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Resumo: O objetivo é compreender o processo de
construgao dos significados atribuidos pelos pacientes
em relagio a vivéncia da comorbidade tuberculose e
HIV (TB/HIV), e sua repercussdo nos respectivos
tratamentos. Diante da complexidade do objeto,
optou-se em estudd-lo & luz do referencial tedrico

do construcionismo social. O estudo qualitativo
envolveu a realizagio de entrevista semiestruturada
com dez pacientes com TB/HIV, acompanhados em
um hospital na cidade do Rio de Janeiro. Os dados
coletados foram submetidos 4 técnica de andlise de
contetido temdtico, organizados em cinco eixos: a)
paciente e suas doengas; b) apoio; ¢) significados do
tratamento; d) relagdo com o servigo de satde; e ¢)
estigma, preconceito e discriminagio. Os resultados
sinalizam que a vivéncia das duas condi¢oes e seus
respectivos tratamentos ¢ uma experiéncia dificil,
trazendo sofrimento acentuado 2 vida dos pacientes. A
TB acirra a dor do viver com HIV/Aids. O estigma da
TB ¢ reforgado pelo estigma da Aids, aumentando a
vivéncia de medo associado ao preconceito. A familia,
a religido e ao servigo de sadde ¢ atribuido papel
fundamental, como lugar seguro e de preservagio da
identidade. Apesar do sofrimento fisico, psicoldgico e
moral e das dificuldades com ambos os tratamentos, é

possivel fazer conciliagbes no cotidiano.
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Introdugao

Tendo em vista a complexidade do tema relacionado 4 comorbidade tuberculose
(TB)/infecgao pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV), consideramos
interessante estudd-lo 2 luz do construcionismo social. O fendmeno da
comorbidade TB/HIV agrava o panorama da tuberculose, uma das mais antigas
epidemias da humanidade, que juntamente com a Acquired Immunodeficieny
Syndrome (Aids), surgida no final do século XX, sao consideradas como grandes
desafios de satide publica. Em 2013, uma estimativa de nove milhdes de
pessoas desenvolveu e 1,5 milhao morreram com TB, dos quais 360.000 eram
HIV positivos (WHO, 2014). Ambas afetam populagbes menos favorecidas,
vulnerdveis socialmente e nas faixas etdrias mais produtivas da vida, j& que se
trata de duas doencgas transmissiveis, consideradas cronicas e com tratamentos
distintos, porém semelhantes em diversos sentidos.

A TB é uma doenga que tem cura. Em sua forma mais comum, a pulmonar,
¢ transmitida no contato social, a partir da inalagao de goticulas contendo
bacilos expelidos pela tosse, fala ou espirro da pessoa com TB ativa (BRASIL,
2013). De acordo com Netto (2004), a desigualdade social é o componente mais
importante na compreensao do problema da TB, pois esta gera pobreza e todas
as suas consequéncias, como mds condicoes de vida, de nutri¢io e de educagio,
tornando as pessoas vulnerdveis ao adoecimento.

A epidemia de Aids, por sua vez, é considerada como uma das mais graves
de todos os tempos e ainda representa grande ameaga a saide global. A
Aids ¢ uma doenga ainda sem cura, transmitida via contato sexual, sangue,
compartilhamento de seringas e transmissiao. Contudo, grandes mudangas
aconteceram nas tltimas quatro décadas na histéria da doenca. A partir de
1996, com a introdugao dos antirretrovirais (ARV), os portadores de HIV/
Aids passam a conviver com uma doenga crénica, que nio tem cura, mas tem
tratamento. Os avangos dos ARVs contribuiram efetivamente para a redugao
da morbi-mortalidade de HIV/Aids, alterando a natureza e a frequéncia
das doengas oportunistas e aumentaram significativamente a expectativa e
qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/Aids. Entretanto, surgiram
outros desafios, como a adesio ao tratamento medicamentoso.

A comorbidade TB/HIV acirra a convivéncia dos pacientes com as

duas doengas e requer terapéutica adicional, que traz consigo novos efeitos
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colaterais e intera¢des medicamentosas, demandando prdticas e estratégias
na assisténcia especificas para o acompanhamento e adesao ao tratamento.
Trata-se de duas enfermidades que a priori se aproximam pelo cardter de
cronicidade e, portanto, da necessidade de cuidados especificos e de longo
tempo. A medica¢ao da TB é uma realidade que agrava o tratamento
medicamentoso do HIV/Aids. Na TB, o uso dos medicamentos tem
tempo determinado e oferece ao paciente a possibilidade de cura. O
estigma ¢ considerado na atualidade uma das questdes fundamentais no
enfrentamento das duas epidemias e afeta em diversos sentidos as pessoas
que vivem com a condi¢ao TB/HIV. A preocupagio com a revelagao de
estar infectado muitas vezes é autoimposta pelo medo que o portador do
HIV e da TB tem de, ao tornar conhecido seu diagndéstico, ficar sujeito
a preconceitos, uma vez que ambas as doengas ainda sao alvo de estigma
(NEVES; REIS; GIR, 2010).

A partir da experiéncia da primeira autora no acompanhamento de pacientes
com a comorbidade TB/HIV em um hospital universitdrio na cidade do Rio
de Janeiro, foi possivel perceber a maneira singular de sentir e vivenciar o
sofrimento das duas enfermidades. Esta experiéncia mobilizou a reflexao
sobre as prdticas de assisténcia e pesquisa que conjugassem a subjetividade
do individuo e sua inser¢o no seu contexto social. Nesse sentido, o objetivo
do presente estudo é compreender o processo de constru¢io dos significados
atribuidos pelos pacientes em relagao a vivéncia da comorbidade TB/HIV e

suas repercussées no tratamento.

