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RESUMO

SILVA, A. L. C. N. CONVIVENDO COM A AIDS E SEUTRATAMENTO:
EXPERIENCIA DE PORTADORES E FAMILIARES. 2007. 109Dissertacdo (Mestrado) —
Departamento de Enfermagem, Universidade Esta@ulsladtinga, Maringa, 2007.

O objetivo do estudo foi compreender os aspectesimgfluenciam pacientes com
Aids e seus familiares na adesdo ou ndo-adesdapgtica anti-retroviral. Trata-se de um
estudo descritivo-exploratorio, de natureza qualda desenvolvido junto a 10 individuos
portadores do HIV/Aids acompanhados pelo ServicAt@adimento Especializado em Aids
(SAE) da cidade de Campo Mouréo - PR e seus regpeduidadores familiares. Os dados
foram coletados em duas etapas, nos meses de genRO06 e abril de 2007, utilizando
fontes documentais do SAE para descrever os usydialois roteiros de entrevista, um
aplicado as pessoas portadoras de Aids e outraisagedadores. As entrevistas, do tipo
entrevista semi-estruturada, foram realizadas iddalmente com o portador e,
posteriormente, com o familiar, no domicilio, deo@® com a disponibilidade dos
informantes e da pesquisadora. Elas tiveram a @oragédia de 40 minutos e, mediante
prévio consentimento, foram gravadas. Na selec& infmrmantes considerou-se como
condicdo eles comparecerem ao servico durante iodeedestinado a coleta de dados
acompanhados dos respectivos cuidadores famili@s a andlise dos dados utilizou-se
como referencial a Analise Tematica, conforme Min@004). O desenvolvimento do estudo
obedeceu aos preceitos éticos disciplinados pekol&Rgo n° 196/96, e o projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Serasnos da Universidade Estadual de
Maringa (Parecer 208/2006). Fizeram parte do estler individuos (sete homens e trés
mulheres), com idades entre 26 e 60 anos, sendocastados, dois em estado de unido
consensual e um desquitado. Em relacdo a escalaridais haviam completado o Ensino
Fundamental e quatro o Ensino Médio. Quanto aos(sjladores(as), nove eram
companheiros(as) e uma era irma do portador; minttade entre 25 e 60 anos e baixa
escolaridade, e nenhum estava no mercado formahdalho (duas mulheres trabalhavam
como domeésticas, porém sem registro em carteiragndlise dos depoimentos permitiu a
identificacdo de duas grandes categorias. A pravesta apresentada sob o titulhopacto da

descoberta daorologia positiva para o portador e sua fanilia nela se mostra que, apesar



da atual estratégia do Programa Nacional de DS$/8a&lvalorizacdo da prevencéo, dos 10
entrevistados, sete se descobriram portadoresaapésrréncia de doengas oportunistas, duas
mulheres durante o pré-natal e somente um no Cdatestagem e Aconselhamento. Esta
categoria esta constituida por trés subcategoniepresentadas pelos subtitulos: 1)
Descobrindo-se portador de HIV/Aids — unfatalidade ndo esperaga2) Depois da
tempestade vem a bonanca: Sentimediaste da descoberta da sorologia positiea3) Os
percalcos da convivéncia comAads em que se mostra a interferéncia da condicacede s
portador de HIV/Aids em suas concepcdes sobre saddemudancas ocorridas no cotidiano
para a adaptacdo ao diagnostico do HIV pelo porta#isegunda categoria esta sob o titulo
“Adesdo e ndo-adesdo a terapéutica aetioviral: as duas faces de unmesma vivéncia

em que se mostra o portador de HIV/Aids convivenao, cotidiano, com dificuldades
emocionais, financeiras, fisicas e até religioggsses fatores interferem no processo de
adesdo a terapéutica ARV e deram origem as suloceegdenominadas: 1)Fatores
facilitadores e dificultadores da adesa@) “O paciente criando estratégias para facilitar a
adesag; 3) A importancia dareligiosidade e da rede social como condicédo pardasad.
Diante dos resultados encontrados e de 10 anosadallio no Servico de Ambulatorio
Especializado, posso dizer que, mesmo prestandmiidado humanizado junto com a equipe
multidisciplinar, nunca esperava encontrar resokaéo evidentes de ndao-adesédo, com falhas
importantes entre o cuidado prestado na forma dtagdes e o cuidado apreendido e
colocado em pratica pelos entrevistados. Os remdtdemonstram que o ser humano deve
ser trabalhado dentro do seu contexto biopsicosspidtual, em um processo continuo de

aprendizado entre o cuidador e o ser cuidado.

