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RESUMO

A experiéncia subjetiva com o uso de medicamentos € individual, contudo ela tem o potencial
de influenciar os resultados em salde ao associar-se a ocorréncia de problemas relacionados
ao uso de medicamentos. A compreensédo da natureza subjetiva, complexa e multidimensional
desse fendmeno pode ter implicacdes relevantes em salde como a melhoria da qualidade do
cuidado. Na atualidade, estudos que abordam a experiéncia em usar medicamentos pelos
pacientes com hepatite C cronica, inclusive aqueles que abrangem os agentes antivirais de
acdo direta sdo escassos. Dessa forma, 0s objetivos desse estudo foram desenvolver e utilizar
um arcabouco teorico, na perspectiva da fenomenologia proposta por Merleau-Ponty, para as
investigacOes sobre o uso de medicamentos. Com base nessa estratégia, no presente estudo,
foi avaliada a experiéncia com o uso cotidiano de medicamentos, incluindo medicamentos
especificos para hepatite C cronica como os antivirais de acdo direta de segunda geracéo.
Deste modo, descrevemos 0s passos de uma pesquisa ancorada na fenomenologia de Merleau-
Ponty e estruturada na forma de uma cascata que se inicia pela definicdo da fenomenologia
como uma nova epistemologia, a existéncia como paradigma e 0 corpo como teoria. Ainda,
como metodologia, propomos o uso das estruturas da existéncia, o tempo, o espaco, a relagéo
com o outro e a sexualidade, conectadas por meio do arco intencional para se alcangar a
compreensdo do fenbmeno do uso de medicamentos. Foram realizadas entrevistas com dez
individuos em uso crénico de medicamentos, no Ambulatério de Hepatites Virais do Instituto
Alfa de Gastroenterologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais.
Foram usados ainda os diarios de campo gerados durante as entrevistas e a analise dos dados.
Foi realizada uma andlise tematica, que permitiu a identificacdo das formas de experienciar o
uso cotidiano de medicamentos, que foram entdo reorganizadas para abarcar as estruturas
essenciais da experiéncia. Foram identificadas quatro formas, ancoradas na corporeidade, de
experienciar 0 uso cotidiano de medicamentos: resolutividade, adversidade, ambiguidade e
indiferenca. As trés primeiras se fundamentam na perspectiva de que usar medicamentos de
forma cotidiana é muito mais do que um ato mecanico, pois envolve alteracbes no corpo
fenomenal, ao diminuir/eliminar ou provocar sintomas no corpo fisico, ao normalizar a vida e
ao simbolizar a doenca. A experiéncia com o uso dos antivirais de acdo direta de segunda
geragdo foi de resolutividade e caracterizou-se pela estagnacdo do tempo fenomenoldgico.

Esse estudo permitiu inferir que um mesmo individuo pode experienciar o uso cotidiano de



medicamentos de formas diferentes em um mesmo momento da vida, dependendo da doenca
e do medicamento em questdo. Ainda permitiu compreender que a experiéncia com 0 uso de
medicamentos ndo segue um curso passando pelas experiéncias negativas em direcdo as
experiéncias positivas; assim, a introducdo de um novo medicamento pode introduzir uma
nova experiéncia. Os resultados apontam para a complexidade dessa experiéncia,
demandando a necessidade de uma educagédo formal e a responsabilizagdo de um profissional

de salde por esse aspecto do cuidado.

Palavras chaves: Pesquisa Qualitativa. Fenomenologia. Merleau-Ponty. Salde. Uso de

medicamento. Experiéncia com medicamentos.



ABSTRACT

The subjective experience with the medication use is personal. However, it has the potential
to influence health outcomes by contributing to problems related to such use. The
understanding of the subjective, complex and multidimensional nature of this phenomenon
can have relevant implications in health, such as the improvement of quality of care.
Currently, there’s a lack of studies approaching the experience with the use of medication by
patients with chronical hepatitis C, specially covering the direct-acting antivirals. The
objectives of this study have been to develop and use a theoretical framework, in the
perspective of Merleau-Ponty’s phenomenology, to investigate the use of medication. Based
in that strategy, the experience with everyday use of medication was evaluated, including that
with specific medication for chronical hepatitis C such as second generation direct-acting
antivirals. The steps are described for a research anchored in Merleau-Ponty’s
phenomenology and structured in the form of a cascade, beginning with the definition of
phenomenology as a new form of epistemology, existence as a paradigm, and the body as a
theory. Furthermore, the methodology included the use of existential structures, namely, time,
space, relationships with others, and sexuality, connected through the intentional arc to reach
an understanding of the phenomenon of medication use. taking long-term medications at the
Viral Hepatitis Outpatient Clinic of the Alfa Gastroenterology Institute of the Hospital das
Clinicas, Federal University of Minas Gerais, Brazil. The content of field diaries kept during
the interviews were also used. Thematic analysis was employed, enabling the identification of
the ways in which individuals experienced their medication routines, which were then
reorganized to encompass the essential structures of the experience. The researchers identified
four ways patients experience daily medication use, all anchored in corporeality: resolution,
adversity, ambiguity, and indifference. The first three were based on the perspective that daily
medication use is more than a mere mechanical action, involving changes in the phenomenal
body, relieving, eliminating or causing symptoms in the physical body, normalizing life and
symbolizing the disease. The experience with second generation direct-acting antivirals was
of resolution, and characterized by the stagnation of phenomenological time. The present
study allowed the researchers to infer that the same individual can even simultaneously
experience daily medication use in different ways, depending on the disease and the

medication in question. It was also understood that experiences with the everyday use of



medication do not follow a course through negative experiences towards positive ones; as
such, the introduction of a new medication can also introduce a new experience. The results
point to the complexity of this experience, which requires formal education and places health

professionals as responsible for this aspect of care.

Keywords: Qualitative Researc. Phenomenology. Merleau-Ponty. Health. Medication Use.

Medication Experience.
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1 CONSIDERACOES INICIAIS

1.1 Introducéo

Cerca de 70,0% a 85,0% dos individuos que adquirem a infeccdo aguda pelo virus da hepatite
C (VHC) tornam-se portadores cronicos e, cerca de 20,0%, evoluem no periodo de 20 anos
apos a infeccdo para a cirrose. Em paises ocidentais, a infec¢do pelo VHC € considerada a

causa principal da cirrose hepatica e do transplante hepatico (BRASIL, 2008).

A hepatite C crbnica é uma doenca sistémica e associa-se a varias manifestacdes clinicas que
ndo ficam restritas ao figado. Em conjunto, nas manifestacdes hepaticas e naquelas extra-

hepaéticas, 0 uso de medicamentos pode tornar-se imperativo (KWAN et al., 2008).

Contudo, o curso progressivo das lesdes hepéaticas e 0 comprometimento da funcdo desse
orgdo, ambos determinam alteracbes significativas no metabolismo e na excrecdo de
medicamentos. Esse processo torna o uso de medicamentos, no contexto das hepatopatias, um
desafio relevante. Aliado as questdes biomédicas, em inimeros estudos conduzidos na
atualidade, que serdo descritos com mais detalhes na segdo “Experiéncia subjetiva com ou uso
de medicamentos”, busca-se compreender o uso de medicamentos a partir da perspectiva dos
usudrios. Essas investigacbes trazem elementos novos que podem ser usados na discussdo
sobre a experiéncia de usar medicamentos de forma cotidiana. Entretanto, os estudos que
abordam o uso de medicamentos, em geral, pelos pacientes com hepatite C cronica sdo
escassos. Na maioria desses estudos, é discutido o uso de medicamentos especificos para o
tratamento da hepatite C e a realidade sobre o uso de multiplos medicamentos por esses

pacientes acaba sendo desconsiderada.

Na atualidade, diante da importancia da intervencao farmacolégica, Shoemaker e Ramalho de
Oliveira (2008) buscaram compreender o significado do uso de medicamentos para 0S
individuos e afirmaram que a experiéncia subjetiva com este uso é uma vivéncia que pode
influenciar as decisdes do paciente em relacdo ao seu tratamento e, consequentemente, 0S

resultados em saude.

As autoras supdem que existe uma experiéncia comum em usar medicamentos de forma

crbnica, que transcenda a especificidade da doenca e a classe farmacoldgica usada. Ainda,
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afirmam que parece haver uma relagdo temporal entre as formas de experienciar 0 uso
cotidiano de medicamentos, como se eles representassem estagios pelos quais 0s pacientes
passam durante 0 seu tratamento, mas alegam ser necessarios mais estudos no sentido de
verificar essa questdo (SHOEMAKER; RAMALHO DE OLIVEIRA, 2008).

Por outro lado, outros autores afirmam que é provavel que a experiéncia em usar
medicamentos varie de acordo com o0 medicamento em questao e a natureza da doenca tratada
(POUND et al., 2005; SAV et al., 2013).

Entretanto, no contexto de servicos de gerenciamento da terapia medicamentosa (GTM),
durante a minha vida profissional, como clinica responsavel pelo cuidado de pacientes,
percebi que esses frequentemente tomavam decisfes em relacdo ao uso dos medicamentos.
Dentre elas destacavam-se 0 uso ou 0 ndo uso e a forma de usar os medicamentos prescritos
por profissionais da &rea da saude. Ainda, percebi que essas decisdes eram baseadas em algo
mais do que a simples auséncia de conhecimento, uma percepcdo incogruente com o
paradigma vigente, no qual os farmacéuticos sdo treinados como provedores de informacéo.
Esse foi um desafio enorme para a minha pratica clinica, afinal, como farmacéutica tive muito
pouco contato com as ciéncias sociais durante a formacdo, arcabouco tedrico fundamental

para compreender o ser humano, objetivo de nossas a¢0es profissionais.

Dessa maneira, tornou-se essencial compreender a natureza subjetiva, complexa e
multidimensional do fenbmeno do uso cotidiano de medicamentos. Afinal, a descricdo dos
conhecimentos e habilidades adquiridas pelos pacientes para o enfrentamento de seus
problemas de salde, cotidianamente, podem gerar teorias e intervencdes capazes de ajudar
outros pacientes com doencas crénicas a manejarem suas doencas. A avaliacdo minunciosa
desse processo, fornece elementos que podem ser empregados no aperfeicoamento do
cuidado, além de contribuir para a melhoria dos resultados terapéuticos (THOMAS, 2005;
BISSEL, 2006).

A pesquisa qualitativa surgiu, entdo, como uma forma de compreender em profundidade os
fendmenos relacionados ao uso de medicamentos. E considerar esse caminho como uma
possibilidade significou reconhecer que o referencial das ciéncias naturais ndo era adequado
para esclarecer as questdes relacionadas a existéncia humana detectadas no meu dia-a-dia
assistencial (LOPES ; SOUZA, 1997).
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McWilliam (2010) aponta a fenomenologia como forma de compreender os significados
atribuidos pelos sujeitos a condigéo existencial de estar no mundo. E, nesse ponto, se impés
um novo desafio, pois a fenomenologia € uma corrente filos6fica com varios teoricos e
vertentes, ndo sendo um referencial tedérico homogéneo. Dentre os fenomendlogos, o
pensamento do filésofo francés Maurice Merleau-Ponty agrega a esse tipo de pesquisa 0
acesso ao conhecimento oriundo da corporeidade por parte de pessoas vivendo com doencas

crénicas, que pode contribuir para a compreensdo da experiéncia com o uso de medicamentos.

1.2 A hepatite C cronica

A infeccdo pelo VHC é considerada um grande problema de salude publica no Brasil e no
mundo (PASSOS, 2006; WEBSTER et al., 2015). Essa infeccdo é a causa principal de
hepatite cronica, cirrose, carcinoma hepatocelular e transplante hepatico em centros mundiais
de referéncia (ALTER; SEEFF, 2000). Estima-se que cerca de 71 milhdes de pessoas sejam
portadoras crénicas do VHC e que 399.000 morram, anualmente, em decorréncia de doenca

hepética associada ao virus (OMS, 2017).

Em 2010, o Ministério da Saude divulgou o resultado de um Inquérito Nacional de Hepatites
Virais (UNIVERSIDADE DE PERNAMBUCO, 2010). A prevaléncia da infeccdo nas
capitais brasileiras foi de 1,38% (intervalo de confianca - IC95%, 1,12%-1,64%). Dentre essas

regides, a prevaléncia da hepatite C foi maior na regido Norte [2,1% (1C95% 1,4%-2,8%)].

A aquisicdo da infeccdo ocorre principalmente por transmissdo parenteral com o sangue
contaminado, destacando-se o uso de drogas endovenosas, as transfusGes de sangue e 0s
acidentes no ambiente de trabalho com materiais contaminados pelo sangue de pacientes
infectados (ALTER et al., 1992; CLARKE; KULASEGARAM, 2006). Com o0 aprimoramento
da triagem nos bancos de sangue, a incidéncia de casos de hepatite pos-transfusional diminuiu
drasticamente (SHEPARD et al., 2005; ESTEBAM et al., 2008). Na atualidade, 0s usuarios
de drogas injetaveis constituem o principal grupo de risco no mundo, com incidéncia e
prevaléncia crescentes. Além das formas de transmisséo ja mencionadas, outras possiveis vias
sdo a sexual, intrafamiliar e vertical (DELAROCQUE-ASTAGNEAU et al, 2006;
CAVALHEIRO, 2007).
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O VHC n&o é uma particula homogénea e pode apresentar diversidade genética, que se traduz
em diferentes tipos e subtipos (SIMMONDS et al., 1994). Com base na sequéncia do acido
nucleico, pelo menos seis maiores genoétipos (designados por nimeros de 1 a 7) e
aproximadamente 67 subtipos (designados por letras, sendo os mais comuns 1a, 1b, 2a e 2b)
ja foram identificados. Os genoétipos 1, 2 e 3 sdo responsaveis por cerca de 90,0% das
infeccbes na maioria do mundo, incluindo a América do Sul (MONDELLI; SILINI, 1999).
No Brasil, o padrao de distribuicdo dos genoétipos segue o padrdo mundial, sendo o gendtipo 1
(65,0%) o mais prevalente, seguido dos gendtipos 3 (30,0%) e 2 (4,0%) (OLIVEIRA et al.
1999; CAMPIOTTO et al., 2005).

A historia natural dessa infeccdo é varidvel e dependente do grau de inflamacdo e fibrose
hepéticas associadas, mas em geral a evolucdo é lenta e progressiva na maioria dos casos. Cerca
de 80,0% dos individuos que adquirem a infec¢do aguda tornam-se portadores crénicos e cerca
de 20,0% evoluem, em aproximadamente 10 a 20 anos apds a infeccdo, para a cirrose e
respectivas complicacbes (ascite, hipertensdo porta, encefalopatia hepética, hemorragia
secundaria a presenca de varizes esofagianas, sindrome hepatorenal e carcinoma hepatocelular)
(POWELL et al., 2000; TEIXEIRA et al., 2007).

No inicio do tratamento, o Unico medicamento disponivel era o interferon alfa (IFN-a), que
produzia resposta virologica sustentada (RVS), definida como a auséncia de virus detectavel
no soro seis meses ap0Os o término do tratamento, em apenas 5,0% a 20,0% dos pacientes.
Estudos posteriores demonstraram resposta significativamente mais elevada em pacientes que
usaram a associacdo de IFN-a e ribavirina (RBV). No Brasil até o ano de 2013 o tratamento
de escolha foi a combinacdo de interferon peguilado (PeglFN) alfa-2a ou alfa-2b e RBV.
Dependendo do gendtipo do virus, esses medicamentos eram administrados por 24 ou 48
semanas, com RVS variando entre 40,0% a 50,0% para pacientes com gendtipo 1 e 80,0% ou
mais para aqueles infectados com virus com gen6tipo 2 ou 3 (MCHUTCHISON et al. 1998;
POYNARD et al., 1998; FRAENKEL et al., 2006). Apesar da taxa de RVS variavel, estudos
demonstram que alcangé-la se associa com a diminui¢do da progressdo da doenca e com
melhora nas taxas de sobrevida (FRAENKEL et al., 2006).

Nos ultimos anos, o tratamento da hepatite C cronica passou por mudanca radical com a
introducdo no mercado, em 2011, dos agentes antivirais diretos (direct-acting antivirals -

DAAS) de primeira geragdo, que compreendiam dois inibidores de proteases (IP) do VHC:
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boceprevir e telaprevir. Esses medicamentos foram aprovados no Brasil em 2013, para
pacientes com genotipo 1 que atendiam a alguns critérios definidos, em associagdo com a
terapia padrdo composta por PeglFN e RBV (BRASIL, 2013). Entretanto, esses
medicamentos se associaram a maior complexidade do tratamento e a elevada frequéncia de
interacdes medicamentosas e reacdes adversas (KISER et al., 2012; SARRAZIN et al., 2012;
WILBY et al., 2012; TEIXEIXA et al., 2013).

Em 2015, a Food and Drug Administration (FDA) e a European Medical Agency (EMA)
aprovaram novos DAAs: sofosbuvir; simeprevir; daclatasvir; combinagdo - sofosbuvir +
ledipasvir; combinacdo paritaprevir + ombitasvir + dasabuvir. As taxas de RVS atingiram
valores entre 92,0% e 100,0% (EASL, 2014). No Brasil, de acordo com o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas para Hepatite C e coinfeccdes, trés DAAs de segunda geracdo
passaram a ser fornecidos pelo Ministério da Saude para o tratamento da hepatite C cronica:
sofosbuvir, simeprevir e daclatasvir. Pela primeira vez, 90,0% dos pacientes acometidos
poderdo atingir a RVS sem o uso de IFN-a, usando apenas antivirais de segunda geracéao
usados por via oral, por um periodo de tempo recorde em relacdo ao tratamento convencional
(trés meses) e com menos reacgdes adversas (MINISTERIO DA SAUDE, 2015). No entanto, 0
avanco no tratamento da hepatite C crénica também representa um desafio para muitos
sistemas de satde em todo o mundo, pois apesar de seguras e eficazes, as novas terapias sao
caras (LUHNEN et al., 2016).

A hepatite C cronica é uma doenca sistémica que determina lesGes hepaticas graves como
cirrose e carcinoma hepatocelular. Ainda esta associada a varias manifestac@es clinicas que
ndo ficam restritas ao figado (ZAMPINO et al., 2013). Essas manifestacGes sdo geralmente
atribuidas a processos imunoldgicos relacionados a replicacdo viral em diversos 6rgdos e
tecidos (ZIGNEGO; CRAXI, 2008; GILL et al., 2016). Quanto & ocorréncia, estima-se que
40,0 a 74,0% dos pacientes com hepatite C cronica apresentardo alguma manifestacdo extra-
hepética ao longo do curso da doenca (ZIGNEGO; CRAXI, 2008; GILL et al., 2016).

Além das manifestacdes hepaticas, extra-hepaticas e das complicacbes da doenca, 0s
pacientes convivem também com indmeras comorbidades, 0 que se relaciona com a idade
média em que esses pacientes descobrem a presenca da infec¢do, pois a mesma permanece

assintomatica por décadas.
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Kwan et al. (2008), em um estudo para determinar o impacto da doenca e de comorbidades na
qualidade vida de pacientes com hepatite C cronica verificaram que as dez condiges mais
comuns foram hipertensdo arterial, lombalgia, artrite, diabetes mellitus, DPOC (doenca
pulmonar obstrutiva crénica)/asma, disturbios prostaticos, catarata, anemia e infec¢des no
trato urinario. Dentre as condigdes psiquiatricas destacaram-se ansiedade, depressdo, disturbio

bipolar, esquizofrenia, estresse pos-traumatico e dependéncia de alcool.

Muitas dessas doencgas exigem o uso de medicamentos, sendo 0 uso dos mesmos uma
realidade frequente entre os portadores de infecgdes cronicas pelo VHC. Nesse contexto, é
importante enfatizar que os medicamentos séo essencialmente eliminados do organismo pelo
metabolismo e excrecdo. Desses dois processos biologicos, o figado desempenha papel
fundamental na eliminacdo da maioria dos farmacos ou de seus metabdlitos. O
estabelecimento da cirrose, que se caracteriza por lesdo hepética irreversivel, se associa a
alteragcdo significativa ou prolongada no metabolismo de farmacos. Ainda, existe a
possibilidade de ocorrerem alteracbes na resposta terapéutica mesmo na auséncia de
alteracdes na farmacocinética do farmaco em pacientes com cirrose (DIPIRO et al., 2008;
VERBEECK, 2008).

Em seu estudo, Cruz et al. (2012) verificaram que dentre os 98 avaliados, setenta e oito
pacientes (79,6%) relataram o uso de 386 medicamentos, 0 que corresponde a uma média de
3,9 + 3,2 (variando entre um e quinze medicamentos); 35,7% desses pacientes usavam
polifarméacia, ou seja, mais de cinco medicamentos concomitantemente. Do total de
medicamentos usados, 113 (29,3%) foram prescritos por médicos do ambulatério, 257
(66,6%) por médicos que ndo pertenciam ao ambulatério e 16 (4,1%) medicamentos
industrializados foram consumidos por 10 pacientes por automedicacdo. Ainda, dezesseis
pacientes (16,3%) relataram ter o habito de usar plantas com o intuito medicinal, por

automedicacéo.

Assim, os pacientes com disfuncdo hepéatica podem ser mais sensiveis aos efeitos, tanto
desejaveis quanto indesejaveis de varios farmacos. Mas a resposta aos farmacos em pacientes
com doenca hepatica cronica como a cirrose é dificil de prever, uma vez que inumeros fatores
interligados podem alterar o efeito esperado, tornando o tratamento farmacoldgico um desafio
(VERBEECK, 2008).
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Aliado as dificuldades inerentes aos aspectos biomédicos do tratamento de pacientes com
hepatites virais cronicas é importante também avaliar a experiéncia dos mesmos com a doenca
e com tais tratamentos. Ainda, torna-se relevante avaliar o impacto dessa experiéncia no
cuidado em saude. Entretanto, os estudos acerca da experiéncia dos pacientes com hepatite C
cronica sdo escassos. E nesse contexto, as investigacOes que avaliam a experiéncia desses
pacientes com o uso de medicamentos sdo raras. Na realidade, em boa parte dos estudos a
experiéncia com o uso da terapia para erradicacdo do virus, hd sobreposicdo entre essa

experiéncia e aquela relacionada a doenca em si.

Em estudos prévios, foram descritas as experiéncias de pacientes com hepatite C crbnica
durante o uso da terapia antiviral constituida pelos PeglFN e RBV (FRAENKEL et al., 2006;
TRELOAR; RHODES, 2009; BOVA et al., 2010; TESTON et al., 2013; CLARK;
GIFFORD, 2014; HILL et al., 2014; NORTH et al., 2014; BATCHELDER et al., 2015).
Ainda, essas experiéncias foram avaliadas em dois estudos em que foi usado um DAAs de 1?
geracdo, isto é, foi feito o uso da terapia tripla: Peg-IFN + RBV + DAAs (boceprevir ou
telaprevir) (RASI et al., 2014; SUBLETTE et al., 2015). Contudo, em relacéo a terapia livre
de interferon, h&d somente um trabalho em que foi analisada a experiéncia dos pacientes com
0s DAAs de 22 geragdo (WHITELEY et al., 2015). Os tratamentos com interferon nio sao
mais disponiveis no Brasil desde 2013 para tratamento de pacientes com genoétipo 1,
continuando disponiveis para aqueles com gendtipo 36 Sabe-se que a terapia baseada no
interferon alfa (IFN-o), por mais de 30 anos, foi considerada a “pedra fundamental” do
tratamento da infecgdo crénica pelo VHC. Com base nessa evidéncia, o conhecimento da
experiéncia com o0 uso dessa terapia pelos pacientes é de suma importancia. Varios pacientes
se submeteram a esse tratamento em busca da sonhada RVS, isto €, a elimina¢do completa do
VHC do organismo. Por outro lado, essa terapia era imbuida de diversos efeitos colaterais e
limitacGes em relacdo ao seu uso. Muitos individuos precisaram aprender a conviver com o
virus, introduzindo-o em sua vida didria enquanto aguardavam o surgimento e a
disponibilizacdo de tratamentos mais efetivos e seguros. E, sem sombra de ddvidas, essa
experiéncia vivida por parte dos pacientes infectados cronicamente pelo VHC torna-se

também muito relevante.

O diagnostico da hepatite C causa profundo impacto na funcionalidade social do individuo
(MILLER et al., 2012). Existem varios aspectos negativos do estigma na saude fisica, mental

e na qualidade de vida, aumentando o risco de progressdo das doengas e incapacidade
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(TRELOAR et al., 2013). A diminuicdo da qualidade de vida tem importante impacto
econdmico, sendo responsavel por perda de produtividade, aumento do absenteismo no
trabalho e utilizacdo dos recursos em salde (WHITELEY et al., 2016). A diminuicdo da
qualidade de vida nos pacientes com hepatite C cronica ocorre de forma independente da

presenca de cirrose ou doenca grave (WHITELEY et al., 2016).

O medo da transmissdo do virus C ao (a) parceiro (a) e aos familiares, a ansiedade devido a
incerteza quanto a evolucgdo da hepatite C sdo parte da experiéncia de pacientes com hepatite
C cronica (MILLER et al., 2012; TESTON et al., 2013; HILL et al., 2014; NORTH et al.,
2014).

Para pacientes com hepatite C cronica as dificuldades com as relacdes familiares, estigma,
medo de rejei¢do e transmissdo, dependéncia fisica, emocional ou financeira séo fatores que
diminuem a qualidade de vida (SGORBINI et al., 2009). Muitos pacientes optam por nédo
revelar a presenca da hepatite C, com medo das consequéncias dessa revelacdo para as suas
relacBes pessoais e familiares (NORTH et al., 2014). Ainda, alguns pacientes precisam parar
de trabalhar ou diminuir a carga horaria para lidarem com sintomas como a fadiga cronica,

provocando uma ruptura em suas vidas diarias (DOWSETT et al., 2017).

Os pacientes com hepatite C cronica relatam que a visdo estereotipada acerca da transmisséo,
associada ao uso de drogas, a promiscuidade e a presenca de HIV/AIDS, interfere na forma
como eles recebem cuidados no sistema de salde, sendo esse cuidado avaliado como menor
quando comparado ao cuidado recebido por pacientes com outros problemas de saulde
(SGORBINI et al., 2009; TRELOAR; RHODES; 2009). Além disso, o estigma social
associado com a hepatite C é indistinguivel do estigma vivenciado pelos usuarios de drogas
injetaveis (TRELOAR; RHODES; 2009). Essa experiéncia de discriminacdo percebida pode
se tornar uma barreira significativa para o acesso ao sistema de saude, uma vez que, alguns
profissionais se recusam a atender pacientes com hepatites virais crénicas (MILLER et al.,
2012).

A incerteza acerca do futuro devido a presenca de uma doenga cronica e a falta de um cuidado
holistico, com o foco direcionado para o tratamento da doenga e ndo do paciente foram fatores
que impactaram no cuidado (SGORBINI et al., 2009; DOWSETT et al., 2017). A “espera

atenta”, que consiste no acompanhamento periddico da evolu¢do da doenca para aqueles que
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ndo eram candidatos ao tratamento farmacoldgico também foi responsavel por impactar de
forma importante na qualidade de vida dos individuos (HILL et al., 2015). Whiteley et al.
(2016) questiona as diretrizes para o tratamento divulgadas por grandes associacGes médicas,
que se concentram nas recomendagdes para o tratamento da doenca com pouca atencdo para a
forma como o tratamento pode afetar a vida das pessoas. E o suporte e apoio foram
considerados necessarios mesmo para 0S pacientes em uso dos esquemas novos, que Sao
caracterizados pela auséncia de IFN (WHITELEY et al., 2016).

Outro aspecto que merece discussdo nesse trabalho diz respeito a percepcdo da desarticulacdo
na rede de cuidados e da falta de comunicagdo entre a atencdo primaria e os especialistas
(DOWSETT et al., 2017), o que levou a falhas no cuidado, por exemplo, a falta de tratamento
ou o tratamento inadequado das reacfes adversas. Os pacientes avaliados por Fraenkel et al.
(2006) relataram frustracdo com o medo dos médicos de prescreverem medicamentos que
pudessem alterar a funcdo hepatica ou interagir com o tratamento em curso. Dessa forma, eles

pulavam de médico em médico sem receber o atendimento necessario.

Os pacientes relatam divergéncia entre o discurso profissional e a sua compreensdo em
relacdo ao tratamento com PeglFN e RBV (TRELOAR; RHODES, 2009), inclusive uma
dificuldade de correlacionar os sintomas que apresentavam com as reacOes adversas
(TESTON et al., 2013). Alguns pacientes afirmavam que a linguagem usada pelos
profissionais para descrever as rea¢fes nao 0S preparou para as mesmas e, se tivessem
compreendido a gravidade dos sintomas, teriam lidado melhor com o tratamento
(FRAENKEL et al., 2006). J& em relacdo a terapia tripla (PeglFN, RBV e DDAs de primeira
geracdo), a experiéncia de reacOes adversas foi considerada pelos pacientes uma batalha a ser
vencida diariamente (RASI et al., 2014).

As barreiras para o tratamento sdo considerdveis e no Reino Unido, apenas 3,0% dos
pacientes com hepatite C crénica recebem tratamento a cada ano (HILL et al., 2014). Em
relagcdo ao tratamento com os novos DAAS o auto custo do tratamento por parte dos governos
€ um aspecto que impede 0 acesso a terapias mais efetivas e seguras (WHITELEY et al.,
2016).
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Em decorréncia da longa evolucdo assintomatica da infeccdo, alguns pacientes expressavam
medo ao colocarem na balanca os beneficios tedricos do tratamento, frente aos riscos da piora
da satde em decorréncia das reacOes adversas (HILL et al. 2014; NORTH et al., 2014).

O medo das reacOes adversas, da necessidade de realizar a biopsia hepatica, procedimento
invasivo considerado muito agressivo pelos participantes, medo da recaida em relagcdo ao uso
de drogas licitas e iliticas e a complexidade dos regimes medicamentosos, incluindo a
necessidade do uso do IFN injetavel, e varios comprimidos ao dia para aqueles em terapia
tripla foram consideradas barreiras para o tratamento do paciente com hepatite C cronica
(BOVA et al., 2010; SUBLETTE et al., 2015). Ainda, a experiéncia prévia, por meio do
convivio com outros pacientes pode ser uma motivacao para nao realizar o tratamento (BOVA
et al., 2010). Outras dificuldades de ordem préatica foram relatadas, como o tamanho dos
comprimidos, dificultando a degluticdo e a necessidade de associar 0s antirretrovirais a um
tratamento j& repleto de outros medicamentos, que aumentou substancialmente a
complexidade da terapia farmacoldgica (WHITELEY et al., 2016).

ApoOs o tratamento, os pacientes convivem com a exaltacdo quando ocorre a erradica¢do do
virus e com devastacdo quando o tratamento ndo é bem-sucedido. No segundo casos, se
deparam novamente com a certeza da convivéncia com a doenga, um fardo definido como
uma “sombra” (HILL et al., 2014). Em relagdo ao futuro, para aqueles que ndo receberam o
tratamento, existe uma aceitagdo em conviver com a doenca e entre aqueles para os quais 0
tratamento falhou, a esperanca futura de um novo tratamento capaz de produzir a cura. Para
ambos, permeia nessa experiéncia, 0 medo da progressdo da doenca hepatica: cirrose e

carcinoma hepatocelular (HILL et al., 2014).

A comunicagdo com os profissionais pode ser um aspecto negativo do tratamento (NORTH et
al., 2014). O excesso de informacdes genéricas, ndo personalizadas acerca da infeccdo e do
tratamento provoca ansiedade e preocupacdo, sendo considerado um peso excessivo. Assim,
em conjunto, tipo e quantidade de informacdo, parecem ser fatores criticos para os pacientes
(SUBLETTE et al., 2015).

Ainda, o pertencimento aos ambientes de salde, necessario para a condugdo do tratamento é
um aspecto dificultador devido a necessidade de conciliar o cuidado aos compromissos

profissionais. Para alguns pacientes, foi necessario parar de trabalhar para completar o
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tratamento (SUBLETTE et al., 2015). E a necessidade de manter os medicamentos longe do
ambiente de trabalho para manter a confidencialidade pode prejudicar a adesdo (SUBLETTE
etal., 2015).

Ja Dowsett et al. (2017) verificaram que o uso do alcool parece ser um aspecto importante da
ruptura da vida diaria para esses pacientes, pois eles se queixam de ndo conseguir participar
das atividades sociais sem a ingestdo de alcool e muitos mantém o consumo excessivo mesmo
apos o diagnostico. Nesses casos, observa-se que 0 sentimento de prazer assume prioridade
comparado ao sentimento de medo diante da possibilidade da morte. Ainda, varios pacientes
queixam das informacdes fornecidas pelos profissionais, que ndo sdo consistentes em relagdo

ao consumo de alcool.

Clark e Gifford (2015) alteram o foco presente na maioria dos estudos ao avaliar 0s motivos
que levaram os pacientes com hepatite C a completarem o tratamento ao invés de avaliarem
0s motivos para a ndo adesdo. Nas narrativas dos pacientes encontraram quatro razfes
principais: 0 desejo de ficar curardo da infeccdo, de evitar um final ruim, de demonstrar a
virtude da perseveranca e de conseguir a reabilitacdo pessoal. Os autores discutem que essas
razdes se associam ao esforco dos pacientes em recuperar a credibilidade social perdida com a
infeccdo.

Participar de grupos de apoio e conhecer a experiéncia de outros pacientes pode ser um
aspecto positivo (FRAENKEL et al., 2006; BATCHELDER et al., 2015). A relagdo entre
paciente-profissional de saide (BOVA et al.,, 2010), o fornecimento de informacdes
individualizadas, o tratamento personalizado (SUBLETTE et al., 2015) e o suporte familiar
(NORTH et al., 2014) foram considerados fundamentais para a aceitacdo e realizacdo do

tratamento da hepatite C.

Ter experiéncia com o tratamento de outras doencas, como a infec¢do pelo HIV, céancer,
diabetes mellitus, asma e disturbios cardiacos foi considerado um aspecto facilitador para a
deciséo de se submeter ao tratamento com PegIFN e RBV. A experiéncia obtida ao longo do
tempo por esses pacientes foi, entdo, usada para gerenciar o tratamento da hepatite (BOVA et
al., 2010). Por outro lado, a presenca de outras condigOes consideradas pelo paciente como

mais graves que a hepatite C, como o HIV, por exemplo, levou a reducdo da preocupacao, por
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parte dos pacientes, com o diagnostico da hepatite C crbnica. O carater relativamente
assintomatico da infeccdo contribuiu para essa percep¢do (DOWSETT et al., 2017).

A disposicdo pessoal em se tratar foi conseguida por alguns pacientes por meio de estratégias
de enfrentamento (SUBLETTE et al., 2015), ao redimensionarem as questdes negativas
associadas ao tratamento do VHC frente aos aspectos positivos e ao estabelecerem uma
"mentalidade" para tratar, “indo como um soldado” (BOVA et al., 2010). Muitos pacientes
reavaliam as suas vidas e prioridades e buscam integrar a condicao de paciente com hepatite C
cronica de uma maneira disruptiva (WHITELEY et al., 2016).

E os pacientes demonstram um “estoque de resiliéncia”, forca e determinagédo internas para
encontrar maneiras de viver suas vidas, apesar da infeccdo pelo VHC. Varios participantes
apontaram a fé religiosa e o apoio da familia como central na sua capacidade de lidar com o
fardo da doenga (NORTH et al., 2014). Para aumentar as chances de cura, eles desenvolveram

estratégias, como o desenvolvimento de rotinas (RASI et al., 2014).

