Hepatite C — uma reflex@o sobre a representacdo da doenca
MARIA DO CARMO AMARAL"

Em Curitiba, o Hospital de Clinicas ¢é referencia de tratamento de doencas do
figado e transplante, todos os postos de salude da cidade encaminham o paciente para
esse Hospital - quando o resultado de exame for positivo para Hepatite C. No
ambulatorio SAM5 os portadores de Hepatite sdo atendidos e iniciam o tratamento e
acompanhamento médico. E no corredor que as conversas acontecem, local de espera
para ser atendido e de troca de informagdo. Cada paciente carrega consigo a esperanca
de cura. A pesquisa em andamento tem observado esses pacientes e seus familiares para
compreender a representacao elaborada por essas pessoas sobre a doenca. Os saberes
que cada paciente carrega consigo e as estratégias desenvolvida para lidar com as
dificuldades fisicas e psicoldgicas durante o tratamento. A maioria dos infectados séo
do sexo masculino e em alguns casos sdo consumidores diérios de alcool. Alguns
omitem a doenca da familia para evitar a discriminacao e o preconceito outros assumem
e recebem o apoio. O Hospital preocupa-se em atender 0 maximo de pacientes que
recebe mas a demanda para consulta com infectos e hepatologistas tem aumentado
significadamente. Fato que comprova as informacGes de que a hepatite tornou-se um
epidemia.

As hepatites virais sdo um grave problema de sadde publica, ndo s6 no Brasil,
mas também no mundo. Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), é
considerada a maior epidemia do século XXI. O tratamento, quando indicado a tempo,
pode evitar a progressdo da doenca que atinge o figado, sendo a principal causa de
cirrose e carcinoma hepatocelular.( world Health Organization. Hepatitis)

A hepatite C foi descoberta no final da década de 80, no entanto € muito
provavel que ela ja existisse hd muito mais tempo. Alguns pesquisadores especulam que
a origem da epidemia se deu em macacos, ja que o virus HGV/GBV é muito similar,
estimando a origem aproximadamente 35 milhdes de anos atras.( TEIXEIRA,2005:25)
Porém n&o existe uma comprovagdo concreta de tal afirmaco. E dificil confirmar com

exatidao, de qualquer forma uma delas estimara, no minimo, algumas centenas de anos,
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isto porque, para a doenca poder atingir 0 mundo inteiro, o virus precisou de muito
tempo, principalmente quando a forma de transmissao é causada pelo sangue, uma rota
lenta de disseminacdo.( TEIXEIRA,2005:32)

Em 1963 foi desenvolvido o teste de identificacdo da hepatite B e, em 1973, o de
deteccdo da hepatite A. No entanto, muitas amostras de sangue de individuos
comprovadamente com hepatite eram negativas as hepatites A e B, e por isso, eram
classificados como infectados por uma hepatite ndo-A-ndo-B. Hoje, por estudos
retrospectivos sabemos que até 95% destes casos eram de hepatite C.

O virus foi classificado em 1980, mas somente em 1989 ele foi identificado de
forma definitiva. Em 1990, alguns bancos de sangue passam a testar a hepatite C, mas
somente entre 1992 e 1993 € que foram disponibilizados testes efetivos para os bancos
de sangue. A cada 100 pessoas que receberam sangue antes de 1993, 20 delas tinham
possibilidades de estarem infectadas com a hepatite C. Nos dias de hoje a possibilidade
de contagio por meio de transfusdo de sangue € minima devido ao cuidado tomado
pelos bancos de sangue com relacdo a coleta de sangue.

Atualmente existem, conforme o levantamento da OMS, 350 milhdes de pessoas
infectadas pela Hepatite B e 200 milhdes pela C, sem mencionar a A, D e E. Acredita-se
que existam mais infectados com as hepatites virais do que com a AIDS. Esses himeros
refletem um quadro social assustador nas politicas publicas em rela¢do a satde em todo
o mundo. Porém, pouco se fala sobre o assunto, e, quando se comenta, o discurso
proferido pelos responsaveis pela satde pablica & sempre no sentido de afirmar que a
doenca € silenciosa, informacéo esta compartilhada pela classe médica.

