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Abstract It is estimated that 2.5 million people
are infected with the human T-cell lymphotro-
pic virus (HTLV) in Brazil, mainly among afro-
descendant populations with low socioeconomic
status. The article presents results of the research
that aimed to understand the illness experience of
people living with HTLV, the ways of going about
life and the relationships with work. Thirty-one
semi-structured interviews were conducted with
frequenters of an infectious diseases research ins-
titute. The oral narratives constituted the corpus
that was analyzed using Sketch Engine software.
Discourse analysis used references from Social
Sciences, with emphasis on the health-work rela-
tionship. The manifestations of HTLV cause func-
tional impairment and affect living standards,
with repercussions on formal, informal, and do-
mestic work. The narratives revealed complaints
of physical symptoms and other health-related
problems, in addition to prejudice, lack of family
support and significant repercussions on work,
namely issues aggravated by the absence of public
policies aimed at people living with HTLV. The
material, symbolic and subjective conditions cau-
sed by the progressive loss of physical capacity and
early retirement affect not only the physical sphe-
re, but also the psychic and social areas.

Key words HTLYV, Illness experience, Discourse
Analysis, Qualitative research, Occupational he-
alth

Resumo Estima-se uma prevaléncia de 2,5 mi-
Ihoes de pessoas infectadas pelo virus linfotrépico
de células T humanas (HTLV) no Brasil, atingin-
do sobretudo populagies negras e de baixo nivel
socioecondmico. O artigo apresenta parte dos re-
sultados de pesquisa que objetivou compreender
a experiéncia do adoecimento de pessoas vivendo
com HTLV; os modos de andar a vida e as relagdes
com o trabalho. Foram realizadas 31 entrevistas
semiestruturadas com usudrios de instituto de
pesquisa em doengas infecciosas. A andlise do dis-
curso utilizou referenciais das Ciéncias Sociais e as
narrativas orais constituiram o corpus analisado
com o uso do software Sketch Engine. As manifes-
tagoes do HTLV trazem prejuizo funcional e in-
fluenciam nos modos de andar a vida, repercutin-
do no trabalho formal, informal e doméstico. As
narrativas evidenciaram queixas relativas a sin-
tomas fisicos e outros problemas de saiide além de
preconceito, falta de apoio familiar e expressivas
repercussoes no trabalho. As condigdes materiais,
simbdlicas e subjetivas dos trabalhadores causa-
das pela perda progressiva da capacidade fisica e a
aposentadoria precoce afetam nio somente a esfe-
ra fisica, assim como a psiquica e social.
Palavras-chave HTLV, Experiéncia do Adoeci-
mento, Andlise do Discurso, Pesquisa qualitativa,
Satide do trabalhador

6049

HID114V OSOLLdV




[=))
(=]
wu
(=]

Teixeira MCL, Hennington EA

Introducao

O virus linfotrépico de células T humanas (HTLV,
da sigla em inglés human T-cell lymphotropic vi-
rus) foi descoberto no inicio da década de 1980
e estima-se uma prevaléncia de 2,5 milhdes de
pessoas infectadas no Brasil, atingindo sobretudo
populacoes negras e de baixo nivel socioecond-
mico'. Pesquisas estimam que a prevaléncia no
pais seja elevada especialmente nos estados da
Bahia, Pard, Maranhdo e Pernambuco?, mas nio
hd ainda dados epidemioldgicos conclusivos da
soroprevaléncia nacional.

A transmissdo ocorre via vertical, sexual ou
parenteral. Fatores genéticos e imunolégicos do
hospedeiro sdo os principais responsaveis pelas
manifestagdes clinicas associadas a infecgdo que
podem ser neopldsicas, inflamatérias e infec-
ciosas’. Embora a maioria dos pacientes sejam
assintomadticos, cerca de 2-10% dos infectados
desenvolvem problemas de saude, incluindo
quadros neuroldgicos incapacitantes e outras
doencas graves. O HTLV esté associado a leuce-
mia/linfoma de células T do adulto, mielopatia/
paraparesia espdstica tropical e outras manifes-
tagdes clinicas, tais como uveite, artrite, derma-
tite infecciosa. O quadro mérbido é progressivo
e insidioso e pode iniciar com fraqueza muscular
de membros inferiores e espasticidade de graus
variados que repercutem na locomogao, além de
disturbios esfincterianos e sensitivos®. Além da
incapacidade progressiva, as pessoas que vivem
com o virus carregam consigo o estigma de uma
infec¢do sexualmente transmissivel (IST)>5.

Os pacientes sintomdticos vivenciam alte-
ragdes no cotidiano e na qualidade de vida por
comprometimento no estado funcional e de sua
saide como um todo”®. O virus pode permane-
cer latente por décadas, mas parte dessas pessoas
podem apresentar sinais e sintomas, comumen-
te em faixa etdria produtiva e as manifestagdes
clinicas associadas ao virus acabam por alterar a
sua capacidade para o trabalho formal, informal
e domésticoS.