Referencial tedrico

A opcao pelo construcionismo social como referencial teérico do presente estudo
justifica-se pelo fato de essa abordagem privilegiar os processos pelos quais
as pessoas descrevem, explicam e/ou compreendem o mundo em que vivem,
considerando o conhecimento que elas mesmas tém da realidade, construido no
seu contexto cotidiano e relacional.

O construcionismo incorpora a nogao de que os critérios e conceitos que
utilizamos para descrever, explicar, escolher entre as op¢des que se apresentam

sio construgdes humanas, produtos de nossas convengdes, priticas e

peculiaridades (SPINK; FREZZA, 2004, p. 32). Essa forma de se colocar diante
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do conhecimento ¢ entendida por Spink (2004) como uma concepgio de que o
conhecimento nao ¢ algo que as pessoas possuem em suas cabegas, e sim algo
que as pessoas constroem juntas. O construcionismo rompe com a concepgio
racionalista e objetivista da ciéncia e incorpora um posicionamento de constante
questionamento sobre o mundo em que vivemos, problematizando a nogao
de realidade, buscando explicagbes sobre as condigoes em que determinados
acontecimentos se institucionalizam no cotidiano.

Na trajetéria da medicina, a concep¢io racionalista é representada pela
racionalidade biomédica, que pde énfase no mecanismo biolégico e promove um
conhecimento fragmentado, especializado e reducionista do processo de adoecer,
que se opde as ideias agregadas sob o rétulo do cuidado e da integralidade. Segundo
Camargo Jr. (2003), essas questoes representam um obstdculo epistemoldgico da
tecnobiociéncia, j4 que sua maior eficdcia é alcangada ao reduzir completamente
a experiéncia do sofrimento humano ao dominio biolégico.

Refletindo sobre a constru¢io social do saber no contexto saide/doenga,
a perspectiva construcionista nao tem por objetivo formular leis causais. A
doenga ¢ vista como um fendmeno psicossocial e historicamente construido.
Aproximando-se dessa perspectiva, de acordo com Foucault (1987), o saber
compreende o dominio constituido pelos diferentes objetos que irdo ou nao
adquirir um status cientifico; refere-se ao espago em que a pessoa pode tomar
posi¢ao para falar dos objetos de que se ocupa em seu discurso; define também
o campo de coordenagio e de subordinagio dos enunciados em que os conceitos
aparecem, se definem, se aplicam e se transformam.

Essa postura aborda a doenga no apenas como uma experiéncia individual,
mas também como um fendmeno coletivo sujeito as forgas ideoldgicas da
sociedade. Ela deixa de privilegiar a 6tica da equipe de satide como tnico padrao
de comparagio legitimo, passando a legitimar também a dtica do paciente.
Portanto, possibilita o confronto entre o significado (social) da experiéncia e o
sentido (pessoal) que lhe ¢ dado.

Desse modo, a prioridade desse tipo de investigacao é compreender as agoes
e préticas sociais e, sobretudo os sistemas de significa¢io que dio sentido ao
mundo, produzidos interativamente na vida cotidiana das pessoas. De acordo com
Minayo et al. (1994), a atitude do pesquisador diante da realidade a ser estudada

requer uma disponibilidade para aprofundar-se no mundo dos significados das
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agoes e relagdes humanas, visando melhorar a integragdo do saber da equipe de
satide com o saber do paciente.

Em sintonia com a perspectiva acima mencionada, esperamos melhores
resultadosao utilizarmos umaabordagem que possibilite, sobretudo a compreensao
da singularidade dos significados e sentidos construidos pelo paciente em relagao

a experiéncia com a condi¢ao TB/HIV.

Material e métodos

Foi realizado estudo exploratério, de natureza descritiva, que procurou analisar
os significados atribuidos pelos pacientes a respeito da vivéncia da comorbidade
TB/HIV e suas repercussdes nos tratamentos. Para isso foi empregado o
método qualitativo para coleta e andlise dos dados. O estudo foi aprovado no
CEP do Hospital Universitdrio Clementino Fraga Filho da UFR], com o ne.
208/09. Todos os entrevistados assinaram o TCLE, no qual estao assegurados
confidencialidade e anonimato das informagoes coletadas.

Participaram do estudo dez pacientes, maiores de 18 anos, que estavam
em tratamento de TB e HIV ao mesmo tempo e em uso de medicamentos
anti-I'B por mais de 30 dias, em um hospital universitdrio do Rio de Janeiro.
As entrevistas foram realizadas no ambulatério de TB, localizado numa 4rea
externa ao hospital, por oferecer condi¢oes favordveis para a privacidade do
paciente, fdcil acesso e estrutura fisica adequada, incluindo biosseguranga com
uso de filtro Hepa.

Para a coleta de dados, foi utilizada a entrevista com roteiro semiestruturado,
com oito questdes, onde se procurou explorar a vivéncia do paciente em relagao
a ambas as enfermidades, TB e HIV, primeiro separadamente, e depois as duas
juntas, e com os respectivos tratamentos. Antes do inicio da entrevista, foram
formuladas algumas perguntas contendo dados sécio demogrificos, como idade,
raca/etnia, nivel de escolaridade, profissao, ocupagio, religido e renda pessoal. As
entrevistas foram gravadas, transcritas, e duraram em média uma hora.