Toda doenca € silenciosa: o cancer é um bom exemplo. Ha trinta anos, ele
também era considerado uma doenca “silenciosa”. E que pensar sobre o colesterol ou
diabetes, entre tantas outras? O quadro de individuos atingidos por essas doencas
somente pode ser mudado a partir de campanhas de esclarecimento e de prevencao, pois
o conhecimento € a linha mestra da manutencio da saude. E a partir da informac&o que
desenvolvemos o cuidado com 0 nosso corpo.

Cabe ao poder publico a responsabilidade de informar. E justamente a
divulgacdo de informacgdes que contribui para a prevencdo e para o tratamento. Tal
atitude colabora para evitar transtornos posteriores, ndo somente para o individuo, como

também para a sociedade.
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Uma doenca sO existe no momento que a sociedade passa a divulga-la, o que
significa assumir sua existéncia. Nesse sentido, o siléncio ndo esta na doenca, mas sim
nas politicas publicas de saide. Em relacdo as hepatites virais, o tratamento € de alto
custo para o Estado, que se tornou refém dos grandes laboratérios que investem
intensamente em pesquisas e na producdo de medicamentos.

O fato é que a auséncia de estrutura — seja tanto de profissionais habilitados em
fazer bidpsia quanto de hospitais aparelhados ou equipes multidisciplinares para atender
a grande demanda de infectados - acarreta despesas para os cofres publicos. Atualmente,
tem-se conhecimento de que é mais facil controlar o virus HIV, responsavel pela AIDS,
do que as hepatites virais. Outro exemplo seria o recente episdédio do HIN1, que teve
um alcance muito maior de informacao, ja que € perceptivel a sociedade, que, atingida,
passa a fazer cobranga aos 6rgaos responsaveis.

No caso das hepatites, por ser uma epidemia “silenciosa” - 0 infectado convive
com a doenga sem ter conhecimento dela por 20 a 30 anos antes do Obito — o sistema
publico de salde ndo da a devida atencdo a ela. E relevante repensarmos a fragilidade
do Estado frente aos laboratorios e a exclusdo de pessoas da possibilidade da “cura”. As
dificuldades encontradas pelos portadores de Hepatite C no Brasil possibilitaram o
surgimento de AssociacBes que acolhessem e encaminhassem os infectados para o
tratamento fornecido pelo Estado. Em sua maioria, a descoberta da doenga acontece
quando o portador doa sangue, ao fazer a testagem da qualidade do sangue, se depara
com o diagnostico de Hepatite C. Os bancos de sangue informam ao doador a
necessidade de procurar um médico. A qualidade da informacéo sobre a doenca em um
primeiro momento pode fazer uma enorme diferenga para convencer esse portador a
procurar um médico que o0 encaminhe para um tratamento, mas infelizmente nem
sempre isSso acontece.

A pouca informacéo a respeito da doenca colabora para que o paciente relacione
a Hepatite C com a A que é benigna. Essa relagdo acontece justamente porque é a
Hepatite A que nos conhecemos é a que ouvimos, algumas vezes, através dos
comentarios nos meios de comunicacdo quando ocorrem enchentes ou também algum

vizinho que teve o “tal amarelao”. Segundo Moscovici:

“A motivacao para a elaboracgdo de representacdes sociais ndo é, pois, uma
procura por um acordo entre nossas idéias e a realidade de uma ordem
introduzida no caos do fendmeno ou, para simplificar, um mundo complexo,
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mas a tentativa de construir uma ponte entre o estranho e o familiar; e isso a
medida que o estranho pressuponha uma falta de comunicacdo dentro do
grupo, em relagdo ao mundo, que produz um curto-circuito na corrente de
intercaAmbios e retira do lugar as referéncias da linguagem.” (MOSCQOVICI,
2003:17)

O saber do paciente se constréi a partir dos elementos culturais que o cercam.
Desse modo, sdo esses elementos que fornecem a base para ele elaborar a representacao
social da doenca que ele possui. Sendo assim, € natural que em um primeiro momento
essa seja a forma encontrada pelo doente compreender qual a acdo da doenca no seu
corpo, no caso o figado.

