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RESUMO

Atualmente, ha diversas concepcbes de saude e de doenca presentes na nossa
sociedade que influenciam na maneira como as pessoas agem em relagéo ao seu processo
de saude-doenca. Dentre as concepg¢bes mais influentes e predominantes na nossa
sociedade atualmente, estdo a definicdo proposta pela Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) e a do Modelo Biomédico ou da Medicina Tradicional. Em ambas as defini¢bes
encontra-se um problema conceitual se considerarmos salde como um processo
multideterminado em constante transformacéo e ndo como um estado estavel. Além disso,
é importante pensar como se d& a rela¢do saude-doenga proposta por essas concepgdes e 0
adoecimento cronico, visto que nas Ultimas décadas houve um aumento expressivo de
pessoas portadoras de algum tipo de doenca cronica devido as transformacdes cientificas e
tecnoldgicas na area médica, alterando assim, o perfil nosoldgico da populacéo brasileira.
O objetivo desse trabalho foi compreender como se da a relacdo entre a situacdo de um
adoecimento cronico e o auto-cuidado, quais os sentidos construidos nessa vivéncia, quais
as mudancas realizadas e as emog0es e sentimentos envolvidos nesse processo. Para essa
reflexdo, foi utilizada a Psicologia Socio-Historica como referencial teérico. De acordo
com essa teoria, 0 homem se constroi a partir da relacdo dialética que estabelece com a
realidade social e historica em que esta inserido. Nesse processo, a linguagem tem papel
fundamental, sendo, portanto, importante instrumento para a apreensao das significacdes e
sentidos que constituem a subjetividade humana. Foram realizadas entrevistas com uma
usuaria do Ambulatério de Doencas Infecto-Contagiosas e Parasitarias da UNIFESP,
portadora do virus do HIV e da Hepatite C, que realiza tratamentos para ambas as
enfermidades. Tal contato foi possivel a partir da participacdo da pesquisadora em
atividades de Sala de Espera e realizacdo de um projeto de Iniciacdo Cientifica no servico
citado. As entrevistas passaram por um processo de organizacdo a partir dos temas que se
mostraram mais relevantes de acordo com 0s objetivos da pesquisa até chegarem aos
nucleos que significacdo. A partir desses nucleos, foi possivel fazer a analise dos sentidos
envolvidos no processo de adoecimento da entrevistada, inclusive daqueles que se referem
ao auto-cuidado. Foi possivel perceber que essa vivéncia do adoecimento é permeada por
situacdes de morte, impacto do diagnostico, preconceito, apoio de familiares, concepgédo
de salde-doenca, etc, que direta ou indiretamente influenciam na questdo do auto-cuidado.
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INTRODUCAO

A Contemporaneidade é marcada pela influéncia da ciéncia em todos os dmbitos
sociais, inclusive na area da saude, fazendo com que a concepg¢do de saude-doenca seja
vista de maneira dicotomizada com uma visdo de homem fragmentado e cindido entre
corpo e mente (LUZ, 1988). Essa fragmentacdo e dicotomizacdo sdo resultados da
organizacdo dos métodos de producdo e conhecimento cientifico deste periodo, que
delimitam o que deve ser estudado por cada area de conhecimento. Se por um lado, 0
corpo deve ser estudado pela fisiologia, anatomia e quimica, por outro, a mente e o
pensamento sdo vistos como entidades imateriais e, portanto, devem ser estudados pela

filosofia e teologia, e posteriormente, pela psicologia. (KAHHALE, 2003)

A maneira de atuar no mundo e ver a realidade, desde o inicio do século XIX até os
dias atuais, se caracteriza como experimental, quantitativa e empirica, fazendo com que a
pratica médica também seja extremamente positivista e objetiva (LUZ, 1988). Esse modo
de pensar a realidade fez com que salde fosse vista e definida como auséncia de doenca,
sendo este 0 ponto de partida para os estudos realizados com o intuito de combaté-la e
descobrir onde se encontra seu agente patogénico: no meio ambiente, na sociedade, no
organismo ou no psiquismo (KAHHALE, 2003). Essa visdo, segundo Bastos (2006), se da
devido a reducdo do corpo em materialidade andtomo-fisio-imagética totalmente
desarticulada da subjetividade, fazendo do processo de adoecer uma vivéncia desprovida

de qualquer aspecto que nédo seja relacionado ao organico.

De acordo com Ayres (2007), salde e doenca ndo podem ser vistos como situacdes
polares, em que ha o rompimento com o pressuposto da mutua referéncia entre ambas as
nogdes. Mesmo assim, observa-se uma tendéncia & dicotomizacdo do conceito saude-
doenga, como pode ser observado no Modelo Biomédico ou da Medicina Tradicional,

ainda muito influente na nossa sociedade.

Na tentativa de mudar essa concepcdo de sujeito dicotomizado para outra que
compreenda o individuo como um ser multideterminado, e com isso, obter um conceito de
saude que fosse mais completo em relacdo a concepcdo predominante até entdo, a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu satde como um completo bem-estar fisico,
mental e social. De acordo com Kahhale (2003), essa concepgdo rompe com a dualidade
salide/doenca, visto que salde agora é definida como um completo bem estar e ndo apenas

como auséncia de doenca, a0 mesmo tempo em que passa a considerar as dimensdes



sociais e psiquicas como constituintes dessa concepc¢do. Tal defini¢do, segundo a autora,
significou um avanco, porque se preocupa também com aspectos da vida dos individuos
que védo além do bioldgico quando se trata de saude. No entanto, ela ainda ndo pode ser
considerada ideal, pois apresenta limites ao falar de completo bem-estar, fazendo dessa
concepgao utdpica e estatica. E utopica, pois a condi¢do de completo bem-estar em todos
0s ambitos da vida é praticamente impossivel de ser alcancada, e é estatica porque nega a
dindmica e o movimento da vida humana, que compreende situacBes de bem-estar,

traumatismos, patologias agudas e/ou crénicas, etc.

Mesmo com essa nova defini¢do de salde e com a tentativa de compreender o
homem como um ser multideterminado, a doenca permanece no lugar de destaque das
acOes em saude, pelo fato de ainda ser considerada a negacdo do estado saudavel,
necessitando com isso, ser eliminada. Observa-se isso nas praticas de salde em que a
concepgdo dicotomizada é concretizada em atitudes que ndo enxergam a totalidade do
individuo e seu contexto, que sejam centradas na doenca e ndo no doente, na pobreza da
interacdo médico-doente e no fraco compromisso com o bem-estar do enfermo. (AYRES,
2007)

Segundo o autor, a visdo biomédica é um produto da racionalidade préatica (busca
pratica da satde) que conferiu validade ética, moral e politica de um fazer que se tornou
preponderante no Ocidente. A dificuldade de mudar essa visdo para uma outra que nao
seja extremamente racionalista, objetiva e empirica se da devido ao enraizamento dessa
pratica na nossa sociedade, além do termo doenca trazer uma idéia de previsibilidade,
materialidade e controle, diferentemente do que ocorre com o termo salde em que a

definicdo ndo se estrutura a partir do raciocinio causal-controlista.

Apesar disso, observa-se tentativas de superacdo desse Modelo Biomédico na
construcdo das praticas que visam, por exemplo, a promocdo de salde e ndo apenas a
prevencdo ou cura de doengas. Fazendo uma comparacdo do paradigma da promocao de
salde e da prevencdo de doencas, entende-se que em relacdo a promocéo, salde tem um
conceito positivo e multidimensional, e em relacdo a prevencdo, salude seria auséncia de
doenga. (AYRES, 2007)

Como uma maneira de superar a visdo dicotbmica do Modelo Biomédico, a
Psicologia Socio-Histdrica propde novas formas de ver a questdo do processo de saude-
doenca. De acordo com Kahhale (2003: 166), satude pode ser entendida como “(...) reflexo

das capacidades de tolerancia, compensacdo e adaptacdo de cada individuo, dos grupos e



da sociedade em geral frente as condi¢des ambientais, sociais, politicas e culturais nas

quais estdo inseridos.”.

Nesse sentido, a Psicologia Socio-Historica considera o homem como produto e
produtor das condi¢bes socio-historicas em que vive, fazendo parte do movimento
dialético entre individuo e sociedade. Além disso, ele €, ao mesmo tempo, unidade
contraditoria entre corpo e psiquismo, sendo 0 psiquismo uma expressdo subjetiva da
realidade (KAHHALE, 2003).

Com isso, saude também pode ser entendida como

(...) um processo dinamico, ativo, de busca de equilibrio, ndo sendo possivel
falar em salde plena. Sera sempre relativa e integrativa das dimensdes do
humano (fisica, psiquica e social). Portanto, salde é a busca constante de
equilibrio do homem como um todo, inserido no tempo e no espago, produzida
socialmente. (KAHHALE, 2003: 166)

De acordo com essa visdo, ndo ha a dicotomizagdo da concepcao de saude-doenca,
mas sim um movimento dialético entre as duas nogdes, integrando “(...) as dimensdes da
biologia, da ecologia, da sociologia, da economia, da cultura, da experiéncia individual de
cada sujeito (subjetividade) e dos valores e concepcdes que damos a vida expressas na
subjetividade social.” (KAHHALE, 2003: 167).

Em concordancia com essa visdo, para Ayres (2007)

Salde ndo se refere a regularidades dadas que nos permitem definir um modo
de fazer algo, mas diz respeito a propria busca de que algo fazer. Estamos
sempre em movimento, em transformagao, em devir, e porque somos finitos no
tempo e no espaco e ndo temos a possibilidade de compreenséo da totalidade de
nossa existéncia, individual ou coletiva, € que estamos sempre, a partir da cada
nova experiéncia vivida, em contato com o desconhecido e buscando
reconstruir o sentido de nossas experiéncias. O continuo e inexoravel contato
com o0 novo desacomoda-nos e reacomoda-nos ininterruptamente no modo
como compreendemos a nds mesmos, Nosso mundo e nossas relagdes. E a esse
processo que esta relacionada a abertura relativamente grande do sentido e da
expressdo salde, que encontramos coletivamente, em diferentes épocas e
grupos sociais, e entre os diferentes individuos em um dado tempo e local.
(AYRES, 2007: 50)

Com isso, 0 autor coloca que, com base nessa concepg¢do de saude, ndo se trata de
encontrar meios adequados para os fins que se almeja, e sim, de poder decidir, a partir das
possibilidades concretamente postas, quais fins almejar e como chegar até eles a partir das
escolhas dos meios. A experiéncia da saude, portanto, envolve “(...) uma construgédo

compartilhada de nossas idéias de bem-viver e de um modo conveniente de buscar realiza-



las na nossa vida em comum. Trata-se, assim, ndo de construir objetos/objetividade, mas
de configurar sujeitos/subjetividade.” (AYRES, 2007: 50).

Nesse sentido, fica claro que o homem enquanto parte constituinte da realidade
onde esta inserido tem papel ativo no seu processo de salde-doenca, sendo, portanto, além
de ativo, social e historico, pois age de acordo com 0 meio e com as idéias e concepcdes
nele presentes em um dado momento historico. Segundo Aguinaldo Gongalves (apud
KAHHALE, 2003) a saude ndo é dada e, por isso, precisa ser conquistada. Essa conquista

envolve uma atitude ativa frente as dificuldades do meio fisico, psiquico e social.

Além da concepcdo de saude-doenca e na maneira como ela influencia na
construcdo dos significados, sentidos e nas acdes concretas dos individuos acometidos por
alguma enfermidade e por profissionais da salde, é preciso também levar em consideracéo

0 contexto em que esses movimentos ocorrem.

Com as transformagdes cientificas e tecnolégicas que caracterizam a
Contemporaneidade, a medicina tem contado com recursos cada vez mais eficientes para
tratar das doencas que antes levavam a morte, possibilitando descobertas precoces das
alteracdes organicas e fisicas e antecipando o uso da terapéutica adequada com
promissores resultados para o controle da evolucéo e/ou cura das doengas. Além disso, 0s
avancos contribuem para as situag0es limitantes da vida, como em casos de amputagfes ou
paraplegias, criando alternativas e instrumentos de adaptacdo capazes de oferecer ao
homem melhores condicdes de vida (FREITAS e MENDES, 2007).

Com essas transformacdes, de acordo com os autores, a populagdo brasileira esta
envelhecendo, pois doengas que antes eram letais, principalmente as infecciosas, agora
estdo sendo controladas, possibilitando uma maior sobrevida da populacdo. Além disso,
com as novas tecnologias empregadas na saude, Almeida et al (2002) afirmam que a
prevaléncia de doencas cronicas também estd tendo um aumento significativo entre os
adultos de todos os grupos etarios, sendo mais expressivo entre 0s idosos. Essa nova
realidade impde para os profissionais da saude a necessidade repensar sua teoria e préatica
a partir das mudancas ocorridas no perfil nosolégico da populacdo e as particularidades

delas advindas.

Quando se trata de doencas cronicas, € preciso levar em consideracdo os impactos
que essa situacdo causa na vida do individuo acometido. De acordo com Rolland (1995),

em todos os tipos de doenca cronica o impacto psicolégico e social sdo 0s que mais se



destacam, pois a cronicidade da doenca exige do portador mudancas em varios aspectos da
vida que podem ser transitorios ou definitivos, afetando com isso, todo o sistema familiar
e de relacdes. Além das mudancas relacionais, 0 portador, na maioria das vezes, precisara
enfrentar drasticas mudancas no seu estilo de vida a fim de realizar um auto-cuidado que

Ihe traga qualidade de vida.

Além disso, € preciso pensar nas contradicdes que vive um portador de doenca
crbnica a partir da concepcao de saude-doenca do Modelo Biomédico e das dificuldades
enfrentadas devido aos impactos sofridos pelo adoecimento. Se por um lado, a saude é
vista como auséncia de doenca, por outro, ser portador de doenca cronica néo significa se
sentir doente o tempo todo, como ocorre em situacdes em que a doenca esta controlada
com medicagOes e outros tipos de tratamento, ou mesmo quando a doenca encontra-se na
fase assintomatica. Além dessa contradi¢do vivida entre ser-estar saudavel e ser-estar
doente, é muito frequente haver a separacdo da doenga da pessoa que a possui. De acordo
com Domingues (1992), nos servicos de salde, principalmente no hospital, ocorre a
divisdo das tarefas de cuidados entre profissionais e portadores de doencgas cronicas, sendo
a instituicdo e as pessoas que nela trabalham os responsaveis pela doenca, e ndo o proprio
portador. 1sso exprime uma outra contradicdo vivida pelo portador, a de que por um lado é
exigido a ter cuidados com a propria saude, e por outro € eximido da sua autonomia

quando em situacdo de adoecimento.

Considerando a Psicologia como um conjunto de conhecimentos e praticas dentro
deste contexto social e historico, que de alguma forma procura compreender 0S processos
que nele se articulam para que assim, possa oferecer caminhos que proporcionem modos
de vida e relacbes mais saudaveis, € de extrema relevancia que se produzam
conhecimentos sobre questdes relacionadas a salide para que a teoria e a pratica ndo sejam
mera repeticdo daquilo que estd imposto, mas que possam refletir acerca do que esta dado

socialmente a fim de visar a transformacdo e desenvolvimento da sociedade.

A partir do pressuposto de que a constituicdo do psiquismo se da na relacao
dialética entre individuo e sociedade, fica clara a necessidade de se produzir conhecimento
que permita uma reflexdo acerca de como um portador de doenca cronica vivencia a
questdo do auto-cuidado, como se constroi na relagdo com a nova realidade, como
significa sua vida a partir do diagnostico, que sentidos constroi a partir das vivéncias do

adoecimento e, portanto, como se constitui sua subjetividade.



O meu primeiro contato profissional com a doenca cronica se deu com portadores
de enfermidades infecto-contagiosas, tanto em ambiente hospitalar, quanto em ambiente
ambulatorial. Ambas as experiéncias me aproximaram das vivéncias que esses portadores
tinham e tém apds receberem seu diagndstico através dos relatos feitos em situacdo de
atendimento psicoldgico, entrevistas, e coordenacao de grupos de sala de espera. Ao entrar
em contato com essa populacao, pude observar que a questdo do auto-cuidado se mostrou
essencial, tanto para os portadores, quanto para profissionais da satde, merecendo lugar de

destaque nas vivéncias relatadas e como um dos principais focos de intervencao.

Para os profissionais, a questdo do auto-cuidado é considerada central em relagédo
ao tratamento, visto que envolve desde o uso correto das medicacdes até cuidados com
higiene e preocupacdo com uma vida relacional saudavel. Além disso, o auto-cuidado
influi diretamente na ades@o ao tratamento e na freqiiéncia com que o portador vai ao
servigo de salde fazer os acompanhamentos necessarios. A adesdo, por sua vez, envolve
mudancas de habitos que so6 se efetivam a partir do entendimento que o portador tem de si,
de sua vida e do processo de adoecimento pelo qual esta passando, possibilitando a partir
dessa apreensdo, a construcdo de novos sentidos que resultardo em novas agdes concretas
para o restabelecimento da salde e obtencdo de qualidade de vida. Muitas vezes, 0s
objetivos almejados pelos profissionais com suas intervengdes e seu desejo de que haja a
adesdo total do portador ao tratamento ndo condizem com a realidade dos mesmos,
fazendo com que a relacdo profissional-assistido fique prejudicada. Pude perceber que
diversos fatores, principalmente relacionados aos portadores, permeiam a discrepancia
entre 0 que os profissionais idealizam e o que os enfermos estdo dispostos a fazer em

relacdo ao cuidado de si.

Em relacdo aos portadores, o auto-cuidado reflete a maneira como eles lidam com
a situacdo de adoecimento. Muitas vezes, o cuidado de si mesmo é considerado penoso e
dificil, visto que inameras mudancas tém que ser feitas para a obtencdo de qualidade de
vida na nova situacdo. Trabalhar com a questdo do auto-cuidado com essa populagédo
mostra-se muito delicado, pois trata-se de abordar questBes referentes a aceitacdo da nova
condicdo, escolhas, medos, preconceitos, abdica¢cBes, mudanca de habitos e planos de
vida, etc. O auto-cuidado durante a situacdo de adoecimento é considerado importante
para o portador de doenca cronica, sendo visto como definidor da condicédo e da qualidade
de vida. Além disso, é importante ressaltar que, de maneira geral, 0 adoecimento traz a

tona questdes que antes nunca haviam sido refletidas pelos portadores e que, de repente,



precisam ser avaliadas visando mudancgas, muitas vezes consideradas penosas. Essa
situacdo de avaliacdo e re-avaliacdo de comportamentos, sentimentos e desejos influencia
na maneira como o0s portadores lidam com o adoecimento, influenciando,
consequentemente, nas suas atitudes frente ao tratamento, que em muitos casos, diferem
das expectativas dos profissionais de satde. O portador passa por diversos momentos de
transformacéo, significando e ressignificando suas vivéncias do adoecimento em um

movimento que exprime seu processo de saude-doenca.

Dentro do esforgo de ampliar os conhecimentos a respeito do adoecimento cronico
(em crescimento na populacéo brasileira) e de suas implicagdes na vida do portador, se
almeja, no presente estudo, compreender a relacdo da doenca crénica com o auto-cuidado,
aspecto central da situacdo de adoecimento e tratamento, e a construcdo de sentidos na

nova condicao vivida.

Além da importancia de entender mais a respeito do adoecimento crénico e do
auto-cuidado, senti a necessidade de compreender como se da esse processo em situagdo
de adoecimento por doencas infecto-contagiosas. Ao meu ver, o HIV/AIDS, possui um
fator importante que tem que ser levado em consideracdo: a questdo do estigma e do
preconceito. Durante minha atuagdo com essa populacdo, pude perceber que o medo do
preconceito e da estigmatizacdo séo fatores importantes e que dificultam a realizagéo do
auto-cuidado e a busca por ajuda profissional. O impacto dessa doenca se da em todos os
ambitos da vida do portador, como acontece em todas as doencas crbnicas, mas traz
também sentimentos e vivéncias particulares, como a culpa, 0 medo da morte iminente, o
medo do preconceito, a soliddo, a magoa, etc. Muitas vezes, a vivéncia dessa doenca é
dificil pela propria construcdo de sentidos feita pelo portador, que depois do diagnostico,
precisa ressignifica-los a fim de conseguir fazer alteracdes das suas atitudes frente a nova

situacdo e aos cuidados de si e da saude.

J& a Hepatite C merece aten¢do pelo grande aumento de casos no Brasil, por ser
uma doenca silenciosa, que se ndo cuidada pode levar a morte e por ser pouco conhecida

pela populacgéo, dificultando a prevencao e os cuidados por parte dos portadores.

Diante das situacOes aqui expostas e do contexto em que estamos vivendo, mostra-
se de grande importancia a compreensdo de como os portadores de doenca crbnica
vivenciam o processo de salde-doenca e quais os sentidos envolvidos na questdo do auto-
cuidado, para que seja possivel, pensar em intervencdes eficientes, que favorecam a

reflexdo dos portadores, fazendo com que os mesmos apreendam seu papel ativo dentro do



seu tratamento, a0 mesmo tempo em que lhe seja dado o acolhimento necessario para o

momento de vida que estao vivendo.

No primeiro capitulo deste trabalho foi feito um levantamento histérico dos
periodos considerados mais relevantes e influentes na nossa atual sociedade (Antiguidade,
Idade Média, Renascimento e Contemporaneidade), apontando para as especificidades de
cada um deles em relagdo a visdo de mundo e homem, assim como as concepcdes de
salide-doenca e praticas médicas predominantes. Foi explicitado como se deu o
movimento de transformacao dessas visGes até chegar aquelas que influenciam o modo de
pensar a agir da nossa atual sociedade em relacdo as praticas méedicas e ao processo de
salde-doenca. Ao final do capitulo, foi realizada uma discussdo das concepcdes de saude-
doenca mais influentes, apontando para as particularidades (avancos e limites) de cada

uma delas.

No segundo capitulo foi feito um breve histérico da doenca cronica, mostrando as
mudancas no perfil nosoldgico da populacdo brasileira de acordo com as transformacoes
cientificas e tecnologicas das Ultimas décadas. Em seguida, foi realizada uma
caracterizacdo da doenca cronica, apontando para suas especificidades e comparando-a
com o adoecimento agudo. Ao final do capitulo, hd uma breve caracterizacdo da Hepatite
C e do HIV/AIDS, enfermidades que a entrevistada possui, com aspectos relevantes de

serem considerados no atual trabalho.

No terceiro capitulo foram explicitadas as bases histdricas e epistemoldgicas da
Psicologia Socio-Historica, assim como 0s pressupostos tedricos e metodoldgicos que
norteiam a teoria, que nos permitira ter uma visdo direcionada do fenémeno estudado no
presente trabalho. Para isso, foram mencionados apenas 0s conceitos mais relevantes e
pertinentes para o presente estudo. Em seguida, foram explicitados os procedimentos de
escolha se sujeito para a realizagdo da entrevista e os procedimentos de analise dos
sentidos.

No quarto e ultimo capitulo serd realizada a analise dos sentidos a partir da
organizacdo do conteldo da entrevista, feita inicialmente a partir do levantamento dos

temas mais relevantes para o presente trabalho, até chegarem aos ndcleos de significacéo.



1. CONCEPCAO DE SAUDE-DOENCA

Pode-se observar que ao longo da histdria a concepc¢édo de salde e doenca presente
numa determinada sociedade se modifica com o passar do tempo e de acordo com as
transformacdes sociais, econémicas, politicas e culturais que nela vdo ocorrendo. Existem
provavelmente variagdes na forma de sofrer e de lidar com a doenca dentro de uma mesma
sociedade, dependendo do contexto em que se encontram os individuos envolvidos, e
também em sociedades com culturas diferentes situadas em um mesmo momento

historico.

A Medicina, suas instituicfes e as idéias que provém de suas acdes ndo podem ser
consideradas independentes e autbnomas em relagdo a sociedade. Ela € um campo, uma
parte social constituida de préaticas e saberes especificos, que a diferenciam de outras com

base nos seus objetivos: prevencao, cura da doenca e promoc¢ado da saude. (NUNES, 1989)

Segundo o autor, a pratica e 0 saber no campo da saude estdo articulados a
transformacgfes historicas do processo de produgdo econdmica de cada sociedade. Os
individuos que nela vivem estabelecem uma relagdo reciproca com esses saberes
especificos, pois ao mesmo tempo em que sofrem com as mudancas e determinagdes do
campo da saude, atuam na realidade de maneira a expressa-las e também transforma-las.
Nas palavras do autor:

De um ponto de vista epistemoldgico, postula-se que a concepcdo e a
proposicdo de acBes médicas ndo surgem por um simples jogo do pensamento,

mas que tém sua origem na experiéncia dos individuos com o mundo material
objetivo, nas relagbes praticas do homem com as coisas e nas relagdes das

pessoas entre si. (NUNES, 1989: 128)

Nesse sentido, Bastos (2006) afirma que a dimensao histérica do homem atravessa
0s campos da ciéncia. Por isso, segundo a autora, as concepg¢des antropoldgicas e
epistemoldgicas da atualidade exigem ser repensadas compreendendo-se que sdo produtos
social-historicos, pois o fato dessas concepgdes serem contemporaneas ndo significa que
tenham rompido com paradigmas precedentes, mas sim, que podem representar idéias

presentes em outros momentos historicos.

De acordo com Albuquerque e Oliveira (2002), saude e doenca ndo sao condi¢bes
ou estados estaveis, mas sim, conceitos em constante avaliagdo e mudanca. Para 0s

autores:



A histéria da salde e da doenca é, desde os tempos mais longinquos, uma
historia de construcdes e de significacGes sobre a natureza, as funces e a
estrutura do corpo e ainda sobre as relagdes corpo-espirito e pessoa-ambiente.
A histéria da medicina mostra que essas significagdes tém sido diferentes ao
longo dos tempos, constituindo, pois, diferentes narrativas sobre 0s processos
de salde e doenga. (ALBUQUERQUE e OLIVEIRA, 2002)

E com o intuito de compreender os processos de transformacdo dos conceitos de
salde e doenga, dependendo da sociedade e do tempo histérico e sua influéncia nos
individuos que se encontram inseridos nos contextos citados, que sera feito um breve
levantamento histérico dos momentos mais relevantes e influentes para o presente
trabalho.

1.1. Antiguidade

Na Grécia antiga, no periodo entre 776 a.C. e 323 a.C., a saude era considerada
como um atributo muito importante e muito valorizado. Os gregos antigos acreditavam
que a salde era uma responsabilidade divina e a doenca era um fenémeno sobrenatural
(BORUCHOVITCH e MEDNICK, 2002). Por isso, para buscar a cura, os doentes
peregrinavam para o santuario do deus grego da medicina, Asclépio (ou Esculépio para os
romanos), e se acomodavam em alojamentos e instalagdes onde ocorriam diversas
atividades como recreacgdes, esportes, banhos e massagens. Os doentes eram submetidos a
um regime de vida que lhes propiciasse satde, mas, segundo a crenga, a cura so se dava de
fato quando Asclépio visitasse 0s doentes durante a noite e 0s curasse pessoalmente
durante o seu sono ou através da serpente que havia em torno do seu bastdo. (PINERO,
2000)

Outra concepcdo de saude-doenca da sociedade grega baseia-se no pressuposto de
equilibrio e harmonia das forcas. Para se ter salde, aspectos opostos de um mesmo
fendbmeno devem atuar de forma igualitaria, ou seja, as forcas deveriam estar
perfeitamente equilibradas. Quando havia o desequilibrio e uma forgca assumia dominio
sobre outra, a doenca passava a existir, desestabilizando o sistema (BERLINGUER, 1988).
Nesse sentido, Sevalho (1993) destaca a crenga dos gregos na correspondéncia entre 0s
elementos do corpo — os quatro humores (bilis negra, bilis amarela, sangue e fleuma) — e
0s quatro elementos fundamentais da natureza (agua, ar, terra e fogo), que deveriam estar
balanceados. O homem era visto como parte integrante da natureza e deveria buscar uma

convivéncia harménica com ela, além de ter cuidados com o corpo, para manter o



equilibrio e obter, conseqlientemente, salide. Quando havia o desequilibrio das forcas, ou
como cita Rezende (2003), das quatro qualidades (frio, quente, seco e umido) nos
humores, o individuo ficava doente devido a cisdo que ocorria dentro dele, pois 0 homem

grego era visto de maneira integrada entre corpo e mente.

Essa visdo de integracdo entre mente e corpo também pode ser observada na
correspondéncia entre o equilibrio dos humores e os estados mentais dos pacientes. De
acordo com Straub (2005), o equilibrio dos quatro humores era alcangado com habitos de
vida saudaveis, como exercicios regulares, descansos suficientes, boa dieta e auséncia de
excessos. Quando o individuo ndo tinha esse estilo de vida saudavel, havia um
desequilibrio dos humores, gerando um aumento em algum deles, que por sua vez, afetaria
0 corpo e a mente de maneira previsivel. Um excesso de fleuma, por exemplo, fazia com
que a pessoa ficasse triste e lentificada. Como resultado, ela era considerada mais
propensa a ter dores de cabeca, resfriados e acidentes vasculares. Assim, a alteracdo na
quantidade de cada humor afetava o corpo e a mente de maneira distinta e esperada.

Segundo o autor, Galeno, pioneiro na area de fisiologia experimental, continuou
seus estudos com base na teoria hipocratica dos quatro humores, ampliando sua
investigacdo para a dissecagdo de animais e observacdo dos ferimentos dos gladiadores
romanos dos quais tratava. Escreveu volumes sobre anatomia, higiene e dieta e
desenvolveu um sistema de farmacologia baseado nas caracteristicas dos quatro humores,

que qualificavam os tipos de doencas provenientes de cada um deles.

Em um dos livros de Galeno (131-201 d.C.), intitulado “Defini¢c6es Médicas”, h4 o
seguinte conceito de salde que exprime as idéias predominantes na época: “A saude é o
equilibrio integro dos principios da natureza, ou dos humores em nds existentes, ou a
atuacdo sem nenhum obstaculo das forcas naturais. Ou, também: é a cémoda harmonia dos
elementos.” (LANFOT apud MOURA, 1989).

1.2. Idade Média

O periodo da Idade Média foi fortemente marcado por acontecimentos politicos,
que se iniciaram com a desintegracdo do Império Romano do Ocidente (476 d.C.) e
terminou com o fim do Império Romano do Oriente (Queda de Constantinopla) em 1453

d.C. Nesse periodo, a concepgdo de saude-doenca se baseava primordialmente na religiéo,



pois 0 poder maior era exercido pela Igreja Cat6lica em todos os ambitos: social,
econémico e cultural. Mas, ao contrario da Grécia Antiga, 0 homem medieval ¢ um
homem cindido em corpo e alma. O corpo era considerado um mero receptaculo (que
deveria manter-se puro) da alma, que, por sua vez, deveria receber o0 maximo de atencéo e
cuidados. (SEVALHO, 1993)

De acordo com Tamayo (1997), a religido cristd se apresentava como uma
oportunidade de salvacdo para os humildes e mais desesperados em meio a miséria e
catastrofes, ja que Jesus Cristo era tido como médico tanto do corpo quanto da alma. Um
dos fatores que contribuiram para o crescimento da influéncia religiosa na concepg¢éo de
salde e doenca foi a série de epidemias que assolaram aquela época, como por exemplo, a
Peste Bubonica. Nesse contexto, as pessoas viviam em constante sofrimento e com medo
de uma morte causada por uma doencga que ndo era controlada e néo tinha cura. Isso fez
com que a confianga nos médicos diminuisse e a crenga e a devogdo ao sobrenatural

aumentasse cada vez mais.

Além disso, o conhecimento em varias areas nessa época fica estagnado. Na area
da Medicina, a estagnacdo se da, por exemplo, pela proibicdo pela Igreja Catdlica das
dissecagOes, dificultando estudos mais aprofundados sobre o corpo humano. Nesse
periodo a figura do médico quase desaparece, pois a medicina deixa de ser exercida
exclusivamente por esses profissionais e passa a ser exercida principalmente pelos monges
dentro dos conventos. Isso reforca a idéia de que a saude e a doenca estdo ligadas a
assuntos religiosos. (MARTIRE JR., 2004). Os poucos médicos que ainda exerciam a
profissdo enfatizavam a feiticaria, a demonologia e outras préaticas misticas como forma de
tratamento, deixando de avancar com a cientificidade produzida até entdo. (STRAUB,
2005)

Por esses motivos, o autor reforca que na ldade Média, a influéncia religiosa
provocou um retorno ao pensamento primitivista com relacdo a concep¢do de doenca,
deixando de lado a idéia de causa por problemas fisiologicos para voltar a idéia de causa

atribuida a castigos divinos.



1.3. Renascimento

O periodo Renascentista, que se difundiu na Europa nos séculos XV e XVI, pode
ser considerado um periodo de muitas mudancas, inclusive de modificacfes de costumes e
idéias. O estudo da Histdria evidencia que com o fim das pestes que assolaram a Europa, 0
nimero de mortes diminui e as familias tendem a ficar maiores, aumentando também a
producéo dentro dos burgos. Isso permite que elas comecem a acumular o que produzem.
Os excedentes dessa producdo passam a ter valor de troca e os burgos comegam a troca-los
entre si. Com o decorrer do tempo, ao invés da simples troca de produtos, a moeda comeca
a ser utilizada como forma de pagamento e é nesse periodo que se observa a transi¢do para
0 mercantilismo e posteriormente para o capitalismo, que favorece, além da compra e
venda de produtos entre diversas localidades, a troca de costumes e idéias. Com essa
situacdo que vai se estabelecendo, surgem novos grupos sociais, que tém a possibilidade
de obter capital com a venda de mercadorias. Estas, por sua vez, trazem para a sociedade
em transicao, ideologias e costumes proprios que diferem daqueles da sociedade medieval.
A perda de forca da Igreja se deve, entre outros fatores, a mobilidade social que nesse
momento se torna possivel. Se antes todos os aspectos eram determinados por uma forca
divina e a condicdo estabelecida por ela era indiscutivel e tinha que ser aceita, agora 0s
individuos passam a perceber que podem modificar e melhorar sua condi¢do, sem

depender das vontades de Deus.

A burguesia, classe econémica que comeca a surgir, almeja além de uma ascenséo
econbmica, uma ascensao politica e social, pois valoriza o acimulo de capital e ndo mais a
posse de terras dos senhores feudais. Ha o estabelecimento de um monarca secular como
fundamento da nova ordem social que se opGe ao poder religioso da Igreja. Todas essas
transformacdes ao longo do tempo fazem com que a transicdo do mundo medieval para o
mundo moderno aconteca. Uma das mudangas mais marcantes do Renascimento sdo 0s
movimentos de criacdo. Segundo Luz (1988), os movimentos de criacdo artistica,
filosofica, cientifica e tecnoldgica tém ressonancia em toda a Europa e geram mudancas
profundas no comportamento politico, econémico e cultural, a despeito da resisténcia da

Igreja Catdlica.

Nesse periodo se desenvolveram dois movimentos importantes que mudaram a
visdo de homem existente na Idade Média: o dos humanistas, que visam a recuperacao de

classicos gregos e latinos, tanto na literatura quanto na arte, com um olhar para o passado;



e o dos cientistas, que visam o desenvolvimento cientifico com um olhar voltado para o
futuro, para o progresso da humanidade (TAMAYO, 1997). Podemos notar que, apesar
das diferencas desses dois movimentos e da aparente oposicdo entre eles, ambos
contribuem para a valorizagdo do homem, seja como produtor de arte e literatura, seja
como produtor de conhecimento cientifico, em detrimento das imposicdes e determinacgdes
feitas pela Igreja Catolica. Diferentemente da visdo medieval, 0 homem renascentista é um
sujeito ativo e independente das determinacdes de Deus, que antes era a razdo e a

explicacdo de todas as coisas.

Neste trabalho, sera focado apenas o movimento dos cientistas, que com suas
descobertas puderam questionar as explicacdes dadas pela Igreja Catolica a respeito de dos
aspectos sociais e individuais, inclusive aqueles relacionados com o processo de salde-

doenca.

Luz (1988) afirma que em diversos campos da atividade social, o individuo passa a
ser visto como uma forca criativa independente, como sujeito de mudanca pessoal e social.
Segundo a autora, ele ndo era apenas visto como desligado dos deuses, mas como

proprietario da natureza. Separam-se Deus, homem e natureza.

Essa mudanca da viséo exclusivamente religiosa para uma visao que mais tarde
passa a ser chamada de cientifica € expressa nas palavras da autora:
(...) com o Renascimento, ndo se contestam apenas os limites daquilo que se
pode pensar e em que se deve crer, mas também daquilo que se pode ser e do
que se deve fazer. Na verdade, a estrutura hierarquica e hieratica de todos os
seres, cristalizada na teologia e nas instituicdes catélicas, € um impedimento
objetivo ndo apenas ao pensamento, a criagdo, mas também a acdo humana, ao

seu impulso de transformacdo do meio, de invencdo de méquinas e engenhos
ou de costumes e relaces sociais. (LUZ, 1988:17)

Com as diversas transformac6es que ocorrem, a visao religiosa, que era exclusiva
em diversos setores sociais, € deixada de lado e passa-se a levar em conta a ciéncia. Com a
queda da influéncia do catolicismo, 0 homem passou a se interessar mais por si mesmo,
pelas suas capacidades e potencialidades, e menos pelas questdes religiosas. Ele passa a se
ver como um ser livre e com poder, que é dono de si, tem inteligéncia e domina seu
proprio destino (TAMAYO, 1997).

O Renascimento, de acordo com Luz (1988), pode, portanto, ser caracterizado pela

atitude antropocéntrica, em que podem ser observadas as iniciativas do género humano



(individuais ou coletivas) de conhecimento do mundo “natural” com a finalidade de

desvenda-lo, desbrava-lo e exploré-lo, levando assim, a uma racionalidade moderna.

Com base nessas transformacdes, também a concepcdo de salde-doenca sofre
mudangas. Deixam-se de lado explicacOes sobrenaturais baseadas em religides ou crencas
magicas e adota-se a realidade como base de explicagdes dos fenbmenos. O mundo é
matematizado e experimentado objetivamente, o que contribuiu para a modificacdo do
carater do mundo ocidental. (TAMAYO, 1997)

Essa modificagdo de carater do mundo ocidental fica bem visivel quanto a atuagéo
do homem sobre a natureza. Esta que agora € vista como exterior, objetiva e independente,
é passivel de modelacédo pela agdo humana que utiliza sua razéo para atuar sobre ela. Sdo
construidas verdades sobre o mundo com base na capacidade do homem de intuir e no
experimentalismo que visa a solucdo de problemas imediatos impostos pela realidade
(mares, agricultura, guerras, revoltas populares, epidemias, etc). Esse experimentalismo
pode ser exploratdrio, quando busca respostas para esclarecer algo que ja havia sido
explicado de maneira ndo satisfatéria ou obscura, inventor, quando cria instrumentos de
observacdo empirica, e desbravador, quando visa o desvelamento da natureza. (LUZ,
1988)

Segundo a autora, a mudanga da visdo de natureza divina para algo com uma
existéncia objetiva e independente do homem, passivel de observacdo e atuagdo, €
“condicdo epistemolodgica e ontologica” para que ele possa agir sobre a natureza de

maneira a conhecé-la e molda-la, colocando-a sob o dominio de sua razéo.

Com isso, os séculos XVII e XVIII sdo considerados como a “era da revolugdo
cientifica”. O conhecimento cientifico torna-se o instrumento que permite a decifracéo e
apropriacdo da Natureza como forma de acumular riqueza e poder. A partir do século
XVII, mais especificamente, 0 Mecanicismo passa a caracterizar a época devido a mistura
entre filosofia natural (cosmologia), método experimentalista e sistema de enunciados e
proposi¢des sobre a natureza que originam as disciplinas cientificas modernas. Tais
disciplinas consolidam a ciéncia como forma privilegiada e institucionalmente legitimada
de producéo de verdades, levando a inimeras descobertas e invencGes em VArios campos
de diversas disciplinas, que adotam, por sua vez, a entdo visao racionalista e mecanicista.
(LUZ, 1988)

Sobre essa visdo, Luz afirma:



(...) 0 “mundo” e a “natureza” sdo metaforicamente representados como um
conjunto de maquinas ou engenhos funcionando com suas pegas € mecanismos
regulados, e cujas leis podem ser expostas, a partir da atividade da razdo e da
experiéncia (...). (LUZ, 1988: 32)

O conceito de homem como maquina partiu do filésofo e matematico Descartes
(1596 — 1650). Segundo o filésofo, quando 0 homem adoecia, significava que a maquina
estava estragada, e a funcdo dos médicos era conserta-la. Essa visdao tem como base a
separacdo de mente-corpo, em que ambos sdo autdbnomos e interagem de forma minima,
cada um tendo suas proprias leis de causalidade. Sendo assim, o ser humano possui duas
naturezas distintas: a natureza fisica e a natureza mental, que servem para romper com 0
misticismo e as supersti¢cdes de que a mente influencia o corpo. O estudo da mente era
considerado da alcada da religido e filosofia, enquanto que o do corpo estava reservado
para a medicina. (STRAUB, 2005)

Com isso, de acordo como o autor, no campo da satde-doenca ressurge a atuacao
médica com base na anatomia, visto que esta j& ndo era mais considerada uma préatica
proibida. Vesalius (1514 — 1564), considerado um dos mais importantes anatomistas da
historia, passou a dissecar cadaveres humanos e, com isso, constatou que o erro de
Hipdcrates e principalmente de Galeno se deu pelo fato de que s6 se havia feito

dissecac¢des em animais e ndo em corpos humanos.

Como pudemos observar, uma das transformacgdes mais marcantes da Idade Média
para o Renascimento foi a mudanca da postura do homem frente ao seu mundo social e
natural. No Renascimento ele passa a se considerar como ser ativo e capaz de transformar
a natureza e as relacbes em que é envolvido, inclusive em relagdo a sua saude, ndo sendo
mais determinado por forcas externas antes consideradas superiores. 1sso se deu devido ao
avanco da ciéncia e a queda das visdes deterministas e reducionistas da religido cristd. Tal
avanco proporciona a possibilidade de investigacdo e maior conhecimento acerca do corpo
humano antes proibido pela Igreja Catdlica e, consequentemente, das causas das
enfermidades, permitindo assim, que a relagdo do homem com a natureza se dé de maneira

diferente.