Testemunhar amigos ou familiares falecerem em decorréncia da cirrose ou do carcinoma
hepatocelular trouxe para alguns pacientes a sensacdo obrigatoriedade de se submeter ao
tratamento, de “néo ter escolha” (NORTH et al., 2014; RASI et al., 2014). A erradicagdo do
virus e a vontade de se sentirem “limpos” também foi uma motivagdo (NORTH et al., 2014).
Ainda, o medo da morte e o desejo de acabar com o estigma e a vergonha foram motivacdes
para iniciar e completar o tratamento com a associacdo entre PeglFN e os DAA de primeira
geracdo (SUBLETTE et al., 2015).

Os usuarios de drogas que receberam tratamento dependente de IFN para erradicacdo do VHC
descreveram alteracGes psicoldgicas e comportamentais importantes durante e ap6s 0 mesmo.
Observou-se no paciente, uma tendéncia maior em se valorizar e cuidar mais de si mesmo,
inclusive com reducdo do abuso de substancias, aumento da disposicdo em divulgar o estado
de portador do virus, maior capacidade de controlar as emogdes, o desejo de ajudar outros
portadores e um sensacdo ‘“nova” de esperanca a partir da erradicacdo do virus
(BATCHELDER et al., 2015).

Muitos pacientes ndo eram candidatos ao tratamento em decorréncia de maultiplas

contraindicacdes dos tratamentos com PeglFN, obrigando-os a conviver com 0 virus e



26

acompanhar a evolucdo da doenga por meio de acompanhamentos médicos periodicos (HILL
et al., 2015). Nesse contexto, varios pacientes com hepatite C cronica expressavam um forte
desejo de receber o tratamento para a erradicacdo do virus e uma grande frustacdo com a
espera para recebé-lo (SUBLETTE et al., 2015).

Whiteley et al. (2016) sdo os Unicos a descrever a experiéncia com o uso dos DAAs de
segunda geracdo. Eles verificaram que a maioria dos pacientes em uso desses medicamentos
relataram uma experiéncia positiva com o tratamento, sem reacdes adversas e com uma curta
duracdo. A gratiddo por receber esse tratamento permeou os discursos, sendo privilégio e
honra recebé-lo, uma vez que o0 mesmo nao era disponivel para todos. Entretanto, o0 medo de
receber um medicamento que ndo provocou reagdes adversas gerou nos pacientes o receio
quanto a sua efetividade, prevalecendo a ideia de que “sem sofrimento, sem ganho”. Assim,
tornou-se necessario para os pacientes acompanhar de forma criteriosa os resultados dos

exames de carga viral para verificar a cura, reafirmando a esperanga e a motivagao.

Dessa forma, o tratamento da hepatite C cronica apresenta desafios multiplos e exige o
aprofundamento do conhecimento acerca das experiéncias dos pacientes, 0 que pode
contribuir para uma abordagem holistica por parte da equipe de cuidado.

1.3 Experiéncia subjetiva com o uso de medicamentos

Na atualidade, existe dificuldade crescente no gerenciamento de tratamentos medicamentosos,
cada vez mais complexos, por parte dos pacientes com doencas crénicas (HASLBECK;
SCHAEFFER, 2009).

Notenboom et al. (2014), identificaram que 95,0% dos 59 idosos em seu estudo apresentavam
um ou mais problemas praticos no uso diério de seus medicamentos como ler as instrugdes,

preparar as doses, dentre outros.

Ellis e Welch (2017), afirmam que o gerenciamento dos medicamentos € um processo
complexo no qual os pacientes adotam um conjunto de condutas em trés contextos inter-

relacionados: consultas médicas, atendimentos em farmécias e o gerenciamento no seu dia-a-
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dia. As autoras, por meio de uma revisdo da literatura, identificaram vinte condutas
necessarias ao uso cotidiano de medicamentos, que incluem: comunicar aos profissionais de
salde, buscar as informacdes, elaborar uma lista dos medicamentos em uso, manter as
prescricbes ao alcance, buscar os medicamentos prescritos, criar e estabelecer rotinas,
preparar e administrar as doses corretamente, realizar o auto monitoramento, adotar
estratégias para evitar o esquecimento de doses, realizar avaliagdes de risco a partir das
experiéncias pessoais e tomar decisdes sobre o uso dos medicamentos, manejar reacdes

adversas, dentre outras.

Ainda, de acordo as diretrizes clinicas existentes, uma mulher hipotética com 75 anos de
idade, com quadro de doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC), diabetes mellitus tipo 2,
hipertensdo arterial, osteoartrite e osteoporose tomaria uma gquantidade de doze medicamentos
ao dia (MENDES, 2011).

Além desses aspectos praticos, para muitas pessoas 0 medicamento é a parte mais visivel do
cuidado em saude. Dessa forma, esse produto altamente tecnoldgico é carregado de
simbolismos. Pellegrino (1976) afirma que nos, seres humanos, somos capazes de criar
simbolos a partir de objetos e experiéncias do cotidiano e que algo é simbdlico quando
implica em mais do que seu significado imediato e 6bvio. Nesse sentido, afirma que poucas
experiéncias humanas sdo tdo universais e com conotacdes tdo simbdlicas como o ato de

prescrever e ingerir medicamentos.

Os medicamentos significam muito mais do que apenas produtos tecnolégicos ou substancias
para uso em salde com o intuito de aliviar as doencas, uma vez que aspectos bioldgicos,
psicolégicos, sociais, econdmicos e culturais, em constante interacdo e evolucdo, afetam o uso
desses produtos. Assim, os medicamentos devem ser estudados como um fendmeno social e
cultural (COHEN et al., 2001).

Chaves (2007), ao analisar o consumo de antidepressivos pela ética dos usuarios através da
analise do contetido de um site de relacionamentos (Orkut), detectou que cerca de 70,0% de
um total de 76 comunidades, referia a0 mesmo principio ativo, a fluoxetina. A autora afirma:

O consumo dessas substancias era importante, uma vez que, 0 que estava em
jogo, na realidade, ndo era apenas consumo em si, mas sim certas categorias
sociais e culturais acionadas por esse consumo, isto €, categorias
cosmoldgicas mais amplas que balizam comportamentos sociais a0 mesmo
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tempo em que sdo modificadas por esses comportamentos (CHAVES, 2007,
p. 12).

Shoemaker e Ramalho de Oliveira (2008) afirmam que a experiéncia subjetiva do paciente
com o uso de medicamentos tem o potencial de influenciar suas decisbes em relacdo ao seu
tratamento e, consequentemente, 0s seus resultados em satde. Assim, uma das justificativas
praticas para buscar compreender o significado dos medicamentos para 0s pacientes é que
esse conhecimento permitira que os profissionais lidem de uma forma mais efetiva com seus
pacientes, assegurando maior efetividade das intervencGes e melhoria dos seus resultados
terapéuticos (BISSEL, 2006). Outra justificativa para discutir essa questdo é ética, afinal, os
cuidados em salde sdo capazes de produzir mudancas positivas, mas também negativas na

vida das pessoas que, portanto, precisam ser ouvidas e consideradas nesse processo.

De qualquer maneira, Gutheil (2009) apud Bentley (2010) afirma que “ndo temos mais a

ilusdo confortavel que dar medicamentos e falar sobre eles sdo processos descomplicados”.

1.3.1 As experiéncias com o uso cotidiano de medicamentos

Existem varios estudos que buscam descrever as experiéncias de pacientes em uso de
medicamentos. As experiéncias positivas contemplam a possibilidade de interromper a
evolucgéo da doenca, a melhora de parametros de controle, a reducdo de sintomas, a prevencao
de danos e a normalizacdo da vida. Dentre as experiéncias negativas, destacam-se as
dificuldades inerentes ao seu uso e monitorizacdo, a indecisdo em aderir ou nao a terapia
instituida, o medo: do estigma, da discriminacdo, da dependéncia, da falta de efetividade, das
reacOes adversas e de alteracbes nas propostas de vida (WARD et al, 2000; USHER,
2001;WONG ; USSHER, 2008; POUND et al. 2005; VERBEEK-HEIDA; MATHOT, 2006;
INGADOTTIR; HALLDORSDOTTIR, 2008; PERES et al., 2008; SHOEMAKER;
RAMALHO-DE-OLIVEIRA, 2008; HANSEN et al.,, 2009; WEBSTER et al. 2009;
HASLBECK; SCHAEFFER, 2009; SANCHEZ, 2010; VAN GEFFEN et al., 2011;
GANZELLA; ZAGO, 2011; RAMALHO-DE-OLIVEIRA et al., 2012; SAV et al., 2013,
SHIYABOAL et al., 2013; ADAMS et al, 2015; MCSHARRY et al. 2016; MOHAMMED et
al. 2016; RATHBONE, 2017; ELLIS; WELCH, 2017).
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Alguns pacientes aceitam de forma incondicional o medicamento em decorréncia do desejo de
controlar as suas doencas e viver melhor (MOHAMMED et al., 2016). Assim, 0s pacientes
com esquizofrenia usam os neurolépticos, apesar das dificuldades com o medicamento, na
esperanga de recuperacdo, para evitar os sintomas da doenca e buscar normalizar a vida,
fazendo as coisas como de costume (USHER, 2001). J& os pacientes com diabetes percebem o
uso do medicamento como garantia de continuidade da vida e do siléncio da doenca, sem a

manifestacio de suas complicacées agudas ou cronicas (PERES et al., 2008).

Também com o intuito de normalizar a vida, pessoas jovens fazem um amplo uso de
medicamentos, em geral para o alivio de sintomas menores, apesar da percep¢do dos riscos
(HANSEN et al., 2009; WARD et al., 2000). E o seu uso € considerado uma atividade
rotineira por parte dos individuos, que avaliam os seus riscos a partir do seu arsenal de

conhecimentos, o que o autor denomina “expertise leiga” (WARD et al., 2000).

Além dos beneficios experienciados no corpo fisico, Adams et al. (2015) alertam que a
sensacao de controle e previsibilidade com o consumo desses compostos também sdo aspectos
positivos relacionados a experiéncia de usar medicamentos. Por exemplo, a monitorizacao
constante do RNI (indice de normalizacdo internacional), um teste de coagulacdo realizado
para monitorar 0 uso da varfarina, pode trazer para 0s pacientes uma sensacdo de seguranca
(WEBSTER et al., 2009).

Assim, a experiéncia positiva com o0 uso do medicamento gera confianca, impactando na
decisdo de ndo interrupcao do tratamento, mesmo quando isso é recomendavel (WEBSTER et
al., 2009). E se os efeitos corporais forem vistos como positivos e o beneficio trazido pelo
medicamento for percebido pelo paciente como importante, ele pode aceitar as reagoes
adversas como uma compensacdo (SHOEMAKER; RAMALHO DE OLIVEIRA; 2008). Os
medicamentos sdo vistos como um mal necessario e dessa forma o conflito e a ambiguidade
parecem ser a esséncia da experiéncia com o uso de medicamentos (HANSEN et al., 2009;
ADAMS et al., 2015; MCSHARRY et al., 2016).

Os medicamentos estdo inseridos no contexto da melhoria da salde e do bem-estar.
Entretanto, a experiéncia incorporada com o0 uso desses compostos é complexa e

frequentemente negativa para varios individuos que os utilizam (SHIYANBOLA et al., 2013;
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ADAMS et al., 2015). Mohammed et al. (2016) denominaram esse impacto como fardo com
0 uso de medicamentos e encontraram cinco tipos a partir de uma metassintese com 34
estudos: a presenca de reacOes adversas, as rotinas, as caracteristicas intrinsecas dos
medicamentos e tratamentos, a necessidade de cuidado e ainda os aspectos sociais, como por
exemplo o estigma. Sav et al. (2013) discutem que h& pouca valorizagdo do trabalho
associado ao manejo de doengas cronicas, por parte dos profissionais de salude, aléem de
faltarem ferramentas para esses identificarem os individuos que estdo sobrecarregados com a
carga de aderir as complicadas rotinas do tratamento; ainda faltam estratégias para aliviar esse

fardo.

O termo experiéncia subjetiva com o uso cotidiano de medicamentos usado por Shoemaker e
Ramalho de Oliveira (2008) é mais abrangente que o termo fardo usado por Mohammed et al.
(2016), pois incluem tanto os aspectos positivos como 0s negativos relacionados a essa
experiéncia. Em relacdo aos aspectos negativos, essas autoras descrevem a perda de controle,

o sinal de envelhecimento e o encontro com o estigma.

As reacdes adversas sao desagradaveis e desafiadoras e pelo fato de serem frequentes, graves
e imprevisiveis, incutem medo, desconfianca e preocupacdo em relacdo ao medicamento
(POUND et al., 2005; MCSHARRY et al., 2016). Pacientes em tratamento da esquizofrenia
relatam que a presenca das reacfes adversas motoras provocadas pelos neurolépticos tornam o
corpo uma fonte de embarago, na melhor das hipdteses um aliado imprevisivel, gerando uma
sensacdo de inseguranca. O corpo perde a sua transparéncia, afetando o ser-no-mundo desses
pacientes. E os pacientes se sentem diferentes dos demais individuos, mesmo quando a

doenca esta controlada, propiciando a experiéncia do estigma (USHER, 2001).

A presenca de reacOes adversas e a certeza de que o medicamento ndo cura a doenga foram
aspectos relevantes da experiéncia em usar medicamentos para tratar o HIV/AIDS. O uso de
medicamentos foi relatado pelos pacientes como um processo lento e doloroso, ndo apenas
pelo numero de comprimidos, mas também pela complexidade das informacGes passadas
pelos profissionais para garantir 0 uso dos esquemas terapéuticos prescritos (SANCHEZ,
2010).

Vérios estudos demonstraram o esfor¢o constante que o paciente empreende no sentido de

minimizar a intrusdo da doenga na vida, de tentar ser normal dentro do contexto da
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anormalidade provocada pela mesma (INGADOTTIR; HALLDORSDOTTIR, 2008;
SANCHEZ, 2010). Nesse sentido, 0 medicamento é encarado como uma marca, evidenciando
que algo néo estd bem, podendo até mesmo levar ao estigma (USHER, 2001; POUND et al.,
2005; CHAVES, 2007; PERES et al., 2008; WEBSTER et al., 2009; SANCHEZ, 2010).

No enfrentamento do estigma, pacientes com HIV/AIDS (SANCHEZ, 2010) ou com hepatite C
(NORTH et al., 2014; SUBLETTE et al., 2015) buscam manter a doenca em segredo e
separada das outras partes de suas vidas, o que pode comprometer o uso do medicamento e a
efetividade do tratamento. Ainda, pacientes com asma rejeitam o uso dos medicamentos
corticoides inalatorios, necesséarios ao controle da doenca, pois isso significa admitir a sua
presenca. Por outro lado, esses pacientes fazem uso dos sintomaticos, para evitar a exposicao
publica de seus sintomas (POUND et al., 2005). Para Adams et al. (2015), rejeitar o uso do
medicamento pode ser uma recusa da aceitacdo da identidade de doente. Contudo, é
interessante notar que um mesmo paciente pode experienciar de forma diferente o uso

cotidiano de medicamentos, ambos usados para o tratamento da mesma doenca.

O uso de varios medicamentos simultaneamente gera impacto significativo na organizacéo da
vida diéria desses individuos e as rotinas passam a girar em torno do preparo e ingestdo dos
mesmaos, as vezes levando a privagdo de outras atividades (ADAMS et al., 2015).

A dificuldade de atingir o controle ideal em pacientes com diabetes mellitus em uso de
insulina, expresso pela instabilidade dos valores glicémicos é vivenciada de forma negativa e
muitos individuos relataram constrangimento por ndo conseguirem manter 0s niveis
glicémicos sob controle. Nesse contexto, o suporte familiar, em geral considerado como muito
importante para o uso de medicamentos, pode ser rapidamente transformado em interferéncia
e critica (INGADOTTIR; HALLDORSDOTTIR, 2008).

A exigéncia de monitorizacdo constante para evitar reacGes potencialmente graves é fonte de
estresse para os pacientes (USHER, 2001), e os mesmos relatam confusé@o entre os sinais da
doenca e das reacdes adversas provocada pelos medicamentos (USHER, 2001; POUND et al.,
2005), ou mesmo dos sinais de envelhecimento, com isso crescendo 0s sentimentos de
aversdo, de dependéncia e de medo em relacdo a terapia medicamentosa (HASLBECK;
SCHAEFFER, 2009). Ainda, o paciente experiencia uma sensac¢do de incoeréncia quando a

melhora dos parédmetros bioguimicos, em geral marcadores de controle da doenca, ocorre
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paralelamente a piora percebida pelo mesmo em relagdo a sua salude e bem-estar em
decorréncia das reacdes adversas (POUND et al., 2005; WONG; USSHER, 2008).

Outro aspecto que merece destaque € a percepcdo por parte dos pacientes que, embora sejam
unicos, os tratamentos sdo semelhantes para todos. Essa constatagdo gera uma experiéncia
negativa por aqueles que fazem uso de medicamentos (INGADOTTIR;
HALLDORSDOTTIR, 2008; WEBSTER et al., 2009).

A expectativa de usar medicamento por toda a vida também torna o medicamento um simbolo
de dependéncia (SHOEMAKER; RAMALHO DE OLIVEIRA; 2008). Os usuérios de
antidepressivos expressam o desejo de um dia ndo precisarem mais recorrer a esses, mas
também temem as consequéncias da suspensdo do uso, vivendo o conflito entre 0 medo da
recaida e 0 medo da dependéncia (POUND et al., 2005; VERBEEK-HEIDA; MATHOT,
2006; CHAVES, 2007).

Outro tipo de dependéncia € citado por Sanchez (2010) e Adams et al. (2015) que exemplificam a
situacdo de pacientes que optam por permanecerem em um pais diferente do seu, apesar do desejo de
retornarem para o suporte familiar, devido a indisponibilidade de tratamento em seu pais de origem.
A primeira autora se refere a essa situacdo como vivendo em uma gaiola de ouro, discutindo a

limitacéo dos espacos possiveis para esses individuos.

Para alguns pacientes, tomar medicamentos é encarado como um dever moral ou algo bom
que deve ser realizado, influenciando na construgéo de suas identidades e nas relagdes sociais
(ADAMS et al., 2015). Os pacientes em uso de neurolépticos se veem forcados a usar 0s
medicamentos por familiares ou amigos, como um contrato social informal, para que sejam
aceitos pela sociedade. Usher (2001) usa o termo adesdo impositiva para descrever essa
experiéncia. Em decorréncia disso, os pacientes relatam a perda do controle de suas vidas e da

prépria identidade.

A experiéncia e o saber daquele que sofre de alguma enfermidade muitas vezes é
desqualificado e gera uma dificuldade de comunicacao e de conciliagdo entre as perspectivas
de pacientes e dos profissionais (VERBEEK-HEIDA; MATHOT, 2006; PEREZ et al., 2008;
WEBSTER et al., 2009). Firmo et al. (2004) discutem sobre as diferentes percepgdes

desenvolvidas pelos profissionais de saide e pela populacdo. Os primeiros se baseiam em
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conhecimentos biomédicos para orientarem programas de salde e 0s segundos norteados por
uma rede de simbolos articulada por conceitos biomédicos e culturais que, em conjunto,
geram comportamentos diversos. Nesse sentido, a questdo que mais aflige os pacientes com
talassemia submetidos a transfusdo sanguinea de forma persistente é o desejo de serem
normais e ndo necessitarem de hemotransfusbes e do medicamento denominado
desferoximina. Contudo, a questdo maior para os profissionais de salde é manter o paciente
vivo, por meio de regime terapéutico fundamentado no conhecimento médico. Nas palavras
da autora, “enquanto todos focalizam o mesmo problema, cada um tem énfase diferente sobre
seus significados. Isso cria oposi¢des e geram prioridades diferentes” (GANZELLA; ZAGO,
2011, p. 7). Dessa maneira, na perspectiva dos profissionais em salde, retardar a evolucdo da
doenca e prevenir o aparecimento de complicacdes tornam-se as metas e justificam o emprego
prolongado de medicamentos. Entretanto, para os pacientes o ponto de maior relevancia € o
impacto que o medicamento exerce em suas vidas no momento presente, isto é, o efeito

imediato.

Ward et al. (2000) ao discutir a percepc¢do de risco com o uso de medicamentos nao prescritos
verificaram que a maioria dos estudos nessa area apresentam uma visdo paternalista, na qual
0s pacientes séo tratados como ndo possuindo conhecimento adequado e requerendo o auxilio
de especialistas para a sua tomada de decisao.

Em decorréncia desses problemas de comunicacdo, 0s pacientes consideram mais em seu
processo de tomada de decisdo as informacdes oriundas de outras fontes, como familia,
amigos, grupos de ajuda formados por outros pacientes, internet, livros, dentre outros, que as
informac@es oriundas dos profissionais de saide (POUND et al., 2005; GANZELLA; ZAGO,
2011). Os pacientes chegam a relatar que as informacdes recebidas pelos profissionais de
salde sdo contraditdrias. Uma dessas incongruéncias pode ser exemplificada pelo uso de
antidepressivos em que as informacdes da midia divergem de forma relevante daquela
fornecida pelos profissionais de salde, especialmente nos aspectos relacionados a interrupcao
da terapia e o risco do desenvolvimento da dependéncia ao medicamento (VERBEEK-
HEIDA; MATHOT, 2006).
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1.3.2 A racionalidade do paciente na tomada de decisdo em relacao a farmacoterapia

Diante da necessidade de usar medicamentos de forma persistente, como estratégia de
enfrentamento de doenca crénica, os pacientes desenvolvem uma série de comportamentos
em resposta a essa demanda. Na leitura e interpretacdo desses comportamentos é possivel

entender o impacto do tratamento na vida dos pacientes/pessoas.

As rotinas, compreendidas como comportamentos estratégicos conscientes ou ndo, sdo um
aspecto importante para ajudar no gerenciamento de demandas multiplas ou concorrentes e
evitar o esquecimento de aspectos importantes do cuidado (RIDGEWAY et al., 2014). Assim,
elas sdo essenciais no uso cotidiano de medicamentos, pois contribuem para que o paciente
mantenha a normalidade da vida e a0 mesmo tempo mantenha-se aderente aos medicamentos.
As rotinas inserem no dia-a-dia dos pacientes alguns aspectos significativos, em destaque
estdo a organizacdo e a coordenagdo das atividades ao longo do tempo (HASLBECK;
SCHAEFFER, 2009; SANCHEZ, 2010). Haslbeck e Schaeffer (2009) acreditam que isso s6
ocorre em fases mais avancadas do tratamento e nos alertam que os profissionais de saude
fornecem informacBes sobre a importancia e a forma correta de usar o medicamento.
Contudo, esses profissionais falham em auxiliar o paciente a integra-lo ao seu dia-a-dia,
ancorada em rotinas ja existentes, como por exemplo as refei¢bes. Por outro lado, esse autor
discute alguns aspectos negativos das rotinas: em primeiro lugar, embora as considere
adequadas e necessarias, elas sdo facilmente perturbadas e geram o risco de ndo adesdo. Em
segundo lugar, o automatismo pode levar o paciente a esquecer se tomou ou ndo o
medicamento, aumentando o0 risco de intoxicagdo medicamentosa (HASLBECK;
SCHAEFFER, 2009). Ainda, as rotinas que levam, por exemplo, a alteracdo dos horarios de
sono e alimentacdo sdo percebidas por parte dos pacientes como uma interrupcdo do fluxo
normal de suas vidas e uma perda do controle sobre ela (POUND et al., 2005; MOHAMMED
et al., 2016). A recomendacdo de alterar as rotinas ao longo do tempo, de acordo com as
alteracOes na evolucdo da doenca, & uma estratégia para minimizar esses aspectos negativos
(HASLBECK; SCHAEFFER, 2009).
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Os pacientes se apropriam do discurso técnico no intuito de compreender o que se passa em
suas vidas e justificar as suas agdes, como por exemplo, a manutengdo do antidepressivo,
mesmo quando é recomendavel a sua suspensdo (VERBEEK-HEIDA; MATHOT; 2006):

Tecnicamente falando, néo vicia, até porque ndo eh tarja preta. O fato de
parar de tomar a medicacdo e os sintomas voltarem ndo quer dizer que se
tornou viciada, vocé apenas voltou ao seu estado de outrora. Enquanto
estamos sobre efeito da medicacdo, o fluxo de serotonina estd assegurado. A
fluoxetina combate predominantemente os sintomas. Por exemplo, em caso
de depressao exdgena (que vem de fora): supondo que um filho meu venha a
falecer e isso provoque depressdo em mim. Posso fazer uso do medicamento
por um tempo e depois me recuperar espiritualmente, ndo precisando mais
dele. Em caso de depressdo por disfuncdo neurobioquimica, em que héa
alteracdo da serotonina no cerebro, independente dos fatos externos a
depressdo voltard, mas isso ndo quer dizer que vicie. Por acaso 0s
hipertensos sdo viciados em anti-hipertensivos? Por acaso os diabéticos sdo
viciados em insulina? (CHAVES, 2007, p. 88).

Cohen et al. (2001) salienta que essa construcdo de sentido ocorre ndo apenas ao nivel
individual, mas na coletividade, influenciando as percepg¢des dos individuos acerca do uso
cotidiano de medicamentos. Os termos farmacologia leiga (WEBSTER et al., 2009) ou
expertise leiga (WARD et al., 2000) sdo usados para descrever a forma como os pacientes

constroem o sentido para 0s medicamentos e 0 papel que esses exercem em suas vidas.

A preferéncia pelo uso de terapias alternativas e complementares baseia-se na crenca que as
mesmas sao naturais e menos prejudiciais a saude, influenciando a decisdo em aderir ou ndo
aos tratamentos prescritos; muitas vezes essas sdo usadas como automedicacdo (POUND et
al., 2005; VERBEEK-HEIDA; MATHOT, 2006; WONG; USSHER, 2008).

A automedicacdo € usada pelo paciente para aliviar sintomas e normalizar a vida. Esses
individuos fazem o uso de medicamentos isentos de prescricdo como se fossem uma atividade
rotineira e natural (WARD et al., 2000). Entretanto, a automedicacdo também é observada
com o0s medicamentos prescritos. Na rotina clinica, um exemplo dessa pratica pode ser
descrita pela relacdo do individuo com os benzodiazepinicos. E extremamente comum 0 uso
indiscriminado de benzodiazepinicos sem prescricdo médica em momentos criticos da vida,
isto é, em vigéncia de situacOes estressantes que comprometem a qualidade de vida. Essa
pratica ndo fica restrita ao uso dos benzodiazepinicos e se atinge outras classes de
medicamentos como 0s analgésicos que sdo usados para o alivio da dor, ou seja: “use o
quanto for necessario para se sentir bem” (VERBEEK-HEIDA; MATHOT, 2006, p. 136).
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Se apoiar em uma rede de suporte é de fundamental importancia para o paciente conseguir
adequar a sua vida, inserindo os cuidados em saide e o uso de medicamentos. Esse pode ser
formal ou informal, sendo que familiares, amigos e profissionais de salde exercem um
importante papel (POUND et al, 2005, VERBEEK-HEIDA; MATHOT, 2006;
INGADOTTIR; HALLDORSDOTTIR, 2008).

Apesar da dificuldade de comunicagédo e do compartilhamento de perspectivas em relacdo ao
tratamento, a figura do médico foi considerada como importante para auxiliar os pacientes a
lidarem com as incertezas inerentes ao tratamento (VERBEEK-HEIDA; MATHOT, 2006).
No caso de pacientes com HIV/AIDS, na maioria das vezes, sdo os profissionais de saide o0s
unicos conhecedores da condicao clinica do paciente. A vida vivida como uma dualidade para

esses pacientes muitas vezes pode afasta-los de grupos de apoio (SANCHEZ, 2010).

Nesse sentido, paralelamente ao reconhecimento de que 0s pacientes precisam da expertise
profissional, é preciso desenvolver o empoderamento, mas reconhecendo quando é possivel
de alcanc¢éd-lo (THORNE; PATERSON, 1998). Embora o autocuidado, seja aclamado como
uma solucdo para 0 manejo prolongado das condicGes cronicas pelos profissionais de saude e
provedores de salde essa mesma perspectiva ndo é vislumbrada pelos pacientes e pelos seus
cuidadores. Para esses individuos, o autocuidado torna-se um fardo significativo (SAV et al.,
2013).

O acesso a experiéncia de pessoas conhecidas ou dos préprios familiares com o uso prévio do
medicamento é uma forma de averiguar que o medicamento foi testado e aprovado. Ainda,
esse processo torna-se uma referéncia que os pacientes utilizam para avaliar a seguranca dos
medicamentos e para a tomada de decisdo. A adesdo é mais provavel quando o tratamento é
confirmado por pessoas que pertencem as relacdes do paciente. Essa experiéncia gera uma
familiaridade até mesmo com o nome do medicamento e dificulta a aceitacdo de outras
opcdes farmacoldgicas (WEBSTER et al., 2009).

Blaxter e Britten (1996) apub Pound et al. (2005) em sua revisdo acerca de crencas leigas
sobre 0 uso de medicamentos produziu uma explicagdo no minimo desconcertante para 0s
profissionais de saude: os individuos ndo veem os medicamentos como algo que deva ser
tomado como prescrito, mas ao contrario, como algo para ser usado quando eles julgam

adequado.
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Documentos oficiais da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) apontam a ndo adesdao como
uma das principais razdes para a obtencdo de resultados clinicos pouco significativos e
estimam essa taxa em 50,0% no tratamento de condi¢Ges cronicas. A ndo adesdo €
identificada como um problema de salde publica que impde custos exorbitantes, na ordem de
100 bilhdes de ddlares ao ano nos Estados Unidos da América. Ainda, segundo a OMS,
estratégias que foquem no combate a ndo adesdo podem ter um impacto maior na satde da

populacédo do que qualquer melhoria em tratamentos médicos (WHO, 2003).

Entretanto, Pound et al. (2005) discutem que depois de trés décadas de pesquisa sobre a ndo
adesdo, foram identificadas mais de duzentas variaveis, mas nenhuma delas foi considerada
consistentemente preditiva para identificar esse comportamento. Vermeire et al. (2001)
argumentam que desde a década de oitenta ndo existem novidades significativas acerca desse
assunto e apontam a falta de abordagem qualitativa, que permita a exposi¢do do ponto de vista

dos usuarios.

Ingadottir ¢ Halldorsdottir (2008, p. 612) afirmam que “os seres humanos desejam fortemente
fazer a coisa certa, mas o que significa a coisa certa ndo é muito claro”, existindo desejos
conflitantes ocorrendo todo o tempo. As pessoas estdo em constante negociagdo consigo
mesmas na tentativa de levar uma vida normal. E de forma consciente ou ndo, formulam
hipbteses acerca do efeito dos medicamentos, testando-as por meio de sua interrupcdo, pela
reducdo de doses e mesmo pela realizacdo de feriados para avaliar a efetividade e/ou diminuir
a toxicidade (POUND et al., 2005; MOHAMMED et al., 2016; RATHBONE, 2017). Alguns
pacientes argumentam que a adesdo completa ndo é necessaria para se obter o efeito maximo
e que a flexibilidade permite o controle sobre suas vidas; outros afirmam, ainda, que a adesédo
total ndo é possivel (POUND et al., 2005). Assim, em conjunto, a dificuldade de comunicacao
e as experiéncias prévias de repreensdo por parte dos profissionais de salde, interferem nas
condutas dos pacientes. Estes individuos podem até mesmo ocultar dos profissionais
responsaveis pelo seu cuidado a realizacdo dos ajustes que realizam em sua farmacoterapia
(POUND et al., 2005).

Para pacientes diabéticos, a coisa certa a ser feita se relaciona com aquilo que provoca bem-
estar fisico e mental e equilibrio, o que muitas vezes significa alterar o seu regime

medicamentoso em parte ou totalmente, em detrimento do risco de complicagdes
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(INGADOTTIR; HALLDORSDOTTIR, 2008; PERES et al., 2008; MCSHARRY et al.,
2016). Cerca de 80,0% dos pacientes psiquiatricos alteram o seu tratamento em algum
momento, resultando em descontrole da doenca (USHER, 2001). Pound et al. (2005) relata,
ainda, que pacientes com hipertensdo ou em uso de medicamentos como neurolépticos
alteram a dose ou deixam de tomar o medicamento para ingerir bebidas alcoolicas. Entre os
idosos hipertensos, uma parcela significativa informa que faz o tratamento, mas seus relatos
deixam claro que ndo seguem a prescricdo médica corretamente, alterando, por exemplo, a
posologia (FIRMO et al., 2004). Isso nos leva a interrogar sobre qual é a concepc¢éo que eles

tém acerca do que € seguir corretamente um tratamento.

Para os pacientes com talassemia, as irregularidades no tratamento ndo sao atitude de rebeldia
ou ignorancia, mas a necessidade de normalizar o corpo e a vida. Porém, ela traz
consequéncias graves para a sobrevivéncia e os pacientes as reconhecem. Uma imersdo na
realidade vivida nos é proporcionada pelo relato de uma paciente, que deixa de comparecer ao
ambulatorio para receber o tratamento, pois precisa trabalhar. Esse comportamento é
ocasionado pela repercussdo das faltas semanais, que sdo vistas com desconfianca pelos
empregadores. Diante do impasse entre manter a fonte de subsisténcia e a possibilidade de
complicagdes, fala mais alto as necessidades basicas, mesmo diante do reconhecimento da
chance de sofrer consequéncias graves pelo agravamento de seu quadro clinico (GANZELLA
e ZAGO; 2011).

Esses ajustes muitas vezes sdo essenciais para que o paciente realmente compreenda o papel
do medicamento em seu novo contexto de vida, ou seja, na presenca de uma doenga cronica.
Contudo, Pound et al. (2005) nos adverte que a realizacdo desses ajustes muitas vezes nao
permite que o paciente use 0 medicamento pelo tempo necessario para obter o efeito maximo.
Tal situacdo acaba por prejudicar a interpretacdo e, consequentemente, a tomada de decisdes.
Esse autor vai além e afirma que os profissionais devem ajudar os pacientes a fazerem o0s
testes necessarios, de forma responsavel, para que os mesmos possam realmente aderir aos

tratamentos.

Para Ingadottir e Halldorsdottir (2008) a visdo de que a ndo adesdo se associa com deficit de
conhecimento e a um comportamento irracional ou irresponsavel é limitada, pois se trata de
um fendmeno muito mais complexo. E Shoemaker e Ramalho de Oliveira (2008) discutem

que os pacientes sdo capazes de avaliar a relagéo risco beneficio de um tratamento e decidir
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continuar ou ndo o uso de um medicamento, desde que eles acreditem que os beneficios sejam
maiores que 0s riscos, embora essa avaliagdo possa divergir daquela realizada pelo

profissional de salde.

Entretanto, no modelo paternalista de relacdo médico paciente, o Gltimo é visto como alguém
que ndo contribui com nenhuma expertise na relacdo, o que subestima as constantes decisoes
e ajustes que precisam fazer em sua farmacoterapia (COHEN et al., 2001). O autor aborda
essa questdo de maneira bastante revolucionaria ao afirmar que o paradigma do uso racional
do medicamento, por ser limitante, € inadequado para compreender o papel que 0s mesmos
exercem na sociedade. Para justificar a sua afirmacdo, discute que comportamentos muito
comuns, como a automedicacdo, a ndo adesdo aos regimes prescritos e a polifarmécia, as

vezes necessaria, sao classificados como comportamentos irracionais.

Ingadottir e Halldorsdottir (2008) verificaram que conhecimento, compreensdo e experiéncia
criam bases para a adesdo ao tratamento, mas podem ndo ser suficientes, pois mesmo
pacientes conscientes ndo aderiam a todo o tratamento por opg¢do, por considera-lo um
incbmodo. A ndo adesdo foi considerada um fendmeno muito complexo, se associando
também a estratégias de autoprotecdo e para manter a qualidade de vida frente ao que o0s

participantes consideravam uma deciséo clinica inadequada.