O roteiro de entrevista foi testado de modo a ajustar a formulaggo e a sequéncia
das perguntas, assim como permitir a entrevistadora uma familiaridade e dominio
do instrumento. Para a andlise das respostas das entrevistas, foi utilizada a técnica
de andlise de contetido temdtico, que de acordo com Bardin (2000), refere-se

a0 desvendamento de significacoes de diferentes tipos de discursos, baseando-
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se na inferéncia, mas que, simultaneamente, respeita critérios especificos
propiciadores de dados em frequéncia e estruturas temdticas. Segundo essa autora
(BARDIN, 2000), a anilise de contetido é um conjunto de técnicas de andlise
das comunicagdes visando obter, por procedimentos sistemdticos e objetivos de
descrigao do conteddo das mensagens, indicadores (quantitativos ou nio) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢bes de produgao/
recep¢ao (varidveis inferidas) dessas mensagens.

Como forma de organizar, dar visibilidade e facilitar a andlise das entrevistas
construimos um mapa com colunas correspondentes aos pacientes entrevistados
e as respectivas respostas as perguntas realizadas. Posteriormente, as respostas
foram agrupadas de acordo com cinco eixos que surgiram a partir da primeira
andlise do material das entrevistas, servindo de base para as categorias de andlise
temdtica. Os eixos contemplados foram: 1) O paciente e suas doengas; 2) A
importincia do apoio; 3) Os significados do tratamento; 4) A relagado com o
servigo de satde; e 5) O estigma: a experiéncia do preconceito e discriminagio.

A interpretagao do material consistiu em localizar os niicleos de sentido para

as categorias de andlise, permitindo compreender o objeto de estudo.

Resultados e discussao

O grupo entrevistado foi composto de dez pessoas (4 mulheres e 6 homens), com
média de idade de 39 anos. A metade do grupo tinha o Ensino Fundamental
(EF) incompleto, um o EF completo, trés o Ensino Médio (EM) incompleto,
e somente um tinha nivel superior. Mais da metade (sete) era constituida por
moradores da regido metropolitana do Rio de Janeiro, e os demais, da Baixada
Fluminense. A respeito do estado civil, quatro eram casados, dois disseram morar
junto, trés eram solteiros, ¢ um separado. Em relagdo ao trabalho, sete exerciam
atividades remuneradas, com renda média de um saldrio minimo. Do total,
sete eram segurados do Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS), dois
recebiam auxilio-doenga, um recebia pensao e trés nao eram segurados. No que
tange 2 religido, cinco designavam-se evangélicos, quatro catdlicos e um espirita.

Do grupo que participou da pesquisa, quatro eram pessoas que receberam o
diagnéstico da comorbidade TB/HIV hd no minimo um ano e ficaram sabendo
do diagnéstico do HIV ou da TB, juntos ou em periodos muito préximos. As

outras seis pessoas disseram viver com Aids num periodo variando entre trés e

Physis Revista de Saiide Coletiva, Rio de Janeiro, 25 [ 1 ]: 209-229, 2015



20 anos. Para este ultimo grupo especificamente, percebemos que, apesar da
experiéncia com uma doenga grave como a Aids, o impacto de saber-se também
com TB significou ter que conviver com mais uma doenca dificil, depois de ter
sofrido e sobrevivido ao HIV. Quanto ao primeiro grupo de quatro pessoas, saber
das duas enfermidades em periodos préximos apareceu associado ao medo da
discriminagio e a angustia causada pela dificuldade de elaboragio e aceitagao de

ambas as condic¢oes de doenca.

O paciente e suas doengas

As falas das pessoas entrevistadas apontam para o impacto que o saber-se com TB e/

ou HIV, ou ambas simultaneamente, produziu enquanto experiéncias perturbadoras,
q

principalmente relacionadas ao momento do diagndstico. Palavras como “choque”,

“pancada’, “baque”, “assustador”, “desesperador”, “dificil” ou mesmo com conotagoes

de sentimentos de negag¢ao e aceitagio das doengas sao utilizadas:

Pensava que ia morrer s6 uma vez, agora eu td pensando que eu vou morrer duas
vezes. Nao. E mais forte, é um sentimento mais forte, uma preocupagao maior essas
duas juntas. (H, 51 anos).

[...] De ter as duas doengas eu me assustei, eu tive consciéncia de estar tuberculoso, jd
depois de todo sofrimento do HIV. (H, 51 anos).

Foi o fim do mundo para mim. (H, 21 anos).

As atribuigbes e tonalidade das falas refletem a perplexidade, o temor e a
vergonha diante do diagnéstico e convivéncia com a condigao TB/HIV:

[...] Fiquei apavorado... Caramba! Eu t6 (sic) tuberculoso e soropositivo! E agora?

(H, 45 anos).

Para alguns, essa condi¢ao ¢ considerada um castigo divino:

E deu muito medo, castigo! Tive um susto. Chegava aqui de cabeca baixa.
Meu Deus, ¢ muito castigo! (H, 51 anos).

Percebe-se que as falas refletem principalmente a dificuldade dos pacientes
paraaceitar a condi¢ao TB/HIV, muitas vezes marcada por experiéncias anteriores
dificeis, vinculadas predominantemente ao HIV. Receber o diagndstico da TB
¢ uma condigdo que extrapola o ser/ou estar doente, ou com uma das doengas
oportunistas que podem acometer as pessoas que convivem com HIV/Aids. A
aceitacao do diagndstico, e portanto, da(s) doengas(s), torna-se estratégico, como

veremos adiante, para a condug¢io dos respectivos tratamentos.
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Identifica-se, por meio dos discursos dos pacientes, que a vivéncia da condigao
TB/Aids significa uma perda importante, tal como sinalizado na seguinte fala:
“Eu cai muito! Eu perdi dois anos, vou viver s mais trés” (H, 51 anos). Isso é
claramente ilustrado por Cecil (2009), quando aponta uma série de experiéncias
subjetivas que sdo utilizadas pelos individuos para se definir como doente,
incluindo altera¢des nas fungoes corporais, orginicas, até a sensagao de ter sido
punido por uma divindade ou relacionados ao azar e ao destino. Cecil (2009)
ressalta que a doenga, assim como o sintoma, podem ser vividos de modos

diferentes por individuos de culturas, origens sociais e em contextos diferentes.

