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RESUMO

O HTLV (Human T Lynphotropic Virus) ou virus linfotropico de células T humanas pertence
a familia retroviridae e foi o primeiro virus associado & malignidade, tendo sido isolado de
pacientes com linfoma de célula T nos EUA em 1980. E um virus endémico em vérias partes
do mundo e estima-se uma alta prevaléncia em algumas regides do Brasil, sobretudo em
populacdes negras e de baixo nivel socioeconémico. A transmissao ocorre via sexual, parenteral
ou vertical. Embora a maioria dos pacientes sejam assintomaticos, cerca de 1 a 10% dos
infectados desenvolvem quadros morbidos, incluindo quadros neurolégicos incapacitantes e
outras doencas graves. O HTLV-1 esta associado a leucemia / linfoma de células T do adulto,
mielopatia / paraparesia espastica tropical e outras manifestacdes clinicas, tais como uveite,
artrite, dermatite infecciosa, polimiosite. Tanto o diagnostico quanto as manifestacdes estdo
associados a estigma, discriminacdo, piora da qualidade de vida e de trabalho e, em
consequéncia, a pessoa vivendo com HTLV se utiliza de diferentes formas de enfrentamento
das infidelidades. O objetivo da pesquisa foi compreender a experiéncia do adoecimento da
pessoa com HTLV e as relagdes com o trabalho em um grupo de pacientes de instituto de
pesquisa em doencas infecciosas no Rio de Janeiro, utilizando-se da analise do discurso para
interpretacdo dos resultados. A pesquisa foi realizada a partir de 31 entrevistas semi-
estruturadas que foram gravadas e transcritas na integra. As transcri¢des das narrativas orais
constituiram o corpus que totalizou 82768 palavras. O corpus foi analisado estatisticamente
pelo software Sketch Engine a partir das ferramentas Wordlist, Word Sketch, Key Words, e
Thesaurus. A analise do discurso subsequente foi feita a luz da analise linguistica de corpus. A
maioria dos entrevistados eram aposentados por invalidez, mulheres, solteiras, pardas ou
negras, baixa escolaridade e cristds. As palavras que mais apareceram foram “eu” seguidos da
palavra “nd3o”. Foram analisados os termos “doenca”, “HTLV” e “trabalho” a partir das
repeticGes e ocorréncias e foram encontradas palavras e enunciados relacionados a familia e
religiosidade. As principais narrativas além dos sintomas fisicos e as dificuldades atribuidas a
eles, foram queixas sobre preconceito, falta de apoio familiar, falta de trabalho e falta de
politicas publicas voltadas para as pessoas que vivem com HTLV. Os discursos mais
prevalentes foram relacionados ao machismo, resignacao e religiosidade. Tanto o estigma de
uma doenga infectocontagiosa quanto o estigma de uma deficiéncia fisica estavam presentes. A
partir da analise de corpus de narrativas orais, foi discutido como as escolhas lexicais
(frequéncia e qualidade) revelaram a experiéncia do adoecimento em pessoas vivendo com

HTLV. Desconhecimento da populacdo geral, preconceito e religiosidade foram prevalentes


https://pt.wikipedia.org/wiki/Retroviridae

nos discursos dos entrevistados e influenciam a interpretacdo e vivéncia da doenca. Politicas

publicas e assisténcia as pessoas vivendo com HTLYV sdo necessarias no Brasil.

Palavras-chave: HTLV, Experiéncia do Adoecimento, Saude do Trabalhador, Analise do

Discurso, Pesquisa Qualitativa



ABSTRACT

HTLV (Human T-cell lymphotropic virus) or Human T-cell Lymphotropic virus was the first
virus associated with malignancy, having been diagnosed in patients with T-cell lymphoma in
the USA in 1980. Have high prevalence in some Brazilian regions, especially in afrodescendant
populations with low socioeconomic status. The transmission occurs through sexual contact,
parenterally or vertically. Although most carriers are asymptomatic, about 2% of those infected
develop morbid conditions, including disabling neurological conditions and other serious
diseases. HTLV-1 is associated to severe cases such as leukemia / adult t-cell lymphoma,
myelopathy / tropical spastic paraparesis and other clinical manifestations such as uveitis,
arthritis, infectious dermatitis, polymyositis. Both the diagnosis and the manifestations are
associated with stigma, discrimination, worsening quality of life and work and, consequently,
the carriers use coping ways. The objective of the project was to understand the illness
experience of HTLV virus carriers and their relation to work in a group of patients from a
reference hospital in infectious diseases in Rio de Janeiro, using the discourse analysis to
interpret the results. There were 31 semi-structured interviews, recorded and transcribed in full.
The transcriptions of the oral narratives constitute the corpus that totaled 82768 words. The
corpus was analyzed statistically from the Sketch Engine software by the tools Wordlist, Word
Sketch, Key Words, and Thesaurus. The subsequent analysis of discourse was made in the light
of linguistic corpus analysis. The majority of interviewees are retired due to disability, women,
single, black, low education and Christian. The words that appeared the most were "1," followed
by the word "no." Words related to family and religiosity were related to the terms "disease",
"HTLV" and "work". In addition to the physical symptoms and the difficulties attributed to
them, the complaint about prejudice lack of family support, lack of work and public policies
aimed at the disease. From the analysis of a linguistic corpus of oral narratives, it was discussed
how the lexical choices (frequency and quality) reveal the experience of sickness and work of
people living with HTLV. Ignorance of the general population, prejudice and religiosity are
prevalent in the interviewees' speeches. Both the stigma of an infectious-contagious disease
when the stigma of physical deficiency is present. Public policies and assistance for patients

living with HTLV are necessary in Brazil.

Key-words: HTLV, Iliness Experience, Occupational Health, Discourse Analysis, Qualitative

Research



1- INTRODUCAO

A saude € um conceito polissémico e, considerando seu sentido mais amplo, pode ser
compreendida como uma forma de estar no mundo, sendo atrelada a um bem-estar subjetivo
que envolve as esferas bioldgica, psiquica, social e espiritual. O impacto que a doenga provoca
no individuo € singular e a forma de enfrentamento pode contribuir para agravamento ou
melhoria da qualidade de vida e do quadro morbido apresentado. Isso também se da com
pacientes que vivem com o virus linfotrépico de células T humanas (SILVA, 2011). Este virus,
descoberto no inicio da década de 1980 (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002), tem transmissdo
por via sexual, parenteral ou vertical. Fatores genéticos e imunol6gicos do hospedeiro sdo 0s
principais responsaveis pelas manifestacdes clinicas associadas a infeccdo que podem ser
neoplésicas, inflamatorias e infecciosas (ROMANELLI et al, 2010). A maioria dos pacientes
permanece assintomatica, porém uma parcela pode evoluir para quadros mérbidos graves ou
incapacitantes como, por exemplo, leucemia / linfoma de células T do adulto, mielopatia /
paraparesia espastica tropical e apresentar outras manifestacfes clinicas, tais como uveite,
artrite, dermatite infecciosa, polimiosite (VERDONCK et al., 2007).

N&o h4, até 0 momento, cura ou farmacos que eliminem o virus, porém algumas de suas
manifestacdes clinicas sdo controlaveis. Cerca de 15 a 20 milhdes de pessoas estdo atualmente
infectadas pelo HTLV no mundo levando em consideracdo estudos realizados em diferentes
paises que indicam alta prevaléncia no Japao, regides do Caribe, da Africa sul-saariana, areas
do Ird e da Papua Nova Guiné (CATALAN-SOARES et al., 2005; GESSAIN; CASSAR, 2012).
No Brasil, pesquisas estimam que a prevaléncia no pais seja elevada, especialmente nos estados
da Bahia, Para, Maranhéo e Pernambuco (CATALAN-SOARES et al., 2005), mas ndo ha ainda
dados epidemioldgicos conclusivos da soroprevaléncia nacional.

Os pacientes com HTLV vivenciam alteracbes no cotidiano e na qualidade de vida
(DELAZERI et al., 2012; GONCALVES et al., 2017; MARTINS; BAPTISTA; ARAUJO,
2012; ORGE et al., 2009; RIVEMALES, 2013) por comprometimento no estado funcional e de
sua saude como um todo (COUTINHO et al., 2011; DELAZERI et al., 2012). O virus pode
permanecer latente por décadas, mas parte dessas pessoas em faixa etaria produtiva podem
apresentar sinais e sintomas e as manifestagdes clinicas associadas ao virus acabam por alterar
a sua capacidade para o trabalho, além de carregarem consigo o estigma de uma infeccéo
sexualmente transmissivel (RIVEMALES, 2013).
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O homem e o trabalho estdo envolvidos em diferentes representatividades. Presente nas
relacfes sociais e econdmicas, o trabalho, € um meio para alcance de dignidade, valores e
objetivos pessoais (CAVALHEIRO; TOLFO, 2011; MORIN, TONELLI, PLIOPAS, 2007).
Além disso é um dos fatores determinantes de salde para a sociedade, familia e para o
individuo. Desta forma, satde e trabalho estdo integrados na medida em que problemas de satde
e da satde mental em particular, como depressdo, ansiedade e estresse, comumente afetam
individuos, suas familias e os trabalhadores ao redor, tendo impacto direto no ambiente de
trabalho como nos casos de aumento de absenteismo, produtividade reduzida e aumento de
custos nas empresas (OMS, 2005).

Uma vez que a salde ndo se restringe aos aspectos bioldgicos, mas € determinada por
fatores sociais, politicos, econémicos e subjetivos (SCLIAR, 2007), compreender a condicdo
de pessoa com HTLV no Brasil possibilita a prestacdo de uma atencdo integral ao paciente
(ARAUJO, 2012). Devido a dificuldades no acesso ao diagndstico, assisténcia médica e
tratamento das manifestacdes clinicas e uma possivel evolucdo para quadros graves e
incapacitantes, estes pacientes enfrentam piora da qualidade de vida, estigma, preconceito e
problemas no que tange ao trabalho. Existem poucos estudos sobre a trajetdria das pessoas
afetadas pelo HTLV ou relacionando o HTLV a aspectos emocionais e ao trabalho
(ZIHLMANN, 2009), revelando a necessidade de mais estudos nesta area.

Por que a correlagdo do HTLV com a saude do trabalhador? O primeiro contato que tive
com o HTLV se deu quando eu era académica na faculdade de medicina, nas aulas de
Infectologia. De uma forma muito rapida, eu fui apresentada a existéncia deste virus que ndo é
muito estudado nas ementas dos cursos médicos. Apds formar-me em medicina, trabalhei como
médica de familia e comunidade em uma humilde area urbana da minha cidade natal, Montes
Claros. O adoecer, a vivéncia do adoecimento, as condi¢es socioecondmicas e o0 sofrimento
psiquico daquela populacdo me fez interessar ndo somente pela salde fisica, mas também pela
salide mental e al¢ar voos no Rio de Janeiro, onde iniciei a especializacdo em Psiquiatria pela
Universidade do Estado do Rio de Janeiro — UERJ. No Hospital Universitario Pedro Ernesto da
UERJ, onde ficava a Unidade Docente-Assistencial da psiquiatria, pude entender por meio das
longas e inimeras consultas de um ambulatorio de psiquiatria, a importancia da correlagéo entre
trabalho e saude mental. Nesta correlagdo, partimos, na maioria das vezes, do trabalho como
fonte de adoecimento mental e/ou fisico. No entanto, doengas fisicas ou mentais podem
impactar no trabalho, causando perda de autoestima, falta de autorrealizagéo e diminuicdo das

relacfes sociais. J& psiquiatra, a vontade de me especializar no campo da satde do trabalhador
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me fez chegar a Escola Nacional de Saude Publica — ENSP, onde fui apresentada ao projeto
“Trajetoria de pessoas afetadas pelo HTLV: acesso e cuidado de usuarios de Instituto Nacional
de Infectologia” da prof*. Dr? Elida Azevedo Hennington, me interessei fortemente pelo assunto
e vi uma oportunidade em unir estas duas areas. O maior desafio seria adentrar no campo da
abordagem qualitativa para tentar compreender as relagdes entre adoecimento e o trabalho (ou
ndo trabalho) dos sujeitos de pesquisa, entender seus fendmenos sociais complexos e
aproximar-me de uma realidade socioeconémica, cultural e simbolica bastante distinta.

Esta pesquisa visa compreender a experiéncia do adoecimento de pessoas com HTLV
usuarias de Instituto de Infectologia e as relagdes com o trabalho. Inclui a investigacdo da
trajetoria das pessoas em busca de diagnostico e cuidado, o convivio com as manifestacGes
associadas ao HTLV e a perda ou reducdo da capacidade laborativa, as repercussdes
psicossociais, a estigmatizacdo, a discriminacdo e o preconceito. Pretende, além de analisar as
relacOes entre o processo saude-doencga e o trabalho, conhecer as estratégias de enfrentamento
das dificuldades decorrentes do HTLV no cotidiano.

2 - HTLV: AGENTE ETIOLOGICO, EPIDEMIOLOGIA E MANIFESTACOES
CLINICAS ASSOCIADAS

Os virus linfotropicos de células T humanas tipo 1 e 2 foram isolados pela primeira
vez em 1980 e 1982, respectivamente, sendo 0 primeiro o mais prevalente em todo mundo
(CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002; DOURADO et al., 2003). Em 2005, foram isolados
HTLV-3 e HTLV-4 de individuos na Africa, ainda ndo tendo sido associados a nenhuma doenca
(MAHIEUX e GESSAIN, 2009). Incluido na familia Retroviridae (SANTOS; LIMA, 2005), a
transmissdo do HTLV-I ocorre, principalmente, por trés vias: horizontal (contato sexual),
vertical (da mée para o filho) e parenteral (transfusdo de sangue contaminado e seus produtos,
bem como do uso de seringas contaminadas) (CARVALHO et al., 2009). A transmissao
horizontal € mais comumente transmitida do homem para a mulher e estd associada aos
linfocitos infectados nas secrecGes vaginais e sémen. A transmissdo vertical acontece em cerca
de 5% das criangcas com maes infectadas via transplacentaria durante a gestacdo ou no momento
do parto e, cerca de 15% pela amamentacdo. Nos casos de amamentacdo prolongada esse
percentual € ainda maior, mostrando que apenas o ato de evita-la reduziria significativamente a
transmissdo do virus. A transmissdo parenteral ocasionada por transfusdo de componentes de
sangue de doador contaminado resulta em soroconversao em mais de 40% dos receptores. Outra
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maneira de transmissdo é pelo compartilhamento de agulhas contaminadas e seringas por
usuarios de drogas injetaveis (VERDONCK et al., 2007).

Estudos sugerem que 0 HTLV tenha surgido na Africa e que a transmissdo se deu a
partir de cruzamentos interespécies de primatas ndo-humanos e foi disseminado pelo mundo
pelos escravos africanos no século XVI. Igualmente aceita, existe a teoria da disseminagdo do
virus HTLV pelas migracdes através do Estreito de Bering. Reforca a hipotese de o virus ter
surgido na Africa a maior presenca de HTLV-1 nos descendentes de origem africana na
Ameérica Central e América do Sul (SANTOS; LIMA, 2005), embora essa explicacdo ndo seja
definitiva e possa ser considerada controversa e suscitar discussoes de racializagao de eventos
morbidos. Existem hipdteses sobre a origem do virus, tal como ocorre sobre a origem do HIV
(GRMEK, 1995).

Estima-se que cerca de 5 a 10 milhdes de pessoas no mundo possam estar infectadas
com HTLV (BANDEIRA et al., 2015). A estimativa global da prevaléncia do HTLV-1 é
dificultada devido aos poucos estudos populacionais. A prevaléncia é normalmente baseada nas
triagens dos doadores de sangue e de gestantes, o que pode subestimar os resultados finais
(VERDONCK et al., 2007). A infeccdo pelo HTLV-1 é endémica em algumas regides do
mundo, tais como Jap&o, varios paises da Africa, Caribe e América do Sul (SANTOS; LIMA,
2005).

Os primeiros relatos sobre a infeccdo no Brasil ocorreram a partir de 1989 e sua
prevaléncia variou de 0,4% a 1,8% em 2002, sendo o Rio de Janeiro e Salvador as cidades com
maior ocorréncia de casos diagnosticados (SILVA et al, 2002). Para toda a cidade de Salvador,
estimou-se em 2003 que cerca de 40.000 individuos estavam infectados com HTLV-1
(DOURADO et al., 2003), sendo a populacéo adulta e negra os principais representantes deste
grupo, provavelmente pela migracdo de escravos, tendo sido estabelecida também uma maior
relacdo com baixa escolaridade (DOURADO et al., 2003; MACEDO et al., 2016). Santos e
Lima (2005) estimam que 98% das pessoas com HTLV permanecem assintomaticos, mas
apesar do baixo percentual de sintomaticos, a cadeia de transmissdo é mantida tendo em vista
gue muitos podem desconhecer a soropositividade para o virus ou as vias de transmissao.

Estudo no sul da Bahia estimou em 1,05% a prevaléncia do HTLV-1 em gestantes foi
maior que a do virus da imunodeficiencia humana (HIV) e do Treponema pallidum na mesma
populacdo (BANDEIRA et al., 2015). Pesquisa em Goias que avaliou a triagem em 348.037
gestantes para doengas infectocontagiosas entre os anos de 2003 e 2009 evidenciou prevaléncia
de 0,1% (312) para HTLV (GOMES FILHO et al., 2016). Estudo de soroprevaléncia realizado
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em hemocentros das 26 capitais brasileiras e no Distrito Federal identificou as taxas mais
elevadas na regido norte e nordeste, sendo o estado com maior prevaléncia o Maranhdo (10
infectados por 1000 doadores), seguido do estado da Bahia (9,4 por 1000 doadores)
(CATALAN-SOARES et al., 2005).

As manifestacGes clinicas associadas ao virus HTLV-1 s&o variadas e dependem de
aspectos genéticos e da resposta imune do individuo (ROMANELLI; CARAMELLI,
PROIETTI, 2010). Os problemas de salde advindos da infeccdo podem ser graves,
incapacitantes ou repecutir diretamente na qualidade de vida das pessoas. Os pacientes
sintoméaticos podem apresentar leucemia/linfoma de células T do adulto (ATL),
mielopatia/paraparesia espastica tropical (HAM/TSP) e outras manifestacGes clinicas, tais
como uveite, artrite, dermatite infecciosa, polimiosite, sindrome de Sjogren, tireoidite, alveolite
(CARVALHO et al., 2009; COUTINHO et al., 2011; VERDONCK et al., 2007). O risco de
desenvolver HAM/TSP dentre os pacientes com HTLV-1 gira em torno de 3% a 4% durante a
vida. Para ATL o risco é de 1% a 5% e para todas as outras manifestacfes clinicas o risco é em
torno de 10% (VERDONCK et al., 2007).

Existem quatro tipos de ATL associada ao HTLV-1: aguda, linfomatosa, cronica e
indolente (smoldering). Uma quinta categoria, ATL tumoral cutanea primaria, foi recentemente
proposta (BITTENCOURT; FARRE, 2008). A forma crbnica tem um prognostico
relativamente bom, mesmo sem tratamento. Entretanto, mesmo as formas cronicas e indolentes
podem evoluir para ATL aguda que tem progndstico ruim com o tempo médio de sobrevivéncia
apos o diagndstico de 6 meses. Quase todos os pacientes com ATL apresentam linfadenopatia
e 50% tém hepatoesplenomegalia. As lesfes cutaneas também sao comuns; podem preceder ou
coincidir com a linfadenopatia e ou esplenomegalia. A ATL também pode afetar os pulmdes, 0
trato gastrointestinal e o sistema nervoso central, sendo incomum o envolvimento de outros
orgaos (VERDONCK et al., 2007).

A principal caracteristica patoldgica do HAM/TSP é uma inflamacdo cronica da
substancia branca e cinzenta da medula espinhal (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002;
CARVALHO et al., 2009; COUTINHO et al., 2011; VERDONCK et al., 2007). Ocorre mais
comumente em mulheres ap6s 0s 40 anos em uma proporcédo de trés mulheres para cada homem
acometido (COUTINHO etal., 2011). Um maior numero de mulheres, comparadas aos homens,
desenvolvem HAM/TSP e essa diferenca ndo é inteiramente atribuivel a maior prevaléncia de
HTLV-1 entre mulheres em areas endémicas. E provavel que o risco de HAM/TSP poderia ser

maior se a infecgdo por HTLV-1 for adquirida durante a idade adulta e mais especificamente
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através da transmissdo sexual. Além disto, esta manifestacdo € considerada incomum em
criancas, embora o relato de casos tenha aumentado nos ultimos anos. Na maioria dos casos,
HAM/TSP apresenta-se como uma paraparesia simétrica aparentemente progressiva dos
membros inferiores com sinais de envolvimento do trato piramidal, que progride lentamente e
sem remissdes (VERDONCK et al., 2007).

Os disturbios esfincterianos sdo frequentes e representa uma importante causa de
comprometimento funcional entre os pacientes HTLV, apresentando-se como distdrbios no
esvaziamento da bexiga, o que resulta em infecgdes urinarias de repeticdo. O mesmo ocorre
pelo dissinergismo do musculo detrusor e em muitos pacientes os problemas urinarios e sexuais
s&o 0s primeiros a aparecerem, podendo preceder os sintomas motores (OLIVEIRA et al., 2007;
VERDONCK et al., 2007). A disfuncdo erétil tem importante prevaléncia dos pacientes
masculinos e também pode ocorrer alteracdo da funcdo sexual feminina, caracterizada
principalmente pela diminuicdo da sensibilidade perineal (CHAMPS et al., 2010). Assim,
podem ocorrer disturbios esfincterianos e sinais sensitivos objetivos pobres ou ausentes
(CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002; COUTINHO et al., 2011). Além disso, dor lombar,
constipacdo e dor neuropatica também sao frequentes (VERDONCK et al., 2007).

O complexo neuroldgico associado ao HTLV compreende algumas sindromes, que
podem ocorrer concomitante 8 HAM/TSP ou isoladamente. A miopatia é caracterizada por
quadro de fraqueza muscular proximal e mialgias. A doenca do neurénio motor é caracterizada
por fraqueza muscular, miofasciculacdes, amiotrofias, sindrome piramidal. A neuropatia
periférica tem como quadro clinico fraqueza muscular distal, hipoestesia em luvas e/ou meias
e hiporreflexia profunda. A disautonomia caracteriza-se por hipotensao ortostatica e disfuncéo
esfincteriana. A ataxia cerebelar compreende tremor de acdo, dismetria, assinergia de tronco e
nistagmo e a disfungdo cognitiva, por sua vez, evidencia alentecimento psicomotor, distdrbio
de memodria, hipoatencao e distarbio visuo-motor (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002).

O diagndstico da infeccdo pelo HTLV é feito a partir da deteccdo soroldgica dos
anticorpos especificos e pela confirmacéo de soro-reatividade pelos métodos de Western blot
ou pela reacdo em cadeia de polimerase (PCR) (SANTOS; LIMA, 2005).

O HTLV ainda é uma infecgdo pouco reconhecida. Muitos pacientes permanecem
assintomaticos, o que contribui para a transmisséo silenciosa do virus. Como vérias doencas
associadas também podem ocorrer em pessoas nao infectadas, a infeccdo do HTLV-1 passa
frequentemente despercebida. O tratamento das doengas associadas restringe-se principalmente
a doenca sintomatica (VERDONCK et al., 2007).
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A prevencdo da transmissdo faz-se mister no controle, sobretudo em paises em
desenvolvimento nos quais as politicas publicas ndo priorizam o diagndstico do virus
(VERDONCK et al., 2007). Correspondéncia publicada na revista Lancet em 2018 pelos
pesquisadores Martin, Tagaya e Galo (2018) afirma que o HTLV-1 é 0 mais potente oncovirus
conhecido e, potencialmente, o maior fator de risco oncogénico, juntamente a substancias
quimicas carcinogénicas, e permanece sendo uma severa ameaga a saude individual,
comunitaria e global tendo em vista o acelerado crescimento dos movimentos migratorios no
mundo. Apesar disto, os recursos destinados as pesquisas sobre o HTLV, tanto na Europa como
nos Estados Unidos, estdo declinando ao longo do tempo e ndo tem sido dado ao HTLV a
mesma atencdo na implementacdo de politicas publicas globais e medidas de prevengdo que a
outros virus sexualmente transmissiveis como o HIV e o da hepatite B e hepatite C. Os autores
anunciaram ainda a carta aberta enderecada ao diretor geral da OMS intitulada “Tempo de
erradicar o HTLV” e assinada por mais de 50 organizagdes e individuos, incluindo pacientes,
pesquisadores, médicos e associagdes sobre prevencdo da transmissao do HTLV, que apontou
cinco estratégias de intervencdo para reduzir a incidéncia da infec¢do pelo HTLV-1: uso de
preservativo nas relacGes sexuais; testagem do sangue e de orgdos para transplante;
aconselhamento de mées soropositivas para ndo realizarem a amamentacdo (se isto for
considerado seguro) ou reducdo da duracdo para 3 a 6 meses; uso de agulhas esterilizadas e o
desenvolvimento de praticas educativas voltadas para profissionais de saude e populacéo sobre

estratégias de prevencao.

2.1 - REPERCUSSOES DO ADOECIMENTO E A ATENCAO A SAUDE DA PESSOA
VIVENDO COM HTLV NO BRASIL

As acdes de salde publica para o HTLV estdo restritas a triagem sorolégica de doadores
de sangue em todo o pais, que data desde 1993 com a Portaria 1.376 do Ministério da Saude
(BRASIL, 1993) e, posteriormente, a elaboracdo de um guia de triagem e diagndstico
soroldgico a partir do Programa Nacional de DST/Aids em 1998 (BRASIL, 1998). O Brasil
ainda né@o tem politicas publicas em nivel nacional direcionadas para o enfrentamento mais
amplo deste virus (ZIHLMANN, 2009). Entende-se politica publica como “conjunto de agdes
implementadas pelo Estado e pelas autoridades governamentais em um sentido amplo”

(MARQUES, 2013, p. 24).
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Alguns estados brasileiros possuem programas proprios para o HTLV. Em 2002, o
estado do Mato Grosso do Sul instituiu 0 Programa de Protecdo a Gestante do Estado do Mato
Grosso do Sul (PPG-MS), no qual é obrigatoria a sorologia e notificacdo das gestantes com
HTLV, orientacdo quanto a suspensdo da amamentacéo e fornecimento de férmula infantil para
a alimentacdo das criangas com mées infectadas. Desde 2008 no estado de Minas Gerais é
obrigatdria a realizagdo da sorologia de HTLV 1 e 2 para todas as gestantes, bem como o
aconselhamento e tratamento das manifestacdes clinicas. O estado da Bahia conta com o Centro
Integrativo e Multidisciplinar de HTLV vinculado a Fundacéo Baiana para o Desenvolvimento
das Ciéncias e a Fiocruz, SESAB e FAPESB, o qual oferece testes soroldgicos e
acompanhamento multidisciplinar aos pacientes desde 2002 (ARAUJO, 2012). Além disso, a
Bahia possui lei estadual de testagem para o HTLV no pré-natal e a partir de janeiro de 2011
inclui na lista de doencas e agravos de notificagdo compulsoria por meio da portaria n°® 125
(BAHIA, 2019). No estado de Goias, desde 2003, estd em execucdo o Teste da Mamae,
programa de parceria da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), secretarias
municipais e secretaria estadual do estado de Goias. Este programa conta com a triagem de
gestantes para 0 HTLV e outras doencgas infecciosas (GOMES FILHO et al., 2016).

O HTLV é desconhecido tanto pelas pessoas infectadas quanto pela populagdo em geral
e até por muitos profissionais da saude e, frequentemente, é confundido com o HIV devido a
similaridade seméantica. Muitos pacientes sdo diagnosticados com outras doencgas antes do
diagnostico correto (ORGE et al., 2009; RIVEMALES, 2013; SANTOS et al.,, 2017,
ZIHLMANN, 2009) o que contribui para a caracterizacdo da infec¢do como invisivel. 1sso gera
uma “peregrinagdo” que pode durar anos entre especialidades médicas até o diagnostico, fato
que se repete nas narrativas dos pacientes (ZIHLMANN, 2009).

No Brasil a populacdo enfrenta dificuldade no acesso aos servicos de saude seja
geograficamente, organizacionalmente ou economicamente (SANTOS et al., 2017). E
frequente que ap6s a descoberta de um exame positivo para HTLV a pessoa ndo receba
informacdo ou orientacdo especifica quanto ao virus e ao acompanhamento (ZIHLMANN,
2009). Os centros de referéncias existem apenas em cidades de médio ou grande porte. Ha
dificuldades em conseguir atendimento na maioria dos locais e 0 custo com medicamentos e
transporte séo altos. Para os pacientes que apresentam alguma dificuldade fisica devido as
manifestagdes clinicas do virus, ainda ha a dificuldade enfrentada pelas barreiras fisicas dos
locais ou transportes (SANTOS et al., 2017).
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O termo “assintomatico” ¢ utilizado para se referir aos pacientes sem manifestagdes
clinicas. Ele é questionado uma vez que, mesmo sem apresentar sintomas, o peso do diagnostico
em um paciente pode acarretar sindromes depressivas e/ou ansiosas (ARAUJO, 2012; ORGE
et al., 2009). Desta forma, estas pessoas convivem com a incerteza e 0 medo do curso de sua
infeccdo (ORGE et al., 2009).

Nos casos graves, os sintomas associados da HAM/TSP alteram o cotidiano e qualidade
de vida do paciente (ARAUJO, 2012; DELAZERI et al., 2012; GONCALVES et al., 2017;
ORGE et al, 2009; RIVEMALES, 2013). A pessoa com HAM/TSP apresenta
comprometimento fisico e da capacidade funcional, com impactos sobre o estado funcional e
de satde em geral (COUTINHO et al., 2011; DELAZERI et al., 2012). O paciente sintomético
geralmente fica, em algum momento da evolucdo da doenca, dependente de um cuidador para
atividades basicas de vida diaria. A perda da capacidade fisica pode ser sentida como a perda
da capacidade para a vida e mesmo sintomas mais brandos acarretam repercussoes importantes
ao paciente (SANTOS et al.,, 2017). E comum a presenca de dificuldade de locomogio,
equilibrio, fadiga muscular, o que afeta o autocuidado e a mobilidade (COUTINHO et al.,
2011).

Como os disturbios mentais sdo frequientes entre os pacientes com HIV e entre pacientes
com doencas cronicas, € possivel que os pacientes com HTLV possam igualmente ser mais
propensos a disturbios mentais (CARVALHO et al.,, 2009). Mulheres acometidas por
HAM/TSP costumam tornar-se deprimidas, angustiadas e irritadas, além do sofrimento causado
pela reducdo de autoestima. Estas se sentem inferiorizadas perante a sociedade que exige da
mulher um corpo fisicamente saudavel (SANTOS et al., 2017).

A experiéncia da dor nesses pacientes é constante e em pesquisa realizada em Salvador
identificou-se que 84,3% das pessoas com HTLV queixam-se de dor, independente do
diagnostico de HAM/TSP. Isso corresponde a duas vezes mais que a populacdo geral
(MENDES et al., 2013). A dor intensa nessa populacéo impacta sobretudo a marcha, o trabalho
e os relacionamentos interpessoais (MACEDO et al., 2016).

Os sintomas urinarios sao constituidos de noctdria, incontinéncia, urgéncia, frequéncia,
e disuria, e ndo necessariamente o paciente precisa desenvolver HAM/TSP. A incontinéncia
urinaria, por exemplo, acarreta perda de urina, muitas vezes na roupa do individuo, o que causa
constrangimento, desconforto, modifica habitos de vida, de sono e pode levar ao isolamento
social e adoecimento mental (ORGE et al., 2009; SANTOS et al., 2017). A disfuncéo sexual
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impacta na autoestima e qualidade de vida relativa a atividade sexual do individuo, o que
geralmente leva a problemas nos relacionamentos amorosos (ORGE et al., 2009).

Carvalho e colaboradores (2009) encontraram uma alta freqiiéncia de disturbios mentais
entre individuos infectados pelo HTLV-1, sugerindo uma possivel associacdo dessa infec¢édo
com doencas psiquiatricas. Neste estudo, 42% pacientes com HTLV-1 apresentaram co-
morbidade psiquiatrica; 34% tinham transtornos de humor, 22% estavam ansiosos e 2%
apresentavam alcoolismo. Estes resultados foram semelhantes aos de pacientes com HIV e com
doencas cronicas, e maiores que a frequéncia na populacdo geral, de acordo com a literatura.
Silva (2011) refere em estudo que 71% das pessoas com HTLV entrevistados reportavam
queixa de estresse.

2.2 - O ESTIGMA RELACIONADO AO HTLV: ENFRENTAMENTO DO DIAGNOSTICO
E DO ADOECIMENTO

A sociedade é quem categoriza os individuos e os atributos considerados ordinarios,
dentro do comum. Permeadas pelas interacdes sociais, a identidade social e virtual de um
individuo é pautada pelas expectativas normativas, ou seja, aquilo que o individuo declara ser
ou ter, enquanto que a identidade social real é revelada pelos atributos que o individuo prova
possuir (GOFFMAN, 1988).

Na concepcdo magico-religiosa de diversas sociedades no passado, a doencga era
considerada um castigo divino devido a pecado ou maldicdo. As causas, sobretudo das doencas
contagiosas, eram desconhecidas (SCLIAR, 2007). As doencas que ndo pudessem ser
interpretados como decorréncia direta das atividades cotidianas, como quedas, cortes e lesdes
obtidas durante as cagadas eram interpretados como acdo sobrenatural de deuses, demonios,
espiritos malignos (BATISTELLA, 2007). Ocorria, portanto, um comportamento evitativo para
doencas infecciosas. Entre hebreus e povos do Oriente Médio, por exemplo, havia regras para
limpeza dos alimentos e sobre quem poderia fazer esta limpeza e abate de animais. Na Idade
Média, havia leprosarios onde os doentes com lepra ou mesmo com outras doengas eram
isolados (SCLIAR, 2007).

Limitacdes, deficiéncias fisicas e alteracbes corporais sempre foram vistas com
estranheza e até mesmo diferenciagdo. Como um exemplo tem-se as culturas que exaltavam e
idolatravam criangas que nasciam com alguma deformidade, como se tivessem poderes divinos,

enquanto outras culturas as matavam (GASCON et al., 2013).
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O cristianismo assegurava a existéncia de uma vinculagdo entre a doenga e 0 pecado.
As doengas eram entendidas como castigo divino, resultado dos pecados ou possessdo de
demdnios (BATISTELLA, 2007). No século XVIII a deficiéncia foi considerada como um
castigo ou indulgéncia divina dos pecados cometidos por algum membro da familia (GASCON
et al., 2013). N&o pecar era uma das prescrigdes para se ter salde e esta era associada a prépria
salvacdo (FOUCAULT, 2017). Era atribuida ao doente a responsabilidade de seu sofrimento e
processo social do adoecimento ficava marcado com o sentimento de culpa (SABROZA, 2001).
Tendo em vista 0s escassos recursos para impedir o surgimento e evolugdo das doencas, a
interpretacdo cristd oferecia alivio espiritual e morrer era forma de libertagdo (BATISTELLA,
2007).

A nogao de estigma data da Grécia antiga, quando os gregos criaram o termo “estigma”
referindo-se a um sinal corporal para demonstrar algo fora do comum ou mau moral. Estes
sinais eram provocados por meio de cortes ou fogo no corpo para evidenciar uma pessoa
marcada, poluida ritualmente, traidora, criminosa ou escrava e desta forma seriam evitadas. Na
era cristd, o termo “estigma’” tomou outros significados. O primeiro, significando uma marca
de graca divina e 0 segundo, no sentido médico da palavra, para denominar algum sinal de
distarbio organico ou fisico (GOFFMAN, 1988).

O termo é mais utilizado com o significado original, para evidenciar algo desonroso ou
indigno. Pode ser visto, numa dupla perspectiva, como a relacdo entre esteredtipo e atributo. O
estigma revela uma condicdo ndo desejada no qual o individuo € distinto da categoria esperada
pela sociedade. Esta categorizacdo gera diferenciacdes e hierarquizacbes (GOFFMAN, 1988).
A maior parte das pesquisas sobre estigma se aplicou as doencas, sobretudo mentais e a infecgédo
pelo HIV, sendo esta ultima um divisor de aguas destes estudos. A classica abordagem do
estigma feita por Goffman enfatiza o plano interpessoal e a segunda onda de autores que
discutiram o tema, claramente herdeira do campo dos direitos humanos, procurou ampliar esta
visdo, especialmente a partir dos estudos sobre o HIV Aids. Autores como Parker e Aggleton
(2003) e outros tratam o estigma como processo social estruturante que sustenta desigualdades
em variadas vertentes, de classe, raca-etnia, género ou religido, baseada na sexualidade ou no
territério habitado e influencia o acesso a salde por parte de pessoas e grupos afetados.
Abordam também as sinergias do estigma, preconceito e 0s processos de discriminagédo
(MONTEIRO; VILELA, 2013). Pesquisas desenvolvidas sobre preconceito e discriminacéo
foram principalmente relacionadas & questdo de raca e racismo, e sobre estigma, a variadas

doencas. Tanto estigma quanto preconceito séo relacionados as atitudes negativas que certas
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pessoas adotam devido aos atributos de outros e envolvem categorizagédo, estereotipagem,
rotulagem e rejeicdo social. A discriminagdo nada mais é que uma resposta comportamental
causada por tais atitudes (PARKER, 2013).

Goffman (1988) separa o estigmatizado em duas condi¢bes. A primeira é de
desacreditado, relacionada aquelas caracteristicas distintivas, de individuos com marcas
evidentemente conhecidas como deformidades fisicas, disturbios mentais ou vicios. A segunda
é a condicdo de desacreditavel, relacionada as marcas nao perceptiveis, como certos agravos,
orientacdo sexual. Como implicacdo, nota-se o afastamento das pessoas ditas “normais”, o que
acarreta consequéncias sociais aos estigmatizados. Diante do contato na situacdo social, os
estigmatizados podem reagir de diferentes maneiras: indiferenca, isolamento, autodepreciagéo,
hostilidade, ansiedade, inseguranca, busca de correcao e aceitacdo social, esforco de adequacao,
vitimizacao para obtencdo de ganhos secundarios, internalizacao.

Parker (2013) propde uma formulacdo para além do conceito de Goffman, no qual
estigma, preconceito e discriminagdo devem ser pensados COmMO Processos sociais
essencialmente ligado as relac6es de poder e dominacdo. Devem ser entendidos em relacdo as
desigualdades sociais, colocando questbes de exclusao social de certos grupos (a exemplo do
HIV e Aids) e sobre a retroalimentacdo destas exclusdes em variados contextos, temas
atualmente associados aos direitos humanos e a justica social no campo da salde.

O estigma ndo é um fendmeno de livre flutuagdo social, e 0 nexo,
historicamente determinado, entre as acepc¢des culturais e o0s sistemas
de poder e de dominacgdo é crucial. (...) nos pressiona a concentrar a
nossa andlise na forma como o estigma € usado pelos individuos, pelas
comunidades e pelo Estado para produzir e reproduzir as estruturas de
desigualdade social (PARKER, 2013, p.30).

Estas desigualdades sociais colocam o sujeito em posicao de vulnerabilidade, o que se
entende como violéncia estrutural, concebida como algo evitavel. E o caso da maioria da
populacdo negra, pois mesmo se ndo sofrer discriminacdo direta, tem a vida marcada por
diferencas de acesso a educacdo, empregos, atendimento médico e justica. Esses fatores
interferem diretamente na concepcdo de saude destes individuos, a exemplo do aumento de
infeccdo por HIV em individuos afrodescendentes (PARKER, 2013), bem como do virus
linfotrépicos de células T humana no Brasil (DOURADO et al., 2003).

As doencas dispdem de um grupo de significados atribuidos socialmente, conforme suas
caracteristicas. Certas doengas constituem metaforas, relativas a simbolismos e neles estéo
contidos sofrimento, humilhac&o e vergonha, como € o caso da hanseniase, sifilis, tuberculose

e HIV (ORGE et al., 2009). As fontes de estigma relacionadas as doencas infectocontagiosas
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incluem medo de doenca, medo do contagio e medo da morte. Estas variaveis sdo reagdes
comuns entre profissionais da saude, colegas de trabalho e cuidadores, bem como a populacéo
em geral (BROWN; MACINTYRE; TRUJILLO, 2003)

O estigma costuma estar associado a infeccdo por HTLV uma vez que, no Brasil, a
principal forma de transmisséo ocorre sexualmente e sua prevaléncia € maior em individuos
com baixa renda e baixa escolaridade (COUTINHO et al., 2011). Doencgas transmissiveis,
sobretudo sexualmente e sem cura, tém peso moral e conotacdo de comportamento inadequado
e desviante, o que deprecia o paciente (RIVEMALES, 2013).

O estigma do HIV é muitas vezes sobreposto e ampliado por outros estigmas associados,
como homossexualidade, prostituicdo, adultério e uso de drogas injetaveis (BROWN;
MACINTYRE; TRUJILLO, 2003; PARKER, 2013) e a similaridade seméantica do HTLV com
o0 virus do HIV contribui para o estigma desta infeccdo (ORGE et al., 2009; RIVEMALES,
2013; SANTOS et al., 2017; ZIHLMANN, 2009). A vivéncia deste é concreta aos pacientes e,
de certa forma, os virus HTLV e HIV sdo semelhantes em varios sentidos, inclusive no
preconceito (RIVEMALES, 2013).

Em consonancia com outras doencas sexualmente transmissiveis, mesmo as pessoas
com HTLV assintomaticas, carregam o estigma de uma doenca infecciosa e, comumente séo
interpretadas como castigo ou condenacgéo divina por um comportamento sexual inadequado
acarretando culpa e vergonha. Outros pacientes carregam sentimento de tristeza ou raiva
atribuidas a si ou a outro que tenha sido o suposto transmissor (ORGE et al., 2009).

Além de carregar o estigma, os pacientes sofrem discriminacdo e o receio em ser
discriminado faz com que alguns escondam o diagndstico dos amigos, colegas de trabalho e até
da familia ou parceiro sexual (ORGE et al., 2009; RIVEMALES, 2013). Esse comportamento
abre espaco para o isolamento, evitacdo de atividades em grupo ou de uma vida social ativa
(COUTINHO et al., 2011; ORGE et al., 2009; RIVEMALES, 2013).

Rivemales (2013) refere em estudo o qudo forte € o impacto de vivenciar a
soropositividade pelo HTLV. Os individuos séo julgados pelos membros da familia, parceiros
ou em decorréncia dos problemas relacionados ao virus. Quando ha sintomatologia associada
ao HTLV, os pacientes sofrem julgamento mesmo de desconhecidos sobre sua condic¢do de
salde. As marcas do adoecimento nas pessoas que vivem com o virus do HTLV sdo visiveis.
Mesmo os que nado revelam o diagnostico, mas evoluem para o adoecimento, exibem atributos

estigmatizantes, como marcha em tesoura, uso de Orteses, odor proveniente da incontinéncia
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urinaria ou fecal. O preconceito, sobretudo por membros do meio social, desfavorece a
aceitacdo da doenca.

Com ou sem manifestacGes clinicas, 0 HTLV ¢ entendido como uma condic¢éo cronica
e 0s pacientes desenvolvem mecanismos de adaptacdo a essa realidade, 0 que pode trazer
manifestacdes na sua vida pessoal e familiar (ORGE et al., 2009). A maneira de se enfrentar e
0 grau de sofrimento da doenca varia conforme o inicio dos sintomas ou do diagndstico, bem
como a parte do corpo atingida (RIVEMALES, 2013). A maneira como um individuo enfrenta
as situacbes de vida que geram estresse ou problemas cotidianos € 0 mais importante na
manutencdo do bem-estar fisico e psiquico. O enfrentamento representa esfor¢cos cognitivos e
comportamentais para controlar questdes internas e externas frente ao estimulo estressor. Desta
forma, em sua vivéncia, o individuo busca estratégias para resolver ou se adaptar ao evento
estressante (SILVA, 2011).

O enfrentamento da doenca e seus desafios € particular. Certos pacientes buscam formas
de amenizar o impacto de ter a enfermidade (ORGE et al., 2009; RIVEMALES, 2013) enquanto
outros evitam o confronto com a realidade (ORGE et al., 2009). As estratégias mais utilizadas
pelos pacientes com HTLV sdo: afastamento, aceitacdo de responsabilidade, resolucdo de
problemas, autocontrole, fuga e esquiva (SILVA, 2011). Ainda que uma das principais reagoes
por parte das pessoas com HTLV seja o isolamento, por entender que assim ficam protegidos
das situacdes e experiéncias desagradaveis, muitos lancam méao de apoio familiar, redes sociais
e préticas religiosas (RIVEMALES, 2013). O portador de uma doenca cronica esta diante de
uma realidade que traz mudancas densas em seu modo de viver, 0 que exige adaptacao continua
as limitac6es que surgem (ORGE et al., 2009)

O apoio familiar costuma ser fundamental para a forma de encarar a doenga por meio
da transmissdo de seguranca, amor, amparo e para a busca de tratamento. O enfrentamento do
HTLV esta relacionado a forma como o paciente esta inserido e se vé no mundo (RIVEMALES,
2013).

3 - SAUDE, TRABALHO, NAO TRABALHO E MODOS DE SUBJETIVACAO NO
ADOECIMENTO

Historicamente, 0 homem e o trabalho sempre estiveram interligados. O trabalho pode
ser definido como necessario para sobrevivéncia, vivenciado como fonte de eleva¢do moral,
realizacdo e dignidade, status social) ou como dor e sofrimento, como acontece na escravidao
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(CAVALHEIRO; TOLFO, 2011; MORIN, TONELLI, PLIOPAS, 2007). O trabalho nem
sempre tem a valorizacéo que Ihe é dado atualmente. Na Grécia Antiga, por exemplo, o trabalho
era visto como falta de honra, uma desgraca e apenas designado para escravos e pessoas ndo
livres. Na Idade Média era designado apenas aos servos, visava a subsisténcia e nao a
produtividade. A “exaltacdo do trabalho” como algo primordial a sociedade nasce com o
surgimento do capitalismo (WICKERT, 1999).

O trabalho ¢ essencial para a maioria dos individuos adultos e tem seu valor pessoal,
social e econémico (MORIN, TONELLI, PLIOPAS, 2007; OMS, 2005), além de contribuir
com o desenvolvimento da comunidade onde o individuo se insere (OMS, 2005). Pode assumir
uma condicdo de centralidade na identidade social e pessoal (DEJOURS, 1987; MORIN,
TONELLLI, PLIOPAS, 2007) e na subjetividade do individuo (CAVALHEIRO; TOLFO, 2011).
O labor sera sempre um ponto importante em face da construcdo da identidade, saude,
realizacdo pessoal, da formacéo das relagdes sociais e afetivas, da evolucdo da convivéncia e
da cultura (DEJOURS, 2007).

Para Marx e Engels (1989), ndo € a consciéncia do homem que lhe determina o ser e
sim o seu ser social que lhe determina a consciéncia. O trabalho é central na sociabilidade
humana.

A dimensdo social ocupada pelo trabalho € importante no sentido de inser¢do do
individuo na sociedade, como pertencente de um conjunto social e como este trabalho contribui
para a sociedade (MORIN, TONELLI, PLIOPAS, 2007).

A concepcdo da formacao do sujeito atual é voltada para a nogdo de identidade em
“mesmidade”, porém o sujeito € “capaz de produzir e transformar a sua propria histéria” ou ser
“responsavel pelo seu proprio devir”’, tornando-se estes “sujeitos da sua propria saude”.
(AYRES, 2001, p. 65). A “mesmidade” (0o mesmo) deve ser substituida por algo mais completo
como a “ipseidade” (pelo mesmo). A “ipseidade” remete a linguagem como forma de contato
com o outro e forma interpretativa de si mesmo, levando a uma visdo mais voltada a satde
publica, sendo o individuo, e seu proximo, responsaveis pelas questdes de satde e risco na qual
estdo inseridos. (SILVA, 2008, p103).

E importante entender o trabalho também como uma atividade que proporciona direcoes
a vida, nogdes praticas da realidade, além de possibilitar a criacdo de vinculos interpessoais.
Nenhuma outra técnica deixa o individuo tdo ligado a realidade quanto a énfase concedida ao
trabalho, pois lhe é fornecido um lugar seguro no entremeio da realidade, na comunidade social.

O labor fornece fonte de satisfacao se for livremente escolhido, sendo também uma importante
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possibilidade de canalizar as energias de equilibrio da psique. E uma maneira de organizar-se
internamente e externamente para o convivio interpessoal e proprio (FREUD, 2011).

Dessa forma, o trabalhador exerce suas atividades profissionais em
todos 0s momentos de sua vida, ndo se restringindo a uma empresa. Ele
€ a0 mesmo tempo objeto e sujeito do trabalho, na medida em que é
uma ferramenta de produgdo (objetivagdo) e se sujeita as normas
engendradas nesse  processo de producdo  (subjetivacéo).
(TAGLIAMENTO, TONELLI, 2010, p346).

O ambiente de trabalho, em seus aspectos organizacionais, estruturais e psicossociais,
age sobre a saude do trabalhador. Diretamente por interferir no estado de saude, provocando ou
impedindo danos e indiretamente influenciando as a¢6es e capacidades do trabalhador sobre os
desafios no trabalho (REINHARDT; FISCHER, 2009). As situagdes que ocorrem no ambiente
de trabalho ndo se repetem de forma idéntica ao longo do tempo, variando devido as
particularidades do modo de trabalhar. Dessa forma, sdo evidenciados 0s processos de
subjetivacdo vivenciados no ambiente trabalho (BRITO et al., 2012).

Para que o trabalho faga sentido para o individuo, é necessario que este seja feito de
maneira eficiente e que leve a um resultado util. Ele precisa ser satisfatorio em si, moralmente
aceitavel, socialmente responsavel e fonte de experiéncias de relacdes humanas satisfatorias.
Desta forma ele permite autonomia e seguranca (MORIN, TONELLI, PLIOPAS, 2007). O
prazer no trabalho decorre da modificagdo do sofrimento em criagdes na organizagdo ou na
sociedade (DEJOURS; ABDOUCHELI; JAYET, 1994).

Nas ultimas décadas, evidenciaram-se mudancas no modo do trabalho. A globalizacéo
trouxe competitividade e busca por qualidade ao mercado de trabalho (KOZLOWSKI, 2011).
Com o advento da tecnologia, tornou-se comum o trabalho baseado em metas, em que o
trabalhador é exposto a variados estresses fisicos e psiquicos (SANTOS; ROCHA, 2012). Os
estressores de trabalho afetam negativamente a capacidade de trabalho ao longo do tempo
(MARTINEZ et al., 2016). Somados a isto, 0 sentimento de inseguranga com 0 emprego,
subemprego e segmentacdo do mercado de trabalho repercute na satude mental do trabalhador
(SANTOS; ROCHA, 2012). O medo da demissdo favorece a submisséo e, é instrumentalizado
por ameacas explicitas ou ndo, podendo ser acompanhado de assédio moral (KOZLOWSKI,
2011, LEAO; GOMEZ, 2014). Exposicbes cronicas a estressores psiquicos e sociais
desfavoraveis no ambiente de trabalho estdo associadas a queixas psiquiatricas, psicossomaticas
e mudancas no bem-estar (SILVA-JUNIOR; FISCHER, 2014).
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O trabalho, como fonte de realizacdo de necessidades biopsicossociais, tem sofrido
mudancgas estruturais que afetam o individuo e o coletivo, especialmente os trabalhadores que,
por algum infortunio, ndo conseguem competir em condicgdes de igualdade com individuos do
mesmo setor (SILVA et al., 2008). Tais trabalhadores tém sentimento de culpa, fragilidade e
inferioridade frente a seus pares devido a incapacidade de exercer sua fungdo ou de restrigdes
para tal execucdo. Estes se sentem rejeitados pela instituicdo, familia e pelo social (RAMOS;
TITTONI; NARDI, 2008). Tudo isso ocorre numa sociedade que tem o trabalho como uUnica
forma de inscri¢éo social e que dignifica e da lugar ao trabalhador (SILVA et al., 2008).

Lundstrom e colaboradores (2002) relacionaram alguns fatores organizacionais e
psicossociais que interferem negativamente na satde dos trabalhadores que incluem sobrecarga,
ambiguidade e conflitos relativos a atribuicGes, trabalno monotono, pressdo no trabalho,
desconforto fisico, falta de suporte social, medo de ser demitido, falta de controle sobre o
trabalho e participacdo nas decisdes, esgotamento, alta rotatividade, doencas e acidentes
ocupacionais, sintomas psiquiatricos.

Para Enriquez (2001), trabalhar é o melhor método de vencer a loucura. O homem
desempregado, aquele que ndo se sente reconhecido em sua funcdo ou o que perdeu seu
interesse em trabalhar esta proximo da depressao e é comum que chegue a este ponto de ruptura,
pois o trabalho é um privilégio de criar uma obra (por menor que seja), de existir, de ter (ou
pensar ter) uma identidade.

