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RESUMO

CAETANO, F. Os modelos explicativos para o transplante de células tronco-
hematopoéticas na visao de um grupo de pacientes. 2009. 154 f. Dissertacao
(Mestrado). Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto. Universidade de Sao Paulo,
Ribeirdo Preto, 2009.

A pessoa com disturbios hematolégicos demonstra desarranjos fisicos, emocionais e
sociais. Assim, atuar nesta area é estar disposta a cuidar do individuo, percebendo e
intervindo precocemente nas alteracdes manifestadas. Os tratamentos para as
patologias hematolégicas podem ser feitos pela radioterapia, quimioterapia e o
transplante de células tronco hematopoéticas (TCTH). Na maioria dos casos, a
combinacao destas modalidades terapéuticas faz-se necesséria para o alcance do
controle da doenca. Apds ser submetido a quimioterapia e/ou radioterapia o paciente
€ encaminhado para o TCTH almejando-se a cura. Estes tratamentos sdo altamente
agressivos, acarretando prejuizos em todas as dimensdes da vida do doente. A
compreensao da trajetoria da pessoa acometida por uma doenca, desde o inicio dos
sinais e sintomas até as perspectivas para o futuro, identificando suas idéias e
condutas na luta pela sobrevivéncia, parte do entendimento do contexto sociocultural
em que esta inserida. Nessa perspectiva, o objetivo deste estudo foi identificar os
modelos explicativos (MEs) para o TCTH alogénico aparentado, na visdo de um
grupo de pacientes. Para o seu alcance, estabelecemos como base tedrica a
antropologia médica, o método do estudo de caso qualitativo e a técnica de analise
de conteudo indutivo. Participaram deste estudo 11 pacientes, sendo trés com
leucemia mieldide aguda, quatro com leucemia mieldide crénica, dois com leucemia
linféide aguda e dois com anemia aplastica grave. As seis mulheres e 0s cinco
homens formam um grupo de adultos em idade produtiva e suas caracteristicas
sociais mostram que sdo pessoas oriundas da classe social popular. Realizamos
entrevistas semi-estruturadas, norteada por questdoes que integram a construcao dos
modelos explicativos. Posteriormente compilamos cada uma das entrevistas e
seguimos para a andlise de dados que se realizou em duas etapas. Reunimos as
entrevistas e apos varias leituras elencamos as categorias tematicas: da trajetéria da
doenca ao tratamento especializado, os sentidos dados a doenca e aos tratamentos,
o lidar com a doenca e os tratamentos e a vida apds os tratamentos. Por estas
categorias apreendemos os diversos elementos constitutivos dos modelos
explicativos do adoecer e do submeter-se ao TCTH alogénico, onde evidenciamos a
influéncia da cultura em que estdo inseridos os participantes. Os entrevistados
retrataram os sinais e sintomas da doenca, a percepg¢do do estar doente e suas
causas, a dificil busca pela assisténcia a saude, os tratamentos caseiros, a
necessidade das terapéuticas, a existéncia de um doador compativel, as
complicacdes e suas consequéncias, as dificuldades financeiras, os cuidados e as
mudancas no modo de vida apds os tratamentos e as perspectivas de futuro.
Concluimos que a cultura é um sistema de referéncia para as pessoas de um grupo
social, que fornece formas de pensar e agir sobre uma determinada situacao ou
evento. Evidenciamos exemplos da trajetdria percorrida pelos participantes em
busca da cura, almejando instigar os profissionais da saude, em especial a equipe
de enfermagem, que cuidam destes pacientes a olha-los em todas as suas
dimensbes da vida, desejando um cuidado integral e diferenciado, integrando



conhecimentos culturais ao modelo biomédico.

Palavras-chaves: Cultura; Transplante de Medula Ossea; Doencas Hematolégicas;
Neoplasias; Enfermagem.



ABSTRACT

CAETANO, F. Explanatory models for hematopoietic stem cell transplantation
according to a group of patients. 2009. 154 p. Thesis (Masters). University of Sao
Paulo at Ribeirdo Preto College of Nursing, Ribeirdo Preto, 2009.

People with hematologic disorders face physical, emotional and social alterations.
Thus, acting in this area means to be willing to care for the individual, precociously
perceiving and intervening in the revealed changes. Hematologic pathologies can be
treated by radiotherapy, chemotherapy and hematopoietic stem cell transplantation
(HSCT). In most cases, the combination of these types of therapy is needed to
control the disease. After undergoing chemotherapy and/or radiotherapy the patient
is subject to HSCT, aiming the cure. These treatments are highly aggressive, causing
damages in all dimensions of patients’ lives. Understanding patients’ sociocultural
context is necessary to comprehend the trajectory of someone affected by a disease,
since the beginning of the signs and symptoms up to the perspectives for the future,
identifying their ideas and behaviors in the fight for survival. In this way, this study
aimed to identify the explanatory models (EMs) for allogeneic HSCT of related
donors, in the view of a group of patients. In order to achieve this, the medical
anthropology, the qualitative case study method and the inductive content analysis
technique were established as theoretical bases. Eleven patients participated in the
study, three with acute myeloid leukemia, four with chronic myeloid leukemia, two
with acute lymphoid leukemia and two with severe aplastic anemia. The six women
and five men are adults at reproductive age and their social characteristics show they
are from the lower social class. Semi-structured interviews guided by questions that
are part of the construction of the explanatory models were carried. Afterwards the
interviews were compiled and analyzed in a two-phase data analysis. Interviews
were gathered and after several readings, the following thematic categories were
listed: from the trajectory of the disease to specialized treatment, the meanings given
to the disease and treatments, dealing with the disease and treatments, and life after
treatments. Different elements of the explanatory models of becoming ill and
undergoing allogeneic HSCT emerged from these categories. The influence of
participants’ cultural context was evidenced. Interviewed subjects reported the signs
and symptoms of the disease, the perception of being ill and its causes, the difficult
search for health care, home treatments, the need of medications, the existence of a
compatible donor, complications and their consequences, the financial difficulties,
care and changes in the lifestyle after treatments and the perspectives of future. It is
concluded culture is a reference system to people from a social group, which
provides ways of thinking and acting about a certain situation or event. Examples of
the trajectory followed by the participants in the search for care is evidenced, aiming
to motivate health professionals, specially from the nursing team, who delivery care
to these patients, to look them in all dimensions of their lives, to provide a
comprehensive and differentiated care, integrating cultural knowledge to the
biomedical model.

Key words: Culture; Bone Marrow Transplantation; Hematologic Diseases;
Neoplasms; Nursing.



RESUMEN

CAETANO, F. Los modelos explicativos para el transplante de células madre
hematopoyéticas en la vision de un grupo de pacientes. 2009. 154 h. Disertacion
(Maestria). Escuela de Enfermeria de Ribeirdo Preto de la Universidad de Sao
Paulo, Ribeirao Preto, 2009.

La persona con disturbios hematolégicos demuestra desarreglos fisicos,
emocionales y sociales. Asi, actuar en esta area es estar dispuesto a cuidar del
individuo, percibiendo e interviniendo precozmente en las alteraciones manifestadas.
Los tratamientos para las patologias hematoldogicas pueden ser hechos por
radioterapia, quimioterapia y el trasplante de células madre hematopoyéticas
(TCMH). En la mayoria de los casos, es necesaria la combinacién de estas
modalidades terapéuticas para se alcanzar el control de la enfermedad. Después de
ser sometido a la quimioterapia y/o radioterapia el paciente es encaminado para el
TCMH, con vistas a la cura. Estos tratamientos son altamente agresivos, acarreando
prejuicios en todas las dimensiones de la vida del enfermo. La comprension de la
trayectoria de la persona acometida por una enfermedad, desde el inicio de las
sefnales y sintomas hasta las perspectivas para el futuro, identificando sus ideas y
conductas en la lucha por la sobrevivencia, depende del entendimiento del contexto
sociocultural en que estd insertada. En esa perspectiva, ese estudio tuvo como
objetivo identificar los modelos explicativos (MEs) para el TCMH alogénico
emparentado, en la visidbn de un grupo de pacientes. La antropologia médica, el
método de estudio de caso cualitativo y la técnica de analisis de contenido inductivo
fueron establecidos como base teédrica. Participaron del estudio 11 pacientes, siendo
tres con leucemia mieloide aguda, cuatro con leucemia mieloide crénica, dos con
leucemia linfoide aguda y dos con anemia aplasica grave. Las seis mujeres y los
cinco hombres forman un grupo de adultos en edad productiva y sus caracteristicas
sociales muestran que son personas de la clase social popular. Fueron realizadas
entrevistas semi-estructuradas, guiadas por cuestiones que integran la construccion
de los modelos explicativos. Posteriormente cada una de las entrevistas fue
compilada y se procedié el analisis de datos, realizado en dos etapas. Las
entrevistas fueron reunidas y después de leidas diversas veces fueron enlistadas las
categorias tematicas: de la trayectoria de la enfermedad al tratamiento
especializado, los sentidos dados a la enfermedad y a los tratamientos, el lidiar con
la enfermedad y los tratamientos y la vida después de los tratamientos. Por esas
categorias se comprendidé los diversos elementos constitutivos de los modelos
explicativos del adolecer y del someterse al TCMH alogénico, donde se evidencia la
influencia de la cultura en que estan insertados los participantes. Los entrevistados
retrataron las sefales y los sintomas de la enfermedad, la percepcién del estar
enfermo y sus causas, la dificil busqueda por la atencidn a la salud, los tratamientos
caseros, la necesidad de las terapéuticas, la existencia de un donador compatible,
las complicaciones y sus consecuencias, las dificultades financieras, los cuidados y
los cambios en el modo de vida después de los tratamientos y las perspectivas de
futuro. Se concluye que la cultura es un sistema de referencia para las personas de
un grupo social, que provee formas de pensar y agir sobre una determinada
situacion o evento. Se evidencian ejemplos de la trayectoria recurrida por los
participantes en la busqueda de la cura, anhelando instigar los profesionales de la



salud, en especial al equipo de enfermeria, que cuidan de estos pacientes, a les
mirar en todas las dimensiones de su vida, deseando un cuidado integral y
diferenciado, integrando conocimientos culturales al modelo biomédico.

Palabras clave: Cultura; Trasplante de Médula Osea; Enfermedades Hematolégicas;
Neoplasias; Enfermeria.
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Durante minha experiéncia na area da enfermagem, em especial ha onco-
hematologia, o contato diario com individuos acometidos pelo cancer proporcionou-
me conhecé-los e acompanha-los durante as etapas da descoberta da doenca,
tratamentos, complicacdes em decorréncia da doenca e/ou tratamentos, recidiva ou
refratariedade e morte.

A pessoa com cancer demonstra desarranjos fisicos, emocionais e
sociais. Assim, entendo que atuar nesta area é estar disposta a cuidar do individuo,
percebendo e intervindo precocemente nas alteracbes manifestadas. O enfermeiro
pode realizar um cuidado impar a estas pessoas, no acompanhamento das fases de
diagnéstico, tratamento e reabilitacdo, oferecendo cuidados terapéuticos eficazes.

Estudar a experiéncia do paciente portador de neoplasia é um desafio e
uma gratificacdo. O individuo e familiar acometidos pelo cancer passam por um
vendaval em suas vidas, ocasionando um descompasso fisico, emocional e social.
Nao importa se forem ricos ou pobres, velhos ou novos e brancos ou negros. O
cancer nao bate a porta e nao pede licenca para entrar em nossas vidas.

Os profissionais da saude que cuidam destes pacientes devem ser
tecnicamente e cientificamente qualificados para realizar um cuidado diferenciado e
se faz imprescindivel estarem emocionalmente preparados para oferecerem suporte
além da dimenséo fisica aos doentes e cuidadores.

Durante a graduacao realizada na Faculdade de Medicina de Marilia
(FAMEMA) tive a oportunidade de ter minha primeira aproximacdo com o paciente
oncoldgico. Senti-me comovida e despertada pelo desejo de estudar sobre o cancer
e compreender suas consequéncias tanto para a pessoa como para sua familia.

Realizei um estagio no Hemocentro da FAMEMA, onde pude conhecer e
acompanhar um paciente acometido por uma doenga onco-hematolégica em
tratamento e que aguardava uma oportunidade para ser submetido ao Transplante
de Células Tronco-Hematopoéticas (TCTH). Nesta ocasido pude me aproximar da
area da Onco-hematologia, a qual seguiria mais adiante em minha carreira
profissional.

No ultimo ano da faculdade uma pessoa muito especial e importante para
a minha familia foi acometida por uma recidiva de cancer, meu avé. Diante desse
fato triste e arrasador, minha familia se uniu para suportar a perda e enfrentar todas
as dificuldades advindas do processo doloroso da doencga e separacao deste ente
querido. Prestei cuidados a ele e pude me aproximar ainda mais do cenario do
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cancer e firmar minha escolha pela especializacdo em oncologia.

Ao término da faculdade realizei o Curso de Especializagdo em
Enfermagem Modalidade Residéncia em Hematologia na Escola de Enfermagem de
Ribeirao Preto da Universidade de Sao Paulo (EERP/USP). Dentre os estagios
realizados neste curso, no segundo ano, pude aprofundar meus conhecimentos na
area de Hematologia, a qual me reaproximou da oncologia, na subarea da Onco-
hematologia. Conheci e atuei nos servicos de: Hemonucleo, Ambulatério de
Quimioterapia, Unidade de Internacdao de Hematologia e Unidade de Transplante de
Medula Ossea.

Desejei procurar exercer minha profissdo nesta area e assim estou
atuando ha cinco anos no Hospital de Cancer de Barretos — Fundacao Pio XII.

Desenvolvi atividades assistenciais durante aproximadamente quatro
anos nas Unidades de Internacdo de Hematologia e Transplante de Medula Ossea.
As populacdes destas unidades sao de pacientes que tiveram o diagndstico de
cancer ou de uma doenca hematoldgica e internam pela primeira vez, internagdes
devido a complicagdes relacionadas a doenca e/ou tratamentos e para a realizacao
do TCTH.

Atualmente desenvolvo atividades de coordenacdo e assistenciais nos
Ambulatérios de Hematologia e Transplante de Medula Ossea do Hospital de
Céncer de Barretos — Fundacgao Pio XII.

Em contato com os profissionais desta instituicdo, fui indicada para
realizar na EERP/USP o Curso de Especializagdo de Enfermagem em Oncologia,
onde pude aprofundar os conhecimentos na area de oncologia. Durante esse curso
fui desafiada a desenvolver mais uma etapa em minha vida: a Pés-Graduacao —
nivel Mestrado.

Nesta etapa proponho estudar o impacto na vida de pessoas com
doencas hematoldgicas e onco-hematoldgicas, submetidas ao TCTH alogénico
aparentado. Este grupo necessita freqlientar, apds a alta hospitalar, o Hospital Dia
diariamente e apresentam maiores prejuizos fisicos, emocionais e sociais, fatos que
me impulsionaram a focaliza-los.

A alteracdo biolégica decorre da agressividade da doenca e das
consequéncias fisicas deixadas ao longo do tratamento; ja o descompasso
psicolégico é arrasador. Ser informado sobre a doenca, que ainda nos dias de hoje
carrega o estigma de morte, leva a pessoa, na maioria dos casos, ao desespero, a
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solidao, a raiva e a busca de entender o que esta acontecendo ao seu redor.

A familia, ou nacleo de apoio social precisa estar consciente do seu papel
e se responsabilizar enquanto auxiliadora em todas as fases da doenca e dos
tratamentos. Porém, a familia também manifesta sofrimentos e temores, sendo
muitas vezes importante em primeiro lugar, ou concomitantemente, oferecer suporte
ao cuidador.

Diante deste contexto, acompanho pacientes que se submeteram ao
TCTH alogénico aparentado, com doencas hematolégicas, como a Anemia Aplastica
Grave (AAG); e neoplasias hematoldgicas, como linfomas, mielomas, diversos tipos
de leucemias e tumores sélidos. Estas patologias os obrigam a um regime de
tratamento longo e agressivo, com efeitos fisicos debilitantes, as vezes
incapacitantes ou sem resposta satisfatéria, podendo evoluir para o ébito.

Percebo todos estes agravos e participo deste cendrio abarcado de
vitérias e derrotas. Quando me decidi pelo mestrado optei por conhecer, de modo
mais aprofundado, a vida de pessoas com doencas hematolégicas e onco-
hematoldgicas, que se submeteram ao TCTH. Escolhi os pacientes com: AAG,
Leucemia Miel6ide Aguda (LMA), Leucemia Mieléide Crénica (LMC) e Leucemia
Linféide Aguda (LLA). Estas patologias sdo agressivas aos individuos, pois ha a
necessidade de tratamentos longos e debilitantes, como a quimioterapia e/ou
radioterapia e o TCTH.

Estas patologias apresentam algumas semelhangas quanto a
fisiopatologia, manifestagdes clinicas e tratamentos. Todas culminam com a
realizacdo preferencialmente do TCTH alogénico aparentado pela possibilidade de
cura que este oferece. Assim, pretendemos conhecer o individuo abordando
aspectos da trajetéria da doencga, a busca pelo tratamento especializado, os sentidos
dados a doenca, o lidar com a doenca e tratamentos e a vida apds os tratamentos.

A maioria das patologias inicia o tratamento com ciclos de quimioterapias
que consistem na administracdo de drogas quimioterapicas agressivas que vao
destruir tanto as células doentes (leucémicas ou nao funcionantes) como as sadias
e, por conseguinte, causar sérios efeitos colaterais, por exemplo: mielossupressao,
nauseas e vomitos, alopecia, emagrecimento e alteragdo da auto-imagem. A
mielossupressdo é a condicdo mais agressiva, ocasiona Séria pancitopenia,
caracterizada pela redugao de todas as linhagens de células sanglineas, podendo
levar a pessoa ao obito.
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Afirmo que atuar nesta area é gratificante pessoalmente e
profissionalmente e as acdes de cuidados prestadas pela equipe de saude devem
ser desenvolvidas em equipe multiprofissional, garantindo um cuidado holistico ao
paciente e cuidador.

Destaco as ac¢des da equipe de enfermagem que desempenha um papel
significativo no cuidado intensivo e diretamente prestado ao paciente e cuidador. O
sucesso dos tratamentos dependera da evolugao clinica do paciente durante a
realizacdo dos tratamentos, da prestacdo de cuidados realizadas pela equipe de
saude treinada e especializada e do seguimento, pelo paciente e cuidador, das
orientacdes fornecidas pela equipe multiprofissional durante a internacao e apés a
alta hospitalar.

Diante do exposto, através deste estudo pretendemos responder alguns
guestionamentos advindos da pratica diaria com estes pacientes, como por exemplo:
O que é ter uma patologia hematoldgica ou onco-hematolégica e se submeter aos
tratamentos? Quais os desafios? Quais 0os acometimentos que se passam com
estes pacientes, em toda a sua estrutura de vida? Como este processo €
enfrentado?

Este trabalho tem como foco compreender a trajetéria da pessoa
acometida por uma doencga hematol6égica ou onco-hematol6gica, que se submeteu
ao TCTH alogénico aparentado, desde o inicio dos sinais e sintomas até as
perspectivas para o futuro, identificando suas idéias e condutas na luta pela
sobrevivéncia, buscando respostas e confrontacdes com a realidade que vivencio.

Acreditamos que este estudo possa ser uma ferramenta Uutil aos
profissionais que atuam em unidades de cuidados especializados a pacientes
hematoldgicos e onco-hematolégicos, em especial a equipe de enfermagem.
Pretendemos fornecer exemplos da trajetéria percorrida pelo paciente em busca da
cura, instigando os profissionais a olharem estes individuos em todas as suas
dimensdes da vida, desejando um cuidado integral e diferenciado as pessoas
acometidas por estas doencas.

Para tanto, o seu objetivo é o de identificar o modelo explicativo (ME) para
o TCTH alogénico aparentado, na visdo de um grupo de pacientes acometidos por
doencas como: AAG, LMA, LMC e LLA, que realizam tratamento no Hospital de
Cancer de Barretos — Fundacgao Pio XII.

Frente ao objeto e objetivo, o estudo seguird os pressupostos da
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antropologia médica e do estudo de caso qualitativo.
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Nesta revisdo da literatura selecionamos temas referentes ao céancer,
apresentando pontos importantes com relacdo a sua fisiopatologia, dados
estatisticos e os tratamentos necessarios. Em seguida, fazemos uma explanacao
sobre as patologias dos participantes, onde apresentamos 0s seguintes assuntos:
definigéo, etiologia, epidemiologia, manifestac¢des clinicas e tratamentos.

Descrevemos sobre como € adoecer pelo cancer ressaltando alguns
aspectos psicoemocionais do individuo acometido pela doenca. Destacamos a
influéncia da cultura em que esta inserido este individuo e sua comunidade, no
modo como enfrentara as fases compreendidas desde o descobrimento da doenca a
realizacdo dos tratamentos propostos.

2.1 O cancer: uma visao geral

A implementacdo das acdes nacionais voltadas para a prevencao e
controle do cancer depende diretamente das atividades relacionadas a vigilancia que
sao realizadas com base nas informacdes obtidas através dos Registros de Cancer
de Base Populacional (RCBP). Estes sao supervisionados pelo Instituto Nacional de
Céancer/Ministério da Saude (INCA/MS) e Sistema de Informacao sobre Mortalidade
(SIM), do Ministério da Saude (MS), centralizado nacionalmente pela Secretaria de
Vigilancia a Saude/Ministério da Saude (SVS/MS). A partir destas informagdes,
desde 1995, o Instituto Nacional de Cancer (INCA) estima e publica anualmente a
incidéncia de cancer que tem sido um recurso indispensavel para o planejamento
destas acoes (INCA, 2006).

As prioridades da politica de controle de céancer no Brasil devem ser
estabelecidas com base no perfil de morbidade e mortalidade dos diversos estados
e municipios do pais, o qual varia amplamente de regido para regidao. Com a
disponibilizagdo de estimativas de casos incidentes de cancer, segundo as
localizagdes primarias, sdo oferecidas informacdes epidemioldgicas fundamentais
para o planejamento de acbes de promocdo a saude, deteccdo precoce e de
atencao oncolégica em todos os niveis de atencao a saude (INCA, 2006).

De acordo com as estimativas do INCA (2007), no ano de 2005 houve 7,6
milhdes de morte por cancer de um total de 58 milhdes de mortes ocorridas no
mundo. O cancer representou 13% de todas as mortes. Os tipos de cancer com
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maior mortalidade foram: pulmao (1,3 milhdo); estbmago (cerca de um milhdo);
figado (662 mil); célon (655 mil) e mama (502 mil).

Estima-se que em 2020 o nimero de casos novos anuais seja da ordem
de 15 milhdes e cerca de 60% destes novos casos ocorrerdo nos paises em
desenvolvimento e pelo menos um tergo destes poderia ser prevenido (INCA, 2007).

As informacdes apontadas pelo INCA (2007) mostram que para 0s anos
de 2008 e 2009 sdo esperados 231.860 casos novos para 0 sexo masculino e
234.870 para o sexo feminino. Estima-se que o cancer de pele do tipo nédo
melanoma serd o mais incidente na populagéo brasileira com 115 mil casos novos,
seguido pelos tumores de prostata e mama feminina, ambos com mais de 49 mil
casos novos, pulmao (27 mil), célon e reto (27 mil), estbmago (22 mil) e colo do
atero (19 mil).

Segundo as estimativas do INCA (2007) os tumores mais incidentes para
0 sexo masculino serdo devido ao cancer de pele ndo melanoma (56 mil), prostata
(49 mil), pulmao (18 mil), estémago (14 mil), célon e reto (12 mil). J& para o sexo
feminino destacam-se os tumores de pele ndo melanoma (59 mil), mama (49 mil),
colo do utero (19 mil), colon e reto (14 mil) e pulm&o (nove mil).

A distribuigdo dos casos novos de cancer segundo a localizagdo primaria
€ bem heterogénea entre estados e capitais do pais. Isto é evidente ao se observar
a representacao espacial das diferentes taxas brutas de incidéncia. As regides Sul e
Sudeste, de uma maneira geral, apresentam as maiores taxas, enquanto as regides
Norte e Nordeste mostram as menores taxas e as da regido Centro-Oeste
apresentam um padrao intermediario (INCA, 2007).

Pode-se inferir que nestas regides, em que o indice de cancer é maior, ha
um maior desenvolvimento técnico-cientifico contribuindo para o diagnéstico acurado
e grandes possibilidades de tratamento, além de receberem as populagdes de
outras regides, pois, nota-se que nestas ha falta de profissionais da saude
especializados em oncologia e pouco desenvolvimento técnico-cientifico.

As estimativas de casos novos de cancer para os anos de 2008/2009
apontam um numero de 466.730 neoplasias e as leucemias ocupardo o 92 lugar com
9.540 casos novos. Destes havera no sexo masculino 5.220 casos e no feminino
4.320 casos. Os Estados mais acometidos serdo: Sado Paulo, 2.530 casos; Rio de
Janeiro e Minas Gerais, 960 casos; Rio Grande do Sul, 810 casos e Parana, 630

casos.



Revisdo da Literatura 27

O céncer comporta uma classe de doencas caracterizadas pelo
crescimento descontrolado de células aberrantes. O comportamento clinico das
células cancerosas é freqlentemente refletido por aberracées biolégicas, como
mutagcbes genéticas, translocagcées cromossdmicas, expressdao de caracteristicas
fetais, bem como pela secrecéo inapropriada de horménios ou enzimas. Todos os
canceres invadem ou metastatizam, porém, cada tipo exibe caracteristicas
biolégicas e clinicas singulares que tém de ser avaliadas para uma abordagem
apropriada do seu diagnéstico e tratamento (SIMONE, 2001).

Simone (2001) refere que uma neoplasia pode surgir em decorréncia de
uma ampla série de agentes que sensibilizam as células, tornando-as defeituosas,
com crescimento e proliferacdo descontrolados. Sendo assim, a via comum final,
praticamente em todos 0s casos, consiste numa genética celular que converte uma
célula bem comportada do corpo em uma destrutiva, que nao responde aos
estimulos e equilibrios habituais de uma comunidade normal de células.

Acrescenta que os promotores (oncogenes) sao genes relacionados ao
desenvolvimento de tumores, malignos ou benignos, desencadeando o processo de
doenca e 0s genes supressores desempenham um papel de controladores na
formacao e diferenciacao celular, assim, qualquer desarranjo em um ou outro, pode
levar a uma regulacdo anormal da producéo celular. Certas substancias quimicas,
como o benzeno a as nitrosaminas; varios agentes fisicos como a radiacdo gama e
ultravioleta e os agentes biolégicos como o virus Epstein-Barr e da hepatite,
contribuem para a carcinogénese em determinadas circunstancias. Existem ainda
evidéncias de determinados fatores dietéticos a carcinogénese, tais como, dieta
hipercalérica, pobre em fibras, leguminosas e frutas.

Neste estudo buscamos em Simone (2001) informagbes que um tumor
atinge o seu tamanho clinicamente detectavel quando contém cerca de 10° células,
pesando aproximadamente um grama e ocupando um volume de cerca de um
mililitro. Quando o tumor atinge uma faixa clinicamente evidente tende a crescer
mais lentamente. Com o aumento do seu tamanho supera o seu proprio suprimento
sanglineo, atinge as fronteiras anatémicas e responde a uma regulagéao por retro-
alimentacdo. As células tumorais apresentam uma fase inicial de crescimento
inaparente ou lento, seguida de crescimento exponencial. A seguir o crescimento
diminui, quando as producdes de novas células e as mortes celulares se tornam

quase iguais, apresentando uma superpopulacdo com suprimento nutricional



Revisdo da Literatura 28

inadequado.

Pelo exposto nota-se que devido ao crescimento lento e inicial das células
cancerosas pode-se inferir a necessidade da adocao de um estilo saudavel de vida e
a realizacdo de exames médicos perioddicos. Os diagnosticos precoces podem
prevenir alguns tipos de canceres auxiliando na tomada de decisGes apropriadas
para o devido controle da doenca e até a obtencao da cura.

Omenn (2001) argumenta que a reducdo da exposicdo a agentes
carcinogénicos de todas as fontes ambientais constitui uma abordagem
complementar e que as seguintes medidas podem contribuir para o controle e
prevencao do cancer: prevencgao e interrupcado do fumo, moderacdo no consumo de
alcool, adogao de uma dieta balanceada e rica em fibras, com frutas e leguminosas,
incorporacao na rotina diaria de atividades fisicas e reducdo da exposicao ambiental
e ocupacional a substancias quimicas carcinogénicas, agentes fisicos e agentes
infecciosos.

O tratamento do cancer pode ser feito pela cirurgia, radioterapia,
quimioterapia e o TCTH. Em muitos casos € necessario combinar essas
modalidades, exigindo uma equipe de saude especializada, engajada no tratamento
individual e holistico do paciente e da sua familia/cuidador.

A cirurgia € a mais antiga, definitiva e crucial no estabelecimento da
extensdao do tumor, quando este se localiza em condi¢cdes anatébmicas favoraveis.
Para muitos tumores sélidos, somente a cirurgia € inadequada se ja houver
disseminacgao local ou distante do tumor. S&o necessarias consideraveis habilidades
e experiéncias cirurgicas para abordar um tumor que pode ou nao ser ressecavel,
obter margens livres e conseguir o tecido necessario sem causar disseminacao
adicional (OMENN, 2001).

Schaberle e Silva (2008) mencionam a radioterapia como uma
modalidade terapéutica para o céancer. Referem que o objetivo final desta
modalidade é destruir as células tumorais, cuidando e evitando danos aos tecidos
vizinhos e sadios.

Dow et al." (1997 apud MUNIZ, 2008, p. 34) e Bruner, Higgs e Haas
(2001) discorrem sobre os efeitos colaterais da radioterapia do tipo teleterapia.

Mencionam que os efeitos sdo manifestados na regido em que se esta irradiando e

' DOW, K.H., BUCHOLTZ, J.D., IWAMOTO, R.R., FIELER, V.K., HILDERLEY, L.J. Nursing care
radiation oncology. 2.ed. Philadelphia: W.B. Saunders, 1997. p. 447.
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podem ser potencializados se for acrescentada outra terapia, por exemplo, a
quimioterapia. A toxicidade dependera de varios fatores: a localizagéo e o volume do
tumor, a dose utilizada, o local irradiado e o estado geral do paciente. As seguintes
reacoes, que se manifestam na segunda semana de tratamento, sdo comuns aos
pacientes em tratamento radioterapico: fadiga, reagdo na pele e inapeténcia.

A terapia quimioterapica, de acordo com Omenn (2001), € o tratamento
sistémico escolhido na maioria dos tipos de canceres. Consiste em uma combinacao
de farmacos que destroem mais células devido as diferentes fases de maturacao e
divisdo celular; além dos mecanismos de acdo diferir entre os agentes
quimioterapicos, embora a lesdo do acido desoxirribonucléico (DNA) seja a via
comum final.

A toxicidade, segundo o autor, varia de acordo com os protocolos
escolhidos e as condi¢des clinicas do paciente. A mielossupresséo e os disturbios
gastrointestinais constituem os efeitos mais comuns. A quimioterapia é utilizada: 1)
como tratamento definitivo, tal como em alguns casos de leucemias e linfomas; 2)
como uma forma principal de tratamento, por exemplo, para o cancer testicular e no
sarcoma de Ewing e 3) como adjuvante para outra modalidade, como amputacéo
para osteossarcoma ou ressecc¢ao cirurgica para cancer de mama ou do intestino. Ja
O TCTH é utilizado para trocar a medula 6ssea doente e substitui-la por uma
saudavel.

Silveira (2003) argumenta que 50% de todos os pacientes com cancer
nao podem ser curados e a qualidade de vida desses pacientes inevitavelmente
diminui. Freqlentemente ocorrem readmissdes hospitalares, ocasionadas pelo
agravamento dos sintomas ndo controlados no domicilio. Apesar dos avangos da
ciéncia e tecnologia, refletidos nas areas da saude, como na medicina e
enfermagem, pessoas em todo o mundo morrem todos os dias vitimas do cancer.

Finalizamos ressaltando que as doencas existem, estdo no contexto da
vida, tanto quanto a morte, entretanto, as pessoas quando s&o alcancadas por uma
doenca como o cancer, que carrega o estigma de fatalidade, é que se dao conta de
sua vulnerabilidade e sua finitude. Assaltadas pelo medo da morte e da dependéncia
por limitagdes fisicas sofrem um descompasso em sua vida, pois, sao afetadas em
seu projeto de ser e precisam alterar o seu modo de pensar e agir, independente de
sua vontade (CAETANO, 2003).
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2.2 Conceitos gerais da hematopoese e das doencas hematolégicas e onco-
hematoldgicas

Este tépico aborda uma visao geral da hematopoese normal, aspectos da
etiologia, fisiopatologia, manifestagdes clinicas, exames diagndsticos e tratamentos
das patologias dos participantes deste estudo.

Ortega (2004) traz que o processo de formacao das células sangtiineas é
chamado de hematopoese. Um pequeno grupo de células-tronco é responsavel por
produzir todos os constituintes celulares da medula éssea, através de um processo
de diferenciacdo e maturacao celular. Quesenberry (2001) refere que a
hematopoese normal exige uma estrita regulacdo da proliferacdo e diferenciagao
das células primordiais hematopoéticas pluripotentes, para que se transformem em
células sanguineas maduras.

A medula éssea localiza-se na parte esponjosa dos 0ssos chatos, onde o
desenvolvimento das células do sangue acontece. Ao nascimento, todos 0s 0ssos
possuem medula ativa. Na fase adulta, os ossos das maos, pés, bracos e pernas
perdem a medula funcional. As vértebras, os ossos do quadril, os ombros, as
costelas, a caixa toracica e o cranio conttm a medula que estd ativamente
produzindo as células sanglineas. A célula progenitora mieléide origina o0s
eritrécitos, as plaquetas, os glébulos brancos (neutréfilos, eosinéfilos, baséfilos), os
mastocitos e os mondécitos. O progenitor linféide origina os linfécitos T e B e as
células natural killer (ORTEGA, 2004).

As células sanglineas costumam ser divididas em linféides e mieldides.
Assim, os processos malignos hematolégicos sao classificados em distirbios
linfoproliferativos ou mieloproliferativos. Cada um desses disturbios €, em termos
operacionais, classificados em agudo ou crénico, dependendo da proporcédo de
células precursoras imaturas (blastos) existentes na medula dssea
(QUESENBERRY, 2001).

Nas figuras 1 e 2 apresentamos o processo de formacao das células
sanglineas e sua diferenciacdo a partir das células tronco-hematopoéticas. Nas

figuras 3 e 4 mostramos a localizacdo da medula 6ssea e sua producao celular.
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medula dssea
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Figura 1. Descricao da diferenciacao Figura 2. Processo de hematopoese.

celular. Fonte: Associacdo Brasileira de Linfoma e

Fonte: Associacdo da Medula Ossea Leucemia (ABRALE) (2008).

(AMEO) (2008).
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Figura 3. Medula Ossea e

diferenciagéo celular.
Fonte: AMEO (2008).

Plaqueta

Medula 6ssea

Figura4. Localizacdo da medula O&ssea.
Fonte: Praia da Claridade (Portugal) (2008).

As hemacias sao células sangiiineas que carregam hemoglobina. Sao
responsaveis pelo transporte do oxigénio dos pulmdes para os tecidos e da retirada
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do didxido de carbono para ser eliminado pelos pulmées (AMEO, 2008).

A figura 5 representa a heméacia.

Figura5.  Apresentagdo da hemécia ou

glébulo vermelho.
Fonte: AMEO (2008).

O termo anemia se aplica a uma sindrome clinica e a um quadro
laboratorial caracterizado por diminuicdo do hematdcrito, da concentracdo de
hemoglobina no sangue ou da concentracdo de hemacias por unidade de volume
(ZAGO, 2001).