A importancia do apoio

Apoio da familia e dos amigos

Segundo Adam e Herzlich (2001), a maioria dos autores que trabalha buscando
conhecer a influéncia do apoio social na satide dos pacientes considera que ele
agiria como um “amortecedor” diante das situac¢oes de estresse. Como referido
por Neves, Reis e Gir (2010), o apoio social é importante, porque pode amenizar
o impacto das experiéncias estressantes vividas pelos pacientes. Por outro lado,
o apoio insuficiente de pessoas que convivem no meio social, familiar ou
comunitdrio dos pacientes parece afetar negativamente a adesao, podendo ainda
levar a depressao e a desesperanga.

Chama atengio o sentido atribuido pelos pacientes a importincia do papel da
familia na dimensio do suporte emocional, do cuidado e durante o tratamento
medicamentoso. Verificamos que, nos casos em que nao houve suporte positivo
dos familiares, os pacientes referiram sentir-se desamparados e com maior
dificuldade de ndao cumprir o tratamento. Tanto os que vivem em um modelo de
familia nuclear como os que moram sozinhos ou com companheiro, de algum
modo mostraram isso em suas falas:

Acho que se eu guardasse sé pra mim, ia explodir. (M, 32 anos).

Se a familia der apoio a gente vive mais. O apoio da familia ¢ fundamental em
tudo... A familia ¢ a tua base, a tua raiz... (H, 27 anos).

Em relagao & TB, inicialmente percebemos que o apoio da familia ¢ maior:

Sé falei para os amigos da tuberculose, do HIV nio. Eu acho que isso s6 cabe a mim
e a minha familia. (M, 42 anos).
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Muitas vezes os pacientes optam por manter sigilo sobre seu diagnéstico, o
que causa o afastamento de pessoas que eventualmente poderiam dar o suporte

que precisam em muitas situagdes durante a vivéncia com as duas doengas:

Se minha familia soubesse seria um choque. (H, 47 anos).

Em razio de nao serem aceitos pelas pessoas, e sobretudo pelo medo de causar
sofrimento nas mesmas, os pacientes optam por nao falar. A possibilidade de
desagregacio dos lagos familiares requer do paciente a prote¢ao desse vinculo
considerado pela maioria como fundamental. De acordo com Cassel (1976), as
chances de adoecimento e sofrimento estao diretamente ligadas 2 intensidade com
que os vinculos sociais se desfazem e enfatizam a importincia do suporte social
frente ao adoecimento e também na promogao dos cuidados com o paciente, tal
como na fala a seguir:

Contei somente para a minha irma. Eu vou pra casa dela, fico 14 um pouco, ai melho-

ro e volto pra minha casa. (H, 47 anos).

Apoio do servigo de saide

Os pacientes reconhecem as a¢oes realizadas pela equipe de sadde, com destaque
para a relagdo profissional de satide-paciente. Nesse cendrio, os significados
atribuidos pelos pacientes reforgam a importincia do servico de saide nao
somente como lugar de doengas e sofrimento, mas também de intera¢oes
positivas e criagio de novos sentidos e maneiras de conviver com a satde e a
doenga conforme as seguintes falas:

Estou bem gracas & forga que recebi e que encontrei no HU, as meninas do
PCTH, profissionais de satide, no grupo e companheiros. (H, 42 anos).

O médico me deu muita forga. Fui bem tratado pelos médicos, assistente
social, enfermeiro [...]. Foi a minha segunda vida aqui. (H, 42 anos).

De acordo com as afirmag¢oes de Nemes (2009), o processo de enfrentamento
para lidar com as limitagées do tratamento é construido nos diversos espagos de

interagdo subjetiva dos pacientes, sobretudo nos servicos de satde.
Apoio religioso

Consideramos significativa a presenga do simbolismo religioso nas falas

dos pacientes ao fazerem referéncia a doengas e tratamentos. Na dimensao
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da doenga, a f¢ e a religido sao agentes que fortaleceriam os pacientes para o
cumprimento do tratamento. A religiosidade significa encontrar um caminho
que mantenha acesa a esperanca e ajude a suportar o sofrimento fisico e
emocional diante de duas graves doencas e seus respectivos tratamentos.
A maioria dos pacientes era evangélica, mas independentemente de sua
religido, expressaram a importincia da religido como caminho para aliviar
seu sofrimento, permitindo sustentar o desejo de cura que nem sempre
encontraria respaldo no discurso médico. Nos pacientes entrevistados, a
religido ¢ predominantemente vivida como algo positivo, que fortalece, como
se depreende nas frases a seguir:

Estou vencendo mais uma (TB), td (sic) com oito meses de tratamento e a Aids tam-
bém, em nome de Jesus. (H, 42 anos).

Eu me sinto agradecida a Jeovd por me dar forcas pra ndo me deixar abater, porque

quando a gente se abate o0 nosso organismo tende a coisas... Entdo eu me sinto bem.

(M, 45 anos).

Também constatamos que, em algumas falas produzidas pelos pacientes,
a religiao tem o sentido de fuga e negacio da doenga, podendo potencializar
crengas e atitudes desfavordveis ao tratamento. Por outro lado, a evocagio
a uma divindade para seguir o tratamento pode aparecer como uma busca
externa a uma divindade, desvinculada em alguns momentos da sua forga e
confianga em si mesmo.

Minha ajuda sempre ¢ Deus. A for¢a e fé em Deus! Deus ¢ quem dd mais forca pra

gente! Eu tenho certeza que vou ficar curada de tudo isso! (M, 42 anos).

