Contando histdria de paciente”

Lizete Pontes Macario Costa’

MACARIO COSTA, L.P. Telling patient’s storie. Interface - Comunic., Satde, Educ.,

v.12, n.24, p.73-86, jan./mar. 2008.

This article deals with the experience of
becoming ill and the repercussions of
these circumstances on Aids patients’
lives. It presents questions relating to the
diagnosis and hospitalization. Its aim was
to give voice to patients as a means of
understanding their condition and
reconnecting the disruptions experienced
during and due to the illness. Based on
the possibility of listening to the stories of
their lives, reports on how they became ill
have been recorded. The patients
presented either stories about the disease
or stories of the disease, and used this
resource as an instrument to transform
events and constitute their own view of
the world of the disease. Within a single
person, the witness, story and disease
were merged. Retelling their lives in
search of explanations and understanding
about becoming ill turns their individual
experiences into collective ones.
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Este artigo aborda a experiéncia de
adoecimento e a repercussao desta
circunstancia para a vida do paciente com
Aids. Apresenta questdes relativas ao
diagndstico e a internagdo hospitalar.
Objetiva dar voz ao enfermo como meio
de comprender seu estado e de
articulagdo das rupturas vivenciadas
na/pela doenga. Com base na
possibilidade de escuta das histérias de
suas vidas, foram registrados relatos
acerca do adoecimento: os pacientes
apresentavam ora narrativa sobre, ora
narrativa como doenca, utilizando-se
desse recurso como instrumento de
transformacao dos eventos e constituigao
de uma visdo prépria, um mundo da
doenca - fundem-se, em Unica pessoa,
depoente, narrativa e doenga. Recontar
suas vidas na busca de explicagao e
entendimento do adoecer torna coletivas
suas experiéncias individuais.
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CONTANDO HISTORIA DE PACIENTE

Introducao

A experiéncia individual do adoecimento representa a forma como a pessoa responde ao
acometimento da doenga em seu meio social. A compreenséo individual estd associada ao conjunto
de crencas e valores relativos a vivéncia de enfermidade. Alves (1993) a situa enquanto realidade
construida por processos significativos, compartilhados intersubjetivamente. A participacdo de fatores
socioculturais, e, sobretudo, individuais e psicolégicos é significativa, mas ainda carente de estudos
mais consistentes.

E oportuno frisar o desafio lancado ao conhecimento médico por moléstias da modernidade. A
busca de compreensdo do que se encontra para além do sofrimento fisico e mental levou ao estudo
do comportamento de uma pessoa durante seu adoecimento e ao interesse por uma escuta mais
atenta de sua interpretacdo. Ampliou-se, entdo, o foco de atencdo sobre individuos e grupos, para
verificar como buscam resolver suas questdes na doenga. As politicas de salde, o acesso a
tratamento e medicamentos, os contextos da familia e do trabalho passaram a ocupar lugar
subjacente aos relatos pessoais, na contemporaneidade.

Essas perspectivas determinaram a estruturacdo do conhecimento teérico e pratico de doencas
como a Aids (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida). Embora o modelo biomédico tenha se
centrado na doenca, seu universo de investigacdo clinica incluiu as pessoas para quem o diagnéstico
incerto, do inicio da epidemia, deixou a marca de morte iminente. A estratégia de acompanhamento
revelou tanto aspectos clinicos quanto sociais, assim como individuais e coletivos.

Considerando essas ponderacdes, este artigo apresenta o relato de vivéncias pessoais perante
Aids desde o momento do diagnéstico até o processo de tratamento no ambiente hospitalar. O
trabalho focalizou a construcdo de narrativas de pacientes com Aids, sob o enfoque do referencial
tedrico-metodolégico de Hydén (1997).

O trabalho foi realizado para investigar aspectos relacionados ao significado do diagnostico e da
internacdo hospitalar na vida de pacientes com Aids. O objetivo concerne em dar voz a pessoa
internada em instituicdo publica de salde e, assim, preencher uma lacuna existente nas pesquisas em
torno desse evento: o ponto de vista do paciente. Optou-se por narrar a histéria de vida de adultos.
Os participantes/pacientes tinham conhecimento do diagnéstico da doenca, podendo trazer a tona
lembrancas dos acontecimentos e da realidade, com base na enfermidade. A presenca de quadro
clinico agudo infeccioso ou neuropsiquiatrico foi critério de exclusao de participacdo, dado que os
desdobramentos seriam imprevisiveis para o andamento das entrevistas. Participaram do estudo trés
pacientes com Aids. Para aproveitar o tempo de sua permanéncia no hospital e obter maior contato
pessoal com os depoentes, a investigacdo efetuou-se no curso da internacdo hospitalar. Os pacientes
consentiram livremente em participar da pesquisa, foram esclarecidos e informados sobre as
intengdes, riscos e beneficios, e também a respeito do sigilo e garantia do anonimato, e da
possibilidade de desisténcia, sem prejuizo para o tratamento. O projeto de pesquisa foi submetido a
Comissdo de Etica em Pesquisa do referido hospital.

Com base nas histérias sobre a vida com Aids, foram construidas narrativas de doenca dos
pacientes. Os resultados evidenciaram que eles apresentavam ora narrativa sobre doenca, ora
narrativa como doenca, utilizando-se deste recurso como forma de transformar os acontecimentos e
criar um mundo da doenca. Muitas vezes, reconstruindo suas histérias de vida, na tentativa de
explicar e entender a enfermidade, de modo a tornar coletivas as experiéncias individuais. Os relatos
revelaram ainda que a internacdo hospitalar era utilizada como protecdo do mundo externo e que o
diagndstico consistiu em momento de impacto, vivenciado como sensacdo de morte.
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Peculiaridade de se saber com Aids
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A pessoa adoecida com Aids expde um conjunto de reagdes fisicas e psicolégicas peculiares,
relativas a um adoecimento com caracteristica particular, desde o inicio da epidemia. Desta forma,
permite reflexdes quanto aos condicionantes da pratica médica e as relagdes pessoais no hospital, na
familia e no trabalho. O tema suscita, ainda, consideracdo sobre a doenca e a morte como eventos
biograficos.