Palavras-chave Familia. Adesao. Aids.



ABSTRACT

SILVA, A. L. C. N. ADHESION TO THE  ANTI-RETROVIRIS  AND
VULNERABILIDADE IN PATIENT AIDS. 2007. 105f. Dgsertation (Master's degree in

Enfermagem) - Department of Enfermagem., State éJaity of Maringa, Maringa, 2007.

The objective of this study was to understand #peets that influence patients with Aids and
their relatives whether or not to take part in @itoviral therapy. It is an exploratory-
descriptive study, of a qualitative nature, undextawith 10 bearers of HIV/Aids, monitored
at the Specialized Care Service (SCS) for Aids am@o Mourdo, Parana State, and their
respective family caretakers. Data was collectedwio stages, during the months of June
2006 and April 2007, using SCS document sourcetestribe the users, and two interview
scripts — one for people living with Aids and aretifior their caretakers. The interviews, of
the semi-structured type, were conducted indiviguadith the patient, and later with the
relative, in the home, according to the availapitif both subjects and researchers. They
lasted on average 40 minutes, and were recorded @hsent was given. When selecting
subjects, the fact that they attended the dataac@dh stages along with their family caretaker
was taken in consideration. The Thematic Analyatsording to (MINAYO, 2004) was used
as reference for data analysis. The developmemhefstudy followed the ethical precepts
underlined by Resolution n°® 196/96, and the projes approved by the Committee of Ethics
in Research with human beings of the State UniseadiMaringé (decision 208/2006). Seven
men and three women took part in the study, witbsalgetween 26 and 60; seven were
married, two were in stable unions and one wasrdea In regard to education, six of them
had completed middle school and four had graduatea high school. As for the caretakers,
nine were companions and one was a sister of thieduthey were between 25 and 60 years
old, had little formal education and none of theeravofficially employed, although two of
them worked as cleaning ladies, but without formvark registration. The analysis of the
interviews allowed the identification of two broadtegories: a) The impact of the discovery
of positive status for the bearer and his/her fgmshowing that in spite of the current
strategy by the National Program for STDs/Aids @lwng prevention, out of the 10
interviewees, seven found out their positive HIdtgs after the occurrence of opportunistic
diseases, two women during prenatal care and oné/ & the Center for Testing and
Counseling. This category is comprised of the feilg sub-categories: Being diagnosed as
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an HIV/Aids bearer — an unexpected fatality; Théncafter the storm: Feelings upon the
discovery of the positive diagnosis and the chgksnof living with Aids, which evidence the
influence of the condition of being a bearer of HAds in their conceptions of health and the
changes in the bearer’s daily life as an adaptatidghe diagnosis of HIV; b) Participation and
non-participation in antiretroviral therapy: twocés of the same existence, which shows the
bearer living with HIV/Aids in his/her daily lifeyith emotional, financial, physical and even
religious difficulties, factors that interfere ihet process of participation in ARV therapy, and
that gave origin to the following sub-categoriescifitating and dissuading factors for
participation; The patient creating strategies doilitate participation; The importance of
religiosity and a social network as conditions participation. In views of the results and
having worked for 10 years in the Specialized Sernlinic, | can say that even when
rendering humanized care along with a multidisoguy team, | never expected to find such
evident results of non-participation, with importdlaws between the care rendered in the
form of instructions and the care that is learned put in practice by patients. The results
demonstrate that the human being should be insttuaiithin his/her bio-psycho-social-
spiritual context, in a continuous learning procbstveen the caretaker and person being

cared for.

