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“O homem nao possui de seu sendo o que pode levar deste mundo. O que
encontra ao chegar, e o que deixa ao partir, goza durante sua permanéncia na Terra
[...] a inteligéncia, os conhecimentos, as qualidades morais; eis o que traz e o que
leva, o que ndo esta no poder de ninguém lhe tirar [...] dele [do ser humano] depende
ser mais rico em sua partida do que em sua chegada” (Pascal apud KARDEC, 2002,
p. 211).
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Resumo

PESSOA, 1. N. Aproximacdes acerca do cotidiano: enigmas e revelacies de
pessoas com hepatite B. 2009. 140 p. Dissertacdo (Mestrado em Saude Publica) -
Faculdade de Satude Publica, Universidade de Sdo Paulo, Sdo Paulo.

A Regido Amazobnica ¢ considerada area de alta endemicidade para hepatite B. No
Estado do Acre e na capital Rio Branco caracteriza-se um quadro em que jovens e
adultos jovens, em pleno periodo reprodutivo e produtivo para o trabalho e para o
estudo, constituem populagdo gravemente acometida pela doenga. Assim, procurou-
se neste estudo a compreensdo do modo de vida de pessoas portadoras do HBV, de
ambos os sexos, entre 15 e 30 anos, para contribuir no enfrentamento da
complexidade desse quadro, através de acdes de saude mais condizentes com as
necessidades desses sujeitos. Os métodos qualitativos se mostraram mais
apropriados, pois possibilitam a compreensdo dos acontecimentos e da forma como
os sujeitos vivenciam as experiéncias. Reconheceu-se no cotidiano, ‘“historico-
original-significativo”, uma oportunidade de se descobrir novos caminhos de
entendimento para a realidade. Buscou-se os participantes a partir do Servico de
Assisténcia Especializada, valendo-se de instrumentos de pesquisa exclusivos,
utilizados para obtengcdo de informagdes socioecondmicas e para nortear as
entrevistas com os sujeitos. Foram realizadas doze entrevistas, duas das quais com
familiares. Os depoimentos prestados, juntamente com as anotacdes de campo e 0s
apontamentos da observagao participante, além das informagdes colhidas pelos
questionarios iniciais, constituiram os registros analisados. A analise do material
possibilitou as seguintes categorias: descoberta da doenca, contemplando as
situagdes que precipitaram o diagndstico nos casos assintomaticos e sintomaticos,
além das principais informagdes acerca da enfermidade; doenca no cotidiano,
abrangendo as percepc¢des quanto aos efeitos adversos do tratamento, as restrigdes
procedentes da doenga e/ou do tratamento farmacoldgico e os cuidados profilaticos;
modo de vida, apresentando as estratégias de enfrentamento a doenca, modalidades
através das quais os sujeitos confrontam-se com as implicagdes da hepatite B, quais
sejam, a religiosidade, o apoio espiritual e familiar, e o planejamento para o futuro,
além das relagoes afetivas no cotidiano, e por ultimo, a categoria preconceito e
estigma, realidade ainda presente no contexto de doencas infecciosas. Assinalam-se
assim, as compreensdes do modo de vida, a partir do cotidiano, de pessoas que vivem
com o virus B, para colaborar no maior entendimento de suas necessidades de saude,
podendo subsidiar estratégias de assisténcia mais equanimes, vislumbrando a atengao
integral desses sujeitos.

Palavras-chave: Cotidiano; Hepatite B; Satde Publica; Métodos Qualitativos.



Abstract

PESSOA, 1. N. Approaches on the everyday routine: enigma and revelations of
people with hepatitis B. 2009. p. 140. Essay (Master's Degree in Public Health) -
Public Health College, Sdo Paulo University, Sdo Paulo.

The Amazon region is considered an area of high endemicity for hep B. In the State
of Acre, and in the city of Rio Branco, the reality of teens and young adults, on the
heights of their reproductive and work/study productive period, constituting a
population severely affected by the disease, is characteristic. Therefore, it's been
aimed in this study, the comprehension of the way of life of the HBV affected
people, both sexes, between 15 and 30 years, to contribute on the understanding of
the complexity of this situation., through health actions more appropriate to the needs
of these individuals. The qualitative methods were shown more suitable, because
they allow the understanding of the events and the way those individuals lived their
experiences. It's been recognized on the routine, "historical-original-meaningful", an
opportunity of discovering new paths of understanding for reality. The participants
were found on the Specialized Assistance Service, by the use of exclusive research
tools, handled for obtaining socioeconomic informations and guiding the interviews
with the individuals. Eleven interviews were made, two of them with relatives. The
testimonies given, along with the field notes and the pointers of the participant
observation, as well as the information gathered by the initial questionnaires,
constituted the analyzed records. The material analysis permitted the following
categories: disease discovery, covering the situations that hastened the diagnosis on
the asymptomatic and symptomatic cases, as well as the main information about the
disorder; everyday disease, covering the perceptions around the adverse effects of the
treatment, the restrictions derived of the disease and/or farmacologic treatment and
the prophylactic care; way of life, presenting the strategies of coping the disease,
arrangements which the individuals confront with the implications of Hep B,
whichever they are, religiosity, familiar and spiritual support, and planning for the
future, as well as the affective relations on routine, and at last, the discrimination and
stigma, reality still present on the context of infectious diseases. So, the
comprehension of the way of life of people who live with the B virus, based on the
routine, is pointed out to colaborate on the greater understanding of their health
needs, enabling the allowance of fairer assistance strategies, glimpsing the full
attention of these individuals.

Key-words: everyday routine; Hepatitis B; Public Health, Qualitative Methods
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INTRODUCAO

Na atual configuracdo da situacdo de satde e doenca, as hepatites virais
ocorrem em todos os continentes significando questdo de saude publica grave. A
hepatite causada pelo virus B, em especial, acarreta prejuizos individuais e coletivos,
com repercussdo na vida de portadores e seus familiares, além da morbimortalidade

afetar aspectos economicos, culturais e sociais.

A Bacia Amazonica ¢ considerada area de alta endemicidade' para hepatite B
e investigagdes acerca desse tema se justificam diante da grande ocorréncia dessa
enfermidade e da gravidade de suas complicacdes. No Estado do Acre e na capital
Rio Branco caracteriza-se um quadro em que jovens e adultos jovens — faixa etria
esta em pleno periodo reprodutivo e produtivo para o trabalho ¢ para o estudo,

constituem populagdo significativamente acometida pela doenca e suas implicagdes.

Nesse sentido, procurou-se neste estudo a compreensao do modo de vida de
pessoas portadoras do HBV, na busca de auxiliar a viabilizar o enfrentamento da
complexidade desse quadro através de agdes de saude mais condizentes com as

necessidades desses sujeitos.

Diante desse objetivo, os métodos qualitativos se mostraram mais apropriados
para esta investigacdo, pois possibilitam a compreensdo dos acontecimentos e da
forma como os sujeitos vivenciam as experi€ncias. A partir dai, reconheceu-se no
cotidiano uma oportunidade de se descobrir novos caminhos de entendimento para a
realidade. Buscando nos detalhes e minucias do dia-a-dia a eventual revelacdo de

aspectos das estruturas sociais.

Endemicidade é um termo relacionado a presenca continua de uma enfermidade, ou de um agente
infeccioso, em uma zona geografica determinada; pode também expressar a prevaléncia usual de uma
doenga particular numa zona geografica (BRASIL, 2002).



No entanto, hd que se enveredar pelo cotidiano no “histdrico-original-
significativo™, na tentativa de se aproximar da compreensio do modo de vida dos

sujeitos.

Entendeu-se como ponto de partida mais adequado para a busca dos
participantes o Servigo de Assisténcia Especializada — SAE, unidade de saude de
referéncia para o Estado do Acre e arredores no tratamento das hepatites virais e

outras doencas infecciosas.

Além disso, tal instituicdo nos pareceu mais conveniente para encontra-los e
iniciar uma relacdo de descobrimento, pois o encontro nesse servigo de saude,
provavelmente, ndo significaria o constrangimento da interrogacdo sobre o
diagnodstico de uma doenga infecciosa, por se constituir em referéncia na assisténcia a
pessoas nessas condigdes. Valeu-se de instrumentos de pesquisa exclusivos,
utilizados para obtengdo de informacdes socioecondmicas e para nortear as

entrevistas com os sujeitos.

Desse modo, no primeiro capitulo trazemos uma contextualizacdo da hepatite
B em ambito mundial e nacional, além de destacar a configuracdo desse problema de
saude no Estado do Acre e na cidade de Rio Branco, 16cus de nossa pesquisa. O
objetivo do trabalho, os sujeitos da investigacdo e a abordagem identificada como a
mais apropriada sdo explicitados de modo a contribuir para a construcdo do

entendimento das descobertas.

O segundo capitulo traz alguns tragos da historia e caracterizagdo da cidade

de Rio Branco, seguidos de notas acerca do servico de saude a partir do qual

2 De acordo com PAIS (2007) o cotidiano pode significar mais do que o sentido vulgar do termo,
devendo, inclusive, ser reconhecido como fio condutor do conhecimento, situado no contexto
“historico-original-significativo”, pois o cotidiano ndo pode ser tomado como categoria distinta do
social, em sua esséncia se constitui nele, contemplando sistemas simbolicos e relagdes de poder no
plano individual e coletivo.



conhecemos nossos entrevistados. Descreve ainda, os procedimentos metodologicos

realizados, veredas trilhadas na busca do conhecimento.

Construimos o terceiro capitulo com o propdsito de apresentar algumas
aproximacgodes acerca do cotidiano de pessoas que vivem com hepatite B, sendo
inicialmente, relatadas particularidades dos sujeitos e a interacdo entre eles e a
pesquisadora. Como se deu a descoberta do diagndstico, quais sdo as implicacdes da
doenga no modo de vida e quais as formas de enfrentd-las cotidianamente, além de
tracos de preconceito e estigma, compdem alguns enigmas e revelagdes desses
jovens, homens e mulheres. Para finalizar esse capitulo, um recorte especial de
nossos achados, o caso Pérola, apresentando notas inusitadas acerca do viver com

hepatite B.

As consideracdes finais t€m o intuito de assinalar compreensoes do modo de
vida, a partir do cotidiano, de pessoas que vivem com o virus B, para colaborar no
maior entendimento de suas necessidades de saude, podendo subsidiar estratégias de

assisténcia mais equanimes, vislumbrando a atengdo integral desses sujeitos.



CAPITULO 1 - HEPATITE B E SUAS INTER-RELACOES COM
A SAUDE PUBLICA

1.1 Hepatite B no mundo e no Brasil

As hepatites virais apresentam distribui¢do universal e representam
significativo problema de satide publica pela sua magnitude e transcendéncia,
implicando em complica¢des como cronificagdo e hepatocarcinoma, a depender do
agente biologico (BRASIL, 2005; SBH, 2005), com deterioragdo das condi¢des de

vida do doente e de seus familiares.

O virus da hepatite B (HBV), inicialmente denominado particula viral de
Dane, ¢ protagonista de uma doenga de curso prolongado, podendo apresentar-se na
forma aguda, cronica ou fulminante. O ser humano portador ou doente ¢ o unico
reservatorio do HBV com relevancia epidemiologica (BALDY, 1989; KUDO et al.,
2004; RIBEIRO et al., 2006).

Casos de hepatite B ocorrem com taxas variadas de prevaléncia em todos os
continentes. Calcula-se que mais de dois bilhdes de individuos tenham sido
infectados pelo HBV em algum momento de suas vidas, e que aproximadamente 350
milhdes estejam cronicamente infectados, apresentando alto risco de morte por
cirrose hepatica e cancer de figado, complicagdes que levam cerca de um milhao de

pessoas a obito por ano em todo o mundo (WHO, 2000).

YOSHIDA et al. (2005) acrescentam ainda que no Brasil cerca de 1% da
populacdo esta infectada pelo virus da hepatite B e que um quarto desta pode evoluir
para formas graves. Os pesquisadores atribuem ao desenvolvimento de vacinas

contra o HBYV, a partir da década de 1980, o controle mais efetivo da moléstia.



A Organizagdo Mundial da Satde (OMS) recomendou em 1991 que todas as
criancas fossem imunizadas contra o virus B (WHO, 2000). Apenas em 1998, o
Brasil incluiu este imunobioldgico no Programa Nacional de Imunizagao (YOSHIDA
et al., 2005). Outro destaque ¢ que a vacina contra o HBV representa a primeira a ser
utilizada na prevencdo de um cancer, qual seja o hepatocarcinoma celular (WHO,

2000).

A transmissdo do virus da hepatite B pode ocorrer por diversos mecanismos,
relacdes sexuais sem o uso de preservativos;, compartilhamento de agulhas e
instrumentos empregados no uso de drogas inalaveis; aparelhos e tintas
contaminados para tatuar a pele; utensilios para a colocacdo de piercings e brincos;
laminas de barbear; escova de dente; alicates de manicura; toalhas com sangue ou
secrecdes; transplante de orgdos e transfusdo de sangue e seus derivados sem
rigoroso controle microbioldgico; procedimentos odontologicos, cirirgicos ou de
hemodialise, sem rigor com a biosseguranga (WHO, 2000; BRASIL, 2005; CDC,
2008).

Essa transmiss@o ocorre da mesma forma que a do virus da imunodeficiéncia
humana (HIV), no entanto, 0o HBV ¢ 50 a 100 vezes mais infeccioso do que o HIV

(WHO, 2000).

KUDO et al. (2004) esclarecem que a transmissao vertical do HBV ocorre,
em geral, no momento do parto, pela exposicdo do recém-nascido ao sangue (onde a
presenca do virus € marcante) ou liquido amnidtico, durante a passagem no canal do
parto, pela amamentacdo e também, mais raramente, por transmissao

transplacentaria, a depender da persisténcia da replicagdo viral materna.

Jé& a transmissao horizontal do virus da hepatite B se d4 por meio de pequenas
lesdes na pele ou mucosas ou contato intimo, esse tipo de transmissdo é comum em
areas endémicas, principalmente entre criangas. Além disso, esse agente etiologico

pode sobreviver fora do corpo por longos periodos, o que possibilita a transmissao



através de objetos compartilhados por membros de uma mesma familia (YOSHIDA

et al., 2005).

Segundo o Ministério da Satde (BRASIL, 2005) a transmissdo da hepatite B
por transfusdo de sangue e hemoderivados tornou-se rara nas Ultimas décadas, em

virtude da triagem sorologica obrigatoria nos bancos de sangue.

A lei n°. 7.649, de 25 de janeiro de 1988, estabeleceu a obrigatoriedade do
cadastramento dos doadores de sangue e a realizacdo de exames laboratoriais no
material coletado, com o objetivo de prevenir a disseminacdo de doengas como a
Hepatite B, a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida e a Doenga de Chagas. Além
disso, deixa claro que sempre que houver necessidade haverd a inclusdo de testes

para outras doengas transmissiveis (BRASIL, 1988).

De acordo com os trabalhos de YOSHIDA et al. (2005) e RIBEIRO et al.
(2006) sao consideradas regides com baixa endemicidade, as que possuem taxa de
portadores cronicos abaixo de 2% e menos de 20% de evidéncia sorologica de
infeccdo passada, ¢ a situagdo, por exemplo, da Europa, América do Norte e
Australia. Nestas areas o risco de contrair o virus B depende, sobretudo, de
caracteristicas comportamentais como o uso de drogas e praticas sexuais com
multiplos parceiros. A endemicidade intermedidria ¢ verificada quando 2 a 7% da
populagdo € portadora cronica e 20 a 50% apresentou infecgdo no passado, como por
exemplo, em regides da Europa Ocidental e Mediterraneo, parte da América do Sul,
Oriente Médio e Russia, onde a hepatite B aguda geralmente ¢ sintomaética,

acometendo, especialmente, adolescentes e adultos.

Ainda de acordo com os estudos supracitados, a alta endemicidade ¢
reconhecida com taxas de 8 a 16% de portadores cronicos e com mais de 60% de
pessoas imunes pela infecgio natural, sio os casos de regides como a Africa, China,
sudeste Asiatico e Bacia Amazonica. Nestas regioes reside quase a metade da
populagdo mundial de portadores de HBV. A maioria destes individuos adquire

hepatite B logo apos o nascimento ou na infancia, o que aumenta suas possibilidades



de desenvolverem doenga cronica e, conseqiientemente, cancer de figado mais

tardiamente.

De acordo com Tanaka e Clemens et al. apud YOSHIDA et al. (2005) o
Brasil apresenta indices variaveis de prevaléncia para a infeccdo pelo HBV em suas
diferentes regides e, at¢ mesmo, dentro de uma mesma unidade federativa. Um
estudo de base populacional realizado em quatro regides geograficas brasileiras
mostrou indices mais elevados de positividade para o HBV na regido Norte (21,4%),
seguido da regido Sul (7,6%). As regides Sudeste e Nordeste apresentaram a

prevaléncia de 5,5 e 1,2%, respectivamente (p. 1720).

Estudos do final da década de 1980 e inicio de 1990 sugeriram uma tendéncia
crescente do HBV em direcdo as regides Sul/Norte, descrevendo trés padrdes de
distribuicdo da hepatite B (BRASIL, 2005; RIBEIRO et al., 2006): alta
endemicidade presente na regido Amazonica, alguns locais do Espirito Santo e oeste
de Santa Catarina; endemicidade intermediaria, nas regidoes Nordeste, Centro-Oeste ¢

Sudeste e baixa endemicidade, na regido Sul do pais.

No entanto, este padrao vem se modificando com a politica de vacinagdo
contra o HBV iniciada sob a forma de campanha em 1989, no estado do Amazonas, e
de rotina a partir de 1991, em uma seqii€ncia de inclusdo crescente de estados e
faixas etarias maiores em funcdo da endemicidade local. Assim, trabalhos mais
recentes mostram que na regido de Labrea, estado do Amazonas, a taxa de portadores
do HBV passou de 15,3%, em 1988, para 3,7%, em 1998. Na regido de Ipixuna, no
mesmo estado, esta queda foi de 18 para 7%. Outros trabalhos também classificam a
regido Norte como de baixa ou moderada endemicidade, permanecendo com alta

endemicidade a regido sudeste do Para (BRASIL, 2005).

O diagnostico da hepatite B aguda ¢ feito através do quadro clinico e
laboratorial (SBH, 2005). Devemos considerar ainda que a presenca do HBsAg, que
determina a condi¢do de portador do HBV (sintomatico ou assintomatico), indica a

existéncia de risco de transmiss@o do virus, além disso, este ¢ o primeiro marcador a



surgir ap6s 30 a 45 dias da infeccdo. A imunidade adquirida naturalmente ¢
estabelecida pela presenga concomitante do anti-HBs e anti-HBc IgG ou total.
Pacientes com HBeAg (marcador de replicagdo viral) reagente t€ém maior risco de

transmissdo do HBV do que pacientes HBeAg nao-reagentes (BRASIL, 2005).

Diversos trabalhos citados por YOSHIDA et al. (2005) desenham o padrao
epidemiologico das infeccdes por HBV na Amazonia brasileira, revelando falta de
uniformidade em toda a regido. Na Amazonia Ocidental, de um modo geral, a
positividade para HBsAg varia de 1,9 a 13,5%, e a de anti-HBs oscila de 0,4 a
90,3%, enquanto que no lado Oriental — 0 a 2,7% e 6,7 a 13,8%, para HBsAg e anti-
HBs, respectivamente. Existem regides altamente endémicas, com prevaléncia
elevada entre criancas e jovens abaixo de 20 anos, mormente nos vales dos rios
Jurua, Purus e Madeira (Amazonia Ocidental) e no vale do rio Tapajoés (Amazdnia
Oriental). Areas consideradas de endemicidade intermedidria a baixa estdo
localizadas, em geral, na Amazonia Oriental nas capitais, Belém, Manaus e na cidade
de Barcelos. Mesmo em areas de baixa endemicidade é possivel encontrar locais de
soroprevaléncia elevada de HBsAg (14,4%), como visto na comunidade indigena de

Parakana.

Trabalhos como os de BRAGA et al. (2001), VIANA et al. (2005) e
GOUVEA et al. (2008) que investigam casos de hepatite B ¢ D, demonstram a alta

prevaléncia de HBV e HDV ¢ a importancia da co-infecgao na Amazonia brasileira.

Na regido Sul do Brasil, o oeste de Santa Catarina apresenta prevaléncia
moderada e o oeste do Parand, alta endemicidade. A regido Sudeste como um todo
apresenta baixa endemicidade, com exce¢do do sul do Espirito Santo e do nordeste
de Minas Gerais, onde ainda sdo encontradas altas prevaléncias. A regido Centro-
Oeste ¢ de baixa endemicidade, com excecdo do norte do Mato-Grosso, com
prevaléncia moderada. O Nordeste como um todo estd em situacdo de baixa

endemicidade (BRASIL, 2005).



A suscetibilidade a hepatite B ¢é geral, todavia, os parceiros sexuais e
moradores do mesmo domicilio apresentam uma suscetibilidade diferenciada
(BRASIL, 2005; CUBIDES, 2007) em virtude do possivel contato sexual e/ou
possivel uso comum de objetos pessoais contaminados (laminas de barbear, escova

de dente, toalhas contaminadas, alicates ¢ outros).

Investigacdes com 258 contatos familiares de portadores de hepatite B, no
Estado do Amazonas, revelaram em 51,6% marcadores sorologicos de infeccao
passada e em 12,0% sinais de infec¢@o ativa, o que sugere que o virus circula em
ambiente doméstico. A alta prevaléncia entre os irmaos (23,6%) demonstra a

importancia do contato pessoal na transmissao deste virus (BRASIL et al., 2003).

A transmissao intrafamiliar ¢ a mais comum, sendo que a transmissdo vertical
pode ocorrer em areas de alta endemicidade, todavia, ndo na mesma propor¢do que
ocorre nas populacdes de alta prevaléncia de maes HBsAg/HBeAg positivas

(Ghendon apud YOSHIDA et al. 2005. p. 1721).

Em pesquisa realizada com familias brasileiras de origem asiatica e ocidental
verificou-se, em ambos os grupos, que o HBsAg positivo foi mais freqiliente entre os
membros consangiiineos, estes dados sugerem a transmissdo vertical, e atribui-se a
ocorréncia da doenca entre os membros ndo-consangiiineos, provavelmente, a
transmissdo horizontal e sexual. Esse quadro caracteriza os familiares como um

grupo de alto risco para infecgdo pelo HBV (CARRILHO et al., 2005).

SALKIC et al. (2007) e UCMAK et al. (2007) em investigacdes acerca da
transmissao intrafamiliar do virus B encontraram resultados semelhantes na regiao de
Tuzla, na Bésnia e na Turquia, respectivamente. ZERVOU et al. (2005) além de
identificarem o risco elevado de transmissdo do HBV entre membros da familia de
mulheres HBsAg positivas, também relataram o uso comum de seringas, o
nascimento em 4areas rurais € o baixo nivel de escolaridade como possiveis
elementos facilitadores para o aumento do risco de transmissdo, em estudos

realizados na Grécia.



GUPTA et al. (2008) alertam que também no norte da India essa situagdo nio
¢ diferente. A transmissdo horizontal desempenha importante papel na alta
prevaléncia de HBsAg entre familiares, especialmente em criangas, ¢ indicam a

vacinagdo adequada como profilaxia.

Significativa literatura nacional e internacional, a respeito de hepatites virais,
estd amplamente divulgada. Em estudo que buscou descrever a produgdo cientifica
acerca da hepatite B, no triénio 2004 — 2007, publicada na Base de Dados LILACS
(Centro Latino-Americano e¢ do Caribe de Informag¢dao em Ciéncias da Saude),
PESSOA et al. (2008a) verificaram que 35,2 % dos artigos apresentaram
investigacoes de prevaléncia e/ou de fatores de risco em populagdes ou grupos
especificos, como profissionais do sexo, gestantes, doadores de sangue, moradores
de rua, usuarios de drogas injetaveis — UDI, portadores de hemopatias, dentre outros.
Constata-se na maioria das publicagdes recentes a tentativa de descricdo do nimero

de casos e dos fatores de risco, de modo a subsidiar estratégias de combate a doenga.

Ainda no mesmo estudo, 23,9 % dos trabalhos discutiram a problematica da
co-infec¢do do HBV com o HCV, HDV, HIV, Plasmodium ¢ Mycobacterium leprae,
representando tratamento diferenciado e mais dispendioso. Dos artigos identificados,
17,0 % trabalharam o diagnostico e tratamento, envolvendo questdes genéticas, uso
de plantas medicinais e custos para o Sistema Unico de Satde; 15,9 % dos trabalhos
abordaram a eficdcia e/ou aderéncia as medidas de protecdo individual contra
hepatite B, incluindo a vacinagdo, principalmente em profissionais de saude e
susceptiveis, por fim, 8,0% dos artigos corresponderam a revisdes ou consideragdes
gerais. As discussoes sobre diagnoéstico, terap€utica e medidas preventivas
demonstram que a melhoria das condi¢cdes de vida do doente e de seus familiares,
além da protecao dos nao afetados sdo questdes fundamentais no ambito da pesquisa,

considerada um ponto de partida para a saude integral.

Prevaléncias encontradas por alguns estudos brasileiros, assegura
FIGUEIREDO (2007), apontam para uma queda da circulagdo desse virus, mesmo

em areas consideradas de alta endemicidade. Entretanto, a hepatite B continua



merecendo destaque nas politicas publicas do Ministério da Satde, com estratégias
diferenciadas que visam aumentar a cobertura vacinal nas faixas etarias dos jovens e
adolescentes, além de atualizagdes nas legislagdes que normalizam as diretrizes
terapéuticas da infec¢do pelo HBV. O conjunto destas agdes devera proporcionar a
possibilidade de um maior controle desta infeccdo em médio prazo, a semelhanca do

alcangado com outras doengas transmissiveis e imunopreviniveis.

1.2 Casos de hepatite B no Acre e em Rio Branco

No Estado do Acre, estudo de base populacional em 12 de seus 24 municipios
apresentou taxa de HBsAg (determina a condi¢do de portador do HBV) de 3,4%
(BRASIL, 2005).

Dados referentes aos casos de hepatite B, notificados no Estado do Acre de
2001 a 2006, identificados no Sistema de Informacao de Agravos de Notificagdo —

SINAN configuram a seguinte situacao.

No periodo verificado (BRASIL, 2006) foram notificados 1.188 casos de
hepatite B, sendo 644 na capital Rio Branco. As faixas etarias de maior incidéncia
sao: 20-39 anos (626 casos, 52,7%), 40-59 anos (219 casos, 18,4%) ¢ 15-19 anos
(190 casos, 15,9%). Descrevendo, principalmente, a presenca da doenca na
populagdo de jovens e adultos jovens, em idade ativa para o trabalho e reprodutiva.

Observe na figura 1 a comparacgao com a capital Rio Branco.

A Organizacdo das Nagdes Unidas — ONU, para fins estatisticos, define
“juventude” como o periodo compreendido entre os 15 ¢ os 24 anos de idade, sem
detrimento de outras definigdes, pois a acepcdo operacional e os nuances do termo
diferem entre os paises, dependendo de varidaveis socio-culturais, institucionais,
econdmicas e politicas. Além disso, dentro da categoria “jovens”, importa distinguir

os adolescentes (13 a 19 anos) e os adultos jovens (20 a 24 anos) nas abordagens



socioldgicas e psicologicas (ONU, s.d.). No seguinte estudo, optou-se pela pesquisa

entre pessoas com 15 a 30 anos por ser a faixa etaria com o maior numero de casos

notificados. A utilizacdo do termo adultos jovens com o alargamento da faixa etdria

que o define, se deu para melhor contemplar os individuos acometidos, também

considerando que a propria definicdo da ONU permite tal interpretagao.

No periodo investigado 656 casos notificados (55,2%) sdo do sexo feminino e

531 (44,7%) sdo do sexo masculino, um caso aparece como ignorado (Fig. 2). Em

Rio Branco a maioria feminina se mantém, com 385 notificagdes, em comparacao

com 258 casos em homens.

Figura 1 - Distribuigdo de casos confirmados de hepatite B por faixa etaria no municipio de
Rio Branco e no Estado do Acre, no periodo de 2001 a 2006.
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Importa destacar a alta prevaléncia de casos notificados em mulheres pelo

incremento na possibilidade de transmissdo vertical e horizontal, considerando que as

mulheres sdo as principais cuidadoras em ambiente familiar. Para MENENDEZ



(1992) a mulher, basicamente, ¢ a encarregada de realizar a maioria das atividades do

processo saude/doenca/atencdo, além de desempenhar o papel de esposa e mae.

Ainda ¢ significante ponderar que as mulheres procuram mais os servigos de
saude que os homens, e essa constatagdo contribui para o maior numero de
notificacdes neste sexo. Em estudo acerca do padrdo de utilizacdo de servigos de
saude por adultos jovens, DIAS-DA-COSTA et al. (2008) verificaram que na
amostra e periodo investigados 86,2% das mulheres tiveram consultas, e entre os
homens esse percentual cai para 59,3%. Os autores assinalam que ndo existem
programas de saude especificos direcionados a populacdo masculina, enquanto as
mulheres podem ser contempladas com intervengdes em saude como pré-natal,
prevencdo do cancer de colo uterino e planejamento familiar. No entanto, quando
excluidas consultas com ginecologista, as mulheres continuavam a apresentar mais
consultas do que os homens, 68,4%. Em uma populacdo de adultos jovens, menos
propensos a doengas, os resultados do presente estudo mostraram que as mulheres

tiveram mais consultas do que os homens.