Durante muitos anos, o Estado desenvolveu campanhas preventivas para
algumas “doengas eletivas” como, por exemplo, o coracdo. A idéia que se cristalizou no
imaginério coletivo foi o coragdo como sendo o érgdo vital. O coragdo tornou-se para a
sociedade um 6rgdo a ser preservado dos “maleficios da vida moderna” como se
existisse no corpo humano uma hierarquia de 6rgdos mais importantes e outros nem
tanto. Se o individuo mantém o colesterol e triglicerideos normais esta a salvo, em
outras palavras salde mantida.

Nesse sentido, o figado é um 6rgdo “desconhecido” para a sociedade e, ao
receber o diagnostico da doenca, o doente sente a necessidade de reelaborar o seu corpo
desconstruindo essa hierarquia produzida pelas campanhas. O figado é tdo vital quanto
0 coracdo e na Europa e Estados Unidos tornou-se um problema de saude publica
preocupante.

Com a ingestdo de alimentos industrializados e o excesso de consumo de alcool
a mortalidade causada pela faléncia desse 6rgdo aumentou a fila para transplante. E
importante observar que apesar desse novo contexto a falta de campanha continua
inexistente.

As representacOes construidas por uma sociedade a respeito da saude e da
doenca podem ser entendidas de formas diferentes por cada individuo. Dessa maneira, a
Hepatite C tem sido foco de distor¢des interpretativas, o que facilita uma confusdo pelo
publico leigo. Ao mencionar hepatite, 0 que vem rapidamente ao imaginario é que se
refere a “uma doenca benigna que se trata com repouso € doce em caldas” sem muitos
problemas para se recuperar a satde. O saber do paciente a respeito de uma determinada
doenca € elaborado pelas informagdes produzidas pela ciéncia e também pelo grupo ao
qual esse paciente pertence. Segundo Herzlich:
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“E impossivel reduzir o funcionamento das representagées ao principio
objetivo da distancia que separa leigos e médicos, detentores do saber
dominante. [...] a doenca esta hoje nas maos da medicina, mas ela
permanece sendo um fendmeno que a ultrapassa. [...] Em um plano mais
geral, a historia da medicina nos mostra de que modo as relagdes entre
saber médico e concepg¢des do senso comum podem estabelecer-se nos dois
sentidos, sem uma dependéncia em sentido Unico, mas com vaivens entre 0

pensamento erudito e o pensamento de senso comum.” (HERZLICH, 1991).

A Hepatite C é uma doenca que tem possibilidade de “cura”, porém nem todo
paciente consegue, pois o tratamento tem suas particularidades. Depois de superar o
impacto causado pelas informacdes reais da doenca e dissocia-la da hepatite A, 0
portador tem que digerir as informacgdes a respeito dos efeitos colaterais que 0s
medicamentos podem causar em seu organismo. Esse transitar entre o saber médico e
cientifico e o seu entendimento sobre o significado de doenca, salde e cura, colabora
para sua decis@o entre aderir ao tratamento ou ignorar a sua condicéo de infectado. por
uma doenca complexa que pode leva-lo a perder ndo apenas a saude, mas também a
vida.

Esse é o ponto de partida e também de chegada o embate entre escolher o que é
melhor: tratar com possibilidade de cura e enfrentar efeitos colaterais ou ficar como
estd. Para o paciente, € um momento dificil e a escolha ndo estd nas méaos dos médicos.
Obviamente o discurso feito é para que haja a adesdo ao tratamento, mas ao ter que
assinar um protocolo de tratamento que descreve todas as dificuldades que possam
surgir durante o periodo de ingestdo dos medicamentos, percebe-se que ndo €
assegurado ao paciente que ele restabeleca sua saude pelo contrério.