Keywords: Family. Participation. AIDS.
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RESUMEN

SILVA, A. L. C. N. CONVIVIENDO CON EL SIDA Y SU TRAAMIENTO:
EXPERIENCIA DE PORTADORES Y FAMILIARES. 2007. 109Disertacion (Master en
Enfermeria) - Departamento de Enfermeria, Univasi®rovincial de Maringa, Maringa,
2007.

El objetivo del estudio fue comprender los aspegtasinfluyen pacientes con SIDA
y sus familiares en la adhesion y no-adhesion terlgpéutica antiretroviral. Se trata de un
estudio descriptivo exploratorio, de naturalezditaieva, desarrollado junto a 10 individuos
portadores del HIV/SIDA, acompafiados en el Serva@oAtendimiento Especializado en
SIDA (SAE) en la ciudad de Campo Mourdo-PR y sgpeetivos cuidadores familiares. Los
datos fueron colectados en dos etapas, en los ndes@sio de 2006 y abril de 2007,
utilizando fuentes documentales del SAE para dasclos usuarios, y dos guiones de
encuesta, uno aplicado a las personas viviendoSibA y otro a sus cuidadores. Las
encuestas, del tipo semiestructuradas, fueronzeeksls individualmente con el portador v,
posteriormente, con el familiar, en el domicili@ dcuerdo con la disponibilidad de los
informantes y de la investigadora. Ellas tuvieroa duracion media de 40 minutos y después
del consentimiento fueron gravadas. En la selea®los informantes se consideré el hecho
de que ellos compareciesen en el servicio durdmersdo destinado para colecta de datos
acompafnados de su respectivo cuidador familiaa Plaanalisis de los datos se utilizé como
referencial el Andlisis Tematico, conforme (MINAYQQO04). El desarrollo del estudio
obedeci6 a los preceptos éticos disciplinados gpdrdsolucion n° 196/96 y el proyecto fue
aprobado por el Comité de Etica en Investigacion seres humanos de la Universidad
Estadual de Maringa (parecer 208/2006). Hicieroriepdel estudio siete hombres y tres
mujeres, con edad entre 26 y 60 afos, siendo casedos, dos con unién consensual y uno
divorciado. Con relacion a la escolaridad, seispieron la ensefianza fundamental y cuatro
la ensefianza media. Cuanto a los cuidadores, meravecomparferos y una hermana del
portador, tenian edad entre 25 y 60 afos, bajdaestd y ninguno de ellos esta en el
mercado formal de trabajo, aunque dos trabajen eanpleadas domeésticas, pero sin registro
en el carné de trabajo. El andlisis de las depowsi permitio la identificacion de dos grandes
categorias: a) El impacto de la descubierta destalagia positiva para el portador y su
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familia, mostrando que, a pesar de la actual egficadel Programa Nacional de DST/SIDA
de valorizacion de la prevencion, de los 10 endtadios, siete se descubrieron portadores
después de la ocurrencia de enfermedades opoasinths mujeres durante el prenatal y
solamente uno en el Centro de Testaje y Conseja. és&egoria esta constituida por las
subcategorias: Descubriéndose portador de HIV/SiD#a fatalidad no esperada; Después
de la tempestad viene la calma: Sentimientos deldata descubierta de la serologia positiva
y Los percances de la convivencia con el SIDA, muestran la interferencia de la condicion
de ser portador de HIV/SIDA en sus concepcionesessalud y los cambios ocurridos en el
cotidiano para la adaptacion al diagnostico del hkM el portador; b) Adhesion y no-
adhesion a la terapéutica antiretroviral: las ciras de una misma vivencia, que muestra el
portador viviendo con HIV/SIDA en el cotidiano, cdificultades emocionales, financieras,
fisicas y hasta religiosas, factores esos quefigren en el proceso de adhesion a la
terapéutica ARV, lo que dio origen a las subcatiegoFactores que facilitan y que dificultan
la adhesién; El paciente creando estrategias paikitdr la adhesion; La importancia de la
religiosidad y de la red social como condicion plaradhesion. Delante de los resultados
encontrados Yy trabajando hace 10 afos en el Sene&ciAmbulatorio Especializado, puedo
decir que mismo prestando un cuidado humanizadt joan el equipo multidisciplinar,
nunca esperaba encontrar resultados tan evideatts b-adhesion, con fallas importantes
entre el cuidado prestado en la forma de orientasigy el cuidado aprehendido y colocado en
practica por los entrevistados. Los resultados d@stman que el ser humano debe ser
trabajado dentro de su contexto biopsicosociogsplri siendo un proceso continuo de

aprendizaje entre el cuidador y el ser cuidado.

