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RESUMO

A hepatite C é uma das principais causas de doenca hepatica crénica mundial. Atualmente,
estima—se uma prevaléncia global entre 2% a 3% de infectados, correspondendo entre 123
milhdes a 170 milhdes de pessoas. Deve-se considerar a associagdo da infeccdo com a
evolucdo para a cirrose e 0 carcinoma hepatocelular. O tratamento medicamentoso, assim
como o acompanhamento clinico e o progndstico incerto da doenca, geram adversidades que
desestabilizam a rotina diaria dos pacientes comprometendo a sua qualidade de vida. Somente
com o0 primeiro tratamento € que a pessoa pode se sentir doente de fato. Faz-se relevante
compreender a repercussao deste fenbmeno para os doentes.

Objetivo: Apreender a percepgao, significados, sentimentos e repercussdes na vivéncia do
paciente em tratamento para hepatite C cronica.

Método: A pesquisa tem como proposta metodoldégica uma abordagem qualitativa. Foram
entrevistados 12 pacientes em tratamento para hepatite C crénica do ambulatorio de hepatites
virais da cidade de S&o Carlos — SP. O fechamento da amostra se deu por saturacao teorica €
para a analise das entrevistas foi utilizada analise de contetdo, na modalidade analise da
enunciagdo, onde se buscou apreender os significados das expressodes e sentimentos, contido
nas falas dos pacientes.

Resultados:Sobre os entrevistados, ha o predominio do sexo feminino, sendo nove mulheres

e trés homens, todos residentes na cidade de Sdo Carlos. A média das idades € de 49 anos
variando de 35 a 65 anos. Sobre o estado civil, a maioria (9) é casada. Em relacdo a
escolaridade, a maioria (8) tem entre oito e 12 anos de estudo. Quanto a ocupacéao, dois sao
aposentados, dois encontram-se afastado, em decorréncia dos eventos adversos do tratamentc
Os dados gerados nas questdes semidirigidas foram organizados em seis categorias que
englobam fatores mencionados pelos pacientes, como também, observacdes e inferéncias das
autoras. Sendo estas: sobre a medicagao, eventos adversos e administracdo da medicacgac
reacfes as perdas, medos e angustia; estigma e preconceito; a sexualidade vivenciada;
enfrentamento & nova realidade. A discussdo dos resultados estd embasada em dois tema:s
sendo: O “adoecer” com o tratamento: 0os aspectos percebllassando pelo tratamento: os
meios de enfrenté-lo.

Concluséo: A qualidade de vida e rotina dos pacientes € comprometida, particularmente pelos
eventos adversos dos medicamentos, por distintos sentimentos e pelas incertezas sobre o
prognoéstico da doenca. No entanto, os pacientes encontram meios para enfrentar o tratamento
e conclui-lo esperando um desfecho satisfatorio. Sugere-se que os profissionais de saude
reconhecam esse comprometimento e agreguem em sua pratica profissional intervencdes que
contribuam para o esclarecimento e apoio para estes pacientes.



ABSTRACT

Hepatitis C is a major cause of chronic liver disease worldwide. It is currently estimated that
there are between 2% and 3% infected people in the world, representing from 123 million to
170 million people. One also must account for this disease progressing to cirrhosis and
hepatocellular carcinoma. Drug treatment, clinical follow-up, and uncertain prognosis of this
disease usually give rise to adversities, which destabilize its patients’ daily routines and
compromise their quality of life. Only after the first treatment can the person actually feel ill.
Therefore, it is important to understand the impact of this phenomenon on patients.

Goals: To understand chronic hepatitis C patients’ perceptions, meanings, and feelings about
the disease treatment and its repercussions on their everyday life.

Methods: During this research, of a qualitative nature, twelve patients being treated for
chronic hepatitis C were interviewed at the Viral Hepatitis Clinic in Sdo Carlos, Brazil. The
final size of the sample was determined by theoretical saturation. The data were analyzed by
means of content analysis technique (enunciation analysis) so as to grasp the meanings of
expressions and feelings contained in the participants’ statements.

Results: As regards the interviewees, there was a predominance of females (nine women and
three men), all Sdo Carlos residents. Their average age was 49 years, ranging from 35 to 65.
As to the participants’ marital status, most of them (9) were married. Regarding their
schooling, most patients (8) had studied 8-12 years. As for their occupation, two were retired
and two were on a sick leave as a result of adverse treatment events. The data generated by
the semi-structured questionnaire were organized into six categories encompassing both the
factors mentioned by the patients and the researchers’ observations and inferences, namely:
medication; adverse events and dispensation of medication; reactions to losses, fears, and
distress; stigma and prejudice; lived sexuality; coping with their new reality. The results are
discussed in light of two themes: (1) becoming “sick” due to treatment: perceived aspects and
(2) undergoing treatment: the means to cope with it.

Conclusion: The quality of Hepatitis C patients’ lives and daily routines is compromised by
different feelings and uncertainties about the disease prognosis, especially due to adverse drug
events. However, patients find ways to cope with the treatment and finish it presuming a
satisfactory outcome. It is suggested that health professionals acknowledge this commitment
and integrate, into their professional practices, interventions that increase patients’ awareness
and support.
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1. INTRODUCAO

1.1. O problema pesquisado

O estudo realizado tem como tema proposto a repercussdo do tratamento
medicamentoso para o paciente com hepatite C cronica, e tem por objetivo apreender a
percepcao, significados, sentimentos e repercussfes na vivéncia do paciente em tratamento.
Nele se busca verificar possiveis dificuldades, sentimentos e emo¢des como também, aspectos
das relagBes interpessoais e influéncias na rotina diaria e qualidade de vida, refletidos
diretamente nas expectativas e perspectivas dos pacientes sobre o tratamento com o Interferon
e Ribavirina.

Para tanto, alguns pontos serdo destacados a fim de se situar sobre importantes
caracteristicas que envolvem uma doenca infectocontagiosa, e possiveis fenbmenos que
perpassam o processo do adoecimento, tratamento e seguimento clinico. Neste sentido, serao
considerados pontos como: o virus da hepatite C, mecanismos de transmisséo, caracterizacao
da doenca, prevaléncia da infeccéo, tratamento e adversidades, o tratamento no Brasil e
vivéncias do doente cronico.

Faz-se pertinente destacar que a hepatite C, previamente classificada como hepatite
ndo-A e nédo-B, tornou-se conhecida como uma das principais causas de doenca hepatica
cronica mundial desde sua descoberta em 1989. Considera-se a possibilidade de sua existéncie
desde a década de 1940. No entanto, acredita-se que a distribuicdo da doenca data de ano:
anteriores destacando-se no Japao na década de 1920, Europa na década de 1940, e Estadc
Unidos na década de 1960 (CHOO et al., 1989; EL-SERAG et al., 2008; MARTINS et al
2011; SGORSBINI et al., 2009; SHEPARD et al., 2005).

Atualmente considera-se a distribuicdo global da infeccdo com estimativas de
prevaléncia entre 1 a 3% de infectados pelo virus C, compreendendo uma populagéo entre 123
a 170 milhdes de pessoas, com sintomas inespecificos ou assintomaticos, devendo-se destaca
mais de 350.000 mortes a cada ano nos Estados Unidos. Ressalta-se que, apds a infeccao
15% das pessoas tém a eliminacdo espontanea do virus, 25% evoluem para a forma leve da
doencga e 60% para a forma cronica progressiva (MARTINS et al., 2011; STRAUSS et al.,
2009; WHO, 2011).

Para mais, faz-se pertinente uma breve consideracao sobre algumas caracteristicas do

virus da hepatite C (HCV) e como este origina um complexo processo patoldgico.
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1.2. O virus da hepatite C

O virus da hepatite C (HCV) é um virus RNA pertencente ao gétepacivirus
familia Flaviridae, com importante heterogeneidade genética, sendo possivel caracterizar
mais de seis gendtipos (la, Ib, 2a, 2b, 3a, 3b, 4, See®) significativa variedade de subtipos
(mais de 70) e, consideravel variabilidade de prevaléncia global. No Brasil, considera-se a
presenca significativa do gendtipo 1 seguido pelos genoétipos 2 e 3. Ressalta-se também a
prevaléncia do gendtipo 1 em 70% dos casos nos Estados Unidos. Outro aspecto importante
gue deve ser destacado refere-se ao fato de que em uma mesma pessoa podem ser isoladc
virions que diferem em 1 a 5%, sendo este fendbmeno conhecido como a diversidade das
quase-espécies (HOOFNAGLE, 2009; SILVA et al., 2012).

Barone (2008) relata que a coexisténcia de diferentes mutantes confere ao virus um
mecanismo rapido e eficiente de adaptacdo ao sistema imunoldgico do hospedeiro, e
consequente permanéncia no mesmo. Este fendmeno pode ser responsavel pela progressas
para a forma crénica da doenca em 50 a 85% dos casos (HOOFNAGLE, 2009; STRAUSS,
2001).

1.3. A deteccéo viral e o monitoramento da infecgao

Seguindo as orientacdes do protocolo vigente no Brasil, quando se suspeita de uma
infeccdo pelo virus C, sdo indicados testes de triagem onde se busca a presenca do anti-HCV
(marcador viral) no sangue. Sendo este detectado segue-se com a realizagdo de exames
confirmatorios (testes moleculares) qualitativos ou quantitativos, em que se verifica a
deteccao de acidos nucleicos do virus - HCV RNA (BRASIL, 2011a).

Dando sequéncia realiza-se o teste de genotipagem buscando-se a amplificacdo do
RNA viral, possibilitando a identificacdo de distintos tipos e subtipos j& descritos. Este tipo de
teste é importante para se considerar a conduta necessaria na realizacdo do tratamento
medicamentoso. A biopsia hepatica, em grande parte dos casos, € essencial para se verificar o
estadiamento da doenca cronica e também para a definicdo sobre a necessidade do uso dos
medicamentos especificos (BRASIL, 2011a).

Demais exames complementares também sdo importantes para auxiliar diferentes
condutas de acordo com a evolucado e progresséo da infec¢cdo. Destacam-se no estadiamentc
da doenca a endoscopia digestiva alta, a ultrassonografia abdominal e exames laboratoriais

como: a aspartato aminotransferase (AST/TGO) e a alanino aminotransferase (ALT/TGP),
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bilirrubinas, proteinas séricas, fosfatase alcalina, gama-glutamiltransferase (GGT), atividade
de protrombina, alfafetoproteina e o hemograma (BRASIL, 2011a).

1.4. A transmissao do virus

A disseminacdo da hepatite C predomina pela via parenteral sendo incomum a via
sexual. Usuérios de drogas injetaveis, transfundidos (antes de 1992), pessoas com varias
exposicoes parenterais destacam-se por apresentarem maior risco de contaminacao. Deve-se
também ressaltar a vulnerabilidade de profissionais de salde, entre outros, as exposi¢cdes
ocupacionais com material biolégico sendo este uma significativa forma de contaminacéo
(HOOFNAGLE, 2009). Minci e Mincis (2010) também destacam como fontes de transmissao
a hemodialise, a confeccéo de tatuagens, a acupuntura, o transplante de érgéos e tecidos de
doador infectado, entre outros. Ainda consideram que a origem da infeccdo € desconhecida
em aproximadamente 30% dos casos. Todavia, a World Helth Organization (WHO, 2003)
registra o contagio desconhecido em até 40% dos casos da infeccao.

Melo e Isolane (2011) ressaltam o compartilhhamento de materiais de manicure e pedicura
(alicates, cortadores de unha, tesourinhas e navalhas) ndo esterilizados ou esterilizados
incorretamente, como importantes fontes de infeccdo consequente a resisténcia viral no meio
externo. As autoras ainda argumentam sobre a falta de divulgacdo da doenca nestes ambientes
de trabalho, refletindo no desconhecimento sobre a mesma. Além destas consideracfes deve-
se destacar o uso compartilhado de laminas de barbear, escovas de dente, canudos e
cachimbos no uso de drogas ilicitagiercing como importantes meios de transmisséo
(BRASIL, 2011a). A transmissao vertical pode ocorrer em 5% dos casos, no entanto a
amamentacao e o tipo de parto ndo se correlacionam com a transmissdo (HOOFNAGLE,
2009).

1.5. Caracterizacao da doenca

A forma crénica, caracterizada por lesdes necroinflamatorias, pode apresentar
sintomas inespecificos, intermitentes e leves sendo assintomatica na maioria dos infectados.
Também podem ocorrer manifestacbes extra-hepéatica sendo a crioglobulinemia a mais
comum delas (HOOFNAGLE, 2009). Ha fortes evidéncias de associacao da infeccdo com a

cirrose e o carcinoma hepatocelular. Cerca de 20% dos pacientes com hepatite C cronica
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desenvolvem cirrose e destes mais de 20% desenvolvem carcinoma hepatocelular (CHC)
(CHEN; MORGAN, 2006; EASL, 1999; WHO, 2003).

Hoofnagle (2009) argumenta que dos doentes crbnicos, 5 a 20% desenvolvem a
cirrose nos primeiros 20 anos de infeccao. A fibrose; principal complicacdo da forma cronica;
pode evoluir para cirrose e CHC em um periodo de até 30 anos, elevando o risco de
morbidade e mortalidade (EASL, 1999). But, Lai e Yuen (2008) referem que, em paises
ocidentais a infeccdo pelo HCV é o fator mais importante na causa do CHC se comparada
com a infeccdo pelo HBV (virus da hepatite B). Outras complicacdes decorrentes da hepatite
C crobnica e cirroseomo insuficiéncia hepatica, varizes esofagicas,onegia digestiva alta,
ascite, encefalopatia hepatica, trombocitopenia também podem ser fatais (BRASIL, 2011a).

Strauss (2001) cita que a hepatite C € a etiologia mais frequente encontrada em casos
de transplante hepatico, sendo este dado corroborado pela Health Resources and Services
Administration - HRSA (2011) e World Helth Organization - WHO (2003), que destacam ser
esta também a indicacdo mais comum para a realizagdo de transplante hepatico nos Estados
Unidos. O European Liver Transplant Registry - ELTR (2011) refere que, de 1998 a 2009,
86% dos transplantes realizados foram em decorréncia de carcinoma hepatocelular. Outro
dado mostrou que dos pacientes com cirrose, submetidos a transplante hepatico, 40% foi de
etiologia viral superando a doenca hepética alcodlica responsavel por 32% dos casos.

1.6. A prevaléncia da infec¢ao

Embora a infeccdo pelo HCV seja constatada no mundo todo, para se obter
conhecimento sobre as consequéncias mundiais desta, € preciso conhecer sua prevaléncia qu
apresenta variacoes entre regides e paises. Considera-se que nas Ameéricas, Europa e Australi
a prevaléncia seja menor que 2%, enquanto que na Asia e Africa esteja acima de 2%. Paises
como Egito, Paquistdo e China se destacam por apresentarem alta prevaléncia sendo, 22%,
4,8% e 3,2%, respectivamente, de infectados na populacdo (LAVANCH, 2009; WHO, 2011,
CDC 2012). Dados do Centers for Disease Control and Prevention — CDC (2012) sugerem
que, aproximadamente, 3,2 milhdes de norte americanos sejam cronicamente infectados.

No Brasil, entre os anos de 1999 e 2010, h& o registro de 69.952 casos de infec¢do pelo
HCV. Destes, 47.830 provém da Regidao Sudeste e 15.095 da Regido Sul, somando 90% de
casos confirmados. Nestas destacam-se Sao Paulo, com 58,7% (41.033) e Rio Grande do Sul
com 13,1% (9.143) dos casos. Em todo o pais, no ano de 2009, foram registrados

aproximadamente cinco casos por 100 mil habitantes. No entanto, nas Regides Sudeste e Sul
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houve a deteccdo de aproximadamente oito e sete casos por 100 mil habitantes,
respectivamente. Também neste mesmo ano, o Acre confirmou a maior taxa de deteccéo,
proxima a 22 casos por 100 mil habitantes, seguido por S&o Paulo (13,9) e do Rio Grande do
Sul (10,9). Em 2010 a taxa de infeccdo no pais foi proxima a quatro casos por 100 mil
habitantes, sendo que as regides Sudeste e Sul apresentaram 7,2 e 6,8 casos, respectivament
por 100 mil habitantes (BRASIL, 2011b).

Ainda no periodo citado, os casos de hepatite C no pais predominaram no sexo masculino,
sendo 60,5% (42.342) dos casos. Com relacdo a propor¢cdo de casos da infeccdo, a maioria
encontra-se na faixa etaria de 40 a 59 anos, somando 54,4% dos infectados. A coinfeccdo do
HCV com o HIV/aids foi registrada em 11,4% do total de casos confirmados entre os anos de
2007 e 2010. Essa proporcao € aproximadamente duas vezes maior que a da coinfeccdo do
HIV/aids com o virus da hepatite B (HVB) (BRASIL, 2011b). Desta forma, considerando-se
toda a populacéo, estima-se 2,7 milhdes de brasileiros com a forma grave da hepatite C
(ZORZETTO, 2011).

Ainda no pais, o numero de Obitos, tendo como causa principal a infeccéo pelo HCV, foi
de 14.873 no periodo de 2000 a 2010, sendo que 58,3% deriva da Regido Sudeste e 23,4% da
Regido Sul. Os coeficientes de mortalidade foram crescentes desde o ano 2000, resultando em
um 6bito para cada 100 mil habitantes em 2007, permanecendo até 2010. Vale ressaltar que,
também no periodo citado, os 6bitos concentraram-se no sexo masculino sendo 60,7% dos
casos (BRASIL, 2011b).