A Aids desencadeou a epidemia do medo e do preconceito, uma vez que sua transmissdo ocorre
pelo contato sexual e sangue, na vigéncia de infeccdo pelo virus HIV (human immunodeficiency
virus) e das moléstias denominadas oportunistas, cujo desenvolvimento agressivo conduzia a morte.
As pesquisas avangaram especialmente quanto a novos medicamentos, que atuaram prolongando,
significativamente, a vida dos portadores do HIV, ao dificultar a multiplicacdo do virus, conforme
afirma o Ministério da Sadde (Brasil, 1997). A medicacdo adia o inicio dos sintomas, diminuindo o
ritmo da reducdo das células de protecao do sistema imunolégico. A partir de 1996, com a utilizacdo
dos anti-retrovirais, houve aumento na sobrevida e melhora na qualidade de vida dos portadores de
HIV/Aids (Brasil, 2004).

Em tempos de Aids, a relagdo médico/paciente assumiu carater especifico: os pacientes passaram
a chamar a atencao quanto a forma de participagdo e ao interesse no tratamento, a busca por
informagdes atualizadas do campo médico. Parker (1994) e Guimaraes (1994) apresentam uma
abordagem acerca da repercussao social da doenca, discutindo o acesso as informacdes em meios de
comunicagao, na base da luta contra a discriminacao e pelo direito a cidadania. As organizacdes nao-
governamentais (ONGs) desempenharam um papel relevante no que concerne a parceria e
mobilizacdo coletiva. Nesse passo a passo, o paciente foi se interessando pela troca de dados, pela
mobilizacdo de parcerias, ao buscar esclarecimentos e exigir seus direitos. Na expressdo de Herbert
Daniel (1991), modelou-se, assim, o paciente que resolveu ndo morrer calado.

O percurso em direcao a narrativa

Este estudo tomou como referencial teérico-metodolégico, para andlise das narrativas de doenca,
as concepcoes de Hydén (1997) que focaliza seu uso no ambito da Antropologia e Sociologia
médicas. E, na seqiiéncia das contribuicoes desse autor, cabe deixar claro o significado do termo
doenca seguido neste trabalho.

Neste aspecto, nos remetemos a Moulin (1991), quando atenta para o fato de existirem trés
expressoes, na lingua inglesa, para designar a doenca: disease, a doencga tal como apreendida pela
ciéncia médica; illness, como é percebida pelo individuo, suas representacdes, os sintomas, a etiologia
e a evolucdo; e sickness, a doenca designada pela sociedade, um estado menos grave, o mal-estar.
Aqui, seguimos o sentido de illness, pois a experiéncia subjetiva do doente e o contexto sociocultural
a ela ligado conformaram o objetivo deste estudo.

A partir de Hydén (1997) destacamos que o paradigma biomédico, por ndo focalizar a experiéncia
de doenca das pessoas, limita a comunicagao e o entendimento sobre a vivéncia em torno do
adoecer. Assim, atentar para o modo como se dimensiona a compreensdo da Aids e a percepcdo dos
sintomas é buscar o entendimento da narrativa - duas ou mais sentencas reguladas, que traduzem
acontecimentos temporais, unidas por temas comuns. Desta forma, a temporalidade do curso da vida
ganha novo significado, pois a exposicao oral oferece oportunidade para o paciente moldar sua
histéria até tal momento, da maneira que lhe convier. O ato de narrar representa um meio de
articulacao e transformagao de sintomas e rupturas advindos da doenga em eventos dotados de
sentido, relacionando-os a vida.

Os relatos de doenca sdo tradicionalmente apresentados como experiéncias individuais de
enfermidade. Contudo, a Aids posicionou as narrativas face a face com a coletivizagdo do adoecer
com Aids e suas implicacdes sociais. A experiéncia da doenca deixou de ser apenas uma alteragao
corporal, mas passou a uma vivéncia de ruptura no mundo das relacdes, do trabalho e da familia.
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A construcao da narrativa

O estudo que originou este artigo enfoca a experiéncia dos pacientes tanto no aspecto individual
quanto naquele que os insere em seu meio social. Com base no propésito de construgao de fonte
oral, buscou-se o relato de fatos ndo documentados, referentes a um passado longinquo ou préximo
no tempo, tendo em vista a difusdo do saber pelo narrar da experiéncia direta de habitos, praticas e
conhecimentos do grupo ou coletividade (Queiroz, 1987).

A construcdo de fontes orais em pesquisa sobre a Aids ampliou as oportunidades de reflexdo
sobre aspectos sociais, politicos e psicolégicos. Estes ndo eram contemplados em estudos baseados
em metodologias qualitativas, orientadas para questdes em torno de praticas sexuais de risco, do
nivel de conhecimento sobre a doenca e da prevencdo por meio de questiondrios padronizados. Terto
Junior (1997) considera a insuficiéncia desses formulérios para o acesso a compreensdo do impacto
ocasionado pela Aids. Esse autor inclui sua critica a qualidade do processo de composicdo e
recomposicdo de identidades e integragdo da histéria individual na coletiva.

As narrativas foram coletadas em entrevistas, em quatro médulos interdependentes e articulados,
com base no método para construgao de fontes orais elaborado pela historiadora Maria Helena
Cabral de Almeida Cardoso (1989). Estudos de Rebelo (1997) e Souza (1998), na area de salde,
utilizaram a opgdo metodolégica, objetivando dar voz ao paciente em circunstancias diversas de
adoecimento.

A proposta de construcao de fontes orais em quatro médulos, segundo Cardoso (1989), enfatiza
a peculiaridade destas, uma acdo conjunta que envolve entrevistadores e depoentes. A validade de
tais fontes situa-se para além de captar as vozes de seus produtores - interligd-las as circunstancias
embasadoras dos pontos de vista descortinados. Para aproximar-se da reconstituicdo da realidade ha
de se entender a relacdo passado/presente e sua importancia na conducédo tanto do processo
rememorativo quanto da interpretacdo do agora.

Cabe considerar o envolvimento pessoal dos produtores deste tipo de documento, reconhecendo
que cada entrevistado é Unico e que os diversos momentos da entrevista desvendam pouco a pouco
esta particularidade. Partindo-se do geral ao particular, as generalizacdes relativas a comunidade de
insercdo do depoente devem ser evitadas. A forma de composicdo da histéria serd interligada a
maneira de os sujeitos conceberem o ontem e o hoje.

Unir acontecimentos e narrativa, com base em individuos historicamente definidos, cuja existéncia
e discurso se entrelagam com o movimento social, é a maior vantagem oferecida pelo uso da fonte
oral. A lembranca dos acontecimentos importa na medida em que possam trazer a tona a plenitude
da consciéncia socioindividual, do jogo entre real e realidade percebida, das contradicdes e
ambigliidades nas quais se debatem esses homens e mulheres, que tém suas concepgdes de vida e de
mundo construidas historicamente por meio das relagbes estabelecidas entre si e o meio.