Palabras-clave: Familia. Adhesion. SIDA
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1 INTRODUCAO

A partir da minha adolescéncia, sempre me inquagtaas diferencas impostas pela
sociedade entre os pobres e os ricos, 0s brarm®s@gros - enfim, as diferencas sociais. Por
isso, ao escolher a profissdo que seguiria parasto rde minha vida, considerei a
possibilidade de cuidar das pessoas e as diferfarteas como séao cuidadas, e assim, optei
pela enfermagem.

No periodo da graduagdo vivenciei varias experé@nce cuidar, mas uma me
marcou de forma especial. Esta se deu quando ty®dunidade de prestar cuidado a uma
pessoa vivendo com Aids, em 1989, a qual me féetireobre a nova epidemia que estava
surgindo e toda a sua complexidade, que naqueleemtonera muito maior que hoje. No
instante em que prestava os cuidados de enfermapede observar que a familia
experimentava um enorme sofrimento diante do questatbelecido, pois o portador tinha um
aspecto muito ruim, com uma perda de peso impertaahdidiase oral e esofagica, alopecia,
anemia e outros sintomas. Presenciei a morte ¢gestsdor, e naquela oportunidade pude
observar o sofrimento da familia e o sentimentandapacidade dos profissionais que ali
estavam, sem poder atuar de forma mais objetivqu¢gando existia tratamento especifico
para a sindrome, somente sintomatico.

Aquela realidade despertou-me algumas reflexdexaca forma como o cuidado
era prestado, pois o portador ficava em isolameotal (em um quarto fechado), com
identificacdo do diagnostico na porta do quart® gorontuério médico. As pessoas que ali
circulavam tinham dois sentimentos: o de curiosdael conhecer alguém com a doencga, que
nao era muito comum naquela época, e o de mederdmstaminado pela doenca. Foi me
inquietando o tratamento prestado aquele portaglanesmo sendo aluna da graduacgéo e
prestando poucos cuidados, notei que o portadajusstdo permanecia em isolamento total.
Isolamento bioldgico e psicoldgico. Vivenciar agusituacdo mudou muitas coisas em mim,
e principalmente levou-me a refletir sobre a imgmoecta do preparo do profissional para
cuidar da pessoa portadora de Aids.

Apés a graduacdo, o meu primeiro emprego como reefet foi na area da saude
publica, onde atuei por quatro anos. Durante essedo nao tive contato com essa patologia
e — confesso — passei por uma fase de congelardaatmquietacdes a respeito da Aids e

suas consequéncias sociais.



17

Posteriormente me foi proposto assumir a coordende&nfermagem no Consorcio
Intermunicipal de Saude da Comunidade de Campo #to(€IS-COMCAM), que era
referéncia em atendimento a pessoas portadoras Bsts proposta me levou a refletir sobre
todos 0s meus conceitos anteriores, e percebi guelaaera uma boa oportunidade para o
desafio de cuidar da pessoa portadora de Aids.