A capacidade para o trabalho é definida como a capacidade de desempenhar tarefas em
funcdo das exigéncias e do estado de salde, competéncia fisica e mental dos trabalhadores.
Dessa forma, é o resultado de interagdes multifatoriais e complexas de tal forma que os
estressores fisicos e psicossociais sdo considerados um dos preditores mais fortes. Os
estressores psicossociais exercem efeitos a longo prazo sobre a capacidade de trabalho. O
estresse psicossocial esta associado a varios resultados negativos de salde, acarretando em uma
reducdo da capacidade de trabalho que aponta para a necessidade de medidas preventivas e
corretivas. Manter esta capacidade requer equilibrio entre as demandas de trabalho e 0s recursos
dos individuos para lidar com elas (MARTINEZ et al., 2015).

A reducédo da forga produtiva, sobretudo quando a populagcdo economicamente ativa
adoece, gera custos importantes ao Estado e para 0 empregador. Indiretamente, o crescimento
econémico é diminuido (SILVA-JUNIOR; FISCHER, 2014). Pessoas mentalmente saudaveis
podem apresentar sintomas de estresse ou tristeza, mas estes ndo causam prejuizo funcional ao

individuo. Por outro lado, problemas de satide mental tém impacto direto nos locais de trabalho,
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como aumento de faltas, afastamentos, diminuicdo de produtividade e aumento de custos
(OMS, 2005).

O absenteismo é um padrao habitual de auséncias no trabalho e é considerado um dos
principais obstaculos para produtividade, lucro e competitividade de uma empresa (CAMPOS,
2006). O afastamento do trabalho tem causa multifatorial, sendo influenciado pelas condic¢oes
de saude e caracteristicas pessoais do trabalhador, bem como por fatores ambientais como local
de trabalho e o sistema de saide (VLASVELD et al., 2013). De acordo com a ldgica das
empresas que buscam o constante aumento na produtividade, com o afastamento o0s
trabalhadores sdo tachados de incapazes e improdutivos (RAMOS; TITTONI; NARDI, 2008).

No caso do Brasil, o0 auxilio-doenca é um beneficio temporério concedido a populacéo
adulta que contribui para a previdéncia social e que comprove o real comprometimento de sua
capacidade para o trabalho em consequéncia de algum agravo a satde (SILVA-JUNIOR;
FISCHER, 2014). Os individuos que sdo desvinculados do emprego ficam marginalizados, sem
lugar, perdem seu status social de ser produtivo e em alguns casos ficam amparados pela
garantia de direitos sociais como o auxilio doenca que, apesar do suporte financeiro, ndo muda
a impoténcia que sentem os trabalhadores (RAMOS; TITTONI; NARDI, 2008). E sabe-se que
hoje, além do subemprego, o desemprego atinge grande parte da populacdo trabalhadora
brasileira (TAGLIAMENTO, TONELI, 2010).

Em relacdo aos trabalhadores incapacitados, o sentimento de falha, de fragilidade e de
inferioridade em relacdo aos pares é construido mesmo nos trabalhadores reabilitados.
Socialmente ocupam uma situacdo desigual e este lugar provoca receio de serem rejeitados e
excluidos no grupo de trabalho, na empresa e até mesmo no convivio social e familiar.
Vivenciam a ideia de incapacidade no presente e de incerteza no futuro, uma vez que nem
sempre conseguem manter a produtividade anterior ao afastamento (RAMOS; TITTONI,;
NARDI, 2008).

O afastamento pelo adoecimento € vivenciado como rompimento com
o trabalho através do corpo: invertendo a l6gica ou potencializando-a
no sentido de que o corpo do trabalho invade o corpo do trabalhador até
0 ponto da insustentabilidade da situagdo. E, no momento do
adoecimento, o corpo do trabalhador dilui-se no corpo do trabalho e
eles ndo mais se diferenciam — o corpo do trabalhador € s6 trabalho —,
até o adoecimento e a incapacidade (RAMOS; TITTONI; NARDI,
2008, p.217).

O desempregado, com auxilio-doenca ou ndo, pode mudar sua situagdo no momento em

que sai da logica produtiva das empresas buscando atividades cotidianas diversas ou outros
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modos de trabalhar, no qual consiga desempenhar atividade com as limitagfes do adoecimento
(RAMOS; TITTONI; NARDI, 2008).

Mesmo que o trabalho desloque-se da fabrica para a rua, da empresa
para o auxilio-doenc¢a, mesmo que ocorra o desligamento do emprego,
desregulamentando-se e precarizando-se, ele ainda serve como ponto
de referéncia para (re)definir fronteiras e produzir sujeitos, uma vez que
continua a ser uma forma central de inscricdo social (RAMOS;
TITTONI; NARDI, 2008, p.212).

No capitalismo, ha vérias formas de inser¢do do trabalhador no mercado de trabalho.
Portanto, é importante destacar as diferencas entre os tipos de trabalho que sdo desempenhados
pelos individuos e localizar o trabalhador doente. O trabalho formal, o informal, o trabalho nao-
remunerado e o ndo-trabalho.

O trabalho formal é aquele que estabelece um contrato formal entre a empresa e o
empregado e, no Brasil, é regido pela Consolidacdo das Leis do Trabalho (CLT). Geralmente
possuem uma remuneracao fixa, local de trabalho estabelecido e fornecido pelo empregador,
horarios determinados. Normalmente o trabalhador dedica-se a trabalhar para um unico
empregador. Contudo, com a reestruturacgdo produtiva, atualmente existe formatos de contrato
de trabalho flexiveis, que desobedecem alguns critérios do trabalho formal tradicional (KIM;
TONELLI; SILVA, 2017).

Trabalho flexivel é associado com atividades de trabalho temporaérias, terceirizacéo,
trabalho de consultoria, autoemprego, podendo outros termos ser utilizados para designar
trabalhadores flexiveis, a depender do autor, como ‘“trabalhador contingente, prestador
independente de trabalho, trabalhador atipico, autoempregado, trabalhador informal,
temporario e terceirizado” (KIM; TONELLI; SILVA, 2017, p138).

O trabalho informal passou a ser assim denominado pds Revolucdo Industrial, no
momento em que a populacdo excedia a necessidade de forca de trabalho nas empresas

(MENDES; CAMPQS, 2004).

Atualmente, no debate sobre trabalho informal, existe uma série de
termos utilizados, como “setor ndo-estruturado da economia”, “setor

2 (13 2 (13

ndo-organizado”, “setor nao-protegido”, “subemprego”, “desemprego
disfarcado”, “estratégia de sobrevivéncia”, demonstrando a existéncia
de diferentes visdes e avaliagOes sobre esse setor, principalmente no
que diz respeito as causas do crescimento desse setor na economia

(MENDES; CAMPOS, 2004, p210).
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A Organizagdo Internacional do Trabalho (OIT) utilizou em 1972 o termo ‘“setor
informal” para se referir a trabalhadores desfavorecidos economicamente dedicados a producdo
de bens e servigcos, sem que suas atividades fossem regulamentadas ou reconhecidas pelas
autoridades publicas. Surge a partir do éxodo rural, criando forca de trabalho excedente nas
cidades e levando o trabalhador a procurar alternativas para sobrevivéncia (MENDES;
CAMPQS, 2004).

O IBGE utiliza os critérios da OIT que constam na recomendacdo da 152 Conferéncia
de Estatistica do Trabalho, em 1993, no qual o setor informal é entendido como uma unidade
de producédo e ndo uma ocupacao individual, na qual fazem parte as unidades econdmicas que
produzem bem e servigos, com geracdo de renda, sendo excluido atividades agricolas e apenas
para autoconsumo. E caracterizado por producées em pequena escala, com baixo nivel
organizacional e com dificil distin¢éo entre capital e trabalho, enquanto fatores de producdo. O
local de desenvolvimento da atividade, sua duracao e a auséncia de registro ndo séo utilizadas
como critério para defini¢do. Toda unidade econémica de trabalhador autbnomo ou de até cinco
empregados, que residem em area urbana, independente se atividade principal ou secundaria,
pertence ao setor informal (MENDES; CAMPQOS, 2004).

Com esta nova configuracdo do mercado de trabalho, ocorre a diminui¢do dos empregos
fixos e aumentam os trabalhos considerados informais. E uma alternativa que, a0 mesmo tempo
proporciona certa liberdade ao individuo por ndo estar vinculado ao controle das empresas, 0
coloca frente a instabilidade do mercado e reduz direitos. Embora na auséncia do trabalho
formal, a existéncia do individuo permanece sob as normas que determinam a imposic¢éo do
trabalho.

(...) anteriormente o capitalismo agia sobre o processo de producdo de
subjetividades, sobre a relacdo do individuo com as coisas, € hoje age
sobre a propria subjetividade, ja que seu dominio encontra-se
exatamente no modo de agir do sujeito, na sua vida (...). De um lado,
tém-se as normas e, de outro, se encontram 0s sujeitos buscando sua
autorregulacédo para agirem de acordo com tais normas, numa tentativa
de se enquadrarem a essas. O que torna a situacdo de desemprego e a
propria procura por trabalho modos de subjetivacdo, pois produzem
modos de vida, e modos de objetivacdo, ja& que a partir dessas
circunstancias o individuo é o seu proprio objeto a ser trabalhado.
Vislumbram-se, assim, dois elementos que regem a producdo de
subjetividades dos individuos contemporaneamente, a ética e a norma.
Os individuos possuem um conjunto de normas e valores preconizados
pelo capital e por seus dispositivos de poder, 0s quais 0s impelem a ter
um cuidado constante consigo, para assim se adequarem a tais normas
(TAGLIAMENTO, TONELLI, 2010, p346).
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De acordo com Ramos, Tittoni e Nardi (2008), o trabalhador afastado de sua fungéo, ou
fora do trabalho formal ndo esta enfrentando obrigatoriamente o ostracismo, mas pode reverter
esta ocasido em potencialidade criativa transformando o que antes o cotidiano do trabalho o
impedia, devido ao grande numero de horas que desenvolvia no seu antigo trabalho, em novas
oportunidades libertadoras e exploratdrias de desenvolvimento de novas habilidades, saindo da
I6gica repetitiva do trabalho para a produtividade. O individuo passa por um auto
reconhecimento onde pode perceber novas formas de trabalho ou outros modos de realizar sua
antiga funcdo num novo formato, produzindo uma ruptura com as conformaces de trabalho
cotidiano pré-estabelecidas.

O trabalho doméstico é considerado pelo Instituto Brasileiro de Geografia Estatistica
(IBGE) como inatividade econémica o que ndo seria 0 conceito mais correto devido ao grande
namero de horas usadas nos afazeres domésticos, sendo mais legitimo o conceito de trabalho
ndo-remunerado. Este conceito de inatividade econdmica iguala o trabalho doméstico a
condicdo de aposentados, invalidos, individuos que vivem de renda e estudantes (BRUSCHINI,
2006).

O trabalho doméstico é atribuido ao papel feminino, pela divisao sexual do trabalho. A
mulher é vista com funcdo de cuidadora e reprodutora, enquanto o homem é visto com a funcédo
de provedor (HIRATA, 2002). A entrada da mulher no mercado de trabalho brasileiro se
intensificou no final do século XX devido a mudancas demograficas e culturais no pais. Dentre
estas podemos citar a queda da taxa de fecundidade nas regides mais desenvolvidas do pais e a
consequente reducdo do tamanho das familias, a maior expectativa de vida das mulheres em
relagdo aos homens, o crescimento de arranjos familiares chefiados por mulheres, aumento de
escolaridade. A formacdo universitaria possibilitou melhores oportunidades de emprego que,
além de alterar o papel social da mulher, alterou a identidade feminina. Ao final da década de
1970, o mercado de trabalho feminino que era composto geralmente por jovens, solteiras e sem
filhos, passa a ser composto por mulheres mais velhas, casadas e com filhos (BRUSCHINI,
2007).

Em estudo realizado com dados da PNAD/2002 (Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilios), 68% dos entrevistados responderam que cuidavam dos afazeres domesticos, sendo
que 90% das mulheres responderam afirmativamente e menos de 45% dos homens deram
resposta analoga. Além disso, o tempo gasto com dedicacdo destes afazeres domésticos na

populacdo total foi de 21,9 horas semanais, sendo que a média do tempo das mulheres
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correspondeu em torno de 27 horas semanais e dos homens, cerca de 10 horas semanais

(BRUSCHINI, 2006).

Entre elas, sdo as conjuges e, principalmente, as maes as que dedicam
namero mais elevado de horas semanais aos afazeres domésticos; e,
entre as que tiveram filhos, sdo as maes de filhos pequenos aquelas cujo
tempo semanal de dedicacdo aos afazeres domésticos é o mais elevado.
Esta constatacdo torna-se mais relevante ao se considerar o fato de que
sdo justamente essas as mulheres — as conjuges e as maes de filhos
pequenos — que estdo adentrando com mais vigor no mercado de
trabalho e nele permanecendo desde os anos 80 (BRUSCHINI, 2006,
p351).

Outro aspecto importante associando saude mental e trabalho
domeéstico entre mulheres, refere-se a distribuicdo do tempo entre as
muitas tarefas a serem executadas cotidianamente. Conflitos com
relacdo a distribuicdo do tempo séo, em geral, mais dramaticos para as
mulheres trabalhadoras, embora atinjam todas as mulheres, e toquem
em um aspecto muito importante para a saide mental: o tempo dedicado
as atividades prazerosas e, ao cuidado consigo proprio (ARAUJO;
PINHO; ALMEIDA, 2005, p346).

Como forma de amenizar a auséncia no trabalho doméstico integral, algumas mulheres

procuram trabalhos mais flexiveis e com menor carga horaria (SORJ, 2004).

Intenso processo de reestruturagdo produtiva que tem como um dos
principais sustentaculos a flexibilizacdo do trabalho, gerando empregos
a tempo parcial, temporarios e em horarios flexiveis. As empresas
passaram, entdo, a justificar esse novo modelo de emprego como uma
politica de “responsabilidade familiar”, que visa facilitar a articulacao
entre trabalho e familia para seus empregados. Embora essas politicas
se apresentem como neutras em relagdo ao género, pesquisas mostram
que sdo as mulheres os principais alvos dos novos arranjos laborais. A
maior parte dos postos de trabalho reestruturados nas empresas €
ocupada por mulheres e se caracteriza por oferecer menor saléario,
poucas perspectivas de carreira, baixos investimentos em treinamento
profissional e alta rotatividade (SORJ, 2004, p145).

Apesar do aumento da atividade feminina em trabalhos formais e informais, é nitida a

desigualdade quanto as profissdes e salarios, quando comparada aos homens. Os empregos

ditos femininos sdo vulneraveis e precarios, sem protecao social e direitos. O mercado informal

absorve mais mulheres que homens, e mais negros do que brancos. Além disso, a qualificacdo

profissional dos feminina ndo é reconhecida (HIRATA, 2018).

A jornada de trabalho de uma mulher assalariada normalmente se desdobra em duas ou

mais, se estende além do ambiente de trabalho em funcdo das tarefas domésticas, cuja realizacdo

é repetitiva e indispensavel. Além disso, o trabalho doméstico apresenta caracteristicas que
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contribuem para levar algumas mulheres a fadiga cronica e a exaustdo fisica e mental: ndo tem
descanso semanal, férias remuneradas e € uma atividade desvalorizada socialmente, refletindo
na autoestima da trabalhadora (BORSOI, 1995).

As primeiras pesquisas sobre o ndo-trabalho tiveram dificuldade em conceitua-lo devido
a atencdo, naquela época, ser voltada ao fator mais importante para a sociedade de consumo: o
trabalho. Existem 8 dimensdes de atividades relacionadas ao ndo trabalho: saude, familia,
gestdo da casa, amizades, educacgdo, relacionamento afetivo, envolvimento na comunidade e
lazer (OLIVEIRA, 2017).

Sobre o ndo-trabalho, atualmente, devido a escassez de empregos, ocorre comumente
que, os homens, com dificuldade de encontrar trabalhos remunerados e, apesar da presséo social
de ser produtor de estilo de vida e provedor, acabam por ficar em casa cabendo as mulheres
realizar a atividade remunerada. Mesmo com estas mudancas, pode ndao haver modificacdo no
que consiste as atribuicdes da mulher no espago doméstico. Na nossa sociedade, a visdo do
espaco domestico exclusivamente feminino € naturalizada, e uma aproximacdo a ele pode
colocar em risco a masculinidade do homem (TAGLIAMENTO, TONELI, 2010).

Numa sociedade regulada pela norma do trabalho, o individuo ndo esta preparado para
0 6cio. Este é visto como uma contravencdo, um desvio que foge a norma. Para o individuo do
sexo masculino, isto pode lhe significar um descumprimento do dever de provedor o que lhe
leva a crer que perdera sua posi¢ado de respeito com a sociedade e familia. Logo, a mulher passa
a ocupar varias posicles, sobretudo se esta, além do trabalho doméstico, exercer trabalho
remunerado. Nas normas de género, 0 homem deve prover o sustento da familia e a partir do
momento que a mulher assume tal posi¢do, a sociedade o vé destituido de sua posicdo de
“homem da casa” (TAGLIAMENTO, TONELI, 2010).

Diante dessas circunstancias, percebe-se que, por mais que haja
deslizamentos dos sujeitos entre as posi¢cGes de género masculinas e
femininas, eles almejam retornar e fixar-se em uma dessas, desejam ser
submetidos a submissdo as normas, para que, assim, possam ser
reconhecidos por outros como homens e mulheres, por mais que, as
vezes, as questionassem e tentassem nao reitera-las. Ha, portanto, uma
flexibilidade ilusoria nesses processos de assujeitamento, justamente
pela exigéncia de conformidade com a norma (TAGLIAMENTO,
TONELLI, 2010, p353).

A maior dificuldade, no entanto, ndo esta na mulher ter uma carreira profissional, mas
no ndo trabalho do homem e consequente ndo contribuicdo financeira (TAGLIAMENTO,

TONELI, 2010). Mesmo com o aumento da atividade feminina, tanto em paises industrializados
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quanto em desenvolvimento, o desemprego feminino é maior que o masculino (HIRATA,
2016).

Tanto a salde fisica quanto a saude mental do individuo desempregado ou afastado pode
ser afetada. As consequéncias séo diversas como reducdo da autoestima, desenvolvimento de
transtornos mentais, abuso e dependéncia de drogas, restricdo de direitos, desestruturacdo de
lacos sociais e afetivos. Devido ao peso social do desemprego, alguns individuos se utilizam de
estratégias de enfrentamento como mudanca de cidade, apoio financeiro da rede familiar,
procura e aceitacdo de trabalhos precéarios (PINHEIRO; MONTEIRO, 2007).

A saida do trabalho devido ao adoecimento leva o individuo a aprender a carregar
consigo duas dores: a psicoldgica e a fisica. A dor fisica pode se relacionar a doenga e a dor
psicolégica ao rompimento, sentir-se inuatil e discriminado socialmente. No entanto, o
assujeitamento, visto como aprendizagem, pode ser disparador para levar o adoecer a um
processo de ressignificacdo (RAMOS; TITTONI; NARDI, 2008).

3.1 - DOENCAS INFECCIOSAS E O TRABALHO

Do ponto de vista historico, a rejeicdo e exclusdo de trabalhadores com doengas
infecciosas consideradas estigmatizantes tém sido influenciadas pela cultura de cada sociedade,
refletindo na vida do individuo. O medo que inspira nas pessoas ao seu redor e 0 modo de
enfrentar a doenca foram baseados na exclusdo e retirada dessas pessoas do convivio em
sociedade de modo erréneo (LANA, 2014).

De acordo com Silva (2008), a hanseniase, doenca infecciosa que carrega historicamente
estigma social, costuma levar a uma mudanc¢a no quesito qualidade de vida antes e apds o
diagnostico. Antes do diagnostico a qualidade de vida do sujeito esta ligada diretamente ao
trabalho e inversamente a doenca. O sujeito se sente produtivo e é associada a alegria a saude
e produtividade laborativa. Ap6s o diagndstico é percebida uma mudanca na interpretacdo
pessoal do trabalhador acerca do trabalho e qualidade de vida que, a partir dos primeiros sinais
e em decorréncia da evolucdo da doenca (coloracdo da pele, mdo em garra, dor nos nervos,
areas anestesiadas), leva a um sentimento de inferioridade, desqualificagdo. Isto interfere no
quadro de saude psicologica das pessoas afetadas que precisam, em certos casos, de
acompanhamento profissional. O adoecer corporal se alia ao adoecer emocional quando o

sujeito sente a rejeicdo social (SILVA, 2008).
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Poucos sdo os estudos que relacionam HTLV e trabalho. Observa-se que as pessoas que
convivem com este virus frequentemente sofrem do mesmo estigma do paciente com HIV
(ORGE et al., 2009), com a diferenca que o conhecimento sobre a Aids e a mobilizacéo social
em torno do virus da imunodeficiéncia humana é muito maior e avancgou significativamente ao
longo do tempo.

Em estudo que avaliou 123 mulheres soropositivas para HIV em acompanhamento em
um servigo especializado, 46% entrevistadas estavam desempregadas, 14% desenvolviam
atividades ocasionais remuneradas, 28% estavam empregadas e 12% eram aposentadas. Como
motivo de dispensa estavam relacionados fatores ligados a soropositividade, incompatibilidade
de horarios entre o tratamento e 0 emprego e a doenga em sua fase sintomética. A dedicacao
aos servicos domeésticos e filhos também foram citados como impeditivo. Quando questionadas
em qual tipo de apoio precisariam receber para melhora da qualidade de vida, 14% responderam
que gostariam de um emprego (TUNALA, 2002).

Em outra pesquisa realizada com pacientes com HIV foi evidenciada dificuldade de
individuos em conseguir ou manter-se no emprego. O bem-estar dos pacientes é afetado
diretamente pela discriminacdo, considerada um obstaculo. Nos discursos dos entrevistados,
todos os participantes disseram que desejariam ser “normais” no ambiente de trabalho. Dos 17
participantes, quatro ja haviam sido demitidos e cinco se demitiram devido a soropositividade,
evidenciando a vulnerabilidade deste grupo (GARRIDO et al., 2007).

No caso do HIV, muitos sdo aposentados por invalidez ou recebem auxilio doenca.
Apesar de ser uma solucdo para alguns, pode servir para aumentar o estigma. Os pacientes do
sexo masculino, em especial, valorizam o trabalho e o fato de serem provedores da familia.
Aposentar-se ou receber um auxilio doenca influencia diretamente a sua identidade social
masculina (GARRIDO et al., 2007).

No caso do HTLV, ainda ndo sdo muitos os estudos que enfocam as relacdes entre a
infecgdo/adoecimento e o trabalho. O virus esta comumente associado a baixa escolaridade bem
como baixo poder socioecondmico das pessoas diagnosticadas, sendo que o trabalho informal
é grande nesta populacéo, fato evidenciado por Gloria et al. (2015) em estudo no qual 48,4%
dos pacientes se encontravam neste grupo.

O impacto do HTLV parece ser grande para a populacdo que trabalha. Se o paciente
com HTLV é o provedor da familia, ha prejuizo financeiro e mudancas nos papéis sociais, uma
vez que sua condigdo é de dependéncia e vulnerabilidade (ORGE et al., 2009). As consultas e

procedimentos médicos aos soropositivos acarretam atrasos e faltas no trabalho. O que as
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pessoas com o virus do HTLV tentam deixar invisivel acaba sendo descortinado por causas
médicas. Atestados médicos frequentes mesmo sem evidenciar 0 motivo, marcam 0 processo
de visibilidade e estigmatizacdo dos individuos. E comum os empregadores questionarem o
motivo de tantas consultas ou faltas durante a jornada de trabalho (GARRIDO et al., 2007).
Logo, é comum prejuizos no trabalho como faltas e afastamentos por motivos de doenca e
muitas vezes ocorre um distanciamento definitivo das atividades laborais ou sociais (SANTOS
etal., 2017).

Segundo Garrido et al. (2007) é comum as pessoas com HTLYV serem dispensados logo
no exame admissional ou desistirem dele por saber que haverd a testagem soroldgica. A
discriminagdo no ambiente laboral existe, mas se d& de forma oculta, sendo de dificil
comprovacao pois o individuo nem sempre tem testemunhas ou como provar.

Muitos pacientes com doencas infectocontagiosas se sentem sobrecarregados no
trabalho e isto é, muitas vezes, fruto da tentativa de mostrar que estdo saudaveis ao empregador.
A sobrecarga ocorre também referente as consultas médicas e agravamentos na salde que
dificultam a produtividade e provocam medo da demissdo (TUNALA, 2002). A baixa condi¢édo
socioeconémica dos pacientes com o virus HTLV muitas vezes esta associada a empregos
fisicamente exigentes e desvalorizados que sdo limitados pela disfuncéo fisica associada a dor
intensa (MACEDO et al., 2016).

Existem, porém, empresas que apoiam 0s seus empregados soropositivos, nao lhes
ferindo os direitos de trabalhar e cuidar da sadde. Discriminacdo a pessoas com doencas
infectocontagiosas em empresas sé evidenciam o despreparo das mesmas. Autores defendem
que é possivel trabalhar o estigma dentro das empresas por meio de materiais educativos,
construcdo de habilidades, aconselhamento comportamental e estimulo de interagdo (BROWN;
MACINTYRE; TRUJILLO, 2003).

4 - OBJETIVO GERAL
Compreender os sentidos da enfermidade e a experiéncia do adoecimento das pessoas vivendo

com HTLV e suas relagbes com o trabalho.

4.1 - OBJETIVOS ESPECIFICOS
1 Investigar os sentidos do adoecimento e a trajetéria dos portadores em busca de
diagndstico e cuidado e o convivio com o virus e as manifestagdes associadas a0 HTLV;

2 Analisar as relagdes entre o processo saude-doencga e trabalho;
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3 Conhecer as estratégias de enfrentamento das dificuldades decorrentes do HTLV no
cotidiano e no trabalho.

5 - MATERIAIS E METODOS

5.1 APESQUISA QUALITATIVA

A humanidade vive num espago determinado em que a formagdo social e as
configuracBes culturais sdo especificas. Desta forma, a producdo de conhecimento e
interpretacdo dos fendmenos na area da satde assumem carater complexo, suscetivel a varia¢ao
cultural, social, politica e essencialmente portador de historicidade. Cada sociedade, grupo ou
sujeitos interpretam e significam a realidade, podendo limitar-se ao contexto onde estdo
inseridos, seja com valores, crencas ou sentidos proprios. Estas variacdes determinam saber e
as visbes de mundo, de uma realidade sdcio historicamente construida (FONTOURA, 2007;
MINAYO, 2006).

A pesquisa utilizou método qualitativo que é uma abordagem orientada por um
paradigma interpretativo na perspectiva das ciéncias sociais. As ciéncias humanas e sociais
contribuem para a producao de conhecimento por estarem estruturadas nas condicdes historicas
e culturais nas quais os dados sdo produzidos, visto que a salde é um processo social que leva
em consideracdo a politica, a economia, a cultura e a experiéncia subjetiva (MINAYO, 2006).

. E importante enfatizar que a pesquisa em salde ndo se reduz a ele e métodos
guantitativos sdo necessarios a depender do que se deseja estudar. A subjetividade e o simbdlico
sdo indissocidveis a pesquisa, porém isto ndo exclui a necessidade de objetivacdo (MINAYO,
2006).

A pesquisa qualitativa € satisfatoriamente utilizada na abordagem de sujeitos ou atores
sociais, na finalidade de mostrar processos sociais da realidade onde estdo inseridos. Baseia-se
na historicidade propria que envolve o campo de pesquisa e 0 pesquisado, sujeitando-se a suas
opinides, crencas, representacdes, percepcdes e interpretacdo da realidade. Em seu curso, a
pesquisa qualitativa admite a reformulacdo de hipoteses e conceitos, constituicdo de novas
abordagens, organizacdo do material adquirido, resultando na formagdo de categorias e
indicadores qualitativos. Aproximar-se do contexto vivido é condicdo essencial para entender
a complexidade do contetdo das experiéncias humanas, incluindo a experiéncia individual e
social (MINAYO, 2006).
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A andlise qualitativa ¢ estruturada na “experiéncia, vivéncia, senso comum ¢ agao” e
informada pelos verbos “compreender, interpretar e dialetizar” (MINAYO, 2012, p. 622).

A experiéncia é entendida como a apreensdo das acdes e lugar que o individuo ocupa
no mundo. “Por ser constitutiva da existéncia humana, a experiéncia alimenta a reflexao e se
expressa na linguagem”. A vivéncia é reflexo da experiéncia; é unica para cada individuo e esta
atrelada a personalidade, biografia e histéria. O senso comum é a base do conhecimento humano
derivado de experiéncias e vivéncias e se expressa nas atitudes e linguagem. A acdo pode ser
humana ou social e é uma forma de transformar a realidade na construcdo da vida e cultura
(MINAYO, 2012, p. 622).

Compreender € o principal verbo da analise qualitativa e esta ligado a empatia. Ele esta
relacionado a singularidade e subjetividade do individuo. E a compreensdo abre uma
possibilidade de interpretagdo. “(...) interpretar ¢ elaborar as possibilidades projetadas pelo que

¢ compreendido”.

Toda compreensdo é parcial e inacabada, tanto a do nosso
entrevistado, que tem um entendimento contingente e incompleto
de sua vida e de seu mundo, como a dos pesquisadores, pois
também somos limitados no que compreendemaos e interpretamos
(MINAYO, 2012, p. 623).
O individuo € permeado por narrativas em variadas instancias e espacos que compdem
0 viver. As grandes narrativas situam as normas explicativas do mundo de ordem religiosa,
filosoficas, cientificas, etc., e sdo transformadas pelo tempo e gera¢cdes. Em contrapartida, as
pequenas narrativas situam os variados contextos cotidianos, como os familiares e sociais,
podendo constituir uma historia curta ou uma perspectiva bibliografica, desde que se identifique
“instancias de significa¢do da relagdo eu/mundo” (CASTELLANOS, 2014, p. 1066).
Os estudos narrativos permeados pelas ciéncias sociais e humanas tém influenciado as
ciéncias sociais em saude, expressados pela pesquisa qualitativa em satde (CASTELLANOS,

2014).

A narrativa € um objeto inscrito em materialidades simbolicas que néo
se constituem como sistemas fechados, porém indicam campos de
possibilidades para seus sentidos e formas de estruturagdo. As
narrativas colocam em causa 0s contextos de producao e 0S processos
de legitimagdo de diferentes interpretacOes inscritas nos contextos
sociais em que sdo produzidas (CASTELLANOS, 2014, p. 1069).
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Além de ser uma ag8o social e ser avaliada nos contextos caracteristicos no qual é
produzida, a narrativa deve ser considerada em relacdo as estruturas sociais como as relagdes
de poder e distribuicdo social dos contextos narrativos (CASTELLANOS, 2014).

Reconstrucbes narrativas ocorrem ao longo do processo de adoecimento crénico. As
trajetérias de vida sdo reenquadradas ao atribuir novos contextos de significagdo para o
adoecimento. “(...) as narrativas participam como importante elemento de agenciamento das
dindmicas que consubstanciam a experiéncia do adoecimento crbnico, ao organizar
interpretagdes e orientar acdes sobre o corpo, a vida, o cuidado e a identidade”
(CASTELLANGOS, 2014, p.1073). As pessoas com HTLV vivenciam e convivem com a
experiéncia do diagndstico que carregam pela vida e com o adoecimento crénico que afetam

suas trajetorias.

Portanto, as narrativas de adoecimento cronico podem agenciar
processos de ressignificagdo da experiéncia cotidiana, “reparando”
eventos disruptivos que ameacam as relacbes entre mente, corpo e
mundo, ao apoiar o reestabelecimento dessas relagdes em novos termos
e contextos (CASTELLANOS, 2014, p. 1073).

Além da estabilizacao e desestabilizacdo dos sintomas e dos tratamentos em uma doenca
crbnica, ocorrem também mudancas de estabilidade nas identidades e projetos de vida.
(CASTELLANOS, 2014, p.1073). Isso reforca a importancia da analise das narrativas dos
pacientes do HTLV.

A maior parte das pesquisas qualitativas em salde ndo € realizada por pesquisadores
médicos, apesar da proximidade destes com pacientes e servicos de salde, e 0 método costuma
ser pouco valorizado por eles. A importancia das questdes sociais e psicolégicas no
desencadeamento e desenvolvimento das doencas faz com que este tipo de investigacdo seja
relevante. Sobretudo para a area médica, a pesquisa qualitativa se faz imprescindivel para um
maior entendimento clinico, uma melhor qualidade de atendimento e uma melhor relagdo com

0 sistema de salde e suas deficiéncias (TAQUETTE; MINAYO, 2016).

5.2 PRODUCAO DOS DADOS

Este estudo foi realizado com pacientes de instituto de pesquisa em doengas infecciosas
na cidade do Rio de Janeiro. A amostra intencional foi constituida de 31 pacientes com
diagnostico prévio de HTLV, maiores de 18 anos, de ambos 0s sexos, em acompanhamento

regular no Instituto Nacional de Infectologia Evandro Chagas (INI), com e sem sinais e
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sintomas clinicos associados. Foram excluidos menores de idade e usuéarios com quadros graves
ou incapazes de fornecer informagoes.

Os pacientes foram selecionados, a partir das consultas médicas agendadas no
Ambulatério de Neuroinfeccdes do INI no periodo de 22/08/2018 a 09/10/2018. Um total de
seis pacientes se recusaram a participar e um paciente era incapaz de fornecer informacoes
devido a quadro demencial.

Foram realizadas entrevistas individuais semiestruturadas com base em roteiro
(APENDICE B) que abordou trés temas centrais: trajetoria de vida e trabalho, impacto do
diagndstico e dos sintomas da doenca na vida e no trabalho do paciente, estratégias de
enfrentamento. A entrevista respeitou a narrativa do paciente que foi a mais livre possivel. O
roteiro foi construido no sentido de orientar a dialogia sobre temas relevantes e serviu para
controle de algum ponto nao abordado durante a narrativa. O tempo médio de duracgdo foi de
29 minutos. O tempo total das entrevistas foi de 899 minutos. As entrevistas foram gravadas
em formato de audio com auxilio de gravador digital e celular e depois foram transcritas na
integra para maior fidedignidade dos dados.

Como forma de viabilizar o trabalho de campo, o presente trabalho foi realizado com
apoio da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior - Brasil (CAPES) -
Caodigo de Financiamento 001, referente ao Edital Interno de Apoio Financeiro a Projetos de
discentes do Programa de Mestrado em Saude Publica, conforme previsto na Portaria n.° 34, de
30 de maio de 2006. Dessa forma, foi possivel a contratacdo de um servico terceirizado para
transcricdo na integra das entrevistas realizadas, mediante revisdo e aprovacao da pesquisadora
e com garantia do anonimato das participantes

O formato de pesquisa por meio de entrevista produz uma combinacéo de negociacéo
de sentidos entre o pesquisador e o entrevistado, em que as informacg6es sdo coproduzidas em
ato (ARAGAKI et al., 2014). A entrevista narrativa € valorizada como um recurso técnico
especifico para a criacdo de narrativas. O entrevistador, a apresentacdo de si, as caracteristicas
do local e o formato da entrevista influenciam nas narrativas produzidas (CASTELLANOS,
2014). A entrevista mantém, desafia e transforma o individuo e entrevistador a partir de
posicionamentos que acontecem durante seu processo de producdo (ARAGAKI et al., 2014).

A entrevista semiestruturada com roteiro norteador permitiu uma maior liberdade para
momentos de construgdo, negociacdo e transformacdo de sentidos, contribuindo na
interanimacdo dialdgica. Desta forma, torna-se Util para comparacao ou e/ou complementagédo
de informac0es entre interlocutores distintos (ARAGAKI et al., 2014).
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Em qualquer técnica de andlise qualitativa, a principal etapa do estudo é a interpretagéo.
A andlise ja se inicia durante a producdo de dados e esta pré-analise nos permite utilizar o
critério de saturacdo na determinacdo da amostra (TAQUETTE, 2016).

O termo saturacdo é controverso e se refere a0 momento na pesquisa de campo que a
producdo de dados novos ndo traria mais elucidacgdes para o objeto pesquisado. Na pesquisa
qualitativa a amostra ndo pode ser escolhida pela quantidade e ndo tem necessidade de ser
sistematica. Ela varia pelo objeto e complexidade da pesquisa. N&o necessariamente se esgotam
todas as possibilidades e satura-se o objeto, mas ocorre a possibilidade de grande aproximacéo
dele. O ponto de saturacdo € resultante da heterogeneidade da populacéo estudada, mas a pausa
na producdo de dados pode ocorrer por limites de recursos ou tempo disponiveis. Ndo se deve
apegar ao termo saturacdo, e sim ao propdsito de dar corpo a pesquisa. A amostra estimada
varia de acordo com a literatura, mas um nimero consensual para qualquer pesquisa qualitativa
seria de no minimo 20 a 30 entrevistas (MINAYO, 2017). Foram realizadas 31 entrevistas
devido ao limite de tempo disponivel tanto para a produgdo dos dados como para a andlise e

interpretacdo dos mesmos.

5.3 TRATAMENTO DOS DADQOS

O tratamento dos dados qualitativos € dividido em descricéo, analise e interpretagao.
Formalmente podem ndo coexistirem e mutuamente ndo sao excludentes. A andlise vai além do
descrito, expandindo-o e busca um caminho sistematico nas narrativas e relacées. Os dados sdo
decompostos para serem relacionados com as partes que os compdem. A interpretacdo pode
ocorrer tanto ap6s a descri¢do quanto apds a analise; busca sentido, compreensao ou explicacdo
das falas e acGes para além do que é descrito ou analisado (TAQUETTE, 2016).

A descricdo dos dados textuais € feita a partir do paciente, o local da producéo de dados
e o instrumento para entrevista. A andlise é feita a partir da leitura dos dados textuais, compondo
um conjunto e compreendendo as particularidades existentes. O corpus pode assim ser dividido
em categorias classificatorias que no presente estudo se deu pelas perguntas norteadoras da
entrevista. Por fim, a interpretacdo € o dialogo entre a dimenséo e fundamentagéo tedrica com
os dados empiricos. Tem como propésito responder aos objetivos do estudo (TAQUETTE,
2016).

5.4. A ANALISE DO DISCURSO
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A perspectiva analitica utilizada foi a da Analise do Discurso proposta por Eni Orlandi,
pesquisadora brasileira graduada em letras e pos-graduada em linguistica, que foi fortemente
influenciada por Michel Pécheux e introduziu, no final dos anos 1970, a analise do discurso no
pais.

De acordo com Orlandi (2009), a analise do discurso ¢é entendida como um referencial
que aborda as diferentes maneiras de significar, levando em conta a producdo dos sentidos
enquanto elemento da vida dos sujeitos. E uma consequéncia teérica de trés campos do saber:
linguistica, psicanalise e marxismo. Assim, trabalha a lingua, o sujeito e a historia. Esta
perspectiva metodoldgica permite conhecer a capacidade do sujeito de significar e significar-
se.

A etimologia da palavra discurso parte da ideia de curso, movimento, percurso.
Aprofundar-se no discurso é aprofundar-se na observacdo da fala do sujeito para que aquele
seja entendido como um objeto sécio histérico (ORLANDI, 2009). A utilizacdo do termo
“discurso”, bem como “andlise do discurso” refere-se a linguagem, enquanto esta tem
significados para o sujeito na interlocucdo de posicdes sociais ou em um contexto historico
(ORLANDI, 2009).

A linguagem serve para comunicar e para ndo comunicar. As relagdes
de linguagem sdo relacdes de sujeitos e de sentidos e seus efeitos sdo
maltiplos e variados. Dai a definigéo de discurso: o discurso é efeito de
sentidos entre locutores (ORLANDI, 2009, p21).

Na analise do discurso, compreende-se o sentido da lingua enquanto ‘“trabalho
simbolico, parte do trabalho social geral, constitutivo do homem e da sua historia” (ORLANDI,
2009, p.15). Consiste na analise dos processos e das condi¢cdes de producdo da linguagem,
estabelecendo relacdo entre a lingua, os sujeitos e as situacdes produtoras do dizer, mediando o

homem e sua realidade natural e social (ORLANDI, 2009).

Segundo Saussure a lingua é o sistema onde tudo se mantém. E social,
é constituida de constantes. De seu lado, a fala é ocasional, historica, é
individual e constituida de variaveis. Ao separar lingua e fala, separa-
se a0 mesmo tempo o que € social e o que € histérico (ORLANDI, 2006,
p.14).
A separagdo saussureana entre lingua e fala faz com que seja possivel a anélise da lingua,
mas ndo a andlise da fala. A relacdo lingua e discurso sem dicotomia faz com que este seja
sujeito da analise de seu funcionamento, desde que haja cautela para a relacdo do que &

linguistico com a exterioridade que o determina (ORLANDI, 2006).
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Para articular a linguagem a sua exterioridade, conhecimentos préprios do campo da
linguistica sdo articulados aos campos das ciéncias sociais. O discurso seria a “materialidade
especifica da ideologia” enquanto a lingua a “materialidade especifica do discurso”. Nesta
relacdo lingua-discurso-ideologia compreende-se a forma da lingua produzir sentido aos
sujeitos. Outra forma € a partir da relagdo linguistico-historica na qual a lingua se conjuga com
a historia na producdo de sentidos. A lingua ndo é s6 compreendida como estrutura, mas
também como acontecimento: a lingua é entendida como o acontecimento do significante em
um sujeito influenciado pela historia (ORLANDI, 2009).

O discurso ndo é entendido apenas como uma transmissdo de informagdo ou de
mensagem, mas de “efeitos de sentido entre locutores” (ORLANDI, 2006, p.15). Estes efeitos
sdo resultantes da relacdo de sujeitos simbolicos que agem no discurso por estarem dentro de
certas circunstancias e serem afetados pelas préprias memorias discursivas. Desta forma o
discurso deve ser relacionado com suas condic¢des de producédo e exterioridade (ORLANDI,
2006).

As condicdes de producao sdo constituidas da situacdo e dos sujeitos. A situacdo, no seu
sentido estrito, abrange o contexto imediato da enunciacdo e em seu sentido lato, abrange o
contexto socio historico. Estes sentidos sdo indissocidveis na pratica e funcionam
conjuntamente em toda situacéo de linguagem. O sujeito da analise do discurso, por sua vez,
“nao € o sujeito empirico, mas a posi¢ao do sujeito projetada no discurso” (ORLANDI, 2006,
p.15).

A unidade da analise de discurso se constitui no texto. E necessario entender como o
texto se torna discurso e como este pode ser assimilado em conformidade das formacoes
discursivas. Para a analise faz-se mister obter o “objeto discursivo”, ou seja, 0 material
analisado, por meio do exame do “material bruto linguistico como tal (o corpus, 0s textos) e
por um primeiro lance de analise ele procedera a de-superficializacdo desse material. Desta
forma, € possivel chegar ao “processo discursivo™ a partir da andlise do “objeto discursivo
procurando determinar que relacdo este estabelece com as formagdes ideoldgicas™ e pode ser
definido como “o sistema de relacdes de substituicio, parafrases!, sinonimias etc., que
funcionam entre elementos linguisticos — significantes — em uma formagao discursiva dada”
(ORLANDI, 2006, p.16-17).

1 Paréfrase é uma nova afirmacdo do sentido de um texto ou passagem usando outras palavras. O termo em si é
derivado do latim paraphrasis, do grego antigo zapdgppaoic, cujo significado € "maneira adicional de expressar-
se". Uma parafrase, normalmente, explica ou esclarece o texto que esta sendo parafraseado (Wikipédia).
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Chama-se relacéo sintagmatica toda relacdo existente entre das ou mais
unidades que aparecem efetivamente na cadeia da fala. Uma vez
reconhecida a existéncia de relagfes importantes entre certas unidades
(palavras, grupos de palavras, unidades complexas de toda a dimensé&o),
resta perguntar se estas ligagdes constatadas no enunciado pertencem a
lingua ou a fala (DUBOIS et al., 2006, p.558).

As formacoes ideologicas sdo o conjunto de atitudes e representacdes que se relacionam
as posicdes de classes em conflito, localizadas na conjuntura ideoldgica em um dado momento
de uma dada formagéo social. As formagdes discursivas sdo entendidas na linguagem, como a
projecdo das formacGes ideoldgicas e determinam o que pode e 0 que deve ser dito. Expressoes,
proposicdes e palavras ganham seu sentido da formacdo discursiva na qual sdo geradas

(ORLANDI, 2006).

O discurso é a materialidade especifica da ideologia e a lingua € a
materialidade especifica do discurso. Desse modo temos a relagéo entre
lingua e ideologia afetando a constitui¢do do sujeito e do sentido. Resta
dizer que sujeito e sentido se constituem ao mesmo tempo (ORLANDI,
2006, p. 17).
O “interdiscurso” ¢ e determina o complexo com dominante das formagdes discursivas.
Ele é irrepresentavel, constituido dos dizeres ja-ditos e preside todo dizer. Fornece ao sujeito
sua “realidade enquanto sistema de evidéncias e de significacdes percebidas”. A historicidade

na analise do discurso é um efeito pré-construido, em que uma palavra tem sentido por ja fazer
sentido (ORLANDI, 2006, p. 18).

O sujeito ndo existe sem a sociedade e ideologia que sempre o demandara para tornar-
se sujeito. “Nao podemos pensar o sujeito como origem de si”. Trata-se ndo s6 de um sujeito,
e sim de um sempre-ja sujeito, uma vez que antes mesmo de existir, o individuo é incorporado
em relacdes que ndo sdo comuns ou confortaveis a ele e é, em todas situacdes, demandado para
assumir-se como sujeito. Disto resulta uma “forma-sujeito historica”. E um “sempre-ja
sujeito”, mas nao é resultante de escolhas pessoais, como também ndo é resultante do
desenvolvimento da moral ou carater e ndo é um sujeito natural, por depender do assujeitamento
que é submetido pelo Estado (ORLANDI, 2006, p. 18-19).

Os sujeitos e os sentidos sdo determinados historicamente, porém ndo sdo presos
eternamente, nem desmembrados. “Porque € historico € que muda e € porque € historico que se

mantém”. A analise do discurso se localiza entre o “possivel e o historicamente determinado”

(ORLANDI, 2006, p. 20).



A heterogeneidade do sujeito faz com que ele se mantenha no discurso por duas ilusdes,
que lhe confere experiéncias ilusérias de unidade, bem como controle de vontade de si e dos
outros. E chamada de “ilusdo subjetiva” do sujeito que é acompanhada da “ilusdo referencial”,
que remete a evidéncia do sentido. Sao duas as formas de esquecimento. O “esquecimento
ideoldgico”, ou “esquecimento nimero 17 € inconsciente e “da ordem de constitui¢do do sujeito
e do sentido”. Parte dele a forma de ilusdo de ser a génese do que diz, apesar de ndo ser a génese
nem a fonte de sentido de discurso, de forma que “o sujeito se constitui pelo esquecimento do
que o determina”. O “esquecimento enunciativo” ou “esquecimento numero 2” ndo €
inconsciente e ¢ da “ordem da formulagdo”. O sujeito se coloca como controlador do seu
discurso, produzindo a impressao de realidade do pensamento (ORLANDI, 2006, p. 21).

A “memoria discursiva” ¢ permeada pelo “interdiscurso”. Apesar das enunciagdes
serem originadas a partir do conjunto de formulages ja feitas, sdo dadas por formulacGes
esquecidas. O esquecimento constitui a memoria discursiva € nos mostra que “ndo temos o
controle de como os sentidos se formam em nos, sujeitos” (ORLANDI, 2006, p. 21-22).

O texto é a unidade da analise de discurso. Quando uma palavra isolada significa, é
porgue tem textualidade. Visto na perspectiva de discurso, o texto ndo é uma unidade fechada,
uma vez que ele possui relagdo com outros textos, condigdes de producéo e exterioridade. E a
unidade significativa e um objeto linguistico-histérico (ORLANDI, 2006).

Pela analise da historicidade do texto, isto é, do seu modo de produzir
sentidos, podemaos falar que um texto pode ser — e na maioria das vezes
efetivamente o é — atravessado por varias formacdes discursivas®. E a

2 Para Orlandi (2005) o interdiscurso tem estreita relagdo com a memoria discursiva. O interdiscurso € o conjunto
de formulagdes feitas e j& esquecidas (ja ditos) que determinam o que dizemos. Logo, para se analisar um discurso,
devemos considerar os j& ditos e os sentidos implicitos (o que ndo foi dito) que aparece no que esté sendo dito, ou
seja, a relacdo entre o interdiscurso e o intradiscurso. Todo discurso tem sujeito e, portanto, é marcado por
historicidade e compromissos politicos e ideolégicos (Borges Neto, 2013). Disponivel em
https://www.webartigos.com/artigos/orlandi-e-foucault-interdiscurso-e-formacao-discursiva/115067/. Acessado
em 20 agosto 2019.

3 Nota do autor: em Discurso e Leitura (2005), Orlandi aponta que os sentidos de um discurso sdo determinados
por posicBes ideoldgicas em jogo no processo histérico-social no qual as palavras sdo produzidas. Tudo o que €
dito esta inscrito em uma formacdo discursiva. O conceito de formacéo discursiva é apresentado por Foucault em
Arqueologia do Saber (2008) como aquilo que esté relacionado a um certo nimero de enunciados — tipos de
enunciagdo, conceitos e escolhas tematicas — que apresentam semelhante sistema de dispersdo e em que se possa
definir uma regularidade (ordem, correlacGes, posicOes e funcionamentos, transformacdes) caracterizando uma
formagdo discursiva. A formacao discursiva esta relacionada ao interdiscurso e, portanto, a memoria discursiva.
A andlise do discurso permite “verificar as diferentes condi¢des de produgdo do discurso, assinalando o
funcionamento da memoria. Com isso o analista deve remeter o dizer a determinada formag&o discursiva. Este
procedimento permite compreender o sentido do que esta dito no dizer remetido a dada formagdo discursiva”.
(Borges Neto, 2013). Disponivel em https://www.webartigos.com/artigos/orlandi-e-foucault-interdiscurso-e-
formacao-discursiva/115067/. Acessado em 20/01/2019
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isto que chamo heterogeneidade do discurso. Discursivamente,
portanto, um texto ndo € homogéneo. Essas diferentes formacdes que o
atravessam correspondem a diferentes posigdes sujeitos no discurso que
ai se representam. Isso nos leva a pensar a relacdo texto/discurso e
sujeito/autor (ORLANDI, 2006, p. 23).

O autor é responsavel pelo que diz ou escreve. O sujeito se faz autor caso o que ele
origine seja interpretavel, de forma a historicizar o seu dizer por formulagGes no interdiscurso.
N&o ha significacdo sem a inscri¢cdo da memoria discursiva (ORLANDI, 2006).

A andlise de discurso considera a materialidade do texto e a construcéo de dispositivos
de interpretacdo. Interpretacdo ndo € basicamente atribuir sentido, uma vez que a linguagem
ndo é transparente, mas evidenciar a producdo de sentido por um objeto simbolico. O
dispositivo teorico da interpretacdo € fundamentado por nocdes e conceitos dos principios da
analise de discurso, ja apresentados. Ele determina o dispositivo analitico e orienta a observacéo
do funcionamento discursivo. O dispositivo analitico da interpretacdo € construido
especificamente em cada anélise por cada analista. Varia conforme a questéo, objetivo, natureza
do material analisado, além de variar conforme filiacdo tedrica do analista (ORLANDI, 2006).

O funcionamento em andlise de discurso ndo € restrito apenas as partes que significam.
O “efeito metaforico” ¢ um fendmeno semantico criado por uma substituicdo contextual. A
mudanc¢a de uma palavra por outra ¢ constitutiva do sentido. Apresenta o “discurso duplo e
uno” interpretativo. “O conjunto desses deslizes (paréafrases) instalam o dizer no jogo das
diferentes formagoes discursivas e sdo o vestigio da historicidade” (ORLANDI, 2006, p. 27).

A analise de discurso é estabelecida como uma escuta particular, em que se ouve o que
é dito e ndo dito, ali e em outro lugar. Um método cujo objetivo é apreender o processo de
producdo de sentido e do sujeito (ORLANDI, 2006).

Em seu “Dicionario de Linguistica da Enunciacdo”, Flores et al. (2009, p. 99), descreve
a “enunciagdo” como equivalente a “enunciado” sob a perspectiva bakhtiniana: “O enunciado,
para o pensador russo, é a unidade minima da comunicacdo discursiva e um elo entre varios
enunciados; por isso preserva ressonancias de diferentes dizeres a0 mesmo tempo em que
antecipa outros”. Os enunciados ndo sdo constituidos apenas verbalmente, pois estdo cheios de
“ndo-ditos”, ou aspectos extraverbais. Enunciados sdo dialdgicos, estdo sempre relacionados
com outros enunciados. “Nao héa enunciado isolado, uma vez que todo enunciado pressupde

enunciados outros, que o antecedem e o sucedem” (FLORES et al., 2009, p. 100).
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Os atos de fala permeiam a relacdo entre os sujeitos e a cada um é atribuida uma
atividade da linguagem.
Na perspectiva pragmatica, a linguagem é considerada como uma forma de
acdo; cada ato de fala (batizar, permitir, mas também prometer, afirmar,
interrogar, etc.) é inseparavel de uma institui¢do, aquela que este ato pressupde
pelo simples fato de ser realizado (MAINGUENEAU, 1997, p 29).