Com isso, se instala uma nova concep¢do de homem e de mundo, pois as
explicacdes religiosas sdo postas de lado para dar lugar as explicagdes que tém como base
o0 racionalismo humano e sua capacidade de atuar e dominar a natureza. A ciéncia €
considerada fonte de verdades e respostas para 0s questionamentos humanos. Sua atuagéo

sobre a natureza € feita de maneira deliberada e ativa na busca das respostas,



transformando seu meio ao mesmo tempo em que é transformado por ele num processo

dialético.

1.4. Contemporaneidade?

A Revolugdo Industrial ocorrida no século XIX possibilita o desenvolvimento
tecnologico do século XX, herdeiro das descobertas e modos de pensar a realidade do
periodo Renascentista, impulsionando avangcos em todas as areas, inclusive na Medicina.
(VIEIRA, 2006)

Uma das herancas do periodo Renascentista € a concepcdo de homem que se
estabelece. Este, como dito anteriormente, passa a ser considerado sujeito dotado de razdo
capaz de conhecer e dominar a natureza, transformando-a ao mesmo tempo em que produz
um conhecimento baseado principalmente no empirismo e racionalismo onde a idéia de
razdo soberana é muito presente. Concomitantemente com a idéia de sujeito afirma-se a
idéia de objeto, ou seja, uma natureza exterior sujeita as suas proprias leis passiveis de
serem conhecidas e desvendadas. Esta colocada a relacdo dicotémica sujeito-objeto que
vai caracterizar a maneira como 0 homem atua na natureza com o intuito de obter
conhecimento. (GONCALVES, 2001a) Essa forma de atuacdo é predominante até os dias

atuais.

De acordo com Luz (1988: 54), a visdao de mundo Mecanicista ainda hoje esta
presente nas teorias e nos conceitos de diversas disciplinas cientificas “(...) na sinonimia
da Natureza com a matéria, e a concepcdo da matéria como composto de elementos
irredutiveis, analiticamente dedutiveis e empiricamente comprovaveis (...)”. A Natureza
como matéria ndo é vista como unitaria, pois segundo os conceitos da quimica, €
analisavel e redutivel a seus elementos simples da mesma forma como 0s conhecimentos
sobre ela adquiridos. A “pulverizacdo” dos discursos cientificos leva a uma fragmentagéo
do objeto. (LUZ, 1988)

Tal fragmentacdo ou “pulverizacdo” pode ser observada nos dias atuais na
formacdo dos cursos de Medicina, em que o0 homem € visto a partir do modelo cartesiano,
como dividido em diversas partes e sistemas vistos de maneira separada, além de se ter

uma idéia enraizada de um ser humano cindido em mente e corpo. (OLIVEIRA, 2004). De

2 Chamarei de Contemporaneidade o periodo que se inicia com a Revolugao Industrial.



acordo com Albuquerque e Oliveira (2002), o corpo humano era visto como uma maquina
constituida por um conjunto de pecas, visdo de homem herdada do periodo renascentista.
Sendo assim, o homem podia ser estudado desarticulando suas partes constituintes, ou
seja, 0s Orgdos que eram estudados e analisados separadamente. Cada pe¢a ou 6rgédo
desempenhava uma determinada funcdo, e a soma de todas elas formava o organismo
completo. Para ilustrar essa concepcao, Descartes compara 0 homem doente a um relogio
avariado e um saudavel a um relégio com bom funcionamento. Nesse sentido, curar a

doenca significa reparar a maquina, como ja foi dito anteriormente.

Se considerarmos que a partir do século XVIII a racionalidade moderna coloca a
ciéncia como caminho unico da obtencdo de verdades, e que essa visdo se mantém até
hoje, consideramos também que a razdo cientifica nos dias atuais continua a reorganizar
outras formas de expressdo humana como as artes, a politica, a moral, a filosofia, a
religido etc. A ciéncia influi em todos os ambitos sociais, € 0 imaginario das pessoas na
nossa sociedade esta “contaminado” com essa cosmovisao, que no ambito da sadde leva a
uma concepcdo de saude-doenca dicotomizada e de um homem fragmentado e cindido.
Isso faz com que certas préaticas e procedimentos médicos com base nessas concepcoes
sejam disseminados, vistos como naturais e conseqlientemente, aceitos socialmente de
modo passivo. (LUZ, 1988). Isso faz com que o homem deixe de ser visto na sua
totalidade.

No século XIX, o ambito politico, econémico e social sofre profundas mudancas
que deixaram marcas até os dias atuais. Tais mudancas implicam em novas concepcdes de
homem e mundo que consequentemente sdo refletidos na concepgdo de salde-doenca
dessa sociedade. (GONCALVES, 2001a)

Segundo a autora, o surgimento do capitalismo é uma das mudancas importantes
ocorridas no século XI1X e faz com que haja uma exacerbada valorizacdo do capital em
detrimento dos demais aspectos sociais, pois a sociedade se organiza com base na
propriedade privada dos meios de producéo, na propriedade intelectual e no livre mercado.
Nesse contexto, o Estado se fortalece economicamente a0 mesmo tempo em que surge a
producdo da grande industria. O individuo é afirmado como sujeito assim como sua
subjetividade, e também é considerado livre e dono de sua vida, sendo esta a principal

caracteristica herdada do Renascimento.

O desenvolvimento das forcas produtivas enfatiza o0 homem com livre-arbitrio e

capaz de se mover social e economicamente, podendo consumir mercadorias de acordo



com suas necessidades reais ou potenciais. A0 mesmo tempo, contraditoriamente, esse
sujeito individual e livre é negado, pois precisa ser controlado e treinado para estar a
servico do capital, se adaptando as necessidades do Estado, que representa o poder
econémico e a classe que o obtém, ou seja, a burguesia. Com isso, 0 conhecimento
produzido pela ciéncia também sofre influéncias com a nova ordem social, politica e
econbmica produzida nessa época, se caracterizando pelo pragmatismo e servindo para
aplicacdo de acordo com os interesses da classe detentora do poder econémico.
(GONCALVES, 2001a)

Nesse contexto, o saber médico ocidental tem como base a racionalidade moderna
que, como ja citado anteriormente, e se sustenta em trés proposi¢des: a primeira é a dos
discursos com validade universal com carater generalizante; a segunda é a do carater
mecanicista que tende a ver o Universo como uma maquina gigante subordinada a
principios de causalidade linear; e a terceira é a do carater analitico, em que o todo pode
ser dividido em partes para ser melhor compreendido tedrica e experimentalmente.
(BASTOS, 2006)

Nesse sentido, Ayres (2006) afirma que a Medicina tem se caracterizado por dar
uma traducdo progressivamente centrada em conhecimentos cientificos vinculados a area
bioldgica para os sofrimentos humanos e para as experiéncias de salde e doenca. 1sso se
reflete, segundo o autor, na crise que ela enfrentou no final do século XX e inicio do
século XXI devido a alguns fatores, entre eles: a necessidade de especializacdo do
profissional fazendo da pratica médica uma pratica muito onerosa tornando a medicina de
qualidade inacessivel a todas as pessoas; 0 distanciamento do sofrimento do individuo que
procura um servico de saude causado pela especializacdo e pela segmentacdo das
especialidades médicas que fazem com que o profissional esteja mais preocupado em
identificar o que esta acontecendo com o sujeito apenas do ponto de vista bioldgico; e a
aplicacdo de técnicas estatisticas e probabilisticas associadas a fendbmenos positivamente
observaveis na totalidade organica com determinadas caracteristicas relacionadas a modos
de vida e caracteristicas sociais que falam do coletivo, mas que se distanciam do cotidiano

das pessoas por ser muito abstrato.

A esse respeito Bastos afirma:

O conhecimento médico, ao universalizar a categoria de corpo, reduzindo-o a
uma materialidade anatomo-fisio-imagética desarticulada da subjetividade, faz
da doenca uma entidade genérica casual, desconsiderando o paciente e
abandonando a experiéncia em favor do experimento. (BASTOS, 2006: 18)



Todos esses fatores fazem com que a Medicina seja extremamente positivista e
objetiva, afastando-se da idéia de um sujeito que adoece e sofre com esse adoecimento,
necessitando de um acompanhamento que o considere como um ser integrado (corpo e

mente), e inserido num determinado contexto social que o torne singular e Gnico.

De acordo com Plastino (2006), ndo é possivel desconsiderar a vida psiquica e
emocional do sujeito quando se trata das experiéncias do viver, adoecer e curar. Nesse
sentido, a autora propde um tipo de intervencdo médica diferenciada daquela estabelecida
na nossa sociedade, uma intervencdo que articule uma série de ciéncias e saberes sobre 0
sujeito, que é um ser complexo e multideterminado. Segundo a autora, a dimenséo causal e
determinista reduzida ao corpo-maquina que compde o conhecimento cientifico e que €
base para a intervencdo médica atual € relevante para o estudo do individuo, mas nao pode
ser considerado exclusivo por ndo serem suficientes para compreender as diversas
dimensdes e processos que constituem o homem e que fazem com que ele seja um sujeito

e ndo apenas um organismo submetido a processos causais.

Nesse sentido, pode-se dizer que os ganhos obtidos com os avancos tecnologicos
para o ser humano séo inquestionaveis, sendo o Unico lado negativo dessas transformacdes
a deposicéo excessiva de confianga na ciéncia e na tecnologia em detrimento das relagdes

humanas nas Gltimas décadas do século XX.

A esse respeito Plastino (2006) afirma:

Para que os conhecimentos e avangos tecnoldgicos operados pela biomedicina
ndo extrapolem sua relevante importancia, € preciso dar ouvidos aos
sentimentos de mal-estar, sem deixar-se deslumbrar pela sua eficiéncia pontual
propiciada por aqueles avangos. (PLASTINO, 2006: 12)

Assim, pode-se observar que a Contemporaneidade se caracteriza pela jungdo dos
avancos cientificos com os tecnoldgicos, gerando uma nova mudanca no modo de ver a
realidade e atuar sobre ela: mais experimental, empirica e quantitativa. Com isso, 0
homem continua sendo visto como cindido entre corpo e mente, fragmentado em diversas
partes que atuam de maneira independente (divisdo baseada nas especialidades medicas),
deixando de lado a visdo de totalidade e unidade (LUZ, 1988).

De acordo com a autora, surge ainda um novo paradigma, o da dicotomia entre
sujeito-objeto/subjetividade-objetividade, que permanece até os dias atuais. Desta forma, o
homem é visto desde o Renascimento como ativo e completamente separado da natureza e

do meio em que vive. Com isso, a natureza pode ser desvelada e transformada conforme as



necessidades reais e potenciais do homem (influéncias do capitalismo que surge nessa

época como nova ordem econémica).

A medicina ocidental contemporanea, portanto, advém de um modo de pensar o
mundo que é desvinculada dos contextos histdrico-sociais e da psique humana. (BASTOS,
2006)

1.5. Discussdes Atuais a Respeito da Concepcdo de Salde-Doenca

Levando em conta todos o0s aspectos acima levantados a respeito da
Contemporaneidade, observa-se nos dias atuais uma dificuldade em conseguir definir o
conceito de saude. Boruchovitch e Mednick (2002), com base em diversas pesquisas sobre
a concepc¢do de saude, afirmam que um conceito adequado e universalmente valido de
salde é inalcancavel, principalmente porque o termo salde € carregado de valor cuja
significacdo é altamente relacionada a diferentes objetivos que governam seu uso. A
dificuldade na definicdo que da o carater de inalcancavel para tal conceito, segundo 0s
autores, se da pelo fato da concepcéo de saude ser uma constru¢cdo multidimensional, ou
seja, implica em abranger diversos aspectos diferentes que caracterizem o conceito e que

séo definidos de acordo com os interesses de quem o define.

Com isso, observa-se a existéncia de diversas definicGes de salde nos dias atuais.
De acordo com Balog (apud Boruchovitch e Mednick, 2002), ha trés visoes
principais: 1) A concepcdo da Medicina tradicional; 2) A concepcdo da Organizacao

Mundial de Salde; e 3) A concepcédo Ecoldgica.

1) A primeira visdo, como descrevem os autores, € a Medicina Tradicional ou
0 chamado, Modelo Biomédico. Essa visdo define saude como auséncia de doenca,
sintomas, sinais ou problemas. Com essa definicdo, observa-se uma énfase na doenca e
uma negligéncia do ser humano como um todo constituido e influenciado por diversos

fatores que ndo apenas bioldgicos.

Nos dias atuais, observa-se uma contradicdo em relacdo a essa concepgéo, pois se
por um lado é clara a tendéncia a abandonar essa visdo dicotomizada e reducionista do
processo de salde-doenca por uma que considere o individuo como um ser

multideterminado que se relaciona com 0 meio onde vive, por outro, de acordo com



Barros (2002), ela ainda € considerada a visdo predominante atualmente na nossa

sociedade.

Plastino (2006) discorda dessa visdo exclusivamente biomédica afirmando que é
importante que a Medicina olhe o sujeito como um ser constituido por diversas dimensdes
(bioldgica, social, psicoldgica, etc). Para a autora, a ciéncia médica deveria se propor a
tratar o homem doente e ndo apenas a doenca, tendo na sua intervencao as diversas faces
do sujeito como um foco de trabalho, abandonando assim a idéia de que a ciéncia

positivista é verdade absoluta.

Bastos (2006) também faz uma critica a essa definicdo da Medicina Tradicional,
pois ela trata a doenca como uma entidade genérica e universal, com uma causa
exclusivamente bioldgica, que corresponde de um desvio da norma e que transcende o
contexto social e cultural. Além disso, ela argumenta que

A visdo reducionista do corpo humano, descontextualizado social e
historicamente, esvazia-o de outras significacfes que ndo sejam as da ordem
puramente orgénica, levando a um apagamento do sujeito. O sujeito —
evidentemente encarnado num corpo que, também, é biolégico — s6 existe
enquanto tal como um produto social-histérico. A historia que a medicina toma
(anamnese) ndo tem qualquer dimensdo historico-social. Ela € um instrumento
para a busca da causa organica do adoecimento do organismo. (...) E dessa
forma que, para o pensamento médico, o adoecer se torna doenca. A
causalidade da doenga é buscada no substrato anatono-fisiopatoldgico do
organismo. As necessidades do paciente sdo valorizadas apenas sob esse
vértice. O psiquismo se separa do corpo. O sujeito doente desaparece. Ele se
torna um objeto: a doenca. A reducdo do doente a doenca decorre, desse modo,
de uma tradicdo filos6fica que separa psiquismo, sociedade e historia,

reduzindo-os a natureza entendida como natureza biolégica do homem.
(BASTOS, 2006: 27)

Sayd (apud BASTOS, 2006: 192) ainda afirma que essa visdo da Medicina
tradicional tem feito com que a nogdo de doenca ganhe uma ampliacdo desmensurada,
fazendo com que a vida se torne medicalizada. A questdo colocada é que ndo se trata mais
de ter salde para viver, mas sim, de viver tentando manter a saude. A medicina faz
constantes alertas sobre o perigo de adoecer e, os individuos, vivendo como doentes

potenciais, acabam ficando vigilantes e voltados para sua “obra fisioldgica e privada”.

De acordo com Bastos (2006: 193), a medicina ocidental contemporénea “(...)
precisa trabalhar com o paradoxo da objetividade do conhecimento e da subjetividade da
experiéncia.” Caso isso ndo aconteca, a autora afirma que ocorre a objetivacdo tanto de

médicos quanto de pacientes, pois 0 corpo e consequentemente o individuo, sdo tratados



como maquinas, reduzidos ao seu funcionamento organico (que tém que estar dentro da

chamada “normalidade”), sendo, assim, totalmente dessubjetivados.

2) A segunda visdo € proposta pela Organizacdo Mundial de Saude (World Health
Organization — WHO, 1948), que define saude como “(...) um estado de completo bem-
estar fisico, mental e social, e ndo simplesmente a auséncia de disturbios ou doencas.”.
Essa definicdo difere da anterior, pois incorpora 0s aspectos econémicos, politicos, sociais
e psicoldgicos na definicdo de saude. Mesmo assim, sofre criticas por ser considerada
utopica, inalcancavel e irreal e por desviar a dificuldade na definicdo de salde para a
definicdo de bem-estar, que também € um conceito ndo definido e que pode ser

considerado subjetivo.

De acordo com Segre e Ferraz (1997), o carater utopico dessa definicao de salde se
da pela alusdo a um estado de “perfeito bem-estar”. Segundo os autores, o conceito de
perfeicdo ndo é possivel de se definir universalmente, pois depende de um contexto que
Ihe empregue sentido a partir da linguagem e experiéncia de cada individuo. Com isso,
perfeicdo ndo pode ser considerada uma categoria que existe por Si mesma, pois esse

conceito depende das crencas e valores de cada um.

3) Por ultimo, h& a concepgéo ecolodgica de salude que surgiu entre as décadas de 60
e 70. Essa concepcdo considera saude como sendo o estado de perfeita e continua
adaptacdo do homem ao seu ambiente. Como as demais, essa concepcdo também é
criticada, pois ndo ha uma distingéo clara entre o que constitui uma adaptacdo saudavel ou
ndo, pois os individuos podem se adaptar a uma condi¢cdo de doentes, morbidas ou que

provoquem alguma enfermidade, por exemplo.

Barbosa (1985) afirma que essa concepc¢éo fica limitada aos componentes fisico-
bioldgicos do ambiente no qual o homem esta inserido. Forattini (1990) complementa a

critica dizendo que ela ignora os determinantes sociais da doenca.

Segundo Forattini (1990), a visdo ecoldgica do processo de saude-doenca pode
levar a idéia de que a saude individual pode ser vista como separada e independente do
estado de saude coletivo, pois ha uma énfase nos fatores bioldgicos da génese da doenca.
Ele afirma que atualmente tem crescido a tendéncia de se incluir o @mbito social nas
analises e interpretacfes a respeito do processo de salude-doenca, de maneira que as
repercussdes da enfermidade passam a ser consideradas quando o relacionamento do

doente com outras pessoas fica prejudicado, focando-se no “papel de doente” que o



individuo assume na sociedade. Além disso, deve-se atentar para determinantes
especificos de cada contexto social que influenciam no estado de satde dos individuos,
assim como nos comportamentos de cada populacdo determinados sdcio-econdmico e

culturalmente.

O conceito de ambiente, portanto, deveria ser entendido em seu significado por
inteiro, ou seja, incluindo o ambito social e consequentemente questbes populacionais

relacionados ao processo de saude e doenca. (FORATTINI, 1990).



2. ADOENCA CRONICA

2.1. Histdrico da Doenca Crénica

Nos seculos XVII, XVIII e XIX, a maior parte da populacdo americana em geral
morria por doencas causadas pela falta de saneamento béasico, contaminagdo de alimentos
e contato com pessoas doentes. As epidemias de variola, difteria febre amarela, gripe e
sarampo eram muito comuns, principalmente depois da chegada de colonizadores
europeus contaminados. Os microorganismos responsaveis por essas doencas ndo existiam
na Ameérica, e por isso, eram dificeis de serem curadas ou controladas, pois a populacdo
nativa ndo possuia imunidade e conhecimentos suficientes para combater os agentes
infecciosos. Melhorias em relacdo a assisténcia na salde publica, higiene pessoal e
nutricdo adequada levaram a um declinio de mortes causadas por essas doengas.
(STRAUB, 2005)

Nos dias atuais, mesmo contando com melhores condi¢cdes de vida e maiores
avancos na medicina, o autor afirma que as doencas infecciosas ainda sdo muito presentes
em paises em desenvolvimento, como €é o caso do Brasil. Por outro lado, nota-se também
um aumento significativo de doencas até entdo ausentes no perfil nosologico da nossa
populacédo: sdo as chamadas “doencas de estilo de vida”, ou seja, doengas em que 0 risco
de aparecimento é aumentado por habitos dos individuos. Exemplos muito comuns desse
tipo de doenca sédo 0 AVC, o cancer e doencas cardiacas, em que atitudes do estilo de vida
gue propiciam os seus aparecimentos sdo: o ato de fumar, ndo praticar exercicios e ter uma

dieta rica em gorduras.

Outra mudanca apontada pelo autor em relacdo as mortes causadas por doencas
refere-se a diferenca nos padrdes de cada tipo. Antes do século XX, as principais causas de
doenca e de morte eram 0s transtornos agudos, em que o individuo se recuperava ou
morria rapidamente. Atualmente, nota-se um crescimento das doencas croénicas em que as
pessoas vivem com uma enfermidade por anos, podendo curar-se, fazer tratamentos curtos

ou prolongados, prevenir-se de mortes prematuras e manter a qualidade de vida.

No Brasil, o aumento de doengas crbnicas se deve as diversas transformacées
cientificas e tecnoldgicas que vém ocorrendo no campo da satde nas Ultimas décadas. Por
volta do inicio dos anos 2000, o Brasil possuia em medica cerca de 325 milhGes de
pessoas portadoras de algum tipo de patologia crénica (SANTOS e SEBASTIANI, 2001).



Essas mudancas tém influenciado o perfil nosolégico da populacéo, pois como ja foi dito
anteriormente, had um maior controle e cura de doencas infecciosas através do
descobrimento de medicamentos e terapéuticas que evitam que o0s sujeitos infectados
morram. Com isso, hd mudangas mais profundas nas condicGes de vida da populagdo em
relacdo ao processo de satde-doenca (maior controle e possibilidade de cura para algumas
doengas), fazendo com que haja um aumento da expectativa de vida devido a possibilidade
do prolongamento da mesma por meio de novos recursos empregados. Se por um lado as
pessoas vivem mais em virtude do avangco da ciéncia, por outro elas acabam
desenvolvendo maior quantidade de doencas cronicas, que antes ndo eram tdo comuns
devido a morte prematura dos individuos. Com isso, as doencas cronicas sdo consideradas
a maior causa de morte no Brasil atualmente (FREITAS e MENDES, 2007).

De acordo com Straub (2005), quatro em cada cinco pessoas com mais de 70 anos
tem pelo menos um problema crénico de satde. Dentre esses problemas ha os ndo fatais
como sinusite cronica, problemas de catarata e veias varicosas e os fatais ou doengas
crénicas irreversiveis como cancer e doencas cardiacas. O grande nimero de idosos com
problemas crénicos de saude se deve, provavelmente, ao acimulo de fatores de risco,

como tabagismo, o consumo de alcool e vida sedentaria.

De acordo com Freitas e Mendes (2007), atualmente o perfil epidemioldgico do
Brasil pode ser caracterizado, principalmente, pelas doencas chamadas transmissiveis
(crbnicas ou ndo) e pelas doencgas cronicas nao transmissiveis. Como ja dito anteriormente,
o0 controle das doengas infecto-contagiosas significa uma importante diminuigéo da taxa de
mortalidade, pois estas sdo a quinta maior causa de morte no pais. Em relacdo as doencas
crénicas, o desenvolvimento tecnologico e cientifico tem possibilitado que o diagnostico
seja feito prematuramente, possibilitando, com isso, que o tratamento adequado também
tenha um inicio prematuro, levando a obtencéo de melhores resultados no controle ou cura
das enfermidades. Além disso, os avancos cientificos tém contribuido com a possibilidade
de oferecer melhores condi¢cdes de vida aos portadores quando estes se encontram em

situaces irreversiveis, como paraplegias, amputacdes de membros, etc.

Almeida et al (2002) também afirmam que o aumento da prevaléncia de doencas
crénicas se deu devido ao envelhecimento da populacédo e acrescentam que diferentemente
de outros problemas de saude, as doencas cronicas afetam os diversos grupos sociais de
maneira homogénea. Apesar de se expressarem igualitariamente nas diversas camadas

populares, observa-se que a gravidade das enfermidades varia de acordo com a classe



social dos individuos, sendo mais severa nos chamados “socialmente excluidos”, como

moradores de rua, por exemplo.

Néri e Soares (2002) apontam para a desigualdade na distribuicdo de cuidados
médicos de acordo com a classe social da populacdo, concluindo que as classes sécio-
econdmicas mais favorecidas tém mais acesso e utilizam os servi¢os de salde com mais
freqliéncia. Além disso, apontam para o dado de que os menos privilegiados tendem a
adoecer mais precocemente, sendo 30 anos o tempo aproximado de antecedéncia para o
desenvolvimento de alguma doenca cronica degenerativa em individuos na base da
piramide social se comparados com aqueles que se encontram no topo da piramide. 1sso se
deve, principalmente, a desigualdade de acesso aos equipamentos de saude com base na

condicdo socio-econémica da populacéo.

2.2. Caracterizacdo das Doencas Cronicas

Segundo Martins et al (1996), as doengas cronicas foram definidas pela Comissao

de Doencas Cronicas de Cambridge, em 1957, como a

(...) permanéncia, presenga de incapacidade residual, mudanca patolégica ndo
reversivel no sistema corporal, necessidade de treinamento especial do paciente
para a reabilitagdo e previsdo de um periodo de supervisdo, observacdo e
cuidados. (MARTINS et al, 1996: 6)

Zozaya (apud SANTOS e SEBASTIANI, 2001) complementa a defini¢cdo acima

dizendo que doenca cronica é

(...) qualquer estado patolégico que apresente uma ou mais das seguintes
caracteristicas: que seja permanente, que deixe incapacidade residual, que
produza alteragdes patoldgicas ndo reversiveis, que requeira reabilitacdo ou que
necessite periodos longos de observacao, controle e cuidados. Sdo produzidas
por processos morbidos de variada etiologia, que por sua relativa freqliéncia e
severidade, revestem singular importancia médica, social e econdmica para a
comunidade. (2001: 149)

J& Schneider (apud SANTOS e SEBASTIANI, 2001) afirma que

(...) certos individuos se tornam doentes crbnicos pela simples razdo de
apresentarem alteragdes somaticas tdo importantes que séo forcados a renunciar
a qualquer possibilidade de adaptacdo e de desenvolvimento, mesmo restrito e
sentem necessidade de cuidados constantes. (2001: 149)



As doencas cronicas também podem ser definidas e caracterizadas como sendo
incuraveis, de longa duracdo (mais de trés meses), com progressao lenta e inicio agudo ou
gradual (OMS, 2008; ROLLAND, 1995).

As doencas cronicas podem ser classificadas em dois tipos: com inicio gradual e
com inicio agudo. De acordo com Sarafino (1997), hd aspectos que podem ser
considerados semelhantes em ambos o0s tipos: tanto portadores, quando familiares
necessitam passar por um momento de adaptacdo a nova situacdo devido a ruptura nas
suas atividades cotidianas. Essa adaptacdo consiste em fazer ajustes permanentes no
ambito social e emocional, pois a ruptura causada pelo diagndstico leva, principalmente, a
mudancas de planos, que podem ser ajustados a nova realidade, adiados ou

definitivamente cancelados.

A diferenca das doencgas crénicas com inicio subito ou gradual estd na maneira
como ela surge e no tempo de ajuste dos envolvidos & nova situagdo. As doencas com
inicio gradual possibilitam que o individuo e a familia se reorganizem, reestruturando os
papeis familiares, readaptando a rotina e os modos de vida dos envolvidos apds o
diagnostico. Isso permite que haja a possibilidade de um melhor manejo da afetividade
familiar em um maior tempo em relacdo a doenca com inicio agudo, possibilitando com
isso, um periodo de ajustamento maior. Exemplos de doencas com inicio gradual sdo: Mal
de Alzheimer, Hepatite C, Diabetes Mellitus, etc. As doencas com inicio agudo, por sua
vez, exigem dos sujeitos envolvidos mudancas muito rapidas e uma maior capacidade de
administrar situacdes de crises em um tempo muito reduzido. Pode-se citar como exemplo
o infarto do miocérdio, acidente vascular cerebral, acidentes que resultam em amputacéo,
etc. (ROLLAND, 1995)

Além do tempo de ajustamento a nova condi¢do de adoecimento, durante o curso
da doenca e do tratamento fatores podem influenciar nesse periodo. Desfiguracdes fisicas,
por exemplo, sdo muito mais dificeis de serem aceitas pelo proprio paciente e por outras
pessoas do que disfuncdes de algum 6rgédo interno, como o rim ou figado. Ha também
implicacdes do proprio tratamento, que podem ser considerados muito penosos pelos
pacientes e pelas pessoas envolvidas, como dietas forcadas, medicagfes com intensas
contra-indicagdes e procedimentos dolorosos (SARAFINO, 1997)

Ha diferentes maneiras de encarar situacdes dificeis como o aparecimento de uma

doencga cronica. O autor ressalta a resiliéncia como melhor forma de enfrentar situacdes



dificeis, pois é um momento vivido pelo individuo em que ha um equilibrio entre

desespero e esperanca, permitindo que o mesmo encontre motivacdes e qualidade de vida.

Resiliéncia de acordo com Castro e Moreno-Jiménez (2007) “(...) € um conceito
dos campos do desenvolvimento e da salde que se refere & capacidade de adaptagédo
positiva de criangas, jovens e adultos frente a circunstancias adversas e de risco, como € a
doenca cronica.” (2007: 81)

Ainda de acordo com os autores, a resiliéncia é a possibilidade de superacdo em
um sentido interativo, sem que necessariamente haja uma eliminacdo do problema. Ela é,
portanto, um novo contexto em que o problema € re-significado, ou seja, o individuo passa
a viver a adversidade de uma forma que consiga enfrenta-la de maneira positiva. Os
autores ressaltam que a resiliéncia ndo pode ser considerada como um aspecto inato dos
individuos, mas como uma forma de enfrentamento adquirida ao longo do

desenvolvimento.

A maneira como as pessoas enfrentam situacdes dificeis, principalmente de
adoecimento, depende de muitos outros fatores, tais como idade, género, classe social,
crencas religiosas, maturidade emocional e auto-estima. (MOOS e SCHAEFER apud
SARAFINO, 1997). O autor cita alguns exemplos de como esses fatores podem
influenciar na forma de enfrentamento de cada pessoa de acordo com o0 contexto em que

estdo inseridos.

Em relacdo ao género, os homens da nossa atual sociedade costumam ter mais
dificuldades em aceitar uma postura de dependéncia e passividade frente a doenca,
deixando de lado a posicdo de poder e independéncia que ocupam. J& em criangas, a
doenga pode afetar seu desempenho escolar e sua interacdo, fazendo com que ela tenha
prejuizos no seu desenvolvimento, além de exigir, dependendo do tratamento, um
afastamento temporario de membros de sua familia. Os adolescentes conseguem
compreender melhor do que as criangas informacOes a respeito da sua doenca e
tratamento, mas a forma como irdo lidar com seu adoecimento, provavelmente passara
pela questdo da aceitacdo por um grupo no qual se identifique e que seja considerado
igual, podendo, com isso, negar aspectos importantes da sua condicdo e desprezar

cuidados médicos com medo de se tornarem diferentes.

Em relagdo a maneira com que as doencas cronicas se desenvolvem, Rolland

(1995) afirma que elas podem assumir trés cursos distintos: progressivas, constantes ou



reincidentes/episddicas. As doengas progressivas sao na maioria das vezes sintomaticas e
que progridem em relacdo ao seu grau de severidade. Geralmente, exigem que o individuo
e a familia se deparem com as limitagbes graduais impostas pela doenca e com as
constantes readaptacfes e mudangas de papéis. Por isso, € importante que haja uma
flexibilidade familiar e uma disposic¢ao para utilizar recursos externos. Pode-se citar como
exemplos desse tipo de doenga, o cancer, o Alzheimer, a Hepatite C, a diabete juvenil, a

artrite reumatoide e a enfisema.

As doencas de curso constante sdo aquelas que se estabilizam apds um evento
inicial e geralmente observa-se um déficit ou limitacdes funcionais ap6s esse primeiro
episédio. Podem ser observadas recorréncias, fazendo com que o individuo e a familia se
deparem com mudancas permanentes e até previsiveis por um periodo de tempo.
Diferentemente das doencas com curso progressivo em que as mudangas sdo muito
frequentes, nesse tipo de doenca ha poucas tensdes de novas demandas e eventuais trocas
de papéis entre os membros da familia. Derrame, infarto do miocérdio de episodio Unico,
amputacdes e danos na medula espinhal com paralisia sdo exemplos de doengas crénicas

de curso constante.

O terceiro tipo € o de doencas crénicas que se caracterizam como reincidentes ou
episodicas, ou seja, ha a alternacdo de periodos estaveis com auséncia de sintomas com
periodos de exacerbacdo dos mesmos, ou seja, periodos de crise. Familias que possuem
membros com essas doencas, geralmente apresentam rotinas constantes de vida, ao mesmo
tempo em que precisam ser bem flexiveis para que seja possivel um movimento das
formas de organizacdo familiar quando ocorrem os periodos de crise. Ndo se observa
muito a redistribuicdo dos papéis familiares, sendo o foco da tensdo do sistema, a incerteza
de quando sera a proxima crise. Sdo exemplos desse tipo de doenca, 0 cancer em remisséo,
a Ulcera péptica, a colite ulcerativa, a asma, enxaquecas e estagios iniciais de esclerose

mdaltipla.

A possibilidade real de morte frente a uma doenca grave ou de um possivel
encurtamento da vida podem ser considerados aspectos criticos de todos os tipos de
doenga cronica, levando a um intenso impacto psicossocial. O surgimento dessas doengas
gera uma ruptura e uma quebra de dinamica na vida do paciente e seus familiares, que
exige, como ja foi dito anteriormente, uma reestruturacao e uma adaptacdo da rotina e dos
modos de vida dos envolvidos. O reajuste implica em uma mudanca da estrutura familiar,

troca de papéis, solucdes de problemas ou manejo afetivo da familia. Em individuos



jovens e adultos, principalmente, ha um temor intenso causado pela possibilidade da
finitude sem que tenham tido a chance de realizar seus “planos de vida”, além de um medo
de estarem sozinhos durante a morte. Nessas situagdes, tanto o individuo doente, quando
os familiares vivenciam a tristeza e a separacdo antecipatorias que permeiam diversos
momentos da fase de adaptacéo e ajustamento. (ROLLAND, 1995). A quebra da dindmica
causada pela descoberta da doenca acaba por abalar também as relagdes existentes entre o
individuo consigo mesmo e com o mundo que 0 cerca, Visto que ele esta inserido em um
ambiente social no qual age determinando e sendo determinado pelas relagcbes no seu
processo de existir (SANTOS e SEBASTIANI, 2001).

Domingues (1992) afirma que essa ruptura se da em varios momentos ao longo do
curso da doenca. Segundo a autora, o doente cronico vivencia momentos de alternancia
entre a melhora e a piora do seu quadro. Esses momentos séo exacerbados por situagdes
socias em funcdo da limitagdo, ou seja, as limitagdes muitas vezes podem ser impostas
pela doenca ou pelo meio social. Essas suas varidveis definem os graus de limitagdo
funcional que é o causador do desequilibrio da dindmica de vida, ocasionando, portanto,

desestabilizacdo no ambito do trabalho, familiar e social.

Além dessa classificagdo das doengas cronicas de acordo com a maneira como se
manifestam, ha uma outra divisdo proposta por Donoghue e Siegel (1992) que distinguem
as doencas cronicas entre visiveis e invisiveis. Os autores se detém nas doengas cronicas
invisiveis caracterizando-as como doencas que possuem uma cronicidade e que 0s
sintomas ndo sdo externamente manifestados. Os exemplos mais comuns desses tipos de
sintomas sao: fadiga cronica, dor crénica, perda de memdria, distarbios visuais, fraqueza
dos masculos, dificuldades cognitivas, etc. De acordo com 0s autores, esses sintomas ndo
mostram e ndo tornam 6bvio para quem observa o sofrimento do doente, como ocorre, por
exemplo, em casos de feridas que sangram, curativos com pontos, lesdes cutaneas ou até
mesmo deficiéncias fisicas. Com isso, portadores de doencas crénicas invisiveis podem
levantar suspeitas nas pessoas em relacdo a autenticidade dos seus sentimentos, fazendo
com que estas se afastem ou ndo compreendam o que esta acontecendo. Nessas situacoes,
0 portador sofre com a doenca e com as reagOes negativas das pessoas que o cercam,
ficando confuso, solitario e com a auto-estima abalada.

Além disso, os sintomas de doencas crbnicas invisiveis além de serem
inobservaveis sao também dificeis de serem mensurados, pois sdo experiéncias subjetivas.

Isso faz com que essas experiéncias sejam dificeis de serem aceitas, tanto por portadores



(que relutam em aceitar determinadas situag@es, como por exemplo, a perda de memaria),
familiares (que podem achar que os sintomas nédo sdo auténticos e que o doente “os cria”
guando é conveniente, por exemplo) e profissionais da saude (que podem atribuir esses

sintomas a outras doencas, disturbios ou mesmo estilos de vida).

Em relacdo ao curso das doencas crénicas, Rolland (1995) afirma que de maneira
geral, pode ser dividido em trés fases temporais desenvolvimentais: 1) Fase da crise; 2)
Fase cronica;, e 3) Fase terminal. Cada uma dessas fases tem suas proprias tarefas

desenvolvimentais que requerem atitudes, investimentos e mudancas familiares diferentes.

1) A fase da crise inicia-se no periodo sintomético antes do diagndstico
concreto, quando a familia e individuo sentem que alguma coisa estd errada, mas nédo
sabem o que € e nem conseguem identificar a origem do problema. Essa fase inclui o
momento da revelacdo da enfermidade pelo médico e um plano de tratamento, e por isso,
torna-se essencial, nesse periodo, um reajustamento e um manejo afetivo por parte de

todos os envolvidos.

A revelacédo do diagnostico é considerada um momento muito delicado tanto para o
portador e familiares, quanto para a equipe médica. Na pesquisa intitulada
“Comunicacdo do diagndstico: implicacBes no tratamento de adolescentes doentes
cronicos”, Oliveira et al (2004) relatam a experiéncia de pais, adolescentes e de médicos
no momento do recebimento do diagnostico de uma doenca crbénica e depois da
confirmacdo do mesmo. Os pais (principalmente as maes) disseram sentir que alguma
coisa estava errada devido a aparicdo e a percepcdo de alguns sintomas nos seus filhos.
Ap06s a confirmacdo, muitos deles passaram por momentos de negacdo do que havia sido
dito pelo médico, para, depois de um periodo de ajustamento, conseguirem aos poucos

aceitar o diagnostico.

Para os adolescentes, o diagndstico evocou diversos sentimentos. Primeiramente,
eles precisaram lidar com o fato de que s&o doentes cronicos, para depois, conseguirem
lidar com o fato de que seriam diferentes e que ndo poderiam fazer as mesmas coisas que
0s outros jovens da mesma idade fazem. Muitos deles mostraram ter dificuldades em lidar
com os sinais da doenca, negando em alguns momentos seus sintomas numa tentativa de

se sentirem “normais”.

Para os médicos, a comunicagdo parece ser contraditoria, pois a0 mesmo tempo em

que confirmam a presenca de uma doenca cronica, eles também podem falar da



possibilidade de cura, de melhora através de algumas terapias ou do possivel aumento da
qualidade de vida. Além disso, eles geralmente precisam lidar com as dificuldades de dar
uma ma noticia, tendo para isso, cautela sobre o que dizer e para quem dizer. Buscam
também, nesse momento, levar esperanca e alternativas de tratamento, para que possam

pensar junto do doente e da familia o que fazer dali em diante.

Moos (apud ROLLAND, 1995) cita algumas tarefas que podem ser feitas nessa
fase da doenca, tanto por portadores, quanto por familiares. Entre elas estdo: aprender a
lidar com a dor, incapacitacdo ou outros sintomas relacionados a doenga; aprender a lidar
com o hospital e com os procedimentos terapéuticos; estabelecer e manter bons
relacionamentos com a equipe de salde que presta assisténcia; criar um significado para a
doenca de maneira que o doente consiga sentir-se competente; buscar uma posicdo de
aceitacdo da mudanca permanente que a doenca causa, mantendo um sentimento de
continuidade entre passado, presente e futuro; unir-se para conseguir uma reorganizagéo
familiar num menos tempo possivel; desenvolver flexibilidade no sistema familiar, tendo

em vista objetivos futuros; entre outras.

A saida do periodo de crise e a entrada da fase cronica que leva o paciente e seus
familiares a criarem estratégias de ajustamento e adaptacdo sdo essenciais para que o
doente possa criar novas formas de viver, considerando suas novas limitagdes de maneira

a conseguir obter qualidade de vida na sua nova situacdo. (ROLLAND, 1995)

2) A fase crbnica pode ser longa ou curta e € o periodo entre o diagnostico e o
ajustamento para a fase terminal em que h& a adaptacdo a nova realidade por parte de
doentes e familiares que tentam encontrar um novo modo de funcionar. Essa fase é
marcada por constancias, progressées ou mudancas episodicas, ou seja, ndo ha um padréo
de expressdo da doenca ou padrdo comportamental dos individuos. Com isso, ndo se pode
tomar como base para caracterizar esse periodo o padrdo bioldgico da doenga, mas sim,
um construto psicossocial chamado pelo autor de “fase de conviver com a doenga
crénica”. Mesmo ndo possuindo um padrdo, a vivéncia da fase cronica da doenca
geralmente enfatiza a questdo da autonomia e a criacdo de uma estrutura viavel adaptada

as novas realidades da doenca.

Nesse periodo, a familia chega a um acordo psicolégico e organizacional feito com
as mudancas realizadas ap6s a confirmacdo do diagnostico, desenvolvendo assim, um
modus operandi adequado para a situacdo. Como essa fase pode ser longa ou curta, a

adaptacdo da familia pode variar entre os extremos, ou seja, pode durar décadas com a



presenca de uma doenca cronica fatal, como também pode ser rapida como ocorrem com
doengas cronicas com progressdo rapida. O autor chama de tarefa-chave para essa fase a
capacidade da familia em se manter o mais normal possivel em relacdo as rotinas, mesmo
estando diante de uma doenca que faz com que haja um desequilibrio familiar. Uma outra
tarefa importante é a de tentar manter a méxima autonomia possivel de todos os membros
da familia diante da tentacdo de manter uma dependéncia e forte ligacdo com e por causa
do individuo enfermo que necessita de cuidados. 1sso ocorre mais freqlientemente em
doencas debilitantes ndo fatais, como é o caso de deméncias e derrames maci¢os, em que a
familia pode se sentir sobrecarregada por conta de um problema considerado
“interminavel”. Nesses casos, podem surgir sentimentos paradoxais em que a esperanca de

retomar um ciclo de vida “normal” so sera realizada ap6s a morte da pessoa doente.