Dados do Centro de Vigilancia Epidemiologica (CVE) do Estado de Sdo Paulo mostram
que o numero de casos de doenca no Departamento Regional de Saude (DRS) de Araraquara
local onde estad inserido o Municipio de S&o Carlos, cidade do presente estudo, foi
identificado um total de 1266 casos entre os anos de 2000 e 2011 (SAO PAULO, 2011).
Registros da Vigilancia Epidemiolégica da cidade de Séo Carlos — SP registram, entre 0s anos
de 2001 a marco de 2012, 356 casos da doenca (SAO CARLOS, 2012).

Faz-se pertinente considerar que as estimativas de prevaléncia podem ser realizadas
por meio de estudos de soroprevaléncia em doadores de sangue. Na maioria dos paises este
estudos sao feitos em populacdes com caracteristicas especificas como os doadores de sangug
usuarios de drogas injetaveis e pessoas com comportamento sexual de risco. Porém, as
mesmas nao representam a populacdo em geral e, consequentemente, podem nao precisar o
dados (CDC, 2012; MARTINS et al., 2011).

Outro meio utilizado é a notificacdo de casos presentes em bancos de dados

governamentais. No entanto, no Brasil, deve-se considerar a existéncia de elevada
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subnotificagdo. Fato este, decorrente do amplo espectro da doenca como também, a
consideravel propor¢cdo de casos assintomaticos que permanecem desconhecidos ao sistem:
de vigilancia (BRASIL, 2011b).

Dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatisticas (IBGE, 2010) caracterizam a
populacao brasileira em 190.732.694 pessoas. Seguindo a afirmacéo de Zorzetto (2011) em
que, ha 2,7 milhdes de brasileiros infectados pelo HCV, conclui-se que, aproximadamente,
1,7 % da populacéo tem o virus da hepatite C. Ainda neste sentido, pode-se considerar que no
Municipio de Sao Carlos, que abrange uma populacdo aproximada de 221.950 habitantes
(IBGE, 2010) deveria haver, aproximadamente, 3.700 casos de infec¢cdo pelo virus C em
detrimento do registro existente de 356 casos ja citados. Este dado corrobora com a literatura

que ressalta a subnotificacao existente no pais.

1.7. O tratamento medicamentoso

No Brasil, no ano de 2002, o Ministério da Saude instituiu no d&mbito do Sistema
Unico de Saude (SUS) o Programa Nacional para a Prevencdo e o Controle das Hepatites
Virais (PNHV), com o objetivo de reduzir a incidéncia da doenca e promover acdes de
prevencdo, vigilancia, diagnostico, controle, tratamento e melhorar a qualidade de vida dos
doentes (BRASIL, 2011). No que concerne a prevencao, € necessario evitar comportamentos
de risco e adotar precaucbes padrdo, uma vez que, a imunoprevencao € inexistente
(HOOFNAGLE, 2009; WHO, 2011). No caso das infec¢des crbnicas, atualmente no Brasil,
0s critérios para a inclusdo do doente ao tratamento e controle da progresséo da doenca estéc
pautados no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Hepatite Viral C e Coinfec¢des
(BRASIL, 2011a).

As medicacdes disponiveis no pais sao o Interferon (INF) alfa 3MUI como também o
Interferon Peguilado (Peg-INF alfa 2a e alfa-2b), produzidos por companhias farmacéuticas
distintas, e a Ribavirina (RBV). O INF apresenta acdo imunomoduladora e antiproliferativa e
a RBV destaca-se pela agdo virustatica (BRASIL, 2011; CUNHA et al., 2009). O paciente que
obtiver resposta viroldgica sustentada (RVS) por seis meses ap0s o término do tratamento,
tem alta probabilidade de remisséo prolongada e regressédo da doenca, indicando até mesmo &
erradicacao da infeccao. Por outro lado, dos doentes tratados, 40 a 80%; variacao ligada ao
tipo viral entre outros fatores; ndo mantém RVS (HOOFNAGLE, 2009). Strauss (2001) refere
que otratamento tem resposta eficaz em torno de 40% @margenodtipos 1 e 76% nos

genotipos 2 e 3.
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No ano de 2011 a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) aprovou o
registro de um novo medicamente para combater o HCV denominado Boceprevir. Trata-se de
um antivirotico que aumenta de 40% para 60% a possibilidade de erradicacédo da hepatite C de
genotipo 1. Esta indicado para os doentes que nunca foram tratados como também, para
agueles gue nédo obtiveram resposta satisfatéria com o tratamento disponivel até o momento
(INF e Ribavirina). O Boceprevir devera ser administrado em associacdo com o INF e a RBV,
para que seja possivel obter o resultado esperado (BRASIL, 2011c). Bacon et al. (2011)
referem que a acdo conjunta destes trés medicamentos resulta em valores significativos de
RVS em infectados pelo gendtipo 1, previamente tratados, se comparados somente com o
tratamento de INF e RBV.

A Sociedade Brasileira de Infectologia (SBI) (2012jeme que, atualmente, o
Ministério da Saude considera a inclusdo do Boceprevir como também do Telaprevir (no
tratamento de gendtipo 1) para a disponibilizagdo na rede publica de saude. Os medicamentos
ja estdo em uso no pais e demonstram um aumento em até 30% de possibilidade de uma
melhor reposta. Os novos medicamentos devem ser administrados em conjunto com o INF e a
RBV, em que a perspectiva de uma resposta satisfatoria seja variavel de acordo com aspectos
do doente. No entanto, sabe-se que em pacientes virgens de tratamento, que tem boa respost:
entre as semanas oito e 12 do uso de Boceprevir, e quatro e 12 do de Telaprevir, as chances de
resposta satisfatéria chegam a 70%.

1.8. As adversidades do tratamento

A duracéo do tratamento vigente pode variar entre 24, 48 e 72 semanas de acordo com
0 gendtipo viral bem como outros fatores associados. Tanto o periodo de uso dos
medicamentos como o acompanhamento clinico podem gerar adversidades para o doente
comprometendo seu trabalho, lazer, relacdes sociais e ocupac¢des diarias. Embora reversivel, o
tratamento pode causar um impacto desfavoravel na qualidade de vida do doente (BRASIL,
2011a; STRAUSS, TEIXEIRA, 2006). Podem ocorrer efeitos tais como: alteracbes
hematoldgicas, além de sintomas que se assemelham a gripe (dor de cabeca, fadiga, febre €
mialgia) como também o desenvolvimento de alteracdes tireoidianas (cerca de 10% dos
pacientes), que acabam por interferir na rotina diaria do doente submetido ao tratamento.
(BRASIL, 2011a).

Sgorbini et al. (2009) pontuam efeitos como: pruridos, dor, febre, tosse, baixa

concentracdo, irritabilidade, falta de senso de humor, fadiga, oscilacdo de &nimo,
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comportamento retraido, falta de perseveranca, letargia, diminuicdo da libido, Ulceras bucais,
insbnia e falta de apetite, refletindo em significativos efeitos psicolégicos sobre a qualidade
de vida do doente. Os doentes descrevem sensacdes de indisposicao e limitagcdes decorrente:
da propria doenca, como também da medicacéo, que influenciam as pessoas ao redor. Souza ¢
Cruvinel (2008) revelam sentimentos de ansiedade, medo, raiva, culpa, angustia, tristeza,
solidao, depressao e impoténcia frente a doenca.

Fontana et al. (2002) citam sintomas decorrentes da toxicidade neurolégica tais como:
irritabilidade e depresséo, incluindo a ansiedade. E consideram a toxicidade neurologica como
um efeito comum e de severidade importante. Miyazaki et al. (2005) mencionam a depressao
como uma das principais complicacdes relacionadas ao tratamento, acarretando efeito
antagonico sobre o curso da doenca e ao proprio tratamento em que, 10 a 15% dos pacientes
interrompem o tratamento em decorréncia dos efeitos adversos (MAIA, 2006; STRAUSS,
TEIXEIRA, 2006).

Figueiredo e Piai (2007) fazem importante consideragédo sobre os casos de co-infec¢do
HIV/HCV, em que a adeséao € ainda mais complexa por conta da utilizacdo de dois esquemas
terapéuticos. Isto acarreta na irresolucdo da doenca, na piora do quadro clinico, no desperdicio
da Unica opcéo terapéutica, atualmente vigente, e até mesmo o 6bito (CUNHAR@H!.,
Machado (2009) refere que o abandono ao tratamento deve ser considerado negativo também
sob o ponto de vista de custo, ja que o mesmo é alto e fornecido pelo Estado.

E importante considerar que os doentes vivenciam o tratamento com ambiguidade, ou
seja, concomitante a desestabilizacdo de rotina de vida e sofrimento, o tratamento propicia o
sentimento de esperancga de cura (SOUZA; CRUVINEL, 2008). Blatt et al. (2009) consideram
que a qualidade de vida apresenta-se de forma variavel, de acordo com o estagio da doenca €
a trajetoria do tratamento. Maia (2006) ressalta que a historia natural da doenca e seu
prognoéstico questionavel geram nos doentes incertezas e temores quanto ao futuro. Machado
(2009, p.51) considera: “a percepcédo da pessoa em relagdo a um determinado evento pode
repercutir na maneira como ela vai reagir e lidar com o mesmo, podendo influenciar o seu

desfecho”.

1.9. Ser doente crbnico

O paciente com diagnostico de uma doenca cronica vivencia uma série de
modificacbes em sua vida, sejam estas imputadas pela doenca em si como também pela

necessidade de tratamento e suas percepcdes e concepcbes sobre seu processo d
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adoecimento. Neste sentido Souza e Cruvinel (2008, p. 690), argumentam que “doencas
cronicas implicam numa ruptura do modo de vida, exigindo do individuo uma atitude de
repensar seus habitos e como enfrentar esta nova realidade”. Miyazaki et al. (2005) também
consideram que a doenca cronica altera os aspectos da vida de uma pessoa, refletindo em
mudancas fisicas, sociais, familiares e profissionais, podendo estas serem intermitentes ou
permanentes.

Na vivéncia de cada paciente existe uma historia que envolve todo o contexto no
processo do adoecimento e, esta deve ser considerada e conduzida levando-se em conta o
diferentes aspectos que a compde. Quaresma (2011) ressalta sobre as modificacdes que umz
doencga gera no ritmo de vida das pessoas e destaca Silveira e Nascimento (2004) que

argumentam:

... a doenca € um fendbmeno que a ultrapassa e a representacéo nao é
apenas um esforco de formulagdo mais ou menos coerente de um
saber, também interpretacdo e questdo de sentido. A interpretacéo
coletiva dos estados do corpo coloca em questdo a ordem social,
revela-nos as relacdes existentes entre o biolégico e o social. Por meio
da saude e da doenca temos acesso, portanto, & imagem da sociedade e
de suas imposi¢cdes aos individuos (SILVEIRA; NASCIMENTO,
2004 in QUARESMA , 2011, p. 2).

O autor ainda considera que as percepcdes sobre o processo saude-doenca nao deven
ser observadas e caracterizadas da mesma forma no decorrer do tempo, considerando-se que
as sociedades distinguem-se entre si e estruturam-se por distintos aspectos e peculiaridades
culturais (QUARESMA, 2011). Silveira e Nascimento (2004) in Quaresma (2011, p.9) falam:

A histoéria das doencas, incluindo ai o estudo sobre as epidemias, sera
sempre mais instigante quando ampliar nossas percepg¢des sobre a
interacdo entre dimensdes biologicas, econdmicas, sociais, politicas e
culturais, quando de uma visado particular nos fizer mover para
perspectivas mais amplas e abrangentes.

Quaresma (2011, p.9) argumenta:
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€ possivel afirmar que as doencas infecto-contagiosas sao
parametros privilegiados na historia do homem, pois o0s agentes
contaminantes nao discriminam as sw@snas mesmo sabendo-se
gue os pobres estdo mais sujeitos a evolucao das enfermidades do que
0s ricos. Esse fato € inteiramente observado durante o
desenvolvimento de uma epidemia, quando a doencga torna-se um
prisma revelador das nuances que compde a sociedade.

E complementa:

Durante as crises epidémicas emerge alguns elementos caracteristicos
gue conduzem o desenrolar desse fendbmeno, tais como: a fuga e o
temor dos espacos infectados, a busca e o consolo no poder divino, a
estigmatizagédo e a procura délpados as tentativas de prevencéo e
minimizacdo dos efeitos do surto; a condenacdo das condi¢cdes
sanitarias e ambientais e, notadamente, o0 questionamento das
autoridades locais e das figuras e proeminéncia... € importante atentar
para o fato que a representacdo social da doenga ndo € uma copia do
real, haja vista que as doencas estdo alicercadas sob um contexto
social e histérico, os quais determinam a configuracéo ideoldgica e
comportamental dos individuos numa época especifica
(QUARESMA, 2011, p. 9 e 10).

Seguindo este prisma, um estudo realizado por Gandra e Teixeira (2010) demonstra as
diferentes reacfes de pacientes quando se descobrem infectados pelos virus HIV e o HCV. O
maior impacto relaciona-se a infeccao pelo HIV em que o diagndstico para hepatite C acaba
por ndo ser referido com importancia apesar de ambas as infec¢cées apresentarem impacto
social e moral negativo e serem potencialmente fatais (GANDRA, TEIXEIRA, 2010). Para as
autoras, os distintos comportamentos frente as duas infec¢des se deve também ao fato de que

a contaminacdao pelo virus HIV origina:

...uma doenga com um grande peso moral e social, que se desenvolveu
devido ao significado que |he foi atribuido quando da sua descoberta,

pois foi conotada como a doenca dos homossexuais e dos

toxicodependentes, significado este que se mantém ao longo dos
tempos, levando a discriminacdo e ao estigma sobre esta doenca
(GANDRA e TEIXEIRA, 2010, p.50).
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As autoras argumentam que a hepatite cronica “ndo rara as vezes € esquecida pelos
que a tem”. Isto talvez se deva ao fato de que a primeira reacdo frente ao diagnostico seja a
negacdo do mesmo. Também ressaltam sobre a possibilidade de o paciente apresentar dua:
reacdes extremadas frente ao prognostico, sendo a indiferenca ou o desespero. Ainda citam
que o doente de hepatite C crbnica, além da negacéo, pode desenvolver emog¢des como: raiva,
preocupacdo sobre o contagio, tristeza, medo, ansiedade, agressividade e depressao diante da
incertezas sobre o futuro de sua vida (GANDRA, TEIXEIRA, 2010).

Somada a estas consideracdes, releva-se o fato da existéncia de sintomas psicoldgicos,
decorrentes dos efeitos secundarios do tratamento, que podem refletir negativamente na rotina
diaria do paciente, levando-o a ndo adesdo ao tratamento, ao surgimento de queixas
somaticas, a dificuldades de adaptacdo aos medicamentos e, consequentemente, alteracac
negativa em sua qualidade de vida (GANDRA, TEIXEIRA, 2010).

1. 10. Justificativa

Diante do exposto, faz-se pertinente reconhecer todos 0s possiveis eventos que
perpassam o tratamento, buscando o esclarecimento e 0 apoio ao paciente, devendo este se
respeitado e compreendido em sua totalidade e singularidade (STRAUSS, TEIXEIRA, 2006;
SOUZA, CRUVINEL, 2008).

Souza e Cruvinel (2008) ainda argumentam:

O resgate do ser humano como ser ativo de sua existéncia, exige
compreendé-lo e respeita-lo em sua totalidade e individualidade. De
sua vivéncia e experiéncia cotidiana emergem valores, crencas,
atitudes e sentimentos conforme sua percepcéao e concepcao individual
da realidade situacional (SOUZA, CRUVINEL, 2008, p. 694).

E importante salientar que a hepatite C ainda é muito desconhecida entre a populacéo,
como também entre os profissionais de saude destacando-se uma indiferenca sobre a
potencialidade nociva do HCV, sendo esta negligenciada (PASSOS, 2006; SOUZA,
CRUVINEL, 2008). Frazer et al. (2010) mencionam que a falta de conhecimento sobre a
doenca entre os profissionais de saude, incluindo enfermeiras, os tornam mais propensos a

visdes de discriminacao sobre o doente.
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Figueiredo e Piai (2007) consideram que “os aspectos relativos a avaliacdo do
conhecimento da equipe de salde sobre o tema e as atitudes da enfermagem para com c
paciente com HCV merecem maior atencdo dos pesquisadores enfermeiros”. Grogan e
Timmins (2010) concluem que a intervencdo de um enfermeiro, com conhecimento em
hepatite C, proporciona importante informacdo e suporte ao doente. Lima et al. (2011)

argumentam:

Os profissionais e estudantes de saude... devem ampliar a
compreensao dos fendbmenos que cercam a vida e a doenca, que Sao
vivenciados e simbolizados por seus pacientes. A partir do
conhecimento destes fenbmenos, os profissionais percebem que seus
pacientes detém experiéncias de vida e informacdes especificas que
Ihes ajudardo a compreender profundamente os varios problemas de
saude e de vida por eles, apresentados... Quando se conhece mais
sobre a realidade do paciente, torna-se possivel se aproximar das
necessidades deste individuo (p. 658-659).
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2. PRESSUPUOSTOS E OBJETIVOS

2.1. Pressupostos iniciais da pesquisa

O propoésito desta pesquisa estd embasado na premissa de que tanto o diagndstico
positivo como o tratamento para a hepatite C, reflete em alteragbes na vida do doente, que
podem leva-lo a construir representacdes sobre seu processo de adoecimento e influenciar na
regulacdo de seu comportamento.

