TORNAR-SE CRONICAMENTE DOENTE:
PERSPECTIVAS DE UMA IM-PACIENTE SOBRE CUIDADOS MEDICOS'

FABIENE GAMA?Z

Este ensaio apresenta experiéncias com uma doenca cronica, a esclerose multipla, a partir de reflexdes tedricas de um campo marginalizado na Antropologia, a autoetnografia. Ela é um género autobiografico
de escrita e pesquisa que conecta o pessoal ao cultural, expondo frequentemente um self vulnerdvel e fendmenos culturais que as pessoas experimentam mas nao costumam falar a respeito. Nesta metodologia,
uma pesquisadora reflete sobre sua propria experiéncia, ou a partir dela, para analisar questdes da sociedade ou cultura a qual pertence.

Fui diagnosticada com esclerose multipla em 2014 e a partir de entdo passei a buscar informacdes a seu respeito em consultas médicas, sites da internet, blogs de ativistas, associacdes de pacientes etc. Mas
experimentei grandes dificuldades, tanto em obter informacoes, quanto em ter meus desejos (de tratamentos, cuidados) atendidos por equipes médicas. A esclerose multipla € uma doenca pouco conhecida, e
esse desconhecimento, do grande publico e também das equipes médicas, gera uma série de problemas para as pessoas que vivem com esta condicdo. Ela é uma doenca neuroldgica cronica autoimune que
causa fraqueza, fadiga e uma ampla gama de sintomas motores, sensoriais e visuais sem cura e que ocorrem de forma diferente em diferentes pessoas. O que se compartilha é uma doenca inflamatéria
degenerativa em que as células do sistema imunoldgico atacam o sistema nervoso central (cérebro, medula espinhal e nervo éptico). E sabe-se que estas inflamacdes sao desencadeadas como uma resposta
imunoldgica ao ataque de um virus, uma bactéria ou o estresse, que causam danos a bainha de mielina, a cobertura protetora das células nervosas que, danificada, retarda e/ou interrompe os impulsos nervosos
para varias partes do corpo. Seus sintomas sao extremamente varidveis e dependem da localizacao e da gravidade de cada ataque inflamatério, chamado de surto.

Os surtos por sua vez podem ser uma gama imensa de alteracdes motoras, sensitivas, visuais e cognitivas, tempordrias ou permanentes: dorméncia, dor, formigamento, perda de equilibrio e coordenacao,

dificuldade para caminhar, transtornos visuais, incontinéncia intestinal e urindria, diminuicao da capacidade de atencao, perda de memdria, transtornos fonoaudiélogos, cognitivos e emocionais, fadiga etc. Para
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diagnosticar uma paciente com a doenca, uma médica deve encontrar evidéncias de lesoes em pelo menos dois locais separados no sistema nervoso central, que tenham ocorrido com pelo menos um més de

intervalo. Além de eliminar outros possiveis diagndsticos. Mas como a doenca surge e como ela se desenvolve em uma pessoa é varidvel e imprevisivel, tornando um progndstico impossivel. A doenca pode

permanecer em remissdo (adormecida) por breves ou longos periodos, e apresentar um nimero variado de surtos (recaidas) ao longo da vida, com sintomas diversos. Um dado importante do desenvolvimento
da doenca é que um surto é sempre diferente do outro, tornando sua experiéncia sempre nova. Uma pessoa pode acordar cega um dia, e depois de um periodo (imprevisivel) de tempo voltar a enxergar, ou nao.
Em outro momento da vida acordar sem o movimento de uma das pernas, podendo recupera-lo ou ndo. Um sintoma pode voltar a ser sentido devido a fatores externos (como o calor) ou internos (estresse),
sem gue isso configure um novo surto.