A dificuldade ou impossibilidade laboral
afetam o individuo e o coletivo na esfera psicos-
social, especialmente os trabalhadores que nio
conseguem competir em condic¢oes de igualda-
de no mercado de trabalho. Tais individuos tém
sentimento de culpa, fragilidade e inferioridade
frente a seus pares devido a perda progressiva
da capacidade de exercer sua fungado e de reali-
zar atividades rotineiras, podendo culminar com
a incapacidade total e aposentadoria precoce,
sentindo-se rejeitados pela institui¢do, familia e

socialmente. No caso de pacientes do sexo mas-
culino, as relagdes de poder perpassam a discus-
sdo de género numa sociedade patriarcal, em que
homens ainda sdo idealizados como os provedo-
res da familia, enquanto no caso das mulheres,
essas exercem tanto papeis de provedoras como
atividades nao reconhecidas socialmente, como
de cuidado da familia nuclear, da casa e de outros
familiares. Frente a um mercado de trabalho pre-
carizado e com pouca oferta de empregos, essas
condi¢bes podem ser agudizadas num contexto
de doenca. Tudo isso ocorre numa sociedade que
tem o trabalho como principal forma de inscri-
¢do social, que dignifica e dd identidade e lugar
ao trabalhador®".

A infeccdo pelo HTLV ainda é pouco conhe-
cida entre a populagdo em geral e mesmo entre
profissionais de satde. Muitos pacientes per-
manecem assintomadticos, o que contribui para
a transmissdo silenciosa do virus. Como vérios
quadros clinicos associados também podem
ocorrer em pessoas ndo infectadas, a infeccdo
do HTLV-1 passa frequentemente despercebida
nos servicos de satide. Ndo hd tratamento espe-
cifico para curar a infec¢do e o tratamento das
doengas associadas restringe-se principalmente a
sintomatologia. A prevencio da transmissdo faz
-se mister no controle, sobretudo em paises em
desenvolvimento nos quais as politicas ptblicas
ndo priorizam o diagndstico desta IST*. Apesar
de ser considerada uma infec¢do endémica no
Brasil e do risco de transmissao vertical, ndo ha
controle pré-natal e a triagem sorologica é obri-
gatoria e disponivel somente para os doadores de
sangue'l. De outro modo, héd pouca visibilidade
sobre a infeccdo pelo HTLV e as doengas associa-
das e ainda pouco se conhece sobre a experiéncia
do adoecimento e as repercussdes da infeccao na
vida das pessoas.

O objetivo do estudo foi compreender a ex-
periéncia do adoecimento da pessoa com HTLYV,
pacientes de instituto de pesquisa em doengas in-
fecciosas, seus modos de andar a vida e as relagdes
com o trabalho. A pesquisa incluiu a investigagdo
da trajetdria das pessoas em busca de diagnostico
e cuidado, o convivio com as manifestagdes asso-
ciadas ao HTLV e a perda ou reducio da capaci-
dade laborativa, com énfase nas repercussoes psi-
cossociais e no processo saude-doenca-trabalho.

Método

Foram realizadas 31 entrevistas individuais se-
miestruturadas, gravadas e transcritas na integra.



A amostra intencional de pacientes foi constitui-
da de acordo com o comparecimento dos sujeitos
ao servico de satide no periodo de 22/08/2018 a
09/10/2018. O final da selecao dos participantes
ocorreu por satura¢ao'>.

As narrativas foram tratadas a luz da anilise
socio-histérica do discurso, que considera a lin-
guagem na instdncia da enuncia¢do, tendo em
vista que textos s3o influenciados pelo tempo, es-
paco e relacdes de poder. Foram avaliadas as nar-
rativas em primeira pessoa em busca de paradig-
mas exteriorizados na materialidade textual por
meio de andlise de corpus. A perspectiva analitica
utilizada foi a da Anélise do Discurso proposta
por Orlandi®® que aborda as diferentes maneiras
de significar, levando em conta a produ¢ao dos
sentidos enquanto elemento da vida dos sujeitos.
E uma perspectiva tedrica que engloba na anli-
se trés campos do saber: linguistica, psicanalise
e marxismo. Assim, trabalha a lingua, o sujeito
e a historia. Esta perspectiva analitica permite
conhecer a capacidade do sujeito de significar e
significar-se. A unidade da andlise de discurso
se constitui no corpus discursivo. Foi necessario
entender como o texto se torna discurso e como
este pode ser assimilado em conformidade das
formagdes discursivas. Para a anélise fez-se mis-
ter obter o objeto discursivo, ou seja, o material
analisado, por meio do exame do material bruto
— narrativas transformadas em texto linguistico
como tal e pela andlise de corpus se deu a “de-su-
perficializagdo” desse material. Desta forma, foi
possivel chegar ao processo discursivo a partir da
andlise do objeto discursivo procurando determi-
nar quais relagdes este estabelece com as forma-
¢des sociais e ideoldgicas™.