Assim, a ndo adesdo pode ser vista como uma estratégia deliberada do paciente em afirmar
sua autonomia, negociar com os médicos e rejeitar a incapacidade atribuida ao uso do
medicamento (COHEN et al., 2001). E assumir o controle é tema chave na experiéncia
subjetiva do paciente com o uso cronico de medicamentos (SHOEMAKER; RAMALHO DE
OLIVEIRA, 2008). Pound et al. (2005) acrescenta elementos a essa discussdo ao propor que
a teoria da resisténcia é adequada para a avaliacdo da forma como os pacientes usam 0s
medicamentos, tomando, mas tentando minimizar o uso. Esses autores afirmam ainda que o
termo também é adequado para ser usado em relacGes onde ha o exercicio de poder e de

coercdo, sinalizando para as relagGes estabelecidas no &mbito do cuidado a salde.

Entretanto, Pound et al. (2005), também de uma maneira revoluciondria, discute que a
ideologia dominante é de que as pessoas devam tomar os medicamentos como prescrito, uma
vez que a maioria dos estudos relacionados a ndo adesdo avaliam as razbes para que as

pessoas ndo sigam as recomendacdes quanto ao uso dos medicamentos, 0 que sugere que 0S
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autores aderem a agenda dos profissionais. O discurso ideoldgico por tras do cumprimento,
adesdo ou concordancia com o uso de medicamento abrange dois aspectos. Em primeiro
lugar, tomar medicamento é benéfico e em segundo lugar, € a Gnica forma de tratamento em
salde, negligenciando outras formas de intervencdo. Isso desloca a discussao do medicamento
para 0 paciente e as tentativas sdo realizadas sempre no sentido de modificar o
comportamento do paciente ou a sua relagdo com os profissionais. No entanto, em sua
perspectiva, o foco principal deve ser a avaliacdo da adequacédo do uso do medicamento. Por
fim, os autores afirmam que os profissionais precisam compreender que 0s pacientes
apresentam razGes légicas para ndo usar 0s medicamentos prescritos e que existe uma

ideologia de poder associado aos conceitos de concordancia e adesdo (POUND et al., 2005).

Essas diferentes formas de lidar com os tratamentos farmacoldgicos demonstram que 0S
pacientes sdo agentes ativos na busca pelo diagnostico e tratamento (WEBSTER et al., 2009).
Wong e Ussher (2008) discutem que existe um aspecto existencial na questdo da adeséo, que
se refere a responsabilidade, no qual cada individuo é responsavel por criar sua propria vida,

suas escolhas e aces.

Para Usher (2001) a forma como o paciente posiciona o tratamento em usa vida se relaciona
com a adesdo ou ndo; nesse sentido, ter um presente produtivo e até mesmo um futuro é fator
preponderante para essa. Da mesma maneira, Wong e Ussher (2008) descreveram a narrativa
de trés pacientes com HIV/AIDS que vivenciam reacGes adversas, mas para cada um deles
essa vivéncia tem um peso diferente, que se relaciona com a maneira que eles posicionam o

tratamento em suas vidas.

Ridgeway et al. (2014) relatam que desenvolver estratégias de enfrentamento, dentre elas a
religiosidade e a fé, assim como focar nas prioridades da vida, planejar o futuro e manter
atitudes positivas sdo importantes para reduzir o fardo com os tratamentos, inclusive

farmacolégicos.

1.4 A fenomenologia a partir do referencial de Merleau-Ponty
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No inicio do século XX, Husserl (1859-1938), fildsofo alemao, sistematizou a fenomenologia,
uma corrente filoso6fica como uma nova maneira de verificacdo cientifica do significado da
realidade e que buscava a superacdo do esquema sujeito-objeto, assim como da oposicéo
realismo-idealismo (CHAUI, 2002; CORREA, 1997; STEIN, 2005; AMATUZZI, 2009).

A fenomenologia pode ser compreendida como um modo de pensamento filosofico sobre os
objetos que acreditamos experimentar no mundo e que se mostra a nés, que buscamos
significado para aquilo que se mostra (BELLO, 2006; MATTHEWS, 2011). Merleau-Ponty
traduz da seguinte maneira essa nova posicao epistemologica de apreensdo da realidade:

aquele gque sente e o sensivel ndo estdo um diante do outro como dois termos
exteriores, e a sensacdo ndo é uma invasio do sensivel naquele que sente. E
meu olhar que subtende a cor, € 0 movimento de minha méo que subtende a
forma do objeto, ou antes meu olhar acopla-se a cor, minha méo acopla-se ao
duro e ao mole, e nessa troca entre o sujeito da sensagdo e o sensivel ndo se
pode dizer que um aja e que o outro padeca, que um dé sentido ao outro
(MERLEAU-PONTY, 2011, p. 288).

Sendo o fendmeno o objeto de investigacdo fenomenoldgica, é preciso compreender o seu
significado na filosofia, embora nesse trabalho iremos restringir essa conceituacdo a filosofia
moderna, a partir de Husserl. Dessa forma fenomeno ¢é: “aquilo que aparece ou se manifesta
em si mesmo, como é em si, na sua esséncia” (ABBAGNANO, 2007, p. 437). Assim, um
fendmeno pode ser entendido como uma coisa (algo concreto ou abstrato) ou uma parte do

mundo, que se apresenta para, ou que é experienciado pelo sujeito (DAHLBERG et al., 2001).

Uma abordagem fenomenoldgica proporciona uma explicacdo para a distincdo entre a
experiéncia imediata e pré-tedrica do mundo da vida e a abordagem tedrica e cientifica dessa
experiéncia. Esse mundo que nos € dado espontaneamente antes de elaborarmos conceitos
sobre ele e que é a base sobre a qual se erguem todas as demais realidades humanas, como o
sonho, a arte, os sistemas simbdlicos, senso comum pré-cientifico e o fazer cientifico.
Normalmente, nés nos engajamos em um dialogo pré-reflexivo com o mundo, que ocorre nas
atividades do dia a dia e nessa experiéncia pré-reflexiva, denominada atitude natural, nés e 0s
outros aceitamos sem questionar o mundo como ele é percebido, 0 mundo da vida, pois ndo
consideramos necessario analisar as situagdes que sdo vistas como 6bvias (DAHLBERG et
al., 2001; AMATUZZI, 2009; CAREL, 2011; MATTHEWS, 2011; MERLEAU-PONTY,
2011; MACEDO; ALVES, 2012).
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Segundo Berger e Luckmann (2013) a atitude natural € a atitude da consciéncia do senso
comum, que partilhamos com os outros nas rotinas normais, que na maioria das vezes sdo pre-
reflexivas, produtos do habito. Embora o mundo da vida néo seja uma criacdo ou uma escolha
do individuo, permeia sua experiéncia de vida (TOOMBS, 2001). E Merleau-Ponty deseja
dirigir nossa atencdo para o significado desse contexto silencioso (CAREL, 2011).

Entretanto, Merleau-Ponty (2011) adverte que nossa atitude natural ndo é sentir nossos
préprios sentimentos ou aderir a nossos proprios prazeres, como uma forma de viver subjetiva

e alheia a realidade, mas viver segundo as categorias sentimentais do ambiente.

A fenomenologia proposta por Husserl tem como objetivo abrir o espaco em que se ddo as
coisas por meio da analise dos atos intencionais da consciéncia. E ser intencional significa que
a experiéncia € de ou sobre algo, indicando a qualidade da consciéncia de dirigir-se ao mundo
vivido com o intuito de apreendé-lo (VAN MANNEN, 1990; MOREIRA, 1997;
DAHLBERG et al., 2001; STEIN, 2005; MATTHEWS, 2011; CERBONE, 2012). Assim:
“toda consciéncia como ato é sempre de algo; ndo existe consciéncia pura sem
intencionalidade nenhuma, assim como ndo existe conhecimento puro sem intencionalidade
nenhuma” (AMATUZZI, 2009, p. 95).

Um marco diferencial na filosofia de Husserl e outros fenomendélogos como Merleau-Ponty
(2011) € o enraizamento na existéncia, pois somos seres humanos concretos vivendo em
tempo e lugar especificos e que encontram significado nos objetos em virtude da lida efetiva
que temos com eles (DOWLING, 2007; MATTHEWS, 2011; MERLEAU-PONTY, 2011).

O existencialismo pode ser compreendido como a andlise da existéncia, incluindo o modo
como o homem se relaciona com o mundo, mas também os modos como o0 mundo se
manifesta a0 homem e determina ou condiciona as suas possibilidades (EWALD, 2008).
Entretanto, Merleau-Ponty preferia usar o termo Fenomenologia da Existéncia ao termo
Existencialismo, que segundo ele era atribuido a filosofia e ao modo de vida de Sartre
(COELHO JUNIOR; CARMO, 1991; MATTHEWS, 2011).

A propria intencionalidade da consciéncia, segundo Merleau-Ponty ja indica que ndo
podemos pensa-la de forma independente do mundo e “existir é ser no mundo” (MERLEAU-

PONTY, 2011, p. 484). Portanto, a esséncia ndo pode ser separada da existéncia e a
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compreensdo de conceitos ndo pode ser separada da compreensdo do mundo a que eles se
referem (DOWLING, 2007; MATTHEWS, 2011).

Do ponto de vista da metodologia de pesquisa, a fenomenologia busca obter uma
compreensdo aprofundada dos significados das experiéncias cotidianas, denominacdo dada
aos fendbmenos por Van Manem (1990), e que indicam a relagéo que temos com o0 mundo no
qual estamos engajados, considerando o tempo e 0 espaco no qual se da esse engajamento
(DAHLBERG et al., 2001; ALVES, 2006).

O pesquisador nao parte de um problema especifico, mas conduz sua pesquisa a partir de uma
interrogacdo acerca de um fendmeno situado, ou seja, que é ou foi vivenciado pelo sujeito. E
na busca de compreender o fendmeno interrogado, o pesquisador ndo parte de teorias ou
explicagbes a priori, mas do mundo da vida dos sujeitos que vivenciam o fenémeno
investigado (CORREA, 1997).

Van Manen (1990) afirma que uma caracteristica da fenomenologia é que ela sempre comeca
no mundo vivido, 0 mundo da atitude natural. Mas para fugir da atitude natural e conseguir
atingir a esséncia dos fendbmenos, que nao nos é claro no primeiro momento, € preciso que 0
pesquisador execute uma série de opera¢des, denominadas por Husserl como reducdo eidética
(BELLO, 2006; DOWLING, 2007).

Cerbone (2012, p. 59) é muito esclarecedor e torna mais facil e menos tedrica a reducdo ao
afirmar que a mesma ¢: “a mudanga principal enunciada pela execucdao da redugdo ¢ uma
mudanca na atencdo por parte daquele que experencia. [...] Presto atencdo a apresentacédo do

mundo ao meu redor (e de mim mesmo) em vez do que ¢ apresentado”.

A reducdo eidética pode ser compreendida como colocar entre parénteses os fatos em si, na
tentativa de compreender o sentido dos mesmos. Ainda, tem sido denominada epoche ou
bracketing e significa colocar entre parénteses as crencgas, pressupostos ou teorias acerca do
fendmeno que estd sendo interrogado, considerando a experiéncia em si, ou seja, voltar as
coisas mesmas (AMATUZZI, 2009; BELLO, 2006; DOWLING, 2007). Nas palavras de
Dahlberg et al. (2001), a néo realizagdo da redugdo por partes dos pesquisadores impde o
risco de simplesmente confirmar o que j& se sabe, sem permitir a geracdo de novos

conhecimentos.
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Ainda, na pesquisa fenomenol6gica, um aspecto metodoldgico importante é a variacdo
imaginativa, uma espécie de experimentacdo mental na qual o pesquisador altera
intencionalmente por meio de sua imaginacdo diferentes aspectos da experiéncia, quer
retirando ou adicionando aspectos ao fendmeno. Assim, imaginando-se todas as variagdes que
o fenbmeno poderia sofrer, chega-se aquilo que ndo poderia ser suprimido sem a destruicdo
do proprio fendmeno (CORREA, 1997; DARTIGUES, 2003; KVIGNE; KIRKEVOLD,
2003).

Cabe ressaltar que Merleau-Ponty acredita na reducdo fenomenoldgica como pano de fundo
para o ser-no-mundo, embora saiba que é impossivel uma reducdo total, pois ndo podemos
enfrentar o mundo sem quaisquer pressupostos. Portanto, € uma mudanca em nossa maneira
de ver o mundo, uma admiracao diante do mesmo, como descrito por Eugen Fink, assistente
de Husserl e, que na opinido de Merleau-Ponty, apresenta a melhor descricdo para a redugéo
(DAHLBERG et al., 2001; MATTHEWS, 2011; MERLEAU-PONTY, 2011; CERBONE,
2012).

Por fim, cabe ressaltar a forma como os fenomenologos abordam as questdes, por meio de
uma atitude fenomenoldgica. Nesse contexto, buscar o fendmeno através de quem o vivencia
acaba por condizer com a forma de ver o mundo do pesquisador, um estilo de trabalhar, de
pensar, de agir e de discursar e ndo apenas de fazer pesquisa (LOPES; SOUZA, 1997
EWALD, 2008).

1.4.1 Afilosofia da corporeidade

Thomas (2005) chama a atengdo para o fato que o corpo, na filosofia ocidental, sempre foi
negligenciado e afirma que Merleau-Ponty foi inovador ao coloca-lo, assim como a
percepcdo, como central em sua proposta filosofica. Cerbone (2012) afirma que essa énfase
no corporeo o difere de Husserl e Sartre, embora para desenvolver o seu projeto filosofico
tenha estudado profundamente a obra de Husserl. Nessa obra, percebe-se vinculagdo entre

Corpo (corpo vivido) e percepcdo. Assim, para Merleau-Ponty nos damos conta das coisas
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fisicas pela corporeidade. Outro aspecto que Merleau-Ponty retém do pensamento de Husserl
é a abordagem descritiva do fendbmeno, combinando-a com a abordagem existencial, derivada
em parte de Heidegger e Sartre (THOMAS, 2005; BELLO, 2006).

O projeto filosofico de Merleau-Ponty, no contexto da fenomenologia, promove um
“enraizamento da consciéncia no corpo” e acaba por afirmar que “eu ndo tenho um corpo, eu
sou meu corpo”. Em sintese, nem mente incorpérea nem organismo bioldgico, mas sujeito
incorporado (COELHO JUNIOR ; CARMO, 1991; MATTHEUS, 2011; MERLEAU-
PONTY, 2011).

Dessa forma, Merleau-Ponty considera o sujeito no mundo como corpo no mundo e afirma
que a consciéncia s6 € pensavel a partir da compreensao que “a consciéncia ¢ o ser para a
coisa por intermédio do corpo” (MERLEAU-PONTY, 2011, p. 193). Na perspectiva de
Merleau-Ponty, a consciéncia adquire um novo significado e pode ser definida como
percep¢ao em que nao ha “separacao e oposi¢do entre os dados sensivel e racional no ato de

apreensao das coisas” (MOREIRA, 1997, p. 403).

Dessa forma, o sujeito da percepg¢do é o corpo, visto como fonte de sentidos, e ndo mais a
consciéncia separada da experiéncia vivida da qual provinha o conhecimento. Assim, todo
conhecimento presente em nossa consciéncia passa previamente pela percepcdo e a
experiéncia perceptiva € uma experiéncia corporal (COELHO JUNIOR; CARMO, 1991;
MASINI, 2003; NOBREGA, 2008; AZEVEDO; LOPES, 2010; VERISSIMO, 2012).

Portanto, perceber ndo é nem receber passivamente representacfes de objetos, como creem 0s
empiristas, nem criar 0 mundo a partir das ideias que temos em nossas mentes, como querem
os idealistas. Essa visdo acerca da percepcao soO € possivel porque Merleau-Ponty rompe com
a nocao de corpo-objeto e com as nogdes classicas de sensacdo e 6rgaos dos sentidos como
receptores passivos e janelas do conhecimento (NOBREGA, 2008; AZEVEDO; LOPES;
2010; MATTHEWS, 2011; MERLEAU-PONTY, 2011; CERBONE, 2012; PRADO et al.,
2012).

Matthews, na busca de elucidar o significado da percepgéo por Merleau-Ponty, foi muito feliz
ao dizer que “percepgdo é o envolvimento direto pré-reflexivo. [....] € fundamentalmente um

envolvimento pratico com as coisas. Perceber algo ndo é apenas ter uma ideia a respeito, mas
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lidar com isso de alguma forma” (MATTHEWS, 2011, p. 33); assim, as coisas tém para nds o

significado que tém devido ao nosso interesse nelas.

Thomas (2005), no ambito da enfermagem, ao discutir os estudos realizados sob a ética da
fenomenologia, afirma que, nessa area, é de importancia fundamental imbuir-se da distingdo
feita por Merleau-Ponty entre corpo objeto e corpo sujeito. Nesse caso especifico,
distinguem-se o corpo da ciéncia objetiva ou corpo bioldgico, e o corpo vivido, 0 corpo
sujeito ou ainda, o corpo fenomenal®, que é o responsavel pela experiéncia. Afirma, ainda, que
a perturbacdo da relacdo entre o corpo e 0 mundo abala profundamente a existéncia. Nesse
sentido, a obra de Merleau-Ponty, principalmente seus dois trabalhos iniciais, desenvolvidos
em torno dos temas percepcdo e comportamento, atrelado aos temas intencionalidade e

liberdade, ¢ um importante referencial tedrico para o campo do saber em salde.

1.4.2 As estruturas essenciais da experiéncia e o arco intencional

Merleau-Ponty, assim como outros fenomendlogos, afirma que existem algumas categorias
fundamentais que constituem a experiéncia humana. Essas estruturas refletem qualidades
essenciais do ser-no-mundo e ndo podem ser medidas de forma quantitativa. Dentre elas
destacam-se a temporalidade ou a forma que os tempos, passado, presente e futuro sdo co-
constituidos; a espacialidade, ou seja, a forma como lugares ou coisas ocupam em relacéo a
nos e aos outros; a maneira pela qual as relagbes humanas sdo vividas, como presenca ou
auséncia, de forma ativa ou passiva (VAN MANEN, 1990; TODRES; WHEELER, 2001,
MERLEAU PONTY, 2011;).

O tempo é uma das principais estruturas da existéncia humana e a fenomenologia busca
elucidar o aparecer do tempo na experiéncia vivida, independente de seu conteddo
(BROUGH, 2001). Assim, a temporalidade é o elo entre nés como sujeitos e 0 mundo dos
objetos que percebemos (MATTHEWS, 2011). Merleau-Ponty (2011) afirma que “0 tempo
ndo ¢ um objeto de nosso saber, mas uma dimensdo de nosso ser” (MERLEAU-PONTY,

2011, p. 557). Dessa forma, a experiéncia do tempo € submetida ao corpo e a nossa identidade

1: Merleau-Ponty usa os termos corpo fenomenal, corpo vivido e corpo préprio de forma intercambiavel. Nesse
trabalho iremos padronizar o uso do termo corpo fenomenal. Da mesma forma ele se refere ao corpo fisico,
bioldgico ou corpo objeto, que nesse trabalho padronizaremos como corpo bioldgico.



47

ndo é estatica, e sim uma identidade que se desenvolve no tempo incorporado (BROUGH,
2011).

Entretanto, existe o tempo cronolégico e o tempo fenomenoldgico. O primeiro € mensuravel,
compartilhado, feito de momentos sucessivos e usado para estruturar e orientar a vida diria.
Esse tempo e espaco objetivos e generalizados, na visdo de Merleau-Ponty, tem o papel de
fornecer a moldura, ou como ele se expressava, 0 pano de fundo para a existéncia humana.
Contudo, deve ser suspenso com o mundo natural, caso se deseje alcancar a esséncia dos
fenbmenos (TODRES ; WHELLER, 2001; MACKEY, 2005; MATTHEWS, 2011;
MERLEAU-PONTY; 2011).

Ja o tempo fenomenoldgico se refere ao horizonte de compreensao do “Ser” e as formas de
“Ser” (PRADO et al., 2012). Dessa maneira, o0 tempo ndo é um conceito concebido fora do
homem; toda experiéncia humana é fundada no tempo e sé pode haver presente, passado e
futuro porque existem sujeitos capazes de experimenta-los dessa forma (WHELLER ;
TODRES 2001; MACKEY, 2005; MATTHEWS, 2011; MERLEAU-PONTY, 2011; PRADO
etal., 2012).

Segundo Merleau-Ponty (2011), a temporalidade se refere a forma pela qual os tempos,
passado, presente e futuro sdo constituidos em conjunto. Em sua concep¢do, nos
experienciamos o tempo fenomenoldgico por meio de uma sintese de transicdo e por intuicdo
de permanéncia, e explica:

0 surgimento de um presente novo é a passagem de um futuro ao presente e
do antigo presente ao passado, € com um s6 movimento que, de um extremo
ao outro, o tempo pde a se mover existindo assim ndo uma multiplicidade de
fendmenos interligados, mas um s6 fendmeno de escoamento (MERLEAU-
PONTY, 2011, p. 562).

Com isso Merleau-Ponty parece acreditar na coexisténcia do tempo, ao afirmar que s6 pode
haver tempo se ele ndo estiver completamente desdobrado, se passado, presente e futuro ndo
sd0 no mesmo sentido, que aquilo que para nos é passado ou futuro esta presente no mundo.
Exemplifica o seu pensamento por meio da analogia do tempo com a agua que corre em um
riacho, que vista por nos agora é presente, mas é passado para quem a viu durante o degelo na
montanha (MERLEAU-PONTY, 2011). A inseparabilidade de presente, de passado e de
futuro permanece como cenario para a experiéncia do individuo. Para o cenario das nossas

vidas pessoais, 0 passado ndo € apenas algo deixado muito atras de nés nos trilhos, nem o



48

futuro é simplesmente algo distante e remoto que se encontra a frente. Passado e futuro estéo
conosco agora como horizontes presentes do nosso ser. Nas palavras de Merleau-Ponty: “o

presente vivido encerra em sua espessura um passado e um futuro” (MERLEAU-PONTY,

2011, p. 371).

Assim, a situacdo de alguém no presente € 0 que € por ter-se-tornado assim, ou seja, em
decorréncia do passado, tanto histérico quanto pessoal. E as a¢bes para modifica-la serdo
concluidas no futuro e “o que sou ¢ o que permanentemente estou vindo a ser”
(MATTHEWS, 2011, p.138). Nas palavras de Prado et al.:

Tempo é existéncia e a existéncia é o tempo. Os dois seriam, na realidade
um. Esse passar da existéncia e do tempo, entretanto, se d& de trés modos: é
um passar que aguarda (futuro), um passar que fica junto (presente) e um
passar que conserva (passado) (PRADO et al., 2012, p. 780).

E a sucessdo de passado, presente e futuro é o que da unidade e direcdo a vida de alguém, as
acOes gue realiza conferem sentido a situacdo da pessoa e a direcdo de sua vida como um

todo, pois, “a existéncia como sujeito necessariamente tem uma direcdo e um sentido”

(MATTHEWS, 2011; p. 129).

Assim, estamos centrados no presente, de onde partem nossas decisfes, que nunca sdo sem
motivo e sempre podem ser postas em relacdo ao nosso passado. Somos nds que encontramos
em nossa concep¢do do passado e de presente uma razdo para agir dessa maneira e nao de
outra (MATTHEWS, 2011) e devemos recorrer a toda a nossa experiéncia, passada e
antecipada, que no presente se torna importante para a compreensao e a tomada de decisfes
(DAHLBERG et al., 2001). Nesse sentido, Merleau-Ponty (2011, p. 571) interliga o tempo a
intencionalidade ao afirmar que “delimitamos fases ou etapas de nossa vida, por exemplo,
consideremos como fazendo parte de nosso presente tudo o que tem uma relacdo de sentido

com nossas ocupagdes no momento, reconhecendo a conexao entre tempo e sentido”.

Prado et al. (2012) afirma que se temos um sentimento ligado a memoria de determinado
evento passado, 0 sentimento ndo resulta do evento, mas expressa como tornamos presente
esse evento. Merleau-Ponty esclarece que este passado que pretendemos reabrir é 0 passado
tal como o vemos agora e, talvez, nés o tenhamos alterado. lgualmente, no futuro,
provavelmente, ndo reconheceremos o presente que vivemos (MERLEAU-PONTY, 2011).

Merleau-Ponty percebe a conexdo entre 0 momento presente e a experiéncia passada como
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uma oportunidade de ampliar o conhecimento, na qual ambos, passado e presente sdo
transformados em uma nova situacdo, desde que estejamos conscientes das conexodes
histéricas do momento presente (DAHLBERG, et al. 2001; MERLEAU-PONTY, 2011).
Pode-se completar essa discussdo com base nos estudos de Dahlberg et al. (2001, p. 52)
afirmam que: “a memoaria ¢ um esforco em reabrir o tempo baseado nas repercussdes contidas
no presente”. Segundo essa autora, quando tentamos obter o sentido de algo que percebemos,
a consciéncia traz junto os objetos intencionais passados, especialmente do mesmo tipo que o
atual, assim como objetos em geral. Dessa forma, a experiéncia passada de algo afeta a
relacdo atual com ele (DAHLBERG et al., 2001).

Mackey (2005) alerta que nos pesquisadores ao usarmos a fenomenologia, devemos ficar
alertas para situacGes que destaquem a experiéncia do tempo na descricdo dos sujeitos da

pesquisa, com o intuito de aumentar a compreensao dessa experiéncia.

Ser-no-mundo também significa uma existéncia espacial porque tudo no mundo pertence a
algum lugar (MACKEY, 2005) e o corpo fenomenal é para n6s o centro espacial e temporal
em torno do qual todo o mundo se organiza, 0 meio no qual existimos (TOOMBS, 2001;
MERLEAU-PONTY, 2011). Assim: “longe de meu corpo ser para mim apenas um fragmento
de espago, para mim ndo haveria espago se eu nao tivesse corpo” (MERLEAU-PONTY,

2011, p. 149).

Dessa forma, para nos, sujeitos incorporados, 0 espaco € o meio no qual existimos e a nossa
experiéncia dele esta centralizada em nds mesmos, que se torna o referencial para o
posicionamento de todos os outros objetos. E por meio do espaco orientado pelo corpo no
mundo que temos a dimensdo de em cima, em baixo, sobre ou sob, dentre outros
(NOBREGA, 2008; MERLEAU-PONTY, 2011; PRADO et al., 2012). Assim: “o espa¢o nao
é o ambiente (real ou légico) em que as coisas se dispdem, mas o meio pelo qual a posicao
das coisas ¢ possivel” (MERLEAU-PONTY, 2011, p.328).

A espacialidade do corpo fenomenal € uma espacialidade de situacdo, ou seja, diz respeito a
como me situo no mundo em relacdo aos outros objetos e as outras pessoas, enquanto 0s
objetos exteriores apresentam uma espacialidade de posicdo, por estarem dispostos no espago
(PRADO et al., 2012).
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O filésofo francés chama a atencdo para o fato que a espacialiadade dos objetos exteriores ndo
é a mesma do nosso corpo, que se coloca de modo a executar determinada tarefa. Ele afirma
gue nosso corpo é um sistema de acbes possiveis, cujo lugar fenomenal é definido por sua
tarefa e por sua situacdo (TODRES; WHEELER, 2001; PRADO et al., 2012). Dessa forma,
estamos sempre a situar as experiéncias como perto ou longe de né6s mesmos, ndo como uma
distancia mensurdvel, mas levando em conta o grau de importdncia que damos a elas.
Segundo Merleau-Ponty (2011), n6s habitamos um espaco de possibilidades e encontramos as
coisas em termos das possibilidades que elas nos oferecem, ¢ “o0 meu corpo estd ali onde ele

tem algo a fazer” (MERLEAU-PONTY, 2011, p. 336).

Por fim, para Merleau-Ponty o mundo percebido sé é apreendido pela orientacdo, o espaco

esta no horizonte de todas as nossas percepcdes e “vivemos quando langamos a ancora em

algum ambiente que se propde a nés” (MERLEAU-PONTY, 2011, p. 341).

Para Merleau-Ponty precisamos redescobrir o mundo social como campo permanente ou
dimensdo de existéncia: “posso desviar-me dele, mas nao deixar de estar situado em relacéo a
ele” (MERLEAU-PONTY, 2011, p. 485). N&do podemos existir na vida cotidiana sem estar
continuamente em interagdo e comunicacdo com 0s outros e a minha atitude natural com
relacdo a este mundo corresponde a atitude natural dos outros (BERGER; LUCKMANN,
2013). A vida, entdo, € vivida em uma rede de relacbes (THOMAS, 2005).

Em uma mesma cultura, podemos perceber o comportamento do outro em varias situac@es.
Dentre elas podem ser enfatizadas amor, cdlera, luto, desafios, luta dentre outras, por meio de
suas atitudes corporais, de forma similar a nossa propria conduta nessas mesmas situacoes.
Entretanto, esses fendmenos nunca terdo exatamente 0 mesmo sentido para 0 outro e para
cada um de n6s. No sentido contrario da teoria em que a experiéncia comum é uma série de
manifestacdes causais que geram atos fisiologicos, o filésofo francés afirma:

A experiéncia comum encontra uma conveniéncia e uma relacdo de sentido
entre 0 gesto, o sorriso, o sotaque de um homem que fala. Essa relacdo de
expressao faz com que o corpo humano aparece como uma manifestacdo, no
exterior, de uma certa maneira de ser no mundo (MERLEAU-PONTY, 2011,
p. 87).

Da mesma maneira, o0 significado atribuido aos objetos fisicos, como mesa, cadeira,
computador, depende da cultura que estamos inseridos e da forma como interagimos com

eles, pois o seu significado ndo foi criado por nos; nds o encontramos independentemente do
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nosso desejo e interesses. Na verdade, as coisas tém para nés o significado que tém devido a
natureza da nossa interagcdo com elas (MATTHEWS, 2011; MERLEAU-PONTY, 2011).

Assim, Matthews (2011) afirma que uma sociedade ou cultura fornece a moldura na qual os

individuos vivem suas vidas e encontram suas identidades.

A sexualidade para Merleau-Ponty se ramifica por toda a existéncia pessoal e pode ser
concebida como dimensdo existencial, no sentido de que faz parte da existéncia geral do ser
humano e ¢ indissociavel: “ela ¢ o poder geral que o sujeito psicofisico tem de aderir a
diferentes ambientes, de fixar-se por diferentes experiéncias, de adquirir estruturas de
conduta. E a sexualidade que faz com que um homem tenha uma historia” (MERLEAU-
PONTY, 2011, p. 219). Assim, pode ser compreendida como uma energia que pulsa e nos
conduz a nos langarmos nas situagdes da vida, a construirmos nossa historia no mundo e néo
deve ser confundida com um fator exclusivamente genital (AZEVEDO; CAMINHA, 2015).

Merleau-Ponty atrela a ideia de intencionalidade a de conduta e diz que o comportamento
humano possui intencéo e sentido e ndo € um processo mecénico de causa e efeito ou uma
série de fatos fisicos. O comportamento ¢ uma maneira de lidar com o mundo de forma
intencional (MATTHEWS, 2011; VERISSIMO, 2012b). Assim, a compreensdo do
significado de uma experiéncia exige a descricdo da postura intencional e a perspectiva
situacional do evento, ou seja, o cenario social e cultural, situados temporalmente, sob o ponto

de vista da pessoa que esta experenciando o fendmeno (THOMAS, 2005).

E o fato de estarmos situados, ou seja, de nascermos do mundo e no mundo, mundo esse que
ja esta constituido, embora ndo completamente, faz com que a discussdo desse fildsofo se
volte para a questdo da liberdade, que ndo € absoluta (MATTHEWS, 2011). A liberdade
humana ¢ “uma corriqueira tomada de decisdes em um mundo que ndo escolhemos”
(MATTHEWS, 2011, p. 122). Estamos sempre em situa¢es concretas que impdem limites a
nossa liberdade, principalmente nosso passado, que ndo determina nossos atos no presente,
mas forma o contexto no qual estamos inseridos. Assim, cabe ressaltar que a situacdo fornece
as possibilidades para a decisdo, as razdes que tem a seu dispor, mas ndo o leva a tomar essa

ou aquela decisao.
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Por fim, Merleau-Ponty! usa o termo arco intencional para descrever a nossa relagdo com o
mundo, conectando todas as estruturas essenciais da experiéncia vivida de uma maneira Unica
para cada individuo (WILDE, 1999, 2003). Dessa forma, produz uma sintese existencial, um
meio de articulacdo significativa entre os variados setores da experiéncia:

a vida da consciéncia — vida cognoscente, vida do desejo ou vida perceptiva
— € sustentada por um arco intencional que projeta em torno de nds nosso
passado, nosso futuro, nosso meio humano, nossa situacdo fisica, nossa
situacdo ideoldgica, nossa situacdo moral, ou antes, que faz com que
estejamos situados sob todos esses aspectos. E esse arco intencional que faz
a unidade entre os sentidos, a unidade entre os sentidos e a inteligéncia, a
unidade entre a sensibilidade e a motricidade. E ele que se distende na
doenca (MERLEAU-PONTY, 2011, p. 190).

1: Cabe ressaltar que Merleau-Ponty usa o termo arco intencional na obra Fenomenologia da Percepgéo, de forma
mais especifica durante a apresentagdo e discussdo do caso de Schneider, um paciente que encontra uma série de
limitagfes no que se refere a execugdo de movimentos abstratos. Wilde (1999, 2003) retoma esse conceito em
suas pesquisas usando o arcabouco fenomenolégico no dmbito da sadde.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Revelar a experiéncia com o uso cotidiano de medicamentos por pacientes com hepatite C

cronica.

2.2 Especificos

Desenvolver um arcabouco teorico, na perspectiva da fenomenologia proposta por Merleau-

Ponty, para as investigagdes sobre o uso de medicamentos;

Descrever as experiéncias dos individuos que vivem com hepatite C crénica com a utilizacéo

cotidiana de medicamentos;

Descrever as experiéncias dos individuos que vivem com hepatite C crdnica com 0s

medicamentos antivirais de segunda geracao usados no tratamento da hepatite.
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3 METODOS

3.1 Etapa I: Construcdo de uma cascata epistemoldgica para aplicacdo nos estudos

acerca do uso de medicamentos

A integridade de um trabalho cientifico é caracterizada pela solidez e consisténcia entre
valores, crencas e estratégias metodoldgicas uma vez que os métodos se diferenciam a partir
do paradigma epistemoldgico no qual se fundamentam. Assim, a definicdo clara dos
pressupostos filosoficos que guiam um estudo é fundamental na pesquisa qualitativa,
garantindo a coeréncia na conducdo do mesmo, tanto ao contribuir para a escolha do processo
metodoldgico, como para a analise e discussdo dos dados gerados (MACKEY, 2005;
TURATO, 2005; DALY, 2007). Assim: “[...] o modo de fazer depende do que o objeto
demanda e a resposta ao objeto depende das perguntas, dos instrumentos e das estratégias
utilizadas na coleta dos dados” (MINAYO, 2012, p. 622).

Mackey (2005) discute que varios trabalhos desenvolvidos no ambito da salde e realizados
por meio da abordagem fenomenoldgica carecem de fundamentagdo em suas bases
filosoficas, pois essa autora compreende que a fenomenologia é mais do que simplesmente
uma metodologia de pesquisa. A mesma opinido é compartilhada por McWillian (2010) ao
descrever os trabalhos desenvolvidos na América do Norte, no contexto da salde, cuja Unica
preocupacdo, na visdo do autor, é a definicdo quanto ao fato do trabalho ser descritivo ou
hermenéutico, levando a ambiguidades entre os objetivos, metodologia e resultados dos
estudos realizados.

Daly (2007) sugere que a pesquisa qualitativa deve ser construida a partir da seguinte cascata:
epistemologia, paradigma, teoria, metodologia, métodos e dados. Nesse trabalho construimos
essa cascata a partir da fenomenologia conforme a compreende Merleau-Ponty. Nessa se¢édo
discutirei a cascata até a metodologia. Os itens métodos e dados serdo apresentados de forma

contextualizada na aplicagdo no referencial tedrico, como descrito nas etapas Il e 111.
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3.1.1 A fenomenologia como uma nova abordagem epistemolégica

A epistemologia, ou teoria do conhecimento, diz respeito a forma como o pesquisador chega
ao conhecimento da realidade daquilo que deseja compreender e de como compreende a sua

relacdo, como pesquisador, com o que estd sendo pesquisado (DALY, 2007).