Basicamente duas situagcdes podem levar a uma diminuicdo do
hematécrito, da concentracdo de hemoglobina e da concentracdo de hemacias no
sangue: a) anemia verdadeira: reducao da massa eritrocitaria, ou seja, do volume
total de hemacias no organismo e b) anemia relativa ou por diluigdo: quando ha um
aumento do volume plasmatico, sem correspondente aumento das hemacias, por
exemplo, na gravidez (ZAGO, 2001).

A maioria dos casos de anemia é resultante da producéo insuficiente de
eritrécitos pela medula 6ssea. Nestes casos, a porcentagem de reticuldcitos esta
diminuida ou normal. A menor produgédo de eritrécitos pode ser resultante de um
disturbio da diferenciacao eritréide, da proliferacdo dos eritroblastos na medula
0ssea ou de sua maturacao (ZAGO, 2001).

As manifestagbes clinicas da anemia sao variadas e dependem da

doenca e do mecanismo determinante. A intensidade dos sintomas € variavel, ou
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seja, dependendo do grau da anemia, da idade do paciente (quanto mais idoso
piores sdo o0s sinais e sintomas), de atividade fisica e da velocidade com que se
estabeleceu a anemia. Todas as manifestacdes clinicas decorrem da reducdo da
capacidade de transporte de oxigénio do sangue e conseqlentemente menor
oxigenacao dos tecidos (ZAGO, 2001).

Numerosos mecanismos fisiol6égicos atuam no sentido de compensar a
reduzida capacidade de transporte de oxigénio e, desta forma, minimizar a hipoxia
tissular. Estes mecanismos contribuem para a génese das manifestacoes clinicas
nas anemias. Sao eles: fraqueza muscular, claudicacao intermitente, tonturas,
zumbidos nos ouvidos, amenorréia, palidez cutaneomucosa, dispnéia, taquicardia,
hipotensao e sopros cardiacos (ZAGO, 2001).

Rizzatti e Franco (2001) explicam que as plaquetas sédo fragmentos
citoplasmaticos de megacariécitos e ndo possuem nucleo. Apds serem liberadas da
medula éssea sao sequestradas pelo baco por 24 a 48 horas e seu periodo de vida
€ de aproximadamente oito a 14 dias. Sob circunstancias normais, as plaguetas nao
aderem ao endotélio, porém, apds lesdo vascular sdo capazes de responder
rapidamente as propriedades trombogénicas das células endoteliais.

Ainda segundo os autores, o fluxo sanguiineo tem papel fundamental na
hemostasia, facilita o transporte de plaquetas e proteinas da coagulagéo para o sitio
de lesdo vascular, remove substancias ativadas localmente e influencia a dinamica
da formacdo do trombo plaquetario. A velocidade do sangue € menor préximo a
parede do vaso lesado, criando camadas justapostas, com diferentes velocidades de
fluxo, o que gera atrito, ocasionando a barreira plaquetaria.

Na figura 6 apresentamos um esquema da formacao do coagulo apos a
ativacao das plaquetas.
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Formacao do Coagulo

Plaqueta ativada

Figura6.  Apresentagédo da formagéo do
coagulo ap6s a ativacado da

plagueta.
Fonte: AMEO (2008).

A contagem reduzida de plaquetas (trombocitopenia) pode ser causada
por disturbios na producédo, distribuicio ou destruicdo dessas células. As
consequéncias sao totalmente hemostaticas. Quando se apresentam funcionalmente
normais, sdo esperados o0s seguintes eventos: quando a contagem plaquetaria é
maior ou igual a 100.000/ul os pacientes ndo apresentam sangramento anormal,
mesmo em cirurgias de grande porte; uma contagem plaquetaria de 50.000 a
100.000/ul pode haver sangramento por mais tempo do que o normal, apos
traumatismo grave; nas contagens plaquetarias de 20.000 a 50.000/ul ocorre
sangramento apds traumatismos pequenos, embora o sangramento espontaneo seja
raro; contagens plaquetarias menores que 20.000/ul pode ocorrer sangramento
espontaneo. Por fim, se a contagem das plaquetas estiver menor que 10.000/ul ha
alto risco de sangramento grave (QUESENBERRY, 2001).

Os leucocitos sdo os responsaveis pela defesa do organismo contra os
agentes infecciosos (virus, bactérias e etc.) e substancias estranhas. Quando o
organismo é atacado uma quantidade suficiente de leucocitos estimula as respostas
de defesa, indo aonde sao necessarios, matando e digerindo o0s invasores.
Originam-se de células precursoras (células-tronco), se diferenciam e amadurecem
em um dos cinco tipos principais de leucécitos: neutrofilos, eosindéfilos, basdéfilos,
mondcitos e linfocitos (JUNIOR, 2008).
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Nas figuras 7 a 11 apresentamos os cinco tipos de glébulos brancos.

Os neutrdfilos sao os leucocitos mais populosos do sangue, fazendo parte
de aproximadamente 65% dos leucdcitos do sangue. Sao os principais fagécitos do
sangue e participam da reacdo inflamatéria, sendo sensiveis a agentes
quimiotaxicos liberados pelos mastdcitos, basofilos e complemento. A leucocitose de
neutrofilos pode indicar uma infeccdo bacteriana, visto que estes leucécitos
participam da fagocitose de bactérias e sdo altamente estimulados numa infecgao
deste tipo, que é chamado de desvio a esquerda no estudo do hemograma. Sao
células piogénicas, ou seja, responsaveis pelo aspecto purulento nas inflamagdes.
Esta secrecao purulenta é formada por substancias bacterianas, bactérias mortas,
sangue, mas principalmente por neutréfilos que morreram “em combate” (JUNIOR,
2008).

NEUTROFILO

L 1Y

Figura7.  Apresentagéo do glébulo

branco do tipo neutrdfilo.
Fonte: JUNIOR (2008).

Os mondcitos estdo presentes no sangue, constituindo 3 a 8 % dos
leucécitos circulantes. Os macrofagos nao estao circulando no sangue, sao células
que aparecem no tecido conjuntivo ou no parénquima de algum 6rgao, e sao
originadas a partir dos mondcitos. Possuem funcdes de extrema importancia para o
sistema imunoldgico: a) apresentador de antigenos (captam os antigenos e os
apresenta aos linfécitos para serem fagocitados por estes); b) limpador (fagocitam
restos celulares, células mortas, proteinas estranhas, calo 6sseo que se formou
numa fratura, tecido de cicatrizacao exuberante, etc.) e ¢) produtor de interleucinas,

ou seja, estimulam os linfocitos e produzem a febre nas infec¢des e inflamacdes
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(JUNIOR, 2008).

Figura8.  Apresentagdo do glébulo

branco do tipo mondcito.
Fonte: JUNIOR (2008).

Os eosindfilos sdo leucécitos granulécitos presentes no sangue em
pequena quantidade, aproximadamente 3%. Funcionalmente esta célula é capaz de
fagocitar bactérias ou qualquer outro material estranho. Mas a sua principal fungéo
nao é a fagocitose, mas sim a exocitose da proteina basica maior. Esta proteina é
rica em arginina (aminoacido basico) e contribui muito para a acidofilia (ou
eosinofilia) dos granulos desta célula, pois substancias basicas tém afinidade por
substancias acidas. Ela é toxica para parasitas nos seres humanos e causam a sua
morte. Se o sangue do individuo estiver com a taxa de eosindfilos alta (leucocitose
eosinofilica) € um grande indicador de infeccdo parasitaria. Os eosinofilos também
estao presentes em reagdes alérgicas do organismo (JUNIOR, 2008).

Figura9. Apresentagcdo do glébulo

branco do tipo eosindfilo.
Fonte: JUNIOR (2008).
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Os linfécitos sdo encontrados no sangue contribuindo com 20-30 % dos
leucécitos. Sao subclassificados em: linfécitos T, linfocitos B e natural killer, ou seja,
dependendo da fungdo que exercem no sistema imunolégico. Os linfécitos T séo
células que tém diversas fungdes no organismo. O nome linfécito T deriva do seu
local de desenvolvimento — o timo. Os linfécitos B sdo células que fazem parte de 5
a 15% dos linfécitos circulantes, se originam na medula 6ssea e se desenvolvem
nos 6rgaos linféides. O nome linfécito B € devido a sua descoberta na cloaca das
aves na Bolsa de Fabricius. Tém como fungéao a producao de anticorpos contra um
determinado agressor. Os anticorpos sao proteinas denominadas de gamaglobulinas
ou imunoglobulinas que exercem varias atividades de acordo com o seu isotipo
como, por exemplo: IgG, IgM e IGA (JUNIOR, 2008).

Ja os linfécitos natural killer sdo células matadoras naturais, ou células
assassinas, constituindo cerca de 10-15% dos linfécitos do sangue. Elas lisam
(destroem) a células tumorais ou infectadas por virus sem que estas expressem

algum antigeno ativador da resposta imune especifica (JUNIOR, 2008).

Figura 10. Apresentacdo do glébulo branco do tipo
linfécito.
Fonte: JUNIOR (2008).

Os basobfilos sao granuldcitos encontrados no sangue em pequena
quantidade, variando entre 0 a 1% dos leucécitos. E a principal célula responsavel
pelo choque anafilatico. O efeito da reagédo anafildtica no paciente se manifesta
clinicamente no local onde houve o contato com o alérgeno. Por exemplo, se for a
conjuntiva dos olhos, ocorrera uma conjuntivite alérgica, no intestino uma diarréia e
vémitos, na pele ocorre edema angioneurético e erupgdo maculo-papular. A urticaria
resulta de antigenos que foram absorvidos pelo trato intestinal e que vao causar
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alergia na pele (JUNIOR, 2008).

Quando um antigeno é inoculado na circulagdo sangulinea (por exemplo,
a penicilina ou peconha de algum inseto) a histamina é liberada, pelos baséfilos em
grande quantidade no sangue. E o principal responsavel pelos efeitos sistémicos do
choque anafilatico: taquicardia e hipotensdo arterial grave devido a intensa
vasodilatacao. Pode ocorrer ainda edema de glote e efeitos gastrintestinais (diarréia
e vbmitos). Esse choque sistémico pode levar a morte por colapso circulatério e
deve ser tratado imediatamente com administracdo de adrenalina, pois é o
antagonista fisiolégico da histamina (JUNIOR, 2008).

S A

Basofilo

Figura 11. Apresentacao do glébulo
branco do tipo basdfilo.

Fonte: JUNIOR (2008).

Em relacdo a neutropenia (queda nos valores das células de defesa), os
pacientes com neoplasias hematolégicas apresentam diversos defeitos nos
mecanismos de defesa, ficando vulneraveis ao desenvolvimento de infeccoes
graves, podendo ir a Obito. Estas complicagbes infecciosas s&o as mais
preocupantes aos profissionais de saude. Nos pacientes com hemopatias malignas,
os defeitos no sistema imune sdo em geral resultantes de uma combinacdo de
fatores ligados a propria doenca de base e aos tratamentos quimioterapicos e/ou
radioterapicos. Todos os componentes da defesa do organismo ficam afetados: a
pele e membranas mucosas, a imunidade celular especifica (linfécitos B e T) e
inespecifica (fagocitos) e os componentes da imunidade humoral, representados
pelas imunoglobulinas e complemento (LLACER, 2001).

Segundo Llacer (2001), o conhecimento da causa da neutropenia € de
extrema importancia, pois, pode-se avaliar a duragdo prevista da neutropenia e

individualizar a conduta. Como regra geral, quanto maior a duracao da neutropenia,
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maiores sdo os riscos de complicacdes potencialmente fatais, como infeccdes por
fungos e por bactérias multirresistentes.

No paciente neutropénico a freqiiéncia de infeccdo aumenta quando o
numero absoluto de neutrofilos cai abaixo de 1000/ul. Outro fator que determina um
maior ou menor risco de infeccado em pacientes neutropénicos é a velocidade com
que o numero de neutrofilos cai. Quanto mais rapidamente a neutropenia se
desenvolve, maior € o risco de infeccéo.

Llacer (2001) complementa que as principais portas de entrada para
infeccdes nos pacientes neutropénicos sao: pele, trato respiratério superior e trato
gastrointestinal. A conduta mais importante na avaliacdo inicial do paciente
neutropénico que desenvolve febre consiste na instituicao imediata de um esquema
antibiético empirico. Este conceito baseia-se em observacées epidemiologicas
importantes: a escassez de sinais e sintomas de infec¢do, a correlagdo entre o grau
de neutropenia, o desenvolvimento de infeccdo, a gravidade e a rapidez com que
estas infecgdes podem se tornar fatais.

O bago é o principal 6rgdo onde ocorrem as respostas imunologicas a
antigenos veiculados pela circulacdo. Tem a funcdo de filiro, pela acdo dos
macréfagos da polpa vermelha, que retira de circulagcdo as hemacias senescentes e
particulas estranhas como as bactérias. O aumento do baco € uma manifestacao
comum em moléstias hematoldgicas ou primarias de outros 6rgaos ou sistemas
(ZAGO, 2001).

O autor diz que a esplenomegalia nao deve ser considerada uma doenca,
mas parte de um quadro clinico mais amplo, e por isso deve-se determinar a busca
de outros sinais e sintomas que permitam identificar a afeccdo primaria. A
manifestacdo mais comumente associada a esplenomegalia € a sensacao de peso e
desconforto no hipocondrio ou hemiabdomem esquerdo, podendo ser doloroso a
palpacao. Concluindo, Llacer (2001) diz que este érgdo rico em sangue, com uma
circulagdo fisiologicamente lenta e alta concentracdo de hematdcrito, facilita a
fagocitose pelos macréfagos.

Pasquini e Bitencourt (2001) argumentam que a AAG caracteriza-se por
pancitopenia associada a medula éssea hipocelular, substituida por gordura, sem
evidéncia de infiltracdo neoplasica ou mieloproliferativa. Acrescentam que o0s
sintomas de anemia ou hemorragias mucocutaneas geralmente sdo os motivos da

procura por assisténcia médica. A incidéncia global é de dois casos/10°
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habitantes/ano, sendo maior em mulheres do que em homens. Observam-se dois
picos de maior incidéncia, sendo o primeiro de 15 a 25 anos e o segundo acima dos
60 anos de idade.

Exposicoes a drogas, agentes quimicos, radiagdo e uma variedade de
doencas (virais, imunes, entre outras) podem se correlacionar ao desenvolvimento
da AAG. Porém, entre 50% a 70% dos casos é considerada idiopética, ou seja, ndo
ha evidéncia de um agente causal (PASQUINI e BITENCOURT, 2001).

Os autores complementam que os mecanismos pelos quais a AAG se
desenvolve ndo estdo esclarecidos. Consideram-se basicamente trés possiveis
mecanismos: 1) lesdo intrinseca da célula progenitora hematopoética, 2)
participacdo imune no desencadeamento e manutencdo das citopenias e 3)
perturbacées do microambiente da medula éssea.

E, ainda, segundo os autores, as manifestacdes hemorragicas como
petéquias na pele, sangramento de gengivas, epistaxe, e, nas mulheres,
metrorragia, sdo os motivos para a procura pela assisténcia médica. Sinais e
sintomas mais graves estdo associados a fase mais tardia da doenca (sangramento
volumoso no sistema nervoso central e pulmdes, infecgdes e refratariedade as
transfusdes). Complementam que os pacientes apresentam grande capacidade de
se adaptarem a um nivel anormalmente baixo de hemoglobina, mesmo na presenca
de anemia de intensidade moderada ou intensa, o paciente podera ser assintomatico
ou referir fadiga, dispnéia, zumbidos e palidez acentuada de pele.

O tratamento da AAG visa regenerar a hematopoese deficiente e reduzir
0s riscos em decorréncia da citopenia (anemia, infec¢cdes e sangramentos). A
restauracdo da hematopoese pode ser alcancada pelo tratamento imunossupressor
ou pelo TCTH (PASQUINI e BITENCOURT, 2001).

O TCTH é empregado nos pacientes com AAG, com idade inferior a 50
anos e que possuem doadores aparentados Antigeno Leucocitario Humano (HLA)
idéntico. O numero de transfusdes prévias ao TCTH e o intervalo entre o diagndstico
e 0 TCTH sao fatores que interferem nos resultados. Pacientes submetidos a menos
de 15 transfusdes e cuja doenca tem duracéo inferior a dois meses tém os melhores
resultados, alcancando cura definitiva em mais de 90% dos casos. A cura torna-se
progressivamente menos freqliente a propor¢do que o numero de transfusdes
prévias aumenta e a duragao da doencga seja mais longa. Infeccbes imediatamente
prévias ao TCTH, rejeicdo e a doenca do enxerto contra o hospedeiro (DECH) sao
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as principais complicacdes no que se refere a morbidade e a mortalidade
(PASQUINI e BITENCOURT, 2001).

Segundo Appelbaum (2001), a LMA resulta de um ou mais eventos
malignos em um precursor hematopoético na fase inicial de maturagdo. Assim, a
célula afetada da origem a células incapazes de se diferenciar, mas continuam a
proliferar de modo descontrolado resultando em células mieldides imaturas,
denominadas blastos, que se acumulam rapidamente e substituem
progressivamente a medula 6ssea, diminuindo a producao das células sanglineas
normais.

Na maioria dos casos, a leucemia aguda surge sem motivo aparente,
embora, algumas vezes, possa ser identificada uma possivel causa. A radiacao
ionizante é leucemogénica; pacientes submetidos a radioterapia para espondilite
anquilosante e os sobreviventes das bombas atémicas tem incidéncia aumentada. A
magnitude do risco depende da dose de radiagdo, sua distribuicdo no tempo e a
idade do individuo. Riscos mais elevados resultam de doses mais altas de radiagcao
fornecidas durante periodos mais curtos a pacientes mais jovens (APPELBAUM,
2001).

Foram efetuadas intensas pesquisas a procura de uma causa viral para a
leucemia, porém nada foi encontrado, exceto duas leucemias raras associadas a
retrovirus T-linfotrépicos Humanos tipo | e tipo Il (HTLV-l e HTLV-II). Quanto a
fatores genéticos, se ocorrer leucemia antes dos dez anos de idade em um paciente
com gémeo idéntico, 0 gémeo nao-afetado tera uma probabilidade de um em cinco
(1:5) de desenvolver leucemia. Existem casos também de individuos terem
desenvolvido leucemia aguda concomitante a disturbios autossémicos recessivos
associados a instabilidade cromossémica como Sindrome de Bloon, Anemia de
Fanconi, Ataxia-telangiectasia, Sindrome de Down e a Agamaglobulinemia infantil
(APPELBAUM, 2001).

De acordo com o autor a exposicdo ocupacional macica ao benzeno e a
compostos que contém essa solugdo, como querosene ou tetracloreto de carbono,
podem resultar em lesdo da medula 6ssea, com manifestacdo como anemia
aplastica, mielodisplasia ou LMA. Foram relatados casos de leucemia em fumantes
e os individuos expostos a agentes alquilantes podem desenvolver leucemias
secundarias.

A doencga € monoclonal, isto é, o evento leucémico final ocorre em uma
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unica célula. O grau de diferenciacdo em que a neoplasia maligna se torna evidente
€ variavel. Pode ser que em alguns casos de LMA o processo maligno surja em uma
célula muito indiferenciada, semelhante a célula primordial normal, visto que os
precursores eritrdides, plaquetarios e mieldides sao produtos do clone maligno. Em
outros casos, 0 evento maligno pode ocorrer em uma célula mais diferenciada em
que a célula maligna da origem a precursores granulociticos e monociticos
(APPELBAUM, 2001).

A expansao do clone maligno ocorre a custa da hematopoese normal. O
mecanismo de supressdo da medula 6ssea normal na leucemia € complexo; em
muitos pacientes com medula hipercelular, a pancitopenia provavelmente resulta,
pelo menos em parte, da substituicao fisica dos precursores medulares normais por
células leucémicas. Entretanto, alguns pacientes com leucemia aguda apresentam
pancitopenia com medula hipocelular, sugerindo assim, que a insuficiéncia da
medula éssea ndo se deve simplesmente a substituicdo fisica do espago medular,
mas também a substancias liberadas pelas células malignas (APPELBAUM, 2001).

Os sinais e sintomas clinicos da LMA devem-se a infiltracdo da medula
O0ssea e eventualmente outros 6rgaos pelo clone leucémico, com a subsequente
inibicdo da hematopoese normal. Os pacientes apresentam anemia, sangramentos
freqientemente de tipo purpurico e febre, sem foco infeccioso aparente, devido a
neutropenia, como ja mencionados.

A infiltracao leucémica de varios tecidos pode levar a hepatomegalia,
esplenomegalia, hipertrofia de gengivas e dor 6ssea. Pode existir, eventualmente,
infiltracdo de pele e comprometimento do sistema nervoso central. Na
hiperleucocitose, em geral, excedendo uma contagem de leucdcitos de 100.000/ul,
pode haver sintomas respiratorios e oculares, resultantes do comprometimento do
sistema nervoso central (LLACER, 2001).

A LMA representa de 15 a 20% das leucemias agudas da infancia e 80%
das leucemias agudas em adultos. Na maioria dos casos ndao ha evidéncia da
influéncia de fatores genéticos e raciais, ao contrario da LLA (LLACER, 2001).

O autor menciona que o diagnostico da LMA é feito a partir de um quadro
clinico agudo, assim como a presenca no hemograma de citopenias e mieloblastos
circulantes. A caracterizacdao destes blastos é feita com base no aspecto
morfolégico, citoquimica e imunofenotipagem. Segundo o Grupo Franco-Americano
Britanico (FAB), uma porcentagem igual ou superior a 30% de blastos na medula
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0ssea, ou de acordo com a OMS uma porcentagem igual ou superior a 20% séo
necessarias para o diagnostico de LMA.

Continuando, segundo o autor, a doenca apresenta caracteristicas
heterogéneas, com mecanismos patoldgicos diferentes e que afeta as células
precursoras da medula éssea. A classificacdo mais usada para definir os subtipos de
LMA é a do grupo FAB, que reconhece oito subtipos diferentes, em funcédo da
linhagem mieldide afetada e do grau de diferenciacdo encontrado na medula 6ssea.

De acordo com Martins, Rego e Falcao (2001), a classificacdo e a
incidéncia de cada subtipo da LMA proposta pelo grupo FAB é a seguinte: a LMA M2
representa 40% dos casos; a LMA com os subtipos M1, M3 e M5 representam 10%
dos casos/cada; a LMA M6 representa 5% dos casos e a LMA M7 representa < 5%
dos casos. Apesar dos avancos no diagnéstico e tratamento desta doenga, somente
40% dos pacientes menores de 60 anos tém em geral uma sobrevida de cinco anos
ou mais (ZAGO, 2001).

Os exames complementares solicitados ao diagnéstico avaliam a
intensidade da doenca e o estado clinico do paciente para poder ser instituido o
tratamento. S&o eles: hemograma completo, contagem de plaquetas, mielograma,
citoquimica, uréia, creatinina, glicemia, sodio, potassio, funcao hepatica, bilirrubinas,
fosfatase alcalina, desidrogenase lactica, parasitolégico de fezes, urina I, tempo de
protrombina, tempo de tromboplastina, pesquisa de doencas infecciosas,
fibrinogénio, calcio, imunofenotipagem, citogenética, analise molecular (bcr-abl),
raios-X de torax e cintilografia de cadmaras cardiacas. E o tratamento para a LMA é
dividido basicamente em quimioterapia de inducao e quimioterapia de consolidagao.

Segundo Llacer (2001) os pacientes portadores de LMA ndo respondem
de igual forma aos esquemas terapéuticos. Varios fatores presentes ao diagndstico
sdo capazes de influenciar a resposta ao tratamento. Os fatores de bons
progndsticos sdo: Indice de Karnofsky elevado ou bom estado clinico geral do
paciente, idade inferior a 60 anos, numero baixo de leucécitos circulantes, alta
concentragdo de hemoglobina no sangue periférico, nimero baixo de blastos
circulantes, presenca de bastonetes de Auer, classificacdo FAB M3 ou M4 variante
eosinofilica, presenca de antigenos CD2 e CD19 nos blastos, presenca de mutacao
do gene ras nos blastos, albumina sérica elevada, fibrinogénio sérico baixo, inversao
do cromossomo 16,1 (8;21) et (15;17).

Continuando, o grupo com prognéstico favoravel inclui cerca de 20% dos
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pacientes menores de 60 anos que apresentam t(8;21), t(15;17), ou evidéncias
moleculares destas anomalias. Estes pacientes apresentam uma taxa de remissao
completa (RC) de cerca de 80%, uma taxa de recidiva baixa, de cerca de 35%, e
sobrevida aos cinco anos de seguimento de cerca de 40% (LLACER, 2001).

Este autor discorre que nos pacientes refratarios ao tratamento e nos que
recidivam sao fatores prognosticos os niveis de bilirrubina sérica, a duracdo da
primeira RC, maior ou menor de seis meses, 0 numero circulante de leucécitos,
blastos, neutréfilos e o nivel de hemoglobina no sangue periférico. Acrescenta que
em relacdo ao tratamento para a LMA deve ser almejada clinicamente uma RC,
definida como a presenca na medula 6ssea de menos de 5% de blastos, niveis
normais de leucécitos, neutréfilos, plaguetas e hemoglobina no sangue periférico.

Uma vez alcancada a RC, é necessario manter a terapia para evitar a
recidiva da doenca diminuindo a quantidade de células leucémicas nao mais
clinicamente detectaveis. Existem basicamente trés formas de terapia pds-remissao:
quimioterapia, transplante alogénico e autélogo (LLACER, 2001).

A quimioterapia consegue uma sobrevida de 46% aos quatro anos de
seguimento. O transplante autélogo permite o uso de altas doses de quimioterapia
sem a morbidade e mortalidade associadas ao transplante alogénico, porém, deixa
de existir o efeito benéfico do enxerto contra a célula leucémica. A sobrevida em
longo prazo em RC varia entre 40 a 55%, mas com uma incidéncia maior de recidiva
comparando-se com o transplante alogénico (LLACER, 2001).

Com o transplante alogénico é possivel obter sobrevida em longo prazo
de 45% a mais de 60% nos pacientes em primeira RC e de 30% a 50% nos
pacientes em segunda RC, ou seja, mostra-se como a melhor escolha terapéutica
pos-remissdo. Esta terapia € capaz de erradicar ou controlar o clone leucémico
devido as altas doses de quimioterapia usadas durante o condicionamento e ao
efeito do enxerto contra as células leucémicas (LLACER, 2001). Um dos problemas
do transplante alogénico é a taxa de morbidade e de mortalidade, 25% a 30% nos
primeiros 100 dias pés-transplante.

Segundo Pasquini (2001) a LMC é uma expansao clonal da célula
progenitora hematopoética, caracterizada por hiperplasia mielbide, leucocitose,
neutrofilia, basofilia e esplenomegalia. Inicialmente ocorre uma fase cronica mais
prolongada seguida de uma fase acelerada e finalmente advém a crise blastica

s

habitualmente fatal. O cromossomo Filadélfia (cromossomo Ph ou Ph') ¢é
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caracteristico desta doenca, sendo produto da translocacdo 1(9;22)(q34;p11),
resultando na fusdo dos genes ABL e BCR. Esta fusdo gera um gene hibrido que
produz uma proteina com elevada atividade tirosinocinase que parece ter um papel
central na patogenia da LMC.

Na fase cronica, as manifestacées clinicas comuns sdo sintomas
constitucionais como fadiga, perda de peso, sudorese e febricula, e os achados ao
exame clinico de palidez, esplenomegalia e manifestacdes hemorragicas discretas.
O quadro clinico da fase crénica da LMC tem a duracao aproximada de trés a cinco
anos, evoluindo para as fases acelerada e blastica que caracterizam o periodo
terminal da doenca e de curta duragéo. A fase acelerada da LMC caracteriza-se por
progressiva resisténcia a terapéutica, aumento da esplenomegalia, da basofilia e do
namero de células blasticas, trombocitose ou trombocitopenia, mielofibrose e
evolucao clonal citogenética. Nesta fase, os pacientes podem estar assintomaticos
ou apresentar febre, sudorese noturna, perda de peso e dores ésseas (PASQUINI,
2001).

Considera-se que a LMC estda em crise blastica quando o numero de
células blasticas é superior a 30% na medula 6ssea ou sangue periférico. Estas
células imaturas sdo mieloblastos em 50% dos casos, linfoblastos em 25% e no
restante sdo células indiferenciadas ou bifenotipicas. Nesta fase é comum a
presenca de febre e dores dsseas. A esplenomegalia aumenta e a infiltracao
extramedular pode estar presente, particularmente nos linfonodos, pele, ossos e
sistema nervoso central. Alguns pacientes, quando tratados, podem reverter este
quadro para a fase crénica da doenca, porém esta nova fase crénica é de curta
duracado. A expectativa de sobrevida é de trés a seis meses apds o inicio da crise
blastica (PASQUINI, 2001).

Pasquini (2001) argumenta que o TCTH constitui 0 método mais eficiente
para induzir a remissao citogenética e molecular completa, determinando longa
sobrevida e provavelmente cura em 70% dos pacientes. No entanto, este
procedimento se aplica a pacientes que tenham menos de 55 anos e possuam
doador HLA-compativel. Os resultados sé&o superiores em individuos jovens, na fase
cronica, com doador aparentado compativel e do sexo masculino, além de um
intervalo entre o diagnostico e o TCTH inferior h& dois anos. Mesmo nas condigdes
idéias, ha um risco de 15% de mortalidade relacionada ao procedimento, que se
relaciona a toxicidade do regime de condicionamento e da DECH. A probabilidade
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de recaida em cinco anos é de 20%.

Segundo Barrios e Laksa (2001) a LLA € uma doenca que se caracteriza
pelo acumulo dos linfoblastos em numerosos érgaos e tecidos, notadamente na
medula 6ssea e no sangue periférico. Embora seja a leucemia mais comum na
infancia, é responsavel por apenas 20% das leucemias agudas no adulto. Com o
tratamento disponivel atualmente, 60-80% dos adultos podem atingir uma RC, mas
apenas 30-40% apresentam uma sobrevida livre de doenga prolongada.

A maioria dos pacientes adultos com LLA apresenta inicialmente sintomas
clinicos resultantes da insuficiéncia da medula éssea e da invasado de érgaos por
células leucémicas. Anemia, com todas as suas consequéncias, estdo geralmente
presentes ao diagnostico. Petéquias, epistaxe e outras manifestacées hemorragicas
estdo relacionadas a plaquetopenia. A hipertermia ¢é identificada em
aproximadamente 50% dos pacientes no momento do diagnéstico, estando
relacionada a liberagcdo de citoquinas pelas células leucémicas. Todavia, é
importante considerar que em até um terco dos casos, a febre esta relacionada a
alguma infeccdo. Infiltracdo tecidual pelas células leucémicas pode resultar em
linfadenomegalias, esplenomegalia e hepatomegalia, que estdo presentes em
aproximadamente 50% dos pacientes (BARRIOS e LAKSA, 2001).

Os autores argumentam que as células neoplasicas da LLA podem ser
subdivididas conforme a FAB em L1, L2 e L3. A imunofenotipagem permite distinguir
entre uma célula precursora B (70-75% dos casos), uma célula precursora T (20-
25% dos casos) ou uma célula B madura (5% dos casos). Em 25% dos casos, 0s
linfoblastos podem expressar tanto antigenos linféides como mieldides (CD13 ou
CD33).

A idade avancada, particularmente mais de 60 anos, tem sido associada a
um pior prognostico. Em geral, pacientes com menos de 25-35 anos tendem a
apresentar melhores resultados terapéuticos (BARRIOS e LAKSA, 2001).

Segundo os autores, a instituicao imediata de uma ingestao hidrica a fim
de promover uma diurese de 100ml/h e o uso de alopurinol 300-600mg/dia diminuem
o risco de nefropatia por deposicdo de urato. Transfusées sangliineas devem ser
utilizadas de maneira criteriosa. Transfusdes de plaquetas devem ser realizadas a
fim de evitar hemorragias quando as plaquetas estdo abaixo de 20.000/ul.
Antibioticoterapia empirica deve ser iniciada na presenca de febre utilizando drogas
de amplo espectro e de acordo com o padrao de resisténcia e sensibilidade dos
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microorganismos mais isolados na instituicao.

Os autores referem que o tratamento quimioterapico especifico deve ser
dirigido ao controle sistémico da doenca e a prevencgao e tratamento da doenga em
santuarios, como sistema nervoso central (SNC). Profilaxia adequada para o SNC
pode ser realizada dependendo do protocolo com a administracdo intratecal de
quimioterapia, altas doses de metotrexato sistémico ou radioterapia em casos
selecionados. O tratamento pode ser dividido, conceitualmente, em fases: inducéo,
intensificacao (consolidacdo) e manutencdo. Em média, a duracdo para LLA é de
1,5-3 anos.

Optamos por trazer os conceitos da LLA na infancia e adolescéncia, pois,
uma de nossas informantes teve a descoberta da doenga na adolescéncia.

Ribeiro (2001) traz que até 1980, a leucemia era a causa mais comum de
morte em criancas acometidas com cancer. Desde entdo, com as novas técnicas de
tratamento da doenga, a mortalidade por leucemia tem diminuido progressivamente.
A sobrevida livre de leucemia por mais de cinco anos, que é considerada como o
critério de cura nessa doenca, em pacientes pediatricos com LLA nos ultimos anos
tem sido de aproximadamente 80%. O pico de incidéncia tipico da LLA néao é
observado em alguns paises em desenvolvimento. Etnicidade também pode estar
associada a predilecdo por certos tipos de leucemia, como exemplificado pela
incidéncia aumentada da leucemia promielocitica no norte da Itdlia e entre
hispanicos em Los Angeles. As razGes dessas diferencas ndo estdo estabelecidas.
Infecgdes virais também podem predispor ao aparecimento de neoplasia linféide. A
associacao entre o virus de Epstein-Barr e Linfoma de Burkitt e a LLA de derivacao
B madura (FAB L3) na Africa est4d muito bem estabelecida. Contudo, o virus de
Epstein-Barr ndo esta associado aos casos de leucemia de células B precoces que
ocorrem com freqiiéncia no grupo etario pediatrico.

Continuando, o autor evidencia que algumas sindromes genéticas
aumentam a probabilidade de uma crianca desenvolver leucemia. Pacientes com
Sindrome de Down, Bloom, Klinefelter, Noonan, Anemia de Fanconi, entre outras,
possuem um risco elevado de desenvolver leucemia. Multiplos casos de leucemia
tém sido notados em algumas familias. Nessas familias, a leucemia acomete
membros de sucessivas geracdes, sugerindo uma heranca (predisposicao)
dominante. Essa associacao de leucemia entre irmaos é muito marcante em casos

de gémeos univitelinos: se um deles desenvolve leucemia, a chance de o outro ser
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acometido com a mesma doenca é de 25%. A probabilidade é tanto maior quanto
menor for a idade ao diagnéstico. Fatores quimicos e ambientais tém sido
associados com leucemia, além do que, benzeno, radiacdo ionizante e certos
alimentos contribuem para a etiologia da leucemia.

As manifestac¢des clinicas da leucemia sdo muito variaveis. Tipicamente
0s pais notam que a criangca estd mais palida e apresenta sinais de hemorragia
como equimoses, petéquias, ou sangramento gengival. Diminuicdo do apetite e da
atividade sao também frequentemente notados. Dor nas extremidades inferiores e
artralgias também podem estar presentes (RIBEIRO, 2001).

De um modo geral, na LLA parametros clinicos e biolégicos podem ser
combinados para se estabelecer trés categorias de risco: baixo risco, risco padrao e
alto risco. Pacientes com baixo risco possuem uma probabilidade de cura de
aproximadamente 80%, mesmo se tratados com regimes quimioterapicos baseados
em antimetabodlicos. Os pacientes com risco padrdo possuem as mesmas
probabilidades de cura, porém necessitam uma terapia muito mais complexa e
intensiva. Ja, os pacientes de alto risco possuem uma expectativa de sucesso
terapéutico menor do que 50%, mesmo quando se utiliza uma terapia intensiva; para
esses pacientes, o transplante de medula 6ssea é frequentemente considerado
(RIBEIRO, 2001).