A cena enunciativa produz formas especificas que permitem ao narrador mostrar-se
como sujeito de seus dizeres, revelando marcas especificas de subjetividade. A posi¢do de fala
de um medico que se dirige a um paciente € diferente da posicdo de fala de um auxiliar de
limpeza para este mesmo paciente. E presumido um “ritual social da linguagem” entre
interlocutores (MAINGUENEAU, 1997, p. 29).

Deste ponto, 0s sujeitos assumem papéis no que Maingueneau (1997) se refere como
“encenacdo” ou “cenografia”. A pragmatica da enunciacdo faz empréstimos junto ao teatro e
ao dominio de jogo. O contexto confere credibilidade as enunciacdes, na qual fazem parte o
préprio enunciado, a maneira que o enunciador se inscreve em tempo e espago, bem como as
determinacbes semanticas e sintaticas entre enunciador e interlocutor. Os atos de fala séo
constitutivos. Nossa fala e postura sdo regidos por regras e assim adotamos comportamentos
intencionais.

Ao enunciar, eu me concedo um certo lugar e “atribuo um lugar complementar
ao outro”, peco-lhe que se mantenha nele e que “reconheca que sou
exatamente aquele que fala de meu lugar”. Solicitagdo que ¢ feita, pois, a partir
de um “quem sou eu para ti, quem ¢és tu para mim (MAINGUENEAU, 1997,
p 32).

A linguagem torna-se possivel quando o narrador se apresenta como sujeito, remetendo-
0 em seu discurso como “eu”, em oposi¢do a “tu” e “ele”. A teoria enunciativa benvenistiana
separa as primeiras pessoas, “eu’” e “tu”, da terceira pessoa “ele”. “Eu” e “tu” sdo caracterizados
pela unicidades, por serem Unicos a cada vez que se enuncia; pela inversibilidade, pela
capacidade de inverter-se um pelo outro; e pela subjetividade, uma vez que o “eu” ¢ a pessoa
interna ou subjetiva e o “tu” é a pessoa externa € ndo-subjetiva, em contrapartida, o “ele” é a
terceira pessoa, ou ndo-pessoa” por ser um sujeito qualquer ou mesmo nenhum (FLORES et
al., 2009).

Os pronomes pessoais ndo remetem a um conceito ou individuo, uma vez que cada

narrador se refere a si como “eu” no ato de discurso individual, ndo denominando nenhuma
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entidade lexical. O narrador se enuncia como sujeito ao designar-se como “eu” (FLORES et al.,
2009). Além dos pronomes pessoais, 0s pronomes demonstrativos, adjetivos e advérbios
possuem caracteristica semelhante, definindo-se somente na instancia do discurso na qual séo
enunciados, dependendo do sujeito que se designa como “eu”. A subjetividade do sujeito ainda
esta relacionada a temporalidade. Essas relacdes espaciais e temporais em torno do sujeito séo
conhecidas como déixis, e tomam como referéncia o “isto”, “aqui” e “agora”. Este ¢ o tempo
presente enquanto memoria do discurso — o interdiscurso (MAINGUENEAU, 1997).

As narrativas foram consideradas a luz da andlise socio historica do discurso, que
considera a linguagem na instancia da enunciacéo, ou seja, textos séo influenciados pelo tempo,
espaco e relacOes de poder. Foram avaliadas as narrativas em primeira pessoa em busca de
paradigmas exteriorizados na materialidade textual por meio de analise de corpus. O material
analisado, ou seja, 0 objeto discursivo, se deu pela analise do material bruto linguistico e

procedeu-se sua sintagmatizagdo, chegando-se assim ao processo discursivo.

5.5. O PROCESSO DE PRE-ANALISE DO DISCURSO A PARTIR DO USO DO
SOFTWARE SKETCH ENGINE

5.5.1 O software Sketch Engine e suas principais ferramentas

O software Sketch Engine, desenvolvido por Adam Kilgarriff, da Lexical Computing
Ltd. (2003), é um software utilizado em Analise de Discurso para criagdo, manipulacdo e estudo
de corpora. Baseia-se em combinacGes de medidas estatisticas com estruturas sintaticas e
aspectos semanticos. Ele se utiliza de padrGes de uso linguisticos que sdo caracteristicos para
determinada area e compara ao uso linguistico em geral, a partir de um corpus referencial para
a lingua portuguesa (BUBENHOFER; PTASHNYK, 2012). E possivel trabalhar corpora em
diversas linguas. Ele se diferencia de outros softwares por oferecer o corpus ja compilado.
Alguns softwares de analise de corpus, como o Sketch Engine, permitem pesquisas
de colocacdo em intervalos muito mais amplos e o desenvolvimento de tags semanticas pode
permitir que os pesquisadores capturem redes de significado mais extensas codificadas no
léxico (THORNBURY, 2010).
A ferramenta Word List, reline por meio da frequéncia as ocorréncias de todas as
palavras no corpus. As palavras mais comuns, como na maioria dos corpora, sao as gramaticais.

As que fornecem elementos para analise normalmente sdo as palavras de conteudo, como
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substantivos, verbos, advérbios, adjetivos. As palavras gramaticais sozinhas constituem
palavras vazias, sem um significado para analise quando fora de um enunciado, ndo sendo
possivel extrair conclusdes (KILGARRIFF et al., 2014).

Ao gerar uma lista de frequéncia para determinado corpus, o software pesquisa cada
palavra do mesmo e estabelece quantas ocorréncias existem no total e quantos tipos diferentes
constituem este total. As contagens finais s&o exibidas como uma lista de frequéncia que pode
ser apresentada pelo numero de ocorréncias ou ordem alfabética. Estas frequéncias podem ser
comparadas com o corpus de referéncia do software escolhido. Além disso, formam base para
medidas estatisticas mais complexas, como por exemplo as coloca¢Ges e concordancias
(EVISON, 2010).

O nome do software é baseado na ferramenta Word Sketch que poderia ser traduzida
para o portugués como ‘“esboco de palavras”. Este recurso gera resumos automaticos e
derivados de um corpus a partir do comportamento gramatical e de uso coloquial de uma
palavra. Esta ferramenta se baseia em estatisticas fundamentadas e lematizagdes, este Gltimo
processo linguistico consiste em reduzir uma palavra flexionada a sua raiz, ou parte essencial
da palavra. A palavra-chave ndo aparece isoladamente ou arbitrariamente e sim a sua
participacdo na relagdo gramatical com outras palavras. E possivel fazer combinagbes e
colocacBes de palavras. Sdo apresentadas listas para verbo, sujeito, objeto, advérbios, adjetivos
e sintagmas preposicionais*(KILGARRIFF et al., 2014).

O “Thesaurus” ¢ uma enciclopédia baseada no corpus que reune palavras com
significado ou contexto semelhantes, mostrando padrdes em palavras ou grupos de palavras
(KILGARRIFF et al., 2014). Com esta ferramenta é possivel produzir uma word cloud (nuvem
de palavras) com os termos mais concordantes. Quanto mais proximo da palavra, mais
concordante € o termo, e quando maior o seu entorno, maior € a ocorréncia no corpus
(KILGARRIFF et al., 2014).

As palavras-chave ndo necessariamente as palavras mais frequentes em um corpus, mas
sdo palavras que sdo identificadas pela comparagdo estatistica do corpus estudado com um
outro corpus maior, geralmente o de referéncia (EVISON, 2010). A analise de palavras-chave
permite que o analista explore "n&o apenas como as frases séo estruturadas, mas como sec¢oes
inteiras de texto fluem e se movem™ (THORNBURY, 2010).

4 Sintagma é o conjunto de palavras subordinadas aos nudcleos das orages. Como toda oragdo € formada
pelo sujeito + predicado, 0 estudo do sintagma é uma analise do sentido e da funcéo das palavras que acompanham
justamente o nucleo desse sujeito e o nucleo desse predicado. Sintagma preposicional é formado pela locucdo
prepositiva, podendo servir de modificador de qualquer outro sintagma.
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A ferramenta Keyword and terms extraction possibilita que seja obtido no corpus as
palavras estatisticamente mais significativas pela comparacéo destas palavras com as palavras
de um corpus de referéncia do software para a lingua portuguesa. Esta ferramenta mede a
relevancia e se pauta na medida da especificidade, que é um resultado da frequéncia incomum
que determinadas palavras possuem no corpus. Dessa forma é possivel estabelecer outro ponto
de partida para a anélise de dados. As single words s&o as palavras-chave e as multi words s&o
termos de duas ou mais palavras a partir do corpus (KILGARRIFF et al., 2014).

A Sketch Diferences mostra duas palavras semanticamente relacionadas, o
comportamento que elas compartilham e como elas se diferem e a ferramenta Concordande
permite ver os exemplos das ocorréncias de uma ou mais palavras no corpus (KILGARRIFF et
al., 2014). Esta ultima é uma técnica analitica valiosa porque permite que um grande numero
de exemplos de uma palavra seja reunido em um unico lugar, em seu contexto original
(EVISON, 2010).

5.5.2 A construcdo e pré-analise do corpus

Para auxiliar a analise do corpus foi utilizado o software Sketch Engine que fornece
dados quantitativos sobre ocorréncias de palavras e expressdes e relacdes de sentido.

Discursos sdo criados através do trabalho de reconhecimento de "tendéncias, acdes,
crencas, emoc0Oes, valores, interacOes, pessoas, objetos, ferramentas e tecnologias" que
constituem um modo de ser de um individuos ou de uma comunidade discursiva particular. A
linguistica de corpus é um campo de investigacdo cuja natureza essencial, como a da analise do
discurso, consiste em uma analise minuciosa (FLOWERDEW, 2012). A analise do discurso €
uma das areas em que o corpus linguistico foi adotado como um meio de observar padrées de
linguagem em conjuntos de dados muito maiores (O’KEEFFE; MCCARTHY, 2010).

Fazer andlise de corpus ndo é o mesmo que fazer analise de discurso. Enquanto a
analise de discurso enfatiza a integridade do texto, a linguistica de corpus tende a usar amostras
representativas; enquanto a analise de discurso é principalmente qualitativa, a linguistica de
corpus é essencialmente quantitativa; enquanto a analise de discurso se concentra no conteudos
expressos pela linguagem, a linguistica de corpus estd interessada na linguagem per se
(FLOWERDEW, 2012).

As ferramentas de software, como o0s pacotes de concordancia para analise de corpus

ndo se concentram nas caracteristicas da linguagem que se estendem limites de clausula, ou a
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anélise semantica, e portanto ndo sdo adequados para analises de discurso. As principais
diferengas epistemoldgicas entre os dois campos residem no fato de que a anélise de corpus,
em virtude de seu status metodoldgico, tratam o texto como produto e ndo como um
desdobramento do discurso como processo e a¢do social. Os softwares lidam com os produtos
materiais que os individuos constroem quando usam a linguagem. Séo analisados 0s tragos
textuais dos processos pelos quais o significado é alcancado (FLOWERDEW, 2012).

Apesar de inerentes diferencas epistemologicas e metodoldgicas, analises de corpus
e discursos estabelecem pontos em comum e sdo complementares. A analise de discurso
baseada em corpus segue trés principais abordagens, que se sobrepdem. Cada abordagem
também se baseia em aspectos das outras abordagens (FLOWERDEW, 2012):

Textual: abordagens que enfocam escolhas de linguagem, significados e padrdes em

textos. Também sdo considerados elementos fraseologicos operando no nivel do

discurso.

Critica: uma abordagem que traz uma atitude de criticidade, como a analise critica
do discurso, podendo se basear em outros métodos.

Contextual: analises que adotam abordagem sociolinguistica aos dados do corpus,
em que os fatores situacionais também s&o levados em conta. Esta abordagem baseia-
se em analise de conversacéo, teoria do ato de fala e pragmatica.

Uma das sobreposi¢des das analises de discurso baseadas em corpus podem adotar a
abordagem textual com termos de areas tematicas (discurso no local de trabalho, discurso nas
midias, discurso académico e assim por diante), como reflexo de certos posicionamentos
ideoldgicos (discursos de racismo, discurso de poder), tanto falado quanto escrito
(FLOWERDEW, 2012).

A pragmatica é o estudo da linguagem em uso e a linguistica de corpus pode ser uma
aliada. A aplicacdo nesta area tem sido lenta pois existem, relativamente, poucos corpora de
lingua falada. Caracteristicas pragmaticas como atos de fala, polidez, linguagem vaga, nédo
automaticamente recuperaveis em um corpus (O’KEEFFE; MCCARTHY, 2010).

Quando um corpus ndo estd disponivel, é necessario construi-lo. Ndo ha uma
definicdo de tamanho certo para 0 mesmo. Criar um corpus com textos escritos é mais fécil do
que cria-lo com textos falados (REPPEN, 2010). Corpora falado tendem a ser menores em
tamanho e as vezes incapazes de oferecer o0 mesmo nivel de recorréncia de itens individuais e

frases, quando comparados ao escrito. Entretanto, o interesse por esse tipo de corpora tem
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aumentado por ser um recurso Unico para a exploracdo do discurso que ocorre naturalmente
(ADOLPHS; KNIGHT, 2010).

Um corpus falado precisa ser gravado e, em seguida, transcrito e codificado para ser
analisado. A depender do interesse de pesquisa, é importante preservar as estruturas de
ortografia e gramética ndo-padrdo (ADOLPHS; KNIGHT, 2010; REPPEN, 2010). Ao
transcrever o discurso falado, temos que fazer varias escolhas quanto a quantidade de detalhes
que se deseja incluir no registro escrito. Ha& inimeras camadas de detalhes de carregam
significado na interacdo falada, com uma quantidade potencialmente infinita de informacéo
contextual. O processo de selecdo € inevitavel e € responsabilidade do construtor do corpus
limitar quaisquer efeitos prejudiciais que esta selecdo possa ter na representatividade,
homogeneidade e equilibrio do corpus. O uso de um checklist ou de um registro para mapear o
corpus pode ser util para discutir lacunas, anormalidades e padrBes interessantes para analises
(ADOLPHS; KNIGHT, 2010).

O tamanho do corpus € relevante e deve ser definido. Qualquer corpus falado
contendo mais de um milhdo de palavras de texto é considerado grande, ao passo que, com 0S
corpora escritos, qualquer coisa abaixo de cinco milhdes de palavras € considerado pequeno.
H& um consenso de que pequenos corpora contém até 250000 palavras (KOESTER, 2010).

Ha vantagens e desvantagens a depender do tamanho do corpus. Um corpus pequeno,
como € o caso desta pesquisa, tem suas limitacdes e ndo sdo adequados para certos tipos de
analises, como léxico e fraseologia. Entretanto, corpora menores podem ser perfeitamente
adequados para alguns propdsitos. Itens gramaticais como pronomes, preposicdes e verbos
auxiliares e modais sdo muito frequentes e podem ser estudados de forma confiavel. Corpora
menores e mais especializados tém uma vantagem distinta de permitir uma ligagdo mais estreita
entre 0 corpus e 0s contextos em que os textos no corpus foram produzidos. Além disso,
geralmente o compilador é o analista, que tem um alto grau de familiaridade com o contexto.
Isso significa que achados quantitativos podem ser equilibrados e complementados com
resultados qualitativos (KOESTER, 2010).

Mais importante que o tamanho real do corpus, € qudao bem ele € projetado e
representativo. Corpora especializados costumam ser cuidadosamente direcionados e
configurados para refletir recursos contextuais, como informagdes sobre o cenario,
participantes e o propoésito da comunicagdo. Quando criados para uma pesquisa especifica, sao
muito mais propensos a produzir insights relevantes (KOESTER, 2010).
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Corpora especializados ndo precisam ser tdo grandes como 0S corpora mais gerais
para produzir resultados confiaveis. Mesmo com uma quantidade relativamente pequena de
dados, as estruturas lexicais a serem analisadas ocorrerdo com padrfes de distribuicdo mais
regulares, em comparacdo a um corpus geral (KOESTER, 2010).

Se um tipo de género esta sendo investigado, como é o caso das pessoas que vivem
com HTLV, é mais simples estabelecer representatividade situacional, pois todas as amostras
coletadas irdo representar este género. Entretanto, € comum existir variabilidade dentro de um
determinado género, ou subgéneros como por exemplo, pacientes que vivem com HTLV
sintomaéticos e assintomaticos. Toda a variabilidade precisa ser incluida no corpus. A finalidade
de um corpus é produzir insights, ndo apenas em si mesmo, mas no uso tipico da linguagem,
registros e variedades do proposito estudado (KOESTER, 2010).

A representatividade linguistica depende em primeiro lugar da representatividade
situacional, mas também depende do nimero de palavras por amostra de texto e nimero de
amostras por registro/género incluido no corpus. Para representar um corpus significativo, é
ideal que se tenha uma boa amostragem (KOESTER, 2010).

As limitagcdes de um corpus pequeno podem ser contrabalancadas por referéncia ao
contexto. Reunir dados contextuais sobre a configuracdo de como os discursos foram coletados
é essencial. InformacGes detalhadas sobre os oradores, os objetivos das interacdes e o contexto
em que foram produzidos como parte da base de dados de corpus permite que as praticas
linguisticas possam ser facilmente ligadas a varidveis contextuais. Esse tipo de informacdo é
util para a interpretacdo dos dados bem como para o design do corpus (KOESTER, 2010).

A consideragdo mais importante em relacédo a criacdo de um corpus é que ele deve ser
configurado de uma forma que seja adequada para o propdésito da pesquisa. Corpora
especializados sdo muitas vezes projetados para responder a questdes especificas da pesquisa
(KOESTER, 2010).

Em si mesmos, os corpora ndo podem dizer nada, mas por serem textos em formato
eletronico, sdo susceptiveis a andlises computadorizadas se utilizando de softwares. As
primeiras etapas analiticas geralmente envolvem dois processos relacionados: a producdo de
listas de frequéncia (em ordem de classificacdo ou alfabética) e a geracdo de concordancias
(EVISON, 2010).

A geracdo automatica de listas de frequéncia pode produzir rapidamente uma lista
completa de todos os itens de um corpus, desde 0s mais onipresentes até os itens mais incomuns

e de ocorréncia Unica. A concordancia também é uma técnica basica e comega com um item
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que o pesquisador decidiu pesquisar. Este resultado traz consigo todos os exemplos do item
pesquisado no contexto. A simples contagem ou exibi¢do das ocorréncias ndo nos diz nada e
sim sua andlise associada, que pode ser qualitativa ou quantitativa, que nos fornece insights
(EVISON, 2010).

Pode-se usar a concordancia para olhar mais profundamente para os resultados
quantitativos iniciais obtidos a partir de analise de frequéncia ou iniciar o processo de pesquisa
procurando por exemplo de palavra que é de interesse especial pelo pesquisador. Quando usadas
em conjunto, podem ser entendidas como parte de uma abordagem baseada em corpus que ndo
rejeita a intuicdo ao mesmo tempo em que atribui importancia a dados empiricos. Um nimero
crescente de pesquisadores sugere combinar técnicas automaticas de analise de corpus com uma
investigacdo qualitativa mais detalhada, como Anélise de Discurso (EVISON, 2010).

Os estudos de corpus foram instrumentais na dissolucéo das distin¢des rigidas entre
gramatica e discurso. Uma parte do discurso é uma instancia da linguagem falada ou escrita que
tem relagdes internas descritiveis de forma e significado, se relacionam coerentemente com
uma fun¢do ou propdsito comunicativo externo e um determinado publico ou interlocutor. A
funcdo ou propdsito externo s6 pode ser adequadamente determinado se levarmos em conta o
contexto no qual o discurso ocorre (THORNBURY, 2010).

A referéncia ao contexto e aos participantes pode incluir ndo apenas o contexto imediato
da situagdo, mas também o contexto social e cultural mais amplo. Desta forma, discurso pode
ainda ser entendido como pratica social onde o foco é ndo tanto em como significados sdo
linguisticamente realizados em textos, mas como eles sdo socialmente construidos
(THORNBURY, 2010).

Os padrdes de linguagem encontrados ou negligenciados em um corpus podem estar
sujeitos a propria postura ideoldgica do pesquisador. E a maneira como eles sdo interpretados
também podem ser filtrados pela posicao do pesquisador. Isso vale para muitas outras formas,
se ndo todas, de analise do discurso. No entanto, a abordagem baseada em corpus, pelo menos,
ajuda a contrariar alguns desses preconceitos, fornecendo evidéncias quantitativas de padrdes
gue podem ser mais dificeis de ignorar (THORNBURY, 2010).

O valor que uma metodologia baseada em corpus traz para a analise de discurso € que
ajuda o analista a ndo escolher evidéncias que se ajustem a seus preconceitos. A geracao de
concordancias relevantes e a analise estatistica desses dados nunca sdo mais que um primeiro
passo. O significado da evidéncia é uma questdo de interpretacdo. Sem interpretacdo qualquer

estudo em linglistica de corpus seria incompleto (THORNBURY, 2010).
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Enquanto as ferramentas de corpus permitem que 0s pesquisadores rastreiem,
registrem e categorizem as caracteristicas superficiais do discurso - tais como seus dispositivos
de colocacdo, marcadores de discurso e instancias de repeticdo lexical -, elas permanecem
simplesmente como caracteristicas superficiais. Eles ndo necessariamente se correlacionam ou
explicam as relagfes semanticas subjacentes entre partes de um texto, incluindo aquelas que
respondem pela coeréncia do texto e sua estrutura genérica. Esta é uma limitac&o do estudo da
coesdo em geral, que expressa a continuidade existente entre uma parte do texto e outro
(THORNBURY, 2010).

A maneira como uma andlise de dados de corpus pode ser relacionada a situacdes
sociais depende das informacGes disponiveis sobre as origens e 0s contextos dos textos. Se 0s
textos de um corpus sdo selecionados de acordo com critérios transparentes e informacdes sobre
seus contextos sdo armazenados junto com os textos, os corpora podem fornecer insights Uteis
sobre significados que s&o relevantes para uma sociedade e indicativos das formas pelas quais
a sociedade se cria (THORNBURY, 2010).

Para esta pesquisa, a partir da analise de corpus linguistico de narrativas orais foi
discutido como as escolhas lexicais (frequéncia e qualidade) revelam a experiéncia de
adoecimento e o trabalho de pessoas que vivem com HTLV.

Tendo sido consideradas as narrativas em primeira pessoa que compreendem as
respostas das perguntas norteadoras do roteiro de entrevista semiestruturado, foram buscados
paradigmas nas escolhas lexicais sobre experiéncias de adoecimento e relacdo com o trabalho
de pessoas vivendo com 0 HTLV. Nesse sentido, “para a analise do discurso, o que interessa
ndo é a organizacao linguistica do texto, mas como o texto organiza a relacdo da lingua com a
historia no trabalho significante do sujeito em sua relacdo com o mundo (ORLANDI, 2009,
p.69).

O corpus desta investigacdo foi constituido das transcricbes das repostas dos 31
participantes e teve um total de 82768 palavras. Todas as 31 transcricdes foram colocadas em
um Unico documento e foram excluidas as perguntas e falas da entrevistadora e as falas dos
eventuais acompanhantes dos participantes.

O termo “EHV” foi uma sigla criada para designar quando na transcrigdo um
entrevistado iria iniciar uma nova resposta, para que pudesse ser separado das falas da
entrevistadora e formar um corpus apenas com as narrativas dos participantes. Também foi util
para organizar e separar sentencas quando uma nova resposta ia comegar, uma vez que O

software considera o documento como um todo, sem paragrafos ou troca de participantes.
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Consequentemente é uma sigla que aparece com relevancia no corpus e ndo tem significado de
analise.

As entrevistas ndo foram analisadas individualmente e sim agrupadas num texto Unico
formando um corpus, uma vez que o repertorio socio linguistico dos participantes comprometeu
a resposta de algumas perguntas. Este fato pode ser explicado a partir dos dados do questionario
socioeconémico, pois cerca de 10% dos participantes ndo frequentaram a escola e 16% nao
concluiram o ensino fundamental. A estrutura semiaberta do roteiro fez com que nem todos os
participantes respondessem em uma ordem estruturada. Alguns participantes fugiram do
assunto proposto inicialmente na pergunta ou ndo entenderam a pergunta, mesmo com repetidas
explicagfes do que estava sendo perguntado ou ainda davam respostas que ndo eram
exatamente sobre o que foi perguntado. O tamanho do corpus de 82768 palavras também
influenciou na anélise de discurso baseada em corpus linguistico uma vez que o mesmo €
considerado pequeno em vista do corpus referencial da lingua portuguesa do software. Ou seja,
tendéncias maiores foram encontradas no texto completo, com todas as respostas dos
participantes juntas em um anico corpus do que se fosse dividido em respostas por cada
pergunta feita em subcorpus, o que inviabilizaria a analise pelo software empregado.

Nesta etapa do estudo, a analise das escolhas lexicais foi direcionada pelo titulo “Pessoas
vivendo com HTLV: sentidos da enfermidade, experiéncia do adoecimento e suas relagdes com
o trabalho”, em conformidade com o objetivo geral da pesquisa, e pelos termos identificados
como estatisticamente mais relevantes pelo software utilizado. As palavras priorizadas na
analise, consequentemente, foram “HTLV”, “doenca”, “trabalho”. Pelo critério de frequéncia

foram selecionados os dois termos mais frequentes no corpus: “eu” e “nao”.

5.6 - ASPECTOS ETICOS

Cumprindo os requisitos éticos da pesquisa com seres humanos, os participantes do estudo
assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — (TCLE) em duas vias
(APENDICE B), sendo a primeira para uso da pesquisadora e a segunda para uso do
participante, no qual receberam informagGes sobre a finalidade do estudo, possiveis riscos e
outros aspectos importantes da pesquisa e, desta forma, puderam fornecer autorizacéo quanto a
participagcdo no mesmo.

Os pacientes foram convidados pela pesquisadora a participar da entrevista em sala
individual e reservada. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B) foi

lido e explicado junto ao informante da pesquisa, concedendo tempo adequado para que pudesse
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refletir, consultando, se necessario, seus familiares ou outras pessoas que poderiam ajuda-los
na tomada de deciséo livre e esclarecida. Foram respeitados os requisitos basicos conforme
resolucdo brasileira sobre pesquisas envolvendo seres humanos — Resolugdo CNS n° 466/2012.
Garantimos a ndo identificacdo do entrevistado, a voluntariedade e o acesso ao TCLE. O
participante poderia retirar sua autorizagdo no momento que assim desejasse e poderia solicitar
esclarecimentos em qualquer momento da pesquisa.

Todas as anotacbes do trabalho de campo que pudessem permitir a identificacdo dos
participantes foram ocultadas de modo a impedir 0 acesso de outras pessoas e nomes ficticios
para os informantes foram utilizados na divulgacao dos resultados. As gravagdes serdo mantidas
pela pesquisadora em local seguro por cinco anos, ap6s 0s quais, serdo destruidos.

As entrevistas so iniciaram ap6s aprovacdo nos Comités de Etica em Pesquisa (CEP) da

Escola Nacional de Saude Publica (ENSP) e no Instituto Nacional de Infectologia (INI).

O primeiro parecer do CEP/ENSP CAAE: 86982518.0.0000.5240 e nimero 2.611.931 teve
pendéncias, assim como o segundo parecer CAAE: 86982518.0.0000.5240 e numero
2.661.650. O projeto foi aprovado em sua terceira versdo pelo CEP/ENSP sob o parecer
CAAE: 86982518.0.0000.5240 e numero 2.706.811 no dia 11 de junho de 2018 (ANEXO 1).
O primeiro parecer pela instituicdo coparticipante no CEP/INI CAAE: 86982518.0.3001.5262
e nimero 2.765.792 teve pendéncias e a segunda versdo foi aprovada sob CAAE:
86982518.0.3001.5262 e numero 2.820.335 em 14 de agosto de 2018 na sua segunda versdo
(ANEXO 2).

6 — O TRABALHO DE CAMPO

6.1 CENA ENUNCIATIVA

A Fundacdo Oswaldo Cruz esta localizada em regido de facil acesso com vasta rede de
transporte publico, a beira da Avenida Brasil, importante via expressa e porta de entrada da
cidade do Rio de Janeiro.

O INI é uma das 16 unidades técnico-cientificas da Fiocruz. Esta voltada para atividades
de ensino e pesquisa clinica e oferece servicos de assisténcia de referéncia (consultas
ambulatoriais, exames, internacgéo, hospital-dia) em doencas infecciosas (doengas sexualmente

transmissiveis, HIV/Aids, HTLV, doenca de Chagas, leishmaniose, toxoplasmose, micoses
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profundas (esporotricose, criptococose, arpergilose, paracoccidioidomicose, histoplasmose),
tuberculose, doengas febris agudas e acidentes com animais pegonhentos).

As entrevistas foram realizadas no CECLIN (unidade ambulatorial do INI). Este
ambulatorio é um anexo ao prédio principal do hospital e fica dentro do campus da Fiocruz, um
complexo arborizado, que possui acessibilidade nas edificagdes e transporte interno. Para os
pacientes com dificuldade de locomocdo, a depender do bairro em que reside, é oferecido um
carro da instituicdo para o transporte. Entretanto é necessario estar em uma lista da assisténcia
social e poucos pacientes conseguem na pratica este servi¢o, uma vez que somente dois carros
fazem, além deste servico, também o transporte de profissionais para fins institucionais e de
material de coleta de exames laboratoriais.

Em 1998, foi criada a “Associagdo lutando para viver - amigos do INI”, um trabalho
solidario entre grupo de pacientes, familiares e funcionarios do servico que perceberam que
muitos soropositivos, especialmente os soropositivos para o HIV, estavam sendo abandonados
e vivendo em condig¢des precarias. Os pacientes cadastrados recebem ajuda por meio de cestas
basicas, auxilio transporte, compra de medicamentos e o atendimento de outras demandas.
Todavia, que até 0 momento da producdo dos dados, esses beneficios s6 eram ofertados aos
pacientes mais antigos do Instituto por falta de recursos.

As salas do ambulatério ndo sdo exclusivas do Laboratério de Neuroinfecces,
atendendo outras especialidades e ha uma sala de procedimentos caso algum paciente precise
fazer uso de alguma medicacéo, oxigénio ou aguardar internacdo. Existem 3 salas de espera, no
formato de corredor, uma para primeiro atendimento e as outras duas para 0os ambulatorios. Os
pacientes das diferentes especialidades aguardam as consultas nas salas de espera, que possuem
uma longa fileira de cadeiras. Nos atendimentos da neurologia encontram-se pacientes em uso
de cadeira de rodas ou Orteses e geralmente estes se apresentam as consultas com
acompanhante. E comum o0s pacientes realizarem exames de sangue, procedimentos
ambulatoriais e adquirirem os remédios na farmécia em um Unico dia de atendimento.

As entrevistas foram feitas nos dias do ambulatério da neurologia e ndo eram
previamente agendadas por ndo haver salas disponiveis para pesquisa naquele ambulatério. Era
preciso chegar com antecedéncia para conseguir alguma sala vaga. Nem sempre havia salas
vagas e neste caso o trabalho de campo era interrompido naquele dia.

Todas as salas do ambulatorio possuem ar-condicionado, pia, lixeiras grandes para lixo

comum e lixo infectado, caixa para perfurocortantes, uma maca com escada, armario, uma mesa
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com o computador e trés cadeiras, uma cadeira para 0 médico e duas cadeiras para o paciente e
acompanhante.

O paciente era convidado por mim ou por algum dos médicos que estavam em
atendimento. Nas abordagens e nas entrevistas eu estava vestida de jaleco em que estava
bordado meu nome e a palavra “médica”, além de usar o cracha da ENSP/Fiocruz, que tinha
cor diferente dos crachas do INI. A escolha pelo uso do jaleco se deu por eu achar que o
participante se sentiria mais confiante em participar de uma entrevista com alguém vestido
“profissionalmente”, pois todos os profissionais da assisténcia ¢ ndo s6 os médicos utilizam
jaleco. Ao me apresentar, era explicitado que eu ndo fazia parte do corpo clinico e nédo era
meédica assistente da instituicdo, estando ali unicamente como pesquisadora da ENSP.

Ao ser abordado por mim, o participante sé saberia do carater da pesquisa dentro da sala
reservada quando da aplicacdo do TCLE, para que ndao houvesse nenhum tipo de exposi¢cdo nos
corredores. Quando possivel, eu escolhia me sentar em cadeira de mesma altura do paciente.
Apesar da mesa do ambulatério, eu me posicionava ao lado dela, e posicionava o participante
de frente para mim, sem nenhum obstaculo ou barreira entre nds dois para que este se sentisse
mais confortavel em relacdo a mim, cuidados que foram tomados de modo a minimizar
indicacdo de hierarquia. A mesa sO era utilizada para posicionamento do gravador digital e
aparelho celular.

Sempre que possivel, a entrevista era feita apenas com o participante. Se o
acompanhante quisesse entrar, era pedido para este que evitasse responder pelo paciente. Foi
perceptivel que quando o participante estava com algum acompanhante, falar sobre sexualidade
e relacionamentos era constrangedor. Isso ocorria sobretudo se o acompanhante era um(a)
filho(a) ou sobrinho(a). Na presenca deste tipo de acompanhante, algumas partes do
questionario eram omitidas para evitar constrangimentos. Nas entrevistas sem a presenca de
acompanhantes, os participantes falaram sobre relacionamentos, sexualidade e falaram muito
mais sobre sentimentos e sobre a rede de apoio (ou a falta desta) em comparacgéo as entrevistas
com acompanhantes. Do total de entrevistas, oito (25%) foram feitas com a presencga de
acompanhante.

Devido a minha pratica clinica com consultas psiquiatricas, ndo foram encontradas
dificuldades no momento das entrevistas. Nenhum participante queixou-se de desconforto ou
pediu para parar a entrevista. Mesmo quando havia momentos de choro ou de alguma
elaboracdo de sentimentos, estes foram contornados facilmente. Muitos participantes

agradeciam no final da entrevista pelo espaco de fala.

64



6.1.1 — Dificuldades enfrentadas no campo

A pesquisa de campo iniciou-se dois meses apds o previsto no cronograma inicial, pois
0 CEP/ENSP s0 aceitou o projeto em sua terceira versdo e o CEP/INI em sua segunda verséo.
Isso fez com que houvesse atraso nas etapas seguintes. A data do inicio do campo coincidiu
com congressos e férias de alguns dos médicos do servico, desta forma, as consultas com estes
profissionais especificos ndo eram agendadas. Como as consultas com os neurologistas ndo séo
exclusivas para pacientes com HTLV, uma vez que se trata de um instituto de infectologia, nem
sempre havia pacientes com este diagnostico para fins da pesquisa.

Devido a alta demanda de pacientes e profissionais no ambulatério do INI, encontrei
dificuldades em ter salas individuais livres para realizar as entrevistas. Uma vez que eu néo
fazia parte da instituicdo co-participante, ndo foi permitida a utilizacdo das salas do ensino que
ficavam em um prédio ao lado do ambulatério.

Houve recusa de alguns pacientes em participar da pesquisa. Ao todo, seis pessoas se
recusaram, sendo cinco homens e uma mulher. Uma pessoa alegou n&o participar de pesquisas,
duas alegaram falta de tempo pois precisavam ir embora por morarem longe e trés ndo quiseram
falar o motivo. Um paciente ndo pode participar da pesquisa por incapacidade de responder
devido a quadro demencial.

Apesar da ajuda de custo para as transcri¢des na integra das entrevistas, todas as
transcricGes precisaram ser revisadas. Diferencas do audio e transcricdo aconteceram pela
qualidade de alguns dos audios, o fato do transcritor ndo estar junto nas entrevistas e pelo
repertdrio sociolinguistico dos entrevistados.

O carater interdisciplinar da pesquisa foi uma dificuldade a parte. Na minha formacéo
essencialmente médica, ndo tive contato com pesquisas utilizando abordagens qualitativas. As
dificuldades se iniciaram com a minha aproximacao deste tipo de abordagem de pesquisa desde
a elaboracdo do projeto, na estruturacdo da metodologia e na andlise dos resultados. Precisei
aproximar-me da psicanalise, pois apesar de ser psiquiatra, ndo € uma linha seguida por mim
profissionalmente. E por Gltimo, foi necessario um mergulho numa area até entdo desconhecida:

a linguistica e a anélise do discurso.
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6.2 CARACTERIZAGCAO DOS SUJEITOS DE PESQUISA

Foram entrevistados 31 pacientes. A maior parte dos participantes eram mulheres
(68%). A idade média entre as mulheres foi de 54 anos e dos homens de 61 anos. Setenta por
cento dos participantes homens eram casados ou em unido estavel, enquanto dezenove por cento
das mulheres eram casadas ou em unido estavel. A maioria dos entrevistados (87%) tinham
filhos, cinquenta e cinco por cento destes tinham 1 ou 2 filhos. A maioria se autodeclarou parda
(58%) ou preta (22%). Mais de 80% dos participantes se declararam catélicos (36%),
evangélicos (32%) ou cristdos (16%). Ainda houve os que se declararam espiritas (10%). A
naturalidade predominante foi do Rio de Janeiro e adjacéncias, assim como o local de residéncia
e a maioria (74%) possuem casa propria.

A maioria dos entrevistados (54%) tém como renda individual até 2 salarios-minimos e
43% tem renda familiar entre 1 a 3 salarios-minimos. A maior parte dos participantes
entrevistados (74%) possuem casa propria. Um quarto (26%) ndo frequentaram a escola ou ndo
concluiram o ensino fundamental. Os aposentados sdo maioria (68%) e 0 maior motivo destas
aposentadorias (48% do total de participantes) foi por invalidez. Trinta e sete por cento dos
aposentados ndo exerce nenhuma atividade remunerada. Setenta e sete por cento dos
participantes recebiam algum auxilio da previdéncia (aposentadoria, pensdo e auxilio-doenca).
A maioria dos que ja trabalharam (71%), eram trabalhadores bracais. A maior parte dos
entrevistados (71%) ja teve que pedir afastamento do trabalho por conta da doenca. A maioria
(52%) tem entre 15 a 25 anos de infecc¢éo.

As formas de transmissao informadas foram: sexual (16%), transfusdo (16%), vertical e
amamentacao por pessoa que ndo a mae bioldgica (13%), compartilhamento de seringa ou
tatuagem (7%), acidente de trabalho (3%) e maioria (40%) ndo sabe como se deu a infeccéo.
Quase metade tem entre 15 a 25 anos de acompanhamento no INI (47%). Setenta e um por
cento diz ndo possuir nenhum familiar soropositivo para o HTLV. Do total, a maioria (87%)
sdo portadores sintomaticos (91% das mulheres e 80% dos homens) e os sintomas mais
frequentes eram dor e fraqueza nos membros inferiores. Do total de 27 pacientes sintomaticos
a maioria (56%) ndo usa cadeira de rodas. Do total de 19 mulheres sintomaticas, a maioria

(58%) usa cadeira de rodas, ao contrario dos homens (88% ndo usam cadeira de rodas).
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7 — ANALISE DO CORPUS

7.1 - AS PALAVRAS MAIS FREQUENTES: “EU” E “NAO”

O uso da ferramenta Word List evidenciou a palavra “eu” como a mais frequente seguida
da palavra “ndo0”. O termo “eu” apareceu 4.345 vezes e sua distribui¢do ¢ presente em todo o
corpus, corroborando o carater em primeira pessoa das entrevistas. O pronome pessoal “eu” na
lingua portuguesa pode ser dispensado pela flexdo verbal da primeira pessoa do singular, e
comumente o ¢ na lingua escrita. Em textos de analises orais, o pronome “eu” aparece com
mais frequéncia (MENON, 2002). Para Fonseca (2014), o uso do “eu” pode ser consciente ou
inconscientemente, uma marcagdo ideoldgica no discurso. Quando numa posi¢do inicial no
enunciado, empregaria voz ativa e coloca o narrador em evidéncia.
Para Fonseca (2014) a repeti¢do do “eu” pode apontar a capacidade para agir dos sujeitos
de pesquisa, pois falam de sua vivéncia em uma linguagem individual, pessoal e relacionada a
processos materiais (tratar, trabalhar, fazer, chorar, ir, estar, transmitir, cair, andar...) e mentais
(desistir, reclamar, querer, ter...). Neste corpus, essa concordancia revelou discursos de
limitacdo e dificuldade, de culpa, de conformismo, religioso, de enfrentamento e superacao, de
apoio, conforme os exemplos a seguir.
Discursos de enfrentamento e superacao:
“(...) pra mim é maior exemplo de ouvir quando alguém fala pra mim, ‘poxa
vida’, ou fala pra minha mulher, ‘nossa, esse teu marido é guerreiro, né’.
Sou, eu ndo desisto e eu ndo reclamo, eu ndo reclamo, reclamo quando déi,

’

quando doi ndo é facil, dor é que é brava...’

" ‘vamo sair hoje?’, ‘vamo sair hoje’, eu ndo tenho sabado nem domingo nem
segunda nem terca, ndo tenho essa rotina, o dia que der vontade eu fago e assim

eu vou vivendo”’

“Ai é muita coisa na cabe¢a. Ai eu parei e pensei: ou eu choro ou eu vou a luta.
Ai t6 até hoje”
Discursos da limitacéo e dificuldade:
“Entdo ndo tava dando, hda um tempo eu ja havia conflitando até com a neuro a

questao de ela cobrava que eu tinha que me tratar melhor e eu falava, chegou
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num ponto que eu falei: ou eu me trato ou eu trabalho. Ai ndo deu pra conciliar

as duas coisas”’

“(...) até eu descobrir que ndo era hérnia eeu fiz fisioterapia e eu fiz

’

hidroginéstica e eu fiz e eu nao melhorava nunca...’

“(...) porgue eu ndo tomo como uma coisa pra vender porque as vezes eu t6 bem
e as vezes eu td em crise entdo vocé ndo pode pegar compromisso com uma

1

pessoa que vocé nao pode assumir...’

“(...) eu ia pra praia eu entrava na dgua até e agora ndo posso mais porque eu
fico tonta. Entrei, tentei, senti, ai eu voltei, agora agua na canela ainda, vocé
tem que ter alguém pra segurar em alguém, eu entrava sozinha e agora eu nao
posso mais entrar sozinha, né?”’

Discurso religioso:
“(...) fica passando na minha cabeca que, eu fico s6 pensando o porqué, por que
meus irmdo ndo tem nada? So foi eu e eu falo assim que foi pra eu ir pra
igreja...”

Discurso de culpa:
“Eu ndo transmiti e ai eu falei - se eu posso correr o risco de passar isso para
alguém, entdo eu ndo vou me envolver mais com ninguém - eu decidi.”

Discurso de conformismo:
“(...) ndo sei nem dizer pra vocé, eu convivo normalmente com ele [HTLV], é
uma coisa que eu ndo posso dizer, ‘ah eu ndo tenho ou eu ndo quero ter’, pra
mim é diferente. Tanto faz? Eu ndo gostaria de ter tido, mas ja que tenho eu nédo
me revolto com isso assim, ndo fico revoltada, uma coisa que aconteceu,
aconteceria com qualquer um”

Discurso de apoio:
“Ela gostava de mim, me carregava assim e falava fica aqui, fia’, ai eu tava
andando meia torta, ela fazia teste pra ver se eu ndo caia ou ver se eu andava
firmando. Mas eu andava mancando, como uma espécie de um, sei 14, ndo

entendi, ai ela foi e me enviou pra ca”
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A segunda palavra mais frequente foi “ndo”, aparecendo 3017 vezes. E um advérbio que
expressa negacdo e pode exercer papel de substantivo. O advérbio é uma palavra que
acompanha um adjetivo ou um verbo, alterando ou dando mais precisdo ao seu sentido
(DUBOIS et al., 2006). O termo “ndo” ainda pode operar como um elemento central na tomada
de turno, ser relevante na utilizacdo de estratégias de polidez, atuar com forca de persuasao e
convencimento em um enunciado e como expressao de sentimentos (surpresa) ou até mesmo
enfatizador (ANDRADE, 2015).

O termo “ndo” apresenta-se com uma certa frequéncia em quase todo o corpus. Na busca
do termo “ndo” (ferramenta Word Sketch), na parte usage patterns (padrdes de uso), aparece
um padrdo em que o “ndo” se coloca proximo a outros “ndo”.

Ao ver a concordancia do “ndo” + “nao” pelo Word Sketch temos 5 linhas de
concordancia, sendo 3 destas com concordancia com o termo “eu + ndo”, o que pode ser
entendido, como explicado anteriormente, como uma marcacao ideolégica no discurso.

Ao buscar na ferramenta Concordance diretamente por “ndo” + “ndo” aparecem 690
ocorréncias. Como para cada sentenca ha dois “nao”, estes resultados aparecem duplicados e
dividindo por dois totalizam 345 ocorréncias.

Aqui temos um exemplo de uma afirmativa categoérica por meio de uma tripla negacéo:

“(...) eu j& tinha medo de AIDS naquela época, ai falei ‘ndo doutor, eu néo
quero fazer exame de sangue, ndo”."

Aqui temos um exemplo de uma afirmativa categérica por meio de uma dupla negacéo:

“Esses dias fiquei largada com minha irmd que ela disse ‘vocé é doente’, eu
disse ‘eu ndo sou doente, ndo. Doente seria se tivesse em cima duma cama, vocé
me botar uma fralda, me dar um banho’ eu tomo banho sozinha, faco tudo

’

sozinha.’

De acordo com Andrade (2015), existe uma distin¢do na forma cultural de negar. Para
algumas culturas, a negacdo com recusa, critica ou negacao direta tende a ser mais confortavel
do que em outras culturas. Baseado nos estudos de Freud, Furtado (2011) acredita que negacdes
podem ser vistas como afirmacdes, mas é uma afirmacdo penalizada, mas que diz ndo estar.

Ao buscar concordancia para “eu” — palavra mais presente no corpus — e “ndo” —
segunda palavra mais frequente no corpus, temos o total de 859 combinagdes de “eu + ndo”.

Apesar do termo “eu” e do termo “ndo” estarem isoladamente homogéneos de certo

modo ao longo do corpus, ndo hd uma distribuicdo homogénea da combinacao dos dois termos.
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Destas sequéncias emanam os mais variados discursos e muitos deles se sobrepdem.
-Discurso de medo:
“(...) assim eu ja ndo faco mais a minha unha no saldo, nem com o meu material
eu ndo faco, a minha manicure até falou assim menina, traz o seu material, e eu
disse néo, néo, prate proteger, porque eu tenho medo de repente dela me cortar

e eu fico preocupada com isso...”

Discurso da limitagéo e dificuldade:
“(...) eu pedi a ele que eu tava querendo me aposentar, que eu néo tava
aguentando, mais ai ele fez todos os exame, ai me encaminhou pra me aposentar

por invalidez”

Discurso de discriminagao
“(...) outras pessoas ficam me chamando, 0 senhor, senta aqui, toma cuidado,
eu ndo sei se é na minha cabeca, eu me sinto um pouco discriminado, antes eu
chegava sentava resolvia, levantava, sempre sorridente pra todo mundo e tal, ai
hoje eu tenho que mostrar a bengala, pedir licenca, ndo sei se é as pessoas ou

se sou eu.”

Discurso de enfrentamento
“(...) entdo agora eu sai da depressdo porque eu té fazendo hidroginéstica, eu
td fazendo drenagem linfatica, eu me cuido, entdo quer dizer, eu gosto de mim,
eu ndo aparento a idade que tenho mas ndo porque nunca trabalhei, muito

)

tempo...’

Nota-se nos enunciados acima muitos pronomes “eu” que poderiam ser dispensados.
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7.2—-HTLV

Os termos estatisticamente relevantes pela ferramenta Thesaurus para a palavra “HTLV” foram
em 1° lugar “hepatite”, com a frequéncia no corpus de 21; 2° lugar “relacionamento” com a
frequéncia no corpus de 16; 3° “deficiéncia”, com a frequéncia no corpus de 15; 4° “condi¢do”,
com a frequéncia de 20; 5° “empréstimo” com a frequéncia de 14; 6° “vergonha”, com a
frequéncia de 20; 7° “maquina” com a frequéncia de 20; 8° “equilibrio” com a frequéncia de
14; 9° “resultado” com a frequéncia de 12 ¢ 10° “graga” com a frequéncia de 69. Este termo
apareceu 58 vezes no corpus.

Com a ferramenta Thesaurus também é possivel fazer a word cloud (huvem de palavras)
e ilustrar a analise de frequéncia e dos termos mais concordantes. Quanto mais proximo da
palavra, mais concordante é o termo, e quando maior o seu entorno, maior é a ocorréncia no

corpus (Figura 1).
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Figura 1: Word cloud - analise de concordancia e frequéncia dos termos relacionados a “HTLV”

(gerado por Sketch Engine)
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7.2.1 HTLV + hepatite
O termo hepatite € 0 mais concordante com o termo “HTLV” por se tratarem de doengas

infectocontagiosas. Com uma baixa frequéncia no corpus, a analise deste termo estad pouco

presente ao longo do corpus, ou seja, 0 mesmo aparece condensado em poucas entrevistas,

conforme ilustra o Gréfico 1.
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Gréfico 1: Frequéncia do termo “hepatite” no corpus em concordancia com o termo “HTLV”

(gerado por Sketch Engine)

Essas ocorréncias de hepatite em 3 entrevistas aparecem como um caso de hepatite

medicamentosa e 0 restante como coinfecgéo:
“Entdo, em janeiro eu apresentei uma hepatite por conta de medicacéo que eu

ja vinha tomando muito pra coluna até...”

“E la eu descobri que eu tava com hepatite B, que eu também tinha hepatite B

)

no sangue.’

“(...) peguei esse medicamento 14, tomei durante 3 meses e sumiu, 0 virus

da hepatite ¢ sumiu ai depois disso ele pediu um exame e tal, veio e falou que o
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virus da hepatite C sumiu, entdo agora eu ja tdé mais tranquila, agora eu so té

com esse virus [HTLV], ai e eu ndo sei como vai ser isso ai”

7.2.2 HTLV + Relacionamento
O termo “relacionamento” € o segundo mais concordante com o termo “HTLV”. Poderia

estar relacionado pelo fato de uma das formas de transmisséo ser por relacdo sexual, ou por
contagio vertical mae-filho. Das 16 sequéncias em que o termo aparece, 03 se referem a
relacionamento familiar ou social e 13 se referem a relacionamento amoroso ou sexual.
A frequéncia no corpus € pequena e se mostra condensada em poucas entrevistas.
Os discursos evidenciam a partir do termo relacionamento foram de preocupacdo, de
distanciamento ou abandono, de preconceito, de limitagéo:
Discurso de preocupacao:
“fazemos sexo de todas as maneiras e ela ndo é portadora, a mde da minha filha
também, fui atras, algumas namoradas e nenhuma das pessoas que eu procurei
por relacionamento sexual, tiveram [HTLV], nenhuma delas... fizeram exame e
ndo confirmaram”
-Discurso de distanciamento/abandono:
“...eu tenho uma irmd, mas mora mais distante, eu tenho uma sobrinha que mora
aqui no Rio, e eu tenho uma filha, ingrata, [risos] mas tudo bem, é uma filha, eu
tenho... entdo basicamente eu tenho um relacionamento de... liga trés vezes por
ano, fala assim, ‘papai, feliz dia dos pais, parara parara’, ndo é uma pessoa

’

ruim, é uma pessoa ausente, é egocéntrica, pensa nela e no umbigo dela.’

“So que meu filho, ele ndo se da muito bem com a irma sabe? (Choro) Gostaria
que ele tivesse um relacionamento melhor, mas ele acha que ela me abandonou,
entendeu? Entdo ele ndo aceita a ideia dela ter acompanhado um rapaz e ter
deixado a mae pra tras, entendeu? E ela inclusive, acho que foi induzida por ele,
ela me roubou cinco mil reais”
Discurso de preconceito:

“(...) sempre tive um pouco mais de receio até porque eu nunca tinha um
relacionamento mais fixo, mas quando eu tinha eu deixava mais claro. Num tive
tanto problema. Problema que tinham foram os preconceitos que ndao geraram
relacionamento. Quanto a relacionamento, ndo”

Discurso de limitagéo:
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“(.)eu nunca procurei ter wuma relacdo fixa, mas eu tive
dois relacionamentos um pouco mais fixos com duas meninas que foram
superlegais. Uma quis experimentar... ainda mais da questao da enurese... 1SS0
€ 0 que mais perturbava. Quis experimentar pra ver como era a sensacao, ta?

’

Acabou sendo um problema...’

7.2.3 HTLV + Deficiéncia
O terceiro termo em concordancia com HTLV ¢ “deficiéncia”. Aparece 15 vezes no

corpus e encontra-se condensado em 3 entrevistas.
Como a HAM-TSP causa sintomatologia que leva as pessoas a usarem oOrteses e cadeira
de rodas, estes podem se definir como deficientes.
Discurso de preconceito:
“Preconceito familiar é velado. Uma coisa no preconceito familiar, o que doi...
preconceito familiar e amigo proximo é as vezes vocé ouvir no caso ‘ah se
tivesse um homem de verdade’. Ou seja, vocé por ser cadeirante, por

’

ter deficiéncia, vocé ndo é um homem, vocé ndo é uma pessoa.’