Eu ainda vou voltar aqui para contar esse testemunho! Sei que muita gente estd fi-

cando curada desse virus, e eu também vou ficar, eu tenho certeza. (M, 42 anos).

Em estudo realizado por Pinto (2012), com pacientes portadores de
enfermidades e condi¢oes médicas que estabelecem a necessidade de fazer
hemodidlise, a religiosidade no tratamento nao é percebida como algo substitutivo,
mas complementar ao tratamento, e requer conciliagdo entre as crengas religiosas
e as prescri¢oes médicas.

Segundo Koening (2007), estudioso do tema religido, pesquisas sugerem que
crengas e prdticas podem estar associadas com maior bem-estar, melhor saide

mental e um enfrentamento mais bem-sucedido de situagoes de alto estresse.
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Os significados do tratamento

Em relagio aos sentidos do tratamento, apareceram temas como: adesio
ao tratamento, efeitos colaterais, uso de drogas ilicitas, a relagao da doenga e
religiosidade, relagao médico-paciente e o servigo de saide.

Assim como a vivéncia das duas doencas € diferente entre uma e outra, a
convivéncia com ambos os tratamentos também ¢ diferente. Isto suscita nos
pacientes a construgao de significados e modos de lidar com a doenga que
sdo singulares.

No contexto geral da comorbidade TB/HIV, a nao adesao a esses dois
regimes medicamentosos mostra-se como uma questao comum as duas doengas
e um dos maiores obstdculos & resposta positiva do tratamento individual de
ambas as doencas. Nas conversas com os pacientes, fica subentendido que
parte deles jd4 abandonou o tratamento em algum momento da convivéncia
com ambas as doengas.

Com a presenga da comorbidade TB/HIV, a interagio de ambos os
tratamentos faz com que eles se choquem de diversas maneiras. De acordo com
Neves, Reis e Gir (2010), quando acontece faléncia terapéutica no tratamento
do HIV, o paciente fica suscetivel ao aparecimento de cepas HIV resistentes
aos medicamentos jd existentes. Em relagao & TB, quando o paciente abandona
o tratamento, ele se torna importante fonte de transmissio do bacilo devido a
evolugdo da infec¢do, podendo ser resistente aos medicamentos.

Quando fazem referéncia ao uso paralelo do medicamento das duas doengas,
os pacientes mostram temor diante da intensificagdo dos efeitos colaterais.
Apenas um paciente relata que nunca teve reagao as medicagdes. Trés pacientes
fazem arranjos para administrar a tomada dos medicamentos. Os significados
negativos e expectativas relativas aos medicamentos provocam no paciente
muita ansiedade e medo diante da possibilidade de ficarem doentes de fato e o
consequente risco de vida. Nesse caso, os remédios aparecem contraditoriamente
simbolizando outra doenga e ameaga a prépria vida. Tomar remédio implica
“sentir-se” doente (CARDOSO; ARRUDA, 2004). Ao contrdrio, sentir-se
bem dificulta a aceitagao do uso do medicamento, fato que evidencia outras

formas de o paciente demonstrar desconforto com o uso da medicagao que estd

carregado de significados (SANTOS, 2001).
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Outras questdes perpassam esse momento, tais como a dificuldade de
compreensdo e aceitagio do esquema terapéutico, a falta de compreensao dos
profissionais de sadde diante das queixas de ordem fisica e psicolégica do paciente
geradas pelo uso da medicagio. Essas questoes ilustram claramente a presenca de
saberes e perspectivas distintas no processo saide, doenga e cuidados.

O paciente, a0 mesmo tempo em que se sente sauddvel pela auséncia de
sintomas do HIV/Aids, apesar de saber-se com TB, tem que se tratar com uma
medica¢ao que o faz sentir-se doente pelos efeitos colaterais previstos por ele e
percebidos como outra doenga. Um paciente descreve: “Eu deixei de tomar as
medicagoes (ARV) durante muito tempo e nao consegui na TB, nao porque eu
queria morrer, mas porque me fazia mal. Sobre o HIV, eu parei de tomar com
a ideia de morrer” (H, 18 anos). Nesse caso, o medicamento significa para o
paciente uma ameaga ao funcionamento normal do organismo e a prépria vida.

De acordo com resultados de estudo sobre adesao ao tratamento HIV/Aids,
atitudes de evitagao e afastamento em relagao ao tratamento sio gerados pela
construgao daimagem do medicamento, provocando outra doenga (CARDOSO;
ARRUDA, 2004). As falas dos pacientes sinalizam algumas das contradi¢oes
do tratamento que representam obstdculos para sua aceitagdo. O tratamento ¢
percebido ora como aquele que lhe permite prolongar a vida, ora como algo que
também lembra a doenca e que pode matar:

Nio tive reagio, cada dia que eu tomo esse comprimido ¢ mais um ano de
vida, ¢isso que me da for¢a para continuar. (M, 32 anos).

Baseando-se nas discussdes acima, entendemos que tanto a escolha pela
revelagao da doenga como manter-se na clandestinidade geram, conforme as
falas dos pacientes, sentimentos negativos e outros problemas de saide, como
a depressao. Nas entrevistas, os sintomas de uma possivel depressio foram
caracterizados pela produgiao de discursos constituidos de sentimentos de
desesperanga, pensamentos de morte, perda do prazer, solidao, tristeza acentuada,
descrenga na sua melhora e, consequentemente, nao adesio ao tratamento.

O medo do paciente em ter sua identidade revelada e a criagio de estratégias
para tomar os medicamentos ¢ mencionado pelos pacientes, como na seguinte fala:

[...] tenho que ir para o banheiro no trabalho para tomar o remédio escondido...

eu tomo cuidado porque eu ndo sou assumido no trabalho de HIV, e nem na rua!