O autor argumenta que aproximadamente 25% a 30% dos pacientes com
LLA apresentam recidiva da doenca. Na grande maioria, ocorre recidiva
hematoldgica isolada ou combinada com envolvimento de um ou mais sitios
extramedualres, tais como 0 SNC ou testiculos. De um modo geral, duas estratégias
de tratamento estdo disponiveis para o paciente que apresenta recaida da doenca:
quimioterapia sistémica intensiva e transplante de medula alogénico; pacientes que
tém um risco elevado de insucesso no tratamento quimioterapico de resgate séo
considerados para o transplante. JA nos casos de recaida hematolbgica tardia
aproximadamente 30-40% dos pacientes podem ser curados com quimioterapia ou
com o transplante de medula alogénico.

Embora o diagndstico de leucemia seja relativamente facil de estabelecer,
€ muito comum os pacientes receberem outros diagndsticos, consequentemente,
muitos pacientes tém o diagnéstico de leucemia retardado e as vezes tratamento
inadequado. Muitas vezes, o atraso no diagnéstico ou tratamento inadequado tém

consequéncias negativas e podem constituir um fator prognéstico adverso. Em
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algumas regides do pais, o paciente com leucemia as vezes recebe o diagnostico de
certas doencas infecciosas endémicas, as quais possuem sinais e sintomas
semelhantes os de leucemias, mas por serem comuns nessas localidades séo
preferencialmente diagnosticadas (RIBEIRO, 2001).

Os diagnésticos das doencas hematolégicas e onco-hematoldgicas
devem incluir analises cuidadosas dos exames basicos como hemograma completo,
mielograma e biépsia de medula éssea realizados por hematologistas e/ou
patologistas com experiéncia para poder interpretar com acuracia esses exames
detectando alterag6es para o correto diagnéstico.

Pelo exposto podemos inferir que estas patologias sdo agressivas e
associadas aos tratamentos debilitam intensamente a pessoa. Concordamos com
Llacer (2001), referindo aos tratamentos, que sdo procedimentos agressivos que
somente pode ser feito em um servico com infra-estrutura e experiéncia. Este deve
possuir equipe de enfermagem treinada, com profissionais em numero adequado,
servico de medicina transfusional que permita transfusdes de aféreses de plaguetas
e laboratério clinico com diagnéstico bacterioldégico. De fato, concordamos com o
autor, que o servico que se disponha a tratar um paciente com patologia

hematoldgica e onco-hematolégica deve ser visto como uma unidade semi-intensiva.

2.3 Os tratamentos para as doencas hematoldgicas e onco-hematologicas: a
quimioterapia antineoplasica e o TCTH

Neste tépico abordamos as duas opcdes terapéuticas para tratar as
doencas hematologicas e onco-hematolégicas citadas anteriormente, ou seja, a
quimioterapia e o TCTH. Apresentamos conceitos gerais, finalidades, os passos
para a realizacao de cada procedimento e os efeitos agressivos ao individuo que as

realiza.

2.3.1 A quimioterapia antineoplasica

Segundo Bonassa (2000), a quimioterapia consiste no emprego de

substancias quimicas, isoladas ou em combinagdo, com o objetivo de tratar as
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neoplasias. Sao drogas que atuam em nivel celular, interferindo no seu processo de
crescimento e divisdo. A maioria dos agentes antineoplasicos nao possui
especificidade, ou seja, ndo destréi seletiva e exclusivamente as células tumorais.

Optamos por descrever o processo da divisdo celular para melhor
compreensao desta terapéutica, sua acao e efeitos colaterais manifestados pelo
paciente.

O crescimento e a divisdo das células, normais ou cancerosas, de acordo
com Bonassa (2000), ocorrem em uma sequéncia de eventos denominada ciclo
celular. O produto final € a divisdo celular (mitose), ou seja, a formacado de duas
células-filhas.

Observa-se nas figuras 12 e 13 a esquematizacao do processo de divisao

celular.

Figura 12. Representagédo do ciclo

celular.

Fonte: Portal S&o Francisco
(2008).
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Imediatamente a seguir & formacio de
uma nova célula, comecam a ser
produzidas as proteinas necessarias

4 sintese do ADN.

A seguir & mitose 5
a céigula pode ! Ocorre a sintese do ADN (replicacio).
re-entrar na fase G1,

preparando-se para

outra mitose.

G2
Sdo produzidas as proteinas necessarias

M
Ocorre a mitose.

GO

As células que ndo estio
comprometidas com a divisdo ficam
num estade de repouso

Figura 13. Descricao do ciclo celular.
Fonte: JANSSEN-CILAG (2008).

Bonassa (2000) explica didaticamente as fases da divisdo celular, pois,
todas as células, normais ou cancerosas, passam pelas mesmas fases até
chegarem a divisdo celular. A diferenca basica consiste de que nos tecidos normais
a producao celular ocorre de forma a preencher as necessidades organicas, ou seja,
ha um balanco entre células que nascem e células que morrem. No entanto, as
cancerosas nao obedecem a esse comando e proliferam excessivamente.

A autora acrescenta que o ataque indiscriminado promovido pelas drogas
antineoplasicas as células de rapida proliferacdo, cancerosas ou normais, produz o0s
indesejaveis efeitos colaterais ou toxicos conhecidos e extremamente temidos pelos
individuos que necessitam se submeter ao tratamento quimioterapico.

As células em fase Gy, ou fase de descanso, representam a fracdo nao-

proliferativa do tecido, pois ndo se dividem, sendo, portanto, pouco vulneraveis a



Revisdo da Literatura 52

acao das drogas antineoplasicas. Sao as grandes responsaveis pelas recidivas e
metastases.

A fase Gy representa o inicio do processo de divisdo celular. Nela ocorre a
sintese do acido ribonucléico (RNA) e das proteinas necessarias a formacao do
DNA. Tem duracao variavel, de algumas horas a muitos anos e, nesse caso, apesar
das controvérsias, € considerada também como célula de descanso, conhecida
como Go.

Na fase seguinte (fase S) ocorre a sintese do DNA, ou seja, a duplicagao
do material genético. Tem duragéo de dez a 30 horas. Em seguida, a célula entra na
fase Gp, chamada pré-mitética, onde ocorre a sintese do RNA e das proteinas
necessarias ao processo de divisao celular, com duracao de uma a 12 horas.

Finalmente a célula conclui seu processo de duplicagdo na fase M, ou
fase de mitose. Em 30 a 60 segundos ocorre a separacdao dos cromossomos e ha a
formagéo de duas células-filhas idénticas.

Bonassa (2000) menciona que o0s antineoplasicos podem ser
administrados pelas vias: oral, intramuscular, subcutanea, endovenosa, intra-arterial,
intratecal, intraperitoneal, intrapleural e intravesical. Qualquer que seja a via de
aplicacéao, certos cuidados sao fundamentais. O primeiro deles é a atencao rigorosa
a prescricao médica: nome da droga, dose, via de aplicacao, identificacdo completa
do paciente e horario de administragcdo. Deve-se ter o cuidado no preparo dos
quimioterapicos, tanto em relagdo ao manuseio correto das drogas evitando
contaminacao, quanto aos equipamentos de protecdo individual (EPIs) que devem
ser usados pelo manipulador de tais drogas. Os rigores de desinfeccdo, antissepsia,
assepsia e as medidas de protecdo ao operador, sdo importantes e indispensaveis
durante o processo de aplicacao dos antineoplasicos.

A administragdo de quimioterapicos pela via endovenosa € a mais comum
€ a mais segura no que se refere ao nivel sérico da droga e sua absorcao. Porém, o
carater prolongado dos tratamentos oncoldgicos, as fragilidades vasculares e
cutédneas, comuns nesse grupo de pacientes, as trombocitopenias freqlientes e o
desgaste progressivo da rede venosa periférica, decorrente da propria quimioterapia,
exigem rigoroso conhecimento e habilidade técnica do profissional que aplica essas
drogas (BONASSA, 2000). Quando administrados por via endovenosa, a autora
ressalta que os antineoplasicos podem ser administrados em bolus ou sob infusao

continua. A escolha entre essas duas formas de aplicacao dependera do protocolo
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instituido.

A autora acrescenta que se aplicam sob infusdo continua os
quimioterapicos capazes de ocasionar hipotensao arterial, reagbes alérgicas e/ou
fendbmenos dolorosos e inflamatérios intensos ao longo da veia puncionada. Além
disso, drogas ciclo celular especificas tornam-se mais efetivas quando administradas
sob infusdo continua, pois dessa forma garante-se uma concentracdo sérica minima,
porém constante do quimioterapico, favorecendo a exposicdo de um ndmero maior
de células naquela fase especifica vulneravel ao citostatico.

As principais complica¢des, de acordo com Bonassa (2000), associadas a
administragdo dos quimioterapicos por veia periférica sao: flebite, urticaria,
vasoespasmo, dor, eritema, descoloracdo ou hiperpigmentacdo venosa e necrose
tecidual secundaria ao extravasamento. Os maiores problemas acompanham as
drogas vesicantes e irritantes.

De acordo com a autora, quando extravasados, ou seja, infiltrados fora do
vaso sanglineo, os quimioterapicos vesicantes provocam irritacdo severa com
formagéao de vesiculas e destruigcao tecidual.

Bonassa (2000) refere que os quimioterapicos irritantes causam reacgao
cutdnea menos intensa quando extravasados, sendo: dor e queimagao sem necrose
tecidual ou formacao de vesiculas. Mesmo que adequadamente infundidos, eles
podem ocasionar dor e reacao inflamatéria no local de puncao e ao longo da veia
utilizada para aplicagao.

Abordamos os aspectos mais importantes das toxicidades quimioterapicas
aos diversos sistemas organicos, descrevendo o prejuizo fisico e agressivamente
debilitante que sofrem os individuos que se submetem a esta terapia. Esta
apresentacao se baseou nos conceitos descritos por Bonassa (2000).

A toxicidade hematolégica manifestada em decorréncia ao ataque das
drogas antineoplasicas as células da medula 6ssea constitui o efeito de maior indice
de letalidade. A medula 6ssea suprimida pelas drogas torna-se incapaz de repor
elementos sangilineos circulantes, envelhecidos ou mortos. As conseqléncias
imediatas sao a leucopenia, a anemia e a trombocitopenia. Destacamos um conceito
importante na terapia antineoplasica: o conceito de NADIR, definido como o tempo
transcorrido entre a aplicacdo da droga e o aparecimento do menor valor de
contagem hematolégica. A recuperacdo medular se segue a esse periodo até atingir

valores préximos ao normal.
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A toxicidade gastrointestinal € manifestada pelas nauseas e vémitos que
constituem os mais frequentes, estressantes, incbmodos e temidos efeitos
colaterais, referido pela grande maioria dos pacientes e familiares. Podem levar as
situagdes clinicas graves e até mesmo ao abandono do tratamento. As nauseas e 0s
vémitos podem ser classificados como agudos, tardios e antecipatérios. Agudos séo
aqueles que ocorrem uma a duas horas ap6s a aplicacao e se resolvem em 24
horas. Sao determinados pelo carater emetogénico de grande parte dos
quimioterapicos e sao sensiveis ao tratamento com drogas antieméticas. A ndusea e
o vomito tardios persistem ou desenvolvem-se 24 horas ap6s a administracédo do
quimioterapico, provavelmente pela continuidade dos efeitos dos metabdlitos das
drogas sobre o sistema nervoso central e gastrintestinal. A nausea e o vomito
antecipatérios ocorrem antes da aplicacdo da droga, acredita-se que sao
responsaveis por aproximadamente 25% de incidéncia e aparentemente resultam de
fenbmenos inconscientes.

A mucosite consiste na resposta inflamatéria das membranas mucosas a
acao das drogas antiblasticas causada pelo ataque das drogas quimioterapicas ao
tecido epitelial de rapida diviséo celular. Inicia-se com queixa de sensibilidade maior
aos alimentos acidos e intolerancia aos alimentos muito quentes ou frios. E
caracterizada por hiperemia, edema, ulceracdo, dor, desconforto, sialorréia,
queimacgao e, algumas vezes, hemorragia e infecgcdo secundaria. Compromete a
ingestao de alimentos e liquidos, a comunicacao verbal, a higiene oral e a auto-
imagem.

Com relagdo a anorexia, diversos fatores contribuem para o seu
desenvolvimento, levando o individuo com céncer a diminuir sensivelmente a
ingestao de alimentos, ocorrendo perda de peso podendo evoluir para a caquexia.
As causas mais comuns sao: radioterapia, infecgdo, alteracbes no trato
gastrintestinal, alteracdes de paladar, drogas (antineoplasicas, analgésicos e
antibiéticos), aversao a comer, dor, fatores psicoldgicos, alteragdes metabdlicas,
alterac6es hormonais e fadiga.

A diarréia pode ser definida como a liberacdo anormalmente freqlente de
matéria fecal mais ou menos liquida pelo intestino, acompanhada ou nao de célica
abdominal. Consiste em trés ou mais evacuacoes por dia de conteido amolecido ou
liquido. O trato gastrointestinal é formado por células de rapida divisdo, portanto,

vulneraveis a acao dos agentes antineoplasicos; ocorre um descamamento de
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células da mucosa, sem reposicdo adequada, levando a irritacdo, inflamacéo e
alteracoes funcionais que ocasionam a diarréia.

E um dos fatores que podem prejudicar a qualidade de vida do paciente
oncoldgico, podendo acarretar estresse fisico e emocional. O paciente fica exposto
ao risco de deplecao fluida, desequilibrio eletrolitico, escoriacdo de pele e mucosa e
até a morte. O estresse emocional refere-se principalmente ao medo de perder fezes
em publico, podendo levar o paciente ao isolamento.

A constipagdo caracteriza-se pela dificuldade em que as fezes sao
evacuadas ou a longos intervalos de evacuagdo. Trata-se de toxicidade
gastrointestinal, porém ocorre devido & neurotoxicidade de alguns antineoplésicos. E
freqientemente acompanhada de anorexia, dor e distensdo abdominal. A
constipacao prolongada pode ocasionar nauseas, vomitos e desequilibrio eletrolitico.

Quanto as toxicidades vesical e renal sabe-se que os rins podem ser
lesados em condicdes agudas ou irreversivelmente lesados sob a acédo de alguns
quimioterapicos e a bexiga urinaria também esta suscetivel a essas agressoes.

Muitos quimioterapicos sao excretados e eliminados pelos rins, outros sdo
apenas excretados através dos rins, como metabdlitos ou droga ativa. O
quimioterapico pode lesar diretamente as células renais ou ocasionar uma nefropatia
obstrutiva com precipitacdo de substancias.

A toxicidade vesical é manifestada através da cistite hemorragica causada
por drogas em altas doses (ifosfamida e ciclofosfamida). E causada pelo resultado
da irritagdo quimica devido ao contato da mucosa vesical com os metabolitos dessas
drogas, especialmente a acroleina. Essa irritacdo manifesta-se através de eritema,
inflamacéo, ulceracao, necrose, hemorragia difusa de pequenos vasos e reducéo da
capacidade vesical.

As alteracbes metabdlicas mais comuns decorrentes do uso de agentes
antineoplasicos sao: hipomagnesemia, hiponatremia, hipercalcemia e hiperuricemia.

A hipomagnesemia caracteriza-se pela diminuicdo do magnésio sérico,
pode ser causada por alteracées renais, desnutricdo severa, vdmito ou diarréia,
tratamento com diuréticos, antibidticos, antifungicos e a cisplatina. Os sinais e
sintomas mais comuns sao: tremores, tetania, fraqueza, alteracbes mentais,
anorexia, nauseas e vomitos, taquicardia e hipotensao.

A hiponatremia é caracterizada pela diminuicao do sédio sérico, pode ser
causada por vomitos persistentes, alguns narcéticos e psicotropicos, diuréticos,
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cisplatina, ciclofosfamida, ifosfamida entre outras. Os sinais e sintomas mais comuns
sao: fraqueza, alteragcbes mentais, anorexia, nauseas e vomitos, diarréia, convulsdo
e coma.

A hipercalcemia caracteriza-se pelo aumento do calcio sérico, € um
disturbio potencialmente fatal, pois, o célcio é um importante regulador de
numerosos processos celulares que afetam mdultiplos érgdos ou sistemas
(gastrointestinal, neuromuscular, cardiaco e renal). Pode-se manifestar em
decorréncia a leucemia, linfoma nao-Hodgkin, mieloma multiplo e desidratacao
severa. Os sinais e sintomas mais comuns sdo: nauseas e vOmitos, pruridos,
anorexia, alteracdes visuais, hipertensao, alteragdes eletrocardiograficas, alteracdes
mentais e coma.

Por dltimo, a hiperuricemia, é caracterizada pelo aumento do acido Urico
sérico. Decorre da destruicdo celular macica ocasionada pelos quimioterapicos no
tratamento de desordens mieloproliferativas, como os linfomas (em especial o
linfoma de Burkit), mielomas, leucemias, como a leucemia miel6ide crdnica em crise
blastica, entre outros. O grande numero de células neoplasicas destruidas pela acao
dos citostaticos, especialmente nas primeiras aplicagoes, libera potassio, fosfato,
acido urico e outros produtos de degradacédo celular. Esse fenbmeno denomina-se
Sindrome de Lise Tumoral e é uma complicagdo potencialmente fatal. As
complicagdes sao: insuficiéncia renal aguda, causada pela obstrucao tubular pelos
cristais de acido urico e arritmias cardiacas decorrentes da hipercalemia e da
hipocalcemia. Os quimioterdpicos envolvidos sdo: bussulfano, cisplatina, citarabina,
doxorrubicina, etoposide, hidroxiuréia, entre outros. Os sinais e sintomas s&o:
oliguria ou anuria, hipertensao, taquipnéia, nauseas, vémitos, hematuria, prurido,
diarréia, edema, cdlica renal e letargia.

Outras toxicidades devido as drogas antineoplasicas sao:
cardiotoxicidade, hepatotoxicidade, toxicidade pulmonar, neurotoxicidade, disfuncéao
reprodutiva, reacoes alérgicas e anafilaxia.

Concluimos com esta explanacao que essas toxicidades podem colocar o
paciente em risco iminente de morte. E imprescindivel uma equipe de satde, em
especial médicos e equipe de enfermagem, treinados e especializados para intervir
precocemente poupando o paciente as complicagdes advindas destas alteragbes
metabdlicas.

Pelo exposto pbde-se perceber que estas toxicidades ocasionam intensos
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prejuizos biopsicosociais nos individuos podendo resultar em diminuicdo da
qualidade de vida, resisténcia a adesao ao tratamento, abandono do tratamento e
morte.

Finalizamos este tépico reforcando que é fundamental que a equipe de
saude, em especial a enfermagem, desenvolva atividades técnicas corretas, como
por exemplo, todo o processo de manuseio e aplicacdo das drogas quimioterapicas
e atue primordialmente como multiplicadores de informagdes a respeito do
tratamento quimioterapico, dissipando duvidas e minimizando o sofrimento do

individuo e seus familiares.

2.3.2 O transplante de células tronco-hematopoéticas

O TCTH é o processo de substituicio da medula éssea doente ou
suprimida por medula 6ssea normal. Essas células podem ser obtidas através de
multiplas pungdes ésseas (nas cristas iliacas posteriores) para aspiracao da medula
Ossea, através do processo de aférese (separacao) do sangue periférico e sangue
de cordao umbilical (ORTEGA, 2004).

Esta terapéutica evoluiu muito nas ultimas décadas, deixando de ser um
tratamento experimental para tornar-se uma efetiva esperanca de cura. Nos ultimos
30 anos, o TCTH é utilizado no tratamento de doencas hematolégicas malignas e
nao-malignas, imunodeficiéncias, erros inatos do metabolismo e de tumores sélidos
(PASQUINI, 2001).

Pasquini (2001) argumenta que de acordo com o doador, os transplantes
sao denominados: autogénicos quando a célula progenitora enxertada € do préprio
paciente; singénicos quando o doador € um irmao gémeo univitelino e alogénicos
nos casos em que a medula éssea provém de outro doador, aparentado ou nao.
Para que este enxerto tenha sucesso é fundamental que as células infundidas
proliferem no receptor permanentemente, evitando-se a rejeicdo e 0 novo sistema
imunoldgico, originado do doador, tolere os tecidos do receptor, a fim de evitar a
DECH grave e fatal. As fontes de coletas das CPH podem ser: medula éssea,
sangue periférico e cordao umbilical.

O TCTH caracteriza-se por seis fases: condicionamento, infusdo das
células, aplasia medular, enxertia, alta hospitalar e acompanhamento ambulatorial.

A fase de condicionamento é responsavel por destruir totalmente as
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células sanguineas, localizadas na medula 6ssea. Tem o objetivo de prepara-la para
receber as células sadias de um doador previamente selecionado ou do proprio
paciente. O individuo é submetido a altas dosagens de agentes quimioterapicos e no
caso da LLA acrescenta-se a Irradiacao Corporal Total (TBI), ou seja, altas doses de
radiacao.

A fase seguinte, a infusdo das células, € o momento mais especial tanto
para a equipe de saude como para o paciente e sua familia, pois é a chance que
aquele teve de “ter a vida de volta”, ou seja, obter a cura da doenca com o
restabelecimento normal da hematopoese, ja& que pdde ter um irmao doador
compativel. Se o paciente ndo tiver irmaos ou se estes ndo forem HLA compativeis,
sera realizado o TCTH autélogo. Este também é um momento especial, pois o
individuo conseguiu colher as préprias células para serem posteriormente
infundidas.

Em seqliéncia tem-se o periodo de aplasia medular, 0 mais temido para a
equipe de salde, para o paciente e seu cuidador. E o periodo de esperar o
organismo manifestar os primeiros sinais de enxertia das células infundidas. E
cercado de riscos iminentes de morte. O paciente esta exposto as consequiéncias
causadas pelos severos prejuizos imunolégicos, disturbios de sangramentos,
anemias, infeccées e outras complicacées. Duas das principais complicacdes
potencialmente fatais sdo: a DECH e a Sindrome de Obstru¢do Sinusoidal (SOS).
Sendo assim, ressaltamos que este é um periodo potencialmente fatal. O periodo de
tempo até a enxertia das células infundidas dependera da evolugdo clinica do
paciente. Quanto menos complicacées este apresentar durante a fase de aplasia
medular, menor sera o tempo de internacao.

Este € um periodo longo, dificil, permeado por incertezas e medo. A
internacdo pode se caracterizar como separacdo dos familiares e sensacdo de
“prisdo” pela necessidade de cuidados especiais, pois, € necessario que o paciente
permaneg¢a no quarto da unidade, onde ha o sistema de filtragem do ar, High
Efficiency Particulate Air (HEPA) e nao saia até que ocorra a enxertia das CPH na
medula dssea.

Apbés a alta hospitalar o paciente e cuidador necessitam residir em
Barretos até aproximadamente o 100° dia ap6s a infusdo das células tronco-
hematopoéticas (CTH). Neste periodo o individuo é acompanhado pelo servico
ambulatorial, pois pode manifestar complicacées agudas advindas do TCTH.
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Nos primeiros 100 dias ap6s o TCTH, as complicagbes resultam do
estado clinico do paciente devido a agressividade da doencga de base, aos efeitos
residuais das terapias prévias, o regime de condicionamento (quimioterapia podendo
estar associada a radioterapia) empregado, a perda da fungcdo medular, a
reorganizagdo do sistema imune e os fenbmenos imunoldgicos, rejeicdo e DECH.
Porém, apds este periodo, existem outros riscos de complicacdes; o principal é a
DECH crénica, caracterizada por prejuizos fisicos agressivos e debilitantes
(ORTEGA, 2004).

A figura 14 esquematiza segundo Ortega (2004), as principais
complicagdes do TCTH em relagéo ao tempo de aparecimento.
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Figura 14. As principais complicagdes precoces do transplante de CTH em relagao ao tempo

de aparecimento.
Fonte: ORTEGA (2004).
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Concordamos com Bonassa (2000) que diz que os programas de TCTH
requerem uma equipe de enfermagem treinada. Grande parte dos bons resultados
depende da qualidade dos cuidados de enfermagem prestados em todas as diversas
fases deste procedimento. Enfatizamos que além de prestar assisténcia intensiva
durante o periodo mais critico de aplasia medular e toxicidades agudas, o
enfermeiro precisa avaliar e prever as potenciais complicacdes, supervisionar,
orientar e ensinar a equipe de saude a ele subordinada, bem como ensinar o
paciente e acompanhante nos cuidados necessarios a manutencao do processo de
TCTH.

A seguir abordamos aspectos tedéricos da cultura e o enfrentamento do
cancer pelo individuo.

2.4 O ser acometido pelo cancer: o impacto da doenca

A cultura é um sistema de referéncia para as pessoas de um grupo social,
fornecendo formas de pensar e agir sobre uma determinada situacdo ou evento.
Sendo assim, neste capitulo abordamos a cultura do cancer e sua influéncia no

enfrentamento da doenga.

2.4.1 A cultura do cancer e sua influéncia no enfrentamento da doenca

A cultura influencia a vida das pessoas em diversos aspectos: suas
crengas, comportamentos, percepcdes, emocgdes, linguagem, religido, rituais,
estrutura familiar, dieta, modo de vestir, imagem corporal, conceitos de tempo e
espaco, atitudes frente a doenca e outros aspectos, podendo todos apresentar
implicacbes para a saude e para a sua assisténcia (HELMAN, 2003).

Para Helman (2003), o adoecimento € um padrao resultante da presenca
de sinais e sintomas, que sao estabelecidos quando ha um consenso entre pessoas
de uma mesma cultura ou comunidade sobre o padrao daqueles, sobre sua origem,
seu significado e seu tratamento. Na maioria dos casos, uma pessoa é definida
como doente quando ha concordancia entre as suas préprias percepcoes de
comprometimento ao bem-estar e as percepcdes das pessoas ao seu redor.

Estas percepcoes sao frutos de experiéncias subjetivas, as quais, a
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maioria das pessoas pode experimentar na sua rotina diaria. Helman (2003) afirma
que se trata de uma “doenca popular”. As doencas populares sao mais do que sinais
e sintomas fisicos. Para o autor, essas doencas possuem uma série de significados
simbdlicos, morais, sociais e psicologicos, influenciando direta ou indiretamente o
modo de sofrer dos individuos.

Algumas doengas, como a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(SIDA), doencas cardiacas e o cancer, sao carregadas de estigma, podendo fazer
com que o enfermo se oculte ou se afaste dos seus papéis sociais, ndo queira mais
se relacionar com outras pessoas, desista dos seus sonhos ou, simplesmente, nao
se disponha a levar adiante um tratamento por acreditar na impossibilidade de cura.
O estigma dessas doencas, ou de enfermidades ditas graves e dificeis de tratar,
torna-se fonte de ansiedade e, em muitos casos, elas s&o muito mais do que uma
simples condicao clinica. O quadro clinico da doenca € uma maneira de expressao,
culturalmente padronizada, do envolvimento do enfermo em conflitos sociais
(BARBOSA e FRANCISCO, 2007).

Estar com cancer, é assinar uma sentenca de morte. A doencga carrega
um mau pressagio, € abominavel e repugnante aos sentidos. As principais metaforas
referidas ao cancer sdo com relagdo a sua topografia (o cancer “se espalha”,
“prolifera”, “se difunde” e os tumores sao cirurgicamente “extirpados”). Sua
consequéncia mais temida, antes da morte, € a mutilacdo ou a amputacédo de uma
parte do corpo (SONTAG, 1984).

Segundo a autora, na lliada e na Odisséia a doenca aparece como
castigo sobrenatural, como possessao pelo deménio e como resultado de causas
naturais. Nesta perspectiva, para os gregos, a doenca podia ser gratuita, mas podia
ser também merecida (por falta pessoal, transgressdo coletiva ou crime praticado
por ancestrais). Com o advento do cristianismo, que impds nocdes mais
moralizadoras da doencga, gradualmente evolui um ajustamento mais estreito entre a
doenca e a “vitima”. A nocdo de doenca produziu a idéia de que uma enfermidade
podia ser um castigo particularmente justo e adequado.

Tanto a midia como os servigcos de saude tratam do cancer, ainda nos
dias atuais, como uma guerra, resultando em influéncias negativas a sociedade.
Sendo assim, ha uma cultura de guerra contra o cancer, gerando a imprescindivel
luta pela sobrevivéncia. Influenciado pelo modelo biomédico, os pacientes guerreiam
contra a doenca e saem desenfreados em busca da sobrevivéncia (SILVEIRA,
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2003).

Os profissionais da saude, segundo a autora, agem com o olhar fixo no
diagnoéstico e progndstico, sendo assim, apenas enfatizam a chance do individuo
sobreviver a doencga, que em média considera-se curado aquele que em cinco anos
teve as manifestagdes da doenca cessadas.

A autora complementa que ainda hoje se tem que os efeitos deletérios do
tratamento do céncer, ndo tém sido cuidadosamente examinados e ha pouca
consideracdo em se identificar niveis aceitaveis de deficiéncias, sofrimento e
desfiguramento causados pelos tratamentos.

Concordamos com a autora que os profissionais da saude contribuem
com a elaboracao da cultura do cancer, porém, mantém como ja foi dito atitudes e o
manejo do tratamento nas raizes da biomedicina. E necessario que a ciéncia busque
além do cientificismo do cancer, olhar o individuo holisticamente, pois este é um ser
inserido numa cultura que determinara seu enfrentamento diante de uma doenca.

Existem estigmas em relacdo as doencas e condicbes crbnicas
denominadas de visiveis e invisiveis, ou seja, um portador de paraplegia tem
condi¢cées de doenca crbnicas visiveis, ja um diabético tem as mesmas condi¢cdes
de doenca crénica, porém invisiveis. Estas duas denominagdes vao determinar o
modo como o paciente enfrenta a doenca e também sdo sinais de como a
enfermeira necessita compreender cada paciente para poder lidar com estas duas
maneiras de enfrentamento (JOACHIM, 2000).

Assim, o entendimento de como o individuo da sentido as doencas
cronicas, em termos de visibilidade e invisibilidade, tém implicacdes para a pesquisa
e a pratica. E essencial que os enfermeiros entendam estas experiéncias, pois elas
revelam as necessidades dos pacientes e as varias dimensdes da vida em que os
enfermeiros devem intervir, para ajuda-los a melhorar seus mecanismos de
enfrentamento (DEFRANK; MEHTA; STEIN; BAKER, 2007).

Estes autores dizem que o cancer manifesta alteracbes corporais e
psicolégicas, ambas agressivas, mutiladoras e de sofrimento para o portador de
cancer e familia. A insatisfagdo com a imagem de si é um efeito comum do céncer e
seu tratamento. A auto-imagem é um construto multidimensional associado com
numerosos fatores fisicos e psicolégicos. O seu entendimento é essencial para a
equipe de saude que cuida destes pacientes com cancer.

Consideramos que o cancer obriga o individuo a reestruturar-se em suas
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dimensdes biopsicossociais devido aos sérios prejuizos que sofre. Enfatizamos a
necessidade de se desenvolverem estudos interpretativos com a finalidade de
aprofundar os conhecimentos da experiéncia vivida, seus significados e
enfrentamentos mediante a doenca e tratamentos. Os profissionais que prestam
assisténcia a pessoas adoecidas precisam entender o fendbmeno doenca-terapéutica
sob a 6tica de quem o vive, para que dessa maneira possam ajuda-lo a conviver e a
buscar novos modos de bem-viver, mesmo diante dessa condigcéo, além de prestar
uma assisténcia singular e de qualidade.

A equipe multiprofissional que presta assisténcia a pacientes com céncer,
tem o dever de acompanhar estes individuos durante toda a trajetéria do tratamento
e em todas as suas dimensodes biopsicossociais. Faz-se imprescindivel que esta
equipe perceba as necessidades de apoio manifestadas pelo paciente e através de
acOes objetivas busque minimizar os riscos advindos de um mau enfrentamento a

doenga e seus tratamentos.



3 Objetivos
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3.1 Objetivo geral

O objetivo geral deste estudo é identificar os Modelos Explicativos (MEs)
para o TCTH alogénico aparentado na visao de um grupo de pacientes com doencas

hematoldgicas e onco-hematoldgicas.

3.2 Objetivos especificos

Este estudo tem os seguintes objetivos especificos:

*%* Descrever as caracteristicas sécio-demograficas dos participantes
da pesquisa;

*%* Descrever a trajetoria clinica de cada participante;

*%* Identificar as crengas, conhecimentos e enfrentamentos dos
pacientes em relacao as doencas e tratamentos;

%* Construir o ME segundo os elementos propostos por Arthur

Kleinman (1980).



4 Referencial Metodologico
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Nos proximos topicos apresentamos o0s conceitos teoricos e
metodoldgicos que fundamentam este estudo. Descrevemos sobre a antropologia
médica e a estratégia do estudo de caso qualitativo.

4.1 A antropologia médica

Kleinman (1980) descreve as quatro abordagens da saude expostas na
literatura. Sao elas: tradicional, aplicada, ecoldgica e interpretativa. Neste estudo
utiizamos a quarta abordagem, derivada da antropologia interpretativa, cujo
proposito € trazer novos horizontes a biomedicina no que tange aos conceitos
saude-doenca. No centro desta abordagem esta a relacao entre cultura e doenca.
Aqui, a cultura é essencial para a elaboracdo da doenca como realidade humano-
social.

Quando acontece um evento na vida do individuo, seja bom ou ruim,
sendo este ultimo, por exemplo, uma doenca, este busca explica-lo, procurando
suas causas para compreender e enfrentar este fenbmeno. A maneira como o
individuo reagira ao problema é influenciada pela cultura em que esta inserido e em
que foi criado. Assim, determinados estados fisioldgicos sao interpretados de acordo
com os contextos sociais nos quais se produzem (ADAM; HERZLICH, 2001).

Esses autores dizem que cada sociedade organiza-se diferentemente
com relacdo a crencas e atitudes diante da vida. Por isso, se d4 maior ou menor
importancia a um fenédmeno, como por exemplo, uma doenca, dependendo do
significado que ela representa para a sociedade.

Na medicina ocidental tem-se enraizado o modelo biomédico no qual o
médico, a partir dos sintomas relatados pelo doente, os categoriza de acordo com as
suas nocoOes biolégicas. Sendo assim, apesar de diferentes pacientes trazerem
sintomas parecidos, eles sao tratados igualmente (ADAM; HERZLICH, 2001).

Por outro lado, complementam os autores, cada doente tem idéias
préprias sobre seu estado de saude elaborando um ME individual e com raizes
culturais. Neste modelo existem conceitos e simbolos que dao sentido a doenga do
individuo e sdo considerados por alguns pesquisadores como a “rede semantica da

doenga.”



Referencial Metodoldgico 69

Para Langdon (2003), a doenca é primeiramente um processo vivido a
partir dos contextos culturais e sociais. Somente apds, € um evento biolégico. Sendo
a doenca um processo, requer interpretacdo e acdo no meio sociocultural, havendo
uma negociagao de significados na busca da cura. A partir desta idéia, tem-se uma
“relativizacao da biomedicina que passa a se preocupar com a dinamica da doenca
€ com 0 processo terapéutico” (p. 95).

A autora traz que a doenca caracterizada como processo tem uma
seqUéncia de eventos nos quais o individuo procura entender o sofrimento para
assim poder organizar a experiéncia vivida almejando, se possivel, seu alivio. Para
isto, o individuo reconhece os sintomas que a caracterizam, primeiramente dentro do
contexto familiar. Apds, busca seu diagnéstico e as formas de poder trata-la, ou em
sua comunidade ou procurando os servicos de saude. Logo em seguida, avalia o
tratamento realizado.