Além disso, é nessa fase em que a maior parte do tratamento ocorre. De acordo
com Domingues (1992),
(...) a organizagdo do status social decorrente da doenca e a necessidade de
controle desta transformacéo orientam-se a partir da relagdo com o tratamento e
a possivel debilitacdo pelo tratamento. Isto demonstra que hd uma real
necessidade de formulagdo diagndstica e proposta de tratamentos, a serem
socialmente construidas para que as alteracdes, no individuo nao sofram uma

desorganizacédo social e psiquica, com total transformacdo da sua identidade.
(DOMINGUES, 1992:11)

Ainda de acordo com a autora, a doenca supde que o portador vivencie uma
experiéncia de doente crénico para poder organizar uma rotina diaria em que a doenga seja
um processo que faca parte do seu cotidiano abrangendo as mudangas necessarias a sua

atual condicéo.

A hospitalizacdo do doente cronico se concentra nessa fase da doenca, mas também
abrange a fase terminal em alguns casos. Em rela¢do ao individuo institucionalizado em
um equipamento de saude, Berezovsky (apud DOMINGUES, 1992) afirma que a
sociedade vé o doente crdonico como

(...) doente que, ao ser admitido no hospital, sente-se como pessoa que deixou
de ser capaz, para assumir plena responsabilidade por suas decisdes e acdes,

para se sujeitar s contingéncias impostas por sua doenca, pelo regulamento do
hospital e pelo tipo de tratamento a receber. (1992:9)

Essa questdo apontada pela autora é de suma importancia, pois muitas das atitudes
tomadas nesse periodo podem determinar a maneira como se dard o curso da doenca. De
acordo com ela, durante o tratamento, principalmente aquele realizado dentro do hospital,

é estabelecida uma divisdo do trabalho entre profissional da saide e o portador da doenca



cronica. Parte-se do pressuposto que o portador ndo tem informagdes e conhecimentos
adequados em relacdo a sua enfermidade, competindo apenas aos profissionais a tarefa da
transmisséo e preparo desse individuo para os procedimentos determinados pelos médicos.
Nessa situacdo, o doente é colocado na posi¢do de “objeto institucional”, tendo que ser
submetido a hierarquizacdo da instituicdo, em que o Unico condutor do processo

terapéutico € o medico.

A autora afirma que com isso, ha uma separacao entre doente e doengca. Em casos
de portadores de doencas cronicas, isso se torna uma questéo delicada, pois a enfermidade
cindida do individuo, depois do diagnoéstico, passa a ser um traco da sua identidade,
alterada para poder se adaptar a nova condi¢cdo de vida. Depois dessa dicotomizacéo, a
doenca comeca a ser considerada como dado objetivo e passa a pertencer a quem a trata
(no caso profissionais da instituicdo) e ndo a quem a possui (portador), pois o que é
valorizado dentro da instituicdo é a expresséo fisica e organica de um disturbio objetivo e

nédo a vivéncia do adoecimento por parte dos doentes e familiares.

O doente cronico € para a sociedade, segundo a autora, aquele que adquiriu a
doenca e que necessita, portanto, tratad-la. Contraditoriamente a essa visdo, pode-se notar
que, quando hospitalizado, os cuidados e tratamentos sdo colocados apenas sob a
responsabilidade dos profissionais de saude, tirando totalmente essa tarefa das méos dos
enfermos. Estes, apenas precisam seguir as orientacdes dadas, tendo que se obrigarem a
esquecer que possuem um compromisso social mais amplo do que aspectos relacionados a
sua doenca, ficando submetidos, dessa forma, as determinagdes da instituicdo em que

estdo inseridos.

3) A ultima fase é a fase terminal, que é aquela que se coloca a inevitabilidade da
morte diante da doenca. Nesse periodo € necessario que haja a elaboracdo de lutos, pois é
uma fase em que ha a predominancia de questbes relacionadas a separa¢Ges, morte e

tristeza.

De acordo com Rezende et al (2004), é nessa fase que o papel dos cuidadores se
torna mais importante, a0 mesmo tempo em que se torna mais dificil. O cuidado do
portador que esté fora de possibilidades de cura implica na superacao de diversos desafios,
que envolvem dispensar um longo tempo com o doente, desgastes fisicos, custos
financeiros, sobrecarga emocional e riscos mentais e fisicos. Por esses motivos, essa fase €
considerada como a mais angustiante e complicada, pois além dos fatores supracitados, é

preciso administrar situagdes de intenso sofrimento relacionadas ao enfermo, tais como



dores, procedimentos incobmodos, estados mentais alterados, sentimentos de angustia e

depressao.

Adicionado a isso, os autores afirmam que o momento € delicado devido a perda
de autonomia do doente, exigindo, portanto, que familiares tomem decis6es que muitas

vezes sdo dificeis de serem tomadas diante do enfrentamento da morte.
2.3. Hepatite C

Atualmente, a Hepatite C, uma das principais hepatopatias cronicas, tem ganhado
destaque entre as doencas infecto-contagiosas pelo aumento significativo de casos nos
ultimos anos. Identificada em 1989, o virus da Hepatite C representa hoje um dos mais
relevantes problemas de salde publica devido as suas particularidades (serdo explicitadas
a seguir) e a sua capacidade de se tornar cronica (TEIXEIRA et al, 2006). De acordo com
o Programa Nacional de Hepatites Virais (PNHV, 2007), a Organizagdo Mundial de Saude
(OMS) calcula a existéncia de 170 milhdes de portadores crénicos da Hepatite C no
mundo, sendo cerca de trés milhdes de pessoas infectadas no Brasil.

A Hepatite C é uma inflamacéo no figado causada pelo virus HCV, que ndo gera
resposta imunoldgica adequada no organismo como as demais Hepatites. Com isso, a
infeccdo aguda torna-se menos sintomatica, fazendo com que a maior parte das pessoas
infectadas se tornem portadoras de hepatite crénica a longo prazo (60% dos casos), além
de terem as chances aumentadas de desenvolverem cirrose hepatica e/ou cancer de figado,
os Ultimos estagios da doenca. O fato da Hepatite C ser assintomatica (90% dos casos)
dificulta o diagnostico precoce, ao mesmo tempo em que possibilita o aumento da
gravidade da enfermidade. Além da particularidade da assintomatologia, ndo existe vacina
de prevencdo como ocorre com as Hepatites A e B e a sua forma de transmisséo ainda é
muito discutida. (JORGE, 2007)

Por ser uma doenca assintomatica, a maioria das pessoas desconhece seu
diagndstico, que segundo Jorge (2007), s6 é realizado através de exames de doacdo de
sangue, exames de rotina ou quando ha sintomas da cirrose hepatica. Com isso, Passos
(1999) afirma que ha o agravamento da cadeia de transmissao e infeccéo pelo virus, sendo,
portanto, a Hepatite C considerada "a grande pandemia do préximo milénio", merecendo e
conquistando cada vez mais espago nas discussfes de politicas publicas brasileiras
(PASSOS, 1999: 226).



Segundo o PNHV (2007), a principal via de transmissdo é o contato com sangue
contaminado, fazendo dos usuarios de drogas injetaveis, receptores de transfusdes
sanguineas (principalmente antes de 1992) e homens que fazem sexo com homens (HSH)
0s principais grupos de risco. Além dessas formas mais comuns de transmissdo, ha a
possibilidade de contaminacdo através de procedimentos com instrumentos néo
esterilizados como: acupuntura, “piercings”, tatuagem, droga inalada (com
compartilhamento do canudo), manicures, barbearia e uso de instrumentos cirdrgicos e
pelos tratamentos odontoldgicos. De acordo com Jorge (2007), é possivel também a
transmissao vertical (mée para filho), dependendo da quantidade de virus circulante no

momento do parto e da co-infec¢do com o virus do HIV.

De um modo geral, o quadro clinico é semelhante ao das outras hepatites. De
acordo com Fortes e Ohkawara (site da Liga de Hepatites da UNIFESP visitado em 2008),

a doenca possui duas fases:

» [Fase aguda: 90% dos casos sdo assintomaticos, porém, nos casos sintomaticos
podem ocorrer sintomas como febre, mal-estar, cefaléia, dores musculares, nauseas
e vOmitos, até sintomas como ictericia (pele e olhos amarelados), coluria (urina
muito escura) e hipo ou acolia fecal (fezes esbranquigadas). Além disso, o figado
pode estar aumentado e sensivel a dor.

» Fase cronica: Ocorre quando a inflamagdo permanece no figado por mais de
seis meses. Esses casos podem evoluir para a cirrose e/ou cancer no figado
(hepatocarcinoma) em cerca de 20 anos, desde que ndo haja outros fatores
associados como, por exemplo, ingestdo de alcool e/ou co-infecgdo com o virus do
HIV. Isso caracteriza a Hepatite C como uma doenca com longo periodo de

evolucéo.

Em relacdo ao tratamento medicamentoso, € preciso que o portador realize uma
série de exames médicos especificos para que seja possivel identificar qual a terapéutica
mais adequada para cada caso e se 0 tratamento se faz necessario, dependendo da fase da
doenca em que o portador se encontra (VARALDO, 2000). Esse tratamento pode ser feito
apenas com um medicamento chamado Interferon alfa ou com o mesmo associado a
Ribavirina. A associagdo dos dois remédios pode erradicar o virus em 54 a 56% dos casos
(MIYAZAKI et al, 2005).



Por se tratar de uma doenca crbnica, é importante destacar o impacto do
diagnostico na vida do portador. De acordo com Varaldo (2000), em uma pesquisa
realizada com os associados de Grupo Otimismo (ONG de apoio a portadores de Hepatite
C), 92% dos entrevistados dizem que no momento do diagndstico a palavra “crénica” foi
muito mais impactante do que a palavra “hepatite”, pois “crénica” traz uma idéia de
permanéncia, coisa definitiva. Segundo o autor, o diagndéstico afeta mais a qualidade de
vida do que a prépria doenca, quando ndo esta sendo realizado o tratamento. Isso ocorre,
pois os individuos que s&o informados da sua infec¢do pelo virus HCV passam a ter uma
percepcdo subjetiva da sua salde fisica e mental sumamente pobre pelo fato da Hepatite C

ser assintomatica, levando a limitagcGes das atividades diarias e problemas emocionais.

Além do diagndstico, ha outros fatores que influenciam de maneira importante a
vida dos portadores. De acordo com Miyazaki et al (2005), o estreito contato com o
sistema de salde (para a realizacdo do diagnostico e tratamento), os custos, as mudancas
no estilo de vida, a preocupagdo com a evolucdo da doenga e com o futuro e os efeitos
colaterais da medicacdo devem ser apontados como fatores importantes que geram

impactos, reduzindo assim, a qualidade de vida dos portadores.

Segundo os autores, a presenca de sintomas psicologicos vindos desses impactos,
durante a realizacdo do tratamento, pode ter um carater negativo sobre o curso da doenca,
levando a um prejuizo da adesdo, exacerbagdo da percepgdo dos sintomas e dificuldades
de adaptacdo aos sinais da doenca (quando houver) e efeitos colaterais. 1sso pode reduzir
de maneira expressiva a qualidade de vida dos portadores, como ja foi dito, e aumentar a
mortalidade.

Além disso, os efeitos colaterais do tratamento medicamentoso sdo muito
importantes para serem levados em consideracdo, sendo um dos aspectos mais explorados
guando se discute adesdo e qualidade de vida dos portadores. Ha diversos sintomas fisicos
e psicoldgicos entre os efeitos colaterais, sendo a depressdo, a ideacdo suicida, sintomas de
transtorno de estresse pés-traumatico e transtorno bipolar os mais graves dentre 0s
psicoldgicos (MIYAZAKI, 2005).

Com isso, o papel do psicologo nesse contexto seria 0 de se inserir em equipes
interdisciplinares de salde para manejar problemas associados a doenca cronica, como
adesdo ao tratamento, manejo de sentimentos como ansiedade, medo e tristeza, além de

ajudar o portador a se adaptar a nova situacdo de adoecimento.



2.4. HIVIAIDS

Segundo o Ministério da Saude (site visitado em 2008), a AIDS (Sindrome de
Imunodeficiéncia Humana) foi classificada como doenca em 1982, no mesmo ano em que
foi diagnosticado o primeiro caso no Brasil. Em 2006, foram registrados 32.628 casos no
pais, o que demonstra que o HIV/AIDS é um problema de saude publica.

O HIV e um virus pertencente a classe dos retrovirus, que ao entrar em contato
com o organismo humano, pode ficar incubado por anos sem manifestar nenhum sintoma
ou sinal da doenca. Ele age sobre o sistema imunologico, que ao ficar deficiente devido a
acao no codigo genético das suas células de defesa (principalmente CD4), faz com que o
portador fique vulneravel a diversos outros tipos de enfermidades e infeccdes. A AIDS,
por sua vez, é a doenca que se manifesta através de sinais, sintomas e/ou resultados
laboratoriais que indiquem a deficiéncia imunoldgica ap6s a infecgdo pelo virus do HIV.
(site MINISTERIO DA SAUDE visitado em 2008).

De acordo com o Ministério da Saude (site visitado em 2008), o ciclo do HIV e da
AIDS inicia-se com um periodo denominado periodo de incubacdo, que compreende o
tempo entre a exposicdo ao virus e a fase inicial da doenca caracterizada pelo
aparecimento dos primeiros sintomas (febre e mal-estar). A fase seguinte é a chamada fase
assintomatica, em que a pessoa nao apresenta qualquer sintoma, sendo esse periodo de
laténcia do virus marcado por uma forte interacdo entre o sistema imune e as suas
constantes e rapidas mutacdes. A fase final do ciclo corresponde a dréstica reducdo das
células de defesa do organismo (células CD4), propiciando o surgimento de sintomas
tipicos da AIDS como, diarréia persistente, dores de cabeca, contragfes abdominais, perda

de peso, vomitos, etc.

O contéagio se da, através de sangue contaminado, secrecdo vaginal, sémen e leite
materno, fazendo dos usuarios de drogas injetaveis, homens que fazem sexo com homens
(HSH) e receptores de sangue e hemoderivados (no inicio da década de 80) os principais
grupos de risco, assim como acontece na Hepatite C. Por outro lado, diferentemente do
que acontece com a hepatite, a pratica sexual desprotegida ainda é o principal
comportamento de risco para infeccdo pelo virus do HIV, devido ao fato da transmissdo
também se dar através de secrecdes vaginais e sémen (MINISTERIO DA SAUDE, site
visitado em 2008).



A forma de contégio fez com que o HIV/AIDS fosse fortemente associado a grupos
discriminados e marginalizados, como 0s homossexuais, usuarios de drogas injetaveis e
prostitutas, levando a atitudes preconceituosas por parte da populacdo que ndo se
enquadrava em nenhum desses grupos, criando, com isso, um estigma a respeito da
doenca. Juntamente com isso, os significados construidos sobre a enfermidade incluiam
crencas e interpretacdes morais relacionadas a sexualidade em uma tentativa de explicar a
origem da situacdo que provocou a infeccdo. Tais crencas e interpretacdes inscreveram
culpa e responsabilidade sobre fato da pessoa estar infectada, fazendo com que o
HIV/AIDS tivesse um carater de pena e castigo pelo desvio de comportamentos
socialmente aceitaveis. Percebe-se que essa doenca € carregada e permeada por simbolos,
aspectos metaforicos, morte, medo, culpa e discriminacao, fazendo com que o portador se
sinta fragilizado, com ameaca a sua integridade fisica, emocional e social (ALMEIDA e
LABRONICI, 2007).

De acordo com o0s autores, a criagdo de crencas e até mesmo do estigma que
envolve o HIV/AIDS, se deu por uma necessidade de criar respostas e recursos para lidar
com o surgimento dessa doenca, estabelecendo um cddigo de interpretacdes para essa
nova realidade. O aparecimento de uma enfermidade que se disseminava rapidamente e
que apresentava alta taxa de letalidade evocou emocdes de péanico, medo de contagio,
negacdo, intolerancia e discriminacdo, que precisavam ser entendidos e caracterizados a
fim de minimizar os efeitos dessa nova situacdo. Diante do desconhecido, a sociedade
produziu significados apoiados na idéia de doenca contagiosa, incurdvel e mortal, que

representava uma ameaga a sociedade.

De acordo com Gongalves e Piccinini (2007), atualmente ha uma tendéncia
mundial de mudanca do perfil da doenca, pois se observa um aumento expressivo de
contagio entre heterossexuais, em especial entre mulheres. Com isso, atualmente, de
acordo com Ayres (apud GONCALVES e PICCINI, 2007) ndo se utiliza mais o conceito
de grupos de risco e sim o de vulnerabilidade, que inclui aspectos socio-econdmicos,
psicossociais e também de relacbes de género. Mesmo com essas mudancas no perfil da
doenca, a dificuldade na transformagéo dos significados construidos socialmente a respeito
do HIV/AIDS, de acordo com Garcia e Koyama (2008), se deve a dindmica, abrangéncia,

caracteristicas especificas e questdes morais que a envolvem.

Segundo as autoras, as conseqliéncias mais perversas dessa estigmatizacdo e do

preconceito sofridos pelos grupos especificos supracitados e/ou pelos portadores que



revelaram seu diagnostico envolvem a discriminacdo nos espacos publicos e instituicGes

privadas, hostilidade, segregacao, exclusédo e auto-excluséo.

E importante ressaltar que a estigmatizacdo néo se da apenas a partir das pessoas
gue se véem excluidas dos grupos considerados de risco, podendo ser encontrada também
em atitudes dos préprios portadores do virus do HIV/AIDS. Em relacdo a isso Ayres et al
(artigo lido em 2008) afirmam que o estigma pode ser dividido em duas categorias
interrelacionadas: o estigma sentido e o estigma sofrido. De acordo com os autores:

(...) o estigma sentido é a percepcdo de depreciacdo e/ou exclusdo pelo
individuo portador de alguma caracteristica ou condicdo socialmente
desvalorizada, 0 que acarreta sentimentos prejudiciais como vergonha, medo,
ansiedade, depressdo. Por estigma sofrido nos referimos as agdes, atitudes ou
omissdes concretas que provocam danos ou limitam beneficios as pessoas
estigmatizadas. Em poucas palavras, o estigma sofrido é a discriminagdo

negativa, caracterizada como crime no plano juridico nacional e internacional.
(AYRES et al, lido em 2008)

Mesmo possuindo diferengas conceituais entre os dois tipos de estigma, ambos os
processos, segundo 0s autores, causam impactos na vida dos portadores de HIV/AIDS,
influenciando na maneira como organizam seu cotidiano e na possibilidade de serem
felizes e de possuirem qualidade de vida ap6s o diagndstico. Com isso, essa questdo se
torna primordial quando se pensa em assisténcia de pessoas infectadas pelo virus do HIV

por parte dos profissionais da saude.



3. APSICOLOGIA SOCIO-HISTORICA E A CONSTITUICAO DA
SUBJETIVIDADE

3.1. Bases Historicas e Epistemologicas

A Psicologia Sdcio-Histdrica toma como base a Psicologia Histérico-Cultural de
Vigotski (1986-1934) e tem como fundamento, o marxismo, que adota o materialismo
historico e dialético como filosofia, teoria e método. A Psicologia Sécio-Histdrica busca
fazer uma critica a posicGes reducionistas, como o positivismo e o idealismo, e também
busca incentivar a producdo de uma Psicologia dialética até entdo inexistente. (BOCK,
2001) De acordo com Gongalves (2001a), ela representa uma nova alternativa para a
critica a separacdo entre objetividade e subjetividade, ao mesmo tempo em que considera a

historicidade como caracteristica fundamental de todas as coisas.

As proposicOes e construcdes tedricas e metodoldgicas da Psicologia Sécio-
Historica estdo fundamentadas nas concepgdes materialista, historica e dialética. Essa
triade se inter-relaciona o tempo todo, ndo podendo, cada uma das concepcdes, ser
considerada como independente da outra no processo de analise da realidade. Por uma
questdo puramente didatica, elas serdo vistas separadamente para que em cada uma delas
seja dado o enfoque especifico de uma totalidade Unica.

De acordo com Bock (2001), a concepgdo materialista implica em conceber a
realidade independentemente da idéia, pensamento ou razdo, ou seja, a base de toda a
realidade (sua formacéo e transformacdo) esta nas condi¢cGes materiais, na forma como os
individuos vivem e se organizam para garantir sua sobrevivéncia. Sendo assim, as idéias
surgem da realidade material e, por isso, essa realidade pode ser conhecida por completo,

assim como as leis que a regem. Nas palavras de Marx (apud ANDERY e SERIO, 2004):

Para Hegel, o processo de pensamento, que ele, sob o nome de idéia,
transforma num sujeito auténomo, é o demiurgo do real, real que constitui
apenas a sua manifestacdo externa. Para mim, pelo contrério, o ideal ndo é nada
mais que o material, transposto e traduzido na cabeca do homem. (2004: 403)

(...) na producdo social da propria vida, os homens contraem relacoes
determinadas, necessérias e independentes de sua vontade, relagbes de
producdo estas que correspondem a uma etapa determinada de
desenvolvimento das suas forcas produtivas materiais. A totalidade dessas
relacBes de producdo forma a estrutura econdmica da sociedade, a base real
sobre a qual se levanta uma superestrutura juridica e politica, e a qual
correspondem formas sociais determinadas de consciéncia. O modo de
producdo da vida material condiciona o processo em geral de vida social,



politica e espiritual. Ndo é a consciéncia dos homens que determina o seu ser,
mas, ao contrario, é o seu ser social que determina sua consciéncia. Em uma
certa etapa de seu desenvolvimento, as forgas produtivas materiais da sociedade
entram em contradigdo com as relagdes de producdo existentes ou, o que nada
mais € do que a sua expressdo juridica, com as relacdes de propriedades dentro
das quais aquelas até entdo tinham se movido. De formas de desenvolvimento
das forcas produtivas essas relacbes se transformam em seus grilhdes.
Sobrevém entdo uma época de revolucédo social. Com a transformacao da base
econdmica, toda a enorme superestrutura se transforma com maior ou menor
rapidez. (2004: 400)

Com base na ultima citacdo de Marx, pode-se afirmar que a realidade tem sua
origem na base material (visdo materialista), além de estar em um constante processo de
transformacéo. De acordo com Rosa (1999), a transformacéo e a complexificacdo dialética
da realidade sdo geradas pela propria organizagdo da sociedade que leva a uma

contradicdo e consequentemente a transformacao.

A concepcdo dialética, de acordo com Bock (2001) tem como base a contradi¢ao
de todas as coisas, sendo esta essencial, assim como a superacdo, para 0 movimento de
constante transformacédo da realidade. Este movimento esta expresso nas leis da dialética
(lei do movimento e relacdo universais, lei da unidade e luta de contréarios, lei da

transformacéo da quantidade em qualidade e lei da negacdo da negacao).

A transformacdo social, segundo Andery e Sério (2004), se da por meio de
contradicOes, antagonismos e conflitos. De acordo com Marx, como apontado na citagdo
acima, hd um momento em que as forgcas produtivas entram em contradicdo com as
relacdes de producédo existentes de um dado momento histérico, gerando, com isso, uma

transformacéo da base econdmica, e consequentemente de toda a superestrutura social.

A respeito dessa transformacédo, Andery e Sério (2004), acrescentam que

(...) a transformacdo, o desenvolvimento da sociedade ndo é linear, ndo €
espontanea, ndo é harménica, ndo é dada de fora da propria realidade, mas é
conseqliéncia das contradicOes criadas dentro dela, e é sempre dada por saltos,
é sempre revolucionaria, é sempre fruto da agdo dos proprios homens.
(2004:401)

Em relacdo a esse processo de transformacdo, Rosa (1999) afirma que a realidade,
e consequentemente, a matéria que a constitui, estdo constantemente se transformando. De
acordo com autora, ela (transformacéo) acontece devido a contradicdo gerada pela propria
organizacdo da sociedade, ou seja, pela contradicdo dialética, que é a esséncia de cada
fendmeno, constituido e determinado pela totalidade de relacdes materiais em que se

insere e do qual é parte.



Por ultimo, a concepcao histdrica nos diz que as leis que regem a histéria também
sdo leis que estdo em constante movimento e transformacgdo, expressando assim a
contradicdo ou a visdo dialética. Elas também devem ser vistas e analisadas a partir da
realidade concreta e ndo apenas a partir das idéias presentes em um dado momento
histérico (visdo materialista). Com isso, pode-se afirmar que as leis que regem a sociedade
e 0s homens ndo sdo naturais, ou seja, a historia ndo pode ser vista como cindida do
homem, pois sdo resultado da sua acdo no contexto em que estd inserido através da
realidade material e do trabalho. A objetividade das leis inclui a subjetividade dos homens,
pois ela é produzida por sujeitos concretos que sdo, ao mesmo tempo, constituidos social e

historicamente.

Segundo Bock (2001), a Psicologia Socio-Histdrica tem as seguintes visdes:

[A Psicologia Sdcio-Histérica] concebe o homem como ativo, social e
histérico. A sociedade, como producdo historica dos homens que, através do
trabalho, produzem sua vida material. As idéias, como representacdes da
realidade material. A realidade material, como fundada em contradi¢bes que se
expressam nas idéias. E a historia, como o movimento contraditério constante
do fazer humano, no qual, a partir da base material, deve ser compreendida
toda producdo de idéias, incluindo a ciéncia e a psicologia. (BOCK, 2001:17)

Para situar o homem na sua historicidade, segundo Goncalves (2001a), a
Psicologia Socio-Histdrica tem como base as categorias trabalho e relagdes sociais, pois
parte-se da idéia de que o homem se constitui historicamente por meio da transformacéo

da realidade, em sociedade, para assim produzir sua existéncia (bens materiais e idéias).

O conjunto de idéias produzidas pelo homem inclui crencas, valores e
conhecimentos e refletem a realidade do momento historico onde surgiram. Tais idéias
orientam e modificam a acdo dos homens, ao mesmo tempo em que sdo modificadas por
eles numa continua relagéo que ocorre de forma que expresse a unidade contraditoria entre

real e racional, numa perspectiva materialista e dialética. (ROSA, 1999)

Para Marx, segundo Andery e Sério (2004), além das condi¢bes materiais, 0
trabalho, como caracteristica fundamental do homem, é considerado como a base da

sociedade. De acordo com elas:

E do e pelo trabalho que 0 homem se faz homem, constréi a sociedade, é pelo
trabalho que o homem transforma a sociedade e faz a historia. O trabalho torna-
se categoria essencial que Ihe permite ndo apenas explicar o0 mundo e a
sociedade, o passado e a constituicdo do homem, como Ihe permite antever o
futuro e propor uma pratica transformadora ao homem, propor-lhe como tarefa
construir uma nova sociedade. (2004:401)



De acordo com Gongalves (2001a), a categoria subjetividade também pode mostrar
a relacdo entre a base material e a producdo de idéias de um determinado momento
historico, pois como experiéncia humana, se modifica e se expressa de diversas formas ao
longo da histéria da humanidade, modificando-se juntamente com ela. Considerando que
os individuos estdo inseridos em um contexto histérico em constante transformacéo, e que
esse movimento é dialético e tem como base a contradi¢do, pode-se afirmar que a relagédo
entre objetividade e subjetividade sdo unidades de contrarios de um mesmo movimento de
transformacéo, ou seja, 0 homem se relaciona com seu mundo cultural modificando seu
meio a0 mesmo tempo em que é modificado por ele. Nesse sentido, 0 homem pode ser
considerado como ser social e historico, ou seja, é determinado pela sua realidade social e

determinante dessa realidade atraves da sua acéo coletiva.

Com isso, a Psicologia Sdcio-Historica compreende o homem como uma
construcdo historico-social, ou seja, ndo ha uma natureza universal e imutével a ser
desenvolvida, ao contrario, ele se constroi como homem a partir das relagdes que

estabelece com seu meio e com os outros homens. (ROSA, 1999).

Para Marx (apud ANDERY e SERIO, 2004) o homem é considerado parte da
natureza, mas ndo se confunde com ela, ou seja, a0 mesmo tempo em que ele é um ser
natural porque foi criado pela prépria natureza e porque depende dela para se transformar
e sobreviver, ele distancia-se dela ao transforma-la de maneira consciente para satisfazer
suas necessidades. Esse homem € compreendido como um ser genérico que ndo pode ser
visto independentemente dos outros, que atua no mundo, sobre os outros homens e sobre
si mesmo enquanto género e espécie em busca de sobrevivéncia. O que o distingue das
outras espécies animais, é a sua atividade, que € consciente e produtora de bens materiais e
ndo é determinada pelas suas necessidades imediatas. E essa producdo que desvenda o
caréter social e histérico do homem. Nas palavras das autoras:

O homem como ser genérico, objetiva-se a si mesmo e constr6i a prépria
natureza que se torna, ela também, produto do homem. A natureza humanizada
ndo é, portanto, construida a partir do nada e nem construida pelas idéias, mas

por meio de uma atividade pratica e consciente: o trabalho. (ANDERY e
SERIO, 2004:405)

De acordo com as autoras, a satisfacdo das necessidades exige que o homem
trabalhe, transformando a natureza e a si mesmo e produzindo conhecimento. Essas
necessidades, também sdo necessidades historicas, que se transformam e se alteram no

curso do processo historico. Quanto mais 0 homem consegue se reconhecer no coletivo,



mais as suas necessidades expressam a condicdo humana que o diferencia dos animais.
Dessa forma, o movimento de transformacdo expressa as condi¢cdes objetivas de um
determinado momento historico e, consequentemente, das contradicdes presentes nesse

momento.

Com isso, as autoras concluem que

A nocdo da constituicdo do homem como ser historico e social que no processo
de sua relagdo com a natureza transforma-a, satisfazendo e criando
necessidades materiais, e, assim, transformando-se e criando a si proprio,
carrega consigo a concep¢do de que ndo hd uma esséncia humana dada e
imutavel, ou, em outras palavras, a concepcdo de que a natureza humana é
construida historicamente e, em consequiéncia, que o mundo, as instituicdes, a
sociedade, a propria natureza também ndo tém uma esséncia dada, também se
constituem historicamente. (2004:408)

E completam afirmando que

Marx define as a¢cdes humanas como relagdes humanas com o mundo, relages
humanas que constroem o préprio homem, quer seja no sentido bioldgico (isto
é, no desenvolvimento de seu aparato perceptivo), quer seja nos sentidos
“préaticos espirituais” (isto &, no desenvolvimento do seu aparato volitivo,
afetivo, motivacional, em outras palavras, o0 comumente denominado aparato
psicolégico). Ao definir dessa forma as a¢cdes humanas e seu desenvolvimento,
nega a concepgao de uma natureza humana pronta, imutavel, resultado de algo
exterior e independente ao proprio homem. Supde a necessidade de um homem
ativo na construcgdo de si mesmo, da natureza ou de sua histdria, de um homem
envolvido num processo continuo e infinito de construcdo de si mesmo. (2004:
408)

3.2. Pressupostos Teoricos

Com base nisso, a proposta de Vigotski, de acordo com Goncalves (2001a), € que
se estudem os fendmenos psicolégicos como um processo de constituicdo social do
individuo, em que o externo ou o plano intersubjetivo seja convertido em interno ou plano

intra-subjetivo, sendo a subjetividade construida, portanto, através de mediacgdes sociais.

Mediacdo, de acordo com Severino (apud AGUIAR e OZELLA, 2006: 225) € “(...)
uma instancia que relaciona objetos, processos ou situa¢fes entre si; a partir dai, o
conceito designara um elemento que viabiliza a realizacdo de outro que, embora distinto

dele, garante a sua efetivacdo, dado-lhe concretude.”

Segundo Molon (2003), mediacao

(...) é processo, ndo é ato em que alguma coisa se interpde; mediacdo nao esta
entre dois termos que estabelecem uma relacéo. E a propria relacéo.



A mediacgdo pelos signos, as diferentes formas de semiotizacdo, possibilita e
sustenta a relagdo social, pois € um processo de significacdo que permite a
comunicac¢do entre as pessoas e a passagem da totalidade a partes e vice-versa.

A mediacdo ndo é a presenca fisica do outro, ndo é a corporeidade do outro que
estabelece a relagdo mediatizada, mas ela ocorre através dos signos, da palavra,
da semi6tica, dos instrumentos de mediacdo. A presencga corporea do outro nao
garante a mediac&o.

Sem a mediacdo dos signos ndo ha contato com a cultura. Desde que a crianca
nasce ela se relaciona pela mediacdo, que acontece de diferentes maneiras,
diferentes intensidades e inimeras formas. (MOLON, 2003: 102)

Segundo Aguiar e Ozella (2006), a categoria mediacdo permite o rompimento de
dicotomias, como objetivo-subjetivo, interno-externo e significado-sentido, e também
afasta a Psicologia Socio-Histérica de visdes naturalizantes baseadas em uma esséncia
humana. Ela ndo liga apenas a singularidade do individuo com a universalidade do mundo
externo, mas organiza essa relagdo dialética, pois 0s processos ou elementos ndo sao mais

pensados em uma relacéo direta.

De acordo com Gongcalves (2001a), dentre as diversas formas de mediacdo, a
linguagem é o que melhor representa a sintese entre objetividade e subjetividade, pois
implica na utilizacdo do signo. Sobre isso, Bock (2001) afirma que “(...) a linguagem é
mediacdo para internalizacdo da objetividade, permitindo a construcdo de sentidos
pessoais que constituem a subjetividade. O mundo psicoldgico é um mundo em relacao
dialética com o mundo social.” (BOCK, 2001: 23). Nesse sentido, Molon (2003) afirma
que a construcdo do sujeito se da nas relagdes sociais, em situacBes concretas de vida e
pelas significacdes culturais, ou seja, ele é constituido quando passa a significar e quando

as significacdes sao reconhecidas pelo outro.

Na constituicdo dialética do homem, Aguiar e Ozella (2006) afirmam que ndo h&
uma mera transposicdo do social no individual, mas uma modificagdo deste em
psicologico, criando assim a possibilidade do novo. Nesse processo, a linguagem tem
papel fundamental de instrumento. De acordo com Aguiar (apud AGUIAR e OZELLA,
2006:225), “Os signos entendidos como instrumentos convencionais de natureza social,
sd0 0s meios de contato com o mundo exterior e também do homem consigo mesmo e

com a propria consciéncia”.

Os autores afirmam que os signos sao instrumentos psicoldgicos e sdo constitutivos
do pensamento ndo sO para a comunicacdo, mas também para a comunicacao interna. Os
signos “(...) representam uma forma privilegiada de apreensdo do ser, pensar e agir do
sujeito.” (AGUIAR e OZELLA, 2006: 226)



Nas palavras de Gongalves (2001a), os signos sao

“(...) a0 mesmo tempo, produto social que designa a realidade objetiva;
construcdo subjetiva compartilhada por diferentes individuos através da
atribuicdo de significados; e construcdo subjetiva individual, que se da através
do processo de apropriacdo do significado social e da atribuicdo de sentidos
pessoais.” (2001a: 50)

Vigotski (1984) na sua obra “A formacao social da mente” tenta entender como se
da o funcionamento dos signos nesse movimento entre externo e interno e, para isso,
utiliza o conceito de instrumento a fim de encontrar ligacdes e divergéncias entre esses

dois conceitos.

Primeiramente, ele aponta o principal ponto em comum entre signo e instrumento.
Segundo o autor, os dois conceitos se caracterizam pela sua funcdo mediadora: os
instrumentos afetam o mundo material, objetivo; e o0s signos, por sua vez, 0

comportamento dos homens.

Em segundo lugar, o autor explicita que os conceitos possuem divergéncias, pois
sdo diferentes na maneira como orientam o comportamento humano: o instrumento serve
como condutor da influéncia humana sobre o objeto, acarretando necessariamente
mudancas nele e servindo como meio de controle e dominio do homem sobre a natureza,
ou seja, o instrumento é orientado externamente; ja o signo ndo modifica o objeto da
operagdo psicologica. E um meio de atividade interna que visa o controle do proprio

individuo.

Por dltimo, ele aponta para uma ligacdo entre esses dois conceitos. Para explicar
essa ligacdo, Vigotski afirma que “o controle da natureza e o controle do comportamento
humano estdo mutuamente ligados, assim como a alteracdo provocada pelo homem sobre a
natureza altera a propria natureza do homem.” (VIGOTSKI, 1984: 62). A ligacdo entre 0s

conceitos feita pelo autor baseia-se na concep¢do materialista-dialética.

Como dito anteriormente, a mediacdo através dos signos faz com que haja uma
modificacdo do mundo externo quando este se transforma em mundo interno. Esse

processo de subjetivar o que é objetivo é chamado de internalizacao.

A internalizacdo de formas culturais de comportamento socialmente enraizadas e
historicamente desenvolvidas em uma sociedade é viabilizada pela operacdo com 0s
signos, pois envolve a reconstrucdo do mundo externo em atividade psicologica, é “(...) a

reconstrugéo interna de uma operagao externa.” Consiste nas seguintes transformagoes: 1)



uma operagdo que inicialmente representa uma atividade externa é reconstruida e comeca
a ocorrer internamente; 2) um processo interpessoal é transformado em um processo
intrapessoal; 3) a transformacao de um processo interpessoal em um processo intrapessoal
é o resultado de uma longa série de eventos ocorridos ao longo do desenvolvimento.
(VIGOTSKI, 1984:63)

Para exemplificar as transformacBes ocorridas no processo de internalizacao,
Vigotski utiliza o exemplo do desenvolvimento do gesto de apontar. Quando uma crianca
tenta pegar algo que esta fora do seu alcance, ela faz um movimento dirigido esticando
suas maos em direcdo aquele objeto. Como o objeto continua longe das suas maos, a
criangca movimenta os dedos de uma maneira que lembra o ato de pegar. Ao ver isso, a
méde ou qualquer outro adulto, interpreta que o gesto indica alguma coisa e a situacao
passa a se modificar. O apontar da crianga torna-se um gesto para as demais pessoas e a
sua tentativa de pegar o objeto engendra uma reagdo em um outro, estabelecendo um
significado para aquele movimento inicial que foi mal-sucedido. Mais tarde, quando a
crianga consegue associar seu movimento a situacdo objetiva como um todo, é que ela
comeca a compreender seu movimento como um gesto de apontar. Com isso, ocorre uma
mudanca naquela fun¢do do movimento, pois de um movimento antes orientado para um
objeto, agora se transformou em um movimento orientado para outras pessoas como uma

forma de estabelecer relaces.

Nesse sentido, Bock (2001) afirma que para se entender 0 mundo interno de cada
individuo, é preciso que se compreenda 0 mundo externo, pois ambos sdo aspectos de um
mesmo movimento, de um processo no qual o homem atua modificando e construindo o
mundo em que se insere a0 mesmo tempo em que propicia elementos para sua propria

constituicdo psicoldgica.

A subjetividade que é construida nesse movimento dialético entre mundo interno e
mundo externo é definida por Gonzalez Rey como a representacao de

(...) un complejo sistema de significaciones y sentidos subjetivos producidos en la

vida cultural humana, y ella se define ontolégicamente como diferente de

aquellos elementos sociales, biolégicos, ecoldgicos, y de cualquier otro tipo,

relacionados entre si de una forma o otra en el complejo proceso de su desarrollo.
(GONZALEZ REY, 1999: 42)

Para Aguiar (2001), a subjetividade se refere a atividade do homem de registrar
suas experiéncias e relacbes que mantém com o ambiente sdcio-cultural onde esta

inserido. Isso quer dizer que o homem ao se relacionar com esse ambiente objetivo,



coletivo, social e cultural realiza registros que compordo seu mundo psicoldgico. Ao
realizar uma atividade na realidade social, o individuo influencia esse ambiente a0 mesmo
tempo em que é influenciado por ele, em um movimento dialético. Ao ser influenciado
pelo mundo externo, pode-se dizer que ele subjetiva aquilo que era objetivo e fazia parte
do mundo externo, da mesma forma que ao atuar na realidade social, ele esta objetivando
seu mundo interno, ou seja, parte da sua subjetividade. A constituicdo da subjetividade,

portanto, ndo se realiza no homem, mas na sua relagdo com seu contexto socio-cultural.

Segundo a autora, a subjetivacdo ndo deve ser entendida apenas como um processo
mecénico e superficial, pois cada individuo vive a experiéncia com as particularidades,
riquezas e possibilidades contidas no seu ser. Com isso, é possivel fazer um resgate da
singularidade, de um processo particular e social de construcdo de consciéncia. Esta, por
sua vez, pode ser entendida como um “reflexo” do social que engloba a possibilidade
subjetiva de producdo e transformacdo a partir da relagdo com a realidade social. Sobre a
consciéncia Vigotski afirma:

A caracteristica essencial da consciéncia reside na complexidade da reflexdo,
no fato de que nem sempre resulta exato refletir, ou seja, pode haver alteracdes
da realidade que ultrapassam os limites do visivel e da experiéncia imediata,

exigindo a busca de significados que ndo sdo observados diretamente. (apud
AGUIAR, 2001: 97)

Ainda sobre a consciéncia, Molon afirma:

A consciéncia é um sistema integrado em uma processualidade permanente, em
que todos os diferentes componentes alteram sua composi¢do ao mesmo tempo
em que ela também determina a estrutura do significado e a atividade formativa
do sentido, administrando sua dimensdo semantica e, primordialmente,
entrando em contato com outras consciéncias. (MOLON, 2003: 109)

Com base nas citagOes acima, a consciéncia ndo deve ser entendida como uma
copia da realidade ou como sendo mecanicamente determinada por ela, mas sim como
uma processualidade permanente, determinada pelas condi¢des sociais e historicas, que se

transformam em construcdes singulares.

No processo de internalizagdo ou da conversdo do social em individual, a
linguagem, como dito anteriormente, serve como mediadora, permitindo a construgéo de
sentidos pessoais que constituem a subjetividade através da construcdo interna dos
elementos e atividades do mundo externo (BOCK, 2001). Segundo Vigotski (1998), essa
internalizacdo se d&, entre outras coisas, pela constru¢do de significados das palavras

através do movimento entre pensamento e fala que ndo podem ser vistos como processos



independentes. De acordo com o autor, esse movimento se da da seguinte forma: “O
significado das palavras é um fendmeno de pensamento apenas na medida em que o
pensamento ganha corpo por meio da fala, e s6 é um fenémeno da fala na medida em que
esta é ligada ao pensamento, sendo iluminada por ele.” (VIGOTSKI, 1998: 151). Com
isso, o significado é considerado um componente indispensavel da palavra e representa
uma mistura de pensamento e linguagem, sendo dificil definir se se trata de um fenémeno
ligado a fala ou ao pensamento. Como cita o autor: “Uma palavra sem significado é um
som vazio; o significado, portanto, é um critério da ‘palavra’, seu componente
indispensavel” (VIGOTSKI, 1998: 150).