“..vocé passa muito constrangimento pra pegar uma conducdo, pra entrar
dentro do 6nibus e as pessoas as vezes fingem que tdo dormindo, ndo se
levantam pra vocé poder se sentar, entendeu, vocé ta na rua as pessoas ficam te

olhando por causa da sua deficiéncia. No inicio era dificil, agora...”

“..vocé tem que entrar pro mercado de trabalho, e o mercado de trabalho ele

nao olha com bons olhos uma pessoa que tem deficiéncia porque ele exige

’

eficiéncia.’
Discurso de omissdo/ocultamento do diagnostico:

“Se precisar eles [empregador]| me liberam tranquilamente (...) Ndo, so sabem
que eu tenho um problema de deficiéncia, mas ndao sabem como, entendeu?”

-Discurso de exclusao:

“tem varios concursos que eu ndo vou poder fazer por causa de ter uma
deficiéncia. Varios concursos que nao vao abrir vaga simplesmente que

natureza do concurso exige que a pessoa nao tenha deficiéncia. ”
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Discurso de inclusdo e de defesa de direitos:

“Mas a0 mesmo tempo eu tenho que também lembrar que eu vivo num pais que

pelo menos ja tem um estatuto da pessoa com deficiéncia, entdo tem cota

’

para deficiéncia concurso publico, tem cota no vestibular...’

7.2.4 HTLV + condicao
O termo “condi¢do” € o quarto mais frequente em concordancia ao termo “HTLV”,

aparecendo 20 vezes no corpus. Essa distribui¢do é um pouco mais homogénea em comparagédo

aos termos analisados anteriormente para “HTLV” como mostra, a titulo de exemplo, o Grafico

2.
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Grafico 2: Distribuicdo do termo “condi¢do” no corpus em concordancia com o termo “HTLV”

(gerado por Sketch Engine)

O termo “condi¢do” aparece com diferentes significados no contexto do corpus, em sua

2 <¢

maioria com o significado de “estado de uma pessoa ou coisa”, “situacdo ou circunstancia de
uma pessoa ou coisa”, “possibilidade, chance”. “qualificagdo”. Todos estes significados se
relacionam com a doenca HTLV, uma vez que ela, direta ou indiretamente, pode afetar cada
um destes significados. Os enunciados levam a diferentes discursos.
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Discurso de inferioridade/pena:
“...me doeu muito quando eu fiquei impotente, me doi até hoje, claro, prazer
todo mundo quer, né é o que mais me doi, né, mas, eu levo ,né, eu fico com pena
da minha parceira, de vez em quando eu dou umas surtadas assim, vou-me
embora pra que ela fique legal, vou pra um asilo, ndo tenho condigges... esses
asilos, baratos ou com salério e tal € uma doidera, ja tive vendo alguns, pra que
ela possa levar a vidinha dela mais em paz, mas ai eu me conformo, fico I3,
deito, vejo televisdo, dou uma voltinha, tal”

Discurso de limitagdo e dependéncia:
“Ail os médicos foram me encostando, me encostando, até que eu me aposentei.

N&o tenho mais condi¢bes de trabalhar”

“eu tento, tento arranjar um jeito de como eu poSSO me virar, COMo eu Posso
planejar as coisas com as minhas condigOes atuais e trabalhar com as
condicBes que eu posso vir a ficar que eu sei que é uma doenca degenerativa e

posso piorar”

“O motorista até tenta, mas ndo tem condigdes, ndo tem rampa de acesso para
todo mundo, na maioria dos onibus nem funciona. E fora que os onibus andam

’

sempre muito cheios.’

“Mas eu tava la, eu tinha condices fisicas de ta 14 e sair pelo cantinho, agora
eu preciso de alguém de apoio. Isso eu ndo gosto. A ideia de ser dependente de
alguém é meu maior medo. Ficar velho e precisar de cuidador e cuidadora, meu
Deus.”
Discurso de enfrentamento e esperancga:
“Eu nao tenho, é o que eu falei pra vocé, eu vou vivendo um dia de cada vez, eu
nao tenho assim, como € que eu vou falar, eu ndo sinto assim como um problema,
eu sinto como uma condicéo , hoje eu estou doente, pode ser que amanha venha
a solucéo pra isso, venha a medicacdo, um experimento novo, alguma coisa
nova e eu vou sair dessa condicd@o, eu ndo vejo como problema. Problema a

>

gente encara.’
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7.2.5 HTLV + empréstimo
O termo empréstimo € o quinto em concordancia com HTLV de acordo com o

Thesaurus, aparecendo 14 vezes no corpus. A distribuicdo no corpus ndo é condensada em
apenas uma entrevista, evidenciando que diferentes entrevistados citaram o termo.

Em todas as linhas o termo empréstimo foi usado no sentido de um contrato no qual foi
cedido dinheiro mediante pagamento posterior. 1sso pode ser devido a renda insuficiente
pessoal ou familiar destes entrevistados. Como € evidenciado na analise sociodemografica,
quatro participantes tem renda individual abaixo de um salario por pessoa e 13 participantes
tém renda individual menor que dois salérios-minimos. Quando colocado em renda familiar
total, 22% dos participantes tém renda familiar menor que dois salarios minimos. Muitas vezes
o tratamento e deslocamento geram altos custos. E importante ressaltar que no momento destas
entrevistas o Brasil e 0 estado do Rio de Janeiro passavam e passam por crises econdmicas

significativas.

7.2.6 HTLV + vergonha
A sexta maior concordancia com o termo “HTLV” pela ferramenta Thesaurus € o termo

“vergonha” que aparece 20 vezes. Essa distribuicao ndo ¢ homogénea no corpus.

Vergonha é um substantivo que tem sua origem no latim verecundia,ae, significando
pudor, pejo. Nas linhas apresentadas o termo tem significado de um sentimento causado pela
inferioridade, inseguranga por julgamento alheio, timidez. A relagdo com o termo “HTLV” tem
relacdo provavel do estigma que este causa, ou por ser uma doenca infecciosa pouco conhecida
ou pelo quadro de deficiéncia fisica que este acarreta.

Das 20 ocorréncias da palavra ‘“vergonha”, uma esta relacionada a um trabalho
especifico, com politicos, conforme o enunciado a seguir:

“(...) eu tenho vergonha de dizer que trabalhei na Assembleia. Minha méae tinha
um orgulho danado de quando eu trabalhei nos anos oitenta... que os deputados
era... tudo fazia em beneficio do povo, né, hoje... Nossa senhora, entdo foi

’

alegria muito grande quando me aposentei.’

Outras trés ocorréncias aparecem com o termo “nao”, evidenciando um enunciado com

(13 ~ b 2 4 b b (13 ~ 2
eu nao sinto vergonha” e tinico enunciado em que “eu nao tenho vergonha” aparece duas vezes.
E importante ressaltar o uso do “eu” que poderia ser dispensando, como anteriormente discutido

e a repeticao do “ndo” como uma afirmativa.
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“Fu ndo sinto vergonha, ndo sinto nenhum preconceito, ndo. Me sinto uma
pessoa normal.”

“Ndo porque so6 meus familiares e meus amigos da minha familia que sabe né,
mas eu ndo tenho vergonha de dizer ndo, porque eu peguei numa transfusao...

eu ndo tenho vergonha, ndo, eu também ndo ligo para isso, ndo”

Na mesma linha desta andlise acima, um enunciado aparece com o termo “nem” +
“vergonha”, também com carater de negacao ou resignagao.
“ndo tenho problema nenhum com o virus, nem tenho vergonha de estar assim

N&o, eu acho que foi uma fatalidade”

Em uma ocorréncia, “vergonha” aparece com um discurso de timidez.
“Eu sinto vontade de dar testemunho. Falar assim... até pensei que um dia eu ia
falar aqui, um papel, fazer uma palestra, mas eu tenho vergonha. As vezes me

’

da oportunidade e eu nem vou.’

Em uma ocorréncia o termo “vergonha” ¢ utilizado num discurso de pudor.
“O meu negocio mais é isso, a gente fica anos... [sem ter relagdo sexual] a gente
ndo faz, meu negdcio mais é isso. Meu Deus, que isso? Eu vou perguntar, mas
tenho vergonha, muita vergonha qgue eu tenho.”

3

Na ocorréncia a seguir, o termo “vergonha” revela um discurso de preconceito e
discriminacao:
“as pessoas tém vergonha de andar com uma mulher de quatro pernas, faz

deboche, entdo tem tudo que ir ld para Sdo Francisco, longe”
“eu peguei um taxi, ai na hora que o tdxi encostou que eu desci com a bengala,
ela disse ‘eu ndo ando com vocé com esse pedaco de pau, eu tenho vergonha’,

minha propria mae”

Algumas ocorréncias carregam discursos de inferioridade e de vergonha propriamente
dita.
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“(...) eu me sinto triste, eu tenho vergonha, as vezes. Eu sinto tristeza... eu nem

sei, tristeza. Pior do que as outras pessoas, inferior assim, sinto vergonha”

“E porque eu me sinto assim, pior do que as pessoa, quando as pessoa fica me

olhando eu fico morrendo de vergonha”

“E também eu fui embora da minha cidade porque eu ja tava assim
com vergonha, as pessoa ficava perguntando, ‘o que foi isso? Por que vocé ta

assim?’ ai eu ndo sabia o que falar e tem o preconceito, né?”

“(...) ela foi em Madureira comigo, vou comprar uma bengala pra vocé, eu

com vergonha de usar aquela coisa, mas qualquer coisa eu caia, entendeu?”

J& nestes dois enunciados, o discurso da “ter vergonha” aparece ressignificado, com o

verbo “ter” no passado.

“No comego eu tinha vergonha da cadeira, de sair na rua e tal, mas depois néo,

depois me acostumei. “

“(...)na época, falou da muleta, s6 que eu tinha vergonha assim, ai eu falei, ‘¢
que eu tinha vergonha’, ai um dia eu ia passando assim com meu menino pela
farmécia ai ele falou ‘vocé vai comprar uma muleta agora’, ai eu peguei e

comprei...”

Em um enunciado, “vergonha” aparece como um adjetivo, para caracterizar uma pessoa
sem honra ou dignidade, pelo termo “sem-vergonha”.
“(...) nisso tudo eu tinha um ex-marido muito sem-vergonhae ja tinha me

colocado outras doencas, tipo herpes, gonorreia, né? “

7.2.7 HTLV + méaquina
O termo “maquina” aparece como o sétimo mais concordante com “HTLV”, aparecendo

20 vezes ao longo do corpus.
Trés sao os significados atribuidos para “maquina” no contexto do corpus. Maquina

como computador/tecnologia, maquina de costura e maquina de lavar roupas. A palavra pode
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estar relacionada com HTLV por serem instrumentos de trabalho, que trazem facilidade ou ndo
no dia a dia dos entrevistados.
Neste enunciado, o participante usa um discurso de introversao, tendo mais facilidade
em lidar com maquinas do que com outros individuos.
“Acredito que humano pra mim é dificil. Maquina, sempre me dei muito bem
com méaquina. Com ser humano... gosto... dava aula mas acho que é muito mais

técnico as vezes. “

O restante das ocorréncias “maquina” aparece como servi¢cos domésticos de lavanderia
ou costura.
“Passo roupa, boto roupa na corda, boto roupa na maquina, tiro roupa da
maquina. ”
“...mexo um pouco com o meu pé, mas fico um pouco mais atrasada, eu nao
gosto de pegar costura, eu ndo faco nada pra ninguém e nem eu tenho a
maquina mais, eu vendi, né? Foi necessidade, né? Tivesse outra maquina eu

’

fazia também pra casinha, mas eu ndo tenho’

7.2.8 HTLV + equilibrio
“Equilibrio” ¢ o oitavo termo em concordancia com “HTLV” pelo Thesaurus. Tem o

significado de posicao estavel do corpo, auséncia de oscilagdes. E muito relacionado ao HTLV
uma vez que a falta de equilibrio € um sintoma comum e limitante nestes pacientes. A
distribuicdo no corpus ndo é homogénea e é condensada em poucas entrevistas. As 14 vezes em

que aparece ao longo do corpus, revelam perda ou falta de equilibrio.

7.2.9 HTLV + resultado
O termo “resultado” aparece como o0 nono mais concordante com o termo “HTLV” pelo

Thesaurus. A sua frequéncia € de 12 vezes ao longo do corpus.

O termo “resultado” tem concordancia com “HTLV” e em algumas ocorréncias foi
utilizado como “resultado de pesquisa”, que se mostra claramente como uma das esperancgas
para esses individuos.

“A gente fica muito a mercé de pesquisas e ndo tem resultados de pesquisas.

Isso as vezes € um pouco chato, sabe? S6 isso. “
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E foi utilizado como “resultado de exame”, que esta intimamente ligado ao momento critico da
descoberta do HTLV. Este “resultado de exame” ainda permanece presente ao longo da doenga,
pois passa a ser rotina na vida dessas pessoas.
“(...) o médico me marcou pra voltar pra pegar o resultado, ai quando eu
cheguei pra pegar o resultado ele falou que tinha virus, que tinha o virus do
HTLV-1 e o virus da Hepatite C, nossa, fiquei desesperada, muito

’

desesperada...’

“...quando veio o resultado da ressonancia ele pediu o0 exame de sangue e falou

‘tem um virus que causa 0s sintomas que vocé tem’... ”

“...eu falei ‘doutora, t pronto pra mim os exame que eu vim pegar o resultado?’
ai ela chegou ela falou "T4 com HTL 1", ai meu marido ficou doido, falou que
era AIDS”

“Foi tanto que eu sai de la e ndo peguei resultado de exame de sangue e de
urina, fui 14, tava passando mal, e fui me embora, como que uma equipe de

médico ndo sabe que virus é esse?”

7.2.10 HTLV + graca
O décimo termo mais concordante com “HTLV” ¢ o termo “graca”. Aparece 69 vezes

ao longo do corpus.
Das 69 ocorréncias, 60 sao da expressao “gragas a Deus”. Isso evidencia o discurso
religioso presente no corpus e corroborada com a analise sociodemografica no qual a maioria

dos entrevistados se dizem cristaos.

7.3—DOENCA

O termo “doenga” foi escolhido a partir do titulo no lugar de “adoecimento” pois este
ndo constava no corpus. Os termos colocados como estatisticamente relevantes pela ferramenta
Thesaurus para a palavra “Doenga” foram em 1° lugar “mae”, com a frequéncia no corpus de
150; 2° lugar “exame” com a frequéncia no corpus de 138; 3° “familia”, com a frequéncia no

corpus de 90; 4° “marido”, com a frequéncia de 58; 5° “hora” com a frequéncia de 81; 6°
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“senhor”, com a frequéncia de 64; 7° “esposo” com a frequéncia de 42; 8° “remédio” com a
frequéncia de 100; 9° “mundo” com a frequéncia de 6 e 10° “virus” com a frequéncia de 89.

E interessante ressaltar como a palavra doenca, que aparece 119 vezes foi relacionada
com palavras do nucleo de relacionamentos familiares como “mae”, “familia”, “marido” e
“esposo”. Além do contexto familiar no processo saude-doenca, algumas doencas tém
transmissdo de carater familiar, como é o caso do HTLV (transmissdo pelo parceiro sexual,
vertical). Além disso, 0o HTLV ¢é uma doenca que quando sintomatica, muda a conformacéo da
dindmica familiar conforme referido anteriormente. O Gréafico 3 mostra a distribuicédo do termo

No corpus.

CONCORDANCE

COL [lempos="doenca-n’] 119 [1.193.25 per million)
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Grafico 3: Distribuigdo do termo “Doenga” no corpus (gerado por Sketch Engine)
Como feito anteriormente, é possivel apresentar uma word cloud (nuvem de palavras)

com os termos mais concordantes. Quanto mais proximo da palavra, mais concordante € o

termo, e quando maior o seu entorno, maior é a ocorréncia no corpus (Figura 2).
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Figura 2: Word cloud - analise de concordancia e frequéncia dos termos relacionados a
“Doenga” (gerado por Sketch Engine)

7.3.1 Doenca + mae

O termo “mae” ¢ o mais concordante com o termo “doenga” e também 0 mais frequente

dentre eles. “Mae” aparece 150 no corpus e com uma vasta distribuigcdo, conforme ilustrado

pelo Gréfico 4.
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CONCORDANCE
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Gréfico 4: Frequéncia do termo “mde” no corpus em concordancia com o termo “doenga”

(gerado por Sketch Engine)

Os discursos produzidos a partir do termo “mae” e sua relacdo com “doenga” sdo

diversos e se sobrepdem.

Discurso de transmissdo ou de ndo transmisséo:
“...minha mae fez, porque minha mae fez com oitenta e dois anos néo tinha.

’

Meus quatro filhos fizeram gracas a Deus ninguém tem...’

“Inclusive até transferi pra minha mae né, falei pra ela ndo lavar o box que pra
deixar eu lavar, mée vocé sabe como € que é, ai lavou, se cortou, fui socorrer,
me cortei também e ela morreu sem saber que eu tinha passado pra ela, s6

depois que ela morreu, ficou uns seis anos sem andar ai no exame de ébito viram

que tinha o virus HTLV e eu ndo sabia...”

“Segundo o médico foi de leite materno, porque o seguinte, pelo o seguinte,

segundo que eles falaram, todo mundo tem esse virus mas poucos se manifesta,
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né? Entdo o seguinte, eu ter... a minha m&e, eu nunca assim, tomei leite da

minha mae. Antigamente tinha esse negdcio de mée de leite.”

“Porque eu disse ‘mae, a senhora vai la fazer exame’, ‘ah, ndo vou’. Porque
pelo sintoma que eu tinha, ela tinha. Problema de barriga inchada, inchagéo
nas perna, dorméncia na mao, problema na vista, ressecamento da vista, pele

’

ressecada, unha ressecada.’

“Nao sei, s6 Deus pode responder isso, porque a gente ndo sabe, a minha mae
contaminou a familia toda, meu Deus, que coisa horrivel, acho que nem ela

sabia, entdo nos tudo traz isso”

“(...) queria saber como eu adquiri, porque meu ex-marido ndo tava
dando[soropositividade], falando que ele tinha, mas ai passou pra
minha mae fazer ai deu a minha mae, mas as minhas irmés nenhuma tem e nem

meus filhos...”

Discurso de vergonha e preconceito:
“(...) eu nem quero andar usando muleta, a minha mée ela quase ndo andava,
eu carregava ela no colo pra la e pra c4, ‘méae, a senhora tem que andar de
muleta’, ‘deus me livre andar de muleta, eu ndo t6 tdo velha assim’. ”
“(...), mas qualquer doenga que o0s pais pegam, na amamentagao passa pros
filhos mesmo, né? Ai meus irmaos também n&o entenderam muito, € nem querem
entender, se recusam a entender que minha mae também tinha essa doenca que

passou, entendeu?”’

“(...) eu chego chegando em qualquer lugar, ai ele falou ‘mae, fica aqui que

EE3)

vocé esta atrapalhando os outro’.
“(...) minha mé&e na primeira vez que minha mée me viu, quando eu desci daqui

pra la, na hora que eu desci na porta dela de taxi que eu peguei, cheguei fora

de hora, perdi o 6nibus ai eu peguei um taxi, ai na hora que o taxi encostou que
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eu desci com a bengala, ela disse ‘eu ndo ando com vocé com esse pedaco de

pau, eu tenho vergonha’, minha propria mae”

Discurso de apoio:
“Na prdtica minha mae fica o dia todo ld em casa, entendeu” [participante

cadeirante]

“Ai tudo bem, ai fiz todos exame, ai deu tudo de novo. Ai eu comprei um vidro
de chumbinho pra me matar. Ai meus filhos: ‘mée, pelo amor de Deus, ndo vai

fazer issondo’.”

Discurso de cobranca/limitacao:
“Ai as criangas ‘mae , senta direito’, mas ndo da pra mim sentar direito. DAi

muito. ”

“Outro dia ela [irmad] ligou pra mim pra eu ficar com mae, mas eu ndo posso.
A mée mora numa escada, numa casa com dois lances de escada. Pra mim
visita-la, meu filho me pega no colo, meu filho me leva, me tira do carro, me
leva, me bota no sofa. Ai pra buscar: ‘Mae, liga pra mim hora que quiser
embora, liga pra mim que eu vou ai te pegar’. Meu filho me pega no colo, me

bota no carro. Eu ndo tenho como cuidar da minha mée, ndo tenho mesmo. ”

Discurso de abandono/falta de apoio:
“(...) meu filho, ele ndo se da muito bem com a irma sabe? (Choro) Gostaria
que ele tivesse um relacionamento melhor, mas ele acha que ela me abandonou,
entendeu? Entdo ele ndo aceita a ideia dela ter acompanhado um rapaz e ter

deixado a mée pra trds, entendeu?”
“(...) eu prefiro as vezes ficar sozinha, eu ndo tenho assim apoio da minha

familia também nao, eu tenho a minha mae, eu amo a minha méae mas nao tenho

assim um apoio assim... s6 Deus.”
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“Até da minha prépria familia, meus irmao, todo mundo se afastou de mim. Até

a minha propria mée”

7.3.2 Doenca + exame
O termo “exame” € o segundo mais concordante com o termo “doen¢a”. Exames fazem

parte do diagnostico e do acompanhamento de uma doenga, seja ele clinico ou propedéutico.

Ele aparece numa frequéncia de 138 vezes, distribuido por todo o corpus.

7.3.3 Doenca + familia
O termo “familia” € o terceiro mais concordante com o termo “doenga”. As relagdes

familiares estdo intimamente ligadas ao complexo satde-doenca. Aparece na frequéncia de 90
vezes e encontra-se bem distribuido ao longo do corpus.
Na maior parte das vezes os familiares sdo 0s Unicos que sabem que o individuo possui
HTLV.
“So meus familiares e meus amigos da minha familia que sabe né, mas eu ndo

tenho vergonha de dizer ndo, porque eu peguei numa transfusdo”

“Al eu conversei com meus médicos, ele disse assim: ‘Olha ndo pode saber
disso’. Nesses tempo eu trabalhava de carteira assinada, ‘no trabalho nenhum
nao pode vocé dizer nada. Vocé vai viver sua vida normal. Vocé sé pode dizer
pra sua familia’, e a Gnica familia que eu tenho sdo meus filho, entdo chamei
meus filho e comuniquei”

“..da parte da minha mae, eu ndo contei nada para ninguém. Da parte
da familia dele, algumas pessoas sabem. Todos ndo. A gente ndo contou,

)

divulgou a doenga pra ninguém ndo.’

“Minha casa € limpinha, tudo limpinho mas eu sinto os parente, 0s vizinho
ninguém sabe n&o, entendeu? E somente a minha familia e eu disse mesma ao

meu irmao, falei com o meu filho”
Discurso da transmissédo familiar de doenca:
“Na familia alguns fez exame, mas 6, minha irm& néo tem, meu irm&o nao tem.

Quem fez ndo tem. Agora tem uns que, tem trés ndo querem fazer.”

87



“Na familia. Eu tenho uma prima que tem a mesma doenca, ela teve jé e depois

que veio a minha, quer dizer, que descobriram a minha, ela é de familia”

“(...) e familia toda ficou sabendo, todo mundo mandou seus filho pra fazer
teste, né, fazer nele, na minha filha, nos outros primos e até hoje fazem, os filhos

dos filhos, entendeu?”

“As pessoas que tém na familia esse tipo de problema, toda a familia fazer esse
trem no sangue, ai sim, o que eu tenho de dizer é isso, deveria ter mais

publica¢do na midia”

“Nao, ninguém da minha familia tem gracas a Deus, s0 quem tinha era a minha

filha e ela foi curada”

Discurso de apoio familiar frente a doenca:

“..eu tenho apoio da minha mulher, ndo tenho mais muita familia mas, eu so

agradego™

“A familia apoia, né, mas aquilo né doutora, quando vem a descobrir que
ninguém da familia sabe. S6 quem sabe € minha filha mais velha, minha irma e
meu marido. Ninguém sabe que senta do lado do HTLV...”

“Tem a familia que dentro da familia tem aquele grupo de amigos que tao, é
bom. Tenho um apoio legal, sabem dos meus problemas e tdo sempre ali

presentes”

“Apoio eu tenho, tanto espiritual como familiar, principalmente dos meus

filhos. Alids, da minha familia praticamente toda. ”

“Por incrivel que pareca, quem mais me ajuda sdo a familia do meu ex-marido.

Que eles me consideram ainda como cunhada, até hoje. ”

Discurso de falta de apoio pela familia:
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“(...) eu prefiro as vezes ficar sozinha, eu ndo tenho assim apoio da
minha familia também n&o, eu tenho a minha mae, eu amo a minha mae mas

’

ndo tenho assim um apoio assim...’

“(...) eu fico muito triste. Até da minha proépria familia, meus irm&o, todo

mundo se afastou de mim. Até a minha propria mde.”

"(...) maldita hora que eu fui contar a verdade, doutor [nome do médico] 'vocé
ja contou pra sua familia?” Ficava sO insistindo, acabei contando, mas
arrependi muito, que se afastaram tudo de mim s6 minha cunhada que néao se

afastou”

“Pra sair eu preciso de alguém junto, ndo tenho uma pessoa pra ir,
minha familia vai para tudo quanto é lugar. Minhas irma vao pra Buzios,
Guarapari, Marataizes no Espirito Santo, né, passeia todo mundo junto, pra la
pra minha terra, terra que eu nasci, minha irma mais velha e ela nem sequer me

convida, eu choro muito, é duro”

Discurso de preconceito familiar frente a doenca:
“O preconceito familiar € muito velado. Eu gostaria muito que tudo fosse bem
claro, até falo ndo s6 em familia, mas também em Brasil, porque é mais facil
vocé lutar. Quando ¢ velado ndo. Quando é velado, quando vocé fala, vocé é o

errado, entendeu?”

“...sobre a sexualidade na questdo de um deficiente fisico. Que é uma coisa que
eu procuro sempre ler, ver, procurar e quero partir pra essa tecla. Eu falo até
com os colegas, o0s colegas sobre isso. Porgue acho que é muito negligenciada,
entendeu? E pouca, é dificil é tabu, entendeu. Tanto pr ’'um deficiente, como pra,
pra familia ndo, a familia nem toca. A maioria das familias que eu acabo

conversando mesmo, as familias preferem que nédo haja vida sexual. ”
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“Olha dentro da minha familia, ndo é propriamente um preconceito. Eu tenho
irma que ela é muito catolica, entendeu? Ai ela ndo me visita, ela ndo vai na

minha casa sabe? Ela me considera assim aquela irma assim pro lado. ”

7.3.4 Doenga + marido
O termo “marido” ¢ o quarto em maior concordancia com o termo “doenga”. Aparece

58 vezes no corpus.

Como 68% dos participantes sdo mulheres e o termo néo tem flex&o para o género
feminino, a maioria das ocorréncias sdo das entrevistas com mulheres. Em algumas ocorréncias,
“marido” assume papel de apoiador e cuidador. Muitas das ocorréncias sdo com o termo “‘ex-

marido”, refletindo muitas vezes discursos de abandono ¢ falta de cuidado.

Discurso de transmissao relacionado ao termo “marido”:

“(...) eu creio que eu peguei [HTLV] trabalhando mas como eu fui doar sangue
eu ndo gosto de mentira preencher aquela fichinha, eu botei cinco parceiros, se
eu tive dois, que no caso seriam meus dois maridos, eu ferrava a [empresa de
limpeza urbana]”

“(...) nisso tudo eu tinha um ex-marido muito sem vergonha e ja tinha me
colocado outras doengas, tipo herpes, gonorreia, né?”

“(...) ‘doutora, como é que pega?’ Ela me explicou tudo direitinho. N&o pega
no dente, ndo pega na saliva, eu digo ‘ndo pega no vaso?’, ndo, s6 pega se por
acaso tiver um ferimento, vocé se cortar e o0 sangue passar pro ferimento
daquela pessoa’. E ela falou assim ‘ele pega também transando . Ai disse que

nem tenho marido mesmo. ‘Eu nem sonho em ter marido’, falei pra ela.”

“(...) faz um exame de HIV, porque tu ndo sabe com quem teu marido anda’,
ela olhou pro lado e disse ‘eu ndo sou a senhora ndo’. A senhora pode nédo
acreditar, mas aquilo foi téo forte pra mim que eu quase desmaio. Uma filha
minha fez isso comigo. Ai eu disse ‘ainda bem, minha filha, vocé ndo é eu, mas
eu nao peguei de homem, vocé tem seu marido, vocé ndo sabe com quem ele
anda’..”

“(...) meu ex-marido, ele era muito mulherengo, pai do meu filho, ele era

caminhoneiro tambem”’
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Discurso de abandono/falta de apoio relacionado ao termo “marido”:

“(...) meu marido saiu de Furnas para ndo me dar pensdo com trés filhos...”
“Eu tenho esse beneficio e td na justica com meu ex-marido, mas ja sabe, né?
Eu nem conto com ele porque ele fica trocando, ai tem que ficar cacando ele
onde ele t&.
“(...) [irm& falou] que meu ex-marido me largou, que eu sou aleijada,
capenga...”
“(...) Briga de ex-marido na justica. Achei que aquilo mexeu muito com meu...
eu acabei infartando. Entendeu?”
“O meu marido era do tipo assim, meio descansado, entéo eu tive que sustentar
a minha casa e meus filhos.”
“(...) falei com meu marido ‘estou com problema no sangue, vocé tem que me
tratar’, ele ‘tu ndo tem nada, tem muita saude, vocé néo tem nada’, parei por ai,
contei tudo ndo, ai ele morreu sem saber, ele tem dez anos de morto”
“(...) quando pela segunda vez meu marido foi embora. Me abalou muito.
Porque eu fiz uma cirurgia e essa cirurgia deu complicacdo, eu fiquei com a

1

barriga aberta.’

Discurso de apoio/cuidado pelo marido:
“Entdo esse é minha dependéncia. Eu tenho meu filho e meu marido que me
ajuda a chegar até uma porta e da porta eu vou pra cadeira de rodas”
“E a noite tem dia que s6 meu marido dando massagem ai relaxa e passa ai 0

frio, frio pra mim é, inverno pra mim é a pior estagdo”

“(...) meu marido fez o banheiro adaptado ai botou um banco de aluminio, ele
fecha, ele abre entdo eu boto ele e uso o chuveiro normal, a ducha o assento
sanitario ele também adaptou, ele comprou um assento alto, botou barra de

’

apoio entdo eu consigo fazer...’
Discurso de cuidado para com o marido:

“..eu vou pra cadeira de rodas. Sozinha... sozinha. Ja consigo arrumar minha

cama... arrumar a casa, entendeu? cuidar da casa, do meu marido, dos filhos”
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“Ouando meu marido morreu, bebia, e eu j& estava separada dele mas tava
sempre presente depois que eu me separei, ele também ficou com a mée dele e
nao se envolveu em nenhum outro relacionamento, entdo quando ele ficou
doente, ficou ruim eu também tava levando as meninas pra ver, pra participar
com ele”
Discurso religioso e de resignacao relacionado ao termo “marido”:

“Eu acho que tudo tem um proposito na vida. Eu tenho certeza que por eu ter
um marido com problema de alcoolismo, alguma coisa, Deus eu acho que
automaticamente quer me tocar, quer tocar ele de alguma em que néo é ele
proprio, mas assim tocar em quem ele gosta, tipo assim pra ver se ele consegue
enxergar que ele ainda tem bastante coisa, bastante vida, que tem que dar

’

valor.’

7.3.5 Doenca + hora
O termo “hora” ¢ o quinto em maior concordancia com o termo “doenga”. Aparece 81

Vezes no corpus.

“Hora” ¢ um termo usado como segmento de tempo, especifica ou ndo duracdo, para
designar uma ocasido ou momento. Tem relagdo com o termo “doenca” pois especifica um
momento/ocasido da doenca, dos sintomas, do enfrentamento.

“Tenho outra vida na cadeira. Dificil? E. Tem hora que deprime muito porque
eu perdi uma coisa que eu tinha muito que era a autonomia, eu fiquei

dependente.”

“(...) a Unica coisa que o0 que eu sinto é na hora de andar, minha mulher fica:

’

‘d& pra vocé levantar esse pé?’, mas o doutor falou que ndo tem como...’

“Como eu enfrento? Olha, tem hora que a gente fica até pensando sabe? Tem
hora que eu fico assim meio revoltada, mas depois séo s6 momentos. Depois eu

’

aceito bem.’

“(...) ai ficou um tempo com descanso até melhorar um pouco, mas depois
voltava, até que comecou a ficar dormente e a dorméncia teve uma hora que

ndo passou mais”
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“Ah, uma montanha russa, uma hora eu t6 bem, outra hora eu t6 mal, de manha

eu to bem de noite eu td mal, qualquer momento muda”

“(...) quando eu descobri [HTLV] no dia eu fiquei muito chocada, fiquei muito,
aquilo mexeu muito comigo, né, inclusive quando ela falou comigo eu fiquei, eu
fiquei sem nocdo, eu perdi a memoria na hora , ela falando e eu querendo falar

’

mas nao sabia nem o que falar na hora, no momento que ela falou comigo.’

“..Al tem horaque ndo me conformo de estar desse jeito. Eu ndo me
conformo.”
Também tem relagdo com o termo “doenga” pois mensura o tempo da sintomatologia
ou procedimento.
“Na perna t4, t& dores. DGi né, vinte e quatro horas, entendeu?”

“Fu fago cateterismo de quatro em quatro horase acaba isso e acaba

’

aumentando mais uma infecgdo.’

“E a noite que é um tormento que eu ndo consigo urinar direito e toda hora da

vontade de ir no banheiro. E dificil.”

7.3.6 Doenca + senhor
O termo “senhor” e suas flexdes (senhores, senhora, senhoras, senhorinha) € o sexto em

maior concordancia com o termo “doenca”. Aparece 64 vezes no COrpus.

O termo “senhor” pode funcionar como um substantivo € como um pronome de
tratamento. Este ultimo é a forma como aparece nas ocorréncias, com o entrevistado sendo
chamado de “senhor(a)” em alguma narrativa ou chamando alguém de “senhor(a)”. E um
vocativo que designa respeito. Muitas vezes aparece como narrativas entre médico e paciente,
havendo uma relagao do termo com “doenca”.

“(...) adoutora disse, ‘0, € uma provisao a gente ndo sabe se vai tratar de vocé ...

falei ‘sim senhora’...”

“ ‘O seu [nome do participante], apareceu um negocinho aqui no seu sangue
mas o senhor fica despreocupado, vem aqui repetir porque geralmente as vezes

daerrado’, ai eu fui”
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“(...) quando eu vim aqui quem me tratava era a doutora [nome do médico], e
ela falou "Seu [nome do participante], como vocé é funcionario publico, essa
doenca desenvolve de 100 pessoas 2 pessoas desenvolve, né, entdo o senhor fica

tranquilo”

“(...) como eu s6 tomo a vacina da gripe, eu chego e falava, ‘bota a luva porque
eu tenho o virus HTLV’, ndo escondo ndo porque “ndo, obrigado, mas
o0 senhor ndo precisa falar ndo’, a doutora até a médica, a enfermeira disse ‘o

senhor néo precisa falar da sua doenca néo, a gente trabalha de luva’... ”

“(...) ai eu fui la que & em Campo Grande porque no de 14 tinha infecto né, ai
ele falou, pediu meu exame e tal e tal e falou ‘olha s6, a senhora tem que ir na
Fiocruz, com esse pedido aqui a senhora vai na Fiocruz, que ai eles vao ver o
que vao fazer com a senhora’."

“O médico falou assim pra mim ‘Dona [nome do participante], eu descobri o
que a senhora tem’, e eu falei ‘gracas a Deus’, porque eu queria saber. E ele

falou ‘ndo tem cura’.”

O termo ‘“‘senhor” substitui a palavra “Deus” e aparece no discurso religioso de
enfrentamento da doenca.

“(...) eu oro todos os dias, orei de manha e quando eu chegar 14 eu agradeco

mais uma vez, ‘senhor muito obrigado que tive no hospital, obrigado porque o

senhor t4 na minha vida, obrigado porque o senhor tem me sustentado,

renovado minhas forcas’, t6 sempre orando... pro senhor, é ele que da forca a

gente, mais ninguém.”

O termo ‘“senhor” substitui a palavra “Deus” e aparece no discurso religioso no
momento do diagnostico da doenca.

“(...) ai quando eu cheguei pra pegar o resultado, ele falou que tinha virus, que

tinha o virus do HTLV1 e o virus da Hepatite C, nossa, fiquei desesperada, muito

desesperada, cheguei l& no servigo, nossa desesperada, falei "meu senhor ", s6
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que eu nem sabia, ne que isso tinha acontecido muito tempo atras em setenta e

»
nove...

“Porque a gente é leigo, né, a gente pensa que so existe AIDS. Mas na verdade
ndo é, tem um monte, né? Ai ele me explicou que noventa e cinco por cento
quase, s6 em dois por cento que ela aparece, né? Eu falei ‘Senhor, esse dois por

cento veio logo aqui’. Ai eu ndo sei como é que eu peguei.”

7.3.7 Doenca + esposo
O termo “esposo” tem como inclusdo a sua flexao de género “esposa”. E o sétimo em

maior concordancia com o termo “doenga”. Aparece 42 vezes no corpus com distribuicdo
irregular.

O termo “esposa” em sua flexdo de género no feminino aparece 29 vezes no COrpus,
enquanto que “esposo’” no masculino, aparece somente 13 vezes. Por sua vez, o termo “marido”,
jé analisado em conformidade com o termo “doenga”, aparece 58 vezes. Por terem o mesmo
significado e por 68% dos participantes serem do sexo feminino, o0 que néo justificaria a baixa
ocorréncia, € nitida a escolha do termo “marido” no lugar de “esposo”. Consequentemente, 0s
discursos surgidos destes termos com o termo “doenca” sdo semelhantes.

Discurso de transmissao relacionado ao termo “esposo’:

“Ndo que eu saiba ndo, assim, minha esposa acha que passei pra ela”

“Eu fiquei muito triste né, eu pensei até processar mas depois eu pensei, vou
deixar pra la, ndo vai adiantar nada, no comeco se fosse até... porque

contaminei minha mée, contaminei a minha esposa, eu ndo sabia”

“Entdo a transmissdo foi ele. Ele tem o HTLV e esse papel que chegou na minha
casa, 0 exame, pedindo pra ele comparecer, 14 ja estava marcado que ele tinha
HTLV. Que foi por isso que o sangue dele foi recusado e a forma de contagio

foi essa, do meu proprio esposo. ”

“Foi eu, meu €sposo e a mae dele e meus filhos. S6 que os outros ndo queriam
saber ndo. A irma dele n&o quis, o outro irmao dele que faleceu néo quis. Ai foi
s0 a gente sO. Chegou la fez um exame de sangue e tudo e acusou. SO que 0 meu

e HTLV-2.”
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Discurso de machismo relacionado ao termo “esposo’:
“Por mim eu ficava, né [no trabalho], porque meu esposo ele ndo gosta, ndo

quer que eu trabalhe E prefere que eu fique em casa, mas eu gosto de ter meu

dinheirinho, né.”

Discurso de apoio/cuidado pelo esposo(a):
“(...) minha esposa deve ter notado isso, mas hoje eu t6 levando bem a situacao

né... psicologicamente quer bater, né? Eu ando um pouco esquecido, achei que

fosse por causa da doenga”
“(...), mas apoio mesmo € a minha esposa, 0 resto eu parto que € por ignorancia

do assunto”
“Bom, eu posso contar s6 com a minha esposa, mas, por exemplo, 14 na igreja,

todo mundo é muito amigo 14, sabe?”

Discurso de apoio/cuidado para com o esposo(a):
“Em casa, por exemplo, eu ajudo a minha esposa, eu gosto de fazer vou pra

cozinha lavar as coisas, mas eu tenho que encostar na pia sendo eu vou cair”’

-Discurso de insuficiéncia para com o esposo(a) devido a doenca:

“(...) casamento precisa do amor, precisa do complemento sexual... eu t6
faltando isso pra minha esposa, né... minha esposa € parceira, amiga,

compreende muito, mas ndo é bom, as vezes né, tem mais de um ano que...’

“FEu nem sei assim como falar. Ah, pode? Sobre 0 sexo, né. lgual eu e
meu esposo, eu também ndo sei, na hora a gente t& 14, ai ele fica broxa, eu ndo
sei, essa coisa, ai acaba a gente ndo fazendo nada. Ai ele ndo fala, pode ser

’

também devido que ele toma muito remédio.’

Diferentemente do termo “marido”, com o termo “esposo(a)” ndo apareceram discurso
de abandono/falta de apoio relacionado. Como foi um termo utilizado em sua maior parte pelos

entrevistados do sexo masculino, com a utilizagcdo do termo “esposa” no feminino, pode-se

96



aventar a possibilidade que o abandono e a falta de apoio é algo que aparece mais

frequentemente no discurso das mulheres.

7.3.8 Doenca + remédio
O termo “remédio” € o oitavo em maior concordancia com o termo “doenca”. Aparece

100 vezes no corpus.

O termo “remédio”, com significado de medicamento/farmaco, bem como seus efeitos
colaterais fazem parte da rotina dos pacientes sintomaticos com HTLV, e dai a sua
conformidade com o termo “doenca”.

Discurso relacionando o termo “remédio” a melhora da “doenca”:
“...fui no médico e ele disse que vai persistir com o remédio se ndo der certo vai
ver se injeta botox na bexiga e no caso o modo de fazer cateterismo em mim

mesma’’

“...eu ndo estou conseguindo fazer quase nada porque metade da minha vida é
a base de remédio para dor e exercicios fisicos”

“...a unica dor que eu sinto é na coluna, inclusive teve brava aqui, fui no pronto
atendimento eu tomei o remédio, melhorei, s6 a coluna que eu sinto que doi

muito.”

“...quando da vontade de urinar tenho até que me desculpar na rua se alguém
ta passando porque sendo eu faco nas calcas, se eu ndo tomar o remédio, 0

remédio segura um pouquinho mas tem pouco tempo pra ca...”

“Era uma falta de equilibrio. E isso agora com o remédio que eu tomei um
relaxante muscular e vou entrar agora no remédio do tratamento é que eu td

sentindo melhora. Mas tava muito dificil ”

“(...) a gente por ter HTLV, pra mim é muita dor. E eu ndo gosto de ta tomando
sempre remédio pra dor. Entdo, conviver com a dor pra mim é uma coisa que é

mais normal...”

Discurso relacionando os efeitos colaterais do termo “remédio” a “doenca”:
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“Vida sexual é um problema sério, ta? Porque tenho a questdo da disfungdo
erétil e agora td tentando trabalhar. E os remédios que tdo causando, sinto

’

muito mais os efeitos colaterais do que eles funcionarem.’

“Doutor [nome do médico] passou um remédio, esse remédio foi uma beleza
pra mim. Durante seis meses eu ndo senti mais dor, senti mais nada, nem
inflamacéo, nada. Vivi uma pessoa normal. S6 que esse remédio comegou a me
dar inchar, comecei a inchar, inchar, inchar e t6 inchada até hoje. Era pra ter

>

parado de tomar remedio e desinflamar, mas parece ter inflamado tudo.’

“Ai passou muitos remédios pra mim, muitos remédios. Tudo me fazia mal, tudo

’

me fazia mal. Tanto que hoje eu ndo tomo nada.’

“Porque tem um remédio que eu tomo que tira um pouco as for¢as da minha
perna. O dia que eu ndo tomo ele até que eu consigo ficar em pé, passar da cama

’

pra cadeira.’

“O remédio que ela me passa ‘doutora, eu nao tomo esse remeédio, é s6 tomar
esse remédio que eu passo o dia todo dormindo’. O dia dormindo. Mas quando

’

eu té com muita dor eu tomo ele de noite e no outro dia eu td dopada.’

“Tomei varios remédios, varios. Fiquei varios dias em casa porque as vezes
ndo aguentava ir trabalhar, tinha muita dor na coluna. Isso veio se agravando
com muita frequéncia, a ponto de eu ficar desesperada e pedir pra sair do

servico.”

Discurso relacionando o termo “remédio”, no caso a inexisténcia de cura para a “doenca”
“Porque a medicina t& se avangando e eu espero que se avance mais e mais e
que Deus dé sabedoria as pessoas pra ver se tem uma solucéo, um remédio pra
combater essa doenca [HTLV]. Porque AIDS vocé toma remédio, cancer ja tem,

né, e esse virus, que virus é esse? Ah, ninguém sabe? Né?”
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7.3.9 Doenga + mundo
O termo “mundo” ¢ o nono em maior concordancia com o termo “doenca”. Aparece 68

VEZES NO Corpus.

Das 68 ocorréncias, 60 se referem ao termo “todo mundo”.

O significado de “mundo”, sem o uso do termo “todo”, ocorre 8 vezes ao longo do

corpus, destas, trés ocorréncias sao relacionaveis com o HTLV e, consequentemente, com 0

termo “doenca”.

Discurso de explicagéo religiosa relacionada aos termos “mundo” e “doenga”:

“Fu t6 nesse mundo aqui... 0 sujeito é tudo dessas coisas, alias, a gente j& nasce
com esses virus todos... biblicamente falando eu creio assim... tudo quem criou
foi Deus, né... acho que o pecado do ser humano é que desenvolve essa coisa no
corpo, é mais ou menos por ai, que o cancer vem aflora, que a AIDS também
vem aflora, esse HTLV que foi uma novidade pra mim, e vou atribuir assim por
uma vontade de Deus, né mas para que a gloria de Deus seja manifestada nesse

momento”

“No inicio foi muito dificil, né? Eu vou dizer que é como se tivesse o mundo caiu
na minha cabeca. Mas como a gente tem uma religido e confia muito que Deus
pode todas as coisas, né, so ele pode, entdo eu vou buscando a cada dia forcas
em Deus para aceitar. (choro) Porque Deus ndo da nada que a gente ndo possa

carregar.”

Ainda no discurso religioso, esta ocorréncia a seguir, o termo “mundo” toma significado

de mundano, como um individuo que aprecia e desfruta os bens e prazeres deste mundo, distante

de Deus.

“Na igreja? E, porque, antes eu era do mundo , ndo sabia nada ai 14 eu aprendi
assim as coisa e assim eu sei que Deus €é tdo comigo porque, passar assim certas
coisa na minha vida que eu vou la e clamo, me ajoelho e ele responde, responde

mesmo, tenho muito que agradecer.”

J4 o termo “todo mundo” ndo tem relacdo com o mundo em si, mas com uma grande

guantidade de pessoas, ou até mesmo a totalidade das pessoas. Apesar de ndo ter mesmo

significado de “mundo”, podemos relacionar “todo mundo” com o termo “doenca” em algumas

ocorréncias.
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Discurso de enfrentamento da doenca:
“(...) como a doutora [nome do médico] falou, ‘esquece que o0 senhor estd com
essa doenca’ porque eu vejo todo mundo ai mancando, vindo de cadeira de

roda, eu gracas a Deus eu estou andando bem...”

“Olha, por ndo ter muito envolvimento, acredito que todo mundo torce, né, uns

rezam pra mim, os outros torcem”

“(...) todo mundo fala, ‘poxa vida, que exemplo € esse cara’, e as vezes quando
fico pior, boto as duas muletas e bato perna, e vou aqui, e vou ali, e vou no

mercado, em qualquer lugar, vou na praia, entro no mar”

Discurso de transmissdo familiar da doenca:

“(...) iss0 a gente traz no sangue, a minha mée que passou pra todo mundo, todo
mundo da minha familia tem isso no sangue, as minhas irmas, eu perdi 0 meu
irmao ha pouco tempo agora também, ele morreu com leucemia...”

“(...) adoutora [nome do médico] mandou fazer exame em todo mundo, gracas
a Deus... Todo mundo, ndo. S6 ficou eu, morre comigo e com a outra que ta viva
la ainda”

“(...) familia toda ficou sabendo, todo mundo mandou seus filho pra fazer teste,
né, fazer nele, na minha filha, nos outros primos e até hoje fazem, os filhos dos

filhos, entendeu?”

Discurso de apoio:

’

“(...) n@o, de jeito nenhum, todo mundo é bom pra mim, me tratam bem’

Discurso de falta de apoio/abandono:
“E esse virus assim do nada, todo mundo fica... e ninguém da minha familia
tem paciéncia ndo, t&? Eu tenho trés filhos, uma bencdo, mas ninguém se
preocupa comigo ndo. Ninguém sabe nem o que eu tenho se perguntar. E nem

’

me leva no médico.’
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“Eu fico muito triste. Até da minha proépria familia, meus irméo, todo mundo se

afastou de mim.”

“Minhas irma vao pra Buzios, Guarapari Marataizes no Espirito Santo, né,
passeia todo mundo junto, pra la pra minha terra, terra que eu nasci, minha

irmd mais velha e ela nem sequer me convida, eu choro muito, é duro”

Discurso de preconceito:
“Se tu falar que tu tem HIV todo mundo acha que ja vai te pegar tudo. “

“Como eu peguei isso eu ndo sei, todo mundo fala ‘aham, vocé ndo sabe?’, mas

’

ndo sei.’

“Ai todo mundo ficou dando risadinha e eu fiquei triste com aquilo, sabe?”

Discurso de revolta
“Oue quando a gente nasce ainda de nascenca, ai fica com aquela revolta
porque veio todo mundo andando e vocé ndo pode andar. No principio eu senti
um pouco de revolta também, ‘poxa, eu andava, trabalhava, saia, podia sair,
cuidar da minha casinha, hoje em dia eu nédo posso fazer nada, é muito ruim’,
ai eu comeco a chorar, digo ‘ndo, nera isso que eu pensava na minha vida’ de

viver sozinha no mundo tudo bem, mas assim?”

7.3.10 Doenca + virus
O termo “virus” é o nono em maior concordancia com o termo “doenca”. Aparece 68

Vezes no corpus.
O termo “virus” esta relacionado ao termo “doenc¢a” uma vez que € um agente causador
de doenga.
Discurso religioso
“Ainda quando o HTLV quando veio, ele veio como uma bomba né? Passando
por cima da gente. Eu era recém casada, ndo sabia desse virus, eu desconhecia

1

que doencga era essa. Entdo a gente se pegou muito ao Deus.’
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“(...) porque até agora no exame de sangue que deu até o virus baixo, bem
baixo, eu sei que minha doutora ela n&o é crista, ai eu gritei "gloria a Deus,
aleluia™, porque tem que agradecer a Deus, né, por estar viva, mas mesmo
assim, mas é querer dizer, Deus sabe de todas as coisas, porque a gente pensa

uma coisa e deus faz outra, pode perguntar”

7.4 —-TRABALHO

O termo “trabalho” foi escolhido por ser um dos componentes do titulo, principal foco do
estudo. Os colocados estatisticamente relevantes pela ferramenta Thesaurus para a palavra
“Trabalho” foram em 1° lugar “médico”, com a frequéncia no corpus de 122; 2° lugar “mundo”
com a frequéncia no corpus de 68; 3° “dia”, com a frequéncia no corpus de 199; 4° “tempo”,
com a frequéncia de 122; 5° “senhor” com a frequéncia de 64; 6° “idade”, com a frequéncia de
28; 7° “pessoa” com a frequéncia de 219; 8° “negdcio” com a frequéncia de 51; 9° “doutor”

com a frequéncia de 178 e 10° “vida” com a frequéncia de 128.

CONCORDANCE
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Grafico 5: Distribuigdo do termo “Trabalho” no corpus (gerado por Sketch Engine)
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A seguir, a nuvem de palavras com os termos mais concordantes, ou seja, mais proximos

da palavra “Trabalho” e de maior ocorréncia no corpus (Figura 3).

trabalho as noun 117x pel'l'féso arro
olha banheir& servico

jpfoblema yaz filho

pé ., horpessoa 290 .
tratamenigl| temw@ae miglo

situago dia ibri
@ doutoreailibrio

mao sendrabalh@ o

questio doeencaundo !
parte a remeg%nte

cabecs xa'awf}‘i%aes T
ajuda
virus forca
cotiBAs g5

causa

Figura 3: Word cloud - andlise de concordancia e frequéncia dos termos relacionados a
“Trabalho” (gerado por Sketch Engine)

7.4.1 Trabalho + médico
O termo “médico” ¢ o primeiro em maior concordancia com o termo “trabalho”.

Aparece 122 vezes no corpus.

O termo “médico” tem concordancia com o termo “trabalho” por ser uma profissao.
Apesar da profissdo dos médicos que fazem parte da rotina dos pacientes com HTLV ndo terem
protagonismo nesta pesquisa, foi possivel correlacionar os termos relacionando-os com o
entrevistado.

O medico e quem normalmente sugere e faz os laudos para que um paciente com HTLV

possa afastar-se, aposentar-se ou continuar trabalhando.
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“(...) eu ficava de vez em quando em auxilio-doenga, né? Ai os médicos foram
me encostando, me encostando, até que eu me aposentei. Ndo tenho mais

condicoes de trabalhar”

“..ai foi descoberto o problema meu e o médico pediu que fizesse uma
aposentadoria, por motivo de invalidez, ai eu fui aposentada. Quer dizer, a

’

minha aposentadoria é por invalidez.’

7.4.2 Trabalho + mundo
O termo “mundo” ¢ o segundo em maior concordancia com o termo “trabalho”. Aparece

68 vezes no corpus. Das 68 ocorréncias, 60 se referem ao termo “todo mundo”.