Sendo assim, Langdon (2003, p. 99) complementa que

a doenca é melhor entendida como um processo subjetivo construido
através de contextos socioculturais e vivenciado pelos atores. A
doengca ndo € mais um conjunto de sintomas fisicos universais
observados numa realidade empirica, mas € um processo subjetivo
no qual a experiéncia corporal € mediada pela cultura.

Acrescentamos Silva (2001, p. 32) que aborda os aspectos da realidade

social e as questdes de saude dizendo que

portanto, é na realidade social, mutante e dindmica, que séao
construidas as doencas, seus processos de tratamento e cura. As
questdes de salude nao acontecem de maneiras separadas dos
demais aspectos da vida de uma pessoa e de uma sociedade, fazem
parte do contexto so6cio-cultural.

Kleinman (1980) diz que a doenga € uma experiéncia na qual o individuo
manifestard suas percepcdes, expressdes e sintomas segundo seus valores
culturais. Este autor distinguiu dois conceitos: disease e illness. O primeiro refere a
disfungéo bioldgico-fisiologica (disease) e illness refere a experiéncia psicossocial e
ao significado da doenca percebida.

A experiéncia da doenca (illness), segundo o autor, primeiramente é
avaliada no contexto familiar e rede social, pela interacdo interpessoal e

comunicacao, que respondera a este estado. Esta experiéncia é manifestada por
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reacdes pessoais, sociais e culturais. Assim, ao adoecer o individuo parte de suas
experiéncias para enfrentar a doenca, pois essa contém respostas para a disfuncao
organica.

Kleinman (1980) refere que a construcao da experiéncia da doenca para
uma disfuncao fisiolégica € importante para que a pessoa busque os sistemas de
cuidado a saude, constituido por trés subsistemas: o familiar, o profissional e o
popular.

O subsistema familiar € norteado pelo senso comum, nao profissional. As
doencgas sao identificadas na comunidade e/ou contexto familiar e, a partir dai, o
individuo segue em busca de praticas domésticas como repouso, mudanca na dieta,
alimentos especiais € massagens, como tratamento.

O subsistema profissional tem suas raizes na biomedicina em que suas
praticas sao tradicionalmente legalizadas e formalizadas, exercendo poder e
influéncia as agcdes de saude.

Ja no subsistema popular tém-se profissionais especializados em praticas
consideradas nao legalizadas, sao marginalizados pelo modelo biomédico. Pode-se
citar neste subsistema o uso de ervas e cirurgias espirituais.

De acordo com o autor, os sintomas de uma doenca (disease) sao
modelados pela experiéncia (illness), ou seja, incluindo a percepg¢ao, a resposta
afetiva, a cognicdo, a avaliacdo dos sintomas da disease, juntamente com a
comunicacao verbal e ndo-verbal. O autor mostra que a disease segue um curso
tipico e universal; porém, a illness expressa padrdes culturalmente Unicos.

Continuando, este autor desenvolveu os MEs que sao modelos culturais
que organizam o viver do individuo doente para que as suas experiéncias tenham
sentido tanto para este como para o seu grupo social.

Assim, segundo Kleinman (1980), os MEs séao utilizados pelo individuo
para organizar uma experiéncia criando seus significados. Partindo do ME, o
individuo tem a orientacdo da forma de agir no enfrentamento desta experiéncia,

como representado na figura 15.
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Modelos Explicativos Populares, Rede Seméantica e Procura pelo Cuidado a Saude.

Sintomas tipicos e processos psicoldgicos associados
com os tipos particulares de problemas de saude

|
|
|
|
|
|
|
|
|
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Crengas sobre as : paciente Procura pelo cuidado

causas e significados fe/oilﬁl a salde; escolhas
de tipos particulares —_— ME: _~amia .dos tfatgmentos
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cultural para a

articulacao da

experiéncia da
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v

Problemas tipicos sociais associados com
tipos particulares de experiéncia da doenga

Rede seméantica da doenca

Figura15.  Modelos explicativos populares, rede semantica e procura pelo cuidado a

saude.
Fonte: Kleinman (1980) p. 108.
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Os MEs séao elaborados por todos os envolvidos no processo clinico, ou
seja, pacientes e profissionais. A interacao entre os MEs de pacientes e profissionais
€ decisiva para o cuidado a saude. Kleinman (1980) argumenta que os profissionais
constroem seus MEs partindo do seu entendimento da doenca e tratamento. Ja os
MEs elaborados pelos pacientes e familiares sdo produzidos a partir do episodio da
doenca, ou seja, da experiéncia da enfermidade que norteia a escolha pela forma de
tratamento e a sua avaliagcao.

Kleinman (1980) complementa dizendo que os MEs procuram explicar os
episddios da experiéncia da doenca — illness (para profissionais e pacientes) em
cinco categorias: 1) etiologia; 2) manifestacdes; 3) fisiopatologia; 4) curso da doenca

e 5) tratamento. Ainda nos diz que (p. 110)

modelos explicativos determinam o que € considerado evidéncia
clinica relevante e como esta evidéncia é organizada e interpretada
para racionalizar abordagens especificas de tratamentos. Dai, os
modelos explicativos sdo o principal veiculo para a construgéo
clinica da realidade; eles mostram a especificidade e histéria de uma
cultura da realidade clinica socialmente produzida, independente se
ela é baseada no conhecimento médico cientifico.

Na figura 16, Kleinman (1980) esquematiza a dinamica de interacdes
entre os MEs médico-paciente. Apresenta a singularidade de cada um, apés, a
transferéncia entre eles (troca de experiéncias) que resulta na reestruturacao entre

0s modelos, finalizando um ME negociado.
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Dinamicas de interagdes entre MEs médico-paciente

// Outros Profissional ME ME mgderno
Cultura popular ME I determinantes ou nativo
| // dos MEs |
+ / populares *
(social,
- religioso, Adi "
ME familiar ~ ME; // edugagéo, ME médico MEs  Teorico
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| saude e etc). |
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v ) . v
[ Comunicagéo clinica
L —
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< B v v
Processos de  |reestruturagéo ME1+ME; ou MEy>MEqp, Trocas do
interpretagéo MEp2 | ME,<Meq; ou ME, somente, ME médico
MEg4. somente; ou MEqs devido
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(estes sdao ME resultado) ¢
com ME
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feedback ”
- MEp2 MEgs
MEs de outros ME;
médicos

consultados

Figura 16 — Dinamicas de interacdes entre MEs médico-paciente.

Fonte: Kleinman (1980) p. 112.

LEGENDA

(Elaborada a partir da representagcao esquematica de Kleinman (1980)).
ME; — modelo explicativo familiar

ME, — modelo explicativo paciente

MEq4 — modelo explicativo médico

ME, — modelo explicativo novo
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Iriart (2003) afirma que compreender o significado cultural da doenca é de
extrema relevancia, pois todas as doencas partem de aspectos socioculturais, onde
o individuo interpreta o estar doente e reelabora sua existéncia. Em uma
enfermidade crbnica, esta pessoa buscara uma explicacao existencial para ela.

Concordamos com este autor quanto a importancia dos profissionais da
saude conhecerem profundamente seus pacientes, no que diz respeito aos seus
aspectos socioculturais, a maneira como se expressam, que tipo de linguagem
verbal e ndo verbal usam, pois, o individuo doente parte de suas concepcoes de
saude-doenca e incorpora os conceitos trazidos pelo saber médico.

A partir dessa compreensdo do ser doente inserido numa rede
sociocultural, os profissionais da saude poderdo ser mais sensiveis no cuidado a

esse individuo e seus familiares.

4.2 A abordagem metodoldgica

Frente ao objetivo do estudo, definimos que o método de estudo de caso
instrumental, com a técnica de relato oral pontual, pelo emprego da entrevista semi-
estruturada, nos possibilita a obtengdo dos sentidos dados a experiéncia de
individuos acometidos por doencas hematolégicas e onco-hematolégicas,
submetidos ao TCTH alogénico aparentado, e quando integrados viabilizam a
elaboracao dos MEs.

Em oposicdo ao paradigma positivista, que distingue o sujeito do objeto, o
paradigma da interpretacao, base teo6rica da antropologia médica e da metodologia
qualitativa, entende que a realidade é construida por interpretacées do real feitas
pelas pessoas, nos contextos sociais em que ocorrem. Ele rejeita a formulacéo de
leis universais para explicar os fendmenos sociais e afirma que as varias
interpretacdes da realidade sé podem ser obtidas com a relacdo intersubjetiva entre
sujeito e objeto de conhecimento. Para tal, emprega métodos qualitativos e
reconhece que o conhecimento cientifico dos fendmenos sociais é resultado de um
trabalho de interpretacdo que s6 € possivel com a interacdo entre o investigador e
0s participantes, para que o primeiro possa reconstruir a agao e o0s seus significados
(POPE e MAYS, 2009).

A abordagem metodolégica qualitativa apreende o0s aspectos
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socioculturais como um mundo de significados e que a linguagem, verbal e nao
verbal, é seu recurso primario. E por meio dela que as pessoas expressam seus
conhecimentos, crencas e valores sobre os fendmenos da vida, construidas no
senso comum, permitindo a analise e interpretacao pelo pesquisador, elaborando os
MEs (MINAYO, 2007).

Stake (2003) e Alves-Mazzotti (2006) apresentam pressupostos comuns e
afirmam que o estudo de caso qualitativo (ECQ), como estratégia ou método,
caracteriza-se pelo interesse do pesquisador em casos individuais, na perspectiva
da metodologia qualitativa. Os autores destacam que nem tudo pode ser
considerado um caso; o critério para definir um ECQ € uma investigacdo que
focaliza um fenémeno original, tratando-o como um sistema delimitado, cujas partes
sao integradas. Assim, um caso (um individuo, um grupo ou uma instituicdo) deve
ser estudado como um sistema delimitado, apesar da influéncia de diferentes
aspectos que se unem a esse sistema, como o contexto fisico, sociocultural,
histérico e econdmico em que esta inserido o sujeito.

Stake (2003) distingue trés tipos de estudos de caso de acordo com suas
finalidades: intrinseco, instrumental e coletivo. No estudo de caso instrumental, o
pesquisador tem o interesse de estudar um caso especifico para obter idéias ou
significados ou o refinamento da teoria. Neste tipo de delineamento, o caso ndo é o
foco primario, mas é usado para explorar e compreender um tema ou fenébmeno,
como é o objetivo deste estudo.

Ao apresentar as orientacbes metodoldgicas relacionadas aos estudos de
caso qualitativo, Stake (2003) ressalta que o pesquisador deve buscar o que é
comum e o0 que é particular em cada caso. Como aspectos gerais, o autor
apresenta: a natureza do caso, o histérico do caso, o contexto (por exemplo, fisico,
econbmico, politico e estético), outros casos pelos quais ele é reconhecido, os
informantes pelos quais pode ser conhecido. Desse modo esse método viabiliza
uma descricdo densa das peculiaridades do caso, que podem ser comparados a
outros, por um processo de generalizacao naturalistica.

Alves-Mazzotti (2006) afirma que “o importante € que haja critérios
explicitos para a selecao do caso e que este seja realmente um “caso”, isto é, uma
situacdo complexa e/ou intrigante, cuja relevancia justifique o esforco de
compreensao” (p.650).

Entre as diversas técnicas que possibiltam a aproximagdo com a
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linguagem, com o0 senso comum sobre um evento ou processo, as fontes orais sao
consideradas de suma importancia, como o relato oral ou depoimento pessoal.
Cassab e Ruschensky (2004) esclarecem que a técnica do relato oral ou
depoimento pessoal possibilita uma reconstru¢ao da experiéncia e constitui-se numa
interpretagdo daquilo que foi guardado na memoria. Nesse sentido vale considerar
que, independentemente da sua abrangéncia, “os relatos biograficos sdo mais do
que mosaicos singulares, sao diferentes perspectivas que se articulam
reciprocamente no tempo e no espago da experiéncia individual e coletiva” (p. 8),
reconhecendo-se, a subjetividade como fonte de pesquisa. Os autores
complementam que ao relatar sobre as experiéncias individuais ha o deslocamento
dos sistemas estruturais, de posicdes definidas, para situacdées do vivido, das regras
€ normas coletivas para situagdes subjetivas e singulares. Assim, o olhar sobre cada
relato se altera, o passado e o presente se fundem na interpretacéo; a histéria do
tempo presente constitui um lugar privilegiado para uma reflexdo sobre os
mecanismos de incorporagdo do sociocultural pelos individuos de uma mesma
formagéo social. A lembranca de algo nao traduz a existéncia de um dado imediato a
percepcao (o efetivamente realizado), trata-se de um ato cognitivo que um individuo
produz sobre as situacdes vividas. Assim, instaura-se uma atribuicao de sentido,

uma analise daquilo que constituiu uma experiéncia.



5 Operacionalizagdo do Estudo
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5.1 Os aspectos éticos da pesquisa

A coleta de dados teve inicio apds a aprovacido pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital de Cancer de Barretos/Fundacao Pio XII (ANEXO A). Visando
0s preceitos éticos, foram seguidas as recomendacgdes estabelecidas na Resolucéo
196/96 referentes as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas
Envolvendo Seres Humanos.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE A) foi
elaborado a partir dos objetivos da pesquisa e oferecido aos participantes que
depois de lido e fornecidas as explicacoes pertinentes, foi assinado pelo sujeito e
pesquisadora. Foi garantido aos participantes 0 anonimato de sua identidade e a
garantia de deixar de participar da pesquisa a qualquer momento. Deixamos
explicito que os resultados desta pesquisa serao divulgados em eventos cientificos,
gue nao haveria compensacoes financeiras ou de tratamento e que todos os custos

seriam de responsabilidade da pesquisadora.

5.2 O local do estudo

Este estudo foi desenvolvido em uma instituicdo hospitalar filantropica,
especializada no atendimento a individuos portadores de cancer. Esta instituicao
localiza-se no municipio de Barretos, no interior do estado de Sao Paulo.

Para compor este local de estudo optamos por conhecer a histéria do
hospital descrevendo assim o cenario desta pesquisa.

Em 27 de novembro de 1967, foi instituida a Fundacédo Pio Xll, com
alguns médicos que se propuseram a atender pessoas de baixa renda com o
diagnoéstico de cancer. Esta fundagdo nasceu do sonho de um casal de médicos,
alguns amigos e posteriormente os filhos deste casal. Partindo deste sonho, essas
pessoas foram em busca de sua concretizacao tendo-se hoje o Hospital de Cancer
de Barretos — Fundagéo Pio XII.

Na década de 60, o unico hospital especializado para tratamento de
cancer situava-se na capital do estado de Sao Paulo e os pacientes que vinham ao
Hospital Sao Judas de Barretos com a doenca, em sua maioria eram previdenciarios
de baixa renda. Por isso, havia dificuldades de buscar tratamento na capital, por falta
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de recursos, receio das grandes cidades, além da imprevisibilidade de vaga para
internacao.

Primeiramente instituiu-se o Hospital Sdo Judas Tadeu, mas suas
instalacées tornaram-se pequenas e se fazia necessario amplia-las. No ano de
1989, o Sr. Henrique Duarte Prata, filho do Dr. Paulo Prata e Dra. Scylla Duarte
Prata, idealizadores deste sonho, assume o projeto de construgdo do novo hospital,
contando com a ajuda de fazendeiros da cidade e da regido. Assim, construiu-se a
primeira parte do projeto, o pavilhdo Antenor Duarte Villela, onde dao inicio as
atividades ambulatoriais, inaugurado em seis de dezembro de 1991.

Assim, este hospital cresce a cada dia em propor¢cées enormes tanto em
carater de estrutura fisica, quanto de quadro de colaboradores bem como populacéo
atendida. Seus maiores contribuintes sdo: a comunidade, varios artistas,
representantes da iniciativa privada e a participacao financeira governamental.

Dados do ano de 2007 mostraram que foram realizados 407.231
atendimentos para 46.276 pacientes. A Fundacdo Pio Xll realiza 99% de
atendimentos através do Sistema Unico de Satde (SUS). Sao assistidos mais de
1.214 municipios, com 2.500 atendimentos/dia, contemplando todos os estados
brasileiros. Ainda disponibiliza alojamentos com toda infra-estrutura, sendo dois para
criancgas e 10 para adultos, abrigando mais de 600 pessoas.

Sua estrutura organizacional é composta por: 1) Ambulatério/Cirurgia
(Digestivo Alto, Sarcomas e Melanomas; Digestivo Baixo e Ginecologia; Urologia;
Cabeca/Pescoco e Pele; Mastologia e Reconstrugdo Mamaria; Ortopedia;
Neurocirurgia; Tumores Cutaneos e Microcirurgia; Torax e Prevencao); 2)
Departamento de Apdio Diagnéstico (Radiologia; Endoscopia; Medicina Nuclear e
Anatomia Patoldgica); 3) Departamento Clinico Oncol6gico (Oncologia Clinica;
Pediatria Oncoldgica; Radioterapia; Onco-hematologia e Laboratério); 4)
Departamento Clinico de Suporte (Unidade de Terapia Intensiva; Unidade Il —
Cuidados Paliativos; Hemonucleo; Cardiologia; Infectologia e o Servigco
Especializado em Seguranca, Higiene e Medicina do Trabalho — SESMT).

As Unidades de Internacdo de Hematologia e Transplante de Medula
Ossea estdo localizadas no Pavilhdo Sandy & Junior. E dividida em oito leitos para
internacdo hematolégica e onco-hematolédgica, seja clinica ou quimioterapica, e
quatro leitos para a realizacdo do TCTH, ambas contam com a assisténcia da
mesma equipe médica e de enfermagem, além do apoio de outras especialidades
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como: nutricdo, fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia, odontologia e
assisténcia social.

O setor das Unidades Ambulatoriais de Hematologia e Transplante de
Medula Ossea esta localizado no Pavilhdo Xuxa e é de responsabilidade de trés
médicos onco-hematologistas, equipe de enfermagem, nutricédo, fisioterapia, terapia
ocupacional, psicologia, odontologia e assisténcia social.

Segundo os indicadores destas unidades, sao realizados em média 283
protocolos quimioterapicos/més, 265 pacientes em seguimento ambulatorial/més e
23 casos novos/més. Além de um acompanhamento mensal médio de 29 pacientes
que realizaram o transplante autdlogo e 75 o TCTH alogénico aparentado.

5.3 Os participantes da pesquisa

Foram convidados a participar desta pesquisa pacientes que atendiam
aos seguintes critérios de elegibilidade:

*%* Concordar com os objetivos e finalidades do estudo e assinar o
TCLE. A assinatura do TCLE poderia ser feita pelo paciente ou
acompanhante;

*%* Estar na faixa etaria igual ou superior a 18 anos;

»* Ter os diagnésticos de AAG, LMA, LMC e LLA;

%* Ter realizado o TCTH alogénico aparentado e estar em cuidados

ambulatoriais;

Optamos por pacientes que realizaram o TCTH alogénico aparentado e
que tivessem as patologias AAG, LMA (com excecao do subtipo M3), LMC e LLA,
caracterizadas como patologias que tém severos efeitos como ja foram descritos.

Os pacientes com diagnéstico de LMA M3 foram excluidos desta
pesquisa, pois o curso desta doenca ndo é igual aos outros subtipos. Nesta
patologia o individuo faz uma quimioterapia internado e ap6s segue em regime de
tratamento ambulatorial. Freqiientemente ndo é encaminhado ao TCTH e tem
maiores chances de RC e cura da doenca. Portanto, escolhemos os outros subtipos
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de LMA, pois embora sejam subclassificagdes diferentes com suas particularidades
tém o curso da doenca e tratamentos semelhantes.

Apés a confirmacao diagnéstica na cidade de origem ou em outro servico
de saude de Barretos, o individuo é encaminhado ao hospital, ap6s autorizacdo dos
médicos da equipe, para realizar avalia¢des clinicas e exames complementares, que
vao determinar se estd apto para a realizacdo do TCTH. O paciente pode ter
recebido tratamento na origem e ser encaminhado apenas para o TCTH, como
também, realizar no hospital todo o tratamento a partir do diagnéstico.

Destaco que o hospital atende 99% de pacientes inseridos no SUS, sendo
assim, a maioria de nossos sujeitos pertence a classe popular. De acordo com
Romanelli (1997), Guimaraes e Romanelli (2002), o conceito de classe popular é
entendido como uma classe social constituida de pessoas dos centros urbanos, que
vivem em condicbes financeiras precarias, decorrentes da reduzida qualificacdo
ocupacional e da baixa escolaridade de seus integrantes, que tém acesso limitado
aos servigos, como educacao e saude. A maioria dos pacientes vem de localidades
distantes da cidade de Barretos, ficando alojados durante todo o processo do

tratamento em pensdes, pousadas ou nos alojamentos fornecidos pela instituicao.

5.4 A coleta de dados

A coleta de dados orais foi realizada pela entrevista, dirigida pela
pesquisadora, em que se busca a rigueza que cada entrevistado tem a contar, que
nao se traduz na extensao das falas, mas na descricdo de um fato. Desse modo, o
relato oral obtido pela entrevista passa a ser um instrumento de compreensao do
significado da acdo humana, de suas relagdes sociais, que constituem o ambiente
dentro do qual os individuos se movem.

Para que a entrevista seja efetiva, € necessario que haja uma parceria
entre entrevistador e entrevistado, possibilitando que ambos construam uma relagéo
no processo de questionamentos e compreensao, obtendo-se a reconstituicdo do
objeto de pesquisa. Nesse sentido, o roteiro de entrevista ndo pode ser rigido e nem
unico, pois, em cada uma, novas informagdes e conhecimentos sao acrescidos. O
resultado da escuta atenta e da reflexdo sobre as informag¢des implica em novos

guestionamentos nas entrevistas subsequientes. Embora se deva deixar o narrador
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falar livremente sobre o fendbmeno em estudo, ha a necessidade de aprofundar
determinados aspectos, relevantes para o estudo, que vao surgindo no decorrer das
entrevistas (Cassab e Ruschensky, 2004).

Frente a esses pressupostos, a entrevista foi direcionada por questdes
que buscaram o depoimento oral dos participantes sobre dos elementos
constitutivos dos MEs, isto €, da etiologia da doencga, suas manifestagdes, sua
fisiopatologia, seu curso e sua visao sobre o tratamento.

Inicialmente escolhemos realizar um estudo com pessoas que tivessem
no inicio do tratamento para LMA, excluindo o subtipo M3, onde acompanhariamos
cada uma delas até a realizacdo do TCTH alogénico aparentado. Porém tivemos
alguns problemas quanto a alta morbidade e mortalidade no periodo da coleta de
dados. Foram internados nove pacientes e destes, quatro foram a o6bito por
complicacdes da doenca e devido a reinternacdes freqlientes por complicacées em
decorréncia de neutropenia febril, os cinco restantes nao realizariam o TCTH a
tempo de serem acompanhados e entrevistados. Nenhum deles tinha doador
compativel, que era o tipo de transplante que haviamos escolhido para
acompanharmos. Desde a época da internacao dos cinco pacientes apenas trés ja
realizaram o TCTH autélogo. Assim, mudamos nossa populacdo de estudo para
pacientes em cuidados ambulatoriais e que fizeram o TCTH alogénico aparentado.

As entrevistas foram realizadas em um consultério no Pavilhdo Xuxa
Meneguel do Hospital de Cancer de Barretos/Fundacao Pio Xll. Apenas duas
entrevistas foram feitas fora do hospital, uma no alojamento em que esta hospedada
a paciente e outra em uma casa alugada. Escolhemos aleatoriamente 11 pacientes
em cuidados ambulatoriais apds a alta hospitalar, que tiveram consultas médicas no
periodo de janeiro a abril de 2009. Realizamos com sete pacientes duas entrevistas
e com os outros quatro, uma entrevista. Sendo assim, os sete entrevistados seréao

os informantes-chaves desta pesquisa.

5.5 A analise dos dados

Para a andlise, buscamos a técnica de analise de conteudo indutiva
proposta por Hesse-Biber e Leavy (2006). Atualmente, essa tem sido reconhecida
como adequada para estudos que seguem o paradigma da interpretacdo. Ela segue
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um modelo indutivo, em espiral ou circular. Neste delineamento o pesquisador coleta
e analisa os dados, obtém novas compreensdes, gera novas questoes, até que os
objetivos da pesquisa sejam alcang¢ados.

Para os autores, a etapa preparatéria para a analise de conteudo indutiva
€ organizar os dados de cada entrevista em textos. O processo de interpretar os
significados deve ser contextualizado, extrapolando a visdo seméantica das falas.
Apés, analisa-se os textos de forma isolada possibilitando apreender como o
significado é construido dentro de um dado texto e, posteriormente, associa-se todos
os textos, criando diferentes conotagdes.

Assim, apds a elaboracdo dos textos, iniciamos o processo analitico
circular da interpretagcdo, compreensao, classificagdo e descricdo dos temas
apreendidos, relacionados aos elementos dos MEs, considerando-se também, as
caracteristicas sociais dos sujeitos (HESSE-BIBER e LEAVY, 2006).



6 Resultados e Discussoes
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Inicialmente apresentamos informacdes sobre as condi¢cdes de saude e
as caracteristicas sociais dos participantes do estudo de caso, na ocasido da coleta
de dados, obtidas no prontuario médico e complementadas nas entrevistas. Em
respeito aos principios éticos, os seus nomes sado ficticios. Vale informar que
realizamos uma contagem decrescente desde o dia da internacao até o dia da
infusdo das CTH. Neste dia consideramos que o paciente encontra-se em DO; ap6s
iniciamos uma contagem progressiva para indicar os dias ap6s a infusdo, por
exemplo: D+1, D+2, D+3, D+4, D+5, D+n.

6.1 Relatos dos casos

Cecilia

E portadora de LMA, tem 51 anos, é procedente de Porto Velho/RO, é
casada, com ensino médio completo; exercia a funcao de cabeleireira, necessitou
parar suas atividades profissionais em decorréncia da doenca; reside com 0 esposo;
€ catolica praticante; ndo é a Unica responsavel pela renda familiar da casa, que
totaliza 4,3 salarios minimos. Recebe o auxilio doenca e a ajuda do Tratamento Fora
de Domicilio (TFD).

O diagnéstico da doenca foi confirmado em maio de 2005, fez o primeiro
ciclo quimioterapico de inducdo de remisséo e ja evoluiu a RC. Terminou a inducéo
da remissdao com o segundo ciclo quimioterapico.

Foi encaminhada ao TCTH em outubro de 2007. Evoluiu com varias
complicagdes, como a reativagdo do citomegalovirus (CMV) no D+311, com piora
importante da funcdo renal, necessitando de hidratagdo endovenosa por varias
semanas. Posteriormente apresentou uma DECH crbnica hepatica em progressao
(D+402), reiniciando o uso do corticéide. Atualmente faz uso de varias medicagdes:
imunossupressor, anti-hipertensivos, profilaticos, corticoide, antiemético e colirio.

A principal cuidadora € a irma. Necessita permanecer na cidade devido as
complicagdes pos transplante. Participou de duas entrevistas, estando no D+457 e
D+549, estando com um ano e cinco meses de transplante e a duracao de ambas foi

de uma hora e 51 minutos.
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Elaine

Foi diagnosticada com LMC em 12 fase crénica, em julho de 2004. Tem 30
anos; é procedente de Ariguemes/RO; amasiada; com ensino fundamental completo;
do lar, necessitou parar suas atividades domésticas em decorréncia da doenga.
Atualmente reside com o companheiro e duas filhas, com idades de nove e sete
anos. E catélica ndo praticante, ndo é responsavel pela renda familiar da casa, que
fica sob a responsabilidade do esposo, contando com 2,6 salarios minimos/més.
Recebe o auxilio doenca e a ajuda do TFD.

Logo apds o diagnédstico iniciou quimioterapico por via oral (Hydrea).
Internou em outubro do mesmo ano para realizar o TCTH. Evolui com herpes zoster
severa (D+212) e apresentou recidiva citogenética da doenca (D+273), iniciando
tratamento com outro quimioterapico também por via oral (Glivec). Com o uso desta
medicacdo, apresentou hipoplasia de medula 6ssea e neutropenia febril,
necessitando de internacdo imediata. Permaneceu internada por 25 dias € no D+339
confirmou-se a rejeicao tardia da medula 6ssea. Necessitou realizar o segundo
TCTH, porém, de sangue periférico. Estava com a doenca em 22 fase crénica e com
grave anemia. Apés, ela continuou a apresentar diversas complicacdes locais e
sistémicas. Atualmente faz uso das medicagdes: imunossupressor, atenolol,
antiemético, entecavir e colirios.

Os principais cuidadores foram o companheiro e a mae; ndo necessita
permanecer em Barretos, porém comparece em retornos mensais. Participou de
duas entrevistas, estando no D+1254 e D+1289, ou seja, com trés anos e cinco

meses de transplante e a duracdo de ambas foi de uma hora e 51 minutos.

Roberta

Foi diagnosticada com LLA CALLA + de alto risco. Ela tem 18 anos; €
procedente de Sarandi/PR; é solteira; com ensino médio incompleto; teve que parar
de estudar, novamente, em virtude da recidiva da doenca e, consequente,
transferéncia para Barretos para realizar o transplante. Atualmente reside no
Alojamento Vovd Antdnio, com a mae. E evangélica praticante, ndo é responsavel

pela renda familiar da casa; a mae teve que deixar o emprego e dependem da ajuda
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mensal varidvel enviada pelo irmao mais velho e dos recursos provenientes dos
contatos realizados pela assistente social do hospital. Nao conseguiu receber o
auxilio doenca e a ajuda do TFD.

Submeteu-se aos tratamentos quimioterapicos e radioterapicos em
Maringa/PR. Obteve RC mas apresentou recidiva em julho do mesmo ano, sendo
novamente submetida ao tratamento quimioterapico, evoluindo em segunda RC.
Devido esta recidiva, foi indicada ao TCTH, contando com os trés irmaos HLA
idénticos.

No final do ano de 2008 foi encaminhada para a nossa instituicdo para
realizar exames radiol6gicos e bidpsias guiadas por tomografia e “a céu aberto”, que
evidenciaram nédulos pulmonares, devido seqliela pulmonar de doenca
granulomatosa. Manifestou intensas dores articulares de dificil controle analgésico
sem opiaceos; apresentou nauseas e vomitos, inapeténcia, astenia e cefaléia
occipital.

A recidiva da doenca foi confirmada, retomou o tratamento quimioterapico,
mantendo crises dolorosas 6sseas e articulares. Necessitou ser submetida a mais
dois ciclos quimioterapicos, sem resultados satisfatérios, quando se optou pelo
TCTH de sangue periférico com a doenca em resposta parcial.

Teve complicacées no decorrer da internacdo como neutropenia febril,
mucosite grau Il, odinofagia, nauseas, inapeténcia e gastroenterocolite aguda
(GECA). Teve alta hospitalar no D+27, com dificuldades de alimentagéo, ingestao
hidrica, além de dificuldades de adaptacdo ao tratamento, manifestando tristeza,
choro e “crises nervosas”. Foi acompanhada pela equipe multiprofissional e
apresentou uma evolucao favoravel de adaptacdo. Faz uso de imunossupressores,
profilaticos e antiemético.

A principal cuidadora € a mée; permanece na cidade para avaliacdes
multiprofissionais freqiientes, pelo menos até o D+100 do TCTH. Participou de duas
entrevistas, estando no D+43 e D+90, ou seja, com trés meses de transplante e a

duracao de ambas foi de trés horas.

Rogério

E portador de LMC em 12 fase crénica; com 31 anos, procedente de Trés
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Lagoas/MT, solteiro, com ensino fundamental completo, garcom. Atualmente reside
com os pais, trés irmados e um sobrinho. E catdlico ndo praticante, ndo é o Unico
responsavel pela renda familiar da casa, totalizando dois salarios minimos; exerce a
profissao de gargcom trés vezes na semana, contribuindo com a renda familiar da
casa.

O diagnéstico foi feito em dezembro de 2003, quando iniciou 0 uso de
quimioterapico por via oral (Hydrea). Internou em abril de 2004 para realizar o TCTH.
Evoluiu com DECH aguda de pele grau | (D+33) e estava em remissao citogenética
no D+145. Porém, apresentou uma rejeicdo tardia de medula 6ssea que foi
revertida, mas, no D+364 teve uma recidiva citogenética, necessitando iniciar outro
quimioterapico por via oral (Glivec). Submeteu-se a Infusdo de Linfocitos de Doador
(ILD), para poder auxiliar no combate a recidiva da doenga. Esta no D+1711
mantendo remisséo citogenética pelo Glivec.

O principal cuidador foi o pai; ndo necessita permanecer na cidade, porém
comparece aos retornos mensais. Participou de uma entrevista, no D+1711, ou seja,
com quatro anos e sete meses de transplante e a duracdo foi de 51 minutos. Este
entrevistado foi avisado que apds a consulta médica seria novamente entrevistado,

porém nao permaneceu no hospital.

Jodo

Tem 34 anos, com LMC em 12 fase crbnica; é procedente de Sao
Paulo/SP; solteiro; com ensino médio completo; atua como auxiliar de seguranca,
mas interrompeu suas atividades profissionais em decorréncia da doenca. Reside
com um irmao; é catolico ndo praticante; ndo é o responsavel pela renda familiar da
casa. Recebe menos de um salario minimo.

O diagnéstico da doenca foi determinado em janeiro de 2005, fazendo uso
de quimioterapico por via oral (Glivec) até junho do mesmo ano. Internou para o
TCTH em julho de 2005. Evoluiu em remissao citogenética até o D+1131, quando foi
diagnosticada a recidiva citogenética, reiniciando o uso do Glivec. Apresentou
disfuncao erétil crénica, devido a um episédio de priaprismo, de mais de 36 horas
para resolucdo; faz uso do Glivec e medicacao para a tiredide. A principal cuidadora

foi a irm&; ndo permanece em Barretos, porém vem nos retornos mensais.
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Participou de uma entrevista, no D+1304, ou seja, com trés anos e seis
meses de transplante e a duragédo foi de 13 minutos. Ele foi avisado que apés a
consulta médica seria novamente entrevistado, porém nao permaneceu no hospital.
As auxiliares de consultério referiram que o mesmo nao quis esperar para a

entrevista e deixou o hospital.

Marta

E procedente de Santana da Ponte Pensa/SP; tem 43 anos, é casada,
com ensino médio completo, funcionaria publica, exerce atividades de auxiliar de
dentista, necessitou parar suas atividades profissionais em decorréncia da doenca.
E portadora de LMC em crise blastica; reside com o esposo e duas filhas, com
idades de 19 e 20 anos. E evangélica praticante, ndo é a Unica responsavel pela
renda familiar da casa, totalizando 4,3 salarios minimos.

Em junho de 2008 teve o diagnéstico da doenca e iniciou o tratamento
com quimioterapico via oral (Glivec). Este, porém agravou o seu estado geral e teve
ser suspenso. Reiniciou 0 uso e a doenga involuiu para a fase crénica e logo em
seguida teve a remissdao hematoldgica. Em novembro de 2008 internou para o TCTH
de sangue periférico. Evoluiu durante o periodo de internacdo com SOS moderada,
mucosite grau lll, infec¢do de corrente sanguinea e neutropenia febril.

Teve alta hospitalar no D+22. Apresentava muitas nauseas e vOmitos
sendo diagnosticada DECH aguda do tratogastrointestinal alto, além de insuficiéncia
renal aguda, perda ponderal e herpes zoster. No D+106 mantinha nauseas e
vbmitos persistentes e astenia. Fez uma endoscopia digestiva alta que evidenciou
candidiase esofagica. No D+153 apresentava-se em tratamento para DECH crénica
localizada em gastrointestinal alto. Faz uso das seguintes medicacdes:
imunossupressor, profilaticos, budesonida, antiemético, lupron e protetor gastrico.