Figura 2 - Distribuigao de casos confirmados de hepatite B por sexo no municipio de Rio
Branco e no Estado do Acre, no periodo de 2001 a 2006.
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Verificou-se quanto a escolaridade que, 364 das notificagdes feitas no Estado
inteiro (30,6%) ndo preencheram esta informacdo, 252 (21,2%) informaram ter
concluido de 4-7 anos de estudo, 232 (19,5%) de 1-3 anos, 132 (11,1%) de 8-11 anos

de estudo e 121 (10,9%) casos declararam nenhum ano de estudo concluido (Fig. 3).

A hipotese de que varios problemas de satide sdo resultados da precaria
situacdo educacional da populagdo, necessitando, portanto, de medidas “corretivas”
e/ou educativas, da origem a projetos de educacdo para a saude que tratam seu
publico alvo como um objeto de transformagdo, como se o que precisasse mudar
fossem os sujeitos e ndo as situagdes de desigualdades (GAZZINELLI et al., 2005).
A auséncia de se pensar nas desigualdades sociais, provavelmente, levara ao
prolongamento da conjuntura endémica no Estado, pois a melhoria das condi¢des de

vida esta diretamente relacionada com a condicao de saude das pessoas.

Importa ressaltar a situacdo de baixa escolaridade percebida nos dados
apresentados acerca dos casos notificados de hepatite B. Poucos anos de estudo
podem ser tdo graves para o desempenho de atividades associadas ao cotidiano e ao

exercicio efetivo de cidadania, quanto a auséncia de estudo.

Em 1978, a Organizacdo das Nagdes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a
Cultura (Unesco) qualificou a alfabetizagdo de funcional, “quando suficiente para
que os individuos possam inserir-se adequadamente em seu meio, sendo capazes de
desempenhar tarefas em que a leitura, a escrita e o calculo sdo demandados para seu
proprio desenvolvimento e para o desenvolvimento de sua comunidade”. O
qualitativo funcional introduz a definicdo do alfabetismo na perspectiva do
relativismo sociocultural. Tal definigdo ja ndo visa limitar a competéncia ao seu nivel
mais simples (ler e escrever enunciados simples referidos a vida diaria), mas abrigar
graus e tipos diversos de habilidades, de acordo com as necessidades impostas pelos
contextos econdmicos, politicos ou socioculturais. E irrefutdvel o fato de que a
alfabetizacdo ¢ uma necessidade para todas as pessoas que integram sociedades

modernas, provendo-lhes meios de desempenhar varias atividades pertinentes ao



trabalho ou ao ambito doméstico e de melhorar o exercicio efetivo de direitos e
deveres. Além disso, promove a ampliacdo da autonomia das pessoas com relacdo ao
auto-aprendizado e a educagdo continuada. Requerimentos sociais dessa magnitude
invalidam a restricdo da alfabetizacdo aos rudimentos da leitura e da escrita

(RIBEIRO, 1997, p. 147).

Na concepcdo da Unido Brasileira de Escritores (UBE, 2002), apesar das
celebracdes que vem sendo feitas atualmente quanto a reducdo do nivel de
analfabetismo absoluto, a erradicacdo desse problema parece estar acontecendo a
passos lentos, principalmente nas regides Nordeste e Norte do Brasil. O niimero de
investigacdes acerca do tema, em que o Brasil participou ou desenvolveu, ainda ¢
pequeno e de baixa representatividade. Nesse sentido, o primeiro passo que governo,
terceiro setor ¢ empresarios devem dar em dire¢do a minimizacdo desse quadro € o
investimento em pesquisas dirigidas para a mensuracdo dos verdadeiros indices de

analfabetismo funcional no pais.

Figura 3 - Distribuigdo de casos confirmados de hepatite B por escolaridade no municipio de
Rio Branco e no Estado do Acre, no periodo de 2001 a 2006.
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Quanto a fonte de infeccdo, em 920 (77,4%) casos esta ndo foi identificada, o
que dificulta a organizacdo de estratégias de preveng@o para grupos especificos; em
85 (7,2%) notificagdes registrou-se transmissdo sexual, 11 (0,9%) dos casos
notificou-se transmissao por transfusdo, 10 (0,8%) casos transmissdo do tipo vertical,
06 (0,5%) por acidentes de trabalho e 52 (4,4%) outros. Observe na figura 4 a
comparag¢ao das notificagdes do Estado com a capital Rio Branco.

Quanto a identidade étnica temos as seguintes informagdes: 540 das
notificacdes (45,7%) ndo preencheram esta informagao, 419 (35,2%) informaram ser
pardos, 124 (10,4%) brancos, 69 (5,8%) negros, 20 (1,7%) indigenas ¢ 16 (1,3%)

amarelos. (Fig. 5).

Figura 4 - Distribuicdo de casos confirmados de hepatite B por fonte de infecgdo no
municipio de Rio Branco e no Estado do Acre, no periodo de 2001 a 2006.
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Figura 5 - Distribuigdo de casos confirmados de hepatite B por identidade étnica no
municipio de Rio Branco e no Estado do Acre, no periodo de 2001 a 2006.
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O tipo de registro e consolida¢do dos dados do sistema ndo permite anélises
mais precisas, portanto, foram realgados apenas os numeros absolutos e porcentagens
das caracteristicas dos casos, notificados no Estado do Acre, mais prevalentes, com o

intuito de descrever apenas os tragos mais marcantes.

O delineamento dos casos notificados no Estado do Acre em comparagao com
os casos especificos da capital mostra semelhangas claras, o que pode ser explicado

pelo fato de Rio Branco acomodar 54,2% do total de casos notificados.

O problema da hepatite B tem ganhado tamanha propor¢do no cenario
nacional que recebeu um dia dedicado ao seu combate e prevencao - O Dia Nacional

de Conscientizagdo da Hepatite B.

O evento aconteceu simultaneamente em onze cidades brasileiras no dia 10
de novembro de 2007. Na cidade de Rio Branco-AC houve concentracdo das mais

representativas organizagdes governamentais e ndo-governamentais atuantes na area



de hepatites, além das Sociedades Brasileiras de Infectologia, Hepatologia e de
Medicina Tropical. O principal foco da campanha foi a regido Norte, onde a
incidéncia de hepatite B pode chegar de 8% a 20% da populagdo. O objetivo era
alertar sobre a gravidade da doenca, formas de transmissdo, prevencdo e a
importancia do diagnostico precoce e tratamento adequado. Cerca de um milhdo de
pacientes morrem anualmente em fun¢do do comprometimento do figado causado
pelo HBV. Além disso, estima-se que 50% a 60% das pessoas que estdo aguardando

transplante hepatico s@o portadores de HBV ou HCV (ACRE, 2007).

Pesquisa realizada no Estado do Acre, como em outras localidades, revelou
que a transmissao intrafamiliar estd possivelmente associada a presenca de mais de
um portador na familia e ao compartilhamento de objetos como escova de dente entre
os contatos domiciliares. Tal fato sugere expressiva presenga da circulagdo viral no

ambiente familiar (LOBATO et al., 2006).

Conhecer as caracteristicas das pessoas acometidas pelo HBV, e qualificar
melhor os registros e andlises deles decorrentes podem contribuir para as estratégias
de prevengdo e controle da doenca. Informagdes como faixa etaria e sexo de maior
ocorréncia, anos de estudo concluidos pelos portadores e¢ fonte de infec¢do na
maioria dos casos sdo elementos relevantes para subsidiar agdes de saude em grupos

especificos (PESSOA et al., 2008b).

1.3 Objetivo, abordagem e sujeitos da investigacio

Considerando a alta ocorréncia de hepatite B em jovens e adultos jovens,
especialmente em mulheres, faixa etaria esta em pleno periodo reprodutivo e
produtivo para o trabalho e para o estudo, caracterizada tanto no Estado do Acre
como em Rio Branco, o objetivo deste estudo ¢ procurar compreender o modo de

vida de pessoas portadoras do HBV, na busca de auxiliar a viabilizar o



enfrentamento da complexidade desse quadro através de agdes de satde mais

condizentes com as necessidades desses sujeitos.

Nesse sentido, VICTORA et al. (2000) destacam que os métodos qualitativos
sdo essencialmente vantajosos na busca do entendimento do contexto onde algum
fenomeno ocorre. Essa abordagem pode proporcionar um conhecimento aprofundado

de um evento, tornando possivel a explicacdo de comportamentos.

A metodologia qualitativa continua as autoras, possibilita a compreensdo da
forma de vida das pessoas, fornecendo uma visdo de dentro do grupo estudado, uma

o~ A . 3 ~ o~ . . .
visdo émica’ , ndao sendo apenas uma descricdo minuciosa sobre a vida de um grupo.

Na concepgdo de PAIS (2007), o cotidiano € locus privilegiado de analise da
sociedade, constituindo-se em alavanca para o conhecimento, onde para tanto deve se
considerar que “a posse do real ¢ uma verdadeira impossibilidade ¢ a consciéncia
epistemologica desta impossibilidade ¢ uma condicdo necessaria para entendermos

alguma coisa do que se passa no quotidiano” (p.30).

A perspectiva metodologica do cotidiano, ainda segundo o autor, consiste
“precisamente em aconchegar-se ao calor da intimidade da compreensao, fugindo das
arrepiantes e gélidas explicacdes que, insensiveis as pluralidades disseminadas do
vivido, erguem fronteiras entre os fendmenos, limitando ou anulando as suas relagdes
reciprocas” (p.32). O interesse da sociologia do cotidiano ¢ mais a mostracdo do
social do que a sua demonstracdao, medida por quadros tedricos, conceitos de partida
e hipoteses rigidas que se procuram demonstrar num processo de duvidoso alcance,
em que o conhecimento explicativo se separa do conhecimento descritivo e

compreensivo.

? Para diferenciar o “modo de conhecimento do observador estranho, que ¢ distinto do modo de
conhecer do grupo pesquisado, sdo utilizados os termos lingiiisticos fonético e fon€mico, eliminando o
prefixo “fon”. Dessa forma, ético € o conhecimento do observador, expresso em conceitos abstratos e
gerais pertencentes a categorias teoricas, enquanto émico € o conhecimento proprio do individuo
pertencente a uma cultura determinada, expresso na logica interna do seu sistema de conhecimento”
(VICTORA et al., 2000, p. 37).



O verdadeiro desafio que se coloca a sociologia do cotidiano, afirma PAIS
(2007), € o de revelar a vida social na espuma da “aparente” rotina diaria. Seu
espirito estd no modo como se acerca dos fatos considerados cotidianos, na maneira
como os interroga e os revela. Os conceitos e teorias devem ser entendidos como
instrumentos metodoldgicos de investigacdo a servico da capacidade criadora de

quem investiga.

Por isso, ainda segundo PAIS, definimos o cotidiano como caminho para o
conhecimento, pois este ndo ¢ parcela que podemos isolar do social. Investigar
exaltando os pormenores do dia-a-dia, eventualmente reveladores das estruturas
sociais, como se tivessem a enormidade da evidéncia, deslumbrando-se com as

formas e cores do social. O cotidiano ¢ um espaco privilegiado da analise sociologica

r

na medida em que ¢ revelador, por exceléncia, de determinados processos de

funcionamento e de transformacao da sociedade, ¢ dos conflitos que a atravessam.

\

Importa destacar que sdo necessarias certas reservas a conceituagdo do
cotidiano, a partir, exclusivamente, das apreensdes vulgares do senso comum, por

dois motivos (PAIS, 2007, p.78-9):

“Em primeiro lugar, porque a posi¢do trivial ¢ aquela que opde o
‘quotidiano-banal-insignificante’ ao  ‘historico-original-significativo’,
quando parece evidente que - contrariamente as posi¢cdes que reduzem o
quotidiano ao rotineiro, ao repetitivo e ao a-historico — ele ¢, antes de
mais, o cruzamento de multiplas dialécticas entre o ‘rotineiro’ e o
‘acontecimento’. Em segundo lugar, porque o ‘quotidiano’ pode significar
mais do que o sentido vulgar do termo; é um conceito que pode e deve ser
tomado como fio condutor do conhecimento da sociedade. Mas, para que
tal acontega, ha que situar o quotidiano no ‘historico-original-
significativo’, ¢ ndo apenas no ‘banal-insignificante’. O senso comum
pode perfeitamente auscultar o rumor do oceano quotidiano, como quem
cola um buzio a orelha - mas trata-se sempre de um som ou de um
conhecimento cujas estruturas organizativas lhe escapam”.

Nesse contexto, o cotidiano pode ser a perspectiva mais adequada para

compreender o modo de vida dos sujeitos da investigagao.



Além disso, as abordagens sociais, culturais e comportamentais sao
duplamente importantes, como assinala BARATA (2005), na compreensdo da
distribuicdo das doengas em populacdes ¢ no estudo de determinantes do processo
saude-doenga em ambito coletivo, pois permitem o entendimento dos diversos
aspectos do processo em si e, tétm implicagdes concretas sobre a eficacia dos
procedimentos de controle e sobre a efetividade dos programas e politicas publicas

de enfrentamento do problema.

Ao dissertar sobre a medida do risco epidemiologico CZERESNIA (2004)
chama atengdo para o fato de que tal mensuracdo deveria ser utilizada considerando
critérios de adequacdo a realidade complexa. No entanto, o que se observa ainda é a
construcdo de representagdes em que a propria realidade ¢ apreendida com base na
reducdo operada na viabilidade do método. Dessa maneira, desconsideram-se
aspectos relevantes dos fenomenos. “O artificio operacional pode produzir artefatos
que estreitam as possibilidades de compreensio e intervengdo sobre a realidade” (p.

449).

No ambito da investigagdo cientifica em satde, finaliza BARATA (2005),
tem se buscado cada vez mais, construir abordagens multidisciplinares para tentar
avangar o conhecimento de problemas complexos. Torna-se mister considerar
inimeros aspectos sociais, culturais € comportamentais imprescindiveis a correta
compreensdo da produgdo e distribuicdo desses problemas de saude, mas, sobretudo,
imperativos na elaboracdo de modelos tecnologicos de intervengdo que possam
efetivamente interferir com a transmissao dessas doengas e reduzir ou anular o

sofrimento decorrente delas.



CAPITULO 2 - TRAJETO METODOLOGICO

2.1 Um olhar sobre a cidade de Rio Branco

Segundo informacdes divulgadas pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica — IBGE (2009a) o Estado do Acre estd localizado na regido Norte
brasileira e participa da Amazoénia Ocidental, fazendo fronteira ao norte e ao leste
com os estados brasileiros do Amazonas ¢ de Rondonia, respectivamente, ao sudeste
com a Bolivia, e ao sul e oeste com o Peru, compondo uma &area geografica de

aproximadamente 152.582.000 Km*, que compreende seus 22 municipios (Anexo I).

O Estado do Acre (DATASUS, 2007) apresenta uma populagdo de 676.625
habitantes, onde 50,4% desse total corresponde ao sexo masculino. O analfabetismo
na populacdo de 15 anos ou mais equivale a 17,59%, nacionalmente estd mesma taxa
¢ de 10,38%. Dados sobre os niveis de escolaridade, em anos de estudo, da

populacdo de 15 anos e mais do Estado sdo apresentados na figura 6.

O PIB per capita do Estado ¢ de 6.792,30 (2005), enquanto nacionalmente
esse valor € de 11.658,11. A proporcdo de pobres esta em 51,31 no Acre, essa mesma
medida no Brasil é de 33,12. A taxa de desemprego estadual esta em 5,60, a mesma
taxa nacional equivale a 8,42, por fim, a taxa de trabalho infantil no Estado

corresponde a 17,87, no Brasil essa taxa ¢ de 11,73 (DATASUS, 2007).

A capital Rio Branco (IBGE, 2009b) ¢ o centro administrativo, econdmico e
cultural do Estado. E atravessada pelo Rio Acre, que divide sua area geografica de
cerca de 9. 223 Km” , em duas grandes por¢des, denominadas Primeiro e Segundo

Distritos.

Sua populagdo de aproximadamente 314.130 habitantes, corresponde a 46,4%
da populacdo geral do Estado, sendo 51,6% do sexo feminino (DATASUS, 2007).

Dados sobre a faixa etaria da populagdo sdo apresentados na figura 7.



Figura 6 - Niveis de escolaridade da populacao de 15 anos
e mais, Acre, 2006.

B Menos de 1 ano de estudo B 1a 3 anos de estudo

m4a 7 anos de estudo W 8 e mais anos de estudo

Fonte: IBGE/Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios — PNAD (DATASUS, 2007).

Figura 7 - Populacgio por faixa etaria, Rio Branco-AC, 2006.

W Rio Branco

Fonte: IBGE/Censo demografico, contagem populacional e projegdes e estimativas demograficas
(DATASUS, 2007).



Em 2000, a taxa de analfabetismo em Rio Branco, na populagdo de 15 anos
ou mais correspondia a 14,00%. O PIB per capita do municipio € de 7.756 (2005)
(ACRE, 2009).

Nao estdo disponiveis nos bancos de dados oficiais as informagdes da cidade
de Rio Branco sobre: propor¢do de pobres, taxa de desemprego, taxa de trabalho
infantil e niveis de escolaridade, em anos de estudo, da populacdo de 15 anos ou

mais.

A cidade de Rio Branco, conforme registros historicos (IBGE, 2009b), tem
sua origem quando da chegada, na regido do Acre, do seringalista Neutel Maia, em
fins de 1882, juntamente com sua familia e trabalhadores, que trazia para a extragdo
do latex e producdo de borracha, e onde fundou seu primeiro seringal a margem
direita do Rio Acre*, iniciando ali construcdes de barracdes, em terras antes ocupadas
pelas tribos indigenas Aquiris, Canamaris e Maneteris - dando o nome de Seringal
Volta da Empresa — onde atualmente esta localizado o Segundo Distrito — por estar
assentado em uma curva natural do rio. Em seguida, abriu outro seringal a margem
esquerda do Rio Acre, onde hoje esta instalado o Palacio Rio Branco, com o nome de

Seringal Empresa.

A atual capital do Estado do Acre’ foi fundada em 28 de dezembro de 1882.
Pela Lei ou Resolugdo Provincial n® 1 € criado o distrito de Torres do Rio Bonito e
anexado ao municipio de Rio Verde. Em 1904, apds anexacdo definitiva do Acre ao
Brasil, foi elevada a categoria de Vila, tornando-se sede do departamento do Alto
Acre. Em 1909 passou a ser denominada Penapolis — em homenagem ao entdo
Presidente Afonso Pena — e, em 1912, Rio Branco, em homenagem ao Bardo de Rio
Branco, chanceler brasileiro cuja ag¢@o diplomatica resultou no Tratado de Petropolis.
Em 1913 tornou-se municipio, sete anos depois, em 1920, capital do territério do

Acre e em 1962, capital do estado.

4 , . , . ;. . .
Onde esta localizada a arvore Gameleira, ponto turistico, considerado marco historico.
5 .. 4 .. . o~
O termo Acre origina-se de Aquiri, transcrito pelos exploradores desta regido da palavra Uwakuru do
dialeto dos indios Ipurina.



Combates travados entre revoluciondrios acreanos e tropas bolivianas durante
o critico periodo da Revolugdo Acreana tornou o Acre parte do Brasil no inicio do
século XX. Com o Tratado de Petropolis e a criacdo do Territorio Federal do Acre, a
agora chamada "Villa Rio Branco", consolidou-se como o principal centro urbano de
todo o vale do Acre, o mais abastado e produtivo do territorio. Tanto assim, que a
partir de 1920, a cidade de Rio Branco assumiu a condi¢do de capital do Territorio e

depois do Estado.

E nessa cidade ainda infante no desenvolvimento socioecondémico, porém

prospera, que se passam as veredas dessa investigagao.

2.2 Percurso da pesquisa

Como ponto de partida na procura dos sujeitos, elegeu-se o Servigo de
Assisténcia Especializada — SAE (Fig. 8), por constituir-se em unidade de saude de
referéncia para o Estado do Acre e adjacéncias no tratamento das hepatites virais e

outras enfermidades infecciosas.

Figura 8 — Vista frontal do prédio do Servigo de Assisténcia Especializada — SAE.

Fonte: Arquivo Pessoal — Isabela Nogueira Pessba, Abril/2009.



O SAE tem sua localiza¢do proxima ao centro da cidade de Rio Branco (Fig.
9, 10 e 11). Seu acesso ¢ facilitado pelo trafego de diversas linhas de transporte

coletivo nas redondezas.

Figura 9 — Rua Isaura Parente, importante via de acesso ao SAE.

Fonte: Arquivo Pessoal — Isabela Nogueira Pessoa, Abril/2009.

Figura 10 — Avenida Getilio Vargas, atravessa todo o centro de Rio Branco.

T

Fonte: Arquivo Pessoal — Isabela Nogueira Pessoa, Abril/2009.



Figura 11 — SAE: esquina da Av. Getalio Vargas com a Rua [saura Parente.

Fonte: Arquivo Pessoal — Isabela Nogueira Pessoa, Abril/2009.

Quanto a edificacido do SAE, que se apresenta em bom estado de
conservagdo, estdo dispostas as salas para assisténcia, todas dotadas de aparelho de ar
condicionado e boa iluminag@o, e nos largos corredores, onde estdo dispostos bancos

de madeira para a espera do atendimento, ha ventilagdo natural.

Este estabelecimento de satde oferece atendimento ambulatorial e de
hospital-dia para pacientes portadores de doengas infecciosas e de dermatoses, tais
como hepatites virais, HIV/AIDS e hanseniase. Funciona no periodo das 07:00 as
18:00h, nos dias tuteis da semana, com uma equipe de assisténcia composta por
enfermeiros, técnicos de enfermagem, psicologo, pedagoga, fisioterapéuta, médicos
nas especialidades de infectologia, dermatologia, clinica-geral e gastroenterologia,
além de pessoal de apoio administrativo, de limpeza e de seguranga, essas duas

ultimas categorias sdo servicos tercerizados.

A forma de acesso dos usuarios aos servicos prestados no SAE ¢ através de

encaminhamentos das unidades basicas de satde (Anexo II), devido a sua



especificidade. A partir desse encaminhamento ¢ agendada consulta para o respectivo
profissional, sendo o seguimento desse paciente de acordo com as necessidades

identificadas.

No SAE também sdo realizados alguns procedimentos médicos e de
enfermagem, tais como paracentese®, bidpsia’ hepatica e de pele, administragdo de
medicamentos e vacinas, coleta de material para exames, curativos e aferi¢do de
sinais vitais. O material coletado para exames ¢ analisado no laboratorio do Hospital
de Urgéncia e Emergéncia de Rio Branco — HUERB, no Laboratorio Central de
Satde Publica LACEN — AC, e parte das amostras sdo enviadas para analise fora do

estado.

Nesse ambiente de assisténcia a saude fui a busca dos sujeitos da
investigacdo, avaliando o SAE como o lugar mais conveniente para encontra-los e
iniciar uma relagao de descobrimento, ja que o encontro nesse servico provavelmente
ndo significaria o constrangimento da interrogacdo sobre o diagnostico de uma
doenga infecciosa, pois o estabelecimento ¢ referéncia na assisténcia a pessoas nessas

condigdes.

2.3 Investigacio de campo

Os sujeitos do estudo sdo jovens e adultos jovens, de 15 a 30 anos, de ambos
os sexos, portadores de hepatite B, que realizam acompanhamento e/ou tratamento

ambulatorial no Servico de Assisténcia Especializada.

® Retirada de liquido a partir da cavidade peritoneal através de pequena incisdo cirtrgica ou pungio
feita através da cavidade abdominal, sob condi¢des estéreis; uma de suas principais utilizagdes € o
tratamento da ascite maciga (SMELTZER e BARE, 2002).

7 Retirada de pequena quantidade de tecido, usualmente através de aspiragdo por agulha ou incisdo,
permite a analise detalhada do material (SMELTZER e BARE, 2002).



O primeiro passo em busca da compreensdo do modo de vida dos sujeitos em
questdo, se deu com a aplicagdo do Instrumento Exploratorio (Apéndice I), no
periodo matutino e vespertino, na sala de aplicagcdo de interferon, nome pelo qual ¢
conhecida, localizada no SAE. A investigagdo de campo aconteceu entre os meses de

junho a novembro de 2008.

O contato inicial com os sujeitos da pesquisa, proporcionado pela aplicagdo
do Instrumento Exploratorio, permitiu ndo apenas a obtengdo dos contatos
telefonicos e enderecos residenciais, mas também, uma percep¢do inicial de que
essas pessoas, de modo geral, sdo receptivas e repletas de perspectivas para o futuro,
embora portadores de uma doenga cronica grave, ainda sem cura biologica
conhecida. Alguns estudam, trabalham e fazem vérios planos para o amanha,
apoiados na esperan¢a de melhora oferecida pelo tratamento atualmente disponivel.
A terapéutica medicamentosa, provavelmente, tem representado uma oportunidade

de vida comum, com a reducdo da carga viral e o conseqiiente controle dos sintomas.

Essa primeira conversa, além de obtermos algumas informagdes a respeito
das condi¢des de vida dos entrevistados, também contribuiu para termos mais
contato e sentirmos seu grau de disposicdo em colaborar. Procurar desenvolver
alguma empatia € necessario ao bom andamento da conversagdo, por isso procurou-
se estabelecer uma relagdo adequadamente proxima como uma das estratégias

metodoldgicas.

Destaque semelhante ¢ feito por LEITE e VASCONCELLOS (2007) quando

revelam que para contemplar seu objeto de pesquisa decidiram por uma:

estratégia metodologica que respondesse adequadamente as condigdes
impostas pelo percurso do estudo, proporcionando um relacionamento
bastante proximo e efetivo entre o pesquisador e seus informantes.
Privilegiamos uma abordagem a partir da perspectiva do sujeito a ser
investigado, em que a observacgao desse conta de seus significados, crencgas e
valores (p.173).



Dessa forma, consideramos a perspectiva da pessoa portadora do virus B a
respeito de suas condigdes e percepcdes, na construcdo de um conhecimento mais

proximo das praticas cotidianas.

Além do Instrumento Exploratério, foi aplicado outro instrumento para
entrevista com os sujeitos, composto de duas partes: a primeira apresentando
questdes relativas as condi¢cdes socioecondmicas, € a segunda parte composta das
questdes norteadoras da investigagdo (Apéndice II). Tais questdes, como o proprio
termo sugere, visam nortear a conversacao a fim de apreender mais adequadamente o
modo de vida dos sujeitos a partir de seu cotidiano, no entanto, ndo se constitui em
roteiro fixo, podendo o desenvolvimento da entrevista exigir novos questionamentos
para melhor entendimento das respostas. Foram utilizadas as seguintes questdes

norteadoras nas entrevistas:

1. Fale-me sobre sua vida? Sua rotina diaria?

2. Como descobriu seu problema de satide? Quais informacdes vocé tem sobre essa
doencga?

3. Vocé acha que por ter hepatite B tem uma vida diferente da de outras pessoas ou

de seus familiares?

Por que vocé acha que ¢ assim?

Vocé pensaria em fazer diferente?

Vocé acha que saber que tem hepatite B mudou seus projetos de futuro?

A

Quais sao seus projetos para o futuro?

Estava previsto também um instrumento de coleta de informagdes, a
semelhanca do anterior, para os familiares, a ser aplicado para a figura mais proxima
do entrevistado, com o objetivo de registrar a fala de quem presta cuidados diarios,
na perspectiva de que contribuam com informagdes sobre o cotidiano dos sujeitos
(Apéndice III). As questdes norteadoras desse instrumento seguem a mesma linha

das antecedentes:

1.Como foi para vocé saber que tem hepatite B?




2.Que cuidados costuma ter com relacdo a essa situa¢do?

3.Mudou alguma coisa na rotina o fato de ter alguém com hepatite B em casa?
4.Como vocé acha que vai ser a vida dele (ou dela) no futuro?

5.Vocé acha que ele (ou ela) esta impossibilitado(a) de fazer alguma coisa por causa

da doenca?

Em principio, havia se pensado quanto a esse instrumento, em ouvir de
determinado ponto de vista - feminino ou masculino - de quem cuida e que se
apresenta mais proxima (o) do entrevistado (a), no sentido de tentar apreender a
categoria de género. No entanto, a ida ao campo foi evidenciando uma situagdo em
que os sujeitos entrevistados ndo dependiam de cuidados diarios de terceiros, sdao
pessoas cuja autonomia estd mantida, o que ndo quer dizer que o apoio da familia
seja prescindivel. Diante da organizagdo familiar encontrada, ndo incorporamos neste

trabalho a categoria género na andlise.

Os trés instrumentos descritos foram elaborados exclusivamente para este

fim, buscando conformidade com o objetivo do estudo.

As falas a partir das questdes norteadoras foram gravadas em reprodutor de
audio digital portatil (tipo mp4), e posteriormente transcritas com fidelidade para

analise.

Além dos instrumentos descritos, utilizou-se a técnica de observacao
participante, na busca de elementos sobre o contexto de vida dos sujeitos. Conforme
NETO (1994) a observagdo participante ocorre através do contato direto do
investigador “com o fendmeno observado para obter informacdes sobre a realidade
dos atores sociais em seus proprios contextos” (p.59). Essa técnica é importante pelo
fato de podermos apreender uma gama de fenomenos que ndo sdo obtidos por meio

de questionamentos, sendo entdo, uma estratégia complementar as entrevistas.