O significado de “mundo”, sem o uso do termo “todo”, ocorre 8 vezes ao longo do
corpus e nao sao relacionaveis com o termo “trabalho”.

O termo “todo mundo” ndo tem relagdo com o mundo em si, mas com uma grande
quantidade de pessoas, ou até mesmo a totalidade das pessoas. Apesar de ndo ter mesmo
significado de “mundo”, podemos relacionar “todo mundo” com o termo “trabalho” em
algumas ocorréncias.

“(...) 0 que eu posso trazer alguma culpa nessa minha vida é a mim mesmo por
ter me desviado, de ter feito uma universidade, de ter trabalhado normalmente

como todo mundo...”

“Entdo teve uma época que mudou o gerente no escritorio e eu falei assim:
‘Vocé deu promocdo a todo mundo, ndo me deu promocao por qué?’. Ai ele

virou e falou assim: ‘Eu néo tenho culpa de vocé ter nascido pobre ... ”

O termo “todo mundo” relacionado a uma profissao:
“(...) todo mundo que € PM tem uma experiéncia de quase-morte.”
Nesta ocorréncia, o termo “vida” pode ser substituido pelo termo “trabalho”, uma vez
que o Brasil em crise repercutiu no trabalho das pessoas.
“Eu acho que eu falei tudo, né, sé se eu esqueci. E muita coisa né, a crise acabou

com a vida de todo mundo. E muito dificil ver as pessoas assim...”
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7.4.3 Trabalho + dia
O termo “dia” ¢ o segundo em maior concordancia com o termo “trabalho”. Aparece

199 vezes em quase todo corpus.
O termo “dia” pode significar o nimero de horas de trabalho determinado pelo uso ou
pela lei, fazendo correlagdo com o termo “trabalho”.

“(...) ‘doutor, doutor, doutor eu td6 no horéario de trabalho, me d4 umas horas
ai?’, ele olhou pra mim e falou assim, ‘da 15 dias pra essa mulher’, eu me
apresentei no INSS...”

“(...) geralmente eu sempre vinha no doutor sempre na minha folga porque
trabalhava um dia sim, um dia ndo, entdo as vezes a marcacao dele ndo caiu na
minha folga, ai eu tinha que trocar...”

“(...) muitas vezes eu trabalho a semana toda, ou muitas vezes eu chego e
o0 dia que ndo t0 a fim de trabalhar, eu ndo trabalho ndo. Entdo meio, que tem

’

semana que tem muito trabalho, tem semana que ndo tem trabalho nenhum.’

“(...) ajudo a pagar uma senhora pra cobrir a licenca da empregada, do dia a
dia dela. “

“Nao fazia umas coisas que eu tinha faxineira, mas fazia umas coisas.
Todo dia eu limpava as coisas. Ai eu cai, e tive que botar uma prétese no colo

’

do femur.’

“(...) ai quer dizer, sabe como é que é, médico do trabalho, né, ndo vai chegar,
né, pelo certo e pela idade, tinha que ser no minimo uns trés meses € me deu

quinze dias. ‘Voltei, ai como é que eu vou fazer repouso?’”

“FEu trabalho dois dias na semana. Eu trabalho em casa de familia. Eu faco

faxina, eu faco tudo.”

“(...) eu arrumava do meu jeito, lavava minha roupa, botava meu servico

em dia pra voltar na segunda feira”

Na ocorréncia seguinte, o termo “dia” tem significado de uma circunstancia favoravel

ou um momento oportuno, e foi relacionado com o termo “trabalho”.
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“Acho que o trabalho pra mim é 0 oxigénio, ndo penso parar de trabalhar. Se
um dia eu tenha vida para me aposentar, vou me aposentar so para receber mais

um dinheiro, mas parar de trabalhar... faz parte do meu oxigénio.”

7.4.4 Trabalho + tempo
O termo “tempo” € o quarto em maior concordancia com o termo “trabalho”. Aparece

122 vezes no corpus com a seguinte distribuicéo.
O termo “tempo” assume um significado de cronologia, uma duragao relativa das coisas,
um periodo no qual os eventos ocorrem, e estdo listados os relacionados com “trabalho”.
“(...) entdo quer dizer, eu gosto de mim, eu ndo aparento a idade que tenho mas

nédo porque nunca trabalhei, muito tempo... ”

“Na minha vida? Trabalhei muito tempo”’

“Entdo depois eu entrei pra drea de seguranc¢a eu fiquei sempre na drea

operacional, fiquei bastante tempo ai depois sai, vim pra drea de seguranga”

“(...) na eletrdnica fiquei pouco tempo, ndo adaptei la ndo E ai, dali comecgou a

época de servigo ficar ruim”

“(...) eu trabalhei mas ndo deu tempo, ai eu paguei até completar a idade pra

aposentar “
Nas ocorréncias seguintes, “tempo” de servigo ou de trabalho significa o periodo de
trabalho necesséario para aposentar-se.
“Aposentei normal. Tempo de trabalho”
“Eu sou aposentada, sou aposentada do municipio, foi por tempo de trabalho”
“Tempo de servico, mas néo foi cem por cento, foi setenta por cento, porque

também eu estava com a coisa, né? A minha filha ndo, ndo, aposenta logo, ndo

sei 0 que... mas foi por tempo de servigo”
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Nesta ocorréncia, “tempo” assume um cardter de oportunidade para alguma coisa. E
importante ressaltar como a “falta de tempo” causada pelo trabalho é enaltecida.

“..eu peco ajuda e vou, vou trabalhando. Porque o cérebro ndo para, sempre

ele t4 criando, criando, criando, criando, ai ndo tem tempo de pensar em

)

doenca.’

7.4.5 Trabalho + senhor
O termo “senhor” e suas flexdes (senhores, senhora, senhoras, senhorinha) é 0 quinto

em maior concordancia com o termo “trabalho”. Aparece 64 vezes no COrpus.
O termo “‘senhora” aparece nesta ocorréncia com a expressdao “nossa senhora”, que
indica um espanto, exaltacdo, surpresa. E uma interjeicdo que tem sua origem no catolicismo.

’

“Nossa senhora, entdo foi alegria muito grande quando me aposentei.’

Na proxima ocorréncia, o termo “senhora” aparece como um substantivo, para designar
uma pessoa mais velha que foi contratada ou contratante para uma prestacédo de servigo.
“FEu até ajudo a pagar uma senhora pra cobrir a licengca da empregada, do dia
a dia dela.”

“Eu era cozinheira na casa de uma senhora”

E importante ressaltar que quando o termo “senhor” foi analisado com o termo
“doenga”, apareceram varias correlagdes do termo como pronome de tratamento, muito
presente nas narrativas de conversas com os médicos. Quando analisado com o termo
“trabalho™, essas correlagdes nao ocorreram. Também ndo houve correlacio do termo

“trabalho” com o termo “senhor” para designar Deus.

7.4.6 Trabalho + idade
O termo “idade” € o sexto em maior concordancia com o termo “trabalho”. Aparece 28

Vezes no corpus.

O termo “idade” ¢ muito utilizado para dizer quando o participante iniciou a vida
laboral. A pouca idade revela uma realidade brasileira, a de pessoas que comecam a trabalhar
muito cedo, com relatos de trabalho infantil e as vezes ndo conseguem conciliar 0s estudos.

“Sempre trabalhei na economia informal, ja vai ai vinte e tantos anos, nunca
tive vinculo de carteira de trabalho CLT. Desde que idade? 13 anos
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“Nova né, idade de uns quinze, dezesseis anos. Eu era auxiliar de secretaria.

’

Desde novinha.’

“(...) eu fui morar com uma pessoa, uma conhecida minha. Dali eu fiquei, e foi,
e foi, fiquei... eu fui pra la tinha dez anos de idade, depois que eu sai de 14 eu fui

’

trabalhar em outro lugar.’

’

“Desde os catorze anos de idade. Comecei a trabalhar com catorze anos.’

O termo “idade” também ¢ designado como um periodo de trabalho necessario para
aposentar-se.

“Aposentei por idade, mas eu contribuia com o INSS”

“(...) eu trabalhei, mas nao deu tempo, ai eu paguei até completar a idade pra

aposentar “

Abaixo, “idade” entra com um significado de limitagdo para o trabalho.
“(...) a seguranca é quase toda velha, pela minha idade vocé esta vendo que a
seguranca é quase toda velha. O dltimo concurso que teve foi em 85, pra vocé

ver, tem mais de 33 anos. E, eu acho que eu sou 0 mais novo com 59 anos.

“As pessoas tendem muito a achar que quando vocé é jovem, vocé reage melhor
a doenca. Mas néo é bem assim porque vocé fica com medo do futuro, fica com
medo de piorar mais cedo do que aqueles que ndo tem idade avancada e vocé
tem que entrar pro mercado de trabalho, e o0 mercado de trabalho ele ndo olha

com bons olhos uma pessoa que tem deficiéncia porque ele exige eficiéncia.”

7.4.7 Trabalho + pessoa
O termo “pessoa” € o sétimo em maior concordancia com o termo “trabalho”. Aparece

219 vezes no corpus.
O termo “pessoa” t€ém uma concordancia com o termo “trabalho” ligada ao convivio e
ao ambiente laboral.

Discurso da exaltacdo do trabalho, trabalho como dignificacéao, trabalho como sustento:

108



“(...) eram 6 horas de trabalho, era convivio com outras pessoas, as vezes
aquele papo vocé ndo quer ir trabalhar mas s6 o fato de que as pessoas
convivem... porque la é um setor bem unido, bem espontaneo, entéo sinto falta

>

bastante, apesar de falar com eles diariamente, ter contato, manter contato...’

“FEu acho que o trabalho dignifica a pessoa. Todos nos temos que trabalhar pra
nos sustentar e aqueles que dependem da gente. “
“O trabalho dignifica a pessoa. Sinto muita falta de acordar, tomar aquele

banho e sair pra trabalhar.”

“Ninguém trabalha por esporte. A pessoa pode trabalhar numa area que ela
gosta do que faz, mas eu tenho certeza que se vocé perguntar preferia ndo ter
que trabalhar, mas dai é 6bvio, como todos temos que trabalhar, a gente

trabalha la em algo que nos da satisfa¢do”™

“Trabalhava com... agente comunitario, agente comunitario ndo, meu Deus.
Negdcio de rua, dar quentinha pras pessoa. Esqueci o0 nome. Projeto Anjos da
Madrugada. Ai trabalhei, agora eu td trabalhando, s6 o trabalho ajuda no

1

nucleo do lar, faco curso e convido as pessoas para ir para igreja.’

Discurso de inferioridade ou limitacdo por ndo trabalhar:
“Hoje eu so sinto isso mesmo, uma tristeza, porque eu queria Ser igual

outras pessoas assim, trabalhar e tudo”

“(...) eu ndo tomo como uma coisa pra vender porque as vezes eu td bem e as
vezes eu td em crise entdo vocé ndo pode pegar compromisso com uma pessoa
que vocé nao pode assumir, as pessoas pedem, ‘eu to precisando de tantas pecas
disso pro dia tal’, e se eu entrar numa crise? Como é que eu vou atender

’

essa pessoa? Entéo eu prefiro ndo.’

“Varios concursos que ndo vao abrir vaga simplesmente que natureza do

concurso exige gque a pessoa nao tenha deficiéncia (...) vocé tem que entrar pro
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mercado de trabalho, e o mercado de trabalho ele ndo olha com bons olhos

uma pessoa que tem deficiéncia porque ele exige eficiéncia.”

7.4.8 Trabalho + neg6cio
O termo “nego6cio” € o oitavo em maior concordancia com o termo “trabalho”. Aparece

51 vezes no corpus.

O termo “negdcio” ¢ diretamente relacionado ao termo “trabalho” por significar um
comeércio ou um trato comercial. Entretanto, € um termo que também é utilizado informalmente
para designar algo que nédo se sabe ou ndo se lembra o nome ou alguma coisa. Todas as 51
ocorréncias correspondem a este significado informal, ndo tendo concordancia com o termo
“trabalho”.

7.4.9 Trabalho + doutor
O termo “doutor” ¢ o nono em maior concordancia com o termo “trabalho”. Aparece

178 vezes no corpus.

Grande parte do termo “doutor” é na verdade usado no corpus para se referir a um
médico especifico e antecede o nome 0 mesmo. Além disso é um vocativo para a profissao do
médico, ja analisado anteriormente, que designa uma profissdo. Nas ocorréncias, a
concordancia com o termo “trabalho” ocorre em discursos referentes a afastamentos e
aposentadoria.

"Doutor, doutor, doutor eu t6 no horério de trabalho, me da umas horas ai",
ele olhou pra mim e falou assim, "da 15 dias pra essa mulher", eu me apresentei
no INSS”

“Ai foi quando a doutora me deu o papel ai eu fui para Magé, ai nés ndo
conseguimos encostar, levei quase trés anos encostado ai depois eles me
aposentaram”

“(...) ‘doutora eu acho que vou me aposentar ... ‘vocé acha bom se aposentar?’

E fui pra pericia.”

7.4.10 Trabalho + vida
O termo “vida” ¢ o décimo em maior concordancia com o termo “trabalho”. Aparece

128 vezes no corpus.
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Nesta ocorréncia, o termo “vida” tem sentido de existéncia, de estar vivo. Traz o
discurso da exaltacdo do trabalho, de um individuo que quer continuar trabalhando mesmo
depois de se aposentar.

“Acho que o trabalho pra mim é o oxigénio... ndo penso parar de trabalhar... se
um dia eu tenha vida para me aposentar, vou me aposentar so para receber mais

um dinheiro... “

“Na minha vida? Trabalhei muito tempo”

Nas demais ocorréncias, o termo “vida” tem sentido de um conjunto de habitos, ou do
modo de viver ou relacionado a autonomia, de trabalho como sentido de vida. Carregam
discursos da importancia do trabalho para esses narradores.

“...0 que eu posso trazer alguma culpa nessa minha vida é a mim mesmo por ter
me desviado, de ter feito uma universidade, de ter trabalhado normalmente

como todo mundo faz e ter caido nessa vida... ”

“me deu a depressdo no inicio, fiquei assim apavorada, sempre acostumada a
trabalhar, ter minha vida, ter minha vida minha, entendeu? E me ver sem poder

trabalhar foi uma barra”

“..ele é autonomo, entdo tem a vida mais facil de se levar, ndo trabalha de

carteira assinada...”

“QOuando eu voltar a trabalhar minha vida vai ser isso, trabalho-casa, casa-

trabalho. N&do sou muito de sair.”

“Pra mim o trabalho é tudo. Foi tudo pra mim na minha vida. Se eu ndo
trabalhasse eu ndo sei o0 que seria de mim, né, porque eu fui criada pela minha

avo, né, a minha mae... nunca conheci pai, nao sei quem é, nunca conheci...”

’

“Entdo eu vivia a vida sempre trabalhando, sempre gostei de trabalhar...’
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“Trabalho pra mim? Pra mim é muito importante. Pra mim é importante, eu

sempre tive minha vida de trabalho”

“Trabalho pra mim é vida. Trabalho dignifica 0 homem. E uma frase que tenho

1

desde pequeno e sempre fui empreendedor.’

Nestas ocorréncias, 0s termos estdo correlacionaveis e ttm o mesmo sentido a ponto de
poder substituir “vida” por “trabalho”.

“Dizem que desde que me conhecem eu t0 nessa vida. Mas profissionalmente...
devo ter ficado uns dez, quinze anos profissionalmente. Sem ser
profissionalmente ai eu ndo sei te precisar “

“Engracgado que eu sempre tive uma vida assim comunitaria, vivi em ONG e
essas coisas todas”

“E muita coisa né, a crise acabou com a vida de todo mundo. E muito dificil ver

as pessoas assim...”

7.5 PALAVRAS DE REFERENCIA: ANDADOR, MULETA E BENGALA

A ferramenta Keyword and terms extraction possibilita que seja obtido no corpus as
palavras estatisticamente mais significativas pela comparacéo destas palavras com as palavras
de um corpus de referéncia. Esta ferramenta mede a relevancia e se pauta na medida da
especificidade, que € um resultado da frequéncia incomum que determinadas palavras possuem
no corpus. Dessa forma é possivel estabelecer outro ponto de partida para a analise de dados.

Na organizacgdo do material ap0s transcrigdo, a primeira single word mais frequente nao
corresponde a uma palavra que existe e sim a uma sigla para designar quando na transcricdo
um entrevistado iria iniciar uma nova resposta, para que o trecho pudesse ser separado das falas
da entrevistadora. Formou-se entdo um corpus apenas com as narrativas dos participantes e
inseriu-se essas iniciais (EHV para o entrevistado, ENT para o entrevistador) para separar
qguando uma nova resposta ou pergunta iam comecar, uma vez que o software considera o
documento como um todo, sem pausas, pardgrafos, ou troca de participantes. Na apresentacao
dos resultados, a décima segunda foi omitida da tabela por se tratar do nome de um profissional
do servico e a décima quarta foi omitida por se tratar de uma empresa.

As Multi-words ndo puderam ser especificadas pois foram muitas ocorréncias com o

termo EHV, utilizado para designar quando o participante iria comegar uma resposta.
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As single-words mais frequentes foram na seguinte ordem: HTLV, andador, INI, né,
HTL, muleta, tava, ne, neuro, Hemorio, caimbra e bengala. O termo “HTLV” foi analisado
anteriormente por estar contido no titulo. O termo “HTL” ¢ uma abreviagdo de “HTLV” que
esta presente no discurso de varios entrevistados. O termo “INI” ¢ a abreviagdo do hospital onde
as entrevistas foram realizadas e ndo serd objeto de andlise. O termo “né” ¢ uma contracdo de
“ndo+¢” e ¢ usado para confirmar algo ou alguma coisa ou usado comente como um
complemento na frase, sem significado para analise. O termo “ne” nas sentengas foi usado na
linguagem falada informal para designar a preposicao “em”, sem significado para analise. O
termo “tava” ¢ uma abreviacao do verbo “estava” e ndo sera objeto de analise. Hemorio ¢ um
hemocentro ou banco de sangue do estado do Rio de Janeiro e por ser uma instituicdo ndo sera
objeto de andlise. O termo “neuro” € a abreviagdo da especialidade médica
“neurologia/neurologista” e ndo serd objeto de andlise. O termo “caimbra” ndo aparece no
thesaurus, logo ndo seguira na anélise. Para analise, sobraram os termos “andador”, “muleta” e
“bengala”.

As palavras-chave que sdo objetos de analise, ttm como semelhanca serem meios

auxiliares de locomocao e serdo analisadas separadamente.

7.5.1 Andador
O termo “andador” aparece 28 vezes no COrpus e é o terceiro na ordem das palavras-

chave. Além de ser auxiliar na locomocéo e carregar sentido de limitagdo, encontramos outros
sentidos associados nos enunciados.
Discurso de estigma:
“..a gente sente olhares quando vocé chega mas preconceito ndo. Tanto a
muleta quanto o andador, vocé chega em qualquer canto, qualquer restaurante,

’

vocé sente, as pessoas se viram, olham...’

O andador aparece em relatos como um facilitador do trabalho doméstico ou da
deambulacdo em casa. Esse sentido é importante uma vez que evidencia um discurso de
autonomia, seja para o trabalho ou para a rotina diaria.

Discurso de enfrentamento e autonomia:
“Uso o andador porque pro trabalho doméstico também me ajuda, porque a
muleta vocé precisa colocar em algum lugar e o andador néo, fica onde vocé
botar sem precisar da necessidade de vocé ficar apoiando em lugar nenhum, eu

sinto mais seguranga”
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“..minha cadeira ndo entra no meu quarto. Entdo, da porta do quarto pra
dentro eu tenho que precisar de um andador e la dentro me virar como eu

posso”

Na maioria dos relatos, o termo é usado para narrar a experiéncia do andador como uma
passagem, uma etapa na perda de autonomia até chegar na cadeira de rodas.
“E olha so6, eu andava, ai fui pra muleta, de muleta eu fui de andador,

de andador pra cadeira de roda. Fui pra cadeira de roda e t0 aqui até hoje.”

“Eu conseguia sair da cama e ir ld no banheiro sozinha, depois ndo, depois ndo
dava, nem o andador eu passei a usar mais ndo, ai passei a usar a cadeira, mas

ai apoiava os pés, eu levantava melhor, o joelho conseguia esticar”

“(...) porque eu comecei com a bengalinha, ai fui pra muleta, ai da muleta eu

passei pra cadeira (...) tinha andador... ”

“...eu fiquei um tempo bem, t0 na cadeira de rodas tem pouco tempo, que eu
digo assim, quando eu vinha pra ca, eu comprei a cadeira, porque antes eu

andava de muleta. Andei de muleta, de andador...”

“Escorreguei no molhado e cai e ndo dali levantei... dali fui pra muleta,

andador e cheguei a cadeira”

“Até que um dia eu tava trabalhando, sai do trabalho no meio caminho levei
um tombo e fiquei com o rosto todo desfigurado. Depois passei pro andador, foi
muito rapido o andador, isso foi la no Sara, que me indicaram. Ai passei pra

’

cadeira.’

“Ai eu comecei a andar de muleta muitos anos, depois comecei a frequentar a
Rede Sara, passei a andar no andador. Depois entdo eu ndo aguentava mais, ai

’

comecei, ai que eu passei a ser cadeirante.’
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Nesta narrativa especifica, a seguir, o entrevistado mostra o receio da passagem do
andador para a cadeira de rodas.

“Andador tem um ano, quando eu comecei aqui ha Fiocruz eu usava uma muleta
do lado direito. Isso, €, ai depois eu tive que usar o lado esquerdo também, ai
era par de muleta, depois como aqui tudo € muito distante e é muito dificil e eu
nao quero mesmo usar cadeira de rodas no momento, nem pra me locomover

’

aqui dentro.’

7.5.2 Muleta
O termo “muleta” aparece 40 vezes no corpus e € o sétimo termo na ordem das palavras-

chave.

Discurso de limitagéo:
“(...) eu ndo t6 trabalhando, enquanto eu trabalhava, enquanto eu podia ir, eu
ia... enquanto eu ndo estava usando muleta, eu fazia uma coisinha aqui, uma

coisinha ali, tal, tal...”

“(...) parece que a doenca foi, ndo sei se ela tava se agravando ou ndo mas eu
tava piorando um pouco, a minha mobilidade tava piorando, entédo a
fisioterapeuta mandou usar duas muletas, porque ja tava me apoiando muito de

’

um lado e ficando torto.’

“Uso o andador porque pro trabalho doméstico também me ajuda, porque
a muleta vocé precisa colocar em algum lugar e o andador nao, fica onde vocé
botar sem precisar da necessidade de vocé ficar apoiando em lugar nenhum, eu

sinto mais seguranga”

“De la pra ca eu andava de muleta, ai a doutora [nome do médico] me viu e

tomou um susto, porque quando ela tinha me visto eu ainda tava bem, né?”

“Fu andava de muleta. De inicio eu ia a mercado tudo de muleta. Eu subia
ladeira que eu morava, depois ndo podia mais subir a ladeira e ir no mercado.

(...) eu andava de muleta, ia a mercado, depois eu passei a ndo ir”
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Discurso de autonomia:
“...as vezes quando fico pior, boto as duas muletas e bato perna, e vou aqui, e

>

vou ali, e vou no mercado, em qualquer lugar, vou na praia...’

“Dentro de casa eu ainda ando, tem que andar assim de muleta, andar e sentar,
mas se tiver que sair eu so saio de cadeira de rodas.”
Discurso de estigma:
“...eu nem quero andar usando muleta, a minha mae ela quase nao andava, eu
carregava ela no colo pra la e praca, ‘mée, a senhora tem que andar de muleta’

‘Deus me livre andar de muleta, eu ndo to tao velha assim”’.”

“Eu caia muito, fraqueza, ai foi assim, e depois com o tempo eu fui piorando ai
eu tive que andar com apoio. Eu andava segurando o meu menino aqui, ai....
acho que foi [nome do médico] na época, falou da muleta, sé que eu tinha
vergonha assim, ai eu falei, ‘¢ que eu tinha vergonha’, ai um dia eu ia passando
assim com meu menino pela farmacia ai ele falou ‘vocé vai comprar uma muleta

agora’, ai eu peguei e comprei”

“Tanto a muleta quanto o andador, vocé chega em qualquer canto, qualquer

)

restaurante, vocé sente, as pessoas se viram, olham, observam’

Discurso de preconceito
“QOuando eu andava de muleta era os Onibus, s6 isso. Porque passa, nao

’

parava, motorista reclamava, anda logo ta demorando.’

Assim como ocorreu com o termo “andador”, o termo “muleta” também ¢ usado para
narrar a experiéncia da muleta como uma passagem para a cadeira de rodas, associada ao medo

da incapacidade e até ao significado de morte.

“Escorreguei no molhado e cai e ndo dali levantei... dali fui pra muleta,

andador e cheguei a cadeira”
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“Ai eu comecei a andar de muleta muitos anos, depois comecei a frequentar a
Rede Sara, passei a andar no andador. Depois entdo eu ndo aguentava mais, ai

>

comecei, ai que eu passei a ser cadeirante.’

“(...) eu fiquei um tempo bem, t6 na cadeira de rodas tem pouco tempo, que eu
digo assim, quando eu vinha pra c4, eu comprei a cadeira, porque antes eu

andava de muleta. ”

“(...) porque eu comecei com a bengalinha, ai fui pra muleta, ai da muleta eu

passei pra cadeira...”

“Andador tem um ano, quando eu comecei aqui na Fiocruz eu usava uma
muleta do lado direito. Isso, é, ai depois eu tive que usar o lado esquerdo
também, ai era par de muleta, depois como aqui tudo é muito distante e é muito
dificil e eu ndo quero mesmo usar cadeira de rodas no momento, nem pra me

’

locomover aqui dentro.’

“E olha so, eu andava, ai fui pra muleta, de muleta eu fui de andador, de

andador pra cadeira de roda. Fui pra cadeira de roda e t6 aqui até hoje”

“Antes eu andava de muleta, né, eu andei de muleta, depois foi me afetando, me

afetando, me afetando a coluna, me arriou.”

“Eu tenho medo de parar de andar, s i550. Meu medo € s esse mesmo. Ai eu
falo que se for pra eu ficar assim, nem que eu fique assim andando com

a muleta, "ndo me deixa parar de andar, meu Deus"

“Eu ndo uso bengala ha muito tempo, entdo eu fico com medo, agora eu vou
precisar de duas bengalas? Uma muleta canadense? Sera se daqui a pouco eu
vou estar numa cadeira de rodas? Ai vocé fica com mais medo da vida do que

)

da morte.’
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7.5.3 Bengala
O termo “bengala” aparece 29 vezes no corpus e ¢ o décimo quinto termo na ordem das

palavras-chave.

Discurso de limitagéo
“(...) se tiver que fazer alguma coisa na cozinha vou fazer, eu ando sem bengala
em ambiente fechado. Em ambientes abertos, ndo. Ai eu acabo precisando
da bengala pra ser um apoio, mas se vocé me perguntar ndo gosto de andar de
bengala.”

“(...) fica muito pesada a perna, principalmente a perna esquerda ando devagar

com a minha bengala, né”

“Entdo, eu andava com uma bengala assim que ndo foi apropriada ndo. Um
ferro que meu vizinho fez pra mim. Mas eu ndo consigo, que na verdade, eu ndo

tenho equilibrio, entendeu? ”

“Era as perna presa, eu tinha dificuldade de andar, as vezes andava e caia
muito, ai eu comecei usar bengala, mas de qualquer maneira eu caia muito

’

também com a bengala, ai ele mandou agora botar a coisa. Agora ta bom’

Discurso de estigma
“(...) eu percebo que as pessoas ficam, ainda mais amigos, né, "ta andando
de bengala?", ai eu tenho que explicar, tal ai outras pessoas ficam me
chamando, “0 senhor, senta aqui, toma cuidado”, eu ndo sei se é na minha
cabeca, eu me sinto um pouco discriminado, antes eu chegava sentava resolvia,
levantava, sempre sorridente pra todo mundo e tal, ai hoje eu tenho que mostrar

a bengala, pedir licenga, nao sei se é as pessoas ou se sou eu”

“(...) ela foi em Madureira comigo, ‘vou comprar uma bengala pra vocé’, eu

com vergonha de usar aquela coisa, mas qualquer coisa eu caia, entendeu? ”
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De tal modo como ocorreu com o termo “andador” e “muleta”, o termo “bengala”
também é usado para narrar a experiéncia da bengala como uma passagem para a cadeira de
rodas, associada a outros sentimentos.

“Aos vinte e dois por conta propria porque ndo tava dando mais eu fui
pra bengala. Mais ou menos uns trés anos quase quatro anos atras a bengala
ja tava insustentavel, muita dor na lombar, muitas dificuldades de caminhar,
muito mais queda, mesmo com a bengala. Até que um dia eu tava trabalhando,
sai do trabalho no meio caminho levei um tombo e fiquei com o rosto todo
desfigurado. Depois passei pro andador, foi muito rapido o andador, isso foi la

no Sara, que me indicaram. Ai passei pra cadeira.”

Discurso de discriminacao:
“(...) as pessoa fica me olhando muito, entendeu, porque 1& no meu lugar 14, eu
sou a Unica que anda de bengala, me chamam de quatro pernas, ninguém me
ajuda, 1a pelas vizinhanca minha, ninguém me ajuda. Ninguém coisa, as pessoas

>

tém vergonha de andar com uma mulher de quatro pernas, faz deboche...’

“(...) na hora que o taxi encostou que eu desci com a bengala, ela disse "eu nao
ando com vocé com esse pedaco de pau, eu tenho vergonha™, minha prépria
mde...”
Discurso de medo/incerteza
“Porque para mim o futuro é viver cada vez mais debilitado. Quando eu
apresentei a doenga ndo andava de bengala, eu comecei a usar bengala com
vinte e dois... vinte e trés. Eu ndo uso bengala ha muito tempo, entéo eu fico com
medo, agora eu vou precisar de duas bengalas? Uma muleta canadense? Sera
se daqui a pouco eu vou estar numa cadeira de rodas?”
Discurso de superagéo
“Esse processo foi um processo que eu lutei muito pra poder sair
da bengala pra cadeira e digo que quando cheguei na cadeira, gracas a Deus,
fui orientado e instruido pelo Sara e eu pensava que a cadeira ia ser o fim, por

’

isso eu lutava muito. Mas a cadeira foi um inicio, um bom inicio.’
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8 — ANALISE DO DISCURSO

A andlise de corpus feita pelo Sketch Engine é uma pré-analise que revelou palavras e
direcionou a outros termos, emergindo uma série de enunciados a partir das repeticdes e
dispersdes nas narrativas. Tendo como base as categorias estabelecidas a priori e abordadas a
partir do roteiro de entrevista, os resultados encontrados nesta pré-analise indicaram novas
categorias empiricas. Assim, o contetdo das narrativas foi agrupado em quatro categorias assim
divididas: “Impacto e repercussdes do HTLV na vida da pessoa”; “HTLV e trabalho”;

“Sexualidade”; “Estigma, religiosidade e enfrentamento”.

8.1 IMPACTO E REPERCUSSOES DO HTLV NA VIDA

Nesta categoria, foram agrupadas as respostas referentes as perguntas norteadoras sobre
o diagnéstico do HTLV, sintomatologia, evolucdo, acompanhamento da doenca, bem como
sobre os sentimentos e emocdes dos entrevistados conforme o tema aparecia durante a
entrevista.

A descoberta do contdgio se deu majoritariamente de duas formas: ou em bancos de
sangue na ocasido de uma doacdo ou por exames solicitados por médicos devido a
sintomatologia neuroldgica ou exame ginecoldgico preventivo.

Quando o diagnoéstico se deu por banco de sangue, o individuo estava se sentindo
completamente saudavel e descobriu pelos resultados dos exames que tinham HTLV. E uma

situacdo inesperada pois o0 paciente ndo buscava por um diagndstico.

“Eu descobri que eu fui doar sangue na Santa Casa da Misericordia com uma
moga, ai mandaram, ligaram pra minha casa mandando que eu fosse & no
hospital, quando eu cheguei 14 a moca falou que eu tava com esse problema no

sangue.”

’

“EU fui doar sangue e foi quando eu descobri, ai eu fui toda sacudida entdo...’

Uma outra forma de diagnostico se deu por indicagdo médica porque um familiar havia

sido diagnosticado com a doenca.
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“ENT - Como vocé descobriu?

EHV - Pelo exame de sangue que meu ex-marido fez

ENT - Foi em que ano?

EHYV - Mil novecentos e noventa e nove. Foi, ele fez doou sangue, (...), ai chegou
a carta... ndo lembro... encaminhando pro Hemorio, pra fazer teste de novo ai
deu 14 que ele era casado, ai mandaram me chamar. Ai 14 eu fiz o teste também,

’

ai la constatou tambem.’

Outra situacdo é o paciente sintomatico que peregrina por varios médicos a fim de
elucidar os sintomas até chegar finalmente ao diagnostico depois de muitas hipoteses diferentes

e intervencdes muitas vezes desnecessarias.

“EHV - A perna foi ficando enrijecida e andando como um robd, pra chegar até
aqui eu passei por varios diagnosticos, a primeira foi infecgdo reumatica, tomei
21 Benzetacil dia sim dia ndo, depois passei como sindrome de Guillain Barré,
depois aqui no Rio de Janeiro na Beneficéncia Portuguesa, porque meu pai era
portugués, eu fui la fazer uns testes e me diagnosticaram por causa de um exame
de sangue como esclerose multipla, fiquei 2 anos no Hospital da Lagoa com a
doutora [nome do médico] que ta la até hoje, sempre falando comigo, ‘vocé ndo
tem a caracteristica, poxa vida mas eu ndo posso contradizer, vamo fazer um
exame aqui’, mas eu ndo tinha mais dinheiro jad tinha dois anos e tanto que tava
ai atras de tratamento, tratamento ndo, de procurar saber o que que era minha
doenca, né, e ndo conseguia achar porque era, ai foi tentar fazer um exame de
sangue especifico e ndo conseguia kits e isso ai foi indo, eu como moro em Porto
Seguro eu vinha ca a cada quatro ou cinco meses no Hospital da Lagoa na
Associacdo Brasileira de Esclerose Multipla, entdo vinha, me dava os remédios
ld, eu nem lembro quais sdo mais, mas sempre falando, ‘poxa vida’, até um belo
dia que um amigo conseguiu pra mim uma tomografia computadorizada em S&o
Paulo no Albert Einstein que alegou que eu também nao tinha nada, nas trés
partes da medula, né e eu fiquei maluco né, falei pro neurologista do hospital
Albert Einstein, moco € a Gltima chance que eu tenho de saber que que eu tenho
pelo amor de Deus, porque eu t6 querendo aposentar, eu ndo sou maluco da

cabeca e enfim... 0 senhor diz pra mim eu ndo tenho nada, s6 duas pin¢adas na
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costela que eu tenho porque foi de um acidente de carro, eu fiquei com aparelho
de gesso uns 70 dias , ele falou que nada disso, que tava tudo certo, ai eu falei
moco, pelo amor de Cristo, minha Gltima chance que eu tenho € vocés, no melhor
hospital que existe na América do Sul, moral da histéria, eu passei dois dias ai
ele me chamou I& de novo, teve 5 neurologista do hospital se reunindo, ainda
ndo era muito difundido o HTLV-1, e um deles, através de todos os exames que
eu tinha na minha vida, eu guardava desde que eu tinha sido diagnosticado
como reumatismo infeccioso, ele estudaram o calhamaco e o cara me pediu pra
fazer novos exames de liquor, sé eu falei, ‘poxa vida, eu ja fiz isso, doi pra
caramba, é caro’, mas conseguiu me convencer ai sim, no hospital... no
laboratdrio Spina Franca em Sao Paulo, deu reagente para o virus HTLV-1, fui

ao Hospital das Clinicas e me indicou para a Fiocruz...”

A sintomatologia neurolégica na maioria dos casos ocorreu inicialmente por quedas,
tropecos, dor lombar e em membros inferiores, além de sintomas urinarios, como incontinéncia.
A incontinéncia ndo apareceu como causa de procura médica. Os entrevistados sintomaticos
procuraram em primeiro lugar a ortopedia, sendo frequente a visita em varios medicos. Mesmo
quando encaminhados para neurologia, € comum a peregrinacdo do paciente por VAarios
profissionais, além dos demasiados exames de imagem e laboratoriais. A angUstia do paciente
sintomatico ja se inicia na busca pelo diagnostico. Muitos acabam ficando por meses ou anos
sem diagnostico e em tratamentos ortopédicos infrutiferos e sentem a sua dor negligenciada.
Quando na neurologia, 0 medo dos diagnosticos diferenciais de doengas mais conhecidas, como
as escleroses, é frequente.

Na maioria dos casos, 0 momento do diagnostico foi muito impactante para 0s
entrevistados. Muitos relatam sintomatologia depressiva e ansiosa por terem sido
diagnosticados com doenca até entdo desconhecida por eles e sem cura. Alguns permanecem
com tristeza, vergonha, ideias de culpa e inutilidade, ideias de suicidio, perda de interesse ou
prazer mesmo ap0s anos do diagndstico e a constatacdo do carater insidioso e progressivo da
doencga. Aspectos como estes séo evidenciados pelos fragmentos a seguir:

“ENT — Vocé descobriu gque tinha esse virus, como foi sua vida a partir dai?
EHV - Eu me sinto triste, eu tenho vergonha, as vezes. Eu sinto tristeza... eu nem

sei, tristeza. Pior do que as outras pessoas, inferior assim, sinto vergonha”
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“(...) S6 que eu também foi t&o lento o negdcio, ou se foi a cabeca da gente
querendo ficar boa logo, porque eu ndo aceito essa doenca de maneira
nenhuma, e eu achei que... s6 que isso € muito lento, tu ndo vé as coisas de um
dia por outro. Eu penteava o cabelo, hoje ndo penteio mais, como foi que isso
aconteceu? N&o sei. Eu fazia um monte de coisa e n&o foi. Ai, td comecando a
me adaptar melhor pra essas dificuldades, que ta aparecendo que eu néo sinto,
quer dizer, eu sinto depois que té, ndo posso falar que tem um ano, dois anos.

De cinco anos pra ca eu piorei muito. Piorei muito mesmo”

“Ndo, eu ndo me lembro. Mas eu ja tenho muito tempo aqui. Al eu falei assim:
'E eu fiquei pensando né? Comprei chumbinho’. Ai eu conversei com meus

’

médicos ele disse assim: “Olha ndo pode saber disso”. Nesses tempo eu
trabalhava de carteira assinada, ‘no trabalho nenhum ndo pode vocé dizer
nada. Vocé vai viver sua vida normal. Vocé so pode dizer pra sua familia’, e a
Unica familia que eu tenho sdo meus filho, entdo chamei meus filho e
comuniquei. (...) Na época deu um negdécio, uma coceira em mim. Quando eu
cheguei aqui. Ai tudo bem, ai fiz todos exame, ai deu tudo de novo. Ai eu comprei
um vidro de chumbinho pra me matar. Ai meus filhos: ‘mae pelo amor de Deus

> 0

nao vai fazer isso ndo .

“ENT - Como foi a sua vida a partir da descoberta desse virus?

EHV - A principio eu fiquei meia... eu entrei meio em panico, cheguei até a
ficar... eu tinha tipo uma depressdo, eu chorava a toa, acho que eu tava
pensando muito e quando ia trabalhar e ficava mais sozinha, ficava sempre
pensando como seria, né? E quando eu vi a cadeira pela primeira vez, ai que foi
pior ne, que ai, eu ndo quis conversar com ninguém ficava la no meu canto, e
sempre aquela coisa que da, que aperta vocé, que da de vocé ficar chorando
sempre. Vocé ndo fala mais, vocé sé chora, mas ndo bota pra fora. Meu

problema foi esse, até hoje, mas continua assim, continua do mesmo jeito”

O diagnostico do HTLV é marcado por davidas, medos e incertezas. Os sentimentos
vivenciados no diagnéstico incluem angustia, ansiedade e até mesmo depressdo, e sdo
corroborados pelos estudos de Aradjo (2012), Orge et al. (2009) e Zihlmann (2009).
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Outros pacientes relataram um discurso de alivio frente ao diagnostico uma vez que
procurava uma causa para a sintomatologia que tanto Ihes afligiam. Aquela dor ou sintoma que
ninguém entendia ou acreditava, que muitas vezes eram negligenciados pelos médicos e pessoas

do convivio do entrevistado passou a ter nome e justificativa.

“EHV - O virus pra mim € um mistério, eu ndo sei como é que é e ainda ndo
entendi nada. Eu ndo entendi nada e fui pega de surpresa. Muito de surpresa,
eu fiquei muito abalada quando soube disso tudo. O médico falou assim pra mim
“Dona [nome da paciente], eu descobri o que a senhora tem ‘e eu falei ’gragas

a Deus’, porque eu queria saber. E ele falou 'ndo tem cura’.”

A descoberta de uma doenca tem um impacto psicossocial importante. E comum
sintomas de ansiedade, medos diversos, sobretudo da dor e da morte, culpa, sentimentos de
autodesvalorizacdo gerados pela dependéncia. As reacoes sao diferentes de pessoa para pessoa,
e os fatores determinantes destas repostas ndo sdo totalmente conhecidos. A doenca fisica
desperta um significado pessoal e subjetivo, modulado pela personalidade, circunstancias
sociais, natureza da patologia e tratamento (BOTEGA, 2012).

E possivel ver nas trajetorias relatadas por alguns pacientes, 0s cinco estagios descritos
pela psiquiatra Kluber-Ross (1985) em seu classico estudo para doengas terminais, mesmo que
ndo seja o caso do HTLV e que os pacientes ndo estejam em estagio terminal. O primeiro estagio
é a negacdo da doenca, em que o paciente acredita ter havido um engano e reluta em acreditar
que o diagnostico seja da doenga. E um estagio temporario e substituido por uma aceitacio
parcial antes de chegar ao segundo estagio, que é a raiva, quando o paciente se pergunta “por
que com ele?” e pode ser dificil aceitar os tratamentos neste momento. Pode ocorrer também a
procura por culpados, ressentimento e inveja referente as pessoas que estdo saudaveis. A
barganha € o terceiro estagio, comumente religiosa, em que se promete algo em favor da cura,
mudam-se habitos de vida a fim de prolongar a vida. O quarto estagio € a depressdo, decorrente
do insucesso da barganha e do impacto da doenca sobre o sujeito e a familia. O quinto e Gltimo
estagio é a aceitagdo, com um certo grau de tranquilidade, visto como uma fuga de sentimentos
e coincide com o maior desgaste fisico do paciente. Estes estdgios podem se sobrepor e em

todos eles existem uma ponta de esperanca e, algumas vezes, ressignificacdo e enfrentamento.
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“Ah, ja passei pela fase da revolta, de ndo achar que era certo. ‘PO, ndo poderia
esperar como a maioria dos pacientes, depois dos 40 que é mais tranquilo’. As
pessoas tendem muito a achar que quando vocé é jovem, vocé reage melhor a
doenca. Mas ndo é bem assim porque vocé fica com medo do futuro, fica com
medo de piorar mais cedo do que aqueles que ndo tem idade avancada e vocé
tem que entrar pro mercado de trabalho, e o mercado de trabalho ele ndo olha

com bons olhos uma pessoa que tem deficiéncia porque ele exige eficiéncia.”

“O, menina, eu agora nem, nem, nem me revolto, mas antes eu revoltava, ficava
assim chateada, querendo morrer, mas eu me conformei, fazer o qué? Esperar
agora Deus dar uma solugdo, né? Porque a medicina ta se avancando e eu
espero que se avance mais e mais e que Deus dé sabedoria as pessoas pra ver

1

se tem uma solugdo, um remédio pra combater essa doenga.’

“Como eu enfrento? Olha, tem hora que a gente fica até pensando sabe? Tem
hora que eu fico assim meio revoltada, mas depois sdo s6 momentos. Depois eu

’

aceito bem.’

Recompor-se, retorno do &nimo, ampliacdo de interesses, planejamentos futuros podem
demorar frente a um diagnostico de doenca. S&o observadas as mesmas fases do processo de
luto normal. Apos o impacto do diagndstico, é esperado que o individuo retome a esperanca e
0 comando da sua propria vida, controlando os pessimismos e emog¢des, mesmo que isso s
ocorra na esfera mental. Alguns individuos ndo elaboram bem as situacfes de perda, ou seja, 0
luto patoldgico. O adoecer pode ser acompanhado de intensas ameacas e frustracfes. A doenca
torna-se uma marca da impoténcia e se transforma em uma “ferida psiquica que ndo se
cicatriza”, mesmo frente a sinais de melhora (BOTEGA, 2012, p48).

Medo é um sentimento comum entre 0s entrevistados, sintomaticos ou ndo. Seja 0 medo
de adquirir um sintoma ou medo da piora dos sintomas existentes. Essas incertezas geram
ansiedade e depressdo que constituem um adoecimento frequente para além da infeccdo do
HTLV.

A forma de transmissdo informada varia, porém cerca de 42% dos entrevistados nao
souberam responder como se deu o contagio. Foi o tipo de pergunta que causou desconforto em

alguns individuos, tanto que um individuo ndo quis responder. Isso reflete o desconhecimento
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da doenga, 0 medo ou vergonha, a falta de interesse dos familiares em saber se eles também
portam o virus e, provavelmente, o estigma poder té-la adquirido por via sexual. Apenas cinco
participantes responderam que adquiriram a doenca sexualmente. A transmissao vertical (da
mée para o filho) também pode ser motivo de desconforto e raiva (dois pacientes informaram

esta como a via de transmissao).

“ENT - Vocé sabe como foi dada a transmissdo?

EHV - Ah deve ter sido com, é... através de sexo, deve ter sido isso”

Se a doenca for determinada por um acontecimento passado ou um estilo de vida, como
¢ 0 caso da transmissdo sexual do HTLV, estardo presentes sentimento de culpa e vergonha.
Muitas vezes os cuidados assistenciais sdo recebidos como humilhacéo, pois a pessoa se sente
acusada, quando na realidade, se acusa (BOTEGA, 2012).

Neste relato, é possivel observar que a paciente parece negar ou procura justificativas

para ter contraido o virus, sem admitir que pode ter sido sexualmente.

“Olha so. Eu trabalhava, sou aposentada da companhia de energia elétrica do
estado do Rio. Sou aposentada hé sete. Entdo eu fui ter minha filha num hospital
em Itaborai, na cidade vizinha. Ent&o eu desconfio que eu adquiri esse virus no
hospital que eu fui tirar os pontos. Mas o médico diz que ele s6 é contraido
através de sexo ou de transfusdo de sangue. Mas eu notei que o médico me
colocou pra tirar meus pontos tava num ambiente assim muito sujo, sabe?
Lencois sujos de sangue, assim. Entdo eu sei que, eu ndo sei, eu tenho em mente

que esse virus eu contrai nesse determinado hospital.”

Esta outra paciente procura explicacfes magicas para ter o virus na familia, chegando a
justificar que seus antepassados bebiam sangue de porco.

“(...) Da onde vem isso? Lembrei, minha mée era de Miracema. E meu pai
também. S6 que minha avo era cearense. E meu avd era indio. O senhor, t0
chegando 14. O meu avé tinha um pé bem grande e ndo calcava nem sapato.
Mas meu avé era um negdo, t6 falando de um negéo arrumado mesmo. Aquele

homem forte, grande, muito grande. Antigamente ndo tinha mas hoje ja tem, né?
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Meu sobrinho calga quarenta e cinco. Eu era bem pequena, o pé dele... o pé dele
ia passar 0 negbcio e ndo cortava ndo, de tdo duro que era, entendeu?
Antigamente as pessoas nao tinham assim... hoje em dia mesmo o porco tem um
tratamento. Antigamente tinha pessoas que até bebia sangue de num sei que la.
Né?”

No relato desse paciente, ele exclui o fato da infeccdo de ter sido por transmisséo
familiar ou sexual, sem ter sido feita uma pesquisa nos seus familiares, baseando-se em uma
transfusdo de sangue feita em 2004. De acordo com a Fundagdo Hemominas (2014) o risco de
transmissdo do HTLV via transfusdo sanguinea praticamente ndo existe no Brasil desde 1993,

quando todos os bancos de sangue passaram a testar o virus nos doadores.

“ENT - Vocé sabe qual foi a forma de transmissdo?

EHV - N&o sei até hoje. Até hoje procuro descobrir, ndo sei. Meu filho tava
perguntando e falou que possa ser por causa de transfusdo sanguinea

ENT - Vocé precisou de alguma transfusdo sanguinea?

EHV - E, eu fiz uma cirurgia em dois mil e quatro

ENT - Do que?

EHV - Remogdo do testiculo esquerdo que deu trombose. Nao sei também o
porqué que deu

ENT - E precisou de transfusao?

EHV — Precisou fazer a transfusdo de sangue

ENT - Vocé tem algum familiar que tem a doenga?

EHV - Nao

ENT - Todos ja fizeram testes?

EHV — N&o. Ai eu ndo sei, meu pai, iam querer tentar pelo meu pai aqui, mas
como meu pai jé era falecido, ai ndo tinha como. Depois perguntaram pela

minha made, minha made ndo... minha mae ndo tem isso”’

A sintomatologia dos entrevistados variou e cerca de 87% eram sintomaticos. Em sua
maioria, 0s pacientes iniciavam com quedas, fraqueza, dor, dorméncia em membros inferiores.
Com o passar do tempo, que varia também para cada entrevistado, as dificuldades aumentam e

pode ter sido necessario uso de drteses ou cadeira de rodas. Dois entrevistados em particular
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tiveram o inicio sintomas ainda adolescentes, o que ndo é muito comum para a infec¢do pelo
HTLV.

“(...) Primeiro, como eu tava falando, desde pequeno eu nunca andei direito.
Aos 18 eu comecei a ter muito mais queda. Aos vinte e dois por conta propria
porque ndo tava dando mais eu fui pra bengala. Mais ou menos uns trés anos
guase quatro anos atras a bengala ja tava insustentavel, muita dor na lombar,
muitas dificuldades de caminhar, muito mais queda, mesmo com a bengala. Até
que um dia eu tava trabalhando, sai do trabalho no meio caminho levei um
tombo e fiquei com o rosto todo desfigurado. Depois passei pro andador, foi
muito rapido o andador, isso foi la no Sara, que me indicaram. Ai passei pra

cadeira”

Geralmente se toma consciéncia do préprio corpo quando o mesmo esta em “siléncio”.
A doenca faz o individuo lembrar-se que possui um corpo. A depender da gravidade, a partir
do préprio corpo, uma pessoa enferma deixa de sentir-se dona de si. Um individuo que passa a
ter limitagOes motoras, passa a sujeitar-se a seu corpo, pois ndo tem a autonomia que tinha antes
(BOTEGA, 2012).

“Na perna ta, ta, dores. Déi né, vinte e quatro horas, entendeu? Mas assim eu

’

acho que eu ja acostumei com a dor, né, eu so lembro quando fala ai eu vejo’

O processo de construcdo do sujeito passa essencialmente pelo corpo, por nossa
existéncia ser corporal. Danos emocionais podem advir da deficiéncia fisica adquirida,
inclusive em portadores de HAM / TSP, do luto pela perda e limitacdo de movimentos. Na
elaboracdo do luto, o individuo pode ndo suportar a perda do seu objeto de amor, que no caso
da HAM / TSP é o corpo. Deste luto, pode regredir a um narcisismo fora de controle,
convertendo-se em processos de sofrimento psiquico graves (GASCON et al., 2013).

Na teoria psicanalitica freudiana, o luto consiste em um desinvestimento no objeto, que
pode ser vista na HAM / TSP, em que foram afetadas partes importantes de si mesmo. Na
progressdao da doenca, emergem sentimentos de medo e incertezas do futuro, medo da

dependéncia, sentimento de fracasso, frustracdo, tristeza e desvalia. Estes sentimentos sdo
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causados pela limitacdo acarretada pela doenca e pela dificuldade de se reconhecer num corpo
deficiente que antes era saudavel (GASCON et al., 2013).

Além da imagem do corpo atual do paciente ndo corresponder com o corpo do passado,
pode ndo haver para muitos pacientes uma nova imagem a ser investida positivamente, afetando
diretamente a autoestima. Para Gascon et al. (2013), a baixa autoestima nos pacientes
sintométicos ocorrem pela desconexao da libido narcisica, decorrente da frustacdo em relacéo
a imagem do corpo sadio ou ideal.

Acometimentos fisicos e psicologicos, dor e os efeitos relacionados aos procedimentos
médicos acarretam sofrimento aos doentes crénicos. Para Charmaz (1983), a natureza desse
sofrimento ¢ a perda do “self”, ou do “eu”, sentida por muitos individuos expostos a doencas
crénicas. Podem experimentar um desmoronamento de suas antigas autoimagens, sem, no
entanto, construir uma nova igualmente valorizada. Estas perdas se mostram mais marcantes
no inicio de uma doenga grave e debilitante, ou quando se veem limitados pela doenca. Para
Bury (1982), a doenca com sintomas cronicos traz este tipo de experiéncia em que sdo
interrompidas as estruturas da vida cotidiana e as formas de conhecimento que as sustentam. A
evolucdo dos sintomas faz com gque aos poucos o paciente perca a propria identidade, uma vez
que ele ndo reconhece o corpo doente e limitado como seu (GASCON et al., 2013).