A principal cuidadora foi a mae; ndo permanece em Barretos e comparece
aos retornos mensalmente. Participou de duas entrevistas, no D+102 e D+132, ou
seja, com quatro meses de transplante e a duracédo de ambas foi de duas horas e 44

minutos.
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Fabricia

Com 42 anos, é procedente de Jatai/GO, casada, com ensino médio
completo, funcionaria publica (merendeira), necessitou parar suas atividades
profissionais em decorréncia da doenca. Portadora de AAG, atualmente reside com
0 esposo, um filho de 24 anos e uma filha de 22 anos. E catdlica praticante, ndo é a
Unica responsavel pela renda familiar da casa, totalizando 8,6 salarios minimos.

Em outubro de 2007 teve o diagndstico da doenca, iniciando o tratamento
em uma cidade préxima, porém nao houve resposta satisfatdéria, sendo
encaminhada a Barretos em novembro do mesmo ano. Tentou alguns tratamentos
no hospital e em julho de 2008 foi encaminhada ao TCTH. Evoluiu durante a
internacdao com neutropenia febril, SOS leve e pneumonia a direita. Teve alta
hospitalar no D+16. Apresentou DECH aguda de pele grau | (D+49) e esta no D+227
assintomatica.

Seus principais cuidadores foram: a mae, o esposo, a filha, uma cunhada
€ uma concunhada; faz uso das seguintes medicag¢des: imunossupressor, anti-
hipertensivos, profiladticos e midazolan. Nao necessita permanecer em Barretos, mas
comparece aos retornos a cada més. Participou de uma entrevista no D+217, ou
seja, com sete meses de transplante e a duragéo foi de 42 minutos. No dia em que
seria realizada a segunda entrevista alegou que n&o poderia ficar, pois seus
parentes ja estavam a aguardando para ir embora.

José

Com 47 anos, procedente de Ilturama/MG, amasiado, com ensino
fundamental completo, exercia atividades em usina de agucar, necessitou parar suas
atividades profissionais em decorréncia da doenca; reside com a companheira, um
filho de 19 anos e uma filha de 18 anos. E catdlico ndo praticante, com renda familiar
de 4,7 salarios minimos.

E portador de LMA refrataria. Em setembro de 2004 veio encaminhado de
Sao José do Rio Preto onde teve o diagnéstico da doenca e fez o primeiro ciclo de
inducao de remissdo. Foi pedida a transferéncia, pois o convénio que tinha pela

usina nao iria mais assumir o pagamento do tratamento. De acordo com 0s exames
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realizados n&o obteve resposta satisfatoria ao primeiro ciclo quimioterapico.

Em outubro do mesmo ano fez o segundo ciclo de quimioterapia
evoluindo em RC. Em dezembro internou para o TCTH; evoluiu com DECH aguda
de pele grau | — Il (D+42) e apés, uma DECH gastrointestinal grau | (D+44). Teve
uma reativacdo pelo CMV (D+60) e uma cistite hemorragica provavelmente pelo
CMV. Na evolucgéo clinica apresentou diversas complicacées graves; no D+611 nao
fazia mais uso de quaisquer medicacoes e estava em observacao clinica para uma
DECH crbnica localizada.

A principal cuidadora foi a esposa. Ndo permanece em Barretos e
comparece mensalmente aos retornos. Participou de uma entrevista no D+1506, ou
seja, com quatro anos e dois meses de transplante e a duragao foi de duas horas e
21 minutos. Nado compareceu ao dia agendado para a segunda entrevista.

Pedro

E procedente de Imperatriz do Maranhdo/MA; tem 24 anos; é solteiro;
com ensino médio completo; € musico, mas interrompeu suas atividades
profissionais em decorréncia da doenga. Tem LLA B Ph1+. Reside com a mae, o
padrasto e uma irma. E evangélico praticante, com renda familiar da casa,
totalizando 2,6 salarios minimos.

Em 2005 teve o diagnostico da doengca e realizou tratamento
quimioterapico em Brasilia/DF, com RC. Ao ser encaminhado para o TCTH estava
na primeira recidiva. Fez o transplante em recidiva da doenca. Evoluiu com infecgéao
em cateter de Hickman e insuficiéncia renal aguda. Também apresentou diversas
complicacdes graves e no D+819 pdés TCTH e D+662 pos 22 ILD apresentava
ndédulos mamarios diagnosticados como sarcoma granulocitico extramedular
mamario — infiltrado leucémico, sendo encaminhado a radioterapia. No D+938 pés
TCTH e D+781 po6s 22 ILD, evoluiu com controle da DECH, porém no D+1083
evoluiu em insuficiéncia renal crénica. Estd em remissdo molecular da doencga de
base e em tratamento para uma DECH crdnica controlada. Faz uso das medicacoes:
imunossupressor, espironolactona, profilaticos, diurético, talidomida, quimioterapico
oral e acido acetilsalicilico.

A principal cuidadora foi a irma; ndo necessita permanecer em Barretos, e
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comparece mensalmente para os retornos. Participou de duas entrevistas, estando
no D+1173 e D+1239, ou seja, com trés anos e quatro meses de transplante; a

duracao de ambas foi de duas horas e cinco minutos.

Carlos

Com 33 anos, procedente de Porto Velho/RO, casado, com ensino
fundamental completo; foi demitido em decorréncia do excesso de faltas ao servigo,
exercia nesta época atividades em madeireira, mexendo com veneno para madeira
sem EPI adequado. Tem no momento um auxilio doenca de um salario minino. E
portador de AAG pouco transfundido. Reside com a esposa, uma filha de dez anos e
uma filha de seis anos. E evangélico praticante; apds mais de um ano de transplante
resolveu vender a casa em que moravam e mudaram-se para Barretos, verbalizando
que a assisténcia médica na nova cidade € melhor.

Em setembro de 2006 teve o diagnéstico da doenca, internando para o
TCTH em outubro. Apresentou complicacbes como hematuria, epigastralgia, dor
abdominal intensa, cistite hemorragica tardia, DECH intestinal aguda grau I,
pancreatite pelo imunossupressor e desnutricdo proteico caldrica. Teve alta
hospitalar no D+43. No D+158 teve rejeicdo da medula 6ssea, além de insuficiéncia
renal aguda que evoluiu para crénica no D+179. Necessitou realizar um segundo
TCTH de sangue periférico, evoluindo com DECH grau |, com quimerismo misto no
D+134 sendo necessaria uma ILD. No D+426 ainda mantinha anemia persistente,
iniciou uso de eritropoetina, porém com quimerismo completo. Faz uso de
imunossupressor, anti-hipertensivo, amiodarona e profilaticos.

A principal cuidadora foi a esposa. Participou de duas entrevistas no
D+521 e D+558, ou seja, com um ano e cinco meses de transplante e a duracéo de

ambas foi de duas horas e 46 minutos.

Paula

Com 49 anos, é procedente de Uberlandia/MG; vilva; com ensino

fundamental completo; cozinheira, mas necessitou parar suas atividades
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profissionais em decorréncia da doenca. E portadora de LMA M1, atualmente reside
com o filho e a nora. E evangélica praticante, renda familiar de 1,7 salarios minimos.

Em agosto de 2008 teve o diagnostico da doenga e tratou na cidade de
origem, sendo encaminhada para o TCTH em setembro do mesmo ano. Teve
complicagcdes com os dois cateteres de Hickman que foram implantados, sendo que
uma delas, a trombose da veia jugular necessitou de tratamento prolongado. Evoluiu
no D+54 com DECH aguda intestinal grau Il, teve reativacdo de herpes zoster e
diabetes mellitus (DM) 22 ao uso de corticéide. No D+118 apresentava RC através
do mielograma. Esta em tratamento para uma DECH crdnica localizada em pele e
olho. Nao soube nomear as medicagcdes que faz uso, pois o filho é o responsavel
pela administracao.

O principal cuidador foi o filho; ndao permanece em Barretos, mas
comparece mensalmente aos retornos. Participou de duas entrevistas no D+154 e
D+219, ou seja, com sete meses de transplante e a duracdo de ambas foi de trés
horas e 13 minutos.

No quadro 1, apresentamos as principais caracteristicas dos participantes.

Pelo quadro, observamos que trés foram diagnosticados com LMA, quatro
com LMC, dois com LLA e dois com AAG. As seis mulheres e os cinco homens
formam um grupo de adultos ainda em idade produtiva, que sado obrigados a
interromperem suas atividades laborais ou de estudo devido as complicacoes
apresentadas apds o transplante. A renda familiar variou de um a cinco salarios
minimos e apenas trés recebem auxilio doenga. As caracteristicas sociais mostram
que os participantes do estudo sao pessoas oriundas da classe social popular, que é
constituida por trabalhadores de centros urbanos, que vivem em condi¢cdes
financeiras precarias, decorrentes da qualificacdo ocupacional e da escolaridade de
seus integrantes.

Dos 11 participantes, apenas dois sdo do Estado de Sao Paulo,
apontando que a instituicao recebe pacientes de diferentes partes do pais.

O aspecto que mais chama a atencdo é o tempo prolongado do
tratamento, que variou de trés meses a quatro anos e sete meses, requerendo a
permanéncia na cidade ou viagens freqlentes para os retornos médicos. Além
disso, o indice de complicacbes é grande, provocando desgastes fisicos e
emocionais nos pacientes e familiares. Em relacdo aos cuidadores, estes séo

integrantes da familia consanguinea.
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Quadro 1- As caracteristicas sociais dos participantes, diagnostico e tempo de transplante. Barretos 2008/2009.

94

Idade Estado Nivel Renda Estado de . Tempo de
Nome Diagnéstico Sexo Religiao

(anos) Civil educacional (SM) origem transplante
1. Cecilia LMA 51 F Casada EMC 4,3 Rondbnia Catolica 1 ano 5 meses
2. Elaine LMC 30 F Amasiada EFC 2,6 Rondénia Catolica 3 anos 5 meses
3. Roberta LLA 18 F Solteira EMI - Parana Evangélica 3 meses
4, Rogério LMC 31 M Solteira EFC 2 Mato Grosso Catolica 4anos 7 meses
5. Joao LMC 34 M Solteira EMC 1 Séo Paulo Catolica 3 anos 6 meses
6. Marta LMC 43 F Casada EMC 4.3 Séo Paulo Evangélica 4 meses
7. Fabricia AAG 42 F Casada EMC 8,6 Goias Catolica 7 meses
8. José LMA 47 M Amasiado EFC 4,7 Minas Gerais Catolica 4 anos 2 meses
9. Pedro LLA 24 M Solteiro EMC 2,6 Maranhao Evangélica 3 anos 4 meses
10. Carlos AAG 33 M Casado EMC 1 Rondénia Evangélica 1 ano 5 meses
11. Paula LMA 49 F Vidva EFC 1,7 Minas Gerais Evangélica 7 meses

Legenda: EMC: Ensino médio completo; EFC: Ensino fundamental completo; EMI: Ensino médio incompleto; EFI: Ensino fundamental incompleto; SM: Salario Minimo
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6.2 Da trajetoria da doenca ao tratamento especializado

Os sinais e sintomas de que o corpo nao estava funcionando bem foi
percebido de diversas formas, por exemplo, “[...] uma dor na nuca e na espinha.
Achei que fosse um problema de coluna, fiz exame com o ortopedista.” (José); I...]
alergia, uma coceira no corpo que comegou a fazer ferida, eu ngo dormia de tanto
que cocava, tinha muita coceira mesmo [...]” (Marta). Nem sempre 0s sinais e
sintomas foram relacionados a uma regido especifica do corpo, mas a uma
sensacgao de “fraqueza maior’,

Eu comecei a perceber que eu tava sentindo fraqueza, acredito que
ja deveria ser uma anemia. Eu dormia muito, ja ndo era a mesma
disponibilidade. Fazia academia, e até pra ganhar massa muscular
era mais demorado. Minha resisténcia estava menor, meu pique
estava menor. No meio da madrugada eu comecei a senti. Como se
fosse uma inflamacao lombar pulsando. O apetite foi faltando, ai eu vi
que os sintomas foram aumentando um pouquinho, sabe? Nao sé a
dor, mais eu tinha a fraqueza maior, ndo conseguia me alimentar, foi
ai que eu perdi muito, muito quilo, e a sudorese de noite, eu suava
muito. (Pedro, 24 anos, LLA)

[...] umas tonturas, umas fraquezas. Eu ia fazer escova e meu brago
nem aguentava. Trabalhava no meu saldo [...] quando eu n&o
aglentava eu sentava, mas, era sO eu de cabeleireira no saldo,
ficava muito dificil, ai, eu fui ja encostando no trabalho né? (Cecilia,
51 anos, LMA)

Eu estava trabalhando e me deu uma hemorragia na madrugada. Ai
eu fui no A.l., né?. Cheguei la no A.l. eles falaram pra mim: ‘oh, nés
ndo temos ginecologista aqui, vou te mandar pro pré hospital la de
Martins’. Ai chegou 1a, fez exame de sangue, deu injegdo pra parar a
hemorragia, fui embora, trabalhei de sexta pra sabado, depois
sabado fui la pra pegar o resultado do exame, ja nem pra casa o
médico nao deixou eu ir mais. (Paula, 49 anos, LMA)

Eu estava ficando sem comer, ndo engordava de jeito nenhum. Al
comegaram a aparecer umas manchas roxas no corpo, comegou
sangrar o nariz e comegou a dar sangramento. De repente eu
comecei a perder os movimentos das pernas, ja comegou dar muita
hemorragia, eu fiquei dois meses menstruando sem parar, caimbra,
dor no 0sso na perna, ai eu fiquei mancando. (Roberta, 18 anos,
LLA)

Os sinais e sintomas das patologias hematolégicas sao muito
diversificados, sendo comuns a outros problemas de saude. Geralmente a

insuficiéncia medular, com diminuicdo de hemoglobinas, plaguetas e leucécitos
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traduz os sintomas de cansaco, fragueza, hematomas e hemorragias. Além da
esplenomegalia provocar desconforto abdominal, ela diminui o apetite, resultando
em sensacao de plenitude mesmo com quantidades pequenas de alimentos.

Para alguns, a sintomatologia ainda n&o era um indicativo de doenga, mas
da agitacdo das atividades da vida, como traz Jodo “...] pensava que era excesso
de servico e estudava a noite” e José

Eu achava que era de trabalhar a noite, na usina. Eu achava que era
fraqueza, né? Eu dormia mal de dia, alimentava mal. Eu sempre
empurrando com a barriga, deixando passar o dia, o tempo, né?
(José, 47 anos, LMA)

Na tentativa para resolver os problemas, na cultura ocidental, ha a pratica
de busca no sistema popular ou familiar de cuidados (Kleinman, 1980), e a influéncia
dos conhecimentos e crencas dos mais velhos e do que é divulgado por outros que
passaram por problemas de saude,

Minha méae dava cha que acalma, eu sou muito nervosa, era cha pra
me acalmar, era ‘complexo’ quente nas minhas costas que aliviavam
a dor, passava oleos, aqueles oleos de dor nas costas, era o que
aliviava. (Roberta, 18 anos, LLA)

Tomava o cha caseiro, de folhas compradas, medicinais, pra ver se
melhorava aquelas fraquezas, as zonzuras, se abria o apetite. Cha
de erva-cidreira disseram que é bom pra abrir o apetite. Mas nada
resolvial (José, 47 anos, LMA)

Olha, fiz muitas coisas que as pessoas mais antigas recomendavam,
assim: cha da raiz do acai, tomei cha daquele doce pé que chama
candiru, de umas folha que da um cha cor de vinho, outros chas. Eu
tomei tanta coisa até figado de boi cru, eu batia no liquidificador e
tomava, diziam que era bom porque tinha o sangue que fazia bem.
Fazia aquela ‘mistureba’. Acai com flocos de cereais, tipo uma
vitamina, diziam que era muito bom. Feijao cozido na panela de ferro,
com beterraba. As vezes punha uma pega, assim, um ferro, um
negdcio meio enferrujado, que era pra colocar ali dentro, deixar ferver
e tudo. Ah, pra ser sincero eu acreditava, um pouquinho, né? Entao
eu ia fazendo cada coisa um pouco, pra ver se adiantava. Mas
chegou num certo ponto, eu vi que ndo estava tendo solugdo, nao!
(Carlos, 33 anos, AAG)

Com a nao solucdo dos sintomas do corpo, ha uma retomada da
interpretacado da situacdo. Assim, € comum a pessoa questionar-se: Qual é o meu
problema? Que doenca pode ser? Langdon (2003) afirma que as pessoas estao
sempre interagindo com o que elas percebem e interpretam o que o0s outros estao

sentindo. Interpretar que a pessoa esta doente € um processo elaborado junto ao
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grupo social, envolvendo as percepgdes compartilhadas sobre o corpo, seu
funcionamento e que sinais e sintomas sao indicativos da gravidade da situagéo. A
autora complementa que o diagnostico provisério e a busca de tratamento € um
processo sociocultural em que o doente e seu grupo negociam para identificar o
problema e determinar o que fazer. Assim, a identificacdo de uma doenca e a busca
pelo que fazer ndo acontece somente com o paciente. A sua condi¢do de saude esta
relacionada a sua capacidade em cumprir com suas responsabilidades. A partir do
momento em que suas obrigacdes sociais estdo prejudicadas, o paciente, sua
familia e amigos reconhecem a necessidade de buscar a assisténcia profissional.
Nesse sentido, concordamos que o evento da doenca, como uma construcao
sociocultural, é o resultado das interagdes, negociacoes e subjetividades entre as
pessoas (KLEINMAN, 1980; ADAM; HERZLICH, 2001; LANGDON, 2003).

Ao determinarem que as acbes empregadas, derivadas do sistema
familiar e popular de cuidado a saude, ndo foram efetivas, os participantes buscaram
ajuda no sistema profissional de saude.

Nesse contexto, suas experiéncias nem sempre foram consideradas
positivas. A senhora Marta, ao procurar pela assisténcia publica, relatou: “eu ja
passei por ele varias vezes e eu ndo tinha confianca. A resposta que ele me dava é
que era ‘pele de madame’, entao, eu ndo tinha confianga nele. Preferi ir procurar um
médico particular que era considerado o melhor na regido.” Porém, percebeu que a
assisténcia médica privada também tem problemas,

Ele falou que ele ia fazer um exame mais pra frente, ele me deu
remédio e falou: ‘se ndo resolver a gente faz um exame de sangue. ’
Ai eu vi que eu ia ter que pagar outra consulta e eu falei: ‘ah doutor,
pede esse exame logo’! (Marta, 43 anos, LMC)

Dentre os profissionais da saude, o médico € visto em seu papel como
representante de uma categoria de pessoas que constitui o conjunto profissional
oficialmente encarregado da cura. Ao médico é atribuido o poder de usar as forgcas
da ciéncia e da tecnologia para o beneficio de seus pacientes (HELMAN, 2003).

Frente as condicbes financeiras dos participantes, 0 acesso ao sistema
publico de saude, embora dificil e nem sempre eficiente, € o possivel.

O diagnéstico da doenca, para todos os sujeitos, foi fornecido pelo
médico, deste sistema. Para os participantes, 0 que mais sobressaiu nesse evento

foi a forma da comunicacao,
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Eu passei na ginecologista no centro de saude e ela me falou que era
leucemia. Eu ja desconfiava pela reacdo do médico de nao querer ter
falado nada... Ai ela ja falou pra mim que era leucemia que eu me
preparasse pra sofrer! (Marta, 43 anos, LMC)

Para a legislacao brasileira, a informacao do diagnéstico para o paciente é
um atributo legal e ético do médico; porém, pelos relatos dos participantes, essa
informacdo foi fragmentada e insuficiente, demonstrando o despreparo deste
profissional, como nos diz Elaine “eu perguntei pro doutor: porque essa doenca? Ele
falou assim: ‘'um raio caiu na sua cabeca’. Ele falou desse jeito, vocé pode ter, eu

posso ter”.

Eu perguntei pro doutor na internacdo e ele simplesmente me
respondeu: ‘Marta ndo vamos é... procurar culpados para a sua
leucemia. Ja aconteceu, vocé esta passando por isso e pronto...
deixa isso pra la’. Mas ele ndo me explicou. (Marta, 43 anos, LMC)

Helman (2003) argumenta que a medicina moderna de alta tecnologia
tem-se tornado cada vez mais perigosa para a saude da populacdo, ao reduzir a sua
autonomia, fazendo com que fiqgue dependente dos profissionais da area. O médico
€ quem define a natureza e os contornos do problema do paciente. Os médicos
pertencem a um grupo organizado em torno de um corpo de conhecimentos
especializados, que nao é facilmente adquirido; valorizam mais as habilidades
intelectuais e diagnoésticas do que as de comunicacdo, eles agem como
controladores dos campos de especialidades e mantém um monopdlio de
conhecimentos.

Entretanto, causou-nos estranhamento a expressao “um raio caiu na sua
cabeca” empregada por um médico. Trata-se de uma metafora amplamente
empregada pelos pacientes acometidos pelo cancer, da cultura ocidental (HELMAN,
2003). Nesse aspecto, acreditamos que o profissional ao expressa-la, tentou
aproximar-se da linguagem leiga sobre a doenca, o que é louvavel.

Com a confirmagéo dos diagnosticos de LMA, LMC ou AAG, observamos
que as reacodes dos participantes foram distintas. A submisséo ao tratamento médico
proposto foi destacada por Joado, “O que eu fiz? eu ndo fiz nada, né. SO sequi as
orientagbes medicas, tomar os remedios, sO, mais nada!” A reagcdo dos outros
pacientes nao foi diferente,

Ele mandou tomar remédio direitinho, para poder da certo, seno...
Tem a alimentagdo também. Porque, se ele manda fazer as coisas é
porque ele sabe. Ele se formou nessa area, sabe mais do que eu, se



Resultados e Discussoes 99

eu soubesse tratar de mim, eu tava la em casa, la na minha cidade,
mas eu ndo sei. Eu tenho que procurar quem sabe. Ele sabe mais,
estudou pra isso, entdo, tem que fazer o que ele manda sendo ndo
da certo. (Cecilia, 51 anos, LMA)

Os profissionais da saude, segundo Silveira (2003), agem com o olhar fixo
no diagnostico e prognédstico, sendo assim, apenas enfatizando a chance do
individuo sobreviver a doencga, que em geral esta curado aquele que em cinco anos
teve as manifestacdes da doencga cessadas.

Foi comum aos participantes referirem que como os sinais e sintomas nao
melhoravam com as medidas adotadas, ja pensavam em algo mais grave,

[...] quando o médico de S&o José do Rio Preto falou pra mim que eu
ia tomar o remédio mais forte, que eu ia ficar sozinho em outro, mais
isolado das pessoas, ja passou pela minha cabegca muitas coisas
diferentes. Ja pensava em doenca ruim, mas ndo pensava que
leucemia podia ser cancer no sangue. (José, 47 anos, LMA)

A reacdo ao diagnéstico foi de muita emocao, surpresa e medo, José
disse “Ah, chorei (siléncio), comecei a chorar. Foi um choque muito grande! Para
Joédo ...] foi uma tristeza muito grande. Vocé tem uma vida estavel, boa, de repente
vocé descobre uma doenga assim, abala qualquer um. Depois eu me controlei, ndo
tinha outro jeito mesmo!” Paula contou “I...] fiquei perdida. Fiquei perdida, demorou
demais pra cair a ficha do que tava acontecendo.” Fabricia pensou numa reacao
destrutiva, como refere,

Chorel, fiquei nervosa e isolei. Eu ndo queria ver ninguém, estava
nervosa com meu marido, com a minha mae, com meus meninos. E
eles com aquela maior paciéncia cuidando de mim. Depois que eu
descobri, eu nunca tinha tido nada, de repente, aconteceu, pra mim
foi o fim do mundo. Eu s6 pensava em besteira. Suicidio. Eu pensei
umas trés vezes nisso. Porque que eu estava com aquilo? Eu nao
queria ficar sofrendo por uma coisa que eu num sabia. As pessoas,
0s vizinhos ficavam falando: ‘vocé ta com doenca ruim, vocé vai
morrer, num adianta o transplante, vocé nao vai conseguir’. Eles, ao
invés de me incentivarem, me colocavam pra baixo! (Fabricia, 42
anos, AAG.

Este relato é importante, pois a Fabricia teve o diagnéstico de AAG e,
tanto ela como sua familia e amigos ndo entenderam que essa doenca nao é
cancer, mas requer o TCTH como uma das alternativas terapéuticas. Assim,
percebemos que, entre os leigos pode haver uma crenca geral ndo verdadeira do
objetivo de um tratamento. A participante, apos esclarecimentos sobre sua doenca e

os tratamentos, principalmente do transplante, enfrenta a condicdo de uma maneira
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melhor.
Roberta, a participante mais jovem, narra como foi saber da doenca e dos
tratamentos,

Eu so fui ter o impacto mesmo, quando eu comecei a tomar
quimioterapia, e comecei sentir reagao, foi a queda do cabelo, ficar
fraca, o estbmago ndo segurava mais nada, nem conseqguia beber
agua, dava ferida no corpo, na boca, por causa da reagéo. Ai que eu
fui ver a gravidade que era o meu caso. No inicio eu imaginava que
leucemia era como uma gripe, uma coisa qualquer. Foi ai que
realmente veio esse impacto, que ela falou: ‘é cancer’ (a médica), e
ai comegou aquela luta, entrando em depressao, s6 sabia chorar.
Realmente foi uma coisa assim que chegou, foi um vendaval,
chegou, tirou meu chao e tudo que eu tinha em volta, e eu me senti
sozinha naquele momento, apesar de tantas pessoas em volta
dizendo: ‘ah ndo se preocupa ndo, a gente ta do seu lado, aqui todo
mundo é bom, existe cura’. Apesar de tudo isso, a gente vé que esta
sozinha, por que no momento que a gente precisa, a gente vé que
esta sozinha. E se eu ndo fizer, ninguém vai fazer por mim. Foi esse
sentimento que eu tive, de estar perdida no mundo que eu nao
conhecia. Eu vivia num mundo cor de rosa, eu ia pra escola, eu ia
pra igreja, eu ia pra todo canto, e pra mim nao existia dor. Antes, era
dificil pegar até gripe, de repente vem uma doencga assim. Entéo,
realmente eu me senti perdida num mundo que ndo era meu, que eu
nunca pertenci. Mas s6 que eu ndo tinha escolha. O jeito era aceitar
ou me entregar de vez. (Roberta, 18 anos, LLA)

A narrativa de Roberta nos mostra algumas concepg¢des importantes. Ela
emprega metaforas para dar sentido ao impacto do diagnéstico na sua vida: “um
vendaval”, “tirou 0 meu ch&o”, e a sua insercdo ao mundo da doenga com o “estar
perdida no mundo que eu ndo conhecia”. Segundo Winkelman (2009), as metéaforas
explicam como os comportamentos aprendidos, as relacbes interpessoais e as
dindmicas da comunicacao sao impostas nas praticas e experiéncias corporais e nos
processos fisioldgicos, pela socializacdo. Estas praticas e experiéncias associam os
simbolos de linguagem com as atividades sensoriais, por meio das imagens
evocadas pelas metaforas. Outra concepcao € a atitude de resignacao a doenca e
tratamento apresentada na expressao “o jeito era aceitar ou me entregar de vez’.

Elaine, ao narrar sobre o impacto da doenca e tratamentos, ressalta a sua
preocupacao com a continuidade do seu papel de papel de mae,

Falar em cancer, leucemia, é falar em morte, né! Eu imaginava
assim. A Unica coisa que eu pensava era nas minhas meninas, o que
vai ser minha vida assim? Muito dificil, minhas meninas iam ficar
abandonadas, que eu ia vim pra ca e elas iam ficar la com os outros!
Depois foi passando, eu vim pra ca, foi melhorando mais. (Elaine, 30
anos, LMC)
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Ressaltamos a ruptura da vida devido ao diagndstico e a necessidade de
tratamentos longos, que obrigam a pessoa a deixar para tras todo o seu cotidiano, e
ter um futuro de incertezas. Nessa situacao de caos, a resignacao pelo tratamento é
a possibilidade aceita pelo grupo social (Canesqui, 2007).

Anders (2004) ressalta que a descoberta da doenca acarreta um periodo
de reestruturacdo, no qual a pessoa aprende lidar com os sinais e sintomas da
doenca, repetidas hospitalizacdo, enfrentar os procedimentos terapéuticos e os
tratamentos e seus efeitos colaterais adaptando toda a sua vida a realidade da
doencga.

As dificuldades dos participantes obterem um diagnéstico para os
sintomas apresentados, em servicos de salude publicos e privados, foram relatadas
com énfase. Para exemplificar esse contexto, apresentamos alguns que nos foram
significativos, Cecilia trouxe que ‘“tenho plano de salide, mas pra ca ndo cobre nio.
Ai minha menina que disse: ela vai pelo SUS, eu vou arrumar pra ela ir pelo SUS, ai
arrumou, gracas a Deus”.

[...] Apenas um médico chegou a fazer o encaminhamento para eu
passar no hematologista. Era muito dificil marcar consulta e tinha que
agendar com muito tempo, porque na época tinha um hematologista
sO0. Na capital, entdo, era agenda cheia demais. A gente ia e ndo
conseguia. Eles ndo ddo muita assisténcia pra vocé. O municipio é
muito precario, eles ndo importam muito com vocé. Vocé entra no
consultdrio, vocé fala o que ta sentindo, eles nem olham em vocé, sé
anota, faz uma receitazinha e ja manda vocé comprar o
medicamento. Tem uns que nem pedem exame, nada, entdo la é
dificil. (Carlos, 33 anos, AAG)

Primeiro o médico passou, acho que foi algum antibidtico. Depois de
uma semana retornou de novo, a mesma coisa e depois eu fui pela
segunda vez, fez o hemograma, a hemoglobina tava baixa eu ia
tomar é... hemacia, pra sustentar e fui fazendo acompanhamento. S6
que eu passei 3 meses na minha cidade querendo descobrir, eu
cheguei a ir no hospital publico pra descobrir 0 que era e sempre
fazendo hemograma ele dava isso, a hemoglobina tava baixa, mas
era uma coisa assim de ndo preocupar demais. Eu fiz todo tipo de
exame, de HIV, malaria, calazar. Eu fiz um mielograma, mas a
meédica hematologista disse que o material foi insuficiente; pelo que
ela viu, ndo era pra preocupar, que nao era maligno. Fui pra Brasilia
com a intengdo de descobrir o que era. Cheguei no Hospital X,
colheram o hemograma, estava baixo, ja estava bem magro, ja tinha
perdido aproximadamente uns 14, 15 quilos. Eles desconfiaram e
fizeram uma, como se diz? arrancaram um pedacinho do osso, uma
bidpsia. Foi ai que descobriram o que realmente era. (Pedro, 24
anos, LLA)
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[...] eu fui ao médico e fiz os exames. Ele passou remédio pra
pressdo, pensava que era pressdo. Eu tomei o captopril, eu ndo
posso tomar captopril, que me da alergia, eu fiquei ruim. Depois de
uns trés, quatro dias, eu disse: ‘esse negocio ndo esta certo, devem
ter outros problemas’, voltei la de novo e passei com ele. Ele pegou e
mandou fazer outro tipo de exame, ai ele viu que o negdcio ndo tava
correto, me passou pra uma doutora de sangue. Quando eu terminei
de consultar, a doutora pediu outro tipo de exame pra ver, pra
constatar a doenca, foi quando acusou. (Cecilia, 51 anos, LMA)

[...] eu ndo consegui vaga no Hospital das Clinicas, no Hospital Sdo
Paulo. Fui a trés hospitais que fazem tratamento... ‘s vai ter vaga
daqui um ano’. Daqui um ano, pra quem tinha dois meses de vida, é
muita coisa né? (Joao, 34 anos, LMC)

Novamente, as colocagcdes de Roberta revelam a falta de efetividade do
sistema publico de salde,

[...] A primeira coisa que vocé chega ao consultdrio, o médico vé uma
menina magra, vomitando tudo, ele falou pra minha mae: ‘sua filha
esta gravida.” Minha mae olhou pra mim e perguntou: ‘vocé
aprontou? La, eles ndo olham na cara da gente, eles s6 consultam e
passam o remédio, ai deu como se eu tivesse gravida, nem fez
exame. Fui piorando, a bacia, os 0ssos doiam demais. Entdo me
levaram pro Pronto Socorro. La eles davam injecdo e mandavam pra
casa, a inje¢do aliviava por alguns minutos e voltava a dor de novo.
Minha mé&e decidiu me levar pra Maringa’. E ruim, porque quando
vocé vai pro Pronto Socorro vocé espera um tempdo. Eles atendem,
mas o médico nem olha, pergunta o que vocé tem, receita e pronto.
O jeito que a gente encontrou era ir pra emergéncia, porque consulta
vocé marca pra daqui dois meses, trés meses, nunca marca pra
daqui uma semana, demora o atendimento, por isso que a gente fez
a opgéo de ir pra Maringa. Fiquei dois meses tomando inje¢do, eu fui
piorando cada vez mais entdo. Para poder ser atendida em Maringa,
fui morar com a minha avo. Eu passei pelo hospital municipal, fiquei
uma semana la, desconfiaram de dengue, desconfiaram de um
monte de coisa. Ai 0 médico pegou e passou quatro bolsas de
sangue pra mim. No dia seguinte, sumiu, cadé o sangue que eu
tomei? Entdo ele me transferiu pro hospital Y, e la, a doutora
desconfiou na hora. J& me mandaram direto pra ela, dai eu fiz os
exames e depois de uns dois, trés dias, deu que eu estava com
leucemia. Eu ja tinha 15 anos. A médica comegou a agilizar, mas a
assistente social demorou pra entrar em contato com Barretos. A
doutora ligou pra ca e falaram que o meu nome n&o estava na lista
para transplante. Eu dei a louca, que eu sou nervosa, eu xinguei todo
mundo, falei assim: ‘vocés estdo esperando eu morrer? Vocés vao
juntando as moedinhas que quem vai pagar o caixdo sdo vocés, que
a coisa esta dificil Ia em casa. Enrolaram dois meses... (Roberta, 18
anos, LLA)

Como expresso, a trajetéria no sistema profissional de saude foi um
desafio para todos os participantes, tendo que passar por varias instituicoes fora da
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cidade de origem, repeticdo de exames, até terem acesso a uma consulta médica
com especialista, que por outro lado, carece de humanizacdo. Sendo assim, a
resolucao dos problemas da enfermidade nao ocorre, e o principio da integralidade
das acdes de saude continua a ser de dificil apreensdao e operacionalizacdo
(Pinheiro, Guizardi; 2004).

Porém, o numero de unidades especializadas em TCTH, no pais, é
pequeno. Assim, a instituicdo em que os dados foram coletados recebe pacientes de
todas as regides do pais. Lembrando, apenas dois informantes sao do Estado de
Sao Paulo.

A necessidade de deixar sua cidade de origem, sua casa e familia, para
realizar tratamento em um local desconhecido é uma situagdo estressante e
desafiadora,

[...] quando eu tive que vir pra ca, quando vim pra Barretos, que eu
tive de sair de casa, sair da sua cidade, do seu ambiente. Eu fiquei
perdidinha. Parece que caiu a ficha mesmo, que eu estava com um
problema tao sério. (Paula, 49 anos, LMA).

Cheguei aqui em Barretos com muito medo, eu ndo sabia onde era.
Quando cheguei ali na entrada, vi aquele tanto de gente, fiquei
assustada. Eles falavam que aqui era o hospital do cancer, entao eu
tava com céncer, que so6 vinha gente pra ca quando tinha cancer, e
eu fiquei com medo, eu bati o pé, falei: ‘num té com cancer’. Eu nao
queria vir pra ca ndo. (Fabricia, 42 anos, AAG)

Silva (2005) argumenta que a maior dificuldade na busca por assisténcia
médica é o percurso pela burocracia do sistema de saude. O despreparo médico, as
condicoes socioeconOmicas, a precariedade do sistema de saude atormentam a
pessoa que esta angustiada pela busca de tratamento.