O empirismo apregoa a existéncia objetiva da realidade externa, se baseia no uso do método
cientifico tradicional como forma de descobrir a verdade sobre o mundo, parte do pressuposto
gue existe uma independéncia entre o pesquisador e 0 que esta sendo pesquisado e espera-se
que o mesmo conheca a realidade sem interferir nela. Essa corrente é a pedra fundamental
para o desenvolvimento do objetivismo, paradigma que sera discutido adiante (CHAUI, 2002;
DALY, 2007; WILLIS, 2007; PRADO et al., 2012).

Por outro lado, no idealismo ou racionalismo de Platdo o pensamento racional € a forma de se
conhecer a verdade, uma vez que nessa corrente 0S objetos no mundo material sdo
compreendidos apenas por meio do pensamento racional, ao invés da observacdo. Ainda, ao
nascermos, trazemos em nossa inteligéncia os principios racionais e algumas ideias
verdadeiras consideradas inatas (CHAUI, 2002; WILLIS, 2007).

As abordagens epistemoldgicas classicas, 0 empirismo e o idealismo, ndo conseguem explicar
a forma de compreender a realidade expressa pela fenomenologia, na qual a percepcéo € a
forma de apreensdo da realidade. Assim:

perceber uma piscina-ladrilhada-com-agua-e-rodeada-de-arvores é perceber
exatamente isso: o reflexo das arvores na dgua, as nuances de cor no liquido,
a movimentacdo dos ladrilnos. N&o estamos recebendo estimulos que
formardo impressdes no cérebro: estamos percebendo uma forma organizada
ou uma estrutura. N&o estamos tendo ilusdes visuais, vendo ladrilhos apesar
da 4gua que o deformaria [....]. Estamos vendo e percebendo a agua-de-uma-
piscina (portanto agitando os ladrilhos, recebendo reflexos, mudando de cor
e de tonalidade). Isso é perceber (CHAUI, 2002, p. 124).

Dessa forma, a fenomenologia surgiu como uma proposta de superacdo do esquema sujeito-
objeto, assim como da oposicdo realismo-idealismo, reinante até entdo e “a aquisi¢do mais

importante da fenomenologia foi sem duvida ter unido o extremo subjetivismo ao extremo
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objetivismo em sua no¢do do mundo ou da racionalidade” (MERLEAU-PONTY, 2011, p.
18). Nesse sentido, pode ser compreendida como uma nova abordagem epistemoldgica.

3.1.2 A existéncia como paradigma

Os paradigmas se referem as realizacdes cientificas universalmente reconhecidas em um
determinado tempo, ou ainda, a opinido coletiva de uma comunidade de cientistas acerca da
forma como o a ciéncia deve ser conduzida, quais perguntas devem ser feitas e os métodos
adequados para respondé-las (DAHLBERG et al, 2001; DALY, 2007).

DALY (2007) descreve cinco paradigmas: o0 positivismo, 0 p@s-positivismo, o0

interpretativismo, o critico e 0 pés-modernismo.

O positivismo se insere no objetivismo. Os positivistas desejam conhecer a realidade com
precisdo e buscam separar a realidade pesquisada do pesquisador com o intuito de garantir a
fidedignidade da avaliagdo realizada (DALY, 2007; WILLIS, 2007). O po6s-positivismo ou
realismo critico surge como uma contraposicdo ao positivismo, no qual os pesquisadores
acreditam que existe uma realidade externa, mas que essa ndo pode ser apreendida de forma
precisa (DALY, 2007); nesse sentido, ndo traz uma contribuicdo significativamente diferente

do positivismo.

Ja o construcionismo ou interpretativismo se insere no subjetivismo. Acredita-se na presenca
da realidade externa que é percebida de forma subjetiva na perspectiva do observador. A
principal preocupagdo ndo é em como a realidade ocorre, mas em como as pessoas constroem
significados para ela (DALY, 2007).

O paradigma critico, que surge a partir do marxismo, se baseia na desigualdade nas relacoes
de poder. Sua expressdo € a opressdo, qualquer que seja sua origem, como género, raca,
nacionalidade, etnicidade, orientacdo sexual, classe social e trabalho. Para que um trabalho se
situe nesse paradigma, a constru¢cdo de uma proposta de mudanca de realidade com a

colaboracéo dos participantes da pesquisa é necesséria (DALY, 2007; WILLIS, 2007).
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Por fim, no paradigma p6s-moderno existe o reconhecimento de maltiplas perspectivas para a
mesma questdo e um questionamento da autoridade do pesquisador em interpretar e
comunicar os resultados das pesquisas; existe ainda uma grande preocupacdo para que

maultiplas vozes sejam expressas nos textos pds-modernistas.

Todos os paradigmas anteriores sdo inadequados para compreender a fenomenologia, que

surge como uma nova epistemologia.

Merleau-Ponty (2011) questiona a fenomenologia classica transcendental, pois para esse
filésofo, somos seres humanos concretos vivendo em tempo e em lugar especificos e que
encontramos significado nos objetos em virtude da lida efetiva que temos com eles. Esse
mundo, segundo o fildsofo francés, ndo é apenas fisico, composto por terra, ar e agua, em
torno de n6s, mas também composto por marcas da acdo humana como estradas, plantacdes,
povoados, utensilios, dentre outros. Portanto, somos seres sempre em um contexto,
envolvidos pela tradicao, a historia, assim como o mundo de outros seres (DAHLBERG et al,
2001; MERLEAU-PONTY, 2011). Segundo Amatuzzi (2009): “o contexto da experiéncia é
interpessoal, pois nascemos em um grupo humano e vivemos junto a outros. O mundo vivido

nos é dado socialmente”.

Portanto, a esséncia ndo pode ser separada da existéncia, a compreensdo de conceitos ndo
pode ser separada da compreensdo do mundo a que eles se referem (DAHLBERG et al., 2001,
MATTHEWS, 2011). Em sintese, “somos no mundo e ndo somente estamos no mundo”
(MERLEAU-PONTY, 2011, p. 611). Portanto, nesse trabalho reconhecemos a Filosofia da
Existéncia como um novo paradigma para o desenvolvimento de pesquisas no ambito da

salde com ancoragem na fenomenologia.

3.1.3 O corpo como teoria

O préximo passo na construgdo de um trabalho qualitativo é a escolha da teoria, que é um
sistema de ideias que norteia os pesquisadores na escolha dos métodos, na analise dos dados e
na discusséo dos resultados (DALY, 2007).
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Merleau-Ponty foi inovador ao colocar o corpo fenomenal como central em toda a
experiéncia. Ele considera o sujeito no mundo como corpo no mundo e afirma que “a

existéncia se realiza por meio do corpo” (MERLEAU-PONTY, 2011, p. 299).

Portanto, como ser-no-mundo nés o compreendemos por meio do fluxo de experiéncias
ancoradas no corpo (STELTER, 2000). E vivemos como sujeitos encarnados que
experienciam o mundo e suas estruturas essenciais (0 tempo, 0 espaco, a relagdo com o outro
e a sexualidade) por meio do nosso corpo fenomenal (WILDE, 1999).

3.1.4 As estruturas essenciais da existéncia humana como forma de analisar os dados no

contexto da Fenomenologia da Existéncia e o arco intencional como metodologia

Merleau-Ponty ndo propde uma metodologia de pesquisa no &mbito da fenomenologia, sendo
essencial desenvolver uma estratégia que possa capturar essa dimensdo experiencial
(STELTER, 2000). O uso das estruturas da existéncia - o tempo, 0 espaco, a relacdo com o
outro e a sexualidade - conectadas por meio do arco intencional € uma maneira de aplicar as

teorias de Merleau-Ponty no ambito da pesquisa em satde (WILDE, 1999, 2003).

Merleau-Ponty (2011) introduz o conceito de arco intencional para descrever a nossa relagéo
com o mundo. Essa interacdo engloba a forma que nds, sujeitos encarnados, experienciamos o
mundo e suas estruturas essenciais - 0 tempo, 0 espaco, a relacdo com o outro e a sexualidade
- por meio do nosso corpo fenomenal (WILDE, 1999; CAREL, 2016). Em suma, o arco
intencional € um meio de articulacdo significativa entre os variados setores da experiéncia
(SIVIERO, 2014).

3.2 Etapas Il e I11: Aplicacdo da cascata epistemoldgica para avaliar a experiéncia com o
uso cotidiano de medicamentos e para avaliar a experiéncia com o tratamento com 0s

antivirais de segunda geracdo em pacientes com hepatite C crénica

Todos os procedimentos metodoldgicos descritos a seguir foram realizados para ambas as
etapas. Entretanto, durante a redacgéo do trabalho final, no qual os resultados s&o apresentados

na forma de artigos cientificos, percebi que seria necessario separar as experiéncias de usar 0s
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antivirais da experiéncia de usar os demais medicamentos no intuito de permitir uma

discussdo pormenorizada de cada uma delas.

3.2.1 Local da pesquisa e procedimentos éticos

Esse estudo foi realizado no Ambulatério de Hepatites Virais do Instituto Alfa de
Gastroenterologia do Hospital das Clinicas da UFMG (AHEV/IAG/HC/UFMG). Trata-se de
um dos bracos de um projeto mais amplo cujo titulo é: Resultados clinicos, econdémicos,
aspectos humanisticos, culturais e educacionais de servicos de gerenciamento da terapia
medicamentosa no sistema unico de saude, aprovado em 28/05/2014 com o numero 664.354
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (COEP-UFMG)
(APENDICE A).

Todos os sujeitos da pesquisa foram esclarecidos a respeito dos objetivos da pesquisa e
aqueles que concordaram em participar assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido (APENDICE B).

Para garantir o anonimato dos participantes foram utilizados nomes ficticios e retirado do
texto o nome de qualquer doenca/situacao clinica ou o nome de qualquer medicamento que
permitisse a identificacdo dos mesmos. Afinal, a postura ética deve ser mantida pelo
pesquisador mesmo apds a coleta dos dados, no sentido de apresenta-los de forma a evitar
injustica ou consequéncias ndo intencionais (TRACY, 2010).

3.2.2 Participantes da pesquisa

Na fenomenologia pesquisa-se o significado de determinado fenémeno, enfocando
primordialmente as experiéncias vividas, e assim, recomenda-se selecionar os individuos com
mais experiéncia acerca do mesmo (ENGLANDER, 2012). Por meio da técnica de
amostragem intencional, sdo selecionados os casos que manifestam o fendmeno com maior
intensidade, ou seja, os individuos com potencial para relatar a experiéncia em questdo de
forma mais rica, pertinente e diversa (PATTON, 1990; SANDELOWSKI, 1995; MORROW,
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2005; TONG et al., 2007). A decisdo por procurar variagdes no fendmeno em geral ¢ feita a
priori, para permitir a cobertura adequada das variaveis que podem ser importantes para a
compreensdo do fenémeno como um todo (SANDELOWSKI, 1995).

Desse modo, durante a avaliagdo farmacéutica, um dos pesquisadores identificou entre os
pacientes com hepatite C cronica, aqueles em uso de medicamentos de forma crbnica e que
poderiam descrever essa experiéncia de forma rica e diversa. Os pacientes foram convidados a
participar imediatamente antes ou no inicio da terapia antiviral com os DAAs — sofosbuvir,
daclastavir e simpeprevir. Todos os individuos incluidos eram cognitivamente capazes de
participar da entrevista. N&o foram incluidos pacientes com encefalopatia hepética e/ou
quadros clinicos associados a confusdo mental, uma vez que essas situacdes poderiam

comprometer o estudo do fenémeno.

Nesse estudo, foi realizada uma entrevista em profundidade com cada um dos dez (10)
individuos em uso crénico de medicamentos e foi nesse ponto que a satura¢do dos dados foi
alcancada (DAHLBERG et al., 2001; MORROW, 2005). Os participantes apresentavam
ampla variacdo em suas caracteristicas biomedicas, isto &, tipo/numero de comorbidades
clinicas, tipo/numero de medicamentos usados e tempo de inicio do uso cotidiano de

medicamentos.

3.2.3 Coleta de dados

Segundo Dahlberg et al. (2001) ndo existe um método para a coleta de dados especificamente
fenomenolodgico por si s6, embora a autora afirme que as entrevistas, narrativas escritas,
observacdo e 0 uso de desenhos sdo técnicas que podem ser usados com o objetivo de

pesquisar 0 mundo da vida.

As entrevistas sdo métodos adequados de coleta de dados quando se deseja compreender 0s
significados do mundo vivido, descrever as experiéncias, clarear e elaborar uma compreenséo
na perspectiva do mundo vivido dos entrevistados (KVALE, 1996). As entrevistas devem ser
conduzidas com liberdade para que os informantes cologuem o que € importante para eles
(VERBEEK-HEIDA; MATHOT, 2006; WEBSTER et al., 2009) e os mesmos podem
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acrescentar temas ndo previstos no roteiro, desde que estes constituam topico de interesse para
a pesquisa (SENA et al., 2010). Morrow (2005) discute que a imersdo no local de
investigacdo contribui também para desenvolver uma harmonia com os participantes para que
eles tenham liberdade para falar. Por fim, Tong et al. (2007) recomenda que os pesquisadores
descrevam o contexto no qual os dados foram coletados para auxiliar os leitores a

compreenderem a forma como 0s 0s sujeitos entraram no estudo e forneceram o dado.

Nesse estudo, foram usadas como fonte de dados as entrevistas realizadas com os
participantes e o diario de campo preenchido pelo pesquisador ao término da entrevista e
durante a analise dos dados. As entrevistas foram individuais, com duracdo média de 50
minutos, realizadas no préprio ambulatério, em um dia diferente do atendimento
farmacéutico, entre 0os meses de marco e de setembro de 2016. Melia (2010) afirma que os
trabalhos realizados em ambientes de cuidado a saude se referem a individuos que exibem seu
préprio contexto de vida, mas que também estdo inseridos no contexto das instituicdes na qual
recebem esses cuidados. Dessa forma, o ambiente de atencdo a salde pode ser entendido
como uma cultura, com toda a sua complexidade, e deve ser compreendido para levar ao

desvelamento do fenbmeno em seu ambiente natural.

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas antes da anélise, uma vez que essa
estratégia torna o dado mais acurado (TONG et al., 2007) e incluiu as informacdes ndo
verbais, como o0s periodos de siléncio, tosse, risadas, choro e hesitacdes (DAHLBERG et al.,
2001).

O proposito da entrevista foi permitir aos entrevistados descreverem livremente sua
experiéncia em relacdo ao uso cotidiano de medicamentos, com o intuito de desvelar as
dimensdes dessa experiéncia. Para isso, foi usado um tépico guia amplo e flexivel, cuja
primeira questdo era a solicitacdo para que o0s participantes descrevessem 0 momento que
iniciaram o uso de medicamentos de forma crénica. A partir dessa questdo aberta foi possivel
estabelecer um didlogo amplo e flexivel acerca de suas experiéncias no ambito do uso de

medicamentos e dos cuidados em saude.

Todos os aspectos subjetivos que ndo eram passiveis de serem apreendidos pela gravacao
foram registrados sob forma de observa¢Ges em um diario de campo. Durante a transcri¢do da

entrevista, esses dados foram entremeados as falas dos participantes, na tentativa de se chegar
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0 mais proximo possivel da experiéncia vivida pelo paciente (FREITAS, 2005). Assim, cada
entrevista gerou um diario de campo. Freitas (2005) afirma que embora escutemos o que uma
pessoa diz, também prestamos atencdo no que ela ndo diz, e, de algum modo, escutamos seus
gestos, posturas e tom de voz. Nesse sentido, a observacao pode ser uma importante fonte de
dados que permite examinar a experiéncia vivida (VAN MANEN, 1990). Contudo, a
observacdo se torna cientifica quando passa por um processo de sistematizacdo, planejamento
e controle (QUEIROZ et al., 2007).

3.2.4 Analise dos dados

A anélise de dados seguiu alguns passos: a descri¢do detalhada do fendbmeno, a realizacao da
reducdo fenomenoldgica e a busca pela compreensdo do mesmo (VAN MANEN, 1990;
CORREA, 1997; DAHLBERG et al., 2001).

A descricdo se iniciou com imersao nos dados, que incluiu a transcricdo das entrevistas, a sua
leitura repetida, a escuta atenta das gravagdes e a revisao dos dados de campo. Essas incursoes
diferentes possibilitaram a compreensdo do conjunto de dados e de como as partes se inter-
relacionavam (KVIGNE; KIRKEVOLD, 2003; MORROW, 2005; TONG et al., 2007).

O proximo passo foi a realizacdo da analise tematica, que se refere ao processo de recuperar 0
tema ou os temas que estdo incorporados ao discurso do entrevistado (VAN MANEM, 1990).
Durante a sua realizacdo, foi tomado o cuidado para deixar que 0S mesmos surgissem a partir
da leitura das entrevistas transcritas (WONG; USSHER, 2001).

A busca pelos temas seguiu a abordagem descrita por Dahlberg et al. (2001), com a andlise do
todo (adordagem holistica) seguida da analise das partes (abordagem seletiva) e depois

novamente do todo.

Na abordagem holistica, li e reli de forma aberta e atenta cada conjunto de dados composto
pela entrevista e seu respectivo diario de campo com o objetivo de identificar o sentido do texto.

Em seguida, com o auxilio do Software NVivo 11 (qualitative data analysis software) realizei
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a abordagem seletiva ao buscar as frases ou as afirmagdes essenciais para descrever o fendmeno

avaliado.

Apbs a identificacdo das unidades de significado, as mesmas foram organizadas em temas e
subtemas (DAHLBERG et al., 2001; KVIGNE; KIRKEVOLD, 2003). Os temas e subtemas
oriundos de todos os conjuntos de dados foram reunidos permitindo o delineamento de quatro

formas de vivenciar a experiéncia com o uso cotidiano de medicamentos.

Merleau-Ponty ndo propde um método de pesquisa fenomenoldgica (MERLEAU-PONTY,
2011), torna-se, assim, essencial desenvolver uma estratégia que possa capturar essa dimensao
experiencial (STELTER, 2000). O uso das estruturas da existéncia - 0 tempo, o0 espaco, a
relacdo com o outro e a sexualidade - conectadas por meio do arco intencional € uma maneira
de aplicar as teorias de Merleau-Ponty no ambito da pesquisa em saude (WILDE, 1999,
2003), abarcando a compreenséo do uso cotidiano de medicamentos. Neste sentido, as quatro
formas de experienciar o uso cotidiano de medicamentos que foram reveladas a partir da
analise tematica, posteriormente, foram reorganizadas para abranger as estruturas essenciais

da experiéncia.

Uma abordagem fenomenoldgica proporciona uma explicacdo para a distin¢cdo entre a
experiéncia imediata e pré-tedrica do mundo da vida e a abordagem tedrica e cientifica dessa
experiéncia. Desse modo, seu objetivo é permitir voltar as coisas mesmas (DAHLBERG et
al., 2001; AMATUZZI, 2009; MATTHEWS, 2011; MERLEAU-PONTY, 2011). Assim, ela
sempre comega no mundo vivido, 0 mundo da atitude natural (VAN MANEN, 1990). Mas
para fugir da atitude natural e conseguir atingir a esséncia dos fenbmenos, que ndo nos é claro
no primeiro momento, é preciso que o pesquisador execute a reducdo eidética, epoche ou
bracketing, que significa significa colocar entre parénteses as crencas, pressupostos ou teorias
acerca do fenébmeno que esta sendo interrogado, considerando a experiéncia em si (BELLO,
2006; DOWLING, 2007; AMATUZZI, 2009).

Durante todo esse processo, foi realizada a redugdo fenomenologica (DOWLING, 2007), um
método para o exercicio da reflexdo radical sobre a experiéncia, que permite esclarecer e
tornar explicitos os pressupostos tedricos, sociais, culturais e profissionais que influenciam o

entendimento do fendmeno experienciado (TOOMBS, 2001). Sua realiza¢do permitiu mudar
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o foco da atencdo do objeto experenciado para os seus modos de aparicdo (KVIGNE;
KIRKEVOLD, 2003).

Ainda, na pesquisa fenomenoldgica, um aspecto metodoldgico importante é a variagédo
imaginativa, uma espécie de experimentacdo mental na qual o pesquisador altera
intencionalmente por meio de sua imaginacdo diferentes aspectos da experiéncia, quer
retirando ou adicionando aspectos ao fendmeno. Assim, imaginando-se todas as variages que
o fendmeno poderia sofrer, chega-se aquilo que ndo poderia ser suprimido sem a destruicdo
do préprio fendmeno (CORREA, 1997: DARTIGUES, 2003; KVIGNE; KIRKEVOLD,
2003).

3.2.5 Critérios de qualidade considerados nesse estudo

Embora encontrar critérios de qualidade que sejam universalmente aceitos pelos
pesquisadores qualitativos seja um desafio, Tracy (2010) busca descrever oito critérios; dentre
eles seguem-se: 1) a busca por um tema relevante (interessante, atual, significativo), 2) o rigor
nos procedimentos como a amostragem, a descricdo do contexto, a coleta e a analise dos
dados; 3) a sinceridade que inclui a reflexividade e a transparéncia; 4) a credibilidade, que
inclui a descricdo densa do fendmeno, a triangulacdo e a multivocalidade; 5) a ressonancia,
expressa pela representacdo evocativa e pela transferabilidade; 6) a contribuicédo significativa
do estudo, tanto pratica, como moral, metodoldgica ou heuristica; 7) a ética situacional,
cultural e relacional; 8) por fim a coeréncia, que significa atingir os objetivos propostos, a
discussao entre os dados, a literatura e a questdo da pesquisa.

Os procedimentos adotados, nesse estudo, tiveram como intuito algancar: a sinceridade por
meio da reflexividade e da transparéncia; a credibilidade por meio da triangulagéo dos dados e
da multivocalidade; a contribuicdo significativa, tanto pratica quanto metodoldgica; a
ressonancia por meio da transferabilidade e a coeréncia. Os dois primeiros itens serdo

discutidos a seguir e os trés ultimos no item consideracdes finais.

A sinceridade indica que o pesquisador é honesto e transparente durante todo o processo de
pesquisa, inclusive em relacdo aos possiveis vieses e erros cometidos durante o estudo, além

de dar os créditos necessarios as pessoas envolvidas na pesquisa. A sinceridade é obtida por
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meio da reflexividade e por meio da transparéncia (MORROW, 2005; TONG et al., 2007,
SANCHEZ, 2010; TRACY, 2010).

A reflexividade ou autorreflexdo é uma das praticas de qualidade mais aclamadas pelos
pesquisadores qualitativos, pois significa honestidade consigo mesmo, com o trabalho e com
os leitores. Significa termos atengdo e refletirmos como nossa prépria historia e nossa ligacao
sobre certos tipos de conhecimentos afetam a forma como vemos a historia dos participantes;
ainda, inclui a exposicao desses pontos de uma maneira clara e que permita ao leitor avaliar a
influéncia desse ponto de vista na construgdo do trabalho. Pode ser obtida de varias maneiras,
sendo uma delas a manutencdo de um diério do inicio ao término da pesquisa e a resposta a

questdes como “Por que eu estou fazendo esse estudo?” “Por que agora?”.

Ja a transparéncia pode ser alcancada tornando explicita a geracdo dos temas como, por
exemplo, por meio da gravacdo durante a geracdo dos mesmos. Essa acdo permitira ao leitor
conhecer 0s passos tracados pelo pesquisador, isto é, de que forma examinou e compreendeu
os dados. Além deste aspecto, permite que o leitor refaca 0 mesmo percurso quando necessario
(MORROW, 2005; TONG et al., 2007; SANCHEZ, 2010; TRACY, 2010).

Como pesquisadora na area de gerenciamento da terapia medicamentosa, clinica responsavel
pelo atendimento de pacientes no contexto desse servico e, ainda, como paciente com uma
doenca crbnica que necessitou de cuidados durante o desenvolvimento dessa pesquisa, €
impossivel negar a presenca de pressupostos que constituem o meu pré-reflexivo, a posicdo
prévia de onde partiu 0 meu olhar. O uso do diario de campo durante a analise de dados, no
qual registrei as impressdes para a elucidacdo do fendmeno me permitiu colocar entre
parénteses esses pressupostos e aumentar a minha compreensdo da forma como os dados
foram transformados e organizados. Além disso, nesse estudo, permitiu a recuperacdo do
caminho trilhado e contribuiu para a reflexividade e para a transparéncia. Cabe ressaltar que o
uso do Software NVivo também foi uma estratégia para aumentar a transparéncia, pois o

mesmo permite a recuperacao da arvore de codificacdo usada para a geragdo dos temas.

A credibilidade pode ser alcancada por meio de varias atitudes. Dentre elas destacam-se
engajamento prolongado com os participantes, observacdo persistente no campo, uso de

revisores, incorporacdo da multivocalidade expressa pela analise dos casos negativos (TONG
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et al., 2007; SANCHEZ, 2010), descricdo densa do fendmeno e uso da triangulagio dos dados
(MORROW, 2005).

Nesse estudo, uma das formas de aumentar a credibilidade foi por meio da busca pelos casos
discrepantes. Assim, foram incluidos individuos com inumeras comorbidades, em uso de um
namero variado de medicamentos e pertencentes a varios extratos sociais. Esse procedimento
se prestou como um balizador da tendéncia natural de confirmar os dados preliminares que
emergiam, me mantendo aberta para receber novas contribui¢cdes. Em conjunto, esses pontos
descritos previamente contribuiram para a elucidacdo do fenémeno. Morrow (2005) afirma

que assim fazemos justica aos casos diferentes.

Embora a triangulacdo de dados ndo seja aceita de forma unanime entre os pesquisadores
qualitativos, o uso de vérias fontes de dados, como a observacdo participante, entrevistas,
grupo focal, diario de campo, documentos, dados eletrdnicos, dentre outros, permite ao
pesquisador obter diferentes facetas do fendmeno estudado, aumentando o escopo, a
profundidade da compreensdo do mesmo (MORROW, 2005; TONG et al., 2007; TRACY,
2010; MINAYO, 2012). Por esse motivo, o diario de campo foi usado em conjunto as

entrevistas como fonte de dados.

Ainda, uma preocupacdo constante nesse trabalho foi dar voz aos participantes, e dessa forma
busquei construir um texto, durante a redacdo dos resultados, no qual aparecem falas que
expressam o fendmeno (SANCHEZ, 2010) e deixei a minha contribuicio tedrica para o item

discussao.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 A fenomenologia de Merleau-Ponty nas investigacdes sobre o uso de medicamentos:

construcdo de uma cascata metodolégica

Artigo aceito para publicacdo pela Revista da Escola de Enfermagem da USP (classificada
como B3 pelo sistema Qualis Farmacia da CAPES e B2 pelo sistema Qualis Saude Coletiva,
ano referéncia 2016, em vigor quando de sua submissdo e aceite, cumprindo exigéncia de
producdo académica do PPGMAF-UFMG).

MERLEAU-PONTY’S PHENOMENOLOGY IN THE INVESTIGATION ABOUT THE
USE OF MEDICINES: THE CONSTRUCTION OF A METHODOLOGICAL CASCADE

LA FENOMENOLOGIA DE MERLEAU-PONTY EN LAS INVESTIGACIONES SOBRE
EL USO DE MEDICAMENTOS: CONSTRUCCION DE UNA CASCADA
METODOLOGICA

Yone de Almeida Nascimento
Agnes Fonseca Ribeiro Filardi
André J. Abath

Luciana Diniz Silva

Djenane Ramalho-de-Oliveira

RESUMO

Merleau-Ponty foi inovador ao colocar o corpo e a percep¢do como pontos centrais em sua
proposta filos6fica. No ambito salde, o pensamento desse fildsofo permite o acesso ao
conhecimento oriundo da corporeidade por parte de pessoas com doencas cronicas. O objetivo
deste trabalho é ampliar a compreensdo dos fenémenos atrelados ao uso cotidiano de
medicamentos, usados em regimes medicamentosos cada vez mais complexos, por meio do
pensamento do filésofo. Para tanto, descrevemos 0s passos de uma pesquisa ancorada na

fenomenologia de Merleau-Ponty e estruturada na forma de uma cascata que se inicia pela
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definicdo da fenomenologia como uma nova epistemologia, a existéncia como paradigma e o
corpo como teoria. Ainda, como metodologia, propomos o uso das estruturas da existéncia, o
tempo, 0 espaco, a relacdo com o outro e a sexualidade, conectadas por meio do arco
intencional para se alcancar a compreensao do fenémeno do uso de medicamentos.

DESCRITORES: Fenomenologia, Medicamentos de uso continuo, Uso de medicamentos.

ABSTRACT
DESCRIPTORS: Phenomenology, Chronic medications, use of medications.

RESUMEN

DESCRIPTORES: Fenomenologia, medicamentos de uso continuo, uso de medicamentos.

INTRODUCAO

O corpo, na filosofia ocidental, sempre foi negligenciado, e Merleau-Ponty foi inovador ao
colocé-lo, da mesma forma que a percepgdo, como ponto central em sua proposta filosoficat®.
Merleau-Ponty considera o sujeito no mundo como corpo no mundo e afirma que “a

existéncia se realiza por meio do corpo”®.

A perturbacéo da relagéo entre o corpo e 0 mundo pode abalar profundamente a existéncia, e,
nesse sentido, a doenga ¢ o “adoecer” nos fazem perceber nossos corpos de maneira
diferentes™®, Os acontecimentos do corpo, presentes na doenca, “se tornam os
acontecimentos da jornada diaria”®. Assim, o pensamento desse fil6sofo permite o acesso a
um tipo de conhecimento oriundo da corporeidade por parte de pessoas vivendo com doencas

cronicas®.,

Na atualidade, o uso do medicamento tornou-se uma estratégia que se sobressai na busca da
cura e/ou do controle de doencas, exigindo o gerenciamento de regimes medicamentosos cada
vez mais complexos®. Essa tecnologia é introduzida na vida dos sujeitos de forma sistematica
e, frequentemente, de forma ndo democréatica. Consequentemente, 0s pacientes necessitam

reorganizar as suas rotinas diarias no sentido de incorpora-la.

Em nossa experiéncia no cuidado de pacientes em uso de medicamentos, testemunhamos, a
partir da valoragio da experiéncia subjetiva relacionada a seu uso®, o seu impacto no dia a

dia dos individuos. Dentre as varias questdes que pairam na tomada de decisdo por parte de
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nossos pacientes, destacam-se a indecisdo em aderir ou ndo a terapia instituida, a quantidade a
ser ingerida e a forma correta de usar os medicamentos prescritos. E essas decisdes se
baseiam no equilibrio entre os beneficios e os riscos de se usar medicamentos na vida

cotidiana®>14),

Este estudo emergiu a partir da percepcdo de que a experiéncia vivenciada por aqueles que
utilizam medicamentos de forma crénica pode ser compreendida a partir da filosofia de
Merleau-Ponty, ancorada na corporeidade. Descrever esta experiéncia pode propiciar o
desenvolvimento de teorias e intervengdes capazes de auxiliar outros pacientes na mesma

situac&o, contribuindo para a melhoria das préticas profissionais no contexto da satide®31),

Entretanto, varios autores salientam que, na area da saude, os trabalhos alicercados na
fenomenologia carecem de fundamentagdo em suas bases filosoficas, ocasionando
ambiguidades entre os objetivos, a metodologia e os resultados®>*®), Contudo, sistematizar os
métodos de pesquisa no ambito da fenomenologia torna-se um desafio, pois as informacdes
encontram-se diluidas na literatura e muitas vezes ndo sdo convergentes. Em conjunto, esses

fatores dificultam a operacionalizagéo deste tipo de pesquisa.

Dessa forma, este artigo foi idealizado como um potencial instrumento norteador para
pesquisadores que comecam a trilhar os passos da pesquisa fenomenol6gica no ambito da
salide. E optamos por seguir a sugestdo de Daly®” de desenvolver a pesquisa qualitativa a
partir da construcdo da seguinte cascata: epistemologia, paradigma, teoria, metodologia,
métodos e dados. Assim, além de descrever a pesquisa, buscamos também esclarecer o0s
conceitos essenciais que perpassam a abordagem fenomenologica, tal como a compreende

Merleau-Ponty.

AS BASES TEORICAS

A fenomenologia como uma nova abordagem epistemoldgica

A epistemologia, ou teoria do conhecimento, diz respeito a forma como o pesquisador chega
ao conhecimento da realidade daquilo que deseja compreender e de como compreende a sua

relacdo, como pesquisador, com o que esta sendo pesquisado™?,

O empirismo afirma a existéncia objetiva da realidade, que é externa e independente do

pesquisador, e se baseia no uso do método cientifico para descobrir a verdade sobre 0 mundo.
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Por outro lado, no idealismo, os objetos no mundo material sdo compreendidos apenas por
meio do pensamento racional em vez da observacdo, e o conhecimento é construido por um
processo de criar significado na mente do pesquisador. Assim, parte-se do pressuposto de que

a realidade é construida e torna-se impossivel separar o pesquisador do objeto pesquisado®®-
17)

A fenomenologia surgiu como uma proposta de superacdo do esquema sujeito-objeto, assim
como da oposicio realismo-idealismo, reinante até entdo. Merleau-Ponty® afirma que “a
aquisicdo mais importante da fenomenologia foi sem ddvida ter unido o extremo subjetivismo
ao extremo objetivismo em sua nogdo do mundo ou da racionalidade”. Esta proposta pode ser
compreendida como um modo de pensamento filosofico sobre os objetos que acreditamos
experimentar no mundo e que se mostra a nds, ao buscarmos significado para aquilo que se
mostra; isto €, o fato em si ou o fato de se mostrar ndo interessa aos fenomendlogos, e sim o

sentido atribuido a esse fendmeno®).

Uma abordagem fenomenoldgica proporciona uma explicacdo para a distincdo entre a
experiéncia imediata e pré-tedrica do mundo da vida e a abordagem tedrica e cientifica dessa
experiéncia. Normalmente, n6s nos engajamos em um dialogo pré-reflexivo com o mundo,
que ocorre nas atividades do dia a dia. Nessa experiéncia pré-reflexiva, denominada atitude
natural, n6s e 0s outros aceitamos sem questionar o0 mundo como ele € percebido, o mundo da
vida, pois ndo consideramos necessario analisar as situacdes que sdo vistas como Gbvias®1®-
20), Segundo Berger e Luckmann®® a atitude natural é a atitude da consciéncia do senso
comum, que partilhamos com os outros nas rotinas normais, que na maioria das vezes sdo pre-
reflexivas, produtos do habito. Embora o mundo da vida néo seja uma criacdo ou uma escolha
do individuo, permeia sua experiéncia de vida®?. E Merleau-Ponty deseja dirigir nossa

atencdo para o significado desse contexto silencioso™.

No ambito das ciéncias da salde, as pessoas que estdo em processo de adoecimento possuem
um conhecimento tacito, altos niveis de consciéncia corporal e habilidades para o
automonitoramento, que ndo sao discutidos de forma rotineira, pois pertencem ao mundo da
vida®19, A analise fenomenoldgica pode nos auxiliar a compreender as diferencas entre a
experiéncia imediata do adoecer e a doenga emoldurada pelo saber cientifico, do corpo como
experienciado pelo sujeito e enquanto objeto da investigacdo cientifica®?, e do processo de

uso do medicamento, imerso nas rotinas do mundo da vida®?,
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A existéncia como paradigma

Os paradigmas se referem as realizacGes cientificas universalmente reconhecidas em um
determinado tempo, ou ainda, a opinido coletiva de uma comunidade de cientistas acerca da
forma como o a ciéncia deve ser conduzida, quais perguntas devem ser feitas e os métodos

adequados para respondé-las®?,

De acordo com Merleau-Ponty® somos seres humanos concretos vivendo em tempo e lugar
especificos e que encontramos significado nos objetos em virtude da lida efetiva que temos
com eles. Portanto, a esséncia ndo pode ser separada da existéncia, a compreensdo de
conceitos ndo pode ser separada da compreensdo do mundo a que eles se referem®820),
Portanto, a Filosofia da Existéncia, proposta por esse filosofo, abarca de forma original a
corporeidade e a intersubjetividade, sendo fundamental o conhecimento acerca da existéncia
humana®®. A primeira se refere & forma como nos situamos no mundo por meio do nosso
corpo®. Ja a intersubjetividade expde a questdo de seres humanos vivendo em conjunto em
uma complexa relacdo denominada coletividade®, inclui o modo como o homem se
relaciona com o mundo, e também os modos como o mundo se manifesta a0 homem e

determina as suas possibilidades®.