A resposta ao tratamento, a evolugdo e diversidade da doenga influencia
significativamente o curso do tratamento e o acompanhamento clinico. Consequentemente

leva o doente a se deparar com uma realidade de expectativas e impoténcia frente a doenca.

2.2. Objetivo geral

Apreender a percepcédo, significados, sentimentos e repercussdes na vivéncia do

paciente em tratamento para hepatite C cronica.

2.3. Objetivos especificos

Apreender sentimentos e emocdes vivenciados com o tratamento;

Identificar possiveis alteracbes nas relacdes interpessoais em funcdo do diagnostico e
tratamento;

Identificar alteracbes na rotina e qualidade de vida;

Identificar e apreender as dificuldades na realizagéo do tratamento;

Identificar expectativas e perspectivas sobre o tratamento.
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3. PERCURSO METODOLOGICO

3.1. Pesquisa Qualitativa e Clinico-Qualitativa

3.1.1. Pesquisa qualitativa

Esta pesquisa teve como proposta metodolégica uma abordagem qualitativa, e se
buscou apreender os significados das expressdes e sentimentos, contidos nas falas dos
pacientes que fazem tratamento para hepatite C cronica.

Minayo (1998, p.23) considera pesquisa como “a atividade basica das Ciéncias na sua
indagacao e descoberta da realidade” e, a pesquisa qualitativa “se preocupa com um nivel de
realidade que nao pode ser quantificado... trabalha com o universo de significados, motivos,
aspiracoes, crencas, valores e atitudes” (MINAYO, 2002, p. 21). Explora as experiéncias
vivenciadas pelas pessoas acerca de um fendmeno, em suas rotinas. Os dados qualitativos sa
gerados pelo significado de um fendbmeno experimentado por pessoas (MAYAN, 2001) Para
Turato (2011) compreender o significado de um fendmeno é saber que ha acontecimentos
ocultos por de tras do mesmo.

Turato (2005, p. 509), argumenta: “o significado tem funcéo estruturante: em torno do
gue as coisas significam, as pessoas organizardo de certo modo suas vidas, incluindo seus
proprios cuidados com a saude”. Busca-se um entendimento subjetivo, isto é, algo que é
invisivel ao olhar comum. Procura-se entender como o objeto de estudo se manifesta. E

complementa que:

...0 conhecer as significagbes dos fendmenos do processo saude-
doenca é essencial para realizar as seguintes coisas: melhorar a
qualidade da relacdo profissional-paciente-familia-instituicao;
promover maior adesdo de pacientes e da populacdo frente a
tratamento ministrados individual e de medidas implementadas
coletivamente; entender mais profundamente certos sentimentos,
idéias e comportamentos dos doentes, assim como de seus familiares e
mesmo da equipe profissional de saude (TURATO, 2005, p. 510).
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3.1.2. Pesquisa Clinico-Qualitativa

A metodologia clinico-qualitativa faz parte da metodologia qualitativa no entanto, foca
um olhar clinico sobre os métodos das ciéncias da saude e os tradicionais que estao ligados a
sociologia e a antropologia (BASSORA, CAMPQOS, 2010). Defini-se como:

...0 estudo e a construgdo dos limites epistemoldgicos de certo método
gualitativo, particularizado eneslingsde saude, bem como abarca a
discusséo sobre um conjunto de técnicas e procedimentos adequados
para descrever e compreender as relacdes de sentidos e significados
dos fendmenos humanos referidos nesse campo (TURATO, 2011,
p.240).

A pesquisa clinico-qualitativa possui caracteristicas distintas como o foco aos
significados; conscientes e inconscientes; conferidos a variados fendmenos vivenciados pelos
sujeitos (TURATO, 2011). Acontece em ambiente natural o que facilita o acolhimento e a
comunicacao entre o pesquisador e o paciente estudado, contudo, em situacfes onde ocorrerr
colocagBes verbais emocionalmente dificeis. H4 também a possibilidade de observacdo da
linguagem corporal/comportamental no sentido de completar, confirmar ou desmentir o que é
falado (TURATO, 2011). Ainda para o autor, o ato de tomar um remeédio configura-se em um
fendbmeno carregado de sentidos e significacdes facilmente observaveis nas fatsngm
das questdes da saude (TURATO, 2011).

No entanto, Bassora e Campos (2010) salientam a importancia do conhecimento
tedrico e pratico prévios, que o pesquisador deve possuir para o desenvolvimento do estudo. E
Turato (2011) ressalta sobre o envolvimento emocional do pesquisador com o objeto
estudado, de modo que o pesquisador se misture a tal objeto.

A construgdo do conhecimento se da pelo carater indutivo, como também, intuitivo
(CAMPOS, TURATO, 2009). Os autores argumentam:

A inducdo se configura em atitude mental por intermédio da qual,

partindo-se de dados patrticulares, se infere uma verdade geral ou
universal, ndo contida apenas nas partes examinadas, e cujo objetivo é
apresentar conclusdes generalizaveis. Inducdo € o salto audaz (e
temerario) de onde estou para onde ndo estou do momento em que
vivo para momentos em que ainda nao vivo, do enquadre de minha
pesquisa para situagdes novas (CAMPOS, TURATO, 2009, p. 127).
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Os fendbmenos podem ser compreendidos num processo dialético indutivo-dedutivo,
Ou seja, para obter-se a esséncia do processo o fendmeno € indutivo mas, conforme a
aparéncia passa a ser descoberta, 0 pesquisador avalia dedutivamente, pautado teoricamente
s6 obtendo a validade a luz da pratica social (BASSORA, CAMPOS, 2010; CAMPOS,
TURATO, 2009).

Durante a fase de coleta de dados pode-se iniciar a interpretacdo dos mesmos. O
pesquisador deve estar atento no momento da entrevista as possiveis manifestacbes nac
verbais do entrevistado que podem auxilia-lo na interpretacdo dos dados (BASSORA,
CAMPOS, 2010). Packer e Turato (2011) argumentam sobre a importancia do pesquisador
como o principal instrumento da pesquisa, pois 0 mesmo possui 0s meios diretos para a

apreensédo das manifestacdes de seu objeto de estudo.

No método clinico-qualitativo, com a valorizagcdo dos sentimentos
ditos transferenciais, bem como com a atitude clinica de acolhimento
a guem porta angustias consideraveis, 0 pesquisador pode tornar-se
uma ferramenta de alta precisdo, cujos olhos e ouvidos acurados
servem para propiciar grande validade a coleta (PACKER; TURATO,
2011, p.31).

Esperou-se com essa metodologia a identificagdo e apreensdo da percepcao,
significados e sentimentos dos pacientes que fazem tratamento para hepatite C croénica, pois,

assim como Fontanella et al. (2011) expdem:

Um tratamento adequado dos significados atribuidos ao processo
saude/doenca € de particular interesse para quem se dedica a estudar
aspectos da promocéo, prevencdo e assisténcia a saude considerando
as perspectivas dos sujeitos implicados (FONTANELLA el 1,

p. 393).

Para tanto, a pesquisa clinico-qualitativa mostra-se compativel para este estudo, ja que
a mesma propOe descrever e interpretar os sentidos e significados dados aos fendmenos
relacionados a vida do paciente, como também, da equipe de profissionais, familiares e
comunidade (TURATO, 2011).

Na busca pela compreenséo e apreensdo dos significados atribuidos a um fenémeno,
deve-se apresentar o percurso metodoldgico utilizado de forma nitida. Quanto mais claro o
mesmo estiver no trabalho, maior sera o grau de confiabilidade conferido a seus resultados.
(BASSORA, CAMPOS, 2010).
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3.2. Cenario do estudo

O ambulatorio utilizado para o estudo localiza-se no Centro Municipal de
Especialidades (CEME) na cidade de Sao Carlos — SP e, destina-se ao acompanhamento de
pacientes da referida cidade como também, da microrregido composta por quatro cidades. Sao
referenciados ao ambulatério casos de doencas infectocontagiosas como, hepatites virais (B e
C), HIV/aids, tuberculose, toxoplasmose, entre outras.

Toda a parte operacional do acompanhamento como o atendimento, notificacdo e
dispensacao de medicamentos sdo realizados neste local. A equipe do referido ambulatorio é
composta por quatro médicos da Secretaria Municipal de Saude, quatro médicos docentes do
Departamento de Medicina da Universidade Federal de Sdo Carlos, uma coordenadora;

comum a chefia do CEME; duas enfermeiras, uma técnica e uma auxiliar de enfermagem.

3.3. Populacao estudada

A populacédo estudada foi composta por 12 pacientes com hepatite C crénica em
tratamento com Interferom 2a ou 2b recombinante e o Interfer@r2a ou 2b peguilado e
Ribavirina, independente do estagio da terapéutica. Participaram também pacientes com
menos de um més de conclusédo do tratamento que ainda nao tinham resultado de PCR pos-

tratamento.

3.4. Critérios para a incluséo do paciente

« Ter hepatite C cronica e ndo apresentar co-morbidades como HIV/aids;
« Estar em tratamento com Interferon e Ribavirina, independente do estagio, ou nao ter
realizado PCR antes dos seis primeiros meses ap0s 0 término tratamento

medicamentoso;

» Ser maior de idade, sendo necessaria autorizagdo de responséveis em casos inferiores &

18 anos de idade,
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3.5. Geracgao de dados

Todos os dados foram coletados no CEME, com excecdo de um que ocorreu no local
de trabalho do entrevistado (primeira entrevista). Tanto os objetivos da pesquisa, como
também o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, foram lidos e explicados, sendo
enfatizado o sigilo e o anonimato. Apos a concordancia do paciente ao termo, era realizada a

assinatura do mesmo (Apéndice I).

3.6. Técnica e instrumento para a geracao de dados

Foram realizadas entrevistas individuais semidirigidas, compostas por questdes abertas
(Apéndice II), gravadas em midia digital e posteriormente transcritas para a andlise das
informacdes contidas nas mensagens dos pacientes.

Fontanella, Campos e Turato (2006, p.176) argumentam que as entrevistas qualitativas
devem produzir dados que realizem quatro fun¢des importantes para o desenvolvimento de
modelos teoricos, sendo estas: “os resultados iniciam, reformulam, redirecionam e clareiam
teorias”. Turato (2011) considera a entrevista como um importante instrumento para o
conhecimento interpessoal que facilita a apreenséo de distintos fendmenos.

Para Campos e Turato (2009) a entrevista face a face proporciona ao pesquisador algo
que vai além da informacé&o escrita ja que muitas vezes, a mesma nao explicita o que de fato,
0 entrevistado diz. “Adentra-se pelo inicialmente enigmatico nivel do simbolismo,
pertencente ao universo dosnteudos latente@mplicitos)” (CAMPOS, TURATO, p. 126,

2009).

Ainda para Turato (2011), na pesquisa qualitativa, a entrevista semidirigida permite ao
pesquisador o direcionamento da entrevista para que se consiga atingir os objetivos propostos.
A elaboracao das questbes atende aos interesses do pesquisador no entanto, o paciente expd
suas ideias conforme sua compreensao (BASSORA, CAMPOS, 2010).

3.7. Andlise dos dados
Para a analise dos dados, foi necessaria a realizacdo de leituras acuradas, bem como

discussoes e interpretacdes. Faz-se imprescindivel que o tratamento dos dados, como também

fases anteriores ao mesmo, sejam feitos sob o olhar multifacetado sobre a totalidade dos

31



resultados, em consequéncia a multiplicidade de sentidos atribuidos pelos sujeitos que
vivenciam os fendmenos pesquisados (CAMPOS, TURATO, 2009).
Neste trabalho, optou-se pela utilizacdo da anélise de conteudo de Bardin (2010).

Segundo a autora, este tipo de analise definiu-se como:

Um conjunto de técnicas das comunicacdes visander opor
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteddo das
mensagens indicadores (quantitativos ou n&o) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condicdes de
producao/recepcao (variaveis inferidas) destas mensagens (BARDIN,
2010, p. 44).

Como ferramenta no processo investigativo, a analise de conteudo deve direcionar o
pesquisador clinico-qualitativo para além da descricdo dos resultados, levando o mesmo a
conferir voz aos dados mudos e inertes. Para isto, a analise ndo deve estar vinculada somente
ao texto e/ou técnica de modo que prejudique a capacidade criadora e intuitiva do pesquisador
(CAMPOS, TURATO, 2009).

Dentre as diferentes modalidades da analise de conteudo, neste trabalho, utilizou-se a
Andlise da Enunciacdo, de modo a possibilitar a descoberta e formacdo de temas que
determinam o comportamento no discurso, visto que, como considera Bardin (2010, p.220) “a
andlise da enunciacdo é complementar de uma analise tematica previamente efetuada”. A

autora ainda destaca:

A analise da enunciacdo considera que na altura da producdo da
palavra é feito um trabalho, é elaborado um sentido e sdo operadas
transformacdes. O discurso ndo € transposicdo transparente de
opinides, de atitudes e de representacbes que existam de modo cabal
antes da passagem a forma linguageira. O discurso ndo € um produto
acabado mas, um momento num processo de elaboragdo, com tudo o
gue isso comporta de contradi¢cdes, de incoeréncias, de imperfeicdes
(BARDIN, 2010, p. 216).

E complementa:

O objetivo e ambicdo da analise de enunciacdo € apreender ao mesmo
tempo diversos niveis imbricados - ao contrario da analise estrita, que
se baseia essencialmente no registro semantico elementar (p.219)...
Esta exploracdo do implicito faz tomar consciéncia da extrema
complexidade das operacdes interpretativas que permitem a sua
decodificacao (p. 230).
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Apés a transcricdo das entrevistas fez-se um desdobramento operacional, segundo
Minayo (1998), em que “a presenca de determinados temas denota os valores de referéncia e
0s modelos de comportamento presentes no discurso” (MINAYO, p. 209, 1998). A analise

compde-se de trés etapas:

Primeira Etapa - Pré-analise consiste na selecdo dos documentos que foram analisados
com base nas hipoteses e objetivos iniciais sendo estes reformulados frente aos dados
coletados, formando indicadores que guiardo a compreensdo do material e sua interpretacao

final (MINAYO, 1998). Decompde-se nas seguintes tarefas:

. Leitura flutuante — contato exaustivo com o material, confrontando as hipéteses
iniciais com as hipéteses emergentes.

. Constituicdo do corpus— organizacdo do material para o inicio da andlise que deve
seguir normas como, exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia.

. Formulagdo de hipdteses e objetivos- organizacdo sistematica da pesquisa. E
necessario existir uma hipotese inicial, pois a realidade ndo é evidente. Todavia, 0s
pressupostos iniciais devem ser flexiveis permitindo hipoteses emergentes a partir dos dados
coletados no campo de pesquisa. Determinam-se a unidade de registro, unidade de contexto,
recortes e a forma de categorizacgéo.

Segunda Etapa — Exploracdo do materialcorresponde a transcricdo e organizacdo dos
dados coletados, destacando-se a recorréncia dos mesmos e categorizando as falas. Nest:
momento realiza-se o recorte do texto em unidades de registro para classificacédo e a
agregacéo dos dados, selecionando as categorias que especificardo o tema.

Terceira Etapa — Tratamento dos dados obtidos e interpretacdo: propdem-se inferéncias e

interpretacdes, trabalhando-se com os significados dos dados coletados em campo.

3.8. Formacao das unidades de andlise e categorias

As entrevistas foram transcritas na integra, resguardando-se as formas de expresséao de
cada paciente, como também, os erros de linguagem e peculiaridades das falas como
expressdes nao usuais. Todavia, com o propoésito de tornar a transcricdo mais legivel, para a
categorizacao e subcategorizacéo dos dados, alguns vicios da linguagem, erros de pronuncia e
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palavras de baixo caldo, foram corrigidos dentro dos padrbes gramaticais sem ocasionar a
perda do conteudo de cada fala. As falas analisadas foram representadas com a letra “E” e
enumeradas conforme a ordenacéo das entrevistas.

Para a categorizacao foi realizada a codificagcdo dos dados com base nas repeticdes das
unidades de andlise como também, pela sua relevancia implicita. Bardin (2010, p.39) define
as categorias como: “espécie de gavetas ou rubricas significativas que permitem a
classificacdo dos elementos de significacdo constitutivos da mensagem”. Em seguida as

unidades de analise foram separadas de acordo com a tematica.

3.9. Amostragem e saturacao da amostra

A transparéncia sobre a técnica de amostragem evidencia o rigor utilizado na
investigacdo cientifica (FONTANELLA et al.,, 2011). A amostragem por saturacdo € uma
ferramenta conceitual, aplicada em pesquisas qualitativas para interromper a captacao de
novos dados. Utiliza-se para estabelecer ou fechar o tamanho final da amostra em estudo. A
saturacao tedrica da amostra ocorre quando os dados coletados passam a apresentar repeticoe
ou redundancia, suspendendo-se a inclusdo de novas entrevistas para a coleta de dados
(DRIESSNACK, SOUSA, MENDES, 2007; FONTANELLA, RICAS, TURATO, 2008).