De acordo com Gongalves (2001b), Vigotski afirma que a subjetividade se constroi
a partir dos significados. Estes sdo sociais e objetivos, mas sdo apropriados pelos sujeitos a
partir das suas atividades, expressando-se nos sentidos pessoais. Os sentidos, por sua vez,
sdo definidos pela autora como “(...) sintese entre a objetividade e a subjetividade, ja que
unificam a atividade do sujeito sobre o objeto, o significado social produzido
intersubjetivamente e que representa a atividade sobre o objeto e a subjetividade na sua
dimensdo emocional (subjetiva) e ativa (objetiva).” (GONCALVES, 2001b: 72).

E importante ressaltar que o processo de significacio que constitui a consciéncia

ndo implica em ser apenas um processo que ocorre no plano cognitivo e intelectual. A

emocao tem papel fundamental na constituicdo da consciéncia e ndo estd desvinculada do

pensamento, pelo contrario, pensamento e linguagem sdo emocionados, 0 que significa
dizer que a dimensao afetiva lhes é constitutiva. (ROSA, 1999) Nas palavras de Vigotski:

O pensamento propriamente dito é gerado pela motivacdo, isto €, pelos nossos

desejos e necessidades, 0s nossos interesses e emogdes. Por detrds de todos os

pensamentos ha uma tendéncia volitiva-afetiva, que detém a resposta ao

derradeiro porqué da andlise do pensamento. Uma verdadeira e exaustiva

compreensdo do pensamento do outrem sO é possivel quando tivermos
compreendido a sua base afetiva-volitiva. (apud ROSA, 1999: 36)

Sendo assim, pode-se considerar que a unidade palavra-significado carrega
emocdes, afetos, motivos e necessidades historicas humanas. As significagdes construidas
pelo sujeito, portanto, correspondem a maneira como ele é capaz de expressar e codificar
no momento, as vivéncias emocionais e psicoldgicas que se processam em sua
subjetividade. Por outro lado, nem todas as experiéncias e vivéncias emocionais e
psicoldgicas sdo significadas em sua totalidade pelo individuo, sendo necessario para a
compreensdo das mesmas, uma busca dos sentidos mais amplos e complexos contidos nas

significacOes, ou seja, os desejos, necessidades e emocdes envolvidas. (ROSA, 1999)



Em relacdo aos sentidos, Vigotski (1998) afirma que, segundo Paulhan, “(...) o
sentido de uma palavra é a soma de todos 0s eventos psicologicos que a palavra desperta
em nossa consciéncia.” (VIGOTSKI, 1998: 181). O autor prossegue fazendo uma
distincdo entre sentido e significado, dizendo que o significado ¢ uma das zonas do
sentido, é a parte mais precisa e estavel dele, permanecendo quase imutavel mesmo com
as alteracOes de sentido. O significado é dicionarizado, ou seja, é compartilhado por todos
os individuos e se realiza de diversas formas na fala, sendo, por isso, uma potencialidade
das muitas possibilidades de sentidos que cada um deles possa ter. Com isso, 0 autor
afirma que o sentido das palavras surge de acordo com o contexto, ou seja, diferentes

contextos geram sentidos diferentes para as palavras.

De acordo com Aguiar e Ozella (2006), os sentidos sdo muito mais amplos que 0s
significados, pois 0s sentidos articulam eventos psicologicos produzidos pelo sujeito frente
a sua realidade. Como coloca Gonzalez Rey:

(...) o sentido subverte o significado, pois ele ndo se submete a uma logica
racional externa. O sentido refere-se a necessidades que, muitas vezes, ainda
ndo se realizaram, mas que mobilizam o sujeito, constituem o seu ser, geram
formas de coloca-lo na atividade. O sentido deve ser entendido, pois, como um
ato do homem mediado socialmente. A categoria sentido destaca a

singularidade historicamente construida. (apud AGUIAR e OZELLA,
2006:227)

Sobre o0 mesmo assunto, Namura diz:

A analise da relacdo do sentido com a palavra mostrou que o sentido de uma
palavra nunca é completo, é determinado, no fim das contas, por toda a riqueza
dos momentos existentes na consciéncia (...) 0 sentido da palavra é inesgotavel
porque é contextualizado em relagdo a obra do autor, mas também na
compreensdo do mundo e no conjunto da estrutura interior do individuo. (apud
AGUIAR e OZELLA, 2006:227)

Os sentidos, segundo Vigotski (1998), conferem um enriquecimento das palavras,
que podem significar mais ou menos do que significa quando considerada de maneira
isolada sem levar em conta 0 contexto em que esta sendo utilizada. Significa mais quando
adquire um novo contetido, e menos quando o contexto limita e restringe o significado. De
acordo com Paulhan, “(...) o sentido de uma palavra é um fenémeno complexo, movel e
variavel; modifica-se de acordo com as situacdes e a mente que o utiliza, sendo quase
ilimitado.” (apud VIGOTSKI, 1998: 182).

Assim como nos significados, a emoc¢do também faz parte da constituicdo dos

sentidos. Estes se configuram em diferentes momentos da acdo e da experiéncia



individual, desenvolvendo-se por um processo em que as emogdes vivenciadas pelo
sujeito atuam de modo essencial. De acordo com Gonzalez Rey:
As emocOes expressam as necessidades do sujeito, que estdo em constante
processo de desenvolvimento. Estas necessidades humanas mudam de carater
na medida em que se transformam em motivos, pois é ai que estas necessidades
adquirem sentido. Nestes motivos intervém estados dindmicos diversos, 0s

quais dependem da trajetéria individual do desenvolvimento da pessoa,
trajetoria esta que é simultaneamente social e historica. (apud ROSA, 1999: 37)

Com isso, pode-se afirmar que para apreender os sentidos subjetivos do individuo,
é preciso compreender 0s motivos presentes em suas vivéncias e em suas acGes e como se
configura a relacdo dinamica entre eles. Além disso, para fazer essa apreensdo, deve-se
considerar que o sentido subjetivo ndo é desvinculado das vivéncias concretas do
individuo e da sua dimensdo social, ou seja, a construcdo dos sentidos subjetivos esta
contextualizada dentro de um processo historico-social. (ROSA, 1999) Segundo Gonzalez
Rey (apud ROSA, 1999: 37), “O sentido subjetivo se constitui na relacdo dialética entre
interno e externo, ou seja, nas relacdes concretas vividas pelo sujeito e na maneira como
este constitui neste processo seu plano subjetivo”. De acordo com o autor, cada ser
humano configura subjetivamente suas vivéncias e a condigdo na qual estid imerso,
construindo assim as emocdes, necessidades, afetos e interesses, que também sdo sociais e

historicos.

Esse movimento nada mais é do que a transformagéo do social em psicoldgico ou
plano subjetivo. Para Gonzélez Rey (apud ROSA, 1999) essa transformacdo é denominada
como configuracdo subjetiva e pode ser entendida como os diferentes tipos de relacGes e
atividades que caracterizam a vida social de uma pessoa. Os elementos que compdem essa
configuragdo subjetiva sdo plurideterminados e complexos, e representam as unidades
dindmicas dos diferentes sentidos subjetivos construidos a partir dos eventos sociais
vividos pelo homem. Nessa constitui¢do subjetiva, como ja dito anteriormente, o afetivo e

0 cognitivo estdo intimamente relacionados.

A configuracdo subjetiva de um individuo ou a construgdo de sua subjetividade
podem ser compreendidas, portanto, pela compreensdo dos sentidos subjetivos através da
apreensdo dos motivos e das necessidades historicas que os produziram, considerando

sempre a dimensdo social e concreta onde esses processos ocorrem.



3.3. Pressupostos Metodoldgicos

De acordo com a Psicologia Socio-Histérica apresentada, que tem como base a
concepcdo materialista, histérica e dialética, considera-se que o0s fendmenos sdo
constituidos e transformados por multiplas determinagdes. A realidade, por sua vez, é uma
totalidade de determinacbes e de relagdes que constituem os fenbmenos e € por eles
constituida. (ROSA, 1999)

Para Marx, segundo Andery e Sério (2004), ndo ha nos fendmenos a no¢do de uma
esséncia dada. A compreensao da génese e do desenvolvimento dos fendmenos deve partir
do pressuposto de que nada, nenhuma relagéo ou idéia tem o carater de imutabilidade, pois
tal desenvolvimento se opera a partir e atraves de contradicdes. Com isso, 0S movimentos
dos fendmenos, da sociedade e do proprio homem sdo a sua histdria, que é constituida por
contradicdes que levam a um constante processo de formacdo e transformagédo. Nas
palavras das autoras:

Qualquer fenémeno, qualquer objeto de conhecimento é constituido de
elementos que encerram movimentos contraditérios, elementos e movimentos
que levam necessariamente a uma solu¢do, um novo fenémeno, uma sintese.
No entanto, essa sintese ndo é solucdo definitiva, ndo significa que cessam as

contradigBes, mas é apenas a solucdo de uma contradicdo, solucdo que ja
contém nova contradigdo. (2004: 410)

Segundo Rosa (1999), o constante movimento de contradicdo e transformacédo dos
fendmenos ndo se manifesta diretamente, havendo, com isso, uma distingdo entre a
esséncia e a aparéncia, ou seja, uma diferenca entre a manifestacdo das coisas e sua real
constituicdo. Sendo assim, a aparéncia ou manifestacdo imediata do fendmeno € apenas
uma parte dele, ndo expressando sua totalidade. Com isso, de acordo com Andery e Sério
(2004) para conhecer a esséncia do fendmeno é necessario ir além dessa aparéncia e

desvendar suas determinagdes e seus movimentos de transformagao.

Essa producdo de conhecimento, segundo as autoras, ndo deve ser um simples
reflexo do fendmeno tal como ele se manifesta para 0 homem, mas tem que se propor a
desvendar aquilo que é constitutivo. O método de producdo de conhecimento, portanto,
“(...) deve permitir o desvendamento, deve permitir que se descubra por tras da aparéncia
o fendmeno tal como é realmente, e mais, o que determina, inclusive, que ele apareca da
forma como o faz.” (ANDERY e SERIO, 2004: 413)

A producdo de conhecimento a partir da proposta metodoldgica de Marx afirma,
portanto, a necessidade



(...) de partir do real (...), de se buscar a lei de transformacdo do fenbmeno, de
se buscar as relacfes e conexdes desse fendbmeno com a totalidade que o torna
concreto, reconhecendo 0 momento de analise como o0 momento de abstracéo, o
que torna a reinsercdo do fendmeno na realidade passo imprescindivel do
método; e, finalmente, afirmando a necessidade de se reconhecer no sujeito
produtor de conhecimento a atividade presente em cada momento do método,
gue torna o conhecimento, a um s6 tempo, representativo do real e produto
humano, marcado pela atividade do homem. (ANDERY e SERIO, 2004:416)

De acordo com as autoras, para expor 0 movimento do real, o conhecimento deve
refletir a lei fundamental do fenbmeno, ou seja, o seu movimento de transformacéo
dialética. Para tal, deve-se buscar suas determinacdes e relagcdes intrinsecas e constitutivas,
sendo necessario para isso, a compreensdo das leis que sob condi¢Bes histdricas
especificas sdo determinantes do fenémeno que tem sua existéncia em condigdes dadas e
concretas. A compreensdo do fenbmeno, portanto, deve se dar a partir de e na realidade
concreta em que esta inserido e ndo como parte independente dela. A analise da totalidade,
sob esse ponto de vista, € um fator importante para a produgdo de conhecimento, pois 0s
elementos particulares constitutivos de uma relacdo s6 podem ser entendidos a partir dela,

de uma visdo mais ampla do fenémeno.

Além disso, quando se trata de producdo de conhecimento, Gonzélez Rey (1999)
afirma que ndo se pode esquecer do aspecto subjetivo que compde a ciéncia, considerando
apenas a racionalidade como fator fundamental na sua construcdo. Isso porque estdo
envolvidos nesse processo aspectos como, emocdo, individualizacdo, contradicao, etc, ou
seja, expressdes da vida humana que se realizam através dos sujeitos individuais e de suas
construcdes. A ciéncia, segundo o autor, deve ser compreendida como uma producdo
diferenciada de individuos comprometidos com trajetorias individuais Unicas, que procura
recuperar o lugar do cientista como sujeito do pensamento que exerce funcdo central na

producéo cientifica com base nos principios centrais da epistemologia qualitativa.

De acordo com Gonzalez Rey (1999), a epistemologia qualitativa € uma forma de
pensar o estudo da subjetividade, considerando-a como sendo um nivel constitutivo do
individuo e das diferentes formas de organizacao social, ndo podendo, com isso, ser vista
apenas como um produto da cultura onde o sujeito esta inserido ou como resultado de
processos objetivos que sdo externos a ele. O autor define subjetividade como “(...) un
complejo sistema de significaciones y sentidos subjetivos producidos en la vida cultural
humana (..)” (GONZALEZ REY, 1999: 42), e também como sendo um sistema
processual e plurideterminado, que esta em constante desenvolvimento, ndo podendo ser

caracterizada por invariantes estruturais, que permitem construgfes universais sobre a



natureza humana. Segundo ele, o que permite 0 homem generalizar processos culturais de
forma que consiga mudar seu modo de vida, que por sua vez leva a transformacdes na sua
subjetividade, € a flexibilidade, a versatilidade e a complexidade da sua subjetividade.
Dessa forma, a concepcdo de subjetividade adotada supera um conjunto de dicotomias
muito comuns na constru¢do de conhecimento das ciéncias humanas, tais como social-

individual, interno-externo, afetivo-cognitivo, etc.

Com isso, a epistemologia qualitativa busca uma construcdo de conhecimento que
leve em conta uma realidade plurideterminada, diferenciada, irregular, interativa e
historica, que é determinada e constituida pelas subjetividades dos sujeitos que nela estéo
inseridos a0 mesmo tempo em que as determina e constitui. As construgdes tedricas desse
tipo de epistemologia sdo indispensaveis para entrar em zonas de sentido do sujeito
estudado que estdo ocultas & aparéncia, alcangando assim, as partes constituintes do
fendbmeno. Ao contrario disso, a epistemologia quantitativa é caracterizada como uma
investigacdo correlacional, que, para produzir conhecimento faz simplificagdes dos objetos
em variaveis, que necessitam ser relacionadas com outras variaveis para se tornarem
conhecimento. Esse modelo exclui totalmente o investigador e o investigado do papel de
sujeitos do pensamento, pois substituidos por instrumentos validados e considerados
confiaveis, buscam um conhecimento objetivo do problema investigado. (GONZALEZ
REY, 1999)

Segundo o autor, a epistemologia qualitativa tem como base trés principios:

1) O conhecimento é uma producdo construtiva-interpretativa, ou seja, ndo é a

soma de constatacGes de dados empiricos, mas a atribuicdo de sentidos a expressdes do
sujeito estudado. A interpretacdo feita pelo investigador € um processo em que ele integra,
reconstréi e mostra em construcbes interpretativas diversos indicadores produzidos
durante a investigacdo, que ndo teriam nenhum sentido se fossem analisados de forma
isolada como constatacGes empiricas. A interpretacdo também é um processo diferenciado
de dar sentido as manifestacfes concretas dos sujeitos estudados e converté-las em
momentos particulares de um processo mais geral da construcdo do sujeito, seja ele visto
como sujeito individual ou como sujeito social. A abordagem tedrica serve como
instrumento do investigador e ndo prevé o uso de categorias invariantes e universais a
priori para a interpretacdo, mas a V& como um processo que se realiza pela singularidade e
complexidade do sujeito estudado. A teoria, portanto, serve como um marco de referéncia

que media o curso das construgdes tedricas do investigador sobre o objeto estudado.



2) Na epistemologia qualitativa o carater interativo do processo de construcdo de

conhecimento é condicdo essencial para a investigagdo em ciéncias humanas, pois a
relacdo e a interacdo entre investigador e investigado sdo consideradas atributos

constitutivos do processo de estudo dos fendmenos humanos.

Gonzalez Rey (1999) afirma que no processo interativo, os dialogos desenvolvidos
e construidos durante o processo de producdo de conhecimento entre investigador e
investigado tem extremo valor, pois 0s sujeitos se implicam neles emocionalmente, além
de propiciarem reflexdes com informacgdes que grande significacdo para a investigacdo. Os
didlogos, segundo o autor, devem ser abertos para que seja estimulada uma discussdo tanto
entre sujeitos, quanto entre sujeitos e investigador, em um processo em que este tem papel
de facilitador de idéias e emocdes que s6 emergem em situacGes de interacdo espontanea.
Por isso, é importante também levar em consideracdo o contexto e as relaces de todos 0s
participantes da investigacdo (inclusive o investigador) como momentos e dados
essenciais para a qualidade do conhecimento produzido.

3) Significacdo da singularidade como nivel legitimo da producdo de

conhecimento. Na investigacdo qualitativa, a utilizacdo do termo singularidade na
investigacdo da subjetividade evita que haja uma confusdo com o conceito de
individualidade. Para o autor, a singularidade se constréi como realidade diferenciada na
historia da construcdo subjetiva do individuo, considerando-o, com isso, como Unico e
diferenciado. Por isso, a investigacdo qualitativa ndo se legitima com investigacdes que se
utilizam de diversos sujeitos, ou seja, pela grande quantidade de investigados, mas sim
pela qualidade da expresséo de cada um e das construcdes produzidas na interagdo com o

investigador.

Ainda de acordo com o autor, quando se fala em subjetividade, ndo se pode perder
de vista a idéia de que o sujeito é histdrico, ou seja, a constituicdo subjetiva atual do
individuo representa uma sintese subjetivada da sua historia pessoal, a0 mesmo tempo em
que ele é social porgue sua vida se desenvolve em um contexto inserido em uma dada
realidade, que faz parte da sociedade. Nesse contexto, novos sentidos e significados estdo
se produzindo. Estes, ao se subjetivarem se convertem em constituintes de novos
momentos do desenvolvimento subjetivo, que sdo elementos essenciais na transformacéo

da realidade social através das a¢Bes concretas dos sujeitos.

O sistema subjetivo € considerado um sistema aberto, abrangente e irregular que

faz a mediagdo de diversas experiéncias humanas no processo de subjetivacao,



construindo-se em unidades complexas. Logo, a subjetividade ndo pode ser classificada
em categorias rigidas e imutaveis ou em categorias passiveis de mensuracdo, manipulacéo
e controle, pois ela e a enorme complexidade dos processos implicados na sua constituicdo
impedem que sua construgdo seja de respostas simples passiveis de serem medidas por
instrumentos padronizados. Sob esse ponto de vista, pode-se observar que as categorias
apresentadas por Vigotski (1986-1934) para o estudo com base na epistemologia
qualitativa sdo na sua grande maioria categorias que se apresentam como processuais,

abertas e situando o fendmeno na relagdo com outros fendmenos.

No processo de constituicdo subjetiva, de acordo com Rosa (1999) a linguagem
tem papel fundamental de mediadora, pois a palavra é considerada unidade de analise, se
considerarmos que o discurso do individuo expressa as significacfes atribuidas as suas
vivéncias. As palavras, portanto, revelam as significag0es sociais oferecidas ao sujeito e a
maneira como essas significacdes estdo articuladas na sua histéria de vida e na sua
configuragdo singular. Para a autora, “a palavra é a ‘forma concretizada’ do pensamento, €
0 signo que contém e revela um significado mais amplo e que, portanto, nos permite
chegar até ele.” (ROSA, 1999: 42)

Vigotski, de acordo com Aguiar e Ozella (2006), afirma que “(...) os significados
no campo semantico, correspondem as relagcdes que a palavra pode encerrar; ja no campo
psicologico, é uma generaliza¢do, um conceito.”. Os significados, segundo os autores, sdo
elementos constituidos a partir da atividade humana, que é sempre significada, tanto
internamente, quanto externamente. Por isso, eles podem ser considerados como

produgdes sociais, que permitem o compartilhamento das experiéncias humanas.

Ainda de acordo com os autores, 0s sentidos sdo categorias que possibilitam a
apreensdo do que é proprio de cada individuo, ou seja, é a expressao da sua singularidade
dentro de um contexto histoérico e social. Sendo assim, os sentidos permitem que haja uma
aproximacdo da subjetividade dos individuos, da unidade de todos o0s processos
cognitivos, afetivos e biologicos, e por isso ndo se pode separar pensamento e afeto na

tentativa de explicar as causas do pensamento buscar e 0s sentidos.

Para se analisar 0s pensamentos € necessario que se identifiquem os motivos, as
necessidades e 0s interesses que orientam seu movimento. As necessidades sdo caréncias
do individuo que quando alcancgadas lhe proporcionam satisfacdo. Elas sdo partes de uma
constituicdo historica, social e relacional do individuo, ou seja, € singular, subjetivo e

unico. Com isso, muitas vezes 0s sujeitos ndo tém consciéncia do processo de constitui¢ao



das suas necessidades, ndo tendo, portanto, nenhum controle sobre elas. Sendo assim, esse
processo sO pode ser entendido como produto de um “(...) tipo especifico de registro
cognitivo e emocional, ou seja, a constituicdo das necessidades se da de forma ndo
intencional, tendo nas emog¢des um componente fundamental.”. Esse processo €
fortemente marcado, como se pode observar, pela relevancia dos registros emocionais que
geram um estado de desejo, de tensdo no individuo, mobilizando-o de maneira que criam
experiéncias afetivas com papel regulador. (AGUIAR e OZELLA, 2006: 228).

O estado emocional que mobiliza 0 sujeito se caracteriza como 0 estado que
precede toda a acdo fundamental e, por isso, deve ser analisada para que se consiga chegar
aos sentidos. A acdo do individuo em direcdo ao mundo a fim de satisfazer suas
necessidades ndo depende apenas da identificacdo destas, mas sim, do sujeito significar
algo no mundo social como possivel de satisfazer essas necessidades. Com isso, o fato,
pessoa ou objeto significado no mundo externo como aquilo que leva a uma satisfacéo, é o
que impulsiona o sujeito para a agdo de satisfacdo da necessidade. A possibilidade dessa
satisfacdo através da realizacdo de uma atividade modifica o sujeito de tal forma que faz
com que haja a criacdo de novas necessidades e novas formas de acdo e atividade.
(AGUIAR e OZELLA, 2006)

De acordo com os autores, a necessidade s6 completa sua funcdo quando reconhece
no mundo exterior seu objeto de satisfacdo. Segundo eles, “(...) esse movimento se define
como a configuracdo das necessidades em motivos.” Os motivos se constituem, portanto,
quando o sujeito configurar como possivel a satisfagdo suas necessidades. (AGUIAR e
OZELLA, 2006:228)

Como afirmam os autores:

Ao se apreender o processo por meio do qual os motivos se configuram,
avanga-se na apropriacdo do processo de constituicdo dos sentidos, definidos
como a melhor sintese do racional e do emocional. Aproximando-nos, dessa
forma, do processo gerador da atividade, a0 mesmo tempo gerado por ela.
Apreendemos 0 que € a atividade para o sujeito, e, assim, algumas zonas de
sentidos da atividade, claro que atravessadas pelos significados, mas, no caso,
revelando uma forma singular de vivé-las e articula-las. (2006: 228)

A apreensdo dos sentidos, geralmente, traz expressdes do sujeito que s&o
contraditorias e parciais, mas que indicam formas de ser, de funcionar e de viver do
individuo. Essa apreensdo é muito complexa, pois 0s sentidos ndo se revelam facilmente e,

muitas vezes, o proprio sujeito desconhece a totalidade das suas vivéncias, nao



conseguindo articula-las devido a sua caracteristica de ndo linearidade. (AGUIAR e
OZELLA, 2006)

Com base nisso, torna-se importante destacar as implicacdes da articulacdo entre
teoria e pratica na producdo de conhecimento, pois esta, a partir da concepg¢do adotada é
caracterizada também como uma praxis. Considerando que os fenémenos se constituem
por uma totalidade de determinacdes e relagbes reciprocas e interdependentes, ndo é
possivel conceber que os dados coletados para a investigacdo de determinado fenémeno
seja feita de forma a eliminar as interferéncias do investigador ou da situacéo de pesquisa.
Isso se d&, pois os sujeitos sdo multideterminados e, enquanto pesquisadores, também
fazemos parte do campo de relagdes e vivéncias desse sujeito, ou seja, Somos mais uma
das determinacdes que influem sobre ele. Ao analisarmos o movimento da sua fala e
refletirmos sobre nossa determinacdo nesse processo de construcdo de conhecimento,
podemos pensar que a investigacdo esta articulada com uma forma de intervencdo, ainda
que esse ndo seja o principal objetivo do trabalho, visto que o investigador propicia re-
significacOes, gera contradicbes no campo em que se atua, traz elementos novos para a
reflexdo, etc. A producdo de conhecimento, portanto, esta fortemente comprometida com
uma pratica transformadora, pois o ato de pesquisar implica na intervencédo, na acdo de uns

sobre 0s outros.

3.3.1. Procedimento de Escolha de Sujeito e Realizacédo das Entrevistas

As entrevistas utilizadas no presente trabalho foram realizadas com uma usuéria do
Ambulatério de Doencas Infecto Contagiosas e Parasitarias da UNIFESP, onde tive a
oportunidade de participar como estagiaria no segundo semestre de 2007 fazendo
atividades de Sala de Espera com os usudrios portadores de HIV, e onde atualmente faco
entrevistas com usuarios portadores do virus da Hepatite C, co-infectados ou ndo com
HIV, para a pesquisa de Iniciacdo Cientifica intitulado: “Relacbes de género e

sexualidade: a transversalidade com a ades&o ao tratamento em HIV/AIDS e Hepatite C”.

As atividades realizadas por mim no Ambulatério permitiram uma maior
aproximagdo da realidade dos usuarios em situacdo de adoecimento e realizacdo de
tratamentos. Na atividade de Sala de Espera com portadores do virus do HIV, minha

atuacdo no grupo de usuarios que aguardavam para serem atendidos era mediada por um



jogo (DesafiAIDS), que permitia discussdes e reflexdes, tanto comigo quanto entre 0s
proprios usuarios, a respeito de situacOes vividas por eles ou de situacdes hipotéticas do
proprio jogo. Ja as entrevistas realizadas para o projeto de Iniciacdo Cientifica me
permitem conhecer através de relatos dos usuarios um pouco mais da realidade que eles
vivem como portadores de Hepatite C, desde 0 momento de confirmacdo do diagndstico
até o tratamento em que se inicia o tratamento (durante o processo das entrevistas). Ambas
as experiéncias trouxeram aspectos interessantes de serem pensados para 0
desenvolvimento desta pesquisa. De todas as questdes levantadas e exploradas nas
atividades realizadas, a questdo do auto-cuidado, na minha opinido, se coloca como central
na vivéncia de portadores de uma doenca crbnica, incluindo 0 momento em que 0S

usudrios estdo vivendo, ou seja, realizacdo ou inicio do tratamento.

A partir da constatacdo de que o auto-cuidado € um aspecto central em relacdo aos
tratamentos, assim como na vivéncia de um adoecimento cronico, esta pesquisa foi
idealizada com o intuito de fazer a apreensao dos sentidos de auto-cuidado em situacgdo de
doenca cronica. De acordo com o que foi visto no capitulo “A Psicologia Socio-Historica e
a Constituicdo da Subjetividade”, entende-se que esses sentidos se constroem no plano
subjetivo do sujeito a partir da conversdo e transformacdo do plano social e histérico em
que o individuo esta inserido em plano subjetivo através da linguagem. Com isso, a
realizacdo de entrevistas mostrou-se a melhor forma de fazer tal apreensdo, pois permite
que a usudria escolhida para ser o sujeito desta pesquisa possa falar a respeito da sua

vivéncia de portadora de doencas cronicas.

Foi conversado e apresentado o projeto de pesquisa, assim como o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO 1), para o responsavel do Ambulatério, que
concordou com a proposta e permitiu que eu fizesse a escolha do sujeito de acordo com os

critérios pré-estabelecidos para a realizagéo das entrevistas.

Os critérios para a escolha do participante da pesquisa foram: 1) Que o sujeito
tivesse mais de 18 anos para que as ac¢des e decisdes em relacdo ao tratamento e ao auto-
cuidado fossem feitas de maneira independente sem que houvesse a necessidade do
intermédio de um responsavel; 2) Que o sujeito estivesse infectado com o virus da

Hepatite C e que ja estivesse realizando o tratamento no proprio ambulatorio;

Inicialmente, o objetivo da pesquisa era a apreensao dos sentidos de auto-cuidado
em situacdo de adoecimento pela Hepatite C. No entanto, durante a escolha do sujeito, a

participante relatou ser co-infectada pelos virus HIV e HCV, exigindo que o objetivo do



trabalho fosse ampliado para a apreensdo dos sentidos de auto-cuidado em situacdo de
HIV/AIDS e Hepatite C (ambas doencas cronicas). A decisdo pela pequena alteracdo no
objetivo da pesquisa se deu durante a realizacdo da primeira entrevista, em que se pode
observar a riqueza do contetdo do discurso da entrevistada, que trazia significacbes a
respeito do auto-cuidado em relacdo a duas doencas cronicas.

No primeiro contato, ap6s ter sido abordada por mim na sala de espera enquanto
aguardava para ser atendida pelo médico, D.M. foi informada a respeito do objetivo da
pesquisa, e posteriormente, questionada acerca da disponibilidade de ser entrevistada por
mim com a garantia de seu anonimato. Foi-lhe apresentado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido aprovado pelo Comité de Etica da PUCSP (ANEXO 1), com todos 0s
esclarecimentos e questdes éticas necessarias para a realizacdo da pesquisa. O documento

foi assinado pela entrevistada apos ter sido lido e compreendido pela mesma.

As entrevistas com D.M. foram realizadas em dias diferentes, com um intervalo de
15 dias entre cada encontro, respeitando a disponibilidade da entrevistada e
acompanhando sua rotina de ida ao ambulatério para buscar medicacdo. Cada entrevista
foi feita em uma sala em que estivessem somente eu e a entrevistada, de forma a garantir o
anonimato das suas informagfes e para que ela pudesse se sentir mais a vontade para
conversar comigo. As entrevistas se caracterizam por serem abertas, possuindo, contudo,
um roteiro base relacionado ao objetivo da pesquisa. Dessa forma, a entrevistada podia
falar espontanea e abertamente, sendo apenas conduzida pelas minhas intervencdes para
que o fizesse em relacdo ao auto-cuidado e ao que a ele se relacionasse, englobando néo
apenas questdes relacionadas ao cotidiano e agdes concretas, mas também situacles e

vivéncias que envolviam sentimentos e emog0es, expectativas, mudangas realizadas, etc.

A primeira entrevista teve inicio com a solicitacdo de que ela contasse a respeito
de como ficou sua vida apdés o diagndstico de Hepatite C (foco do objetivo inicial da
pesquisa). A entrevistada discorreu sobre o assunto tranquilamente, sem mostrar qualquer

dificuldade em se expressar e no entendimento do que estava sendo solicitado.



3.3.2. Procedimento de Analise dos Sentidos

A anélise dos sentidos foi feita com base na proposta de Aguiar e Ozella (2006)
explicitada no texto “Ndcleos de Significacdo para a Apreensdo da Constituicdo dos

Sentidos”.

Primeiramente, a entrevista é considerada pelos autores como um dos melhores
instrumentos para a apreensdo dos sentidos, visto que permitem um acesso a importantes
processos psiquicos. Esse instrumento, assim como qualquer outro, tem suas
especificidades na maneira de captar as informagOes relevantes para os objetivos da
pesquisa, e por isso, torna-se essencial destacar algumas consideracfes importantes a

respeito da entrevista e seu potencial de apreensao dos sentidos:

e As entrevistas devem ser consistentes e amplas, de modo a evitar inferéncias

desnecessarias ou inadequadas;

e As entrevistas devem ser recorrentes, ou seja, o entrevistado deve ser questionado
caso haja duvidas apds uma primeira leitura da entrevista anterior. Isso se torna
necessario também caso o entrevistador deseje aprofundar algumas colocacbes e
reflexdes, permitindo com isso, uma analise construida conjuntamente do processo

utilizado pelo sujeito para a producéo de sentidos;

e E importante que o entrevistador tenha um plano de observacdo do entrevistado,

para que possam ser captados indicadores ndo-verbais para complementar o

discurso e a¢fes do sujeito que estejam ligados aos objetivos da pesquisa;

A partir dessas consideracdes, e ap6s ter feito as entrevistas, parte-se para o
processo de analise que possui 4 etapas: 1) Leitura flutuante e organizagdo do material; 2)
Os indicadores e conteldos tematicos; 3) Construcdo e andlise dos nucleos de

significacdo; 4) A analise dos nucleos;

1) Leitura flutuante e organizacdo do material: Num primeiro momento da

pesquisa, a palavra é a primeira coisa que se destaca, e por isso, parte-se dela para fazer
uma analise inicial do sujeito pesquisado. A partir das palavras inseridas num contexto
(desde as condigdes historico-sociais que constituem o sujeito, até 0 momento da sua

narrativa) do discurso do sujeito, observa-se o significado que lhes séo atribuidos.

Apos ter o material gravado e transcrito, inicia-se um processo em que O

investigador deve realizar diversas leituras flutuantes do material, com a finalidade de se



familiarizar e fazer a apropriagdo do mesmo. Essas leituras permitem que os temas
presentes no discurso emerjam de acordo com a frequéncia, importancia, carga emocional
presente, ambivaléncias, contradicGes, etc. Os temas destacados e organizados sao

chamados de pré-indicadores e geralmente sdo bem numerosos, formando um amplo leque

de possibilidades para a futura formacéo de nucleos. Para fazer uma filtragem desses pré-
indicadores, deve-se ter como critério fundamental a sua importancia para os objetivos da

investigacao.

2) Os indicadores e contetdos tematicos: Apds ter realizado o levantamento dos

pré-indicadores, faz-se uma nova leitura do material e inicia-se um processo de
aglutinacdo, que tem como critérios a similaridade, complementaridade ou contraposi¢édo
desses pré-indicadores. Os grupos formados pelos indicadores e seus conteudos tematicos
com base nos critérios citados sdo chamados de indicadores e ja caracterizam um processo

de andlise empirica e ndo interpretativa.

3) Construcdo e analise dos nucleos de significacdo: Depois de realizada uma re-

leitura do material e a aglutinacdo dos indicadores e seus conteudos tematicos, inicia-se
um processo de articulacdo que resultard na organizacdo dos nucleos de significacdo. Os
indicadores formados na etapa anterior sdo essenciais para que 0s conteddos sejam
articulados de forma a revelarem a esséncia dos contetdos expressos pelo sujeito. Os
critérios para a organizacdo de nucleos de significacdo é a articulacdo de conteddos
semelhantes, complementares ou contraditorios, que permitem verificar transformacoes e
contradi¢cdes que ocorrem no processo de construcdo de sentidos. A analise feita a partir
da organizacao realizada permite que o investigador va além da aparéncia do fendmeno
estudado, alcancando também as condicOes subjetivas contextuais e histdricas do sujeito
estudado. Nessa etapa, inicia-se um processo de andlise interpretativa, em que os nucleos
passam a ser vistos como centrais e fundamentais para o sujeito, de maneira que 0

envolvam emocionalmente e que revelem suas determinagdes constitutivas.

4) A andlise dos nucleos: A analise inicia-se intra-nicleo para posteriormente partir

para uma articulacdo inter-nicleos, expressando novamente semelhangas e/ou
contradicBes que revelem o movimento do sujeito. O processo de andlise interpretativa
dessa etapa ndo deve se deter apenas no discurso e na fala do entrevistado, pois as
contradicdes, por exemplo, ndo necessariamente estdo manifestas no que o sujeito diz. O
investigador deve procurar uma apreensdo dos elementos mais importantes para 0S

objetivos da pesquisa. Além disso, a analise deve estar articulada com o contexto social,



politico e econdmico do sujeito, que permite uma compreenséao da totalidade do mesmo. A

compreensdo dos sentidos se dara com a articulacdo dos nucleos.

Por fim, nessa etapa da analise, é importante que o investigador faca a apreensao
das necessidades explicitadas pelo sujeito e identificadas a partir dos indicadores, pois séo
elas que sdo determinantes/constitutivas dos modos de agir/sentir/pensar dos sujeitos. S&o
as necessidades, portanto, que mobilizam os processos de construcdo dos sentidos e das

atividades dos sujeitos.



4. ANALISE DOS SENTIDOS EM SITUACAO DE DOENCA CRONICAE O
AUTO-CUIDADO

A anélise das entrevistas realizadas com a investigada D. M. foi feita a partir da

proposta de Aguiar e Ozella (2006) explicitada acima.

Primeiramente, foi feito um trabalho de aproximacdo das entrevistas, que foram
devidamente gravadas e transcritas (ANEXO 2). Tal aproximacdo se deu através de
diversas leituras realizadas com o intuito de fazer um primeiro levantamento dos diversos
temas que emergiram no discurso da entrevistada. Assim como foi explicitado
anteriormente, os critérios utilizados para o levantamento dos temas foram a frequéncia
com que alguns assuntos foram abordados, a carga emocional presente em alguns
momentos (percebidos pelo tom de voz da entrevistada, énfase em alguns assuntos e
expressdes ndo-verbais), ambivaléncias e contradigdes que por ventura apareciam no seu

discurso. Depois de feito esse levantamento, os temas foram devidamente organizados, de

maneira que formassem os pré-indicadores (Quadro 1).