Os participantes do estudo foram entrevistados em suas residéncias, local de

trabalho ou nas dependéncias do SAE pela pesquisadora responsavel, de acordo com



a conveniéncia dos envolvidos. Ocorreu mais de um encontro com cada participante
para o recolhimento das informagdes, no entanto, aconteceram encontros Unicos,
como por exemplo, com os informantes que residem fora do Estado do Acre, quando
a entrevista se deu na ocasido em que estavam no SAE para acompanhamento

médico.

Foram incluidas no estudo duas pessoas que moram fora da capital Rio
Branco pela investigagao se referir ao modo de vida de pessoas portadoras do HBV,
independente de onde residem, e pelo fato desses sujeitos buscarem cuidados nessa
cidade, participando da demanda em nossos servicos de satde. Evidentemente, a alta
ocorréncia de hepatite B em jovens e adultos jovens no Estado do Acre e em Rio

Branco ¢ um dos argumentos que refor¢am a justificativa desse trabalho.

Na concepgao de SPINK (2008) um investigador no cotidiano se caracteriza
freqiientemente por conversas espontaneas em encontros situados, que compreendem
pequenos momentos do fluxo didrio, abertos as possibilidades da convivéncia
cotidiana; sdo fragmentos, as vezes de dialogos, as vezes de acontecimentos, as vezes
de pedacos de materialidade, ao contrario do que acontece nos métodos mais
estruturados em que se delineia um roteiro de perguntas sobre determinado tema

previamente acordado e com a operacionalizacdo bem definida.

Foram realizadas doze entrevistas, duas das quais com familiares dos
participantes da pesquisa. Na fase de contato e selecdo dos que se tornariam
participantes do estudo ocorreram quatro desisténcias, impedimentos e/ou recusas.
Os depoimentos prestados, juntamente com as anotagdes de campo realizadas pela
pesquisadora e os apontamentos da observacdo participante, além das informacdes
colhidas pelos questiondrios iniciais no SAE, constituem o conjunto de registros a

serem analisados nesta pesquisa.

A experiéncia de VICTORA et al. (2000) mostra que na abordagem
qualitativa ¢ langcado mao de técnicas que permitem, dentre outras possibilidades, o

registro do comportamento ndo verbal e a aceitagdo de informacgdes inesperadas



porque ndo seguem necessariamente um plano fechado, sendo bem acolhidos os

dados novos.

2.3.1 Veredas da investigacdo: em busca do cotidiano dos sujeitos

De acordo com Claude Javeau, apud PAIS (2007), o cotidiano ndo pode ser
considerado uma categoria essencialmente distinta do “social”. Nele experimentam-
se tensoes, conflitos, posi¢des ideoldgicas, mudancas e crises, que a sociologia geral
e as sociologias parciais tomam ordinariamente como seus objetos. Nao se pode
enfrentar qualquer aspecto do cotidiano de forma direta, o que ¢ “necessario ¢ chegar
a ele com teorias adaptaveis e flexiveis, cujos quadros e categorias nos permitam [...]
a sua apreensdo. A sociologia da vida cotidiana deve, portanto, avangar para o social

a maneira de uma massa de adgua que, no leito de um rio, se insinua, girando a volta

de qualquer obstaculo, erosionando-o, enfrentando-o0” (p.79).

Em discussdo acerca do cotidiano, SPINK (2008) questiona se o cotidiano
ndo seria tudo o que temos. Ressalta que todas as pessoas, sem distingdes sociais,
enfrentam o seu dia-a-dia, “que nada mais ¢ que um fluxo de fragmentos corriqueiros
e de acontecimentos em micro-lugares” (p.70). O proposito da idéia de micro-
lugares, que sdo produtos e produtores de varios processos sociais, ¢ chamar a
atencdo para a importancia do acaso diario, dos encontros e desencontros, dos fluxos
constantes de pessoas. Nesse sentido, o cotidiano se compde de diversos micro-
lugares, que sdo construidos por ndés numa tarefa coletiva permanente. Nao
considerar o cotidiano ¢ negar a possibilidade de uma inser¢do mais vigorosa “no
mundo das acdes sociais, uma inser¢do ordinaria e corriqueira — diferente daquela do

especialista e do observador imparcial” (p.71).

Ha investigadores que garimpam no cotidiano o pormenor, a revelagdo, como
“quem peneira pacientemente o quotidiano na expectativa de nele poder encontrar o

exotico, o acontecimento, o inesperado, o excepcional, a aventura, a agulha no



palheiro da vida cotidiana”, a luz da légica do descobrimento e ndo da demonstracao

(PAIS, 2007. p. 93).

Nesse sentido fui a campo. Chegando ao servigo de satide, ja com a pesquisa
autorizada pela dire¢@o do local, me apresento as funcionarias da sala de aplicacdo de
interferon, onde ficaria pelos proximos dias. A equipe constituia-se de trés mulheres,
duas técnicas em enfermagem, que se revezavam na aplicacdo dos medicamentos,
que ¢ subcutinea, e uma técnica administrativa que registrava a vinda dos pacientes,
informava-lhes as proximas visitas e participava da organizagdo do fluxo de

atendimento, que ¢ grande, mas ndo congestionado.

Nesta mesma sala também havia a aplica¢do de outros medicamentos além do
interferon, componentes do tratamento das hepatites virais e outras doencas
infecciosas, logo, ndo apenas pessoas portadoras do virus B recebiam atendimento 14,

mas também as acometidas pelos virus C, D e HIV.

Uma das profissionais de enfermagem, que vou chamar de Ana, me pareceu
destacar-se pela sua empatia com os pacientes e grande busca de resolutividade, que
poderiamos chamar de boa vontade com o proximo. Conhecia-os todos pelo nome,
perguntava sobre a familia com alguma intimidade, era muito amorosa, e muitos
aguardavam para que ela pudesse aplicar-lhes a medicagdo, apesar da presenca de
outra técnica em enfermagem disponivel no local, podendo ser interpretado pelo
cuidado e carisma que Ana tem para com o grupo. Foi possivel também constatar que
funcionarios de outros setores apareciam com freqiiéncia nesta sala,
cumprimentavam a todos, porém, a deferéncia volta-se sempre para Ana, mesclando
respeito e admiragdo, correspondidos de forma solicita, atenciosa, com sorriso nos

labios.

Mulata corpulenta de seios fartos, de fala alta sem ser grosseira, Dona Ana ¢é
evangélica praticante. Soube mais tarde que ela fazia visitas nos domicilios, para orar

pelos moradores da casa.



Até eu me rendi as gracas de Ana, quando fui me apresentar e dizer o motivo
de minha estada 14, ela me acolheu de bracos abertos e me explicou a dindmica de
funcionamento da sala, que ¢ a seguinte: dependendo do esquema de tratamento, os
pacientes, mulheres ou homens, adultos ou criangas, comparecem diariamente ou trés
vezes por semana para receber sua respectiva medicagdo, durante todo o dia, pois nao
fecha no horario de almogo. Alguns tomam também medicagdo oral, obtida nessa

mesma sala.

As pessoas que moram em outros municipios levam os comprimidos ou as
doses injetaveis, armazenadas em caixas de isopor com gelo, correspondentes hd uma
semana ou ha um més, com as seringas para a aplicagdo, que ¢ feita por profissionais

de saude dos servicos proximos as suas casas.

Dona Ana também me indicou quais pacientes se encaixariam no perfil que
eu procurava, jovens e adultos jovens de 15 a 30 anos, de ambos os sexos, portadores
de hepatite B. Diante da lista de nomes fornecida por Ana, aguardei os possiveis

entrevistados virem receber sua medicacao.

Nao hé4 davidas que Dona Ana constitui-se em um elo importante entre a
pesquisadora e os sujeitos. Por ter sido apresentada por ela, e de alguma forma
(13 2 b b . 4

recomendada”, para a maioria das pessoas entrevistadas, ela que ¢ uma senhora
respeitada e muito bem quista, acredito ter havido uma aceitacdo, ao menos inicial,
por parte dos pacientes. Alguém em quem eles confiavam estava avalizando meu
trabalho, minha intenc¢do de acdo, e isso contribuiu para a formacao de um vinculo de

“acreditacdo”.

2.4 Aspectos éticos na pesquisa cientifica

Em conformidade com a Resolugdo n°. 196/96 do Conselho Nacional de

Saude — que se fundamenta nos principais documentos internacionais que emanaram



declaragdes e diretrizes sobre pesquisas que envolvem seres humanos e que
incorpora sob a o6tica do individuo e das coletividades os quatro referenciais basicos
da bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica, e ainda, objetiva
assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos
sujeitos da pesquisa e ao Estado (BRASIL, 1996) — esta investigacdo foi submetida,
com o titulo provisorio de ‘Hepatite B e a compreensdo do modo de vida de jovens
portadores e seus familiares’, aos Comités de Etica em Pesquisa das Universidades
de Sao Paulo e da Federal do Acre, cujas andlises e pareceres foram favoraveis,
acrescida a autorizacdo da direcdo do SAE para aplicacdo dos instrumentos da fase

exploratoria da pesquisa.

Todos os sujeitos foram esclarecidos a respeito dos objetivos da pesquisa e
dos cuidados quanto ao anonimato de seus nomes pela pesquisadora responsavel,
além disso, os que participaram enquanto entrevistados, assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 1V), apos a leitura e discussdo do

referido documento.

A reflexdo ética em pesquisa cientifica constitui um processo dinamico,
segundo SPINK (2007), o que reconhecemos como ética atualmente, acompanha as
complexas discussdes sobre direitos de cidadania, e mais, nas investigagdes de hoje,
“temos a obrigacdo de revelar quem somos, o que estamos fazendo e com qué
finalidade, assim como temos o compromisso de devolugao dos resultados™ (p. 11).
A autora reforga essa idéia citando Barker e Wright (1955, p. 12) que defendem a
clara informacao dos participantes ndo somente quanto aos objetivos da pesquisa ¢
dos métodos utilizados, mas também dos problemas em estudo, como uma forma de

garantir o bom desenvolvimento do trabalho, além ¢ claro da questdo ética.



CAPITULO 3 - APROXIMACOES ACERCA DO COTIDIANO:
ENIGMAS E REVELACOES DE PESSOAS COM HEPATITE B

3.1 Sujeitos da investigacio: os encontros

No entendimento de Balandier apud PAIS (2007), a especificidade da
sociologia da vida cotidiana emana, pelo menos, de duas caracteristicas: em primeiro
lugar, concentra sua indagagdo sobre o sujeito individual, suas relagdes proximas e
regulares, e ndo sobre os grandes dispositivos sociais (agrupamentos, organizagdes
ou sistemas), e ainda, investiga as praticas e¢ representagdes através das quais esse

sujeito prepara e negocia cotidianamente a sua insercao na sociedade (p.81).

Encontra-se adiante a descri¢do dos sujeitos do estudo, suas particularidades,
como se deu o contato inicial com a pesquisadora, 0 momento da entrevista, seu
comportamento durante o encontro ¢ uma breve contextualizacdo familiar e
socioeconomica, que pretende apenas contribuir para o entendimento do modo de
vida dessas pessoas (Quadro 1). Além de notas de campo correspondentes as
impressdes da fala, do comportamento e das revelacdes sobre o cotidiano dos
entrevistados. Como estratégia para manter o anonimato dos envolvidos todos os

nomes proprios apresentados sdo ficticios.

LEITE e VASCONCELLOS (2007) esclarecem que em investigacdes que
demandam trabalho de campo, especialmente aquelas em que as relagcdes entre
pesquisadores e informantes sdo imprescindiveis, a descricdo e a analise destas
relagdes podem trazer contribuigdes tdo acentuadas quanto os resultados
propriamente ditos da pesquisa. Contudo, as autoras advertem que o foco nessas
relacdes pode ser considerado uma perspectiva metodologica relativamente nova em
areas do saber, como das ciéncias da saude. Isso por que, em determinados campos

de conhecimento ha uma superioridade “dos critérios ortodoxos de cientificidade e,



ao mesmo tempo, certa resisténcia a posturas teorico-metodoldgicas que privilegiam

as relagdes humanas como objeto da investigacdo cientifica” (p. 170).

Elisa

Minha primeira entrevistada naquela manha foi Elisa, moga pequenina,
franzina e sorridente. Quando entrou na sala do interferon, Dona Ana a
cumprimentou e eu me apresentei, expliquei calmante meus motivos e perguntei se
aceitaria ser entrevistada, ela prontamente aceitou sem sobressalto. Sentamos ali
mesmo e trabalhei de inicio apenas o questionario exploratério, onde foi possivel

registrar endereco e contato telefonico.

Mediante agendamento anterior por telefone, fui a residéncia de Elisa, no dia
26.08.08. Além do nome da rua, bairro e nimero da casa, ela também me forneceu
referéncias para facilitar a minha tarefa de encontra-la. Adiantou-me que morava
proximo a uma Igreja Testemunhas de Jeova e que na frente de sua casa tinha um

anuncio, ‘AMOLA-SE SERROTE’, fun¢do executada por seu sogro.

Depois de entrar em algumas ruas por equivoco e de um pouco de dificuldade
em encontrar a casa, pois ndo tenho familiaridade com aquele bairro, cheguei ao meu
destino. Bati palmas e perguntei por Elisa a um senhor que descansava em uma rede
na frente da casa, que depois soube que era seu sogro, ele me avisou que podia entrar
e que ela estava 14 atrds. Fui caminhando pela lateral do quintal, cheio de tijolos
jogados pelo chdo e de varais repletos de roupas que secavam sob o sol muito forte

das catorze horas.

Tive acesso a outra residéncia, era a de Elisa, que veio me receber um pouco
sem graga, mas com boa vontade. Disse que eu podia entrar ¢ ndo precisava tirar os
sapatos, mas fiz questdo, a casa estava tdo limpa que fiquei sem jeito de entrar
calcada. Comentei sobre o sol forte e sobre minha dificuldade em encontrar o lugar.

A casa estava recentemente construida nos fundos da residéncia dos sogros, com



quarto, sala, cozinha e banheiro, onde moram apenas Elisa e o marido, que estava
trabalhando naquele momento. Ela mostrou-se satisfeita quando falava da construcdo

da casa, que tinha muito gosto em arruma-la e que era sua.

Convidou-me para sentarmos na cozinha onde existiam cadeiras disponiveis.
Estavamos sozinhas, sentadas uma diante da outra junto a mesa do comodo muito
organizado. Agradeci a disponibilidade dela em aceitar que eu fosse a sua casa, falei
que estava contente e que ela era minha primeira entrevistada. Sorrindo, ela disse que

esperava poder ajudar e que nao tinha problemas em falar sobre sua condicao.

Natural de Rio Branco — AC, Elisa comenta que o terreno onde mora foi
cedido pelos sogros, e ha mais ou menos um més foi concluida a construcdo de sua
casa. Durante toda a entrevista, a mog¢a mostrou-se tranqiiila e receptiva, suas
respostas eram dadas de forma calma e firme. Sempre me olhando nos olhos,
respondia tudo com atenc¢do. Seus grandes olhos verdes me fitavam, mas sem

provocagdo, sentia que ela estava gostando de conversar.

Informei que a entrevista, dali para frente, teria o dudio gravado, solicitacdo
feita ¢ consentida desde o primeiro contato que tivemos. Comentei que tinha
comprado especialmente para as entrevistas um mp4, e estava torcendo para o
aparelhinho funcionar bem, ela, de forma simpatica, disse: “vamos ver se funciona
mesmo”. Depois do término da gravacao Elisa me ofereceu suco e disse que tinha de
maracuja e cupuacu. A impressdo € de que ela se preparou para minha visita: casa
limpa e arrumada, duas op¢des de suco. Todo o seu comportamento me deixou muito

a vontade.

Enquanto tomavamos o suco ela comentou que a sogra, que mora na casa da
parte da frente do terreno, sempre a ajudou muito e que quando ela comecou a fazer
o tratamento recebeu muito apoio da familia do marido. A sogra cuidou dela durante
as reagOes das primeiras doses de medicacdo, fazia uma comida melhor e tinha
atencao especial quando passava mal com a febre e os calafrios. Ficou o6rfa de mae

aos dois anos e de pai, anos depois, foi morar com uma tia aos sete anos de idade.



Mantém pouco contato com toda sua familia consangiiinea, por isso, segundo

informacdes dela, eu teria dificuldades em entrevistar um familiar.

Houve um momento em que percebi que era hora de encerrar, a conversa
estava ficando dispersa e achei melhor ir embora. Agradeci mais uma vez e me
despedi, ela gentilmente comentou que se precisasse de mais alguma coisa, estava a
disposi¢@o. Depois desse dia encontrei Elisa mais algumas vezes no SAE, onde
voltamos a conversar, ela me perguntou sobre o andamento da pesquisa e me

desejou, sorridente, boa sorte.

Menina muito simples, Elisa demonstra resignacdo com o seu estado de
saude, mas vislumbra um futuro melhor. Aguarda o término do tratamento e a
conseqiiente estabilizacdo da doenga para realizar alguns planos, como procurar o
primeiro emprego e quem sabe ter um filho, desejo seu e de seu companheiro.
Evidencia reconhecer a seriedade da doenga, cujas complicagdes vitimaram seus

pais.

Davi

Voltando ao SAE numa quarta-feira de manha muito ensolarada, dia ¢
periodo que costumam ir os proximos de minha lista de possiveis sujeitos fornecida
por Dona Ana, conheci Davi, rapaz sorridente, negro, de cabelos muito penteados.
Chegou suado, pois 14 fora o sol ia alto. Trajava camiseta, bermuda jeans e sandalias
de dedo, parecia muito a vontade, pois ja era rotina ir aquele local pelo menos trés

VEZES por s€mana.

Quando entrou na sala do interferon, Dona Francisca, uma das técnicas em
enfermagem lotadas 14, o cumprimentou e eu me apresentei. Aguardei ele tomar sua

medicacdo e fomos conversar 14 fora no corredor, sentados em bancos de espera.



Ele foi muito solicito e isso me deixou muito a vontade. Expliquei sobre
minha pesquisa, quem eram os sujeitos e sobre a necessidade de ir a casa dos
entrevistados. Ele aceitou e disse que so era marcar, mas que deveria ser pela manha,
pois a tarde e a noite ele estudava. Apliquei o instrumento exploratorio e ele me
indicou seu endereco com muitas referéncias, além de seu numero de telefone.
Continuamos a conversar um pouco mais, ele me falou que esta concluindo o ensino
médio, faz curso preparatdrio pré-vestibular a noite e que vai prestar vestibular para
Portugués (Curso Letras — Vernaculo), e depois vai fazer para Direito. Acredita que
sua formacdo escolar ¢ fraca diante da concorréncia para o curso de Direito, entdo,

ele quer primeiro se preparar melhor para fazer o curso que realmente sonha.

Telefonei para Davi semanas depois, por conta de compromissos de trabalho,
e marcamos nossa entrevista. Ele me indicou com minticia onde morava: nome do
bairro, na rua tal, proxima a uma quadra de areia, conhecida como Volta Seca, atras
tem um beco, chamado rua Gabino Besouro, casa de madeira com dois jambeiros na

frente. Com todas essas informagdes achei que ia encontrar facilmente, mas...

No dia marcado (02.09.08), uma terca-feira de manha, pois segunda, quarta e
sexta ele vai ao SAE, estava eu buscando a residéncia indicada. Entrei em uma rua
que acreditava ser a correta, procurei sem sucesso. N3o passava uma pessoa no
caminho pra eu pedir informacdes, até que resolvi ligar para o aparelho celular de
Davi e pedir auxilio, informei que estava em frente a uma mercearia e ele me disse
que ndo tinha mercearia em sua rua, sugeriu que eu ficasse onde estava que ele ia me

buscar, obedeci.

Logo o avistei 14 no final da rua me procurando ¢ comegamos a rir. Fomos
caminhando até sua casa que ndo estava longe, mas era do lado oposto ao que eu
procurava. Era realmente um beco, que em alguns momentos dava para um barranco
com aguas de esgoto correndo 14 em baixo. Um local muito pobre, periferia da
cidade, com lixo e mato pelo caminho. As casas, quase sempre de madeira, eram
muito envelhecidas e simples, eu desconhecia a existéncia de residéncias para

aqueles lados. Finalmente, chegamos. Casa antiga, com algumas tabuas soltando,



quintal tomado por folhas caidas dos jambeiros, era mais fresco por conta da copa

volumosa das arvores.

Ficamos na varanda sentados em cadeiras de plastico. Davi estava banhado,
com os cabelos molhados e penteados, mas suava muito, o tempo estava quente.
Notei que estava um pouco ansioso, acredito que pela gravagdo da entrevista, mas foi

sempre expressivo.

Natural de Porto Velho — RO, o jovem reside ha cinco anos nesta casa com
avo paterna. Comenta que freqiienta a igreja Metodista Wesleyana, ¢ possivel
perceber que a igreja mais do que um apoio espiritual, também funciona para ele
como um local de socializagdo. Ele afirma que vai bastante a igreja, e sai muito com
“o pessoal da igreja” para passeios ¢ banhos de piscina, demonstrando interagdo

amistosa.

E um garoto estudioso, esforcado, com muitos planos para o futuro. Tem uma
rotina dificil, pois deve comparecer ao hospital ao menos trés vezes por semana para
tomar a medicagdo, nos demais dias sente seus efeitos adversos (febre, dores pelo
corpo, calafrios, mal estar), e, além disso, estuda a tarde ¢ a noite, na preparacao para

o vestibular.

Ha indicios de negligéncia materna, pois o pai o trouxe de Ronddnia para
morar com a avo (paterna), alegando que a mae ndo cuidava bem do menino; outro

filho ela deu, pois ndo queria mais dependentes.

E nitido como a doenga e a esperanca estio presentes em seu cotidiano.
Diariamente luta para combater o virus, controlar seus efeitos, ao mesmo tempo em
que sofre os efeitos do combate (efeitos da medicacdo). Busca no estudo uma
perspectiva de melhores condigdes de vida, luta sem saber como sera o dia a dia.
Quem vé seu corpo fragil, de quem ja perdeu catorze quilos por conta da inapeténcia
causada pelo interferon, ndo consegue mensurar com exatiddo o quao forte ¢ esse

rapaz.



Comentou que na escola alguns meninos acham que se pega hepatite pelo ar,
e ficam “meio com o pé atrds”, ele explica que ndo ¢ assim que se contrai a doenga.
Quando fala disso, diz que ndo se importa, que ¢ bobagem dos outros garotos, mas

demonstra decepgao e tristeza em sua voz.

Pobreza, doenga e preconceito, tudo isso pela estrada de um menino, de um
forte, que caminha olhando adiante, para o futuro, para onde ele quer chegar. Apdia-
se no tratamento, no estudo, para seguir com f¢ de um amanha melhor. Conta a
historia que Davi venceu o gigante Golias e o nosso Davi também ha de vencer as

batalhas com os seus gigantes.

Concluida a entrevista pedi licenca para conversar com sua avd, Dona
Lourdes, que tem sido sua cuidadora nos ultimos anos. Ela estava no interior da casa
para onde nos encaminhamos. Encontrei-a na sala humildemente mobiliada.
Apresentei-me e comentei o objetivo da pesquisa e da importancia de conversar com
aquele ou aquela, que no cotidiano doméstico, age como cuidador do paciente, ela

aceitou sem questionamentos.

Dona Lourdes

Senhora muito simples, estava vestida de forma modesta e carregava os tragos
de muitos anos de vida na face, um tanto tristonha. Sentada ao meu lado em um sofa
antigo, respondia as minhas indaga¢des com dificuldade, ndo evidenciando ser
problemas de audi¢cdo ou de fala, mas uma dificuldade em elaborar as respostas,
talvez por se tratar de um assunto tdo delicado, a saide do neto Davi, de quem ela

cuida desde crianga.

Dei prosseguimento ao registro sobre informagdes do familiar que preenchi a
mao, onde registrei as respostas de Dona Lourdes: avé paterna do entrevistado € sua

referéncia familiar ¢ de cuidados ha 11 anos; nao possui diagndstico de hepatite;



conta com 76 anos de idade; aposentada; vitiva e catdlica praticante; informa ter

tomado as trés doses da vacina contra hepatite B.

Logo em seguida, iniciei a gravacdo do audio das respostas as questdes
norteadoras. Dona Lourdes comegou a chorar ja na primeira pergunta: Como foi para
senhora saber que o Davi tinha hepatite B? Depois de uma pausa e das primeiras
lagrimas, ela lamentou que fosse muito dificil, tem muita preocupagdo com o

sofrimento dele.

Teme pelo neto, pois ela ja ¢ uma senhora que sofre os males da velhice, o pai
dele mora no interior, ndo ha com quem contar caso ela venha a faltar. Acredita que a
melhora do rapaz ¢ pouca, mas também reconhece que ndo tem entendimento a
respeito. Confia que o neto ndo tenha o futuro comprometido por causa da doenga,
tem muita fé que ele ndo ficard prejudicado, e destaca que ele obedece rigorosamente

ao tratamento, que classifica como pesado.

Sdo preocupagdes legitimas de quem se responsabilizou pela criagdo de uma
pessoa, o medo de, na falta dela, quem cuidara? As lagrimas de Dona Lourdes
expressam toda essa inquietacdo de avod que criou o neto desde pequeno e que se
sente impotente diante da realidade. Sendo finita a conversa, me despedi

agradecendo por terem aceitado o encontro.

Fui embora sozinha, caminhando lentamente e pensando como as vidas das
pessoas sdao entrecruzadas, como umas dependem das outras em varios aspectos.
Assim sendo, melhorias na assisténcia, no tratamento, na convivéncia de pacientes
com hepatite B, bem como com outras enfermidades, podem repercutir
positivamente ndo sé6 na vida dos doentes, como também na dos familiares e de todos

que partilham o viver didrio com eles.



Romao

Presente novamente ao SAE numa segunda-feira pela manha (muitas idas ao
servigo se deram pela manha, pois segundo as funciondrias do local, a maioria dos
pacientes costumava ir nesse horario) conheci Romdo, moreno claro, franzino e
muito timido, residente no municipio de Boca do Acre — AM. Realiza
acompanhamento médico em Rio Branco por que é o servico de saiide com esse
tratamento mais proximo de sua casa. Entdo, uma vez ao més ele vem a cidade para

receber sua medicacdo e levar as seringas e doses equivalentes aquele més.

Apresentei-me e falei da pesquisa, ele muito humilde aceitou a entrevista,
mas disse que naquele dia estava com um pouco de pressa, pois havia vindo de
carona para Rio Branco e n2o podia deixar a pessoa que o trouxe esperando. Eu,
evidentemente, concordei e ficamos conversando no final do corredor até a carona de

Romao chegar, o que ndo tardou a acontecer.

Nesse meio tempo apliquei apenas o instrumento exploratorio e ele me
forneceu o niimero do celular de sua esposa, para eu ligar e saber quando exatamente
ele estaria em Rio Branco para podermos realizar a entrevista. Achei simpatico da
parte dele, mesmo estando com pressa me indicou seu contato e se mostrou

disponivel para colaborar.

Depois de algumas idas ao SAE sem muito €xito, pois a maioria dos pacientes
da sala do interferon estd muito acima da idade que eu procuro, passei algumas
manhas e tardes “improdutivas”. Em um Estado cuja hepatite B ¢ endémica e que
possui um servigo de saude de referéncia no tratamento, por incrivel que parega,

estava tendo dificuldades em encontrar meus sujeitos.

Mas, determinado dia, quando estava meio desanimada, eis que vejo Romao.
Tinha tentado algumas vezes falar com sua esposa por telefone, para saber quando

ele estaria em Rio Branco, porém caia em caixa postal. O abordei e perguntei se



lembrava de mim, ele confirmou e solicitei nossa entrevista, ele respondeu que agora

era possivel.

Era manha de 01.09.08, fomos sentar no final de um dos corredores do SAE
que estava vazio. Romao, agora sem pressa, foi solicito, mas demonstrava um tanto
de desconforto pela situagdo. Estava trajado de forma modesta, trazia a barba por
fazer e tinha a fala um tanto ansiosa. Estava abatido, palido, com a feicdo triste, de
um jeito diferente da primeira vez que o vi. No decorrer da conversa descobri que a
esposa havia se separado dele, aquela que ele me indicou o contato; e talvez por isso

o abatimento.

Natural de Pauini — AM, o jovem informa que em sua casa moram, ha mais
ou menos cinco meses, sua unica filha de trés anos, seu irmdo, ele e até poucos dias
atras sua esposa (estdo atualmente separados). Iniciei, entdo, a gravagdo das respostas

as perguntas norteadoras com a autorizacdo de Romao.

Aquele jovem com tracos de adulto, registrando os anos de labuta, mostrou
muita preocupacdo em nao poder mais trabalhar como antes, por conta dos sintomas
da doenca. Antes fazia de tudo, sempre foi de trabalhar muito, agora passa varios
dias “arriado”, sem forgas, com muita fraqueza. E trabalhador rural e seu trabalho
exige muito esforco fisico, vive disso e por isso a preocupacdo de quem ira sustentar
sua familia. Seu cotidiano tem sido dificil, além do abatimento corporal,
recentemente sua companheira o abandonou, segundo ele por outras questdes € ndo

por causa da doenga:

“Hoje se eu voltasse atras no tempo eu nao triscaria um dedo nela [...] eu
sei que to errado”.

ApoOs a separacdo, Romdo passou a fazer as tarefas domésticas, como
cozinhar e limpar a casa, além disso, cuida da filha de trés anos, por quem pareceu

ter muito zelo:

“Minha filha é tudo na minha vida”.