A Hepatite C é uma doenca que demora muito para mostrar a sua presenga,
ocorrendo normalmente quando o individuo acometido se percebe doente, em situacéo
critica, como por exemplo, quando se encontra com um hepatocarcinoma ou uma
cirrose.

Mesmo considerando uma epidemia gquando falamos em hepatites virais, pouco se
escreve a respeito sobre a representagdo social construida pela populagdo como, por
exemplo, as informacGes sobre a etiologia, a transmissdo e a prevencdo das hepatites.

Sabemos que, a tematica ainda é pouco veiculada pelos meios de comunicacdo, e,
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quando presente, ndo se caracteriza como instrumento de difusdo de conhecimentos
basicos, indispensdveis para o0 desenvolvimento de condutas preventivas.
(periodicos.uem) O que se pode observar é que as informacdes divulgadas pelos meios
de comunicacéo sao, geralmente, influenciadas por interesses da industria farmacéutica,
que utiliza a midia para estimular o consumo de seus produtos. No entanto, a plena
efetividade de um programa voltado a prevencéo e controle dessa doenca esta associada
a mobilizacdo dos sujeitos envolvidos atras de ONGs

Durante muitos anos o portador tem um aspecto saudavel sem muito suspeitar
que esta adoecendo aos poucos. Dessa forma, torna-se dificil ele compreender que o
tratamento, apesar de pesado, possa lhe trazer saide. No imaginario deste doente ele
identifica o tratamento como a perda da sua satde. E natural que ele assim o veja diante
da lista de possibilidades de mal estar sugeridos pelo protocolo de tratamento. Alguns
pacientes diante das informagcfes ndo aderem ao tratamento; outros iniciam e
abandonam.

A falta de uma equipe multidisciplinar que dé suporte durante o tratamento
colabora para esse tipo de comportamento. Para que possamos compreender a
formulacéo das representacfes sobre a Hepatite C ndo se pode excluir o emocional do
paciente que tem que lidar com o medo, ansiedade o preconceito além da impoténcia
diante da perda da saude.

Com a pouca divulgacdo da doenca ou mesmo informagfes inadequadas,
algumas vezes divulgadas nos meios de comunicagdo, e a inclusdo da Hepatite C como
DST pelo Ministério da Saude, o doente se sente constrangido socialmente. A postura
do Ministério da Saude tem sido questionada frequentemente pelas ONGs, pois a
ciéncia ndo conseguiu comprovar que a Hepatite C é uma doenca sexualmente
transmissivel. Fato que nos possibilita observar que essa doenca estd sendo socialmente
construida pelo Estado.

Para Moscovici, ao formar sua representacdo de um objeto, o sujeito, de certa
forma, o constitui, o reconstroi em seu sistema cognitivo, de modo a adequé-lo ao seus
sistema de valores, o qual, por sua vez, depende de sua histdria e do contexto social e
ideoldgico no qual esta inserido.(Moscovici,2003:22)

Assim, o Estado cataloga a doenca seguindo sua interpretacdo e necessidades

econdmicas. Normalmente seguida de interesses do complexo médico-industrial, que
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utiliza a midia para induzir determinadas condutas e fomentar reivindicacdes de
consumo de seus produtos.

No entanto, a plena efetividade de um programa voltado a prevencéo e controle
dessa doenca estd associada & mobilizagdo dos sujeitos envolvidos, nas esferas
individual e comunitaria, além da garantia do acesso a tecnologia disponivel para
prevencdo, diagnostico e tratamento dessas infeccBes. As informacdes ndo sao
apropriadas mecanicamente; sdo filtradas pelos valores, simbolos e modelos que
caracterizam pertencas e referéncias dos sujeitos e, uma vez reconstruidas, naturalizam-
se, passando a orientar suas comunicacdes e praticas do cotidiano.

Assim, o portador de hepatite C procura compreender qual é sua participacdo
nesse contexto sem muita clareza. Dessa forma, o portador que se V€ nessa situacao
constroi um saber sobre a doenca do saber médico, do Estado e os outros colegas de luta
contra doenca. Sem saber muito que o futuro que lhe reserva acaba por se sentir a

deriva.
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