A doenca traz a vivéncia de tornar-se escravo do préprio corpo; como se as limitacoes
quebrassem uma linha de continuidade, das func¢des antes facilmente desempenhadas e da
previsibilidade sobre o dia seguinte (BOTEGA, 2012). As consequéncias podem ser vistas em
perdas de funcdo produtiva, limitacBes diversas, crises financeiras, conflitos familiares,
estigma. Ocorre uma diminuicdo de controle sobre a prépria vida, podendo gerar perda de
autoestima e até de identidade (CHARMAZ, 1983). Esta “ruptura biografica” gera incertezas e
imprevistos tanto no cotidiano como na rotina dos individuos e de seu entorno. Implica uma
maior aten¢do na sintomatologia, nas mudancas corporais e faz com que os individuos repensem
sua biografia e identidade (BURY, 1982). “A enfermidade transforma o homem de sujeito de
intencdes em sujeito de atencao” (BOTEGA, 2012, p47)

Alguns pacientes que vivem com HTLV tém a sintomatologia estagnada, outros tém
uma evolucdo abrupta e é uma particularidade que ndo ha como ter previsdo, devido a isto,
mesmo pacientes assintomaticos vivem com a incerteza do seu estado de saude no futuro. Para
Bury (1982), este lugar de incerteza na experiéncia da doenca, sobretudo nas doencas com
sintomas cronicos, é amplamente reconhecido.

As representacOes sociais da doenca abrangem sentimentos de tristeza,
infelicidade, de fraqueza fisica e moral da pessoa, temidas pelas

129



repercussdes préaticas e incertezas dos efeitos da enfermidade nas suas
vidas, nas atividades rotineiras, insercdo e relacbes sociais
(CANESQUI, 2015 p173).

A dor é uma é vista como uma incbmoda experiencia sensorial e emocional associada a
uma leséo real ou potencial. Desta forma, a dor é sempre uma experiéncia subjetiva, com um
componente fisico e um componente mental e é influenciada pelo estado emocional e contexto
social de cada pessoa. A dor de carater crénico ou persistente € continua ou recorrente, durando
meses ou anos. Por gerar incapacidades fisicas e emocionais, a dor torna-se a propria doenca
do individuo (MINSON; CITERO; CAMARGO, 2012).

“EHV — ...me aborreco muito que eu, eu fico eu fico muito estagnada... mas
também ndo tem coisa certa que eu ja vim aqui varias vezes tomar coquetel de
injecdo que eu gosto eu acho que é a melhor para dor melhorar, melhora, é

’

rapido e eu ndo ligo...’

“EHV — Sou, eu ndo desisto e eu ndo reclamo, eu néo reclamo, reclamo quando

doi, quando doi ndo é facil, dor é que é brava”

A percepcdo da experiéncia da dor é evidenciada pelas moldagens da norma,
estereOtipos e expectativas grupais, nos quais o corpo é visto como uma construcdo social. Cada
individuo unifica sua propria dimensdo cognitiva e fisica, na maneira de sentir e responder a
vivéncia da dor (CANESQUI, 2015).

Os sintomas impactam a vida dos individuos de diferentes formas, desde dificuldades
para o trabalho até dificuldades para o autocuidado. As dificuldades na macha que incluem
desequilibrio, fraqueza, dorméncias, dor até chegar a paraparesia sao as mais relatadas. 1sso
implica em dificuldades em deambular inclusive dentro de casa, colocando o individuo em uma
posicdo de dependéncia. Levantar-se, sentar-se, deitar-se, se virar na cama, trocar de roupa,
abaixar-se (seja para tomar banho, calcar-se, vestir-se, pegar um objeto no chdo) sdo
dificuldades frequentes, levando o entrevistado a precisar de ajuda de terceiros num claro
impacto a sua autonomia.

“Eu 56 sinto dor na lombar e na cervical e as vezes no brago mas o brago mas
0 brago € de usar muito o brago no andador como tem o enfraquecimento das
pernas entdo eu tenho que botar o peso no andador pra poder dar a passada,

entdo as vezes eu tenho dor no braco”
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“ENT — Como vocé faz para se levantar, sentar-se na cadeira?

EHV - Ah, é um pouquinho de sacrificio que tem que arrastar da cama, ai eu
vou arrastando até, a cadeira fica a rente com a cama, ai arrasto, um pouquinho
de sacrificio, tem vez que eu caio, na hora de ir eu fago assim, ai tem hora que
a cadeira escorrega, a cadeira vai para um lado e eu vou pro o outro

ENT - E vocé faz isso tudo sozinha? Quando esta dormindo, para se virar é
dificil?

EHV — Faco, é dificil, tem que segurar porque na minha cama que tem um
negocio aqui, ai eu seguro aqui, seguro aqui, minha cama é estreitinha assim,

pra poder segurar de um lado e do outro, pra virar, pra levantar”

“Ndo, me vestir eu visto bem. So pra cal¢ar que eu sinto dificuldades. Mas banho
eu tomo meu banho sentada numa cadeira. Na cadeira comum, aquelas cadeiras
de plastico de bar, sabe? Que aquela cadeira higiénica eu ndo me adaptei
porque eu ndo tenho equilibrio entdo ndo da pra tirar a mao pra esfregar o
corpo. E meu pé ndo fica totalmente no chdo. Ganhei uma cadeira daquelas e
ndo me adaptei. Nenhuma cadeira daquelas de plastico. Tomo meu banho
sozinha, preciso de ajuda s6 pra me ajudar pra mudar de cadeira, fechar o

’

chuveiro que fica longe do registro. So isso.’

“Bem eu consigo tomar banho sozinho. Tem a cadeira higiénica acabo usando
muito, a escova de banho que ajuda acabar a higiene do corpo. Banheiro
normal. S6 as vezes quando acaba travando todo o corpo, o intestino ndo
funciona direito, ai preciso de ajuda. Preciso de ajuda pra me vestir. Uso... em
casa nem tanto, mas quando saio fago uso de fralda entéo pra colocar a fralda
preciso de ajuda. Calcar... 0 ténis, tirar o ténis. E algumas vezes eu consigo um
short uma cueca, eu tenho um gancho que deram la no Sarah, eu consigo um
pouco me virar com ele. Mas ndo tanto cuidar na pele, a parte das costas,
entendeu? Nadegas, coccix essas partes que sempre da problema. Tem sempre
que ta cuidando, preciso de uma ajuda. Nao da pra ser totalmente independente,

’

fico nessa parcialidade.’
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A incontinéncia urinaria é uma condicdo comum e pode causar Sérios
comprometimentos na qualidade de vida, bem como prejuizos sociais e psicologicos (GASCON
et al., 2018). Os sintomas urinarios e esfincterianos obrigam alguns individuos a usarem fralda,

por meio periodo, como por exemplo 0 noturno, ou mesmo periodo integral.

“A bexiga eu fagco um cate. Um cateterismo, porque a bexiga é neurogénica. Eu
faco umas quatro ou cinco vezes. Eu faco a noite também. (...) As vezes, s6
quando eu t6 muito apertada, eu uso uma fralda quando eu vou sair assim, boto
uma fralda de neném mesmo, que eu uso assim igual absorvente s6 pra se me

apertar muito e eu ndo conseguir. SO mesmo pra preven¢dao.”

“Prisdo de ventre, a urina solta. Quando ela solta tem que ta usando fralda que

ndo tem como ta indo no banheiro, tem que usar fralda”

“Ah, doutora, no periodo de seis meses teve aquela decadéncia, de eu usar
fralda, seis meses, sem duvida, foi um dos piores. Mas depois também eu
recuperei (...) recuperei assim, aceitar né? A qualidade de vida que tenho hoje,

née? A dependéncia né, que é o que me incomoda mais.”

Os doentes cronicos ndo sé veem a dependéncia como negativo, mas também podem se
culpar por isso (CHARMAZ, 1983). A dependéncia € um fator importante encontrado nas
narrativas dos pacientes que vivem com HTLV e alguns ndo se conformam com esta condicao.
Esta dependéncia ndo esté diretamente relacionada com os sintomas relatados por eles, sendo

gue pacientes muitos sintomaticos podem se mostrar pouco dependentes.

“Eu queria dar mais liberdade a minha filha, agora que ela ta comeg¢ando a
sair. Ela me deixa la quieta, vai e sai. Tem 0s amigos dela que sali, eu queria que
ela saisse mais, entendeu? N&o ter aquela responsabilidade de voltar pra casa
por ter uma mae que ela precisa olhar. Deveria ser o contrario, né? Eu voltar
pra casa, sair, trabalhar. Entendeu? Ai tem hora que ndo me conformo de estar

1

desse jeito. Eu nao me conformo.’
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“Trocar de roupa dependendo, né, da forma. Mas pra roupa, cal¢a assim tem
mais dependéncia do meu filho, meu marido... entendeu? dependendo de uma

’

calca se for pra botar um vestido eu boto o vestido, mas dependendo da calga...’

“(...) Em ambientes fechados, que ndo tém as cal¢adas probleméticas do Rio de
Janeiro, eu ndo tenho dependéncia de ninguém, entdo vou e faco tudo sozinho.
Vou lavar eu vou... se tiver que fazer alguma coisa na cozinha vou fazer, eu ando
sem bengala em ambiente fechado. Em ambientes abertos, ndo. Ai eu acabo
precisando da bengala pra ser um apoio, mas se vocé me perguntar ndo gosto
de andar de bengala. O ideal, ainda que puxando da perna, é ter 0 maximo de

independéncia.”

O uso de oOrteses e cadeira de rodas nos individuos que vivem com HTLV podem ser
necessarios com o evoluir da sintomatologia. Enfermidades de longa duracdo que causam
incapacidades, mobilizam reagdes e sentimentos que provocam mudancas e dificuldades de
dominio do préprio corpo. O uso de complementos mecéanicos, como muletas, bengalas,
andador e cadeira de rodas, € visto como impacto para deterioragcdo da identidade e perda do
self (CANESQUI, 2015).

Os ambientes precisam ser adaptados, mas nem todos os participantes tiveram condicoes
financeiras para fazer essas mudancgas em casa. Uma das principais queixas sao as larguras das
portas por onde ndo passam as cadeiras de rodas. Muitos pacientes resolvem este problema ao
usar a cadeira higiénica, que € um pouco mais estreita, para deambular em casa. Mudancas nos
banheiros também precisaram ser feitas, como barras nas paredes e elevacdo da altura do vaso
sanitario. Alguns pacientes que vivem em comunidades, as chamadas “favelas”, experimentam
muitas dificuldades em relacdo ao ir e vir, pois a maioria destas ndo tem estrutura urbanistica e

contam com vielas e escadarias que dificultam ainda mais que 0s mesmos saiam de casa.

8.2HTLV E O TRABALHO

Nesta categoria, foram agrupadas as respostas referentes as perguntas norteadoras sobre
0 a trajetéria ocupacional dos entrevistados (formal, informal, doméstico, comunitario,
remunerado ou ndo remunerado, desemprego, subemprego), percepcbes sobre

trabalho/atividade e se 0 HTLV teve ou ndo influéncia negativa no trabalho.
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O corpo visto como construcédo social faz com que a sociedade regule e imponha marcas,
Seus usos sociais e apropriacdo, como é o caso do trabalho. O ideal para a reproducéo e
funcionamento das sociedades historicamente situadas € que 0s corpos sejam higidos e
saudaveis. Uma enfermidade que afeta a sobrevivéncia de uma pessoa no ambito particular,
também ameaca a sociedade em um ambito coletivo. Os cuidados com a salde na sociedade
moderna dependem de instituicdes, sejam elas médicas, familiares, religiosas, etc., assim como
de experiéncias biogréaficas, individuais e socialmente compartilhadas (CANESQUI, 2015).

A sociedade funciona com relagdes de troca, tanto de favores ou de servigos. A familia
é a referéncia da classe trabalhadora, seja no plano afetivo, moral, prestacdo de servigos e
provimento material. Esse é o tipo nuclear de familia dominante na nossa sociedade, mas outros
arranjos familiares sdo comuns, reunindo outros parentes, agregados, residentes no mesmo
domicilio (CANESQUI, 2015).

Metade dos pacientes (55%) recebem menos de dois salarios-minimos e quase metade
(42%) do total dos entrevistados s&o responsaveis pela totalidade da renda familiar. Levando-
se em consideracao que essa foi uma pergunta que nem todos responderam, cerca de vinte por
cento tem responsabilidade compartilhada e sete por cento ndo contribuem com a renda
familiar. 1sso mostra a diversidade dos arranjos econdémicos nas familias.

No contexto da familia, o trabalho é uma referéncia importante. Nas configuracdes
familiares de uma sociedade patriarcal, cabe ao homem se responsabilizar pela manutencdo e
sobrevivéncia e a mulher, se dedicar ao trabalho doméstico, marido e filhos. Com as novas
conformac@es familiares ou pelas necessidades financeiras e transformacdes no mercado de
trabalho, as mulheres foram impulsionadas para trabalhos remunerados no setor de servicos,
geralmente associados aos servigos domésticos e, mais raramente, ao emprego fabril, com
rendimentos inferiores aos homens e horas a mais dedicadas aos afazeres domésticos e cuidados
de pessoas (CANESQUI, 2015; IBGE, 2018).

Cerca de 68% dos participantes da pesquisa estavam aposentados e destes, cerca de 71%
foi por invalidez. O restante das aposentadorias foi por tempo de trabalho ou por idade. Além
disso, onze por cento recebiam auxilio-doenca ou eram pensionistas. Mesmo que a idade média
dos entrevistados tenha sido de 60 anos de idade, a maioria das aposentadorias se deu por
invalidez devido a sintomatologia por HTLV, ou seja, esses pacientes ainda se encontravam em
idade produtiva no momento da aposentadoria. Isso reflete diretamente na previdéncia social
(SALES, 2017) gerando altos custos sociais e econdémicos para o pais (ALMEIDA et al., 2016)

e mostra o impacto que os sintomas do HTLV causam no @mbito do trabalho.
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“Foi isso... no caso era muita dor, dor na lombar, comecei a puxar da minha

>

perna esquerda e como era muito estressante o trabalho...’

As dificuldades no trabalho/emprego mais citadas sdo devidas aos quadros algicos e
déficits motores. Além disso, muitos pacientes apresentam sintomas urinarios, culminando em
infeccdes urinarias de repeticdo que os obrigam a se afastar do ambiente de trabalho. Mesmo
para trabalhos que nao exigem esforco fisico, aparecem complicacbes como dor lombar mesmo

que sentado ou espasmos, formigamentos, fraquezas, falta de equilibrio.

“ENT — Os sintomas do HTLV te atrapalharam no trabalho? Teve alguma
dificuldade?

EHV - Eu tive porque eu tinha uma maquina minha de motor e eu pisava , hoje
em dia se eu for costurar assim eu mexo um pouco com 0 meu pé mas fico um
pouco mais atrasada, eu ndo gosto de pegar costura, eu ndo faco nada pra
ninguém e nem eu tenho a maquina mais, eu vendi, né, foi necessidade, né (...)
porque eu fiquei... eu fiquei sem a maquina né, comprar outra, e perdi a forca

das minhas perna”

Mesmo com a maioria de aposentados, todos os entrevistados relatam a importancia do
trabalho em suas vidas. Seja como dignificador, seja por questbes financeiras, seja para
preencher o tempo. Séo varios os relatos dos individuos que desejariam continuar trabalhando,
0 que causou até choro durante a entrevista. Independéncia, contato com colegas de trabalho
bem como a sensacdo de estar fazendo algo util foram sentimentos positivos associados ao

trabalho e relatados pelos participantes.

“E muito bom o trabalho, sabe, porque a gente trabalhando ndo depende de
filho, nem de ninguém. SO daquele 14 de cima. Né? E outra coisa, a gente vai
espairecendo, a gente dentro de casa pensa muita coisa, ainda mais que moro

sozinha.”

“Ah, o trabalho é tudo, né. O trabalho dignifica a pessoa. Sinto muita falta de

)

acordar, tomar aquele banho e sair pra trabalhar. Isso que eu quero.’
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“Eu gostaria de trabalhar muito mais. As dificuldades de rua, de cadeirante, é
ruim, entendeu? Eu ndo consigo trabalhar mesmo. Assim, meu sonho era
trabalhar, entendeu, mas assim as coisas nao mexe. Eu vejo cadeirante na rua
que trabalha, mas ele vai pra baixo e pra cima, consegue rodar a cadeira, e eu
néo consigo fazer isso. Por causa do cansaco e falta de ar. E a limitagéo dos

>

ombros.’

“(...) me deu a depressao no inicio, fiquei assim apavorada, sempre acostumada
a trabalhar, ter minha vida, ter minha vida minha, entendeu? E me ver sem

poder trabalhar foi uma barra”

Marques e Hennington (2017) também encontraram narrativas que mostravam
insatisfacdo pelo afastamento obrigatdrio do trabalho, sobretudo pelo carater central que o
trabalho ocupa na vida das pessoas.

O quadro da limitacdo faz com que as pessoas com manifestacdes clinicas pelo HTLV
fiquem mais restritas as proprias casas, percam o convivio do trabalho afastando cada vez mais

os doentes de seu circulo social, num ciclo que se retroalimenta.

“ENT - E esses sintomas que vocé me falou, eles atrapalharam o seu trabalho
de alguma forma?

EHV - Ah sim, com certeza, a incontinéncia mesmo, eu sempre andava com uma
roupa extra, ndo tinha como, um lenco, pra se acontecer isso que acontecia pelo
menos algumas vezes no més... questdo, ja no final, que tinha que colocar o dedo
la pra marcar a pausa, pra marcar também entrada e saida, como néo era assim
na hora de ir embora ou de voltar e eu ter que levantar umas 6 vezes s6 pra
marcar o dedo, ir 14 na frente e voltar, de dez minutos ou entdo uns quinze
minutos, ja era um pouco cansativo pra mim, um fato também que néo era nem
distante o percurso do metrd até o prédio, cada vez eu sentia que tinha que andar
mais devagar e parar em certos momentos, porque estava me cansando muito.
Coisa que eu fazia em cinco minutos do metrd pro prédio, eu passei a fazer em
dez, depois quinze e as vezes ia aumentando, entdo eu tinha que sair mais cedo

de casa pra me dar tempo de ir, porque eu tinha que pegar lugar no metro pra
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sentar, pra voltar também era terrivel, duas horas, trés horas da tarde, ja ndo
tem mais tanto lugar quanto de manha e ai ficava mais dificil pra mim... as
vezes ficava pensando “Ah, se eu ndo conseguir lugar vou descer na estagdo e
descansar um pouco e depois vou no outro metré”’, entdo assim, com certeza, as
vezes era antissocial, saia do trabalho pra casa, gente ndo vou porque minha
perna esta doendo muito... nervoso que queria deitar, queria descansar, entéo,

isso com certeza atrapalhou”

“E monétono, né, porque eu fico o dia inteiro em casa, né... mal ou bem eram 6
horas de trabalho, era convivio com outras pessoas, as vezes aquele papo vocé
nao quer ir trabalhar mas s6 o fato de que as pessoas convivem... porque 14 €
um setor bem unido, bem espontaneo, entéo sinto falta bastante, apesar de falar
com eles diariamente, ter contato, manter contato... mas eu sinto falta, até as

coisas que eram bem chatas a gente comega a sentir falta”

Numa sociedade patriarcal e machista, a inatividade masculina € menos aceita
socialmente em comparagdo a feminina. “A aposentadoria motivada ou nao pela doenca
transtorna a vida e a biografia, a medida que ficar parado afeta a identidade social do homem
trabalhador” (CANESQUI, 2015, p.227). Abaixo o relato de um paciente do sexo masculino

sobre o significado do trabalho:

“O significado do trabalho? O significado do trabalho pra mim? E o que me
move né, é o que me faz manter vivo. Porque ndo é pelo dinheiro. Dinheiro
ganha pouco mas vocé ta ali trabalhando, trabalhando e ndo da tempo de ficar
pensando em doenca. (...) Nao, tenho tempo pra isso ndo. Passou remédio pra
dormir e falei que ndo precisa, porque quando eu deito, eu paro assim
diariamente cinco horas, tomo meu banho, vou assistir um jornal, e ja to
dormindo. Cansado do dia a dia. Agora, se vocé fica o dia todo parado olhando

pro céu, vocé ndo tem sono, ndao tem nada”

No relato abaixo o entrevistado se considera “aquele que serve a familia”, refor¢cando

este esteriotipo da identidade social de homem trabalhador. Para Canesqui (2015), nestas
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representacdes de papéis sociais, as mulheres pouco toleram os homens no espaco da casa,

ainda que adoecidos, por ser um espago feminino e que a rua seria o espago masculino.

“(...) tem umas restri¢cdes que ndo da pra fazer, entendeu, ndo vai fazer, subir
uma escada, mais por causa dessa operagdo, porgue antes mesmo eu ndo sentia
nada, eu gosto de andar, entendeu, tanto que eu fico procurando coisa pra,
porque a minha familia e muito grande, por parte da minha mulher, sdo sete
irmas. Entdo ontem eu vim aqui, eu moro na zona oeste, vim aqui em Iraja pra
poder fazer um favor, porque eu conhegco bem o Rio de Janeiro e ndo tenho
dificuldade. Mas pra uma mulher com uns 60 anos pra andar, resolver as
coisas... entdo eu venho, quando tem uma coisinha, elas logo me pedem, eu sou
aquele que sirvo a familia, né? Eu fico procurando realmente coisa porque, pra
nao ficar em casa. Minha mulher sai pra trabalhar, vou ficar em casa, entendeu,
apesar que eu ndo chego facil as coisas, eu ndo tenho, entendeu, sé eu e ela, eu

nao vou deixar a casa baguncada também, né?”

Se 0 paciente sintomatico que vive com HTLV ¢é o provedor da familia, a mudanca de
papéis sociais impacta a esse grupo, pois o doente passa a ter condicdo de dependéncia e
vulnerabilidade (ORGE et al., 2009). Se o paciente € do género masculino, afeta as relacdes de
poder calcadas em género, em que 0 homem seria o responsavel pelo sustento da casa.

Alguns entrevistados trabalhavam com algum tipo de servico formal e informal, como
costura, faxina, artesanato, contabilidade e servicos imobiliarios. Até mesmo aposentados,
alguns individuos continuavam trabalhando nestes setores. Cerca de 13% dos participantes

estavam desempregados e almejavam um emprego.

“Ah, me sinto muito mal, eu gosto de trabalhar né, gosto de fazer minhas coisas,
eu acordo sete horas da manha, vou dormir sete hora, oito hora, nove horas da
noite. Eu faco qualquer coisa dentro de casa, eu faco, eu ndo paro néo, quando
eu to parada € que eu td doente mesmo, que esse virus pra mim eu ndo té com
esse virus, ele ndo me faz nada, tem gente que tem esse virus que nao faz nada
mas gracas a Deus eu faco tudo, t6 com meu pé inchando, né? O pé agora ta

’

dando pra inchar.’
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As limitacGes e dependéncia com frequéncia obrigam os individuos a abandonarem o

trabalho e outras ocupagdes que consideram prazerosas.

“No Sara mesmo, me ensinou a fazer fuxico. Ndo é fuxico de... (visos). Eu gosto
de costurar e conseguir uma maquina. Mas as dificuldades foram tantas que eu
ndo consegui levantar o braco. Pra poder... queria que queria a maquina... e 0
fuxico, a vista € pequena, e pra enfiar a linha na agulha? Mais um problema.
De qualquer jeito, pra mim trabalhar eu preciso de alguém do meu lado o tempo
todo. Entendeu? Porque tem cadeirante que vai no banheiro... assim, eu vou
sozinha em casa, mas nos outros lugares que ndo tem. Eu preciso de uma baba

né, do meu lado.”

“Tomei varios remédios, varios. Fiquei varios dias em casa porque as vezes
néo aguentava ir trabalhar, tinha muita dor na coluna. Isso veio se agravando
com muita frequéncia, a ponto de eu ficar desesperada e pedir pra sair do

>

servico.’

“Entdo ndo tava dando, ha um tempo eu ja havia conflitando até com a neuro a
questdo de ela cobrava que eu tinha que me tratar melhor e eu falava, chegou
num ponto que eu falei: ou eu me trato ou eu trabalho. Ai ndo deu pra conciliar

as duas coisas’”’

O trabalho doméstico foi pauta constante no discurso das mulheres, mesmo as que
usavam oOrteses ou cadeiras de rodas, relatavam algum tipo de servico doméstico. Algumas
destas mulheres residem sozinhas e por ndo terem condi¢des de contratar alguém, acabam por
fazerem o trabalho doméstico mesmo com todas as limitacGes fisicas. Outras o fazem com ajuda

de familiares ou amigos.

“EHV - Se eu faco as coisas dentro de casa? Faco, fago... Assim, varrer casa?
Faco, eu que fago tudo dentro de casa, no meu limite, 0 que eu posso. Ai quando
é pra fazer faxina assim vai uma menina |4, faz de més em més que eu vou
mantendo assim. Mas eu lavo prato, eu faco a comida, lavo a pia, lavo a casa,

’

limpo assim o banheiro, mas essas coisas pesadas mesmo, ndao’
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“ENT - Hoje vocé faz o seu servigo doméstico?

EHV - Muito pouco, porque eu ando na cadeira né, arrastar ndo arrasto porque
nao tenho forca mais. Mas puxar, varrer uma casa, isso ai eu fago, varro, estico
aroupa na corda. Com um pauzinho. Comprei a maquina porque ndo mais como
torcer, ai comprei uma maquina e boto na maquina pra esticar, porque nao tem

ninguém para fazer para mim né, tem que ser eu mesmo”’

“ENT - Vocé tem algum tipo de ajuda em algum momento nos servigos
domésticos?

EHV - Nao

ENT - Cozinha?

EHV - Tudo sentadinha na cadeira, tem uma cadeirinha dessa ai que eu ando
dentro de casa, porque dentro de casa essa aqui nao da, eu tenho umazinha
dessa assim, ai vou segurando, vou arrastando, vou fazendo. Quando néo t6

>

sentindo muita dor eu faco mas quando eu t6 ai...’

“Eu varro a casa, eu passo pano, boto pano na mdquina, tiro da maquina com
pauzinho, estendo, faco comida, fago tudo normal, na minha casa eu fago tudo.
Minha filha mora comigo, ela estuda, ai eu faco tudo, lavo roupa, lavo ténis,
faco tudo pra ela e ainda olho meu neto, minha filha t4 trabalhando, a minha
outra filha é casada, entdo ela pagava pra olhar o menino, agora quem olha o
menino sou eu porque a menina ta boa, t grande né, ndo da trabalho mas eu

ndo cobro nada dela n&o, é minha filha mesmo, né”

“Uso o andador. Uso o andador porque pro trabalho doméstico também me
ajuda, porque a muleta vocé precisa colocar em algum lugar e o andador néo,
fica onde vocé botar sem precisar da necessidade de vocé ficar apoiando em

lugar nenhum, eu sinto mais seguranga”

“Nada, ndo fago porque eu ndo tenho a condi¢do, problema na espinha né,
entdo fica dificil meus movimentos, as vezes em casa eu lavo uma roupa, ponho

meus bragos no tanque como meu tanque eu adaptei & minha altura ent&o eu
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lavo a minha roupa s6 nao penduro, essas coisas, sé lavo e ponho depois deixo
no Confort pra depois ela poder por corda, normalmente fico sozinha mesmo...

ela me faz companhia durante o dia”

A impossibilidade para fazer os servicos domesticos também esteve presente nos
discursos femininos.
“Antes eu cozinhava agora ndo consigo cozinhar mais. Eu ndo consigo me
manter em pé se eu quero fazer alguma coisa mesmo que rapida no fogéo eu
tenho que pegar uma cadeira porque eu levanto e faco alguma coisa mas eu
tenho logo que sentar, alguma coisa, porque a minha perna vai fraquejando e
eu vou acabar me abaixando e eu me abaixando vai ficar dificil pra eu me
levantar, de repente, eu ndo consigo levantar sozinha. As vezes eu caio também

pra eu me levantar, é horrivel”

Dois entrevistados solteiros relataram que ajudavam nos servigos domesticos, dos
casados e em unido estavel, apenas um fazia este tipo de trabalho. Isso reforca o modelo
patriarcal de que servigos domésticos sao essencialmente femininos

“Em casa, por exemplo, eu ajudo a minha esposa, eu gosto de fazer, vou pra

cozinha lavar as coisas, mas eu tenho que encostar na pia sendo eu vou cair”’

Historicamente, o contexto da divisdo sexual do trabalho se deu com os homens na
esfera produtiva e as mulheres na esfera reprodutiva. Nesta divisdo permeiam dois principios
organizadores: o de separacdo, evidenciado pela no¢do de que ha trabalhos femininos e
masculinos, e do de hierarquia, expresso pelo trabalho masculino como de maior valor e
qualificacdo, e o trabalho feminino, associado a habilidades do género feminino (BRITO et al.,
2012; HIRATA; KERGOAT, 2007).

No inicio do século XIX o confinamento doméstico das mulheres fez com que estas
fossem relacionadas a profissdes ligadas ao domicilio, como magistério de enfermagem. A
conquista do mercado de trabalho formal pela mulher se deu, prioritariamente, em profissdes
nas quais o cuidado ainda comparece (BORSOI, 1995). Estas profissdes ligadas a “natureza
feminina”, geralmente ndo sdo reconhecidas e valorizadas (BRITO et al., 2012, p321).

Com o consequente alistamento dos homens na Il Guerra Mundial e a necessidade de

producdo industrial neste periodo, inicia a insercdo em massa das mulheres no mercado de
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trabalho (BORSOI, 1995). Além disso, a necessidade de complementacdo da renda domestica
fez com que as mulheres se langassem no mercado de trabalho, redimensionando a estrutura
familiar dos trabalhadores nos grandes centros urbanos. A mudanca social se reflete no grupo
familiar e a mudanca da estrutura familiar gera reflexos profundos na sociedade (SAMPAIO,
etal., 1995).

O final da década de 1970 foi marcado pelo aumento da participacdo da mulher no mercado
de trabalho brasileiro. Além de assumir o papel voltado para o trabalho, assume o papel voltado
para a familia e, sobrecarregadas, ddo continuidade ao modelo familiar tradicional
permanecendo responsaveis pelos trabalhos domésticos e criagdo dos filhos (BRUSCHINI,
2007).

Ao0s poucos, 0s estudos abordaram o trabalho doméstico como uma atividade da esfera
doméstica e profissional. A divisdo sexual do trabalho € organizada socialmente por dois
principios: o principio de separagdo, em que existem trabalhos majoritariamente masculinos e
femininos, e o principio hierarquico em que o trabalho masculino é mais valorizado que o
feminino (HIRATA; KERGOAT, 2007). Essa divisdao sexual do trabalho pressupfe que
homens e mulheres entram no mercado de trabalho em posicBes qualitativamente diferentes
(SORJ, 2004).

Os homens estdo em uma situagéo privilegiada porque o contrato de casamento 0s
libera das responsabilidades domésticas e inclui uma contraparte feminina, uma
esposa que se ocupa das necessidades diarias do grupo familiar. Por sua vez, as
mulheres quando entram no mercado ndo estdo livres, da mesma maneira que 0s
homens, para o trabalho contratado e o fazem a partir de uma posicao inferiorizada
pelo trabalho doméstico. Portanto, a posicdo diferencial de homens e mulheres no
espaco doméstico é um elemento central na determinacdo das chances de cada um no

mercado, das carreiras, dos postos de trabalho e dos salarios (SORJ, 2004, p144).

Mesmo com equiparagdes académicas e de cargos, as mulheres tém remuneracdo mais

baixa quando comparadas aos homens, tanto no brasil quanto em paises desenvolvidos

(BRUSCHINI, 2007; HIRATA, 2016; IBGE, 2018). Nos dias atuais, as assimetrias entre o sexo

feminino e masculino se ddo no &mbito doméstico, com a responsabilidade doméstica para a

mulher “independetemente do seu papel no mercado produtivo” (BRITO et al., 2012, p321).

Estas mulheres geralmente ndo recebem ajuda significativa do parceiro ou filhos (ARAUJO et
al., 2005; BRUSCHINI, 2006, HIRATA, 2015).

Uma parte consideravel de trabalho é feita gratuitamente pelas mulheres, realizados néo sé
para elas, mas para outras pessoas. E um trabalho invisivel, justificado pela natureza e dever
materno. Este trabalho essencialmente doméstico ndo é remunerado, nem visto e reconhecido
(HIRATA; KERGOAT, 2007). Por ser invisibilizado e de pouco valor social, o trabalho

142



domeéstico e seus aspectos podem estar associados negativamente a satde psiquica das mulheres
(ARAUJO et al., 2005).

O servico de cuidador de alguém da familia € comum na nossa sociedade. Na maioria
das vezes, a mulher ocupa este espaco (HIRATA, 2016; VALENTE et al., 2013). E presente a
culpa de pacientes limitados fisicamente pelo HTLV em ndo poder ajudar ou dar assisténcia

aos familiares.

“ENT — Entendi. Tem alguma coisa que vocé gostaria de falar ou que vocé julga
importante falar que eu ndo abordei aqui nessa entrevista?

EHV — Deixa eu ver. N&o, acho que ndo. Eu tenho minha mée de noventa e oito
anos que eu gostaria de poder participar mais do cotidiano dela, cuidar dela,
mas infelizmente ndo posso. A minha irmad acha que eu deveria ser mais
presente, mas eu ndo posso. Eu ndo tenho como, né amor? Minha irma cobra
muito de mim essa parte. Eu até ajudo a pagar uma senhora pra cobrir a licenca
da empregada, do dia a dia dela. Eu ajudo a pagar uma senhora de sabado até
segunda-feira de manha. Minha irm& acha que eu tenho que ir na casa dela
botar um café pra ela. Eu ndo posso.

ENT — Vocé acha que sua irma nédo entende suas limitagdes?

EHV — Isso. Ela néo entende. Outro dia ela ligou pra mim pra eu ficar com mée,
mas eu nao posso. A mde mora numa escada, numa casa com dois lances de
escada. Pra mim visita-la meu filho me pega no colo, meu filho me leva, me tira
do carro, me leva, me bota no sofa. Ai pra buscar: ‘Mae liga pra mim hora que
quiser embora, liga pra mim que eu vou ai te pegar’. Meu filho me pega no colo,
me bota no carro. Eu ndo tenho como cuidar da minha mae, nao tenho mesmo.
Gostaria de participar, de cuidar dela, mas ndo tem como. N&do tem como

mesmo”’

Este papel de género mostra a constitui¢do das “relacdes afetivo-sexuais” familiares,
ligado as expectativas sociais que a mulher esteja no papel feminino materno e de cuidadora da
familia (HIRATA, 2016; ZIHLMANN, 2009).

A deficiéncia como um obstaculo para o mercado de trabalho foi presente nas narrativas.
No exemplo abaixo, o entrevistado apesar de jovem, tem dificuldades em conseguir um trabalho

por ndo parecer ser eficiente frente a deficiéncia, e também fala do julgamento dos outros
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quando se é jovem e sofre de uma enfermidade, caracterizando discriminag&o e estigma como
uma identidade deteriorada (GOFFMAN, 1988).

“EHV - Ah, ja passei pela fase da revolta, de ndo achar que era certo. “Po, ndo
poderia esperar como a maioria dos pacientes, depois dos 40 que é mais
tranquilo? . As pessoas tendem muito a achar que quando vocé é jovem, vocé
reage melhor a doenca. Mas ndo é bem assim porque vocé fica com medo do
futuro, fica com medo de piorar mais cedo do que aqueles que ndo tem idade
avancada e vocé tem que entrar pro mercado de trabalho, e 0 mercado de
trabalho ele n&o olha com bons olhos uma pessoa que tem deficiéncia porque

ele exige eficiéncia.”

Mesmo com as leis de incluséo de deficientes no pais, as empresas privadas priorizam
a contratacdo de individuos que represente um aspecto favoravel a producédo ou cujas limitacdes
ou deficiéncias ndao exijam modificacBes estruturais no ambiente de trabalho (VIOLANTE;
LEITE, 2011).

“(...) No trabalho eu tive, na tltima escola, eu tive um problema sério de receber
um e-mail até falando que eu tava na cota de deficiente, que eu tinha que me
adaptar ao trabalho, que a escola ndo poderia ta sujeita e que... enfim, um e-

mail enquanto eu ndo tava aposentado.”

“Sim, tem varios concursos que eu ndo vou poder fazer por causa de ter uma
deficiéncia. Varios concursos que ndo vao abrir vaga simplesmente que
natureza do concurso exige que a pessoa nao tenha deficiéncia. Entdo, carreira
policial, ndo. Apesar do ultimo concurso da PF ter aberto, né, foi algo que gerou
muita discussd@o inclusive no STF de que se um policial pode ou nédo ter
deficiéncia. Eu vejo como ndo, mas existem carreiras que ndo abrem vaga
porque a deficiéncia ela... veda. Mas ao mesmo tempo eu tenho que também
lembrar que eu vivo num pais que pelo menos ja tem um Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia entdo tem cota para deficiéncia no concurso publico, tem cota no

vestibular”
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Apesar das tentativas de incluséo das pessoas que vivem com deficiéncia ou alguma
necessidade especial, a falta de conhecimento da sociedade faz com que a deficiéncia seja
considerada peso ou um problema por sua cronicidade. Isso faz com que elas sejam
discriminadas na sociedade e excluidas no mercado de trabalho (MACIEL, 2000). O status
estigmatizante coloca do individuo em uma posicao diferente do restante da sociedade. O
convivio com as duvidas e incertezas, a atribuicdo de ser “limitado” ou mesmo “diferente”
expde ao preconceito social e faz com que este individuo tenha seus projetos de vida
redimensionados.

As pessoas sintomaticas que vivem com HTLV passam a ter uma representacdo de
limitacdo, incapacidade e inutilidade de seus proprios corpos, uma vez que ndo sd8o mais
produtivos como eram antes (GASCON et al., 2013). As pessoas que vivem com limitacdes
fisicas sdo vistas como incapazes, improdutivas, lentas, desprovidas de qualidade e onerosas. E
necessario desconstruir esta imagem e criar o conceito de individuo capaz, produtivo,
qualificado profissionalmente. Isso favorece o estabelecimento de interagcdes sociais tanto entre
pessoas com limitacGes quanto sem limitacdes (VIOLANTE; LEITE, 2011). Ja os trabalhos
comunitarios citados eram restritos a igreja ou evangelizacao.

Na amostra, temos dois perfis de entrevistados: os mais velhos, que séo a maioria, e 0s
mais jovens. Estes, apesar da sintomatologia, querem entrar ou permanecer no mercado de
trabalho pelo aspecto da valorizagdo profissional. Os mais velhos, querem continuar suas

atividades apesar da aposentadoria por uma valorizacao e identidade pessoal.

8.3 SEXUALIDADE E RELACIONAMENTO AMOROSO

Nesta categoria, foram agrupadas as respostas referentes as perguntas norteadoras sobre
a relacionamento com parceiro ou parceira, além de parceiros anteriores, abandono, vida sexual
(medo, vergonha, restricdo neste exercicio) e métodos contraceptivos.

As narrativas sobre sexualidade fluiram melhor quando ndo havia acompanhante junto
ao entrevistado. Um total de oito participantes estavam acompanhados. Fato € que o0s
participantes desacompanhados se sentiam mais a vontade de falar sobre assuntos delicados,
como a questdo sexual e relacionamentos. Gascon et al. (2018), também teve limitagcBes nas
respostas sobre a sexualidade por motivos de vergonha dos entrevistados.

Entende-se por sexualidade ndo apenas 0 sexo, 0 ato sexual em si e a reproducdo, mas

0 envolvimento de todo o corpo, a associagcdo com os cinco sentidos e as atribuicdes simbolicas.
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E uma construcéo que envolve aspectos culturais, sociais, ideologias e crencas. A doenca pode
alterar de alguma forma esta vivéncia (PARANHOS; PAIVA; CARVALHO, 2016).

Baseado em estudos foucaultianos, Giddens (1993) diz que a sexualidade é vista como
uma forma de dominacao e como uma relacéo de poder, ndo podendo ser limitada a um conjunto
de liberacdo de estimulos bioldgicos.

O poder, por isso, pode ser um instrumento para a producdo do prazer:
ndo se coloca apenas em oposi¢ao a ele. A “sexualidade” nao deve ser
compreendida somente como um impulso que as forcas sociais tém que
conter. Mais que isso, ela ¢ “um ponto de transferéncia especialmente
denso para as relagdes de poder, algo que pode ser subordinado como
um foco de controle social pela propria energia que, impregnada de
poder, ela gera (GIDDENS, 1993, 28).

A liberdade sexual ¢ uma expressdo do poder. Qualquer fato que interfere nesta
liberdade, é vista como uma perda do poder. As questdes de género estdo intimamente
implicadas nas relacdes de poder, em que as mulheres que mantém sua vida sexual fora de um
relacionamento ou mulheres que tiveram muitos relacionamentos, sdo mal vistas. Talvez pelo
fato de se equiparem aos homens e modificar esta relacdo de poder. Por sua vez, homens com
variedade sexual sdo vistos com naturalidade, até mesmo em caso de adultério (GIDDENS,
1993). Isso é bem exemplificado como veremos no decorrer das narrativas, quando uma mulher
encerra sua vida sexual, € visto com naturalidade. Quando um homem encerra sua vida sexual,
é atribuido muito sofrimento.

A sexualidade no contexto de uma doenga como o HTLYV sofre influéncias do estigma,
preconceito, alteracdes corporais e medo da transmissdo (PARANHOS; PAIVA; CARVALHO,
2016) e pode alterar as relacdes de poder.

A prevaléncia de disfuncdo erétil é alta em pacientes portadores de HTLV e aumenta
progressivamente com o grau de incapacidade neuroldgica. Além disso, a sexualidade destes
individuos é influenciada por outros fatores como a limitacdo funcional, estigma, baixa
autoestima, medo de transmitir o virus para parceiros ndo infectados, incontinéncia urinéria,
efeitos colaterais de medicamentos para controle da dor e outras doencas cronicas (GASCON
etal., 2018).

A sintomatologia afeta de forma importante a sexualidade dos entrevistados. A queixa

principal entre os entrevistados do sexo masculino foi a impoténcia sexual. O impacto é grande

146



a ponto dos mesmos estarem ha anos sem vida sexual. Para Gascon et al., (2018), a disfuncéo
erétil que os individuos apresentam reduz a frequéncia social e até mesmo a libido. A
fisiopatologia desta disfuncdo é desconhecida e a incontinéncia urinaria aparece como um fator
determinante de impacto negativo na qualidade de vida dos pacientes que vivem com HTLV.
Nas narrativas, a bexiga neurogénica também foi uma queixa relatada, que atrapalharia a vida

sexual do casal.

“Parceiras anteriores, eu nunca procurei ter uma relagdo fixa, mas eu tive dois
relacionamentos um pouco mais fixos com duas meninas que foram super legais.
uma quis experimentar... ainda mais da quest@o da enurese... isso é 0 que mais
perturbava. Quis experimentar pra ver como era a sensacgao, ta? Acabou sendo

>

um problema, ta, uma outra nem tanto, mas também ndo deu certo.’

A idade avancada também aparece como justificativa da disfuncdo sexual.

“ENT - Depois que a sua esposa faleceu voceé teve algum outro relacionamento?
EHV - N&o, porque ela morreu tem uns trés anos, eu tava com setenta e sete,
vocé uma médica, com setenta e sete anos, 0 homem ta meio quebrad&o, ja nao

faz mais nada com ninguém. Né?”

Ha relatos de uso de remédios para impoténcia sem muito sucesso ou com efeitos

colaterais significativos.

“Vida sexual é um problema sério, ta? Porque tenho a questdo da disfungéo
erétil e agora t6 tentando trabalhar. E os remédios que tao causando sinto muito
mais o0s efeitos colaterais do que eles funcionarem. Entéo a vida sexual... eu t0

tentando ainda ter uma vida sexual. O resto sempre foi muito frustrante.”

Em estudo de hospital universitario em Salvador (BA), 41% dos pacientes portadores
de HTLV-1 apresentaram disfuncéo eretil, e destes, 88% tinham diagndstico de HAM / TSP.
Os pacientes tiveram bons resultados na funcdo sexual com o uso de medicamentos para
disfuncdo erétil (OLIVEIRA et al. 2007). No entanto, no presente estudo, 0 uso desses

medicamentos ndo trouxe beneficio satisfatorio. Alguns pacientes nem tocam no assunto com
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os médicos, mostrando que a disfungdo sexual masculina ainda é um tabu, mas uma importante
questdo de género.

A disfuncéo erétil no homem vai além do corpo em si, pois atravessa as relacdes que
estabelecem o homem como um todo (DE ZORZI; BORIS, 2013). A disfuncdo erétil é
entendida pelos relatos como mais um dos lutos (pelo corpo) dos pacientes que vivem com
HTLV. Traz em si a qualidade de impotente sexual, um rétulo de fraqueza, incapacidade e uma
ferida identitaria. O homem nesta condi¢do abandona 0 gozo como um todo, inclusive pela vida
(GRASSI et al., 2001). A masculinidade é automaticamente correlacionada a virilidade. A
propria palavra “impoténcia” nos dd uma série de significacdes, como falta de poténcia,
impossibilidade, falta de poder. A virilidade masculina é vista como uma relagdo de poder que
permeia as relacdes de género. Nao é somente uma forma de sentir e dar prazer, mas uma forma
de poder. A perda da virilidade, entdo, traduz um homem ‘“menos homem”. Na visdao

psicanalitica é a perda do falo.

O pénis € o falo, certamente, mas hoje em dia em circunstancias em que
a manutencao do poder falico torna-se cada vez mais centralizada no
pénis, ou melhor, na sexualidade genital, como sua principal expresséo
(GIDDENS, 1993, p131).

Atrelado aos sentimentos de vergonha, insuficiéncia, “ndo ser homem” e querer evitar
2 9
a situagdo sexual, um dos entrevistados chegou a sugerir que a parceira procurasse um “homem

ativo”. Entretanto, aparentemente nao ha cobranga por parte das parceiras.

“ENT - Esse virus afetou de alguma forma a rela¢do com a sua parceira?

EHV - Afetou... eu td inclusive tendo que procurar um médico pra falar sobre
ISSO porque... casamento precisa do amor, precisa do complemento sexual... eu
td faltando isso pra minha esposa, né... minha esposa é parceira, amiga,

i)

compreende muito, mas ndo é bom, as vezes né, tem mais de um ano que...’

“Olha, eu conversei muito com minha mulher que é enfermeira e relevei, ela
relevou porque, eu falei pra ela que ela podia separar, procurar um homem
ativo, ela também tem sessenta anos, ¢ enfermeira eu falei, ‘“filha, o,

»”

infelizmente...” antes eu tomava uns viagras, tal, sei ld, hoje ndos somos
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companheiros, mas ndo tem sexo, eu nao tenho mais estimulo, eu ndo tenho mais
hormonio, eu acho que até mesmo se eu for paquerar na rua, com uma menina
na rua, pra fazer um teste, como eu tentei fazer, eu via que era tempo perdido
(...) Dificil responder por ela, né, ndo sei 0 que anda na cabeca dela, ne, 6bvio,
uma mulher com a sexualidade ativa, né, ela deve ter sentido, né, ela deve ter
seu tesdo, po, e ela fica na dela, sei que ela ndo sai... companheira e tal, mas eu
nao posso responder por ela, mas olhando pelo meu lado o lado dela, ela deve
ter sentido sim, né, como eu senti, né, eu ficar impotente com cinquenta e cinco
anos de idade é triste, né, tive que fazer um trabalho mental, né, que sexo nédo é

tudo, vida que segue”

No relato acima existe uma parte em que o paciente, diante da disfuncdo sexual, resolve
fazer um teste por meio de “paquerar na rua, uma menina na rua”. Nao fica claro se ele chegou
as vias de fato ou ndo, e mesmo se procurou uma profissional do sexo. Este ato mostra a
tentativa de provar para ele mesmo sua virilidade, e consequentemente, sua masculinidade. Para
a maioria das entrevistadas mulheres que estavam em um relacionamento, mesmo se a relacao

sexual ndo for completa, elas se dizem satisfeitas.

“EHV - Hoje pra mim, doutora, a gente pratica com camisinha. Desde o periodo
que foi descoberto dez anos atrds a gente pratica com camisinha, me relaxo.
Normal... ndo cem por cento né, mas eu, mas sé o fato de me relaxar ja me sinto

satisfeita.”

Um dos entrevistados relatou que a vida sexual de um deficiente fisico é negligenciada

e vista como um tabu.

“(...) eu até t6 querendo fazer uma po6s em sexologia e quero defender, bater
nessa tecla, estudar, ver, ler, sobre a sexualidade na questdo de um deficiente
fisico. Que é uma coisa que eu procuro sempre ler, ver, procurar e quero partir
pra essa tecla. Eu falo até com os colegas, os colegas sobre isso. Porque acho
que € muito negligenciada, entendeu? E pouca, € dificil é tabu, entendeu. Tanto

’

pr’um deficiente, como pra, pra familia ndo, a familia nem toca.’
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A problemética de género se estende para o campo do autocuidado. Os homens deixam
de buscar ajuda por receio de serem estigmatizados socialmente e para De Zorzi e Boris (2013),
a disfuncao erétil é considerada um estigma social.

Trés entrevistadas relataram que depois que se descobriram com a doenca, ndo quiseram
mais se relacionar afetivamente ou ter relagdes sexuais. Um entrevistado jovem, ap6s término
do seu primeiro relacionamento, com receio de transmitir a doenca para outra parceira, também

optou por abstinéncia.

“ENT - E a sua sexualidade?

EHV - Nenhuma. Assim, é claro, eu tenho impulsos mas eu falo “ndo” eu tenho
uma doenca, ndo vou passar pra ninguém e eu fico relembrando isso.

ENT - E método contraceptivo?

EHV - Eu uso o método contraceptivo mais eficaz, proposto pelo Bento XVI.

Abstinéncia.”

“ENT - N&o teve relacdo ap0s descoberta do virus?

EHV - Até j& apareceu, mas eu ndo quero. Acho até que é por causa disso
mesmo. Entendeu? Eu fechei pro mundo, parei. Eu posso até ter um
companheiro, mas como um irmdo dentro de casa. Também ndo quero,

>

entendeu? Sobre isso eu ndo quero mais’

“(...) Eu acho que depois que eu descobri eu ndo tive mais sexo, eu acho que foi
isso, é isso a verdade, eu ndo me lembro ndo mas € isso mesmo, eu nao tive
porque a pessoa pra ter um sexo saudavel ndo pode pensar que t4 querendo

prejudicar alguém, que ta prejudicando, eu ndo tive mais sexo com ninguém”

Apesar de abordado diretamente, poucos pacientes relataram fazer uso de preservativos.
Muitos, tanto homens quanto mulheres, diziam que ndo usavam pois ja ndo tinham mais
atividade sexual. 1sso demonstra a necessidade de abordagem e de atencdo na area da
sexualidade destes pacientes.

Uma das entrevistadas ndo contou o que era 0 virus para o parceiro quando teve o

diagnostico e 0 mesmo faleceu sem saber. Outra entrevistada com vida sexual ativa relatou para
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um novo parceiro sobre 0 HTLV, mas ndo explicou o que era de fato o virus e que o casal ndo

usa preservativos.

“ENT - E como foi descobrir que vocé tinha esse virus, como é que foi sua vida
depois disso?

EHV - No principio foi uma barra, né, que ndo tem cura, que vai morrer, como
que as pessoas quando souber vai reagir e depois ai foi, falei com meu marido
‘estou com problema no sangue, vocé tem que me tratar’ ele ‘tu ndo tem nada,
tem muita saude, vocé ndo tem nada’, parei por ai, contei tudo néo, ai ele morreu
sem saber, ele tem dez anos de morto.

ENT - Vocé usou algum tipo de preservativo na relagdo com seu parceiro, teve
algum tipo de restricdo sexual, medo, vergonha?

EHV - Ndo, podia fazer nada pra evitar porque ndao queria falar ne”

“Entdo, eu tive, eu tive um e até morei junto com ele mas ele era doador e sé
usava camisinha, eu ndo sou muito assim, eu me apaixono rapido... agora tem
um, eu tive um caso com ele vinte e poucos anos atras... mas ele se cuida e ele é
metido... metido a conhecer... quando a gente voltou tem seis anos eu falei para
ele ‘cé conhece HTL?’ Ele falou, ‘conheco’, e eu falei, ‘e ai, 0 que vocé acha?’
‘Quem tem, tem. Quem ndo tem, ndo tem’. Eu ndo gosto de chupar bala com
papel, sinto muito mas eu nao falei para ele, e além de tudo eu ainda gosto muito
dele. Mas ele se cuida, tanto que ele € um homem mesmo ele ta com setenta e
sete anos ndo aparenta para mim nada, nem na cama, e eu também ndo quis
falar nada para ele porque se eu falar agora ele vai achar, ela mentiu para mim,
mas eu nao menti, eu omiti porque ele disse que conhecia, ele fala ‘ndo, nédo

conhego’, ai, com certeza ia falar. ”

Na recusa masculina em fazer os testes diagndsticos entra em uma forte questdo de
género, em que alguns homens ndo acreditam que podem se infectar ou ficar doente
(GUERRIERO; AYRES; HEARST, 2002). Isso permite entender as narrativas de mulheres que
referem que os parceiros, mesmo cientes da soropositividade das mesmas, ndo fagcam teste

soroldgico ou mantenham relagBes sexuais desprotegidas.
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Um dos entrevistados relatou uso de preservativo com a parceira também positiva para
HTLV. Uma entrevistada disse que s6 passou a usar preservativo com 0 parceiro apos
descoberta do virus. Houve relatos de outras doencas sexualmente transmissiveis como HIV,

hepatite, herpes e gonorreia.