Quadro 1: Pré-indicadores

PRE-INDICADORES

1) Auséncia de sintomas da Hepatite C

33) Morte como consequéncia do uso de
drogas

2) HIV como mais importante do que a
Hepatite C

34) Cuidados da mée

3) Mudancas na estética

35) Estigma do HIV

4) Mudancas por causa dos efeitos
colaterais

36) Falta de apoio do ex-namorado

5) Limitacdes por causa da Hepatite C

37) Importancia de apoio no tratamento

6) LimitacGes por causa do HIV

38) Dificuldades no tratamento

7) Sexualidade

39) Medicacao na rotina

8) Como contraiu 0 virus

40) Morte de amigos por causa das drogas

9) Medo de contaminar

41) Morte de amigos por causa do HIV

10) Morte como consequéncia do HIV

42) Prevencao

11) Morte como consequéncia da Hepatite
C

43) Sentimento de ser saudavel

12) Doencga como fendmeno visivel,
palpavel

44) Uso correto da medicacao

13) Efeitos colaterais

45) Drogas e HIV

14) Mudancas em relacao a atuacédo
profissional

46) Drogas e familia

15) Informacdes e orientacdes
médica/profissional

47) Auto-cuidado pautado no HIV

16) Vontade de viver

48) Falta de informacéo a respeito do uso
de drogas




17) LimitacOes do tratamento de HIV

49) Doenca como consequéncia do uso de
drogas

18) Limitacdes do tratamento de Hepatite
C

50) Predicdo do diagnostico de HIV

19) Medo de preconceito em relagéo ao
HIV

51) Auto-cuidado pés-diagndstico de HIV

20) Perspectivas de futuro

52) Mudanca de cotidiano pos-HIV

21) Desconhecimento do HIV

53) P6s-morte

22) Desconhecimento da Hepatite C

54) Ajuda ao préximo

23) Auséncia de sintomas do HIV

55) HIV como punicédo

24) Informacdes sobre o HIV

56) HIV como aprendizado

25) Informagdes sobre a Hepatite C

57) Mudancas pessoais pos-HIV

26) Preocupacdo com o marido

58) Tratamento prolongado

27) Apoio do marido

59) Preconceito com grupos considerados
de risco ao HIV

28) Consequéncias do HIV

60) Busca de informacdes sobre HIV

29) Consequiéncias da Hepatite C

61) Busca de informacdes sobre Hepatite
C

30) Segredo na familia

62) Mudanca de habitos alimentares

31) Segredo no trabalho

63) Comida saudavel e salde

32) Falta de informacéo das pessoas

A proxima etapa foi a de aglutinagdo dos pré-indicadores em indicadores (Quadro
2) pela similaridade, complementaridade ou contraposi¢do e dos contetdos tematicos, que
permitiram a construcao de nucleos de significacdo (Quadro 3) através da articulacéo entre
eles. Os nucleos de significacdo sdo importantes porgque revelam a esséncia dos conteddos
expressos pela entrevistada, ou seja, servem para uma maior compreensao das
significagdes construidas nos processos relacionados a cada um dos temas identificados na
entrevista e se relacionam com os sentidos atribuidos as questdes e vivéncias da
entrevistada. Foram destacados o0s seguintes nucleos de significacdo: 1) Aspectos
emocionais e vivéncias pessoais como motivadores para a realizacdo do auto-cuidado; 2)
Aspectos cognitivos e implicagdes do adoecimento e tratamento como influéncia e
condic&o para o0 auto-cuidado; 3) Relacionamento interpessoal como motivador e essencial
para o0 bem estar das pessoas; 4) Importancia de conhecimento e informacdes a respeito do
HIV e da Hepatite C;

Quadro 2: Pré-indicadores e Indicadores

Pré-Indicadores Indicadores

1) Auséncia de sintomas da Hepatite C; 23) Auséncia de
sintomas do HIV; 12) Doenga como fenémeno visivel, palpavel;
43) Sentimento de ser saudavel; 49) Doenga como consequéncia
do uso de drogas; 63) Comida saudavel e saude;

1) Concepcéo de
salde-doenca
(o que a investigada
entende e vivencia como
salide e doenca)

2) HIV como mais importante do que a Hepatite C; 47) Auto- 2) Gravidade do




cuidado pautado no HIV; 51) Auto-cuidado p6s diagnostico de
HIV; 10) Morte como conseqiiéncia do HIV;

HIV em detrimento
de outras doencas
(HIV como doenca
principal pela sua
gravidade)

3) Mudanca na estética; 5) Limitacdes por causa da Hepatite C;
6) LimitacGes por causa do HIV; 10) Morte como consequéncia
do HIV; 11) Morte como consequéncia da Hepatite C; 14)
Mudancas em relacdo a atuacdo profissional; 28) Conseqiiéncias
do HIV; 29) Conseqiiéncias da Hepatite C; 52) Mudanca de
cotidiano pés-HIV; 62) Mudanca de hébitos alimentares;

3) Implicacdes de
ser portadora de
HIV e do HCV
(conseqtiéncias e
exigéncias de ser

portadora de duas
doencas cronicas)

7) Sexualidade; 26) Preocupacdo com o marido; 27) Apoio do
marido;

4) Relacionamento
conjugal
(dindmica do
relacionamento da
investigada e do marido)

8) Como contraiu os virus; 9) Medo de contaminar; 45) Drogas
e HIV; 59) Preconceito com grupo de risco de HIV;

5) Fantasias e
informacdes sobre
contaminacéo
(imaginario da
investigada a respeito da
contaminagdo)

10) Morte como consequéncia do HIV; 11) Morte como
conseqiiéncia da Hepatite C; 33) Morte como consequiéncia do
uso de drogas; 40) Morte de amigos por causa das drogas; 41)
Morte de amigos por causa do HIV; 50) Predicdo do
diagndstico de HIV; 53) Pds-morte; 54) Ajuda ao proximo;

6) Medo da morte
(morte como
consequéncia ruim das
doengas e uso de drogas)

3) Mudanca na estética; 4) Mudancas por causa dos efeitos
colaterais; 13) Efeitos colaterais; 17) Limitagdes do tratamento
de HIV; 18) Limitagdes do tratamento de Hepatite C; 38)
Dificuldades no tratamento; 62) Mudanca de habitos
alimentares; 58) Tratamento prolongado;

7) Implicacdes do
tratamento de HIV e

HCV
(mudancas e
consequéncias dos

tratamentos)
n . . L L 8) Conhecimento
15) Informacdes e orientagcdes medica/profissional; 24) sobre HIV e
Informagcdes sobre o HIV; 25) InformagdGes sobre a Hepatite C; Hepatite C

60) Busca de informagdes sobre HIV; 61) Busca de informagoes
sobre Hepatite C;

(informacdes
importantes sobre as
doencas e tratamentos)

16) Vontade de viver; 20) Perspectivas de futuro; 27) Apoio do
marido; 34) Cuidados da mée; 37) Importancia de apoio no
tratamento;

9) Motivacdo
(o que ainspira a
continuar o0s
tratamentos)

19) Medo de preconceito em relacdo ao HIV; 21)
Desconhecimento do HIV; 22) Desconhecimento da Hepatite C;
30) Segredo na familia; 31) Segredo no trabalho; 32) Falta de
informacdo das pessoas; 35) Estigma do HIV; 59) Preconceito
com grupo de risco de HIV;

10) Preconceito em
relacdo ao HIV
(atitudes da investigada
e das pessoas frente ao
HIV e ao preconceito)

34) Cuidados da mée; 36) Falta de apoio do ex-namorado; 37)
Importancia de apoio no tratamento;

11) Apoio do outro
como essencial
(importéncia do apoio do
outro para ter
motivagdo)




39) Medicacdo na rotina; 42) Prevencéo; 44) Uso correto da
medicacdo; 60) Busca de informacdes sobre HIV; 61) Busca de
informacdes sobre Hepatite C; 62) Mudanca de habitos
alimentares;

12)
Comprometimento
com os tratamentos
(postura ativa e
comprometida da
investigada com os
tratamentos)

33) Morte como consequiéncia do uso de drogas; 40) Morte de
amigos por causa das drogas; 45) Drogas e HIV; 46) Drogas e
familia; 48) Falta de informacéo a respeito do uso de drogas;
49) Doenca como consequéncia do uso de drogas; 55) HIV

13) Implicacgdes do
uso de drogas
(consequiéncias do uso

COMO punicéo;

de drogas)

54) Ajuda ao proximo; 55) HIV como punicédo; 56) HIV como
aprendizado; 57) Mudangas pessoais pos-HIV;

14) HIV como licéo
de vida

(viséo resiliente da sua

situacdo de adoecimento
pelo HIV)

4) Mudancas por causa dos efeitos colaterais; 14) Mudancgas em
relacdo a atuacdo profissional; 20) Perspectivas de futuro; 52)
Mudanca de cotidiano pds-HIV; 58) Tratamento prolongado;

62) Mudanga de habitos alimentares;

15) Ajuste & nova
condicdo de
portadora de

doengas cronicas

(forma de
enfrentamento,
adaptacdo frente a
situacdo de
adoecimento)

Quadro 3: Indicadores e Ndcleos de Significacdo

Indicadores

Nucleos de Significacdo

2) Gravidade do HIV em detrimento de outras
doengas

3) Implicacdes de ser portadora de HIV e do
HCV

6) Medo da morte

13) Implicacgdes do uso de drogas

14) HIV como licdo de vida

1) Aspectos emocionais e vivéncias
pessoais como motivadores para a
realizacdo do auto-cuidado

1) Concepcdo de saude-doenca

7) Implicacdes do tratamento de HIV e HCV

12) Comprometimento com 0s tratamentos

15) Ajuste & nova condicao de portadora de
doencas crbnicas

2) Aspectos cognitivos e
implicagdes do adoecimento e
tratamento como influéncia e
condig&o para o auto-cuidado

4) Relacionamento conjugal

9) Motivacdo

11) Apoio do outro como essencial

3) Relacionamento interpessoal
como motivador e essencial para o
bem estar das pessoas

5) Fantasias e informacdes sobre contaminacao

8) Conhecimento sobre HIV e Hepatite C

10) Preconceito em relagdo ao HIV

4) Importancia de conhecimento e
informacdes a respeito do HIV e da
Hepatite C




Nucleo de Significacdo 1: Aspectos emocionais e vivéncias pessoais como motivadores

para a realizacdo do auto-cuidado

O nacleo de significagdo Aspectos emocionais e vivéncias pessoais como
motivadores para a realizagdo do auto-cuidado agrupa significacdes referentes a
transformacdo dos sentidos sobre auto-cuidado tendo como motivadores para essas
mudancgas aspectos emocionais e vivéncias pessoais consideradas importantes pela

entrevistada no processo de adoecimento.

Durante toda a entrevista, o discurso de D.M. foi fortemente permeado por
questBes que envolviam o auto-cuidado, como mudancas de habitos, insercdo de
medicamentos na rotina, implicacdo com os tratamentos, abdicacdo de alguns prazeres em
prol dos tratamentos, importancia das relagdes sociais, etc. A elevada frequéncia com que
esses temas aparecem no seu discurso, como sera explicitado no decorrer da analise desse
e dos demais nucleos de significagdo, e a maneira como foram abordados indica a sua
importancia no momento atual de vida da entrevistada, merecendo atencdo especial na
tentativa de apreensdo dos seus sentidos de auto-cuidado (objetivo da pesquisa). Nota-se
gue de um modo geral, atualmente os cuidados com a propria salde e com seu bem-estar
geral tém grande investimento da sua parte, diferentemente do que acontecia no passado
(antes do diagndstico de AIDS). As mudancas ocorridas em relacdo a postura assumida
quanto aos cuidados de si mesma sdo fortemente marcadas pelo surgimento de uma

doenca cronica, significada de fato como motivo de transformacéo.

O diagndstico de uma doenca, em especial de uma doenca crénica, traz rupturas
para a vida do individuo e de seus familiares, exigindo ajustamentos para a nova situacao
(SARAFINO, 1997). Em situacdes de adoecimento subito, o tempo de ajustamento é
menor e o periodo exige mudancas rapidas e uma maior capacidade de administrar
situacOes de crise (ROLLAND, 1995).

No caso de D.M., o diagnostico de doenca crbnica (AIDS) veio juntamente e por
causa de um adoecimento subito (Neurotoxoplasmose), gerando com isso, uma ruptura e
uma situacdo de crise tanto para ela, quanto para o marido. Essa situacdo exigiu da
entrevistada ajustes na sua vida e mudancas de atitudes, identificadas no momento do
adoecimento e permanecendo até os dias atuais. Uma das principais mudancas, iniciada
logo apo6s o diagndstico e ainda identificada atualmente, foi o afastamento do emprego,

deixando com isso, de viajar e de ter uma ocupacdo remunerada, atividades que ela tinha



muito prazer em realizar. D.M. diz sentir falta de trabalhar e sente muito por ndo poder
viajar mais, visto que ndo tem mais disponibilidade para ficar muito tempo longe devido
ao regime dos tratamentos, principalmente o de Hepatite C. No seu discurso, questdes
relacionadas ao emprego e viagens, por exemplo, tem uma carga emocional grande
(demonstra tristeza pelas mudangas ocorridas) e tomam um carater de mudangas
definitivas, ajustamentos necessarios para sua nova condicdo de portadora de doencas
crbnicas. Pode-se observar nas seguintes falas da entrevistada, o seu pesar por nao poder

mais trabalhar e viajar, assim como o carater de permanéncia dessa situagao:

Eu viajava a trabalho, né? Eu gostava muito de trabalhar e agora eu
estou sem trabalho, né?

Até cheguei a ir 14 na empresa, quando eu tava um ano afastada pedir pra
voltar, falei “Pelo amor de Deus, me contrata de volta, me chama de volta”,
mas ndo podia porque eu tava afastada, né?

(...) eu trabalhava, viajava muito, porque eu conhecia escolas no exterior, né? E
eu vendia cursos no exterior, entdo, eu estava trabalhando muito, trabalhava
direto, queria que o dia de trabalho tivesse 24 horas, porque eu adorava
trabalhar. Entdo, eu saia do escritorio, porque a diretora fechava o escritério e
falava “Vai embora”, sendo eu ficava la até cansar, e ndo casava, trabalhava
direto, gostava muito. E agora faz 8 anos que eu t6 afastada.

(...) se ele [marido] tiver que viajar, ele vai e eu fico. Mas € triste pensar que ele
vai viajar e eu vou ficar, né?

De acordo com Sarafino (1997), as mudancas provenientes de situacGes de
adoecimento podem ser desde um ajustamento de rotina e planos de vida, passando pelo
adiamento, até um cancelamento definitivo dos mesmos. Além disso, a ruptura, segundo
Domingues (1992), ndo se da apenas no momento da descoberta da doenca, mas em varios
momentos da vida do doente crdnico. Esses momentos de crise sdo exacerbados por
situacOes sociais em funcdo da limitacdo, ou seja, as limitagcbes muitas vezes podem ser
impostas pela doencga ou pelo meio social. De acordo com a autora, essas duas variaveis
definem os graus de limitacao funcional que é o causador do desequilibrio da dindmica de

vida, ocasionando, portanto, desestabilizacdo no ambito do trabalho, familiar e social.

No caso de D.M., a vivéncia do adoecimento pela AIDS concretizada na internagédo
pela Neurotoxoplasmose trouxe mudancas que até hoje sdo sentidas por ela, como j& dito
anteriormente. O afastamento do seu emprego gerou na vida de D.M. uma desestabilizagédo
no ambito do trabalho e no &mbito social. Essa mudanca que tem sido prolongada (8 anos
de afastamento) e € sentida pela entrevistada como definitiva devido ao tratamento de

Hepatite C, como se pode observar na sua fala:



Acho que eu ndo volto mais a trabalhar. Ndo viajo mais também, porque eu
viajava muito. Fui muito para os Estados Unidos, fui muito pra Inglaterra, pra
Alemanha, pra Itdlia e agora acho que ndo vou viajar mais. Por causa da
Hepatite C mesmo, por causa da injecdo que tem que tomar toda quarta-feira,
né? (...) Porque se eu estiver fora ndo tem os remédios. Eu tenho que ficar pelo
menos um ano fazendo esse tratamento. Agora o Dr. Paulo faz exames direto
em mim e diz que talvez continue o tratamento ainda, né? Se ndo melhorar.

As mudancas provenientes de situacGes de adoecimento nao se devem apenas as
rupturas geradas em situacdo de crise, mas também ao tipo de impacto que ela causa na
vida do individuo. Em rela¢do ao caso de D.M., o impacto causado pelo diagndstico de
AIDS teve papel fundamental para a mudanca de sentido da entrevistada em relagdo ao
auto-cuidado, apesar de ela dizer que a época do descobrimento da doenca foi uma época
tranquila de boa aceitacdo da noticia. Nota-se que os seus sentidos e conhecimentos da
AIDS estavam impregnados pelos significados a respeito da doenga, inclusive com
questdes relacionadas ao estigma e preconceito.

Segundo a teoria da Psicologia Socio-Histérica, um dado momento histérico é
marcado, entre outras coisas, por crencas e idéias que refletem a realidade daquele
contexto. De acordo com Rosa (1999), tais idéias orientam e modificam a acdo dos
homens, ao mesmo tempo em que sdo modificadas por eles numa continua relagéo
materialista e dialética. No caso de D.M., as idéias e crencas a respeito do HIV/AIDS
parecem ter sido reproduzidas internamente sem que houve uma reconstrucdo das mesmas,
pois ndo sofreram modificagdes ao se tornarem parte do seu mundo interno. Para que a
internalizacdo ocorra é preciso que, segundo Vigotski (1984), eventos externos passem por
uma reconstrucdo para poderem ocorrer internamente, ou seja, os significados precisam
ser transformados para poderem se tornar sentidos individuais. No caso de D.M. isso ndo
ocorre, visto que ndo houve a transformacdo do que se relacionava com o HIV/AIDS, mas
uma mera repeticdo do que estava dado na realidade e no contexto onde ela se inseria. Um
dos significados presentes nesse contexto que a influenciou de maneira importante é
aquele construido em meados dos anos 80, quando a doenga comecou a ter destaque e
pesquisas sobre tratamentos ainda estavam em fase de desenvolvimento, de que o
HIV/AIDS é uma doenga que causava morte iminente. Esse sentido fica claro nas palavras
da entrevistada:

Quem pegava AIDS ia morrer, né? Como meu marido falava “Pegou AIDS,
assinou o atestado de 6bito”. Entdo, eu achava que ia morrer.

O mesmo ocorre ao falar da época que teve o diagnostico e das suas suspeitas em

ser portadora do virus do HIV, pois a repeticdo dos significados sobre a doenca faz com



que ela entre em contradicdo em relacdo ao que estava sentindo concomitantemente. Se
por um lado ela diz ter recebido a noticia com tranquilidade, por outro ela demonstra ter
passado por uma fase de intensa preocupacdo, como se pode observar nas citacGes a
sequir:
Foi tranqlilo sim, porque eu ja imaginava. Quando meu namorado morreu, eu
fiquei sonhando 1 ano inteirinho com ele, e quando eu sonhava com ele,
sempre no sonho ele falava que eu ia morrer também. Que eu ia morrer, que eu

tinha AIDS, que eu tinha isso, que eu tinha aquilo. Ele falava pra mim isso no
sonho. Entdo, quando eu descobri, eu mais ou menos ja estava esperando.

Aquilo ficava na minha cabeca o dia inteiro. O dia inteiro, o dia inteiro. Ai eu
dormia de novo e sonhava de novo.

Era uma preocupacdo. A eu fiz exame de HIV 3 vezes e ndo deu nada. Ai eu
pensava “Por que que eu to preocupada, né? Se ndo deu nada...”. Ai eu sonhava
e ndo ligava né? Ficava preocupada no dia seguinte, quando acordava, mas nao
dava muita importancia, porque eu ja tinha feito os testes e ndo tinha, né?

As contradices sdo claras na fala da entrevistada, mas também puderam ser
percebidas através das suas expressdes nao-verbais. As contradicdes no discurso sao
Obvias uma vez que ela diz que a época do diagnostico foi uma época tranquila, pois ja
suspeitava e estava “acostumada” com a idéia de ser portadora do virus do HIV, ao mesmo
tempo em que fala da doenca com uma carga emocional muito grande, trazendo aspectos
de morte, culpa e medo, além de mencionar intensa preocupagdo com 0s sonhos com 0 ex-

namorado dizendo que ela estava infectada, que ela tinha AIDS.

Analisando seu discurso, percebe-se que a tranquilidade citada pela entrevistada no
momento de receber o diagnostico se relaciona com uma de suas necessidades, a se ter
sempre alguém ao seu lado como fonte de apoio (serd visto mais adiante). No momento
em que soube do diagnostico, viu que o marido ja estava sabendo e havia aceitado a
situacdo, fazendo com que ela se sentisse mais tranquila e segura para também aceita-la. A
preocupagdo, por sua vez, se deu em uma epoca dificil de incertezas, pois havia perdido
muitas pessoas proximas (ex-namorado inclusive) e ainda ndo tinha um relacionamento
estavel com seu atual marido. A importancia do papel do companheiro nesse momento da
vida de D.M. serd explicitada mais adiante, na analise do Nucleo de Significacdo 3:

Relacionamento interpessoal como motivador e essencial para o bem estar das pessoas.

Outro enfoque importante a ser destacado refere-se as vivéncias de situacdes de
adoecimento e sentimentos evocados por elas. Durante a entrevista, D.M. conta diversas
situacGes em que a morte esta relacionada com o uso de drogas e com as doencgas das quais

ela € portadora, expressando medo ao falar do assunto. Mais uma vez, os significados que



envolvem o HIV/AIDS permeiam os sentidos construidos por D.M., uma vez que a morte
ainda e fortemente associada com a doenca, sendo vista como consequiéncia inerente da
mesma. O diagnostico de HIV positivo e os significados a ele relacionados fazem com que
as pessoas entrem em contato com a prépria finitude, como aconteceu com a entrevistada.
Nas suas palavras:

Porque muitos que morreram, muitos amigos queridos morreram porque ndo

fizeram o tratamento. Entdo, eu vou fazer todos os tratamentos que tiver que
fazer, pra eu ndo morrer disso.

Muita gente morrendo. Muitos amigos meus morrendo. Teve um amigo meu
que morreu de overdose, que eu soube, aquilo me fez parar, que ele enrolou a
lingua, ficou estranho, ficou horrivel. Ndo queria que isso acontecesse comigo.
Porque eu tava tomando picada também, eu também tomava. Entéo, eu fiquei
apavorada, nunca mais usei. Parei com tudo, parei com maconha, parei com
tudo.

N&o, ndo tenho medo da morte. Acho que todos ndés vamos morrer um dia, né?
Mas eu tenho preocupacdo pra onde eu vou quando eu morrer, né?

Na primeira citacdo, fica claro que o medo da morte, ou pds-morte como ela
mesma diz, faz com que D.M. comece e ter acdes concretas diferentes em relacdo a
prépria saude. Esse medo sentido a partir do seu diagndstico de AIDS e dos
acontecimentos posteriores relacionados com a doenga e com o uso de drogas fez com que
ela ressignificasse seus sentidos sobre auto-cuidado, pois para evitar o fim tdo temido (a

morte) ela precisou mudar algumas atitudes concretas frente ao cuidado de si mesma.

De acordo com Aguiar e Ozella (2006), as mudancas de necessidades e motivos
dos individuos levam a ressignificacdo dos sentidos. Essa ressignificagdo € expressa nas
acdes concretas dos mesmos, que ao interagirem com seu meio, acabam criando novas
necessidades, e consequentemente, novos motivos. No caso de D.M., a sua necessidade
era de continuar viva por causa do marido, o que fez com que o medo da morte se tornasse
um motivo que levasse a ressignificacdo dos sentidos de auto-cuidado. Observa-se que
nesse caso, as agBes concretas sao claramente identificaveis nas acbes de prevencao
tomadas pela entrevistada, em que, se tratando de HIV/AIDS sdo ac¢les essenciais, Visto
que a doenca causa uma deficiéncia do sistema imunoldgico aumentando as chances de
contracdo de doencas oportunistas. Apds o diagndstico de AIDS, e do risco de morte
causado pela Neurotoxoplasmose, D.M. passa a se preocupar com a saude e
consequentemente com o auto-cuidado como forma de evitar a morte tdo temida. Nas

palavras de D.M.:



(...) ai depois que comegou essa dor de cabeca terrivel, ai eu tinha varias dores
de cabeca, tudo comegou num ano. E nesse ano que eu tive Neurotoxoplasmose
e que eu descobri que tinha HIV.

Eu fiquei internada com o Dr. Paulo no Santa Marina. Ai depois dai eu comecei
a fazer exame de tudo, todo exame que aparece eu faco.

(...) desde que eu soube do HIV que eu comecei a ir em médico, porque ai eu
precisava ir no médico, né? Por causa da Neurotoxoplasmose e do HIV, entdo
como eu ja vinha no médico, ja fazia todos os exames. Ai todos 0s exames eu
faco, como hoje que eu tenho um exame pra fazer que o Dr. Paulo pediu. Dia
30 eu tenho uma consulta com ele e j& vou pedir pra ele fazer carga viral do
HIV também. Porque a cada 6 meses eu faco pra saber como é que t4, dai
aproveito e ja faco todos os exames e ja olho tudo.

[ao ser questionada sobre o auto-cuidado na época que era usudria de drogas]
Néo, néo tinha cuidado nenhum, nenhum, porque na época nao existia AIDS,
né? A gente ndo sabia disso. E eu e meu namorado, que morreu ja também, a
gente usava a seringa descartavel, eu usava a dele e ele usava a minha também.

[ao ser questionada sobre se fazia exames de prevencéo antes do diagnostico de
HIV positivo] Ndo, nunca. Ndo, ndo tinha. Eu fazia papanicolau, s6. Mas
exame de sangue nunca tinha feito. Porque eu sempre achava que eles iam
descobrir que eu usava drogas, né? Entdo, eu ndo fazia. E eu ndo tinha nada,
né? Nao fazia.

Nesse momento da analise, se faz necessario destacar a diferenca existente entre a
preocupacao e os cuidados tomados em relacdo ao HIV e a Hepatite C, devido ao sentido
atribuido a cada uma delas pela entrevistada. No discurso, fica clara a diferenca para D.M.
entre as duas enfermidades, com base na gravidade de cada uma delas. Mais uma vez, 0s
sentidos de D.M. a respeito do HIV/AIDS é um reflexo dos significados sobre a doenca,
trazendo um carater de alta gravidade para a mesma. Além dessa influéncia desses
significados, ela pdde vivenciar diversas situacGes em que a gravidade do HIV/AIDS
pudesse ter sido vista de maneira concreta, como por exemplo, a morte de diversos amigos
e seu adoecimento pela Neurotoxoplasmose. Ao contrério disso, a Hepatite C é uma
doencga que ela so veio a conhecer quando soube que era portadora do virus do HCV e que
até o momento da entrevista ndo havia trazido nenhum tipo de implicacéo para ela, exceto
pela questdo do tratamento. Aparece também em uma das falas a seguir, que ha certa
tranquilidade em relacdo a Hepatite C, visto que ha possibilidade de cura da mesma, ao
contrario do que acontece com o HIV. De certa forma, isso contribuiu para que D.M.
continue sendo influenciada por esses significados construidos socialmente, dificultando
assim, que haja a construcdo dos seus sentidos pessoais a respeito da doenga ao inves de
apenas refletir aquilo que estd posto na realidade e no contexto em que ela se encontra.
Esses fatores contribuem para que o auto-cuidado de D.M. seja pautado no HIV, como se

pode observar no discurso a seguir:



[ao ser questionada sobre as mudancas feitas por causa dos efeitos colaterais da
medicacdo para Hepatite C] Do remédio, é. Por causa da hepatite ndo, porque
eu devo estar com hepatite ha muitos anos e eu nunca senti nada.

Olha, eu pretendo sarar da Hepatite C, que eu nao sei se tem cura, né? Mas eu
pretendo sarar da Hepatite C e controlar meu HIV, tranquilo. Pro HIV eu tomo
quatro remédios s6 a noite e é super tranquilo, eu ndo sinto nada com o HIV,
nada. Ta bem controlado, nao tenho febre nenhuma, néo tive doenga nenhuma.
E claro que eu ndo tomo chuva, eu tomo os cuidados, né? N&o saio no sereno a
noite, pra ndo pegar pneumonia. Doengas que podem vir a ter, né?

O HIV é o mais relevante, porque muitas pessoas ai tém hepatite, mas muitas
ndo tem o HIV. Agora, eu tenho HIV e hepatite, entdo acho que a hepatite é
fichinha perto do HIV.

Com base na anéalise desse ndcleo de significagdo, € importante ressaltar o salto
qualitativo referente ao auto-cuidado tomado pela entrevistada. Se no passado, este era
praticamente inexistente por ser usudria de drogas com compartilhamento de seringas sem
que houvesse qualquer tipo de preocupacdo com a salde, hoje D.M. tem atitudes
completamente opostas que Ss&o concretizadas no compromisso com O tratamento,
cuidados especiais exigidos pelos mesmos e preocupacdo com a questdo da prevencéo.
Observa-se a partir dos elementos levantados por esse nucleo, que grande parte dos
motivos que levaram a ressignificacdo dos sentidos de auto-cuidado da entrevista referem-
se a aspectos emocionais sentidos por ela e as vivéncias pessoais a respeito de situacdes de
adoecimento. A partir dessa ressignificacdo, acdes concretas visando o auto-cuidado,
como preocupacdo com exames de prevencdo e cuidados especiais exigidos pelos
tratamentos de HIV e Hepatite C, puderam ser claramente observados durante seu

discurso.

Com a ressignificacdo dos sentidos de auto-cuidado, pode-se observar também que

D.M. passa a ver o HIV de uma maneira diferente. Houve uma transformacédo da sua
vivéncia da doenca, deixando esta de ter um carater de morte iminente para ser uma forma
de aprendizado. D.M. parece estar em um processo de transicdo para uma posi¢cdo mais
resiliente da situacdo de adoecimento, em que ha uma capacidade de adaptacdo positiva
frente a situacOes adversas e de risco, como é o caso da doenca crbnica. Segundo ela, o
HIV esta servindo como uma licdo de vida, uma forma de aprendizado. Nas suas palavras:
Eu devo ter sido muito ma em outras vidas [refere-se a vidas passadas], porque

tudo é um aprendizado, né? Entdo, ndo € um castigo, é alguma coisa pra eu

aprender, entdo eu estou aprendendo, como estou aprendendo a ter AIDS, estou

aprendendo a ter HIV, né? Td aprendendo a tomar os remédios, t6 aprendendo
a fazer todos os exames necessarios, entdo tudo € um aprendizado.

Eu acho que eu devo ter sido ma com outras pessoas [em vidas passadas],
porque eu era muito nervosa, hoje eu sou calmissima, mas antes eu era muito
nervosa.



Quando eu tive a Neurotoxoplasmose, que eu tive que aprender a falar de novo,
aprender a andar, entdo eu acho que isso me deixou mais calma.

Agora eu aprendi que tem [outras vidas] e que a gente ndo ta aqui pra pagar
pecados, o que vocé faz vocé vai pagar, eu acredito que vocé vai pagar, mas
ndo € uma forma de... que Deus t& cobrando de vocé, é que vocé ta aprendendo.
Entdo, com o espiritismo eu aprendi isso. Entdo tudo o que me acontece hoje é
um aprendizado.

Sarafino (1997) afirma que a resiliéncia € a melhor forma de enfrentar situacfes
dificeis, pois € um momento vivido pelo individuo em que hd um equilibrio entre
desespero e esperanga, permitindo que 0 mesmo encontre motivacoes e qualidade de vida.
De acordo com Castro e Moreno-Jiménez (2007), a resiliéncia é uma forma de re-
significacdo do problema sem que haja a eliminacdo do mesmo e é adquirida ao longo do

desenvolvimento, ndo sendo, portanto, uma caracteristica inata do individuo.

Foi possivel observar na analise desse nucleo de significa¢do, que a transformacao
dos sentidos de auto-cuidado e da propria doenca (HIV) durante o processo de
adoecimento tiveram como motivadores aspectos emocionais e vivéncias pessoais da
entrevistada. Percebe-se nas falas da entrevistada que todo o processo de construcdo de

sentidos é emocionado, mostrando a dimensédo afetiva lhes é constitutiva.

Nucleo de Significacao 2: Aspectos cognitivos e implicacées do adoecimento e

tratamento como influéncia e condicdo para o auto-cuidado

O nucleo de significagdo Aspectos cognitivos e implicacfes do adoecimento e
tratamento como influéncia e condicdo para o0 auto-cuidado agrupa significacdes
referentes a fatores e aspectos do ambito cognitivo que influenciaram fortemente na
transformacdo dos sentidos de auto-cuidado durante o processo de adoecimento da

entrevistada.

Um dos aspectos cognitivos identificados como fundamentais para a anélise desse
nucleo de significacdo refere-se a concepcdo de saude-doenca adotada pela entrevistada.
Percebe-se que sua concepcdo de saude-doenca permeia fortemente o processo de
constituicdo de sentidos a respeito do auto-cuidado e é constituida e influenciada pela
concepgdo dominante da nossa atual sociedade, a do Modelo Biomédico ou da Medicina
Tradicional. Nesse Modelo, como explicitado no capitulo “A Concep¢do de Saude-

Doenca”, saude € sinbnimo de auséncia de doenca, sinais, sintomas ou problemas,



havendo com isso, uma énfase nos aspectos biolégicos e uma negligéncia dos demais

fatores que fazem parte de um todo que constitui o ser humanao.

Fica clara essa influéncia na construcdo de sentidos de D.M., principalmente
guando ela fala da época que era usuaria de drogas. Para a entrevistada, na época em que
usava cocaina injetavel, ela se considerava saudavel porque ndo tinha nenhuma
manifestacdo de enfermidade em seu corpo, ndo necessitando, com isso, ir ao medico. Nas
suas palavras:

Sempre fui saudavel. Nunca precisei de nada, nunca precisei ir no médico por
causa de nada, nada.

Mesmo sendo usudria de drogas sempre fui saudavel. Depois que eu descobri o
HIV é que eu comecei a me preocupar com a sadde.

Percebe-se que houve uma mudanca de atitude quando ela se descobre portadora
do virus do HIV, passando a ir aos médicos e a se preocupar mais com sua satde. Mesmo
havendo essa mudancga, nota-se uma contradicdo em seu discurso em relacdo ao ser
saudavel ou ndo. Se por um lado ela sabe que é portadora de duas doencas crbnicas, por
outro ndo se sente doente, pois ambas as enfermidades (HIV e Hepatite C) além de serem
na sua maior parte assintomaticas, estdo sendo controladas pelos tratamentos realizados,
ndo manifestando, com isso, nenhum tipo de sintomatologia. Ao mesmo tempo, ter que ir
ao médico, fazer o tratamento e exames de prevencao representam a auséncia de saude
concretizadas em acdes cotidianas. Nas suas palavras:

Eu sou saudavel, eu me sinto saudavel. Eu as vezes até penso “Eu tenho isso?”.
Parece que é mentira, porque eu nunca estive no médico antes.

N&o parece que eu tenho isso, que ndo vai ter cura. Entdo, eu falo “Nossa, eu
tenho Hepatite C, HIV e t6 bem”. Tem um monte de pessoas que tém e
morreram, né?

Eu me sinto uma pessoa saudavel até. Eu sei que eu sou doente, como eu falo
pro meu marido “Eu sou a doente, vocé ndo”, porque meu marido fica falando
“Ah, eu vou morrer logo”, e eu “N&o, vocé vai me enterrar, porque eu sou a
doente, vocé ndo”. Ele falou “Vocé nédo ¢é doente”, eu falei “Eu sou, vocé nao
sabe das doengcas que eu tenho?”. As vezes eu até fico pensando “E mesmo, eu
tenho isso, né?”, mas eu ndo penso nisso o tempo todo.

(...) desde que eu soube do HIV que eu comecei a ir em médico, porque ai eu
precisava ir no médico, né? Por causa da Neurotoxoplasmose e do HIV.

Para a entrevistada, a auséncia de saude deve ser algo palpavel, concreto, como a
manifestacdo de alguma enfermidade, que pode ser vista ou sentida, sendo passivel de ser
diagnosticada e muitas vezes mensurada. Fica clara essa associagdo na sua Ultima citacéo,

em que diz que s6 comegou a ir aos médicos por causa da Neurotoxoplasmose e do HIV.



Nas citacdes anteriores isso também pode ser observado, pois ela insinua que ser usuaria
de drogas (com compartilhamento de seringas) ndo representava nenhum risco a propria
salde porgue ndo havia nenhuma manifestacdo corporal que a fizesse ir ao médico. Sua
concepcdo de saude-doenca ilustra o Modelo Biomédico dominante na nossa sociedade
atual.

Diferentemente dessa concepcdo vigente de salde-doenca, a Psicologia Socio-
Histdrica entende salde como um campo simbdlico que constitui o sujeito. Este possui um
corpo que pode adoecer, vive em determinadas condigdes que facilitam ou ndo seu
adoecimento, esté inserido em uma cultura que Ihe oferece referéncia para significar o que
se passa com ele e para lidar com o real e se integra em um coletivo que é co-produtor
(jJuntamente com ele) de sua situacdo, qualidade e condicdo de salde. Sua vivéncia
corporal tem um correspondente simbdélico que integra sua subjetividade, facilitando,
possibilitando ou dificultando sua recuperagdo (KAHHALE, 2003; KAHHALE et al.,
2005). Saude, portanto, é a busca constante de equilibrio do homem como um todo,
inserido no tempo e no espaco, produzida socialmente, além de ser um processo
qualitativo complexo que define o funcionamento integrado do organismo, expressando
um corpo simbolico, soméatico e psiquico, formando a unidade em que ambos sdo
inseparaveis, com qualidades proprias, ndo se reduzindo um ao outro (GONZALEZ REY,
2004a, 2004b; KAHHALE, 2003).

N&o se pode negar todos os fatores, além do aspecto puramente bioldgico, que
influenciam na maneira como a entrevistada lida com seu processo de salde-doenca. A
sua concepcdo de saude, como ja foi dito, serve como referéncia para significar o que se
passa com Seu corpo, a0 mesmo tempo em que integra um significado (como ja foi
explicitado na analise do Nucleo de Significacdo 1) a respeito das enfermidades das quais
é portadora. A analise dessa concepgdo se torna essencial para que seja possivel entender
como se da o processo de constituicdo dos sentidos de auto-cuidado, ao mesmo tempo em
que se observa o movimento de transformacdo desses sentidos através das contradi¢bes

que podem ser observadas na sua fala.

Se antes (na época em que era usuaria de drogas) ela ndo necessitava ter cuidados
com a prdépria salde, pois nada havia se manifestado em seu corpo, agora a situacdo é
diferente devido a manifestacdo da Neurotoxoplasmose e da constatacdo da presenca do
virus do HIV e da Hepatite C. A presenca e concretizacdo de ambas as doencas,

principalmente do HIV, exigiram mudancas de atitudes concretas de D.M. em relagdo ao



auto-cuidado, visto que agora ela ndo é mais considerada uma pessoa saudavel, segundo

suas concepgoes.

A presenca das doencas, portanto, sdo consideradas motivos que levam a uma
ressignificacdo do auto-cuidado. Estes, ainda encontram-se em processo de transformacéo
que serd impulsionado pelas contradicdes presentes na sua fala, como explicitado nas
citacGes anteriores. Percebe-se que o auto-cuidado ainda é visto pela entrevistada como
necessario apenas em casos de adoecimento, mas nas contradicdes do seu discurso essas
significacBes estdo em processo de transformacgdo, pois no momento atual ela esta
vivenciando situacdes em que o auto-cuidado € necessario mesmo quando ndao ha
manifestacdes concretas de sinais ou sintomas no corpo. A ressignificacdo se dara,
portanto, pelo fato de D.M. ser portadora de duas doengas, que quando tratadas, como € o
caso, permanecem assintomaticas por muito tempo, permitindo com isso, que ela possa
vivenciar o processo de salde-doenca de uma outra forma. Os sentidos de auto-cuidado
vao se modificando na medida em que D.M. vé a necessidade de cuidar de si mesma e da
sua salde como ato necessario para seu bem-estar e também como forma de prevencéo, e
ndo apenas como uma maneira de curar doencas, visto que é portadora de uma
enfermidade incuravel. Na fala seguinte, fica claro como o auto-cuidado passa a ser
pautado na prevencao e no bem—estar, tendo como referéncia para essa nova significagao o
fato das doencas das quais ela € portadora, ao seu ver, ndo terem cura.

Olha é dificil porque eu sei que vai ser pra sempre, porque HIV ndo tem cura,

né? E a Hepatite C pelo que eu estou sabendo também ndo tem cura. Entdo eu
vou ter que me controlar 100%.

Durante a entrevista, D.M. vai apontando diversas mudancas que tem feito em prol
do auto-cuidado. Essas mudancas foram motivadas tanto pelas implicacdes que o0s
tratamentos imp8em, quanto com seu comprometimento frente a eles e a sua nova

condigdo. Segue alguns exemplos de mudancas feitas pela entrevistada:

E claro que eu ndo tomo chuva, eu tomo os cuidados, né? N&o saio no sereno a
noite, pra ndo pegar pneumonia. Doengas que podem vir a ter, né?

Quando ta calor e ta chovendo, eu morro de vontade de tomar chuva, porque eu
fazia isso antes, né? Mas ndo posso, porque se eu tomar chuva eu fico com
gripe e eu ndo posso ter gripe por causa da pneumonia. Se eu tiver pneumonia
eu posso morrer. Entdo, eu ndo ando descal¢a, nunca ando descalca, apesar que
eu nunca andava porque eu nunca gostei, nunca ando descalca, tomo banho de
chinelo também. E quando ta frio eu sempre me agasalho pra sair de casa. Nao
saio muito a noite de casa pra ndo pegar sereno. Entdo esses cuidados assim.

Eu morro de vontade de tomar um banho de chuva na época de calor. E terrivel,
mas eu ndo posso, né? Entdo deixa pra la.



Usar a camisinha. Entdo toda vez que a gente faz sexo tem que usar a
camisinha.

(...) entdo eu faco a comida e fago comida saudavel, né? Antes eu comia fora e
ndo tinha preocupacédo, porque eu tinha que comer fora, né? Antes eu ia no
Extra e comprava frango a passarinho, uma maionese, um arrozinho e comia,
s0. Mas agora eu que fago. Fago comida bem feita e bem saudéavel.

A contradicdo presente no discurso é um elemento importante para a analise, pois
segundo a concepcao dialética da teoria do materialismo histérico-dialético, a contradicéo,
assim como os antagonismos e conflitos fazem parte de todas as coisas e sdo essenciais
para 0 movimento de transformacéo (BOCK, 2001). Durante o curso da doenca cronica, o
individuo passa por diversas fases de ajustamento e adaptacdo a nova condicdo de doente
crénico. De acordo com a proposta de Rolland (1995) sobre o curso da doenga cronica, ha
pelo menos trés grandes fases temporais desenvolvimentais pelas quais o portador de

doenca cronica pode passar ao longo do seu adoecimento.

E importante destacar que essas fases apenas ilustram os aspectos gerais das
doengas cronicas e 0s possiveis impactos psicoldgicos gerados em cada uma delas, ndo
podendo ser consideradas como etapas imutaveis pelas quais os doentes crénicos passam
necessariamente. Além disso, elas sdo divididas em fases apenas por uma questdo
puramente didatica, na medida em que se inter-relacionam o tempo todo. A passagem de
uma etapa para outra se da pelo constante movimento de transformacédo do sujeito na sua
vivéncia de doenca crénica através do cumprimento de tarefas desenvolvimentais de cada
periodo. O cumprimento de tarefas de uma fase implica na necessidade de superagdo das
tarefas da fase seguinte, a0 mesmo tempo em que 0s processos subjetivos e conflitos
internos oscilam o tempo todo, tirando o carater de linearidade do processo de ajustamento
a situacdo de adoecimento crénico. Essa transformacdo e a superacdo de cada etapa so é
possivel, portanto, devido as contradi¢fes e conflitos presentes em cada uma delas durante

0 curso da doenca.

As contradicdes e conflitos vividos por D.M. desde 0 momento do diagnoéstico até
a aceitacdo da doenca geraram um movimento de transformacdo que levaram a sua
mudancga de atitude em relacdo ao seu auto-cuidado. Se antes, havia um descuido e
negligéncia em relacdo a sua salde, apds o diagndéstico de HIV positivo, sua concep¢édo de
salde e doenca, assim como suas prioridades e necessidades expressas em atitudes

concretas puderam ser re-significadas levando a um movimento de transformagéo.



Nucleo de Significacdo 3: Relacionamento interpessoal como motivador e essencial

para 0 bem-estar das pessoas

O nucleo de significacdo Relacionamento interpessoal como motivador e essencial
para o bem-estar das pessoas aglutina significacGes atribuidas pela entrevistada a
importancia das relagdes interpessoais para se viver bem, mostrando de maneira clara a

carga afetiva envolvida na constituicdo desse nucleo.

Assim como nos significados, a emoc¢do também faz parte da constituicdo dos
sentidos. As emogdes, segundo Gonzélez Rey (apud ROSA, 1999)

(...) expressam as necessidades do sujeito, que estdo em constante processo de

desenvolvimento. Estas necessidades humanas mudam de carater na medida em

que se transformam em motivos, pois é ai que estas necessidades adquirem

sentido. Nestes motivos intervém estados dindmicos diversos, 0s quais

dependem da trajetéria individual do desenvolvimento da pessoa, trajetoria esta
que é simultaneamente social e histdrica. (apud ROSA, 1999: 37)

Para esse nucleo de significacdo, os aspectos emocionais e afetivos sdo
especialmente importantes de serem levados em consideracdo, pois estdo diretamente
ligados com a motivagdo da entrevistada. Sob o ponto de vista da teoria Socio-Historica, a
apreensdo os sentidos subjetivos do individuo se d& pela compreensdo dos motivos
presentes em suas vivéncias e em suas agdes e como se configuram a relacdo dinamica
entre eles (AGUIAR e OZELLA, 2006). Além disso, para fazer essa apreensdo, deve-se
considerar que o sentido subjetivo ndo é desvinculado das vivéncias concretas do
individuo e da sua dimensdo social, ou seja, a construcdo dos sentidos subjetivos esta

contextualizada dentro de um processo historico-social. (ROSA, 1999)

Observa-se no relato da entrevistada, que experiéncias com a doenca, drogadicao e
morte fazem com que ela signifique essas vivéncias de forma a considerar a presenca do
outro como fator fundamental para viver. O outro, no contexto analisado, serve como
motivador das suas ac¢des, fazendo com que os tratamentos para HIV e Hepatite C tenham
sentido para sua vida, pois, segundo ela, se ndo estivesse casada, ndo teria porqué cuidar
de si. Com base na discussdo dos nucleos de significacdo anterior, D.M. ressignificou o
auto-cuidado tendo como motivadores aspectos emocionais e vivéncias da situagdo de
adoecimento, assim como influéncias dos aspectos cognitivos e implica¢fes da sua nova
situacdo de portadora de doencas cronicas. Os elementos deste nucleo de significacdo, por
sua vez, também servem como motivadores para a entrevistada, influenciando no seu auto-

cuidado. Mas diferentemente do que se pode observar nos nicleos anteriores, 0s aspectos



motivadores ligados aos relacionamentos interpessoais estabelecidos por ela ndo influem
de maneira direta como ocorre com os elementos motivadores identificados anteriormente.
Para D.M., o outro, como companhia e apoio, tem um papel fundamental para o bem-estar
das pessoas e para 0 seu proprio bem-estar, fazendo com que haja uma ressignificacao de
si mesma a partir da qualidade das suas relagdes interpessoais. Essa dinamica pode ser
observada nas citacdes da entrevistada, em que suas acOes e decisdes sdo pautadas nos
outros, tendo-os como referencial, assim como o tipo de relacdo estabelecida com eles.
Nas seguintes palavras da entrevistada, fica claro que a decisdo pela realizacdo dos
tratamentos esta pautada na presenca do marido na sua vida:

Igual eu falo pra ele “Se eu tivesse sozinha, acho que eu ndo teria feito
tratamento nenhum, teria morrido ja”.