A finalidade central do método em quatro médulos, com base na pesquisa histérica, é esbocar a
construcdo da identidade ideolégica, ética, psiquica, politica e social do entrevistado; as relacdes com
a insercdo social de classe e porque ela se processou para apresentar-se desta, e ndo de outra
maneira. Em area de salde, ao se dar voz ao enfermo, busca-se a reconstrucdo da identidade da
pessoa do paciente na circunstancia de adoecimento.

No primeiro médulo, o contato configurou uma entrevista, com a finalidade de composicdo de um
“retrato” do entrevistado. O segundo, com utilizacdo do gravador, destinou-se a reconstituicdo da
histéria pessoal do depoente e delimitagdo de sua identidade sociocultural.

No terceiro médulo, a conversa procurou estabelecer a conexao entre o relato do tema proposto
(adoecimento com Aids) e o levantamento e anélise de fontes primérias e secundérias, articulando-as
a leitura critica do que foi produzido nas etapas anteriores, para elaboragdo de um roteiro tematico.
Este poderia dar sentido a composicao e ordenacdo das fontes guardadas pelos depoentes, capazes
de correlacionar os fatos. O quarto médulo conduziu ao arremate das informacdes recebidas,
permitindo apreender resisténcias ou aquiescéncias, confirmando ou negando as percepc¢oes
veiculadas anteriormente.
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Para este artigo, foi escolhida a narrativa O Mestre Capoeira, cujo titulo diz respeito aos “sonhos
de ser”, manifestados pelo depoente, pois claramente a Aids, neste caso, foi a produtora da
descontinuidade e exigéncia de reformulagdo da percepcdo da propria vida, ja presentes em
trabalhos de Frank (1995) e Sacks (1997). Entretanto, elos com o vivido previamente precisavam ser
restabelecidos e tais “sonhos”, aparentemente, tém a funcdo de conectar a histéria precedente a
doenca com aquela que passa a ser vivida apds o diagnéstico. Evidentemente, os nomes dos
entrevistados e as situacdes foram substituidas, para resguardar a privacidade. A narrativa O Mestre
Capoeira foi ilustrada com titulos retirados das mdsicas de capoeira, apresentadas espontaneamente,
pelo depoente, nas entrevistas.

A escrita de O Mestre Capoeira foi inspirada no estilo descritivo de Oliver Sacks (1997), que
difere do relato de casos da 4rea médica. Para esse autor, a utilizagdo da arte da narrativa em
estudos cientificos possibilitou ir além do mero registro classificatério dos distirbios cerebrais. Assim,
demonstrou uma neurologia da identidade, uma dramaturgia da mente, que deu voz a “viajantes" —
alargando o campo da investigacao da ciéncia. Aqui, narrador e personagem alternam-se ao contar o
drama particular do paciente, em sua vivéncia de adoecimento.

artigos

O Mestre Capoeira

“Quando cheguei numa roda”

Sobre o que desejaria ser ao crescer [...]? Responde sorrindo: “Saudavel [...] é [...] pelo que

consegui [...]".

Queria ser mecanico igual ao pai. Depois, com o tempo, observou que sujava as maos, ndo
gostava de andar sujo, ndo, queria estar sempre limpinho. Era preferivel ser autbnomo, ter uma loja,
uma firma. Sempre fora trabalhador, trabalhando sozinho. Foi vendedor, cameld, artesdo. Tempos
depois, virou gari.

Capoeira, natural do Rio do Janeiro, tem 38 anos, é um compositor que descobriu seu talento
numa roda de amigos. Foi ali, no relacionamento com os companheiros do grupo e cantarolando a
partida de sua preta, que a musica de pagode se abancou de vez. Todas as sextas-feiras passava
direto do trabalho para o pagode e batia firme na percussdo. As vezes, ficava até o outro dia. Entao,
escreveu a primeira letra. Na musica que criou, tocava berimbau na capoeira. Era instrutor,
contramestre. Dizia que sua vida era so lazer, jogava bola, praticava esporte. Tudo isso ficou para
tras. O diagnostico da Aids passou a ser a experiéncia de sua vida, do HIV positivo ou virus, como
preferia dizer: “A palavra Aids é muito forte, e digo mesmo [...] Isso abala qualquer um”.

No primeiro encontro na enfermaria, a aparéncia fisica de Capoeira denotava que a batida forte
da vida tinha a cadéncia dos acontecimentos do momento. A fala mansa pontuava a conversa, mas
ao mesmo tempo, com o olhar, vigiava todo movimento do local: “Antes, eu vivia bem, mas nao
sabia que tava problematico. Tava saudavel, fazia de tudo, perdia noite de sono, bebia. Ai foi
acumulando muita coisa no organismo, no corpo”.

A trajetéria de adoecimento varia de pessoa para pessoa, assim como o aspecto fisico do
paciente. Este pode desenvolver doencas causadas por virus, bactérias e fungos. A perda de peso
ndo impressionou Capoeira. Ele estava com queixas respiratérias e foi internado para investigagao
pulmonar, quando recebeu o diagnéstico: tuberculose.

No inicio, minha primeira internacdo foi horrivel, chata. Nao estava preparado [...] inclusive
pelo problema que surgiu. Eu vim para o hospital por problema pulmonar [...] Fiquei
internado, porque eu estava com a doenca. Constataram meu problema através de varios
exames. Fiquei muito chateado, ndo sabendo por que que eu peguei esta doenca [...]

Entretanto, ndo era apenas a tuberculose pulmonar. Os exames clinicos e laboratoriais apontaram

para a presenca do virus HIV, cuja comunicacdo sua médica realizou na primeira consulta
ambulatorial, ap6s a alta hospitalar.
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Quando ela me falou, eu chorei pra caramba. A doutora falou: “vocé estd com o virus do
HIV". Eu ndo! [...]. “Vocé tem que entender que vocé t4, tem que entender que tem que se
cuidar [...] fazer [...] tratamento prolongado. Vocé pode ter recuperagdo. Tem muita gente ai
que ja ta com 20, 30 anos e ta vivendo [...] Vocé pode viver, basta vocé acompanhar a
medicacdo, ndo faltar a consulta”.

Naquele momento, disse que “fincou pé"” e, apenas na outra consulta, ouviu melhor a doutora.
Nao acreditou nas palavras da médica e foi para casa, transtornado: “Conheci a doutora M. Ela botou
na minha cabeca mesmo: 'Vocé ndo entende [...] estd com HIV [...] é HIV, vocé estd com Aids'".