“Apesar dela ter o virus a gente faz sexo de camisinha né, porque... Depois vou
perguntar o doutor que a gente faz sexo de camisinha, as vezes ela fala que néo,
que ndo quer... eu ndo sei se pode piorar ela ndo tem nada gracas a Deus ela

nunca veio se consultar, mas quando ela fez o exame, causou”

“ENT - Como vocé descobriu que vocé tinha o HTLV?
EHV - Entdo, porque nisso tudo eu tinha um ex-marido muito sem vergonha e ja

tinha me colocado outras doengas, tipo herpes, gonorreia, né?”

Cerca de 28% das entrevistadas eram casadas ou estavam em unido estavel engquanto
33% estavam divorciadas. Mesmo casada, uma entrevistada disse que estava afastada do
parceiro e viviam como amigos em casa. O discurso de abandono e falta de apoio dos parceiros
e ex-parceiros foi repetitivo com vérias mulheres entrevistadas. J& entre os entrevistados
homens ndo havia divorciados e 70% estavam casados ou em unido estavel. Apesar dos relatos
de inferioridade devido a disfuncéo sexual, ndo houve discurso de abandono entre os homens.
Ha discursos de compreensao das limitacdes sexuais tanto entre 0s parceiros quanto entre as

parceiras.

“ENT - Quando casada, esse virus te deu algum tipo de restricdo sexual?
Vergonha?

EHV - N&o, s6 depois mesmo que eu comecei as sequelas, mas ele foi embora.
E quando ele voltou, ndo era mais aquela vida sexual que era antes. Passou a
ser mais lento e mais dificil, ai ele foi embora de novo e eu fiquei sozinha,
levando a vida que eu levo. N&o sinto vontade de ter ninguém néo (...) quando
pela segunda vez meu marido foi embora. Me abalou muito. Porque eu fiz uma

cirurgia e essa cirurgia deu complicacgao, eu fiquei com a barriga aberta. ”

“ENT - O que sua irmd falou [sobre divorcio]?
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EHV — Que meu ex-marido me largou, que eu sou aleijada, capenga... desculpa
(choro)”

’

“(...) meu marido saiu de Furnas para ndo me dar pensdo com trés filhos...’

“O meu marido era do tipo assim, meio descansado, entdo eu tive que sustentar

’

a minha casa e meus filhos.’

“ENT - E como foi o comportamento dela [esposa] perante isso [disfungdo
sexual]?

EHV - Dificil responder por ela, né, ndo sei o que anda na cabeca dela, ne,
obvio, uma mulher com a sexualidade ativa, né, ela deve ter sentido, né, ela deve
ter seu tesdo, po, e ela fica na dela, sei que ela ndo sai... companheira e tal, mas
eu nao posso responder por ela, mas olhando pelo meu lado o lado dela, ela
deve ter sentido sim, né, como eu senti, né, eu ficar impotente com cinquenta e
cinco anos de idade é triste, né, tive que fazer um trabalho mental, né, que sexo

ndo é tudo, vida que segue”

“ENT - E como é a relacdo da sua parceira nisso?
EHV — (...), mas sim super entende, a primeira coisa que eu falei ‘se tiver que
ter sexo eu tenho um probleminha assim, assim, assim... é preservativo, ndo

funciona muito bem, o camarada é meio esquisito de vez em quando’.”

“ENT - Teve algum tipo de preconceito por seu esposo? Ele aceita bem?
EHV - Se ele ndo aceita, ele ndo fala, acho que néo, aquele ali 6, pra ele ta tudo

bom, tanto faz, tanto fez, esquenta com nada”

“ENT - Com relacdo ao seu parceiro, como tem sido a questdo da vida a dois,
h& restrigdes?

EHV - Eu tenho algumas restricfes com a vida sexual mas ele é tranquilo em
relacéo a isso, eu tenho dificuldades de posicdes, mas ele é tranquilo em relacéo

. »
aisso
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O machismo estrutural afeta as mulheres com HTLV, expresso através dos discursos de
falta de apoio e abandono dos parceiros. De outra forma, também afeta os homens doentes por
se sentirem “menos homens” devido a disfun¢ao sexual

As disfuncBes sexuais tém impacto importante na autoestima dos pacientes, tanto
homens quanto mulheres, e isso, além de impactar negativamente a qualidade de vida, abala os
relacionamentos de alguma forma (ORGE et al., 2009). Vergonha, sentimentos de culpa, medo,
impoténcia e isolamento, perda da autonomia e capacidade para trabalho e lazer pode justificar
muitas vezes a falta de interesse sexual, percepcao negativa da saude e impactos sobre a imagem
corporal (GASCON et al., 2018).

A sexualidade e decisdes reprodutivas das pessoas vivendo com HTLV nos mostra que
precisamos olhar para além do organismo doente, da doenca, pois se manifesta também como
uma questdo subjetiva, simbdlica, um problema que interfere diretamente na qualidade de vida,
na salde mental e nas relagfes sociais ( KLEINMANN, 1988; YOUNG, 1982).

8.4 ESTIGMA, RELIGIOSIDADE E ENFRENTAMENTO

Nesta categoria, foram agrupadas as respostas referentes as perguntas norteadoras sobre
estigma, discriminacdo, preconceito, culpa e percep¢do da doenca como castigo e a percepcao
sobre o HTLV na familia. Para categorizar o enfrentamento e religiosidade, foram compiladas
as respostas referentes as perguntas norteadoras sobre formas de enfrentamento dos problemas
relacionados a salde e sobre as dificuldades relacionadas a partir do diagnoéstico do HTLV,
como estigma, preconceito, discriminacdo, sinais e sintomas e estado emocional. Além disso,
as narrativas sobre relacionamento dos entrevistados com seus amigos e familiares bem como
as redes de apoio (organizagdes comunitarias, servicos de salde ou outros servicos publicos,
servigos juridicos, ONGs, igrejas, associacdo de pacientes) foram analisadas.

Cerca de 74% dos participantes alegaram que nenhum familiar portava o virus. Este
ndmero contrasta com os cerca de 42% de entrevistados que ndo sabem a forma de transmisséo.
E interessante ressaltar que mesmo o entrevistado negando, a entrevistadora perguntou se 0s
familiares haviam feito algum exame e a maioria nao havia. Parece que alguns individuos
guerem carregar a culpa sozinhos, ou simplesmente acreditam que por ndo terem sintomas, seus
familiares ndo teriam o virus. Alguns familiares também se recusaram a fazer os exames, como
se ndo houvesse a possibilidade dos mesmos serem portadores do virus. H& ainda aqueles

entrevistados que pedem sigilo do diagndstico mesmo para os familiares proximos.
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“Ninguém faz porque ndo quer saber se tem ou que ndo tem, pra ficar sofrendo,
ndo tem cura, ela falou, ‘do que adianta fazer exame pra botar coisa na minha
cabeca e ficar com mais problema do que ja tem, eu ndo quero saber, se eu tiver

bem, se ndo tiver amem’ e ninguém quer saber”

“ENT - Vocé tem algum familiar que tem HTLV?
EHV - Nao

ENT - Na familia?

EHV - Nao

ENT - J& fizeram exame, alguém da familia?
EHV — Nao”

“Porque eu disse ‘mde, a senhora vai la fazer exame’, ‘ah, ndo vou’. Porque
pelo sintoma que eu tinha, ela tinha. Problema de barriga inchada, inchagéo
nas perna, dorméncia na mao, problema na vista, ressecamento da vista, pele

’

ressecada, unha ressecada.’

“Na familia alguns fez exame, mas 6, minha irma n&o tem, meu irmao nao tem.

Quem fez ndo tem. Agora tem uns que, tem trés ndo querem fazer.”

“Foi eu, meu €Sposo e a mae dele e meus filhos. S6 que os outros ndo queriam
saber ndo. A irma dele ndo quis, o outro irmao dele que faleceu ndo quis. Ai foi
sO a gente s6. Chegou la fez um exame de sangue e tudo e acusou. SO que 0 meu
é HTLV-2.”

Em um relato, o entrevistado exclui a possibilidade da sua mée ser portadora da doenca,
talvez para manter a imagem imaculada que algumas pessoas tém sobre a propria mae, uma vez

gue o HTLV é uma doenca que pode ser transmitida sexualmente.
“ENT - Vocé tem algum familiar que tem a doenc¢a?

EHV - Nao

ENT - Todos ja fizeram testes?
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EHV — N&o. Ai eu ndo sei, meu pai, iam querer tentar pelo meu pai aqui mas
como meu pai jé era falecido, ai ndo tinha como. Depois perguntaram pela

minha made, minha made ndo... minha mae ndo tem isso”’

Neste outro discurso, os irm&os do entrevistado se recusam a acreditar que a mée foi a

transmissora da doenca.

“(...) mas qualquer doenca que os pais pegam, na amamentagcdo passa pros
filhos mesmo, né? Ai meus irmaos também n&o entenderam muito, e nem querem
entender, se recusam a entender que minha mae também tinha essa doenca que

passou, entendeu?”’

Revela-se um discurso de machismo, no qual existem mulheres puras e impuras, nas
quais Giddens (1993) divide em “virtuosas” e “perdidas”. As mulheres “virtuosas” seriam as
mulheres respeitaveis pois a virtude € a recusa a tentacdo sexual, que é amparada na sociedade
patriarcal por protecdes institucionais como namoro e casamento.

Pelo mecanismo de defesa da negacdo, estes individuos mesmo sabendo do risco de
infeccdo, ddo como desculpas que os companheiros ou familiares estdo bem, por ndo terem
sintomatologia.

A associacdo do HTLV com o HIV pode gerar ideia de morte e ZihImann (2009) associa
ao fato do HIV, mais conhecido, ser ligado a uma ideia de morte ou de fim. Essa associacdo é
prejudicial por gerar medo na populacdo e afastamento as pessoas para a possibilidade de
investigacao frente a uma infeccdo (PARKER, 2013). Este mecanismo de negacao é prejudicial
em especial para os familiares dos pacientes que vivem com HTLV, pois sem o diagndstico,
vivem com a incerteza e podem perpetuar a disseminacao do virus e impedir que os familiares
facam exames. Quando um familiar se recusa a fazer os exames diagndsticos, ele se isenta da
preocupacao e responsabilidade das proprias escolhas. Essa dificuldade em abordar e enfrentar
a necessidade de testagem também foi encontrada por Zihlmann (2009) em sua pesquisa.

Alguns poucos entrevistados acreditam que familiares falecidos poderiam ter a
manifestacdo da doenca, pela semelhanca de sintomas. Fato que é possivel por se tratar de um
virus que pode estar presente na sociedade brasileira desde os tempos do Brasil Colonia
(GALVAO-CASTRO et al., 2009).
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Cerca de 16% dos participantes alegaram que adquiriram a infecgdo de conjuges ou ex-
conjuges portadores, o que é esperado pelo carater da transmissdo sexual da doenca.
Entrevistados do sexo masculino relatam culpa por terem transmitido o virus as parceiras e

negam que a transmissao possa ter acontecido por parte da parceira.

“ENT - Vocé néo tem sintoma, mas como vocé enfrenta o fato de ter esse HTLV?
EHV - Enfrento normalmente, aquele negdcio, né? Eu tive, passei pra minha
mulher, isso é 0 que me deixou mais triste né, se eu soubesse ndo tinha casado
ENT - Vocé se sente culpado?

EHV - E, culpado... é culpado. Me sinto nio, sou o culpado. Eu fui transmissor
dessa doenca, entdo eu sou o culpado. N&o posso culpar ‘o de cima’ porgue o
culpado sou eu. E ndo é sé isso, se ela teve o que teve, ela ja veio... isso ndo
pega no vento, ndo pega na comida, ndo pega na relacdo de mao, eu acho que
ndo. Isso pega na relacao sexual, ndo € isso? Entdo na relacdo sexual 1a pra
tras, que ndo se descobria isso, nem se sabia disso, n6s achamos que deve ter
sido a minha avo, porgue inclusive no diabetes quando ela morreu, ninguém

sabia’”.

O relato deste paciente assintomatico que cuidou da sua esposa sintomatica até a morte
mostra a necessidade de um preparo emocional para lidar com o fato, uma vez que o estreito
convivio com as manifestacdes da doenca mostra a si mesmo que em algum momento futuro
podera ter limitagdes ou mesmo evoluir para um quadro grave, incapacitante e até mortal.

As narrativas revelaram dois estigmas: o de ter uma doenca infectocontagiosa,
sexualmente transmissivel e o da deficiéncia fisica. A discriminacdo e preconceito por ter uma
IST é vivida mais no contexto familiar porque normalmente as pessoas que vivem com HTLV
ndo revelam o diagnoéstico fora do ambiente familiar. Por outro lado, devido as manifestacdes
neuroldgicas e do uso de érteses e cadeira de rodas, € comum a discriminacao e preconceito da
populacéo geral.

No caso da AIDS, h& sérias implicagdes sobre a vida, 0 entorno e as relagdes sociais dos
individuos que vivem com HIV. E uma enfermidade cercada de estigma e preconceito social.
Muito deste estigma se refere ao comportamento das pessoas que vivem com HIV e a forma de
como se d& a transmissdo (CANESQUI, 2015). O estigma do HTLV como doenca
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infectocontagiosa € diretamente associado ao HIV. Isso ocorre sobretudo pelo desconhecimento
do publico geral sobre o virus.

“Ndo, porque eu ndo falo pra ninguém, s6 quem sabe sou eu e Deus, e a minha
familia sabe, mas se eu falar pros outros, é claro, é claro, que nem um bolo vai
aceitar da minha mao, claro... se eu falar na igreja Deus me livre, vao dizer que
eu td com HIV, ndo vai aceitar nada pra comer da minha méo, ta vendo que as
pessoas faz discriminacgao de tudo, tem médico que nem pra cara da gente olha,
trata a gente como se a gente fosse cachorro, tem médico assim que a gente sai

chorando do consultorio”

“A pior mesmo é em casa. Discrimina¢do. Porque tem pessoas assim que nem
sabe. Nem pode saber, porque se falar assim que vocé tem um virus... s6 que 0
cancer mata mais que o HIV e as pessoas nédo tdo vendo. Se tu falar que tu tem
HIV, todo mundo acha que ja vai te pegar tudo. S6 que nédo pega nada. Nada

’

que eu tenho passa pra ninguém. Meus sintoma.’

“Ah, entdo, as pessoas se espantam. As pessoas ‘HTLV?’, as pessoas confunde

com HIV, entendeu? Ai tem hora que eu até ri, deixa pra la”

“(...) eu falei ‘doutora, t4 pronto pra mim 0s exame, que eu vim pegar 0
resultado?’ ai ela chegou ela falou “Td com HTL 1", ai meu marido ficou doido,
falou que era AIDS”

“(...) as pessoas ndo tém tanta ciéncia do diagndstico, das coisas, mas sim, as
pessoas que eu tenho mais contato eu falo sim. Eu até fiquei com um pouco de
receio, porque a primeira coisa que vocé pensa, mal ou bem é uma SIDA, né, as
pessoas vao pensar logo nisso, alguma coisa, tem gente, agora acho que tenho

visto ndo muito, mas antigamente eu via muito... ”
A associacdo do HTLV com o HIV gera preconceitos e faz com que algumas pessoas

que possuem 0 virus ndo revelem que tem HTLV. E uma forma de ndo lidar com a

discriminacgdo e com o estigma de uma doenga infectocontagiosa.
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Alguns pacientes sintomaéticos e limitados fisicamente, marcados pelo olhar do outro,
preferem dizer que seus sintomas se devem a outra causa (acidentes, problemas ortopédicos ou
neuroldgicos) do que relevar a verdadeira causa do problema. Isso os protege de mais um

estigma de uma doenca infectocontagiosa, somados ao estigma da dificuldade de locomocéo

“(...) eu ndo falo pra todo mundo que eu tenho o virus. Eu falo os sintomas. Eu
falo que tenho paraparesia espastica tropical, e ai se vocé € médico entendeu?
Entendeu. Se vocé ndo entendeu, problema é seu. Eu ja falei que que eu tenho,
eu ndo menti. Eu falei paraparesia espastica tropical. ‘Ah é o que?’, ‘¢ uma

mielopatia’.. ”

A AIDS, da forma que foi divulgada na sociedade, atravessou as concepcdes de
enfermidade. Foi uma construcdo da midia construida com o saber médico e as experiéncias
individuais e coletivas em torno da doenga (CANESQUI, 2015). Diferentemente do HIV, a falta
de informacéo sobre 0 HTLV na midia e, consequentemente, na sociedade em geral, contribui
para o desconhecimento sobre ele. Isso é um fator que aumenta o preconceito e que foi relatado

em algumas entrevistas.

“(...) A minha opini&o, eu acho que como fazem campanha pela AIDS, muito
grande, deveria também fazer. Eu nunca vi na televisdo falarem sobre esse

i)

tema’

“(...) E a AIDS hoje em dia, a pessoa que tem AIDS, ela pode ndo morrer de
AIDS, morre com uma doenca e essa... esse virus... Se vocé perguntar ‘o que é
a AIDS?’, uma crianga sabe disso, sabe 0 que que é, se vocé perguntar desse
‘H?”’ Se vocé perguntar até uma pessoa com instru¢cdo ndo sabe que que € isso
mas sabe o que € AIDS, deveriam fazer mais propaganda sobre isso, as pessoas
que tém na familia esse tipo de problema, toda a familia fazer esse trem no
sangue, ai sim, o que eu tenho de dizer é isso, deveria ter mais publicacdo na

midia”

“(...) Esperar agora Deus dar uma solucdo, né? Porque a medicina ta se

avancando e eu espero que se avance mais e mais e que Deus dé sabedoria as
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pessoas pra ver se tem uma solucdo, um remédio pra combater essa doenca.
Porque AIDS vocé toma remédio, cancer j& tem, né, e esse virus, que virus é

’

esse? Ah, ninguém sabe? Né? Até tem médico que ndo sabe o que é esse virus...’

“(...) assim como falam do HIV, ela tinha que ser mais propagada, um meio
assim de uma precaucdo... nas pessoas... assim como usar camisinhas, nao
compartilhar... assim como eles fazem essas propagandas todas do HIV...
contra... tinha que fazer também do HTLV, muita gente ndo sabe, a maioria das

pessoas nunca ouviu falar desse virus”

“Até porque o HTLV tem um controle, ndo tem uma cura, né, eu acho que tinha

>

que haver assim, uma propaganda em massa pra alertar a populagdo’

E possivel ver nos relatos dos pacientes que muitos esperam por novas informagdes,
tratamentos e pesquisas e até mesmo divulgac&o nas midias. E importante relatar que néo houve
pergunta direcionada sobre o fato.

O corpo e suas atividades e fungdes, bem como a mente e a subjetividade sdo
construcOes sociais e culturais e devem ser levadas em conta na abordagem da salde e na
avaliacdo das emocOes implicadas na experiéncia do adoecimento (CANESQUI, 2015). O

estigma da deficiéncia fisica foi algo que irrompeu durante as narrativas.

“ENT - Vocé ja sofreu discriminacdo ou preconceito pelo uso da cadeira?

EHV - Ah, ja. J&, porque, tem até que rir, as pessoas veem vocé na cadeira de
roda, pensa que vocé ou € mindinga, ou vai pedir. Gente, olha o que as pessoas...
as pessoas ficam assim olhando pra vocé, olham muito. Tem dias que eu estou
boazinha. Tem dias que quando olha muito eu pergunto ‘o que que foi? Nunca
viu?’ porque aquilo mexe tanto... gente, eu acho que néo era pra ser assim, e
nao € crianca ndo. As criangas passam e olham assim. As pessoas procuram um
machucado, procuram uma burrice, sabe? Procuram uma pessoa mal educada.

Porque eles veem na cadeira de rodas e acham que a pessoa ndo existe”

Marcas e sinais corporais, como as deformidades e limitacGes fisicas afetam a identidade

e as relagdes sociais e de convivio. Portadores de enfermidade que causam sintomas cronicos,
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como € o caso do HTLV, podem trazer consigo marcas depreciativas denunciadoras
(GOFFMAN, 1988). A ruptura biografica provocada pelo adoecimento e as limitagdes e
incapacidades que o HTLV pode causar podem causar vergonha na exposicdo publica e

isolamento social (CANESQUI, 2015). Como se pode notar nas narrativas abaixo:

“No comeco eu tinha vergonha da cadeira de sair na rua e tal mas depois néo,
depois me acostumei. Que é até um ato assim da crianca entao, todas as vezes,
vocé vé uma cadeirante a gente vé mais cadeirante homem ne?... eu quase nao
vejo cadeirante mulher. Entdo tem que ver, olhar falar ndo é uma coisa anormal

né, mas nada que me atinge”’

“(...) se tem que ver alguma coisa no banco tem que ser eu mesmo, ai quando
eu tenho que ir a gente d& um jeito. Da Ultima vez que eu fui a gente teve que
levar uma cadeira pra sentar porque o lugar ndo tinha cadeira pra sentar pra
ficar nafila, entdo € s6 dependéncia mesmo, praticamente néo saio de casa, SO

pra vir no médico, ultimamente é so pra isso que eu saio e é isso... complicado”

Individuos com sintomas crdnicos questionam seu proprio valor e veem suas limitacoes
como perdas (CHARMAZ, 1983). Além disso, estratégias para acobertar ou evitar expor
publicamente a condicdo estigmatizante podem ser usadas pelos adoecidos ou familiares
(CANESQUI, 2015).

“A gente tem que se virar, mas pra chegar até la alguém tem que me levar, pra
entrar dentro do carro, alguém tem que me botar. Ai é dentro de casa mesmo
que tem o preconceito. Entendeu? E ninguém assim me chama pra nada. Porque

acham que eu ndo gosto, que eu ndao vou. Mas eu vou, eu gosto”

A perda do self também pode ser vista na experiéncia estigmatizante. Ha4 um
deslocamento da perda psicoldgica do self para as esferas relacionais e sociais. Esta experiéncia
comporta o lugar do outro sobre as experiéncias que acometem os individuos estigmatizados e
suas classificagdes sociais. CondigOes e enfermidades cronicas e de longa dura¢do, como a

sintomatologia do HTLV (incontinéncia urinaria, incapacidades fisicas, uso de orteses e cadeira

161



de rodas) tornam-se identidades de ser diferente, vergonha associada ao estigma e
internalizacéo de valores sociais (CANESQUI, 2015).

“ENT - Vocé pensa que essa tristeza é devido a essa doencga?
EHV - N&o sei. E porque eu me sinto assim, pior do que as pessoa, quando as

pessoa fica me olhando eu fico morrendo de vergonha”

A infeccdo pelo HTLV produz um estigma e algumas pessoas que vivem com 0 Virus
podem se sentir inferiores e distintas em relagdo a sociedade. Para Goffmann (1988) as pessoas
estigmatizadas suscitam a sensagdo de incapacidade ou mesmo de descrédito frente as outras
pessoas. Torna-se comum o uso de mecanismos de defesa como isolamento, retraimento,
agressividade, negacdo, entre outros. As repercussdes da sintomatologia do HTLV alteram a
visdo de sujeito do proprio paciente. A solidao, sensagdo de excluséo e inferioridade podem ser
provenientes das limitacGes fisicas que desencadeiam preconceitos sociais.

A depender da sociedade, o sofrimento pode ser relacionado a puni¢cdo e em outras a
salvacdo (CANESQUI, 2015). E comum a sociedade ocidental enfatizar os sentimentos
negativos como dor, incapacidades, perdas (BURY, 1982). Associado sobretudo ao estigma de
uma doenca infectocontagiosa, alguns individuos tém a percepg¢do do HTLV como um castigo.
E importante ressaltar que a forma como foi feita a pergunta, pode ter levado os entrevistados

a pensar no assunto e elaborar uma resposta.

“ENT - voce ja teve a percepcdo dessa doenca na sua vida como um castigo?
EHYV - Eu ndo acho ndo porque eu sou uma pessoa boa, eu ndo acho que castigo
nao, eu acho que... fica passando na minha cabeca que, eu fico s6 pensando o
porqué, por que meus irméo ndo tem nada? Sé foi eu e eu falo assim que foi pra
eu ir praigreja... eu penso isso, mas nao penso que é castigo ndo porque eu sou
uma pessoa muito boa, muito boa, muito

ENT - E como tem sido a sua vida depois da descoberta do HTLV? Me fala dos
seus sentimentos.

EHV - Ah, eu sou muito triste. Muito triste mesmo. Sabe aquela pessoa que eu
nao... eu ndo namorei muito, eu namorei pouco. Eu namorei, eu casei, eu nunca
fui assim uma pessoa vulgar até porque a gente mesmo se cobra isso ‘ah eu

namorei pra caramba e por isso eu to com isso’ ndo foi. Nao foi isso. Como eu

162



peguei isso eu n&o sei, todo mundo fala ‘aham, vocé n&o sabe?’, mas nio sei. E
uma coisa que nao tem como saber porque eu quero muito. Da onde veio nao
sei eu quero saber, ndo. Ah, isso € muito triste, que doenca triste. Eu quero voltar
a andar. Sei la, eu quero voltar a viver. Eu continuo sendo alegre, t4? Eu néo
deixo a peteca cair. Eu tenho muita fé em Deus. Mas isso ai eu ndo sei da onde

* »
saiu

“ENT - Vocé ja teve a percepcao desta doenga como um castigo?

EHV - Ai, gente, eu acho que sim. Como € que pode?

ENT - E hoje?

EHYV - Eu sou uma pessoa que hoje a gente com vinte anos tem uma cabeca, com
trinta tem outra. E com o tempo a gente vai vendo umas coisas que te acontecem.
Existe um monte de doenga ai. E o que eu falo “Deus dd o frio conforme o
cobertor”. E imagina... eu acho que Deus so quis me parar, porque eu era muito
rapida. Eu sabia resolver tudo, e saia na porrada com tudo. Entendeu? Era
desse jeito assim e eu acho que eu mudei muito. Mas essa doenca eu ndo consigo
entender. N&o consigo entender mesmo, se fosse outra coisa... eu ndo sei como

eu adquiri ela”

“ENT - Vocé ja teve a percepcao dessa doenca como um castigo?

EHV - Como castigo? Ja

ENT - E hoje vocé tem essa percep¢ao?

EHV - Eu acho o seguinte, 0 que a gente faz de errado aqui, a gente vai receber,
entdo eu acho que é isso, a minha irma me falou assim, ‘porque o seu Deus ndo
te cura?’, ai eu peguei e falei “assim, porque ele é justi¢a, né, porque ele é amor
mas também ¢é justica, se vocé fez vocé vai pagar’, agora eu sei que eu td na méo
de Deus e ndo tem coisa melhor, quer dizer, tem tudo de bom pra mim, e é o que
eu tenho recebido, eu tenho recebido muita coisa boa, porque, ditar isso? Isso

aqui ndo é nada, o importante é ter Jesus no coragdo e pronto”

A invisibilidade do HTLV ¢ evidente nas narrativas dos pacientes entrevistados por ser
uma doencga que poucas pessoas conhecem, mesmo quando essas pessoas sao profissionais de

salde. Essa invisibilidade justificada pelo desconhecimento também foi percebida por
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Zihlmann (2009) tanto pelo meio médico quanto pela populacdo leiga. Essa invisibilidade é
percebida de uma certa forma pela demora do diagnéstico e a necessidade de visita de varios
especialistas até que se evidencie o diagnostico correto.

O desconhecimento dos médicos quanto ao HTLV deixa uma sensa¢do de inseguranca
nos pacientes que vivem com o virus quanto ao profissional, pois acreditam que por ser medico,
deveria ser obrigado a conhecer a doencga. Isso reforca a sensagdo de invisibilidade e

desconhecimento da doenca.

“Até tem médico que ndo sabe o que é esse virus, eu _fui no pronto socorro la em
Sao Gongalo, vocé acredita que no dia que eu fui & nenhum médico sabia desse
virus? agora, poxa, ‘ces ndo estudam ndo? Vocés estudaram ou compraram a
carteira pra ta ai? Que vocés nao sabem o que € o virus’, ‘minha senhora, nos
ndo sabemos’, ‘entdo procura estudar, vai 14 no Oswaldo Cruz e procura o
doutor [nome do médico]’ foi, eu falei mesmo e eles ficaram danado. Foi tanto
que eu sai de 14 e ndo peguei resultado de exame de sangue e de urina, fui I3,
tava passando mal, e fui me embora, como que uma equipe de méedico ndo sabe
que virus é esse? E diz que la tem uma salinha que tem dois médicos, que € de

doenca contag... dessas doencga, né, eu ndo sei, la eu ndo fui”

Os atendimentos médicos mostraram-se importantes para o enfrentamento e diminuicao
do estigma e sentimento de discriminacdo. Como pacientes, ndo esperavam gue 0s médicos 0s
tocassem ou que dessem algum abraco ao final da consulta. O momento de conversa com 0s
médicos também se mostrou importante para a satde psiquica dos entrevistados. O momento
da consulta médica, a prescricdo de remédios, 0 toque do médico ao exame fisico € muito
valorizado. E um meio que auxilia a instituir a crenca no médico e no tratamento (CANESQUI,
2015).

“(...) esse doutor que fez o negdcio de pele, até me admirei, que é tao dificil, né?
Eu tava com uma meinha no pé ele, no dia que eu vim, me pegou desprevenida
que eu sempre gosto de passar um cremezinho, na mao, e como a minha pele
tava muito aspera, ele tirou minha meinha com toda a paciéncia, passou a mao

no meu pé e eu agradeci a ele assim, ‘brigado, doutor, por vocé tocar a mao em
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mim, porque tem muita gente que ndo toca, ainda fica até distante’ ele disse

‘ndo, mas vocé nao tem nada no corpo, ndo tem nada na pele’.”

“(...) tem médico que é uma maravilha, 0, esse doutor [nome do médico], eu
nunca vi, ele beija a gente, ele abraga, ele € um rapaz novo, cheiroso, bonito,

ele ndo faz pouco caso ndo, eu nunca vi um médico assim”

Para Zihlmann (2009) a pouca divulgacéo, suporte e servigos oferecidos as pessoas que
vivem com HTLV reforgam a invisibilidade do virus, colocando os portadores, sobretudo os
sintométicos, em uma condicgdo de desigualdade no acesso a saude. Esta desigualdade se reflete
na ideologia da falta de producdo de conhecimento para o atendimento destes sujeitos,
entendida como uma forma de controle que mantém o HTLV invisivel, justificado na concepcéo
de que o risco de adoecimento é baixo e estatisticamente pouco significativo. Dessa forma, falta
uma politica de apoio e atenc¢do especificas.

Os relacionamentos familiares sdo diversificados. Ao mesmo tempo em que varios
entrevistados se dizem amparados por amigos e familiares, com boa relacdo, outros se queixam
de afastamento dos amigos e abandono por parte da familia. Este abandono ocorre por parte
dos conjuges, filhos, pais ou irmdos. Sdo relatos muitas vezes dificeis para os entrevistados,
pois justificam esta questdo pela discriminagéo, preconceito e o fato da dependéncia que uma

pessoa com dificuldade de mobilidade traz consigo.

“Em casa €U nd0 quero ver ninguém, eu sou muito assim nervosa, tudo assim as
vezes me irrita, sei porque ndo, porque eu prefiro as vezes ficar sozinha, eu nao
tenho assim apoio da minha familia também néo, eu tenho a minha mée, eu amo
a minha mae mas ndo tenho assim um apoio assim... s6 Deus... 0s médicos
assim... eu tenho uma amiga também da igreja... que eu converso, mas ela ndo

sabe disso ndo, eu ndo falo ndo... que eu vou conversar uma coisas assim”’

“(...) e ninguém da minha familia tem paciéncia néo, t4? Eu tenho trés filhos,
uma benc¢do, mas ninguém se preocupa comigo nado. Ninguém sabe nem o que

eu tenho se perguntar. E nem me leva no médico”

“ENT - E como vocé enfrenta tudo isso?
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EHV - Olha assim, eu fico muito mal s6 que eu ndo consigo nem chorar. As vezes
eu choro porque eu me emociono, porque eu fiz bem... E mais por causa dos
meus filhos. Eles ndo ligam. Eles ndo me dao a atencdo que eu queria ter. E
assim, quando eu peco algumas coisa as pessoa, elas dizem assim ‘ah, eu vou
fazer’ s6 que ndo faz. Nao fala pra mim, fala por trés, ‘ela tem trés filhos, € os
filhos que tem que fazer . E isso que me ddi, mas o resto... entendeu? E isso que
me doi. Eu criei trés filhos ao Nescau, pros meus filhos... 0 meu filho mais velho
é professor de jiu-jitsu, ele t& desempregado, ele faz Uber, mas eu néo saio com
ele, porque ele j& me derrubou duas vezes. Entendeu? Eu ndo saio. E assim, fala
que vai fazer uma coisa e ndo faz. Essas coisas me magoam muito que tu fica
sem autonomia. Eu que virei a filha. Dentro de casa os filhos nédo te respeita

i3}

assim... entendeu? Ai ninguém respeita

Poucos sdo os entrevistados que utilizam outro servi¢o de satde publico além do INI,
sendo em sua maioria a Rede Sara e Associacdo Brasileira Beneficente de Reabilitacdo
(ABBR), onde fazem fisioterapia e terapia ocupacional. Alguns participantes precisaram
acionar a justica para requerimento de medicacOes, causas trabalhistas e familiares. Dois
entrevistados disseram ter vontade de processar um médico em especifico ou o hospital por
terem adquirido o virus em transfusdes sanguineas, mesmo que estas tenham ocorrido antes da
descoberta do HTLV.

“Olha, eu fico assim, no comego eu fiquei muito coisa, porque isso foi la onde
eu morava, em Caxias, perdi a gémeas e tudo, tive internada 14 em Caxias,
assim, depois eu fiquei pensando, ‘poxa, poderia ter corrido atras, colocado
esse medico na justica’, aquela coisa toda porque assim... eles ndo falaram
nada, né, porque eles me tiraram ndo sei se foi o Utero e depois ndo tive mais
filho, ninguém sabia e ndo falou nada e ficou por isso mesmo e esse sangue que

9

eu tomei né, contaminado, com certeza foi o sangue... mas falei ‘deixa pra la’.
Trés pacientes relataram ter recebido ajuda da Associacdo Lutando para Viver — Amigos

do INI, mas por falta de recursos, apenas uma entrevistada ainda contava com cestas basicas.

Nenhum paciente recebeu apoio por parte de ONGs.
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Quando questionados sobre apoio de alguma instituicdo religiosa, os entrevistados
relatam apoio espiritual, mesmo que os pares da igreja ndo saibam da condicéo de saude do
paciente. Ndo houve apoio material por parte de instituicdes religiosas.

A maioria dos participantes disseram que a forma mais importante de enfrentamento é

a espiritualidade.

“ENT - E como vocé enfrenta tudo isso? Todos esses sintomas, como € que vocé
enfrenta essa doenca?
EHV - Enfrentando, Enfrentando, aceito, até a hora que Deus levar, ficar me

lastimando pra que? Né? E se aceitar mesmo”

“Foi facil ndo, e ainda eu sempre tenho uma recaida, eu choro sozinha em casa,
depois eu me pego com Deus 14, em quem eu me agarro, eu me apego, eu vou
fazendo minhas oracdes eu pedi muita for¢a a Deus, eu oro muito na minha vida,

eu vou levando a minha vida, fazer o que, né?”

Nas narrativas é possivel ver que alguns entrevistados usam de mecanismo de defesa da
negacdo, quando por exemplo, tentam n&o pensar que possuem a doenga, mas quando v&o ao
ambulatério se sentem mal pois entram em contato com a doenca. Essa negacédo evita que o
paciente entre em contato com suas préprias angustias, conferindo uma sensacdo de alivio do

sofrimento psiquico.

“Pelos pacientes que eu vejo aqui, doutora, eu fico até meio porque se... poxa...
até falei com o doutor ‘doutor, se o senhor botar o checar ai pra mim vim aqui
ai, de trés em trés meses, quatro em quatro meses para mim ta bom’ porque vocé
V€ uma pessoa que tem a sua doenca e vé a pessoa do jeito que ta e do jeito que
eu to, ai nessa hora eu fico meio... E... mas quando eu ndo venho pra cé, to do

outro lado e coisa, é como se eu nao tivesse nada”

“(...), mas eu assim, me deu a depressao no inicio, fiquei assim apavorada,
sempre acostumada a trabalhar, ter minha vida, ter minha vida minha,
entendeu? E me ver sem poder trabalhar foi uma barra, mas depois, eu vou te

explicar uma coisa, depois... depois eu recuperei tudo isso. Hoje eu ndo lembro
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que eu tenho uma enfermidade. Eu ndo sou doente, eu tenho uma enfermidade.
Eu n&o lembro que eu tenho uma enfermidade. Lembro néo, pra mim eu sou uma

pessoa normal.”

Manter uma vida normal ou retornar a normalidade se torna um simbolo autovalorizado
(CHARMAZ, 1983). Alguns entrevistados se dizem “serem normais”, associando a

“normalidade” com o fato de serem assintomaticos ou de nao precisarem de medicamentos.

“No inicio foi dificil, aceitar porque eu tinha a minha vida propria, nao
dependia de ninguém, ia pra praia, jogava bola, nadava, pegava onda, fazia
tudo que uma pessoa normal fazia. Hoje em dia, depois que separou e comegou
essas limitacdes e ai... eu dormia bem, acordava bem... hoje em dia tudo mudou
mas depois eu superei tudo isso, hoje em dia também tudo é tranquilo. Vivo hoje
como se ndo tivesse a doenca, claro que tenho minhas limitagcdes mas eu vivo

como se ndo tivesse ela, entendeu, e vou vivendo”’

“ENT — E como vocé se sente sobre ter essa doenca?

EHV — Eu me sinto normal. sabe por que? Porque a gente ndo quer ter, mas
depois que a gente ter a gente ndo pode botar na cabeca que a gente vai morrer.
Um dia a gente vai ter que morrer mesmo né? Mas ai eu me sinto assim como

uma pessoa normal.”

A vivéncia e enfrentamento da doenca € individual e relacionada a véarios fatores como
a personalidade, tolerancia a frustracfes, se ha vantagem ou desvantagem advindas da posi¢édo
de doente, projetos de vida e relacBes interpessoais (BOTEGA, 2012).

Além do apoio religioso, o apoio da familia também foi uma forma de enfrentamento
que apareceu, sobretudo para o estado emocional. Para Canesqui (2015), a familia no contexto
de uma doenca com sintomas crénicos interfere nas experiéncias cotidianas, decisdes, amparo,
producio das representacdes e praticas especificas para convivio com a enfermidade. E comum

a geréncia de tratamento, cuidados e manutencao dos habitos.

“ENT - E como vocé tem enfrentado tudo isso?
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EHV - Com bastante apoio, 0 apoio que eu tenho tanto da minha familia quanto
dos meus amigos, que de resto fica mais dificil... eles acreditam, ddo mais apoio

do que eu mesma pra falar a verdade”

Foi possivel ver também a influéncia das palavras que se referem a familia e nucleo
familiar em relagdo com a palavra “doen¢a” na analise de corpus. A importancia da familia nos
discursos de enfrentamento ndo se deu somente com referéncia ao apoio, como também pela

falta de apoio.

“(...) eu ndo tenho assim apoio da minha familia também néo, eu tenho a minha

mde, eu amo a minha mde, mas ndo tenho assim um apoio assim... so Deus.”

“Eu fico muito triste. Até da minha propria familia, meus irmao, todo mundo se
afastou de mim. Até a minha prépria mée. Esta ai € minha cunhada, ela que

anda mais comigo”

Neste relato, uma paciente tem medo de parar de andar a principio porque n&o teve filhas

mulheres e assim ndo teria ninguém para cuidar dela doente

“ENT - Tem alguma coisa gque vocé gostaria de falar sobre o HTLV que vocé
julga importante?

EHV — Eu tenho medo de parar de andar, sé isso. Meu medo € s6 esse mesmo.
Ai eu falo que se for pra eu ficar assim, nem que eu fique assim andando com a
muleta, ‘ndo me deixa parar de andar, meu Deus’. Porque eu fico, ‘quem vai
cuidar de mim?’ porque eu tenho trés filhos homem. Né? Ele tem a vida dele la
com a mulher dele. E minha mée ja cuida de um sobrinho meu que é filho dessa
irma minha, tadinho, tem 19 anos mas uma parte dele é crianca, e ela ja ta idosa.
Ai eu fico “quem vai cuidar de mim?”’

ENT -Vocé acha que se tivesse filha mulher ia ser diferente?

EHV - Eu nem sei porque a minha sobrinha té la e ela me estressa tanto... porque

’

so labutei mais com homem. Ndo sei se ia ser ndo.’
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Este papel de género mostra a constituicdo das “relagles afetivo-sexuais” familiares,
ligado as expectativas sociais que a mulher esteja no papel feminino materno e de cuidadora da
familia (HIRATA, 2016; ZIHLMANN, 2009).

A discriminacdo e preconceito para este grupo ocorrem mais comumente pelo fato das
Orteses e cadeiras de rodas do que pelo fato de terem uma doenca infecto contagiosa. Os
entrevistados dizem ndo se importar ou tentar ndo se importar com os olhares ou o que dizem
sobre eles. Quando essa discriminacdo e preconceito ocorrem no ambiente familiar, os

participantes dizem ser mais dificil aceitar pelo sofrimento que isto Ihes causa.

“Olha dentro da minha familia, ndo é propriamente um preconceito. Eu tenho
irma que ela é muito catolica, entendeu? Ai ela ndo me visita, ela ndo vai na
minha casa sabe? Ela me considera assim aquela irma assim pro lado. Entéo
eu também ndo me sinto assim, ofendida com isso ndo, entendeu? Fico um pouco
triste, porque ela poderia me fazer mais visitas, me dar mais atengdo por eu ser
cadeirante, mas ja que isso ndo acontece eu também ndo esquento muito a

’

cabec¢a com isso ndo.’

“(...) minha m&e na primeira vez que minha mée me viu, quando eu desci daqui
pra l4, na hora que eu desci na porta dela de taxi que eu peguei cheguei fora
hora, perdi o 6nibus ai eu peguei um taxi, ai na hora que o taxi encostou, que
eu desci com a bengala, ela disse ‘eu ndo ando com vocé com esse pedaco de

pau, eu tenho vergonha’, minha propria mae...”

A limitacdo faz com que alguns pacientes fiquem restritos quanto a vida social. Ressalto
gue no evento citado pelo paciente e muitos outros eventos de grande porte existe uma area

apropriada para pessoas com necessidades especiais (PNE) ou pessoas com deficiéncia (PcD).

“ENT - Ja sofreu algum tipo de preconceito ou discriminacao de familiares?

EHV - Néo, deles ndo. Eles ficam revoltados com a vida né, ja que geralmente
uma pessoa tao nova geralmente ndo apresenta os sintomas de HTLV, mas me
discriminar, ndo. Claro, em alguns ambientes eu sei que eu ndo vou ser
convidado. Eu nunca vou ser convidado para ir no Rock in Rio com eles. Porque

nao faz sentido levar uma pessoa para ficar em pé para assistir um show de rock
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pra ela ter que ir embora duas horas depois porque ela ndo ta4 aguentando.
Entdo € algo que eu ja sei que € natural de ter uma deficiéncia que certas coisas
vocé ndo vai fazer na sua vida. Eu ndo vou escalar o Monte Everest, até porque
eu ndo escalaria se fosse saudavel, ndo td6 aqui pra perder um pedaco do meu

’

pé ou do nariz.’

“(...) Ai é dentro de casa mesmo que tem o preconceito. Entendeu? E ninguém
assim me chama pra nada. Porque acham que eu ndo gosto, que eu nao vou.

Mas eu vou, eu gosto (...)"

A atencdo psicossocial € um exemplo benéfico como estratégias de enfrentamento. O

exemplo abaixo exemplifica o enfrentamento do estigma de ser cadeirante.

“Preconceito, principalmente na questdo afetiva, né. Ainda mais sendo um
cadeirante, depois complicou mais ainda. E também afetar, a gente se afetar...
de uns tempos pra ca eu aprendi a ndo se afetar por isso, se encolher pelo
preconceito € a pior coisa que tem, porque vocé acaba se desvalorizando, nédo
acreditando em vocé. Isso gragas a Deus eu agradeco muito o setor de
psicologia daqui, t4? me fez, esse ano me fez um ‘up’ legal, t6 até namorando,

Entendeu?”

Algumas pessoas que vivem com 0 HTLV podem ter medo se serem discriminados e
dessa forma optem por esconder o diagnostico, mantendo um comportamento de evitagdo de
atividades em grupo ou vida social (ORGE et al., 2009). A falta de relagdes sociais é um fator
de risco a salde em comparacdo a outros fatores comprovadamente nocivos como tabaco e
doencas cardiovasculares. As rela¢Ges sociais funcionam na base de troca. Uma pessoa enferma
diminui as interacbes com seus contatos pessoais e afetivos, fazendo com que esses contatos
também diminuam sua interacdo e esse processo seja intensificado (ANDRADE; VAITSMAN,
2002).

O envolvimento comunitario é um fator social significativo na autoestima, confianca e
satisfacdo com a vida, uma vez que 0s pacientes se sentem mais uteis e com mais controle do
suas vidas (ANDRADE; VAITSMAN, 2002).
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Os familiares também séo afetados indiretamente pelas limitac@es do paciente doente.
A familia é uma configuracdo de um sistema de relagGes, e quando um membro se torna doente,
promove um desequilibrio que mobiliza o sistema. Desta forma, tornam-se necessarias novas
formas de adaptacdo. Essa experiéncia é vivida de uma forma distinta, uma vez que depende
do grau de incapacitacdo e o lugar social que este doente ocupa na familia. Sintomético ou néo,
lidar com o diagndstico da doenca e dividi-lo com a familia é sempre uma situacdo que causa
muito sofrimento (ORGE et al., 2009).

Uma enfermidade de longa duracdo ndo traz somente perdas ao individuo e ao seu
entorno. O cultivo de esperanca e mudancas na identidade trazem estratégias diversas de
ajustamento, sejam elas adaptativas, de normalizacdo, de negagéo ou de transcendéncia. Estas
estratégias sdo permeadas de representacGes, conhecimentos, praticas, aprendizagem, formas
de lidar com o corpo e a enfermidade, forma de lidar com os outros. Além disso, sdo permeadas
de historicidade, atravessando as experiéncias com a enfermidade (CANESQUI, 2015).

Quando questionados como enfrentam os sintomas causados pelo HTLV, muitas foram
as respostas. Uso de Orteses e cadeira de rodas e adaptacGes na casa, como ja citado, foram
alternativas para melhora da qualidade de vida. A mudanca do modelo de roupas e cal¢ados,
também é uma forma de diminuir a dependéncia de um cuidador: vestidos no lugar de shorts e
calcas, j& que abaixar é uma dificuldade para a maioria dos individuos; sandélias e tamancos
que ndo precisam de amarras ou fivelas; ganchos e ferros para auxilio na hora de vestir roupas
intimas ou para pegar objetos fora do alcance.

As experiencias com as doencas, contadas por formas de narrativas, trazem a forma
como os entrevistados pensam sobre si mesmo, mostrando ndo somente a historia, mas como
esta se altera no contexto da enfermidade (CANESQUI, 2015). Alguns individuos conseguem

ressignificar-se a partir dos sintomas.

“Eu pensava que a cadeira ia ser o fim, por isso eu lutava muito. Mas a cadeira
foi um inicio, um bom inicio. Mudou bastante a minha vida. Hoje eu fago danca,

hoje eu jogo basquete... entendeu? Tenho outra vida na cadeira. Dificil? E.”

Individuos que lidam melhor com o carater cronico de sua enfermidade podem
informar-se sobre a doenca, tratamento e progndstico, sdo motivados e seguem recomendagdes
médicas, promovem mudancas na vida visando adaptacdo. Estas mudangas incluem novas

ocupacdes, habitos, participacdo em grupos de autoajuda, etc. Alguns individuos lidam pior
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com a doenca, apresentam dificuldade em aderir ao tratamento e as recomendagfes médicas.
Isso pode ser devido a concepgOes errdneas sobre a enfermidade, m& compreensdo das
recomendacdes, julgar-se incapaz de seguimento ao tratamento, ddvida da utilidade do
tratamento (BOTEGA, 2012).

O enfrentamento por meio da aceitacdo faz com que os pacientes lidem melhor com a
situacdo, conferindo forcas para enfrentar outras situagdes ndo ligadas diretamente a doenca.
Uma forma prevalente de aceitacdo foi a religiosidade.

N&o havia uma pergunta norteadora no roteiro referente a religiosidade, mas o discurso
religioso foi presente na maioria das entrevistas, sobretudo no que se diz respeito as perguntas
sobre formas de enfrentamento.

Muitas sdo as definicdes para religiosidade e espiritualidade. Religiosidade pode ser
atribuida com uma religido em especifico ou atributos relativos a ela, enquanto espiritualidade
pode ser definida como a relagdo de um individuo com um ser ou forga superior em que ele
acredita (FARIA; SEIDL, 2005). Dessa forma, o termo escolhido para tratar do assunto nesta
pesquisa foi “religiosidade”.

Cerca de 84% dos entrevistados eram cristdos e cerca de 10% se disseram espiritas.
Apenas 6% referiram ndo ter religido. Isso é corroborado pelo fato do Brasil ser um pais
majoritariamente cristdo, com cerca de 87% dos brasileiros se definindo como tal (IBGE, 2010).
Cerca de 90% da populacdo mundial estd envolvida em alguma pratica religiosa ou espiritual,
sendo os ndo religiosos menos de 0,1% das populacbes de muitos paises da América Central e
Africa (KOENIG, 2009). Na América do Sul, os individuos tendem a ser mais religiosos em
comparacdo a outras regides mais desenvolvidas devido a religido ter forca dominante e
influenciar diretamente a cultura. A influéncia era ainda maior no século XX do que nos dias
atuais, fazendo com que os adultos que foram nascidos e crescidos naquele século, sobretudo
os idosos, sejam mais religiosos que pessoas de faixas etarias mais jovens. Além disso, crencas
e praticas religiosas sao frequentemente usadas para lidar com a perda e mudancas no final da
vida adulta, particularmente o declinio da saude fisica e aumento da dependéncia, cujos
tratamentos médicos ndo possuem tanto impacto (PETEET; ZABEN; KOENIG, 2018). Esses
fatos corroboram os dados encontrados, pois a amostra de entrevistados é majoritariamente
cristd, com idade média de 60 anos, portadores de uma doenca que causa sintomas crénicos e
se utilizam do discurso religioso na maior parte das narrativas, sobretudo no que condiz ao

enfrentamento.
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A palavra “Deus” aparece ao longo de todo o corpus 173 vezes. A presenca quase que
homogénea pelo corpus comprova a frequéncia do discurso religioso. E comum atribuirem a
Deus a causa ou solugédo dos problemas de salde, e devido a isto, as pessoas usam a religido
como recurso cognitivo de enfrentamento (FARIA; SEIDL, 2005).

Um mecanismo de defesa importante e prevalente no estudo é a aceitacdo, vista como
uma estratégia de enfrentamento na qual o paciente convive com o fato de ter a doenca e com
0s sintomas que essa acarreta. Nas narrativas abaixo é possivel ver como a religido € usada

como enfrentamento e discurso de resignacao.

“(...) quando, logo quando eu passei pela primeira vez, eu tive que passar pela
assisténcia social e me falou muita coisa, né, falou assim, ‘de repente ndo pode
andar mais sozinho, as suas perna pode paralisar...” ih ela falou um monte de
coisa e eu fiquei muito chateada... ficou muita coisa naquele dia, depois fui

pedindo a Deus pra tirar da cabeca, falei ‘ai o que tiver que ser sera’.”