E, eu acho que eu ndo teria um motivo [para fazer o tratamento] também. N&o
teria motivo. E também... eu ndo teria motivo pra fazer o tratamento. Eu
preferia morrer, né? Ai que horror...

Entdo, achei que... se eu ndo tivesse ninguém eu ia continuar viva pra que, né?
Ai eu ndo ia me importar mais.

Entdo, acho que ndo sei se faria o tratamento também, porque se eu tivesse
sozinha e soubesse que tinha o HIV, eu achava que era morta na certa, né? Ai
meu marido que conversou comigo e falou “Nao é nada disso”, o Dr. Paulo
explicou que “O tratamento é assim, acontece assim. Tem que fazer um exame
de 6 em 6 meses de carga viral, né? Pra ver como € que ta”. Entdo, gracas a ele
eu td bem, mas tem um monte de amigos meus que ja morreram.

Como a construgdo dos sentidos subjetivos ndo é desvinculada das vivéncias
concretas dos individuos, observa-se no discurso de D.M. que algumas experiéncias
geraram fortes impactos psicolédgicos, fazendo com que ela sentisse que a presenca do
outro como essencial para continuar vivendo, tendo motivagéo.

Tem um amigo meu que morreu faz 1 més, com 42 anos também, minha idade.

E ele ndo quis fazer o tratamento. Tem um amigo meu que morreu no ano
passado, que também ndo quis fazer o tratamento, e eles ndo tinham ninguém.

O Jorge chinés, que morreu de overdose. Era amigo meu e do meu namorado. E
ele morreu de overdose e a familia deve estava na China e o corpo ficou 2
meses esperando a familia dele chegar pra enterrarem ele. Entdo esse dois
meses inteiros eu fiquei vendo ele, sonhando com ele e vendo ele na minha
frente.

Além disso, a vivéncia atual com a companhia do marido e familia difere
totalmente da vida que tinha antes do diagndstico das doencas. Na época em que era
usudria de drogas, D.M. saiu de casa para viver sozinha em outra cidade e tinha como rede
de apoio, apenas um namorado, que de acordo com sua fala, ndo fazia com que se sentisse
acolhida. Suas companhias e amigos da época também ndo proporcionavam seguranca,

pois se relacionavam com ela no contexto de drogadicdo e foram morrendo ao longo dos



anos, causando na entrevistada muita inseguranca e medo do que poderia acontecer com

ela caso continuasse levando a vida que estava tendo.

(...) eu tinha um namorado, esse namorado, que devia ter todas essas doencas,
eu chegava a ficar doente e ele falava pra eu me virar. Ele nunca foi comigo no
médico e nem nada, que eu que tinha que me virar.

(...) um ano antes desse meu namorado morrer, morreram acho que uns 3
amigos dele, todos com HIV e todos usuarios de drogas.

Depois que eu vi 0 Jorge morrer eu parei. Ele morreu de overdose, ndo tinha
nada, era saudavel. Ele s6 cheirava, ele foi aplicar e morreu. Entdo eu pensei
“Posso estar aplicando e morrer também”.

A necessidade de se sentir segura em uma rede social que propiciasse isso fez com
que D.M. efetuasse mudancas no seu estilo de vida. De acordo com a sua fala, o grande
motivo para essa acdo foi ter conhecido o atual marido, que a acolheu de uma forma que
ela nunca havia experimentado com o ex-namorado, mesmo ela sendo ex-usuéria de
drogas, e posteriormente, portadora do virus do HIV. O relacionamento, segundo D.M.,
sempre foi muito bom, enfatizando a maneira como ele a trata, sempre preocupado e

atencioso com ela.

Agora, meu marido ndo [fazendo uma comparacdo entre 0 marido e 0 ex-
namorado]. Se eu sinto alguma coisa ele fala: “Vamos no médico.”, qualquer
coisa que eu sinto é “Vamos fazer isso, vamos fazer aquilo”. Entéo, ele que se
preocupa comigo. Entdo, se ndo fosse por ele, ah eu acho que... morta eu nédo
sei, né? Mas eu estaria fazendo o tratamento, né? Mas... ele rezou muito
também, pra eu sair do coma, né? Entdo, gracas a ele que eu td bem aqui.

(...) ele [marido] que fazia eu tomar os remédios, porque eu esquecia direto,
esquecia de tudo. Até esquecia dele, esquecia até que ele existia. Entdo, ele
dava pra mim os remédios todos os dias. Agora, se nao tivesse ele? Quem ia me
dar os remédios todos os dias? Pelo menos durante 1 anos, ele que ficou me
dando os remédios.

As vezes eu ndo quero, t6 com tanta dor, tio cansada, que eu falo “Ah, ndo
quero tomar o remédio” e ele [marido] fala “N&o, vocé tem que tomar” e ele
fica & me chamando na cama “Vai tomar o remédio. Eu vou buscar coca-cola
la pra vocé tomar remédio”, “Vou buscar agua pra vocé tomar remédio”, ai ele
vai na cozinha, pega a dgua e me da os remédios na méao.

Quando eu passo muito mal, que eu fico com falta de ar a noite, ele [marido]
fica fazendo massagem nas costas. Quando me da muita dor nas “cadeiras”, nas
pernas, ele faz massagem também, ai melhora. Ele sempre me ap6ia. Quando
tem que pegar remédio, que sé ele pode pegar, ele e minha irma mais velha, ele
pega remédio pra mim. E ele vem, quando eu venho aqui buscar vacina,
enquanto eu tomo uma vacina, ele fica la na fila pra passar a receita la, ele que
pega as vacinas la pra mim também.

Nos trechos acima, observa-se que a postura do marido em relacdo a D.M. é um
fator muito importante para que haja uma transformacgéo em relacdo a si mesma por parte
da entrevistada, ou seja, as atitudes de cuidado e zelo do marido ap6s o diagnostico de

HIV fazem com que ela passe a se ver de maneira mais valorizada, servindo de motivo



para que ela se cuide mais, mudando com isso, as suas agdes concretas no cuidado com
sua saude. De acordo com Aguiar e Ozella (2006), como ja dito anteriormente, as
mudancas de necessidades e motivos dos individuos levam a ressignificacdo dos sentidos,

que é expressa nas acoes concretas dos mesmos.

Observa-se também durante a entrevista que o fato de ser portadora de duas
doengas crénicas como o HIV/AIDS e a Hepatite C implica em limitacdes dificeis de
serem superadas e aceitas (perda do trabalho, abdicacdo de prazeres como tomar banho de
chuva, andar descalga, tomar quentdo na festa junina, etc), mas ao mesmo tempo também
traz beneficios importantes para ela. Tomando como base as citagdes acima sobre seu
relacionamento com o marido e algumas outras a respeito da mée que serdo explicitadas
mais adiante, pode-se notar que as relacdes depois do adoecimento mudaram, mudando

com isso 0s sentidos constituidos com base nessas relaces.

De acordo com D.M., seu marido sempre foi muito preocupado e atencioso com
ela durante todo o casamento, mas nota-se uma contradigdo em seu discurso, pois mesmo
ela dizendo isso, a entrevistada se surpreende com a postura tomada por ele ao descobrir
seu diagndstico de HIV positivo, como mostra o trecho a seguir:

Porque quando eu fiquei doente, ele poderia ter me deixado, né? Porque ele

sabia que eu tinha HIV, eu ndo sabia, né? E ele ndo, ficou comigo, ficou
preocupado, ficou no hospital todos os dias, a noite inteira, o dia inteiro.

Além disso, ao longo da entrevista, percebe-se que a relagdo conjugal de ambos
sofreu algumas modificagdes devido a situacdo de adoecimento da entrevistada. Uma das
mudancas identificadas refere-se a postura tomada pelo marido em relagcdo aos cuidados e
tratamentos de HIV e Hepatite C. Como mostram os trechos anteriores, ele parece ser
muito participativo nos cuidados da entrevistada, indicando muita preocupacéo e zelo por
ela. D.M., por sua vez, indica sentir muita satisfacdo em relacdo a isso, mostrando que a
situacdo de adoecimento ndo trouxe apenas prejuizos para a sua vida, mas também alguns

beneficios em nos seus relacionamentos interpessoais.

A postura atual do marido pode ser explicada, primeiramente, pelo fato do
aparecimento de uma complica¢do do HIV ter sido subito, fazendo com que ele tivesse
pouco tempo para se ajustar e administrar a situacdo de crise, além de ter causado grande
impacto emocional pela magnitude da situacdo de adoecimento em que havia perigo de
morte e que nao atingiu apenas a entrevistada, mas também todo o sistema familiar.

Quando foi descoberto que D.M. era portadora do virus do HIV, apenas o marido e a irma



mais velha eram detentores dessa informacéo, e na época, ele era a pessoa mais proxima
dela. Ser portador de uma informacdo desse tipo faz com que a pessoa sinta muita
responsabilidade pelo outro considerado fragil, exigindo atitudes que muitas vezes ndo se
estd apto a tomar (percebe-se que houve uma dificuldade do marido em contar o
diagnostico para a entrevistada, que s6 descobriu quando viu o resultado do exame sem
querer, 2 meses depois da sua internacdo). Alem disso, na época em que a entrevistada
estava internada em coma, ele foi a Unica pessoa que a acompanhou o tempo todo, vivendo
sentimentos e situagBes contraditdrias, pois enquanto D.M. estava desacordada entre a
vida e a morte, 0 marido continuava investindo nela mesmo os médicos dizendo que as
probabilidades de ela ficar boa eram minimas.

(...) porque s6 ele na minha casa sabe. Na minha familia ninguém sabe, minha
irma mais velha sabe também que eu tenho HIV.

Ele escondeu de mim também, ele escondeu. Porque eu fiquei em coma no
hospital Santa Marina, com o Dr. Paulo na UTI por 20 dias (...) ai ele... ele
ficou muito preocupado achando que eu ndo ia viver, que eu nao ia voltar do
coma. O Dr. Paulo também ndo garantiu, achou que eu ndo ia voltar, se eu
voltasse eu ia ficar... porque meu lado direito todo adormeceu, ai eu aprendi a
andar de novo, aprendi a falar de novo, né? E o Dr. Paulo falou que era por
Deus s0, que eu ia sarar, que eu ia voltar ao normal e que eu ia ficar com
sequelas. Entdo, ele ficou muito preocupado com isso e nem chegava muito
perto de mim, a ndo ser pra me proteger, mas pra Sexo nao.

Ele sé me falou 2 meses depois, quando eu fui pra casa, que ele me falou.... ele
me falou néo, eu peguei um papel que tava escrito e ai eu vi e perguntei pra ele:
“O que é iss0?”, ai ele me falou, mas ele ndo ia me falar.

Porque o Dr. Paulo disse que eu poderia ter seqlielas, que eu poderia ndo voltar,
porque eu sou “canhoteira’, gracas a Deus, né? Mas 0 meu lado direito ele disse
que eu ia ficar com sequelas, que eu ao esquecer tudo, eu chegava a esquecer
meu marido também.

O fato de o marido ter sido o detentor da informacdo do diagnostico da
entrevistada e de ter assumido o papel de cuidador (somente ele vivia com ela, pois o resto
da familia morava em outra cidade), fez com que ele tomasse essa responsabilidade para
si, permanecendo assim até os dias atuais. A mudanca no relacionamento conjugal se deu,
portanto, na mudanca dos papéis de cada um. Tanto D.M., quanto o marido ressignificam
seu lugar na relagdo, assumindo papéis que nao antes ndo assumiam. Percebe-se que ao
falar sobre seu trabalho no periodo que precede o diagnostico, D.M. mostra que naquela
época era uma mulher independente, determinada e voltada quase que exclusivamente
para a carreira profissional. Nas suas palavras:

(...) filhos eu nunca quis ter, ndo tenho nenhum, nunca quis também, né? Isso
por causa do meu trabalho, né?



Eu trabalhava, né? E ndo tinha tempo pra nada. Ficava |4 das 8 até as 9 da
noite. Entdo ndo me preocupava muito com esse tipo de coisa [fazer tricd].

Quando fala sobre como esta sua vida atualmente, percebe-se a diferenga entre a
imagem da D.M. no periodo anterior ao adoecimento pela Neurotoxoplasmose e de hoje
em dia. Ao falar do seu atual cotidiano, a entrevistada mostra-se mais dependente do
marido tanto em relacdo aos tratamentos e cuidados devido as doencas, quanto em
situacdes da vida cotidiana. A mudanca nas a¢Ges e na postura assumida por ela se deve as
ressignificacdes feitas através da mudanca dos sentidos constituidos pelos relacionamentos
interpessoais. Nas citacGes a seguir, percebe-se claramente a mudanca qualitativa das
atividades realizadas por ela. Diferentemente do que ela mostra da época em que
trabalhava (mulher independente, determinada e com muita forca), na sua fala sobre a
D.M. nos dias atuais aparece uma mulher mais fragilizada que realiza atividades de dona-
de-casa e que ndo necessita mais ter tanta forca e determinacao quanto antes.

Eu cuido da casa da minha mée. Porque eu fiz uma casa no fundo da casa da

minha mée. E minha m&e é bem velhinha e eu fago almoco, eu que limpo a
casa, eu que lavo a roupa da familia inteira.

(...) eu lavo roupa, lavou roupa da familia inteira, faco almoco todo dia e me
sinto super bem.

Se antes D.M. vivia sozinha e desamparada (na época em que era usuaria de
drogas), tendo que cuidar de si mesma por ndo ter seguranca nas suas relacées, hoje em
dia ela conta com os intensos cuidados do marido, ressignificando a si mesma no mundo,

passando com isso, a viver um papel de cuidada antes impossivel de ser vivido.

Além da relagdo conjugal, a relagdo com sua mée também sofreu transformacdes
apos seu primeiro adoecimento por causa da AIDS (Neurotoxoplasmose). Esse
adoecimento trouxe impactos para a mae, mesmo ela nao sabendo do diagnéstico de HIV
positivo. Apds esse periodo, D.M. diz que a mde também ficou muito mais preocupada e
atenciosa com ela, pois teme que a filha adoeca de novo. E interessante notar, a diferenca
que ha na qualidade dessa relacdo se compararmos antes e depois do adoecimento de D.M.
A entrevistada diz que saiu de casa quando tinha apenas 15 porque era usudria de drogas e
passou a viver sozinha longe da familia por anos. Nesse tempo em que esteve distante da
familia, teve como apoio uma rede social muito fragil e pouco segura. Ao adoecer, a
situacdo muda de figura, pois alem de D.M. voltar para o seio familiar, ela ainda conta

com uma atencdo especial da mée.



Porque ela nunca se preocupou comigo antes, porque eu sempre morei fora de
casa, desde os 15 anos eu moro fora de casa. E eu voltei pra la faz 5 anos, que
eu t6 morando la. Entdo, agora ela fica preocupada comigo. Agora que eu
voltei, ela fica preocupada comigo, porque antes ela nunca se preocupou,
porque nunca precisou se preocupar comigo, sempre fui independente.

Minha mae ta sempre me ligando, onde eu t6 ela me liga, porque ela fica
preocupada, porque quando eu fiquei doente aqui em S&o Paulo, meu marido
ndo falou pra ela que eu tava doente, que eu tava em coma, s6 minha irma mais
velha sabia. E depois ela ficou sabendo e comegou a ficar preocupada comigo,
achando que eu vou ficar doente de novo. Entdo, ela me liga direto pra saber
onde é que eu td. Se eu vou pra Sao Carlos, ela me liga, se eu vou levar meu
pai no médico ela liga la. Se eu t6 na casa de uma amiga ela fica
preocupadissima. L4 em Descalvado, que é uma cidade pequenininha, ela fica
preocupada, porque ela acha que eu posso ficar doente a qualquer momento.

Em relacdo ao relacionamento com a mée, assim como com 0 marido, pode-se
dizer que o papel assumido pela entrevistada ap6s a situacdo de adoecimento provocado
pela AIDS, é de fragilidade e dependéncia devido a ressignificacdo de si e do seu papel no
mundo. A mae, impactada com o adoecimento da filha, também ressignifica seus sentidos,
transformando suas ac0es em relacdo ao cuidado com a filha. Se antes ndo havia zelo com
D.M. por parte dela, desde quando a entrevistada era adolescente, depois da
Neurotoxoplasmose suas a¢des se modificam, passando a ter uma preocupacdo excessiva,
como mostram as citacfes anteriores. Pela fala da entrevistada, essa mudanca de acdes,
tanto do marido, quanto da mae, tem uma importancia muito grande para ela, permitindo
que ela viva o papel de cuidada. Ao se colocar e ser colocada nesse papel, D.M. também
modifica suas acdes em relacdo ao auto-cuidado. Como dito anteriormente, suas relacfes
interpessoais fazem com que ela ressignifique os aspectos relacionados a forma como ela
se vé e como se valoriza. Essa ressignificacdo influencia nas suas agdes relacionadas ao
auto-cuidado, pois ao ter um outro ao seu lado que investe e se preocupa com ela, isso se
torna um motivo que a leva a ter cuidados consigo mesma, principalmente em relacdo a

salde.

Nucleo de significacdo 4: Importancia de conhecimento e informacdes a respeito do
HIV e da Hepatite C

O nucleo de significacdo Importancia de conhecimento e informacdes a respeito
do HIV e da Hepatite C aglutina sentidos atribuidos pela entrevistada a importancia da
obtencéo de informagdes, tanto no momento atual para lidar melhor com a situagéo de ser
portadora de das duas doencas, quanto em situa¢Ges mais gerais que envolvem preconceito

e prevencao.



Em muitos momentos da entrevista, pode-se observar a presenca da tematica
referente a informacdes, tanto relacionadas a si mesma, quanto referentes aos outros.
Considerando que para a Psicologia Socio-Histdrica o0 homem € visto como um ser ativo,
social e histérico, ndo se pode perder de vista essa concepcdo quando se fala em salde-
doenga. Para portadores de doencas, principalmente de doengas cronicas que exigem
contato com a enfermidade por um longo periodo, a questdo da informagdo € muito
importante, pois permite, entre outras coisas, que o individuo tenha participacdo ativa no
seu regime de tratamento. De acordo com Domingues (1992), é preciso prestar atencdo
para aspecto da informagdo e do conhecimento, principalmente em relagéo aos doentes
institucionalizados, pois nos servicos de salide € comum ocorrer a divisdo dos cuidados
tomando como pressuposto que o profissional € o Unico competente para a realizacdo dos
mesmos, excluindo do enfermo qualquer possibilidade de a¢do. Quando essa divisdo dos
cuidados ¢é feita e o doente e impedido de tratar de si mesmo, ocorre uma separagdo entre
salde e doenca (que reforca a concepcdo de saude-doenca dicotomizada predominante
nos dias atuais na nossa sociedade) em que a enfermidade passa a pertencer a quem a trata
e ndo a quem a possui. Em situacdes de adoecimento crénico, essa é uma questdo delicada,
pois a vivéncia da doenga é muito intensa e prolongada, causando com isso, uma cisdo na

identidade do individuo, visto que a doenca também faz parte dessa identidade.

Nos relatos de D.M., a divisdo dos cuidados e a conseqliente separacdo entre saude
e doenca ndo ocorre, pois em muitos momentos do discurso observa-se uma postura ativa
por parte da entrevistada em relagcdo aos tratamentos. Um exemplo disso, é a busca de
informacdes a respeito das suas doengas na tentativa de entender um pouco mais a respeito
do que estava acontecendo com ela e de como lidar com a situacdo dali para frente. Nas

suas palavras:

Entéo, eu achava que ia morrer, mas depois que eu descobri que eu tinha, ai eu
li muita coisa sobre o HIV, meu marido também leu, a gente conversou
bastante, pesquisamos bastante coisa também na internet, o Dr. Paulo
conversou muito comigo e com meu marido.

Pesquisei, li sobre isso, conversei aqui com as meninas. (...) Eu li e eu ouvi as
pessoas daqui falarem [a respeito dos efeitos colaterais da Hepatite C].

Ai meu marido que conversou comigo e falou “Néo é nada disso”, o Dr. Paulo
explicou que “O tratamento é assim, acontece assim. Tem que fazer um exame
de 6 em 6 meses de carga viral, né? Pra ver como é que ta”. Entdo, gracas a ele
eu td bem, mas tem um monte de amigos meus que ja morreram.

(...) no comego nés ndo sabiamos direito como era isso, né? Ai depois com
bastante informacdo a gente ficou sabendo como controlar, como que pega,
Como que ndo pega, né?



Observa-se também que depois do diagnostico de HIV positivo, houve uma
mudanca em relacdo ao auto-cuidado, como ja foi discutido no primeiro Nucleo de
Significacdo. Essa mudanca de postura reflete também um posicionamento mais ativo da
entrevistada em relacdo a sua salde, pois ela passou a se preocupar mais com a questdo da
prevencdo. Nas palavras de D.M.:

Eu descobri que eu tinha Hepatite C porque eu vi na televisdo que toda pessoa
que tem HIV tem que fazer o teste de hepatite. Entdo, em 2006 eu fui no meu
médico em Sdo Carlos e falei pra ele: “Doutor, eu preciso fazer o teste de

Hepatite C”, ele falou: “Mas vocé ndo tem Hepatite C”, e eu: “O senhor sabe?
Eu também nédo sei, né?”. Ai eu fiz o teste la e deu que eu tinha Hepatite C.

Entdo, eu vivo fazendo ultrassom de mama, eu vivo fazendo papanicolau, faco
todo ano, todo ano fago ultrassom de mama.

Porque a cada 6 meses eu fago pra saber como é que ta, dai aproveito e ja fago
todos os exames e ja olho tudo.

Al depois [da internacdo por causa da Neurotoxoplasmose] dai eu comecei a
fazer exame de tudo, todo exame que aparece eu fago.

De acordo com Aguiar e Ozella (2006), os sentidos sdo constituidos tanto por
aspectos racionais, quanto por aspectos emocionais. As informacfes a respeito das
doencas constituem a parte racional dos sentidos constituidos em relacdo a elas, ja as
vivéncias da entrevistada na situacdo de adoecimento constituem a parte emocional dos

mesmaos.

Em relacdo aos aspectos racionais constituintes dos sentidos, a informacdo aparece
em seu discurso como um componente importante e central da questdo do preconceito e da
prevengdo. Sabe-se que o preconceito em relagdo ao HIV/AIDS se da pela falta de
informacao a respeito da enfermidade. O significado construido a respeito da doenca ainda
estd associado a comportamentos desviantes, promiscuidade ou a grupos de risco, como o
dos homossexuais. Isso faz com que o portador do virus do HIV sofra com os estigmas
que a doenca carrega, evitando, muitas vezes, de expor sua situacdo de adoecimento com
medo do preconceito. No discurso de D.M. essa questdo aparece diversas vezes, tanto em
relacdo as suas proprias experiéncias, quanto em relacdo a experiéncias de pessoas
conhecidas. Na citacdo seguinte, ela conta uma situacdo em que o medo do preconceito fez
com que portadores de HIV evitassem buscar ajuda para se tratarem.

E varios outros amigos que morreram também, porque ndo quiseram fazer o
tratamento, porque ndo podiam falar pras pessoas o que tinham. Entdo fica
restrito s6 ele mesmo, ndo fala pras outras pessoas. E ndo vai fazer o tratamento
porque a cidade é muito pequena. Entéo, vocé vai no médico e todo mundo fica

sabendo. (...) Entéo, as pessoas que tém HIV la ndo fazem tratamento que €é pra
ndo ir no médico, e outras pessoas ndo verem e ficarem sabendo.



Ela conta também como a questdo do preconceito permeia sua vida, fazendo com
que ela tenha que esconder seu diagnostico com medo do preconceito na sua cidade. De
acordo com Ayres et al (artigo lido em 2008), o estigma pode ser dividido entre estigma
sentido (percepgdo de depreciacdo e/ou excluséo pelo portador de alguma condigéo
socialmente desvalorizada que acarreta sentimentos de vergonha, medo, depresséo, etc) e
estigma sofrido (a¢des concretas que provocam danos ou limitam beneficios em relacdo as
pessoas estigmatizadas). No caso de D.M. percebe-se que ha o estigma sentido, visto que
ndo ha relatos de atitudes concretas de preconceito por parte das pessoas em relacao a ela.
Isso se da& devido aos significados a respeito do HIV que foram reproduzidos sem que
houvesse nenhuma transformacdo ao se tornarem parte do seu mundo interno, fazendo

com que ela se sinta depreciada pelo fato de ser portadora do virus do HIV.

Além disso, no ambito familiar, pode-se perceber na sua fala contradi¢bes a
respeito do ato de revelar para a familia sua doenca (HIV). Por um lado, D.M. diz que néo
haveria preconceito por parte dos familiares por eles serem simples e ndo saberem o que o
HIV significa (falta de informacdo), por outro ndo revela seu diagnostico de HIV positivo,
contando apenas o de Hepatite C, mesmo dizendo que eles também ndo entendem o que €
essa doenga. Fica claro que a questdo da falta de informagéo e do preconceito influenciam
essa atitude da entrevistada, pois o HIV é fortemente associado ao estigma, principalmente
a respeito das formas de contaminacgédo, enquanto que a Hepatite C é pouco conhecida e

ndo carrega consigo um imaginario social negativo. Segue as citacdes de D.M.:

Com certeza, porque s6 ele na minha casa sabe. Na minha familia ninguém
sabe, minha irma mais velha sabe também que eu tenho HIV. Agora, que eu
tenho hepatite todo mundo sabe, porque Hepatite C ndo tem nada a ver com o
HIV. Porque com o HIV todo mundo tem preconceito, né? E no interior, cidade
pequena, todo mundo se conhece. Entdo, todo mundo sabe que eu tenho
Hepatite C, HIV ninguém sabe, s6 meu marido e minha irma mais velha.

Tenho medo de preconceito, ndo com a Hepatite C, mas com o HIV.

N&o, ndo. Minha familia ndo. Porque nds somos simples, né? (...) Acho que
uma irma, a mais nova, que tem 4 filhas meninas, pequenas, ela eu acho que
teria.... ela e o marido dela teria restricdo comigo, por isso eles ndo podem
saber. (...) Seria por causa das meninas, porque eles ndo sabem como que é
HIV, o que que passa, como que passa, né? Entdo, eu tenho preocupacéo delas
saberem por isso, né? Porque eu tenho muito com contato com as meninas, sao
minhas sobrinhas, né? E eu adoro elas. Entdo eu tenho preocupacéo da minha
irma saber, por causa do marido dela, m&o por ela, mas pelo marido dela.

Porque meus pais sao simples, eles nem sabem o que € isso pra falar a verdade,
eles nem sabem. Entdo, se eu falar: “Eu tenho HIVV” é a mesma coisa do que se
eu falar: “Eu tenho Hepatite”. Eles ndo sabem o que é hepatite também.



Ao falar do passado, conta situagcdes em que havia preconceito em suas atitudes,
mas ao falar delas, contraditoriamente, ndo reconhece como sendo atitudes

preconceituosas, mas de quem nao possuia informacoes suficientes. Nas suas palavras:

Eu achava que eles eram bichas, que eles eram homossexuais, né? Entdo,
quando eu passava com meu namorado onde tinha travesti eu falava “Nem olha
pra elas, porque elas cospem na gente e vocé pega HIV”. Olha que absurdo!
Entdo, eu achava que era do homossexualismo, ndo era qualquer pessoa que
tinha, era s6 os homossexuais.

Eu nunca tive nada contra eles ndo, mas eu tinha preocupacdo, assim, se 0
homossexual tinha HIV que ele podia passar pra mim, se ele me desse um tapa
ele podia passar pra mim. Eu ndo sabia como é que era. Se ele cuspisse, ele
podia passar pra mim. Entdo, eu tinha esse medo, mas eu nunca discriminei
ndo, sempre gostei de homossexuais.

Eu achava que eram s6 os travestis que tinham, ou os famosos que pagavam
isso. Eu ndo sabia que era facil a contaminacéo, que era simples de pegar.

Eu ndo sabia que pegava por droga, por inje¢do, por nada. A Sandra B. lembra
daquela atriz? Ela deve ter morrido ja, que ela tem HIV também. Ela fez uma
transfusdo de sangue, né? E eu ndo sabia que isso pegava, que transfusdo de
sangue pegava, que seringa pegava, eu achava que era um grupinho de travestis
s6 que tinham e que passavam. Como esses meus amigos aqui de Sdo Paulo
gue morreram, eles saiam com travestis, eles eram homossexuais e saiam com
travestis e morreram. Entdo, eu achava que os travestis s6 que tinham. Eu ndo
achava que qualquer pessoa podia pegar.

Por fim, é bastante recorrente também no seu discurso, a questdo da falta de
informacao influenciar nas formas de prevencéo, tanto em relacdo as doencas, quanto em
relacdo a drogas. Nas suas palavras:

Eu via que as pessoas iam morrendo de AIDS e eu achava que qualquer seringa

tinha HIV. Eu achava que na cocaina vinha o HIV. (...) N&o sabia, mas eu
achava que a propria cocaina ja trazia o HIV, por isso, que eu parei de usar.

Eu ndo sabia que era facil a contaminacdo, que era simples de pegar.

Eu ndo sabia que pegava por droga, por injecdo, por nada. (...)Eu ndo achava
que qualquer pessoa podia pegar.

N&do sabia que droga levava a tudo isso. Por isso que hoje, se eu posso
conversar com as pessoas que usam drogas eu falo “Olha, vai ter
conseqiiéncias. Quando vocé tiver uns 35, 40 anos, vai te acontecer alguma
coisa, que pode até morrer.”

Ao estar no papel de portadora de duas doencas cronicas infecto-contagiosas, D.M.
passa a ver a situacdo de maneira diferente, considerando a questdo da informagdo como
central em relacdo a prevencdo, cuidados e preconceito. Isso faz com que esse aspecto da
vivéncia do adoecimento seja importante quando tentamos fazer a apreensao dos sentidos
desse processo de adoecer e da maneira interfere na forma como o portador realizard o

auto-cuidado.



CONSIDERACOES FINAIS

Considerando que o adoecimento cronico € um fendmeno multifatorial e complexo
que envolve todos os ambitos da vida dos portadores de doenca cronica, é de essencial
importancia se ter uma visdo completa e integral do individuo. Isto tornaria possivel a
analise dos aspectos mais relevantes da experiéncia do adoecimento na tentativa de
compreender como se da a constituicdo dos sentidos relacionados a esse processo de

adoecer.

Cada individuo vivencia sua experiéncia enquanto portador de doenga crénica e se
constitui subjetivamente de uma maneira singular e Unica, de acordo com a condi¢do na
qual esta inserido, as emocdes, necessidades, afetos e interesses sentidos e vividos. Com
isso, a andlise e a apreensdo desses sentidos também devem ser singulares, tentando
entender quais processos e relages estabelecidas, também considerados Unicos, estdo

envolvidos na sua constituigéo.

Visto que o objetivo deste trabalho foi compreender a relagio estabelecida entre os
sentidos constituidos no processo de adoecimento por uma doenca cronica e 0 auto-
cuidado, foram realizadas entrevistas com uma portadora de duas doencas cronicas, a fim
de se fazer a apreensdo, através do seu discurso, das significacGes e dos sentidos atribuidos
as suas vivéncias. Observou-se que o auto-cuidado é colocado como questdo central nesse

processo de adoecimento, sendo permeado por diversos ambitos da vida da entrevistada.

Primeiramente, € importante ressaltar, que neste caso, houve uma diferenca
qualitativa significativa entre o auto-cuidado realizado antes e depois do diagndstico de
HIV. Esse fato comprova que o adoecimento pelo virus da AIDS foi um fator essencial
para essa mudanca de atitude, ndo sendo, obviamente o Unico. A presenca e a
manifestacdo concreta de uma doenca fez com que a entrevistada vivenciasse a questdo do
auto-cuidado de uma maneira diferente, fazendo transformacgdes nas a¢6es no cuidados de
si mesma (para acBes em que houvesse uma preocupacdo maior com a saude). Essas
mudancas refletem como ela é influenciada pela concepcdo de salde-doenca presente e
dominante na nossa atual sociedade, a do Modelo Biomédico, em que a salde significa
auséncia de qualquer tipo de enfermidade. O cuidado de si aparece como uma necessidade
quando a entrevistada se vé em situacdo de vulnerabilidade e iminéncia de morte (devido a

Neurotoxoplasmose) e com a presenca de uma doenga incuravel.



Considerando a concepcdo de saude adotada pela entrevistada, a vivéncia do
adoecimento das doencas cronicas das quais é portadora (HIV e Hepatite C) se torna
contraditdria, pois apesar de ambas as enfermidades ndo apresentarem sintomas devido a
fase em que se encontram (além dos causados pelos efeitos colaterais dos medicamentos)
se faz necessério e essencial o auto-cuidado como forma de prevencao e tratamento, a fim
de se obter maior qualidade de vida. Essa contradigdo aparece em seu discurso, pois ora
diz se sentir saudavel (por ndo ter a manifestacdo de nenhum sintoma), ora diz se sentir
doente devido & presenca das enfermidades. Isso reflete a visdo predominante na nossa
sociedade, de que o fenbmeno da doenca deve ser concreto, observavel, palpavel e

passivel de ser mensurado.

Além desse aspecto, pode-se observar que muito outros fatores influenciam na
constituicdo dos sentidos e no auto-cuidado. No caso de D.M., o impacto e a ruptura
sofridos com adoecimento subito pela Neurotoxoplasmose fizeram com que a
reorganizacao familiar, mais especificamente dela com o marido, propiciassem uma maior
aceitacdo da doenca por ela, assim como condicGes para que as ressignificacdes em
relacdo ao auto-cuidado pudessem ser realizadas de maneira satisfatoria. Percebe-se que o
acolhimento do parceiro, a aceitagcdo da nova condigdo da esposa e a ajuda e cuidados por
ele dirigidos foram muito significativos na maneira como ela passou a significar seu valor
e lugar no mundo, merecendo, a partir do olhar do companheiro e da nova situacao, acoes

de cuidado consigo mesma e com a propria saude.

De uma maneira geral, no caso de D.M. os relacionamentos interpessoais podem
ser considerados como fatores relevantes para a constituicdo dos sentidos em situagédo de
adoecimento e para as mudancas de atitudes em relacdo ao auto-cuidado. De acordo com
seu discurso, percebe-se uma mudanca importante na qualidade das relacdes estabelecidas
por ela. Na época em que era usuaria de drogas, seus relacionamentos eram instaveis e
pouco seguros, ao contrario do que se observa nos dias atuais, em que a entrevistada conta
com uma rede de apoio confiavel. Essa mudanca pode ser considerada como um aspecto
positivo da situacdo de adoecimento, visto que trouxe para D.M. uma maior qualidade de

vida devido a maior qualidade das suas relag@es interpessoais.

Outras vivéncias e experiéncias também foram consideradas relevantes e
mereceram ser destacadas. Mudancas no estilo de vida, abandono de algumas atividades,

postergacdo, mudanca e cancelamentos de planos, dentre outros, foram temas levantados



pela entrevistada ao falar da sua situacdo atual de vida. Percebe-se que em todas essas
situacOes foi colocada uma carga emocional significativa, apontando para sua importancia
na anélise e apreensdo dos sentidos envolvidos na vivéncia do adoecer. E clara a relacéo
entre 0 auto-cuidado e essas situagOes, visto que ele as permeia de diversas maneiras:
como conseqiiéncia, em que no caso de mudancas do estilo de vida o auto-cuidado é
produto da escolha de D.M. de se cuidar; como necessidade, em que a mudanca de planos

exige o auto-cuidado para que 0s mesmos possam ser realizados.

Ha também questdes que foram levantadas a partir do discurso de D.M. que podem
ser consideradas ndo como influentes no processo de mudanca efetuada em relagéo ao
auto-cuidado, mas na forma como o mesmo € realizado. Os principais pontos que
compdem esses aspectos sdo 0s que se referem as informacdes a respeito das doencas das
quais é portadora e ao preconceito ou estigmatizacdo. A entrevistada coloca a questdo da
informagdo como um ponto muito importante na maneira de lidar com o adoecimento,
visto que, a partir dela, consegue agir adequadamente em relacdo aos cuidados e aos
tratamentos. Um exemplo citado por ela, é a importancia da informacéo a respeito das
formas de contagio, que a possibilita e tranquiliza quanto a maneira de se relacionar com
as pessoas (Sente-se tranquila em beijar e abracar as sobrinhas e sabe que precisa usar
caminha nas rela¢fes sexuais). Ja a questdo do preconceito permeia suas acdes em relagdo
ao auto-cuidado de uma maneira diferente, fazendo com que a entrevistada crie estratégias
e se ajuste a circunstancia de adoecimento na tentativa de evitar possiveis situacdes de
estigmatizacdo. Segundo ela, ndo conta para ninguém que é portadora de HIV, e realiza os
tratamentos em Sdo Paulo, para evitar que as pessoas da sua cidade saibam do seu

diagnostico.

Com base na analise do material, pode-se concluir que o adoecer € um processo
dindmico que implica diversas transformac6es ndo lineares que ocorrem ao longo do curso
da doenca, além de ser um processo unico e singular. Como foi possivel observar a partir
dos relatos de D.M., o surgimento de uma doenca cronica causa a quebra da dinamica
entre o individuo acometido pela enfermidade com o mundo onde esta inserido e se
relaciona e do individuo consigo mesmo. Apds essa ruptura, é necessario que todos 0s
envolvidos se ajustem a nova situacdo, reorganizando-se e reestruturando seus papéis e
suas funcdes dentro da dindmica familiar de maneira que consigam uma nova forma de

funcionar a partir de um acordo organizacional e psicoldgico dos membros. A maneira



como isso é feito e a forma como os individuos sdo afetados pela situagdo de crise também

é Unica e depende de diversos fatores, como pode ser observado nesse estudo de caso.

Nota-se que a partir do diagndstico de uma doenga cronica, o individuo precisa
passar por um processo em que a doenca passe a fazer parte de sua vida e do seu cotidiano,
de forma que essa apropriacdo implique em mudancas necessarias para a atual condicéo.
As mudancas ocorridas e a constituicdo de sentidos desse novo momento vivido serdo
feitas a partir da relacdo com o individuo estabelece com 0 mundo e dos aspectos racionais

e emocionais envolvidos nesse processo.

A partir da andlise e da discussdo realizada para o presente trabalho, pode-se
concluir que ha uma estreita relacdo entre os sentidos constituidos na situacdo de
adoecimento e o auto-cuidado realizado, de maneira que haja uma influéncia reciproca
entre ambas as instancias. A questdo do auto-cuidado, por sua vez, mostrou-se aspecto
central do processo de adoecer, justificando a preocupagdo de profissionais da satide em
relacdo a ele e o lugar que ocupa na vida de portadores de doenca cronica, sendo muitas
vezes, motivo de discussoes, reflexdes, e vivéncias de sentimentos bons e ruins na vida
dessas pessoas. Fica claro, a partir dessa experiéncia em que foi possivel entrar em contato
com a historia de uma portadora de doenca cronica, que o processo de adoecer é complexo
e multideterminado, sendo, portanto, impossivel desconsiderar aspectos psiquicos,
emocionais, sociais, culturais, biologicos, historicos e espirituais da vida do individuo

quando de trata da experiéncia do adoecer.
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ANEXOS



ANEXO 1
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, ., RG: ,
declaro, por meio deste termo, que concordei em ser entrevistado(a) na pesquisa de campo
referente ao projeto de pesquisa intitulado “Os sentidos e 0 auto-cuidado em situacéo de
doenca crbnica: um caso de co-infeccdo HIV e Hepatite C” desenvolvido na Faculdade de
Psicologia da Pontificia Universidade Catdlica de S&o Paulo (PUC-SP). Fui informado(a),
ainda, de que a pesquisa é orientada pelo Prof. Sergio Ozella a quem poderei contatar a
qualquer momento que julgar necessario através do telefone nimero 3262-0150 ou e-mail
ozella@uol.com.br.

Afirmo que aceitei participar por minha prépria vontade, sem receber qualquer
incentivo financeiro e com finalidade exclusiva de colaborar para o sucesso da pesquisa.
Fui informado(a) dos objetivos estritamente académicos do estudo, que, em linhas gerais é
o de apreender os sentidos constituidos em situacdo de adoecimento crénico e relaciona-
los com o auto-cuidado.

Fui também esclarecido(a) de que os usos das informacBes por mim oferecidas
estdo submetidos as normas éticas destinadas a pesquisa envolvendo seres humanos da
Comiss&o Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de Saude, do
Ministério da Saude.

Minha colaboracdo se fard de forma andnima, por meio de entrevista semi-
estruturada, a ser gravada a partir da assinatura desta autorizacdo. O acesso e a analise dos
dados coletados se fardo apenas pela pesquisadora e/ou seu orientador/coordenador.