As transcri¢ces das narrativas orais constitu-
iram o corpus analisado com ajuda do software
Sketch Engine. A pré-andlise revelou palavras
frequentes e direcionou a outros termos, emer-
gindo uma série de enunciados a partir das re-
peti¢des e dispersdes nas narrativas. Tendo como
base as categorias estabelecidas a priori e abor-
dadas a partir do roteiro de entrevista (“experi-
éncia do adoecimento” “adoecimento e modos
de andar a vida”, “processo satide-doenca-traba-
1ho”), os resultados encontrados na pré-anélise
indicaram novas categorias empiricas. Assim, o
conteddo das narrativas foi agrupado em dois
eixos tematicos: “Repercussdes do HTLV na vida
da pessoa” e “HTLYV, satde e trabalho”. A anali-
se do discurso subsequente foi feita a partir da
andlise dos processos e das condi¢des de produ-
¢do da linguagem, estabelecendo relagio entre a
lingua, os sujeitos e as situagdes produtoras do

dizer, mediando o homem e sua realidade natural
e social, fundamentado em referenciais das Cién-
cias Sociais®.

A pesquisa atendeu as exigéncias da Resolu-
¢d0 n° 466/2012, tendo sido aprovada pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa da Escola Nacional de
Satde Publica Sérgio Arouca.

Resultados e discussao

A maioria dos entrevistados eram aposentados
por invalidez, com idade média de 60 anos, mu-
lheres, solteiras, pardas ou negras, de baixa esco-
laridade e cristas. A partir da andlise de corpus de
narrativas orais foi discutido como as escolhas
lexicais (frequéncia e qualidade) revelaram a ex-
periéncia e as consequéncias do adoecimento em
pessoas vivendo com HTLV. Foram analisados os
termos “doenga”, “HTLV” e “trabalho” a partir de
ocorréncias e repeticdes tendo sido encontradas
palavras e enunciados relacionados a familia e
religiosidade.

As principais narrativas, além dos sintomas
fisicos e as dificuldades atribuidas pelos entre-
vistados a eles, foram queixas sobre preconcei-
to, falta de apoio familiar e de politicas publicas
voltadas para as pessoas que vivem com HTLV,
auséncia de trabalho remunerado. Os discursos
fizeram também forte referéncia a machismo, re-
signacdo e religiosidade.

O diagnéstico, em geral obtido apés a pere-
grinacdo por vdrios servigos, impactou negati-
vamente os entrevistados, bem como a familia.
Além do estigma por se tratar de doenga infec-
tocontagiosa e sexualmente transmissivel, com
a evolu¢do da sintomatologia e o surgimen-
to de limitagdes e incapacidades evidentes ao
olhar somou-se o estigma da deficiéncia fisica.
A discriminagdo e preconceito por ter uma IST
eram vividos especialmente na familia porque
normalmente as pessoas que vivem com HTLV
procuram ocultar a infec¢do e ndo revelam o
diagnostico fora do ambiente familiar. Por outro
lado, devido a evolugio e agravamento da doen-
¢a, o surgimento de manifestagdes neuroldgicas
e 0 uso de Orteses e cadeira de rodas, é comum
a discriminagéo e preconceito no contexto social
associados a deficiéncia. Os préprios pacientes
se sentiam inferiorizados e segregados, se viam
como “deficientes” e “incapazes”, um “peso” para
as pessoas do seu convivio.

As limitacoes fisicas com o tempo levam a fal-
ta de autonomia que os tornam dependentes de
outras pessoas e de objetos como muletas, anda-
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dores e cadeiras de rodas, acarretando sentimen-
tos de tristeza, menos valia, angustia e quadros
mais graves de sofrimento e adoecimento psiqui-
co como a depressao:

— Vocé pensa que essa tristeza é devido a do-
enga?

— Nao sei. E porque eu me sinto assim, pior do
que as pessoas, quando as pessoas ficam me olhan-
do eu fico morrendo de vergonha.

— Como foi a sua vida a partir da descoberta
desse virus?

— A principio eu fiquei meia... eu entrei meio
em pdnico, cheguei até a ficar... eu tinha tipo uma
depressdo, eu chorava a toa, acho que eu tava pen-
sando muito e quando ia trabalhar e ficava mais
sozinha, ficava sempre pensando como seria, né? E
quando eu vi a cadeira pela primeira vez, ai que foi
pior né, que af, eu ndo quis conversar com ninguém
ficava ld no meu canto, e sempre aquela coisa que
dd, que aperta vocé, que dd de vocé ficar chorando
sempre. Vocé ndo fala mais, vocé sé chora, mas néo
bota pra fora. Meu problema foi esse, até hoje, mas
continua assim, continua do mesmo jeito.