O profissional da equipe de satide, em especial o médico, sofre o impacto do diagnéstico e se
sente como se comunicasse uma sentenca de morte. Os exames podem repetir-se, na busca de um
engano para ambos. Num hospital universitario, com profissionais jovens, constantemente ha
repeticdo de exames complementares e revisdes, representativas de expectativas sobre a morte do
paciente.

O trabalho da equipe de saude, centrado na figura do médico, no caso de pacientes com doenca
transmissivel e fatal, tende a expor a realidade conflituosa da relacdo médico-paciente. Os médicos,
frente ao desconhecimento e impoténcia relativos ao inesperado da doenca, podem reagir
psicologicamente da mesma forma que o paciente, o que exigird amplo aprendizado no lidar e na
adaptacgao ao novo contexto.

Mas Capoeira ndo entendia, ndo aceitava. Afinal, nada sentia e, por isso, ficou zangado e s6
chorava. Foi para casa com sentimento de revolta: “Ficava em casa e quando alguém me olhava, eu
ficava olhando pra eles [...] ndo falava nada [...]. Quando alguém dizia: ‘E ai, como foi a viagem?' Sé
respondia [...]: Foi legal. Fim de papo!”

Estava com uma companheira, também submetida ao exame de testagem do HIV, com resultado
negativo, segundo afirmou. Lembrou-se de sua hesitacdo para lhe revelar o diagnéstico recebido,
mas, ao iniciar o esquema de medicagdo, mesmo em vias de separagdo da parceira, solicitou uma
conversa sobre o assunto: “Eu fui sincero em relacdo ao uso da camisinha [...]: tenho um problema, é
que estou com virus, ndo € bem um problema ainda sério, mas estou com o virus. Entdo a gente tem
que se preservar pra evitar que contamine vocé. Quanto ao resto, pode se beijar, se abracar [...]".

Ficou emocionado ao rememorar aquela época. Percebia-se que a situacdo causara impacto em
Capoeira e seu retraimento na busca de organizagao das idéias e superacdo da perplexidade. Ficava
sozinho num canto da casa. Suas palavras soavam baixas. A atencdo dedicada por sua médica tocou-
o profundamente, ao se recusar a tomar os remédios do esquema para tuberculose, no sentido de
repensar o tratamento negligenciado.

Outro aspecto relevante foi o efeito gerado pelo diagnéstico da doenca, em geral, vivenciado
nos primeiros contatos com o hospital. Tem inicio o processo de investigacao clinica, com exames
fisicos e laboratoriais, potenciais geradores de angustia e medo.

E importante considerar as implicacdes psicolégicas do impacto da noticia, enfrentada,
geralmente, como um choque severo ou negacdo. A reagdo ao diagndstico, além de irritagao e
confusdo, caracteriza-se ainda por descrenca, insensibilidade e negatividade. Todas manifestacoes
agudas com ansiedade e sintomas depressivos, conforme atestam também Macério-Costa (1987) e
Meleiro (1997), em suas experiéncias.

No caso do adoecimento tratado neste texto, em concorddncia com Oliveira Neto (1990), a
ansiedade relaciona-se com a sensacao de um perigo que é real. Ao tomar conhecimento do
diagndstico, a gravidade do problema estara colocada no fato de ser uma doenca que leva a morte.

“Na roda eu vou entrar”

Mesmo assim, Capoeira faltava as consultas, justificando: “Eu ndo quis aceitar, ndo sabia como foi
que peguei Aids [...]1". Por isso, perguntava, repetidamente, a origem de seu mal. “Hoje em dia, ndo
pergunto mais". Queria explicar, a si e as pessoas: “Sé pode ter sido de mulher, o meu contato era
com mulher”. Nunca acreditou que podia ficar doente, pois tinha confianca em si, ndo usava
preservativo. “Pensava que era um lance que ocorria s6 fora". Nao tinha com quem conversar sobre um

78 @ Interface coMuniccio SAUDE EDUCACRO .12, n.24, p73-86, jan./mar. 2008



MACARIO COSTA, L.P.

problema que, do seu ponto de vista, as outras pessoas ndo sabiam do que se tratava: “Ja analisei tanto.
Conversei com Deus: por que aconteceu comigo? Estou com 62 quilos, entendeu? [...] Mas ndo houve
nunca problema com a minha familia nem com os colegas do bairro. Nao, ndo houve".

O primeiro impacto ocorre no diagnéstico. A doencga constituiu ameaga, comenta Oliveira Neto
(1990), por ter sido desconhecida no campo médico, na primeira década da epidemia. O paciente a
percebia em seu corpo e tinha medo das conseqiiéncias, porque as associava diretamente com
incurabilidade e morte.

Capoeira ndo chegou a conversar com os irmdos sobre o diagnostico que recebera, apenas dissera
da “complicacdo no pulmédo”. Imaginava qual seria a reagao deles. Seu irmao procurou nas gavetas,
remexeu documentos e constatou a realidade. Os trés se abracaram (ele, o irmdo e a irmd), ao verem
confirmada uma realidade dramatica: “Eu ia segurar essa onda sozinho [...] ndo ia falar pra ninguém.
Nao falei para minha méae, ela morreu sem saber. Minha mae e meu pai faleceram sem saber de
nada. Talvez dissesse, mas sé se eu estivesse mesmo muito no fim da linha".

Com o olhar distante, parecia repassar, na meméria, os fatos relatados. Em seguida, por alguns
instantes, conversou baixinho: “Continua tudo a mesma coisa. Um cara perguntou ‘e esses carocos ai?'.
Eu falei: alergia, muito medicamento forte e sol. Pronto, acabou o papo, ndo falo muito a respeito pra
ninguém ndo, ndo interessa a ele”.

O clima de tenséo, vivenciado na situacdo relatada, transferiu-se para o instante da entrevista,
como sinal da existéncia de um limite necessario para abordagem dos assuntos causadores de tanto
sofrimento.

Vocé me pergunta: como foi que pegou? N&o sei [...] ndo lembro. Eu ndo sou baseado assim
[...] ndo me preocupo com isso, porque ja to sofrendo com o problema, eu nédo ligo muito,
ndo. Antes ndo me importava com o que lia a respeito da [...] Agora essa doenca é
responsabilidade mais séria, entendeu? E a morte, se ndo se tratar. E diferente de um
sarampo e se ndo tratar, morre. Sé conhecia o que via na televisdo ou o que se comentava na
rua. “Ah! Emagreceu muito”. Eu via a propaganda na televisao. Uma mulher bonita, com
peruca, tirava o dente, tirava os olhos. Ah! Sem dentes, feia pra caramba, e ai vinha a
informacdo: Aids mata. Eu pensei, comecei a me ligar, mas nada disso me tocava. Era
tranqilo, como sou tranquilo agora, mesmo sabendo do meu problema.