Fontanella et al. (2011, p. 389) argumentam: “fechar” a amostra significa definir o
conjunto que subsidiard a andlise e interpretacdo dos dados” , e complementam: “ ha
saturacdo teodrica quando a interacdo entre campo de pesquisa e 0 investigador ndo mais
fornece elementos para balizar ou aprofundar a teoriza¢cdo” (p. 390). No entanto, caso néo
ocorra fechamento por exaustdo, deve-se justificar a interrupcdo de novas entrevistas
(FONTANELLA et al., 2011).

Desta forma, os autores propdem um meio de sistematizar e expor o tratamento e a
analise dos dados coletados em pesquisa qualitativa que fazem uso da amostragem por
saturacdo teorica. Continuando, seguem-se resumidamente, 0s passos procedimentais para :

constatacdo da saturacao teorica, registrados em Fontanella et al. (2011, p. 301):
» Passo 1: disponibilizar os registros de dados “brutos”;

« Passo 2¥imergir em cada registro;

» Passo 3.compilar as analise individuais (de cada pesquisador, para cada entrevista);
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» Passo 4:reunir os temas ou tipos de enunciados para cada pré-categoria ou nova
categoria;

» Passo 5codificar ou nominar os dados;

» Passo 6:alocar (huma tabela) os temas e tipos de enunciado;

» Passo 7constatar a saturagéo teorica para cada pré-categoria ou nova categoria;

» Passo 8!visualizar” a saturagao;

“Saturar ou ndo, bem como 0 momento em que isto acontece, depende dos objetos e dos
objetivos do pesquisador” (FONTANELLA, RICAS, TURATO, p.24, 2008).

3.10. Validacao dos dados

Em pesquisa qualitativa, a validacdo dos dados deve ocorrer tanto na elaboracdo do
projeto de pesquisa como também, na coleta de dados em campo e tratamento dos mesmos
(CAMPOS, TURATO, 2009).

A validacdo pode ocorrer de formas distintas. Segundo Turato (2011), a mesma pode

acontecer com base ao que se segue:

» Validacao interna: processo que envolve o autor e seu projeto, configurando rigores
para a apreensao dos fendmenos;

* Validacdo externa: processo envolvendo o autor em posse dos achados e seus
interlocutores académicos, onde a interacdo/debate fornecera consideracfes
favoraveis ou ndo aos achados.

» Triangulacdo: processo onde se utiliza dois ou mais métodos para examinar 0 mesmo

fendbmeno de forma simultanea ou sequencial.

Para mais, devem-se ainda apresentar os resultados preliminares a grupos de pesquisa,
de modo que os resultados sejam expostos e debatidos (CAMPOS, TURATO, 2009).

No presente estudo, apés a categorizagdo dos dados, os mesmos foram apresentados.
discutidos e validados no Grupo de Estudos e Pesquisa sobre boas praticas de controle de
transmissao de patdégenos relacionada a assisténcia a saude, coordenado pela Prof2. Dr2 Rosel

Moralez de Figueiredo.
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3.11. Etica em pesquisa com seres humanos
O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pissgucom Seres Humanos (CEP)

da Universidade Federal de S&o Carlos (UFSCar) com o parecer 418/2011, segundo a
resolucao 196/96 CNS/MS.
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4. RESULTADOS

4.1. Producao dos dados empiricos

O convite para a participacao na pesquisa foi realizado por meio de contato pessoal, no
momento em que 0S pacientes compareciam ao ambulatério, para a administracdo de
medicamento. Os objetivos do estudo foram apresentados e esclarecidos para cada paciente.
Posteriormente a concordancia em conceder a entrevista, realizou-se o agendamento da
mesma seguindo-se o horério e local de escolha do paciente.

No dia da entrevista, fazia-se novo contato telefénico para confirmar se de fato a
pessoa estaria disponivel para ser entrevistada. Vale ressaltar que, antes de cada entrevista er
lido o Termo de Consentimento livre e Esclarecido, enfatizando-se a questdo do sigilo e
anonimato dos entrevistados.

Duas pessoas remarcaram o dia e outra pediu que a entrevista fosse realizada somente
em seu ultimo dia de aplicacdo da medicacdo. Nenhum paciente se recusou.

Quanto a expressdo dos sentimentos, foi possivel apreender diferentes medos e

angustias, assim como também esperancas distintas sobre o tratamento.

4.2. Caracterizagdo da amostra

A caracterizacdo da amostra foi realizada a partir de dados coletados durante as
entrevistas, por meio de perguntas dirigidas (Apéndice Il), estabelecendo-se um panorama
geral dos entrevistados. O quadro 1 revela importantes caracteristicas sociodemogréficas do
conjunto de entrevistados (N = 12).

A composicdo da amostra se deu a partir dos critérios de inclusdo. Entre os
entrevistados predominou o sexo feminino, sendo nove mulheres e trés homens. A média das
idades foi de 49 anos, variando de 35 a 65 anos, sendo todos residentes no municipio de S&o
Carlos, na zona urbana. Quanto a naturalidade, predominou a cidade de Séao Carlos (N = 7),
uma paciente do estado de Minas Gerais e 0s demais naturais de outras cidades dentro do
Estado de Sao Paulo.

Em relagdo a escolaridade, oito possuiam entre oito e 12 anos de estudo, trés entre
quatro e sete anos e um com mais de 12 anos de estudo.

Quanto ao estado civil dos entrevistados, nove referiram ser casados e trés solteiros.

Entre os casados, todos moram com a familia, em composi¢cdes familiares distintas; dois
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residem somente com o conjuge, trés com coénjuge e filhos, um com conjuge e enteados, um
com cOnjuge, filho e mae e dois com coOnjuges, filhos e netos. Entre os solteiros, nenhum
reside sozinho, compartilhando a casa com amigos.

No que se refere a ocupacédo dos entrevistados, vale destacar que a maioria estava
trabalhando na época da entrevista e continuaram até o final do tratamento. Dois eram
aposentados, um encontrava-se afastado em decorréncia do tratamento e um estava serr
trabalhar, também em decorréncia do tratamento, porém, sem condi¢cdes legais para ser
afastado via previdéncia social (sustentando-se com a pensao do filho e ajuda de namorado).

Todos responderam ter uma religido sendo quatro catélicos, quatro espiritas e quatro
evangélicos. No entanto, sete declararam-se praticantes (quatro espiritas e trés evangélicos).

A maioria (N = 7) possui plano de saude privado, sendo que destes, quatro faziam
acompanhamento tanto com médico particular, como também, com os do ambulatorio. Os
demais pacientes (N = 5) ndo possuiam plano de saude.

A andlise qualitativa possibilitou revelar diferentes tipos de enunciados que
terminaram por gerar seis categorias tematicas. Os tipos de enunciados estdo expostos Nnos
quadros numerados de dois a sete de saturacado tedrica. As categorias estdo apresentadas n
quadro oito e trechos das falas que embasaram a composi¢ao dos enunciados e categorias, sa
apresentados nos quadros numerados de nove a 14. Alguns trechos sao citados nos textos qu

seguem 0s quadros.

4.3. Limitagdes na producdo dos dados empiricos

A limitacdo encontrada durante a fase de producdo de dados empiricos refere-se ao
fato de a pesquisadora ser também a enfermeira responsavel pela maioria das aplicacdes do
Interferon nos pacientes entrevistados. Este fato permite inferir sobre um possivel viés nas
falas dos entrevistados, particularmente nos aspectos referentes a avaliacdo da qualidade do
servi¢o de saude oferecido.
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Quadro 1: Caracterizagao da amostra (N = 12)

Entr. | Sexo | Idade | Naturalidade | Escolaridade E(s;sicllo Ocupagio fgﬁ'nri‘lciljr ;1?;:22 ::l!:;z
1 M 45 PD%me Zitr: 4 a7 anos casado Meciﬂigo el até 3 sm Nao Sim
2 F 35 Séo Carlos 8 a 12 anos casada Ag;:;gede acima 3 sm N&o Sim
3 M 45 Sao Carlos 8 a 12 anos casado Aposentado até 3 sm Sim Sim
4 53 Taubaté 8 a 12 anos casada Decoradora acima 3 sm Sim Sim
5 F 53 Sé&o Carlos 12 ﬁqna(\)iz ou casada Professora acima 3 sm Sim Sim
6 F 49 Sé&o Carlos 8 a 12 anos casada Comerciante acima 3 sm Sim Sim
7 F 44 S&o Manoel 8 a 12 anos casada Autbnoma acima 3 sm Sim N&o
8 F 48 Séo Carlos 8 a 12 anos solteira Autbnoma Até 3 sm Sim N&o
9 F 65 Sao Carlos 8 a 12 anos solteira | Apos/Secret. acima 3 sm N&o Sim
10 F 46 Altin6polis 8 a 12 anos solteira Autbnoma até 2 sm N&o N&o
11 M 55 Sao Carlos 8 a 12 anos casado Aposentado acima 3 sm Sim Nao
12 F 50 Séo Carlos 4 a7 anos casada Diarista até 2 sm Sim N&o
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4.4. Constatacado da saturacao teorica

Quadro 2 : Distribuigcao da frequéncia de tipos de enunciados referentes a categoria Sobre a medicagao

Tipos de Enunciados 11 2)3| 4|56 7] 8| 9]10(11]| 12| Total de recorréncias
Eventos adversos XXX XXX X]|X[X]X X 11
Administracdao medicagao X X | X X X 5
Total de novos tipos de enun. para cada entrevista 1J]1]j]0|l]0]J]O0OfO]J]O]JO]JO]JO|JO]O

Quadro 3 : Distribui¢cdo da frequéncia de tipos de enunciados referentes a categoria Os medos referenciados

Tipos de Enunciados 1123|456 7] 8| 9]10(11]| 12| Total de recorréncias
Medo da morte X X | X X1 X 5
Medo do preconceito X | X X| X[ X 5
Medo de transmitir a doenca X 1
Total de novos tipos de enun. para cada entrevista 11]0]j]0|l0]J]1|l0]J]0O0]JO]JO]1|0]O




Quadro 4 : Distribuigao da frequéncia de tipos de enunciados referentes a categoria Angustias evidenciadas

Tipos de Enunciados 123|456 7] 8| 9]10(11]| 12| Total de recorréncias
Pelo sofrimento familiar X1 XX 3
Em aceitar X | X X X 4
Com a alteragdo da rotina X X[ X | X X[ X | X[ X 8
Total de novos tipos de enun. para cada entrevista of2|0]j]0]J]0O0]J1]0|J]0]J]O0O]JO]O]|O

Quadro 5 : Distribuigao da frequéncia de tipos de enunciados referentes a categoria Estigma e preconceito

Tipos de Enunciados 1] 2 41 5(6| 7] 8| 9|10 11| 12| Total de recorréncias

Afastamento das outras pessoas

3

Perecepcdo de preconceito X1 X 2
X
X

Preconceito por falta de informacao

Sentimento de humilhagdo X

Receio de outras pessoas X

Alteragdo da auto-estima X X

[ ST ISV P

Incobmodo pela comiseracdo alheia X

Total de novos tipos de enun. paracadaentrevista | o 1 | 21 1l 1lololololol1]1




Quadro 6 : Distribuigcao da frequéncia de tipos de enunciados referentes a categoria Influéncias na sexualidade

Tipos de Enunciados 123|456 7] 8| 9]10(11]| 12| Total de recorréncias
Constrangimento com parceria sexual X X X 3
Dificuldade em manter relagBes sexuais X 1
Negacdo da prevencgao sexual X X 2
Total de novos tipos de enun. paracadaentrevista | g | 1 ol ol ol 11lo0lolol1]lolo

Quadro 7 : Distribuicao da frequéncia de tipos de enunciados referentes a categoria Enfrentamento da nova realidade

Tipos de Enunciados 1|12 |(3|4|5(6]7|8]| 9]10(11| 12| Total de recorréncias
Momentos de esperanga ndo realistica X[ X| X] X X | X | X X | X 9
Aceitagdo e esperanca X | X X X | x| x| x 7
Mudanga de valores X X 2
Apoio informal X | x x| x| x| x X 7
Total de novos tipos de enun. para cada entrevista of2f1]j1j]0]J]0]J]0|J]O0O]J]O]JO]OFfO




4.5. Categorizacado do material

Quadro 8: Categorizagao do material

I. Sobre a medicacéo
- la. Efeitos adversos

- Ib. Administracdo da medicagao

[I. Os medos referenciados
- lla. Da morte

- lIb. Do preconceito

- llc. De transmitir a doenga

[ll. Angustias evidenciadas

- llla. Pelo sofrimento familiar
- llIb. Em aceitar

- llic. Pela alterag&o de rotina
IV. Estigma e Preconceito

V. Influéncias na sexualidade

VI. Enfrentamento a nova realidade

- Vla. Momentos de esperanca nao realistica

- VIb. Aceitagéo e esperanca
- Vic. Mudanca de valores
- VId. Apoio
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|. SOBRE A MEDICACAO

Nesta categoria observa-se a descricdo dos pacientes sobre as dificuldades encontradas
para a realizacdo do tratamento, em decorréncia dos distintos efeitos adversos causados pelos
medicamentos, assim como pela administracdo dos mesmos. Foi identificado que tais efeitos
alteram de forma significativa a vida dos doentes, na opinido deles préprios, repercutindo em
disturbios fisiologicos como, diarreia, vomito, cefaleia, alteracdo no paladar (digeusia), perda
de peso, alopecia, febre, mialgia, alteracdes de reflexo, vertigem e disturbios de humor.

Estes destacam ainda o desconforto causado pela administracdo dos medicamentos,
como alteracdes na derme (er que tomar a injecdo... minha pele esta machucando,- E7)
aversao ao procedimentOdeio agulha, entdo eu ja to encarando ela de outra forma! } E4
entre outros\(arias vezes eu colocava o remédio na boca e saia vomitando pelo banheiro -
E8). Todas estas modificagfes refletem diretamente na rotina diaria dos doentes, ocasionando
desde o afastamento do trabalho, até a internacdo hospitalar para suportar tais efeitos.

No entanto, apesar dos pacientes relatarem as dificuldades decorrentes dos efeitos
adversos e desejarem uma medicacdo com menos efMeosq efeitos colaterais, seria o
ideal nesse tratamento. Quem sabe um dia ?! — E4), todos se esforgcaram objetivando a
conclusao do tratamento. Apenas um paciente teve o tratamento interrompido, por decisao
médica, consequente a gravidade das complicacdes clinicas geradas pelcsdefaisos dos

medicamentos.

Quadro 9: Citagdes dos entrevistados relacionadas a: SOBRE A MEDICAGAO

(...) foi bem dificil, porque eu tive todos os efeitos colaterais. Primeira vez, as primeiras injecdes
foram (...) muita diarreia, muito vomito, muita dor de cabeca. Tive que afastar do trabalho. (E2)

A minha dificuldade, a maior dificuldade minha, era em tomar os comprimidos. Nem as injecées no
comeco. A maior dificuldade minha eram os comprimidos. (E2)

(...) passei mal, fui internado véarias vezes durante o tratamento, porque como eu perdi muito peso
(...) ainda estou abaixo do peso (...) muita fraqueza, muita tontura (...) (E3)

...deixa a gente desanimada, com muita dor no corpo, com muita! Um pouco de depresséo e, ndo
tem vontade de fazer as coisas que a gente fazia normalmente. Quase todo dia.(E6)

...meu cabelo esta caindo, eu estou inchada (...) um monte de efeito colateral e aqueles outros todos
psicomotores que eu te falei né. (E7)
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...eu tenho muita oscilacdo de humor. (...) hoje eu estou eufdrica, amanha eu estou morrendo, no
outro dia eu estou feliz (...). Entao, eu estou oscilando muito e eu sei que é por causa do tratamento
e, eu estou tentando me controlar, mas, nem sempre da (...) as vezes eu acabo brigando com quem
ndo devo (...) umas coisas assim. A parte mais dificil & essa (...) pavio curto (...) (E7)

Nao tenho vontade nem de levantar da cama (...) tenho alteracao no paladar, parece que t4 amarga
a minha boca. Dor de cabeca, muito forte. Nao é todo dia. Mas quando da, da forte (...) mas eu acho
que é, mais € o cansaco né. Nao tenho animo pra nada. Nem de levantar da cama. (E10)

Ta dificil porque eu sinto muita dor de cabeca. Ndo tenho vontade de fazer mais nada,
principalmente dentro da minha casa. To tendo febre, muita dor no corpo, inclusive eu ja tinha dor no
corpo agora piorou a dor. Ta sendo muito dificil (...) eu ndo tenho vontade de fazer servi¢o de casa,
ndo tenho vontade (...) geral. Em geral, geral, tudo. Pra mim t4 sendo muito dificil. (E12)

(...) prefiro tomar a injecdo do que tomar os quatro comprimidos por dia. E horrivel tomar dois
comprimidos de manhé e dois a tarde. Fora os outros que eu tenho que tomar pra dor de cabega,
estbmago, que nao ta resolvendo nada! Mesmo tomando omeprazol o estdbmago continua ruim.
(E12)

. OS MEDOS REFERENCIADOS

Esta categoria refere diferentes tipos de medo gerados por incertezas quanto a eficacia
e beneficio dos medicamentos, levando a reflexdes acerca dos mes®ios Ihuito medo de
fazer este tratamento porque € uma coisa séria ... sera que eu vou tomar este medicamento,
eu vou ficar bom e ndo vai me atacar outra coisa? — E1), como também, fantasiando sobre o
futuro e a morteA gente vé pessoas numa certa idade gozando de perfeita saude, ai eu falo:
“Meu Deus, ndo sei se eu vou chegar la!”, é dificil, € bem dificil! - E4). Como nesta citagao,
no Quadro 10 é possivel perceber em algumas falas o medo de morrer.