O CIS-COMCAM atende uma média de 300 pessoas todadias, e pertence a
regido da COMCAM, que conta aproximadamente 350@&Xantes. O CIS-COMCAM ¢ a
referéncia regional de especialidades, realizandsudtas e procedimentos de pequeno porte,
como suturas, drenagens e biépsias. Vale a pesaltesque, diante de tantos afazeres, o
meu preferido era o servico de ambulatorio espeadd em Aids (SAE), ao qual eram
dedicados 3 dias da semana, no periodo da manlig&réhacia do Consorcio tinha uma
preocupacado com a parte ética do atendimento dq §4d-havia sido estruturado em 1993,
guando foi notificado o primeiro portador vindo ldemocentro da 2Regional de Saude, de
Campo Mourao. Durante esse periodo - 1993 a 1986riar a minha entrada no SAE -
passaram trés enfermeiras e trés médicos pela;sens quais, entretanto, ndo se fixaram,
por ndo terem afinidade com ele, e solicitaramsfex@ncia para outros setores, o que
demonstra que, para trabalhar nessa area, é négessa tempo de adaptacdo e,
principalmente, gostar desse trabalho.

Atuei nesse servico por sete anos, e posso afiqguey apesar de tudo, foi uma
experiéncia profissional gratificante. Convivia cartadores em mau estado geral: alguns
estavam debilitados, outros em tratamento sint@mé&timuitos deles alternavam o tratamento
entre o hospitalar e o domiciliar. Durante estdqgar, percebi que os portadores estavam
debilitados fisicamente, e por isso sofriam conéaqias sociais importantes: nao
trabalhavam, ndo estudavam, ndo cuidavam mais elos fdhos e dependiam de outras
pessoas para serem cuidados. O que me sensibiirada mais era a vontade de viver que
eles mostravam. Encontravam forgas até o finalidi para lutar, e foi com eles que aprendi
gue podemos morrer sim, mas morrer dignamente emioitando, e ndo se entregando.

Foi um periodo dificil, convivi com a perda de rositportadores, sofri com eles,
mas isto sO fazia aumentar minha responsabilidadegue me levava a buscar mais
conhecimento para poder promover o conforto a epsasoas. Nesta época, quando as
possibilidades de tratamento eram limitadas e saw@am ao tratamento sintomatico. Muitas
vezes, 0 médico internava os portadores para aare@ig consequéncias das doencas
oportunistas. Diante de tal quadro, era esta adnrtna de aliviar a dor dos portadores e de

seus familiares, para que aqueles pudessem momnedignidade.
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Observava que os portadores necessitavam de ung@atdiferenciada, ndo apenas
pela doenca, mas pelo estigma relativo a esse alitign, o qual vinha acompanhado de
poucas perspectivas de vida. Os portadores softiada mais porque, sendo muitas vezes
jovens e com filhos pequenos para cuidar, vianda sé esvair aos poucos e nao conseguiam
vencer a sindrome. Por varias vezes pude obseneaos portadores necessitavam de certo
tempo para absorver o diagndstico da sindromepsemdtempo diferente para cada pessoa.
Esse tempo parecia estar diretamente ligado a salddade de vida, ao seu aspecto
biopsicossocioespiritual e as suas vulnerabilidgassoais, sociais e programaticas (servico
oferecido para esse fim). Foi possivel também @hseue a Aids, a0 mesmo tempo em que
traz sofrimento por ser uma doenca incuravel gmstiizante, traz também uma mudanca na
qualidade de vida, levando seus portadores a rapeess comportamentos e buscar as
mudancas necessarias para viver mais e com maibdage.

Outro grande motivo que me inquietava era o semtimde impoténcia diante de
toda a problematica vivida pelo portador e de swasequéncias, principalmente no ambito
social, que envolve a familia, o trabalho, a esaadéegas e todo o enfrentamento social da
epidemia.

Apés sete anos de atuacdo no CIS-COMCAM fui apraverh concurso publico
para trabalhar na Prefeitura Municipal de Campo fdlouNessa mesma época era implantada
a municipalizacdo do SAE, o que me permitiu comrndesenvolvendo o mesmo trabalho,
especialmente porque houve um acordo entre a 8eardtunicipal de Campo Mouréo e o
CIS-COMCAM, de forma que o SAE, localizado no mipic de Campo Mourao,
continuaria prestando servico para os demais npiogi da COMCAM. Com a
municipalizacdo do SAE, foi possivel aumentar o exnde profissionais com vista a uma
assisténcia multiprofissional ao portador, com d@isego, assistente social, médico,
farmacéutico, auxiliar de enfermagem e enfermdisanbém foi possivel, através de projeto
do Ministério da Saude, implementar dois novos Eogs para ampliar o atendimento a
essa patologia no municipio: o projeto de redugidahos (TROCA) e o centro de Testagem
e Aconselhamento (CTA).