(H, 51 anos).
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A relagao com o servico de satde

As falas produzidas pelos pacientes evidenciam, sobretudo, as relagées possiveis
entre os pacientes e profissionais de satide, do HU e especificamente da equipe
do PCTH e do Servigo de Doengas Infecciosas e Parasitdrias (DIP). Tais relacoes
requerem um processo de construgdo permanente, que inclui inicialmente
a valorizagio de uma escuta diferenciada e aceitagio da singularidade do
paciente — ou seja, a maneira como lidam com o tratamento a partir dos fatores
relacionados a sua subjetividade e cotidiano. Nesse cendrio, escutar o outro nao
¢ s6 ouvir os sons emitidos. “E ouvir a voz de dor e das necessidades, acolhé-la,
entendé-la, compartilhd-la e devolvé-la” (FREIRE, 1996, p. 126-130). Ainda em
relagdo a concepgao de Freire: “Escutar ¢ obviamente algo que vai mais além da
possibilidade auditiva de cada um. Escutar no sentido aqui discutido significa a
disponibilidade permanente por parte do sujeito para a abertura a fala do outro,
ao gesto do outro, as diferencas do outro.” (p. 135).

[...] Tava direto, todo mundo dizia que era frescura minha. A assistente social
que falava: nio ¢ frescura, nio! Ele t4 passando mal mesmo. (H, 18 anos).

A fala do paciente denota sua necessidade de ser valorizado em sua queixa,
entendida por ele como sofrimento. Percebemos, pela descricao, as dificuldades
de alguns profissionais para escutar e valorizar as demandas. Nessa situagio,
percebemos que as explicagbes dos sintomas se sobrepdem ao contexto, as formas
como os sintomas surgem e deixando de escutar e reconhecer a ansiedade do
paciente, traduzida por sua mobilizagao afetiva, podendo inclusive intensificar a

angustia e manifestagio dos sintomas.

O estigma: a experiéncia do preconceito e discriminagao

As falas dos pacientes ilustram o quanto ¢ desgastante emocionalmente, para a
maioria, pensar e enfrentar essa questao, sentida como dificil, de intensa angustia
e soliddo, podendo gerar o isolamento social e restri¢ado dos relacionamentos
interpessoais. E interessante perceber comoa maneira como conduzem o tratamento
medicamentoso ¢ influenciada pela preocupagao dos pacientes em tornar publicas
suas doengas para as pessoas com quem interagem com mais intimidade. Nesse
sentido, o estigma ¢ o motivo pelo qual os pacientes manifestam ter dificuldade de

aderir ao tratamento medicamentoso e a razao para nao quebrar o siléncio. Manter
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o sigilo significa, para alguns pacientes, lutar para nao ocupar o lugar de doente
de TB ou de Aids, garantindo assim a manutengao da sua identidade e referéncia
anteriores 4 doenga, tal como descrito a seguir:

O posto dava em um lugar onde tratava sé tuberculose... E o medo de alguém conhe-
cido me ver 14! “Eu rebolava” Aquela mdscara de doente... Tinha que ficar. Eu achava,

ah, vocé (sic) doente, vocé td (sic) com um problema sério! (M, 47 anos).

Neves, Reis e Gir (2010) consideram que a preocupagio com a revelagao de
estar infectado muitas vezes ¢ autoimposta pelo medo que o portador do HIV e
da TB tem de, ao tornar conhecido seu diagndstico, ficar sujeito a preconceitos,
uma vez que ambas as doengas ainda sao alvo de estigma.

De maneira ambigua, os discursos dos pacientes do estudo traduziram a
importincia da aceitagdo e afeto recebido dos familiares. Contudo, chama
atengdo que esse comportamento aparece como algo surpreendente para os
pacientes por nao corresponder as expectativas e conhecimentos sobre a TB, o
que denota a influéncia da interiorizag¢do do estigma da doenga, ainda presente
no imagindrio social.

A perspectiva dos pacientes frente a possibilidade de ter sua doenga conhecida
publicamente ¢ sentida como medo de ficar sujeito a discriminagao. De acordo
com Porto (2007), a estigmatizagio da TB expressa o “horror” diante das
pessoas diante da doenca, o que significa que o medo da condenagio a morte
moral é maior do que A condena¢io a morte fisica. Como afirmam Adam e
Herzlich (2001, p. 35), a evolu¢do das doengas cronicas interfere na mudanga da
autoestima do paciente, o que provoca o sentimento de vergonha pelo estado de
deterioracio do corpo, como descrito a seguir:

No HIV eu sofri certo preconceito; o fato de eu estar magro, esquelético... As pessoas
tem medo de tocar! (H, 27 anos).

Fato interessante nas falas apresentadas por esses pacientes, percebida
claramente, seria a experiéncia do estigma e preconceito da comorbidade TB/
HIV vivenciada de duas maneiras distintas. A primeira estd relacionada a
interiorizagao do discurso do estigma construido ao longo da histéria das duas
doengas, relacionado as expectativas e medo de serem discriminados, podendo
dificultar e atrasar a busca de ajuda, a demora do diagndstico e tratamento, ou
prejudicar a habilidade para o autocuidado e adesio ao tratamento. A outra

estd ligada & concretiza¢ao do estigma e preconceito, ou seja, a discriminagao

Physis Revista de Saiide Coletiva, Rio de Janeiro, 25 [ 1 ]: 209-229, 2015



propriamente dita. Neste estudo, ambas as situagbes aparecem com a mesma
intensidade e sao traduzidas por meio de comportamentos defensivos e na busca de
estratégias para evitar a exposi¢ao negativa nas suas interagoes do cotidiano. Isto
pode ser um agente motivador para a produ¢io de novos sentidos na convivéncia
com a comorbidade TB/HIV. Paiva et al. (2009) denominam a primeira situagao
de estigma efetivado (efectived stigma) e a segunda como estigma sentido (fe/t
stigma) e acrescentam que tanto o estigma sentido, pressentido e internalizado
pelo individuo, como a discriminag¢ao ou estigma efetivado, tém grande impacto
nos desfechos de satide e na qualidade de vida das pessoas envolvidas. Alguns
exemplos do estigma sentido aparecem a seguir:

[...] eu via no olhar das pessoas, a gente sente. (H, 51 anos).