Dessa forma, aqueles que desejam realizar uma pesquisa com ancoragem na fenomenologia
proposta por Merleau-Ponty precisam compreender que esta trata de seres humanos no
mundo, envolvidos pela tradicdo, pela histdria e pelo mundo de outros seres®2%), Em sintese,

“somos no mundo e ndo somente estamos no mundo”®,

No contexto do uso de medicamentos, é importante observar que os pacientes apreendem a
relacdo custo/beneficio do tratamento a partir da propria experiéncia, mas também a partir do

mundo da vida compartilhado com os outros seres humanos®?4).

O corpo como teoria

O préximo passo na construgdo de um trabalho qualitativo é a escolha da teoria, que é um
sistema de ideias que norteia os pesquisadores na escolha dos métodos, na analise dos dados e
na discussdo dos resultados™”. A discussdo das teorias na fase da descri¢do do fendémeno
aumenta as possibilidades de compreensédo deste, mas nos alerta que é o fendmeno que indica

como e quando a teoria deve ser usada®.



72

Segundo Merleau-Ponty®, vivemos como sujeitos encarnados que experienciam o mundo e
suas estruturas essenciais (o0 tempo, 0 espaco, a relacdo com o outro e a sexualidade) por meio
do nosso corpo vivido ou fenomenal®®. Como ser-no-mundo nds o compreendemos por meio
do fluxo de experiéncias, as quais s3o ancoradas no corpo®®. Nesse sentido, ¢ essencial a
distincdo feita pelo autor entre o corpo objeto, o corpo fisico e da ciéncia objetiva e o corpo
vivido, responséavel pela experiéncia®. Nos apreendemos e interagimos com o mundo por
meio do nosso corpo vivido ou fenomenal, uma consciéncia incorporada, que
simultaneamente se engaja e é engajada no mundo circundante e por esse motivo torna
possivel nossos projetos existenciais®??. Ser um sujeito encarnado significa ainda ser situado
no mundo, sendo afetado pelas forcas sociais, culturais, politicas e histéricas®!®). Assim: “o
corpo é o veiculo do ser no mundo, e ter um corpo é, para um ser vivo, juntar-se a um meio
definido, confundir-se com certos projetos e empenhar-se continuamente neles”®. Essa
vivéncia encarnada exige uma nova forma de insercdo e relacionamento com o mundo, que
Merleau-Ponty ira denominar como percepcdo. Todo o conhecimento presente em nossa
consciéncia passa previamente pela experiéncia perceptiva, que é uma experiéncia
corporal®®, Matthews® foi pragmatico ao afirmar que “percepgio é o envolvimento direto
pré-reflexivo, € um envolvimento pratico com as coisas. Perceber algo ndo € apenas ter uma

ideia a respeito, mas lidar com isso de alguma forma”.

O corpo saudavel é transparente e essa é a marca da saude e da funcdo normal. Nés ndo nos
detemos para considerar 0s processos que estdo em curso em nosso corpo durante a existéncia
e ndo percebemos a mutiplicidade de acdes e a pericia necessaria para executar atividades
habituais, como tomar um banho e se vestir!®. Mas a facilidade com que realizamos essas
atividades desaparece na doenca, pois a habilidade para executd-las é perdida. E quando
ficamos doentes nossa atencdo € atraida para a parte que ndo estd funcionando
adequadamente. Esse é o estagio no qual é rompida a harmonia entre o corpo objeto e o corpo
vivido, cujo significado excede em muito o da simples disfuncdo mecanica de um subsistema
corporal, atingindo o nosso ser-no-mundo®?. E uma presenca que modifica a vida,
transformando a forma como experimentamos nosso corpo, reagimos e realizamos tarefas. Por
esse motivo, “o adoecer € uma maneira dolorosa e violenta de revelar a natureza intimamente

corporal de nosso ser”’9,
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Os medicamentos podem provocar alteracbes corporais, tanto positivas quanto negativas.
Dessa forma, os beneficios, como alivio de sintomas®®!?, controle das doengas®'?¥,
normalizacdo de substancias enddgenas deficientes*? e os riscos, como reacdes adversas e 0
medo da dependéncia ou da tolerancia®® sio cuidadosamente avaliados a partir das alteracées
experienciadas no corpo®. Assim, usar a corporeidade, como expresso por Merleau-Ponty,

amplia nosso campo de compreensdo dos fendmenos atrelados ao uso de medicamentos.

As estruturas essenciais da existéncia humana
Ao promoverem alteracdes em nosso corpo fisico e fenomenal, a doenca e 0 medicamento
promovem uma experiéncia alterada das estruturas essenciais da existéncia humana, a saber: o

tempo, o espaco, a relagdo com o outro e a sexualidade.

O tempo é uma das principais estruturas da existéncia humana, e Merleau-Ponty® afirma que
“0 tempo ndo ¢ um objeto de nosso saber, mas uma dimensdo de nosso ser”. Mas o filésofo
ndo se refere ao tempo cronoldgico, mensuravel, compartilhado, feito de momentos
sucessivos e usado para estruturar e orientar a vida diaria, e sim ao tempo

fenomenoldgico@729),

Em sua concepcdo, nds experienciamos o tempo fenomenoldgico por meio de uma sintese de
transi¢do e por intui¢do de permanéncia, e explica: “o surgimento de um presente novo é a
passagem de um futuro ao presente e do antigo presente ao passado, € com um s6 movimento
que, de um extremo ao outro, o tempo poe a se mover”@, existindo, dessa maneira, “um sé
fendmeno de escoamento”®. Assim, a temporalidade se refere a forma pela qual os tempos,
passado, presente e futuro sdo coconstituidos. Segundo Merleau-Ponty® estamos centrados
no presente, de onde partem nossas decisdes, que nunca sao sem motivo e sempre podem ser
postas em relacdo ao nosso passado. Somos nds quem encontramos em nossa concepgao do
passado e do presente uma raz&do para agir desta e ndo de outra maneira e devemos recorrer a
toda a nossa experiéncia, que no presente se torna importante para a compreensao e a tomada
de decisdes®?. E nos alerta que, ao reabrirmos o passado, ele é para n6s o que vemos agora, e
talvez n6s o tenhamos alterado. Igualmente, no futuro talvez nés ndo reconheceremos o

presente em que Vivemos.
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Por fim, nos delimitamos fases ou etapas de nossa vida ao considerarmos como presente tudo
0 que tem uma relacdo de sentido com nossas ocupagdes do momento, reconhecendo a

conexao entre tempo e sentido®.

Uma experiéncia verdadeiramente perturbadora € a transformacdo na forma como
experienciamos o que é presente, passado e futuro. E varias séo as alteragdes na experiéncia
do tempo descritas pelos pacientes quando recebem a noticia de uma doenca grave ou
debilitante, como a presenca de um presente estagnado, expandido, que comprime o passado e
encurta o futuro, como referido por Toombs®@?: “se essa novidade ¢é verdade eu digo para mim
mesma, .... estou a0 mesmo tempo desorientada e reorientada. Eu sei que o passado é meu
passado, mas agora parece a deriva, ndo mais a fase da minha vida precedendo de forma
coerente meu presente e formando a base da minha passagem harmoniosa para o futuro. Se
isso é verdade, eu penso, entdo o futuro pelo qual eu vivi e esperei e planejei esta suspenso,

talvez fechado para sempre”.

Assim, o tempo fenomenoldgico para as pessoas que vivem uma ruptura na salde pode ser
experienciado por meio: da falta de confianga acerca da saude no futuro, de uma sensagdo de
descontinuidade relacionada a lembranca da salde passada e da revisdo radical acerca da
forma otima de se utilizar o tempo®2?®, Esse processo é pautado nas formas temporais
fundamentais — a inseparabilidade entre o presente, o passado e o futuro. Esse contexto
permanece como cenario para a experiéncia do individuo, mesmo na presenca de um presente
parado ou estagnado e provoca no presente imediato um movimento caético entre as outras

formas temporais®?.

O uso de medicamentos é capaz de promover profundas mudancas na percepcdo do tempo,
tanto cronoldgico como fenomenoldgico. E possivel o desenvolvimento de uma nova
percepcdo de tempo centrada no tratamento medicamentoso® que pode inclusive ser um
processo dindmico ao longo do tempo®?. Questdes praticas, como a manutencdo de um
suprimento adequado de medicamentos entre as consultas e as idas & farméacia®, a
organizacdo dos horarios de administracdo, que muitas vezes exigem alteracfes nas rotinas da
vida?, sdo exemplos de questdes ligadas ao tempo cronoldgico. Entretanto, a experiéncia de
congelamento do presente ao se aguardar o tempo adequado para a obtencdo da méxima
resposta a um tratamento®®, ou o surgimento de terapias menos agressivas(”) fazem parte da

vivéncia do tempo fenomenoldgico. Ainda, o medicamento sinaliza a possibilidade de
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experienciar o futuro®®, mas também simboliza a passagem do tempo, como sinal de

envelhecimento®,

Ser-no-mundo também significa uma existéncia espacial e o corpo fenomenal é para nés o
centro espacial e temporal em torno do qual todo o mundo se organiza, 0 meio no qual
existimos®??). Assim: “longe de meu corpo ser para mim apenas um fragmento de espaco,

para mim néo haveria espago se eu nio tivesse corpo”®.

Nossa experiéncia do espaco esta centralizada em n6s mesmos, que se torna o referencial para
0 posicionamento de todos os outros objetos; é por meio do espago orientado pelo corpo no
mundo que temos a dimensdo de em cima, em baixo, sobre ou sob®. E o lugar fenomenal de
nosso corpo é definido por sua tarefa e por sua situacdo®). Estamos sempre situando as
experiéncias como perto ou longe de n6s mesmos, ndo como uma distancia mensuravel, mas
levando em conta o grau de importancia que damos a elas®’*®). Segundo Merleau-Ponty®,
nos habitamos um espaco de possibilidades e encontramos as coisas em termos das

possibilidades que elas nos oferecem, e “o meu corpo esté ali onde ele tem algo a fazer” @,

Uma vez que o0 espaco circundante é intimamente ligado ao posicionamento do corpo, 0
surgimento de uma incapacidade que leve a alteracdes corporais inevitavelmente altera a
experiéncia espacial. Toombs®? descreve a multiplicidade de formas que experiencia o
espaco e 0 tempo como portadora de esclerose mdltipla quando perde a mobilidade e

necessita usar uma cadeira de rodas.

Ainda para Merleau-Ponty o0 mundo percebido s é apreendido pela orientacdo, o espaco esta
no horizonte de todas as nossas percepgdes e “vivemos quando langamos a dncora em algum

ambiente que se propde a nds”?.

O uso de medicamentos pode limitar a possibilidade de vivenciar determinados espacos, como
percebido pelos pacientes com doenca mental acerca de um contrato verbal silencioso
imposto pela sociedade para aceita-los, caracterizando uma forma de controle®®. A
disponibilidade de acesso ao medicamento em determinadas regides geograficas também pode
limitar de forma objetiva a experiéncia do espacoV). Um dos entrevistados por Sanchez
garante viver em uma gaiola de ouro devido a disponibilidade de medicamentos

antirretrovirais, 0 que ndo seria possivel em seu pais de origem.
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Sobre a nossa relagdo com o outro, de acordo com Merleau-Ponty precisamos redescobrir 0
mundo social como campo permanente ou dimensdo de existéncia®. Para Berger e
Luckmann®® n4o podemos existir na vida cotidiana sem estar continuamente em interacao e
comunicagdo com o0s outros e a minha atitude natural com relagdo a este mundo corresponde a

atitude natural dos outros.

Nesse sentido, os medicamentos, compreendidos como um simbolo construido a partir das
relacbes com os outros, desvelam a doenca ou sinalizam a incapacidade do individuo para
lidar com os problemas sem o seu uso, da forma como a sociedade espera. Tais situagdes
marcam os individuos como diferentes e podem ocasionar o estigma®®?. Dessa forma, sdo
capazes de provocar um profundo impacto nas relacGes sociais, de trabalho e mesmo
familiares"?. As relagdes com o outro, mediadas pelo medicamento, também podem ser
percebidas como coercitivas, quando o seu uso é imposto em troca da aceitagdo social*?)., Mas
0 outro pode também significar fonte de informacdo®®!>*) ou mesmo de suporte®,

influenciando o comportamento em relacdo ao uso do medicamento.

Ja a sexualidade para Merleau-Ponty se ramifica por toda a existéncia pessoal e pode ser
concebida como necessidade existencial, no sentido de que faz parte da existéncia geral do ser
humano, ou seja, indissociavel desta. Ainda, “ela (a sexualidade) ¢ o poder geral que o sujeito
psicofisico tem de aderir a diferentes ambientes, de fixar-se por diferentes experiéncias, de
adquirir estruturas de conduta. E a sexualidade que faz com que um homem tenha uma
histéria”®. Assim, pode ser compreendida como uma energia que pulsa e nos conduz a nos
lancarmos nas situacfes da vida, a construirmos nossa historia no mundo, e ndo deve ser

confundida com um fator exclusivamente genital®.

Verbeek-Heida e Mathot®? nos mostram que, para alguns individuos, se sentir bem funciona
como justificativa para interromper 0 medicamento, mas, para outros, € a justificativa para
manté-lo. Da mesma maneira, Wong e Ussher®® perceberam trés formas pelas quais os
pacientes contextualizam o tratamento em suas vidas: como um recurso que salva a vida,
como um mal necessario ou como o ultimo recurso. Assim, cada um constroi a sua histdria,
tomando decisBes racionais que visam manter o controle sobre sua vida®, obtendo algum

ganho terapéutico, mas minimizando os efeitos adversos'?). Nesse sentido, a escuta corporal é
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uma parte importante desse processo, contribuindo para que os individuos encontrem uma

situacio confortavel e segura a partir da tentativa e erro®.

Nesse ponto é relevante trazer a tona a discussdo de Merleau-Ponty® acerca da liberdade,
que, segundo ele, ndo é absoluta. Para Matthews® a liberdade humana é “uma corriqueira
tomada de decisdes em um mundo que ndo escolhemos”; estamos sempre em situagdes
concretas que imp&em limites a nossa liberdade, principalmente nosso passado, que nédo

determina nossos atos no presente, mas forma o contexto no qual estamos inseridos.

O uso do medicamento pode se inserir em um contexto de reducédo da liberdade. Os pacientes
com HIV/AIDS relatam usar apenas medicamentos aprovados por seus medicos, devido ao
medo de interagdes que possam afetar o efeito dos antirretrovirais®®. Por demandar um
conhecimento muito especifico, os médicos podem reduzir o empoderamento dos individuos,
que se tornam dependentes destes e do sistema de salde. Ainda, os profissionais assumem que
0s pacientes devem subordinar os outros interesses da vida, priorizando a adesdo ao
tratamento®®. Nesse sentido, segundo Shoemaker e Ramalho-de-Oliveira®, tomar o
medicamento de forma regular e como orientado posiciona 0 paciente como um agente

passivo, e nesse sentido o medicamento pode ser um simbolo de dependéncia.

Merleau-Ponty usa o termo arco intencional para descrever a nossa relagdo com o mundo,
conectando todas as estruturas essenciais da experiéncia vivida de uma maneira significativa,
que é Unica para cada individuo®'). Dessa forma, produz uma sintese existencial, que é um
meio de articulacdo significativa entre os variados setores da experiéncia. E, de acordo com
Merleau-Ponty®, esse arco ¢ rompido no processo de adoecer: “a vida da consciéncia — vida
cognoscente, vida do desejo ou vida perceptiva — ¢ sustentada por um “arco intencional” que
projeta em torno de nds nosso passado, nosso futuro, nosso meio humano, nossa situacao
fisica, nossa situacdo ideoldgica, nossa situacdo moral, ou antes, que faz com que estejamos
situados sob todos esses aspectos. E esse arco intencional que faz a unidade entre os sentidos,
a unidade entre os sentidos e a inteligéncia, a unidade entre a sensibilidade e a motricidade. E

ele que se distende na doenga” @,

Os efeitos provocados pelo medicamento no corpo, nas relagdes sociais, na insergdéo em um
determinado contexto, na possibilidade de viver o presente de forma fluida e na esperanca no

futuro se influenciam mutualmente, podendo também alterar esse arco intencional. E, nesse
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sentido, a utilizacdo do referencial tedrico de Merleau-Ponty pode ser um importante recurso

para nos auxiliar a compreender o fendmeno relacionado ao uso cotidiano de medicamentos.

TRAJETORIA METODOLOGICA
Sujeitos da pesquisa e coleta de dados
Na pesquisa fenomenoldgica, devemos selecionar os individuos com potencial para relatar a
experiéncia em questdo de forma mais rica, pertinente e diversa, ou seja, recomenda-se 0 US0O
da técnica de amostragem intencional pela selecdo de casos que manifestam o fendBmeno com

maior intensidade@’-28),

Devemos ainda descrever o contexto no qual os dados foram coletados para auxiliar os
leitores a compreenderem a forma como os sujeitos entraram no estudo, como forneceram o

dado e a diversidade das perspectivas incluidas®®.

N&do existe um método para a coleta de dados especificamente fenomenoldgico, mas as
entrevistas sdo adequadas quando se deseja descrever as experiéncias e compreender 0s
significados do mundo vivido na perspectiva dos entrevistados®?. Elas podem ser
semiestruturadas, sendo o tépico guia construido com temas amplos e flexiveis, que permitam
aos participantes falarem livremente sobre a experiéncia, inclusive acrescentando temas néo

previstos. Os dados devem ser coletados até 0 momento que ocorrer a sua satura¢io2%27),

Stelter® nos chama a atencdo para o fato de que o conhecimento pré-reflexivo nio é
diretamente comunicavel, sendo necessario adotar uma abordagem indireta. Nesse sentido, é
importante ter abertura para detectar “o que esta na beira de ser chamado a existéncia pela
primeira vez”?%. Assim, devemos também buscar o conhecimento exposto por meio daquilo
que ndo é falado, explorar as questdes que sdo assumidas, consideradas implicitas, e que
muitas vezes fazem parte do senso comum. Stelter ressalta que o fendmeno se manifesta
muitas vezes ndo por pensamentos ou palavras, mas como “um unico (muitas vezes intrigante
e muito complexo) sentimento corporal”®¥. A observagéo é, nesse sentido, uma importante
fonte de dados, mas Queiroz et al.?® nos alertam que ela se torna cientifica quando passa por
um processo de sistematizacdo, planejamento e controle. Dessa forma, todos os aspectos
subjetivos que ndo podem ser apreendidos pela entrevista podem ser registrados em um diario

de campo e entremeados as falas dos participantes durante a transcricdo da entrevista.
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O diario de campo pode ser usado com o objetivo de promover a reflexividade ou
autorreflexdo, propiciando a atencédo e a reflexdo sobre o impacto da nossa propria historia e
da ligagdo com certos tipos de conhecimentos na forma como vemos a historia dos
participantes; permite também que os leitores avaliem essa influéncia na construcdo do
trabalho®?.

Analise dos dados

A analise de dados na pesquisa fenomenoldgica se da por meio de alguns passos: a descricdo
detalhada do fendmeno, a realizacdo da reducdo fenomenoldgica, a busca pela estrutura
essencial do fendmeno, ou seja, a compreensdo deste e a sua comunicagdo de forma

evocativa@29),

A descrigdo se inicia com a transcri¢do das entrevistas. Durante esta fase, a imersdo nos dados
é considerada essencial e se da por meio da leitura repetida das transcri¢bes, da escuta atenta
das gravacdes e da revisdo dos dados de campo. Essas incursdes diferentes levam o

investigador a compreender o conjunto de dados e de como as partes se inter-relacionam?.

O proximo passo € a andlise temética. Esta se inicia com a analise do todo ou abordagem
holistica, lendo e relendo o texto como um todo de forma aberta e atenta, com o objetivo de
identificar o sentido do texto, seguida pela analise das partes ou abordagem seletiva, buscando as
frases ou afirmacgBes que sdo essenciais para descrever o fendbmeno avaliado. Por fim, quando o
pesquisador identificar que o texto esta repleto de significados e temas, ele avalia novamente
0 texto como um todo, mas agora com um entendimento maior do que o tinha no inicio do

processo(?0:29),

Para fugir da atitude natural e conseguir atingir a esséncia dos fenbmenos, que ndo nos séo
claros no primeiro momento, é preciso executar a reducdo fenomenoldgica*". Também
denominada epoche ou bracketing, significa colocar entre parénteses os fatos em si, as
crengas, 0s pressupostos ou as teorias acerca do fenémeno, considerando a experiéncia em si,
apreendendo o sentido ou a esséncia do fendmeno™®. Para Toombs®? a reducio é um método
para o exercicio da reflexdo radical sobre a experiéncia, uma vez que permite esclarecer e
tornar explicitos os pressupostos teoricos, sociais, culturais e profissionais que influenciam
nosso entendimento e interpretacdo do fendémeno experienciado. Enfim, nos permite mudar o

foco da nossa atencdo do objeto experienciado para os seus modos de apari¢io®@®.
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Na busca pela esséncia do fendmeno, outro aspecto metodoldgico importante, e que pode ser
usado para alcangarmos a reducdo, € 0 uso da variacdo imaginativa, descrita como uma
experimentacdo mental na qual o pesquisador altera intencionalmente, por meio de sua
imaginacdo, diferentes aspectos da experiéncia, retirando ou adicionando aspectos ao
fendmeno. Assim, imaginam-se todas as variacdes que o fenébmeno poderia sofrer chegando

aquilo que ndo poderia ser suprimido sem a destruicéo do proprio fendmeno®©?,

Segundo Stelter®®, para entender o significado do comportamento humano ¢é fundamental
compreender a experiéncia corporal, pré-conceitual e pré-reflexiva do sujeito em relacdo a um
contexto especifico e vai além, dizendo que a questdo essencial é desenvolver uma estratégia
que possa capturar essa dimensdo experiencial. Nesse sentido, Wilde*® aponta como o
conceito de arco intencional pode ser aplicado a andlise fenomenoldgica no contexto da
salde. E com isso nos estimula a questionar como o arco intencional pode ser afetado pela

forma como os pacientes experienciam o uso cotidiano de medicamentos.

CONSIDERACOES FINAIS
O uso da abordagem fenomenoldgica nas pesquisas exige um conhecimento de seus
fundamentos filosoficos e a construcdo de uma cascata metodoldgica nos auxilia a conduzir

de forma coerente os estudos com essa abordagem.

A fenomenologia de Merleau-Ponty, por estar alicercada no corpo, é de grande utilidade para
a investigacdo do uso cotidiano de medicamentos, uma vez que estes sdo capazes de gerar
profundas mudancas corporais. E a analise das estruturas essenciais da existéncia e de sua
conexdo por meio do arco intencional também se mostra uma estratégia Util para a

compreensdo desse fenémeno.

Esperamos que essa abordagem metodologica possa auxiliar os pesquisadores em seu
caminho, contribuindo para a geragdo de novos conhecimentos na area da saude,

especialmente em relacdo ao uso de medicamentos.
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4.2 A experiéncia com o uso cotidiano de medicamentos em pacientes com hepatite C

cronica

Artigo submetido para publicagdo pela Research in Social and Administrative Pharmacy
(classificada como B2 pelo sistema Qualis Farmécia da CAPES, ano referéncia 2016, em
vigor quando de sua submissao, cumprindo exigéncia de producdo académica do PPGMAF-
UFMG).

A experiéncia com o uso cotidiano de medicamentos em pacientes com hepatite C

crénica

Yone de Almeida Nascimento,
Luciana Diniz Silva,

Djenane Ramalho de Oliveira

Resumo

A experiéncia subjetiva com o0 uso de medicamentos é uma experiéncia individual que tem o
potencial de influenciar os resultados em salde ao contribuir para a ocorréncia de problemas
relacionados ao uso de medicamentos. O objetivo desse estudo foi compreender as
experiéncias em relagdo ao uso cotidiano de medicamentos vivenciadas pelos pacientes com
hepatite viral C cronica a partir da fenomenologia proposta por Merleau-Ponty; ainda,
descrever a articulacdo das estruturas essenciais da experiéncia em um arco intencional, no
contexto dessa experiéncia. Os dados desse trabalho sdo oriundos das entrevistas realizadas
com dez individuos em uso crénico de medicamentos, no Ambulatdrio de Hepatites Virais do
Instituto Alfa de Gastroenterologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Minas Gerais, além dos diarios de campo gerados durante as entrevistas e a analise de dados.
Foi realizada uma andlise tematica, que permitiu a identificacdo das formas de experienciar o
uso cotidiano de medicamentos, que foram entdo reorganizadas para abarcar as estruturas
essenciais da experiéncia. Foram identificadas quatro formas, ancoradas na corporeidade, de
experienciar o uso cotidiano de medicamentos: resolutividade, adversidade, ambiguidade e

indiferenca. As trés primeiras se fundamentam na perspectiva de que usar medicamentos de
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forma cotidiana é muito mais do que um ato mecénico, pois envolve alteracbes corpo
fenomenal, ao diminuir/eliminar ou provocar sintomas no corpo fisico, ao normalizar a vida e
ao simbolizar a doenca. Esse estudo permitiu inferir que um mesmo individuo pode
experienciar o uso cotidiano de medicamentos de formas diferentes em um mesmo momento
da vida, dependendo da doenca e do medicamento em questdo; ainda permitiu a compreensao
da experiéncia ciclica em relacdo ao uso cotidiano de medicamentos, sendo que a introducéao
de um novo medicamento pode introduzir uma nova experiéncia. Os resultados apontam para
a complexidade dessa experiéncia, demandando a necessidade de uma educacdo formal e a

responsabilizacdo de um profissional de saude por esse aspecto do cuidado.

Palavras chaves: medication experience, uso de medicamentos, fenomenologia, Merleau-

Ponty

INTRODUCAO

Na atualidade, o uso do medicamento tornou-se uma estratégia que se sobressai na busca da
cura e/ou do controle de doencas, exigindo o gerenciamento de regimes medicamentosos cada
vez mais complexos.! Agregado a essa complexidade, os individuos ndo veem o0s
medicamentos como algo que deva ser tomado como prescrito, mas ao contrario, como algo
para ser usado quando eles julgam adequado.?® Buscando compreender o significado do uso
de medicamentos para os individuos, a experiéncia subjetiva com o uso de medicamentos foi
definida como “uma experiéncia individual e subjetiva de usar medicamento na vida didria”.*
As autoras afirmam que se trata de uma vivéncia com o potencial de influenciar
dramaticamente as decisdes do paciente com relacdo a seu tratamento, e consequentemente,
os resultados em satde.* Afinal, essa experiéncia muitas vezes provoca a ocorréncia de

problemas relacionados ao uso de medicamentos (PRM).>

Existem varios estudos que buscam descrever as experiéncias de pacientes em uso de
medicamentos, destacando-se as dificuldades inerentes ao seu uso e monitorizagdo, a
indecisdo em aderir ou ndo a terapia instituida, o medo do estigma, da discriminacdo, da
dependéncia e das reagdes adversas; mas também a possibilidade de interromper a evolugéo

da doenca, reduzir sintomas e normalizar a vida.**°
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Entretanto, estar consciente das dificuldades vivenciadas pelos pacientes ndo € suficiente para
orientar uma pratica reflexiva.?’ E nesse sentido, é importante operacionalizar o conhecimento
relacionado a experiéncia de usar medicamentos no cotidiano, para que 0 mesmo possa ser

usado em beneficio dos pacientes.

A pesquisa qualitativa, ao iluminar as experiéncias dos participantes, pode gerar um tipo de
conhecimento capaz de contribui para uma prética centrada na pessoa.?! Varios pesquisadores,
com base nos estudos de Merleau-Ponty, usam a fenomenologia para compreender a
experiéncia do adoecimento, uma vez que a perturbacdo da relacdo entre o corpo e 0 mundo
pode abalar profundamente a existéncia.?®??%6, Como afirma Merleau-Ponty os
acontecimentos do corpo, presentes na doenga, “se tornam os acontecimentos da jornada
diaria”?’. Assim, baseado no pensamento desse fildsofo é possivel acessar um tipo de
conhecimento oriundo da corporeidade, que € identificado em pessoas adoecidas

cronicamente.°

A filosofia de Merleau-Ponty, por estar alicer¢ada no corpo, pode ampliar a compreenséo dos
fendmenos atrelados ao uso de medicamentos, uma vez que estes produtos sdo capazes de
gerar profundas mudancas no corpo fisico e fenomenal.?* Entretanto, sdo incipientes os

estudos que avaliam a experiéncia de usar medicamentos a partir desse referencial tedrico.

Uma abordagem fenomenoldgica proporciona uma explicacdo para a distincdo entre a
experiéncia imediata e pré-tedrica do mundo da vida e a abordagem tedrica e cientifica dessa
experiéncia. Para Merleau-Ponty, a esséncia ndo pode ser separada da existéncia, a
compreensdo de conceitos ndo pode ser separada da compreensdo do mundo a que eles se
referem, e somos seres humanos no mundo, envolvidos pela tradicdo, pela histéria e pelo
mundo de outros seres. Dessa forma, o autor defende a filosofia da existéncia, que abarca de
forma original a corporeidade e a intersubjetividade.?”?° Ainda, é essencial a distincio feita
pelo fildsofo entre o corpo objeto - o corpo fisico e da ciéncia objetiva - € 0 corpo vivido ou
fenomenal, responsavel pela experiéncia.?>?’. Nos apreendemos e interagimos com o mundo
por meio do nosso corpo fenomenal, uma consciéncia incorporada, que simultaneamente se
engaja e é engajada no mundo circundante e por esse motivo torna possivel nossos projetos

existenciais.8
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Merleau-Ponty introduz o conceito de arco intencional para descrever a nossa relacdo com o
mundo. Essa interacdo engloba a forma que nos, sujeitos encarnados, experienciamos 0
mundo e suas estruturas essenciais - 0 tempo, 0 espaco, a relagdo com o outro e a sexualidade
- por meio do nosso corpo vivido ou fenomenal.???4. Em suma, o arco intencional é um meio
de articulago significativa entre os variados setores da experiéncia.® E é esse arco que se
altera na doenca.?’

Dessa maneira, com base nos principios da fenomenologia proposta por Merleau-Ponty, o
objetivo desse estudo é compreender as experiéncias oriundas do uso cotidiano de
medicamentos vivenciadas pelos pacientes com hepatite C cronica. Ainda, no contexto da
fenomenologia, em forma de arco intencional, é meta descrever a articulacdo das estruturas

essenciais da experiéncia do uso cotidiano de medicamentos por esses pacientes.

METODOLOGIA

Participantes

Este estudo foi conduzido no Ambulatério de Hepatites Virais do Instituto Alfa de
Gastroenterologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais
(AHEV/IAG/HC/UFMG) depois de aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (COEP-UFMG), em 28/05/2014 com o nUmero
664.354. Todos os pacientes incluidos assinaram o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.

Durante a avaliacdo farmacéutica, um dos pesquisadores identificou entre os pacientes com
hepatite C crbnica, aqueles em uso de medicamentos de forma cronica e que poderiam
descrever essa experiéncia de forma rica, pertinente e diversa.>!® Esses pacientes foram
convidados a participar do estudo em um momento anterior ao inicio da terapia antiviral
especifica para o virus da hepatite C. Os pacientes que aceitaram participar apresentavam

ampla variacdo em suas caracteristicas biomédicas, isto é, tipo/nimero de comorbidades
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clinicas, tipo/numero de medicamentos usados e tempo de inicio do uso cotidiano de

medicamentos.

Coleta de dados

Foram realizadas entrevistas em profundidade com dez (10) individuos em uso cronico de
medicamentos, no proprio ambulatorio, em um dia diferente do atendimento farmacéutico,
entre 0os meses de marco e de setembro de 2016. Os dados foram coletados até 0 momento da

saturacdo dos mesmos. 3234

As entrevistas foram feitas de forma individual, com duracdo média de 50 minutos, gravadas
e posteriormente transcritas. O proposito da entrevista foi permitir aos entrevistados descrever
sua experiéncia em relacdo ao uso cotidiano de medicamentos, com o intuito de desvelar as
dimensGes dessa experiéncia. Para isso, no inicio da entrevista solicitou-se aos participantes
que descrevessem 0 momento que iniciaram o uso de medicamentos de forma crénica. A
partir dessa questdo aberta foi possivel estabelecer um dialogo amplo e flexivel®! acerca de

suas experiéncias no ambito dos cuidados em salde, incluindo o uso de medicamentos.

Ainda, todos os aspectos subjetivos que ndo foram apreendidos pela entrevista foram
registrados em um diario de campo e entremeadas as falas dos participantes durante a
transcricdo das entrevistas. Cada entrevista gerou um diario de campo. O diario de campo
também foi utilizado para registrar as impressdes durante a analise dos dados®, com o intuito

de promover a reflexividade.

Andlise de dados

A analise de dados seguiu alguns passos: a descri¢do detalhada do fenémeno, a realizacéo da

reducdo fenomenoldgica e a busca pela compreensdo do mesmo.3+%
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A descricdo se iniciou com a transcricdo das entrevistas, a sua leitura repetida, a escuta atenta
das gravacdes e a revisdo dos dados de campo, permitindo a compreensao do conjunto de

dados.33%

O proximo passo foi a anélise tematica, iniciada pela abordagem holistica, lendo e relendo de
forma aberta e atenta cada conjunto de dados composto pela entrevista e seu respectivo diério
de campo. A seguir, com o auxilio do Software NVivo 11 (qualitative data analysis software)
realizamos a abordagem seletiva, buscando as frases ou afirmagGes essenciais para descrever o
fendbmeno avaliado. Apds a identificacdo das unidades de significado, as mesmas foram
organizadas em temas e subtemas®**°. Os temas e subtemas oriundos de todos 0s conjuntos de
dados foram reunidos permitindo o delineamento de quatro formas de vivenciar a experiéncia

com o uso cotidiano de medicamentos.

Merleau-Ponty ndo propde um método de pesquisa fenomenoldgica?’, sendo essencial
desenvolver uma estratégia que possa capturar essa dimensdo experiencial.¥’ O uso das
estruturas da existéncia - o tempo, o espaco, a relacdo com o outro e a sexualidade -
conectadas por meio do arco intencional é uma maneira de aplicar as teorias de Merleau-
Ponty no ambito da pesquisa em saide?>?*, abarcando a compreensdo do uso cotidiano de
medicamentos?®. Neste sentido, as quatro formas de experienciar o uso cotidiano de
medicamentos reveladas a partir da analise tematica foram reorganizadas para abranger as

estruturas essenciais da experiéncia.

Durante essa fase, foi realizada a reducdo fenomenoldgica®®, um método para o exercicio da
reflexdo radical sobre a experiéncia, permite esclarecer e tornar explicitos os pressupostos
teodricos, sociais, culturais e profissionais que influenciam o entendimento do fenémeno
experienciado.?® Sua realizagdo permitiu mudar o foco da atencdo do objeto experenciado
para os seus modos de apari¢do.>®

Ainda, foi empregada a variagdo imaginativa, uma experimentacdo mental na qual se altera
intencionalmente diferentes aspectos da experiéncia retirando ou adicionando aspectos ao
fendmeno, chegando aquilo que ndo poderia ser suprimido sem a destruicdo do proprio

fendmeno.*
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Para garantir o anonimato dos participantes, foram utilizados nomes ficticios e retirado do
texto 0 nome de qualquer doenca/situacdo clinica ou o nome de qualquer medicamento que

permitisse a identificacdo dos mesmaos.