Tem planos de, quando restituir sua saude, investir nas suas terras,
desenvolver sua coldnia e criar gado. Os planos de vida simples aguardam apenas a
melhora do corpo. Diante do sofrimento deseja apenas trabalhar, cuidar de sua
propriedade, criar a filha, seguir a vida com o vigor de antes. Um homem que
conseguiu seus pertences com o trabalho duro das proprias maos, agora se vé€ abatido
por uma doenca, tem esperanca que o tratamento, que ja representa melhoras, traga a

disposicdo de antes.

Lucius

Numa tarde quente com poucas nuvens, também no SAE, conheci Lucius.
Baixa estatura, corpo forte, mas sem excessos, moreno com os cabelos e a barba

aparados, a pele apresentava-se castigada pela exposi¢@o ao sol.

Veio caminhando tranqiiilamente segurando um capacete de motociclista,
estava de bermuda jeans, camiseta e ténis, e tinha um ar simpatico. Quando entrou na
sala de interferon, foi cumprimentado por Dona Francisca pelo nome, identifiquei

que era uma das pessoas de minha lista e me apresentei.

Depois de sua medicag@o fomos sentar 14 nos bancos de espera do corredor e
lhe falei sobre minha pesquisa e a necessidade de conhecer pessoas com o perfil de

interesse, ele comentou que achou interessante e concordou em participar.

Naquele dia apliquei o instrumento exploratdrio, onde foi possivel registrar o
endereco e o numero de telefone celular de Lucius, além de iniciar uma conversagao
a respeito de seu cotidiano. Falei da importancia de ir a casa dos participantes e ele
aceitou, disse que morava ele, a esposa ¢ dois filhos. Tudo acordado, nos

despedimos.

Depois de algumas tentativas de comunicag@o por telefone sem sucesso, pois

nenhuma chamada foi atendida, comecei a receber ligagdes de uma mulher que



questionava de quem era o telefone para o qual ela estava ligando, eu disse meu
nome e perguntei quem era ela, mas ela disse que s6 queria saber quem era a dona
desse telefone. Pela voz estava brava e comecei a imaginar que as ligagdes que eu
fazia para Lucius, na tentativa de marcar a entrevista, ficavam registradas na
memoria de seu celular e que talvez aquela senhora fosse a esposa dele investigando
sobre a pessoa que tanto ligava para seu marido. Mas, como ela ndo quis estabelecer

dialogo, fiquei na duvida.

Por fim, apds algumas semanas sem poder ir ao SAE por conta de
compromissos de trabalho, acabei, em uma das idas, encontrando Lucius. Quando o
vi me lembrei das ligagdes anonimas, ¢ com a forte impressdo de que eram de sua

esposa, resolvi propor a entrevista naquele momento.

Conversei com ele, que respondeu que estava com tempo ¢ aceitou. Era
quarta-feira 10.09.08, final de tarde e a temperatura estava mais amena. O
estabelecimento ja estava mais vazio, pois as consultas de ambulatorio ja haviam
sido encerradas, sentamos nos bancos de espera do final do corredor, onde havia uma

grande janela que permitia a passagem de luz e leves correntes de ar.

Nao entrei no assunto das ligacdes anOnimas, pois ndo tinha certeza da
historia que eu imaginava e apenas comentei que havia tentado falar com ele algumas
vezes, ele respondeu que de vez em quando deixava o celular em casa, pois vivia

esquecendo-se de leva-lo.

Dei prosseguimento com a aplicagao do instrumento de coleta de informagdes
onde registrei as respostas dadas por Lucius, que estava sentado ao meu lado com a
expressdo cansada, assim como eu. Natural de Feij6 — AC, o rapaz mora com a
esposa e os dois filhos. Quando iniciei as questdes norteadoras informei a gravagao
do audio das respostas, ele concordou, demonstrando boa vontade em conversar.
Tranqiiilo, falava em tom agradavel e o vento fraco que entrava pela janela era um

balsamo naquele final de tarde.



Comentou que procura levar sua rotina o mais proximo do normal possivel.
Quando fala das recomendacgdes clinicas evidencia ter muita simpatia por sua
médica, que procura deixd-lo a vontade, na medida do possivel, quanto ao seu
cotidiano. Para ele foi uma surpresa quando descobriu o diagnostico de hepatite B,
pois ndo imaginava que aquele desconforto que sentia quando bebia muita cerveja,

fosse algo tao grave que precisasse de tratamento.

Embora se sinta fraco e emagrecido, tem notado melhoras com o tratamento e
acredita em seus resultados. Sua familia faz exames regularmente e, segundo ele, os
resultados sdo todos negativos. Fiquei contente com a fala otimista de Lucius,
durante a conversa fez referéncia, varias vezes, a ndo se deixar abater pela situagdo e

enfrentar as dificuldades.

Terminada a conversa, agradeci e me despedi do rapaz. Quando voltava para
casa, eu que estava cansada, meio desanimada com o andamento de minha
investigacdo, estava surpreendentemente revigorada com otimismo de Lucius; ele
que tem um importante problema de saude estava tdo bem resolvido, cheio de

esperancgas e fé que minimizou minha inquietagao.

Ruth

Logo no inicio da tarde quente do dia 10.09.08, enquanto esperava na sala do
interferon pelas pessoas que ainda estavam em minha lista, conheci Ruth, morena
magra, trajada com muita simplicidade, tinha as fei¢des envelhecidas e com muitas
manchas no rosto causadas pelo sol. Trazia os cabelos presos sem vaidade, parecia

abatida e triste.

Dona Ana me apresentou assim que ela entrou na sala, eu a cumprimentei ¢
falei da pesquisa, fomos conversar 1a fora apds sua medicacdo. Naquele horario havia

poucas pessoas nos corredores, pois nao teria consultas naquela tarde, sentamos nos



bancos de espera, uma ao lado da outra. Ela havia concordado em dar entrevista e
também com a gravacdo, mas la no SAE mesmo, ndo quis indicar seu endereco,
apenas um numero de celular. Eu ndo insisti, ela estava pouco receptiva e na verdade

eu ndo queria perder a oportunidade de fazer a entrevista.

Contando com a calmaria que nos cercava, iniciei a aplicagdo dos
instrumentos exploratorio e de coleta de informagdes, que foram preenchidos a mao
registrando as respostas de Ruth, que ¢ natural de Sena Madureira — AC, e mora aqui
na capital com o esposo e a tUnica filha. Apds uma conversa inicial comecei a
gravacdo das respostas dadas as questdes norteadoras. A moca continuava apdtica,
com pouca expressdo. Eu tinha a esperanca de que no decorrer da conversa ela fosse

ficando mais a vontade, mais falante, mas isso ndo aconteceu.

Comenta que a maioria das pessoas nao entende que o qué o paciente sofre ¢
por causa da doenga, do tratamento. Ja4 aconteceu das pessoas ficarem debochando
dela por causa da irritabilidade causada pela medicagdo, acham que ¢ invencao,

exagero, que ndo ¢ bem assim.

Diz que ja sofreu preconceito quando, por exemplo, foi procurar trabalho e
precisou dizer que tinha hepatite para justificar as saidas para ir tomar o remédio trés

vezes por semana, € o contratante ficou com medo de contrair a doenca:

“J4 bateu a porta na minha cara”, complementa.

Todavia ela diz que compreende o comportamento dessas pessoas:

“Como € que a pessoa vai saber se pega ou nao”.

Essa foi, em minha concepg¢do, a fala mais surpreendente de Ruth, quando
ela afirma que compartilha do mesmo pensamento de preconceito sofrido por ela, e

que entende a situagao.



Anseia voltar a estudar, trabalhar e cuidar da filha, tudo isso sem tomar o
medicamento, em uma rotina normal. Recomenda que todas as pessoas procurem
saber se tem hepatite, pois quando ela vem manifestar sintomas ela ja estd muito

avancada.

Depois da conversa fiquei pensando qudo diversos sdo os entendimentos a
respeito da doenca, do tratamento e de todas as situacdes que envolvem a
enfermidade. Resignacdo e concordancia, mesmo com comportamentos que trazem

sofrimento ¢ restricdo a si mesmo.

Paulo

Voltando a aplicagdo do instrumento exploratorio no SAE, agora na manha de
10.09.08, conheci Paulo, que aguardava consulta médica. Cheguei até ele através de

uma maneira que nao pretendo repetir.

Naquela manha tinha falado com Margarida — secretaria que organiza parte
dos prontuarios dos pacientes e os entrega para os respectivos médicos do
ambulatorio — sobre quais eram os médicos que iriam atender naquela manha e se era
possivel eu ter acesso aos prontudrios para saber quais eram os pacientes com o perfil
que eu procurava. Apos explicar sobre minha pesquisa e ela se certificar com a
direcdo de que ja haviam autorizado essa coleta de informagdes, Margarida permitiu
que eu verificasse os prontuarios dos pacientes do Dr. Marcos, que ainda ndo havia

chegado.

Dos doze prontuarios que verifiquei, trés poderiam ser possiveis sujeitos,
anotei seus nomes e sai ao corredor me perguntando como descobriria dentre todas
aquelas pessoas, quem eram os que eu procurava. O ambulatorio do SAE possui
varios consultorios e outras salas de atendimento, cujo local de espera ¢ comum a
todos, havia muitos bancos nas laterais do corredor, que naquele momento estavam

quase todos ocupados.



Eu ndo quis chamar as pessoas pelo nome em alto e bom som, como fazem
para anunciar que € sua vez para a consulta, entendi como indiscreto. Entdo resolvi
observar as pessoas mais proximas ao consultério do Dr. Marcos, que se
encaixassem nas caracteristicas de quem anotei os nomes (sexo, idade, gravida ou

nao) e resolvi arriscar. Na primeira tentativa deu certo.

Rapaz de cerca de 30 anos, moreno claro, cabelos e barba aparados, trajava
calca jeans e camisa polo em bom estado, estava inquieto e olhava com freqiiéncia
para o relogio, para a porta do consultorio e para a entrada do SAE, enfim, parecia
incomodado em ter que esperar. Ndo sei exatamente por que achei que aquele era o

paciente que procurava e fui perguntar.

Sentei-me ao lado dele no banco de espera e fui direta: Bom dia, vocé € o
Paulo? Ele me olhou e confirmou, antes que ele comecasse a raciocinar sobre a
situacdo fui explicando sobre o motivo da abordagem, falei da pesquisa, de como
consegui seu nome ¢ da gravacdo da entrevista, me expressei de forma calma e
segura, para que ele ndo duvidasse da seriedade do processo. Ele reagiu bem,
comecou a interagir dizendo que estava esperando o médico ha algum tempo e que
achava que ia demorar ainda mais. Logo comentou que estava muito preocupado
com o seu estado de saude, com essa doenga que ele ndo sabia quase nada e que a

vida dele estava muito mudada.

Como o médico ainda ndo havia chegado e Paulo ndo era um dos primeiros a
ser atendido pela ordem das fichas, propus fazermos a entrevista naquele momento.

Ele aceitou e nos encaminhamos para um banco mais isolado, por sugestdo minha.

Natural do municipio de Boca do Acre — AM, o rapaz reside com a esposa e
suas duas filhas. Sempre expressivo, demonstrava boa disposi¢do em conversar. Foi
possivel perceber em sua fala o quanto esta angustiado com essa situagdo e isso ¢

agravado pela pouca informacao que tem recebido. Comenta ainda de seu sentimento



de inferioridade e de quanto sua vida se transformou com o aparecimento dos

primeiros sintomas.

A mudanga de comportamento dos amigos e da esposa, a distdncia dos
familiares, além das davidas e das poucas informagdes a respeito da hepatite B tem
contribuido para essa situa¢do de baixa auto-estima e angustia, dificultando essa
empreitada que esta apenas no inicio, pois Paulo prepara-se para iniciar o tratamento
medicamentoso, que ¢ longo e carregado de efeitos adversos, mas que tem

representado uma esperanca no controle da doenca.

Apds a conversa, agradeci e nos despedimos. O rapaz ainda passou longo
tempo a espera do médico. Minha impress@o ¢ que a entrevista serviu antes como um
desabafo. Respondia a alguns questionamentos como se quisesse pedir ajuda, como
se perguntasse se eu ndo poderia interceder de alguma forma por ele. Uma fala com
suplicas veladas, me senti impotente naquele momento, mas acredito que a conversa,

de alguma forma, foi util para ele.

Essa estratégia de verificar os prontudrios e depois aventurar encontrar os
pacientes nao foi boa, ndo voltei a repeti-la. O fato de ndo conhecer os pacientes
pessoalmente e nao ter sido apresentada a eles por alguém em quem eles confiavam
— 0 que concede alguma credibilidade, ao menos em principio —, além de ir a
procura dos sujeitos apenas com informagdes pouco especificas, como sexo e idade,
dificultou a abordagem inicial, acarretando constrangimento tanto para a
pesquisadora como para as os possiveis sujeitos. Ficou evidente a necessidade de
partir de um “porto seguro”, de um vinculo, ja existente, de confianga com o
paciente, que poderia ser o médico que presta assisténcia, a profissional de
enfermagem que administra medicagdo periodicamente, pessoas com quem muitas
vezes os pacientes dividem as sensagdes e sentimentos inerentes ao seu estado de

saude.



Luiza

Depois de mais de dois meses sem poder ir a campo por compromissos
profissionais, voltei ao SAE. Solicitei auxilio, por e-mail, de Dalva, infectologista

que também atende naquele ambulatorio.

Pedi que ela me indicasse seus pacientes com hepatite B € me apresentasse a
eles, ja que eu ndo os conhecia. Fui gentilmente atendida. No dia marcado, 24.11.08,
em uma manhd muito quente de segunda-feira, encontrei Dalva, que verificou os

prontuarios dos pacientes que iriam ser atendidos naquele periodo.

Trés pessoas me interessavam naquele momento, uma mulher de 27 anos
chamada Luiza, de quem falarei mais adiante, ¢ um rapaz chamado Leandro, de 23
anos, que estava acompanhado de sua mae, que também ¢ paciente. Fui apresentada a
todos por Dalva, que discorreu rapidamente sobre o motivo de meu interesse. Os trés

aceitaram ser entrevistados naquela manha.

Acredito que ser apresentada pela médica que os atende, contribuiu para o
aceite e para dar confiabilidade a minha tarefa junto aos pacientes. Depois conversei

com eles separadamente em um consultorio que estava no momento sem uso.

Primeiramente conversei com Luiza, morena clara de olhos ligeiramente
orientais, tinha excelente aspecto. Um vigo de satide no olhar, muita disposi¢ao e
simpatia a caracterizavam naquele momento. Foi muito receptiva e se expressava
bem, nao tive dificuldades em sua entrevista. Estivamos sentadas uma em frente a
outra no consultorio emprestado. A sala estava bem iluminada e um aparelho de ar

condicionado ligado, era uma ambiente favoravel a conversa.

Iniciei com a aplicagdo do instrumento exploratério onde anotei o enderego e
o numero de telefone da moca, que reside em um bairro muito distante ¢ em

desenvolvimento, na zona urbana da cidade de Rio Branco. Como tinhamos tempo



decidi gravar a entrevista naquele momento, mas fiquei de ir a sua casa para
conversar com sua mae. Luiza me olhava enquanto eu perguntava demonstrando
atencdo, mas na hora de responder ndo fixava o olhar em mim, entretanto, tinha a

fala bem desenvolvida.

Natural do municipio de Placido de Castro — AC, a moga reside na capital
com sua mde e uma irma. Descobriu por acaso que ¢ portadora do virus em uma
triagem de doacdo de sangue. Faz acompanhamento médico, mas ndo faz uso de
medicamentos, portanto, ndo sofre as repercussdes negativas do tratamento, apenas

poucas restricdes na alimentagao.

Fala do preconceito de terceiros que sofreu em um momento dificil de sua
vida, quando seu pai estava internado para tratamento de cancer. Pediram que ela
saisse da casa de apoio onde estava hospedada quando souberam que ela tinha uma

doenga infecciosa:

“Quando descobriram que eu tinha feito o exame e que eu tava, pediram
pra eu sair da casa [...] ndo foi nem a pessoa da casa [responsavel], foram
as pessoas que tavam na casa que tavam induzindo a pessoa a fazer [...]
ela pediu para eu levar um documento assinado pelo médico,
comprovando que eu ndo ia contaminar ninguém, e eu levei esse
documento”.

Existe a preocupagdo em ter filhos por receio da possivel transmissdo para a
crianca. Luiza ndo apresenta os sintomas fisicos da manifestacdo do virus, todavia, o

sonho de ser mae foi comprometido pela presenga desse agente.

Fala dos cuidados da mae, com quem ainda mora:

“A minha mae sempre tem muito cuidado, ela fica mais em cima pra eu
ter uma dieta do que eu mesma”.



O apoio familiar tem forte presenca na fala de Luiza, como em outras
entrevistas as pessoas buscam o acolhimento da familia, o abrigo do lar, para se

fortalecer no cotidiano dificil de quem tem hepatite B.

Terminada a gravagdo, agradeci a disponibilidade de Luiza e nos despedimos.
Ela retornou aos bancos de espera para aguardar sua consulta e eu convidei Leandro
para entrar na sala, sua mae Dona Rita perguntou se podia entrar com ele e ndo vi

problemas.

Leandro

Sentamos os trés no mesmo consultorio emprestado da entrevista anterior.
Leandro ¢ um rapaz que conta com 23 anos de idade, mas seu aspecto fisico ¢ de um
garoto. Moreno muito magro, com cabelos ralos, olhos fundos e pele ressecada,
naquele dia estava ictérico (pele e mucosas amareladas). Nao tinha um aspecto bom,
parecia enfraquecido e sua mae comentou ao longo da conversa que ele era dificil
para se alimentar, inclusive naquela hora, final da manha, ainda ndo havia feito

nenhuma refeicao.

E um garoto alto e muito timido, sentou-se a minha frente encurvado e tinha
uma atitude quase infantil. Sua mae, fazendo referéncia a um possivel atraso mental

do filho, comentou:
“Nao ¢ muito bom do juizo, que ¢ um homem com cabega de crianga”.

Durante a conversa o rapaz afirmou que 2008 ¢ o seu primeiro ano de estudo
em uma turma de alfabetizacdo de jovens e adultos e que reside com sua maée,
padrasto, irmdo e cunhada. Quando iniciei a gravagdo das respostas as questdes
norteadoras Leandro estava muito timido com a ocasido. Estava sentado cada vez
mais encurvado, desviava o olhar toda vez que ia responder, ria muito envergonhado

com a situagdo, mas respondeu razoavelmente aos questionamentos com frases mais



ou menos elaboradas. Nao existe diagndstico médico de retardo mental no garoto,
mas algum atraso de desenvolvimento ¢ visivel. No entanto, foi possivel dar

prosseguimento.

Quando indagado sobre a doenga, Leandro diz apenas que ndo ¢ um “Negocio
bom!”, e destaca negativamente as restricdes alimentares. Cada entrevistado tem
sublinhado o aspecto ligado ao seu cotidiano que mais lhe atingi: dificuldade em ir
trabalhar ou em conseguir emprego, mal estar e outros efeitos do tratamento,
restricoes alimentares, o comportamento das pessoas diante do conhecimento do
diagnostico, enfim, cada um realcou com cores vivas o que mais tem lhe

incomodado.

O rapaz reconhece que sua vida mudou com o aparecimento dos primeiros
sintomas e também com a realizag¢@o do tratamento. Sobre seus projetos para o futuro

diz que nunca pensou no assunto:

“Sério eu ndo planejei [...] o que o Paizinho me der eu vou aceitar”.

Evangélico praticante da Assembléia de Deus, a resignacdo ao que ele

entende por vontade de Deus ¢ enfatizada em suas falas.

Destaca os efeitos adversos do tratamento com interferon e fica aliviado pela

médica ter substituido a aplicagdo de interferon por medicagdo em comprimidos:

“Deus me livre! Eu passava o dia todinho morrendo! Meu Deus da certo
ndo [...] E ruim quando a gente ndo tem opg¢do, mas ainda bem que teve
opgao”.
Ao final da entrevista com Leandro entendi exatamente por que sua mae
queria acompanha-lo. Ele demonstrou inseguranga, e para responder, as vezes,
recorria a ela, dando sinais de dependéncia, procedentes provavelmente, do modo de

criagdo e protecionismo da mae ou do possivel retardo de desenvolvimento.



Dona Rita

Finita minha conversa com Leandro, comecei a entrevista com sua mae, Dona
Rita, que estava sentada ao lado do filho muito atenta a tudo. Tinha o rosto marcado
pelo tempo, cabelos pouco grisalhos, longos e presos sem vaidade. Tinha um olho
cego, cuja cornea estava totalmente esbranquicada, mas olhava diretamente em

minha direcdo. Tinha um aspecto envelhecido, embora contasse com apenas 40 anos.

Apliquei o instrumento de coleta de informagdes do familiar, que preenchi a
mao: mae e cuidadora do entrevistado; diagndstico de hepatite B ha cinco anos; sem
ocupag¢do remunerada; casada; evangélica praticante da Assembléia de Deus; informa
ndo ter tomado nenhuma dose de vacina contra hepatite B. Iniciei a gravacdo das

respostas quando do inicio das questdes norteadoras.

Durante a conversa Dona Rita demonstrou muita preocupagdo com o estado
de satude do filho € com o seu futuro, pois nao acredita que Leandro tera condigdes
de trabalhar e se sustentar sem auxilio. A f¢ em um Deus foi recorrente em sua fala,
se apega a ele para que promova a cura dessa enfermidade, pois o tratamento esta
desacreditado. Comenta os cuidados que passou a ter em casa apds o diagnostico
dela e do filho, todavia ndo percebeu preconceito na sua familia frente a descoberta,

complementa que outros familiares também sao portadores do HBV.

Depois da entrevista com Dona Rita, agradeci e me despedi. A fala de uma
mae que demonstrou tanto desalento com a situagdo do filho encerrou os trabalhos de

investigacdo naquele dia.

Embora ela sofra do mesmo problema de saude que Leandro, afirmou
categoricamente que nao se preocupa com ela e sim com o filho. O enfraquecimento
fisico, a debilidade causada pela doenga, além de um possivel retardo no
desenvolvimento mental do rapaz, agregado a melhora nao substancial produzida
pelo tratamento medicamentoso estdo minando as esperangas de uma mae de baixa

renda e muito apreensiva com as condic¢des de seu filho.



Luis

Dois dias depois retornei ao SAE (26.11.08), era comeg¢o de manha e o sol
ainda era agradavel. Entrei na sala do interferon que estava cheia, mais de
funcionarios comendo paes que alguém havia comprado do que de pacientes. Logo
que cheguei fui cumprimentada e me ofereceram o lanche que recusei, mas agradeci.

Dona Ana exclamou:

“Ah! O Luis ele tem a B, vocé pode entrevista-lo!”.

Luis ¢ um rapaz negro, muito franzino que estava sentado, encoberto pelas
pessoas que comiam o pdo que perfumava toda a sala. Ele tinha vindo pegar sua
medicagdo correspondente ao proximo més, pois é residente no municipio de Boca
do Acre — AM ¢ o SAE ¢ o local mais proximo de sua casa que oferece tratamento

medicamentoso contra hepatites virais.

Foi um acaso encontra-lo, ndo era certeza ele vir naquela manha, pois
dependia de transporte. Enfim, o importante é que estavamos ele, eu e o melhor, ele
aceitou ser entrevistado. Depois que Luis tomou a medicagdo do dia e embalou em
um caixa de isopor com gelo as demais doses para ndo estragarem na viagem até
Boca do Acre, fomos conversar no final do corredor que ainda estava calmo, junto a

janela.

Ele muito magro, pequeno, estava com a barba por fazer, mas notei que
estava arrumado, sapatos fechados, calga jeans, camiseta de malha por dentro da
calga e um boné ja surrado, mas estava animado com a entrevista, ou seria excitacao,

Nnervosismo.

Sentamos um ao lado do outro nos bancos de espera, ele iria regressar a sua
cidade s6 mais tarde, entdo, tinhamos tempo. Natural da cidade de Boca do Acre —

AM, reside com sua esposa ¢ uma filha. No momento ndo possui ocupagdo



remunerada e aguarda um beneficio previdenciario. Iniciei a gravagdo do 4dudio das
respostas as questdes norteadoras com a autorizagdo de Luis. E muito forte na fala do
rapaz sua dificuldade em trabalhar pela indisposi¢do, fraqueza e cansago causados
pela doencga e pelo tratamento, diz que trabalho bracal ele ndo suporta e o emprego
que tem em Boca do Acre € s6 no “pesado”, entdo ele estd sem trabalhar e recebe

ajuda de vizinhos e amigos.

Ressalta as dificuldades de transporte de Boca do Acre para Rio Branco para
o acompanhamento médico e tratamento medicamentoso. A distancia, as dificuldades
financeiras, a demora da viagem e o mal estar gerado por toda essa situag@o t€m sido

uma caracteristica de seu cotidiano.

Luis comenta que ele e outros pacientes que também fazem tratamento aqui
em Rio Branco se mobilizaram para comprar uma geladeira para conservacdo da
medicagdo, que fica no posto de saude sob o argumento de melhor conservagao e
controle das doses administradas, registro do andamento do tratamento e a aplicagéo

por profissionais de enfermagem.

Mesmo imerso em tantas dificuldades, Luis mostrou-se esperangoso com o

amanha:
“O futuro € a gente quem faz!”.

Evangélico praticante da Assembléia de Deus, a f¢ em um Deus todo-
poderoso também aparece no discurso de forma serena, mas firme. Deseja voltar a
trabalhar para garantir o bem estar seu e de sua familia, o incomodo com essa
situag@o de ter que receber auxilio de terceiros ¢ demonstrado. Depois de terminada a
conversa, agradeci e nos despedimos. Depois desse dia ndo tive mais a oportunidade

de encontra-lo nas dependéncias do SAE.

A décima segunda entrevistada, que chamarei de Pérola, por apresentar

particularidades que mereceram destaque especial, aparece em sessdo posterior.
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3.2 Aproximacdes acerca do cotidiano

A abordagem qualitativa em uma investigagdo, no entendimento de
MINAYO (1994), adentra mais profundamente no mundo dos significados das agdes
e relagdes humanas. Comungando com tal conceito, GOLDENBERG (1999) afirma
que a pesquisa qualitativa ndo se preocupa com a representatividade numérica, mas
sim com o aprofundamento da compreensdo de um grupo social, de uma
organizacdo, de uma instituicdo, de uma trajetoria. Os pesquisadores que utilizam os
métodos qualitativos ndo quantificam os valores e as trocas simbolicas, nem se

submetem as provas dos fatos, pois os dados analisados ndo sdo métricos.

Nas veredas onde se cruzam a rotina e a ruptura ¢ que se passeia a sociologia
do cotidiano, afirma PAIS (2007), procurando os significantes mais do que os
significados, juntando-os como quem junta pequenas pecas de sentido num sentido
mais amplo. Percorrendo os aspectos rotineiros da vida social sem, contudo, neles se

esgotar.

Das transcricoes das falas dos sujeitos e de algumas cuidadoras, das
percepgdes apreendidas nos encontros e das observagdes registradas, constituindo
notas de campo, emergiram categorias — que segundo Strauss e Corbin apud
FERREIRA (2003) sdo entendidas como classificacdes de conceitos ou idéias.
Categorizar seria, portanto, um processo que envolve o agrupamento de conceitos

que parecem pertencer ao mesmo fenomeno (p.74).

Tal processo se deu apos largo contato com todo o material disponivel, cuja
leitura atenta de todo o conjunto de informag¢des foi uma constante, até que, imersa
nas informagdes obtidas, se pudesse vislumbrar os conceitos que floresciam e

agrupar os semelhantes.

A partir da categorizagdo, que busca os significados para os sujeitos de seu

cotidiano na presenca de uma doenga cronica, recorreu-se a algumas nogdes tedricas



correspondentes aos achados, sendo, posteriormente, propostas algumas
interpretagdes, sempre a procura da compreensdo do modo de vida de jovens e

adultos jovens portadores do virus B.

Nessa concepcao, a analise do material de campo possibilitou as seguintes
categorias: descoberta da doenga, contemplando as situagcdes que precipitaram o
diagndstico nos casos assintomaticos e sintomaticos, além das principais informacoes
acerca da enfermidade; doenga no cotidiano, abrangendo as percepgdes quanto aos
efeitos adversos do tratamento, as restricdes procedentes da doenca e/ou do
tratamento farmacologico e os cuidados profilaticos no ambiente doméstico; e modo
de vida, apresentando as estratégias de enfrentamento, modalidades através das quais
os sujeitos confrontam-se com as implicagdes da hepatite B, quais sejam, a
religiosidade, o apoio espiritual e familiar, e o planejamento para o futuro, além de
apresentar as relagdes afetivas no cotidiano, e o preconceito e estigma, realidade

ainda presente no contexto de doengas infecciosas.

3.2.1 Descoberta da doenca: diagnéstico e informacdes acerca da hepatite B

No entendimento de LAPLANTINE (2004) ha em todas as sociedades
modelos para interpretacdo da doenga construidos, teorizados e configurados pelas
diferentes culturas, convivendo com as pré-compreensoes implicitas da doenca, que
sao mais vivenciadas que pensadas e que nao se apresentam sob a forma de sistema.
E necessario ter em mente que as interpretagdes conscientes da doenca e da cura, em

sua maioria, representam normas culturais eminentemente relativas.