A doenca s6 foi percebida por ele quando os sinais fisicos se manifestaram no corpo:

Eu emagreci muito, fiquei horrivel, porque abusava, bebia, fumava, perdia noite de sono.
Agora ndo, t6 mantendo sempre esse padrdo de peso. Hoje dormi bem, acordei cedo. T
reagindo muito bem, ndo tem aquela preocupagdo mais [...] agora t4 entregue na méo de
Deus.

Enfim, ele admite saber do ndo uso do preservativo, entre pessoas de suas relagdes particulares.
Preocupou-se pessoalmente com as mulheres, apés seu diagndstico. Como homem, sabia da
exposicao a doenca no contato com uma mulher, mas ndo seguia a informagao:

Se uma mulher me pedisse pra usar preservativo, perguntava se ela estava com problema. Eu
ndo! [...] eu me sentia saudavel, bem, sem preocupagdo nenhuma. De repente, a gente ia
dialogar [...] ndo sei como seriam nossas palavras, mas imagino que seria assim [...]: T4 com
problema, vocé? Eu ndo tenho preservativo aqui ndo, veja se aqui tem [...]. Pam, ligava,
pegava o fone: tem preservativo? Tem. Entdo me da uma caixinha. Pronto!

Para Capoeira, essas preocupagdes deixaram de lhe interromper o sono, inclusive na enfermaria.
A noite, passou a vigorar “o cédigo de siléncio”, o que, para ele, era adequado dentro do hospital.
Apenas a administracdo de medicamento justificaria uma interrupcdo do descanso. Seria a descricao
do ambiente almejado, onde teria a paz de crianga dormindo, onde ndo haveria sofrimento, pois
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estava garantido o sono providencial. A hora do eu, e ndo da doencga. Porém, ali existia um outro
espago, em que gritos de dor invadiam os ouvidos. O som, que a televisdo deixava passar, ndo
lograva abafar a angustia e vinha a insonia.

Capoeira viu muito paciente cujo corpo foi levado pelo corredor da enfermaria. O tom do relato
foi de desligamento, falta de incomodo ao ver um cadaver passando no local. Sera que dessa forma
estaria afastado da morte? O fato de estar no interior de um hospital o fazia sentir-se seguro e a
negacdo da perturbacdo, com a passagem do cadaver, era 0 mesmo que: “Pai, afasta de mim a
morte! Porque estou me responsabilizando, estou me cuidando”. A reclamacéo, ao invés de ser a
respeito do transporte do cadaver, incidiu sobre o pessoal do lixo. Queixou-se dos carros de lixo, que
trepidavam na via de passagem, ao lado da enfermaria. Estes faziam ruido maior do que a maca de
carregar o cadaver.

Conforme observou Hanan (1994), os pacientes internados no hospital mostraram que, para eles,
a morte, no caso por Aids, tornou-se sindbnimo de castigo, castigo merecido. A idéia que possuiam
sobre a morte era referida a memoria de algum parente préximo, amigo morto ou da observacdo de
alguma situacdo vivida na prépria enfermaria. Assim, todas as mortes seriam idénticas as dos
pacientes da convivéncia de enfermaria. Ali, freqlientemente, os doentes reconheciam a iminéncia da
morte, para, em seguida, se recusarem a falar sobre o assunto, alegando falta de condi¢des internas
para a conversa.

A respeito dessas situacoes, ele disse que viu o amigo José quando precisou de médico a noite.
Ficou grave. Depois o viu morto. Em seguida, apontou a relevancia das decisdes rapidas tomadas
pela equipe de salide nesses episédios noturnos. Nesse momento, preferiu evitar formular em
palavras seus pensamentos, ndo queria se prender aos acontecimentos inevitaveis.

“S6 o pensamento é livre, a qualquer hora”. Capoeira estaria preso pela doenca, pela medicacéo,
pela expectativa de melhora e de recuperacdo. Durante o dia, sentia-se mais livre dos pensamentos,
enquanto, a noite, ficava preso a vida anterior, a sua casa. Em qualquer horario, estava preso a
recuperagdo, ao medo da doenca, por meio da vigilancia ao corpo.

Quando a situagao ficou insuportavel, a fuga para casa foi um recurso:

Uma vez, falei para minha irma: Vou embora junto com vocé, ao fim da visital. “E melhor
voceé ficar”, disse ela.

Reconheceu que, antes das internagbes, ele era tranqtilo, porque se sentia em recuperacao fisica.
Na primeira internagdo, lembrou ter ouvido, através da janela, o som de um baile de pagode ao lado
do hospital. Sentiu enorme vontade de participar, imaginou-se l& fora, ouvindo legal. Desta forma,
deixou perceber que entendeu quanto a doenca foi um divisor em sua vida - o antes e o depois.

Capoeira entrou em crise. Queria ir embora, foi até amarrado na cama. Ficou nervoso, abalado e
tomou medicamentos para dormir. Nao estava aglientando a carga dos acontecimentos. Reclamou da
alimentacdo, aceitava somente frutas. Perdeu peso. O irmao providenciou comida de casa, aos
domingos e as quintas-feiras.

Sentiu-se cercado pela doenca na enfermaria, ao mesmo tempo, separado do mundo, que seria a
verdadeira ameaca. Esse mundo, regido pelo sexo entre homens e mulheres, tornou-se ameagador,
pois levava a doenca.

Para Capoeira, a internagdo hospitalar representava a seguranca do atendimento imediato, em
caso de algum sintoma estranho. Considerou que, se fosse atendido de imediato, seguindo toda
orientacdo, a recuperacdo seria garantida, o que tornava a internagao fundamental, de seu ponto de
vista. O hospital representava o “seguro contra o desconhecido”.

Na internacdo, a recuperacdo do paciente é mais rigorosa. Algumas vezes vim malzdo pra ca,
e depois de 15 dias tava legal, inteirago, com disposicdo, corria. Lembro que ficava na
varanda, andando feito um doido [...]. Dai a pouco fui aumentando as passadas e
aumentando a velocidade do passo [...] eu botava o meu pé ali na grade po, po, po.
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Reafirmou sua conviccdo sobre a internacdo, ainda que, no hospital, tenha vivenciado situagdes
dramaticas, como a escuta de gritos de dor: “Ai, ai, ai", capazes de lhe tirar o sono. Até quando viu
passar um corpo na maca e ficou preocupado, com medo de nao acordar, com pensamentos
negativos; deixou de reconhecer a importancia da permanéncia no hospital quando se sentiu fraco,
com febre, com algo estranho no corpo.