“(...) entdo isso me levou assim a uma pequena depressao, né, ndo sei se foi a
doenca, ndo sei se foi dos problemas, né, mas gracas a Deus eu tenho o Deus vivo,
né, e curvo a vontade dele, né, ai minha moral tem sido bastante equilibrada e
aplicada, ai consigo trabalhar normalmente, né... Ndo é que eu aceito essa

’

doenca ndo, deixar bem claro’

“(...) No inicio foi muito dificil, né? Eu vou dizer que é como se tivesse 0 mundo
caiu na minha cabeca. Mas como a gente tem uma religido e confia muito que
Deus pode todas as coisas, né, sé ele pode, entdo eu vou buscando a cada dia
forcas em Deus para aceitar. (choro) Porque Deus ndo da nada que a gente ndo

possa carregar. Entdo é isso”

“(...) Nao castigo ndo porque o meu Deus ele € diferente, esse tipo de coisa... Eu
t6 nesse mundo aqui... 0 sujeito é tudo dessas coisas, alias, a gente ja nasce com
esses virus todos... biblicamente falando eu creio assim... tudo quem criou foi
Deus, né... acho que o pecado do ser humano é que desenvolve essa coisa no
corpo, € mais ou menos por ai, que o cancer vem aflora, que a AIDS também vem

aflora, esse HTLV que foi uma novidade pra mim, é vou atribuir assim por uma
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vontade de Deus, né mas para que a gloria de Deus seja manifestada nesse

momento, eu vejo assim”’

“(...) Existe um monte de doenca ai. E 0 que eu falo ‘Deus da o frio conforme o
cobertor’. E imagina... eu acho que Deus s quis me parar, porque eu era muito
répida. Eu sabia resolver tudo, e saia na porrada com tudo. Entendeu? Era desse
jeito assim e eu acho que eu mudei muito. Mas essa doenca eu ndo consigo
entender. Nao consigo entender mesmo, se fosse outra coisa... eu ndo sei como eu

’

adquiri ela.’

Além da aceitacdo, negacao e fuga se mostram como outros mecanismos de defesa,
guando os pacientes criam expectativas quanto a cura do HTLV ou quanto a voltar a andar,

como é o caso deste relato

“(...) posso falar uma coisa pra vocé? Se vocé quiser, vocé acredita, se ndo
quiser, ndo acredita. Eu acredito muito em Deus e Deus € tudo na minha vida.
Se hoje eu tenho tudo isso, se hoje eu tenho essa vida que eu tenho, é que eu
acredito no Deus vivo, né? Entendeu? VVocé pode ter certeza disso. Eu creio nele.
E vou te falar uma coisa, se eu creio que eu ndo vou voltar a andar, é que é
mentira. Eu creio nisso. S6 ndo podera andar se nao for da vontade dele. Se for

da vontade dele...”

“ENT - Apoio social? Quem te apoia?

EHV - S6 Deus. SO deus. E eu tenho muita forca de vontade de vencer essa
doenca. Nem que seja a Gltima coisa que eu faca... eu posso vencer essa doenca
e morrer no outro dia, mas voltar a andar eu quero voltar a andar e fazer um

monte de coisa. Eu ndo aceito isso. Eu quero um porqué”

“Nao, ninguém da minha familia tem [HTLV] gracas a Deus, s6 quem tinha era

a minha filha e ela foi curada™

A religiosidade como enfrentamento nos contextos de salde e doenca valoriza os

aspectos adaptativos, entretanto, ha possiveis efeitos positivos e negativos que influenciam o
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modo de lidar com eventos estressores, praticas e crencas religiosas. Essas praticas podem ser
negativamente entendidas pelo individuo como substitutas ao tratamento, ou direcionadas
unicamente a cura em uma doenca ate entdo sem cura, em vez de serem usadas como forma de
um bem-estar amplo em varios aspectos da vida (FARIA; SEIDL, 2005).

As mudangas que uma doenca de aspecto cronico trazem, como o HTLV, apresentam
desafios existenciais em relacdo a identidade, esperanca, significado, propdsito na vida e
autonomia. Estas sdo questdes que muitos individuos veem como de natureza espiritual
(HEMMATI et al., 2018).

“ENT - E dessa forma que vocé enfrenta seus problemas?

EHV - Na igreja? E, porque, antes eu era do mundo, ndo sabia nada ai la eu
aprendi assim as coisa e assim eu sei que Deus é tdo comigo porque, passar
assim certas coisa na minha vida que eu vou l& e clamo, me ajoelho e ele
responde, responde mesmo, tenho muito que agradecer. Essa semana mesmo
teve um negdécio ai com meu filho, que eu clamei tanto ali a Deus que ele me

’

ouviu’

Nesta narrativa, a entrevistada acredita que estd doente porque Deus quis atingir de
alguma forma positiva 0 esposo da mesma:
“Ndo, ndo penso como castigo ndo. Ndo penso como castigo ndo. Eu acho que
tudo tem um proposito na vida. Eu tenho certeza que por eu ter um marido com
problema de alcoolismo, alguma coisa, Deus eu acho que automaticamente quer
me tocar, quer tocar ele de alguma em que néo € ele proprio, mas assim tocar
em quem ele gosta, tipo assim pra ver se ele consegue enxergar que ele ainda

tem bastante coisa, bastante vida, que tem que dar valor.”

Caso semelhante ocorre nesta narrativa, na qual a paciente acredita que adquiriu a

doenca porque Deus quis “para-la”.

“(...) Existe um monte de doenca ai. E o que eu falo ‘Deus da o frio conforme o
cobertor’. E imagina... eu acho que Deus s6 quis me parar, porque eu era muito

rapida. Eu sabia resolver tudo, e saia na porrada com tudo. Entendeu? Era
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desse jeito assim e eu acho que eu mudei muito. Mas essa doenga eu ndo consigo
entender. N&o consigo entender mesmo, se fosse outra coisa... eu ndo sei como

eu adquiri ela.”

Envolvimento religioso entre individuos, sobretudo mais velhos, s&o comuns aos
possam estar com questdes sobre perddo de magoas passadas e questdes de vida apds a morte,
se ha um Deus que 0s receberad ou condenara. Estas questdes sao particularmente comuns nas
tradicdes religiosas monoteistas, como no cristianismo (PETEET; ZABEN; KOENIG, 2018).

E possivel ver esse discurso de “um Deus que condena” na narrativa a seguir.

“EHV - Fazia de camisinha, porque a pessoa que tem esse virus e fica passando
pros outros, Deus tira a pessoa do mapa, porque ta fazendo mal pros outros, €
igual quando tem HIV que sempre comento, se vocé tem HIV e vocé passa pra
alguém, Deus vai te eliminar, te tira do mapa, porque vocé ta fazendo mal aos
outros, isso € pecado, a pessoa saber gue tem problema e passando pros outros,

nunca mais”’

O cristianismo tem forte prevaléncia no Brasil e isso traz um paradoxo, de um lado a
culpa por a humanidade ser pecadora (e isso inclui as pessoas que vivem com HTLV), por outra
a possibilidade de salvacdo através da religido.

A religiosidade possibilita tanto o acolhimento quanto a ressignificacdo de um processo
de adoecimento (FARIA; SEIDL, 2005). Espiritualidade, praticas e crengas religiosas estdo
associadas com melhora da salde fisica e mental, com resultados benéficos em relagcdo a
doencas infecciosas, dor, e debilidades fisicas (PANZINI; BANDEIRA, 2007; PETEET;
ZABEN; KOENIG, 2018). Além disso, o envolvimento religioso esta associado a um maior
apoio social e comportamentos positivos na salde, como melhor adesdo ao tratamento
(PETEET; ZABEN; KOENIG, 2018).
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9 — CONSIDERACOES FINAIS

O estudo teve como objetivo compreender algumas concepcdes relativas aos sentidos
da enfermidade e a experiéncia do adoecimento das pessoas vivendo com HTLV e suas relagdes
com o trabalho. Foram investigados os sentidos do adoecimento e trajetoria dos pacientes que
vivem com HTLYV em busca do diagnostico, o convivio destes com as manifestacdes associadas
ao virus, a relacdo da doenca com o trabalho e as estratégias de enfrentamento. Os principais
achados desse trabalho estéo relacionados a percepgédo dos pacientes quanto ao adoecimento e
seus impactos, seja na esfera fisica, psiquica ou social. Religiosidade, estigma e normas
tradicionais de género se encontram entranhados na dindmica da vida desses pacientes.

O diagnostico do HTLV impacta negativamente as pessoas que o0 recebem, bem como
a familia. E comum o paciente fazer associagdo com o HIV, e com todos os estigmas por ele
acarretados. Por esse desconhecimento, frequentemente escondem esse diagndstico dos
familiares e amigos, com receio de que o tratem ou 0 vejam de maneira diferente.

A HAM / TSP e a ATLL sdo as manifestacdes do HTLV mais estudadas, entretanto,
outras apresentacdes clinicas causam impacto importante na satde fisica, mental e nas relaces
sociais do paciente e devem ser levas em conta.

A demora no diagnostico, seja pela falta de triagem na populacdo geral, seja pelo
desconhecimento da doenca e a consequente peregrinacdo dos pacientes que vivem com HTLV
em varios especialistas, mostra que 0s sintomas associados a infeccdo possam ser
negligenciados, sem propostas de uma investigacao e tratamentos especificos na satde publica.

Muitos pacientes ndao sabem sequer a forma de contégio, de que modo adquiriram o
virus. E comum uma resisténcia entre os familiares em fazer a sorologia, dificultando mais
ainda a descoberta do contégio e propiciando a propagac¢édo do virus. Sentimentos de tristeza e
culpa sdo comuns, este ultimo sobretudo é atribuido a si ou outro que supostamente foi o
transmissor do virus.

Além da questdo de ser uma infeccdo sexualmente transmissivel, que por si ja traz um
estigma importante, as sintomatologias, limitacdes e incapacidades evidentes ao olhar geradas
pela HAM / TSP geram um outro estigma. O estigma também € visto no proprio paciente,
quando esses se sentem segregados por terem a imagem de si como alguém incapaz e que se
tornou um peso para as pessoas do seu convivio. A falta de autonomia para as atividades de
vida diérias pode gerar sentimentos de tristeza, inutilidade, rejeicdo a si mesmo e até quadros

depressivos.
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O HTLV é uma infeccdo que causa repercussdes na saude fisica e mental de seus
portadores. Suas manifestacdes clinicas causam mudancas importantes na vida, na autonomia,
na autoimagem e nas relacdes sociais. Estes sintomas acarretam repercussdes diferentes aos
portadores, que dependem de fatores variados, como 0s mecanismos de enfrentamento de cada
um e pelo apoio familiar e social que os mesmos recebem.

Os pacientes sintométicos convivem com a falta de autonomia que os obriga a serem
dependentes de pessoas proximas e de objetos como muletas, andadores e cadeiras de rodas, o
que acarreta sentimentos de tristeza, menos valia, angustia e até quadros mais graves de
sofrimento psiquico. A autoimagem de um corpo antes saudavel passa a ser de um corpo doente,
levando ao paciente a um processo de luto pelo proprio corpo. A identidade do sujeito é alterada
com a doenca. A fragilidade da identidade p6e em jogo o proprio sentido da vida.

Os pacientes que vivem com HTLV assintomaticos vivem em um quadro de incertezas,
sem nunca saberem se um dia terdo ou ndo alguma sintomatologia. Alguns, como mecanismo
de defesa, preferem negar-se que tem a doenga.

Sintomas urinarios e disfuncdes sexuais sdo muito comuns e impactam negativamente
a qualidade de vida e confianga das pessoas que vivem com 0 virus. Mesmo com uso de
remédios, poucas sdo as melhoras nessas situacdes e muitas vezes esses Sd0 0S primeiros
problemas a aparecerem. Muitos pacientes acabam ndo falando com seus médicos dos
acometimentos da funcdo sexual, por ver o assunto como um tabu e muitos médicos e
profissionais de saude ndo sdo preparados para abordagem do tema. Os homens sentem
vergonha de exporem o problema, por sentirem sua masculinidade fragilizada e as mulheres
levam como algo natural, como se ndo precisassem ou ndo pudessem mais ter sexualidade.
Outro achado que refletem esta relagdo de poder e questdes de género € o fato da quantidade de
mulheres que sdo abandonadas pelos parceiros na vigéncia da doenca. Em contrapartida, o
mesmo ndo ocorre quando os homens s3o os doentes. E necessério que se olhe para a questao
sexual das pessoas que vivem com HTLV, tanto homens quanto mulheres, para que tenham
mais acOes e estratégias terapéuticas voltadas para essa questdo e melhora na qualidade de vida.

As relacBes sociais costumam ser diminuidas com o decorrer da doenca e 0s pacientes
sintomaticos que vivem com HTLV ficam mais restritos ao ambiente familiar. Algumas vezes,
até o apoio dos familiares é insuficiente, e essas pessoas ficam sozinhas, tendo que lidar com
as proprias limitacoes.

As manifestacbes do HTLV trazem prejuizo funcional no trabalho, seja ele formal,

informal ou doméstico. A maioria dos entrevistados ndo trabalhavam. Além do viés da idade,
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uma vez que a idade média dos participantes foi de 60 anos, metade eram aposentados por
invalidez. 1sso mostra que o HTLV impacta diretamente o paciente que trabalha formal e
informalmente, na medida que o limita e incapacita, retira esse individuo do mercado de
trabalho. As aposentadorias por invalidez, por serem precoces em comparacdo as
aposentadorias por idade ou tempo de servigo, causam impacto na Previdéncia Social, uma vez
que o paciente que vive com HTLV pode apresentar limitagcdes importantes em idade produtiva.
O trabalho domeéstico também € impactado, sobretudo para as mulheres, que sdo historicamente
designadas para este tipo de atividade. Devido as limitacdes, esses pacientes ndo conseguem
fazer o trabalho doméstico, e quando o fazem, é com muita dificuldade. Estar fora da condi¢ao
para o trabalho entristece os individuos que vivem com HTLV, a medida que esses diminuem
0 contato social, passam a ficar quase que a totalidade do tempo parados em casa, perdem sua
autonomia, necessitando de ajuda de outras pessoas para as tarefas mais simples, convivem com
o tédio e o sentimento de inutilidade.

O medo, angustia, ansiedade e as incertezas sdo sentimentos que acompanham tanto os
pacientes assintomaticos quanto os pacientes sintomaticos. O convivio com o diagndéstico de
uma doencga incurdvel e de carater progressivo, com a limitacdo, com as dores, faz com que
muitos individuos ressignifiquem sua doenca, superem ou nao seus lutos, questionem suas vidas
e elaborem explicacdes para sua doenca. Muitas sdo as mudancas e adaptacdes necessarias para
conviver com os sintomas do HTLV e todas as implicacOes e sentidos que cercam a IST.

O enfrentamento da doenca individual e particular se da de diferentes maneiras. Os
mecanismos de defesa mais identificados foram aceitacdo e negacdo. A forma mais comum de
enfrentamento se deu pela espiritualidade, sobretudo a religido crista. Apesar do cristianismo
favorecer formas de enfrentamento, ele estd também relacionado a um maior estigma por ter
uma doenca infectocontagiosa.

Ainda ndo existe um tratamento eficaz que traga a cura para 0 HTLV e a assisténcia se
baseia no acompanhamento da doenca e dos sintomas. Mesmo sem uma medicagao especifica,
0s pacientes comparecem as consultas e muitos relatam melhora dos sintomas com o0 uso das
medicacdes paliativas. A consulta médica também é vista como um momento de acolhimento
e cuidado, onde o paciente é visto, onde ele ndo € invisivel.

As limitagGes deste estudo se baseiam sobretudo na interdisciplinaridade na teoria e do
método escolhido, pois a analise discurso é pautada na linguistica, psicanalise e marxismo com
a finalidade de trabalhar a lingua, o sujeito e a historia. Cada uma dessas areas tem suas

complexidades e necessitam de um aprofundamento, nem sempre possivel. A andalise de corpus
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nos traz resultados demasiadamente linguisticos e nos afasta um pouco da saude publica. Isso
fez com que o trabalho fosse um desafio. Muitos olhares e interpretacdes s&o possiveis a partir
dos discursos em questdo e esgota-los seria inviavel no curto espago de tempo.

Esse trabalho tem uma grande importancia para a saude publica, uma vez que HTLV
uma doenca de relevancia epidemioldgica no Brasil, pouco estudada, pouco divulgada, com
poucas politicas publicas voltadas a prevencao e promocéo da salde, diagnostico e tratamento.
O desconhecimento do HTLV faz com gque também se desconheca as necessidades e demandas
dos individuos que vivem com virus, fazendo-se necessarios mais pesquisas e divulgacéo sobre
a doenca. Compreender a condicdo, as experiéncias e os sentidos atribuidos pelos proprios
pacientes ao HTLV como pessoas que vivem com 0 virus permite contribuir na construcdo de

uma atenc¢do a saude integral, humanizada e efetiva aos usuarios.
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APENDICE A
ROTEIRO DE ENTREVISTA

Identificacdo

Nome, idade, data nascimento, estado civil, situacdo conjugal, nimero e idade dos filhos, cidade
natal, cidade natal dos pais, endereco e telefone de contato, cidade em que reside, tipo de
moradia (prépria, alugada, cedida), cor auto referida (branco, preto, pardo, amarelo, indigena),
religido, escolaridade, formacéo, profissdo atual, profissdo anterior, ocupacéo atual, vinculo
empregaticio e situacdo de trabalho, afastamento do trabalho, aposentadoria/auxilio doenca,
tempo de trabalho, renda individual e familiar, responsabilidade pela renda familiar, tempo de

infeccdo, tempo de acompanhamento, forma de transmisséo, familiares com HTLV.

Impacto do diagndstico na vida e no trabalho do individuo

Descoberta do virus: como tem sido a vida a partir da descoberta do HTLV

Como e quando foi feito o diagndstico

Impacto e repercussdes da descoberta na vida e no trabalho

Fale do HTLV e o trabalho (formal, informal, doméstico, comunitério, remunerado ou nédo
remunerado, desemprego, subemprego, dupla jornada, tempo despendido).

Qual significado do trabalho na sua vida?

Houve necessidade de absenteismo, afastamentos, beneficios (e percepcdes)?

Impacto dos sintomas da doenca na vida e no trabalho do individuo

Evolucédo e o acompanhamento da doenca (sinais e sintomas, uso de drteses e proteses, exames,
quadros clinicos associados, independéncia/dependéncia para atividades de vida diaria)
Sentimentos e emocgGes: como é o convivio com o virus e ou com doencas relacionadas;
relagbes  sociais  (discriminacdo  familiar/social/trabalho,  discriminacdo  pelos
profissionais/servicos de salde)

Percepcdo da doenga como castigo, culpa

Relacdo com parceiro ou parceira (e parceiros anteriores, abandono), vida sexual (medo,
vergonha, restrigdo neste exercicio), métodos contraceptivos

Se mulher: gravidez (motivacéo, aborto, apoio familiar/parceiro, culpa), experiéncia de filhos,
pré-natal, historia de parto e amamentacéo, divisao de trabalhos domésticos

Outras pessoas com a infecgdo ou doentes na familia (e percepgdes)?
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Estratégias de enfrentamento

Enfrentamento dos problemas de salde e outras dificuldades a partir do diagnostico do HTLV
(estigma, preconceito, discriminacdo, desemprego, sinais e sintomas, estado emocional,
depressao.

Relacdo com amigos e familiares, rede de apoio social (organizagbes comunitérias,
institucionais, servicos de salde, servicos publicos, aparato juridico/legal, ONG, igreja,

associagédo de pacientes)

Existe alguma coisa que o Sr. (Sra.) gostaria de falar ou alguma coisa que julga importante e

que ndo foi abordada nessa entrevista?
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APENDICE B

Ministério da Saude

FIOCRUZ
Fundagéo Oswaldo Cruz EscaLA "32'32?3‘,’55&3‘3"““““
FIOCRUZ  Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca ENSP

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado participante,

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “Pessoas vivendo com HTLV: sentidos
da enfermidade, experiéncia do adoecimento e suas relacdes com o trabalho”, desenvolvida
por Maria Clara Leal Teixeira, aluna do curso de Mestrado Académico em Salde Publica da
Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca da Fundacdo Oswaldo Cruz
(ENSP/FIOCRUZ), sob orientacdo da Professora Dra. Elida Azevedo Hennington.

Esta pesquisa investiga a experiéncia do adoecimento dos pacientes com o virus do
HTLV e sua relacdo com o trabalho e vocé esta sendo convidado por ter o diagndstico prévio
de HTLV e estar em acompanhamento no Instituto Nacional de Infectologia Evandro Chagas
(INI/FIOCRUZ). Serdo tomadas as seguintes medidas e/ou procedimentos para assegurar a
confidencialidade e a privacidade das informagdes por vocé prestadas: apenas 0s pesquisadores
do projeto, que se comprometeram com o dever de sigilo e confidencialidade terdo acesso a
seus dados e qualquer dado que possa identifica-lo sera omitido na divulgacdo dos resultados
da pesquisa. As informacdes que vocé fornecer ndo serdo associadas ao seu nome e nao ha
possibilidade que vocé venha a ser identificado.

Sua participacdo é voluntaria, isto &, ela ndo é obrigatoria, e vocé tem plena autonomia
para decidir se quer ou ndo participar, bem como retirar sua participacdo a qualquer momento,
sem que haja problemas com o seu atendimento nesta instituicdo. Se vocé desejar, podera
receber informacdes deste estudo. A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente,
vocé podera solicitar do pesquisador informacdes sobre sua participacdo e/ou sobre a pesquisa,
0 que podera ser feito através dos meios de contato explicitados neste Termo.

A sua participacdo consistird em responder perguntas de um roteiro de entrevista a
pesquisadora do projeto. Esta entrevista dura aproximadamente 50 minutos e se necessario
poderemos marcar um outro encontro. A entrevista serd gravada. As entrevistas serao transcritas
e armazenadas, em arquivos digitais, mas somente terdo acesso as mesmas 0s pesquisadores do
projeto, que se comprometeram com o dever de sigilo e confidencialidade. Ao final da pesquisa,
todo material sera mantido em arquivo, em local seguro, pelo periodo de 5 anos, conforme
Resolugdo 466/12 e orientacdes do CEP/ENSP e com o fim deste prazo, sera destruido.

O beneficio indireto relacionado com a sua colaboracéo nesta pesquisa €, junto com a
dos outros participantes, a possibilidade de contribuir na assisténcia dos pacientes com HTLV
, bem como para o planejamento de politicas publicas associadas a estes pacientes.

Existe o risco de desconforto emocional ou constrangimento durante a entrevista e estes
podem ocorrer por se tratar de uma pesquisa que investiga a trajetoria do paciente. O
participante que se sentir fragilizado recebera, caso concorde, encaminhamento para o servigo
de psicologia do INI/FIOCRUZ.
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Os resultados da pesquisa serdo divulgados via publicacdo da dissertacdo e publicagdo
de artigos cientificos. O retorno aos participantes se dara indiretamente pela contribui¢do do
estudo a assisténcia ao paciente com HTLV bem como para o planejamento de politicas
publicas associadas a estes pacientes.

Este termo € redigido em duas vias, sendo uma para o participante e uma para 0

pesquisador e ambos deverao rubricar todas as paginas e assinar a pagina final.
Em caso de ddvida quanto a condugao ética do estudo, entre em contato com o Comité de Etica
em Pesquisa da ENSP. O Comité é formado por um grupo de pessoas que tém por objetivo
defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade e assim,
contribuir para que sejam seguidos padrdes éticos na realiza¢do de pesquisas.

Telefone e Fax do CEP/ENSP: (21) 2598-2863

E-Mail: cep@ensp.fiocruz.br / http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Endereco: Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca/ FIOCRUZ, Rua Leopoldo
Bulhdes, 1480 —Térreo - Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP: 21041-210

Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Infectologia Evandro Chagas
E-mail: cep@ipec.fiocruz.br

Endereco: Prédio da Direcdo — 1° andar. Av. Brasil, 4365, Manguinhos

21040-360 - Rio de Janeiro - RJ

Telefone: (21) 3865-9585 e 38659107 - Fax 3865-9567

Contato com a pesquisadora responsavel Maria Clara Leal Teixeira (CESTEH -
ENSP/FIOCRUZ)
Tel (21) 25982561
e-mail claralealtx@gmail.com
Rio de Janeiro, de de 2018.

Maria Clara Leal Teixeira — Pesquisadora ENSP/FIOCRUZ

Declaro que entendi os objetivos e condi¢bes de minha participacdo na pesquisa intitulada
Pessoas vivendo com HTLV: sentidos da enfermidade, experiéncia do adoecimento e suas
relagdes com o trabalho, e concordo em participar.

[ | Autorizo a gravagio da entrevista. |

[ | N&o autorizo a gravacéo da entrevista. |

(Assinatura do participante da pesquisa)
Nome do participante:
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ANEXO 1

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE
PUBLICA SERGIO AROUCA - QWM
ENSP/ FIOCRUZ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PORTADORES DO HTLV: SENTIDOS DA ENFERMIDADE, EXPERIENCIA DO
ADOECIMENTO E SUAS RELAGOES COM O TRABALHO

Pesquisador: MARIA CLARA LEAL TEIXEIRA

Area Tematica:

Versado: 3

CAAE: 86982518.0.0000.5240

Instituicao Proponente: FUNDACAO OSWALDO CRUZ
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.706.811

Apresentacgao do Projeto:
Este parecer refere-se a analise de resposta as pendéncias, emitidas pelo CEP/ENSP no parecer
consubstanciado n°® 2.661.650, em 17/05/2018.

O projeto de pesquisa em tela obteve anteriormente os seguintes pareceres consubstanciados do
CEP/ENSP: 2.611.931, em 20/04/2018; e 2.661.650, em 17/05/2018.

Resumo:

Estima-se uma alta prevaléncia do virus linfotrépico de células T humanas em algumas regiées do Brasil,
sobretudo em populagdes negras e de baixo nivel socioeconémico. A transmiss&o ocorre via sexual,
parenteral ou vertical. Embora a maioria dos portadores seja assintomatica, cerca de 2% dos infectados
desenvolvem quadros morbidos, incluindo quadros neurol6gicos incapacitantes e outras doengas graves. O
HTLV-1 esta associado a leucemia / linfoma de células T do adulto, mielopatia / paraparesia espastica
tropical e outras manifestagdes clinicas, tais como uveite,

artrite, dermatite infecciosa, polimiosite. Tanto o diagnéstico quanto as manifestagdes estdo associados a
estigma, discriminagéo, piora da qualidade de vida e de trabalho e, em consequéncia, os portadores se
utilizam de diferentes formas de enfrentamento. O projeto tem por objetivo compreender a experiéncia do
adoecimento de portadores do virus HTLV e as relagdes com o trabalho em um grupo de pacientes de
instituto de pesquisa em doengas infecciosas no Rio de
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Continuagao do Parecer: 2.706.811
Janeiro, utilizando-se da analise do discurso para interpretagao dos resultados.

Introducéo:

A saude é um campo polissémico e, pensando em seu contexto mais amplo, pode ser compreendida como
uma forma de estar no mundo, sendo atrelada a um bem-estar subjetivo que envolve as esferas bioldgica,
psiquica, social e espiritual. O impacto que a doenga provoca no individuo é singular e a forma de
enfrentamento pode contribuir para agravamento ou melhoria da qualidade de vida e do quadro moérbido
apresentado. Isso também se da com pacientes portadores do virus linfotrépico de células T humanas
(SILVA, 2011). Este virus, descoberto no inicio da década de 1980 (CARNEIRO-PROIETTI et al., 2002), tem
transmissao por via sexual, parenteral ou vertical. A maioria dos pacientes permanece assintomatica, porém
uma parcela pode evoluir para quadros morbidos graves ou incapacitantes como, por exemplo, leucemia /
linfoma de células T do adulto, mielopatia / paraparesia espastica tropical e apresentar outras manifestagdes
clinicas, tais como uveite, artrite, dermatite infecciosa, polimiosite (VERDONCK et al., 2007).N&o ha, até o
momento, cura ou farmacos que eliminem o virus, porém algumas de suas manifestagdes clinicas séo
controlaveis. Cerca de 15 a 20 milhdes de pessoas estdo atualmente infectadas pelo HTLV no mundo
levando em consideracgao estudos realizados em diferentes paises, principalmente no Japéao, regides do
Caribe, da Africa sul-saariana, areas do Ird e da Papua Nova Guiné (PROIETTI et al., 2005; PROIETTI;
CARNEIRO-PROIETTI, 2006; GESSAIN; CASSAR, 2012). No Brasil, pesquisas estimam que a prevaléncia
no pais seja elevada,

especialmente nos estados da Bahia, Para, Maranh&o e Pernambuco (CATALAN-SOARES et al., 2005),
mas nao ha ainda dados epidemioldgicos conclusivos da prevaléncia nacional. Os portadores de HTLV
vivenciam alteracdes no cotidiano e na qualidade de vida (DELAZERI et al., 2012; GONCALVES et al.,
2017; MARTINS; BAPTISTA; ARAUJO, 2012; ORGE et al., 200; RIVEMALES, 2013) por comprometimento
no estado funcional e de sua saide como um todo (COUTINHO et al., 2011; DELAZERI et al., 2012). Parte
destes portadores estdo em faixa etaria produtiva e as manifestacdes clinicas associadas ao virus podem
alterar a sua capacidade para o trabalho, além de carregarem consigo o estigma de uma doencga
infectocontagiosa. (RIVEMALES, 2013). O homem e o trabalho estdo envolvidos em diferentes
representatividades. Presente nas relagdes sociais e

econdmicas, o trabalho, € um meio para alcance de dignidade, valores e objetivos pessoais (CAVALHEIRO;
TOLFO, 2011; MORIN, TONELLI, PLIOPAS, 2007). Além disso € um dos fatores determinantes de saude
para a sociedade, familia e para o individuo. Desta forma, satde e
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trabalho estéo integrados na medida em que problemas de saude e da saude mental em particular, como
depresséao, ansiedade e estresse, comumente afetam individuos, suas familias e os trabalhadores ao redor,
tendo impacto direto no ambiente de trabalho como nos casos de aumento de absenteismo, produtividade
reduzida e aumento de custos nas empresas (OMS, 2005). Uma vez que a saude nao se restringe aos
aspectos bioldgicos, mas é determinada por fatores sociais, politicos, econdmicos e subjetivos (SCLIAR,
2007), compreender a condi¢cdo de ser portador do

virus HTLV no Brasil possibilita a prestagdo de uma atengao integral ao paciente (ARAUJO, 2012). Devido a
dificuldades no acesso ao diagnéstico,assisténcia médica e tratamento das manifestagdes clinicas, estes
portadores enfrentam piora da qualidade de vida, estigma, preconceito eproblemas no que tange ao
trabalho. Existem poucos estudos sobre a trajetéria das pessoas afetadas pelo HTLV ou relacionando o
HTLV a

aspectos emocionais e ao trabalho (ZIHLMANN, 2009), revelando a necessidade de mais estudos nesta
area.Esta pesquisa visa compreender aexperiéncia do adoecimento de portadores do HTLV e as relagbes
com o trabalho. Inclui a investigacdo da trajetéria das pessoas em busca dediagnéstico e cuidado, o
convivio com as manifestagées associadas ao HTLV e a perda ou redugéo da capacidade laborativa, as
repercussoes

psicossociais, a estigmatizacao, a discriminagéo e o preconceito. Pretende, além de analisar as relagdes
entre o processo saude-doenga e o trabalho, conhecer as estratégias de enfrentamento das dificuldades
decorrentes do HTLV no cotidiano.

Hipdtese:
Os sintomas do HTLV podem incapacitar o portador em fase produtiva e pode causar danos ao trabalho e
significagdo do individuo.

Metodologia Proposta:

Pesquisa de abordagem qualitativa. Este estudo sera realizado com pacientes de instituto de pesquisa em
doencas infecciosas na cidade do Rio de Janeiro.

Os pacientes serdo selecionados, a principio, a partir das consultas médicas agendadas no Ambulatério de
Neuroinfecgdes do INI no periodo da produgdo de dados e serdo convidados pela pesquisadora a participar
da entrevista, em sala individual e reservada. O termo de consentimento livre e esclarecido sera lido e
explicado junto ao convidado da pesquisa, concedendo tempo adequado para que possa refletir,
consultando, se necessario, seus familiares ou outras pessoas

Enderego: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo

Bairro: Manguinhos CEP: 21.041-210
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2598-2863 Fax: (21)2598-2863 E-mail: cep@ensp.fiocruz.br

Pagina 03 de 11

204



ESCOLA NACIONAL DE SAUDE
PUBLICA SERGIO AROUCA - W mo
ENSP/ FIOCRUZ

Continuagao do Parecer: 2.706.811

que possam ajuda-los na tomada de decisao livre e esclarecida. As entrevistas poderao ser realizadas neste
momento ou agendada em momento posterior, de acordo com a disponibilidade e interesse do paciente.
Serao realizadas entrevistas individuais semiestruturadas com base em roteiro que aborda trés temas
centrais: impacto do diagnéstico da doencga na vida e no trabalho do individuo, impacto dos sintomas da
doenga na vida e no trabalho do individuo, estratégias de enfrentamento. A entrevista devera respeitar a
narrativa do paciente que sera a mais livre possivel. O roteiro foi construido no sentido de orientar a dialogia
sobre temas relevantes e servira para controle de algum ponto ndo abordado durante a narrativa. O tempo
de duragao estimado é de 50 minutos para cada entrevista. As entrevistas serao gravadas em formato de
audio e depois transcritas na integra para maior fidedignidade dos dados. O formato de pesquisa por meio
de entrevista produz uma combinagéo de negociagédo de sentidos entre o pesquisador e o entrevistado, em
que as informagdes sdo coproduzidas em ato.

Para o presente projeto foi escolhida o formato de entrevista semiestruturada, na qual o pesquisador possui
um roteiro norteador que lhe permite uma maior liberdade para momentos de construgéo, negociagéo e
transformacao de sentidos, contribuindo na interanimacéo dialégica. Desta forma, torna-se util para
comparagao ou e/ou complementacao de informagdes entre interlocutores distintos.

Critério de Inclusao:

A amostra intencional sera constituida de pacientes com diagnostico prévio de HTLV, maiores de 18 anos,
de ambos os sexos, em acompanhamento regular ha pelo menos um ano no Instituto Nacional de
Infectologia Evandro Chagas, com e sem sinais e sintomas clinicos associados.

Critério de Excluséo:
Serao excluidos menores de idade, usuarios acompanhados ha menos de um ano ou com quadros graves
ou incapazes de fornecer informagoes.

Metodologia de Analise de Dados:

Para este projeto sera realizada a analise socio histérica do discurso, em um tempo, espacgo e suas relagdes
de poder. Serdo avaliadas as narrativas em primeira pessoa em busca de paradigmas exteriorizados na
materialidade textual por meio de analise de corpus. As respostas ao roteiro serdo consideradas a luz da
analise sécio histérica do discurso, que considera a linguagem na
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instancia da enunciagao, ou seja, textos sao influenciados pelo tempo, espaco e relagdes de poder. O
material analisado, ou seja, o objeto discursivo, se dara pela analise do material bruto linguistico e
procedera sua sintagmatizacéo, chegando assim ao processo discursivo. Tendo sido consideradas as
condi¢des de produgdo das narrativas em primeira pessoa que compreendem cada uma das perguntas
norteadoras do roteiro, serdo buscados paradigmas nas relagdes de parafrases, substituicdes e sinbnimos
sobre sentidos e experiéncias de adoecimento e relagdo com o trabalho de portadores de HTLV. Nesse
sentido, “para a analise do discurso, o que interessa ndo é a organizagao linguistica do texto, mas como o
texto organiza a relagéo da lingua com a histéria no trabalho significante do sujeito em sua relagéo com o
mundo (ORLANDI, 2009, p.69). Complementarmente, sera realizada uma analise do corpus linguistico pelo
software Sketch Engine que fornecera dados quantitativos sobre nimeros de ocorréncias de palavras e
expressoes, o0 que

permitira uma robustez pela determinagao de termos pivo e dos elementos de sentido que os circundam.

Desfecho Primario:
Compreensao dos sentidos da enfermidade e a experiéncia do adoecimento de portadores do HTLV e suas
relagbes com o trabalho.

Tamanho da Amostra: 30 participantes

NAO Havera uso de fontes secundérias de dados (prontuarios, dados demogréficos, etc)

Objetivo da Pesquisa:
Segundo a pesquisadora, os objetivos da pesquisa sao:

"Objetivo Primario:
Compreender os sentidos da enfermidade e a experiéncia do adoecimento de portadores do HTLV e suas
relagbes com o trabalho."

"Objetivo Secundario:
1. Investigar os sentidos do adoecimento e a trajetoria dos portadores em busca de diagnéstico e
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cuidado e o convivio com o virus e as manifestagdes associadas ao HTLV;

2. Analisar as relagdes entre o processo saude-doenga e trabalho;

3. Conhecer as estratégias de enfrentamento das dificuldades decorrentes do HTLV no cotidiano e no
trabalho."

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

"Riscos:

Existe o risco de desconforto emocional ou constrangimento durante a entrevista e estes podem ocorrer por
se tratar de uma pesquisa que investiga a trajetéria do portador. O participante que se sentir fragilizado
recebera, caso concorde, encaminhamento para o servigo de psicologia do INI/FIOCRUZ.

Beneficios:

O beneficio indireto é a possibilidade de contribuicdo na assisténcia dos portadores do HTLV, bem como
para o planejamento de politicas publicas associadas a estes portadores."

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:
O protocolo de pesquisa apresenta todos os elementos necessarios e adequados a apreciagéo ética e as
pendéncias emitidas no parecer anterior foram atendidas.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Os termos inicialmente de apresentagao obrigatéria foram descritos no parecer consubstanciado 2.611.931,
em 20/04/2018.

Para a presente avaliagéo, foram apresentados os seguintes termos:

Formulario de resposta as pendéncias do CEP/ENSP, nomeado
Formulario_resp_pend_parecer_2661650.doc, postado em 28/05/2018;

PB_INFORMACOES _BASICAS _DO_PROJETO_1105890.pdf, postado em 28/05/2018, adequado;

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, nomeado MODIFICADO_TCLE_Corrigido.pdf, 28/05/2018,
adequado;
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Projeto de Pesquisa na integra, nomeado MODIFICADO_2_PROJETO_HTLV_Maria_Clara.docx
28/05/2018, adequado;

Projeto de Pesquisa na integra, MODIFICADO_2_PROJETO_HTLV.docx, postado em 28/05/2018,
adequado.

Obs.:

Em atendimento as pendéncias 1, 4 e 5 descritas no Parecer anterior a este (n° 2.661.650, de 17/05/2018) a
pesquisadora optou por ndo mais utilizar os dados e informagdes produzidos pela pesquisa "Trajetérias de
pessoas afetadas pelo HTLV: acesso e cuidado de usuarios de Instituto Nacional de Infectologia". Desta
forma, foi retirado da lista de documentos do projeto na PB o TCUD referente a esta autorizagéo.

Recomendagoes:
Aguardar parecer do CEP/INI para inicio do estudo.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
O CEP/ENSP considera que o protocolo do projeto de pesquisa ora apresentado contempla os quesitos
éticos necessarios

Para elaboracdo deste parecer, as pendéncias emitidas no parecer consubstanciado n°® 2.661.650, de
17/05/2018, foram analisadas conforme abaixo:

PENDENCIA 1

DESCRICAO DA PENDENCIA PELO CEP:

Apresentar TCUD referente ao uso dos dados produzidos pela pesquisa "Trajetérias de pessoas afetadas

pelo HTLV: acesso e cuidado de usuarios de Instituto Nacional de Infectologia".

Situagéo expressa no Parecer Consubstanciado n® 2.661.650:
NAO ATENDIDA.
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RESPOSTA DA PESQUISADORA A ESTE PARECER:

"N&o sera mais utilizado os dados produzidos pela pesquisa "Trajetérias de pessoas afetadas pelo HTLV:
acesso e cuidado de usuarios de Instituto Nacional de Infectologia" coordenada pela pesquisadora Elida
Azevedo Hennington, CAAE 45787915.7.0000.5240, nem acesso aos prontuarios. Devido a isto, ndo havera
mais TCUD."

ANALISE DO CEP: PENDENCIA 1 ATENDIDA.

PENDENCIA 4

DESCRICAO DA PENDENCIA PELO CEP:
O tamanho da amostra a ser inserido na Plataforma Brasil deve ser o nimero maximo de participantes
previsto. Corrigir na Plataforma Brasil e gerar nova Folha de Rosto.

Situagao expressa no Parecer Consubstanciado n° 2.661.650:
PENDENCIA 4 PARCIALMENTE ATENDIDA.

RESPOSTA DA PESQUISADORA A ESTE PARECER:
"Numero maximo de 30 participantes previsto. Esta informagéo foi acrescentada no projeto (na pagina 33) e

o numero foi corrigido na Plataforma Brasil e na Folha de Rosto. Nado serdo utilizado os dados dos
participantes da pesquisa anterior, ndo havendo necessidade de mudancga".

ANALISE DO CEP: PENDENCIA 4 ATENDIDA.

PENDENCIA 5
DESCRICAO DA PENDENCIA PELO CEP:
Esclarecer na metodologia como sera utilizado o banco de dados da pesquisa “Trajetorias de pessoas

afetadas pelo HTLV: acesso e cuidado de usuarios de instituto nacional de infectologia”
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Situacdo expressa no Parecer Consubstanciado n°® 2.661.650:
PENDENCIA 5 PARCIALMENTE ATENDIDA.

RESPOSTA DA PESQUISADORA A ESTE PARECER:

"Retirado o paragrafo no projeto na pagina 32: “Para obten¢do de informagdes sobre o quadro clinico de
saude atual, evolugdo do paciente conforme o tempo de assisténcia e trajetéria no interior do Instituto, como
numero e motivo de consultas, bem como para esclarecer, complementar ou confrontar dados demograficos
coletados no momento da entrevista, a pesquisadora responsavel podera se utilizar dos dados do prontuario
médico referente a pesquisa “Trajetérias de pessoas afetadas pelo HTLV: acesso e cuidado de usuarios de
instituto nacional de infectologia”, coordenada pela pesquisadora Elida Azevedo Hennington, CAAE

45787915.7.0000.5240". Também foi retirada a mengao deste projeto anterior dos aspectos éticos da pagina
38. Retirado também a mencéo do projeto anterior da plataforma, bem como os anexos referentes ao

mesmo".

ANALISE DO CEP: PENDENCIA 5 ATENDIDA.

OBS:
As demais Pendéncias foram todas atendidas no Parecer Consubstanciado n°® 2.661.650, de 17/05/2018;

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Verifique o cumprimento das observagdes a seguir:

1* Em atendimento a Resolugdo CNS n° 466/2012, cabe ao pesquisador responsavel pelo presente estudo
elaborar e apresentar ao CEP RELATORIOS PARCIAIS (semestrais) e FINAL. Os relatérios compreendem

meio de acompanhamento pelos CEP, assim como outras estratégias de
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monitoramento, de acordo com o risco inerente a pesquisa. O relatério deve ser enviado pela Plataforma

Brasil em forma de "notificagéo". Os modelos de relatérios (parciais e final) que devem ser utilizados

encontram-se disponiveis na homepage do CEP/ENSP (www.ensp.fiocruz.br/etica).

2* Qualquer necessidade de modificagado no curso do projeto devera ser submetida a apreciagdo do CEP,

como EMENDA. Deve-se aguardar parecer favoravel do CEP antes de efetuar a/s modificagdo/6es.

3* Justificar fundamentadamente, caso haja necessidade de interrupgéo do projeto ou a ndo publicagdo dos

resultados.

4* O Comité de Etica em Pesquisa ndo analisa aspectos referentes a direitos de propriedade intelectual e ao

uso de criagdes protegidas por esses direitos. Recomenda-se que qualquer consulta que envolva matéria de

propriedade intelectual seja encaminhada diretamente pelo pesquisador ao Nucleo de Inovagao Tecnologica

da Unidade.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Outros FolhaderostoMariaClaralLeal.pdf 11/06/2018 |Jennifer Braathen Aceito
22:19:52 | Salgueiro
Informagées Béasicas|PB_INFORMACOES_BASICAS DO _P | 28/05/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1105890.pdf 10:50:37
Outros Formulario_resp_pend_parecer_266165( 28/05/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
0.doc 10:48:14 |TEIXEIRA
TCLE / Termos de | MODIFICADO_TCLE_Corrigido.pdf 28/05/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
Assentimento / 10:44:11  |TEIXEIRA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |MODIFICADO_2_ PROJETO_HTLV_Mar| 28/05/2018 [MARIA CLARA LEAL| Aceito
Brochura ia_Clara.docx 10:43:29 |TEIXEIRA
Investigador
Brochura Pesquisa |MODIFICADO_2 PROJETO_HTLV.doc | 28/05/2018 [MARIA CLARALEAL| Aceito
Enderego: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo
Bairro: Manguinhos CEP: 21.041-210
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
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Brochura Pesquisa |MODIFICADO_2 PROJETO_HTLV.doc 10:43:08 |TEIXEIRA Aceito
Outros MODIFICADO_ANUENCIA_INI_ASSINA[ 17/05/2018 |Jennifer Braathen Aceito
DA.pdf 19:23:10 [Salgueiro
Folha de Rosto MODIFICADOQO_folhaDeRostoCorrigida_ | 24/04/2018 |MARIA CLARA LEAL| Aceito
Assinada.pdf 20:11:29 |TEIXEIRA
Outros ROTEIRO_DE_ENTREVISTA. pdf 02/04/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
22:53:53 _[TEIXEIRA
Declaracao de Form_encaminhamento_projeto_ass.pdf| 02/04/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
Pesquisadores 22:45:41 [TEIXEIRA
Orgamento ORCAMENTO.pdf 02/04/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
22:40:35 |TEIXEIRA
Cronograma Cronograma.pdf 02/04/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
22:37:53 _[TEIXEIRA
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao
RIO DE JANEIRO, 11 de Junho de 2018
Assinado por:
Jennifer Braathen Salgueiro
(Coordenador)
Enderego: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo
Bairro: Manguinhos CEP: 21.041-210
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
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ANEXO 2

INSTITUTO NACIONAL DE
INFECTOLOGIAEVANDRO  “Cgral - ™
CHAGAS - INI / FIOCRUZ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PORTADORES DO HTLV: SENTIDOS DA ENFERMIDADE, EXPERIENCIA DO
ADOECIMENTO E SUAS RELAGOES COM O TRABALHO

Pesquisador: MARIA CLARA LEAL TEIXEIRA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 86982518.0.3001.5262

Instituicdo Proponente: INSTITUTO NACIONAL DE INFECTOLOGIA EVANDRO CHAGAS - INI/FIOCRUZ
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.820.335

Apresentagao do Projeto:

O projeto de pesquisa em questao obteve anteriormente os seguintes pareceres consubstanciados do
CEP/ENSP: 2.611.931, em 20/04/2018; 2.661.650, em 17/05/2018 e 2.706.811, em 11/06/2018. Foi
encaminhado para apreciagdo do CEP/INI, na qualidade de Instituicdo Coparticipante, quando obteve o
parecer consubstanciado 2.765.792, em 11/07/2018.

Esta pesquisa visa compreender a experiéncia do adoecimento de pacientes com HTLV e as relagbes com o
trabalho. Inclui a investigagéo da trajetoria das pessoas em busca de diagnostico e cuidado, o convivio com
as manifestacdes associadas ao HTLV e a perda ou redugéo da capacidade laborativa, as repercussdes
psicossociais, a estigmatizacao, a discriminagéo e o preconceito. Pretende, além de analisar as relagdes
entre o processo saude-doencga e o trabalho, conhecer as estratégias de enfrentamento das dificuldades
decorrentes do HTLV no cotidiano.

Este estudo sera realizado com pacientes de instituto de pesquisa em doengas infecciosas na cidade do Rio
de Janeiro. A amostra intencional sera constituida de pacientes com diagnéstico prévio de HTLV, maiores
de 18 anos, de ambos os sexos, em acompanhamento regular ha pelo menos um ano no Instituto Nacional
de Infectologia Evandro Chagas, com e sem sinais e sintomas clinicos associados. Serdo excluidos
menores de idade, usuarios acompanhados ha menos de um ano ou com quadros graves ou incapazes de
fornecer informagoes.

Os pacientes serdo selecionados, a principio, a partir das consultas médicas agendadas no Ambulatério de
Neuroinfecgdes do INI no periodo da produgédo de dados e serdo convidados pela

Enderego: Avenida Brasil 4365
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pesquisadora a participar da entrevista, em sala individual e reservada. O termo de consentimento livre e
esclarecido sera lido e explicado junto ao convidado da pesquisa, concedendo tempo adequado para que
possa refletir, consultando, se necessario, seus familiares ou outras pessoas que possam ajuda-los na
tomada de deciséo livre e esclarecida. As entrevistas poderao ser realizadas neste momento ou agendada
em momento posterior, de acordo com a disponibilidade e interesse do paciente.

O tempo de duragdo estimado é de 50 minutos para cada entrevista. As entrevistas serdo gravadas em
formato de audio e depois transcritas na integra para maior fidedignidade dos dados.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario: Compreender os sentidos da enfermidade e a experiéncia do adoecimento das pessoas
vivendo com HTLV e suas relagdes com o trabalho.

Objetivos Secundarios:

1.Investigar os sentidos do adoecimento e a trajetoria das pessoas vivendo com HTLV em busca de
diagnéstico e cuidado e o convivio com o virus e as manifestagbes associadas ao HTLV;

2.Analisar as relagdes entre o processo saude-doenca e trabalho;

3.Conhecer as estratégias de enfrentamento das dificuldades decorrentes do HTLV no cotidiano e no
trabalho.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Existe o risco de desconforto emocional ou constrangimento durante a entrevista e estes podem
ocorrer por se tratar de uma pesquisa que investiga a trajetéria do paciente. O participante que se sentir
fragilizado recebera, caso concorde, assisténcia da pesquisadora, que € médica psiquiatra com formagao
em psicoterapia.

Beneficios: O beneficio indireto € a possibilidade de contribuigcdo na assisténcia dos pacientes vivendo com
HTLV, bem como para o planejamento de politicas publicas associadas a estes.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa qualitativa com entrevista dos usuarios do INI/Fiocruz, com diagnéstico de HTLV prévio.

N&o serdo usados dados secundarios dos pacientes e os registros do conteudo das entrevistas seréo
mantidos em guarda confidencial por 5 anos, quando entdo serdo destruidos.

Ha relevancia e o projeto € bem desenhado, sendo que ja foi aprovado pelo CEP da Instituicao Proponente
(Ensp), local de mestrado da Responsavel pelo Projeto.

Os resultados obtidos podem contribuir para uma melhoria na assisténcia aos préprios pacientes
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ot

mo

voluntarios do estudo, ou mesmo a pacientes futuros, da mesma instituicdo ou de outras instituicées, apos

divulgagao/compartilhamento dos resultados pela pesquisadora.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Os termos foram todos corretamente contemplados, com execugéo das corregdes recomendadas em

parecer prévio.

Recomendagoes:
Nao ha recomendagde

S.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:

Por entendermos que o protocolo obedece as normas de condugéo de pesquisas em seres humanos

regulamentadas pelo CNS/MS, indicamos sua aprovagéo com a previsao de producdo de relatorios
semestrais (parciais ou final), de acordo com a Res. CNS no. 466/12.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas|PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 23/07/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1156696.pdf 01:35:20
Projeto Detalhado / [MODIFICADO_3 PROJETO_HTLV_.do | 23/07/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
Brochura cX 01:33:06 [TEIXEIRA
Investigador
Brochura Pesquisa |[MODIFICADO_3 PROJETO_HTLV_MA| 23/07/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito

RIA CLARA .docx 01:32:07__|TEIXEIRA
Recurso Anexado Formulario_resp_pend_parecer_276579( 22/07/2018 |MARIA CLARA LEAL| Aceito
pelo Pesquisador 2.doc 12:15:28 |TEIXEIRA
TCLE / Termos de  |MODIFICADO_3_TCLE_Corrigido.docx | 22/07/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
Assentimento / 12:06:15 |TEIXEIRA
Justificativa de
Auséncia
Outros FolhaderostoMariaClaralLeal.pdf 11/06/2018 |Jennifer Braathen Aceito
22:19:52 | Salgueiro
Outros Formulario_resp_pend_parecer_266165( 28/05/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
0.doc 10:48:14 [TEIXEIRA
TCLE / Termos de  |MODIFICADO_TCLE_Corrigido.pdf 28/05/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
Assentimento / 10:44:11  |TEIXEIRA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | MODIFICADO_2_PROJETO_HTLV_Mar| 28/05/2018 [MARIA CLARALEAL| Aceito
Brochura ia_Clara.docx 10:43:29 |TEIXEIRA

Enderecgo:
Bairro: Manguinhos
UF: RJ

Telefone: (21)3865-9585

Avenida Brasil 4365

CEP: 21.040-360

Municipio: RIO DE JANEIRO
E-mail: cep@ini.fiocruz.br
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Investigador MODIFICADO_2 PROJETO_HTLV_Mar| 28/05/2018 [MARIA CLARA LEAL| Aceito
ia_Clara.docx 10:43:29 |TEIXEIRA

Brochura Pesquisa |MODIFICADO_2 PROJETO_HTLV.doc | 28/05/2018 [MARIA CLARALEAL| Aceito
X 10:43:08 |TEIXEIRA

Qutros MODIFICADO_ANUENCIA_INI_ASSINA[ 17/05/2018 |Jennifer Braathen Aceito
DA.pdf 19:23:10 | Salgueiro

Outros ROTEIRO_DE_ENTREVISTA.pdf 02/04/2018 |MARIA CLARALEAL| Aceito
22:53:53 [TEIXEIRA

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

RIO DE JANEIRO, 14 de Agosto de 2018

Assinado por:
Léa Ferreira Camillo Coura

(Coordenador)
Enderego: Avenida Brasil 4365
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Pégina 04 de 04

216