RESULTADOS

Com base nas entrevistas realizadas com os pacientes com hepatite C crénica foi possivel
identificar quatro formas, ancoradas na corporeidade de experienciar o uso cotidiano de
medicamentos, a saber: resolutividade, adversidade, ambiguidade e indiferenca. A experiéncia
com o uso dos medicamentos antivirais especificos para o tratamento da hepatite C ndo sera

abordada nesse trabalho, pois é objeto de outro artigo.

RESOLUTIVIDADE

O medicamento é um produto altamente tecnoldgico, mas carregado de simbolismos e, para
muitas pessoas, é a parte mais visivel do cuidado em salde. Nesse sentido, 0 seu uso
cotidiano pode ser experienciado pelo paciente como a solu¢do de um problema no corpo
fisico e/ou fenomenal provocado pela doenca. Como resume lima: “Mal de mim se ndo fosse

0 remédio”.

Clara contextualiza o uso de cada medicamento de sua prescricdo a
partir de um sintoma fisico. “Foi prescrito quando comecei a ter azia
demais ... Omeprazol. Que se ndo tomar da uma queimacdo horrivel.
Entdo tem que tomar mesmo... Eu comecei a inchar muito. Eu fico

inchada. Entdo eu tomo Hidroclorotiazida™.

E nesse sentido a experiéncia do uso cotidiano de medicamentos foi para ela resolutiva. O
unico medicamento que Clara esquece de citar durante a entrevista € um medicamento de uso

profilatico, cujo efeito ndo é perceptivel no corpo fisico.
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Ja Sara fala dessa experiéncia de uma forma mais contundente: “Eu tomo muito
medicamento, e eu dou valor a cada um deles, porque eu preciso! O meu corpo precisa dos

medicamentos. E eu sei que eu preciso tomar para melhorar!”

Nice e Clara trazem um novo aspecto a essa discussdo, pois além de normalizarem as

alteracbes no corpo fisico, por meio da eliminacdo de sintomas, o uso do medicamento

normaliza a vida ao permitir a execucdo de atividades diarias.
“Eu tenho uma rejeicdo a dor insuportavel! Na época que eu tomei
esses medicamentos eu trabalhava fora, eu viajava, era tudo era por
minha conta. Entdo eu tinha que estar bem para vender o meu
produto. Eu acordava de manhd com dor de cabeca e tomava
Neosaldina. Quando dava por volta de 11:00 horas, a dor de cabeca
permanecia e eu sabia que ela me irritava ao conversar com as
pessoas, tomava outra. Quando ia comecar a parte da tarde do meu

trabalho, ainda estava a dor de cabeca, eu tomava outra.” (Nice).

Essa experiéncia € tdo forte, que o0 medicamento se torna parte da vida: “Existem pessoas que
sobrevivem através do medicamento. E eu sou uma delas. Porque se eu néo ... eu tenho que
tomar remédio pra sobreviver. Se ndo tomar eu posso entrar no caos” (Jodo). E faz com que
Clara se refira aos medicamentos de uma forma pessoal: “Eu encaro os medicamentos como

amigos meus gue estdo aqui... Que eu estou ingerindo para o meu bem-estar”.

Essa experiéncia molda as escolhas futuras em relagdo ao uso de medicamentos: “Eu tomo
fluoxetina, que eu conheco, que foi um dos primeiros que tomei, sei que ndo da esses efeitos

doidos! E ajuda bastante! Porque se nédo fosse ele tinha que ser outro!” (Lais).

Embora o uso cotidiano de medicamentos exija uma rotina rigida, pautada pelo tempo
cronoldgico, Bruna afirma que tomar seus medicamentos é o Gnico compromisso que ndo
esquece, estabelecendo uma sincronia com seus tratamentos, afinal: “Dia de vir buscar é
sagrado! E a hora de tomar também”. Essa participante relata ainda 0 impacto do uso do
medicamento na forma como experiencia o presente: “Eu acordo e fico mais em casa em
funcdo desse remédio. Depois desse remédio que o meu dia verdadeiro (énfase) comeca. O

social comecga.”
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Mas para que o uso do medicamento seja resolutivo, além de resolver o problema para o qual
ele é indicado, ele ndo deve provocar novos problemas, como reacdes adversas que, na
concepcao do paciente, desequilibre a ténue relacdo risco/beneficio ligada ao uso desse tipo
de produto.
"Eu ndo tive nenhum problema. Gragas a Deus, nunca tive nenhum
problema para tomar nenhum remédio! Nem reacdo, nem nada. Eu
tomo, acho que eles sempre fazem efeito, e ndo tenho problema para
tomar. Sendo comprimido grande, pequeno, ruim, margando, pra mim

tanto faz!" (Bruna).

A relacdo com o outro é uma das estruturas essenciais da existéncia humana e, o outro pode
significar suporte para a realizacdo do tratamento. Dessa maneira, Nice afirma que seu
companheiro a auxilia com a rotina dos medicamentos. E lima relata a compreenséo e auxilio
que recebe em seu ambiente de trabalho, o que permite a ela frequentar os ambientes de
cuidado em satde: “Gracas a Deus, patrdes muito bons, ndo me impedem. Reconhecem. Eu

chego mais tarde, eles ndo importam. Eu largo adiantado” (1ima).

Os profissionais de salde influenciam essa experiéncia por meio do estabelecimento de uma
relagéo terapéutica.
“As vezes eu fico internada e € isso ... o carinho! O carinho, 0 amor, 0
se importar. Vocé sabia que quando vocé se importa com o paciente,
ele melhora mais rapido! Vocé olha pra ele e d& aquela atencdo
especial. Vocé se importa! Ai a gente se sente tdo... Porque quando a
gente esta doente se sente la no fundo! Se alguém te da um carinho é

outra coisa” (Sara).

Existem o0s espagos possiveis e 0s necessarios para o paciente que faz uso de medicamentos
de forma cotidiana. Os ambientes de cuidado a saude sdo, nesse sentido, espagos Necessarios.
Bruna, que em decorréncia de seus varios problemas de saude nunca trabalhou fora de casa,
resume o seu pertencer a esse ambiente da seguinte forma: “Quando eu resolvi me fichar, eu
fichei 1& no Hospital. Fui tratar 1&”. Mas Bruna nos fala também da limitagdo de seus
espacos fisicos de vivéncia em decorréncia dos cuidados especiais exigidos por alguns
medicamentos que faz uso, o que vivencia de forma natural, como parte da sua realidade:

“Nao sou de frequentar muita badalacéo! N&o fico procurando misturar no meio de muita



93

gente! Eles falaram que é para evitar gente gripada. Festa a noite ndo vou!” (Bruna).

O espago fenomenal, como entendido por Merleau-Ponty?’, é o espago de possibilidades na
vida, ndo necessariamente o espacgo fisico, mas que pode ser permeado por esse. Nesse
sentido, a percep¢do do medicamento como resolutivo se da em um tempo e espaco
especificos, ou seja, século XXI, na cultura ocidental, no qual o medicamento ¢ uma das
tecnologias mais usadas. Jodo coloca essa questdo ao afirmar: “Hoje 0 uso do medicamento
para sobrevivéncia se tornou muito comum na vida das pessoas. Dificilmente vocé vai

encontrar uma casa na qual alguém néo faca uso de algum medicamento”.

Clara e llma contribuem para essa discussao relatando o papel do medicamento como
simbolo da ciéncia. Para Clara: “Os remédios me ajudaram tanto a ponto de as vezes, eu
estar na igreja e pedir a Deus pra iluminar a mente dos cientistas, dos pesquisadores. NOs
temos tanta coisa boa!”.

Por fim, experienciar a resolutividade com o uso cotidiano dos medicamentos significa se
lancar nas situacOes da vida e adquirir estruturas de conduta®®. Sara também fala de continuar
a vida, de normaliza-la, apesar da rotina pesada de uso de medicamentos:
“E como se eu fosse programada, entdo eu deixo sempre tudo
arrumado. Deu a hora de tomar remédio, vou la, minha garrafa de
agua, meu remédio, pronto, acabou! Vamos viver! Vamos andando!
Deu hora de tomar o remédio de novo, abro de novo. Se eu tiver na
rua, tomo o remédio, vamos embora! Cinco vezes por dia eu tomo

trés, quatro de uma vez, cada um pra uma coisa” (Sara).

Ja Clara fala de um posicionamento na vida, que ela chama de gratiddo. Néo é algo que faz
parte apenas dessa experiéncia, mas com certeza a perpassa.
“Eu sou grata ao medicamento, entdo ele normalmente ndo me faz
mal, ele me faz bem. Eu tenho uma coisa: gratiddo. 1sso, eu soube
desenvolver. Se n6s ndo desenvolvermos esse sentimento chamado

gratiddo... E provavel que nenhum remédio faga efeito” (Clara).

Por fim Sara, que durante toda a entrevista questiona o motivo de precisar usar um dos

medicamentos afirma: “Quando vai passando o tempo, vocé so quer € sobreviver, sentir bem!
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Ai passa a ser importante so o ficar bem o dia a dia!”

ADVERSIDADE

A adversidade foi outra maneira que os participantes relataram a experiéncia de usar
medicamentos de forma cotidiana. E nesse sentido € preciso ressaltar que essa experiéncia
advém das agdes farmacoldgicas do medicamento, ao provocar uma reacdo adversa, mas

também de forma mais sutil, quando o mesmo simboliza a doenca subjacente.

Lais e Nice experienciaram a adversidade oriunda de reacbes adversas dos medicamentos
usados e Lais relata: “Vocé toma um antidepressivo aquilo d& efeito colateral que vocé fica
pior! Tem uns que vocé tem até vontade de pular da janela! Eu morro de medo de

antidepressivo!”

Para Nice essa experiéncia pode moldar as decisdes futuras e acaba impactando a forma em
que o individuo experienciara o uso de medicamentos: “Eu ja tive a primeira, a segunda e a
terceira experiéncia. Eu ndo posso tomar. Entdo sempre que eu vou ao médico eu falo:

Rivotril, pelo amor de Deus, ndo!”.

Por outro lado, o receio de Rui em relacdo ao uso de medicamento ndo se fundamenta na

experiéncia de uma reacao adversa, mas em sua possibilidade.
“Porque todo medicamento tem um efeito colateral. Se vocé toma
demais ... Eu tomo todos os dias, de manha, a tarde e a noite. Entdo,
as pessoas antigas falam, até mesmo no meio, que muito remédio faz
mal para os rins. Ai minha preocupacéo de que os rins ndo venham a
funcionar normalmente. Vocé ja tem problema de figado. Seus rins
param de funcionar ai vocé estd mais ou menos enrolado. Rola um

estresse” (Rui).

Também para Sara, que faz uso de mais de trinta doses ao dia, a quantidade de medicamento
¢ algo impactante: “Eu me sinto mal, de estar aquele monte de coisa ali, de ter que beber

aquilo tudo” (Sara).
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Mas a quantidade de medicamento se refere também as doses usadas: “S6 a Dipirona, mas
também n&o tomo muito ndo. Tem gente que pde aquela tampinha cheia, eu ndo. E umas 20,

25 gotas s0” (Z0é).

Embora os relatos anteriores ndo focalizem uma classe farmacoldgica, Lais fala
especificamente de um tipo de medicamento, comparando 0 seu uso ao vicio de drogas
ilicitas: “Eu ndo sei porque tem gente que tem cisma de tomar tarja preta, porque vai morrer
mesmo, viciar tem gente que vicia em drogas, bebidas, eu viciei no comprimido, pronto!”
(Lais).

Ja Zoé sinaliza 0 medo do medicamento enquanto produto industrializado, diferenciando-o do
produto natural: “Eu nunca fui de gostar de tomar remédio ndo. Se fizesse um cha e me desse
eu preferia do que comprimido. A gente foi criada na roca, tomava muito cha. Os

comprimidos sdo danados pra intoxicar a gente”.

E essas concepgdes influenciam as decisdes dos pacientes em relagdo ao uso cotidiano de seus
medicamentos, que ¢ algo ser evitado: “Por que medicamento é uma droga. Queira ou ndo,
seja ele 0 mais simples que for. E quanto menos a gente puder usar drogas no corpo fisico da

gente, melhor” (Jodo). Como resume Rui: “E quimica né!” (Rui).

As formas farmacéuticas, cujo uso € mais complexo, também pode transformar em

adversidade a experiéncia de uso cotidiano de medicamentos, ao atrapalhar a vida.
“Insulina é pior porque tem que aplicar. Eu tenho que parar, pegar a
agulha, aplicar. E mais demorado. E ficar carregando na caixinha de
isopor na hora de sair. E vai pra |4, e vai pra ca. De la pra ca, de ca
pra la. 1sso eu ndo gosto muito ndo! Por isso quando eu saio eu nao
trago a insulina. Eu penso, meu Deus, eu vou carregar a insulina?
Aonde eu vou entrar e aplicar? Néo trago! Dai eu fico sem usar”
(Sara).

Embora Sara afirme que ndo faz uso da insulina quando sai de casa, em outro momento da
entrevista ela garante de forma categorica que nunca deixou de usar nenhum medicamento,

nem mesmo uma dose. Ou seja, em sua percepcao, ndo usar a insulina quando sai de casa néo
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se caracteriza como ndo adesdo ao tratamento, opinido que certamente diverge da opinido

profissional.

Em relacdo ao espaco fisico de cuidados em salde Lais demonstra a sua experiéncia de

adversidade: “Por exemplo, o dia que eu tenho que vir aqui vocé pode ter certeza, eu fico uma

semana mal! S6 de saber que eu vou ficar aqui, um dia perdido” (Lais).

Outro aspecto que se relaciona a experiéncia de adversidade relacionada ao uso cotidiano do

medicamento é a sua capacidade de simbolizar a doenca, como demonstra Flora ao descrever

0 uso de medicamento de forma cronica pela primeira vez.

“Olha, foi horrivel. Porque até entdo, eu ndo tomava medicacdo
nenhuma, eu achava que minha salde era perfeita, até que eu resolvi
fazer um check up e descobri que era diabética e estava com a
pressdo alta. Eu acho que ninguém gosta, de ter que tomar

medicacao, de saber que a salde ndo esta perfeita” (Flora).

Sara apresenta um relato ainda mais incisivo, se referindo a um dos medicamentos que

precisa usar de forma continua. Nessa situacdo, nos chama atencdo a experiéncia da

dependéncia.

“O medicamento lembra que vocé ndo € uma pessoa como antes. Vocé
ndo é uma pessoa normal, uma pessoa saudavel. Ele lembra toda
hora que vocé precisa dele! Quer dizer, eu preciso dele, ndo posso
ficar sem. Eu queria ficar sem, mas ndo posso! Entdo, como eu gosto
de mim vou tomar, mas ele lembra toda hora que sou pessoa doente”
(Sara).

O uso de cotidiano de medicamentos foi uma experiéncia coercitiva para Zoé e Lais.

“Eles falaram que eu teria que tomar antidepressivo pra fazer o
tratamento. Eu falei que n&o ia tomar, ndo estava com depressao!
Eles insistiram e eu respondi que eu estava chorando porque descobri
a hepatite, porque estava insegura. Nao era depressdo! Eles
insistiram e me davam a receita. Eu fingia que estava tomando e fiz 0
tratamento todinho! Sem antidepressivo! Estava bem pra caramba!

Sabe, eu ndo queria tomar....” (Lais).



97

Mas as vezes a experiéncia da adversidade ndo é claramente compreendida, como descreve
Jodo ao relatar um incdmodo, que ndo sabe explicar racionalmente quando questionado,
embora saliente que nédo esta se referindo ao seu corpo fisico.
“Incomoda, ndo na forma de uso, mas na mente, no pensamento. Puxa
vida, todo dia tem que tomar isso, todo dia tem que tomar essa droga.
E s6 isso e nada mais. E uma questdo mesmo de mente, ndo se trata

de ser prejudicial no meu corpo fisico.” (Jo&o).

Como resultado da experiéncia de adversidade com o uso cotidiano de medicamentos, 0s
participantes expressam 0 seu desejo de ndo usar, ou de usar menos medicamentos,
caracterizando a energia que os conduz, denominada por Merleau-Ponty?’ como sexualidade.
Assim, o desejo de Jodo é: “Poder ficar livre de tomar a droga para a pressao arterial”. E
Z0é afirma: “Quando faz mal, eu paro. Por minha conta.” (Z0oé).

AMBIGUIDADE

Dentre todas as maneiras que os participantes relataram a experiéncia de usar medicamentos
no cotidiano, a ambiguidade foi a mais presente. O medicamento é algo que o individuo
gostaria de evitar, mas que apesar disso reconhece a necessidade de usar e dessa forma, a cada
momento a balanca pende para um dos extremos da relagdo risco/benefico. Sara relata essa
experiéncia de forma emocionante:
“Eu canso! D& vontade de sair correndo! Ai, eu estou tdo cansada de
tomar remédio, mas eu posso falar mil vezes que estou cansada, mas
nunca deixo de tomar. Eu sei que preciso, que eu ndo quero ficar
assim, desse jeito! Mas eu ndo queria tomar os remédios! Mas eu
tenho que tomar! Mas cansa! Mas é assim, ndo queria, e tomando!
Mas as vezes a gente chora! Eu ndo queria ser assim, eu ndo queria
ficar desse jeito, eu ndo consigo entender o que é isso! N&o tem cura!

E eu ndo consigo aceitar!” (Sara)
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No momento da entrevista Sara estava se recuperando das consequéncias da ndo adesédo
involuntaria a um dos medicamentos que faz uso, em decorréncia de falta no sistema de saude

e ao alto custo do mesmao.

Sara relata ainda uma experiéncia de espera, de estagnacdo do tempo fenomenoldgico,
enquanto aguarda o tempo necessario para que esse medicamento exerca o seu efeito: “Mas ai
eu tenho que esperar o tempo dele agir. Hoje é o terceiro dia que eu estou tomando...”. E a
mesma vivenciou também uma limitacdo dos espacos possiveis devido aos sintomas
provocados pela auséncia do medicamento: “O meu irmdo, tem que ir para todo lado comigo.

Ele me ajuda a subir, descer”.

Ja Nice resume 0 uso do antidepressivo da seguinte maneira: “Eu ndo vou mais tratar o
antidepressivo hoje como um inimigo. Eu vou tentar conciliar com ele ali uma amizade meia
que forgcada”. Novamente percebe-se a maneira pessoal pela qual os participantes descrevem

0s medicamentos: por meio da amizade.

E tocante a reflexdo de Flora acerca da experiéncia de usar os medicamentos em seu dia a

dia. Ela assinala a necessidade de buscar compreender a experiéncia da ndo adesdo de uma

forma mais humana.
“Eu sempre trabalhei com horério, tinha responsabilidade no
trabalho e em casa, com meu pai, meu marido, meus filhos, sempre
tive aquele rigor de dar o remédio. Eu sempre tive essa preocupacao,
essa responsabilidade com os outros, mas ndo trouxe isso para a
minha vida (énfase) ... Quer dizer, agora, depois de cinguenta anos
que eu estou me adaptando a isso, que é uma coisa que eu Vvivi a
minha vida inteira fazendo para as pessoas, mas nunca vi importancia
para mim. Engracado né? (Risos). Serd que é porque eu sempre me

coloquei em segundo plano? Nao, ndo sei! Vou pensar” (Flora).

Ainda, um dos aspectos que contribuiram para alterar a experiéncia de Flora, inicialmente de
adversidade, foi a relagéo terapéutica estabelecida com o profissional de saude.
“Eu acho que foi 0 que ela me passou, ndo sei, eu senti que ela me deu
uma importancia diferente. Ela ndo olhou s6 a doenca, aquele risco,

que pode causar morte. Eu acho que o que me tocou foi porque ela me



99

viu assim, sei 14, como um ser humano que tem alguma importancia.

Acho que foi isso” (Flora).

Jodo usa de aspectos religiosos para explicar como vivencia o uso de medicamentos. Trata-se
de uma comparagdo muito impactante para a pratica clinica, ao se considerar que
religiosidade € parte integrante da vida de uma parcela significativa da populag&o.
“Eu tenho que te informar as duas coisas e desculpa a expressdo, mas
€ a mesma coisa que falar de Deus. Se vocé for falar de Deus tem que
falar do demonio. Tem os dois lados. Eu sei perfeitamente que eu
tenho que usar, ele t4 ai para isso. Pra todas as pessoas que

necessitarem dele, mas se eu pudesse eu ndo usaria” (Jo&o).

A quantidade de medicamento pode ser experimentada como adversidade, como discutido

anteriormente, ou como ambiguidade, como descrito por Rui.
“Eu tomo cinco, seis comprimidos ao dia. As vezes eu quero tomar
trés, dois, ou encerrar todos. Mas se tem que tomar, vamos tomar.
Entdo vamos! O omeprazol eu tinha parado por conta prépria, ai o
Dr falou: ndo é bom vocé parar porque ele vai te dar protecdo. O
diurético, a Dra falou: ndo deixa de tomar, porque pode voltar a
ascite ... Ai vocé se depara com a situacdo e se assusta né! Achando
que isso vai te prejudicar, vai atacar mais o figado, vai fazer mal para

0s rins” (Rui).

Cabe ressaltar que Rui busca equilibrar essa experiéncia ambigua por meio do
reconhecimento da autoridade técnica do profissional: E para tomar de manha ou de tarde,
vamos tomar. Indiferente do que ele vai causar. Porque o medico me passou. Ninguem

melhor para passar o remédio que o médico. Porque ele estudou para isso”.

O tipo de medicamento também traz a tona a ambiguidade, como descrito por Lais, cujo
medo da dependéncia do antidepressivo se contrapde ao medo da recaida da depressao.
Percebe-se ainda que para Lais, usar 0 antidepressivo € uma experiéncia que varia ao longo
do tempo.

“Eu ndo queria mais depender desses remédios! Eu achei que

depressdo ndo voltava ... que era uma doenca que dava e pronto! E
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comecar com a fluoxetina de novo era como se atraisse a depresséo.
Mas ndo ¢, ela volta mesmo! E depressdo é uma coisa muito
pavorosa, eu preferia nunca ter tido, ndo ter. Mas agora € a
fluoxetina que segural! Mas a gente tem medo dela voltar, mesmo com
a fluoxetina! Eu fico insegura. A gente chora, j& acha que ¢é a
depressdo voltando. Sabe? Vocé fica insegura até para chorar!”
(Lais).

Para Sara a forma de experienciar o uso cotidiano de medicamentos também é dependente do

tipo de medicamento usado.
“Esses eu ndo percebo, eu ndo dou tanta importancia quanto esse
outro [medicamento 1]. Porque esse, ele me castiga! Ele é uma coisa
notavel! Eu estou vendo. Agora a hipertensdo, a minha presséo ta
alta, eu sé sei quando eu olho. A tireoide, as vezes eu estou com mais
sono... Mas ndo € uma coisa que me prejudica. Nao prejudica! O
outro [medicamento 1] eu viro mundos e fundos! Agora se nao tiver
esses que te falei, ndo tem tanta importancia. Mas eu tomo! Eu nunca

fiquei sem tomar! Mas eu n&o tenho medo de ficar sem eles!” (Sara).

Em relacdo aos espacos intersubjetivos de cuidados em salde Nice demonstra a sua
experiéncia de ambiguidade: “Os profissionais excelentes, muito atenciosos. Muito voltados,
para aquilo que fazem. Humanamente falando, profissionalmente falando. Entdo eu estou
muito satisfeita. Mas.... volto a repetir, se eu tivesse uma escolha eu ndo escolheria estar

aqui” (Nice).

Assim como nas experiéncias anteriores, reconhecer o papel do medicamento no mundo pode
auxiliar a compreender a experiéncia da ambiguidade em relacdo ao uso cotidiano de
medicamentos. Lidar no dia a dia com essa ambiguidade necessariamente exige do individuo
uma tomada de posicdo. Flora fala da dificuldade inicial de criar novos habitos, mas acena
para essa possibilidade como real e plausivel: “Eu acho que tudo é uma questdo de habito, e
para criar habitos diferentes é dificil no inicio, mas depois que vocé consegue estabelecer

nao fica tdo dificil.” (Flora).
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Ja Sara descreve uma experiéncia profunda de despersonalizacdo para vivenciar o uso

cotidiano de medicamentos.
“Eu arrumo certinho o que vou tomar durante o dia, quase trinta
comprimidos! Sabe quando vocé faz uma coisa como se fosse um
rob6? Vocé se programa ... E quando d& a hora eu vou la e tomo. Vou
Ia e tomo ... Eu faco aquilo como se tivesse fazendo pra alguém, como
se eu tivesse cuidando de uma outra pessoa, como se aquilo nao fosse
pra mim! Para ndo ficar tdo pesado! Porque ja é dificil ter todas
essas patologias. Ai eu consigo tomar os meus medicamentos e ndo

me sinto tdo, tdo... doente!” (Sara).

INDIFERENCA

Outra forma de experienciar o uso cotidiano de medicamentos verificada nesse estudo foi a
indiferenca. Durante o processo de adoecimento, a auséncia de sintoma ndo desperta em
alguns pacientes a necessidade do cuidado. Nesse contexto, 0 medicamento ndo tem sentido
para 0 paciente, pois ndo existe a alteracdo na unidade do corpo préprio provocada pela
doenca ou pelo proprio medicamento. E Flora toma decisfes em seu tratamento a partir da
constatacdo de alteracGes em seu corpo fisico e/ou fenomenal.
“Eu sou muito assintomatica, eu posso estar com a glicose e a pressao
la em cima que eu ndo sinto nada. O médico falou que isso ndo é bom.
Porque eu estou achando que estou 6tima e na verdade ndo estou ...
Porque quando vocé sente vocé preocupa. Quando vocé ndo sente

vocé relaxa” (Flora).

E interessante notar como a relacéo risco/beneficio do uso de medicamentos é uma construcao
pessoal. Sara tem consciéncia que o diabetes mellitus é de origem medicamentosa, 0 que para
ela ndo se relaciona com a necessidade de usar a insulina. Ja o aspecto pratico do uso é uma
experiéncia de adversidade, como discutido anteriormente.
“Toda a vez que eu saio fico sem usar a insulina. Porque a diabetes é
medicamentosa. N&o € que ndo dou importancia, mas eu sei que ela é

uma coisa que veio através do remedio, ndo foi uma coisa que eu ...
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adquiri de familia. Por que é diferente uma coisa que vocé ... Nao foi
a minha incapacidade, alguma coisa que eu fiz de errado para ter

isso!” (Sara).

DISCUSSAO

A presenca de sintomas fisicos, como dor, nauseas/vomitos dentre outros, geram a experiéncia
da perda de controle associada ao processo de adoecimento; as sensacfes corpdreas familiares
sdo substituidas por outras, estranhas e negativas.?>?® Um dos aspectos importantes da
experiéncia de usar medicamentos de forma cotidiana é a capacidade do mesmo de eliminar
ou diminuir sintomas no corpo fisico,'® como afirmaram Clara, Sara e Jo&o nesse estudo.
Nesse sentido, a alteragdo do corpo fenomenal provocada pela doenga colocou 0 medicamento
em uma posicdo privilegiada, ao restabelecer a unidade do corpo proprio alterada,

proporcionando a experiéncia de resolutividade.

Por outro lado, a auséncia de sintomas associados a doenca possibilitou que o uso de alguns
medicamentos fossem experienciados como indiferentes por Zoé e Flora. Existe uma
diferenca entre a experiéncia da doenca (illness experience) e a doenca organica (disease),
que se fundamenta na diferenca entre o corpo como sujeito e o corpo como objeto,
respectivamente.?> E a construcio de uma identidade consistente com a experiéncia da
doenca, necessaria para as mudancas exigidas no ambito dos cuidados em saude, ndo ocorre a
partir do diagnéstico de uma doenca crbnica, e sim a partir da linguagem expressa nos
corpos.“® Assim, pode-se inferir que, para as pessoas que experienciaram os medicamentos
como indiferentes, ndo houve uma incorporacdo do diagndstico como illness, sendo o

medicamento entdo direcionado apenas para o tratamento da doenga organica.

Ainda, o medicamento pode provocar sintomas, na forma de reagdes adversas. N&o
experimenta-las € um aspecto importante na experiéncia da resolutividade descrita por Bruna.
O uso de um produto sem sofrer reacdes adversas produz uma reducgédo das preocupac¢des com
o risco.*! Por outro lado, os seres humanos possuem uma certeza tacita de suas capacidades
corporais que permite aos mesmos executar o que for necessario sem reflexdo.?? As reagoes

adversas sdo capazes de romper essa sensacgdo, pois sdo frequentes, graves e imprevisiveis?,
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fazem com que os pacientes sintam o corpo como fonte de embarago’’, incutindo medo,
desconfianga e inseguranca®#?1’ explicando a experiéncia de adversidade vivenciadas por

Lais e Nice.

Os tratamentos podem ser experimentados como cansativos, limitantes e até dolorosos, sendo
o sofrimento derivado, entre outras coisas, do medo de tratamentos intoleraveis*®. E conhecer
0s riscos no dmbito da salde é suficiente para causar estresse e/ou ansiedade.?? Por esse
motivo, para Rui, a possibilidade tedrica de experimentar uma reacdo adversa contribuiu para

a sua experiéncia de ambiguidade.

Contudo, Nice e Clara salientam que o papel do medicamento vai além do controle de
sintomas fisicos. Esses compostos permitem executar as tarefas diarias, seguir em frente,
enfim, normalizar a vidal’ e o corpo habitual. Por outro lado, Sara, ao usar o medicamento
para normalizar a vida vivenciou uma profunda experiéncia de ambiguidade. Afinal, é
necessario executar inimeras atividades, como separar 0s medicamentos, identifica-los,
lembrar do horéario de tomar, das recomendacdes de uso de cada um, dentre outras,5161°
exigindo a aquisicdo de novas rotinas, novos habitos e habilidades. De acordo com Merleau-
Ponty?’ as rotinas sdo pré-reflexivas, produtos do habito. E nds so prestamos atencdo naquilo
que nos preocupa em determinado momento exigindo entio atencdo e esforgo.?? Dessa
maneira, 0 medicamento interrompe essa rotina vivenciada de forma silenciosa®® e rompe a
integridade do corpo habitual. Velhos habitos sdo descartados e novos sdo adquiridos.??
Entretanto, esse processo ndo pode ser caracterizado pela facilidade e simplicidade.1%8
Diferentemente, Flora afirmou que desenvolver rotinas é algo possivel e foi uma das
estratégias que essa paciente usou ao lidar com sua experiéncia de ambiguidade. Assim, a
rotina pode ser positiva e significa a sincronia entre o individuo e seu tratamento, pois como

afirma Merleau-Ponty, “Meu corpo esta ali onde ele tem algo a fazer”.?’

A doenca, mesmo sem produzir alteracdo no corpo fisico, é capaz de alterar o corpo
fenomenal 244%45 Similarmente, as tecnologias na &area médica, como por exemplo, 0S
cateteres para aplicacio de medicamentos, remetem a presenca de doenca.?* O problema n&o
se relaciona com a tecnologia em si, mas com a objetificacdo*, isto é, o individuo percebe o
seu corpo como uma “maquina quebrada”.?* Poucas experiéncias humanas tém conotacdes t4o
simbolicas como o ato de prescrever e ingerir medicamentos* e o seu uso é embebido de

significado.* Ao simbolizar a doenga o medicamento®%178 foi experienciado nesse estudo
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como adversidade por Flora, Sara e mesmo Jo&o, que ndo conseguiu descrever claramente o
seu incomodo, alegando ser “uma questdo de mente”. Ja para Bruna, o medicamento foi o

simbolo do controle/cura e contribuiu para sua experiéncia de resolutividade.

Assim, acredita-se que o medicamento, ao se associar com sintomas fisicos ou ao simbolizar a
doenca, é capaz de alterar o corpo fenomenal. Dessa forma, a fenomenologia de Merleau-

Ponty é um referencial tedrico importante para o estudo do uso cotidiano de medicamentos.?®

Nesse estudo os participantes revelaram, em cada uma das formas de experienciar 0 uso
cotidiano de medicamentos, o arco intencional que conecta as estruturas essenciais da
experiéncia vivida.?>?* E como resultado dessas experiéncias, foi possivel perceber a alteracio
do arco intencional experenciado por cada participante, pois no adoecimento: “ndo é o mesmo
arco intencional; nio é o mesmo mundo”,?? afinal, mesmo apds a recuperaco, permanece

uma sensacao de fragilidade e incerteza.

A espacialidade do corpo proprio é uma espacialidade de situacio®’ e o uso do sari e do lenco
na cabeca, por exemplo, expressam no corpo uma posicao social, uma cultura pertencente a
uma localizacio espacial e geografica*®. Nesse sentido, foi possivel perceber o impacto que os
ambientes de cuidados em salde exercem na experiéncia do uso cotidiano de medicamentos.
Esses ambientes sdo constituidos por uma vertente fisica, representando 0s espagos
necessarios e 0s espacgos possiveis, mas também por sua vertente simbdlica, representada pela
cultura na qual estamos inseridos. Como afirma Merleau-Ponty: “reconhecemos, portanto, em
torno de nossas iniciativas e desse projeto rigorosamente individual que n6s somos uma zona
de existéncia generalizada e de projetos ja feitos, significacdes que vagueiam entre nos e as

coisas e que nos qualificam como homem, como burgués ou como operario”?’.

Em relacdo a espacialidade de situacdo, € importante considerar como a confianca no papel da
ciéncia, enquanto balizadora do medicamento, contribui para a experiéncia do medicamento
como resolutivo, como vivenciam Clara e llma. E Salamonsen et al** descreveram como a
salvaguarda da ciéncia, por meio de testes realizados nos corpos de outros pacientes,
justificou inicialmente a escolha da quimioterapia convencional para o tratamento do cancer.
Ja para Zoé, a crenga na ciéncia tradicional foi substituida pela preferéncia pelo medicamento
natural, representante do conhecimento popular. E o uso do medicamento industrializado foi

percebido por ela como coercitivo, contribuindo para sua experiéncia de adversidade. Hansen
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et al'® destacaram que os medicamentos industrializados s&o percebidos como uma opg&o néo

natural e por isso ndo saudavel.

Ainda, vérios aspectos do senso comum podem se relacionar com uma experiéncia de
adversidade ou de ambiguidade, dentre eles a quantidade de medicamento usado
concomitantemente,'®181% representado pelo nimero de medicamentos assim como pelas
doses usadas (Rui, Sara e Zoé). Outros aspectos relacionados sdo o tipo de medicamento

(Lais, Zoé, Rui, Jodo e Sara) e a religido (Jodo).

O uso de medicamentos exige que os individuos participem dos ambientes de cuidado a
salide, 0s espacos necessarios, que sdo em sua esséncia intersubjetivos. Para Bruna, faz parte
de sua vida ela chega mesmo a “fichar” no hospital. Como diz Merleau-Ponty?’: “vivemos
quando langamos a dncora em algum ambiente que se propde a nds”. Para Lais representa
adversidade e para Nice ambiguidade. Por outro lado, existem os espagos possiveis. Bruna
vivencia a limitacdo desses espacos em decorréncia dos medicamentos que faz uso sem que
isso altere a sua experiéncia com o uso cotidiano de medicamentos. J& para Sara, a limitacéo
dos espacos possiveis em decorréncia dos sintomas fisicos gerados pela auséncia do
medicamento tornou a sua experiéncia ambigua. Cabe ressaltar, que para a insulina, outro
medicamento que fazia uso na época da entrevista, também existia a limitacdo dos espacos
possiveis, que foi experienciada como indiferente levando Sara a resolver a questdo de
maneira pragmatica: optando por ndo usar o medicamento em determinados espacos, ou seja,
ajustando o medicamento de acordo com a sua necessidade.®® A discussdo anterior acerca da
doenca e da experiéncia da doenga ajuda a compreender experiéncias tdo distintas em relacdo
ao uso cotidiano de diferentes medicamentos, por uma mesma pessoa, em um mesmo tempo

historico.