Nas doencas cronicas nao é possivel se esperar por uma cura rapida,
assim, € necessario haver uma assisténcia em longo prazo, com uma abordagem
cooperativa no atendimento em saude, diferentemente do que encontramos que é
uma abordagem pautada na doenca. Os pacientes com doencas crénicas devem ser
educados pela equipe de saude, para serem co-participantes do processo de
tratamento de sua enfermidade e, por sua vez, a equipe de saude precisa conhecer
as necessidades, as crencgas sobre saude e doenca e realidades socio-culturais dos
pacientes (Helman, 2003).
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6.3 Os sentidos dados a doenca e aos tratamentos

No decorrer do tratamento os participantes obtiveram varias explicacoes
sobre a doenca; estas sdo traduzidas para os contextos e linguagens leigas, com
diferentes sentidos, como nos traz José, ‘“leucemia é um tumor que pode dar no
sangue igual pode dar em qualquer orgdo do corpo. O meu deu no sangue e
contaminou o corpo todo, né?”, Paula refere a leucemia como ‘traicoeira, uma
doenca silenciosa e traigoeira, ela vai devagar. Ou vocé vai ao médico sempre, de
seis em seis meses, pra vocé ver sua vida, faz uma geral [...]", Pedro nos revela que
“é uma doenca que traz infelicidade pra toda familia, te traz perturbagcdo, num traz sé
pra pessoa que passa por isso, mexe com toda a casa. Ela debilita, de toda forma

[.]

Além de dar um grande susto na gente, ela vai matando a gente, as
células, a medula, as células tronco, deixando doente, cria tumores,
Células tumorais. Sem as células, sem a medula, vocé nédo vive,
morre, e pelo o que eu ouvi eu tava bem pertinho da morte. O
cancer vai comendo a vida. (Marta, 43 anos, LMC)

A leucemia no meu ponto de vista é uma doenga, um cancer na
medula 6ssea que faz com que as células fiquem doentes, as células
tronco, e elas ndo produzem sangue porque a medula, ela é um
orgdo que fabrica o nosso sangue. Entdo, ela pode até estar
fabricando, mas ela esta fabricando células doentes, isso faz com
que a gente dependa de tratamento. (Roberta, 18 anos, LLA)

Ah, sei la... eu ndo sei explicar, sabe? Acabou com meu corpo todo.
Eu conseguia andar, caminhar bastante, ndo sentia canseira, agora
qualquer coisinha eu desanimo, ndo tem mais aquela coragem que
eu tinha antes de ficar doente e o corpo cansado. Destréi o corpo,
destrdi a vida da gente, acaba com tudo, acaba com os sonhos da
gente, e a gente vive so pra isso. Vivo sO pra tratar dessa doenga.
Dizem que um dia tem cura... é uma doenga que ndo tem cura né?
Ela ndo tem cura... O tratamento prolonga... (Elaine, 30 anos, LMC)

Entre as concepcgdes apresentadas, vale ressaltar a de contaminacéao do
corpo, pois 0 tumor esta no sangue e se espalha; a de que a doenca mata as células
do corpo e destréi as pessoas também dao a referéncia de que a doenca come as
células do corpo, por isso, o carater de debilitar o individuo; e a concepcao da sua
fatalidade.

Em relacdo a AAG, os sentidos foram os seguintes,

A anemia? A anemia, eu penso assim que ela fez com que... ela
raleava’ o sangue, né? Ela enfraquecia o sangue, ndo estava
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produzindo o suficiente. Estava s6 produzindo um sangue ralo.
Depois que vocé adquire essa anemia, ai ela vai se aprofundando e
ela passa assim, um certo momento, o sangue praticamente vira
agua, né? Ela ‘rareia’ ele bem assim. Entdo, eu acho que é por onde
que a gente ndo tem aquela forga, assim, pra poder andar e tudo.
Entao, fica um sangue fraco. Também eu tenho a certeza que é pelo
tipo de alimentagdo. Porque vai muito da alimentacdo. A gente
morava no sitio e a alimentacdo ndo era adequada. A gente nao
tinha o necessario, ndo comia fruta que continha muita vitamina.
(Carlos, 33 anos, AAG)

Eu achava que a minha anemia era aquela do tempo de crianga, que
ndo cuidou, que ndo ftratou direito. Eu achava que era a mesma
anemia. Eu achava também que eu trabalhava muito corrido, eu ndo
alimentava direito. Chegava em casa, comia um p&ozinho, um suco...
deixava por ali, ndo comia mais. (Fabricia, 42 anos, AAG)

Nestes relatos os informantes referem que a doenca teve origem em uma
anemia, remanescente da infancia e da ma alimentacéo infantil. Interessante que
tanto os pacientes com leucemia como os de anemia grave partem da mesma idéia,
pois ambas as patologias sdo0 manifestadas por um quadro de anemia. E o que nos
mostra o relato de Rogério “Eu penso que eu ja estava com uma anemia. Depois a
anemia vira leucemia né”’.

Helman (2003) argumenta algumas das implicacbes clinicas das
concepgoes culturais de fisiologia e crengcas da funcdo do sangue. A experiéncia
humana do sangue — como um liquido vital que circula dentro do corpo e que
aparece na superficie em caso de ferimento, de doenca, de menstruacao ou de
parto — fornece a base para as teorias leigas sobre diversas doencas. Por exemplo,
a mudanca de volume, como “sangue alto” devido a excesso de sangue; a
consisténcia, como “sangue fino”, causando anemia; a temperatura, como “doencas
quentes, pelo calor no sangue”; a qualidade e a forca poluente. O sangue é uma
imagem poderosa de diversos elementos sociais, fisicos e psicoldgicos. Ficar
“‘corado” ou “pdlido”, pode representar a personalidade da pessoa; “febril” e
“vermelho”, pode ser doenca e “sangue fino” resultante de uma dieta inadequada,
sdo alguns dos exemplos das concepcdes leigas sobre o sangue.

A maioria dos informantes relaciona o cancer com as atividades
profissionais que exerciam, além do excesso de trabalho e o estado emocional
alterado, como o ser nervoso,

Eu suspeitei da usina. O meu trabalho era lavar umas caixas de
acido e soda. Antes de internar, eu lavei umas caixas de acido puro,
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eu entrava dentro das caixas, lavava bem lavado pra remendar.
Vamos dizer que eu entrava com mascara, luva e tudo. Mas nao
deixa de tomar o cheiro do acido, dentro daquela caixa fechada.
(José, 47 anos, LMA)

A dUnica coisa errada que eu fazia na minha vida era trabalhar.
Quando eu tinha os problemas em vez de eu fazer alguma coisa eu
mergulhava no servigo, no trabalho. Em compensagdo eu tinha o
que? Tinha que cuidar da minha mae, tomar conta do meu saléo,
tomar conta da minha casa, da minha familia e trabalhar pra ajudar
nos gastos com a mamae. No saldao eu mexia com muita quimica. E
complicado, vocé vai sentindo aquele cheiro, aquilo vai, mexe com
acetona, com essas coisas, tudo eu fazia, tem mais de quinze anos.
Aquela quimica é tao forte né? Eu acho que aquilo ali, a quimica, ela
‘coisé’ no sangue da gente de tanto a gente respirar, mexer com
aquilo ali, que é tdo forte, o produto de relaxamento. Ela vai
‘transmitando’ no sangue da gente, vai contaminando. Ai, o sangue
vai ficando fraco e vira tipo uma agua. O sangue que vira agua né,
vai, ficando fininho, fininho. Ai que vira leucemia né? (Cecilia, 51
anos, LMA)

Sinceramente, eu nao sei. Eu andei perguntando pros médicos, eles
falaram que é nervosismo, ndo dormir direito, excesso de servigo, eu
acho que é isso. Na época eu tava [...] eu era muito estressado.
Trabalhava num banco, na porta giratoria, vocé é xingado o dia
inteiro, vocé sabe como é que é porta de banco, a porta giratoria.
Quando vocé chega em casa, a mulher te xinga, ai ndo tem quem
aguenta ndo! Ai usa seu filho pra fazer chantagem. Eu ndo me
alimentava direito, com nervosismo e estresse como é que ia da
fome né? (Jodo, 34 anos, LMC)

Em relacdo ao manuseio de substancias quimicas como as citadas por
José e Cecilia, hda comprovacdo de que elas sao realmente cancerigenas,
mostrando que informacdes de prevencao lhes foram acessiveis.

A causa exata da leucemia ndo é conhecida, mas ela é influenciada por
fatores genéticos e ambientais. Como outros tipos de cancer, as leucemias resultam
de mutacdées somaticas no DNA, as quais podem ocorrer espontaneamente ou
devido a exposicdo a radiacdo ou substancias cancerigenas, e tem sua
probabilidade influenciada por fatores genéticos. Virus também tém sido associados
a algumas formas de leucemia. Anemia de Fanconi também é um fator de risco para
o desenvolvimento de LMA. Possiveis fatores de risco para LMA incluem: género
masculino, fumar especialmente apds os 60 anos, ter realizado tratamentos com
quimioterapia e/ou radioterapia, ter realizado tratamento para LLA na infancia,
exposi¢cdo ao quimico benzeno e histéria de desordem sangulinea (LLACER, 2001).

Na cultura popular, o “estresse” se tornou uma das metaforas mais
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comuns para sofrimento individual e coletivo no final do século XX (Helman, 2003).
Por definicdo, estresse € a influéncia ambiental que produz uma reacdo no
organismo; como exemplos de eventos que causam estresse temos: doencas,
traumas graves, conflitos conjugais, desemprego, aposentadoria, tensdes
interpessoais no trabalho, perseguicéo religiosa, dificuldades financeiras, mudanca
de atividade, migracdo, guerras e outros. Porém, vale ressaltar que 0 mesmo
fendbmeno que causa estresse em um individuo, pode ndo causar em outro.

Ainda Helman (2003) argumenta que o sentimento de responsabilidade
pessoal em relacao aos outros aumenta a reacgao fisioldégica ao estresse, agravadas
por pressées no trabalho, incertezas, mudancas e violéncia representam grande
impacto na saude fisica e mental do individuo. Uma das imagens populares para o
sofrimento é a idéia de “nervos”, que pode ser entendido somente em termos do
contexto social especifico e local no qual a palavra é usada como forma de explicar
a personalidade de um individuo, ou suas rea¢des emocionais, fisicas ou sociais
frente a determinados eventos.

Pelas causas das doencas apresentadas acima, podemos considerar,
como diz Caroso, Rodrigues e Almeida-Filho (2004), que a narrativa sobre a
perturbacdo e suas causas € antes de tudo uma interpretacdo de uma situacao
especifica, de uma experiéncia pessoal num determinado momento, que reflete
muito a imagem que o individuo tem de si mesmo.

Muitos dos pacientes manifestaram que a doencga foi por destino, ou Deus
mostrando que Ele existe através da cura. E como nos diz José “eu acho que tem
que acontecer com quem tem que acontecer mesmo. Eu acho que Ele ter me dado
uma prova que Ele existe, que eu teria uma chance de cura de uma doenga pesada
igual essa”; e Rogério coloca bem esta conviccdo de destino ...] quem tem que
passar por isso sou eu né? Cada um tem que passar por uma coisa. Entdo, acho
que era pra eu passar por isso, fazer o qué? O que vocé tem que passar, outro nao
passa.”

Marta, Roberta e Pedro referiram que a doenca foi permitida por Deus
para consertar relacionamentos, consertar a vida que tinham antes, mudar atitudes,
corrigir atos errados e como propésito de Deus para algo maior na vida. Pedro
retrata a doenga como propésito de Deus

Hoje eu entendo que era necessario passar por aquilo. Uma rebeldia
minha pra com Deus, Deus me ensinou [...] porque assim, a
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incredulidade [...] o que Deus tem [...] o chamado que Deus tem pra
minha vida e eu ndo queria. Eu estou entendendo que tudo isso é
porque Deus quer me entregar algo que eu ndo tenho capacidade.

Pedro nos conta que a doenca foi um propoésito de Deus para algo maior,
mas também foi uma correc¢ao da vida que levava. Ao realizar o primeiro transplante
nos revela que a recaida da doenca também foi por ter atitudes contra os principios
cristaos,

Eu fiz um transplante com trés meses que é aproximadamente o
tempo de ir pra casa. Estava tudo bem, tudo joia, o hemograma bom.
Eu tive uma queda pra com Deus, muito significativa. E...
sexualidade... sexualidade, a pratica da sensualidade. A
masturbacdo sabe? Inclusive foi a queda que desde o inicio o Senhor
ja estava me alertando: ‘Anda firme, por conta disso, anda firme!’
Uma semana depois, eu descobri que o hemograma estava caindo,
tive que fazer um mielo e descobri que a doencga tinha voltado. Na
hora que o médico falou isso, eu falei: descobri o que foi, é muito
sério. Ah, foi complicado, me senti assim muito burro. (Pedro, 24
anos, LLA)

Eu sou evangélica e a gente cré que Deus fala através das pessoas.
Eu fui num culto evangélico e eu ja estava afastada da igreja ha
bastante tempo. Nesse culto, o pregador falou que era pra ser
pregado sobre o0 aniversario da igreja. Tinha um tema pra ser falado,
mas que Deus tinha mandado ele falar sobre outra coisa. Ai ele falou
que tinha alguém ali e que ia passar por uma prova muito grande e
que ia sofrer bastante, porque Deus ia passar em cima mesmo e eu
virei pras minhas filhas e minha sobrinha e falei: ‘é pra mim!. Eu falei:
‘eu ndo sei o que vai acontecer meninas, mas vai acontecer e é
comigo’. No outro dia teve o culto novamente; nesse dia o meu
marido foi junto. E foi falado a mesma coisa. Eu estava com
problemas em casa, tinha tido um problema com meu marido, eu
tinha falado até de separacao, e ele falou que ia acontecer... essa
pessoa ia passar por uma prova muito grande e através dessa prova
Ele ia consertar o casamento e que essa pessoa ia sofrer bastante.
(Marta, 43 anos, LMC)

Apontar causas magico-religiosas € uma forma de interpretagcdo da
realidade e dos relacionamentos sociais da pessoa que narra, a partir de categorias
culturais disponiveis num determinado contexto, sem 0s quais se perderia a
identidade. Quando uma pessoa fala sobre causas de doencas, ultrapassa os limites
do que pode ser fisica ou biologicamente explicavel, desviando para outros fatores
situacionais que nado dependem de explicagcdes cientificas ou que nao tém
implicacbes terapéuticas precisas (CAROSO, RODRIGUES e ALMEIDA-FILHO,
2004).
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Ao adoecer o individuo busca explicagdes para a doenca, o tratamento e
pelo que estdo passando. Estas explicacbes convertem um caos de sintomas e
sinais em uma doencga identificavel, legitimada, com nome e causa, tratamento e
prognoéstico. Quando a pessoa consegue estas respostas, principalmente do
diagnéstico de sua doencga, ja € uma forma de tratamento, pois o desconhecido
torna-se conhecido e reduz as insegurancas e as ansiedades da pessoa e de seus
familiares (HELMAN, 2003).

Caroso, Rodrigues e Almeida-Filho (2004) argumentam que a teoria da
doenca corresponde a explicacdo e as crencas que as pessoas tém sobre as
enfermidades, suas concepcdes sobre causas e possibilidades na escolha do
tratamento e de um sistema de cuidados com a saude, integrando a forma de
interpretacéo e enfrentamento da doenga compartilhada socioculturalmente.

Segundo os autores ha quatro principios norteadores da procura pessoal
por respostas ao evento de sofrimento: 1) descoberta do que ha de errado; 2)
familiarizacdo com a inesperada situacao através da interpretacdo dos sinais
fornecidos pela doenca, formulacdo de um discurso explicativo sobre a doencga; 3)
associacdao do evento funesto a um contexto sociocultural e 4) reconstrucdo da
trajetoria ou retorno ao estado inicial idealizado.

Silva (2005) argumenta que na literatura o cancer € visto com fantasias e
metaforas, principalmente, acompanhando a idéia de que o cancer mata. E uma das
doencas mais horrorizadas pela sociedade, trazendo sentimentos de angustia, medo
e desespero. A doenca € caracterizada como algo que vai comendo por dentro,
destruindo o que a pessoa tem de mais valioso: a vida.

Todas as pessoas quando sdo acometidas por uma enfermidade,
procuram suas causas, para sua compreensdo. Uma das bases que fornecem
explicagdes para a enfermidade é a religido. Rabelo (1998) ressalta que a religiao
oferece uma explicagdo a doenca que a insere no contexto sociocultural do sofredor;
ela ndo apenas auxilia a atribuir uma causa objetiva a estados confusos e
desordenados, mas auxilia a organizar esses estados de forma coerente.

Perguntamos aos participantes com leucemia como eles viam o
mecanismo de acao da quimioterapia. Foi comum a versao de que a quimioterapia é
uma medicag¢do que destrdi as células do corpo, boas e ruins, causando efeitos
colaterais, resultando em prejuizos fisicos, emocionais e sociais.

Destruir as células cancerigenas né? Mas ela acaba também
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destruindo as células boas do organismo. Ai ela te deixa o que... é
aplasiado, que as pessoas falam. A imunidade cai, ai fica muito facil
de pegar qualquer virus. Hum, da muito enjéo, te impede de ser feliz
com um prato de comida, olhar pra uma refeicdo, e ao mesmo tempo
ter nojo daquela refeicdo por causa da quimioterapia. Visivelmente
ela ndo te traz um pouquinho de alegria, também porque vocé fica
careca. (Pedro, 24 anos, LLA)

Infelizmente ela ndo atinge s6 a doenca, ela atinge a gente também.
A gente ja ndo tem a mesma forgca que tinha antes, qualquer coisa é
motivo da imunidade abaixar, a plaqueta cai, até hoje eu tenho enjéo.
Hoje em dia eu ndo posso tomar um café, ataca meu estémago, eu
sinto dor e ndo consigo comer, a fraqueza da gente. Hoje eu nao
tenho a forca que eu tinha antes, meu corpo sente cansaco, fez com
que as células do meu corpo se enfraquecessem. Como se elas
tivessem ja envelhecido. (Roberta, 18 anos, LLA)

Percebemos nestes relatos que os informantes sentem os efeitos da
quimioterapia e nos traduzem as suas impressdes, constituidas pelo seu contexto
sociocultural e por informacgdes fornecidas pela equipe de saude.

Concordamos com Canesqui (2007) de que o adoecido crénico requer
pontos de vista multidimensionais capazes de fazer interagir a experiéncia individual,
as biografias com os enfoques macroestruturais, incluindo as posi¢des sociais, a
prépria cultura, juntamente com a organizacado do cuidado médico, dos saberes e
terapias que o acompanham.

A informante Marta revela a dificil tomada de decisao pelo transplante. A
doenca tinha voltado a fase crénica que é uma fase melhor de estagio da doenga em
gue o paciente pode ou nao optar pelo transplante, embora, as melhores chances
sao realizando-o. Ela nos conta que

O médico comegou a falar comigo sobre o transplante, ela fala muito
em porcentagem, com a crise blastica, se essa crise voltasse eu teria
20% de chance no transplante, ai eu ia ter que ir pro transplante de
qualquer maneira, e era uma chance bem pequena. Eu tinha 65%
sem a crise blastica. Falei: ‘bom, é uma porcentagem maior. Ent&o,
vamos nessa que é um pouquinho mais de chance’. (Marta, 43 anos,
LMC)

A quimioterapia, pelo que eu entendo, é um remédio forte pra matar
a doenca, primeiro, né. Depois de constatado que a doenca n&o
existe mais, o transplante foi, vamos dizer, uma reciclagem. Meu
sangue ja tinha ‘desmanchado’. A quimio matou e a medula, o
transplante renovou meu sangue, trocou, reproduziu outro sangue
novo... E o0 que a medula fez. Produziu no meu corpo o sangue que é
igual ao dele (doador). (José, 47 anos, LMA)



Resultados e Discussoes 111

O transplante é tirar totalmente a sua medula, é matar ela e colocar
uma outra sadia. Eu sei que estava entregue nas maos dos médicos
e eu confie que eles iam fazer o melhor pra mim. lam fazer uma
quimioterapia pra matar as células doentes, mas com as células
doentes as boas também iam morrer, falou que ndo tem como
separar. Poderiam sobrar ainda células doentes e as células sadias,
se restasse alguma doente, ela (“nova medula’) ia trabalhar contra
essas doentes, comer as doentes para elas ndo se multiplicarem
mais. Entdo, o restante desse trabalho quem ia fazer era a célula
sadia. E o transplante ia curar. (Marta, 43 anos, LMC)

Pontes e col. (2007) explanam sobre o transplante dizendo que € um
processo complexo, longo e agressivo. Nao esta isento de complicacées, lesbes e
até mesmo a morte. Assim, 0s pacientes vivenciam experiéncias dolorosas
fisicamente e psicologicamente. A internacdo é longa, devido a aplasia de medula,
h& a necessidade de isolamento social, sdo adotados protocolos rigidos de controle
de infeccdao e os efeitos colaterais e complicagcdes inerentes ao processo de
transplante trazem ao individuo temores pela ndo obtencdo de seu
restabelecimento.

Foi importante para nés sabermos quais efeitos colaterais os pacientes
apresentaram e como enfrentaram estes momentos, pois, por mais que o0
transplante represente uma chance de cura, seus riscos e efeitos sdo severos e
devastadores para a auto-imagem e podem implicar em um mau enfrentamento dos

pacientes, agravando seu estado de saude e reabilitagao.

O transplante ndo é uma coisa facil, tive muito medo do momento do
transplante [...] momento da infusdo. Porque eu ja tinha ouvido falar
que pessoas tiveram derrame, outras tiveram outros problemas,
entdo, eu tinha medo desse momento, fiquei bastante apreensiva,
bastante nervosa. Correu tudo bem, Gracas a Deus. Teve, assim,
diarréia por causa da quimioterapia, ferida na boca. A minha fase
dificil foi dessas feridas na boca, doeu bastante, dificuldade imensa
até pra tomar um pouco de agua. Eu acho que fiquei duas semanas
sem me alimentar, tomando golinho de uma agua muito gelada pra
conseguir engolir um pouquinho. (Marta, 43 anos, LMC)

Eu tive algumas dificuldades porque deu mucosite. Deu ferida na
garganta, na boca; eu sentia muita dor, fiquei 20 dias tomando
morfina pra ver se parava a dor, eu ndo comia, ndo bebia. Demorou
pra eu voltar acostumar que a boca sarou. Eu tinha dificuldade pra
voltar a comer, porque ficar 20 dias sem comer, o estbmago diminui
né? Entdo, no principio foi dificil o transplante, mais depois eu
comecei a me recuperar. (Roberta, 18 anos, LLA)

Eu evitava até olhar no espelho, porque eu inchei, foram uns 10
quilos. Eu cheguei a uns 50 e poucos la dentro, e meu normal é 43,
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44 quilos, meu normal. Ai eu com a boca cheia de ferida, quer dizer
meu rosto mesmo ndo era mais meu, a boca deformada totalmente.
Entao, eu vivia um dia apos o outro, porque se eu ficar pensando no
amanha eu ndo vivo o hoje. (Roberta, 18 anos, LLA)

No primeiro transplante eu ndo conseguia comer nada so fazia ansia
de vémito e depois deu a hemorragia. Sangrou muito, perdi muito
sangue. Eu n&o suportava nem sentir o cheiro da comida, sentia
aquele enjéo e uma fraqueza, foi bem terrivel mesmo. Fiquei numa
situagdo muito delicada. Como eu ia me recuperar? Deu diarréia
também. Veio aquela convulsdo também. Entdo, eles foram
momentos muito desagradaveis. (Carlos, 33 anos, AAG)

Paula e Marta apontaram justificativas para enfrentar todo o processo:
“chance de continuar vivendo” (Paula) e ‘“tem batalhas que vem pra gente, que a
gente tem que vencer, eu venci um monte [...] Ndo venci a guerra ainda, mas vou
vencer, se Deus quiser [...] Mas as batalhas sdo pesadas [...]” (Marta)

No estudo de Pontes e col. (2007) ficaram evidenciadas algumas
categorias de demandas de atencao expressas pela experiéncia de um paciente que
realizou o TCTH. O informante revelou: a auséncia da familia, medo da morte,
incerteza do futuro, sentimento de compaixao em relacdo ao outro, espaco fisico
restrito, excesso de procedimentos a que foi submetido e o afastamento do trabalho.

Tavares (2004), em um estudo sobre transplantes cardiacos, descreve
que o transplante € um processo e nao simplesmente um acontecimento. Este
processo continua durante toda a vida do receptor e sdo profundos os problemas
enfrentados antes e apds o transplante. A autora complementa que a transplantacao
€ um processo que se caracteriza numa série de etapas que envolvem estressores
significativos, e o reconhecimento da doenca como ameacga a vida é o primeiro
grande confronto. A alteracdo dos modelos de vida, a incapacidade para o trabalho,
a alteracdo da auto-estima que advém da sua imagem corporal, a alteracdo do seu
papel no seio familiar e o aumento da dependéncia poderdo ser indutores de
perturbacdo emocional significativa.

A confrontacdo com a existéncia de uma doenca terminal e que requer a
realizacdo de um transplante como forma de sobrevivéncia, e 0 modo como tal fato é
transmitido pela equipe médica, é sentido pelos pacientes como o primeiro momento
de grande dificuldade (TAVARES, 2004).

Por outro lado, a autora destaca que a angustia inerente a procura de um
doador é inevitavel. Este periodo de espera é gerador de grande instabilidade fisica
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e psicoldgica. A espera é acompanhada de reflexdes sucessivas sobre a decisdo
tomada, as etapas que se seguirdo até o transplante, o transplante propriamente
dito, a recuperacao, o longo acompanhamento ambulatorial e a idéia assustadora da
rejeicao e falha do transplante.

Todas as alteracbes na vida da pessoa advindas desde a descoberta da
doenca até a finalizacdo de todas as etapas das terapias propostas promovem
mudancas significativas no individuo, que é obrigado a se reestruturar a partir desta
nova condicao de sua existéncia.

As complicagdes dos tratamentos trazem inseguranca e incertezas quanto
ao sucesso e também duvidas carregadas de pavor de ndo conseguir sobreviver aos
tratamentos, como nos diz os relatos a seguir,

Eu perdi bastante peso. Ai o médico ficou bravo comigo porque eu
tinha perdido muito peso. Eu tentando comer e ndo conseguia. 1sso
me deixou atordoada também. O médico falou que se eu continuasse
perdendo peso eu ia perder a medula. Entdo eu fiquei desesperada
pra comer. Comecei a comer, comegou me fazer mal e eu vomitava
tudo que eu tinha comido. Com a agua também foi dificil. Ele disse
que eu estava perdendo meu rim. Foi dificil [...] Tinha dia que eu
chorava. (Marta, 43 anos, LMC)

Eu tenho medo da trombose, sabe? O falou: sua veia esta fininha. Eu
tenho medo de uma hora ela parar de funcionar, se parar de
funcionar ai sim o risco de [...] O dia que descobriu que eu estava
com a trombose, que eu estava ruim, estava com o rosto tudo
inchado, entdo, a minha irma veio trazer minha filha e chegou aqui,
ndo acreditava que eu ia sair dessa, sabe? Todo mundo falou, quem
me viu do jeito que eu estava, falou assim: ‘oh, achava que vocé ndo
ia sair’. (Paula, 49 anos, LMA)

Abaixo trazemos a fala da Cecilia, que expressa as dificuldades de
manter as rotinas que o tratamento impde, devido as complicacoes

[...] a dificuldade que vocé nédo pode fazer nada. Quase tudo tem que
depender dos outros. Para cozinhar, da pra fazer algumas coisas,
fago uma ‘comidazinha’. Lavo meus sutids, minhas calcinhas, mas
deixo a roupa pra ela lavar. Se precisar resolver alguma coisa, ndo
pode ir. No banco eu vou, ja levo a mascara, saio daqui de mascara,
vou de 6nibus, vou la no banco W, entro na frente pra resolver.
Supermercado também, essas coisas. Eu estou indo, mais eu vou
cedo quando ndo tem gente, coloco a mascara e vou com ela.
(Cecilia, 51 anos, LMA)

Os informantes expressaram seus sentimentos com relagdo a DECH,
principal complicagdo do transplante, a mais temida por todos, pacientes e seus
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cuidadores. Verbalizaram também as consequéncias da DECH, as alteracdes na
auto-imagem, os cuidados, as restricbes, a complexidade das complicagdes e a
necessidade de permanecer em Barretos.

Os informantes ouvem da equipe de saude a sigla GVHD, do inglés Graft-
versus-host disease (GVHD), assim, usaram esta sigla nas entrevistas, porém,
preferimos usar a sigla DECH no portugués. Os pacientes convivem no Hospital Dia
do TCTH e tém que enfrentar muitas vezes o ébito de um colega, que, traz para os
pacientes e cuidadores 0 medo e as incertezas do futuro

Eu falo assim: transplante ndo é nada ndo. Vocé vai la, vocé faz o
transplante, vocé sai de la numa boa, vocé quer ver se da o GVHD,
dai vocé vai ver, que é o chique. Ah, porque hoje em dia, se alguém
perguntar pra mim... vai fazer quatro anos e ainda estou vindo aqui!
Estou vindo de més em més por causa desse GVHD que ndo me
deixa de jeito nenhum, que ndo me larga. (Elaine, 30 anos, LMC)

O GVHD é um bicho papdo. A gente tem medo do GVHD. Eu tive
GVHD de estémago e foi complicado. O GVHD pode virar uma
infeccdo mais grave. E a doenga do enxerto contra o hospedeiro. E
uma doenca que pode vir através do transplante por causa da
rejeicdo da medula, porque a medula ndo esta acostumada com
vocé. Entao ela pode reagir contra vocé. Vocé fica apreensivo com
isso também. Pra quem nao tinha nada até outro dia, ndo tinha
preocupagbes com doenca. (Marta, 43 anos, LMC)

O GVHD pode ser uma bomba, viu? Principalmente quando aplica
corticéide, vocé fica inchado, e fica uma sequelinha aqui, ele te
muda, querendo ou ndo. Claro que com o decorrer do tempo a tua
fisionomia vai voltar. E um periodo que realmente vocé muda, a pele
mais preta ou mais acinzentada, por causa do GVHD. Eu
particularmente ndo tive problemas quanto a isso, porque eu nio
estava na minha cidade. Eu fiquei oito meses (em Barretos), o que ja
me deixou mais tranquilo, porque talvez se eu estivesse la eu ficaria
ainda mais isolado e até envergonhado, porque eu sei como é o
olhar das pessoas, la, preconceituoso. Vocé fica tudo cascudo e
peludo, isso mexe muito com a auto-imagem. (Pedro, 24 anos, LLA)

A DECH é a complicacdo mais importante dos transplantes alogénicos e
pode ocorrer desde alguns dias precedendo os primeiros sinais de pega do enxerto
até apdés muitos meses. A patogenia da DECH é distinta, pois as células T
infundidas juntamente com as CPH reagem diretamente contra alguns tecidos do
receptor. A pele, o trato digestivo e o figado sdo os principais alvos desta reacao.
Dependendo de sua intensidade, gradua-se em estadios de 0 a IV (PASQUINI,
2001).



Resultados e Discussoes 115

As manifestacées cutdneas se exteriorizam por eritema maculo-papular,
inclusive nas palmas e plantas dos pés. O comprometimento hepatico é avaliado
pelos niveis de séricos de bilirrubina e das enzimas hepaticas, enquanto a gravidade
da lesao gastrintestinal é avaliada pelos vémitos, volume de diarréia, dor abdominal
e enterorragia. Apesar da imunoprofilaxia, 10% a 80% dos pacientes desenvolvem
DECH (PASQUINI, 2001).

A DECH pode ser localizada ou extensa sendo a forma localizada
manifestada na pele e figado; ja a extensa apresenta lesdes cutaneas generalizadas
(liguen  plano com dermatite papuloescamosa, placas, descamacao,
hipopigmentacdo e vitiligo), maiores agravos hepéticos, envolvimento ocular, das
glandulas salivares, comprometimento das mucosas e de outros 6rgaos como a
bronquiolite obliterante. A presenca de trombocitopenia estabelece um mau
prognéstico, especialmente quando associada a hepatopatia colestatica crénica, a
desnutricdo secundaria ao envolvimento das mucosas e a resisténcia as medidas
terapéuticas. Nestas condigcbes a mortalidade alcanca indices de 80% (PASQUINI,
2001).

Nos relatos a seguir os participantes evidenciam os problemas que
tiveram com a rejeicdo do enxerto e recidiva da doenca sendo necessaria a
realizacdo de um segundo transplante, além da ILD. Evidenciamos inseguranca e
outros sentimentos relatados, pois, ha mais preocupacgao ainda quando se necessita
de um segundo transplante. Um dos entrevistados reagiu muito bem ao segundo
TCTH, porém, a Elaine manifesta varias complicagcbes e muitas dificuldades de
aceitacao e enfrentamento, tornando sua vida em funcao do tratamento contribuindo
como ela diz, com o arrependimento por ter feito os tratamentos.

Acompanhamos neste relato a maneira do Carlos em interpretar a causa
de um segundo transplante, partindo de sua concepcédo de ‘medula fraca” e
“resisténcia da prdopria medula’.

Por que tive rejeicdao? Veio na minha imaginagdo assim: ‘'meu Deus,
tudo o que eu passei no primeiro’, e teve essa rejeicdo. Falei: ‘se
caso for ter que fazer outro transplante, eu acho que dessa vez nao
sei se eu resisto!’ Eu ndo sei bem se é por que [...] eu acho que a
medula da minha irma&, eu acho que a minha ainda existia na época,
eu acho que ficou um pouquinho dela ainda, né! Entdo, como a da
minha irm& ndo era uma medula assim fraca, a minha resistiu a dela,
ela ndo combateu a minha. (Carlos, 33 anos, AAG)

Segundo Favoreto e Cabral (2009), a narrativa € uma sintese de
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discursos politicos e morais, criados pelas pessoas para entenderem e julgarem as

circunstancias e situagdes em que vivem, permitindo evidenciar as ligagdes entre a

identidade da pessoa, sua experiéncia do adoecimento e a cultura a que pertence e

em que esta envolvido.

Nossa! Saber que eu ia comegar tudo de novo. Eu imaginava que eu
ndo ia agldentar porque eu estava fraca.. Ai o doutor ndo tirou a
medula da minha irm& das costas n&o. Ele tirou dos bragos. Ele
falava que aquela medula era bem mais forte. Podia dar um GVHD
forte. Eu ficava num medo. Atacou na garganta, muito forte, eu nao
conseguia comer nada, saiu todo o couro da minha garganta, que
trancou, sabe. Ai tive aquele GVHD no estémago, depois secou a
lagrima no meu olho, peguei aquele virus no pulm&o, tive no pulmao
e na cabecga, o aspergilus. Acho que eu fiquei meio biruta, perdi a
consciéncia tudinho e foi assim. Chega uma hora que a gente parece
esgotada. Varias vezes eu quis parar, teve més de falar: Ndo vou
mais pra la, vou ficar aqui! Cansago, o corpo ja ndo aglienta mais,
entendeu? Fazer essas viagens, tomar esses remédios, chegar aqui
fazer exame, sem saber qual é o resultado, se o resultado vai da
bom, vai da ruim, se eu vou ficar aqui, se eu vou embora, sabe, é
horrivel, nossa, muitas vezes eu tive vontade de parar e falar:
‘chega!’ (Elaine, 30 anos, LMC)

A mesma participante expds como o tratamento trouxe-lhe mudancas na

imagem de ser mulher, com conotacgdes estéticas, de perda da vaidade feminina e

de sexualidade

As vezes eu olho no espelho e falo: fiquei velha, acabou com meu
corpo. Agora meu cabelo esta todo branco, acabou com o meu
corpo, olha o corpo [...] Ah, tem dia que eu estou pra cima, tem dia
que eu estou pra baixo [...] Mais dia pra baixo. E muito ruim, ainda
tomando esses remédios. Cada vez vai acabando mais o corpo da
gente de tanto remédio que toma. Ah, o relacionamento com o
esposo nao é igual, mas é bom. Ele sempre reclama muito que eu
Né&o tenho mais disposicédo pra ele. Muda muita coisa, sabe, muda
muita coisa, nossa [...] Tem hora que eu me sinto feia, sabe? Ele fala
assim: ‘vocé ndo esta feia, vocé acha que se tivesse feia eu ia falar
pra vocé. Eu respondo que eu estou com o corpo mole. Ai ele: ‘vocé
num esta com o corpo mole mulher! Eu num tive mais vontade de
ficar com ele. Ele perguntou pro médico, que disse: ‘ah, néo, faz isso,
faz aquilo, aluga um filme, faz um jantar romantico’ Mas nao é isso, é
que o corpo da gente gastou, esta ‘gasto’ de tanto remédio... (Elaine,
30 anos, LMC)

Melo, Carvalho e Peld (2006) argumentam que a sexualidade deve ser

entendida como uma dimensao pessoal e humana, ultrapassando a genitalidade,

caracterizando-se como um aspecto profundo e total da personalidade humana e é

composta por trés aspectos: biolégico (desejo, excitagdo e orgasmo), psicolégico

(auto-imagem sexual) e social (papel social de género, modo como se mostra aos
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outros e a si préprio).