A autoimagem de um corpo antes higido, de
trabalhador, passa a ser a de um corpo doente,
levando a um processo de luto pelo corpo saudd-
vel perdido, alterando nio sé a capacidade fisica,
mas a prépria identidade™. Condi¢des e enfermi-
dades cronicas e de longa duragdo, como a evo-
lu¢do do HTLYV, com o surgimento de sintomas
e doencas associadas que incluem dificuldade de
deambulagdo, incontinéncia urindria, incapa-
cidade fisica, uso de Orteses e cadeira de rodas,
tornam-se identidades de ser diferente, vergonha
associada ao estigma e internalizacdo de valores
sociais depreciativos'.

O corpo visto como construgdo social faz
com que a sociedade, através do trabalho, regule
e imponha marcas, seus usos sociais e apropria-
¢d0. O ideal para a reprodugio e funcionamento
das sociedades historicamente situadas é que os
corpos sejam higidos e saudaveis e no capitalis-
mo, forga de trabalho para produgio de valor.
Uma enfermidade que afeta a sobrevivéncia de
uma pessoa no ambito particular, também amea-
¢a a sociedade, a coletividade'e.

Mais da metade dos participantes da pesqui-
sa estavam aposentados e destes, em sua maioria
por invalidez, marcando a cronicidade e evolu¢io
da doenga para a incapacidade, muitas vezes pre-
coce. Embora a idade média dos entrevistados te-
nha sido de 60 anos de idade, a maioria das apo-
sentadorias se deu devido & sintomatologia por
HTLV e o agravamento do quadro clinico muitos
anos antes. Ou seja, esses pacientes ainda se en-

contravam em idade produtiva no momento da
aposentadoria. A perda de capacidade de indivi-
duos em idade produtiva reflete diretamente na
previdéncia social”” gerando altos custos sociais
e econdmicos para o pais'® e mostra o impacto
que o adoecimento pelo HTLV causa no 4mbito
da seguridade social e do mercado de trabalho.

As dificuldades no trabalho/emprego mais ci-
tadas foram devidas aos quadros dlgicos e déficits
motores. Além disso, muitos pacientes apresen-
tavam sintomas urindrios como incontinéncia,
que dificultam o convivio social, culminando em
infeccoes urindrias de repeticdio que os obriga-
vam a se afastar do ambiente de trabalho. Mesmo
para trabalhos que nao exigem esforco fisico ou
deambula¢do constante, aparecem complica¢des
que acabam impedindo a continuidade da ativi-
dade como dor lombar mesmo que sentado, ou
espasmos, formigamentos, fraqueza de membros
inferiores, falta de equilibrio:

— E esses sintomas que vocé me falou, eles atra-
palharam o seu trabalho de alguma forma?

— Ah sim, com certeza, a incontinéncia mesmo,
eu sempre andava com uma roupa extra, ndo tinha
como, um lengo, pra se acontecer isso que acontecia
pelo menos algumas vezes no més... questdo, jd no
final, que tinha que colocar o dedo ld pra marcar a
pausa, pra marcar também entrada e saida, como
ndo era assim na hora de ir embora ou de voltar
e eu ter que levantar umas 6 vezes s6 pra marcar
o dedo, ir Id na frente e voltar, de dez minutos ou
entdo uns quinze minutos, jd era um pouco cansa-
tivo pra mim, um fato também que ndo era nem
distante o percurso do metré até o prédio, cada vez
eu sentia que tinha que andar mais devagar e parar
em certos momentos, porque estava me cansando
muito. Coisa que eu fazia em cinco minutos do
metrd pro prédio, eu passei a fazer em dez, depois
quinze e as vezes ia aumentando, entdo eu tinha
que sair mais cedo de casa pra me dar tempo de
ir, porque eu tinha que pegar lugar no metré pra
sentar. Pra voltar também era terrivel, duas horas,
trés horas da tarde, jd nio tem mais tanto lugar
quanto de manha e ai ficava mais dificil pra mim.
As vezes ficava pensando: “Ah, se eu néo conseguir
lugar vou descer na estagio e descansar um pou-
co e depois vou no outro metré”. Entdo assim, com
certeza, ds vezes era antissocial, saia do trabalho
pra casa, “gente nio vou porque minha perna estd
doendo muito’, nervoso que queria deitar, queria
descansar, entdo, isso com certeza atrapalhou.

Eu tinha uma mdquina minha de motor e eu
pisava, hoje em dia se eu for costurar assim eu
Mexo um pouco com o meu pé mas fico um pouco
mais atrasada, eu ndo gosto de pegar costura, eu



ndo fago nada pra ninguém e nem eu tenho a md-
quina mais, eu vendi, né, foi necessidade, né |[...J
porque eu fiquei sem a mdquina né, comprar outra,
e perdi a forca das minhas pernas.