O tempo é uma das principais estruturas da existéncia humana?’. O tempo fenomenoldgico,
para individuos que vivem uma ruptura na salde, pode ser experienciado como falta de
confianca acerca da saude no futuro, de uma sensacdo de descontinuidade relacionada a
lembranca da salde passada e da revisdo acerca da forma 6tima de se utilizar o tempo.203°
Sara e Bruna experienciam 0 tempo como uma espera, uma estagnacdo do tempo
fenomenoldgico.?® Entretanto, para a primeira essa foi uma experiéncia de ambiguidade, um

congelamento do presente para aguardar o tempo adequado para a obtencdo da maxima
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resposta a um tratamento.’? Ja para a segunda, a espera fez parte da sua experiéncia de

resolutividade, que incluia uma rotina centrada no tratamento medicamentoso.*

A forma de experienciar o uso do medicamento € muito importante para as escolhas futuras
em relagdo ao uso desses compostos. E Merleau-Ponty afirma que: “o surgimento de um
presente novo é a passagem de um futuro ao presente e do antigo presente ao passado, é com
um s6 movimento que, de um extremo ao outro, o tempo pde a se mover”, existindo, dessa
maneira, “um s6 fendmeno de escoamento”.?’ Qutro conceito o de memaria corporal discutido
no ambito da experiéncia do luto*’ também auxilia a compreensdo da experiéncia de
adversidade vivenciada por Nice com o uso do medicamento Rivotril e de resolutividade,

vivenciada por Lais com o uso da fluoxetina.

Por meio da experiéncia de Lais percebe-se nesse trabalho, uma variacdo temporal da
experiéncia com o uso de antidepressivos'?, que se inicia pela negacdo da doenca e,
consequentemente, do uso do medicamento, passa pelo reconhecimento da necessidade do
mesmo, mesclado com o medo da dependéncia. Por fim, apds a experiéncia real de uma
recaida, 0 medo de novos episodios se sobressai e 0 medicamento adquire novo significado na
vida da mesma. E a experiéncia positiva gera confian¢a no tratamento, levando inclusive a
recusa da interrupcdo do mesmo.® Assim, o medo da recaida e a certeza da necessidade do
medicamento sdo aspectos importantes para a manutencdo de antidepressivos pelos

pacientes.

Ja para Flora, percebe-se a transicdo da adversidade em relacdo ao tratamento do diabetes
mellitus para a experiéncia da ambiguidade. Para essa paciente, o despertar para o cuidado
ndo ocorreu a partir de alteraces no corpo fisico pois a mesma sempre experenciou 0
diabetes mellitus de forma absolutamente assintomaética. Contudo, a perspectiva da morte,
vivenciada pela perda de um ente querido gerou na paciente uma mudanca na forma de
enxergar a doenca e o tratamento farmacoldgico. A relacdo terapéutica estabelecida com o

profissional de satde também foi um fator importante nessa jornada de Flora.

A experiéncia da doenca pode variar ao longo do tempo para um mesmo individuo. Essa
percepcao pode ser completamente distinta em tempos diferentes, isto €, no momento em que
0 sintoma aparece, no periodo em que o diagnostico da doenca é feito e apds alguns anos de

coexisténcia com a enfermidade crbnica. Ainda, é possivel experimentar periodos de
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estabilidade e bem-estar em momentos nos quais 0 adoecimento se encontra em segundo
plano.?? Da mesma maneira, a experiéncia com o uso de medicamentos pode ter um o carater
temporal.* Entretanto, Henz*’ afirma que “minha linha do tempo ¢ um circulo, ndo uma linha”
e dessa forma, ndo compreende-se a experiéncia do uso cotidiano de medicamentos como
uma linha reta de aprendizado e de melhora da forma de usar, mas como um circulo, no qual a
introducdo de um novo medicamento pode introduzir uma nova experiéncia. Cabe ressaltar
que o uso cotidiano de medicamentos se inseriu na vida dessas pessoas em momentos e em
situacbes muito distintas, gerando experiéncias também distintas. Para alguns pacientes foi
uma tecnologia que invadiu a vida desde muito cedo, acompanhando-os desde a infancia ou

adolescéncia. Para outros o medicamento sé se tornou algo rotineiro na fase adulta.

Outra estrutura essencial da existéncia humana é a relagdo com o outro?’ e nio podemos
existir na vida cotidiana sem estar continuamente em interagdo e comunicagdo com 0s
outros.*® Em decorréncia da necessidade de cuidados de salde, a relagdo com os profissionais
foi um aspecto importante da experiéncia com o0 uso cotidiano de medicamentos. Nesse
estudo, eles influenciaram essa experiéncia por meio do estabelecimento de uma relacdo

terapéutica, como descrito por Flora em sua experiéncia de resolutividade.

Entretanto as relagdes com os profissionais, mediadas pelo uso cotidiano de medicamentos,
também foram percebidas como coercitivas, como vivenciado por Zoé e Lais e contribuiu
para a experiéncia da adversidade. O encontro com os profissionais de saude pode ser uma
experiéncia de objetificacdo? e uma explicaco seria o foco desses encontros na disfungdo, na
alteracdo de exames laboratoriais e na alteragdo do quadro clinico, diminuindo a capacidade
do individuo de perceber o seu corpo como transparente.?? E ainda, a perda da liberdade para
agir em decorréncia da falta de conhecimento técnico para escolher livremente entre os
tratamentos disponiveis.?® Acredita-se que todas essas questdes também sdo vivenciadas ao se

usar medicamentos, o0 que pode explicar as experiéncias descritas no presente estudo.

Os medicamentos, compreendidos como um simbolo construido a partir das relagdes com 0s
outros, desvelam a doenca ou sinalizam a incapacidade do individuo para lidar com os
problemas sem o seu uso.? A terceira dimenso ontoldgica do corpo descrita por Sartre pode

22 Assim, nés nos

auxiliar a compreensdo da experiéncia do outro no adoecimento.
percebemos como entidades fisicas permeadas pela incapacidade, somos percebidos pelos

outros dessa mesma maneira e por fim, na terceira dimensdo, nos percebemos novamente a
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partir do olhar do outro. Acreditamos que a forma como Lais se referiu ao uso de
medicamentos “tarja preta” pode ser compreendida a partir desse referencial, demonstrando o

impacto da experiéncia de usar esses medicamentos nas relacfes sociais.

Por fim, experienciar o uso cotidiano de medicamento como resolutividade, adversidade,
ambiguidade ou indiferenca significa se lancar nas situagdes da vida®, caracterizando a
energia que nos conduz?’. Merleau-Ponty?’ salienta que estamos centrados no presente, de
onde partem nossas decisdes, que nunca sdo sem motivo e sempre podem ser postas em
relacdo ao nosso passado. Somos nds quem encontramos em nossa concep¢do do passado e do
presente uma razéo para agir desta e ndo de outra maneira e devemos recorrer a toda a nossa
experiéncia para a compreensdo e a tomada de decisdes. Nesse estudo os participantes
relataram diversas condutas no contexto de cada uma das quatro formas de experienciar o uso
cotidiano de medicamento, incluindo seguir o tratamento como preconizado, ajusta-lo

segundo necessidades pessoais ou mesmo interrompé-lo completamente.

Clara fala de um posicionamento na vida, que ela chama de gratiddo. Da mesma maneira, a
experiéncia de indiferenca de Flora pode ser correlacionada com sua forma de se posicionar
frente a0 mundo e a si mesma. Bruna nos descreve a sua forma de aceitar a sua condicdo e a
necessidade de usar medicamentos quando diz: “O importante é vocé se preparar para o pior
e aguardar o melhor! Pode ndo parecer facil, mas é a melhor maneira de ... Nao pelejar
demais! Por fim, Sara nos fala de continuar a vida e relata seu desejo de “ficar bem”, apesar
da experiéncia de ambiguidade em relagdo ao uso de medicamentos. Wong e Ussher®*
descreveram a maneira como pacientes com HIV/AIDS avaliaram a relacéo risco/beneficio de
seus tratamentos de acordo com a maneira que posicionam o tratamento em suas vidas. E
Ratcliffe*® define os “sentimentos existenciais” como estilos que fundamentam o nosso senso
de pertencimento ao mundo. Esse conceito nos ajuda a compreender como 0s sentimentos
como gratiddo, fé, esperanca, medo, dentre outros, sdo condi¢Ges de possibilidade de

vivenciar a experiéncia com o uso cotidiano de medicamentos.

Ainda, existe uma reacdo criativa a perda, que € o processo de adaptabilidade, quando a
pessoa descobre novas maneiras de executar tarefas ou quando experimenta 0 bem-estar no
contexto do adoecimento, confrontando as perdas, lutando pela normalidade, evitando
situacBes que podem agravar as manifestacdes da doenga®, ou seja, “doente, mas bem”.?

Nesse sentido, o0 medicamento pode ser considerado uma ferramenta para auxiliar no controle



109

9922

das doengas,'®1°% ou "a arte de fornecer um lar para o paciente”??, como experienciado por

Bruna.

Ainda, € muito dificil para os outros focalizar os aspectos positivos da doenca em decorréncia
do olhar externo em relagdo a essa experiéncia.?? Pode-se perceber a mesma tendéncia em
relagdo ao uso de medicamentos, com a supervalorizacdo dos aspectos negativos que
envolvem as decisdes dos pacientes em relagio ao uso de medicamentostanto na literatura®
como na pratica clinica. Contudo, a experiéncia da resolutividade, por exemplo, pode agregar

etapas valiosas para o aprendizado em prética clinica.

Cabe ressaltar que todo movimento encerra em si uma intengéo, e necessita de um sentido ao
seu desenrolar; assim, o corpo intenciona os objetos, dirigindo-se aos objetivos.?>*° Nesse
sentido, usar medicamento exige do corpo um movimento No espago para a execucao das
acoes; talvez resida ai a dificuldade em usar medicamentos como a insulina, que exigiu de

Sara uma intencionalidade que ela ndo possuia.

Os dados oriundos do presente estudo demonstram a presenca de algumas formas gerais de
experienciar o uso cotidiano de medicamentos. Similarmente Hansen et al'® corroboram esse
estudo, uma vez que os autores verificaram a percepcdo do risco e a necessidade dos
medicamentos como temas dominantes; ainda, o conflito foi considerado como a esséncia da
experiéncia dos informantes com o uso de medicamentos. Entretanto, a particularidade deste
trabalho encontra-se na tentativa de operacionalizar o conceito de experiéncia com 0 uso de
medicamentos, com o intuito de contribuir para o ensino e para a préatica clinica. Contudo,
cabe salientar que o objetivo ndo é engessar as experiéncias individuais, em busca de padrdes.
Pelo contrério, entende-se que dentro das formas gerais existem nuances que tornaram cada

experiéncia Unica.

Ainda, uma das contribuicBes mais relevantes desse trabalho foi o entendimento de que um
mesmo individuo pode experienciar o uso cotidiano de medicamentos de formas diferentes
em um mesmo momento da vida, na dependéncia da doenca e do medicamento em quest&o.
Dessa maneira, Sara descreveu a sua experiéncia como resolutiva, adversa, ambigua e
indiferente; Lais, Nice e Jodo descreveram-na como resolutiva, adversa e ambigua; Rui como
adversa e ambigua; Flora como adversa, ambigua e indiferente; Zoé, como adversa e

indiferente. S6 Bruna, Clara e Ilma descreveram a sua experiéncia apenas como resolutiva.
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Esse resultado foi alcancado devido a avaliagdo do uso cotidiano de medicamentos de forma
ampla e, independente da classe terapéutica desses compostos. Esse aspecto aponta para
especificidades do presente estudo e o diferencia da maioria dos estudos prévios que

abordaram o mesmo tema.

O uso da teoria contribui para a transparéncia e para a qualidade dos trabalhos qualitativos.*
Entretanto, varios autores salientam que na area da saude varias pesquisas qualitativas®,
inclusive aqueles alicercados na fenomenologia®*®!, carecem de fundamentacio em suas bases
filosoficas, ocasionando ambiguidades entre os objetivos, a metodologia e os resultados. Esse
trabalho seguiu o referencial tedrico sistematizado por Nascimento et al (in press)?8, no qual a
fenomenologia foi a base epistemologica, a fenomenologia da existéncia o paradigma e a
corporeidade a teoria que fundamentou desde a definicdo dos objetivos até a andlise dos

dados.

Dentre as limitacOes desse estudo destaca-se o local em que foram feitas as entrevistas, isto €,
no ambulatério onde os pacientes eram atendidos. Nesse ambiente, os participantes podem
sentir desconforto, que pode ocasionar restricdo e reserva dos seus relatos.®® Contudo, apesar
dessa limitacéo, os resultados obtidos nos permitem lancar um olhar diferenciado em relagéo
a experiéncia com o uso cotidiano de medicamentos e agrega novas leituras e percep¢es com
potencial de influenciar positivamente a pratica e cuidado diarios em saude. Afinal,
compreender a experiéncia do paciente em relacdo ao uso de medicamentos pode auxiliar o
profissional a identificar e resolver os problemas relacionados ao uso de medicamentos

(PRM), melhorando os resultados em satide.>

CONSIDERACOES FINAIS

Embora o uso cotidiano de medicamentos seja uma experiéncia vivenciada por cada paciente
de forma particular, sugere-se a existéncia de quatro tipos de experiéncia gerais: a
resolutividade, a adversidade, a ambiguidade e a indiferenca. As trés primeiras formas se
fundamentam na perspectiva de que usar medicamentos de forma cotidiana é muito mais do
que um ato mecénico, pois envolve alteracbes do ser no mundo, enfim, no corpo fenomenal.

As estruturas esséncias da experiéncia — 0 tempo, 0 espaco, 0 outro e a sexualidade — séo
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alteradas nessas formas de experienciar o uso de medicamentos. Por esse motivo acredita-se
na alteracdo do arco intencional de cada existéncia quando o individuo experiencia a
resolutividade, a adversidade ou a ambiguidade. Por outro lado, experienciar o uso cotidiano
de medicamentos como indiferente se associou, nesse estudo a auséncia de alteracdes no

corpo fenomenal.

Outras duas importantes contribuicdes desse trabalho foram a desvelamento da variacdo
temporal da experiéncia de uso cotidiano de medicamentos e da possibilidade de um mesmo
individuo vivenciar multiplas formas de experiéncia em um mesmo momento historico. Em
conjunto, os resultados apontam para a complexidade dessa experiéncia, para a necessidade
de uma educacao formal e da responsabilizacdo de um profissional de satde por esse aspecto

do cuidado.
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4.3 A experiéncia dos pacientes com o tratamento da hepatite viral C: uma analise sob a
perspectiva de Merleau-Ponty

Artigo a ser submetido para publicacdo pela Patient Education and Couseling (classificada
como Al pelo sistema Qualis Saude Coleitva da CAPES, ano referéncia 2016, em vigor
quando de sua submissdo, cumprindo exigéncia de producdo académica do PPGMAF-
UFMG).

A experiéncia dos pacientes com hepatite C crénica submetidos ao tratamento antiviral
com agentes de acdo direta de segunda geracao na perspectiva fenomenoldgica de

Merleau-Ponty

Yone de Almeida Nascimento,
Luciana Silva Diniz,

Djenane Ramalho de Oliveira

RESUMO

A hepatite C € um grande problema de satde publica mundial e o seu tratamento passa por
uma revolucdo nos ultimos anos. Entretanto, sdo escassos os trabalhos que buscam descrever
a experiéncia desses pacientes com o uso de medicamentos. Nosso objetivo foi compreender
as experiéncias em relacdo ao uso dos antivirais de acdo direta de segunda geracéo,
vivenciadas pelos pacientes com hepatite C crbnica a partir da fenomenologia proposta por
Merleau-Ponty; ainda, descrever a articulacao das estruturas essenciais da experiéncia em um
arco intencional. Foi realizada uma analise tematica, a partir da entrevista de dez individuos
tratados em um ambulatério de referéncia, e dos diarios de campo gerados durante a coleta e
analise dos dados. Os pacientes experienciaram o uso dos antivirais como solucdo para a
alteracdo no corpo fenomenal. A estagnacdo do tempo fenomenologico foi a esséncia dessa
experiéncia, permeada pelas relagdes com os outros individuos. Foi possivel identificar uma
convergéncia no sentido de usar o medicamento da forma prescrita e orientada. A experiéncia
de cada individuo infectado pelo VHC em tratamento com agentes antivirais de segunda
geracdo convergiram em torno do arco intencional. Acreditamos que compreender essas

experiéncias pode contribuir para a qualidade do cuidado prestado a esses pacientes.
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INTRODUCAO

A hepatite C é considerada um grande problema de saude publica no Brasil e no mundo
(PASSOS, 2006; WEBSTER et al., 2015). Em geral, sua evolugdo é lenta e progressiva; cerca
de 80,0% dos individuos que adquirem a infeccdo aguda tornam-se portadores crénicos e
cerca de 20,0% evoluem, em aproximadamente 10 a 20 anos apds a infec¢do, para a cirrose
(ALTER et al., 1992; ALTER, 1993; THRIFT et al., 2017). Atualmente, é a principal causa
de transplante de figado nos principais centros mundiais (DULTZ et al., 2017; DURAND;
FRANCOZ, 2017). Estima-se que cerca de 71 milhGes de pessoas sejam portadoras cronicas
do virus da hepatite C (VHC) e que mais de 400.000 morram, anualmente, em decorréncia de
doenca hepética associada ao virus (OMS, 2017; POLARIS OBSERVATORY HCV
COLLABORATORS, 2017). A maioria das mortes é decorrente do desenvolvimento de
complicagdes graves, como a cirrose e carcinoma hepatocelular, responsaveis por cerca de
280.000 e 120.000 mortes, respectivamente (OMS, 2017).

O tratamento da hepatite C cronica passa por verdadeira revolugdo nos ultimos anos. A terapia
padrdo utilizado nos ultimos 15 anos era baseada na combinacdo de interferon peguilado
(PeglFN) alfa-2a ou alfa-2b e ribavirina (RBV). Conforme o genétipo do VHC, isto é,
gendtipos do VHC 2 ou 3 e geno6tipos do VHC 1, 4, 5 ou 6, essas drogas eram administradas
por 24 ou 48 semanas, respectivamente (WELCH; JENSEN, 2015). O objetivo do tratamento
era alcancar a resposta viroldgica sustentada (RVS), definida como a auséncia de virus
detectavel no soro, seis meses apds o término do tratamento. As taxas de RVS com a
associacdo de PeglFN alfa-2a ou -2b mais RBV alcancavam 40,0% a 50,0% para pacientes
infectados pelo gendtipo 1 e 80,0% ou mais para aqueles infectados com o gendtipo 2 ou 3. A
RVS esta associada ao clareamento viral, ou cura virologica em longo prazo e associa-se a
reducdo das taxas de morbidade e mortalidade (GHANY et al, 2011; BRASIL, 2011).
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Em 2011, foram introduzidos os agentes antivirais diretos [direct-acting antivirals (DAAS)]
de primeira geracdo, que compreendiam dois inibidores de proteases do VHC: boceprevir e
telaprevir (EASL, 2011). Esses medicamentos foram usados em combinagdo com o PeglFN +
RBV e se associaram a maior complexidade do tratamento e elevada frequéncia de efeitos
adversos (SARRAZIN, et al., 2012). Consequentemente, trés anos apds sua aprovacao, essa
terapia ndo era mais recomendada em muitos paises (DUSHEIKO; WEDEMEYER, 2012;
KOH, 2013).

Desde o0 ano de 2013, a terapia sem o emprego de interferon alfa (IFN-o) tornou-se realidade.
Em 2015, a Food and Drug Administration (FDA) e a European Medical Agency (EMA)
aprovaram novos DAAs: sofosbuvir (inibidor de polimerase nucleotideo analogo); simeprevir
(inibidor de protease de segunda geracdo); daclatasvir (inibidor da VHC-NS5A); combinacéo
- sofosbuvir + ledipasvir (inibidor da NS5A); combinagdo paritaprevir + ombitasvir +
dasabuvir. As taxas de RVS atingiram valores entre 92,0% e 100,0% (EASL, 2014). Pela
primeira vez, 90,0% dos pacientes acometidos por doenca crénica poderdo ser curados com
apenas trés meses de terapia. No entanto, o avan¢o no tratamento da hepatite C crbnica
também representa um desafio para muitos sistemas de salude em todo o mundo. Apesar de
extremamente seguras e eficazes, as novas terapias sdo caras (WEDEMEYER et al., 2015).
No Brasil, de acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Hepatite C e
coinfeccdes (2017), quatro DAASs sdo fornecidos pelo Ministério da Salde para o tratamento
da hepatite C cronica: sofosbuvir, simeprevir, daclatasvir e veruprevir/ritonavir/ombitasvir/

dasabuvir.

Os trabalhos que tém como objetivo descrever a experiéncia de pacientes com hepatite C
crbnica sdo escassos. Particularmente, investigacGes em que a proposta é avaliar a experiéncia
desses pacientes com o uso de medicamentos sdo raras. Na realidade, em boa parte dos
estudos sobre a experiéncia com o uso da terapia para erradicacdo do virus, ha sobreposicao
entre essa experiéncia e aguela relacionada a experiéncia com a doenca em si. Em estudos
prévios, foram descritas as experiéncias de pacientes com hepatite C crénica durante o uso da
terapia antiviral constituida pelos medicamentos PeglFN e RBV (FRAENKEL et al., 2006;
BOVA et al., 2010; TESTON et al., 2013; CLARK; GIFFORD, 2014; HILL et al., 2014;
NORTH et al., 2014; BATCHELDER et al., 2015; TRELOAR; RHODES, 2009). Ainda,
essas experiéncias foram avaliadas em dois estudos em que foi usado DAAs de 1?2 geragéo,

isto é, foi feito o uso da terapia tripla: PeglFN + RBV + DAAs (boceprevir ou telaprevir)
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(RASI et al., 2014; SUBLETTE et al., 2015). Contudo, h& somente um trabalho em que foi
analisada a experiéncia dos pacientes com os novos 0os DAAs de 22 geragdo (WHITELEY et
al., 2015).

A experiéncia subjetiva com o uso de medicamentos € individual, contudo pode
potencialmente influenciar os resultados em saude ao associar-se a ocorréncia de problemas
relacionados ao uso de medicamentos (SHOEMAKER; RAMALHO-DE-OLIVEIRA, 2008;
RAMALHO-DE-OLIVEIRA, 2012). A compreensdo da natureza subjetiva, complexa e
multidimensional desse fendmeno pode ter implicacGes relevantes em satide como a melhoria
da qualidade do cuidado. Contudo, estar consciente das dificuldades vivenciadas pelos
pacientes ndo é suficiente para orientar uma pratica reflexiva (WILDE, 2003). E nesse
sentido, é importante operacionalizar o conhecimento relacionado a experiéncia de usar
medicamentos para que 0 mesmo possa ser usado em beneficio dos pacientes
(NASCIMENTO, 2018).

A filosofia de Merleau-Ponty, por estar alicer¢ada no corpo, pode ampliar a compreensdo dos
fendmenos atrelados ao uso de medicamentos, uma vez que estes produtos sdo capazes de
gerar profundas mudancgas no corpo fisico/biolégico e corpo fenomenal (WILDE, 1999).
Merleau-Ponty introduz o conceito de arco intencional para descrever a nossa relacdo com o
mundo. Essa interacdo engloba a forma que nos, sujeitos encarnados, experienciamos 0
mundo e suas estruturas essenciais - 0 tempo, 0 espaco, a relagdo com o outro e a sexualidade
- por meio do nosso corpo fenomenal (WILDE, 1999; CAREL, 2016). Em suma, 0 arco
intencional € um meio de articulacdo significativa entre os variados setores da experiéncia
(SIVIERO, 2014) e esse arco altera-se de forma relevante na doenca (MERLEAU-PONTY,
2011).

Dessa maneira, com base nos principios da fenomenologia proposta por Merleau-Ponty, o
objetivo desse estudo € compreender as experiéncias oriundas do tratamento com os antivirais
de segunda geracédo vivenciadas pelos pacientes com hepatite C cronica. Ainda, no contexto
da fenomenologia, em forma de arco intencional, & meta descrever a articulagéo das estruturas

essenciais da experiéncia do uso cotidiano de medicamentos por esses pacientes.
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METODOLOGIA

Participantes

Este estudo foi conduzido no Ambulatorio de Hepatites Virais do Instituto Alfa de
Gastroenterologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais
(AHEV/IAG/HC/UFMG) depois de aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais (COEP-UFMG), em 28/05/2014 com o nimero
664.354. Todos os sujeitos da pesquisa foram esclarecidos a respeito dos objetivos da
pesquisa e aqueles que concordaram em participar assinaram o termo de consentimento livre e

esclarecido.

Durante a avaliacdo farmacéutica, um dos pesquisadores identificou entre os pacientes com
hepatite C crdnica, em um momento anterior ao inicio da terapia antiviral com os DAAs de
segunda geracdo, aqueles que poderiam narrar essa experiéncia de forma rica, pertinente e
diversa (MORROW, 2005; TONG et al., 2007; ENGLANDER, 2012). Os pacientes foram
convidados a participar imediatamente antes ou no inicio da terapia antiviral com os DAAS —
sofosbuvir, daclastavir e simpeprevir. Todos os individuos incluidos eram cognitivamente
capazes de relatar a sua experiéncia. Ndo foram incluidos pacientes com encefalopatia
hepética e/ou quadros clinicos associados a confusdo mental, uma vez que essas situacdes
poderiam comprometer o estudo do fendmeno. Os participantes apresentavam ampla variagéo
em suas caracteristicas biomédicas, isto é, tipo/nimero de comorbidades clinicas, tempo de
diagnostico da hepatite C cronica, presenca de complicagdes da hepatopatia e nimero de

tratamentos prévios direcionados a infecgdo pelo virus da hepatite C.

Coleta de dados

Foram realizadas entrevistas em profundidade com dez (10) individuos, no proprio
ambulatério, em um dia diferente do atendimento farmacéutico, entre os meses de marco e de
setembro de 2016. Os dados foram coletados até o momento da saturagdo dos mesmos
(DAHLBERG et al., 2001; MORROW, 2005; TONG et al., 2007).
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As entrevistas foram feitas de forma individual, com duracdo média de 50 minutos, gravadas
e, posteriormente, transcritas. O proposito da entrevista foi permitir aos entrevistados
descrever e desvelar as dimensdes de suas experiéncias em relagdo ao uso dos DDAs de
segunda. Foi, entdo, solicitado aos participantes que descrevessem a experiéncia de viver com
hepatite C, isto €, os sentimentos e percepcles desde que escutaram pela primeira vez “ser
portador do virus da hepatite C”, desafios e enfrentamento da doenca cronica e, em especial,
suas experiéncias com os tratamentos antivirais. A partir dessas questdes abertas foi possivel
estabelecer um didlogo amplo e flexivel (ENGLANDER, 2012) e permitiu que 0s pacientes

construissem a historia da sua doenga incluido os tratamentos realizados.

Ainda, todos os aspectos subjetivos que ndo foram apreendidos pela entrevista foram
registrados em um diario de campo e entremeados as falas dos participantes durante a
transcricdo das entrevistas. Cada entrevista gerou um didrio de campo. Ainda, esse
instrumento foi utilizado para registrar as impressdes durante a analise dos dados
(MORROW, 2005), com o intuito de promover a reflexividade.

Analise de dados

A anélise de dados seguiu alguns passos: a descri¢do detalhada do fendbmeno, a realizacéo da
reducdo fenomenoldgica e a busca pela compreensdo do mesmo (VAN MANEN, 1990;
DAHLBERG et al., 2001; KVIGNE; KIRKEVOLD, 2003).

A descricdo se iniciou com a transcricdo das entrevistas, a sua leitura repetida, a escuta atenta
das gravacdes e a revisdo dos dados de campo. Esse processo permitiu a compreensdo do
conjunto de dados (KVIGNE; KIRKEVOLD, 2003; TONG et al., 2007;).

O proximo passo constitui-se na analise tematica, iniciada pela abordagem holistica, em que
cada conjunto de dados composto pela entrevista e seu respectivo diario de campo foram lidos
e relidos de forma aberta e atenta. A seguir, com o auxilio do Software NVivo 11 (qualitative

data analysis software), a abordagem seletiva foi realizada por meio da busca de frases ou de
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afirmag0es essenciais para descrever o fendmeno avaliado (DAHLBERG et al., 2001; KVIGNE;
KIRKEVOLD, 2003).

Merleau-Ponty ndo propGe um método de pesquisa fenomenoldgica (MERLEAU-PONTY,
2011), sendo essencial desenvolver uma estratégia que possa capturar essa dimenséo
experiencial (STELTER, 2000). O uso das estruturas da existéncia - 0 tempo, 0 espago, a
relacdo com o outro e a sexualidade - conectadas por meio do arco intencional € uma maneira
de aplicar as teorias de Merleau-Ponty no ambito da pesquisa em saude (WILDE, 1999, 2003)
e abarcar, nesse contexto, a compreensao do uso cotidiano de medicamentos (NASCIMENTO
et al., no prelo). Neste sentido, as experiéncias com o uso dos antivirais de segunda geragéo,
reveladas a partir da analise tematica, foram reorganizadas para abranger as estruturas

essenciais da experiéncia.

Durante essa fase, foi realizada a reducdo fenomenoldgica (DOWLING, 2007), um método
para o exercicio da reflexdo radical sobre a experiéncia. Esse método permite esclarecer e
tornar explicitos os pressupostos tedricos, sociais, culturais e profissionais que influenciam o
entendimento do fendmeno experienciado (TOOMBS, 2001). Sua realizagdo permitiu mudar
o0 foco da atencdo do objeto experenciado para os seus modos de aparicdo (KVIGNE;
KIRKEVOLD, 2003).

Ainda, foi empregada a variacdo imaginativa, uma experimentacdo mental na qual se altera
intencionalmente os diferentes aspectos da experiéncia, em que se retira ou adiciona aspectos
ao fendmeno e alcanga aquilo que ndo poderia ser suprimido sem a destruicdo do proprio
fendmeno (KVIGNE; KIRKEVOLD, 2003).

Para garantir o anonimato dos participantes, foram utilizados nomes ficticios e retirado do

texto 0 nome de qualquer doenca/situacdo clinica ou o nome de qualquer medicamento que

permitisse a identificacdo dos mesmaos.

RESULTADOS
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Os pacientes incluidos nesse estudo apresentam historias diversas em relagcdo ao tratamento da
hepatite C cronica. Torna-se relevante conhecer minuciosamente essas historias que
possibilitardo maior compreensdo da experiéncia dos pacientes com 0s novos DAAs de
segunda geracdo. Nesse estudo, Lais, Jodo, llma, Flora, Bruna e Clara eram pacientes
experimentados, ou seja, ja haviam usado pelo menos uma das opgdes de tratamento antiviral
previamente, mas ndo atingiram a RVS ou apresentaram recidiva. Rui e Nice ndo receberam
tratamento antiviral devido a contraindicacGes aos esquemas anteriores. Sara e Zoé eram
também virgens de tratamento, contudo ndo possuiam quaisquer contraindicacdes ao
tratamento. Zoé e Flora experienciaram as suas proprias vivéncias com suas doengas, como
também proximo a eles havia um ente préximo, que além de sofrerem do mesmo infortunio,
isto €, tinham hepatite C, ainda, desenvolveram as complicacdes da hepatopatia associada ao
VHC (Quadro 1).

Quadro 1: Historia dos participantes em relacdo ao tratamento da hepatite C cronica

Pacientes/Caracteristicas Bruna Clara Flora Ilma Jodo Lais Nice Rui Sara Zoé

Virgem de tratamento X X X X
Experimentado X X X X X X

Contraindicacéo a terapia X X X X
Complicacdes da doenca X X X

Em consonéncia com a metodologia utilizada para o desenvolvimento desse estudo, optamos
por descrever a maneira como a hepatite C cronica e o tratamento com os DAAs de segunda
geracdo alteraram o corpo fenomenal gerando a experiéncia da resolutividade. A seguir
descrevemos a forma como o tratamento farmacol6gico moldou a experiéncia das estruturas
essenciais da existéncia - o tempo, o espaco, a relacdo com o outro e a sexualidade -

conectadas por meio do arco intencional (NASCIMENTO et al., no prelo).

O uso dos DAAs por pacientes com hepatite C crbnica: uma experiéncia de

resolutividade
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O corpo saudavel é transparente e essa é a marca da salde e da fungdo normal. Entretanto, o
diagndstico da infec¢do pelo virus C direciona o olhar para o corpo biolégico, um corpo que
sofre com as alteragdes provocadas pelo virus, mesmo sendo essas indetectaveis durante
décadas. Isso por sua vez perturba a relacdo do paciente com o mundo e a forma como vive as
suas experiéncias, afetando o corpo fenomenal. Assim, 0 medo da transmissdo do virus C ao
(&) parceiro (a) e aos familiares e a ansiedade devido a incerteza quanto a evolugdo da doenca
sdo parte da experiéncia desses pacientes.

Preocupacdo de pegar e passar para o outro. Ter cuidado de cortar. Tudo tem
gue pensar né. Me preocupa contaminar o outro (1lma).

E por esse motivo, os DAAs de segunda geracdo foram experienciados como a solucéo de um
problema no corpo bioldgico e/ou fenomenal provocado pela doenga (NASCIMENTO, 2018),
como afirma Rui: “na verdade, o remédio da hepatite € tudo para mim. Porgue ele que vai me

curar”.

Para Rui, “a cura é ndo ter o bichinho mais. O virus. Ndo ter ele me importunando”. E a
eliminacdo do virus se associa entdo com a normalizacdo de todas as alteracGes que ele julga
relacionadas com a hepatite. Inclusive sinalizando a possibilidade de interromper os outros
medicamentos que ele relaciona com o quadro clinico atual.

Porque automaticamente a hepatite sendo curada vai parar com o0s
medicamentos da hepatite. O da ascite, eu vou parar. Porque nao tendo, né...
Automaticamente talvez até o da glicose. Porque eu estou com essa glicose
alterada devido a esse processo no figado, da hepatite... E isso mesmo,
aguardar e a cura vai ser tudo para mim (Rui).

Além de normalizarem as alteragdes no corpo bioldgico, a expectativa com a cura, advinda do
uso do medicamento permitira a normalizacdo da vida (NASCIMENTO, 2018). Para Rui, cria
a possibilidade de cuidar da vida: “Ai eu vou cuidar da minha vida, da minha familia, dos

meus negdcios. Ndo vou ficar nessa dependéncia”.

Mas para que 0 uso do medicamento seja resolutivo, além de resolver o problema para o qual
ele é indicado, ele ndo deve provocar novos problemas, como reacdes adversas que, na
concepcao do paciente, desequilibre a ténue relacdo risco/beneficio ligada ao uso desse tipo
de produto (NASCIMENTO, 2018). Os DDAs de segunda geracdo sdo medicamentos muito

seguros como experienciam Clara: “N&o estd me dando problema nenhum, gragas a Deus!”; e
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também Flora: “Assim, ndo estou sentindo nada. Esse aqui pra mim € a mesma coisa de estar

tomando os que eu ja tomava mesmo [para outras doencgas], ndo senti diferenca nenhuma”.

E a percepcédo de seguranca dos novos medicamentos advem da experiéncia prévia com 0s
tratamentos anteriores, como afirma Ilma: “Menina, aquele Ultimo ... eu quase morri com
aquele ultimo, uai. Eu fiquei muito agitada com aqueles e comegou a sair aquele tanto de
bolinha. Eu fiquei tdo ruim!”. E ainda Lais: “Quando eu comecei a fazer os tratamentos eu
fiquei um pouco apavorada, ndo esses agora, mas 0s outros. Os que tinham interferon e tudo!