Associado ao medo da morte observa-se o medo de sofrer preconceito, acarretando na
necessidade de se isolar e de nao falar sobre sua condicdo com outras pessoas. Dois paciente
escolheram guardar segredo, inclusive dos préprios familiares, sobre o diagndstico da doenca,
bem como o tratamentp..ndo tenho corajem de contar pra ninguém! Ninguém da minha
familia sabe. Eu falo que é outro problema. Medo do preconceito! — E10). A outra paciente
refere 0 medo de ser afastada de seus netos, podendo-se inferir sobre o sentimento de angusti
gerado Nao falo nada por causa do preconceito. Porque genros e familia no geral, eu tenho
a impressdo que vao meio que impedir de ter contato com as criangas, entdo eu nao contei

mesmo. — E4)
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O medo de transmitir a doenga também ficou explicito na fala de duas pacientes (E6 e
E10), embora com falas contraditérias, o que demonstra certo conflito de sentimentos, e
também, provavel desconhecimento sobre a doengad isolei, achei que poderia passar a
doenca para o meu filho!... Eu s6 ndo queria passar pra ninguém!... eu sei que ndo vai ser

transmitido assim, por beijo tudo, mas, eu procuro ficar longe. - E10).

Quadro 10: Citagcbes dos entrevistados relacionadas aos MEDOS
REFERENCIADOS

(...) vocé fica assim, pensando: “Sera que eu vou sair dessa?!” Desse tratamento, dos medicamentos
fortes tudo” (E5)

(...) com relagdo ao meu marido na parte de relacédo ta meio afastada, ta meio a desejar. A gente nao
ta conseguindo. Uma porque eu tenho medo: “Ai meu Deus, hoje eu posso ta com o virus aqui a flor
da pele e a gente ter relacdo e eu passar pra ele!” (E6)

Eu fico preocupada assim: “Sera que vem mais coisa ai?” Entendeu? Isso eu ja parei pra
pensar!.(E9)

N&o é para todo mundo que eu falo ta (...) eu ndo sei o porqué. Eu nao sinto, sabe, eu nado sei, eu
nao sinto vontade. Pra minha familia tudo bem, tudo normal, mas ndo é para qualquer pessoa que
eu vou comentar nao! Acho que ndo ha necessidade. Nao to fugindo da (...) mas ndo ha
necessidade, eu acho. (E9)

(...) eu tenho medo de piorar (...) de ter anemia (...) procuro comer direitinho tudo mas, tenho med.
(E10)

Cai em depressao. Fiquei ruim. Ah eu achei que (...) ja tava (...) achei que ja ia morrer né.(E10)

Eu sempre figuei no meu canto. E agora entdo, eu acho que de medo que as pessoas saibam (...)
percebam alguma coisa. Entdo, ndo quero que figuem sabendo. Ndo é tanto assim de transmitir,
porque eu sei que nao vai transmitir. Mais € o medo de eles ficarem sabendo. Entéo, fico mais no
meu canto. (E10)

(...) antes que eles se afastem de mim, eu me afastei deles (choro) (...) Porque nem eu sei onde eu
peguei!. Ouvir critica, falarem mal ! Isso € a pior coisa! (E10)
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lIl. ANGUSTIAS EVIDENCIADAS

Pode-se considerar que esta categoria esta proOxima a anterior, ja que, 0 medo também
esta associado a geracao de angustia. No entanto, diferentes evidéncias de angustia aparecer
com clareza em certas falas, embora nao referidas de forma explicita, o que levou a
apresentacdo em uma categoria especifica.

Dois pacientes referem o sentimento de angustia porque perceberam o sofrimento de
seus familiares ao terem consciéncia do que acontece e 0 que pode vir a acontecer com 0sS
doentes. Esta percepcdo também gera sofrimento nos pacientes e, consequentemente, pod
dificultar a realizag&o do tratamento.

A angustia também esta ligada ao sentimento de certa incapacidade e dependéncia de
outras pessoasMudou a capacidade de trabalhar e odeio ficar parada! Fico meio
depressiva, meio chorona. Isso pra mim é sofrimento! - E2). Em outra fala o paciente
discorre:...eu sou uma pessoa muito independente e eu nédo estou conseguindo dirigir ... eu
estou muito dependente e isso me perturba bastante! E um sofrimento para mim! - E7.

A aceitacdo da nova condicdo de se ter uma doenca cronica e a necessidade de realizar
um tratamento que ocasiona uma série de modificacdes na vida, também geram certa angustia
em aceitar esta diferente realidade. Leva o paciente a refletir sobre concepg¢des que tinha sobre
si mesmo que, inevitavelmente, faz com que perceba e se depare com sua fragilidade, inerente
aos seus conceitos e certezase( nunca pensei um dia que eu ia ficar doente! Eu tinha uma
animacao que sO0 Deus na minha vida. E hoje eu to bem pra baixo! Sentindo muito mal
mesmo. - EIR Insegurangas sobre o futuro, relacionadas a garantia do emprego, também foi
relatada pela mesma paciente (E12) causando instabilidades emocionais que geram

sofrimento.

Quadro 11: Citacdes dos entrevistados relacionadas a ANGUSTIAS
EVIDENCIADAS

Minhas irmés e meus cunhados ficaram se descabelando, principalmente minha irm& mais velha que
trabalha na UNESP de Botucatu. Ela pesquisou muito. Ela fica la dentro, ela sabe tudo o que é de
novo para o tratamento. Ela ficou desesperada !! (...) eles ficaram assim meio preocupados é que
meu pai teve cancer de figado, né, e intestino. Entdo a pergunta é essa: “Ela vai ter?”(E2)

(...) os familiares da gente (...) mae, esposa, eles ficam mais preocupados, eles sofrem mais que a
gente que ta fazendo o tratamento! De ver a gente, por exemplo, ndo conseguir comer, nao

a7



conseguir parar nada no estdbmag,o porque o remédio ndo deixa (...) vi minha esposa chorando num
canto, minha mae chorando num canto (...) sofrem mais que a gente, entdo a gente sente! (E3)

(...) eu dou aula e eu tive que parar. Em casa também, em relagdo aos meus filhos, eu ficava muito
nervosa, porque eu tenho um filho de 16 anos e um de 11, e o de 11 depende em tudo, na parte de
estudo, da minha pessoa pra ajudar, acompanhar! Entdo, eu ficava muito nervosa (...) estar
colaborando com a minha familia, eu ndo podia colaborar muito.... eu ficava triste. (E5)

Eu figuei meio que sem acédo, meio que assim (...) como eu ajudava todo mundo, corria pra todo
mundo, falei: “Agora eu ndo vou poder, eles vao ficar a deriva, vao ficar sem mim”. Ai fui entendendo
que eles nédo véo ficar sem mim (...) Mas eu me senti meio que indtil (...)(E6)

Vem aquela pergunta classica: “Por que eu?” Porque vocé acha que tem uma vida regrada, legal e,
de repente, cai uma bomba dessa na tua cabegca! Como € uma doenca séria, vocé fica se
questionando, e questionando Deus e todas as outras coisas!(E7)

(...) eu parei com minhas faxinas né. Entdo eu tenho medo de amanha e depois, se eu pego dois
meses de afastamento, ai depois eu tenho que voltar a trabalhar ai eu ndo tenho mais o meu
emprego! (E12)

IV. ESTIGMA E PRECONCEITO

Nesta categoria encontram-se falas sobre episédios do cotidiano em que se sentiram
hostilizados e diferenciados (“marcados”) pejorativamente, tanto pelo fato de ter o
diagnostico para hepatite C, como também, pelas perceptiveis alteracdes fisicas decorrentes
dos efeitos adversos do tratamento com o interferon e a ribavirina.

Os entrevistados fizeram referéncia a certo desconhecimento de outras pessoas que, de
certa forma, configura o preconceitd (im preconceito assim, acho que ndo entendem...
preconceito ou como diria melhor, medo de pegar! Como n&o tem muita informagao... — E3)

e outro paciente comenta (...tem preconceito, as pessoas ndo sabem o que é uma hepatite C! -
E8).

Alguns pacientes explicaram o incbmodo e o constrangimento em aparentar doenca e,
também por serem questionados sobre a aparéncia alterada, sentindo-se coagidos a mentir
sobre seu real estado de saudedu ficar muito magra, eu vou aparentar que to bem doente!

- E5), e aindaTem pessoas que falam:“Nossa! Vocé emagreceu! Por que vocé ta magra?!”
Vocé ta assim, amarela!!” ... Comentei com poucos...tem preconceito. € EB)nencéo
(Quem néao sabe e eu ndo quero que saiba, eu falo: “To trabalhando, to trabalhando,
emagreci porque eu to trabalhando! ” — E6).
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Acrescentando-se a estes comentarios, pode-se inferir que também exista 0 estigma e 0
preconceito decorrente da comiseracao allgias{nto que as pessoas tem dé de mim, pena
de mim! E uma coisa ruim sentir isso sabe !! - E2)modo a interferir no sentimento de
bem-estar. Nesse sentido, ainda ressalta-se que, inevitavelmente, todas estas alteracdes ¢
percepcbes relatadas, modificam significativamente a autoestima de alguns pacientes,

segundo eles préprios, pelo que se depreende de suas falas.

Quadro 12: Citagées dos entrevistados relacionadas ao ESTIGMA E
PRECONCEITO

(...) no comeco a turma tem um tipo de preconceito (...) como coisa que hepatite pega em qualquer
lugar assim (...) se encosta, eles pensam que € uma doenca que se vai pro teu lado tem que isolar
(...) vai para o banheiro eles usam o outro banheiro. E um preconceito assim ...(E3)

(...) uma pessoa la que, ja perto de todo mundo: “Ai, eu to sabendo que vocé se afastou! vocé ta
com hepatite C?”, gritando. Ai eu me senti assim, parece que era uma coisa que eu tava sabe, uma
doencga contagiosa que (...) entdo foi a Unica vez que eu me senti assim, até humilhada, em relagéo
a ter essa hepatite. (E5)

(...) as pessoas falam: “O que vocé tem!? Porque vocé ta magra? Porque vocé ta com o cabelo
caindo? “ Essas coisas assim e vocé ter que explicar. Muitos eu ndo explico ndo. “Ah to” (...) s6 os
mais assim, né! J& tive momentos de me trancar e chorar, porque, tudo: “E, por que vocé esta
magra? ! Por que vocé ta palida?” Por que vocé ta chorona?” (E6)

Eu me olhava no espelho assim, as vezes eu tava deitada; porque no comeco eu fiquei muito fraca
né, eu levantava da cama assim, olhava no espelho e chorava sabe, porque foi uma mudancga né!
Foi uma mudanca. Meu corpo mudou bastante, foram 15 Kg que eu perdi. (E8)

(...) eu tava numa lotérica; s6 pra vocé entender; ai o cara veio brincando comigo, a lotérica cheia,
ele estava com umas netinhas dele ai ele falo: “Ohh ndo chega perto desse cara que esse cara ta
com hepatite!” Uma brincadeira, talvez sem maldade do cara, sem a pessoa perceber, mas que a
gente (...) parece que vocé fica um pouquinho (...) separado (...)(E11)

(...) algumas pessoas te tratam um pouco diferente (...) com esse tratamento, vocé sabe que era
diferente de antes da pessoa saber que vocé t4 com o virus né. Entdo, eu acho que tem um
pouquinho, ndo sei se é preconceito, medos das pessoas. Algumas coisinhas que acontecem que eu
percebi que sim que muda um pouquinho da rotina de antes da doenga. (E11)
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V. INFLUENCIAS NA SEXUALIDADE

Esta categoria considera diferentes comportamentos e a dificuldade de algumas
pacientes em lidar com a sexualidade frente a uma doenca infectocontagiosa e as alteracdes
geradas pelo tratamento. Dificuldades que se refletem na prevencdo como também, em certo
constrangimento no relacionamento com 0s parceiros.

Pode-se observar um comportamento tacito sobre a necessidade de dar explicacbes ao
parceiro (E2) como também, o relato explicito sobre o sentimento de vergonha e a aflicdo em
descobrir uma provavel fonte de transmissdo da doenca que possibilite descartar a via sexual
como fonte plausivel (paciente E6). Ainda, a mesma paciente também relata a dificuldade em
manter relacdes sexuais com seu marido, ocasionada também pelo medo de transmissao da
doenca, como ja relatado na segunda categoria.

Este tipo de incbmodo, em associar a transmissao da doenca a via sexual, também foi relatada
por outra paciente (E12), no entanto, outro relato significativo faz-se notar, referindo-se a
dificuldade em “negociar” o uso de preservativo com o parceiro sexual, justificando o fato a
partir da resisténcia do parceiro. Este comportamento também é observado em outra paciente
(E10). Neste sentido, pode-se inferir sobre uma atitude das pacientes de se isentar da
responsabilidade em aprofundar o dialogo com o parceiro, sobre a possibilidade de

transmissao sexual e o uso do preservativo.

Quadro 13: Citagdes dos entrevistados relacionadas INFLUENCIAS NA
SEXUALIDADE

(...) meu marido nunca me questionou; “Ai onde vocé pegou, onde deixou de pegar?” né. O pessoal
fala

muito da parte sexual né: “Ai, eu nédo fui (...)” A gente nunca sabe! (...) 0 meu marido entendeu bem.
Obviamente ndo sabia 0 que era, 0 que deixava de ser ou se tinha tratamento, como, o como lidar
com a doenca, né. Dai a gente sentou, conversei, eu fui pesquisar, fui entender o que era e expliquei
pra ele...(E2)

(...) vergonha do meu marido porque eu ndo sabia de onde eu tinha pego. (...) Entdo me senti assim,
falei: “Meu Deus, a gente vai ter que descobrir de onde que eu peguei porque se é sO relacdo
sexual?” (...) “Agulha, agulha eu nunca usei, droga eu nunca usei, s6 pode ser na relagéo, né!” (...)
Talvez pode ser, ter sido em seringa que meu pai usava na gente quando era pequena e, ou hum
litro de sangue que eu precisei tomar com o0 nascimento da minha ultima filha, ha 25 anos atras que
nao tinha controle. Ai eu fiquei mais tranquila. (E6)
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Mas no comeco eu me senti assim até, sabe, esquisita porque, do nada assim né! E até comecei
abandonar, ndo, relagdo pra mim e pra ele com camisinha nunca tivemos ai tivemos que passar a ter
e, eu ndo consigo ter e ficou meio estranho pra mim a nossa relacdo. Ainda bem que ele entendeu
bastante. Ele taA me apoiando muito, mas, se & outro marido se é outra pessoa ja ignora isso tudo né
e, parte pra outra né. (E6)

...com relacdo ao meu marido na parte de relacdo entre eu e ele, ta meio afastada, tA meio a desejar.
A gente nédo ta conseguindo. Uma porque eu tenho medo: “Ai meu Deus, hoje eu posso ta com o
virus aqui a flor da pele e a gente ter relacao e eu passar pra ele.” A gente ta junto, t& se dando bem,
ta tudo ali, mas, mudou esse lado ai, que a gente ndo (E6)

Ele é apaixonado por mim né, entdo (...) ele fala que se ele tiver que morrer, vai morrer os dois
(choro e riso) Tanto é que ele nem se previne né. Falou que, vai os dois entdo. Se morrer um, morre
os dois. E dificil viu...(E10)

(...) eu tenho um pouco de vergonha de falar, porque muita gente fala assim: “ ah pegou de outro!” “
de outro homem” né. Entdo essa parte ai eu tenho cisma um pouco. Tenho vergonha de falar (...)
Inclusive quando eu descobri que tava com esse problema, eu achava que era do meu marido!
Porque fazia seis anos que eu tava com ele e todo ano a gente se separa. Eu achava que ele
pegava coisa la fora e trazia pra mim de volta (...) (E12)

(...) eu tinha esta cisma de ter pegado dele, e ele ndo tem medo de pegar de mim. Ele fala que o que
€ de casal tem que ser unido! Os dois tem que unir (...) (E12)

VI. ENFRENTAMENTO DA NOVA REALIDADE

Verifica-se nesta categoria diferentes meios encontrados pelos pacientes para
suportarem e concluirem o tratamento. Sentimentos de aceitagdo, esperanca, alteracdo de
valores, como também o apoio de familiares e amigos, podem ser identificados e séo
significativamente presente nos relatos da maioria dos pacientes. Todavia, ressalta-se a
presenca de certa ambiguidade de sentimentos, onde se nota momentos de esperanca na
realistica, como também, a falta de conhecimento sobre a real nocividade da(doenca
tinha o objetivo de cura, né! E, eu alcancei o meu objetivo! Porque pra mim, com esse
tratamento eu to curada! — E8), e outro argumento observado pode-se perceber certa negacao
sobre a nova realidadbl§o ponho na cabecga que eu estou doente! Na minha cabeca eu n&o
tenho isso! Na minha mente ... sorte minha né! - E12).