A doenca pode se desenvolver com uma piora progressiva ao longo do tempo, sem recaidas reconheciveis, ou com surtos periédicos, sendo classificada em quatro formas: 1) surto-remitente ou remitente-
recorrente, 2) primaria-progressiva, 3) secunddria-progressiva e 4) progressiva-recorrente. O tempo médio para o diagnéstico de uma pessoa com ela é de sete anos. O meu diagnostico, contudo, foi fechado em
apenas dois meses. Isto se deu gracas a minha atencdo ao meu corpo e a sorte de ter encontrando uma neurologista que foi atenta aos meus relatos, solicitando os exames necessarios para o diagndstico correto
do problema. Até chegar a ela, uma decisdo tomada sem qualquer recomendacao médica, eu havia procurado clinicos gerais e médicos especialistas nos sintomas que eu sentia e nenhum deles - todos homens
- cogitaram uma doenca neuroldgica. Todos, sem excecao, diziam que o que eu sentia era fruto do “estresse” - essa abstracao que parece ser a atualizacao do que foi chamado de histeria em outros tempos.

Este ensaio trata da minha experiéncia como doente cronica a partir dos debates antropolégicos sobre percepcao, sensorialidade e autoetnografia. Aborda como diversos encontros com pessoas (médicos,
enfermeiros, técnicos, burocratas), artefatos (seringas, maquinas, textos, imagens) e instituicoes (hospitais, SUS, tribunais) dos sistemas juridico e de salde brasileiros me transformaram em uma doente crénica.
Ele também aponta para as implicacoes de ser uma paciente ativa. Pois apesar da minha intencdo de entender o que estava acontecendo comigo e tomar as minhas préprias decisdes, minhas experiéncias eram
vistas como parte de um processo (de intervencoes fisicas) que eu deveria aceitar paciente-mente e ultrapassar. Um comportamento muito diferente das minhas experiéncias anteriores.

Para ponderar sobre esse processo, apresento trechos do didrio que escrevi e algumas imagens - fotos, ressonancias e outras imagens de laboratério - que produzi durante os dois primeiros anos de
tratamentos. Meu objetivo é sensibilizar a leitora sobre como tais aparatos sociais facilitam e/ou dificultam a experiéncia de uma doenca crénica. Aqui, apresento algumas dessas experiéncias e as implicacoes
de ndo ser “paciente”. O que acontece quando paciente e médica discordam sobre o melhor tratamento a sequir? Como profissionais da drea médica lidam com o conhecimento proveniente de outras dreas de

estudo? Se a experiéncia de uma doenca crénica é uma tarefa cada vez mais individual e pessoal, ela é também experimentada através das estruturas mediadoras da sociedade.






LAUDO MEDICO

FABIENE DE MORAES VASCONCELOS GAMA, sofre
de Esclerose Multipla recorrente-remitente, com Bandas
Oligoclonais positivas no liquor preenchendo critérios de
McDonald et al., 2011 desde o inicio da doenga. Evoluiu e vem
evoluindo com surto de mielite cervical, nivel sensitivo em
hemitronco. Tem AQP4 (-), e RM com multiplas lesées que
captavam gadolineo, fator altamente preditivo de evolugéo para

incapacidade motora e progresséao da doenca.
MacDonald? Mielite? Hemitronco? AQPA (-)?

Fator altamente preditivo de evolucdo para
incapacidade!

Iniciar medicacao urgente em Unidade Coronariana

FABIENE passou por estratificagdo de risco
cardiovascular, infecciosa e oftalmolégica, e ndo apresenta
contraindicacdo para iniciar o tratamento com Fingolimode
(Gilenya®0,5 mg via oral uma vez ao dia), segundo resultados
dos exames e da avaliagdo de risco cardiolégico. Contudo, €
mandatério que a primeira dose oral deva ser feita em regime
de internacdo hospitalar, em Unidade Coronariana, visto que
Gilenya® 0,5 mg tem como possiveis efeitos colaterais
bradicardia e hipotensdo arterial graves, necessitando
monitorizacdo  hemodinamica. Em alguns casos ha
necessidade de implante de Marcapasso provisoério. Para tanto,

a paciente deve permanecer sob vigilancia por no minimo 24

Possiveis efeitos colaterais: bradicardia e
hipotensao graves.