Porque dava efeito demais!”

Por ser um tratamento esperado e desejado, os participantes compreendem o uso dos antivirais
como benéfico, mesmo podendo gerar consequéncias negativas, como afirma Lais. “Estou
aguentando bem ainda. Deu uma baixa nas plaquetas no inicio, mas agora levantou um

pouquinho. Porque plaqueta cai mesmo, né!”

E embora o medicamento seja simbolo do quimico, daquilo que de alguma forma pode agredir
0 corpo naturalmente constituido, Rui buscou resolver esse impasse evitando conhecer 0s
riscos associados ao uso dos antivirais:

Eu li a bula. Eu sei, ele ndo é prejudicial na parte cardiaca. Mas ele também
ndo deixa de .... Entdo ndo sei, eu acho que ele tem alguns efeitos colaterais,
mas.... Eu acho que ndo é interessante agora eu saber ndo porgue eu estou
guerendo s6 o melhor. Eu quero saber agora sé assim: ele é étimo (Rui)!

Por fim, a experiéncia da resolutividade com esses medicamentos é balizada pela ciéncia, a
partir do momento que sua disponibilidade ¢ compreendida como um avango tecnolédgico: “E
eu penso em como que a ciéncia ta avancada. De ter fabricado um remédio tdo abengoado

desse. E vai tentando, tentando até achar um que dé certo!” (Ilma).

A experiéncia do tempo: a espera

O tempo para os pacientes com hepatite C cronica é marcado pela espera, pela estagnacéo do
tempo fenomenoldgico. Os participantes descreveram a espera: 1) por medicamentos mais
potentes, quando ndo conseguiram alcancar ou manter a RVS; 2) por medicamentos mais

seguros, sem tantas contraindicacbes como aquelas advindas dos tratamentos anteriores; 3)



126

pelo acesso aos medicamentos; 4) pelo momento mais adequado para usar os medicamentos;
5) pela cura e a normalizagéo da vida.

Os pacientes diagnosticados vivenciaram a espera pelo desenvolvimento de novos
medicamentos mais potentes capazes de eliminar a infec¢do que nédo foi curada por tentativas
anteriores de tratamento.

Eu fiz os seis meses de tratamento e passei mal ... Ai negativou o virus, sai
do tratamento bem. Sé que menos de dois anos depois, fui fazer a carga viral
tinha subido de novo. O virus tinha recidivado. Ai eu fiquei nesse tempo
todo vindo aqui, mas a Dra ja tinha falado dessa medicacdo que estava para
chegar. Ai foi meio que protelando, acompanhando, pedindo exame, tudo
para ver se dava para chegar até agora. Mas teve alguns momentos que eu
tive medo. Fiquei preocupada. Mas deu, gracas a Deus! E agora eu estou
tomando essa medicacéo (Flora).

Por ser uma infecgdo assintomatica que evolui silenciosamente por décadas, o diagndstico da
HCC ocorre quando os pacientes ja apresentam as complicacbes da doenca, como a cirrose e
suas diversas manifestacdes clinicas. Esse contexto clinico impds, para alguns pacientes, uma
restricdo ao uso das alternativas de tratamento anteriores. E 0s participantes relataram essa
experiéncia de espera por medicamentos mais seguros e possiveis de serem utilizados, como
relata Rui: “N&o pude tomar o primeiro, porque com as minhas plaquetas muito baixas, eu

poderia vir a 6bito. Que os efeitos colaterais dele sdo altissimos!”.

Também a presenca de inimeras comorbidades impedia 0 uso dos tratamentos anteriores,
como referido por Clara: “A médica falou: o remédio chegou, mas agora que vOcé esta

fazendo esse outro tratamento vocé ndo pode usar”.

Quando finalmente a ciéncia disponibiliza a tdo esperada opc¢do efetiva e segura, surgem
entdo as limitacGes ao acesso ao tratamento impostas pelo alto custo dos medicamentos, como
descreve Lais:

Eu fiquei esperando, porque ndo tinha cura. A gente entrou em abaixo
assinado. Eu ndo tinha dinheiro para pagar justica, entdo tinha que esperar.
Ai os remédios chegaram, a ANVISA travou. Um ano. Depois, soltou de
novo, mas o governo travou. Mais um ano (Lais).

No Brasil, também em decorréncia do alto custo do tratamento, foi priorizado o acesso aos
pacientes que se encontravam em estagios mais avancados da doenca hepéatica. Como resume
Jodo: “Esse é uma dadiva. Entendeu? Porque se fosse aberto para todas as pessoas, legal. Mas

néo é! VVocé sabe que néo é!”.
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O acompanhamento frequente, necesséario para garantir a efetividade e a seguranca do
tratamento, exigia do paciente a reorganizacdo de sua vida. Nesse sentido, era preciso esperar
pelo momento adequado para realiza-lo, como nos relata Nice:

O médico sentou comigo, conversou sobre 0 acompanhamento. Entdo eu ndo
comecei o tratamento quando a minha mée estava totalmente dependente de
mim. Minha mae veio a falecer um ano e meio depois. Ai eu relutei um
pouquinho em comecar o tratamento. SO que quando eu cheguei aqui, a
equipe achou que eu estava com as plaquetas muito baixas. Entdo eu fiquei
dois anos nesse processo, esperando esse novo medicamento (Nice).

Por sua vez, quando o tratamento se inicia, uma nova espera surge: a espera pela cura.

E para trés meses [0 tratamento]. Doze semanas. Eu estou na quinta, quer
dizer, meio caminho andado, né! (Lais)”.

E marcante a forma como o0s pacientes experienciam um presente estagnado, um
congelamento do tempo em decorréncia de todas essas esperas, que Ilma sintetiza da seguinte
maneira: “Ah, porque o tratamento parou e eu fiquei parada também, mas sempre correndo

atras”.

Apbs a negativacdo da carga viral, sinbnimo para o paciente de cura da hepatite cronica C, o
futuro flui para o presente, e alguns pacientes se deparam com uma realidade esquecida até
entdo: a cirrose.

Ai eu quero saber como é que eles vdo fazer, por que assim que matar o
virus ... € que eles vdo tratar da cirrose e do figado, né? Da minha cabeca s
estava assim: tratar do ... virus. Eu tinha a impressdo que matando o virus
tudo acabava, o figado regenerava. Depois pensando melhor, cirrose néo
regenera ... Entdo vai ser mais demorado ainda. Eles vao ter que esperar se 0
figado reage e se vai ter que fazer alguma coisa (Lais).

Durante o tratamento, o tempo cronolégico permeia essa experiéncia pois as rotinas em
relacdo ao uso do esquema de tratamento para tratar a hepatite viral sdo rigidas, afinal, espera-
se adesdo total: “Eu tenho que tomar, sou rigoroso. Para vocé ver: eu tenho minha caixinha
com os meus remedinhos. Ndo tomo dez para as nove, ndo tomo nove e dez. Tem dia que
ultrapassa dez minutos eu fico chateado!” (Rui). E Nice relata: “Remédio € um fato, hoje ele é
extremamente necessario na minha vida. Eu sei que ha uma regra que eu tenho que respeitar

porgue sendo ele ndo vai funcionar”.
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A experiéncia do espaco: 0s espacos possiveis, 0S espacos necessarios e 0 caminhar

Para os pacientes em tratamento, a experiéncia do espaco pode ser descrita de varias formas:
existem 0s espacos possiveis, 0s espagcos necessarios e 0 caminhar. Desse modo, o tratamento
e a erradicacdo do virus significa ampliar os espacos possiveis, permitindo que o paciente
retome a sua vida, como afirma Rui: “Ai eu vou cuidar da minha vida, da minha familia, dos

meus negocios”.

Para Ilma, significa a seguranca de n&o precisar interromper o trabalho e a fonte de
subsisténcia: “Uai, fico com medo de ficar parada, sem poder trabalhar. Parada dentro de casa
€ muito ruim. O primeiro tratamento tive que parar. O segundo tive que parar. Esse também,

tive que parar”.

Entretanto, também existem 0s espacos necessarios, e nesse sentido, tanto a doenca como o
tratamento sdo coercitivos. Ha uma intensificacdo do acompanhamento para garantir 0s
resultados do tratamento, com o comparecimento semanal ao ambulatério no inicio do
tratamento. Isso pode ser visto como cerceamento da liberdade para alguns pacientes, que
precisam conciliar o tratamento a vida.

Essa rotina estressa, a gente vai perdendo a auto estima, vocé ndo tem tempo
de se arrumar (...). Porgque eu tenho que chegar aqui cinco horas da manha! E
eu detesto porque eu ndo tinha costume de ir em médico assim. Por exemplo,
o dia que eu tenho que vir aqui, vocé pode ter certeza, eu fico uma semana
mal! SO de saber que eu vou ficar aqui, ficar um dia perdido (Lais)!

Como resume Rui: “Porque vocé tinha uma vida saudavel. E depois vOocé passa a ter uma vida

controlada. Vocé, pelos médicos, pela sua situacao”.
E por fim, os pacientes relatam a movimentacdo do corpo fenomenal no espaco e no tempo,

definindo-o como uma estrada, um percurso a ser percorrido em busca da erradicacdo do

virus, como relata Lais: “Doze. Eu t6 na quinta, quer dizer, meio caminho andado, né” (Lais).

Experiéncia do outro: a parceria ao longo do caminho
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No contexto do tratamento da HCC, a confianga no profissional de salde contribui para a
experiéncia da resolutividade com o uso dos DAAs de segunda geracdo, como demonstra Rui:
“Se ¢ para tomar de manha ou de tarde, vamos tomar. Indiferente do que ele vai causar.
Porque o0 médico me passou. Ninguém melhor para passar o remédio que o médico. Porque

ele estudou para isso!”

E llma aponta para a inter-relacdo entre o espaco, o0 tempo e o outro, quando define de uma
forma muito poética a participacdo dos profissionais de salde, a parceria daquele que trilha
junto esse caminho que € o tratamento:

Vocés nunca desanimaram da gente, sempre falando que ia chegar um
remédio melhor! Porque eu pensava que se nao vai ter jeito, dava alta, ndo
estava nem ai. Mas Deus abengoou que vocés seguiram em frente.
Caminharam com a gente, né? Caminhando ... (lima).

Outro aspecto da experiéncia do outro que surge no contexto do tratamento é a experiéncia
compartilhada com conhecidos e familiares, mas também com outros pacientes que convivem
nas salas de espera. Para Zoé e Flora presenciar no outro as consequéncias da infeccdo pelo
VHC gerou o desejo de se submeter ao tratamento:

Apareceu um cancer e foi tudo muito rapido. Ele era uma pessoa que gostava
de viver, entdo eu pensei: poxa, a oportunidade que eu tenho foi uma
oportunidade que ele ndo teve. Porque eu acredito que se ele tivesse tido
tempo ele teria corrido atras! Mas foi tudo de repente! Ele ndo sofreu, mas
por outro lado eu acho que ele preferia estar vivo. E se eu tenho essa
oportunidade eu tenho que aproveitar (chorando) (Flora).

A sexualidade: “Esse medicamento eu quero”

Em relagdo ao tratamento farmacol6gico para a heptatite C crénica os pacientes nos informam
um engajamento diferenciado do que vemos, como profissionais de salde, em tratamentos de
doencas crénicas, como resume Zoé: “Esse medicamento eu quero. Quero, porque Deus me

livre! Ficar igual a gente vé os outros ficarem € muito dificil” (Zoé).

Mesmo que isso signifique alterar as praticas relacionadas ao uso de medicamentos com o
intuito de garantir o resultado desse tratamento, como informam Flora:

Porque eu ndo tinha aquele rigor de horario, mas hoje eu acho que esta
tranquilo. Principalmente depois que eu comecei a tomar esses que tem que
ter... E agora eu criei a rotina, o despertador do celular toca eu vou la na
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mesma hora e tomo. E ndo estd me atrapalhando. Ah, acho que tudo € uma
questdo de habito e para vocé criar habitos diferentes na vida da gente é
claro, é dificil no inicio, mas depois que vocé consegue estabelecer ja ndo
fica tdo dificil (Flora).

Zoé delimita claramente o seu esforgo para cumprir esse tratamento: “Eu sou muito dificil de
tomar remédio. Estou tomando esses agora e sem falhar, pedindo a Deus para ndo falhar,

doida pra tirar esse...” (Zo¢).

Para Jodo a motivacéo é viver:

Sou uma pessoa que gosta muito de viver. Eu gosto muito da vida, eu
sempre brinco: olha, vou viver duzentos anos! E com essa vontade de viver,
ja tem muitos anos que estou encarando esse virus (Jodo).

Para Nice é ter certeza que fez tudo que podia para ndo atrapalhar a erradicacédo do virus:

Hoje eu procuro suportar, porque eu ndo quero que nada atrapalhe o
tratamento. Até mesmo para que eu ndo venha a ter uma culpa. Por que se
chegar 14 no final e falar assim: ndo abaixou nada. Eu tenho consciéncia que
eu fiz tudo que foi determinado, da maneira que foi determinada (Nice).

E para Rui e Lais, a motivacdo para seguir o tratamento é a fé em Deus:

O medicamento é o complemento daquilo que Deus ja ... Eu acho que Deus
ja me curou. Néo sei se vocé acredita, mas tudo é Deus. Vocés sdo enviados
de Deus. O médico dos médicos é Deus (Rui).

E eu falei Deus ndo comega uma obra sem terminar ndo viu? Porque eu vi a
médo dele no primeiro dia. Falei, vai me levar até o final... E ndo me
preocupei mais! Pensamento positivo faz muito bem, né! (Lais).

DISCUSSAO

Siviero (2014) afirma que o objeto é falante e significativo, o arranjo das cores imediatamente
quer dizer algo. Desse modo, os resultados do estudo apontam para o papel ocupado pelos
antivirais para os participantes: como solugédo para a perturbagdo no corpo fenomenal. Para o
paciente com hepatite C crbnica os medicamentos sdo desejados e aguardados, pois
simbolizam a cura, a esperanca de erradicacédo do virus e a possibilidade de normalizagdo do

corpo fenomenal.



131

A presenca do virus direciona o olhar para o corpo biolégico, um corpo contaminado. Para
alguns pacientes essa percep¢do perturba a sua relagdo com o mundo e a forma como
vivenciam as suas experiéncias. Afeta, assim, o corpo fenomenal. Em conjunto, 0 medo da
transmissdo do virus, as relacdes familiares dificeis, o estigma, a ansiedade devido a incerteza
quanto a evolucdo da doenca, a dependéncia fisica, emocional ou financeira e a convivéncia
com a visdo estereotipada acerca da transmissdo sdo partes da experiéncia de pacientes com
hepatite C cronica (SGORBINI et al., 2009; HILL et al., 2014; MILLER et al., 2012;
TESTON et al., 2013; NORTH et al., 2014; DOWSETT et al., 2017).

Vérios autores descrevem que 0s pacientes com hepatite C crbnica relatam que o desejo de
acabar com o estigma e a vergonha ocasionados pela infeccdo, 0 medo da morte e a
experiéncia de testemunhar amigos ou familiares falecerem em decorréncia da cirrose ou do
carcinoma hepatocelular s&o motivacgdes para se submeterem ao tratamento contra a infeccéo
(CLARK; GIFFORD, 2014; NORTH et al., 2014; RASI et al., 2014; SUBLETTE et al.,
2015). Nesse estudo, o relato de llma sintetiza 0 medo da transmisséo do virus. Rui descreve
0 seu desejo de erradicar 0 virus, assim conseguindo normalizar a sua vida. Ja Flora e Zoé
descrevem ao longo dos resultados a experiéncia de conviver com as complicagdes

relacionadas a doenga em entes proximos.

A experiéncia do tempo, marcada pela espera foi central nesse estudo. Nice espera 0 momento
adequado para o tratamento, Rui, Clara e llma o medicamento mais seguro, Flora e Jodo o
medicamento mais efetivo e Lais e Jodo apontam para as questdes de acesso, que também
impde uma espera. Desde o descobrimento da doenga, no final da década de oitenta, até o
momento da realizacdo desse estudo, foram disponibilizados pela ciéncia quatro modalidades
de tratamento para a hepatite C. Essas terapias apresentaram gradacdo crescente em termos de
efetividade ao longo do tempo. Vale ressaltar que em 29 anos apds a descoberta do VHC, as
terapias antivirais apresentaram limitagBes importantes em decorréncia das indmeras
contraindicacdes. Contudo, os DAAs revolucionam o tratamento da infec¢do pelo VHC,
proporcionando, assim, perspectivas em relagdo a cura abrangente de uma infeccéo viral
cronica em seres humanos (CHUNG, BAUMERT, 2014).

O desejo de usar 0 medicamento ndo advém apenas da possibilidade de cura e normalizacdo
do corpo fenomenal. E preciso considerar que o medicamento ndo era disponivel para todos, e

ser elegivel para esse tratamento significa estar em um estagio mais avancado da hepatopatia
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associada ao VHC, isto é, significa ter cirrose hepatica para ser candidato ao tratamento.
Dessa maneira, as estratégias de priorizacdo do tratamento em individuos com hepatite C
cronica estdo fundamentadas na presenca da doenca hepatica mais avancada e de seu risco
maior de complicacGes (NAHON et al., 2017).

Ainda, essa terapia inovadora tem um custo alto e representa um obstaculo para muitos
sistemas de salude em todo o mundo (WEDEMEYER et al., 2015). Em conjunto, essas
questdes reforcam a necessidade da discussdo ética do tratamento da hepatite C cronica. Do
ponto de visa econémico, tratar todos 0s pacientes é extremamente caro, contudo é preciso
ponderar, isto é, colocar na balanga de um lado os custos financeiros associados ao tratamento
de outro lado o custo envolvido no tratamento das complicaces da hepatopatia avancada, que
engloba até mesmo o transplante hepatico (CALVARUSO et al., 2018).

Sublette et al. (2015) descrevem o forte desejo dos pacientes em receber o tratamento.
Contudo, as contraindicacGes aos tratamentos antivirais prévios desencadearam frustacdo nos
pacientes durante o tempo que aguardavam a terapia. Nos casos em que ndo houve RVS, a
certeza da convivéncia com o virus foi definida pelos pacientes como uma sombra, permeada

pela a esperanga futura de um novo tratamento capaz de produzir a cura (HILL et al., 2014).

A “espera atenta”, isto ¢, o acompanhamento médico periddico daqueles que ndo possuiam
critérios de elegibilidade ao tratamento farmacoldgico imediato, teve impacto relevante na
qualidade de vida (HILL et al., 2015). Esses individuos tém o virus e, apesar de no presente
imediato, ndo apresentarem as temidas complicacBes, cirrose hepéatica e carcinoma
hepatocelular, o risco em que estdo inseridos é enorme. Ha consciéncia do risco e hd uma
forma de interrompé-lo, contudo, a solucdo ndo esta disponivel ou ndo alcanca o universo
completo dos pacientes conscientes de serem portadores do VHC. Acreditamos que o
desenvolvimento histérico peculiar do tratamento da hepatite C, aliado as vivéncias descritas

contribuiram para a experiéncia de resolutividade encontrada nesse estudo.

Whiteley et al. (2015) questiona as diretrizes para o tratamento divulgadas por grandes
associacOes de classe. Esses consensos concentram em recomendacdes para o tratamento da
doenca e ndo do individuo. Nota-se que o foco esta direcionado ao tratamento em si e, 0
individuo em tratamento, particularmente, a forma como o tratamento afeta a vida das pessoas

ndo e avaliada com a devida profundidade. Apesar dos DAAs se associarem em menor
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intensidade aos efeitos adversos/colaterais, suporte e apoio aos pacientes em uso de esquemas
livres de IFN tornam-se necessarios, especialmente quando sdo analisados os critérios de
elegibilidade a terapia. Dentre os pacientes tratados, a maioria ja possui um grau avancado de
fibrose hepatica e nessa interacdo virus e hospedeiro, mesmo na auséncia do virus, a

complicacdo ja esta presente (WHITELEY et al., 2015).

Outro aspecto que emergiu nesse estudo foi a percepcdo da hepatite C crénica como uma
doenca aguda, capaz de ser curada. Isso gerou um engajamento diferenciado, no qual os
pacientes usaram todos 0S recursos para garantir o sucesso do tratamento. Entretanto, cabe
ressaltar que se trata de uma doenca cronica e VArios pacientes apresentavam graves
complicacBes, que por si s6 demandavam e demandam tratamento especifico e
acompanhamento prolongado. E interessante observar como Lais se torna consciente da
presenca da cirrose, até entdo desconsiderada pela mesma. E como Rui acredita que todos os
seus problemas de saude serdo resolvidos por meio da erradicacdo do virus. Portanto, é
importante considerar um cuidado holistico, no qual a erradicacdo do virus é apenas uma das

etapas do tratamento desses pacientes.

Essa percepcdo como uma doenca aguda contribuiu para o desvelamento da experiéncia de
usar os DAAs como resolutividade, ao passo que o uso cotidiano de medicamentos de uso
crénico foi experienciada como resolutividade, mas também adversidade, ambiguidade e
indiferenca por esses mesmos pacientes, resultados descritos em outro artigo
(NASCIMENTO, 2018).

Segundo Merleau-Ponty, “nascer é ao mesmo tempo nascer do mundo e nascer no mundo”. E
assim, o corpo doente, que por sua vez precisa do medicamento para se libertar de sua
condicdo, fica refém do espaco institucional. Deste modo, o tratamento imp&e um momento
de espera, mas também de recolhimento, de pertencimento ao ambiente institucional do
tratamento. Esse ambiente pode ser percebido de diversas maneiras, desde acolhedor até

opressor, mas independente de qualquer coisa, 0 paciente estd preso a esse espago.

Desse modo, o pertencimento aos ambientes de salde, necessario para a conducdo do
tratamento é um aspecto dificultador devido a necessidade de conciliar o cuidado aos
compromissos profissionais (SUBLETTE et al., 2015). Para Ilma, foi necessario interromper

o0 trabalho para completar o tratamento e Rui experienciou a interrupcdo de sua rotina de
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trabalho. Por sua vez, Lais descreve o seu descontentamento com a rotina de cuidado, como

descrito por Ridgeway et al. (2014).

Além dos aspectos discutidos até entdo, todos 0s pacientes relataram uma experiéncia positiva
com o0 esquema de tratamento, sem reacOes adversas significativas, em consonancia com o0s
achados de Whiteley et al. (2015). Em relacdo a terapia tripla (Peg-IFN, RBV e DDAs de
primeira geracdo) a experiéncia de reacfes adversas durante a terapia foi considerada pelos
pacientes como uma batalha a ser vencida diariamente (RASI et al., 2014). Sem sombra de
duvidas, impactou sobremaneira a experiéncia com os DAAs dos pacientes previamente

tratados, como relatam Clara e Flora.

Da mesma maneira que os participantes avaliados por Whiteley et al. (2015), Jodo resume a
gratiddo expressa pelos pacientes participantes desse estudo, que se consideraram
privilegiados e honrados em receberem a terapia, uma vez que a mesma ndo estava disponivel

para todos.

Alguns autores descrevem como 0s pacientes enfrentam os desafios do tratamento,
desenvolvendo estratégias de enfrentamento (SUBLETTE et al., 2015). Eles buscam
redimensionar as questfes negativas tendo como parametro os aspectos positivos associados
ao tratamento do VHC, como nos descreve Rui ao afirmar que deseja conhecer apenas 0s
efeitos positivos dos medicamentos. Assim, diante dos desafios é estabelecida uma
mentalidade para tratar. Nesse contexto, Vvarios pacientes reavaliaram as suas vidas por
completo e elegeram as suas prioridades (WHITELEY et al., 2015). Jo&o relata seu desejo de
viver, Nice afirma que fara tudo para ndo se sentir culpada, Rui e Lais apontam a fé como

estrutura de apoio.

Ainda, os pacientes demonstram um “estoque de resiliéncia”, forca e determinagdo internas
para encontrar maneiras de viver suas vidas, apesar da hepatite C crdnica. Varios participantes
apontaram a fé religiosa e o apoio da familia como central na sua capacidade de lidar com o
fardo da doenca (NORTH et al., 2014). Na busca frenética por maiores chances de cura, 0s
pacientes desenvolveram estratégias, como por exemplo, a ado¢do de rotinas, como Rui e
Flora (RASI et al., 2014).
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CONSIDERACOES FINAIS

A presenca da hepatite C cronica altera, em conjunto, o corpo bioldgico e o corpo fenomenal.
Nesse contexto, 0 medicamento simboliza a possibilidade de normalizar a vida. Os pacientes
experienciaram um tempo estagnado, a espera do medicamento e da cura. Essas experiéncias
trouxeram a tona vivéncias subjetivas dos espacos impostos. Contudo, essa vivéncia permeia,
ainda, as relacbes com os outros individuos presentes em diferentes cenarios/espacos:
familiar, ocupacional, social, hospitalar. Dentre eles, destacam-se os profissionais da area da
salde, que detém o conhecimento acerca desse instrumento/medicamento capaz de normalizar
a vida. Nesse ponto, é possivel identificar uma espécie de convergéncia que clarifica e
justifica 0 uso do medicamento da forma prescrita, indicada e orientada. Dessa forma, a
experiéncia de usar medicamento para tratar a hepatite C forma o arco intencional, isto é, o
corpo, o0 tempo, 0 espaco, o outro e a sexualidade se influenciam mutualmente e, em conjunto,
constroem a experiéncia de cada um que é pertencente ao universo de infectados

cronicamente pelo VHC submetidos ao tratamento com agentes antivirais de segunda geracao.

Por fim, cabe ressaltar que o tratamento da hepatite viral C cronica apresenta desafios
multiplos e o aprofundamento do conhecimento acerca das experiéncias dos pacientes pode

contribuir para uma abordagem holistica por parte da equipe de cuidado.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O uso da abordagem fenomenoldgica nas pesquisas exige um conhecimento de seus
fundamentos filosoficos e a construcdo de uma cascata metodoldgica nos auxiliou a conduzir
de forma coerente os estudos com essa abordagem. A fenomenologia de Merleau-Ponty, por
estar alicercada no corpo, é de grande utilidade para a investigagdo do uso cotidiano de
medicamentos, uma vez que estes sdo capazes de gerar profundas mudancgas corporais. E a
analise das estruturas essenciais da existéncia e de sua conexao por meio do arco intencional

também se mostrou uma estratégia util para a compreensdo desse fenémeno.

Em relagdo a experiéncia com o uso cotidiano de medicamentos, embora a mesma seja uma
experiéncia vivenciada por cada paciente de forma particular, sugere-se a existéncia de quatro
tipos de experiéncia gerais: a resolutividade, a adversidade, a ambiguidade e a indiferenca. As
trés primeiras formas se fundamentam na perspectiva de que usar medicamentos de forma
cotidiana é muito mais do que um ato mecanico, pois envolve alteracdes do ser no mundo,
enfim, no corpo fenomenal. As estruturas esséncias da experiéncia — o0 tempo, 0 espaco, 0
outro e a sexualidade — foram alteradas nessas formas de experienciar o uso de medicamentos.
Por esse motivo acredita-se na alteracdo do arco intencional de cada existéncia quando o
individuo experiencia a resolutividade, a adversidade ou a ambiguidade. Por outro lado,
experienciar 0 uso cotidiano de medicamentos como indiferente se associou, nesse estudo a

auséncia de alteracdes no corpo fenomenal.

O uso de antivirais de acdo direta de segunda geracao foi experienciado como a solucdo de
um problema no corpo fenomenal. Nesse sentido, foi uma experiéncia de resolutividade.
Ainda, a experiéncia do tempo, marcada pela espera foi central nesse estudo. Os pacientes
relatam a espera por medicamentos mais efetivos, por medicamentos mais seguros, pelo
acesso ao tratamento, pelo momento correto de tratar e enfim, pela erradicagdo do virus.
Acreditamos que o desenvolvimento histdrico peculiar do tratamento da hepatite C, aliado as
vivéncias descritas pelos participantes, contribuiram para a experiéncia de resolutividade
encontrada nesse estudo. Outro aspecto que emergiu desse estudo foi a diferenca nas
experiéncias com o uso de medicamentos de forma crénica, apresentado no segundo artigo e a
experiéncia com o uso dos antivirais de acdo direta de segunda geracdo, investigado no

terceiro artigo. A percepc¢édo da hepatite C crénica como uma doencga aguda contribuiu para o
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desvelamento da experiéncia de usar os DAAs como resolutividade, de forma diferente do

que foi verificado com os medicamentos de uso cronico.

Outras duas importantes contribuicdes desse trabalho foram a desvelamento da variacdo
temporal da experiéncia de uso cotidiano de medicamentos e da possibilidade de um mesmo
individuo vivenciar multiplas formas de experiéncia em um mesmo momento historico. Em
conjunto, os resultados apontam para a complexidade dessa experiéncia, para a necessidade
de uma educacao formal e da responsabilizacdo de um profissional de salde por esse aspecto

do cuidado.

Os resultados desse estudo permitiram operacionalizar as multiplas e complexas experiéncias
em relacdo ao uso cotidiano de medicamentos, aumentando a capacidade dos profissionais de
salde em tomarem decisdes a partir dos dados gerados. Ainda, a partir desses resultados é
possivel promover a educacdo dos profissionais de salde para que reconhecam essas
experiéncias em sua pratica clinica, contribuindo para a melhoria nos processos de trabalho e

nos resultados em saude.

Por fim, acreditamos que o presente trabalho foi capaz de gerar uma contribuicdo
significativa, tanto do ponto de vista tedrico e metodolégico, como do ponto de vista pratico.
Em relacdo ao primeiro aspecto, ressaltamos o desenvolvimento do referencial teérico desse
estudo e a sua aplicacao para as investigacdes acerca do uso cotidiano de medicamentos. Em
relacdo a sua aplicabilidade pratica, acreditamos que a operacionalizacdo da experiéncia com
0 uso cotidiano de medicamentos que obtivemos com esse estudo é fundamental para a
formacdo/treinamento de profissionais capazes de considerar essa faceta no cuidado dos

pacientes.
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APENDICE A - Aprovacio pelo comité de ética em pesquisa envolvendo seres humanos da

instituicdo educacional envolvida

UNIVERASIDA’DE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAAE - 25780314.4.0000.5149

Interessado(a): Profa. Djenane Ramalho de Oliveira
Departamento de Farmacia Social
Faculdade de Farmacia - UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 28 de maio de 2014, o projeto de pesquisa intitulado "Resultados
clinicos, econdémicos, aspectos humanisticos, culturais e
educacionais de servicos de gerenciamento da terapia
medicamentosa no Sistema Unico de Satde" bem como o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um

ano apés o inicio do projeto.

Profa. Maria Teres&Marques Qmaral

Coordenadora do COEP-UFNIG

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 — Cep:31270-901 — BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - ¢-mail: coepi@prpg.utimg.br
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APENDICE A - Termo de consentimento livre e esclarecido

Paciente (pesquisa qualitativa)

Pesquisa; RESULTADOS CLINICOS, ECONOMICOS, ASPECTOS HUMANISTICOS,
CULTURAIS E EDUCACIONAIS DE SERVICOS DE GERENCIAMENTO DA TERAPIA
MEDICAMENTOSA NO SISTEMA UNICO DE SAUDE.

Vocé esta sendo convidado (a) para participar desta pesquisa, que tem como objetivo
compreender sua experiéncia subjetiva com a doencga, com o uso de medicamentos e com 0
servico de Gerenciamento da Terapia Medicamentosa (GTM), assim como avaliar 0s
resultados clinicos e econémicos desse servigo. O servigo de GTM é aquele oferecido pelo (a)
farmacéutico (a) que procura ajudar os pacientes a fazer o melhor uso possivel dos seus

remédios.

Caso vocé concorde em participar, faremos consulta ao seu prontuério buscando informacdes
relativas ao seu atendimento no servico de GTM. Em nenhum momento havera associa¢éo
dos dados que estdo no seu prontudrio com o seu nome ou qualquer informacdo que
identifique vocé. Poderd também ser convidado a participar de uma entrevista. A entrevista
sera realizada em local que garanta sua privacidade e sigilo. Vocé tem liberdade para ndo

responder a todas as perguntas e também a desistir de participar a qualquer momento.

Sua participacdo € muito importante e totalmente voluntaria. Vocé ndo recebera nenhum
bdnus ou incentivo financeiro para participar dessa pesquisa. Os beneficios diretos aos
sujeitos da pesquisa serdo a compreensdo de aspectos relevantes da relacdo profissional-
paciente e dos resultados do servico de GTM, que contribuirdo para melhorias na conduta
ética e clinica do farmacéutico nesse servico. Toda a informacdo obtida é considerada

CONFIDENCIAL e a sua identificacdo sera mantida como informacéo sigilosa.

A qualquer momento vocé podera tirar suas davidas a respeito da pesquisa. Sua participacao
ndo lhe trard nenhum énus ou prejuizo. Se decidir por ndo participar, isso ndo vai interferir no

seu atendimento neste servi¢o e em outros oferecidos pela unidade de saide. Se o senhor (a)
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aceitar participar, a qualquer momento vocé podera desistir de continuar a fazer parte desta
pesquisa, sem que isso traga qualquer problema ao seu acompanhamento.

Suas informacdes sdo muito valiosas para o desenvolvimento desta pesquisa.

Estou ciente que meus dados serdo tratados com absoluta seguranca para garantir a

confidencialidade, privacidade e anonimato.

B ettt e s aaae apos ter sido suficiente e
devidamente esclarecido (a), pela pesquisadora, sobre a realizacdo desta pesquisa, como esta

escrito neste termo, declaro que consinto em participar da pesquisa em questdo por livre

vontade ndo tendo sofrendo nenhuma forma de pressdo ou influéncia
indevida.

Data:__ / /

ASSTNALTUN: ...ttt

Impresséo dactiloscopica

Pesquisador responsavel
Eu, Djenane Ramalho de Oliveira, responsavel pelo projeto acima descrito, declaro que obtive
espontaneamente 0 consentimento deste sujeito de pesquisa (ou do seu representante legal)

para realizar este estudo.

Assinatura / /

Este termo sera arquivado, pelo pesquisador responsavel, por um periodo de 5 anos

para consultas e verificacoes.

Nota: este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi elaborado em duas vias, ficando
uma com o sujeito participante da pesquisa e a outra com o pesquisador responsavel.
Contatos:

Profa. Dra. Djenane Ramalho de Oliveira — tel. contato: 3409-6830

Comité de Etica em Pesquisa da UFMG - tel. Contato: 3499-4592
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APENDICE C — Carta de anuéncia institucional do AHV/IAG/HC/UFMG

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS

Carta de Anuéncia Institucional

Declaro conhecer o projeto de pesquisa intitulado “RESULTADOS CLINICOS,
ECONOMICOS, ASPECTOS HUMANISTICOS, CULTURAIS E EDUCACIONAIS DE
SERVICOS DE GERENCIAMENTO DA TERAPIA MEDICAMENTOSA NO
SISTEMA UNICO DE SAUDE", sob a responsabilidade da pesquisadora Djenane
Ramalho de Oliveira, CPF 687.914.886-72. a ser executado no Ambulatério de Hepatites
Virais do Instituto Alfa de Gastroenterologia do Hospital das Clinicas da Universidade
Federal de Minas Gerais (AHEV/IAG/HC/UFMG) como instituig3o co-participante.

Declaro ainda conhecer ¢ cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a
Resolugdo CNS 196/96. Esta instituigdo esta ciente de suas co-responsabilidades como
instituigdo co-participante do presente projeto de pesquisa, ¢ de seu compromisso no
resguardo da seguranga e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, além do sigilo
¢ confidencialidade dos dados que serdio acessados, dispondo de infra-estrutura necessaria
para a garantia de tal seguranga e bem-estar. Portanto, autorizamos a sua execugdo apos a

sua avalia¢io e aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos.

Joaziste o —

Prof* Rosdngela Teixeira
Coordenadora do AHEV/IAG/HC/UFMG

Belo Horizonte, 10 de dezembro de 2013