No entanto, reconhece que havia algo de ruim, ao ficar preso numa sala sem poder sair, e ficar
sonhando com o mundo I fora. Porque, no mundo 14 fora, ele podia extravasar os sentimentos,
fazer uso de bebida, ndo tomar remédio na hora certa. Até que tivesse de voltar para o hospital.

artigos

Se tiver uma reagdo, qual a atitude que vou tomar? Nao sei. Aqui, se tiver uma reagdo, ja tem
outros recursos. Leva a medicacdo pra casa. Faz em casa. Eu ndo! Quinta-feira passada eu
tremi pra caramba, ai me deram um cobertor. Ndo parou e me deram soro [...] passou. [...] Se
t6 em casa, posso piorar [...] que nem da outra vez que fiquei em casa, com frio, ndo queria
comer, tava piorando [...] meu irmdo veio aqui, falou com a doutora, ela mandou: “Traz
ele!”. Quando cheguei aqui fiquei internado.

O enfermeiro da noite lembrou muito bem. Quando chegou por ali, Capoeira era turrdo. “Uma
pessoa de relacionamento dificil. Ndo gostava de aproximagdes ao seu leito, onde permanecia
coberto com o lencol dos pés a cabeca”. De pouca conversa, nao falava com outros pacientes, era
irritado e agressivo com a enfermagem, inclusive, na hora da medicacdo. Nos horarios noturnos,
prestavam-lhe os cuidados rotineiros de forma cautelosa.

O suporte da instituicdo hospitalar representa parte das necessidades e exigéncias requeridas
nesses casos de adoecimento. Afinal, uma doenca de particular complexidade cientifica, social e
psicolégica, como a Aids, revelou mais que demandas objetivas por exames, medicamentos e
procedimentos técnicos/cirdrgicos.

O paciente ndo abre mao da proximidade de pessoas, sobretudo dos familiares, uma constatagao
de ajuda vital nesse contexto. A familia também enfrenta dificuldades de aceitacdo do diagnéstico,
da transmissdo e da possibilidade de morte, de acordo com Hanan (1994).

Certa vez, Capoeira foi visto no bar em frente ao hospital. Todos souberam imediatamente. Ficou
sem a licenca do final de semana e liberacdo para uso de roupa pessoal, manteria sé o uniforme
hospitalar. Disse que estava de uniforme, tentava comprar cigarros. Afirmou a doutora: “Nada de
roupa de casa”. “Fui l4 fora sim, posso cair na realidade, fugi mesmo, nao t6 com intencédo de fugir,
foi s6 aquele dia! Nao sabia que ia trazer transtornos. Eles sdo um pouco rigorosos, porque também
ndo pode dar muito mole pro paciente, deixar a vontade".

Reconheceu que ficar internado, longe da familia, era ver o “sol nascer quadrado”. Teria de
aguardar a ocasido certa de ser mandado para casa. A experiéncia de ver o sol nascer quadrado
referia-se a ficar em um quartinho, onde o sol clareava apenas no quadrado em que se estava, sem
vé-lo propriamente, e sem poder sair para o patio. Dessa forma, disse: “nao estou vendo nada
bonitinho ao meu redor”. Nado estava se vendo, estava vivendo a sua doenca. A doenca virara ele.
Era o bastante perguntar e obter resposta.

Quando conseguiu apontar a funcdo da internacdo, pelo menos para si, seguiu o estimulo para
indagar sobre os remédios e obter explicagdes da médica. Tinha especial curiosidade sobre o uso dos
medicamentos. Sabia que ndo podia deixar de tomar “o medicamento, porque é eterno”, usaria
sempre, sendo fortificaria o virus e este se desenvolveria no organismo. Achava que algumas coisas
poderiam passar despercebidas, embora soubesse que poderia confiar, “sei que eles sabem o que
estdo fazendo".

Por isso, ndo gostava de ser atendido por médico desconhecido, pois este ndo saberia um
fundamento legal do seu problema. Além do mais, sentia-se confuso cada vez que aparecia um
profissional diferente. Assim, ndo conseguiria gravar nem os nomes.

O principal fundamento tinha relacdo com a escolha do médico, realizada por Capoeira. Ele
gostava de selecionar quem responderia as suas perguntas, porque, dessa forma, determinaria quem lhe
diria a verdade.
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Para o outro, eu ndo perguntava nada. Ele também ndo dizia nada, s6 me dava
medicamento. Eu tomava e pronto [...]. Com ela, eu ja perguntava como é que estavam
meus exames. Tinha mais liberdade e confianga também. A preocupacdo dela comigo. Ndo
tinha remédio na farmdcia [...] ela conseguia pra mim. Ela se preocupa [...] fica satisfeita
em ver minha recuperacdo.

Capoeira dava preferéncia a quem soubesse sobre sua doenga. A base da relacdo com sua médica
residiu no fato de que ela comunicava a idéia de continuidade de vida, ao acreditar em sua
recuperagdo. Assim, percebeu que podia viver cinco, dez anos, o que, para o paciente com Aids, era
periodo longo, pois atingir idades como 38 e 58 anos era vivenciado como futuro para qualquer um.
“E uma doutora que acompanha meu problema ha muitos anos, e sinto que ela fica satisfeita em me
ver recuperado e entdo eu fico com confianga, ndo escondo, se eu tiver divida, pergunto. Desculpe.
Acredito em todos, mas confianca mesmo, sabe que é uma coisa séria. Meu problema é sério”.

“Quem me dera ter vocé”

Nao falou abertamente com o filho sobre a doenca, evitando falar de si. Os dois conversavam
sobre as garotinhas de hoje, uso do preservativo. Recomendava cuidado ao sair com a turma de
amigos, ndo deveria “ir na onda de ninguém"”. A conversa era franca sobre os cuidados para evitar
contaminagdo pelo virus. “Mas ndo falo essa palavra, ndo gosto de falar Aids. Eu falo virus, ndo uso
essa palavra [...]. Nem eu estou com Aids! [...] Estou com virus. Aids é muito sério, muito forte essa
palavra [...] destroca qualquer um”.

Para ele, era palavra forte, impactante. Alguns diziam: estd com Aids; outros afirmavam: estad com
virus HIV. Alguém poderia afirmar: Aids tem cural. Era aceitavel. Mas “Aids é muito forte!”. A palavra
soava como sentenca de morte. Percebia que as pessoas emagreciam até perderem a condigao de viver,
mas outras tentavam se recuperar, com a ajuda dos parentes. Antes, ele ndo fazia a menor idéia de
como se morria com Aids.