Estou ciente de que, caso eu tenha diavida ou me sinta prejudicado(a), poderei
contatar a pesquisadora responsavel ou seus orientadores, ou ainda 0 Comité de Etica em
Pesquisa da Pontificia Universidade Catolica de Sdo Paulo (CEP — PUC-SP), situado na
Rua Ministro de Godoy, 969 — Térreo, Perdizes, S&do Paulo — SP, CEP 05015-000, telefone
3670-8466.

A pesquisadora principal da pesquisa me ofertou uma cépia assinada deste Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme recomendagdes da Comissao Nacional
de Etica em Pesquisa (CONEP).

Fui ainda informado(a) de que posso me retirar dessa pesquisa a qualquer
momento, sem prejuizo para 0 meu acompanhamento ou sofrer quaisquer san¢fes ou
constrangimentos.

Sao Paulo, de de 2008

Assinatura do(a) participante

Assinatura da pesquisadora

Assinatura do orientador




ANEXO 2

Entrevista realizada no dia 16.07.2008 no Ambulatério de Doengas Infecto-
Contagiosas da UNIFESP com D. M. M., 42 anos, diagnosticada como portadora do
virus do HIV ha 8 anos e do virus da Hepatite C ha 2 anos

J: Eu gostaria que vocé me contasse um pouco como estd sua vida depois do
diagnostico de Hepatite C.

D: Eu nunca senti nada. Eu descobri que eu tinha Hepatite C porque eu vi na televisao que
toda pessoa que tem HIV tem que fazer o teste de hepatite. Entdo, em 2006 eu fui no
meu médico em Sdo Carlos e falei pra ele: “Doutor, eu preciso fazer o teste de
Hepatite C”, ele falou: “Mas vocé ndo tem Hepatite C”, e eu: “O senhor sabe? Eu
também ndo sei, né?”. Ai eu fiz o teste 4 e deu que eu tinha Hepatite C. Ai eu vim
aqui pra S&o Paulo, porque eu me consulto com o Dr. Paulo desde 2001, desde que eu
tive Neurotoxoplasmose, né? Ai o Dr. Paulo fez aqui o teste também e deu também. Ai
ele fez bidpsia do figado, ai fez carga viral do figado, tava alto, ai fez bidpsia do
figado, de cirrose € 0 pra 4, eu tenho 2 de cirrose e eu nunca bebi, é da hepatite. Ai ele
veio pedir todos os tipos de exames e eu nunca senti nada, pra eu comegar a fazer o
tratamento. Entéo eu fiquei 2 anos fazendo exames e comecei a fazer o tratamento esse
ano, em maio.

J: E como é que foi pra vocé receber o diagndstico que estava positivo para Hepatite
C?

D: Eu ndo sinto nada, ndo sentia nada. Eu s sinto agora por causa desse remédio que eu
acabei de tomar. Da dor nas costas, dor no corpo, da dor de cabeca, me da canseira,
muita canseira, mas nunca senti nada. Dor nenhuma na barriga, nada.

J: Entdo, pra vocé parece que foi tranquilo por néo ter tido sintomas.
D: Nao, ndo tive sintoma nenhum.

J: E pelo fato de ser uma doenca crbnica, com um tratamento prolongado, como vocé
ficou em relacéo a isso?

D: Achei normal, porque eu venho pra ca todo més porque eu me consulto com o Dr.
Paulo. Entdo, como eu tenho que vir, ai eu venho, tomo as vacinas, tomo uma aqui e
levo trés pra la. Entdo € normal pra mim.

J: Ha quanto tempo vocé teve o diagnostico?
D: De hepatite? Em 2006, faz dois anos.
J: E 0 que mudou na sua vida de la pra ca?

D: Nada. S6 que eu perdi alguns quilos. Emagreci trés quilos, mas ja engordei um. O Dr.
Paulo falou pra eu comer bastante doce, que é bom pra engordar.

J: Teve alguma mudancga de habito por causa do tratamento?

D: Ah, eu durmo muito a tarde. Antes eu ndo dormia, agora eu sinto muito cansago por
causa desses dois remédios que eu tomei agora.

J: As mudancas foram mais por conta dos efeitos colaterais dos remedios?

D: Do remédio, €. Por causa da hepatite ndo, porque eu devo estar com hepatite hd muitos
anos e eu nunca senti nada.



J: Por causa da doenca, vocé sentiu necessidade de tomar algum cuidado especial, de
fazer algumas mudangas no seu estilo de vida, ou ndo?

D: N&o. S6 com meu marido, né? Meu marido ndo tem nada e eu estou com ele ha 16 anos
e ele nunca teve nada, gracas a Deus, nem HIV, nem Hepatite C. A gente so faz sexo
com camisinha desde 2001, desde que eu soube que tinha HIV, s6 depois que eu soube
que tinha Hepatite C.

J: A mudanca maior foi em relacéo ao sexo, né? Nas relacGes sexuais?

D: E sangue também. Entdo, toda vez que eu faco unha, eu tenho meu alicate, eu tenho a
minha lixa de unha pra ndo passar pra ninguéem.

J: Vocé sabe como contraiu o virus da Hepatite C?

D: Olha, eu tive um namorado ha 18 anos atrds que morreu de cirrose. Entdo, eu acho que
era cirrose hepatica, ne?

J: Entdo vocé acha que contraiu dele?

D: Acho.

J: E como vocé acha que isso aconteceu?

D: Ele tomava drogas e eu também junto com ele.
J: Drogas injetaveis?

D: Droga injetavel.

J: Faziam compartilhamento de seringas?

D: Isso, faziamos.

J: Entéo pelo que eu estou entendendo, sua crenga é que VOcé contraiu 0 virus nessa
época, do seu namorado.

D: Foi, foi. H& 18 anos atras.
J: E 0 que aconteceu depois que ele faleceu?

D: Eu fiz teste do HIV 3 vezes e ndo deu nada. Ai depois, ai depois eu me casei. 1sso eu
fiz antes de me casar, né? E ndo deu nada. Ai depois, ai eu fiquei doente. Com 35 anos,
em 2001 me deu muita dor de cabeca, muita dor de cabeca. Eu estava uns 5 anos ja
sem férias e eu tava viajando, tava nos Estados Unidos. Ai eu cheguei de viagem,
minha diretora falou que eu tinha que sair de férias. Ai eu sai de férias, fui para o
interior, porque minha mée é do interior. Ai me doia muito a cabe¢a, muito, muito. Eu
ia pro Pronto Socorro, eles me davam uma injecdo e falavam que era enxaqueca e doia
muito minha cabeca, cada vez doia mais. Até que eu ndo andava mais, ai eu liguei pro
meu marido e falei: “Vem me buscar que eu t6 morrendo.”. Ai ele foi 14, me buscou e
ai eu nao lembro mais nada, ele j& me trouxe em coma pra ca. Foi a
Neurotoxoplasmose que eu tive, foi o Dr. Paulo que descobriu.

J: Foi depois disso entdo que vocé descobriu que tinha HIV?

D: Ai eu descobri que tinha HIV. Ai depois eu vi na televisdo que quem tem HIV tem que
fazer o teste de hepatite. Ai eu quis fazer o teste e deu que eu tinha Hepatite C.

J: A medicacdo tem muitos efeitos colaterais?
D: Tem, muito.

J: Como é€? Me conta um pouquinho desses efeitos colaterais.



D: Ah, a primeira vacina que eu tomei, me deu uma coceira nas pernas, na barriga, nas
costas, cocava tudo. Ai eu liguei pro Dr. Paulo e falei: “Dr. Paulo, t6 com muita
coceira”. Ai ele pediu pra eu vir aqui, ai ele viu as coceiras e falou: “Vocé vai ter que
tomar um anti-alérgico”. Ai depois comecou a me dar diarréia, diarréia. Ai eu liguei
pra ele e falei: “Dr. Paulo, agora também estou com diarréia”. Ai ele falou: “Toma
também um remédio de diarréia”. Ai eu tomei e parou. Agora parou as coceiras e
parou a diarréia. Ai eu disse pra ele que estava emagrecendo muito. Em um més eu
perdi 2, 3 quilos. Ai ele falou: “Ah, vocé vai perder mesmo quilo, mas come bastante
doce, bastante chocolate, bastante sorvete, que é pra ganhar peso”. Ai eu engordei um
quilo. E me d& muita dor nas costas, dor nas pernas, dores no corpo, dores musculares
em geral, e muito cansaco também.

J: E qual é o impacto desses efeitos na sua vida? Isso te limita em alguma coisa?

D: Nao, ndo. Nao porque eu td afastada do trabalho. Faz 8 anos ja que eu to afastada.
Entdo eu so6 faco almogo pra minha familia toda e lavo roupa, so.

J: T4. Entao ndo mudou nada no seu dia-a-dia?
D: Néo.
J: E em relacéo ao lazer? VVocé deixou de sair, de ir a alguns lugares?

D: Ndo, eu ja ndo saia. Eu ja ndo saia. Mas assim, eu ndo bebo, né? Eu nunca bebi, agora
bebo menos ainda. Porque... por causa da hepatite. E... mas é sé isso.

J: Vocé disse que estd bebendo menos ainda. 1sso é um cuidado que vocé esta tendo
por causa da hepatite?

D: Exato, exato. Teve festa junina agora e eu tava louca pra tomar vinho quente, louca pra
tomar quentdo e ndo tomei.

J: Desde que comecou o tratamento € assim?
D: Exato.

J: Tem mais alguma coisa que vocé tem feito, algumas pequenas mudancas, por
causa do tratamento?

D: (Siléncio) Néo, acho que ndo. Eu durmo cedo, quer dizer, fico assistindo televisdo até
tarde, né? Mas, ndo saio muito de casa, porque me cansa muito. Ando bastante
também. Mas ndo mudou nada nao.

J: Aqui no ambulatorio, vocé chegou a receber orientaces de algumas coisas que
vocé deveria fazer para potencializar o tratamento? Em relacdo a questédo
alimentar, de habitos de vida em geral?

D: N&o, aqui tem umas meninas que ficam aqui embaixo (na sala de espera) conversando
com as pessoas, mas elas ndo sabem muita coisa. Elas querem saber, elas perguntam
pra gente. Entdo nds é que falamos pra elas tudo, tudo o que a gente sabe, né? Mas
quem fala pra eu fazer as coisas € mesmo o Dr. Paulo, ele me da orientacéo.

J: Vocé é do tipo de paciente que quando tem duvida, pergunta, tira davidas e busca
saber algumas coisas com o médico?

D: Pergunto, eu sempre pergunto.
J: Entdo pelo jeito, vocé € uma pessoa que parece interessada no tratamento.
D: Sim, sim. Sempre sou.



J: Vocé se considera uma pessoa ativa no seu tratamento?

D: Eu acho que sou bastante ativa, porque as pessoas dizem que sentem coisas terriveis e
eu ndo sinto coisas terriveis. Como pessoas que tém febre alta e eu ndo tive febre até
hoje. Tem pessoas que tém muita dor de cabeca, dor de cabeca muito forte e minha dor
de cabeca é fraquinha e mais na época da menstruacdo também. E tem pessoas que
perdem muito quilo e eu perdi trés quilos, mas ja recuperei um, entdo perdi dois, por
enquanto.

J: E vocé atribui essa falta de sintomas, essa coisa terrivel que as pessoas sentem ao
qué?

D: Ah, acho que é a vontade de viver, né? Claro!

J: Entéo vocé tem uma vontade de viver?

D: Tenho, tenho.

J: Houve mudancas em relacéo a planos futuros depois do diagnostico?

D: Ah... Mudou tudo, né? Acho que eu ndo volto mais a trabalhar. Ndo viajo mais
também, porque eu viajava muito. Fui muito para os Estados Unidos, fui muito pra
Inglaterra, pra Alemanha, pra Italia e agora acho que ndo vou viajar mais. Por causa da
Hepatite C mesmo, por causa da injecao que tem que tomar toda quarta-feira, né?

J: E mais por uma quest&o relacionada ao tratamento, ento?

D: Sim, ao tratamento. Porque se eu estiver fora ndo tem os remédios. Eu tenho que fica
pelo menos um ano fazendo esse tratamento. Agora o Dr. Paulo faz exames direto em
mim e diz que talvez continue o tratamento ainda, né? Se ndo melhorar.

J: E como €é que vocé encara isso? Como € isso pra vocé, de ter que mudar os planos?

D: Eu viajava a trabalho, né? Eu gostava muito de trabalhar e agora eu estou sem trabalho,
né?

J: E vocé fazia o qué?

D: Eu era gerente de cursos. Eu vendia cursos de intercambio, né? Pro exterior.
J: E gostava do seu trabalho?

D: Gostava, adorava.

J: E como € que é pra vocé ter que largar o seu trabalho?

D: Faz 8 anos.

J: Mas foi dificil?

D: Foi. Até cheguei a ir la na empresa, quando eu tava um ano afastada pedir pra voltar,
falei “Pelo amor de Deus, me contrata de volta, me chama de volta”, mas ndo podia
porque eu tava afastada, né?

J: O afastamento foi por causa do HIV?

D: Por causa do HIV, da Neurotoxoplasmose que eu tive. Eles ndo sabem que eu tenho
HIV.



J: Mesmo depois de tratar e curar vocé ndo conseguiu voltar mais a trabalhar?

D: Néo, porque eu continuo afastada. Porque eu tive varias dores de cabeca, continuei
fazendo o tratamento da Neurotoxoplasmose também e o Dr. Paulo sempre me dando
cartinha pra eu continuar afastada. Entdo eu continuo afastada, faz 8 anos ja.

J: E 0 que mais mudou? Em relacdo a planos futuros, expectativas.

D: Mais nada, mais em relacdo ao trabalho mesmo e as viagens. O meu marido € agente de
turismo também. Entdo ele também viaja. Entdo... filhos eu nunca quis ter, ndo tenho
nenhum, nunca quis também, né? Isso por causa do meu trabalho, né? Mas é sé isso
mesmo.

J: E hoje, depois do diagnostico, fazendo o tratamento, o que vocé tem como planos
futuros, projetos de vida?

D: Olha, eu pretendo sarar da Hepatite C, que eu ndo sei se tem cura, né? Mas eu pretendo
sarar da Hepatite C e controlar meu HIV, tranquilo. Pro HIV eu tomo quatro remédios
SO a noite e € super tranquilo, eu ndo sinto nada com o HIV, nada. T4 bem controlado,
n&o tenho febre nenhuma, ndo tive doenca nenhuma. E claro que eu nio tomo chuva,
eu tomo os cuidados, né? N&o saio no sereno a noite, pra ndo pegar pneumonia.
Doencas que podem vir a ter, né?

J: Entdo com o HIV vocé também tem alguns cuidados.
D: Tenho, todos os cuidados do mundo.
J: Me fala um pouquinho de como séo esses cuidados.

D: Quando ta calor e ta chovendo, eu morro de vontade de tomar chuva, porque eu fazia
isso antes, né? Mas ndo posso, porque se eu tomar chuva eu fico com gripe e eu nédo
posso ter gripe por causa da pneumonia. Se eu tiver pneumonia eu posso morrer.
Entdo, eu ndo ando descalca, nunca ando descalca, apesar que eu nunca andava porque
eu nunca gostei, nunca ando descalca, tomo banho de chinelo também. E quando t&
frio eu sempre me agasalho pra sair de casa. Ndo saio muito a noite de casa pra nao
pegar sereno. Entéo, esses cuidados assim.

J: Como é que é pra vocé ter que abrir mao de algumas coisas que vocé gostava de
fazer?

D: Eu morro de vontade de tomar um banho de chuva na época de calor. E terrivel, mas eu
ndo posso, né? Entdo deixa pra l&.

J: Como é que vocé lida com essas limitagdes que a doenca coloca?

D: Olha, é dificil porque eu sei que vai ser pra sempre, porque HIV ndo tem cura, né? E a
Hepatite C pelo que eu estou sabendo também ndo tem cura. Entdo eu vou ter que me
controlar 100%.

J: Vocé tem duas doencas cronicas. Como € que € isso pra vocé, de saber que vai uma
coisa que é pro resto da vida?

D: Olha, eu fico tranquila porque meu marido ndo tem nada, gracas a Deus. Ele ndo tem
nada, ndo pegou nada de mim e nem vai pegar, né? Mas... se ele tiver que viajar, ele
vai e eu fico. Mas é triste pensar que ele vai viajar e eu vou ficar, né?

J: Pelo que eu estou entendo, o problema maior é em relacdo ao tratamento, a ndo ter
essa liberdade toda que vocé tinha antes.



D: Né&o, ndo. Porque o tratamento eu vou fazer por um ano sé. Depois eu acho que vai
terminar, né? E HIV eu faco o tratamento ha 8 anos, né? Entdo, é mais por causa do
meu marido mesmo, que eu sei que ele ja ndo ficou mais feliz como éramos antes.
Entdo tem limitado algumas coisas. Sexo é bem limitado também.

J: Entdo teve uma mudanca no casal?
D: Teve, teve.

J: Entéo deixa eu entender. Vocés estdo casados ha 16 anos, vocé teve o diagndstico
de HIV h& 8 anos e de hepatite ha 2. O que mudou no casamento?

D: Olha, ele s6 dorme a noite. Ele ndo me procura muito pra sexo e eu também ndo o
procuro muito. Acho que eu ndo sinto vontade também e ele também ndo, mas a gente
é super feliz, a gente se da super bem. E ele é super preocupado comigo também.

Entdo a principal mudanca, foi em relacdo a questdo sexual?
Com certeza.

J:
D:
J: E por que vocé acha que isso aconteceu?

D: Por causa do HIV. Acho que com o medo de contégio, até porque no comego nos ndo
sabiamos direito como era isso, né? Ai depois com bastante informacéo a gente ficou
sabendo como controlar, como que pega, como que ndo pega, né? Entdo... mas mesmo
assim foi ficando aquilo, né? Entdo, as vezes ele me procura, mas fica as vezes com
receio. Uma que nds nunca fizemos sexo com camisinha antes e agora € com
camisinha. Entdo ele fala que é como chupar bala com papel. Entdo ele se controla ai e
eu também, né?

J: Entéo teve que fazer uma mudanga, que é fazer sexo com camisinha...

D: E, é. Usar a camisinha. Entdo toda vez que a gente faz sexo tem que usar a camisinha.
Entéo fica afastado, né? Uma vez por més, uma vez a cada dois meses...

J: E como € que é pra vocé isso?

D: Eu ndo sinto falta. Eu ndo sinto falta. Agora eu me preocupo se ele sente, ne?
J: Mas vocé sempre foi assim? De sentir pouca falta.

D: Sempre senti. Sempre senti muita fala.

J: Ai parou de sentir?

D: Parei de sentir, depois do HIV. Depois do HIV eu néo tive mais. Acho que é medo de
passar pra ele. Ai entdo eu ndo queria mais.

J: E como foi o recebimento da noticia do HIV depois de 8 anos de casados?

D: Ele escondeu de mim também, ele escondeu. Porque eu fiquei em coma no hospital
Santa Marina, com o Dr. Paulo na UTI por 20 dias, e o Dr. Paulo perguntou pra ele se
eu tinha outros parceiros, comecou a fazer essas perguntas pra ele, e ele achou
estranho tambeém. E ele sabia que eu usava drogas antes de conhecé-lo. Ai ele fez o
teste também e ndo deu nada, ai ele conversou com o médico, falou que eu usava
drogas antes, que eu tinha.... por causa das drogas, né? Ai ele... ele ficou muito
preocupado achando que eu ndo ia viver, que eu néo ia voltar do coma. O Dr. Paulo
também ndo garantiu, achou que eu nao ia voltar, se eu voltasse eu ia ficar... porque
meu lado direito todo adormeceu, ai eu aprendi a andar de novo, aprendi a falar de
novo, né? E o Dr. Paulo falou que era por Deus s0, que eu ia sarar, que eu ia voltar ao



normal e que eu ia ficar com seqielas. Entéo, ele ficou muito preocupado com isso e
nem chegava muito perto de mim, a ndo ser pra me proteger, mas pra sexo nao.

J: Entdo o que mudou mesmo foi em relacdo as relacdes sexuais.
D: Foi, foi.
J: Vocé disse que vocés se dao super bem, como € que € isso, me conta um pouquinho.

D: Ah, a gente se d& super bem. Ele sempre vem pra ca comigo. E que hoje tinha um
sobrinho dele 14 em Descalvado, onde a gente mora, e o0 sobrinho dele é daqui de S&o
Paulo, e ele queria que o sobrinho dele viesse embora. O 6nibus da prefeitura traz duas
pessoas, 0 doente e 0 acompanhante, entdo ele tava como acompanhante. S6 que o
sobrinho dele, ele queria que viesse embora, entdo veio o sobrinho como
acompanhante e ja ficou Ia na Barra Funda e agora sou eu que vou voltar sozinha. Mas
toda vez que eu venho ele vem junto.

J: Vocé sente que isso é um apoio no seu tratamento? Porque tanto o tratamento de
Hepatite C, quanto o de HIV sdo um pouco dificeis.

D: E um apoio, é um apoio.
J: E vocé sente que isso te ajuda de alguma forma?

D: Com certeza, porque so ele na minha casa sabe. Na minha familia ninguém sabe, minha
irma mais velha sabe também que eu tenho HIV. Agora, que eu tenho hepatite todo
mundo sabe, porque Hepatite C ndo tem nada a ver com o HIV. Porque com o HIV
todo mundo tem preconceito, né? E no interior, cidade pequena, todo mundo se
conhece. Entdo, todo mundo sabe que eu tenho Hepatite C, HIV ninguém sabe, s6 meu
marido e minha irma mais velha.

J: Entdo tem um medo da sua parte de preconceito?
D: Tenho medo de preconceito, ndo com a Hepatite C, mas com o HIV.
J: Vocé acha que haveria um preconceito por parte da sua familia?

D: N&o, ndo. Minha familia ndo. Porque nos somos simples, né? Minha mde é uma
senhora idosa ja, tem 81 anos, meu pai tem cancer também no intestino e tem 76 anos.
Tenho duas irmas. Acho que uma irmd, a mais nova, que tem 4 filhas meninas,
pequenas, ela eu acho que teria.... ela e 0 marido dela teria restrigdo comigo, por isso
eles ndo podem saber.

J: Como seria essa restri¢cao?

D: Seria por causa das meninas, porque eles ndo sabem como que € HIV, o que que passa,
como que passa, né? Entdo, eu tenho preocupacgdo delas saberem por isso, né? Porque
eu tenho muito com contato com as meninas, sao minhas sobrinhas, né? E eu adoro
elas. Entdo eu tenho preocupacdo da minha irma saber, por causa do marido dela, mao
por ela, mas pelo marido dela.

J: Vocé acha que se ele soubesse, ele impediria vocé de ver as meninas?

D: De ver as meninas, de ficar perto das meninas, de dar beijo nas meninas. Com medo
que pudesse passar.

J: E para os seus pais, por que vocé ndo contou?



D: Porque meus pais sdo simples, eles nem sabem o que € isso pra falar a verdade, eles
nem sabem. Entdo, se eu falar: “Eu tenho HIV” é a mesma coisa do que se eu falar:
“Eu tenho Hepatite”. Eles ndo sabem o que € hepatite também.

J: Eles sabem que vocé € ex-usuaria de drogas?

D: Meu pai sabe, mas ele ndo sabe o que que a droga faz com as pessoas. Ele acha que eu
usava s6é maconha. Eu uso drogas desde os 14 anos de idade, fumava maconha. Com
18 anos, quando eu vim pra Sdo Paulo, comecei a tomar cocaina. Entdo, meu pai nem
imagina isso, minha méae, nem imagina isso. Porque eu tenho um irméo que também
usa drogas, mas ele s6 fuma crack, eu nunca conheci o crack, né? Ele fuma crack e
fuma maconha e meu pai acha horrivel ele fazer isso, mas acha que nunca vai ficar
doente. Ele ndo sabe gque a droga leva a doenca.

J: E como foi pra vocé parar com as drogas?

D: Muita gente morrendo. Muitos amigos meus morrendo. Teve um amigo meu que
morreu de overdose, que eu soube. Aquilo me fez parar, que ele enrolou a lingua, ficou
estranho, ficou horrivel. Ndo queria que isso acontecesse comigo. Porque eu tava
tomando picada também, eu também tomava. Entdo, eu fiquei apavorada, nunca mais
usei. Parei com tudo, parei com maconha, parei com tudo.

J: Vocé disse que s6 seu marido e sua irma mais velha sabem do HIV. Vocé sente
falta de um apoio familiar mais amplo, mais extenso?

D: N&o, ndo. N&o, porque eles, praticamente, precisam de mim. Gracgas a Deus eu ndo
preciso deles. Uma, porque minha mée é velhinha, meu pai ta doente. Eu que levo ele
no médico direto, fico com ele pra cima e pra baixo direto, né? Minha mée ta sempre
me ligando, onde eu t6 ela me liga, porque ela fica preocupada, porque quando eu
fiquei doente aqui em S&o Paulo, meu marido ndo falou pra ela que eu tava doente, que
eu tava em coma, s6 minha irmd mais velha sabia. E depois ela ficou sabendo e
comecou a ficar preocupada comigo, achando que eu vou ficar doente de novo. Entdo,
ela me liga direto pra saber onde é que eu t6. Se eu vou pra S&o Carlos, ela me liga, se
eu vou levar meu pai no médico ela liga 1a. Se eu t6 na casa de uma amiga ela fica
preocupadissima. L4 em Descalvado, que é uma cidade pequenininha, ela fica
preocupada, porgue ela acha que eu posso ficar doente a qualquer momento.

J: E vocé gosta disso nela?

D: Ah, eu gosto, eu gosto muito dela, né?

J: Vocé tem a sensacgao de estar sendo cuidada?

D: E, é. Porque eu tenho mais 3 irmaos e ela ndo se preocupa com ninguém, s6 comigo.
J: Por que vocé acha que é s6 com vocé?

D: Porque ela nunca se preocupou comigo antes, porque eu sempre morei fora de casa,
desde os 15 anos eu moro fora de casa. E eu voltei pra la faz 5 anos, que eu t6
morando la. Entdo, agora ela fica preocupada comigo. Agora que eu voltei, ela fica
preocupada comigo, porque antes ela nunca se preocupou, porque nunca precisou se
preocupar comigo, sempre fui independente. Agora, meus irmaos sempre moraram la
com ela, depois casaram, moram la ainda, sempre perto. E seu sempre morei fora, né?
Ent&o, agora ela se preocupa comigo.



J: Vocé disse que seu marido te ajuda bastante. Que tipo de ajuda ele te da em
relacdo as suas doengas?

D: Quando eu passo muito mal, que eu fico com falta de ar a noite, ele fica fazendo
massagem nas costas. Quando me d& muita dor nas “cadeiras”, nas pernas, ele faz
massagem também, ai melhora. Ele sempre me apoia. Quando tem que pegar remédio,
que so ele pode pegar, ele e minha irmad mais velha, ele pega remédio pra mim. E ele
vem, quando eu venho aqui buscar vacina, enquanto eu tomo uma vacina, ele fica 1a na
fila pra passar a receita I, ele que pega as vacinas la pra mim também.

J: Entdo, pelo que vocé esta me contando, ele tem uma participacdo bem ativa no seu
tratamento.

D: Total, total.

J: Pelo jeito vocé gosta disso, né?

D: Ah, eu adoro ele, né? Que se ndo fosse por ele, acho que eu estaria morta agora, né?
J: Como assim?

D: Porque quando eu fiquei doente, ele poderia ter me deixado, né? Porque ele sabia que
eu tinha HIV, eu ndo sabia, né? E ele ndo, ficou comigo, ficou preocupado, ficou no
hospital todos os dias, a noite inteira, o dia inteiro. Ele tem uma agéncia de turismo,
ele até deixou a agéncia pra la, com os filhos dele pra ficar comigo Ia no hospital, e
mesmo sabendo que eu tinha HIV, eu ndo sabia. Ele s6 me falou 2 meses depois,
quando eu fui pra casa, que ele me falou.... ele me falou ndo, eu peguei um papel que
tava escrito e ai eu vi e perguntei pra ele: “O que € iss0?”, ai ele me falou, mas ele ndo
ia me falar.

J: Mas vocé disse que estaria morta por causa desse episddio de coma?

D: Nao, porque quando eu ndo o conhecia, eu tinha um namorado, esse hamorado, que
devia ter todas essas doencas, eu chegava a ficar doente e ele falava pra eu me virar.
Ele nunca foi comigo no médico e nem nada, falava que eu que tinha que me virar.
Agora, meu marido ndo. Se eu sinto alguma coisa ele fala: “Vamos no médico.”,
qualquer coisa que eu sinto € “Vamaos fazer isso, vamos fazer aquilo”. Entéo, ele que
se preocupa comigo. Entéo, se ndo fosse por ele, ah! eu acho que... morta eu néo sei,
né? Mas eu estaria fazendo o tratamento, né? Mas... ele rezou muito também, pra eu
sair do coma, né? Entdo, gracas a ele que eu td6 bem aqui. Porque o Dr. Paulo disse que
eu poderia ter sequelas, que eu poderia ndo voltar, porque eu sou “canhoteira’, gracas a
Deus, né? Mas o meu lado direito ele disse que eu ia ficar com sequelas, que eu ia
esquecer tudo, eu chegava a esquecer meu marido também.

J: Esquecia?

D: Esquecia. As vezes eu tava dormindo assim com ele, olhava pro lado e achava que era
outra pessoa. Demorava uns 15 minutos pra eu me tocar que era ele. O Dr. Paulo disse
que isso poderia acontecer, poderia ser constante, mas gracas a Deus acabou. E 0 meu
marido sempre me apoiou, sempre do meu lado.

J: Parece que esse apoio do seu marido é muito importante.
D: Muito importante, muito importante.

J: Vocé acha que vocé teria essa motivagdo para se cuidar, se tratar se nao fosse ele?
Ou vocé acha que seria diferente?

D: Eu acho que seria diferente.



J:

Como vocé imagina que seria?

D: Ah eu ndo sei. Tem um amigo meu que morreu faz 1 més, com 42 anos também, minha
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D:

D:

J:

D:

idade. E ele ndo quis fazer o tratamento. Tem um amigo meu que morreu nNo ano
passado, que também ndo quis fazer o tratamento, e eles ndo tinha ninguém. Entéo,
acho que ndo sei se faria o tratamento também, porque se eu tivesse sozinha e soubesse
que tinha o HIV, eu achava que era morta na certa, né? Ai meu marido que conversou
comigo e falou: “N&o é nada disso”, o Dr. Paulo explicou que “O tratamento é assim,
acontece assim. Tem que fazer um exame de 6 em 6 meses de carga viral, né? Pra ver
como é que t&”. Entdo, gracas a ele eu t6 bem, mas tem um monte de amigos meus que
ja morreram.

Entao, ele foi um grande incentivador pra vocé se tratar.
Com certeza, com certeza.

Isso aconteceu também com a Hepatite C? O motivo pelo qual vocé esta fazendo o
tratamento...

: Também, acho que também. Ele falou que eu tenho que fazer o tratamento. Eu falo:

“Nao tem cura”, ele fala: “Nao tem problema, faz o tratamento. O Dr. Paulo falou pra
fazer, faz o tratamento”. Entdo eu fago o tratamento.

: E pelo jeito faz o tratamento certinho. Vocé tem regularidade, toma os remédios

direitinho?

: Tomo, de 12 em 12 horas. N&o falho nunca. As vezes eu ndo quero, t6 com tanta dor,

tdo cansada, que eu falo: “Ah, ndo quero tomar o remédio” e ele fala: “Nao, vocé tem
que tomar” e ele fica & me chamando na cama “Vai tomar o remédio. Eu vou buscar
coca-cola la pra vocé tomar remédio”, “Vou buscar agua pra vocé tomar remédio”, ai
ele vai na cozinha, pega a dgua e me da os remedios na médo. Porque as vezes eu ndo
quero tomar porque eu ndo aguento tomar, porque eu tomo ha 8 anos ja o remédio, né?

E se ndo fosse ele pra fazer tudo isso pra vocé, vocé acha que tomaria os remédios?

Eu tomo, porque normalmente ele esquece. As vezes ele pergunta antes de dormir
“Tomou os remédios?”, e eu “J& tomei!”. Entdo, eu ja tomei os remédios quando ele
vai dormir, mas quando ele vé& que eu t6 mal, ele fica “Toma os remédios!”, e eu falo
“Nao quero tomar hoje, eu t6 muito mal, ndo vou tomar hoje”, ele fala “Néo, tem que
tomar os remedios”. Ai ele me incentiva pra eu tomar, porque se deixar por minha
conta eu nem tomo, porque é tanto remédio que eu tomo por dia o dia inteiro, que dai
me d& vontade de ndo tomar mais. Mas ele estda sempre em cima de mim “Vocé ja
tomou os remédios?”, “Ja tomei!”. Eu nunca fiquei com tomar, mas tem dia que eu ndo
quero, né? Mas eu sempre tomei.

. E dificil fazer um tratamento complicado assim, quando se trata de uma doenca

sem cura.
E, sem cura. Porque vocé sabe que vai tomar o remédio pra sempre.
Isso te da um desanimo, te da vontade de largar tudo?

N&o, ndo. Nao, porque 0s coqueteis ja passaram a fazer parte da minha vida. Quando
eu vou dormir eu sei que eu tenho que tomar, entdo eu tomo sempre. Onde eu vou,
quando eu viajo eu os levo também. Entdo, ndo atrapalha em nada. Agora, esse da
hepatite me faz mal, me da uma canseira terrivel, me da um mal-estar, esse é terrivel.
A vacina ndo, a vacina s6 me deu as coceiras, mas eu tomei um remédio anti-alérgico e
passou, né?



J: A hepatite é um pouco complicada, porque como vocé mesma disse que ndo sentia

nada até descobrir que tinha a doenca. Deve ser estranha essa sensacdo de néo
sentir nada, e de repente comecga a fazer o tratamento e comeca a sentir tudo.
Como foi isso pra vocé?

D: Porque eu sei de tudo... quando o Dr. Paulo falou pra eu fazer o tratamento, ele me deu

um documento pra ele ler, e no documento estava escrito todos os efeitos colaterais,
tudo, até infarto no miocéardio dava. Entdo eu falei: “Dr. Paulo, esse tratamento € pra
matar, ndo é pra curar, né?”, ele falou que era um tratamento experimental, que ele ia
fazer, mas que poderia ter cura, ou ndo, mas que tinha que fazer, pra eu nao ter cirrose
mesmo e vir a morrer, né? Entdo ai eu falei: “Vou fazer, né?”, ai comecei a fazer. Ai
eu passo tdo mal que eu falo pro meu marido “Eu ndo quero mais esse remédio, eu ndo
quero mais esse remédio!” e ele fala: “Mas tem que tomar”.

J: Essa é parte que eu acho mais complicada, porque vocé ndo esta sentindo nada,

D:

comeca a tomar o remédio e comeca a sentir tudo.

E, s6 depois do remédio comecei a sentir tudo. Porque enquanto isso eu ndo sentia
nada.

J: E mesmo sentindo todos esses efeitos colaterais, isso ndo te desanima?

D:

N&o, ndo me desanima. Ndo desanima ndo, porque eu sei que € melhor pra mim, né?
Tomando os remédios, mesmo sentindo os efeitos colaterais, eu sei que é do remedio,
mas ndo me afeta o estbmago. Mas ndo me doi o estdbmago, porque se doesse 0
estdmago era terrivel, né? Porque ai eu teria que parar mesmo, mas ndo me afeta o
estdmago. Entdo o efeito é dor nas costas, dor nas pernas, e isso eu ja tinha também,
por causa do HIV. Entéo, isso ai s6 aumentou um pouquinho mais, com a Hepatite C.
S6 por causa dos remédios, ndo por causa da hepatite.

J: Pelo jeito vocé conseguiu incorporar bem os medicamentos dentro da sua rotina e

faz o tratamento pra ter uma melhora ou evitar uma piora do seu quadro.

D: Com certeza, com certeza. Porque eu sei que o HIV traz outras doencas, né? N&do que

eu sou doente com o HIV. E como o Dr. Paulo disse, é como o diabetes. Minha mée
tem diabetes. Entdo, o HIV é como o diabetes, mas ele traz outras doengas. Como eu
que tive um amigo que teve um tumor no cérebro por causa do HIV, morreu. Teve um
amigo que morreu no ano passado com um tumor no pulméo, morreu também. Teve
um outro amigo que morreu também, faz uns 2 anos, que ndo quis fazer o tratamento,
morreu também. E varios outros amigos que morreram também, porque ndo quiseram
fazer o tratamento, porque ndo podiam falar pras pessoas o que tinham. Entdo fica
restrito s6 ele mesmo, ndo fala pras outras pessoas. E ndo vai fazer o tratamento
porque a cidade ¢ muito pequena. Entdo, vocé vai no médico e todo mundo fica
sabendo. L& € assim, todo mundo é parente de um. Entdo, vocé chega la na cidade e
pergunta “Onde é a rua tal” e eles perguntam pra vocé “Quem vocé ta procurando na
rua?”, ai eles conhecem as pessoas da rua, ndo sabem o nome da rua, mas conhecem as
pessoas. Entdo, as pessoas que tém HIV |4 ndo fazem tratamento que é pra ndo ir no
médico, e outras pessoas nao verem e ficarem sabendo.



J:

D:

E parece que esses episodios de morte de amigo seus € uma coisa que te
impressiona muito...

Muito, muito. Esse amigo meu que morreu no més passado, nossa, eu fiquei muito
triste, porque eu ndo sabia que ele estava doente. Ele estava magrinho, bem magrinho.
Ele sempre foi magro, mas ele estava muito magro. Ai eu fui falar com ele um més
antes e perguntei pra ele: “Como é que vocé ta, Paulinho?” e ele: “Td bem, t6 bem, t6
bem.” Ai eu falei pra ele que estava com Hepatite C e ele disse: “Eu tenho um amigo
que morreu de Hepatite C, mas eu falei: “Né&o, eu vou fazer o tratamento e eu vou ficar
bem” e ele: “Vai fazer o tratamento e fica bem, né?”. Ai um més depois ele morre, ele
tinha HIV e estava com um tumor no pulméo e nédo sabia.

J: Vocé acha que isso é mais um motivo pra voceé fazer seu tratamento?

D:

Com certeza, com certeza. Porque muitos que morreram, muitos amigos queridos
morreram porque ndo fizeram o tratamento. Entéo, eu vou fazer todos os tratamentos
que tiver que fazer, pra eu ndo morrer disso. Eu posso morrer de alguma coisa que nao
tem nada a ver com o tratamento, mas disso ndo. Tem um senhor até que eu fiquei
sabendo hoje, ele vinha junto com a gente na van pra Sao Paulo, ele tinha uma doenca
e estava afastado ha 5 anos, e ai o INSS deu alta pra ele e ele veio més passado aqui
pra Sdo Paulo retirar a carta dele, porque ele era motorista, pra retirar a carta dele de
habilitacdo. Ai eu soube hoje que esses dias ele teve derrame, teve dois derrames. O
médico ja tinha dado alta pra ele, ele ia voltar a trabalhar, como motorista, e teve
derrame. Entdo, pode ser algum tratamento que ele ndo deve ter feito, né? Por isso, eu
faco os tratamentos pra evitar qualquer coisa.

J: Como é para vocé essa questdo de ser saudavel, de saude-doenca. Porque vocé tem

duas doencas cronicas, vocé se sente como? Se sente doente o tempo todo, se sente
saudavel? Como € isso?

: Eu me sinto uma pessoa saudavel até. Eu sei que eu sou doente, como eu falo pro meu

marido “Eu sou a doente, vocé ndo”, porque meu marido fica falando: “Ah, eu vou
morrer l0ogo”, e eu “N&o, vocé vai me enterrar, porque eu sou a doente, vocé ndo”. Ele
falou: “Vocé ndo é doente”, eu falei: “Eu sou, vocé ndo sabe das doencas que eu
tenho?”. As vezes eu até fico pensando: “E mesmo, eu tenho isso, né?”, mas eu néo
penso nisso o tempo todo.

J: N&o parece que vocé tem isso?

D:

E. N&o parece que eu tenho isso, que ndo vai ter cura. Entdo, eu falo “Nossa, eu tenho
Hepatite C, HIV e td bem”. Tem um monte de pessoas que tém e morreram, né?

J: Vocé tem aquela sensacdo de incapacitacao, limitacédo, por causa das doencas?

D:

N&o, ndo. Nunca me sinto assim. Até quando eu li aguele documento que o Dr. Paulo
deu pra eu ler, que da todas aquelas coisas, eu falei pra minha méae: “Mae, eu ndo sei se
eu vou poder lavar roupa pra vocé, nao sei se vou poder fazer almogo, porque eu néo
sei como é que eu vou ficar, porque pelo que eu t6 lendo aqui...”, mas eu lavo roupa,
lavou roupa da familia inteira, faco almogo todo dia e me sinto super bem.

J: Entéo, inicialmente vocé achou que ia ficar mal, com aquele esteriétipo de pessoa

doente?

D: Achei. Achei que ia ficar indisposta, doente, péssima mesmo, mas eu ndo sinto nada,

gracas a Deus. S0 essas dores que da a noite por causa da medicacao.

J: Entdo, pelo que vocé esta me dizendo, vocé parece uma pessoa saudavel...



D: Eu sou saudavel, eu me sinto saudavel. Eu as vezes até penso: “Eu tenho isso?”. Parece
que € mentira, porgque eu nunca estive no médico antes. Por causa da dor de cabeca que
eu senti, que eu tive a Neurotoxoplasmose com 35 anos, me deu a Neurotoxoplasmose,
mas antes disso eu nunca estive no médico. Até o Dr. Paulo pediu, porque meu pai tem
cancer no intestino, e todos os filhos tém que fazer “colonoscopia”, que é pelo reto,
pelo anus, e eu fiz, tirou dois polipos de mim, um de 2 cm e um de 4. Ai eu mostrei pro
Dr. Paulo e ele falou até pra eu ir no oncologista. Eu fui no oncologista, isso tudo antes
de comecar o tratamento da hepatite. Ele falou que era benigno e que nédo tinha
problema de comecar o tratamento da hepatite. Entdo, todo.... minha prima fala:
“Parece que vocé procura doenca” e eu falo pra ela: “N&o é que eu procuro doenga, é
que eu tenho que fazer todos os exames”. Entéo, eu vivo fazendo ultrassom de mama,
eu vivo fazendo papanicolau, faco todo ano, todo ano fago ultrassom de mama, porque
eu tinha um monte de nodulos no seio. Esse ano o médico disse até que sumiu 0s
nodulos. Ele pediu pra eu ir também no médico do seio pra ver aqueles nddulos, se era
benigno ou maligno, e eu fui também. Entdo, todos os exames eu faco. Minha prima
fala: “Parece que vocé procura doenca”, eu falei: “N&o é procurar, é que e quero ser
saudavel”. Entdo, eu tenho que fazer todos os exames pra saber que eu ndo tenho nada,
né?