Nesse sentido, as compreensdes de se descobrir portador do virus da hepatite
B sdo muito particulares, pouco racionalizadas e relativas, sobretudo, no que diz
respeito ao contexto social em que o sujeito esteja inserido. A concepgdo de cada
pessoa da circunstancia que estd vivenciando na situacdo de satide ou de doenca ¢é

Unica, e comego a entender que o investigador deve estar vigilante de si mesmo para



ndo incorrer no erro de impor as suas verdades ao outro, dessa forma, a pesquisa tem

sido uma caminhada muito trabalhosa, mas antes libertadora.

Nessa mesma vertente, MAGNANI et al. (2007) ressaltam que vem a tona no
campo da saude a necessidade de indagar sobre a enfermidade através da perspectiva
subjetiva e destacam a importancia da abordagem antropolédgica, que pesquisa o
ambito humano pelas suas maneiras de pensar e agir. Além disso, “as questdes
médicas precisam de acompanhamento humano para nao deixar de lado os problemas
sociais e psicoldgicos ligados as situagdes de doenca” (p.1.624), “para conseguir
acrescentar vida aos anos e ndo somente anos a vida”, complementam as autoras com

uma citag@o de Fleck et al. (2000, p. 20).

3.2.1.1 Eu nao sentia nada, mas o virus estava la

Nossa investigacdo revelou as varias situacdes em que se estabeleceu o
diagnodstico de hepatite B. A descoberta da doenga se deu, por exemplo, quando do
diagnodstico de um familiar proximo, pois seguindo recomendacdes oficiais, nessas
circunstancias, (BRASIL, 2005) parceiros sexuais e contatos domiciliares
susceptiveis®, devem ser investigados através de marcadores soroldgicos para o HBV

e vacinados contra a hepatite B, se indicado.

Foi o que aconteceu, por exemplo, com Elisa (23 anos):

“O meu pai faleceu, ele teve esse problema de hepatite, ai virou outra
doenca e pediram que a gente fizesse o exame, todo mundo. Ai eu fiz,
mas eu também nem liguei pra nada, ndo quis saber se tinha dado alguma
coisa ou nao [...] até que o meu irmdo ficou internado, e eu dei pra ele [o
exame] dar pra doutora, e ai deu que eu tava com hepatite”.

¥ Individuo susceptivel é aquele que ndo possui resisténcia a determinado agente patogénico e que, por
essa razdo, pode contrair a doenga, se posto em contato com o mesmo (ALMEIDA FILHO e
ROUQUAYROL, 2006).



Exames de rotina no trabalho também apareceram como sentinelas do estado
de portador, sendo acompanhados de surpresa, por ndo haver manifestagdo de sinais
e sintomas da doenga, e apreensdo, por ndo saber como seria a convivéncia no

trabalho a partir dessa descoberta.

“Na firma que eu trabalho, de seis em seis meses a gente faz exame [...]
eu fiz o exame e deu problema, o médico da firma que eu trabalho pediu
pra eu fazer esse exame de hepatite b, eu fiz, ai deu positivo” (Lucius, 28
anos).

A triagem para doacdo de sangue, em que, desde 1988 no Brasil, ¢ obrigatoria
a pesquisa do virus B, apareceu na fala dos sujeitos quando indagados sobre a
ocasido da descoberta da doenca, bem como a triagem realizada no acompanhamento

pré-natal, importante elemento para a assisténcia adequada a gestante e a crianca.

“Eu fui doar sangue e por acaso descobri que eu tava com o virus da
hepatite B. Fiquei meio apavorada, mas o médico me explicou que ndo
era um bicho-de-sete-cabecas, na verdade o virus tava 14, mas nao tava se
desenvolvendo”.

Esclarece Luiza (27 anos) sobre a ocasido do diagnostico. No caso de Luiza
nao ha necessidade de receber medicacdo, apenas o acompanhamento laboratorial e

cuidados preventivos.

Ruth (22 anos) fala da descoberta durante a gravidez da tinica filha:

“Eu fiz os exames normais pra mulher gravida e quando o enfermeiro viu
os exames deu que eu tinha hepatite, e ele ja me encaminhou”.

Os casos em que as pessoas possuem o agente causador da doenga, mas nao
manifestavam nenhum sinal dessa infec¢do, os chamados assintomaticos, aparecem
com destaque na investigacdo. Por caminhos diferentes, sujeitos que nio se sentiam
doentes acabaram por se descobrir portadores de um virus, protagonista de uma
doenca infecciosa grave. O fato de poder transmitir essa possibilidade de doenga ou
de vir a desenvolvé-la sofrendo as repercussoes fisicas sdo fatores que mais tiveram

PESO nesse momento.



3.2.1.2 A face da doenca: os primeiros sinais e sintomas

A agdo do virus no organismo, dando origem aos primeiros sinais e sintomas
da doenga, também apareceu como desencadeador do diagndstico. De acordo com
YOSHIDA et al. (2005) a hepatite B ¢ uma infeccao viral com caracteristicas clinicas
bastante variaveis, cerca de 30% dos pacientes manifestam sintomas que variam de
brandos e transitorios a graves e prolongados, sendo que a taxa de sintomatologia
depende da idade em que se adquiriu a infec¢do. Alguns dos sinais e sintomas mais
comuns sdo (BRASIL, 2005; YOSHIDA et al., 2005): mal-estar, febre, fadiga, dor
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abdominal e muscular, anorexia, perda de peso, ictericia’, nauseas e vomitos.

“Eu comecei a perder peso, perdi logo cinco quilos, eu ja me sentia muito
fraco, as forgas foram caindo, muitas dores nas pernas também, fraqueza,
ai a minha mae falou que eu tinha que fazer uns exames pra ver o que eu
tinha, ai quando eu fiz deu nos exames que eu estava novamente com o
mesmo problema, com a mesma doenga” (Paulo, 26 anos).

Nesse caso, o diagnostico laboratorial de hepatite B existe ha catorze anos,
mas apenas nos ultimos dois anos a doenca comegou a se desenvolver com a

manifestacao de sintomas.

“Minha madrasta dizia que quando eu era crianga, tudo que eu comia doia
meu estomago [...] ai ela me levou no médico pra ver o que era, fizeram o
exame ¢ deu que eu tinha hepatite B, o virus da hepatite B” (Davi, 19
anos).

“Tava ha quase um ano sentindo esse problema, me sentindo ruim, tudo
que eu comia ficava azedo, sentia meu estdmago cheio, tava mal mesmo
[...] ai um dia num aniversario bebi uma cachaca e depois fui tirar gosto

? Quando a concentracdo de bilirrubina no sangue esta anormalmente elevada, todos os tecidos do
corpo, incluindo as escleras e a pele, tornam-se tintos de amarelo ou amarelo-esverdeado. Uma das
principais causas de ictericia é a incapacidade das células hepaticas lesionadas de depurar quantidades
normais de bilirrubina do sangue; a lesdo celular pode ter sua origem em uma infecgdo viral, como no
caso das hepatites virais (SMELTZER e BARE, 2002).



com uma manga, ai nesse dia quase que eu morro, fui pro hospital e fiz o
exame e deu que era hepatite” (Romdo, 23 anos).

Luis (25 anos) conta, com alguma naturalidade, sobre como descobriu a
doenga e deixa transparecer que em areas onde uma doenca ¢ endémica o diagnostico

¢ quase um fato ordinario, cotidiano na comunidade:

“Logo no comego eu sentia dores pelo corpo, sentia febre, dor no abdome,
a urina ja passando de amarela, os olhos amarelados e muita dor nas
costas [...] La onde eu moro [Boca do Acre-AM] quando acontece assim
as pessoas ja sabem mais ou menos o que ¢, pois hepatite 14 ¢ muito
comum”.

Saber que tem o virus da hepatite B trouxe muitas mudangas e sentimentos
novos para o cotidiano dos sujeitos e de seus familiares: o medo das complicacdes da
doencga e do sofrimento, os cuidados com materiais perfurocortantes ¢ com outras
formas de transmissdo, como a sexual e a horizontal; cuidados esses que tiveram que
ser inseridos na rotina diaria. Para BOLTANSKI (2004) os membros das classes
populares estdo diante da doenga ¢ da medicina, como diante de um universo

estranho que “preexiste aos individuos e impde-lhes sua linguagem e suas regras”

(p.29).

Dona Rita, mde de Leandro (23 anos) desabafa a inquieta¢ao pela condigdo

de saude do filho:

“Foi dificil! Por que esse problema de hepatite ndo é facil de curar [...] a
coisa da hepatite a gente ndo espera o melhor [...] Até hoje ainda sou
preocupada com meu filho, tem noite que eu ndo durmo, tenho medo dele
passar mal”.

“Eu fiquei pra morrer! (lagrimas). Eu me preocupo demais com o
sofrimento dele [...] tem dia que ele passa mal, com muita dor”.

Relata emocionada Dona Lourdes, avdé de Davi, sobre a descoberta da

enfermidade do neto, que foi criado por ela.



3.2.1.3 Informacdes acerca da hepatite B

“Em termos de informagao, o que a gente recebe quando vai ao médico ¢
que a gente tem que ter certos cuidados com alicate, prestobarba, essas
coisas, e relagdes sexuais sem camisinha. Se alguma coisa cortante, cortar
e tiver perto de alguma ferida isso vai fazer com que ela pegue a doenga”
(Luiza, 27 anos).

“Sei que ¢ uma doenga silenciosa, que se a pessoa nao cuidar ela mata,
também ¢ uma doenga sexualmente transmissivel, ela ¢ transmitida pelo
sangue, se eu me cortar € a outra pessoa tiver ferida e se o meu sangue
pegar nela, ela pega também hepatite, no beijo s6 se a pessoa tiver
machucado também” Davi (19 anos).

“Nao pode manter relacdo sexual sem usar o preservativo, cortes e
ferimentos também a minha médica falou [...] E uma rotina que vocé tem
que fazer com muito cuidado, na minha casa principalmente, tenho muito
cuidado com esse negocio de corte, minha esposa também, manter relagdo
sexual s6 com preservativo” (Lucius, 28 anos).

Elisa (23 anos) comenta um pouco do que sabe sobre a doenca:

“Hepatite B é transmitida através de relagdes sexuais, por alguma coisa
que corte, tesoura, alicate de unha, essas coisas [...] Vira outras doencas.
No caso do meu pai, o que virou foi o cancer, ¢ a minha mae também, foi
cirrose”.

Os entrevistados se mostraram relativamente bem informados a respeito da
hepatite B, sobretudo, quanto as formas de transmissao. Muitas dessas informagdes
foram obtidas durante o acompanhamento no servigo de saude, j4 com o diagnostico
positivo. BOLTANSKI (2004) lembra que a relacdo nova com a enfermidade e com
o conhecimento da medicina, estabelecida pelo reconhecimento da legitimidade do
conhecimento oficial, que ¢ unica, é por esséncia geradora de ansiedades e de

tensoes.

No entendimento de GAZZINELLI et al. (2005), freqiientemente ndo ha
correspondéncia entre saber instituido em satide e mudanga de comportamento ¢ de

praticas, o que estaria ligado ao fato de que comportamentos traduzem percepgoes,



valores, representagdes simbodlicas, relagdes de poder, crengas e sentimentos. Deste
modo, tem inicio o desenvolvimento da percep¢do do quanto de subjetividade existe

no modo dos sujeitos verem e representarem o processo sade-doenga.

Houve falas que revelaram inseguranca quanto as informacdes a respeito de
hepatite B, como por exemplo, no caso de Ruth (22 anos), quando indagada a
respeito do que conhecia sobre a doenga ficou reticente € mostrou-se um tanto

confusa, mas respondeu quanto a transmissao do virus:

“Ter cuidado com esse negocio de tomar sangue. Eu suspeito também, eu
tive ai no PS [Pronto-Socorro] uma vez e tomei sangue. Talvez tenha sido
T 9
iss0”.

Luis (25 anos) também ndo demonstra certeza ao responder sobre as formas

de transmissdo da doenga:

"Se pega hepatite até doando sangue".

Para ilustrar as falas anteriores consideramos um estudo de LIMA et al.
(2008) que buscou avaliar o grau de informagdo da populacdo da cidade de Vigosa-
MG, acerca das formas de transmissdo da AIDS, doenca cuja transmissdo ¢
semelhante a do HBV. Concluiu-se que as pessoas tém conhecimento sobre as
principais formas de transmissdo, mas nao se encontram bem esclarecidas quanto a
situagdes do cotidiano que ndo oferecem risco. Observou-se o conhecimento
equivocado quanto a determinadas formas de transmissdo, como o uso de assento
sanitario, o beijo na boca, a doagdo de sangue, muitas vezes confundida com a
recepcao de sangue, € o uso de copo previamente utilizado por um portador da
doenca. FERNANDES (1998) encontrou resultados similares quando avaliava
conhecimentos ¢ comportamentos em relacdo ao HIV/AIDS. O autor constatou,
dentre outras, a necessidade de maior esclarecimento a populacdo sobre as relagdes

entre o ato de doar e receber sangue e a contaminagdo pelo HIV.



Ainda ndo ¢ claro o entendimento de muitas pessoas sobre as formas de
transmissdo de doengas infecciosas, como a hepatite B por exemplo, isso em tltima
instancia alimenta o preconceito e prejudica a cidadania de pessoas portadoras, no
sentido de que elas nem compreendem, com exatidao, seu direito de ter dignidade e

nem seu dever de contribuir para uma sociedade mais equanime.

A pouca informacdo também apareceu na fala dos entrevistados contribuindo
para tornar mais dificil o manejo das circunstincias relacionadas ao diagnostico. O
medo de transmitir as outras pessoas, sobretudo para familiares mais proximos, como

os filhos, é marcante.

Romdo (23 anos) demonstrou muita preocupacdo com a possivel
contaminagdo de sua filha e me questionou se ele ndo poderia contamina-la através
dos cuidados prestados diariamente, o tranqiiilizei dizendo que nao ¢ conversamos a

respeito das formas de transmissao:

“Me diga aqui, eu dormir com uma pessoa, 0 suor, assim, tem alguma
coisa a ver? [..] assim, essa doenca ¢ muito transmissivel [...] de
madrugada quando ta frio eu ponho a minha filha pra dormir comigo, tem
problema? Posso passar pra minha filha, assim, cuidando dela?”.

Na concep¢ao de BOLTANSKI (2004) a recusa em fornecer ao paciente
informagdes minimas sobre seu corpo ¢ estado de saude, essencialmente para
impedi-lo de manter com o corpo uma relacao cientifica e reflexiva com a doenga,
tem conseqiiéncias inversas, pois leva o doente a construir com 0s seus proprios
meios o discurso sobre a doenca que o médico ndo emitiu. As informacdes
parceladas fornecidas pelos médicos obrigam os doentes das classes pobres a
reconstruir um discurso com fragmentos, palavras mal compreendidas e frases
desconexas extraidas do discurso médico. Esse discurso reconstruido tende a

coeréncia sem jamais atingi-la e termina com uma constatacdo de ignorancia.



Muitas vezes essa desinformacdo promovia o afastamento e o isolamento

social por parte do paciente. Paulo (26 anos) comenta sua situacao:

“Eu s6 to vindo aqui, eles s6 chegam olham o exame que eu fiz, manda
eu fazer outro exame, ndo me orientaram em nada ainda, to ai nessa
situacdo sem saber de quase nada [...] A gente se sente mais acanhado de
ta perto de amigos [...] as vezes até os proprios amigos chega a criticar a
pessoa porque tem aquele problema [...] a gente percebe que os proprios
amigos ficam diferente com a gente, com medo de pegar aquele
problema também, porque ¢ uma situagao dificil”.

Foi destacada também a importancia da informagao, enquanto instrumento de
entendimento e melhor convivéncia para as pessoas portadoras, seus amigos,

familiares e terceiros:

“Uma pessoa informada duma doenga dessas sabe como é que pega
como ¢ que ndo pega, entdo se eu to perto duma pessoa que tem um
problema desses, eu sei que ndo tem risco algum de eu pegar aquele
problema, ndo tem porque eu ta com preconceito [...] Por ignorancia, ja
fica diferente com a gente [...] eu trataria como se fosse uma pessoa
saudavel, até porque a pessoa que ta passando por um problema [...] ndo
¢ facil! Entdo vocé pra respeitar a outra pessoa com um problema desses,
vocé tem que primeiramente adquirir o conhecimento daquela doenga”
Paulo (26 anos).

Em discussao a respeito do aconselhamento realizado em centros de testagem
anti-HIV, atividade imersa no processo de educacdo em saide, SOUZA ¢
CZERESNIA (2007) realcam que enquanto pratica, o aconselhamento contempla
temas importantes como a reflexividade, o dialogo, o respeito e a confianca. Assim,

parece existir nele um:

jogo de ambigiiidades entre os sistemas democratico e coercitivo,
conjugando modos informais e regulatérios. Isto porque, para atingir
seus objetivos de prevengdo e promogdo da saude, ele, muitas vezes, se
revela como o proprio ato de aconselhar no sentido normalizador de
condutas. Em outros momentos, mostra-se como uma pratica de
tendéncia a eliminagdo de marcadores explicitos de poder, pautada em
prerrogativas éticas, humanistas e democraticas (p. 545).

O aconselhamento, ainda segundo as autoras, trata-se de “uma estratégia de

atencdo integral direcionada ao fomento da autonomia e do protagonismo dos



sujeitos no processo de produgdo de satde e de prevencdo ao HIV/AIDS”, bem como
de outras DST, como a hepatite B. No entanto podemos pensar a “complexidade do
aconselhamento na prevencao [...] como uma grande engrenagem em que diferentes
discursos podem existir dentro de uma mesma estratégia, conjugando modos

liberadores e disciplinares”. Isso representa que

essa propria ambigiiidade pode revelar um potencial de mudanca frente as
discussdes que envolvem a autonomia dos sujeitos na prevengao das DST
[...] Para se abrir espago a reflexividade, com vistas as transformagdes
propostas no campo preventivo, ¢ fundamental que se compreenda que os
objetivos e diretrizes inerentes a pratica do aconselhamento necessitam de
respaldo no outro, a quem a proposta ¢ dirigida (p. 545).

Nesse sentido, o processo de informacao a respeito da doencga sera tanto mais
util, quanto mais considerar os sujeitos a quem se destina, seus modos de vida e seus
entendimentos acerca do processo de satide e de doenga, na busca de contribuir para

a construgdo de sua autonomia.

3.2.2 Doenca no cotidiano: implicacées no modo de vida

A descoberta do diagnostico de hepatite B trouxe ao longo do tempo
transformagdes no modo de vida dos sujeitos investigados. A necessidade de
acompanhamento médico e/ou tratamento farmacéutico, as restricdes alimentares e
de esforco fisico impostas pela doenga ou pelos efeitos adversos da medicagao e os
cuidados com os pertences perfurocortantes, marcam vivamente o cotidiano de
pessoas que continuam buscando trabalho, estudo, lazer, bem-estar e realizagdes para

a constru¢@o de melhores condi¢des de vida.

3.2.2.1 Tratamento enquanto remédio amargo

"O tratamento também ¢ pesado, tem gente que deixa até de estudar!"



Ressalta Dona Lourdes, avo de Davi.

O tratamento medicamentoso contra hepatite B apareceu nas falas dos
sujeitos com um significado de dor, desconforto e transtorno para as atividades
rotineiras, pois além dos efeitos adversos existe a questdo das idas freqiientes ao
local de aplicacdo, conturbando atividades relacionadas ao trabalho e estudo.
Contudo, o reconhecimento da necessidade desse processo para o controle do agente

causador da doenca, bem com de seus efeitos também emergiu dos discursos.

Novos agentes antivirais € imunomoduladores estdo sendo investigados.
Atualmente, cinco drogas t€ém sido aprovadas para o combate a infec¢do pelo HBV:
o interferon a2b, o peg interferon 02a, a lamivudina, o adefovir dipivoxil, o entecavir
e mais recentemente a telbivudina. Nenhuma dessas medicagdes, entretanto,
consegue erradicar de maneira eficaz o HBV das células hepaticas (FERREIRA e

BORGES, 2007).

Consenso a respeito das condutas médicas nas hepatites virais B e C esclarece
que o éxito esperado no tratamento da hepatite B cronica depende dos seguintes
fatores: negativacdo do HBeAg; normalizacdo das aminotransferases; diminuicao da
necrose hepatica e do processo inflamatorio; diminuicao da fibrogénese e do risco de
cirrose e carcinoma hepatocelular (SBH, 2005); diminuicdo ou regressao dos
sintomas e negativagdo ou reducdo dos niveis séricos do HBV-DNA (SBH, 2005;
GALIZZI FILHO, 2007).

Existe no mercado uma diversidade de interferons sintetizados. De uma
maneira geral, esses medicamentos exercem seus efeitos antivirais através da inducdo
de um estado de resisténcia as infec¢des e pela modulacdo da porgio efetora do
sistema imunoldgico, visando neutralizar os virus ou eliminar as células por eles
infectadas. Podem provocar reacdes adversas, tais como: perda de peso, inapeténcia,
nauseas e¢ vOmitos, dores musculares e nas articulagdes, nervosismo, depressao,

ansiedade, instabilidade emocional, febre e calafrios (DAME, 2002). Foram



freqiientes os relatos de efeitos adversos ao tratamento farmacoldgico contra o virus
B disponivel hoje em dia. Muitas reacdes negativas t€ém caracterizado o cotidiano das

pessoas que ja precisam de medicagdo para controlar o desenvolvimento viral.

Elisa (23 anos) comenta o que sente ao tomar a medicacdo e lembra os efeitos

da primeira dose no inicio do tratamento:

“Sinto frio, aquele frio que coberta nenhuma passa, tremelique [...] muita
febre, dor nas pernas, dor no corpo, dor de cabega, as vezes, muita dor
nas costas também [...] ansia de vomito, muita dor, muita dor! Eu passei
baixo! [...] As vezes d4 uma dor de cabega que vocé ndo pode virar nem
pra um lado nem pro outro, do6i muito [...] Quando eu tomo o remédio, as
vezes da forte, as vezes ndo. A primeira dose ¢ que da mais forte ainda,
do que todas [...] A primeira dose ¢é inesquecivel! Muita reagdo!”

“Sinto bastante febre, dor de cabega, dor no corpo, principalmente dor no
corpo, a gente fica todo dolorido! Passo o tempo todo tomando
medicagdo, paracetamol, dipirona. Fico bastante fraco, a for¢a da gente se
acaba bastante, eu tomo complexo B todos os dias, tem que tomar porque
sendo ndo agiienta, fraqueza demais”.

Comenta Lucius (28 anos) a respeito da rotina imposta pelos efeitos da

medicacdo, que muitas vezes se confundem com os efeitos da propria atividade viral.

As idas freqiientes ao servigo de satude e as reagdes constituem uma rotina de

tratamento desgastante, como relata Davi (19 anos):

“Eu sei que esse tratamento doi muito, Deus me livre! E uma agulhinha
bem pequenininha, porém o remédio da febre, da dor de cabeca, dor no
corpo parece que ta com dengue, ah! Emagrece também [...] perdi 14
quilos e isso em dois meses [...] logo no inicio, porque quando a gente
comega o tratamento ndo da fome na pessoa, ai vai emagrecendo,
emagrecendo, mas € importante pra pessoa se curar [..] Quanto ao
tratamento eu queria s6 que acabasse. As vezes eu fico meio assim [...]
Ah! ndo agiiento mais tomar esse remédio, ter que ir daqui 14 pro hospital
de base, trés vezes por semana”.

Motivados pelas reagdes, muitos ja instituiram o horario mais adequado do

dia para tomar a medicacdo buscando o menor prejuizo possivel para atividades



cotidianas, como trabalho, tarefas domésticas e estudo, numa estratégia para melhor

conviver com essa circunstancia de mal-estar.

“Nos dias em que eu tomo o remédio eu fico muito nervosa a parte da
tarde [...] eu tomo dois paracetamol por dia [...] € horrivel a reacdo desse
remédio [...] por isso eu tomo de tarde para fazer efeito na parte da noite,
que eu ja to em casa, quase dormindo” (Ruth, 22 anos).

“Geralmente eu tomo a tarde, que ¢ o horario que eu acho melhor, ai
quando eu tenho ido, ja tenho feito as coisas [tarefas domésticas],
geralmente quando eu chego ndo tenho o que fazer [...] D4 pra descansar”
(Elisa, 23 anos).

A importancia do rodizio dos pontos de aplicacdo também aparece como
estratégia utilizada visando a reducdo do desconforto ¢ da dor. Como a aplicagdo do
interferon ¢ quase sempre subcutinea, (GELBCKE et al., 1999) ha necessidade de
alternar os pontos de administragdo para evitar complicagdes, como por exemplo,

fibrose, lipodistrofia e rea¢des inflamatorias locais.

“Um dia num brago um dia no outro, s6 no mesmo brago ninguém
agiienta também, as vezes fica dolorido ai quando injeta assim o remédio,
chega eu ndo posso nem mexer o brago direito, tem que ficar esperando
passar um pouco mais a dor ai que eu vou mexer o bragco” comenta Davi
(19 anos).

O receio de possiveis efeitos que ouviram falar que poderiam acontecer cria
uma imagem distorcida da realidade, e contribui para o aumento da ansiedade

inerente ao inicio de um novo tratamento:

“Quando eu fiquei sabendo que eu poderia tomar a medicacdo eu fiquei
um pouco assustada, também porque a moga falou que poderia cair o
cabelo, eu poderia ficar agressiva, devido a medicagdo ser forte”.

Lembra Luiza (27 anos) dos primeiros tempos apos o diagndstico.

“Quando vocé ouve a reagdo que da, as vezes a pessoa ndo quer fazer o
tratamento [...] Por que esse remédio também da depressdo, teve uma fase
que eu passei bem baixo, mas ai Gragas a Deus eu ja consegui recuperar
[...] essa fase que eu fiquei assim, € por que eu ficava muito s6 em casa,
meu marido ia trabalhar, eu fiquei muito ruim, comecei a entrar na



depressdo, tava ruim mesmo, mas Gragas a Deus passou. Tinha que
passar, por que daquele jeito ndo dava!” (Elisa, 23 anos).

Ha casos em que a pessoa se descobre portadora do HBV, faz
acompanhamento, mas nao faz uso de medicamentos, portanto, ndo sofre as
repercussoes negativas do tratamento, apenas poucas restrigdes na alimentacdo, € o

caso de Luiza (27 anos):

“Eu tenho o virus da hepatite, mas nunca tomei remédio, nunca fiz
tratamento algum, que nem o médico mesmo me falou: ‘vocé pode levar
sua vida normal, a unica coisa que vocé ndo pode fazer ¢ beber bebida
alcoodlica e comer carne de porco’ [...] mas poderia ser diferente se eu
fizesse o tratamento, porque geralmente o tratamento deixa a pessoa
debilitada”.

Provavelmente esses fatores contribuem para a percepcdo de normalidade

que Luiza tem de sua vida:

“na verdade ter o virus da hepatite ndo me atrapalha em nada, a gente as
vezes fica com medo porque sabe que ta com a doenga, mas com relagido
a dizer, isso atrapalhou minha vida, ndo”.

3.2.2.2 Restricdes no cotidiano

A manifestacdo da doenca ou a realizagdo do tratamento impde algumas
restri¢des ao cotidiano de nossos sujeitos, principalmente no que diz respeito a
alimentacdo e consumo de bebidas alcoolicas e quanto ao esforgo fisico — ai tendo

repercussoes nos trabalhos e nas atividades fisicas mais intensas.

Devido a agdo viral provocar prejuizo hepatico, em decorréncia da inflamagao
do 6rgdo, que participa dentre outras fungdes, do metabolismo das gorduras, é salutar
instituir uma alimentagdo rica em carboidratos, proporcionando energia, pobre em
gorduras e sodio, evitando sobrecarga hepatica e retengdo liquida, respectivamente, e

absteng¢do de alcool, eliminando a irritacao gastrica (SMELTZER e BARE, 2002).



“Tem que fazer uma dietazinha rigorosa, que ndo ¢ bom! Nao posso mais
comer as coisas gostosas”.

Reclama Leandro (23 anos) da alimentagdo exigida apos o diagndstico.

“A dieta que eu tenho ¢ ndo comer carne de porco e peixe de couro [...]
ndo bebo mais bebida alcoodlica e evito refrigerante [...] o resto € procurar
fazer as coisas tudo normal”, Lucius (28 anos).

“Eu ndo posso comer tudo, entendeu. As vezes eu penso assim, se eu nao
tivesse [hepatite] eu poderia comer tudo”, Elisa (23 anos).

“O médico mesmo me falou que eu podia levar uma vida normal, a inica
coisa que eu ndo podia fazer é beber bebida alcodlica e comer carne de
porco”, Luiza (27 anos).

Muitas proibicdes na alimentagdo relata Davi (19 anos), comentando os
cuidados que a avo tem com ele e como ele eventualmente transgride as

recomendacdes em nome da vontade de comer o que gosta:

“A V0 [...] reclama quando eu como muita coisa, fritura, esses negocio
assim, mas eu ndo vou ta parando de comer com sal s6 por causa dessa
doenga [...] gosto muito de coisa azeda com sal. Ai parece que vai em
cima daquilo que vocé gosta, vocé ndo pode comer isso e isso, tudo que
eu gosto [...] as vezes eu como assim mesmo”.

Resultados semelhantes sdo encontrados por CASTRO e CAR (2000), onde
revelam que as dificuldades para seguir uma alimentacdo contendo restricdes na
ingestdo de sal e gordura sdo associadas a "vontade de comer comida normal” e ao
entendimento de que essas restrigoes dietéticas sdo como um "castigo", causando

sentimento de "revolta".