Mesmo com a maioria de aposentados, todos
os entrevistados relataram a importéincia do tra-
balho em suas vidas e o impacto da aposentado-
ria precoce, tanto no aspecto material quanto na
subjetividade. Seja como dignificador, seja por
questdes financeiras, seja para preencher o tempo
ou dar um sentido a vida, o trabalho mantinha a
centralidade na vida dessas pessoas. Sao vdrias as
narrativas dos individuos que desejariam conti-
nuar trabalhando e o relato dessa impossibilida-
de causou até choro durante a entrevista. Inde-
pendéncia, sociabilidade através do contato com
colegas de trabalho bem como a sensagao de estar
fazendo algo util foram sentimentos positivos as-
sociados ao trabalho e relatados pelos participan-
tes da pesquisa:

E muito bom o trabalho, sabe? Porque a gen-
te trabalhando nao depende de filho, nem de nin-
guém. S6 daquele ld de cima, né? E outra coisa, a
gente vai espairecendo, a gente dentro de casa pen-
sa muita coisa.

Eu gostaria de trabalhar muito mais. As difi-
culdades de rua, de cadeirante, é ruim, entendeu?
Eu ndo consigo trabalhar mesmo. Assim, meu so-
nho era trabalhar, entendeu, mas assim as coisas
ndo mexem. Eu vejo cadeirante na rua que traba-
lha, mas ele vai pra baixo e pra cima, consegue ro-
dar a cadeira, e eu ndo consigo fazer isso. Por causa
do cansago e falta de ar. E a limitagdo dos ombros.

[...] me deu a depressio no inicio, fiquei assim
apavorada, sempre acostumada a trabalhar, ter
minha vida, ter minha vida minha, entendeu? E
me ver sem poder trabalhar foi uma barra.

Em pesquisa sobre pacientes com Doenga de
Chagas, Marques e Hennington'® também eviden-
ciaram narrativas que mostravam a insatisfagao
das pessoas pelo afastamento obrigatério do traba-
lho, sobretudo pelo carater central que o trabalho
ocupava em suas vidas. Além disso, o quadro da
limitagdo fisica faz com que as pessoas com mani-
festagoes clinicas pelo HTLV fiquem mais restritas
as proprias casas, percam o convivio do trabalho
afastando cada vez mais os doentes de seu circulo
social, num ciclo vicioso que se retroalimenta:

E monétono, né, porque eu fico o dia inteiro em
casa, né... mal ou bem eram 6 horas de trabalho,
era convivio com outras pessoas, ds vezes aquele
papo vocé nio quer ir trabalhar, mas sé o fato de
que as pessoas convivem |[...], mas eu sinto falta,
até as coisas que eram bem chatas a gente comega
a sentir falta.

Numa sociedade patriarcal, a inatividade
masculina é menos aceita socialmente em com-
paragdo a feminina. Se aposentar, devido ou nao
a doenca, modifica a vivéncia e identidade social
do homem na medida em que leva a ficar parado
um trabalhador ainda ativo'®. No caso do adoe-
cimento pelo HTLV, a perda do trabalho, além
da perda financeira, implica na perda de sentido
existencial:

O significado do trabalho pra mim? E o que me
move né, é o que me faz manter vivo. Porque nio
é pelo dinheiro. Dinheiro ganha pouco mas vocé td
ali trabalhando, trabalhando e ndo dd tempo de
ficar pensando em doencga. [...] Agora, se vocé fica
o dia todo parado olhando pro céu, vocé nio tem
sono, ndo tem nada.

Aposentar pra mim foi muito duro, entendeu?
Muito duro. Ainda sinto muita falta da rotina, da
sala de aula, daquilo tudo. De andar pra ld, andar
pra cd. Pra mim foi muito duro, dificil.

Se o paciente sintomdtico que vive com
HTLV é o provedor da familia, a mudanca de
papéis sociais impacta esse grupo, pois o doente
passa a ter condi¢do de dependéncia e vulnera-
bilidade’. Por outro lado, se o paciente é do sexo
masculino, afeta as relagdes de poder calcadas em
género, numa sociedade em que o homem seria o
responsavel pelo sustento da casa. No relato abai-
X0, 0 entrevistado se considera “aquele que serve
a familia”, reforcando este estere6tipo da identi-
dade social de homem trabalhador. Para Canes-
qui'¢, nessas representacdes de papéis sociais, as
mulheres pouco toleram os homens no espago
da casa, ainda que adoecidos, por ser um espa-
¢o feminino, considerando a rua como o espago
masculino:

[...] Fico procurando coisa pra [fazer], porque a
minha familia é muito grande, por parte da minha
mulher, sdo sete irmds. Entdo ontem eu vim aqui,
eu moro na zona oeste, vim aqui em Irajd pra po-
der fazer um favor, porque eu conheco bem o Rio
de Janeiro e ndo tenho dificuldade. Mas pra uma
mulher com uns 60 anos pra andar, resolver as coi-
sas... entdo eu venho, quando tem uma coisinha,
elas logo me pedem, eu sou aquele que sirvo a fami-
lia, né? Eu fico procurando realmente coisa porque,
pra ndo ficar em casa. Minha mulher sai pra tra-
balhar, vou ficar em casa, entendeu, apesar que eu
ndo chego fdcil as coisas, eu nao tenho, entendeu,
s eu e ela, eu ndo vou deixar a casa baguncada
também, né?