A reflexdo sobre si mesmo e o comportamento de encontrar modificacdes positivas,
frente as adversidades do diagndstico e tratamento, parece constituir importante maneira para

se lidar com a nova realidade (pacientes E3, E5).
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O apoio encontrado na midia (internet) também é obser¥ader(te |Ié muito sobre.
Eu ja fui pesquisar na internet né. Hoje em dia entdo, a gente sabe que vai ser uma coisa
dificil. - E4). No entanto, vale inferir que este tipo de recurso pode gerar informacgdes e
conceitos distorcidos que podem interferir no desfecho satisfatorio ao tratamento. Embora a
vontade de interromper o tratamento tenha sido relafada yontade de parar porque senti
muito fisicamente mas, minha mée fala que eu sou muito teimoso e por teimosia eu nao parei
.- E3) e pacientes (E2 eE® superacdo e o desejo de conclusdo parece maior. Nota-se
também, citacbes de religiosidade e o sentimento de esperanca, determinante para o
seguimento ao tratament&rtreguei tudo nas maos de Deus desde o comeco e Deus ta
trabalhando. Entédo, pra mim ta 6timo tudo! Tudo mesmo - ETI2)n(que fazer meditacao,

procurar ficar tranquila, mas, as vezes, da uma balancada, né. Mas a gente supera! - E4).

Quadro 14: Citacoes dos entrevistados relacionadas ao ENFRENTAMENTO DA
NOVA REALIDADE

(...) da vontade de desistir! D4 muita vontade. No meu caso que tive todos os efeitos. Tive muita
vontade de desistir. Mas vocé tem que tracar metas né (..) eu quero a cura! Eu quero a cura!l.(E2)

...6 uma doenca que pode ser tratada né, e as chances de cura existem!(2)

Eu to vendo as coisas de outro jeito (...) parece que, nunca acontece com a gente né! A gente é
super-homem, o vizinho fica doente a gente néo fica doente. Entdo a gente cria uma soberba na
gente (...) qualquer ser humano pensa que nunca acontece com ele, acontece com os outros e, as
vezes, o0 cara ta sofrendo (...) a gente julga as pessoas! (...) Vocé acaba tendo uma consciéncia
diferente (...) Eu acho que como homem eu cresci mais! Dou mais valor pra minha vida e dos outros
também. (E3)

Uniu mais a familia. A gente era meio separada de certas pessoas, uniu mais (...) vem aquela
consciéncia né, a gente perdeu muito tempo se separando, precisou vir uma doenca dessa pra unir.
A gente se uniu mais, se vé mais (...). Um sentimento mais (...) como posso falar, fraterno (...) juntou
bem maios a familia. (E3)

Digamos assim, eu entendi que eu tenho que tomar os remédios, eu entendi que é para 0 meu bem,
eu entendi que tem o tratamento, que é uma doenga que pode ser tratada (...) Eu tenho que fazer,
aceitei, entdo to fazendo. (E4)

...Ainda mais que eu fiz 0 exame e deu a carga viral zerada, o PCR deu negativo, entdo isso me
animou mais! Eu quero mais é fazer.! (4)

...eu prefiro assim, levar a vida melhor possivel. Aproveitar melhor possivel a vida e, enfim, ter
esperanca, né. Tem que ter esperanca.(4)
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Eu espero, como eu te disse que, assim, que haja bastante pesquisa nesse campo para minimizar
esses efeitos colaterais, e, quem sabe né, encontrar a cura definitiva né. E isso. Fé! Fé e forgal(4)

...nunca tive a inten¢&o de parar ndo. De quando eu comecei eu tive a intencdo de fazer direitinho e
terminar. Porque é como eu te falei, sou bem teimosa. Se eu ponho uma coisa na cabeca eu vou
querer fazer até o final. Mesmo dando certo ou ndo dando certo eu vou. (E5).

(...) minha familia toda sabe e ta dando a maior for¢a, tA me ajudando, tA me apoiando. Quando eu
tenho as crises de coberta de cama de ter que ficar de cama, bastante gente liga, quer saber (...)
minha familia né; se eu melhorei. Minha cunhada que nem é mais minha cunhada, é do primeiro
marido, vai comigo nos médicos, me leva, pesquisa na internet, me ajuda, me informa, leva coisas
pra eu ler. Entdo td me ajudando bastante. Minha familia ta ajudando (E6)

No comeco, mais no comeco, tive vontade de parar. Mas depois que a familia entendeu o quanto é
grave, e 0 quanto eu precisava de apoio, ai que veio mais gente conversar comigo, falar: “Nao, vocé
ndo vai parar porgue nao € bicho de sete cabeca, tem coisa pior!”. Foi onde eu, eu resolvi ndo parar,
mas, da vontade sim (E6)

A partir do momento que tem que tratar, vamos tratar e vamos sarar e assim, tem que ser otimista e
fazer certinho o tratamento para (...) quero chegar no fim desse tratamento curada e, eu vou chegar!
(E7)

...como eu sou bem espiritualizada, ndo tenho nenhum sentimento assim (...). E um tratamento que
vai passar e eu vou fazer e pronto. Nao tem nenhuma, coisa assim, ndo estou revoltada (...). Tem
que fazer vamos fazer e pronto. (E7)

(...) estou tendo muito apoio dos meus amigos e da minha familia. Em relacdo a isso ficou todo
mundo super preocupado né! (...) esta todo mundo, todo mundo do meu lado. As pessoas que sao
importantes para mim estao me apoiando bastante. (E7)

Eu quero terminar. Eu quero sarar.! (E7)

(...) eu tinha o objetivo de cura né! E, eu alcancei o meu objetivo! Que pra mim, esse tratamento, ele
negativou, né. Eu to curada! (...) Eu venci! To feliz que hoje é meu ultimo dia (choro) to feliz mesmo
(choro) néo foi facil eu sei (choro) (E8)

...a minha familia, eu sou muito familia né, eu sou. N6s somos dez na minha familia, eu sou a cacula,
entdo eu tive todos os apoios. Fui muito bem apoiada pelas minhas irmas, sobrinhos (...) eles me
ajudaram muito, muito mesmo. Nossa, sem eles (...) (E8)

Tive vontade de parar varias vezes! Ai, porque é horrivel esses remédios! Mas...(E8)

Gracas a Deus que to fazendo o tratamento e tem cura. Pior se ndo tivesse né! (E9)

Eu vou até o final. Eu vou até o final com febre, sem febre, mal-estar e vou que vou. Bola pra frente!
(E9)

S6 0 meu namorado que sabe. Entao ele que me apoia, ele que me da uma forca.(E10)
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N&o ponho na cabeca que eu to doente! Na minha cabeca eu nao tenho isso! Na minha mente (...)

sorte minha né! Eu ndo ponho na cabeca que eu to com esse problema! (E12)

(...) em primeiro lugar ponho Deus na minha vida, confiar muito (...) pra mim t4 sendo muito bom...

Confianca né, a gente tem que pegar muita confianga na pessoa que ta cuidando da gente (E12)
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5. DISCUSSAO

Esta pesquisa néo fez uso de instrumentos de avaliacdo que dispdem de técnicas
estatisticas e se restringe a sujeitos escolhidos individualmente, de um Unico servi¢co de saude
de uma cidade do interior do Estado de Sao Paulo, compondo em uma pequena amostra, nao
sendo passivel de generalizacbes frente a subjetividade dos pesquisados. Desta forma, seus
resultados e discussao apresentam limitacdes. No entanto, tais limitacbes ndo geram prejuizos
quanto a validade dos dados.

Todavia, busca-se com os resultados apresentados nesta pesquisa uma contribuicdo
sobre observagfes pertinentes de alteragdes encontradas no cotidiano do paciente, em
decorréncia do tratamento. Estas podem influenciar nos sentimentos e emocdes, na qualidade
de vida, nas relacfes interpessoais e perspectivas sobre sua vida. Consequente a estas
observacgdes intenciona-se a avaliacdo de medidas necessarias que reflitam no desfecho
satisfatorio ao tratamento minimizando suas alteragcbes, garantindo a adesdo, confianca e
tranquilidade ao paciente.

Neste sentido, com base nos objetivos do estudo e a categorizacdo dos dados, foi
possivel a identificacdo e formacdo de dois temas pertinentes a discusséo. E importante
considerar que os relatos que levaram a formacao de tais categorias foram coletados em um
momento de alteracdes e incertezas significativas na vida desses doentes, decorrentes da

necessidade de realizacéo do tratamento. Para mais, seguem-se 0s temas:

5.1. O “adoecer” com o tratamento: 0os aspectos percebidos

O diagnéstico da hepatite C gera, por si sO, varias modificacdes na vida de uma
pessoa. Estas influenciam tanto aspectos proprios, como também, de seus familiares e
relacionamentos, constituindo-se em um acontecimento inesperado e estressor, refletindo em
sentimentos de medo, negac¢do, angustia, raiva, tristeza e estigma. Para muitas pessoas, vive
com hepatite C significa incerteza e falta de esperanca. Tais modificacdes e sentimentos como
também, a inespecificidade de sintomas, a presenca de fadiga e o acompanhamento meédico
regular, podem afetar a qualidade de vida do doente. No entanto, por ser uma doenca, em sua
maioria, de evolugdo crénica assintomatica e lenta, faz com que o doente sO se perceba e se
considere doente de fato, quando inicia o tratamento, em consequéncia dos efeitos adversos
(BLATT et al., 2009; MAIA, 2006; MARGALHO, SERRA, 2008; MIYAZAKI et al., 2005;
SGORBINI, O'BRIEN, JACKSON, 2009; STRAUSS, TEIXEIRA, 2006; WESSLER, 2009).
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Risso e Yoshida (2010) consideram que pelo fato de ser uma doenga cronica, a
hepatite C gera estresse psicologico, sendo também responsavel pela determinagdo de novos
estressores como: alteracdes no estilo de vida e aparéncia, diminuicdo da vitalidade e o
proprio tratamento. Os autores ainda citam sentimentos de insatisfacdo, inseguranca,
depressao, angustia, medo, desespero e preconceito. O isolamento social e dificuldades de
relacionamento também aparecem como importantes caracteristicas ocasionadas pela propria
doenca.

Corroborando com os autores citados nesta pesquisa, embora ndo se tenha buscado
conhecer as percepcdes dos pacientes quanto ao momento do diagnostico, sentimentos
negativos foram encontrados. Pode-se inferir, portanto, que tais percepcbes foram
evidenciadas particularmente com o inicio do tratamento ja que, como citado anteriormente, é
somente neste momento que o individuo se percebe de fato, doente. Gomes, Mendonca e

Pontes (2002, p. 1212) argumentam:

...empregamos doenca ou enfermidade como reflexo da combinacgao
de aspectos da experiéncia dos individuos e situacdes socio-culturais.
Isso, por sua vez, ndo significa que desconsideremos 0s aspectos
biologicos presentes no processo do adoecer.

Neste sentido, podem-se evidenciar, neste estudo, importantes consideracdes sobre
mudancas na rotina de vida decorrentes das dificuldades encontradas com o tratamento e, por
assim dizer, afloradas com a utilizacdo dos medicamentos.

Entre os efeitos adversos, relatados como um importante modificador e estressor da
rotina também se destaca sentimentos e percepc¢des incdmodas que se constituem em
sentimentos de medo, angustia e preconceito. Isto € decorrente tanto da percepc¢éo do estigma
consequente da doenca em si, como pela importante modificacdo da aparéncia decorrente da
anorexia, perda de peso, alopecia, entre outros. Isto acaba por modificar tanto a maneira como
0 paciente se percebe e se posiciona frente aos outros, como também, o comportamento e
relacionamento dos outros frente ao paciente.

Como citam Gomes, Mendonca e Pontes (2002, p. 1213), “a doenca age como fator de
ruptura de um fluxo cotidiano, fazendo com que a pessoa enferma e seus familiares

necessitem de nova reorganizacdo das suas atividades diarias”.
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Com base nas afirmacgdes acima e nos achados deste estudo, considera-se que OS
efeitos adversos constituem-se em importante fator de alteracdo de vida para os doentes
submetidos ao tratamento, com influéncia negativa sobre a qualidade da mesma. Embora este
estudo ndo tenha utilizado instrumentos estatisticos que objetivassem a mensuracdo de
qualidade de vida, pode-se inferir sobre o reflexo das alteragbes e percepcoes relatadas como
importantes indicadores para a diminuicdo do bem-estar e consequente prejuizo na qualidade

de vida. Para tanto, é pertinente considerar que:

Qualidade de vida € uma expresséao de dificil conceituacao, tendo em
vista 0 seu carater subjetivo, complexo e multidimensional. Ter
gualidade de vida depende, pois, de fatores intrinsecos e extrinsecos.
Assim, ha uma conotacdo diferente de qualidade de vida para cada
individuo, que é decorrente da insercdo desse na sociedade (ROCHA,
FELLI, 2004, p. 29).

A relevancia dada aos efeitos adversos aqui relatados vai ao encontro da literatura em
que estudos que avaliam a influéncia do tratamento sobre a qualidade de vida argumentam
gue estes constituem importante dificuldade para o desfecho do tratamento por ser este muito
agressivo, influenciando negativamente a rotina diaria do doente (BRASIL, 2011a;
WESSLER, 2009). Strauss e Teixeira (2006) também ressaltam a influéncia dos efeitos
adversos sobre a boa conclusdo do tratamento. Destacam a necessidade de esclarecimento
prévios, bem como, a promoc¢éo de suporte adequado no decorrer do tratamento.

Risso e Yoshida (2010) destacam em seu estudo a ocorréncia de conflitos interpessoais
durante a fase de uso dos medicamentos, como também citam certa hostilidade, irritabilidade
e alteracao de humor. Wessler (2009) faz referéncias as alteracdes interpessoais, destacando
influéncia dos efeitos adversos sobre alteracdes nas relacfes familiares e também de amizade.
Considera-se ainda a diminuicdo da qualidade de vida decorrente do impacto negativo dos
medicamentos sobre a vitalidade, refletindo em alteracbes do estado fisico e mental, com a
presenca de sintomas depressivos, principalmente nos primeiros meses de tratamento
(MACHADO, 2006; WESSLER, 2009). Alteracbes semelhantes sdo também relatadas neste
estudo, embora ndo se tenha investigado a relagdo do surgimento das mesmas e 0 tempo de
tratamento.

Medeiros et al. (2007) destacam o humor deprimido como importante fator de nao

adesdo ao tratamento e considera relevante morbidade e sintomas depressivos durante est:
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fase. Machado (2006) sugere maior vulnerabilidade das mulheres as alteracdes emocionais e
também ressalta a importancia de intervenges psicossociais, com o objetivo de diminuir o

sofrimento psiquico, auxiliando o paciente a manter sua adeséo juntamente a diminuicdo do
impacto em sua qualidade de vida.

Blatt et al. (2009) chamam a aten¢do sobre a resposta virologica sustentada (RVS)
como um importante preditor para o aumento da qualidade de vida ao final do tratamento.
Medeiros et al. (2007) destacam, por sua vez, que o humor deprimido interfere na manutencao
dessa resposta.

Os achados deste estudo corroboram as consideragdes feitas pelos autores citados
quanto a diminuicdo da vitalidade e da saude, no entanto, ndo é possivel fazer afirmacgdes
sobre o tempo de tratamento, RVS, e a suscetibilidade feminina, ja que, ndo se objetivou fazer
mensuracdes estatisticas, como também, a amostra deste estudo foi macicamente feminina
ndo permitindo comparacgdes entre homens e mulheres. Também se deve ressaltar que, mesmc
frente as dificuldades referidas, os pacientes deste estudo foram aderentes ao tratamento.

Neste sentido, pode-se considerar que o sofrimento do doente e as alteracbes em sua
qualidade de vida acontecem a medida que percebe a gravidade da doenca, em funcdo das
limitacOes e modificagdes que o tratamento gera em sua vida. Mesmo nao fazendo parte dos
guestionamentos deste estudo, vale ressaltar que durante todo o tratamento nenhum dos
pacientes entrevistados encontrava-se em acompanhamento psicolégico ou psiquiatrico. Os
pacientes que faziam uso de algum tipo de psicotropico, em consequéncia dos efeitos
adversos do Interferon e Ribavirina, o faziam por prescricdo do proprio médico responsavel
pelo acompanhamento do tratamento para a hepatite C.

Embora ndo aprofundado nesta pesquisa, € evidente a presenca de sofrimento psiquico
e provavel necessidade de suporte profissional adequado frente as emocdes e percepcoes
negativas, verbalizadas e percebidas nas entrevistas. Blatt et al. (2009) referem a forte
angustia vivenciada pelos pacientes, considerando sua origem desde o diagndstico e evolugéo
da doenca, como também, pelas alteracdes psicoldgicas e dificuldades durante o periodo de
tratamento (BLATT et al., 2009; WESSLER, 2009). Para discorrer sobre os sentimentos de
angustia e medo, ambos encontrados nesta pesquisa, faz-se considerar, segundo Werle (2003
p. 105-106):

...0 medo € uma disposi¢do central na nossa exastppto fato de
gue manifesta 0 mundo no ato de fuga do ser-ai de si mesmo... 0

58



homem somente teme por algo determinado porque dmadul
instancia é ele mesmo afetado e o maior interessado... O medo volta-
se apenas aparentemente para “fora”; na verdade, ele se dirige ao
NOsso ser intimo.