As atividades fisicas que exigem mais esfor¢o também sdo restringidas, tal
situagdo vem acompanhada de alguns transtornos como ter dificuldades para
trabalhar, mormente nas tarefas mais bracais, ou participar de atividades de esporte e

lazer mais vigorosas.



No entendimento de BOLTANSKI (2004) as regras que determinam os
comportamentos fisicos dos agentes sociais sdo produtos das condi¢des objetivas que
elas traduzem na ordem cultural, isto é, conforme o modo de dever-ser, “sdo funcgao,
precisamente, do grau em que os individuos tiram seus meios materiais de existéncia
de sua atividade fisica, da venda de mercadorias que sdo o produto dessa atividade,
ou do emprego de sua forca fisica e de sua venda no mercado de trabalho” (p. 157).
Isso explica a apreensdo contida nas falas a respeito da dificuldade de trabalhar ou de
conseguir se empregar, pois sdo caracteristicas da maioria de nossos sujeitos
condicdes socioeconOmicas baixas e pouca escolaridade, o que compromete a

colocacdo em trabalhos mais intelectuais e que exijam menos esforg¢o fisico.

“Nao sdo todos os dias que eu agiiento trabalhar, por que, por exemplo,
hoje eu deixo pra tomar o remédio a tarde, porque se for tomar de manha
e ir trabalhar & tarde ndo agiiento, o sol sufoca, a gente fica muito
‘aperreado’ e ndo dar mais”.

Explica Lucius (28 anos), sobre como tem organizado suas atividades didrias

a partir da realizag¢do do tratamento.

“Tem dia que eu vou trabalhar porque é o jeito [...] tem dia que eu me
sinto muito mal e muitas vezes o patrdo olha pra gente meio diferente
pensando que a gente ta inventando alguma coisa, mas na verdade
mesmo, a gente ndo ta inventando é o que a gente ta sentindo, o problema
¢ sério! SO quem tem é quem sabe” Paulo (26 anos).

“No momento eu to desempregado [...] ndo agiiento o servigo mais
pesado, pra ficar muito tempo no sol [...] 14 pra nés [em Boca do Acre-

AM] o tunico emprego que tem € no pesado [..] Antigamente eu
trabalhava no pesado, hoje em dia ¢ dificil”.

Comenta Luis (25 anos), que ha alguns meses recebe auxilio de amigos ¢

terceiros para se sustentar.

“Néo, nao tem como ir trabalhar, eu fui tentar trabalhar esses dias sé faltei
morrer, ndo tem condigdes! [...] Quando eu to sadio eu trabalho na minha
coldnia, ¢ trabalhando direto, mas com essa doenga” Romdo (23 anos).



“S6 durante o tratamento que eu ndo penso em fazer nada disso [trabalhar,
estudar, ter filhos], por que ¢ cansativo, assim, as vezes, quando eu ando
muito eu sinto dor nas pernas [...] se voc€ extravasar assim um pouquinho
vocé sente no outro dia a reagdo. Entdo, assim, durante o tratamento, vocé
ndo pode, entendeu? Ultrapassar do limite, por que sendo vocé sente
reacdo!” Elisa (23 anos).

A intolerdncia a atividade relacionada a presen¢a de fadiga e indisposi¢do
também decorre do sofrimento hepatico e tem seus reflexos na sociabilidade

cotidiana dos sujeitos.

“A policia militar, as vezes eu tinha vontade de fazer alguma coisa pra
entrar, mas ndo pode porque tenho essa doenca! Envolve muito teste
fisico”.

Afirma Davi (19 anos), que complementa quando questionado sobre suas

atividades de lazer:

“Eu saio mais pra ir pra igreja mesmo, com o pessoal da igreja. A gente
vai pra passeio, ai tomo banho de piscina, fico andando, sento, o pessoal
vai jogar volei, e eu fico mais quieto [...] esporte eu ndo pratico. No inicio
eu ndo podia correr, pular, por causa do figado que ficava ‘mole’, ai o
médico proibiu, eu parei, agora eu ndo vou mais”.

“A gente ndo pode fazer o que fazia antes! E diferente agora, a gente faz o
basico! Nao pode mais jogar bola, nem pegar muito sol”, Leandro (23
anos).

O projeto de ser mae protelado para o término do tratamento apareceu no
discurso de nossas entrevistadas. O uso de medicamentos, a busca do controle viral e
o risco de contaminacdo da crianga justificam, para as mulheres, o adiamento da

gestagdo. Com resignacao elas falam sobre o assunto:

“Durante o tratamento eu ndo posso engravidar, tenho que me cuidar, por
que ai ja ia prejudicar o meu tratamento. Por que se eu for engravidar
durante o tratamento, vou demorar mais, parar para poder ter filho, e ai
recomegar de novo. Eu ndo penso assim, eu penso em fazer, ficar boa e
depois pensar em ter filhos” Elisa (23 anos).

“Eu fiquei um pouco apavorada quando a doutora falou que pra eu ter
filho era mais dificil, que poderia complicar pra mim, mas depois passou”
Luiza (27 anos).



Quanto a transmissdo do virus para os filhos a forma mais segura de
prevencdo contra a hepatite B € a vacinagdo adequada (SBH, 2005; CDC, 2008). A
imunoprofilaxia de recém-nascidos de maes HBsAg positivas ¢ realizada através de
administracdo, em locais diferentes, de imunoglobulina contra o HBV e vacina
contra a hepatite nas primeiras 12 horas apos o nascimento. A segunda e terceira
doses da vacina devem seguir o calendario vacinal normal, isto €, aos trinta dias e aos
seis meses de idade, respectivamente (BRASIL, 2005). Em estudos realizados no
Brasil, DUARTE et al. (1997) e PERIM e PASSOS (2005) ressaltam os beneficios
da imunoprofilaxia neonatal de filhos de maes com hepatite B e destacam a
necessidade de identificar essas maes para que a profilaxia nos bebés seja

empreendida.

3.2.2.3 Cuidados no ambiente doméstico

Além do exposto, determinados cuidados em casa que eram realizados
eventualmente, tidos como opcionais, passaram a ser obrigatorios, como forma de
protecdo aos outros membros da familia. Materiais cortantes ou perfurantes sdo agora
separados meticulosamente, na maioria dos casos, pelos proprios sujeitos, pois
entendem a necessidade desse tipo de comportamento. Contudo, essa “separacdo” de
utensilios ndo se revestiu de preconceito dentro de casa, foi o que ficou aparente nas

falas.

“Eu s6 ndo deixo eles usarem, o familiar 1a de casa, alicate, cortador de
unha, escova de dente, estojo, eu ndo deixo usar dele, nem meu, o resto é
igual [...] 14 em casa ninguém reagiu mal”.

Declara Dona Rita, mae de Leandro, que também ¢ portadora do HBV.

Elisa (23 anos) reforca essa idéia:



“Depois que eu descobri, eu ja s6 uso o que ¢ meu, ja uso barbeador
separado [...] Tudo eu uso separado, assim o que corta eu separo. Mas s
isso, o resto das coisas ndo. As vezes a pessoa pode pensar que pega por
que ta comendo no mesmo prato, na mesma colher, ou toalha. Agora
assim, se vocé tiver algum corte e a pessoa tiver também, e tiver contato,
no caso ai pega. Mas conviver com a pessoa, tranqiilo [...] Ndo sou
diferente de ninguém, ninguém me trata com diferenca, normal, vejo
minha vida normal”.

Comentando os cuidados que tem em casa e com a familia Luiza (27 anos)

ressalta:

“La em casa também ninguém tem restrigdes comigo ndo. Na verdade, eu
levo minha vida normal”.

Dona Lourdes, avd de Davi, assevera:

“Eu nunca separei nada ndo, s6 a escovinha dele ele tem separado e a
alimentacdo, eu ndo dou coisa gordurosa [...] Gragas a Deus ele ndo tem
fastio [...] o que mudou foi s6 a minha preocupagido com ele”.

3.2.3 O modo de vida diante da hepatite B

3.2.3.1 Estratégias de enfrentamento

A descoberta do diagnoéstico, as implicagdes da doenga no cotidiano com
interferéncia no trabalho, no lazer e na alimentagdo, a convivéncia com as reagoes
adversas da medicacao, dentre outras demandas procedentes do estado de portador
do HBV, exigem dos sujeitos a instituicdo ou o fortalecimento de estratégias de

enfrentamento dessas circunstancias.

O medo ¢ um sentimento comum apds o diagnéstico de doencas infecciosas e
estigmatizantes. Descobrir um modo construtivo de vivenciar essa emo¢ao € muito

importante para instituir uma atitude de vida mais adequada as novas necessidades:



“Enfrentar o medo significa canalizar recursos para achar maneiras construtivas e
sadias de lidar com situacdes adversas, significa agir, com base na forga, ndo da
fraqueza, significa mobilizar a capacidade de examinar as diferentes possibilidades
de opcdes e decidir por aquelas que favorecem o enfrentamento da situacdo. Nao
significa ser destruido, mas ficar alerta a possibilidade de sé-lo” (Jeffers apud

CECHIM e SELLI, 2007, p. 147).

Foi o que se apreendeu das falas dos entrevistados. Percebeu-se que a
presenca de desafios didrios determinou aos sujeitos de nossa investigagdo a
necessidade de confrontos, de maneiras de vivenciar da melhor forma possivel todas
as questdes impostas pela doenga. Diversas sdo essas estratégias de enfrentamento,
isoladas ou combinadas, constituem caracteristicas do modo de vida de pessoas que

buscam mais equilibrio no processo de satide e de doenca.

Religiosidade e o apoio espiritual

Segundo Pargament apud FARIA e SEIDL (2005) verifica-se que muitas
pessoas atribuem a Deus o aparecimento ou a resolucdo das questdes de doenga que
as acometem e recorrem com freqiiéncia a Ele como recurso cognitivo, emocional e

comportamental para enfrenta-las (p. 383).

Dona Rita, mae de Leandro, deixa evidente essa afirmacao:

"Por que esse problema de hepatite pra curar s6 Deus! E com Deus, mas
se ndo tiver Deus. Mas s6 que hepatite a gente ndo ¢ curada, controla ela.
Ela nunca ¢ curada [...] Eu espero em Deus que com esse tratamento ele
fique bom, controle a hepatite dele".

Nesse sentido, um dos enfrentamentos possiveis das situagdes de doenga € o
enfrentamento religioso, que utiliza recursos de ordem religiosa para o manejo e
entendimento da doenga, pois se uma pessoa consegue dar ao evento que a faz sofrer

uma significacdo e uma importincia garantidas pelo sagrado, ela provavelmente



haure um sentido novo e uma for¢a sobre-humana (PAIVA, 2007). No entanto,
FARIA e SEIDL (2005) chamam atencdo que na area da saude ¢ necessario
identificar no enfrentamento religioso tanto as potencialidades de ajuda como as

potencialidades de prejuizo.

Diversas caracteristicas do enfrentamento religioso no contexto de doenga
foram consideradas positivas, como a busca de apoio espiritual, perddo religioso,
enfrentamento religioso colaborativo, ligacdo espiritual, purificagdo religiosa e
redefinicdo benevolente do agente estressor. Esse padrdo positivo associa-se ao
crescimento psicologico e espiritual, a avaliacdo positiva da qualidade de vida e a
reducdo de sintomas sugestivos de problemas emocionais. Contudo, um padrdo
negativo foi qualificado por descontentamento religioso, redefinicdo punitiva do
estressor por Deus, presenca de conflitos interpessoais com membros do grupo
religioso, atribuicdo da causa do problema ao demodnio e aparecimento de duvida
sobre os poderes de Deus para interferir na situacdo estressora. Esse padrdo negativo
correlacionou-se com sintomas de depressdo e ansiedade. As pessoas podem
apresentar varias dessas caracteristicas combinadas, com diferentes organizagdes de
pensamento, sentimentos e comportamentos referentes a religiosidade. Dessa forma a
religiosidade pode representar tanto uma estratégia de enfrentamento adaptativa
quanto um elemento estressor, chegando até mesmo a intensificar a gravidade do

problema em questdo (Pargament et al. apud FARIA e SEIDL, 2005, p. 384).

Na concep¢do de Ellison apud PAIVA (2007) diversas investigacdes,
baseadas em métodos de analise rigorosos, tém registrado efeitos benéficos de varios
indicadores de envolvimento religioso numa ampla gama de resultados de saude
fisica e mental. Esses achados podem ser explicados pela eficacia da religido em
promover comportamentos mais saudaveis, na influéncia da religido no estilo de
vida; na integracdo e apoio, promovidos pelos atos religiosos sociais; na
intensificacdo dos sentimentos de auto-estima e de auto-eficacia providos pela
religido; no enfrentamento das situagdes estressantes num quadro de referéncia
religioso e, possivelmente, nas alteracdes das conexdes psiconeuroimunoldgicas ou

neuroendodcrinas que afetam os sistemas fisiologicos (p. 101).



A religiosidade e o fortalecimento espiritual tém aparecido vivamente nas
falas dos sujeitos como componentes quase certos do tratamento, caracterizando o
ser humano buscando na fé de algo maior seu refugio, haurindo forcas para enfrentar

as dificuldades que se sobrepdem.

Para TEIXEIRA e LEFEVRE (2008) a fé religiosa resulta em esperanga,
equilibrio e fortalecimento, favorecendo o embate pela sobrevivéncia e a serenidade
para aceitacdo da doenga. Ainda segundo os autores, a fé e o tratamento constituem-
se parceiros e a sinergia ¢ benéfica para o enfrentamento da doenga. FARIA e SEIDL
(2006) esclarecem ainda que no ambito de cuidados a saude, verifica-se com
freqliéncia alusdo a influéncia de elementos religiosos como auxiliares na cura e no

tratamento de enfermidades.

“Tem que crer no Pai!”.

Exclama Leandro (23 anos) a respeito do desenvolvimento de seu tratamento

e da influéncia positiva que Deus pode ter sobre os efeitos da medicagao.

As pessoas confrontam-se com sofrimento, desafios e transi¢oes ao longo de
sua vida, o que as impulsiona para além de suas proprias capacidades, levando-as a
um processo dindmico de enfrentamento no qual crengas e praticas religiosas podem
estar inseridas. Assim, o individuo € visto como agente proativo que langa mao de
possibilidades e escolhas, orientadas por um sistema de valores e de crencas

preestabelecidas (Harrison et al. apud FARIA e SEIDL, 2005, p. 383).

E o que fica claro na fala de Romdo (23 anos) quando afirma:

“Eu espero em Deus. Vou a igreja direto. Se Deus quiser eu vou ficar

Lt}

bom”.



Diante das dificuldades trazidas pela enfermidade ele se apega a crenca da
existéncia de Deus e a pratica de ir a igreja como forma de confirmar sua fé e como

tributo a graga a ser concedida.

Quando indagada sobre se o seu neto Davi teria o futuro de alguma forma

comprometido por conta da doenga Dona Lourdes expressa sua expectativa:

"Eu tenho muita fé que nao!".

"Eu pego a Deus, que Deus vai tirar todo esse mal, vai me dar a vitoria, eu
tenho certeza que eu vou vencer".

Afirma Luis (25 anos) categorico.

A religiosidade permite a pessoa atribuir significado aos eventos,
compreendendo-os como parte de um projeto mais amplo, mediante a confianca de
que o acaso ndo existe e de que os acontecimentos da vida sdo determinados por uma
forga maior. Possibilita ainda, a crenga de que tais eventos podem levar a um
crescimento pessoal, como sabedoria, equilibrio e maturidade (Dull e Skokan apud

FARIA e SEIDL, 2005, p. 384).

Na fala de Lucius (28 anos) fica evidente que a fé em Deus promove um

efeito favoravel para o ser humano:

"Pensando positivo acho que tudo da certo. Procurar sempre ta com Deus,
na presenca de Deus [...] a gente consegue ficar mais firme e se sente
melhor".

Investigagdes tém sido organizadas focando o tema religiosidade em grupos
com determinadas condi¢gdes de saude. Devido a auséncia desses trabalhos
relacionados a hepatite B e por ser também uma doenga infecciosa destacamos

alguns estudos relacionados com a AIDS para ilustrar nossos discursos.



Em pesquisa realizada com adultos HIV positivo, SIEGEL e SCHRIMSHAW
(2002) investigaram os beneficios percebidos pelos pacientes na utilizacdo do
enfrentamento religioso. Dentre os diversos beneficios, provenientes de suas crengas
e praticas dessa natureza, foram relatados pelos entrevistados: favorecimento de
emocdes e sentimentos de conforto; sensacdo de forga, poder e controle; diminuigdo
da carga emocional da doenga; disponibilidade de suporte social e senso de
pertencimento; apoio espiritual mediante uma relacdo com Deus; facilitagdo da
aceitacdo da doenca e auxilio na preservacdo da satide. Tais achados sugerem
mecanismos potenciais de como a religiosidade pode afetar a adaptagdo em contextos

de ameaca a saude.

FARIA e SEIDL (2006) em investigacdo realizada no Brasil, também com
adultos soropositivos, revelam a importdncia da religiosidade no processo de
enfrentamento da doenca. As estratégias mais utilizadas foram as focalizadas no
problema, seguidas de busca de praticas religiosas e de suporte social, e por ltimo,
estratégias focalizadas na emog¢do. Houve predominio do padrio positivo de
enfrentamento religioso, indicador de modos mais adaptativos para lidar com

estressores.

No entendimento de GUIMARAES e AVEZUM (2007) a influéncia da
religiosidade/espiritualidade tem demonstrado potencial impacto sobre a saude fisica,
caracterizando-se como possivel fator de prevencao ao desenvolvimento de doengas
na populacdo sadia, e eventual redutor de obito ou impacto de distintas doencas.
Pesquisas tém sublinhado o "possivel incentivo que essas praticas oferecem a habitos
de vida saudavel, suporte social, menores taxas de estresse e depressdo. Atitudes
assistenciais voluntarias ou participagdo em congregacoes tém demonstrado
associagdo com reducdo de mortalidade, provendo suporte e significado de vida” (p.

93).

PANZINI ¢ BANDEIRA (2007) salientam que questionar o paciente sobre
enfrentamento religioso/espiritual pode configurar um modo de intervencao,

fazendo-o pensar sobre esse tema no confronto com a doenga, desenvolvendo assim,



possiveis beneficios que possam derivar disso. Para contribuir, PERES et al. (2007)
ressaltam que muitas investigacdes tém demonstrado associacdo positiva entre
espiritualidade/religiosidade e melhora em variaveis e marcadores de doencas
cronicas, por isso, recomendam que os proprios profissionais de satde reconhegam

esses aspectos e incorpore-os a0 manejo de cuidados dos pacientes.

Rede de apoio familiar

Muitos sdo os pontos de apoio e fortalecimento utilizados pelos entrevistados
para melhor convivéncia com as implicacdes da hepatite B. A contribuicdo dos
familiares, companheiros e pessoas mais proximas no manejo dos cuidados, no apoio
ao tratamento e no enfrentamento dos signos da doenca foi revelada pelos proprios
sujeitos. Foi recorrente como o auxilio da familia ¢ importante desde o0 momento da
descoberta da doenca, durante o tratamento e até no fortalecimento da perspectiva de
cura, entendida como controle da carga viral e conseqiiente minimiza¢ao ou auséncia
de sintomas. Sentir que possui com quem contar e por quem lutar ¢ essencial para o
bom desenvolvimento das condi¢des de satde, funcionando como um impulso

favoravel e acima de tudo um como lenitivo.

Para MENENDEZ (1992) a familia constitui o grupo social que estabelece de
forma estruturada a maior quantidade e diversidade de relacdes significativas do
processo saude/doenga/atengdo, além disso, ¢ a unidade a partir da qual se articulam
as principais redes sociais relacionadas a esse processo. ALTHOFF et al. (1998)
reconhecem o papel significativo da familia no estabelecimento e na manutencao da
saude, sendo percebida como uma unidade de cuidado. Por isso ndo surpreende a

constatacdo da importancia da familia no processo de cuidar de nossos sujeitos.

"A minha mae me ajuda muito nesse ponto, porque as vezes quando vocé
descobre que ta com a doenca sua familia mesmo fala: poxa tu ta com
isso, ‘vamo’ separar isso, ‘vamo’ separar aquilo [...] as vezes quando vocé
descobre que ta com a doenca fica com aquela depressio e eu nunca



fiquei, Gracas a Deus! fui até muito forte com relagdo a isso, a minha
mae, a minha familia me ensinou a ser assim. Eu acho que o colo da
minha mée fez com que eu fosse assim".

Comenta Luiza (27 anos) repleta de auto-estima, a respeito de como a sua
familia, especialmente sua mae, teve participagcdo positiva no enfrentamento do

diagnéstico.

E complementa falando de como os familiares podem contribuir para atenuar
as dificuldades do tratamento. A compreensdo das circunstancias e o afeto sdo

elementos importantes para a convivéncia, sobretudo na situacao de doenga:

“Quando a pessoa ja faz tratamento, na verdade a familia tem que
agiientar, porque a pessoa fica mesmo sensivel e quando vocé vé que seu
cabelo ta caindo! [...] se o coitado ¢é forte e ele comeca a emagrecer, vai
ficar assustado, na verdade vai mexer com a cabega dele".

Elisa (23 anos) fala da reagdo do companheiro quando ela descobriu ser

portadora do HBV:

"Quando eu soube fiquei bem sentida e ele sempre me deu apoio, falava
'ndo, ndo fica assim ndo, tu sabe que tem tratamento', ele sempre me
apoiou, nunca falou nada que me prejudicasse".

A jovem ainda ressalta a cooperagdo da familia do marido que a acolheu no

inicio do tratamento:

“Minha sogra, as minhas cunhadas todas se dao bem comigo e eu me dou
bem com elas. Foi onde eu comecei a morar quando eu ja descobri, entdo
eu ndao me preocupo com nada".

FONSECA (2005) define lagco familiar como uma relagdo marcada pela
identificacdo estreita e duradoura entre determinadas pessoas que reconhecem entre
elas certos direitos e obrigacdes mutuos. A autora ainda assinala que essa
identificacdo pode ter origem em fatos alheios a vontade da pessoa (ligagdo

biolégica, lagos territoriais), em aliangas conscientes ¢ desejadas (casamentos,



compadrio, adog@0) ou em atividades realizadas em comum (compartilhar o cuidado

de uma crianga ou de um idoso, por exemplo).

Provavelmente, considerando essa definicdo, Elisa considera a familia de seu
marido como sua familia e destaca o apoio recebido. O distanciamento dos parentes
consangiiineos, a proximidade de moradias, o matrimoénio e o amparo dispensado

pelos familiares do companheiro contribuem para essa percepgao da jovem.

“Ando na casa dos meus familiares, minha mie me trata muito bem, meus
irmaos me tratam muito bem, aonde eu ando sou tratado do mesmo jeito".

Comenta Lucius (28 anos) a respeito do comportamento de sua familia apds

seu diagnostico, e destaca a relevancia do papel dos parentes no éxito do tratamento:

"E um apoio a mais, as pessoas, os familiares t€m que dar bastante forca
também, porque ¢ através disso que a gente consegue ficar mais firme e
se sente melhor".

"Nao mudou nada, agora ¢ que eles me querem mais bem, agora que eles
tdo cuidando mais de mim, o meu irmao paga o leite e vai deixar pra mim
todo dia, vai ver como eu to. Os meus parentes me ajudam muito".

A fala simples de Romdo (23 anos) deixa transparecer que além de ndo haver
diferenciagdo apds o conhecimento da enfermidade infecciosa, existe ainda, o
cuidado a mais que os membros da familia passam a ter quando um dos integrantes

estd fragilizado.

Como esclarecem ALTHOFF et al. (1998) a familia, através de suas
experiéncias de vida, vai construindo a sua pratica de cuidado a partir de sua
realidade sécio-cultural, por um sistema de parceria e através da integragdo

participativa de seus membros.



O futuro pode ser construido: expectativas e projetos

O enfrentamento das circunstincias relacionadas a uma doenca pode
acontecer também através do planejamento de agdes para o futuro. Esse vislumbrar
do amanha promove uma forte sensacdo de possibilidade, em que a pessoa, antes
definida apenas pela condi¢do de doente, volta a ser sujeito de suas agdes, podendo

decidir sobre a direcao de sua existéncia.

A fala de nossos entrevistados deixa nitida a utilizacdo desse recurso. Os
projetos para o futuro, embora muito particulares, apresentam constantes, a
expectativa de melhora dos sintomas e a anulagdo da atividade viral, configurando
um quadro de normalidade, tornando possivel todas as atividades do cotidiano

dificultadas, suprimidas ou adiadas pela ocorréncia da hepatite B.

O tratamento medicamentoso ¢ uma grande aposta, considerada como meio
concreto de melhores condi¢des de saude. A expectativa de que a medicagdo
contribua para a viabilidade dos planos para futuro ¢ declarada pelos sujeitos em seus

discursos.

"Com certeza se eu conseguir assim direitinho [0 tratamento], isso eu
venho desde o dia que eu soube que eu tava com essa doenga, é direto,
tudo que o médico me manda fazer, to la fazendo. Entdo, o que eu quero é
ter minha satde de volta, quero ter uma vida normal, eu vejo o meu futuro
melhor mais na frente, tanto pra mim, para os meus filhos, pra minha
esposa. Entdo, eu penso dessa maneira, se eu conseguir meu tratamento
com certeza minha vida vai mudar completamente [...] o que eu quero pra
mim ¢ a minha satide de volta. Estando com saude pra mim nio tem
tempo ruim".

Desabafa Paulo (26 anos) sobre a esperanca que estd colocando sobre o

tratamento, por enquanto, ele realiza apenas os exames de acompanhamento.

Elisa (23 anos) tem uma interpretagdo semelhante e ressalta os avangos no

tratamento da hepatite B nos ultimos anos:



"Vocé fazendo o tratamento a esperanca ¢ que vocé fique boa! Por que
vocé fazendo tem mais chance de eliminar [o virus], de viver muito
tempo, por que essa doenga ela ndo vai aparecer de uma hora para outra,
com muito tempo ela ja esta se desenvolvendo, entdo vocé cuidando tem
mais chance [...] Agora tem muita chance, por que antigamente ndo tinha
tratamento e agora da pra cuidar bastante para ndo avangar. Eu acredito
que sim!".

Embora a medicacdo contra a agdo do HBV apresente uma gama de efeitos

adversos, sua importidncia e eficacia sdo referidas. Os pacientes v€em nesse

tratamento o caminho certo a seguir, como demonstra as falas de Lucius e Romdo,

respectivamente:

"Apesar de eu ficar bastante fraco e emagrecido, eu acho que ta
evoluindo, porque o que eu sentia [da doenga] nio to sentindo mais".

"Eu tava bem pior, agora to me sentindo bem melhor, a vista do que eu
tava antes, to me sentindo bem melhor!".

Contudo, o descrédito na medicagdo também foi relatado. A longa duracdo e

freqliéncia do tratamento medicamentoso, a demora dos primeiros beneficios e a

ocorréncia reiterada de efeitos adversos sdo elementos que tem minado a confianca

na terapéutica instituida.

"Eu espero em Deus que ele fique bom, que controle a hepatite. Mas a
melhora dele eu acho muito pouca".

Conta Dona Rita, mae de Leandro. Nesse caso, o esquema de doses de

interferon foi substituido ha poucos meses por medicagdo oral, devido a ndo

adaptacdo do rapaz ao imunomodulador, com ocorréncia de grandes efeitos

indesejaveis.

"A melhora dele ¢ pouca, no meu ver".

Relata Dona Lourdes suas impressoes a respeito do tratamento do neto Davi.

Ao que parece ela esperava um pouco mais dessa terapia que ja dura anos e em que o

rapaz deve comparecer ao SAE para receber a medicacdo trés vezes por semana.



Para os sujeitos de nossa investigagdo o futuro esta repleto de projetos que
aguardam apenas a melhora do corpo, o controle da doenga e o retorno do bem-estar.
As falas evidenciam planos de trabalho e estudo, desejos e trajetorias de vida a serem
construidos. GAMEIRO e DANTAS (2005) lembram que a juventude marca uma
fase do ciclo de vida em que os processos de autonomizagdo sdo tarefas essenciais
para os sujeitos. Esses processos configuram separagdes do sistema emocional

familiar e novas afirmacdes e praticas no meio social em que estdo inseridos.

“Quero terminar meu tratamento direitinho [...] ai eu pretendo trabalhar e
ter filhos, por que o meu marido quer também e eu também quero. Mas
assim, estudar quem sabe, talvez eu volte a estudar de novo, por que tem
que estudar. Assim, até pra quem ta fazendo faculdade ou termina, as
vezes ndo tem emprego, imagina pra quem nao ta estudando".

Expde Elisa (23 anos), que demonstra que seus planos aguardam o término da

terapéutica.

"Eu quero me ver livre logo dessa doenca [...] Tem pessoas que ficam
com o psicoldgico muito danificado [...] mas eu ndo, eu procuro viver
bem, apesar dessa doenga [...] quero me formar, por enquanto, em Letras
e depois eu quero fazer para Direito, e fazer outras coisas também, ndo s
professor, tem muitos concursos'.

Davi (19 anos) deixa transparecer em sua fala a esperanga, o otimismo e a

determinacgdo de suas estratégias para realizar seus projetos.

"Terminar os meus estudos, trabalhar e viver a minha vida normal, poder

cuidar da minha filha, e sem tomar esse remédio, por que ele é muito
M n

ruim".

Comenta Ruth (22 anos) seus desejos de construir sua independéncia, de

melhor exercer seu papel materno e de ter uma rotina sem hospitais e medicagdes.