Assim, as pesquisadoras evidenciaram que 60% dos pacientes com
doencas onco-hematoldgicas estudados referiram problemas relacionados a fase do
desejo, 75% da excitacdo sexual e 75% do orgasmo. A maioria referiu ndo se sentir
atraente/sensual para o parceiro, em decorréncia das alteragdes fisicas provocadas
pela doenca e pelo tratamento. Quanto aos aspectos sociais que envolvem a
sexualidade, 85% relataram algum tipo de comprometimento como: medo de adquirir
infecgdo, infertilidade, medo de n&o satisfazer a parceira e o enfrentamento da
relacao sexual.

Os pacientes que se apresentam sem esperanga e que optam por nao
buscarem ajuda para lidar com as limitacées impostas pela doenca, obtém escores
elevados de ansiedade, estresse e depressdo. Possuem uma qualidade de vida
comprometida antes do tratamento, adotam estratégias de enfrentamento pouco
adaptativas e recebem suporte social e familiar inadequado. Usualmente encontram
acentuadas dificuldades de ajustamento psicossocial, correm maiores riscos de
serem acometidos pela reincidéncia de enfermidades ou por outras complicacées e,
conseqlientemente, alcangam uma sobrevida reduzida (MELO, CARVALHO e PELA,
2006).

Neste momento trazemos os tratamentos caseiros que os participantes,
apos a descoberta da doenca e inicio do tratamento fizeram, em busca da cura da
doenca, auxilio ao tratamento ou melhora dos sinais e sintomas. Percebemos que
mesmo ja sendo dado o diagnéstico da doenca e instituidos os tratamentos, alguns
informantes lancaram mao de receitas caseiras, firmando a concepcédo de que o
contexto sociocultural mantém influéncia sobre a pessoa e a rede de apoio. O que
podemos observar sao juncées dos MEs popular e médico, além do subsistema
familiar e profissional.

A minha tia, com quem morava, cozinhava feijjao e jogava prego pra
dar ferro no feijgdo. De manha era pdo com doce de beterraba, no
almocgo era salada de beterraba, no café da tarde era um lanche com
suco de beterraba, quando era um pouquinho mais tarde, era um
manjar de beterraba, era beterraba o dia inteiro... Minha avo falava: é
‘amareldo’, é ‘tiricia’... Ai vai minha tia fazer cha de picao, era um
gole na garganta e outra canequinha nas costas, eu tomava banho
de cha de picao, cada cha que minha tia inventava... (Roberta, 18
anos, LLA)

Em um dos relatos evidenciamos que as informantes ndo quiseram fazer
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esses rituais por ndo acreditarem que para o cancer haveria resolu¢cao, como o de
Marta

Eu nao queria tomar nada além do que o médico me passou, porque
eu tinha medo de uma reacdo de um remédio com uma erva, coisa
assim. Varias pessoas chegaram a me falar sobre plantas, uma
mulher quis me vender remédio de babosa. Muita garrafada, remédio
de raiz, de plantas sabe? Eu ndo creio muito nessas coisas ndo. Eu
acho que talvez uma gripinha. Gripe a gente sempre toma um cha
pro resfriado né? Sempre da certo, porque a gente considera a gripe
uma coisa a toa. Mas ndo é da proporcao do que é um céancer. A
gente considera uma doenga muito grave né! Apesar de ter ouvido
muita gente falar que sarou com esses tipos de remédio (Marta, 43
anos, LMC)

Quando perguntamos sobre a necessidade de ter um doador e conseguir
té-lo, os informantes revelam que € uma possibilidade € uma esperanca de cura.
Apesar de todas as complicacées e desafios que passam durante o transplante,
ainda assim, depositam no doador a chance de cura para a sua doenca.

Os entrevistados verbalizam a necessidade de ter um doador na familia e
sao informados que fora da familia, de preferéncia irmao de mesmo pai e mesma
mae, existem poucas chances.

Além de doar a medula, o ato de abnegacgéo da vida pessoal para cuidar
do irmao é muito forte, no caso do Pedro, onde ja havia uma afinidade entre ambos,
esta se solidificou com a doacao e com o tempo de convivéncia.

Ah, é maravilhoso, né! Vocé saber que esta precisando e ter ali na
familia, porque fora da familia é muito dificil de encontrar. Eu tinha
dois, Gracas a Deus! Minha esperanca era ter alguém pra que eu
pudesse fazer o transplante. Eu falo que foi uma bencdo de Deus,
porque tem gente que nao tem. (Marta, 43 anos)

No meu caso foi excelente porque o meu doador é uma pessoa [...] A
vida dela inteira foi essa pessoa que ela é, ela sabe cuidar, sabe
amar, sabe estar do lado e, no meu tratamento, ela foi mae, irma,
companheira. Ha quatro anos ela parou de estudar, ela ainda nao
concluiu o terceiro ano por minha causa, por causa do tratamento.
Agora ela voltou, ela concluiu o terceiro ano. Ela renunciou a tudo
sem se queixar, so pelo simples fato de me ter do lado, de estar me
ajudando. A minha mée ndo teria a paciéncia que ela tem, meus
irmaos, nenhum amigo meu teria todo esse tempo, toda essa
paciéncia, todo esse jeito, sabe? Por mais que eu ndo seja um cara
ignorante, isso mexe com a tua cabecga, vocé esta longe de tudo,
esta perdendo tudo, sabe, e eu falo: meu Deus, quantas e quantas
vezes eu ja me senti culpado, ela foi a primeira a chegar pra mim e
falar: ‘6, ndo se sinta culpado por isso ndo, ndo pensa que eu estou
afligida com isso, nada disso nao! (Pedro, 24 anos, LLA)
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Apesar de eu ter trés irmaos compativeis, ele era o unico que podia
salvar a minha vida, e no momento que ele pode, ele ndo hesitou.
Todo santo dia ele ligava: ‘é dia de eu ir doar medula? Ele tomou as
injecées, os medicamentos para poder conseguir o tanto de célula
que eu precisava € em nenhum momento ele reclamou. Em todo
momento ele manteve aquele objetivo: ‘eu vou salvar a vida da
minha irm&’. Hoje eu falo pra minha mée: ‘nossa mée, quando eles
falam que a gente nasce de novo, eles ndo estavam brincando.’ Hoje
eu acredito que ndo tenho mais nenhuma célula minha, minha
genética é do meu irmdo. E uma coisa que ndo passava pela minha
cabeca. Hoje eu fico boba de saber que vou fazer um exame e eu
vou estar compativel ao meu irmao, sabe? (Roberta, 18 anos, LLA)

Um Unico relato apontou inseguranca em receber a medula de outra
pessoa, algo que nao é da paciente, denotando medo,

Vocé fica pensando que vai receber uma coisa que ndo € sua, que &
de outra pessoa! E de outro povo. Ai, vocé recebe aquela medula
como esta tomando um sangue. Ter a chance é muito boa, primeiro
lugar tem que ser irmdo de pai e mae pra poder da certo e, em
terceiro lugar, vocé fica feliz por ter um doador, tem tanta gente que
ndo tem. SO da gente ter ja é uma vitéria, né. E uma vitéria muito
grande, no meu deu dois doadores, s6 que pegaram a do meu irmao
mais novo. (Cecilia, 51 anos, LMA)

O doente crbnico desenvolve uma auto-imagem desintegrada,
decorrentes de problemas oriundos da exposicdo as experiéncias negativas na
vivéncia com a enfermidade. O sofrimento nao limitado ao desconforto fisico em si
tem como principais fontes as restricbes da vida, o isolamento social, o descrédito
dos outros e a dependéncia. Assim, a experiéncia da doenca crbnica grave reforca e
amplifica as perdas, com consequéncias devastadoras e irreversiveis (CANESQUI,
2007).

Sendo assim, diante deste cendrio, quando o doente encontra na familia
um doador compativel, ciente de que esta chance é de 25%, ressurge a esperanca
de cura e alivio aos sofrimentos que o persegue.

6.4 O lidar com a doenca e os tratamentos

Trazemos alguns relatos sobre as informacdes que os participantes deste
estudo receberam sobre a doenca, tratamentos e de quem procederam. Como
fontes de informacao relacionaram familiares, amigos e profissionais da saude, em

especial, equipe de enfermagem, médico e psicologo.
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Minha cunhada de S&o José do Rio Preto me orientou muito, né?
meu irmao, em Rio Preto, que é mais especializado pra conversar
com a gente assim. A minha esposa, ajudou muito a ter os cuidados.
Minha irma& de lturama, também. E o pessoal daqui de Barretos,
principalmente, as enfermeiras, primeiro os médicos, depois as
enfermeiras... padrdo, depois as outras enfermeiras que num S4o
padrdo também... pra eu ficar mais informado sobre o que era certo,
0 que era errado. (José, 47 anos, LMA)

Minha tia falava: ‘o comego é assim mesmo... é complicado’. Tinha
outra menina la que a mae dela também é enfermeira... A mae ia
explicando: ‘no comego € assim, ai faz o transplante, da umas
reacées, se der complicagdo, morre’... elas buscavam em livros...
pesquisa... ela entende muita coisa ja Ia... o doutor “A”, doutor “B” e
“C”, como é que era, como é que ia ser, a internacdo, uma semana
tomando uns comprimidos, ai depois recebia a medula... As
enfermeiras, as meninas da limpeza, as auxiliares também, a equipe
toda! (Rogério, 31 anos, LMC)

A maioria dos entrevistados verbalizou que toda a familia ficou abalada

pelas noticias da doenca e tratamentos, revelando o impacto causado na rede de

apoio. Porém, puderam se ajustar a doenca e tratamento e se organizaram,

fornecendo apoio ao doente nas fases do tratamento.

Minha familia? Vixi! Ficaram meio desesperados... Minha mae, meu
pai, minhas tias, meus irmaos... Eles comentavam pra eles, pra mim
eles ndo comentavam muita coisa ngo... Eles falavam: ‘nossa esse
menino nunca ficou doente, ndo da nem pra acreditar, uma doenca
dessa’l (Rogério, 31 anos, LMC)

... ficaram apavorados! Eu acho que eu dei mais for¢a do que eles a
mim... (siléncio)... é... ficam apreensivos também... Porque a gente
ndo entende nada sobre essas coisas né! O que vao passando aqui
a gente passa pra familia... ficam bastante apreensivos,
preocupados... (Marta, 43 anos, LMC)

De acordo com Matsubara (2005), a complexidade dos tratamentos para

as doencas hematologicas e onco-hematoldogicas, em especial o TCTH, produz

profundos efeitos psicolégicos no paciente e familia, podendo acarretar

consequéncias graves a estrutura individual e familiar. Esta autora traz o conceito de

crise familiar como sendo a ruptura, desorganizacdo ou incapacitacdo do sistema

social, e assim, enfatiza que a equipe multiprofissional precisa desempenhar seu

papel de cuidadora deste paciente e sua familia, buscando auxilid-los no

enfrentamento da crise advinda da doenca.

Encontramos, porém, preconceitos sofridos pelos entrevistados tanto de
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alguns de seus familiares, como de outras pessoas de seu convivio, ou mesmo,
pessoas desconhecidas. Ressaltamos nas falas a seguir que os entrevistados
sofreram preconceitos em muitos casos pelas pessoas ao seu redor, pensando
estarem com doencas contagiosas, que poderiam se contaminar se ficassem perto.
A entrevistada Elaine nos conta que as maes da sua cidade levaram seus filhos para
fazerem exames na busca de detectarem a doenca. Estes relatos evidenciam o
medo por doencas contagiosas € a falta de conhecimento de outras doencas.

[...] nhum sei se é porque ficaram com medo da doenca, me
rejeitaram. Minhas colegas de servico me rejeitaram. Eu tenho trés
colegas que ndo me rejeitaram. Nos somos 26 colegas, das 26, trés
ficaram comigo, o resto me rejeitou com medo de pegar a doenga...
disse que eu tava com uma doenca ruim... (Fabricia, 42 anos, AAG)

[...] quando a gente entra assim num canto assim com a mascara o
pessoal ja olha né! Quando vejo a pessoa fixando a vista em mim eu
mudo a minha, eu olho pro outro lado e assim vou levando... La na
nossa cidade que o pessoal num tem entendimento... La eles ficam
olhando... ah... fica chato, a gente fica com vergonha, a pessoa
pensa que a gente esta com alguma doenga contagiosa... (Cecilia,
51 anos, LMA)

A cidade é pequena, né. Aquilo espalhou... Eu passava e as pessoas
falavam: ‘nossa, coitadinha, tdo novinha, assim tdo novinha com
esse... vai morrer.” Eu saia e percebia coisa assim, dos outros
cochichando... Aquilo, nossa, deixava a gente mal! Teve gente que
pegava as criangas e corria la no postinho pra fazer exame. Nao sei
se as pessoas, ignorantes, pensavam que a doenga transmitia assim,
de uma pessoa pra outra. Acho que eles pensavam que eu estava
transmitindo a doenca pra eles (Elaine, 30 anos, LMC)

No relato do Carlos vemos a indiferenca de seus familiares quanto a sua
doenca e necessidades.

[...] mas quando vocé cai numa situagdo dessa, ai € que vocé tem
que ‘deparar’ e ver quem é quem na familia, né. Quem realmente
gosta, quem realmente tem aquele amor ao proximo e aquele que
ndo tem, nem sé ajuda financeira que isso num traz nada, mas forga,
animo e assim tudo, incentivo e tudo! Eu acho que eles pensam
porque tao mais ou menos pensam: ‘ah, ele esta assim, ndo tem
muito contato n&o, porque ele vai querer... A pessoa era pelo menos
pra poder ligar as vezes, a gente ficou muito tempo aqui. As vezes
ela ficava até 30, 40 dias e ninguém ligava a ndo ser minha irma 1a,
essa que doou pra mim, mesmo antes dela doar, ela foi a unica que
se preocupou. Tem outro irmdo meu que nem foi ‘ser do exame de
compatibilidade’, ndo veio nem fazer... Ele falou que ndo podia vir
que ndo tinha jeito, estava trabalhando... (Carlos, 33 anos, AAG)

Nem sempre os familiares estdo preparados para enfrentar as situacoes
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impostas pela doenga e tratamentos. Podem também n&o saber ou ndo se sentirem
preparados para recorrer a alguém ou estar préximo do doente (MATSUBARA,
2005).

Na entrevista com Roberta nos surpreendemos com os fortes desarranjos
e impactos que aconteceram na sua familia. Ela nos conta que foi, através de seu
pai, prometida para Deus ao nascer, se Deus a curasse de uma grave enfermidade.
Cresceu sem muitos problemas de saude e relata que freqlientava a igreja com sua
familia; nesta época, seu pai era pastor. Aos quinze anos comecou a se afastar da
igreja, devido aos “apelos do mundo”, como sair com amigos que nao eram da igreja
e conhecer outros espagos que nao o de seu costume (familia e igreja). Diante da
saida da igreja, segundo a informante, teve como consequéncia a leucemia.

O impacto de maior profundidade em suas vidas foi o descaso do pai
culminando com a sua saida de casa. Essas situagdes foram citadas com muita
emocao por Roberta, pois se sente culpada por pensar em ter sido a causa da
desestruturacao da sua familia.

Nestes relatos acompanhamos o ME para a doenca, pois, segundo a
entrevistada, sua doenca foi provocada por rebeldia a Deus, ocasionando todos os
desarranjos familiares, fazendo com que se culpe por todas as situacoes
decorrentes a sua familia por conta de sua doenga e tratamentos. Mas, também foi
interessante percebermos, no ME da Roberta, que a doenca trouxe-lhe novamente a
esperanca de viver de forma diferente,

[...] meu pai trabalhava s6 que ele era ausente, ele nunca comprou
um comprimido pra mim, em trés anos nunca entrou no hospital pra
me visitar. Quando eu era pequena ele passou a noite orando
pedindo pra Deus me curar, ele falou que se eu saisse da igreja, que
fosse feita a vontade de Deus. Ai eu sai, ele me culpa, ele ndo aceita
isso. Quando ele levava minha mae, ele ficava reclamando que ele
tinha muita coisa pra fazer, sobrou pra minha mae. O primeiro ano so
internada, a minha mae nem ia pra casa. O meu pai ndo aceitou isso,
ele comecou a se afastar... De pouquinho em pouquinho ele estava
se separando da minha mae. Ele comecou a sair a noite, a passar a
noite fora. Quando fez dois anos de tratamento, ele comegou a dizer
pra minha mae que ela trocou eu por ele, que ela preferiu ficar
comigo do que com ele... Eu sinto um pouco de culpa pelo meu pai
ter ido embora de casa, por eu ter ficado doente... (Roberta, 18 anos,
LLA)

Dois informantes trouxeram o sentimento de medo e inseguranga quanto
a cura da doencga, como nos conta Roberta

“Muitas vezes passou pela minha cabeca que ia morrer...
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Principalmente na hora que eu deitava minha cabega no travesseiro e
ndo conseguia dormir. Vocé ndo tem certeza do amanha, vocé tem
medo de fechar os olhos e ndo acordar mais... Entdo, eu passava a
noite em claro com medo de n&o ver o sol amanhecer novamente...”

Os sentimentos de revolta, raiva e negacao decorrentes da doenca e
tratamentos também fazem parte da histéria trazida pelos pacientes e mais uma vez,
encontramos estes sentimentos na Roberta, que sendo uma adulta jovem, numa
fase da vida marcada por descobertas, experimenta as duras etapas da doenca e
dos tratamentos, resultando em sentimentos negativos de enfrentamento.

[...] as vezes dava vontade de jogar tudo pro alto e fingir que nada
tava acontecendo e abandonar tudo e deixar a vida sabe? Porque é
dificil de aceitar, eu me deparei assim... quando eu me olhava no
espelho, eu falava poxa vida eu s6 tenho 15 anos porque eu s6
diferente? Porque que minhas amigas tém o cabelo bonito e eu ndo
tenho nem cabelo? Ai eu pensava: poxa minhas amigas uma hora
dessas estdo tomando sorvete, passeando, e eu com mascara,
isolada dentro de um quarto, e bebendo comprimido! Eu tinha muita
dificuldade de aceitar isso. Eu ndo conseguia me olhar no espelho.
Eu achava que eu era um monstro... (Roberta, 18 anos, LLA)

Apbés a alta hospitalar, os pacientes permanecem em cuidados
ambulatoriais. No Hospital Dia para transplantados eles ficam em contato diario com
experiéncias boas e ruins dos colegas. Sendo assim, a maioria dos informantes nos
trouxe sentimentos de inseguranca ao verem colegas que fizeram o transplante
morrerem por infeccdo ou recaida da doenca e dai se apavorarem ao pensar na
possibilidade de acontecer o mesmo com eles,

As pessoas que a gente foi conhecendo aqui... faleceu por uma
coisa, faleceu por outra, morreu por infeccdo, a doenga voltou...
Essas pessoas vdo nos deixando e ai vocé se preocupa... Pode
acontecer com vocé a qualquer momento. Entao, é muito rapido...
Quando eles morreram eu fiquei muito abalada, porque eu tinha
criado uma certa amizade... a gente sempre conversando... iSso te
deixa bastante abalada. Eu penso comigo que ndés somos soldados
em guerra, nés estamos guerreando contra essa doenga, onde um
tomba aqui, outro tomba ali, nés estamos num campo minado né?...
Cada passo que a gente da, a gente tem... bactéria... um monte de
coisa que a gente vai aprendendo agora, falo... meu Deus... elas
precisavam ter cores pra gente poder saber aonde por a mao... a
bomba pode explodir e vocé pode morrer... (Marta, 43 anos, LMC)

A maioria dos informantes verbaliza a grande dificuldade de enfrentar a
alopecia, como traz Pedro

“... te deixa careca e aos olhos das pessoas também. Vocé passa a
ser um excluido, querendo ou ndo, porque as pessoas te encaram
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assim ou as vezes até dentro de casa, né. As pessoas nao
declaram, mas vocé percebe. As vezes a pessoa passa do outro
lado da rua porque pensa que vocé tem algo bem mais sério, porque
vocé esta careca.”

Além da alopecia, ha outras alteracbes fisicas que alteram a auto-
imagem,

O que mudou no corpo foi um pouquinho da cor que ficou mais
escuro e quando eu inchei que eu fiquei ‘inchadona’ depois que eu
comecei a tomar o corticéide, o olho fechou que ficou bem
pequenininho, parecia olho de japonés. Eu ficava apavoradinha,
ficava triste... (Cecilia, 51 anos, LMA)

Depois que eu fiz o primeiro transplante eu andei perdendo uns 12
quilos. E dificil a gente ficar magro assim do jeito que eu fiquei, a
gente vé que ndo esta numa situagdo boa... A gente ja escutou iSso
no alojamento: ‘ah, ndo, ele num vai resistir isso ndo, esta muito,
muito fraco demais, muito magro...’ (Carlos, 33 anos, AAG)

Segundo Contel et al. (2000), as pessoas que passam por procedimentos
complexos podem apresentar varias alteracdes psicologicas e psiquiatricas, como
ansiedade, depresséo, irritabilidade, desorientacao, perda do controle, medo de
morrer e perda da motivacdo. Comecam a enfrentar a dor, o desfiguramento, a
perda das funcdes sexuais, a dependéncia, o isolamento, a separacao e a morte.
Ainda, enfrentam a quimioterapia, a radioterapia, o TCTH e seus efeitos colaterais,
idas frequentes ao hospital, grandes despesas e o0 estresse acumulado que esses
desafios trazem a familia. Diante deste contexto, vimos pelos relatos de nossos
entrevistados esses sentimentos e acompanhamos diariamente a luta de cada um
deles pela melhora e o retorno a sua vida antes da doenca.

Alguns dos participantes verbalizaram que é necessério estar com
pensamento em coisas boas e que vao ficar bem, pois assim, conseguiram enfrentar
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as fases dificeis da doenca e tratamentos. Como nos traz José “..pensar sempre
positivo... se num tiver forca de vontade de viver, num passa por isso, ndo”, e Cecilia
relata que “.. eu sempre pensei assim, penso positivo, que vai dar tudo certo... que
eu vou vencer na vida e tem que pensar assim, ndo pode pensar negativo...”, bem
como o senhor Carlos que nos diz “.. tem que lutar contra a doencga, ndo deixar a
doenca ser mais do que vocé, tocar mesmo a vida pra frente assim com forca, pegar
bem com garra mesmo, com determina¢do que a gente vence...”

Segundo Favoreto e Cabral (2009) as narrativas das pessoas trazem um
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enredo que nao fica limitado a cumprir passivamente o papel atribuido ao paciente,
de tomar remédios, comparecer a consultas e fazer exames. A forma e o sentido de
suas falas se aproximam de uma abordagem integral, e o paciente se vé como
sujeito ativo da promocéao de sua saude.

Ainda em trés relatos, Elaine, Marta e Carlos, percebemos a necessidade
que os informantes sentiram de realizar os tratamentos e almejar a cura pensando
em seus filhos, o que nos faz refletir na esperanca de cura para poder continuar
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cuidando dos filhos, “.. Essa fé que eu tenho me da muita forca e minhas filhas...
porque filho sempre precisa de mae... entdo, eu tenho duas filhas e eu quero estar
participando um pouco mais da vida delas...”. A religiao também foi outra fonte de
esperanga,

Eu desde criangca que eu freqliento a igreja catdlica... de vez em
quando o pessoal da igreja vem aqui e a gente reza tergo... eu acho
que Deus é o Pai de todo mundo, Ele que faz as nossas curas...
acima Dele ndo tem ninguém, abaixo Dele sGdo os médicos, a fé foi
aumentar mais... € pe¢o a Deus todo dia que eu ndo tenho mais essa
doenca... ja ‘botou’ a mao em cima de mim, ja me curou... (Cecilia,
51 anos, LMA)

Embora dois informantes, Pedro e Carlos, ndo tivessem apoio dos
familiares, observamos que a maioria o teve. Esta atitude contribui especialmente
para a segurancga para o paciente que sente que existem pessoas, ao seu redor, que
se importam com seu bem-estar e estdo dispostos a combater as dificuldades
juntamente com o paciente.

[...] minha tia, minha irm&, minha m&de, meu pai, o resto era mais
minhas colegas, meus colegas... eles falavam: ‘ndo isso ndo é nada
ndo’... ficavam conversando, dando conselho, me apoiando... ‘segue
em frente, se precisar de alguma coisa... ajuda la.... estamos ai, pra
uma forga... tem fé em Deus que logo vocé vai estar entre nés’... eu
S0 agradeco a eles... (Rogério, 31 anos, LMC)

Favoreto e Cabral (2009) dizem que a familia e a religido sdo exemplos
de elementos da vida social e cultural que influenciam quase todas as narrativas.
Sao incorporados como fatores explicativos no discurso pessoal tanto quanto ao
adoecimento como ao cuidado pessoal.

A convivéncia com os outros pacientes, algumas vezes, traz sentimentos
ruins por verem os colegas piorando, porém, na maioria dos relatos acompanhamos
a boa convivéncia entre eles na troca de experiéncia, amizade e estimulo que

encontram para enfrentarem as adversidades.
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[...] agora eu sei como posso passar para as outras pessoas o que
aconteceu comigo de ruim, e agente acha que é ruim, mas ndo é, e o
bom que esta vindo agora, depois da tempestade esta vindo essa
bonanga assim e eu posso passar pras pessoa, o que ja aconteceu,
0 que pode acontecer... E uma experiéncia, e que depois a gente vai
passar so as coisas boas. (Paula, 49 anos, LMA)

Os entrevistados verbalizaram a importancia dos membros da equipe em
atender as suas expectativas, estreitando e fortalecendo o relacionamento e
percebem a preocupacao com eles,

Eu vejo como pessoas que trabalham com amor, com um objetivo so
que é ver a gente bem. A gente percebe quando a gente entra no
consultério, e ele olha os exames e olha pra gente e vé que ndo esta
tendo resultado, eles ndo se agradam com isso. Quando a gente
chega e eles véem que 0s exames estdo bons ate a maneira de eles
ficarem é diferente. E gratificante ndo so pra ele ver que a gente esta
se recuperando, mas pra gente de saber que esta evoluindo a cada
dia. (Roberta, 18 anos, LLA)

Vimos a importancia do papel do psicoélogo no auxilio ao enfrentamento
da Fabricia que pensava em suicidio, “... ah, depois da conversa com ele (psicélogo)
eu fui me transformando, fui esquecendo de tudo aquilo, tirei tudo aquilo da cabecga,
nunca mais pensei.” Também foi marcante a presenca da nutricionista, segundo o

relato da Roberta

“

. €la da risada e nessa brincadeira eu comecei a comer. Ela
brincava comigo: ‘vocé ndo pode pensar magro, vocé tem que
pensar gordo, ai vocé engorda’. Nessa brincadeira dela eu fui
comendo, fui pegando peso ....”

O doente busca ressignificar o seu sofrimento e a forma de lidar com ele,
resultando em ganho em relacédo a questdes de cuidados a saude. Assim, a equipe
de saude deve estar disposta a interpretar as narrativas do paciente buscando
compreendé-las para promover juntamente com a pessoa 0 auto-cuidado e o
enfrentamento (FAVORETO e CABRAL, 2009).

Uma entrevistada queixou-se do relacionamento com os médicos, deixou
transparecer que foi para o transplante sem nenhuma informacéo. Este relato nos
deixa algumas duvidas, pois todos os pacientes sdo orientados do que pode vir a
acontecer, mas somente enfrentando a cada dia o processo do transplante é que o
paciente assimila as informac6es que recebeu. Este relato nos faz ficar alertas para
questionar mais o paciente quanto a duvidas

N&o falam muita coisa, falam mais quando eu pergunto, eu vou
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perguntando as coisas... Eu gostaria sim que eles explicassem: ‘oh,
daqui pra frente vai ser assim, tal hora vocé pode estar bem’... serem
mais esclarecedores sabe?... Para a gente ficar mais prevenido, falar
mais sobre o transplante: ‘0, o transplante é assim, é bom, mas pode
acontecer isso, que vocé vai ter um GVHD, vocé vai passar mal,
vomitar, vocé vai...” quer dizer eu ndo tinha passado por nada disso
antes, né? Vocé quer fazer? Pode dar certo ou nado. Quer fazer?
(Paula, 49 anos, LMA)

Em relagdo ao relacionamento com o doador, ap6s o transplante, as
colocagdes foram distintas. Uns referiram estreitamento dos lagos de fraternidade,
outros mantiveram o mesmo nivel de relacionamento, “meu irmdo sempre esta la em
casa, ele era mais afastado. Ele vai la em casa me ver. A gente parece que pegou
mais amor um pelo outro, ficou mais unido...” Paula nos conta que “.. agora ele esta
se sentindo assim, orgulhoso, ele acha que ele é o irmao gémeo, era irmao, agora é
irmao gémeo, sabe?”

De acordo com Sadala (2001) existem poucos artigos publicados sobre a
familia de doadores de 6rgaos. Em seu trabalho, a autora entrevistou 18 familias
que aceitaram doar os 6rgaos de seus entes que tiveram morte encefalica. Ela
destaca que a familia precisa compreender o processo de doacao de érgaos para
fazé-lo conscientemente. Embora este estudo seja de doadores em morte de
encefalica, pois ndo encontramos artigos com o tema doador de medula 6ssea,
destacamos que em ambas as situacdes as familias desejam doar porque sentem
que estarao contribuindo para salvar vidas.

As dificuldades financeiras permeiam todos os entrevistados e podemos
estender esta dificuldade a maioria das pessoas que enfrentam doencgas cronico-
degenerativas, como o cancer. Em nossa realidade é notério este grande desafio, de
prover recursos financeiros. Recebemos pacientes provenientes da maioria dos
estados brasileiros e ja desprovidos de recursos financeiros. Contamos em alguns
casos com o auxilio do TFD, recursos das cidades de origem, associacoes de
voluntarios, alojamentos, porém, muitos ndo tém nenhuma fonte de recursos
financeiros. Como nos trouxeram varios de nossos entrevistados,

[...] ele é caminhoneiro (esposo), tem que estar viajando, ento fica
distante, mas ele liga todos os dias... Mas eu ndo vou dizer que nao
senti falta, que ndo preciso daquela pessoa ali. Preciso, mas eu
também preciso do salario que ele traz pra gente manter a casa,
manter as meninas estudando. Entdo eu tenho que compreender
também essa parte né. Ndo tenho a pessoa ali porque ela esta
lutando junto comigo... (Marta, 43 anos, LMC)
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[...] nem o estado cobre, porque ja que eles nao tém la, eles tinham
que cobrir a gente aqui. Pegar aquela ajuda la do TFD é uma luta,
uma batalha, quando eles querem pagar, quando eles num querem,
ndo pagam. Vocé vai viver aqui pagando aluguel, pagando tudo, isso
e aquilo outro, se eu nio tivesse, meu marido, minha filha, eu estava
ruim de vida. O que eu gasto por més, entre casa, alimentacdo e
comida, é de R$1.100,00. E o que meu marido manda, eu gasto
tudinho e ainda ndo da. (Cecilia, 51 anos, LMA)

O tratamento para doencas especificas, como as dos informantes,
acarreta para o doente e rede de apoio altos encargos financeiros que sao
classificados em diretos, como compra de medicacdes prescritas € 0s custos
indiretos como cuidados médicos nao aplicados diretamente ao paciente (transporte
e acomodacéo, por exemplo). A maioria dos pacientes que realizam os tratamentos
necessita reduzir a jornada de trabalho ou até mesmo perdem o emprego, e
dificilmente conseguem desempenhar suas atividades profissionais como antes da
doenca. Estas situacdes trazem imensos prejuizos financeiros, sociais e emocionais
as familias, principalmente da classe popular (KIM, 2007).

Dentre os artigos nacionais sobre o cancer, apenas um estudo descritivo
explorou as implicagdes para o tratamento de osteossarcoma de membro inferior.
Segundo os autores 92% das 25 familias estudadas tiveram aumento dos gastos,
reduzindo a renda familiar apés o diagnéstico e 43% nao possuiam recursos
financeiros e transporte para comparecerem as consultas (STOLAGLI,
EVANGELISTA E CAMARGO, 2008).

Concordamos com os autores e evidenciamos que 0 cancer requer um
tratamento prolongado, diversos tipos de exames e retornos médicos frequentes.
Estas imposicoes fazem com que a familia disponibilize tempo e recursos para as
idas e vindas derivadas da nova rotina trazida pela doenca, dificultando o lidar com a

situacao.
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6.5 A vida apods os tratamentos

Perguntamos aos entrevistados quais os cuidados e as mudancas no
modo de vida ap6s os tratamentos. Vimos que os cuidados impdem restricoes para
que sejam evitadas principalmente infeccoes. Ressaltamos que os cuidados serédo
realizados por um periodo prolongado e até indeterminado se o paciente tiver
complicagdes crbnicas.

As modificacbes na vida foram: a dependéncia imposta pela doenca e
tratamentos, a distancia dos familiares, as mudancas na alimentacéo, aplicacdo de
protetor solar diariamente, tomar varias medicacdes, deixar as atividades
profissionais e as rotinas antes dos tratamentos,

A pior fase foi ficar internada igual... Na primeira vez eu fiquei 45
dias, depois fiquei mais 35... De repente parar tudo, a sua vida de
uma vez, ndo é facil. Que é bem ruim... estar no hospital e ndo poder
sair. Vocé esta ocupando todo mundo, fica dependendo de todo
mundo... E muito ruim ficar dependendo de filho, da enfermeira, de
todo mundo... a dependéncia das pessoas... (Paula, 49 anos)

Eu nunca fui uma pessoa dependente e hoje eu me vejo totalmente
dependente, tanto que eu ndo posso vir aqui sem acompanhante. Eu
nao posso sair de casa pra comprar o meu chinelo... Eu ndo posso ir
a um supermercado, eu ndo posso ir onde tem muita gente. Eu
sempre fui de ajudar os outros a resolverem os problemas deles e
néo de esperar que 0s outros me ajudassem a resolver 0s meus...
Isso me deixa triste, nervosa... (Marta, 43 anos, LMC)

[...] o corte de alimentacéo, qualquer alimento, ndo podia. Tiveram as
regras de alimentagdo. Tomar mais liquido foi complicado também,
eu tomava pouco liquido e tinha que tomar seis litros de agua por
dia... (José, 47 anos, LMA)

A incerteza do futuro foi exposta por Marta,

[...] essa tensdo que a gente vive no dia a dia, o0 medo de ter uma
infeccdo, o medo de pegar uma bactéria, de estar fazendo alguma
coisa errada, o medo de acontecer com vocé o que aconteceu com o
seu colega ali atras. Vocé acha que acabando o transplante as
coisas vao ser mais ‘light’ e ndo é assim. Vocé tem que estar
vigiando ali, o dia a dia, todo o dia, todo o momento tem que estar
vigilante com tudo. Eu tenho medo de relaxar e ter algum problema.
Eu durmo e acordo preocupada com isso, eu ndo quero relaxar, se
eu relaxar eu tenho medo de acontecer alguma coisa e piorar minha
situacdo. Hoje eu me vejo numa luta, uma hora vocé esta mais
confiante, outra hora vocé ja esta mais desanimada... Entdo, sua vida
vira uma gangorra (Marta, 43 anos, LMC).
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Nestes relatos vimos que € preciso incluir os cuidados apds o transplante
na rotina diaria e estes sao dificeis, porém, os participantes revelam sua importancia
e tentam se adaptar aos novos habitos de vida. José nos relata quanto ao cateter de
Hickman, “aquele cateter... para acostumar com aquilo, é complicado, é muito
incémodo. Tem que dormir com aquilo Ia... Dia e noite, tem que conviver com aquilo
la Aquele cateter... para acostumar com aquilo, € complicado, é muito incémodo.
Tem que dormir com aquilo Ia... Dia e noite, tem que conviver com aquilo 1a” e

[...] usar a mascara, ndo pode esquecer... tem que ficar no hospital
em acompanhamento... E chato, mas fazer o que? Tem que usar é
pra minha protegéo... € chato colher sangue todo dia também... mas
tem que fazer, tomar remédio porque eu ndo tomava nem um AAS.
Agora eu tenho que tomar um monte de remédio, dormir bastante pra
descansar o corpo (Cecilia, 51 anos, LMA).