Na tuberculose, pensava: Ah! Nio vio querer chegar perto e falar comigo, encontrei
uma enfermeira da tuberculose na rua, ela me beijou, abragou e me cumprimentou.
(M, 32 anos).

Em relagdo a experiéncia da discriminagao (estigma sentido), as falas descritas
a seguir explicitam esta situagao:

Contei para a namorada e ela ndo quer mais ficar comigo por causa do preconceito.
(H, 18 anos).

No HIV eu sofri certo preconceito; o fato de eu estar magro, esquelético... As pessoas
tém medo de tocar! O fato de eu trabalhar com o publico foi 0 médximo de problemas

que eu tive. (H, 51 anos).

Consideracoes finais

A despeito do tempo de convivéncia dos pacientes com ambas as situacoes de
doenga, o impacto diante da comorbidade TB/HIV mostrou-se como uma
experiéncia singular para todos eles. Na perspectiva do paciente, vivenciar a
dupla condi¢io de doenca é uma experiéncia marcante, limitante, assustadora e
considerada por alguns como um “castigo”. Podemos afirmar que diversos fatores
compdem os significados da vivéncia da comorbidade TB/HIV para os pacientes.
Tais fatores encontram-se entrelagados numa trama significativa. No contexto
do HIV/Aids, uma questao se destacou: o impacto diante do diagndstico.
Esse aparece como um acontecimento inesperado, ou seja, os pacientes nao se
veem como pessoas vulnerdveis ao HIV/Aids — por isso ela é considerada como

doenga do outro. Os pacientes mostraram que se saber HIV é uma experiéncia
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caracterizada pelo desespero, choque, trauma e posterior aceitagao. De modo
geral, as falas expressaram que o HIV/Aids é o grande vilao, uma doen¢a muito
grave, incurdvel: “Para sempre”. E o causador da TB. Nesse sentido, viver com
HIV/Aids é mais dificil do que viver com TB.

A TB, na fala dos pacientes, aparece associada a pobreza e em algumas
situagdes a algo familiar, mas de mais f4cil convivéncia. Entretanto, ela agrava a
vivéncia com a condigao HIV/Aids, jd que torna mais dificil a vida do paciente,
pode diminuir as expectativas de sobrevivéncia e também levantar suspeita de ser
uma pessoa que tem Aids. A TB acirra a dor do HIV. Produz-se, desta maneira, a
representacio da TB como uma doenca que acirra e agrava a vivéncia HIV/Aids
no contexto da condi¢io TB/HIV.

Pensando de maneira mais ampliada a relagao TB/HIV, podemos afirmar que
do mesmo jeito que ambas as doengas s3o objetivadas por meio de seus respectivos
medicamentos (CARDOSO; ARRUDA, 2004), existiria na comorbidadeTB/
HIV, o HIV/Aids sendo objetivado pela TB. Isto traz para essa ligagdo atribuicoes
depreciativas de cada uma das doengas: o estigma da TB refor¢a-se junto com o
estigma da Aids, aumentando a vivéncia de medo associado ao preconceito.

Em diversos momentos, a convivéncia com ambas as situagoes de doenga traz
junto a experiéncia relacionada ao sofrimento diante do estigma pressentido pelo
préprio paciente e nio somente a discriminagao propriamente dita. Podemos
afirmar ser esta uma das principais razoes para o sofrimento dos pacientes. O
desgaste emocional para se proteger do preconceito e preservar a identidade moral
aparece em alguns momentos como sendo maior que a dor fisica. Quando se trata
das formas de transmissao da TB, o preconceito e discriminagao sao justificados
pelo discurso interiorizado e reproduzido pelo paciente, da necessidade de
prevengio e evitagio do contato social diante da TB.

Administrar o uso concomitante dos dois tratamentos e conviver com o0s
efeitos colaterais ¢ algo dificil. Dessa maneira, o mal-estar sentido no corpo
torna-se a propria doenga. No entanto, quando conseguem concilid-lo com o
cotidiano, o sentido do autocuidado passa a ser a afirmacio da propria vida.
A partir dessa decisao, o paciente ndo se permite entregar-se a tristeza ou 2
possibilidade de ruptura do cotidiano. Viver torna-se importante para cumprir

os papéis de provedores e cuidadores das pessoas que dio sentido a sua existéncia.
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Na convivéncia com as duas histérias de doenca, observa-se a busca por maior
interagdo social, relagbes afetivas com amigos, no trabalho e em espagos que
possibilitem evitar a morte social e o desligar-se temporariamente das questdes
perturbadoras que envolvem a experiéncia com suas doengas. Nesse contexto, a
familia ¢ atribuido o papel fundamental de um lugar seguro e de preservacao da
sua identidade. A religiosidade significa encontrar um caminho que mantenha
acesa a esperanga e ajude a suportar o sofrimento fisico e emocional diante das
doengas e seus respectivos tratamentos.

Quando a relagao do paciente com os profissionais da satide é acolhedora,
o paciente percebe-se valorizado e fortalecido para continuar a vida e seguir o
tratamento. Isto é percebido principalmente na descoberta do diagndstico.
Entretanto, é considerada uma condi¢ao necessdria em todos os momentos da
vida e tratamento.