E 0 mesmo autor continua:

A diferenca entre a angustia e o temeside precisamente no fato de

gue a angustia é mais ampla que o temor... na angustia, enquanto
disposicao fundamental, ndo sabemos diante de@gi@ngustiamos;

ela comeca a se apresentar quando, em meio a nossas ocupacoes do
dia-a-dia, nos sobrevém um certo tédio (WERLE, 2003, p.106).

O sentimento de angustia evidenciado pelos pacientes deste estudo refere-se ao
sofrimento de seus familiares, & aceitacdo da nova realidade e a alteracdo de rotina, pois,
como ja mencionado anteriormente por Gomes, Mendonca e Pontes (2002), a doenca gera
uma ruptura e um repensar no cotidiano, ndo s6 do doente como de seus familiares. A divisdo
em diferentes angustias foi realizada conforme os relatos dos pacientes, ndo sendo as mesma:
verbalizadas de forma explicita jA que, seguindo as consideragbes de Werle (2003) ndo se
sabe qual a causa real de se angustiar. No entanto, fica evidente nos achados a presenca dest
sentimento em diferentes situacfes, 0 que vai ao encontro da literatura citada acima, e ainda
como cita Vanier (2006, p. 290):

A angustia ndo é sem objeto, mas esse objeto é fundamentalmente
perdido. Parece sem objeto porque o que a provoca € antes a
iminéncia da presenca do que a propria presenca.

Por outro lado, os medos referenciados tém claramente expostos “a presenca do
objeto” pelo qual os pacientes relataram seus temores. Este objeto constitui-se na morte,
transmissao da doenca e preconceito. Embora seja um processo natural e esperado, a morte «
negada. Principalmente com o advento do capitalismo e no contexto social atual, a sociedade
procura afastar de si as evidéncias deste inevitavel processo (OLIVEIR, AMORIM, 2008). Os

autores argumentam:
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Em uma sociedade que valoriza seus cidadados pelo potencial de
trabalho, pela capacidade de producéo destes, as doencas e a morte
aparecem como uma forca contraria e incbmoda ao processo de
acumulagéo e producao de riqueza. Deixam de ser um acontecimento
natural e intrinseco da vida e surgem como um obstaculo
inconveniente, levando o doente a viver angustias e sofrimentos de
maneira solitaria diante do processo (OLIVEIRA, AMORIM, 20008,

p. 193).

Diante das afirmacfes destes autores pode-se destacar o sofrimento e a dificuldade de
um doente crénico em pensar, refletir e conceber sobre a possibilidade de sua morte, sendo
esta reforcada pelos préprios profissionais de saude ao passo que, como colocam Oliveira e
Amorim (2008, p.192).

... somos formados para salvar vidas, o que nao anula a necessidade de
saber lidar com a morte. Neste caso, a morte, apresenta-se como um
fracasso ao profissional treinado para impedi-la. A propria
competéncia profissional passa a ser questionada, gerando, muitas
vezes, a sensacao de culpa.

Desta forma, cabe aos profissionais de saude diretamente envolvidos e ligados a
pacientes que perpassam por tratamentos de doencas potencialmente fatais, refletirem e
trabalharem em si mesmos o processo de morrer. Devem possibilitar o tratar deste assunto de
forma tranquilizadora, néo reforcando nos pacientes fantasias e conclusdes irreais sobre sua
doenca, que possam ser ainda mais angustiantes e amedrontadoras, como também o
auxiliando e o apoiando a ter consciéncia real sobre sua situagéo, favorecendo o desfecho
adequado de seu tratamento.

Continuando a percepc¢ao sobre o medo, com base nos relatos que levaram a destacar o
medo de transmitir a doenca, cabe inferir que este pode estar ligado a falta de conhecimento
sobre os mecanismos de transmissdo. As hepatites virais, no geral, como também a hepatite C,
ainda sdo muito desconhecidas pela populacéo e profissionais de saude e, consequentemente
resulta na escassez de conhecimento sobre medidas de biosseguranca (FERRARI et al., 2012;
PASSOS, 2006).

Ainda por este prisma, deve-se pautar que a falta de conhecimento contribui para a

propagacao do estigma e do preconceito. Butt (2008) argumenta que o fato de estar infectado
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liga-se a moral da pessoa, sendo a mesma considerada irresponsavel e indesejavel. Ainda cita
que a falta de conhecimento sobre a doenca leva a um processo de rejeicdo, tanto por
familiares e colegas de trabalho, como também, por profissionais de saude, em que o estigma
e comportamentos discriminatérios acabam sendo muito presentes.

Butt, Paterson e McGuinness (2008) argumentam sobre a constru¢ao social do estigma
e sua variagao ligada ao contexto historico, onde as pessoas com hepatite C estdo submetidas
a complexos fenébmenos de julgamento em lugares distintos, responsaveis por diversas fontes
originarias de estigma, que impactam negativamente sobre a autoestima e a qualidade de vida
dos doentes. Os autores ainda consideram que a falta de conhecimento sobre a doenca e &
frequente associacdo da mesma a usuarios de drogas ilicitas, contribui para a formacgéo do
estigma em torno dos mesmos.

Diante deste fato, pacientes com hepatite C vivenciam sentimentos de medo, raiva,
vergonha e isolamento como resposta ao estigma, optando desta forma por manter o
anonimato por medo de enfrentar o preconceito. (BUTT, PATERSON, MCGUINNESS,
2008; GUIMARAES, TORRES, 2009). Tais achados também s&o evidenciadas neste estudo,
sendo a razdo pela qual os pacientes referem nao falar sobre a doenca e tratamento para o¢
amigos familiares e um paciente se isolar, com receio de que sua revelacéo gere sua exclusao.

Goffman (2002, p. 13) argumenta:

...sera de interesse do individuo regular a conduta dos outros... Este
controle é realizado principalmente através da influéncia sobre a
definicdo da situagdo que os outros venham a formular. O individuo
pode ter influéncia nesta definicdo expressando-se de tal modo que dé
aos outros a espécie de impressao que os levara a agir de acordo com
o plano formulado.

Goffman (1988, p. 5) discorre sobre a criagdo do termo estigma, advindo da Grécia,
“para se referir a sinais corporais com 0S quais se procurava evidenciar alguma coisa de
extraordinario ou mau sobre o status moral de quem os apresentava’.

Seguindo este conceito, pode-se considerar que o estigma ocasionado pela hepatite C e
relatado neste trabalho, relaciona-se ao fato de ser uma doenca de transmissdo sanguinee
sendo também associada a promiscuidade e como ja citada, ao uso de drogas ilicitas (BUTT,
PATERSON, MCGUINNESS, 2008; SGORBINI, O’'BRIEN, JACKSON, 2008). Por esta

citagao, vale inferir sobre o incomodo e o medo dos pacientes em serem associados a tais
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caracteristicas. Cabe aqui considerar a possibilidade sobre a visdo discriminatéria do préprio
paciente antes de se saber infectado. Neste sentido talvez, ele considere o preconceito e 0
estigma, imputados por outras pessoas, segundo a concepc¢do que tinha a respeito de pessoa
com doenca infectocontagiosa. E por este prisma, pode se culpar e se estigmatizar conforme a
severidade que considere.

Goffman (1988, p. 5) argumenta: “A sociedade estabelece os meios de categorizar as
pessoas e o total de atributos considerados como comuns e naturais para os membros de cad.

uma dessas categorias”. E complementa:

Assume o0 estigmatizado que a sua caracteristica distintiva ja é

conhecida ou é imediatamente evidente ou entdo que ela ndo € nem
conhecida pelos presentes e nem imediatamente perceptivel por eles?
No primeiro caso, esta-se lidando com a condicdo do desacreditado,

no segundo com a do desacreditavel (Goffman, 1988, p.7)

Por esta afirmacédo do autor pode-se dizer que ter hepatite C torna o paciente uma
pessoa potencialmente desacreditada ao passo que, a associacdo com as possiveis formas c
transmissdo o torna uma pessoa de fato desacreditavel e, portanto, uma dificuldade ainda
maior em conviver e lidar com a doencga. Por outro lado, a doenga em si j& pode gerar a
transformacdo de uma pessoa moralmente aceita em uma pessoa desacreditavel, visto que, &
falta de conhecimento sobre a mesma, reflete como citado acima no preconceito e exclusao
dos doentes.

Seguindo estas consideracdes, os relatos sobre sexualidade encontrados neste estudo
relacionam-se ao incbmodo e a possibilidade de associagdo a uma pratica sexual promiscua.
Embora a transmisséo da hepatite C por via sexual seja considerada baixa, ainda assim o uso

do preservativo é indicado. No entanto, observa-se em alguns relatos a dificuldade em

considerar a utilizagdo do mesmo. Araujo e Silveira (2007) argumentam:

As desigualdades nas relacdes de género prejudicam a discussdo em
torno de uma pratica sexual mais segura... a falta de autonomia das
mulheres nas rela¢gdées conjugais fica evidente no fato de que a deciséo
em usar o preservativo parte do parceiro (p. 480).
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Desta forma, tem-se nesta situagcdo, novamente a discussdo sobre o estigma e
preconceito e sua vinculacdo ao uso do preservativo jA que a sua utilizacdo pode gerar,
principalmente para as mulheres, desconforto e constrangimento. Por outro lado, as pessoas
no geral, tendem a afastar de si situacbes que lhes cause dor e sofrimento
(DIEFENTHAELER et al, 2006) portanto, pode-se dizer que o fato de ter que negociar o uso
do preservativo com o companheiro, remeta a possibilidade de transmissado da doenca. Isso
pode levar ao ndo uso do preservativo ou a propria abstinéncia sexual, fatos estes relatados no
presente estudo.

Frente das dificuldades e sofrimentos relatados ha que se considerar a percepcao e
interpretacdo de meios que os pacientes deste estudo encontraram a fim de possibilitar a
adesédo ao tratamento, bem como a busca por uma conclusao satisfatoria. Para mais, segue-st
a estruturacdo de um segundo tema pretendendo-se considerar mecanismos de enfrentamentc

do fenGmeno exposto.

5.2. Passando pelo tratamento: os meios de enfrenta-lo

Como discutido no tema anterior, 0os pacientes deste estudo vivenciaram experiéncias
negativas com a necessidade de realizacdo do tratamento para a hepatite C. Relatou-se &
influéncia dos efeitos adversos dos medicamentos sobre a rotina de vida, bem como a
presenca de medos distintos, angustia, estigma, preconceito e 0 impacto negativo na vida
sexual.

Diante destes fatos, também se faz possivel observar os meios que 0s pacientes
encontraram para enfrentar as alteragdes sofridas, perpassar e concluir o tratamento, ansiandc
por um término satisfatorio. Pelos relatos é possivel encontrar a aceitacdo frente a nova
realidade, momentos de oscilacdo entre a esperanca real e ndo real, e a importancia do apoic
frente as incertezas e desafios desta fase de suas vidas.

Assim como considera Baptista (2011), a influéncia de uma situacéo estressante reflete
emocional, cognitiva e fisiologicamente sobre a vida de uma pessoa que, mobiliza meios
denominados ¢oping” para reestabelecer a normalidade de seu cotidiano. Neste sentido, a
forma como uma pessoa enfrenta uma situacdo estressante € subjetiva e depende de como
mesma € reconhecida e percebida por esta pessoa. A doengca como a incapacidade, forca &
pessoa a adaptar-se consigo e com 0s outros, encontrando meios de regular suas emocdes pat

minimizar o estresse e enfrentar sintomas e limitagcdes geradas ao organismo por determinada
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situacao (BAPTISTA, 2011; MIYAZAKI et al., 2005). Continuando, Miyazaki et al. (2005)
citam Taylor (2003) e consideram:

Enfrentamento ou coping € utilizado na literatura para identificar o
processo de lidar com demandas, internas ou externas, avaliadas pelo
individuo como estando além de seus recursos e possibilidades
(MIYAZAKI et al., 2005, p. 124).

E Baptista (2011, p. 33-35) argumenta:

Os tipos de estratégias que a pessoa utiliza o grau de eficacia e
inefichcia das mesmas, a percepcao subjetiva de controle que tem da
situacdo, determinam a forma adequada de lidar com as emocdes
associadas a doenca... 0 paciente ndo adota sempre uma atitude
passiva, podendo até ser bastante ativo, seleciona a informacéo que
vai recebendo, atribuindo-lhe um significado conforme o seu sistema
de crencas, valores e personalidade, o que o leva a construir a tal
experiéncia subjetiva de estar doente.

Por este prisma, pode-se de fato considerar os recursos mobilizados pelos pacientes
deste estudo que encontraram na aceitacdo, na esperanca, no apoio de pessoas queridas e r
anseio pelo término, os meios e estratégias eficazes para modular suas emocdes e suportar a
adversidades geradas pelo tratamento e pela doencga. Ainda neste sentido, pode-se considera
os aspectos de religiosidade encontrados nos relatos de alguns pacientes, como também o fatc
de boa parte dos entrevistados referirem pratica religiosa regular.

No entanto, pode-se inferir que este fato ndo exclui e ndo subjuga a fé e as crencas
daqueles que nao se declaram praticantes de sua referida religido. Nem tado pouco se buscou
aqui medir a influéncia da mesma para o desfecho do tratamento, jA que ndo se fez um
aprofundamento sobre a religiosidade e seus reflexos nos entrevistados. No entanto, faz-se
perceptivel em alguns relatos a importancia e o apoio dados a espiritualidade, isto €, a
sobrenaturalidade, ao crer em algo maior capaz de reverter as dificuldades impostas pela
doenca e o tratamento, incluindo até mesmo, certa esperanca néao realistica.

Lehmann (2012) refere que o homem em sua relagcdo com o sobrenatural estabelece

rituais de troca de modo que conquistas passadas possam ser reconsideradas em detrimento d
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seus fracassos justificaveis e, tais ritualizagbes incidem entre a esperanca e a desesperanca
Por esta afirmacgé&o, pode-se destacar que talvez os pacientes deste estudo se deparem com
sentido de punicéo e culpa, que envolve uma série de consideracfes em sua vida, ndo podendc
separar a realidade de doenca de toda a sua vida, mas que de certa forma sera recompensad
por sua boa conduta. Lehmann (2012, p. 227) cita, “o intercambio com o sobrenatural envolve
uma dose de ambiguidade, manipulando-se o equilibrio entre esperanca e desespero, e
oferecendo seguranca contra o fracasso”.
Querido (2005, p. 20) argumenta, “a esperanca na vivéncia humana é

fundamentalmente marcada pela espiritualidade, e associada ao bem-estar espiritual”.
Lehmann (2012, p. 219) ainda considera:

A esperanca, do mesmo modo que seu irmdo gémeo, o desespero, €
obviamente uma emocao humana duradoura e generalizada, e uma
caracteristica comum a religido, em suas inumeras formas, é

certamente a de que ela é procurada por pessoas em busca de
esperanca e de alivio para o seu desespero. Mas a religido se
transforma...

Baptista (2011) ressalta que ter um apoio religioso promove a esperanga, como
também deixa o0 paciente mais propenso a aceitar as situacdes que uma doenca impde. E o atc
de aceitar reflete na atitude de reconhecer, entender, admitir, concordar e receber as
imposicdes que a doenga gera e apresenta, sem perder o foco nos anseios futuros,
equilibrando em sua vida as alteragbes e sofrimentos impostos pela doenca (BAPTISTA,
2011). Pode-se dizer que aléem da aceitacdo, 0os pacientes entrevistados resignaram-se ac
tratamento mesmo perante as adversidades que este proporciona.

Todavia, independente das distintas religides relatadas neste estudo, da pratica ou nao
das mesmas, e da presenca ou ndo da fé e da culpa, a aceitacédo e a esperanca pelo enfrente
concluir e obter boa resposta ao tratamento encontra-se, mesmo que velada, nas falas e
anseios dos pacientes. Tal sentimento se faz de fato presente, ao passo que se considera ¢
desejo de continuidade do tratamento sobrepondo-se ao pensamento de abandono, apesar d
influéncia significativamente negativa a rotina diaria dos pacientes e suas histérias de vida.

Ainda sobre a esperanca, € esta que mobiliza os pacientes a realizarem o tratamento,
mesmo este 0s submetendo a alteracbes e procedimentos incOmodos que impactam na

qualidade de vida e rotina. Galvéao et al. (2012, p. 39) consideram: “existem na esperanca
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tracos da perseveranca ja que, algumas vezes, cremos que algo € possivel mesmo quando h;
indicios do contrério”. Querido (2005) revela a esperangca como um importante “mecanismo
de “coping” que influencia o individuo como um todo, sendo um fenémeno complexo que
estimula o paciente a crer e mobilizar seus préprios mecanismos para a obtencdo de seu
anseio (BALSANELLI, GROSSI e HERTH, 2011; GALVAO et al., 2012; QUERIDO, 2005).
Neste caso, impulsiona 0s pacientes a concluirem o tratamento na expectativa de bons
resultados.

No entanto, alguns pacientes demonstraram em suas falas, certa esperanca nao
realistica. Este fato leva a questionamentos como: Qual o real conhecimento do paciente sobre
a evolucdo da doenca e a eficicia do tratamento? Seria uma forma de ndo pensar e negar C
que, de fato, este fenbmeno representa em sua vida? Ou ainda, seria um mecanismo para S¢
sobressair aos sentimentos e alteracdes negativas que a doenca e tratamento geram?