"Sempre tive vontade de fazer uma faculdade na vida, quando eu descobri
que tinha o virus da hepatite eu fiquei mais assim, por que eu imaginava
que eu ia morrer logo, porque eu nio tinha conhecimento algum, depois
os médicos foram me animando mais e ai eu passei a ter os meus sonhos
iguais” Luiza (27 anos).



"No momento eu to pensando em voltar a estudar, que eu parei por causa
do problema da doenca. Que ndo tinha capacidade de trabalho, escola, é
muito cansativo pra uma pessoa que ta doente. Uns dos problemas de eu
ter desistido da minha aula foi isso, mas eu acho que se realmente eu
conseguir me tratar eu vou voltar a estudar, vou voltar a pensar da
maneira que eu pensava pro meu futuro, e ai pronto".

A fala de Paulo (26 anos) revela a esperanca de melhora e de restituicdo da

capacidade de sonhar.

Romdo (23 anos) fala de suas aspiracdes, de como deseja desenvolver sua

propriedade e da certeza de que seu futuro perpassa pelo caminho do trabalho:

"Se tudo correr bem e se Deus me der a minha satide de novo e eu ficar
bom dessa doenga, eu tenho vontade de tocar pra frente a minha col6nia,
trabalhar e ver o qué que dar [...] derrubar uma mata que tem 14 e criar
gado [...] o meu futuro é esse".

"O futuro ¢ a gente mesmo quem faz. Eu sou uma pessoa que procuro ver
adiante. Eu nfo peguei ela [a doenga], ela que me pegou. Ai eu tenho que
lutar pra me livrar dela e conseguir o que ta na minha frente".

Luis (25 anos) expressa sua percepgao de que o futuro pode ser construido, de
que o planejamento € necessario e de que seguir o tratamento ¢ uma das estratégias

para alcancar seus objetivos.

Nao obstante toda essa forte esperanga no futuro, muito pautada na
terapéutica, existe descrenca na fala de alguns de nossos entrevistados. O discurso a
respeito das perspectivas de futuro ndo ¢ homogéneo, o que estd evidenciado no

comentario de Dona Rita, mae de Leandro:

"Nao espero muita coisa ndo, por que a pessoa que tem esse problema nao
pode trabalhar. Ainda mais ele que ndo tem saber, por que a pessoa pra
arrumar um emprego, pra ter futuro precisa ter muito saber, ele ndo tem.
Trabalhar bracal ele ndo pode, ndo pode pegar muito sol, nem pode andar
muito de Onibus. Fico preocupada! por que os outros [filhos] podem
trabalhar e ele ndo. Trabalho bragal ndo pode, saber ele ndo tem".



A debilidade causada pela doenca, a melhora ndo substancial produzida pelo
tratamento medicamentoso agregadas a outros fatores estdo abatendo as esperancas

de uma mae de baixa renda.

Ao discutir trabalho na juventude, PAIS (2005) afirma que a avaliacdo das
condicdes materiais e sociais que favorecem ou ndo a vida permite a tomada de
decisoes relativamente ao que se pode ou ndo realizar. Quando Dona Rita faz essa
avaliagdo chega a conclusdo de que nas suas atuais condi¢des de vida, uma pessoa
com dificuldade de trabalhar em servicos que exigem mais esfor¢o fisico tem poucas
oportunidades, ¢ mais, o pouco estudo torna quase impossivel a colocagdo no

mercado de trabalho em um emprego fixo.

3.2.3.2 Relacoes afetivas no cotidiano

A influéncia das implicagdes da doenga no estabelecimento ou na
manuten¢do de relagdes afetivas, provavelmente, ¢ um dos achados mais graves do

cotidiano de nossos sujeitos.

"Eu fico pensando quando for casar, com essa doenga, posso passar. Eu
ndo sei nem o que faga, fico pensando como é que vai ser".

Davi (19 anos) ndo estd namorando no momento, mas fala com a angustia de
quem vislumbra a possibilidade de ter uma companheira e carrega o medo de

transmissao do virus.

"Até as vezes a propria esposa tenta se afastar um pouco, com toda
razdo! com medo de pegar aquele problema".

Relata Paulo (26 anos) acerca do afastamento de sua companheira.



A interferéncia na criacdo de vinculo ou o empobrecimento nas relagdes
afetivas tem sido um achado comum em investigacdes acerca do cotidiano de
pessoas com doengas infecciosas e estigmatizantes. A experiéncia do paciente em
vivenciar a doenca ¢ agravada, muitas vezes, pela dificuldade dos companheiros em
dividir o cotidiano e a intimidade com a enfermidade e todas as representacdes

procedentes dela.

Em estudo acerca de casais sorodiscordantes, AMORIM ¢ SZAPIRO (2008)
mostram que as dificuldades comegcam na revelacdo do diagnostico, seja para os
familiares seja para os amigos, o que pode ser acompanhado de reprovagdo
relacionado a decisdo do casal de permanecer vivendo juntos quando um deles ¢

portador de um virus que se transmite por via sexual.

Romdo (23 anos) lamenta as transformagdes negativas que ocorrem em sua

vida desde a descoberta de seu diagnostico:

"Eu ndo tenho mais aquela liberdade que eu tinha de fazer as minhas
coisas, em varias coisas eu me sinto mais afastado [...] essa doenca é
muito infecciosa, fico com medo de a pessoa pegar".

Limitagdo nos relacionamentos mais intimos, isolamento e medo

caracterizam o estabelecimento de novas relagdes afetivas do jovem.

AMORIM e SZAPIRO (2008) constataram que mudar habitos para atender as
praticas preventivas, como o uso de preservativos, se mostra ndo s6 uma dificuldade
na relagdo, como representa quebra de algo que, estando no ambito do exercicio da
vida sexual de um casal, tem um sentido que excede os limites deste exercicio. “E
como se a vida sexual do casal na nova situacdo ficasse limitada a um puro ato
sexual, marcado pelo discurso médico e, portanto, sem excessos € sem paixao [...]
pois isto que excede €, na verdade, um para além do ato sexual, onde formas de

prazer proibidas pelo risco da transmissdo [...] devem se evitadas, mas ndo podem,

entretanto, deixar de ser desejadas” (p. 1866).



CECHIM e SELLI (2007), em investigagdo acerca do cotidiano de mulheres
soropositivas, esclarecem que a partir do diagnodstico, instala-se na vida da pessoa o
medo, que pode se apresenta sob diversas formas: o medo de si mesma, o medo da
discriminacdo, o medo do preconceito, o medo do sofrimento fisico e da morte. O
sentimento de medo emana do desconhecimento, das informacdes incorretas sobre a

transmissao, da evolucado da doenca e dos meios de comunicacao.

As informagdes em saude voltadas para parceiros sexuais e para pessoas que
morem no mesmo domicilio, quanto as formas de transmissao, tratamento e medidas
de prevengdo devem partir essencialmente de uma articulacdo entre as representacdes
que essas pessoas tém a respeito da doenca e sua experiéncia individual e coletiva,
para possibilitar a adocdo de um comportamento mais seguro e para reduzir o
preconceito sobre os portadores do HBV. A adequacdo desse trabalho as
caracteristicas culturais dos envolvidos também ¢ vista como fundamental para o
€xito desse processo, que caso se mostre coerente com as necessidades dos sujeitos,
constituira vereda singular para a ndo disseminagdo desse agente etioldgico, além do
efeito protetor para outras enfermidades de transmissdo semelhante, como por

exemplo, a hepatite C e a AIDS.

Além disso, existe a recusa social, a discriminagdo, o preconceito no trabalho
e a propria culpabilizagdo por parte dos familiares. O medo da discriminagdo, por
vezes, tem seu inicio na propria familia, pelo julgamento, pela incompreensao e pela
nao-aceitacdo do fato de um membro da familia estar contaminado. Nesse interim, o
relacionamento afetivo se reveste de muita importancia para a satisfagdo de uma das
necessidades basicas do ser humano, de se sentir acolhido e amado entre os mais

proximos (CECHIM e SELLI, 2007).

Compartilhando de sujeitos em condi¢cdes semelhantes, CARVALHO e
GALVAO (2008) identificaram uma diversidade de sentimentos angustiantes, como
a depressdo, a ansiedade, a vergonha e o medo. Associados a esses sentimentos as
pessoas ainda vivenciam o estigma, o preconceito, o isolamento e por vezes o

abandono.



Esta realidade carregada de desesperanca faz com que a pessoa mergulhe na
sua soliddo e amargura, perdendo o interesse pela vida, entregando-se a dor do medo
e da discriminag@o que remetem a perda do apreco, da amizade e do convivio social.
Isso significa "condenar um ser humano, eminentemente social, a um 'carcere’,
impondo a segregacdo, junto a outros grupos ja marginalizados" (CECHIM e SELLI,
2007, p. 147).

3.2.3.3 Preconceito e estigma: reflexos no cotidiano

Atribui-se a Gordon Allport o tracado das linhas fundamentais que definem
as principais perspectivas de analise do preconceito nos dias de hoje. Segundo
Allport, “o preconceito pode ser definido como uma atitude hostil contra um
individuo, simplesmente porque ele pertence a um grupo desvalorizado socialmente”.
Partindo desse conceito e considerando o fato de existirem multiplos grupos
socialmente desvalorizados, temos tantos tipos de preconceito quantas pertengas a
grupos minoritarios na estrutura de poder, podemos citar para exemplos, o
preconceito contra os homossexuais ou homofobia, preconceito contra os velhos ou
ageismo, preconceito contra pessoas gordas e preconceito contra pessoas com

deficiéncias fisicas e/ou mentais. (LIMA e VALA, 2004, p. 402).

"Pra mim mudou muito. Hoje em dia até pra eu procurar emprego é
dificil, por eles pedem logo o exame da gente pra saber se tem algum tipo
de doenga, pra nos se torna muito mais dificil”.

Luis (25 anos) conta da situacdo de preconceito que passa quando vai buscar

trabalho.

"A maioria das pessoas ndo entendem que o qué vocé sente ¢ reflexo da
doencga. S6 entende quem realmente tem a doenga [...] as pessoas ficam
debochando do que vocé sente [...] ndo tdo na pele da gente, ndo sabe



como ¢ a reagdo do remédio [...] Quando eu procurei trabalho e falei que
eu tinha [hepatite B] e que precisaria sair pra tomar o remédio trés vezes
por semana, ai a pessoa falou que ndo, por que tinha medo de pegar [...] ja
bateu a porta na minha cara".

Ruth (22 anos) reitera a dificuldade de portadores de doencgas infecciosas de
conseguir emprego, quer seja pelo preconceito dos contratantes, quer seja pelas

repercussoes fisicas da enfermidade, ou ainda, a associag@o desses fatores.

Com achados semelhantes, GARRIDO et al. (2007), em estudo com pessoas
HIV positivo, confirmam a discriminagdo no universo do trabalho. O processo de
estigmatizagdo pode se iniciar com as necessidades do tratamento, que exige
consultas, faltas ou atrasos no trabalho. Essas situa¢des forcariam a revelacdo do
diagnodstico e a conseqiiente discriminagdo. Muitas pessoas langam mao do sigilo
sobre sua condicdo, direito assegurado ao portador, que pode ser violado no exame

admissional, contrariando normas do Ministério da Satde.

Esse entendimento vem ser ratificado por GOFFMAN (1988) que concebe
estigma como um atributo de um individuo que poderia ter sido facilmente recebido
na relagdo social do cotidiano, no entanto, possui um trago que se impde a atengdo e
aparta aqueles que ele encontra, destruindo a possibilidade de atengdo para outros
atributos. Este sujeito afasta-se negativamente das expectativas particulares do que se

considera normal.

O desafio mais imediato, segundo GARRIDO et al. (2007), ¢ estimular
intervengdes no sistema de saude para diminuir o efeito do estigma e da
discriminacdo, reconhecidamente freqlientes no ambiente de trabalho. A
reorganizacdo do agendamento das consultas e exames de forma a ndo prejudicar os
trabalhadores seria uma contribui¢do especifica dos servicos de saude. Contudo, as
necessidades de respostas intersetoriais sdo evidentes, isto €, de atingir outros
setores, como o sistema nacional de seguro social, ou organizar interven¢des no

campo da desconstrucdo cultural do estigma.



“Eu ndo gosto de falar [revelar a condigdo de portadora] justamente por
isso, to trabalhando faz pouco tempo 14 no meu trabalho, eu vinha nessa
consulta, eu falei pro meu chefe o porqué, mas gracas a Deus, ele me
tratou normalmente, mas eu ja enfrentei problema com relagdo a isso [...]
Quando eu tava com meu pai, numa casa de apoio, que apoiava
portadores de cancer, e quando descobriram que eu tinha feito o exame e
que eu tava, pediram pra eu sair da casa”.

O relato de Luiza (27 anos) deixa claro o medo da discriminacdo e do
preconceito no trabalho, frente a revelagdao do diagndstico. Além disso, ela denuncia
a forma como foi tratada em uma casa de apoio social apds descobrirem sua
condicdo de saude. Ironicamente esse servico oferece apoio para doentes e seus

familiares.

O medo do preconceito e da discriminagdo, de acordo com CECHIM e SELLI
(2007), estd presente no ambiente de trabalho, associado ao sentimento de
inquietacdo ante o perigo real ou imaginario de perder o emprego. Para as mulheres
que conquistaram um espago no mundo do trabalho, essa aquisi¢ao significa “sentir-
se cidada, seja este trabalho formal ou informal, pois sua importancia reside na
possibilidade da independéncia econémica, de sua contribuicdo na renda familiar e
satisfacdo das necessidades basicas da familia. A ameaga do desemprego por causa

do preconceito esvazia sua conquista” (p. 147).

Dona Lourdes, avd de Davi, reivindica a resolugdo de suas afli¢oes:

"Achar a cura dessa doenga e do preconceito, é s6 o que eu queria!”.

Além disso, ela afirma que seu neto ndo percebe nenhum preconceito pela
pouca exposicdo social, se o garoto participasse de mais espacos e atividades de

convivéncia haveria preconceito frente a descoberta de sua doenga:

“Ele mesmo nao, por que ele nio sai daqui, quase nao sai de casa, s6 pra
igreja e o colégio”.



Para CECHIM e SELLI (2007), o medo do preconceito habita as relagdes
sociais de pessoas com doencas infecciosas, pois, em cada encontro, o medo do

novo, da mudanca e do enfrentamento leva a negacao para uma abertura ao outro.

“Com certeza! eu me sinto muito inferior as outras pessoas,
principalmente vocé€ se sente muito mal, a vida ja ndo ¢ mais a mesma
duma pessoa saudavel”, Paulo (26 anos).

A convivéncia com a enfermidade tem sido muito penosa para alguns de
nossos sujeitos. Sentimentos de menosprezo, de baixa auto-estima e incapacidade
aparecem nos discursos, sobretudo das pessoas que estdo iniciando o tratamento,
provavelmente, por que ainda estdo mais sob o efeito da descoberta e do primeiro
impacto da doenga, do que as pessoas que estdo se tratando hd mais tempo. Estas, de
maneira geral, ja instituiram mecanismos de enfrentamento dessas adversidades, ja
reconhecem os primeiros beneficios da medicacdo e vislumbram o controle da

doenga, tornam-se mais otimistas frente a hepatite B.

No entendimento de GARRIDO et al. (2007) a capacidade pessoal de resistir
ao processo de estigmatizagdo e discriminagdo pode ser estimulada com a
participacdo dos pacientes em grupos de apoio e compartilhamento. Para os autores,
planejar e organizar a assisténcia com o envolvimento de cada paciente permitiria
identificar como os servicos podem contribuir para abrandar o efeito da
discriminacao nas especificidades do cotidiano de cada um. A estigmatiza¢do ¢ um
processo social que desempenha um papel fundamental na ampliagdo da
desigualdade e legitima a violagao dos direitos humanos, apresentando repercussoes

sobre a integridade e bem-estar de pessoas com doengas infecciosas.



3.2.3.4 Caso Pérola: notas sobre o viver com hepatite B

As entrevistas realizadas em nossa investigacdo foram muito ricas em
revelagdes a cerca do cotidiano de pessoas que adquiriram o HBV. As implicacdes
da doenca foram vivamente ressaltadas pelos sujeitos, constituindo importante
material para se pensar em acdes de satde. No entanto, algo distinto emergiu da
presenca e das falas de Pérola, por isso se decidiu dar evidéncia especial a essa

participagao.

Primeiramente, a propria inser¢do de Pérola no estudo se deu de forma
singular. Na ocasido em que conversava com Marina, uma de minhas possiveis
entrevistadas, quando a mocga havia ido receber sua medicagdo no SAE, estava
acompanhada de sua prima Pérola que também ¢ portadora, mas faz apenas o
acompanhamento da carga viral com exames laboratoriais. Na abordagem de Marina
apos falar sobre a pesquisa, notei que ela estava muito desconfortavel com a minha
proposta de entrevista, estava arredia e se ndo fosse por interse¢do de sua prima nao
teria nem respondido ao instrumento exploratorio. Sentamos as trés em bancos de
espera fora da sala do interferon, localizados no corredor que naquele fim de tarde ja

estava vazio, pois as consultas ambulatoriais haviam sido encerradas.

Pérola ¢ uma jovem muito esclarecida, morena vibrante, com cilios grandes e
olhos atentos. Falava muito e rapido, mas de forma compreensivel; comunicativa,
interagiu mais do que Marina. Comentou que achava importantissimo esse tipo de
trabalho para a melhoria da assisténcia e da convivéncia das pessoas que fazem
tratamento contra hepatite B. Acrescentou que ja fez parte, como voluntaria, da
Associag¢do de Portadores de Hepatite do Acre — APHAC, realizando atividades de
prevencao e esclarecimento sobre a doenga, mas se afastou, por ndo concordar com o
direcionamento dado pela atual administragdo. Segundo ela, muitas pessoas estdo

querendo alavancar carreiras politicas através do trabalho dessa entidade.



Informou que ¢ professora de ensino médio da disciplina Historia e acreditava
ser relevante as pessoas se esclarecerem para poderem construir um cotidiano melhor
umas com as outras. Essa visdo critica da situacdo, tdo notavel em Pérola,
provavelmente, € resultado de sua formacao académica, de suas experiéncias de vida
e de caracteristicas pessoais. Todos esses elementos compuseram uma personalidade
forte, que busca ainda o equilibrio entre o entendimento de ser portadora do HBV e a

convivéncia com essa condicao.

Voltando a conversa com Marina, que ndo estava muito animada com idéia da
entrevista, a mo¢a comentou que ndo tinha certeza se queria que eu fosse a casa dela
e que por isso ndo iria informar seu endereco. Revelou que era casada e eu imaginei
que talvez o seu marido ndo soubesse que ela realiza tratamento ou talvez a condigdo
de doente lhe ferisse no intimo, por isso tanta hesitacao e resisténcia. Olhava-me de
um jeito que tenho dificuldades em descrever, como se me questionasse: O que ¢ qué

vocé quer comigo? Por que quer saber sobre minha vida?

Entusiasmada, Pérola sugeriu que poderia acompanha-la na entrevista, dessa
forma a moga constitui-se a unica pessoa a solicitar participagdo no estudo. Marina,
um pouco a contra gosto, concordou e informou seu telefone para marcarmos o
encontro. Dias depois entrei em contato com Marina que me respondeu que ndo
poderia pelos proximos meses, pois estava trabalhando muito e havia iniciado um
curso, estava, portanto, sem tempo, mas informou o telefone de Pérola, que no
primeiro contato também respondeu ao instrumento exploratério, sem informar
numero de telefone e enderego. Nos contatos seguintes com Marina, ela comunicou
que ndo queria mais participar da pesquisa, € passou assim, a constituir-se em

desistente.

Conversei com Pérola tempos depois. Combinamos, por sugestdo dela, nos
encontrarmos na semana seguinte em seu trabalho, uma escola publica muito
tradicional de Rio Branco, chamado José Rodrigues Leite, popularmente conhecida
como Colégio Etica. Como a primeira aula dela naquela terga-feira (02.09.08) teria

inicio apenas as 15 horas, ela indicou nossa entrevista as 13h30min.



No dia e hora marcados eu estava 14, a temperatura estava muito alta naquele
inicio de tarde. Os raios de sol escaldantes marcavam o caminho. Quando cheguei ao
local ela ainda ndo havia chegado, funcionarios permitiram que eu a esperasse no
interior da escola onde estava bem fresco. Logo depois ela chegou, bem arrumada e
com os cabelos escovados, assim que me avistou pediu desculpas pelo atraso, muito

sorridente mas um pouco sem graca.

Comecamos a conversar no corredor da escola, ela muito falante, dizia que
entendia por que a prima Marina ndo queria falar sobre essa doenca, ela ndo
enfrentava bem o fato e tinha muitas questdes pessoais envolvidas, enfim, me

advertiu que era melhor ndo insistir.

Eu sugeri que conversadssemos na sala dos professores que estava logo a nossa
frente e vazia, ela aceitou e sentamos uma diante da outra. Estavamos as duas muito
a vontade. Pérola falava sem eu perguntar, estava um pouco ansiosa, pois ndo sabia

se ia se expressar bem.

Natural da cidade de Sena Madureira — AC, reside com sua mae e uma prima
[que ndo ¢ Marina]. Comentou que ¢ o seu primeiro ano em sala de aula como
professora. Dali em diante, quando iniciei as questdes norteadoras, informei a Pérola
que o audio da entrevista seria gravado, como acordado anteriormente. Ela estava
mais quieta, apresentou uma fala mais pausada e contou como se deu a descoberta do

diagnostico:

“A minha familia é uma familia de portadores [...] meu irmio tem 25
anos, quando ele descobriu tinha 24 e ele ja tinha um quadro elevado [...]
entdo toda a familia teve que fazer sorologia, descobrimos que a minha
mae tem, s6 que a minha mae ¢ aquela pessoa que ela tem o virus
dormindo, nunca evoluiu e eu também tenho, s6 que quando eu fiz os
exames eu descobri que o meu virus ndo estd dormindo, estd
multiplicando, em propor¢do menor que a do meu irmio mas estd, entdo,
nods dois precisamos de tratamento, minha mée nao”.



Pérola comentou que ¢ evangélica praticante e freqiienta a igreja Assembléia
de Deus. A religido foi ponto acentuado no decorrer de sua entrevista, ela afirma que
no inicio tinha muita fé¢ que pudesse ser curada sem o tratamento, mas depois ela

percebeu que nao seria assim:

“Eu tinha muita fé que Jesus poderia me curar sem o tratamento, depois
eu percebi que ndo. Nao que Ele ndo possa, mas que nao ¢ vontade Dele
me curar sem o tratamento, entdo eu vi que tinha que fazer [o
tratamento]”.

Acrescenta a essa fala que se iniciar o tratamento seria sem nenhuma
perspectiva de cura ou entusiasmo, seria apenas pela sua familia e companheiro que
estdo insistindo muito, e ela prometeu para eles que no ano seguinte iniciaria a
terapéutica, mas por eles. Ela afirma que hepatite B ndo tem cura, s6 controle, e isso

para ela € pouco diante dos efeitos da medicacao.

Além disso, protela o inicio de seu tratamento por medo dos efeitos adversos
sobre seu humor e sobre seu estado fisico, tem o receio que isso afete seu trabalho,
afaste seus amigos, familiares e mesmo seu atual companheiro. Tem medo que eles a

rejeitem:

“Eu fico com medo de me tornar uma pessoa insuportavel na familia, eu
fico com medo de perder meu namorado por causa das reagdes, que meus
amigos ndo me suportem e ndo me convidem mais para sair, eu fico com
medo da rejei¢do, eu sempre lido com rejeicdo [...] e talvez por isso que
eu fique adiando, porque eu ja sou estressada, mas se eu tiver fazendo o
tratamento qualquer estresse meu eu vou culpar o interferon”.

Ao contrario da maioria dos entrevistados, Pérola ndo deposita esperancas na
medicagdo, nem tampouco associa melhora com o tratamento, ao contrario, acredita
que o inicio da terapéutica podera trazer desarmonia a sua vida, desequilibrando suas

relagdes afetivas e suas atividades rotineiras.

Fala da dificuldade que teve em contar sobre o diagnostico para seu

companheiro e de como foi bom para ela a reacdo do rapaz ante a revelagdo:



“Eu sempre convivo com a rejei¢do, iSSo que eu preciso superar em mim
[...] em relagdo ao meu namorado, eu ndo conseguia contar de maneira
alguma, eu s dizia que tinha uma noticia ruim [...] ele ja estava com
medo de eu falar alguma coisa monstruosa [...] ele ficava pensando que
era um absurdo, que eu ia morrer a qualquer momento [...] eu chorava e
ndo conseguia contar, at¢ que um dia ele me colocou mesmo na parede
[...] e contei, depois que contei a reacdo dele me tranqiiilizou, porque ele
disse: ‘E s6 isso! [...] eu ndo vou te recriminar por isso’ [...] A reagio dele
me tranqiilizou, eu acho que me acalmou a esperanga dele em relagdo a
minha cura, porque como te falei eu ndo tenho grandes esperangas, mas a
esperanga dele na minha cura, mais a esperanga da minha mae, do meu
irmdo e o fato do meu irmao ja esta quase curado, tudo isso fica alegrando
eles, mas o meu irmao nio ¢ religioso, mas eu sou, entdo eu fico achando
que Deus permite que o meu irmdo seja curado pelo remédio [...] porque
nés cristdos temos aquela coisa de que as coisas estdo no controle de
Deus”.

Pérola assegura que ¢ uma pessoa muito ansiosa e estressada, e entende que
isso pode se agravar com o tratamento. Informa que no passado, na ocasido da morte
de seu pai, chegou a fazer tratamento psiquiatrico para depressao. Trabalha a semana
inteira, se dedica muito a tarefa de dar aulas, diz que ama seu trabalho e é o que
importa agora. Tem o plano de construir a casa de sua mae em alvenaria com o
trabalho de professora, e que se fizer o tratamento agora, essa produtividade poderia

ser afetada.

“Meu pai morreu no 5° periodo, quando eu tava na faculdade, foi quando
eu resolvi que os meus primeiros anos de formada seria para minha
familia e agora trabalho pra fazer a casa da minha mae [...] eu ndo digo
pra ela, mas eu ndo quero fazer o tratamento agora, porque quando eu for
fazer tratamento eu quero trabalhar s6 um horario, de preferéncia a tarde,
pra eu dormir melhor de manhd, entdo ndo faco agora porque estou
fazendo a casa dela e também pelas minhas crengas, por eu ser
evangélica, eu penso que morrer ndo ¢ um mau negdcio, eu ndo me
importo, eu ndo me importo se eu morrer jovem desde que eu tenha
certeza que eu ndo vou para o inferno [...] entdo por mim eu jamais faria
tratamento, viveria até onde der”.

Nessa hora percebemos uma das diversas interpretagdes da fé em algo
superior, quando a crenga em um bom destino para o espirito esta em primeiro lugar,
mesmo em detrimento a manutencdo do corpo fisico. Quando a confianga de estar na

presenga de Deus apos a morte do corpo se sobressai ao medo da propria morte.



Sua dedicagdo e respeito a sua familia ¢ evidente, em diversos momentos
atribui suas acoes em beneficio da mae, irmao e sobrinhos. No caso das criancas,
chega ao ponto de dizer que eles podem vir a substituir os filhos que ela ndo pretende
ter por causa da doenca, pois ndo quer correr o risco de algum deles nascer com o
HBYV e também ndo sabe se vai chegar a ter relacdes sexuais com o marido [caso
venha a se casar] sem preservativo, pois mesmo com a carga viral baixa, ela tem

receio de contaminar outras pessoas.

Isso também ¢é percebido na fala sobre o material de manicura, o extremo
cuidado ndo somente com alicates e palitos de unha, mas também com esmaltes.
Quando seus sobrinhos se arranham ou se machucam nas brincadeiras, suscita nela a
preocupacdo de que essas lesdes sdo “portas de entrada” para o virus, pois além dela,

o irmao [pai das criangas] e a sua mae também sio portadores do virus B.

Além disso, ha o preconceito dela com ela mesma, pois aconteceu, por
exemplo, de ela ndo ir para o aniversario de uma amiga por causa da condi¢do de
portadora, ela pensou em contar com antecedéncia para a amiga o porqué da
auséncia, mas ndo teve coragem e até hoje a amiga ndo sabe. Outro caso foi em um
arraial em comemoracdo as festas juninas, quando estava tomando tacaca'® e uma
conhecida tirou de repente um camardo de sua cuia, Pérola ficou mal, foi grosseira

com a garota, que ndo entendeu nada na ocasido e acabaram discutindo.
O medo de transmitir o virus e das conseqiiéncias da doenga permeia os
sentimentos de Pérola e influencia seu modo de pensar e agir, repercutindo nas suas

relagdes sociais, assim como observado entre os demais sujeitos entrevistados.

Categoricamente afirma:

' Jguaria de origem tupi da regido amazonica brasileira. E preparado com um caldo fino de cor
amarelada chamado tucupi, sobre o qual se coloca goma de mandioca, camardes secos € jambu
cozido, erva com a propriedade de provocar sensacdo de formigamento na boca. Serve-se muito
quente, em cuias, temperado com sal e pimenta (INSTITUO ANTONIO HOUAISS, 2006).



“Eu ndo me sinto igual a vocé, que ndo tem o virus [...] o fato de eu poder
contaminar alguém tira muito da minha felicidade”.