As pessoas, que ja vi padecer, que vi morrer aqui no hospital, por causa do problema.
Estavam no ambulatério [...] magrinhas, fininhas, sem condicées de vida [...]. Eu, no lugar
daquelas pessoas, procuraria descansar [...]. Pelo que eu presenciei, pelo que eu vi [...] as
pessoas malzinhas mesmo, malzinhas [...] partindo [...] outros, tentando se recuperar [...]
sendo carregado por parentes [...]. A palavra soa triste [...] muito triste [...] muito triste [...]
ndo gosto nem de falar.

Admitiu ndo ter preocupagdo com o contagio. Percebeu que, hoje em dia, havia mais cautelosos,
atentos a possibilidade de contagio. Isto ndo ocorria a época em que conheceu o diagnéstico da
doenca. Ele mesmo nao sabia como adquiriu o virus. Lamentou a chegada tardia da orientacdo sobre
contédgio, a gravidade da doenca, a seriedade do problema. As pessoas deveriam participar
sistematicamente de projeto educativo.

O meio de contaminacao que mais lhe chamava atencao era a relacdo sexual. Sabia “aquela do
pico”, mas como nem todo mundo tomava pico na veia, era o intercurso sexual que despertava suas
reflexdes. E pensava nas pessoas “inocentes”, que podiam ser contaminadas! No caso da transfusao de
sangue, Capoeira considerava um acidente por culpa do préprio hospital. Sabia que o sangue de um
paciente vai para outro, na cirurgia, e que se o sangue estiver “prejudicado, vai prejudicar o outro”.

No dia-a-dia é isso: é sexo. O dia-a-dia, agora se passa, namorando no motel, todo dia, todo
dia. Entdo esse é o contato pior, cheio de possibilidades ai. Nao vé esses maridos que largam
doenca dentro de casa, contaminam a mulher? Tai [...] epidemia é isso ai. O contato sexual,
ndo tem outro [...] o virus vem pelo contato sexual.

A transmissdo pelo sangue e uso de drogas apresentava aspectos de visibilidade e, por isso, era
encarada como displicéncia. “O sexo é do homem e da mulher. Faz parte do ser humano. Agora,
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drogas, exame de sangue, transfusdo [...] poucos casos, ainda mais agora com a equipe fiscal da
medicina. O doador, quando vai doar um sangue, eles fazem exame antes para sé depois colher a
bolsa de sangue!”

A Aids também possuia lado mais dramatico, ainda segundo Capoeira. O lado ruim, o dificil,
surgiu ao precisar do medicamento. Nao conseguiu comprar por falta de dinheiro. Certa vez, ndo o
recebeu no hospital, e sem poder adquiri-lo, passou oito dias fora do esquema terapéutico. Agora
sabia ser preciso avisar a médica, bem antes, para efetuar o pedido pelo hospital: “Entdo eu uso os
comprimidos, mas ndo posso deixar acabar, s6 isso”.

artigos

“E agora na roda meu mestre sou eu”

Capoeira considerava boa sua realidade: tendo medicagao, j& se passaram cinco anos. Cada vez
que pegava o berimbau, tocava para se distrair, o que era fundamental. Costumava ficar quase hora
e meia tocando berimbau, sozinho no quintal. Fazia letras romanticas, musicas de capoeira.

Sempre batia a saudade. Viajara muito em decorréncia de seus trabalhos artesanais. Participou de
grupo de pagode, pessoal de musica, gente da noite. Depois da doenca, parou. Preferiu parar,
porque estava se prejudicando. Parou com tudo. Nao participava de mais nada. Quando tinha
inspiracdo, aproveitava para escrever musica. Mas néo tinha escrito musica nenhuma. Capoeira
gostava de ir para a academia tocar berimbau.

Consideracoes finais

De fato, o grande desafio do enfrentamento da doenca fica para o individuo, aquele que,
adoecido, enfrenta a ventura de permanecer vivo, tendo, diante de si, as limitagoes clinicas, sociais e
psicolégicas. A realidade de quem padece a expectativa de ndo morrer teve de ser desconsiderada
por muito tempo.

As primeiras narrativas sobre Aids, com base naqueles que a vivenciavam, datam da segunda
metade da década de 1980. S6 entdo o espago concedido a pesquisa e as descobertas no campo da
biomedicina foi invadido pela voz daqueles que comecaram a expor, publicamente, o sofrimento
fisico e psicolégico.

Afinal, tratava-se de um evento/doenca com reflexos socioculturais complexos, que suscitava
reacoes, evocando atitudes, crencas, valores, ndo sé pertinentes as pessoas adoecidas, mas a
sociedade como um todo. Portanto, era preciso reunir esforcos numa busca de entendimento da
realidade coletiva da doenca - o que, conseqlientemente, ultrapassava o limite das disciplinas
médicas.

Paulatinamente, abriu-se a possibilidade de se ouvirem as pessoas, de desviar a atencdo dos
achados clinicos patolégicos para o acompanhamento do sofrimento em dimenséo societdria, dando-
se, a vivéncia do adoecimento, importante papel que acrescentou a possibilidade de se desvendar a
concepcdo e a representacao da Aids pela biomedicina.

A narrativa sobre doencga, de acordo com o principio metodolégico aqui adotado, seguiu a ordem
de surgimento dos temas, conforme iam aparecendo nas entrevistas. Nao foram privilegiadas datas.
Enfatizava-se o apresentado pelo depoente, mesmo os momentos de grande emogao e lagrimas —
porque trabalhdvamos com a consciéncia de estarmos atuando no espaco das relagoes
intersubjetivas.

A despeito disso, nosso entrevistado se manteve atento aos nossos didlogos, aguardando
iniciativas e perguntas, deixando a certeza de que, solicitado a falar e a remexer essa dor interior, ndo
se escusaria a fazé-lo, uma vez que havia concordado em percorrer conosco essa jornada.

A experiéncia da internacdo hospitalar veio a tona, univocamente, desde os primeiros contatos,
por intermédio da preocupagdo em transmitir quanto o muro do hospital oferecia uma sensacdo de
afastamento do mundo externo e, em conseqiiéncia, protecao contra as tentacdes do vicio e do
prazer que, supostamente, haviam acarretado o adoecimento. Expde-se a crenca na importéncia do
tratamento e no hospital como o lugar que tem condicdes favoraveis de realiza-lo.