Em suma, podemos afirmar que diversos significados e sentidos compoem
a vivéncia da comorbidade TB/HIV, agindo sinergicamente e repercutindo
no tratamento e vida dos pacientes. Tais significados e sentidos encontram-
se imbricados numa trama significativa, agravando a dinimica das questdes
psicossociais, que constituem a experiéncia particular de ambas as condicoes
de doen¢a. Nos momentos em que sio afetados na sua identidade moral,
compreendemos que a dupla condi¢ao de doenga significa a ruptura justamente
do que fazia o paciente se sentir vivo, sauddvel, social e moralmente aceito,
apesar de todo sofrimento. Esse fendmeno ¢ representado em alguns momentos
das entrevistas, quando precisamos ficar mais atentos para perceber que os
significados relativos a vivéncia da condigao TB e a condi¢ao HIV/Aids se
misturavam nas falas dos pacientes, simbolizando a complexidade da experiéncia.
Situagio também observada nas contradigbes e ambivaléncias de sentimentos
da experiéncia singular e perturbadora de ser e/ou sentir-se uma pessoa doente;
doente de HIV/Aids e doente de TB, em um mesmo momento da sua existéncia.

Os resultados desta pesquisa reforcam a necessidade de estarmos
constantemente repensando nossas priticas de saide de maneira mais ampliada
e humanizada, centrando-as na valoriza¢ao da escuta ativa dos significados e
experiéncia dos pacientes de lidar com a comorbidade TB/HIV e respectivos

tratamentos. Tal experiéncia é permeada por um sofrimento nio somente fisico,
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mas moral e espiritual, localizado no contexto de suas interagdes sociais. Nesse
sentido, consideramos que a complexidade da comorbidade TB/HIV se d4
justamente pela singularidade dos significados como constru¢do e reconstrugao
permanente de novas identidades; da capacidade de reinventar-se ao longo da
vida e da doenga. Acreditamos que, para além das semelhancas encontradas
nos discursos, as reconstrugdes traduzem vivéncias dnicas, que fazem parte do
processo dindmico da vida dos sujeitos da pesquisa.

Consideramos que precisamos estar mais afinados com as demandas do paciente,
aprimorar nossa escuta para um atendimento caracterizado pela autenticidade
do encontro e sem defesas, o que nio significa que nio estamos fazendo uso da
ciéncia ou estamos reduzindo o valor de nossas acoes de satide. Ao contrdrio,
dessa maneira estamos evitando a falta de confianca e o distanciamento. Estamos
incluindo novas formas de pensar e fazer em sadde e construindo condicoes
favordveis a uma assisténcia de qualidade, com resultados positivos.

Por fim, ressaltamos que todos os contetidos expressos nas falas dos pacientes
sdo relevantes, uma vez que fazem parte do processo de construgio e reconstrugio
permanente de suas vidas com ambas as doengas, numa dimensio que nio se

esgota nos objetivos desta pesquisa.

Sugestoes

Diante dos relatos de sofrimento que foram trazidos pelos pacientes que vivem
com a comorbidade TB/HIV e da urgéncia para lidar com a coepidemia,
consideramos importante a articula¢do dos servicos de aten¢io 2 TB e HIV/
Aids, bem como a abordagem multidisciplinar e continua. Tendo em vista que
a relagao do paciente com a equipe de sadde é um processo relacional, permeado
por forte contetido emocional, sugerimos que pacientes e profissionais encontrem
nos servigos de satide um ambiente de acolhimento favordvel a constru¢io de
possibilidades que minimizem o sofrimento. Além disso, consideramos necessdrio
atentar para a manutengo do sigilo e a privacidade, elementos cruciais por se
tratar de pessoas que convivem com o preconceito e discriminagio de ambas as
doencas no seu cotidiano.

Sugerimos o desenvolvimento de estratégias de educagio continuada para os
profissionais de satide que atendem aos pacientes com TB/HIV, visando ao atendimento

integral; a intensificacdo da sensibilizagdo e respeito dos profissionais em relagao
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as queixas e reagdo de ordem fisica e psicoldgica geradas pela relagao com a doenga
tratamento e as maneiras escolhidas pelo paciente em resolver seus problemas.

Por fim, acreditamos ser fundamental valorizar as dimensoes da pessoa, suas
concepgoes a respeito do que sente; seus preconceitos e expectativas em relagio
a doenga e tratamento, sofrimentos, crengas e dinAimica das suas relagoes sociais,

inclusive os siléncios que sao carregados de significados.'
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Abstract

The meanings of comorbidity for patients living
with TB / HIV: implications in the treatment

This article aims to understand the construction process
of meanings given by patients in relation to the experience
of comorbidity tuberculosis and HIV (TB / HIV), and
its impact on their treatments. Given the complexity of
the subject, it was decided to study it in the light of the
theoretical framework of social constructionism. The
qualitative study involved the use of semi-structured
interviews with ten patients with TB / HIV being treated
at a hospital in the city of Rio de Janeiro. Data were
examined with content analysis technique, organized
into five areas: a) patient and their disease; b) support;
¢) treatment meanings; d) relationship with the health
service; and e) stigma, prejudice and discrimination.
The results indicate that the experience of the two
conditions and their treatment is a difficult experience,
bringing marked distress to patients’ lives. TB intensifies
the pain of living with HIV / AIDS. The stigma of

TB is reinforced by the stigma of AIDS, increasing the
fear of living associated with prejudice. To the family,
religion and health services are entrusted key role as a
safe place and identity preservation. Despite the physical,
psychological and moral suffering and difficulties with
both treatments, it is possible to make compromises in

everyday life.
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