Apesar do HTLV, os entrevistados realizam
atividades de trabalho, remunerado ou nao, ati-
vidades domésticas ou na rua. Havia entrevista-
dos que trabalhavam fora de casa, em geral, em
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empregos de baixa remunera¢do, no mercado
formal ou informal, em atividades como costura,
faxina, artesanato, contabilidade e servicos imo-
bilidrios. Até mesmo aposentados, alguns indi-
viduos continuavam trabalhando nesses setores.
Quatro participantes estavam desempregados,
alguns negavam a doencga e almejavam um em-
prego:

Ah, me sinto muito mal, eu gosto de trabalhar
né, gosto de fazer minhas coisas, eu acordo sete ho-
ras da manha [...]. Eu faco qualquer coisa dentro
de casa, eu fago, eu nio paro ndo, quando eu té pa-
rada é que eu t6 doente mesmo, que esse virus pra
mim eu ndo to com esse virus, ele ndo me faz nada.

De modo geral, as limitagdes e dependéncia
com frequéncia obrigam os individuos acometi-
dos pelo HTLV a abandonarem o trabalho e ou-
tras ocupagdes que consideram prazerosas: nas
entrevistas expressaram a vontade de continuar
ativos e produtivos e a impossibilidade devido ao
avan¢o da doenga e as limitacoes fisicas:

No Sarah [Hospital] mesmo, me ensinou a fa-
zer fuxico. Ndo é fuxico de... [risos]. Eu gosto de
costurar e consegui uma mdquina. Mas as dificul-
dades foram tantas que eu ndo consegui levantar o
brago [...]. De qualquer jeito, pra mim trabalhar eu
preciso de alguém do meu lado o tempo todo. En-
tendeu? Porque tem cadeirante que vai no banhei-
10... assim, eu vou sozinha em casa, mas nos outros
lugares que nao tem. Eu preciso de uma babd, né,
do meu lado.

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

Entdo ndo tava dando, hd um tempo eu jd ha-
via conflitando até com a neuro a questio de ela
cobrava que eu tinha que me tratar melhor e eu
falava, chegou num ponto que eu falei: ou eu me
trato ou eu trabalho. Ai nao deu pra conciliar as
duas coisas.

O trabalho doméstico foi pauta constante no
discurso das mulheres entrevistadas. Mesmo as
que usavam Orteses ou cadeiras de rodas, referiam
a realiza¢do de algum tipo de servigo doméstico.
Outras mulheres residiam sozinhas e por nio te-
rem condi¢des de contratar alguém para ajudar,
acabavam por fazer o trabalho doméstico mesmo
com todas as limitagdes fisicas. Outras o faziam
com ajuda de familiares ou amigos:

Se eu faco as coisas dentro de casa? Fago, fago...
Assim, varrer casa? Fago, eu que faco tudo dentro
de casa, no meu limite, o que eu posso. Ai quando
é pra fazer faxina assim vai uma menina ld, faz de

més em més que eu vou mantendo assim. Mas eu
lavo prato, eu fago a comida, lavo a pia, lavo a casa,
limpo assim o banheiro, mas essas coisas pesadas
mesmo, nao.

Para as mulheres, hoje as unicas provedoras
em muitas familias monoparentais, hd repercus-
sodes na vida, na sobrevivéncia e no cuidado fa-
miliar:

Eu varro a casa, eu passo pano, boto pano na
mdquina, tiro da mdquina com pauzinho, esten-
do, fago comida, fago tudo normal, na minha casa
eu faco tudo. Minha filha mora comigo, ela estuda,
ai eu fago tudo, lavo roupa, lavo ténis, faco tudo
pra ela e ainda olho meu neto. Minha filha td tra-
balhando, a minha outra filha é casada, entio ela
pagava pra olhar o menino. Agora quem olha o me-
nino sou eu porque a menina td boa, td grande né,
ndo dd trabalho, mas eu nao cobro nada dela nao,
é minha filha mesmo, né?

Dois entrevistados solteiros relataram que
ajudavam nos servicos domésticos, enquanto dos
casados e em unido estdvel, apenas um fazia este
tipo de trabalho. Isso refor¢a a persisténcia das
desigualdades de género em nossa sociedade, evi-
denciando que servicos domésticos sdo frequen-
temente assumidos como responsabilidade das
mulheres. Este trabalho essencialmente domésti-
co nao é remunerado, nem visto e muito menos
reconhecido®. Além de causar desgaste, por ser
invisibilizado e de pouco valor social, o trabalho
doméstico pode estar associado negativamente a
sadde psiquica das mulheres?..