“Eu nunca namoraria com alguém que tivesse hepatite, ou qualquer outra
doenca [...] eu aviso logo, porque eu na pele deles ndo ocuparia esse
lugar, eu queria que me dissesse pra eu manter distancia”.

Ela reconhece que isso possa ser preconceito, mas diz que € o que pensa, pois diante

de todas as informagdes que possui a respeito, essa € a opinido que construiu.

Embora ela tenha bastante conhecimento sobre a doenga, sobre as opcdes de

tratamento e sobre a possibilidade de uma vida normal com o controle da

sintomatologia, isso ndo ¢ o bastante para animé-la a realizar o tratamento. O

entendimento dela ¢ ou a cura, no sentido de eliminagdo do agente etiologico, ou

nada. A possibilidade de controle da doenca com estabilizag¢do da carga viral, ndo lhe

entusiasma. Importa destacar que Pérola, embora esteja com o virus se multiplicando

em seu corpo, ainda ndo apresentou sintomas da hepatite como fadiga,

emagrecimento, ictericia e dores pelo corpo, talvez por isso, por ainda ndo sofrer os

efeitos fisicos do virus ela deprecie tanto o tratamento.

Fisicamente,

“Nao adianta as pessoas vim com argumento porque eu rebato todos, por
exemplo, quando eu fui ficar com meu namorado eu disse pra ele [...] olha
eu tenho [o virus] e a partir do momento que eu descobri eu falei, vocé
esta comigo por opgao. Porque ele ndo fez sorologia, ele acha que porque
tomou as trés doses ndo devia fazer, mas eu ja o convenci e ele vai fazer e
eu disse, agora vocé esta comigo consciente e se no resultado da sorologia
der que vocé tem, pode ser que nem pegou de mim, mas eu nao quero que
voc€ me culpe porque antes eu nio sabia, eu ndo era culpada e agora vocé
esta comigo por opgao, entdo eu ndo quero conviver com culpa de espécie
nenhuma, se eu sentir que ele de alguma maneira ta me culpando, eu vou
lamentar e vou sofrer mais ainda porque eu gosto dele, mas eu vou ter que
sair fora, porque eu ndo vou conviver com a pessoa desse jeito”.

Pérola ndo sofreu a intervencdo do virus, contudo,

emocionalmente ela estd muito comprometida, se sente inferiorizada:



“Emocionalmente eu tenho grandes problemas depois da hepatite [...] Eu
ndo sou a mesma [...] eu ndo consigo mais ter aquela comunhdo com as
pessoas”.

O fato de ela ser portadora do virus, de poder transmiti-lo, de ver o irmdo em
uma fase mais adiantada com complicacdes da hepatite, como cirrose e varizes de
esofago, e por conhecer as dificuldades de tantas pessoas ligadas & APHAC, todos
esses elementos contribuiram para uma profunda mudanca no modo dela perceber a
vida, na sua perspectiva para o futuro e na sua auto-estima. Hoje suas decisdes estdo

condicionadas ao crivo do estigma de uma doenga infecciosa.

“Minhas opinides sdo essas, eu acho que raramente vdo mudar. Porque eu
tenho essa atitude de acordo com todas as informagdes que eu peguei,
entdo, a menos que venha alguma inovagao, eu fico achando isso, porque
¢ realmente assim, eu sei que eu preciso romper, mas nao consigo. Eu nio
me sinto igual a vocé [...] porque eu estou doente e eu sei que eu posso te
contaminar se ndo tiver os devidos cuidados, ndo s6 vocé como qualquer
outra pessoa, entdo, eu ndo me sinto a vontade. S6 o fato de saber que eu
posso contaminar outras pessoas, que outras pessoas podem ficar doentes
por minha causa [...] eu fico mais triste porque eu sei que esse virus nao
morre, eu sei que eu posso por toda vida contaminar outras pessoas,
inclusive filhos, por isso que eu ndo quero ter.

]

Depois que eu descobri que o virus ndo morre, s6 dorme, eu fiquei com
medo, foi ai que eu fiquei com esse complexo de inferioridade, porque eu
li que ¢ possivel pegar no beijo [...] se a pessoa que eu namorar ndo tiver
o sistema imunologico forte, na saliva é possivel pegar. Entdo, eu criei um
trauma, eu achava que eu ia morrer solteira, que eu nunca ia ter filho.
Porque até entdo, antes de descobrir eu sempre quis ter familia, filho. Esse
sonho, agora, eu também nao tenho. Tanto faz como tanto fez, agora eu
amo meu trabalho e o resto ¢ resto.”

2

E interessante o fato de ter aparecido na entrevista o preconceito entre os
portadores de virus diferentes de hepatite, por exemplo, o virus C e o B. Pérola relata
que em uma ocasido, aguardando consulta médica, uma senhora lhe perguntou qual o
seu virus, pois o ambulatério era de doencgas infecciosas, por isso que se deduz que

quem esta 14 tem um virus. Ela respondeu que tinha o virus B, e a senhora exclamou:



“Ah! eu to com virus ‘C’, logo vou ficar boa, porque o virus ‘C’ morre o
‘B’ s6 dorme!”.

“Sempre tem as pessoas do virus ‘C’, eles acham que ¢ menos, a gente
sabe que ¢ mais fraco, mas eles sempre querem se sobrepor ao virus ‘B’,
eu ndo sei qual é problema deles!”.

Comenta Pérola irritada com essa situagdo inusitada de preconceito.

O preconceito de terceiros comegou a ser vivenciado quando a prima Marina,
ha uns seis anos atras, foi passar uma temporada em sua casa. Os vizinhos chegaram
a questionar sua mae como ela tinha coragem de colocar aquela menina dentro de
casa e se ela ndo considerava o risco que todos corriam de adquirir hepatite. Pérola
comenta que ficou muito sentida com aquele comportamento e comegou ai a

construir a percepcdo de preconceito para com essa enfermidade.

Pretende continuar seus estudos com uma pds-graduagdo ou outra faculdade,
além disso, anseia ter um contrato definitivo de professora, pois o atual é provisorio,
deseja estabilidade para proporcionar seguranca financeira para sua familia,
principalmente para a mae, para o irmao [que ¢ aposentado por conta da doenga e
recebe apenas um salario minimo] e para seus sobrinhos. Nas preocupac¢des com o
futuro da familia, ela cogita a hipotese de pedir a guarda legal dos sobrinhos, para

que tudo que ela construir fique para eles caso ela venha a faltar.

Esclarecida ¢ bem informada a respeito da doenga, Pérola ja participou de
congressos € outros eventos a cerca do tema hepatites virais e controle social, e faz

algumas consideragoes:

“O tratamento devia ser mais acessivel, muito mais acessivel e
organizado. Por exemplo, na Fundacdo Hospitalar os portadores de
hepatite t€m fila especial, uma fila s6 pra eles, uma fila tdo enorme que
uma vez eu fui fazer um exame [...] cheguei 14 cedo [...] fui fazer o exame
em jejum e depois perderam meu exame, ndo encontraram, entendeu?
passei uma manhd com fome e perderam meu exame! [...] o SAE ¢
infectologia, eu acho que devia ter um segmento so pra tratar de hepatite
[...] porque eu acho que o tratamento ainda ndo ta acessivel a todo mundo
por causa dessa burocracia toda, por causa das condi¢des de vida das
pessoas. Eu sei que o Acre ¢ um Estado pobre que ndo da pra resolver o



problema de todo mundo, mas eu acho que a populagdo devia ser mais
informada [...] Eu via na APAHAC que chegavam doentes 14, que ndo
sabiam nem o que era hepatite. E uma doenca perigosissima, eu via que as
pessoas eram muito desinformadas, muito desinformadas [...] Até por
amizade as pessoas falam ‘ndo deixa usar o mesmo alicate que tu’, parece
que pra provar que ndo tem preconceito muitas pessoas se pdem em risco,
sdo pessoas muito desinformadas e eu lamento por isso”.

Em forma de desabafo, Pérola denuncia as condi¢des que muitos dos
pacientes que fazem tratamento contra hepatite compartilham. A grande demanda de
pessoas, que exige assisténcia freqiliente e por longos anos, engrossa as filas dos
servigos de referéncia — em busca de consultas, exames laboratoriais, medicagdo e
acompanhamento — deixando evidente o precério grau de organizacdo oferecido. Os
aparelhos de saude ainda ndo estdo adequados a enorme massa de usuarios que

procura cuidados.

Para além disso, gestores e profissionais de satde, que constituem
importantes atores nesse cenario dando vida ao trabalho de cuidar, precisam estar
sensibilizados com as condi¢des dos portadores de doengas infecciosas, e,
mobilizados, casando pensamento e acdo, na busca de adequar a assisténcia, no
ambito do planejamento e da organizagdo, as necessidades do cotidiano dos sujeitos,
contribuindo assim, para atenuar os efeitos negativos inerentes ao processo de

doenga, tendo como resultado final uma atengdo mais equanime.

Ratificam essa concepcdo GARRIDO et al. (2007) quando apontam que a
reorganizacdo dos servicos de saude — visando o ndo prejuizo das atividades
cotidianas dos pacientes, como por exemplo as laborais — é possivel e necessaria. No
entanto, os autores chamam a aten¢do para o imperativo de respostas intersetoriais,

como por amostra, o sistema nacional de seguro social.



CONSIDERACOES FINAIS

A trama resultante dos acontecimentos da vida cotidiana produz uma
historicidade representativa do modo de vida dos sujeitos, e sdo alguns dos fios dessa
trama que descobrimos nessa investigagdo através da imersdo nas falas dos
entrevistados, nas notas de campo e nas percepgdes procedentes dos encontros.
Admite-se, no entanto, a impossibilidade de se apreender a realidade em seu todo,
como se ndo passasse de matéria inanimada que se esmilga até a analise do Gltimo
atomo. Mas, propomos aproximagdes da realidade de pessoas que vivem com o virus

B.

Procurar compreender as concepg¢des dos sujeitos a respeito de suas
condigoes de vida foi antes um exercicio de busca de novos caminhos, pois
enveredar pela trilha ja conhecida, que ja se sabe onde vai chegar, era a decisdo
menos adequada, quando se estd a luz da l6gica do descobrimento, embora essa fosse

a decisdo mais conveniente.

Sentimentos e sensagdes estdo inerentes & descoberta do diagnostico, que foi
marcada, sobretudo, pela surpresa nos casos em que nao havia manifestacao de sinais
e sintomas, pois os sujeitos ndo se sentiam doentes, e pela apreensdo e medo do
sofrimento fisico e das complicagdes, e de transmitir esse agente a outras pessoas,

fala recorrente entre todos os entrevistados.

A presenga significativa do HBV no sangue e nas secre¢des corporais associa
sua transmissdo as praticas sexuais sem o uso de preservativos e ao
compartilhamento de materiais perfurocortantes e utensilios pessoais, como escova
de dente, contaminados. A ocorréncia de lesdes na pele ou mucosas também
representa “porta de entrada” para o microrganismo, pois como esse agente pode
sobreviver por longos periodos no ambiente, cria-se a possibilidade de transmissao

através de objetos compartilhados ou contato intimo. Além da probabilidade de



gestante portadora transmitir esse agente para a crianga, principalmente, no momento

do parto.

Por conta dessas formas de transmissao e amparados por numerosas pesquisas
podemos afirmar que todas as pessoas ndo imunizadas, naturalmente ou apods
vacinagdo, sdo susceptiveis, contudo, parceiros sexuais e moradores do mesmo
domicilio apresentam mais chances de contrair o virus da hepatite B, por eventuais
comportamentos de risco. Essas informacgdes tiveram que ser incorporadas ao
cotidiano de nossos sujeitos, pois o diagnostico trouxe, dentre tantas outras
transformagoes, a necessidade de protecdo dos ndo afetados, imprimindo mudancgas
no modo de vida. Néo obstante, essas mudangas, como a separagdo de utensilios, ndo

se revestiram de preconceito dentro de casa.

Contudo, as informagdes equivocadas ou a pouca informacdo também
constituem nossos achados. Informag¢des confusas, mormente, a respeito de doagéo e
recep¢do de sangue e contaminagdo pelo HBV, além da divida se determinadas
praticas afetivas, como dormir abragado, e cuidados com os filhos menores, como os

atos de banha-los e alimenta-los, poderiam acarretar a disseminacdo do virus.

A informagdo foi tida como elemento de partida para o entendimento e
melhor convivéncia entre as pessoas portadoras, seus amigos, familiares e terceiros,
enquanto a desinformagao foi apontada como promotora do afastamento e
isolamento social. Importa sublinhar que o processo de informagdo a respeito da
doenca sera tanto mais vantajoso, quanto mais considerar os sujeitos a quem se
destina, seus modos de vida e suas compreensdes a cerca do processo de satde e de

doenca, na busca de contribuir para a constru¢ao de sua autonomia e cidadania.

O imperativo acompanhamento médico e/ou tratamento farmacoldgico, as
restrigdes na alimentacdo e no consumo de bebidas alcodlicas impostas pela doenga e
os cuidados profilaticos, marcam vivamente o cotidiano de nossos sujeitos,
constituindo transformagdes em seu modo de vida. Existem também as restri¢cdes de

esfor¢o fisico, imprimindo seus reflexos nos trabalhos e nas atividades fisicas mais



intensas. Dificuldades para trabalhar ou para conseguir se empregar, principalmente
nas tarefas mais bracais, acarretam ansiedade e apreensdo, pois sdo caracteristicas da
maioria de nossos sujeitos condi¢des socioecondmicas baixas e pouca escolaridade, o
que compromete a colocagdo em trabalhos mais intelectuais e que exijam menos
esforco fisico. Também as restricdes em participar de atividades de esporte e lazer
mais vigorosas repercutem, por vezes, negativamente na sociabilidade cotidiana dos

sujeitos.

Além disso, entre as mulheres, a idéia de ser mae fica adiada para o término
do tratamento. A utilizacdo de medicamentos, a busca do controle do
desenvolvimento viral ¢ o risco de contaminagdo da crianga sdo os argumentos

emitidos pelas nossas entrevistadas.

Dor, desconforto e transtorno para as atividades diarias, esse foi o significado
dado ao tratamento medicamentoso contra hepatite B pelos nossos sujeitos. Além dos
efeitos adversos existe a questdo das idas freqiientes ao local de aplicacdo,
conturbando atividades relacionadas ao trabalho e estudo. Apesar disso, existe o
reconhecimento da necessidade desse processo para o controle da atividade viral,

bem com de seus efeitos.

Por conta das reacdes desagradaveis, muitos ja instituiram o horario mais
adequado do dia para tomar a medica¢do buscando o menor prejuizo possivel para
atividades como trabalho, tarefas domésticas e estudo, numa estratégia para melhor

conviver com essa circunstancia de mal-estar.

Antes de iniciar a medicacdo, amedrontados pelos possiveis efeitos que
ouviram falar que poderiam acontecer, alguns sujeitos criam uma imagem distorcida
da realidade. Isso favorece o aumento da ansiedade inerente ao inicio de um novo

tratamento.

As implicagdes da doenga no dia-a-dia e as demandas procedentes do estado

de portador do HBV exigem a instituicdo ou o fortalecimento de estratégias de



enfrentamento dessas circunstancias. Assim, a presenca de desafios diarios
determinou aos nossos sujeitos a necessidade de confrontos para melhor vivenciar as
questdes impostas pela doenga. As distintas estratégias de enfrentamento, isoladas ou
combinadas, participam do modo de vida de pessoas que buscam mais equilibrio no

processo de saude e de doenga.

A religiosidade e o fortalecimento espiritual tém aparecido com destaque
como uma dessas estratégias de enfrentamento, tanto em nosso estudo, como em
numerosas investigagdes acerca de diferentes condigdes de satide. O exercicio da fé
com praticas religiosas ou em manifestagcdes mais sutis, como o pensamento positivo,
sdo componentes quase certos do tratamento, caracterizando a busca do ser humano
na confianga de algo maior, seu refugio, haurindo forcas para enfrentar as
dificuldades que se sobrepdem. Esperanca, equilibrio e fortalecimento tém resultado

da fé em algo superior, fomentando o enfrentamento da enfermidade.

A importancia dos familiares, companheiros e pessoas mais proximas no
manejo dos cuidados, no apoio ao tratamento e no enfrentamento dos signos da
doenca foi revelada pelos proprios sujeitos. A participagdo da familia ¢
imprescindivel desde o momento da descoberta da doenca, durante o tratamento e até
no fortalecimento da perspectiva de cura, entendida como controle da carga viral e
conseqiiente minimizacdo ou auséncia de sintomas. Sentir que possui com quem
contar e por quem lutar ¢ essencial para o bom desenvolvimento das condi¢des de

saude, funcionando como um impulso favoravel.

O embate com as circunstancias relacionadas a uma doenga pode acontecer
também através do planejamento de agdes para o futuro, promovendo uma forte
sensacdo de possibilidade, em que a pessoa, antes definida apenas pela condigdo de
doente, volta a ser sujeito de suas acdes, podendo decidir sobre sua vida. A
perspectiva de melhora dos sintomas e a anulacdo da atividade viral — configurando
um quadro de normalidade, tornando possivel todas as atividades do cotidiano
dificultadas, suprimidas ou adiadas pela ocorréncia da hepatite B — se fundamenta no

tratamento medicamentoso.



A interferéncia na criacdo de vinculo ou o empobrecimento nas relacdes
afetivas tém sido um achado comum em investigacdes acerca do cotidiano de
pessoas com doencas infecciosas e estigmatizantes, e isso nao foi diferente em nosso
estudo. Os signos da doenga, representagdes procedentes dela, afetam de forma grave
o estabelecimento ou a manutencao de relacdes afetivas, marcando um dia-a-dia que

jé ¢ dificil pela auséncia de bem-estar. Existe a dificuldade dos companheiros em

viver a experiéncia do cotidiano dividindo a intimidade com a doenga.

A revelacdo do preconceito e estigma sofridos pelos sujeitos de nossa
investigacdo ¢ um aspecto negativo, mas ndo surpreendente. J& ¢ demonstrado ha
largo periodo que pessoas que vivem com uma doenca infecciosa, muitas vezes,
vivenciam experiéncias motivadas por esses sentimentos. Foi ressaltada,
principalmente, a discriminag¢do no mundo do trabalho. Que pode ter seu inicio com
as necessidades do tratamento, que exige consultas médicas, realizacdo de exames e
outros acompanhamentos terapéuticos, gerando, por vezes, faltas ou atrasos nos
locais de trabalho. Ha dificuldade de portadores e doentes em conseguir emprego,
quer seja pelo preconceito dos contratantes, quer seja pelas repercussoes fisicas da

enfermidade, ou ainda, a associacdo desses fatores.

O medo do preconceito também estd evidente no manejo das relacdes sociais.
Os individuos, especialmente, os que estdo iniciando o tratamento, experimentam
sentimentos depreciativos, como baixa auto-estima e incapacidade, o que pode
afasta-los do convivio em grupo ou intimida-los no estabelecimento de novas
relagdes. Isso parece ocorrer por que esses individuos ainda estdo mais sob o efeito
da descoberta e do primeiro impacto da doenga, do que as pessoas que estdo se
tratando a mais tempo, que, de modo geral, ja instituiram mecanismos de

enfrentamento dessas circunstancias, tornam-se mais otimistas frente a enfermidade.

Em investigacdo acerca da importancia do conceito de resiliéncia, entendida
como a “capacidade do ser humano de superar adversidades”, no contexto da

infeccdo pelo HIV/AIDS, CARVALHO et al. (2007), identificaram possiveis fatores



de protegdo, que se revelaram significantes para a saide geral, como por exemplo, o
enfrentamento cognitivo e a aceitacdo da infecg¢do; a participagdo da familia no
tratamento e como fonte de apoio afetivo; o papel das organiza¢des governamentais e
nao-governamentais e a religiosidade. Além disso, esses fatores de protecdo devem
ser vistos sempre na relagdo com os fatores de risco que engendram a situacdo de

adversidade a ser superada.

Os autores ainda ressaltam que a concepcdo de resiliéncia contribui para
acabar com o estigma e preconceito em relacdo a doenga e desmistifica a questdo de
que bem-estar e qualidade de vida sdo estados contraditérios e incongruentes com a
vida das pessoas infectadas. Para finalizar, salienta-se que a promocao de resiliéncia,
além de ser importante no contexto de HIV/AIDS, é de grande valor em outros

contextos, a fim de que se promova a saude integral das pessoas.

O modo de vida dos sujeitos, portadores ou doentes de hepatite B, constitui-se
em universo tdo particular quanto comum. As conseqiiéncias da doenca, do
tratamento ou o fato de ter o HBV no organismo marca o cotidiano dessas pessoas,
distinguindo seu modo de vida dos demais. Ao mesmo tempo, convivem com essas
diferengas, expectativas, projetos e estratégias de enfrentamento semelhantes as de
qualquer outro ser humano: o desejo de trabalhar e estudar, buscando autonomia e
desenvolvimento pessoal; o anseio de ter filhos ou cuidar dos que ja existem,
constituindo e fortalecendo sua propria familia, ¢ a vontade de bem-estar ¢ melhores
condicdes de satude para se viver integralmente. Construir um futuro positivo, a partir
de um dia-a-dia marcado pelas dificuldades intrinsecas a doenca, ¢ a variavel mais

constante na fala de nossos sujeitos.

PAIS (2007) considera que a metodologia qualitativa pela flexibilidade dos
procedimentos de pesquisa, permite uma adequagdo as multiplas realidades que se

vao revelando, sendo, entdo, aberta ao inesperado, aos enigmas do social.

Ao nos depararmos com essas ‘“realidades multiplas” — cuja percepcao

dinamica Schutz apud PAIS (2007) enfatiza ser necessario exercitar ao investigar-se



a vida cotidiana numa abordagem qualitativa (p. 155), nos aproximamos do real
vivido pelos sujeitos, nos encantando com as revelacdes e sendo instigados pelos

enigmas do viver com hepatite B.

Nessa dire¢do, CZERESNIA (2004) pondera que no século passado,
aconteceu uma extraordinaria ampliacao da habilidade técnica da medicina. Cresceu
muito a capacidade de serem trabalhados os mecanismos das doengas, o qué em si foi
capaz de diminuir sofrimentos, todavia ocorreu também um afastamento crescente do

sofrimento concreto dos seres humanos.

O individuo sendo, na concepgdo de Ferraroti apud PAIS (2007, p. 161),
“uma sintese complexa de elementos sociais”, se faz necessario investigar mais do
que a engenharia da doenga para se alcancar melhores condi¢cdes de satde, ndo
havendo nessa afirmacao nenhuma depreciagdo a medicina tradicional, pois a unido
de todos em frentes de trabalho distintas € que sera capaz de abarcar a complexidade

do processo saude e doenga.

Deste modo, entendemos que buscar a compreensdao do modo de vida, a partir
do cotidiano, de pessoas que vivem com o virus B, pode contribuir no maior
entendimento de suas necessidades de saude, subsidiando assim, estratégias de

assisténcia mais equilibradas com tais necessidades.
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APENDICE I - Instrumento Exploratério

Hepatite B e a compreensio do modo de vida de jovens portadores e seus

familiares
Sujeitos de interesse para o estudo:
- Jovens e adultos jovens portadores(as) de hepatite B;

- Idade entre 15 e 30 anos.

Data / /2008 N°. da Entrevista:

Idade: anos

Sexo: () masculino feminino ( )

CONHECIMENTOS SOBRE A TRANSMISSAO DA HEPATITE B

Marque com um (X) quais das formas abaixo vocé acha que PODEM transmitir
a Hepatite B:

) Qualquer relacdo sexual

) Relagdes sexuais sem camisinha

) Dividir agulhas com outras pessoas

) Usar o barbeador de outra pessoa

) Mais de uma pessoa usar a mesma escova de dentes
) Dividir com outras pessoas alicates de unha, tesouras ¢ palitos de manicure
) Aparelhos e tintas para tatuar a pele

) Material para a colocacgdo de piercings e brincos

) Usar toalhas sujas com sangue ou secregoes

) Dividir pratos, colheres e copos

) Gestante com hepatite B pode passar para o bebé

AN NN AN AN AN AN AN A A AN

Endereco:

Contatos:



APENDICE II - Instrumento de Coleta de Informacdes - Jovem

Hepatite B e a compreensao do modo de vida de jovens portadores e seus

familiares
I - DADOS DE CARACTERIZACAO Data / /
n°.
Inicio da entrevista: : Término da entrevista:

Iniciais do Informante:
Ha diagnostico comprovado de hepatite B no entrevistado ha quanto tempo
(SAE)?

Idade: anos Vocé estudou? (1) sim (2) ndo
Quantos anos vocé estudou? anos

N°. de membros na moradia: Quem
sdo?

Sexo: ( ) masculino feminino ( )
Naturalidade:

Emprego/ocupacdo remunerada (1) sim (2) ndo. Qual?

Situagdo conjugal:

Tém filhos (quantos)?

Esta moradia é: ( )propria ( )alugada ( )cedida ( )assentados ( ) parente/moradia
temporaria. Outro:

Tempo de residéncia nessa moradia:

Tipo de moradia: ( ) alvenaria ( )madeira ( ) madeira e alvenaria ( ) material
aproveitado () paxiuba. Outro:

Material predominante na cobertura: ( ) telha de barro () amianto () laje de
concreto () zinco () palha/madeira. Outro:




Material predominante no piso: ( ) terra batida ( ) cimento/tijolo ( ) madeira ( )
ceramica () paxiuba. Outro:

Existe coleta de lixo? (1) sim (2) ndo Rede de esgoto? (1) sim (2) ndo Agua
tratada? (1) sim (2) ndo

Reside em zona (1 ) rural (2)urbana

Religido praticante: (1)catolica (2)evangélica (3)espirita (4)outra.
Qual?

IT - QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA

1. Fale-me sobre sua vida? Sua rotina diaria?

2. Como descobriu seu problema de saude? Quais informagdes vocé tem sobre essa
doenca?

3. Vocé acha que por ter hepatite B tem uma vida diferente da de outras pessoas ou
de seus familiares?

4. Por que vocé acha que ¢ assim?
5. Vocé pensaria em fazer diferente?
6. Vocé acha que saber que tem hepatite B mudou seus projetos de futuro?

7. Quais sdo seus projetos para o futuro?

Analise prévia:



APENDICE III - Instrumento de Coleta de Informacdes — Familiar

Hepatite B e a compreensio do modo de vida de jovens portadores e seus
familiares

I1-DADOS DE CARACTERIZACAO  Data / /

o

n.

Inicio da entrevista: : Término da entrevista:

Iniciais do Informante:

Tipo de parentesco com o(a) portador(a) de hepatite B:

Tempo de contato com o(a) portador(a) de hepatite
B:

Ha diagndstico comprovado de hepatite B no familiar
entrevistado?

Idade: anos Sexo: () masculino feminino ( )

Emprego/ocupacdo remunerada (1) sim (2) ndo. Qual?

Situagdo conjugal

Religido praticante: (1)catdlica (2)evangélica (3)espirita (4)outra.
Qual?

Quantas doses de vacina contra hepatite B vocé ja tomou (conferir carteira de
vacina)? Qual a data da tltima
dose?

IT - QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA — Figura feminina

1. Como foi para vocé saber que tem hepatite B?

2. Que cuidados costuma ter com relacdo a essa situagao?

3. Mudou alguma coisa na rotina o fato de ter alguém com hepatite B em
casa?



III - QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA — Figura masculina

1. Como foi para vocé saber que tem hepatite B?

2. Como vocé acha que vai ser a vida dele (ou dela) no futuro?

3. Vocé acha que ele (ou ela) estd impossibilitado(a) de fazer alguma coisa por
causa da doenga?

Analise prévia:



APENDICE IV - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo do Projeto: Hepatite B e a compreensio do modo de vida de jovens portadores e
seus familiares

Nome da Pesquisadora: Isabela Nogueira Pessoa
ESCLARECIMENTO:

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa que tem por objetivo
compreender no modo de vida de pessoas portadoras de hepatite B e de seus familiares as
repercussoes procedentes da doenca.

E muito importante sua participagdo, pois, contribuira para a possibilidade de
aperfeicoar o trabalho de prevengdo desta doenca.

Informamos que vocé tem liberdade para desistir, retirando seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa e vocé ndo terd nenhum prejuizo financeiro, ou qualquer outro.

Garantimos que sua participag@o ndo lhe trara riscos fisicos e suas informagdes serdo
utilizadas somente para o desenvolvimento dessa pesquisa, sem a sua identificagao.

Garantimos, ainda, o sigilo e o anonimato com rela¢do as informagdes levantadas na
coleta de dados, sendo que essas informagdes serdo utilizadas somente para fins cientificos.

CONSENTIMENTO:

Eu, , tendo
recebido as informagdes acima, e ciente dos meus direitos, concordo em participar dessa
pesquisa, por livre e espontidnea vontade, permitindo que as informagdes que irei prestar
sejam utilizadas para o desenvolvimento da mesma. Declaro ter compreendido as
informacdes recebidas da pesquisadora, estando ciente do objetivo, concordando com a
publicagdo anénima dos dados que tenham relagdo com o estudo e aceito que os mesmos
sejam inspecionados por pessoas autorizadas pela pesquisadora.

Rio Branco - AC, / /

Assinatura do participante ou responsavel

Isabela Nogueira Pessoa - Responsavel pela pesquisa
Universidade Federal do Acre
Centro de Ciéncias da Saude e do Desporto
Estrada Dias Martins Km 04 BR 364
Distrito Industrial - Rio Branco
69915-900, AC - Brasil
Telefone: 068 3901 2585 9976 6580



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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