A Cecilia nos revelou que uma pessoa que ficou doente e passou pelos
tratamentos ndo tera a mesma vida de antes, “Essa doenca é muito severa. Ela ndo
€ uma doenca que vocé toma o remédio e fica boa. Tem problema aqui e ali... Eu
pPenso que a pessoa ndo volta mais ao normal ngo...”

Roberta nos fala da perda de seus sonhos e a tristeza que sente,

Tem dia que eu esquecgo de chorar, de pensar o que eu fui, o que eu
estou hoje, o que eu vou ser amanha. Eu choro porque eu penso em
tudo o que aconteceu... Eu vi minha familia se desmanchar, meu pai
ndo mora mais comigo, eu tinha um sonho de casar. Entdo, sdo
sonhos que eu construi que eu vi se acabarem pouco a pouco...
Entao, eu nao sonho mais, entende? Eu ndo posso sonhar entende?
Meu irmao esta sem mae, esta sem pai por minha causa. Minha mae
teve que sair do emprego... Sabe, eu ver minha méae sofrendo, se
fazendo de forte... as vezes eu me sinto culpada... eu ndo so tenho
problema, como eu estou trazendo problema paras as pessoas
(Roberta, 18 anos, LLA).

Os sentimentos de raiva, desesperanca e ndao adaptacao as mudancas no
corpo, dificuldades financeiras, viver em funcdo do tratamento, do medo de
complicagdes e da doenca recidivar como fatores de ma adaptacdo a doenca e
tratamentos foram relatados por todos os entrevistados.

Por causa desse corticoide eu perdi a musculatura do corpo todinho,
fico todo assim, ‘coisado’, sensivel, mole assim... e a relacdo com o
Fabio ndo é igual a antes. Ndo é de jeito nenhum, mudou bastante
coisa. Em casa a gente sente, convivendo a gente sente a mudanga.
E muita correria mexer com 0s papéis, parece que uma hora chega
ao limite muda muito... cansada... muito cansada... é dificil. Eu fico
mais na estrada, ndo fico muito em casa, ndo tem jeito de fazer
nada... € muito cansativa sabe (a vida)... Tudo por causa dessa
doenga. Eu estou tomando muito remédio, tomo uma sacola de
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remédio ainda... De vez em quando eu chego aqui e meus exames
estao altos. Ai tem que ficar, tem dia que a creatinina esta alta, tem
que tomar soro, meu potassio sempre esta alto, tem que tomar
aquele pé. Aquele po é horrivel, eu levo uma sacola daquele po, eu
ja ndo consigo comer direito. Sempre quando me chamam é sempre
uma noticia ruim sabe (refere ao ter sido informada sobre o segundo
transplante e sobre a hepatite)... Meu Deus do Céu o que vem
agora? Falei pra minha mé&e, ja vem bomba... (quando eu a chamei
para a entrevista). E horrivel cada espera da consulta... (Elaine, 30
anos, LMC).

Esses relatos declaram o seu desespero em decorréncia de tudo o que ja
viveu desde a descoberta da doenca e trajetéria dos tratamentos e complicacées.
Ela demonstra apatia, sem esperanca e se isola dos outros pacientes. Nas reuniées
com todos os pacientes e equipe multiprofissional as quintas-feiras e é dia de
retorno, sempre sai e s6 volta apds a reunido acabar.

Depois de realizado o transplante, observa-se que a qualidade de vida
dos pacientes sofrera as implicacbes decorrentes do procedimento. Eles sao
obrigados a enfrentar as limitacoes fisicas, a dor, a sensacao de distorcao da
imagem corporal e as consequéncias dos efeitos colaterais dos tratamentos, como
queda de cabelo, escurecimento da pele, emagrecimento ou edema, além das
alteracées nos seus habitos de vida, como a perda ou prejuizo da capacidade
produtiva, das fung¢des sexuais e da fertilidade, bem como a perda da independéncia
e de alguns papéis sociais (CONTEL et al., 2000).

Um dos entrevistados, Rogério, nos trouxe com muita énfase a alegria

pela volta para casa, verbalizando que foi uma vitéria estar de volta ao seu lar,

“Foi uma alegria e tanto. Todo mundo me abracando, minha mae,
minhas irmas, minhas tias e minha namorada. Foi pra mim uma
vitéria e tanto. Eu fiquei animado, alegre, contente. Meus colegas
me deram o maior apoio. Fiquei até meio vergonhoso, para mim &
uma vitoria... é bom demais!”

Durante todo o processo dos tratamentos quimioterapico e do transplante,
0 paciente e cuidador sdo orientados quanto as mudancas nos habitos de vida,
como ter que deixar suas atividades profissionais abruptamente, higiene rigorosa
das maos e dos alimentos, restricbes alimentares, higiene pessoal, cuidados com
filtro solar e administracdo correta das medicacdes. Assim, é necessario que eles se
adaptem a essas regras para que consigam lidar com os tratamentos.

Apesar do sofrimento pelos tratamentos, alguns dos informantes
relataram mudancas significativas nos aspectos valorativos da vida, expondo
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sentimentos de solidariedade e visGes diferentes das antigas relagdes sociais e
pessoais,

[...] algumas coisas que a gente ndo tinha... dé dos outros. A gente
vé uma pessoa sofrendo, a gente sente mais do ainda do que sentia
antes. Nao pensar muito, assim em coisas negativas para os outros.
Parece que o coracdo muda depois do sofrimento... (José, 47 anos,
LMA)

Eu mudei demais. Eu era muito exigente, queria as coisas todas
perfeitas. Hoje em dia eu ja sou maleavel, com muita coisa, dei uma
amolecida. Eu ndo amolecia muito com certas coisas... foi melhor, foi
pra concertar. (Paula, 49 anos, LMA)

Eu era soberbo, essa é a verdade. Um mdusico, vocalista de uma
banda, aonde todo mundo te venerava praticamente, na tua cidade e
isso querendo ou nédo te deixa soberbo... Passar por esse tratamento
me trouxe humildade, antes de tudo a Palavra de Deus, ela me fez
entender, ela foi um espelho pra minha alma... vendo as pessoas
passando por aquilo... (Pedro, 24 anos, LLA)

A maioria dos nossos entrevistados relatou que modificou as rotinas na
vida diaria, se sente fisiologicamente melhor apds o transplante e a partir dos
tratamentos comegaram a auxiliar nos servicos domésticos, buscar outras atividades
profissionais, pensar em trabalhar quando for liberada, porém “sem exageros”.

Meu trabalho de hoje em dia é em casa, na ‘lida da mulher’. Algumas
coisas que quando ela esta trabalhando, me deixa fazer uma comida
pra ela, lavar uma calgada, na época da Pascoa a gente faz
chocolate, ovo de Pascoa pra vender. As vezes ela faz pizzas e eu
ajudo a vender. (José, 47 anos, LMA)

Agora eu penso mais na vida. Eu penso em ir pra casa, curtir minha
familia e ficar mais um pouco na minha casa. O trabalho fica em
segundo plano, enquanto o INSS estiver me cobrindo esta bom,
depois comecgo a pensar. O que adianta vocé trabalhar, trabalhar...
Quando consegue tudo oh... Vocé tem que trabalhar e tem que
viver... Para todo mundo eu dou esse conselho: ‘vocé tem que
trabalhar, mas tem que viver a vida, aproveitar bastante porque
sen&o vocé nédo vive'. Essa vida nossa aqui é uma passagem... e ela
passa rapido... (Cecilia, 51 anos, LMA)

Na minha casa, eu fago o meu croché, de manha eu levanto, vou pra
fisioterapia, fago caminhadas 6 horas da manh&, tomo meus
remédios, tomo meu café, arrumo tudinho. Depois do almoco eu
durmo, faco meu descanso, acordo de novo, vou la fora, que tem
uma area bem grande, deito la na rede, fico fazendo croché, fico
lendo revista, pra passar o dia... (Fabricia, 42 anos, AAG)

Consigo acordar cedo, ndo sinto cansago, o corpo esta mais solto,



Resultados e Discussoes 133

ndo tem mais aquela moleza de ficar deitado. Trabalho duas, trés
vezes na semana na pizzaria. Agora estou mil vezes melhor, tenho
disposicdo, ajudo minha mde e meu pai la em casa. Saio, me
divirto... Agora, vocé pensa mais na vida, mais valor em si proprio.
(Rogério, 31 anos, LMC)

Obtivemos dos participantes relatos que buscaram a espiritualidade
durante a fase da doenca e tratamentos, para obterem forca para lutar, trazendo
também sentimentos de ajuda ao préximo,

A fé ficou mais forte, porque eu tinha fé, mas nao tanta, mas depois
do transplante a fé ficou bem mais forte. Eu ndo gosto que maltrata
uma pessoa perto de mim, eu vejo uma pessoa na rua precisando de
alguma coisa, eu ja falo: ‘ajuda’. Que um dia me ajudaram. Eu tinha
receio de chegar perto da pessoa quando tava com ferida exposta,
assim, doente, hoje eu ja ndo tenho, eu vejo aquela pessoa, eu fico
com do, eu tenho que da ajuda, eu tenho que esta ajudando. Eu ndo
gosto de ouvir falar da pessoa: ‘ah, aquela pessoa esta com
leucemia, vai morrer, esta com cancer’. (Fabricia, 42 anos, AAG)

Depois de tudo isso é onde a gente pegou mais fé. Falava: ‘nao,
vamos parar de brincar porque a coisa ndo é de brincadeira porque a
gente ta brincando muito com Deus. Ai eu peguei mais fé. Depois
disso a gente viu como é importante servir a Deus porque Deus
abencoou e esta abengcoando cada dia mais. (Carlos, 33 anos, AAG)

Perguntamos aos participantes sobre as expectativas para o futuro, ou
melhor, como se viam no futuro, apds o tratamento. Ressaltamos que o processo de
tratamento para estas doencas é longo e a pessoa que apresentar poucas
complicacdes a cada dia se sentird melhor e o contrario é verdadeiro e importante
para o enfrentamento, pois 0s pacientes com maiores complicagdes tém menos
qualidade de vida devido aos agravos fisicos acarretando desconforto emocional e
pior enfrentamento.

Dois participantes, Jodo e Elaine, estdo vivendo momentos de revolta,
raiva e desespero. Verbalizam dificuldades em todos os aspectos da vida,
contribuindo para a falta de esperanca de um futuro melhor,

A vida pra ca foi s6 hospital sé... Uns quatro anos ja... Como é que eu
me sinto diante de tudo isso? Eu ndo me sinto bem no! Depois que
vocé fica doente, descobre que tem uma doencga que jamais esperava
ter... como é que a gente se sente? Peéssimo! Vocé nunca mais é a
mesma a pessoa, vocé esta ali implorando pra viver... é assim que eu
me sinto... Implorando pra viver. (Jodo, 34 anos, LMC)

Nao tem como falar do futuro, ndo sabe como vai ser amanha. Nao
da pra planejar fazer uma coisa assim. Tem que esperar melhorar
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mesmo, ter a certeza que ndo vai voltar para o comego de novo... O
futuro? N&o sei do futuro ndo! (Elaine, 30 anos, LMC)

No estudo de Jesus e Carvalho (1997) ficou evidenciado que 57,1% dos
participantes apresentaram estratégias ineficazes de resolucdo individual,
manifestadas por isolamento, projecao (culpar alguém ou alguma coisa), depressao,
supressao (tentar retirar o problema da mente) e somatizacdo. Essas pessoas
demonstraram incapacidade para resolucao dos problemas pessoais, incapacidade
de alcancar e desempenhar papéis desejaveis, mudancas na participacao social e
uso inadequado dos mecanismos de defesa.

Nossos participantes demonstraram esses sentimentos em algumas fases
do tratamento, porém a maioria conseguiu adaptar-se. A doenca hematoldgica e
onco-hematoldégica provocam desequilibrios na pessoa em toda a sua vida. As
hospitalizagcbes constantes e prolongadas, as mudancas decorrentes do
agravamento no quadro, a freqliente ameaca de morte ou sofrimento, as alteracdes
na imagem corporal, a separacao e o afastamento do convivio com familiares sao
todos fatores desencadeantes para este desequilibrio (JESUS e CARVALHO, 1997).

A maioria dos participantes coloca seu futuro nas maos de Deus,
confiando que sera um futuro melhor, sem os sofrimentos causados pela doenca e
tratamentos.

Fabricia, além de outros participantes, verbalizaram o desejo pela
melhora para poder voltar a ter as atividades anteriores a doenca. Fabricia diz “ah,
no futuro eu penso em voltar a trabalhar. Quando me liberarem eu quero voltar a
trabalhar, continuar a minha vida, meu servigo. Sair, dancar, pescar... sinto muita
falta...”

A maioria dos pacientes relatou os sonhos que tém e que os ajudam a
lutar pela vida,

Ah, eu tenho muitas perspectivas, planos para o futuro. Talvez nao
profissionalmente... Eu penso em fazer uma faculdade, eu quero
fazer, vou lutar pra fazer, mas nao tenho uma dire¢do. Uma coisa
que eu tenho pensado em fazer é nutricdo, alguma coisa assim ou
um advogado. Mas o que me envolve mais realmente é uma area
teoldgica. Quero fazer um concurso, tenho planos de casar, de ter
filhos e cada vez esses planos estdo mais a ‘flor da pele’, ser uma
pessoa melhor... (Pedro, 24 anos, LLA)

Um futuro bom é vocé ter um meio de vida que néo passe falta das
coisas. A renda seja equilibrada pra vocé se manter e que sobre um
pouquinho pra vocé fazer algumas coisas, uma atividade fora ou
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fazer um ‘depositozinho’ pra sempre ter um dinheirinho assim. Futuro
€... futuro é so alegria agora e viver, uma vida em paz, conseguir
bons objetivos... (Carlos, 33 anos, AAG)

De acordo com Contel et al. (2000), o TCTH representa para o paciente
uma perspectiva de cura apés o diagnéstico de uma doenca grave e potencialmente
fatal. A expectativa da cura instila esperanca no paciente e na familia, amenizando
os sentimentos dolorosos provocados. Apesar dos avancos no tratamento dessas
doencas, ndo ha garantias de que a intervencgéao trara definitivamente a cura, ja que
ha sempre a possibilidade de que, mesmo que o transplantado sobreviva a fase
precoce mais complicada do procedimento, a doencga basica recaia ou surjam novas
doencas, como a DECH, que tem significativa mortalidade e, principalmente na
forma crénica, diminui sensivelmente a qualidade de vida do paciente. Nesse
contexto de incertezas, os autores argumentam que a esperanca contribui para que
as pessoas envolvidas neste processo suportem as dificeis fases da experiéncia de
tratamento e recuperacao.

Cada um dos entrevistados nos relatou, durante as entrevistas, sobre
suas crencgas, valores, sentimentos e praticas para pensar e lidar com a doenca e o
transplante, aprendidos e compartilhados pelo grupo social. Sendo assim,
compreender a pessoa com cancer e suas dimensdes de vida nos permite ajuda-las
adequadamente no enfretamento das dificuldades que certamente se confrontarao.

Concordamos com Canesqui (2007) quanto a escassez de bibliografia e
publicacbes antropoldgicas nacionais sobre as doencas cronicas. Nesse sentido,
esse estudo pode contribuir significativamente com o cuidado aos adoecidos, pois
considera os seus pontos de vista, que acrescem os conhecimentos do modelo

biomédico.
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7 Consideracoes Finais
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Ao longo deste estudo acompanhamos a trajetéria dos informantes desde
o inicio dos sinais e sintomas, a descoberta da doenga e a busca pela cura. A
pessoa acometida pelo cancer carrega o estigma de “doenca maldita” que rompe as
rotinas da vida do ser doente e sua familia. Varios sentimentos estdo presentes
durante todo o caminho percorrido, como insegurang¢a, medo, raiva, revolta e
impoténcia diante da ruptura dos papéis sociais.

A vida das pessoas envolvidas é transformada pela doenca, com
desarranjos nas suas estruturas fisica, psiquica, social e espiritual, presentes em
todas as fases do tratamento, que pode evoluir com sucesso ou morte.

Buscamos compreender o contexto da cultura dos participantes, suas
crencas, habitos e maneiras de enfrentar um episddio dificil e impactante na vida
como a doenga e seus tratamentos agressivos e debilitantes. Durantes as
entrevistas evidenciamos as dificuldades que diariamente estdo presentes nestas
pessoas, como prejuizos fisicos, emocionais e sociais.

Para isto, seguimos os pressupostos da antropologia médica que distingui
os termos de doenga como disfuncao bioldgico-fisioldégica e enfermidade como a
experiéncia psicossocial. Assim, buscamos apreender os significados dados a
doenca e ao TCTH, por meio dos MEs. Estes sao caracterizados como nog¢des sobre
um episodio de doenca e tratamento; e sdo elaborados por todos os envolvidos no
processo clinico, ou seja, pacientes e profissionais. Os MEs elaborados durante a
trajetoria da doencga e tratamentos proporcionam a interpretacdo de seu estado de
saude e conseguinte elaboracao de estratégias de enfrentamento.

Também nos beneficiamos do estudo de caso instrumental, no qual o
pesquisador tem o interesse de estudar um caso especifico para obter idéias ou
significados ou o refinamento da teoria. Neste tipo de delineamento o caso néo é o
foco primario, mas é usado para explorar e compreender um tema ou fenédmeno.
Para a coleta de dados guiamo-nos pela técnica de relato oral pontual, pelo emprego
da entrevista semi-estruturada.

Elaboramos quatro categorias tematicas: da trajetéria da doenca ao
tratamento especializado, os sentidos dados a doenca e aos tratamentos, o lidar
com a doencga e os tratamentos e a vida apds os tratamentos.

Com relacao a categoria referente a trajetéria da doenca ao tratamento
especializado, evidenciamos que o0s sinais e sintomas das doencas foram

percebidos de diversas formas e apresentaram-se como muitas outras patologias,



Consideragdes Finais 138

dificultando o diagnostico, sendo que alguns informantes referiram que pensavam
estar sentindo-se desconfortavel em decorréncia das atividades diarias. Vimos que
0s entrevistados tentaram no seu contexto social solucionar os desconfortos com
terapias caseiras, almejando o alivio para continuarem os seus afazeres diarios.
Porém, como ndo houve melhora, j& pensavam em “algo mais grave” e, assim,
partiram em busca de assisténcia médica, muitas das vezes ineficazes.

Ficou evidenciado o infeliz retrato do sistema de saude, que é precario e
falido, com profissionais desqualificados tanto cientificamente, como no modo de
tratar as pessoas, além da burocracia do sistema de saude, como nos trouxeram
alguns dos participantes. A grande maioria nos revelou suas peregrinacdes pela
assisténcia a saude na cidade de origem ou sendo obrigados a se deslocarem para
conseguirem uma assisténcia médica um pouco mais especializada, porém, sem
muitos sucessos, pois todos, depois de muitas idas e vindas, acabaram sendo
encaminhados para uma localidade ainda mais distante de sua origem.

Ao conseguirem um tratamento especializado, os participantes se
depararam com o impacto da revelacdo do diagnéstico: “vocé tem céncer” ou no
caso da AAG, “sua medula ndo produz sangue suficiente, logo, vocé precisa de um
transplante”. Assim, o pavor pela morte, o distanciamento dos familiares, as
debilidades fisicas, psicoldgicas, emocionais, sociais e espirituais comecaram a
fazer parte da vida destas pessoas.

Evidenciamos as dificuldades financeiras dos entrevistados que vém de
estados brasileiros distantes que nao proporcionam acesso especializado a saude. A
maioria tinha um emprego antes de adoecer e contribuia com a renda familiar da
casa, sendo assim, estas dificuldades pioraram seu estado emocional, acarretando
mais um dissabor ao seu doloroso cenario, a preocupag¢ao com o sustento da casa.
Poucos pacientes contam com o auxilio doenca e o TFD, porém, sao insuficientes
em virtude do custo alto para se manterem longe de casa, tanto que um dos
participantes decidiu vir definitivamente com a familia para Barretos.

Outra categoria elaborada buscou trazer os sentidos dados a doenca e
aos tratamentos em que primeiramente obtivemos as impressdes quanto a origem
da doenca e o que ela representou para os participantes. Ressaltamos que a
concepcao de contaminagcdo do sangue e do corpo, além da destruicdo da vida da
pessoa esteve fortemente presente nas falas. Para os entrevistados a doenca

originou-se de uma anemia mal tratada, o que nos mostra a influéncia do contexto



Consideragdes Finais 139

cultural que contribui para o entendimento leigo da doenca.

Outros participantes manifestaram suas idéias da causa da doenca devido
as atividades profissionais, ressaltando o excesso das mesmas e nos surpreendeu a
concepgao de ter a doenca por causa de estresses e dos “nervos”. Enfatizamos que
a narrativa sobre uma perturbacdo na vida e sua causa € antes de tudo uma
interpretacdo de uma experiéncia pessoal que reflete a imagem que a pessoa tem
de si mesma.

Além do mais, alguns trouxeram concepg¢des magico-religiosas da doenca
e tratamentos, explicando-os por meio do destino e da permissdo de Deus, pois
acreditam haver um prop6sito maior para o seu sofrimento.

Nossos entrevistados foram obrigados a se submeterem as terapias
altamente agressivas, como a quimioterapia, a radioterapia e o TCTH, pois o cancer,
para ser controlado e extirpado, necessita destas modalidades terapéuticas.
Acompanhamos os relatos de sofrimentos em todas as dimensdes da vida quando
verbalizaram a experiéncia principalmente da quimioterapia e do TCTH. Pudemos
notar que mesmo sendo terapias destrutivas, os participantes nao tiveram a chance
de escolha, somente aceitaram, pois, almejavam a cura da enfermidade, por isso,
evidenciamos em alguns momentos atitudes de resignacao.

A principal complicacdo apés o TCTH é a DECH, que causa pavor nos
participantes, pelos graves efeitos deletérios na qualidade de vida da pessoa, como
vimos em seus relatos. Um dos relatos mais significativos foi de uma das
participantes mais acometidas pelas complicagcdes da doenca e tratamentos, que
nos mostrou que a vida esta ruim, devido o “viver pela doenga”, sem ter expectativas
para o0 amanha. Ela nos trouxe emocionantemente e fortemente, em seus relatos, as
consequéncias da DECH, nos aspectos fisicos, emocionais e sociais que associados
ao impacto causado pela doenca e outros tratamentos, resultaram na perda dos
seus sonhos.

Vimos que a doenga cronica demanda mudancgas significativas na vida da
pessoa. Habitos de vida tém que serem excluidos e uma gama de novas atitudes
tém de ser incorporadas a “nova vida”. Os informantes relataram as dificuldades em
aceitad-las, como tomar remédios, usar mascara, rigorosas acdes de higiene,
cuidados e restricdes alimentares e ambientais, mas, por outro lado, essas medidas
nao garantem a cura da doenga, assim, o0 medo, a inseguranca e incertezas de

maiores complicacdes e morte inevitavelmente sdo incorporados também.
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Questionamos sobre as alteragdes fisicas, fatos que nos impressionou
quanto ao impacto na vida devido a perda da identidade fisica, por conta da
alopecia, emagrecimento, escurecimento da pele e tantos outros desarranjos fisicos
que os pacientes sofreram. Lidar com estas alteracoes é sofrido, e Ihes cabe apenas
resignar, ja que sao inevitaveis.

Os relatos do emprego de receitas caseiras antes e apds o diagndéstico, e
durante o tratamento reforcam os aspectos culturais e a influéncia do contexto em
que esté inserido o paciente.

Na terceira categoria pudemos compreender o lidar com a doenca e 0s
tratamentos. Evidenciamos que toda a rede de apoio dos participantes apresentou
sentimentos de apreensao diante do diagnéstico e fases do tratamento, além do
relatado de descaso de duas familias. Os informantes enfatizaram os preconceitos
sofridos devido a imagem corporal alterada e apresentacao fisica em decorréncia
dos efeitos da doenca e dos tratamentos.

Evidenciamos que uma das entrevistadas apresentou rupturas familiares
apods o inicio da sua luta pela sobrevivéncia. A maneira como o pai percebeu a
doenca da filha, recusando-se a aceita-la, culminou com sua saida de casa,
desestruturando toda a familia, além do contexto da participante, adolescente, ter
sido rompido, afastando-a dos amigos e tendo o noivado desmancha. Ela nos
verbalizou seus sentimentos de culpa e raiva, focalizando em si as mazelas que
aconteceram na familia e em seus relacionamentos. Mas, em contrapartida, foram
trazidos varios relatos de apoio e dedicacdo de familiares, que contribuem para o
enfrentamento da doenga.

A familia e a religiao foram exemplos de elementos da vida social e
cultural de apoio que influenciaram quase todas as narrativas. Foram incorporados
como fatores explicativos no discurso pessoal tanto quanto ao adoecimento como ao
cuidado pessoal. Como os pacientes passam um longo periodo em Barretos, fazem
amizades no convivio com outros pacientes. Esta experiéncia pode trazer noticias
ruins, como a morte de um paciente, como também, a troca de experiéncias e o
compartilhar de sentimentos de alegrias e amizade, contribuindo para o
enfrentamento das adversidades.

Foi muito importante para ndés sabermos que temos uma equipe de
profissionais da saude com notavel participacdo nos cuidados aos pacientes, ja que
todos fizeram elogios a toda equipe, 0 que mostra os frutos do nosso empenho.
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Como quinta categoria elencamos a vida apds os tratamentos, onde
destacamos as mudancgas diarias, principalmente a dos papéis sociais. Um dos
relatos nos emocionou quando a informante revelou que uma pessoa jamais sera a
mesma apds passar por uma experiéncia como o cancer e seus tratamentos.

Os sentimentos de raiva, desesperanca e ndo adaptacao as mudancas no
corpo, dificuldades financeiras, viver em funcdo do tratamento, do medo de
complicagdes e da doenca recidivar como fatores de ma adaptacdo a doenca e
tratamentos foram relatados por todos os entrevistados.

Apesar destes relatos tristes, vimos na maioria dos casos, a vontade de
viver e 0 acreditar em um futuro melhor do que o hoje. Embora com as exigéncias
dos cuidados e das mudancas no modo de vida apds os tratamentos, ainda assim,
ha perspectivas de futuro. Ressaltamos que a maioria dos participantes verbalizou-
as, com muitas expectativas, embora cercadas de incertezas.

Nas doencas cronicas nao € possivel se esperar por uma cura rapida,
assim, é necessario haver uma assisténcia em longo prazo, com uma abordagem
cooperativa no atendimento em saude, diferentemente do que encontramos que é
uma abordagem pautada na doenca e os entrevistados convivem com esta realidade
dia-a-dia.

A pessoa doente é capaz de expressar as desordens e 0os medos delas
decorrentes, assim, da forma e exerce controle sobre o caos e as rupturas
provocadas pela enfermidade.

Os profissionais da saude precisam valorizar e compreender as narrativas
dos adoecidos, podendo assim, ampliar a capacidade de escutar e interpretar as
falas e demandas dos pacientes para além dos sinais e sintomas expostos,
facilitando o entendimento do significado das suas historias. A falta desta percepcéao
pode interferir negativamente na efetividade das acdes terapéuticas, e explicar, em
muitos casos, a falta de adeséo, que pode ser diretamente influenciada pela forma
como as pessoas vivenciam e interpretam seu adoecimento e pelas intervengdes
propostas pelos profissionais de saude.

Finalizando, enfatizamos que os profissionais da saude, em especial o
enfermeiro, pode contribuir para o enfrentamento positivo do paciente se procurar
ouvi-lo, interpretando suas emocgdes, pois este, ao adoecer, forma uma nova
identidade cultural e social, podendo produzir autonomia e melhoria da qualidade de

vida se for entendido e compreendido pela equipe que Ihe presta cuidados.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
HOSPITAL DE CANCER DE BARRETOS - FUNDAQAO PIO XII

Titulo da Pesquisa: O Modelo Explicativo do Transplante de Células Tronco
Hematopoéticas Alogénico Aparentado na Visao de um Grupo de Pacientes
com Doenca Hematoldgica e Onco-hematoldgicas.

Pesquisadora: Fabiane Bis Caetano / Enfermeira — Coren SP: 98955.

Orientadora Responsavel: Prof? Dr? Marcia Maria Fontdo Zago / Enfermeira —
Coren SP: 13.394.

Riscos para o entrevistado: Pesquisa com baixo risco para o individuo portador de
Leucemia Mieléide Aguda.

Duracao da Pesquisa: periodo de setembro/2008 a junho/2009.

Eu, Fabiane Bis Caetano, sou enfermeira e trabalho nesta Instituicao —
Hospital de Cancer de Barretos / Fundacdo Pio Xll, nos Ambulatérios de
Hematologia e Transplante de Células Tronco Hematopoéticas, Pavilhdo XUXA
Meneguel, e estou desenvolvendo uma pesquisa com o titulo: “O Modelo
Explicativo do Transplante de Células Tronco Hematopoéticas Alogénico
Aparentado na Visao de um Grupo de Pacientes com Doenca Hematoldgica e
Onco-hematologicas.”

Eu fornecerei informagdes sobre este estudo para que vocé entenda
meus objetivos e, se desejar, colaborar com minha pesquisa. Garanto que sua
participacdo é voluntaria e que, se por qualguer motivo vocé desejar ndo mais
participar, vocé estara em seu pleno direito de sair desta pesquisa sem sofrer
nenhum prejuizo na continuidade de seus tratamentos.

Eu asseguro que todas as informacdes que vocé me conceder serao
mantidas em absoluto sigilo e vocé sera identificado com as iniciais do seu nome
para que somente eu saiba quem sdo meus entrevistados. E importante que vocé
esteja ciente de que esta pesquisa em nenhum momento causara a vocé qualquer
dano ou risco e 0s seus custos serdao de inteira responsabilidade do pesquisador,
em nenhum momento sera pedida espécie alguma de dinheiro a vocé e, também,
este estudo nédo |he trard nenhuma vantagem financeira.

Esta pesquisa tem como objetivo identificar seus conhecimentos e formas
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de agir para os tratamentos da sua doenca. Seu beneficio serd o de
compreendermos a sua experiéncia em enfrentar a doencga, mostrando a equipe
multiprofissional suas experiéncias durante o tratamento.

Pretendo realizar as entrevistas com vocé apds a sua alta hospitalar e
ingresso nos cuidados ambulatoriais. Para isto, utilizarei um gravador e solicito a sua
colaboragao para que eu possa gravar nossas entrevistas, uma vez que este recurso
de pesquisa — o gravador — permite que eu registre todas as informagdes colhidas.
Estas entrevistas poderdo ser realizadas no seu domicilio ou pousada, no
Alojamento do Hospital de Cancer de Barretos / Fundacéao Pio Xll que vocé estiver
hospedado ou nos Ambulatérios de Hematologia e Transplante de Células Tronco
Hematopoéticas.

Se em algum de nossos encontros para uma entrevista vocé nao estiver
se sentindo bem, indisposto, respeitarei suas condigcdes e poderemos marcar outro
encontro, se assim vocé preferir.

Todas as informagbdes colhidas neste estudo serdao divulgadas em
congressos, seminarios e outros locais destinados a pesquisa.

Estou a sua disposicdo, a qualguer momento, para |he esclarecer
qualquer duvida ou fornecer informacgdes adicionais que vocé solicitar-me. Deixo
com vocé meus telefones para contato (17) 3321-6600 ramais 6782 ou 6869 ou (17)
9136-18883.

Desde ja agradeco sua atencdo e disposicado para receber essas

informacdes.
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Eu, , acredito

ter sido suficientemente informado (a) a respeito das informacgdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo “O Modelo Explicativo do
Transplante de Células Tronco Hematopoéticas Alogénico Aparentado na
Visao de um Grupo de Pacientes com Doenca Hematoldégica e Onco-
hematoldgicas.”

Eu discuti com a Enf? Fabiane Bis Caetano sobre a minha decisdao em
participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais séo os propésitos do estudo,
0os procedimentos a serem realizados, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que nédo havera despesas para
mim e minha participagdo neste estudo n&o afetara o tratamento que realizarei nesta
Instituicdo. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o
meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem
penalidades ou prejuizo.

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento
Livre e Esclarecido para a minha participacao neste estudo.

Assinatura do entrevistado Assinatura do pesquisador
RG: RG:
Data: / / Data: / /
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APENDICE B - Instrumentos de Coleta de Dados

COLETA DE DADOS PARA O PERFIL SOCIO-DEMOGRAFICO

A) Caracterizacao do(a) participante:

1) Nome

2) Idade

3) Escolaridade

4) Ocupacéao

5) Necessitou parar de trabalhar devido a doenca
6) Cidade em que reside

7) Estado civil

8) Companheiro(a)

9) Provedor da casa

10) Renda familiar

11) Mora com quem

12) Medicacgdes de uso regular

13) Cuidadores na época do transplante

B) Roteiro para as entrevistas e observacoes:

1) Sinais e sintomas da doenca, impacto da descoberta, tempo para o diagnéstico
e as causas da doenca.

2) Trajetéria até Barretos.

3) Sentimentos em relagcdo a doenca e tratamentos.

4) Mecanismos de ag¢do da quimioterapia e do transplante de medula éssea.

5) Impacto na familia.

6) Ter um doador e relacionamento com o doador apds o transplante.

7) Os cuidados e as mudancas na vida.

8) Perspectivas para o futuro.
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ANEXO A — Comité de Etica em Pesquisa

( HosPmaL
BARRETOS Comité de Etica em Pesquisa

Fuadacao Pio Xit &

@ CEP

Barretos, 15 de agosto de 2008.

Prezado (a) Sr. (a). Investigador (a)

Fabiane Bis Caetano

Ref. Projeto 166/008: “Modelo Explicativo da Leucemia Mieldide Aguda na Visao de

um Grupo de Pacientes”.

Os membros do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundacao Pio XIlI — Hospital de
Cancer de Barretos, em reunido ordinaria de 14/08/08, analisaram o projeto citado

acima, e decidiram pela aprovagdo do mesmo.

Salientamos que a cada 03 meses, seja encaminhado ao CEP relatorio sobre o

andamento do referido projeto.

Atenciosamente,

(Dothi 26 |os o8
Dr. Renato José onso Junior 0501)«.&7\1/ 6@ Q)ﬂ;’g

Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa

Rua Antenor Duarte Villela, 1331 — B. Dr. Paulo Prata — Barretos — SP CEP 14784-400 — CNPJ 49.150.352/0001-12
Tel. 17 33216600 R. 6894 — cep@hcancerbarretos.com.br