Além das tarefas domésticas e do cuidado
com a casa, marido e filhos, o servi¢o de cuida-
dor de alguém da familia é cada vez mais comum
na nossa sociedade e, na maioria das vezes, a mu-
lher ocupa este espago. Foi bastante presente nas
entrevistas a culpa de pacientes limitadas fisica-
mente pelo HTLV em nio poder ajudar mais em
casa ou dar assisténcia aos familiares que preci-
savam de cuidado. Este papel de género mostra a
constitui¢do das “relagdes afetivo-sexuais” fami-
liares, ligado as expectativas sociais que a mulher
esteja no papel feminino materno e de cuidadora
da familia®.

— Eu tenho minha mde de noventa e oito anos
que eu gostaria de poder participar mais do co-
tidiano dela, cuidar dela, mas infelizmente nao
posso. A minha irma acha que eu deveria ser mais
presente, mas eu ndao posso. Eu nio tenho como, né,
amor? Minha irma cobra muito de mim essa parte.
Eu até ajudo a pagar uma senhora pra cobrir a li-
cenga da empregada, do dia a dia dela [...]. Minha
irmd acha que eu tenho que ir na casa dela botar
um café pra ela. Eu ndo posso.



— Vocé acha que sua irma ndo entende suas li-
mitagoes?

— Isso. Ela ndo entende. Outro dia ela ligou pra
mim, pra eu ficar com mde, mas eu ndo posso. A
mde mora numa escada, numa casa com dois lan-
ces de escada. Pra mim visitd-la meu filho me pega
no colo, meu filho me leva, me tira do carro, me
leva, me bota no sofd. Ai pra buscar: “Mae liga pra
mim hora que quiser embora, liga pra mim que eu
vou ai te pegar”. Meu filho me pega no colo, me bota
no carro. Eu ndo tenho como cuidar da minha made,
ndo tenho mesmo. Gostaria de participar, de cuidar
dela, mas ndo tem como. Ndo tem como mestmo.

A questao da deficiéncia fisica como um obs-
taculo para a inser¢io no mercado de trabalho
também foi presente nas narrativas. No exem-
plo abaixo, o entrevistado apesar de jovem, tem
dificuldades em conseguir um trabalho por nio
parecer ser eficiente frente a deficiéncia. Fala
também do julgamento dos outros quando se
é jovem e sofre de uma enfermidade que pode
comprometer o desempenho laboral e dificultar
0 acesso ao mercado de trabalho, caracterizando
discriminag¢do e estigma como uma identidade
deteriorada®*:

P6, nao poderia esperar como a maioria dos
pacientes, depois dos 40 que é mais tranquilo? As
pessoas tendem muito a achar que quando vocé
é jovem, vocé reage melhor a doenga. Mas ndio é
bem assim porque vocé fica com medo do futuro,
fica com medo de piorar mais cedo do que aqueles
que ndo tem idade avangada e vocé tem que entrar
pro mercado de trabalho, e 0 mercado de trabalho,
ele ndo olha com bons olhos uma pessoa que tem
deficiéncia porque ele exige eficiéncia.

Sim, tem vdrios concursos que eu nao vou po-
der fazer por causa de ter uma deficiéncia. Virios
concursos que ndo vao abrir vaga simplesmente,
que natureza do concurso exige que a pessoa ndo
tenha deficiéncia. Entdo, carreira policial, ndo. [...]
Existem carreiras que nio abrem vaga porque a de-
ficiéncia ela... veda.

Mesmo com as leis de inclusdo de deficientes
no pais, as empresas privadas priorizam a con-
tratacdo de individuos higidos que apresentem
habilidades desejaveis a funcdo, representando
um aspecto favoravel ao aumento da produti-
vidade, ou cujas limitagdes ou deficiéncias ndo
exijam modificagdes estruturais no ambiente de
trabalho®. Apesar da legislagao favoravel, a dis-
criminagdo e o preconceito frente a deficiéncia
permanecem presentes em nossa sociedade:

[...] No trabalho eu tive, e na ultima escola
[também], eu tive um problema sério de receber
um e-mail até falando que eu tava na cota de de-

ficiente, que eu tinha que me adaptar ao trabalho,
que a escola ndo poderia estar sujeita e que... enfim,
um e-mail enquanto eu ndo tava aposentado.