@interface conmiogio D EDUCAGI0  v.12, 024, pT3-86, jan/mar. 2008 83



CONTANDO HISTORIA DE PACIENTE

O termo Aids, em nenhum momento, é usado para nomear a doenca que o aflige. H4 uma forma
peculiar de dar-lhe um nome: AZT, HIV, febre... Uma assertiva, portanto, se faz presente: ele nao era
“aidético”, embora estivesse numa fase bem manifesta da doenca.

As fugas iniciais da enfermaria logo deram lugar a disciplina e a rotina dos remédios. A forga
muscular estava comprometida, mas retomar o habito de tocar e compor era retomar a vida, muito
embora uma vida qualificada por um evento que a modificara, que a tornara outra e fazia a anterior
ser redimensionada em funcao dele, do evento da doenca.

A transmissdo da Aids pela relacdo sexual foi comentada pelo entrevistado como a mais
importante forma de contato com o virus, ao mesmo tempo de dificil prevencdo, por meio de
campanhas ou consultas médicas, porque sexo, para todos, era vida.

As marcas no corpo evidenciavam a doenga. O primeiro sinal e o mais contundentemente
associado a sindrome era o emagrecimento: nomeava os pacientes com Aids. A fisionomia
esfumava-se e a “cara da Aids” ficava delineada.

Todos ao redor, ali na enfermaria, eram HIV positivo, informacdo primeira, dada na ocasido da
internagdo, ao novo paciente. Assim, todos iam se transformando na doenca. Em funcéo disso, ndo
tinham fisionomia, eram todos iguais. Compunham uma comunidade - a da doenca - daf surgiriam
explicagdes. O médico, uma referéncia, era a pessoa que falava e conhecia — porém, na realidade,
ndo era com ele que se discutiam as crencas mais intimas. A necessidade da informacdo direta e
compreensiva da doenca e das formas de contagio era admitida, pois a maxima “Aids mata”,
apregoada por todos os meios de comunicacdo, somava-se o viver a realidade de uma decadéncia
fisica por si s6 identificadora da morte.

Por isso, a negacdo tornou-se o mecanismo mais imediato de defesa. A combinagao de diversos
remédios, producdo de variados coquetéis; a forca positiva da mente; a disciplina no cuidado de si
préprio; a cronicidade assumida pela biomedicina; as metaforas do AZT, do HIV positivo, da febre e a
palavra final do médico eram elementos revigoradores de defesas para enfrentar a batalha. Sem
davida, apresentavam-se metaforas bélicas, usualmente utilizadas pelo discurso cientifico de
disciplinas formadoras da medicina ocidental atual, como a Imunologia.

No fundo, afirmou que, ao tomar conhecimento do diagnéstico, sentiu-se condenado e, de certa
forma, morreu. Todavia, a esperanca ndo se apaga e tem a forca do mundo, porque esta foi
culturalmente construida. Cada pessoa agarra-se a ela a sua maneira: neste caso, o Mestre Capoeira
apegava-se ao tratamento oferecido pelo hospital.

Todavia, dois aspectos merecem ser comentados. O primeiro veio ao encontro de nossa hipdtese
de que, nesse momento, o significado da Aids propriamente dita se estabeleceria. Nele, a realidade
da doenga, ja expressa em sintomas fisicos inequivocos, seria adicionada a concretizacdo da perda do
controle sobre o préprio corpo, institucionalizado pelo cotidiano do hospital, instaurando o temor do
sofrimento que a doencga acarreta antes da morte. O segundo, brotado da narrativa, nos dirige ao
papel conquistado pelo hospital, no contexto da medicina moderna. Nossa medicina ortodoxa
tornou-se impensavel sem esses centros de pesquisa e ensino, nos quais um exército de profissionais,
controlados pela hierarquizacdo e por codigos de conduta, devota-se ao tratamento das doencas. E
bem esse o sentido da internagdo, emitido por nosso depoente. Era ali que encontraria, dentro
daqueles muros, tudo, o indispensavel para Ihe proporcionar seguranca diante do quadro evolutivo
de seu adoecimento. A internacdo assegurava recuperacdo mais rigorosa e permitia contornar
reacoes nao esperadas as medicagdes e infecgdes oportunistas.

Apesar disso, era 0 momento do diagndstico, e ndo o da primeira internacdo, o que expressava o
ponto de ruptura, pois era ele que os colocava diante da inevitabilidade da morte construida pelo
reinante discurso. A internagdo era uma coadjuvante importante no processo, porque adquiria
conotacdo de esperanca. Diante do fato de esta ser uma doenca que trazia a idéia imediata da
morte, o hospital passou a ser o porto seguro, onde o paciente compareceria para ter a certeza de
estar se cuidando e sendo cuidado, percebendo-se sob protecdo de uma equipe que sabia tratar a
doenca e junto a qual desejava e escolhia uma forma de participagdo no tratamento para o mal que
o fazia sofrer.
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Apbs todas essas consideragdes, ao fazermos e analisarmos uma narrativa sobre a doenca,
evidenciamos que nosso depoente, dentro da tipologia proposta neste artigo, construiu tanto a
doenca como narrativa quanto, em determinados momentos e assim como nés, narrativa sobre a
doenca. Cabe assinalar, porém, que o predominante no relato é a doenca como narrativa. Nesta,

MACARIO COSTA, L.P.

artigos

depoente, doenca e narrativa combinam-se em uma Unica pessoa e a doenca expressa-se e articula-
se na/e por meio da narrativa, tendo esta um papel central tanto na ocorréncia da enfermidade
quanto na forma pela qual ela se coloca na vida da pessoa.

Entretanto, a narrativa em torno da doenca, enquanto aquela que carreia os saberes e idéias
sobre ela, normalmente feita por médicos, esta presente na fala do nosso paciente, pois, como
vimos, ele possuia conhecimento sobre seu quadro clinico e a terapéutica que lhe era proposta e

administrada.
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Este articulo aborda la experiencia de adolecimiento y la repercusion de esta
circunstancia para la vida del paciente con sida. Presenta cuestiones relativas al
diagnostico y al internamiento en el hospital. Su objetivo es el de dar voz al enfermo
como medio de comprender su estado y articular las rupturas acaecidas en la/ por la
enfermedad. Con base en la posibilidad de oir las historias de sus vidas, se registraron
relatos acerca del adolecimiento: los pacientes presentaban narrativas sobre la
enfermedad o narrativas como enfermedad; utilizandose de tal recurso como
instrumento de transformacion de los eventos y constitucién de una visién propia, un
mundo de la enfermedad, se funden en una Unica persona el declarante, la narrativa y la
enfermedad. Recontar sus vidas en busca de explicacién y entendimiento del acto de
enfermar torna colectivas sus experiencias individuales.
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