J: Parece entéo, que agora vocé estd com essa preocupacao com a prevencao.
D: Com certeza. Pra ndo deixar pra depois.
J: Vocé foi sempre assim?

D: N&o, desde que eu soube do HIV que eu comecei a ir em médico, porque ai eu
precisava ir no médico, né? Por causa da Neurotoxoplasmose e do HIV, entdo como eu
ja vinha no médico, ja fazia todos os exames. Ai todos os exames eu faco, como hoje
gue eu tenho um exame pra fazer que o Dr. Paulo pediu. Dia 30 eu tenho uma consulta
com ele e ja vou pedir pra ele fazer carga viral do HIV também. Porque a cada 6 meses
eu faco pra saber como é que t4, dai aproveito e ja faco todos os exames e ja olho tudo.



Entrevista realizada no dia 30.07.2008 no Ambulatoério de Doencas Infecto-
Contagiosas da UNIFESP com D. M. M., 42 anos, diagnosticada como portadora do
virus do HIV ha 8 anos e do virus da Hepatite C ha 2 anos

J: Eu ouvi nossa entrevista passada, transcrevi, li tudo e fiquei com algumas duvidas
sobre o que vocé disse. A primeira coisa que vocé disse sobre os efeitos da
Hepatite C foi em relacdo a perder peso. Vocé tem preocupacdo com a perda de
peso? Isso foi algo que te preocupou?

D: Foi, foi, porque eu ja sou magra, né? Se eu perder muito peso, vou sumir, falei isso pro
Dr. Paulo.

J: Entdo, a preocupacdo é porque vocé ja é magra e ficou com medo de ficar mais
magra...

D: E, seu sempre fui magra, sempre. E eu era mais magra ainda, eu sempre pesei 47
quilos, ai quando eu casei, eu fui pra 59, ai quando descobri que tinha HIV, caiu pra
50, agora, eu t6 com 56. Quer dizer, perdi 3 quilos, mas ja recuperei 1.

J: A preocupacdao é estética ou tem outro tipo de preocupacao?
D: E porque eu acho feio por causa do rosto. Meu rosto que foi murchando um pouco.

J: Vocé sempre teve essa preocupacao ou essa preocupacao veio depois do HIV ou
depois da hepatite?

D: Veio depois do HIV, porque eu nunca fui gorda, mas eu tinha uma aparéncia razoavel,
tinha cintura, tinha quadril, tinha pernas grossas. Ai depois do HIV sumiu tudo, essa
parte debaixo aqui sumiu. Entdo, sé aqui em cima ficou normal, aqui em baixo e o
rosto também, murchou tudo aqui. Se eu perder mais peso, ai que vai sumir as pernas,
0 bumbum, vai sumir tudo, né?

J: Vocé acha que tem uma preocupacao maior com o HIV em relacéo a hepatite? Eu
notei que vocé fala mais sobre o auto-cuidado em relagdo ao HIV. Vocé tem mais
cuidado com o HIV?

D: Com o HIV. Mais com o HIV por causa da hepatite. Porque a hepatite eu acho que néo
tem cura, ndo tenho certeza, mas acho que ndo tem cura, mas a hepatite eu sei que vou
fazer o tratamento de um ano, o HIV eu sei que é pra sempre.

J: O cuidado com o HIV ¢ pautado no tratamento que vai ser pra vida toda ao
contrario do da hepatite que vai durar s6 um ano?

D: N&o por causa do tratamento, porque eu faco tratamento diretinho, tomo os remédios
todos os dias, inesquecivel, né? Mas eu tenho medo de ficar doente, porque eu tenho
muitos amigos que morreram, né? Ficaram doentes e morreram.

J: Me parece entdo que é mais por causa dos efeitos de cada doenca, pois o HIV
“traz” outras doencas e a hepatite nao.

D: Exatamente. Agora, a hepatite eu nunca senti nada. Eu sé fiquei sabendo porque eu fui
fazer exame, se eu ndo tivesse feito nunca saberia, né? Estaria sem saber até hoje.

J: Vocé disse que tem varios amigos que morreram...
D: Muitos, muitos.



J: E uma coincidéncia vocé ter varios amigos com HIV ou é de algum lugar que vocé
frequenta?

D: Nao, ndo, porque eles ja eram do interior. E eu voltei pra la pro interior agora, porque
eu nasci la no interior, vim pra Sdo Paulo e voltei agora. Eu morei 20 anos aqui em
Sdo Paulo. Ai eu fiquei doente e voltei pra |4 agora, faz uns 5 anos que eu td la. Entéo,
nesses 5 anos que comegaram a morrer esses meus amigos de 14, fora os outros que
morreram aqui em S&o Paulo.

J: Entdo, eram amigos que voceé ja conhecia antes de vir pra ca?

D: Que eu ja conhecia antes de vir pra c4, que usavam drogas junto comigo. Sdo ex-
usuarios de drogas tambéem.

J: Vocé saiu de la da sua cidade, de la da sua casa super cedo, né?
D: Com 15 anos.
J: Por que saiu de casa tdo cedo assim?

D: Ah, porque eu ndo me dava bem com meu pai, e eu usava drogas, né? Desde os 14
anos, e ele ndo gostava, porque nenhum pai gosta, né? Ai eu sai, fui morar em
Americana, morei l& uns 3 anos, estudava la e trabalhava. Ai voltei pra Descalvado,
fiquei 1a 6 meses e vim pra S&o Paulo pra estudar e trabalhar também.

J: Como era a questao do auto-cuidado quando vocé usava drogas? VVocé cuidava de
vocé, da sua saude? Como era?

D: Nao, ndo tinha cuidado nenhum, nenhum, porque na época ndo existia AIDS, né? A
gente ndo sabia disso. E eu e meu namorado, que morreu ja também, a gente usava a
seringa descartavel, eu usava a dele e ele usava a minha também. Entdo, eu néo sei se
ele morreu com AIDS, eu sei que ele morreu com cirrose hepatica, entdo, ele tinha
hepatite, devia ter AIDS também, né? Porque eu devo ter pego dele também, né? Ai....
ele morreu, nés ficamos 8 anos juntos, 8 anos usando drogas. Ai ele morreu e eu parei.

J: Mas e em relacdo a saude em geral? Na época vocé sabia quais eram os efeitos das
drogas, 0 que elas poderiam causar em vocé?

D: Nao, ndo. Nao sabia. Nem ouvia o que queriam me falar. Eu comecei com 14 anos e eu
s6 fumava maconha, ai em Americana eu sé fumava maconha. Ai quando eu vim pra
Sdo Paulo é que eu conheci esse namorado, é que eu conheci a cocaina, se aplicava
mesmo. Ai eu comecei com ele.

J: Me parece que era algo bem alienado, né? Que vocé ndo sabia o que podia
acontecer...

D: Nao, ndo sabia. N&o sabia conseqliéncia nenhuma. Achava que era normal, que um dia
la parar e continuar minha vida normal. Porque eu néo era viciada, eu usava por causa
dele, né? Ele usava e eu usava também, né? Mas eu achava que um dia eu ia parar e
continuar minha vida normal, trabalhando, sempre trabalhei, né?

J: Vocé sabia que o uso de drogas levava ao vicio, ou achava que as pessoas usavam e
paravam facilmente?

D: Achava que usava e depois parava. N@o sabia. Eu conhecia muitas pessoas viciadas
mesmo, mas eu nao era viciada. Tanto é que eu parei assim, de um dia para o outro. Eu
parei, ndo quis mais, ndo quero mais, faz mais de 18 anos ja.



J: Figuei com essa davida, porque vocé tinha me dito que hoje em dia faz diversos
exames pra ver como esté sua saude.

D: Todo exame que aparece eu quero fazer.
J: S6 que isso apareceu s6 depois do HIV, né?

D: Sé depois do HIV, porque antes eu nunca tive nada, eu era saudavel. Eu tinha tosse, eu
tinha bronquite, porque eu tenho desde cedo bronquite, né? Desde que nasci, mas ai
depois que comecou essa dor de cabeca terrivel, ai eu tinha varias dores de cabeca,
tudo comecgou num ano. E nesse ano que eu tive Neurotoxoplasmose e que eu descobri
que tinha HIV.

J: Entdo, foi a partir desse dia que vocé passou a frequientar médicos...

D: E. Eu fiquei internada com o Dr. Paulo no Santa Marina. Ai depois dai eu comecei a
fazer exame de tudo, todo exame que aparece eu faco.

J: Mas entdo vocé ndo tinha essa preocupacdo com a prevencao antes.

D: Nunca, nunca, nunca. Ndo sabia que droga levava a tudo isso. Por isso que hoje, se eu
posso conversar com as pessoas que usam drogas eu falo: “Olha, vai ter
conseqiiéncias. Quando vocé tiver uns 35, 40 anos, vai te acontecer alguma coisa, que
pode até morrer.”

J: Mas independente do uso de drogas, vocé ndo fazia exames de rotina, por exemplo,
um exame de sangue pra ver colesterol, ou mesmo um exame de mamas...

D: N&o, nunca. N&do, ndo tinha. Eu fazia papanicolau, s6. Mas exame de sangue nunca
tinha feito. Porque eu sempre achava que eles iam descobrir que eu usava drogas, né?
Entdo, eu ndo fazia. E eu ndo tinha nada, né? Néo fazia.

J: Como foi a descoberta do HIV? O que vocé sabia a respeito do HIV?

D: Ja sabia tudo ja. Ja sabia tudo. Até porque o Cazuza ja tinha morrido, o Fred Mercury
ja tinha morrido. Entdo, eu ja sabia tudo. Entdo, quando eu soube, meu marido
escondeu de mim durante 1 més, ai eu vi o papel 1a e perguntei: “O que € iss0?”, ele
falou “E isso ai”. Eu falei: “Tudo bem, vamos fazer o tratamento, né?”

J: Mas foi tranquilo assim?

D: Foi tranquilo sim, porque eu j& imaginava. Quando meu namorado morreu, eu fiquei
sonhando 1 ano inteirinho com ele, e quando eu sonhava com ele, sempre no sonho ele
falava que eu ia morrer também. Que eu ia morrer, que eu tinha AIDS, que eu tinha
iSs0, que eu tinha aquilo. Ele falava pra mim isso no sonho. Entdo, quando eu descobri,
eu mais ou menos ja estava esperando.

J: Era como se 0 sonho antecipasse a noticia, né?
D: E, exatamente. Por isso eu ja tava preparada.

J: Vocé disse que se ndo fosse seu marido seria mais dificil. Como era seu imaginéario
sobre o HIV? Vocé achava que pegar HIV levava a morte...

D: Ah, com certeza. Quem pegava AIDS ia morrer, né? Como meu marido falava: “Pegou
AIDS, assinou o atestado de 6bito”. Entdo eu achava que ia morrer, mas depois que eu
descobri que eu tinha, ai eu li muita coisa sobre o HIV, meu marido também leu, a
gente conversou bastante, pesquisamos bastante coisa também na internet, o Dr. Paulo
conversou muito comigo e com meu marido. Meu marido fez exame até agora, da
ultima vez ele fez também, o 5° exame de HIV e ele ndo tem, gracas a Deus. E eu



D:

pesquisei muito sobre HIV, entdo, por isso eu tenho esses cuidados, de ndo tomar
chuva, ndo tomar sereno, esse tipo de coisa.

: Pelo que parece foi bastante tranquilo esse comec¢o, porque geralmente uma

noticia dessas causa um impacto muito grande.

: E, é, traz um impacto muito grande, mas pra mim foi tranqiiilo. Até porque eu ja estava

internada, estava em coma ha 20 dias. Ai quando eu descobri eu estava meia.... porque
meu lado direito adormeceu, entdo, eu aprendi a andar de novo, aprendi a falar de
novo. Entdo, quando eu soube, eu entrei no hospital em outubro, eu sai em dezembro.
Entdo foi em dezembro que eu soube, eu ainda estava meio aérea assim, ndo falava
direito, né? E ai, fui aceitando numa boa, ndo sei se era porque eu ainda estava doente,
né? Que eu aceitei numa boa, depois continuei tranquila.

: Eu gostaria de entender um pouquinho como era o papel do seu marido nessa

época. Voceé disse que ele te apoiou bastante nesse comeco, te incentivou a fazer o
tratamento. Como vocé acha que seria se vocé néo tivesse com ele, se estivesse
sozinha?

: Ah, eu ndo sei, ndo sei. Igual eu falo pra ele: “Se eu tivesse sozinha, acho que eu ndo

teria feito tratamento nenhum, teria morrido ja”.

: Néo ia fazer o tratamento por qué? Por que ndo iria ter uma pessoa pra te

incentivar, ou ndo teria um motivo?

E, eu acho que eu n3o teria um motivo também. N4o teria motivo. E também... eu ndo
teria motivo pra fazer o tratamento. Eu preferia morrer, né? Ai que horror... (risos)

J: Mas por que isso? Vocé acha que por estar sozinha...

D:

N&o, é porque eu fiz tudo o que eu queria ter feito. Entdo, o HIV é por causa das
drogas. Entdo, eu tinha usado drogas praticamente a vida toda, né? Desde os 14 anos e
com 35 anos eu descobri que eu tinha. Entdo, achei que... se eu ndo tivesse ninguém eu
ia continuar viva pra qué, né? Ai eu ndo ia me importar mais.

J: Pelo que vocé esta dizendo, o HIV parece que vem como uma punicdo por todas as

coisas que voceé fez na sua vida.

D: Acho, é uma punic¢do muito grande, muito dificil até.

J: Entéo, vocé faz o tratamento por causa do seu marido?

D:

N&o, agora é por conta minha mesmo. Eu quero fazer. Mas se ele ndo tivesse me
incentivado, eu ndo teria feito. Uma, que eu estava meio aérea ainda por causa da
Neurotoxoplasmose. Entdo eu fazia um monte de ressondncia magnética, de
tomografia, direto. Entdo, ele que fazia eu tomar os remedios, porque eu esquecia
direto, esquecia de tudo. Até esquecia dele, esquecia até que ele existia. Entdo, ele
dava pra mim os remedios todos os dias. Agora, se ndo tivesse ele? Quem ia me dar os
remédios todos os dias? Pelo menos durante 1 ano ele que ficou me dando os
remedios.

J: Entdo, nesse comeco a ajuda dele foi essencial para o tratamento.

D:

Essencial. Foi essencial. Porque se ele ndo tivesse me dado os medicamentos, eu néo ia
nem lembrar de tomar. Ai ia morrer logo.



J: Ai depois de um tempo, vocé passou a ...

D: Ah, sim. Ai agora sou eu que tomo sozinha, ele nem fala mais nada. Ele as vezes
pergunta “Vocé ja tomou os remédios?” e eu “Ja tomei, eu tomo todo dia, viu?”. Ele
fala “Espero que vocé ndo esqueca” e eu falo “N&o, nunca mais vou esquecer”.

J: Como vocé acha que seria sua vida hoje se ndo tivesse nem o HIV e nem a
hepatite?

D: Ah, eu estaria trabalhando muito. Porque eu trabalhava, viajava muito, porque eu
conhecia escolas no exterior, né? E eu vendia cursos no exterior, entdo, eu estava
trabalhando muito, trabalhava direto, queria que o dia de trabalho tivesse 24 horas,
porque eu adorava trabalhar. Entdo eu saia do escritorio, porque a diretora fechava o
escritorio e falava: “Vai embora”, sendo eu ficava la até cansar, e ndo casava,
trabalhava direto, gostava muito. E agora faz 8 anos que eu td afastada.

J: Deve ter sido muito dificil pra vocé ter que abandonar o trabalho. Como foi isso
pra vocé? O que vocé conseguiu colocar no lugar do seu trabalho?

D: Eu cuido da casa da minha mée. Porque eu fiz uma casa no fundo da casa da minha
mée. E minha mée é bem velhinha e eu faco almocgo, eu que limpo a casa, eu que lavo
a roupa da familia inteira.

J: Eu lembro que vocé tinha dito que fazia almoco, que lavava a roupa da familia
toda. Quem ¢ essa familia toda?

D: Minha mée, meu pai, meu sobrinho, meu irmao, meu marido, minha tia e eu. 8
pessoas... minha mée, meu pai, o Rodrigo, meu irmdo, minha tia, meu marido e eu, 7
pessoas.

J: Foi vocé que tomou essas tarefas como sendo suas ou foi eleita pra fazer isso?

D: Ndo, é que meu marido néo faz, até faz se precisar, faz comida em casa, tudo. Mas ele
tem o trabalho dele, ele é agente de viagem, né? O meu irmdo faz, mas ele vive mais
preso do que em casa. A minha tia é velhinha também, mal anda, anda devagarzinho.
A minha mée tem 81 anos e quebrou o joelho, 0 meu pai tem cancer no intestino e meu
sobrinho tem 12 anos. Entéo, sou eu mesmo que tenho que fazer.

J: E como € que é pra vocé ter que fazer tudo isso?

D: Ah, é 6timo! Eu adoro fazer, eu gosto de fazer e ndo gosto que ninguém fique na
cozinha quando eu estou fazendo.

J: Arrumar a casa, lavar a roupa...

D: Adoro também. Adoro lavar roupa. Eu ndo gosto de passar roupa, ndo passo roupa, mas
lavar... eu adoro lavar roupa. Eu nédo lavo a louga, porque minha tia tem que fazer
alguma coisa também, ai eu deixo pra ela. Entdo eu faco o almoco, lavo roupa e limpo
a casa.

J: Vocé fazia isso antes de parar de trabalhar?

D: N&o, ndo tinha tempo. Gostava, mas eu ndo tinha tempo, né? Vivia fora. Eu e meu
marido sempre almogamos em restaurante e jantar... nem jantava. As vezes a gente
comprava um lanche e comia em casa, de noite. Até hoje e ndo janto. Entdo, faz mais
de 30 anos que eu ndo janto. E... mas a minha mée e minha familia jantam. Ent&o eu
faco o0 almoco e o que resta eles esquentam e comem.



J: E como era o seu casamento antes do diagnostico, tanto da hepatite, quanto do
HIV?

D: Era tranquilo, muito feliz, muito tranguilo.
J: Vocé acha que teve uma diferenga?
D: Teve.

J: Fora a questao do sexo que vocé disse que mudou o que mais mudou?
D: E que nds voltamos para o interior, né? Nos voltamos pra Ia.

J: Mas em relacdo ao relacionamento de vocés como casal?

D: Néo, é 6tima, continua a mesma coisa.

J: Vocé diz que hoje em dia ele é muito preocupado. Essa preocupacdo da parte dele
ja existia antes?

D: Ja existia antes. J& existia. Porque quando ele me conhece, ele nunca usou drogas, e eu
falei pra ele que eu usava. Entdo, ele sempre se preocupou, porque ele é mais velho do
que eu, né? 16 anos mais velho. Entdo ele falava: “Pode ter doencas, né? VVocé sabe
que pode ter doencas”, eu falava: “Ah ndo tem... ndo tive até agora ndao vou ter mais”.
Mas ai quando eu fiquei com ele, meu namorado tinha morrido e eu sonhava com meu
namorado toda a noite durante 1 ano inteirinho, ele sempre falava pra mim que eu ia

morrer, que eu ia pra la me encontrar com ele, que eu ia ter HIV, que eu ia ter todas as
doencas. Entdo, mas, eu achava que ndo, né?

J: Entéo, sempre teve uma preocupacao do seu marido com vocé?
D: Sempre teve.

J: Entéo, ndo foi uma mudanca tdo drastica assim?

D: Nao, ndo foi. Foi 0 sexo mesmo.

J: E como é que eram esses sonhos? Como vocé se sentia quando sonhava com seu
ex-namorado morto e falando essas coisas pra vocé?

D: Eu nem contava pra ele. S0 contava: “Eu sonhei com o Messias essa noite”. N&o
contava, até hoje ele ndo sabe o que eu sonhava.

J: Mas como vocé ficava quando acordava e lembrava do que tinha sonhado?

D: Aquilo ficava na minha cabega o dia inteiro. O dia inteiro, o dia inteiro. Ai eu dormia
de novo e sonhava de novo.

J: Era uma preocupagao, entao?

D: Era uma preocupacao. Ai eu fiz exame de HIV 3 vezes e ndo deu nada. Ai eu pensava:
“Por que que eu té preocupada, né? Se ndo deu nada...”. Ai eu sonhava e nédo ligava
né? Ficava preocupada no dia seguinte, quando acordava, mas ndo dava muita
importancia, porque eu ja tinha feito os testes e ndo tinha, né?

J: Os testes vocé passou a fazer depois que ele faleceu?

D: Quando ele morreu que eu comecei a fazer. E eu comecei a namorar o meu marido, né?
E antes de transar com meu marido eu tenho que fazer o teste, porque eu ja sonhava
com ele. Eu falava: “Ai, eu tenho que fazer o teste pra saber se eu tenho alguma
coisa”. Ai eu fiz 3 vezes, porque eu ouvi na época que se vocé fizesse 3 vezes e desse
negativo é porque ndo tinha, e eu fiz 3 testes e deu negativo. Entdo, ai eu fiquei com



ele tranquila, né? Ai a gente foi morar junto, né? Ai eu continuei sonhando, fiquei um
ano inteiro sonhando com esse meu namorado, mas eu nunca contava pra ele, so
falava: “Sonhei com o Messias, sonhei com o Messias”. Ai quando o Jorge morreu, eu
fiquei vendo o Jorge todos os dias.

J: Quem era Jorge?

D: O Jorge chinés, que morreu de overdose. Era amigo meu e do meu namorado. E ele
morreu de overdose e a familia deve estava na China e o corpo ficou 2 meses
esperando a familia dele chegar pra enterrarem ele. Entéo, esse dois meses inteiros eu
fiquei vendo ele, sonhando com ele e vendo ele na minha frente.

J: Quando seu namorado faleceu, vocé ja tinha parado de usar drogas ou ndo?

D: Nao, ndo. Ai eu parei. 2 anos antes, acho que 1 ano antes dele morrer eu ja parei. Por
que o Jorge morreu, quando o Jorge chinés morreu.

J: Vocé diz que muitos amigos seus morreram...
D: Muitos...
J: Como é que é o impacto disso pra vocé?

D: E terrivel, né? E terrivel, mas como eu ndo tinha doenca nenhuma eu nio ligava a
droga com essas doencas, né? Entdo, eu ndo achava que se eu usasse drogas... 1 ano
antes desse meu namorado morrer, morreram acho que uns 3 amigos dele, todos com
HIV e todos usuarios de drogas. Entdo, eu comecei a pensar, entdo eu comecei a
separar as seringas. Comprava um monte de seringas, dava as dele pra ele e ficava com
as minhas. Mas eu acho que ja devia estar infectada, mas s6 apareceu depois.

J: Essas mortes comecaram a te preocupar.

D: Comegaram a me preocupar. Depois que eu vi 0 Jorge morrer eu parei. Ele morreu de
overdose, ndo tinha nada, era saudavel. Ele so cheirava, ele foi aplicar e morreu. Entao
eu pensei “Posso estar aplicando e morrer também?”

J: Vocé tem medo da morte?

D: Nao, ndo tenho medo da morte. Acho que todos n6s vamos morrer um dia, né? Mas eu
tenho preocupacdo pra onde eu vou quando eu morrer, né?

J: O que te preocupa?

D: Ah, eu ndo sei. Acho que eu tenho que fazer bem pras pessoas, né? Nunca fiz mal pra
ninguém, né? Nunca roubei, nunca matei, nunca fiz nada de errado assim, né? Mas eu
sO trabalhei, mas eu nunca fui muito assim boazinha com as pessoas, né? E hoje eu
acho que eu sou, né? Todo mundo fala que eu tenho um lugar no céu, eu falo: “Ai que
otimo”.

J: Da outra vez eu te perguntei a respeito da questdo de saude e doenca. Vocé disse
gue se sentia saudavel. Como era antes do diagndstico? Vocé também se sentia
saudavel, mesmo na época em que era usuaria de drogas?

D: Sempre fui saudavel. Nunca precisei de nada, nunca precisei ir no médico por causa de
nada, nada.

J: Mesmo sendo usuaria de drogas voceé se considerava saudavel?

D: Mesmo sendo usuaria de drogas sempre fui saudavel. Depois que eu descobri o HIV é
gue eu comecei a me preocupar com a saude.



J: A preocupacdo é mais com as consequéncias do HIV?

D: Com as conseqiliéncias do HIV. Mais pelas conseqiiéncias das drogas, porque hoje eu
sei que foram as drogas que me trouxeram isso. Quando eu parei de usar drogas, eu
parei ja preocupadissima que eu tinha uma doenca, que eu ndo sabia qual era, né? Mas
eu sabia que eu tinha, porque eu sonhava direto, né? Mas ai eu vivi anos sem ficar
doente, ai eu fiquei doente eu tava ja 8 anos com meu marido. Foi ai que eu fiquei
doente. Quando eu parei de usar drogas, 1 ano antes do meu namorado morrer eu ja
comecei a me preocupar com a saude. Ai fui fazer testes de HIV, foi a primeira coisa
que eu quis fazer, foi o teste de HIV e deu negativo, mas ai eu sabia que alguma coisa
tinha, mas ndo sabia o qué.

J: Vocé parou de usar drogas por causa dessa preocupacao?

D: Eu via que as pessoas iam morrendo de AIDS e eu achava que qualquer seringa tinha
HIV. Eu achava que na cocaina vinha o HIV.

J: Entéo vocé ndo sabia como que o HIV era transmitido?

D: Néo sabia, mas eu achava que a propria cocaina ja trazia o HIV, por isso, que eu parei
de usar.

J: Vocé se mostrou muito preocupada com a possibilidade de ter HIV. Como foi pra
Vocé saber que estava infectada?

D: Ah, é porque depois de tantos sonhos e de tantas drogas que eu usei, eu achei que eu
merecia mesmo essa doenga.

J: Pelo jeito vocé parecia estar preparada para receber a noticia.
D: Ja estava preparada.

J: Vocé acredita mesmo que merecia estar com essa doenga como se ela fosse um
castigo pelo que vocé fez?

D: N&o sei se é..... acho que é uma punicdo. Eu devo ter sido muito mé& em outras vidas
também. Eu devo ter sido muito ma em outras vidas, porque tudo é um aprendizado,
né? Entdo, ndo € um castigo, é alguma coisa pra eu aprender, entdo eu estou
aprendendo, como estou aprendendo a ter AIDS, estou aprendendo a ter HIV, né? To
aprendendo a tomar os remédios, t6 aprendendo a fazer todos 0s exames necessarios,
entdo tudo é um aprendizado.

J: Vocé diz que deve ter sido ma em outras vidas. Esse “ma” que vocé diz € um ma
com as outras pessoas ou ma consigo mesma?

D: Eu acho que eu devo ter sido ma com outras pessoas, porque eu era muito nervosa, hoje
eu sou calmissima, mas antes eu era muito nervosa.

J: E 0 que aconteceu pra vocé ter mudado tanto? O que aconteceu nesse periodo que
fez vocé se transformar dessa forma?

D: Nao sei. Quando eu tive a Neurotoxoplasmose, que eu tive que aprender a falar de
novo, aprender a andar, entdo eu acho que isso me deixou mais calma.

J: Foi um processo que...



: E, foi tudo lento. Demorei 2 anos pra me recuperar totalmente. Mais de 2 anos, uns 3

anos pra me recuperar totalmente, e foi tudo lento. Entdo, acho que isso me deixou
mais calma.

J: Vocé diz que o que vocé esta passando é um aprendizado, como € isso pra vocé?

D: Eu vou ter que passar por isso, né?

J: Esté sendo facil, dificil? Como esta sendo?

D:

Esta sendo facil, estd tranquilo. Fora isso dos remédios da Hepatite C. Ih, tenho
comprimido pra tomar, posso ir 14 pegar uma agua? N&o posso passar muito das 8
horas, porque se eu passar das 8 horas da noite me faz um mal terrivel. Se eu tomo as 9
horas eu passo muito mal. (Vou pegar um copo de agua para que D. possa tomar a
medicacdo). Ontem eu tomei a vacina, mas esse remédio aqui € terrivel. Com a vacina
eu ndo sinto nada, mas com esses remeédios aqui... eu tenho que tomar esse aqui que é
pra diarréia e um pra alergia também. E se eu tomo esse remédio depois das 9 eu tenho
que deitar na cama e dormir, porque me d& uma canseira tdo terrivel... Agora, se eu
tomo antes das 9, néo.

J: Entéo vocé achou um jeito de amenizar os efeitos colaterais da medicagéo.

D: Exatamente, porque depois das 9 eu tenho que deitar mesmo e dormir pra poder passar

esse mal-estar.

J: E muito comum mesmo, os pacientes falarem que sentem esse mal-estar, essas

dores no corpo.

D: Déi o corpo inteiro, dd uma canseira terrivel, que eu ando assim (faz como se estivesse

ofegante) respirando com dificuldade. Tudo por causa desses remédios aqui. Agora, a
vacina, nao.

J: Como € pra vocé pensar que tem que fazer esse tratamento por 1 ano sentindo

D:

todos esses efeitos colaterais?

Eu ja fiz 3 meses, né? As vezes eu tenho vontade de conversar com o Dr., eu vou
conversar com o Dr. Paulo hoje se eu posso parar de tomar esse Ribavirina, porque
esse remédio me deixa muito mal e eu tomo so a vacina, né? Mas eu acho que € junto,
né? N4o sei, vou perguntar pra ele. Se eu puder parar de tomar esse remedio ai vai ser
bom, porque o meu marido t4 fazendo uma pesquisa la no interior, porque agora é
época de eleicdo, né? Entdo, tem 3 candidatos la na minha cidade, os 3 conhecidos, um
é médico, ele ta trabalhando pra esse médico, tem um advogado e tem um que trabalha
na Caixa, na Caixa Econbmica Federal, que é amigo meu que estudou comigo até. A
gente ta trabalhando com o Dr. Rubens e eu vou junto com ele fazer a pesquisa. Entdo,
eu tenho que tomar o remedio antes das 9 pra poder ir com ele fazer pesquisa. Ai a
gente vai de casa em casa, conversa com as pessoas e pergunta pra quem elas véao
votar, se tem vereador, esse tipo de coisa, né? Que que acontece no bairro, 0 que a
pessoa quer no bairro. Agora, se eu tomar isso as 9 horas ou 9:30 (pm) eu j& ndo
consigo ir. Ai ndo da pra eu ir junto com ele, ai ele tem que ir sozinho. Todos esses
dias eu té controlando pra tomar antes das 9, pra eu poder ir com ele. Ai eu vou com
ele, ando, ando, ando bastante, porque a gente faz o bairro inteiro, né? Por isso anda
bastante, mas com esse remédio néo da.

J: D& um desanimo quando vocé pensa que ainda tem varios meses de tratamento?



D: N&o, ndo, ndo. Porque eu sei que vou ter que passar por isso, né? Entéo eu té tranquila.
Se puder parar com esse remédio melhor, mas se ndo puder eu vou ter que continuar.

J: E tranquilo pra vocé ent&o?
D: Tranquilo, mas eu tenho que tomar antes das 9 horas da manha.

J: Vocé disse ndo saber se a Hepatite C tem cura. Como é ter essa incerteza e ainda
ter que passar por todo esse mal-estar causado pelo tratamento?

D: O Dr. Paulo disse que pode n&o ter cura, mas continua sendo um tratamento. Eu ndo sei
se vai continuar o tratamento com a vacina, mas vai sempre ter o tratamento. Entdo
sempre vai ter tratamento.

J: Entdo pra vocé é tranquilo passar por isso sem ter a seguranca de ter cura?

D: E, porque eu sei que o HIV ndo tem cura. Entdo, outra doenca que ndo tem cura pra
mim é o de menos, né?

J: Parece que o HIV é o mais relevante de tudo, né?

D: E, é, é, é. O HIV é o mais relevante, porque muitas pessoas ai tém hepatite, mas muitas
ndo tém o HIV. Agora, eu tenho HIV e hepatite, entdo acho que a hepatite é fichinha
perto do HIV.

J: Vocé disse que na época que vocé descobriu, o HIV estava em alta com a histéria
do Cazuza, Fred Mercury, qual era seu imaginario na época sobre o HIV?

D: Eu achava que eles eram bichas, que eles eram homossexuais, né? Entdo, quando eu
passava com meu namorado onde tinha travesti eu falava: “Nem olha pra elas, porque
elas cospem na gente e vocé pega HIV”. Olha que absurdo! Entdo, eu achava que era
do homossexualismo, ndo era qualquer pessoa gue tinha, era s6 0s homossexuais.

J: Vocé acha que vocé tinha preconceito, uma viséo diferente da que vocé tem hoje?

D: N&o, eu tinha bastante amigos homossexuais. Eu nunca tive nada contra eles ndo, mas
eu tinha preocupacdo, assim, se o homossexual tinha HIV que ele podia passar pra
mim, se ele me desse um tapa ele podia passar pra mim. Eu ndo sabia como € que era.
Se ele cuspisse, ele podia passar pra mim. Entdo, eu tinha esse medo, mas eu nunca
discriminei ndo, sempre gostei de homossexuais. Eu tinha muitos amigos que eram
homossexuais, trabalhava um rapaz comigo que era homossexual também. Meu amigo
que morreu ha 2 meses, eu conheco ele dos 12 anos de idade e ele sempre foi
homossexual. Entdo, eu sempre tive amigos homossexuais.

J: Como vocé desconhecia a forma de contagio do HIV, vocé ndo tinha medo de se
contaminar por esses seus amigos?

D: Néo, ndo, porque eu achava que eles ndo tinham. Eu achava que eram sé os travestis
que tinham, ou os famosos que pagavam isso. Eu ndo sabia que era facil a
contaminacdo, que era simples de pegar.

J: Vocé achava entéo, que so pegava quem fazia parte de um grupo especifico?

D: Exato, exato. Eu ndo sabia que pegava por droga, por injecdo, por nada. A Sandra B.
lembra daquela atriz? Ela deve ter morrido j&, que ela tem HIV também. Ela fez uma
transfusdo de sangue, né? E eu ndo sabia que isso pegava, que transfusdo de sangue
pegava, que seringa pegava, eu achava que era um grupinho de travestis s6 que tinham
e que passavam. Como esses meus amigos aqui de Sdo Paulo que morreram, eles
saiam com travestis, eles eram homossexuais e saiam com travestis e morreram. Entéo,



eu achava que os travestis s6 que tinham. Eu ndo achava que qualquer pessoa podia
pegar.

J: E sobre Hepatite C? Vocé ja tinha ouvido falar antes de saber do seu diagnostico?

D: Nunca, nunca, nunca. Em 2006, passou uma propaganda na televisao falando que quem
tem HIV tem que fazer o teste de hepatite. Ai eu fui fazer e ai eu descobri.

J: Vocé procurou saber a respeito da doenca da mesma forma que fez com o HIV?

D: Pesquiseli, li sobre isso, conversei aqui com as meninas. Toda vez que a gente vem aqui
em consulta tem umas meninas que vém e conversam, né? Elas ndo sabem muita coisa,
elas mais perguntam, né? Mas conversando com elas, vOcé ouve as outras pessoas que
tém, falarem. Entdo, eu ndo sabia que tinha dores no corpo, que tinha o tratamento,
porque eu fiquei aqui 2 anos fazendo exames pra comecar o tratamento de hepatite.
Entdo eu ouvia muita coisa. O Dr. Paulo depois me deu um papel escrito tudo que eles
falavam, ai eu fiquei preocupadissima, mas pensava “Acho que ndo é nada disso, acho
que comigo vai ser diferente”, mas na primeira vacina que eu tomei e tomei esse
remédio, me deu uma coceira terrivel nas pernas, na barriga, ai eu vim aqui e mostrei
pro Dr. Paulo, ele pediu pra ver as minhas pernas, a minha barriga e pediu pra eu
tomar um anti-alérgico, ai 14 de casa eu liguei e falei: “Ai Dr. t&6 com diarréia
também?”, e ele: “Entdo, toma o remédio de diarréia”.

J: Vocé ja estava esperando por esses efeitos.

D: Ja estava esperando. Eu li e eu ouvi as pessoas daqui falarem. As meninas ndo, as
pessoas que tinham Hepatite C falavam muita coisa, que da uma dor no corpo terrivel,
dores de cabeca terriveis, e eu tive dores de cabeca terriveis, porque eu tive
Neurotoxoplasmose, que eu fiquei até em coma de tanta dor de cabeca que eu tinha, e
eles falavam que emagrecia, que tinha febre altissima. E eu falei: “Nossa, se eu tiver
iSSO eu vou morrer, né?”, mas ai ndo me deu. Nunca tive dores de cabeca, a ndo ser
quando me deu Neurotoxoplasmose, nunca tive febre, até hoje ndo tive febre, mas
tenho dores no corpo e muito cansago, muito cansaco e dores no corpo, s6. Doi minhas
pernas, déi minhas costas, doi aqui em cima, déi meu brago, as vezes doi tudo, mas so
isso. Febre eu nunca tive. Diz que da até enfarto no miocardio, né? Isso acho que eu
ndo vou ter também, né? (risos)

J: Acredito que o efeito do medicamento depende muito do organismo de cada um.
D: Ah sim, acho que sim. Eu como bem, né? Sou saudavel, quer dizer, aparentemente, né?
J: Vocé come bem. Vocé adquiriu esse habito agora ou vocé sempre foi assim?

D: Né&o, nunca comi bem. Eu s6 comia lanche e ia no restaurante comer carne, adorava
carne, muita carne. Salada assim eu nédo ligava muito. Sempre gostei de uma saladinha
de alface, rdcula, mas ndo ligava muito. Hoje eu me preocupo mais com 0s legumes,
de comer legumes, de comer mais saladas, ndo muita carne, mas eu como carne ainda,
né? Mas me preocupo mais com legumes, com saladas, com verduras.

J: Com uma alimentagéo mais saudavel, né? Desde quando vocé esta se alimentando
assim?

D: Desde que eu fui la pro interior, desde 2002. Foi quando eu sai do hospital. Eu entrei
no hospital em outubro de 2001 e em julho de 2002 eu fui pro interior. Em dezembro,
janeiro, fevereiro e mar¢o, meu marido contratou uma empregada, porque eu nao tinha



condigdo de fazer nada. Entéo, ela fazia comida saudavel pra mim em casa, mas antes
eu comia na rua, ne?

J: Esse habito entéo, foi adquirido depois do HIV. Foi por causa do tratamento?

D: N&o. Mais porque agora eu td em casa mesmo, entdo eu faco a comida e faco comida
saudavel, né? Antes eu comia fora e ndo tinha preocupacéo, porque eu tinha que comer
fora, né? Antes eu ia no Extra e comprava frango a passarinho, uma maionese, um
arrozinho e comia, s6. Mas agora eu que faco. Faco comida bem feita e bem saudavel.
Uma, que minha mae tem diabetes também, meu pai tem cancer, entdo eles também
precisam comer comida saudavel. Apesar que, depois que eu faco a comida, meu pai
as vezes pega o sal e pde por cima, eu ponho muito pouco sal, ndo gosto de muito
salgado e minha mée enche de sal. Entdo quando minha mée faz a comida, € horrivel,
meu marido nem come, porque ela pde muito sal. E eu sempre falo pra ela: “Mae, ndo
pode por muito sal, faz mal pra vocé, faz mal pro seu marido, faz mal pro meu marido,
faz mal pra todo mundo”, entdo ela fala: “Entdo vocé faz, porque eu nao sei fazer”, eu
falo: “Entdo t& bom, deixa que eu fago”. Ai eu fago com pouco sal, ai ele enche de sal,
mas ai € no prato dele, né?

J: Teve mais alguma mudanca que vocé tenha percebido? Vocé disse que parou de
trabalhar, tem mais tempo pra vocé...

D: Eu t0 aprendendo a fazer trico agora. Tem uma escola, da prefeitura, que pega
mulheres que ndo tém o que fazer e ensina tricd, ensina croché, ensina esse tipo de
coisa. E eu t0 14 fazendo trico, toda terca-feira eu vou.

J: E vocé gosta?

D: Gosto. Nem comecei a fazer nada ainda, mal consigo segurar na agulha, porque eu sou
“canhoteira” e a mulher me ensina com a méao direita, ai fica mais dificil de eu
conseguir pegar. Ai eu pego de um lado, viro pro outro, ainda ndo acertei os pontos, fiz
uma fileirinha s6, em 3 dias que eu fui fiz uma fileirinha s6. Mas eu vou aprender
(risos).

J: Vocé sempre teve vontade de aprender?

D: Néo, ndo. Eu trabalhava, né? E ndo tinha tempo pra nada. Ficava la das 8 até as 9 da
noite. Entdo ndo me preocupava muito com esse tipo de coisa. Agora como eu tenho
tempo de sobra, entdo eu quero aprender.

J: Esta sendo bom ter esse tempo de sobra, fazer coisas diferentes?

D: T4, t& sim. Leio muito também, leio muito livro. Livro espirita, inclusive, sempre li
livro espirita, agora leio mais ainda, e tudo que vier pra eu fazer, vou procurar fazer,
né? Porque com o tempo livre, né? Como agora que eu t6 ajudando o meu marido a
fazer a pesquisa. Nao vou receber nada, so ele vai receber do candidato, mas eu ajudo
ele.

J: O espiritismo, a religido tem ajudado nessa fase de tratamento?

D: Tem me ajudado a entender bastante coisa, porque eu ndo sabia que a gente tem outra
vida depois que as pessoas morrem, né? Agora eu aprendi que tem e que a gente nao ta
aqui pra pagar pecados, o que vocé faz vocé vai pagar, eu acredito que vocé vai pagar,
mas ndo € uma forma de ... que Deus ta cobrando de vocé, € que voceé ta aprendendo.
Entdo, com o espiritismo eu aprendi isso. Entdo tudo o que me acontece hoje é um
aprendizado.



J: A religido entdo, de uma forma ou de outra, te da um conforto, uma explicacao
para o que voceé esta vivendo.

D: Explica muita coisa.