Implante de marcapasso!



Liquido Cefalorraquiano

Pungao

Condigdes do Paciente........... . Tenso

Via dO ACASSO i i ity ks eiee 5 : Lombar

Posigdo do Paciente............. : Decubito Lateral
Prassdo INnicial.. ... covev vescyes - 12 cm H:0
e - F 3 G N b - e e Ser B r e I : g cm H-0

Volrme COXaBRAO ; sia winnireaisisim e ezeryiess ¥ Q020 ml

Condicoes da paciente: tensa
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ALTERNATIVAS

ORIENTAGOES GERAIS DO TRATAMENTO

Iniciar /1 més: | Efeito maximo
VitD | |fadiga | do Tratamento
\ /
"
| | " 1 3 I (ﬁbmeses 1 1 |1 & 1 ar!o e 2 anos
.12 Consulta ' ano-1 més
u 58 meses 22 Consulta 1ano 3% Consulta 11 meses 4? Consulta
e / Coletar \\'\ / | (Pl I k | | | |
P x| \ i = \ 2
I\‘ " Exames -~ | ColetaEr Novamente TRAZER \ Eeallzaf TRAZER COIe(aEer::)nfsfnente TRAZER
’ — \ . Sangue, Urina, " Exames ' T EXAMES | Xames EXAMES i EXAMES
LV NG Hometri { | Sangue, Urina |/ Urina, RNM Sahgde, Uring, RNM,. .
§ = |" Densitometria | _ [ \ gue, " (a‘juste d—e .dis.e) ’ S";’%ﬁ;s”g:'nzma (ajuste de dose) ¢ gensitometria  (ajuste de dose)
" P e g
: D /" Lembretes Importantes do Tratamento: e
7
o

Os dois itens abaixo sdo fundamentais|e inegociaveis para o sucesso do tratamento e para evitar a toxicidade da vjtamina D:

(:\ etirar leite e derivados da dieta (leite de todo$ os tipos, incluindo leite de soja, de arroz), iogurtes, queijos e sucos a base de leite de soja;
=( 27 )ngerir 2,5 a 3 litros de liquidos por dia ( agua, sucos, chaseto) -
_I- Efeitos colaterais da vitamina D quando o esquema de tratamento nao & seguido ( dieta e hidratagéo)
. . Aumento de calcio no sangue ( ris_co de calcificar rins -\hemodialise 1))

‘ - Se tiver sede excessiva (leia item 25 do manual de orientagées)—lfmbre que nao se trata de boca seca!

\ - Fazer calciuria de 24 horas (NAO DEVE PARAR COM O TRATAMENTO PARA FAZER ESTE EXAME)

\ - Calcule a concentragdo de calcio na urina de acordo com os itens 26, 27 e 28 do manual. Se a calcitria estiver acima do permitido, (250
mg/ L ), entre em contato através do e-mail cgc.secretaria@gmail.com. ( Escreva A/C Dra. Sueli Lourenco ).

‘ - Interrompa o uso de vitamina D por 03 dias (suficiente para eliminar o excesso de calcio) e reinicie no 4° dia com 10 gotas a menos do

[ que estava tomando.

__— Evitar medicamentos nefrotéxicos ( toxicos para os rins ) em especial os antiinflamatérios ( Diclofenaco, Nimesulida, Ibuprofeno etc ) e
antibiéticos usados por via endovenosa (em caso de internagao). Se for necessario usar, aumente a hidratagao.
Procure no google pelo nome genérico do medicamento + nefrotoxicidade para se certificar se o remédio & toxico aos rins.
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Um médico disse: “uma pessoa com uma tatuagem deste tamanho nao deveria ter medo de agulhas”, quando
eu solicitei os medicamentos orais aos quais eu tinha direito. O acesso teve que ser trocado trés vezes em
uma semana porque minha veia nao aguentou os entupimentos. Deixei 0 hospital coberta de hematomas por
causa da maneira como meu corpo foi manipulado.
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