Apesar das tentativas de inclusdo das pessoas
que vivem com deficiéncia ou alguma necessidade
especial, a falta de conhecimento da sociedade faz
com que a deficiéncia seja considerada impeditiva,
um peso ou um problema por sua cronicidade e
por restri¢des no desempenho de algumas funcoes
ou mesmo por exigir mudancas nos ambientes de
trabalho que irdo gerar custos. Isso faz com que
elas sejam discriminadas na sociedade e excluidas
no mercado de trabalho®. O status estigmatizante
coloca o individuo em uma posi¢ao diferente do
restante da sociedade. O convivio com as davidas
e incertezas, as dificuldades desde a escolariza¢ao
até o acesso ao mercado de trabalho, a atribuicao
de ser “limitado” ou mesmo “diferente” expde ao
preconceito social e faz com que este individuo te-
nha seus projetos de vida redimensionados.

As pessoas sintomadticas que vivem com
HTLV passam a ter uma representagdo de limita-
¢d0, incapacidade e inutilidade de seus proprios
corpos, uma vez que nao sio mais produtivos
como eram antes'. As pessoas que vivem com
limitagdes fisicas sdo vistas como incapazes, im-
produtivas, lentas, desprovidas de qualidade e
onerosas. E necessdrio pensar alternativas que
permitam desconstruir esta imagem e criar o
conceito de individuo capaz, produtivo, quali-
ficado profissionalmente, apesar da deficiéncia.
Isto favorece o estabelecimento de interagdes so-
ciais tanto entre pessoas com limitacdes quanto
sem limitagdes™.

Consideragoes finais

Hoje o campo da Satde do Trabalhador tem sua
visdo ampliada para questdes outrora secunda-
rizadas. Também sao considerados temas rele-
vantes no campo o nio-trabalho, o trabalho in-
visibilizado e marginalizado e o entrelacamento
do trabalho com marcadores sociais da diferenca
como classe, género, raga, deficiéncia. Nesse sen-
tido, tanto as questdes “macro” como as “micros-
sociais”, cotidianas, abordadas na perspectiva
das Ciéncias Sociais, ganham vulto. O estudo ao
trazer luz sobre o processo saude-doenca-tra-
balho de pessoas afetadas por doenca infecciosa
negligenciada e ainda pouco estudada sob essa
perspectiva, contribui para a reflexdo teérica e a
producido de conhecimento no campo da saude.

A compreensdo dos desafios que envolvem
o cuidado e a atencdo integral aos pacientes que
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vivem com HTLV sio referentes ao adoecimento
e seus impactos na esfera fisica, psiquica e social.
Aspectos relacionados a identidade do trabalha-
dor, estigma e normas tradicionais de género se
encontram entranhados na dinimica da vida
desses pacientes e refletiram a vivéncia da doencga
e seus modos de andar a vida.

As manifestacdes do HTLV trazem prejuizo
funcional no trabalho, seja ele remunerado ou
nao, formal ou informal, doméstico e no cuidado
familiar. A aposentadoria por invalidez, muitas
vezes precoce, mostra que o HTLV impacta di-
retamente o trabalhador, na medida que o limita
e 0 incapacita, retira esse individuo do mercado
de trabalho ainda em idade produtiva e causa re-
percussdes nas condi¢des materiais de vida e na
sua subjetividade. Ja o trabalho doméstico ou de
cuidado é afetado, sobretudo para as mulheres
que sdo historicamente designadas para estes ti-
pos de tarefa. Estar fora da condi¢io para o tra-
balho entristece e influi na dinAmica simbdlica,
social e intersubjetiva dos pacientes. A medida
que os sintomas surgem e avangam, aumenta a
incapacidade e a dependéncia, a0 mesmo tempo
que repercutem na sociabilidade, impedindo ou
diminuindo o convivio no trabalho e as relagdes
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sociais, fazendo com que fiquem mais isolados e
restritos ao ambiente familiar. Muitos sofrem es-
tigma e discriminac¢do dentro da propria familia.
O corpo higido e saudével da lugar & incapacida-
de e deficiéncia. Com a evolugdo da doenga e as
restrigdes impostas pelo adoecimento e perda de
autonomia, convivem com o tédio, o sofrimento
e o sentimento de inutilidade.

O HTLV tem relevancia epidemiol6gica no
Brasil, mas ainda é pouco conhecido pela popu-
lagdo em geral e até mesmo por profissionais de
sadde. A infeccdo sem cura até o momento atinge
principalmente pessoas de baixa renda, negras e
moradoras nas periferias das cidades. Apesar dos
avancos no conhecimento fisiopatolégico da do-
enga, ainda sdo poucas politicas publicas voltadas
a prevengdo, diagndstico e aten¢do a satde das
pessoas afetadas pela doenga no pais, carecendo
de agbes ampliadas visando quebrar a cadeia de
transmissdo do virus. Compreender a condi¢ao
do paciente e suas necessidades poderd contri-
buir para sensibilizar a sociedade e demais atores
responsdveis pela prestacio de uma assisténcia
integral e efetiva por parte dos servicos de saude,
para a necessidade de implementacio de politicas
publicas e a defesa de direitos.
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