Querido (2005) argumenta que a esperanca é projetada de acordo com as expectativas
e probabilidades de cada pessesando que estas podem levar a diferentes modos de
percepcdo de uma mesma situacdo. Mesmo que esta esperanca seja “falsa a luz dos padroes ©
cultura ocidental”, ainda assim, a mesma impulsiona o0 paciente a enfrentar a situacdo de
doenca (QUERIDO, 2005, p. 24). A mesma autora faz citagbes sobre a postura positiva no
perpassar do processo de doencga e, destaca dois ditos populares que acabam por fazer parte ©
refor¢co desta postura, onde: “ndo ha bem que sempre dure, nem mal que nunca se acabe” e “a
esperanca é a Ultima coisa a morrer” (QUERIDO, 2005, p.14).

Por outro lado, pode-se inferir que o0 sentimento de uma esperanca nao realistica
influencie negativamente o transcorrer do tratamento, como também a continuidade do
seguimento clinico pelo paciente, ja que, este pode se considerar curado. Consequente a isto,
considerando alguns relatos encontrados neste estudo, o paciente pode ndo compreender ¢
negar a necessidade de continuar em acompanhamento ambulatorial para 0 monitoramento de

seu processo patoldgico. Baptista (2011, p. 37) destaca:

A negacdo €, geralmente, a primeira defesa que se aprende e o
mecanismo mais frequente. Significa recusa inconsciente em ver a
realidade. O doente anula assim as significagcbes ansiogénicas,
minimizando os sintomas ou considerando-os benignos e transitorios.
A sua utilizacdo excessiva pode conduzir ao recalcamento e
perturbacdes dissociativas. O recalcamento e um nivel mais profundo
do que a negacdo. E um mecanismo inconsciente de "esquecer",
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ocultando do consciente os acontecimentos ou situacdes que o podem
perturbar.

Por este prisma, decorrente a negacdo pode-se pensar na real possibilidade do
paciente, que obtém um resultado satisfatorio ao término do tratamento, desconsiderar a
importancia de seu acompanhamento clinico ndo o fazendo. Consequente a este
comportamento, o paciente acaba por ndo tomar conhecimento de uma possivel elevacao dos
niveis virais, o que se sabe que pode acontecer e, buscar pelo servico de salude somente
quando apresentar um importante comprometimento hepatico. Pois, como ja foi citada, a
evolugao da hepatite C acontece de forma silenciosa na maioria dos casos.

Segue-se desta forma, a importancia de se ressaltar e incentivar a comunicacgao efetiva
e esclarecedora aos pacientes antes, durante e apds todo o processo do tratamento. Querid
(2005) cita a esperanca vinculada a importancia da comunicacéo entre profissional de saude e
paciente, desde a revelacdo do diagnodstico como o progndstico. No entanto, deve-se
considerar 0 processo comunicativo entre paciente e todos os profissionais de saulde
envolvidos no tratamento. Estimulando, desta forma, o estabelecimento de vinculos
importantes que, promovam a clareza sobre a realidade sem que esta gere falsas esperanca:s
como também o desespero. Querido (2005, p.29) considera, “a comunicag¢do, baseada na
divulgacao total e completa da informacdo junto dos doentes, obriga a honestidade, mas
também, & promocgéao de esperanca realista”.

O enfermeiro bem preparado, com conhecimento em hepatite C, pode ser considerado
um profissional de destague no servico de saude, sendo significativa a educacao terapéutica
assistida pelo mesmo, proporcionando informacdo e suporte ao paciente, resultando em
importante beneficio principalmente durante os trés primeiros meses do tratamento,
estimulando, desta forma, a adesdo e a RVS. (FRAZER et al., 2010; GROGAN, TIMMINS,
2010; LARREY et al., 2011).

Um estudo realizado por Ruiz e Neto (2009) mostra que a administracéo do Interferon
realizada em pélos de aplicacdo, por profissionais que conhecem as implicacdes do
tratamento, apresenta grande indice de satisfacdo pelos pacientes como também, dos
profissionais envolvidos. Os pacientes referem que este momento promove o compartilhar de
experiéncias com outras pessoas que também vivem o mesmo processo, significando um
estimulo e ajuda muatua para a continuagdo do tratamento, j& que os intensos efeitos adversos

podem levar a ndo adesao.
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Embasando-se nas consideragbes acima, pode-se inferir sobre a constancia e
assiduidade dos pacientes desta pesquisa na realizacdo do tratamento. Nenhum paciente
referiu queixas por ter que receber a aplicacdo do referido medicamento no servico de saude,
e corroborando o estudo citado o momento de aplicagcdo também foi considerado como um
bom momento para se compartilhar experiéncias, criando-se até mesmo lacos de amizade.

Neste sentido, pode- se considerar a questdo do suporte e apoio necessarios ao
paciente desde seu diagnostico, momento em que muitas duvidas surgem; considerando o
significativo desconhecimento sobre a hepatite C; como por todo seu “caminhar” pela nova
fase e mudancas em sua vida. Os pacientes deste estudo ndo argumentam sobre a necessidac
ou ndo de melhor suporte como também, sobre possiveis alteragdes que julguem importantes
para a realizacdo do tratamento e acompanhamento. Todavia, alguns pacientes ressaltam o
apoio recebido de familiares e amigos, como um consideravel determinante para a realizacéo
do tratamento.

Um dos entrevistados relata que em consequéncia do tratamento, diante de suas varias
alteracdes e sofrimento, percebeu maior aproximacéo de familiares tornando-se mais unidos a
eles. Risso e Yoshida (2010) consideram que em algumas situacfes a vivéncia de uma doenca
cronica pode contribuir positivamente nas relacdes afetivas. Além desta percepcédo, ha relatos
de pacientes que consideram esta nova realidade como um fator que os levou a alterar valores

e percepcdes de suas vidas.

A doenca, apesar da representacdo maléfica que se tem dela, tem
também um papel positivo tendo em conta que “faz parte da vida”,
podendo modificar e enriquecer a experiéncia de vida das pessoas,
mesmo gue seja uma experiéncia que a pessoa dispensaria se pudesse
optar. Este conceito de inevitabilidade contrapfe-se ao outro de “mal a
combater”, e enquadra a doenca no percurso de vida da pessoa. Neste
sentido, tanto a doenca como o modo de reagir a ela estdo de acordo
com a intensidade do desejo de viver de cada um, e pode ser a
oportunidade para a pessoa dar novo rumo e novo sentido a sua vida.
Ninguém ¢é completamente igual depois de ter vivenciado uma
situacdo de doenca (QUERIDO, 2005, p. 60).

Ainda seguindo a questdo do apoio, a internet também se faz presente na busca por
conhecimento e esclarecimentos, sendo esta um importante veiculo de comunicacdo e

interacdo. Em um estudo realizado por Guimardes (2011), sites com conteudos referentes a
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hepatite C e seu tratamento, sao utilizados pelos doentes tanto para a busca de conhecimentc
como também para consolo e partilha entre aqueles que possuem situacdo semelhante. A

autora destaca que o0s sites mais procurados k#p://www.hepato.com e

http:/Avww.unidosvenceremos.com.que, além de trazer informacdes sobre a doenca e tudo

0 que estd envolvido em seu processo, também oferece a oportunidade de interacdo entre as
pessoas para a troca de experiéncias.

Ainda no estudo citado, ha referéncias sobre o incentivo dado por médicos a procura
de sites deste tipo. A maioria dos pacientes também relata ndo substituir a consulta médica
por estas informacgdes, mas as utilizam com cautela e compartiham com seus médicos os
contetdos encontrados (GUIMARAES, 2011). Ballester et al. (2010) argumentam que a
atitude do paciente de ser participativo em sua consulta médica, com as informacdes
encontradas e levadas para dentro da mesma, influencia no processo terapéutico refletindo em
bons resultados. Guimardes (2011) conclui que a participacdo ativa do paciente gera
beneficios tanto para os pacientes como os profissionais envolvidos, a medida que o paciente
entende o que acontece.

Na presente pesquisa, a internet também foi citada como importante fonte para a busca
de representagcbes da doenca e tratamento. No entanto, nenhum paciente fez referéncia a
possibilidade de interacdo entre participantes de sites especificos como os citados acima.
Pode-se inferir sobre a contribuicdo em orientar os pacientes que tenham a possibilidade de
acesso a este veiculo de comunicdo, para a busca, com cautela, de conteudos que Ihes
satisfacam as incertezas e curiosidades a cerca do que os envolve. Estimulando, desta forma, &
comunicacao entre os profissionais de saude e pacientes que vivem a realidade de ter hepatite
C cronica e, a necessidade de se submeterem a um tratamento que lhes causa tantas alteracoe
incertezas e um repensar sobre suas vidas. Orientando desta forma, o paciente a colaborar e «
participar ativamente de todo o seu processo de doenca e tratamento, buscando alternativas

gue aliviem o sofrimento e lhe possibilite um desfecho satisfatério.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

O estudo apresentado permite concluir que o tratamento de hepatite C cronica revela
um impacto negativo na rotina diaria e qualidade de vida do doente. Exp6em também os
distintos meios que o0os mesmos utilizam para enfrentar as dificuldades impostas pela
percepcdo em ser um doente cronico, e ainda a seriedade dos efeitos adversos dos
medicamentos.

Desta forma, faz-se imprescindivel o estabelecimento de vinculo entre paciente e
equipe multiprofissional, estimulando a conscientizagéo sobre os objetivos do tratamento e 0s
possiveis efeitos negativos refletidos em sua vida. Este visa também apoia-lo sobre as
incertezas e desafios impostos, ndo s6 durante a fase de tratamento, como do periodo que Se
seguira depois.

Para tanto, o tratamento da hepatite C ndo deve se restringir & entrega e administracao
dos medicamentos e a execucao e verificagdo dos exames de rotina. De fato, este deve sel
refletido e partilhado entre os profissionais de salde e pacientes envolvidos no processo. E
imprescindivel a existéncia de uma equipe multidisciplinar sensibilizada e atenta a toda a
complexidade envolvida no tratamento da doenca.

A realizagdo da administracdo medicamentosa no servico de saude pode propiciar uma
importante oportunidade para a partilha de informacdes e experiéncias. Os profissionais
podem recorrer a este momento para esclarecimentos e encorajamento dos pacientes a
realizacdo do tratamento. Somado a isto, propiciar espacos de compreensao e conforto para 0s
momentos dificeis, bem como a conscientizacdo para mudancgas de hébitos necessérias para ¢
melhoria da qualidade de vida e resposta a terapéutica.

Finalmente, pontua-se ser imprescindivel o comprometimento dos profissionais de
saude com este fendbmeno. Neste sentido, contribuir para a superacdo das adversidades
inerentes ao diagndstico e tratamento, como também & busca de novas significacdes,
conduzindo o paciente a conviver com a nova realidade e até mesmo fazer desta uma

oportunidade para importantes mudancas na sua vida.
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8. APENDICE
Apéndice |

Termo de consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado para participar da pes@RERERCUSSOES DO TRATAMENTO
MEDICAMENTOSO PARA O PACIENTE COM HEPATITE C CRONICA.

As informacBes descritas neste termo tém o intuito de esclarecer o real sentido da sua participacao
voluntaria neste estudo, que tem como objetivo geral apreender a percepcdo, significados, sentimentos e
repercussOes atribuidas a vivéncia do paciente em decorréncia do tratamento para hepatite C crénica. Como
objetivos especificos caracterizar as circunstancias em que soube do diagnostico, apreender o significado
atribuido ao tratamento, identificar possiveis alteragfes nas suas relagdes interpessoais e expectativas sobre o
tratamento, além de identificar acBes de enfermagem consideradas como facilitadoras para a realizagdo do
tratamento. Essa caracterizacao sera feita através de entrevistas que serdo gravadas e posteriormente transcritas.

Sabe-se que toda pesquisa envolvendo seres humanos possui riscos, este projeto por sua vez oferece
risco minimo, entretanto caso vocé sinta desconforto de qualquer natureza durante o processo, a entrevista sera
suspensa imediatamente, podendo ser retomada posteriormente caso seja de seu interesse. Fica também garantid
a liberdade de retirada do consentimento a qualquer momento, deixando de participar do estudo sem qualquer
prejuizo a continuidade do seu tratamento. Sua participacao nessa pesquisa serd sigilosa e as informacdes obtidas
serdo confidenciais. Os dados ndo serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificacdo. O sr.(a) recebera
uma coOpia deste termo onde consta o telefone e o endereco do pesquisador principal, podendo tirar suas dividas
a respeito do projeto e de sua participagdo, agora ou a qualquer momento. Ndo havera beneficios em curto prazo
para o participanteporém em médio prazo os beneficios da pesquisa serdo ampliar a compreensédo do
significado do tratamento medicamentoso para os doentes com hepatite C cronica, o que subsidiard uma
melhor abordagem da equipe de saude, em especial da enfermagem, gerando melhorias na assisténcia
individual, minimizando o sofrimento e motivando os pacientes a concluirem o tratamentdldo havera
despesas ou compensacdao financeira em qualquer fase do estudo.

Daniela Maria Falcdo de Oliveira

Programa de Pdés-Graduacao em Enfermagem/ UFSCar, Rod. Washington Luis, Km 235, Sao Carlos/SP
Fone: (16) 3351-8338, e-mail - danyfal@hotmail.com

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em
participar. )

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
da UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de P6s-Graduagdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sao
Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sao Carlos -
SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletrénico: cephumanos@ufscar.br

Sao Carlos, de 201

Assinatura do sujeito da pesquisa
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Instrumento para a coleta de dados

N° da entrevista: Data / /

Inicio: Término:

Identificagéo do paciente:

Idade: Naturalidade: Sexo () masc. () fem.

Estado civil ( ) casado ( ) solteiro () outros

Mora com quem?

Procedéncia: ( ) urbana ( ) rural
Cidade onde vive?
Escolaridade emanos: 1 -4() 5-8( ) 9-11( ) acimadell( )

Ocupagao:

Qual a renda familiar? ( ) menosdelsm ( )até2sm ( )até3sm ( ) mais
de 3 sm

Se desempregado, como se sustenta?

Religido (Denominacgao): Religiosidade (pratica):

Plano de saude: ( )sim () nao

22 parte: QUESTOES
Questéao disparadora:

O tratamento para a hepatite C pode causar alteracdes na vida da pessoa. Como foi, ou esta

sendo sua experiéncia?

Como o sr. (a) se sentiu ao saber que necessitaria fazer o tratamento?

Como esta sendo, ou como foi, para sr. (a) fazer o tratamento?

O tratamento da doenca trouxe algum sofrimento para sua vida?

Como ficou seu relacionamento com as pessoas (familia, amigos, etc.) depois que
iniciou o tratamento?

O que o sr. (a) considera mais dificil na fase de tratamento?

Quais mudancas o sr. (a) sugere para facilitar o tratamento?

Alguma vez o sr. (a) teve a intencéo de parar o tratamento? Por qué?

O sr. (a) quer falar mais alguma coisa?
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Parecer N°. 418/2011

Titulo do projeto: O SIGNIFICADO DO TRATAMENTO MEDICAMENTOSO PARA OS DOENTES
COM HEPATITE C CRONICA

Area de conhecimento: 4.00 - Ciéncias da Saide / 4.04 - Enfermagem

Pesquisador Responssivel: DANIELA MARIA FALCAO DE OLIVEIRA

Orientador: ROSELY MORALEZ DE FIGUEIREDO

CAAE: 0155.0.135.135-11 Processo niimero: 23112.002178/2011-24 Grupo: 111

Conclusiio
As pendéncias apontadas no Parecer n°. 371/2011 foram satisfatoriamente resolvidas. Projeto aprovado.
Atende as exigéncias contidas na Resolugdo 196/96, do Conselho Nacional de Sauade.

Normas a serem seguidas
« O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagio alguma e sem prejuizo 4o seu cuidado (Res, CNS 196/96 —
Item IV.1.f) e deve receber uma copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item IV.2.d).

* O sujeito de pesquisa ou seu representante, quando for o caso, deverd rubricar todas as folhas do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE- apondo sua assinatura na ltima pagina do referido
Termo.

+ O pesquisador responsivel deverd da mesma forma, rubricar todas as folhas do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE— apondo sua assinatura na dltima pigina do referido Termo.

» O pesquisador deve desenvolver 4 pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o
estudo somente apés andlise das ruzdes da descontinuidade pelo CEP gque o aprovou (Res. CNS liem
111.3.z), aguardando seu parecer. eaceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa (Item
V.3) que requeiram agio imediata.

« O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal
do estudo (Res. CNS Item V.4). E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a
evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) ¢ enviar notificacio ao CEP e 4
Agéncia Nacional de Vigilincia Sanitaria — ANVISA — junto com seu posicionamento.

+ Eventuais modificagdes ou emendas a0 protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta. identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo I ou 11 apresentados anteriormente & ANVISA. o pesquisador ou patrocinador deve envid-las
também & mesma, junto com o parecer aprobatério do CEP. para serem juntadas ao protocolo inicial (Res.
251/97, item 111.2.e).

+ Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP. inicialmente dentro de | (um) ano a partir
desta dada e ao término do estudo.
Sio Carlos, 18 de novembro de 2011, _

s

Prof. Dy Daniel Vendriscolo
Coordenador do CEP/UFSCar
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