Estes quase dez anos de atuacdo no SAE me pdasilpierceber que a enfermagem
€ capaz de atender as pessoas portadoras Aidsrda fmmanizada e com qualidade. A
condicdo para tal entendimento € que esse serfegreca uma assisténcia integral, sem
preconceito, preocupando-se com o tripé que deserse humano, ou seja, vislumbrando
necessariamente seus aspectos biopsicossociolpgiossquais se devem acrescentar 0S

espirituais.
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Percebi durante a minha vivéncia que ao fazer thiacento do portador com Aids
devemos seguir alguns passos, como: reforcar nakigsrevencdo, estimular mudanca de
comportamento, dar tempo para assimilar o diagmastsaber respeitar o siléncio, ter
empatia, enfatizar a cronicidade da doenca, atemp@eceiros e familiares, enfatizar
responsabilidades, saber escutar, evitar julgameeattequar linguagens, respeitar a cultura,
ser confidencial, oferecer informagbes precisasiseutr as dificuldades vivenciadas no
cotidiano.

Paralelamente a esse processo de observacdo en§tejcdo de conceitos, foi
possivel observar que, na contramdo do que tem dekejado pela enfermagem
contemporanea, apesar de trabalhar em um serviggfeténcia para um municipio-sede e 0s
24 municipios da regido, a assisténcia e a oriaategalizadas pelo servico de enfermagem a
esses portadores eram insuficientes e incompletas.

O vinculo formado entre o profissional e os miotas é prolongado e continuo, o
que permite acompanhar a histéria natural da doemceada portador. Nestes muitos anos de
atendimento, temos portadores cadastrados ha reaiezl anos, em uso de HAART, que
estdo levando sua vida com qualidade. Estreitou+sacionamento entre os profissionais e
0s portadores, e alguns portadores chegam a corepame ambulatério apenas para nos
visitar e dizer que esta tudo bem. Nao da pararneganculo entre os portadores e 0s
profissionais.

N&o obstante, mesmo diante de todo o processaeqaereditava acessivel e voltado
a apagar o preconceito e a exclusdo, em muitos mosie que se vivencia € uma linha que
caminha na direcdo oposta, na qual muitas vezé® est equilibrando as pessoas que
convivem com a Aids.

Para exemplificar, vou reportar dois casos espesifiEm 2003, atendi uma gestante
gue chegou ao SAE acompanhada de seu esposo. sDejeoi ser acolhida conforme o
protocolo, foi encaminhada ao ginecologista que atnmo referéncia do SAE. Durante a
gestacdo e puerpério ela recebeu a medicacdo ownfor Protocolo de Atendimento a
Gestantes Portadoras do HIV, do Ministério da S4B&&CTG 076) e foi oferecido o xarope
de AZT para o bebé nos primeiros 40 dias de vigedsAa alta hospitalar, fui informada pela
enfermeira do municipio em que residia a portadergue ela estava amamentando o bebé.
Ao investigar a informacéo, constatei que ela peréeea um grupo do Movimento Sem Terra
(MST) e que as mulheres do grupo excluem aquelasmnga amamentam o bebé, chegando
até a expulsar a familia quando ela ndo aceitagaas do Movimento. Por medo, a portadora

preferiu amamenta-lo a expor a sorologia posita@m grupo, pois também tinha medo de



20

ser descriminada e talvez até expulsa por esseandtssim, apesar de estar registrada em
sua ficha ambulatorial a orientagéo feita por mitarebém pela médica do SAE no sentido
de ndo amamentar a crianc¢a, devido ao risco deniasdo do HIV, essa mae a amamentou.

Em 2004 atendi outra gestante com HIV, a qual doolhida e encaminhada
conforme o relato anterior. A gestante referiaserTive a oportunidade de observar que
usava medicagdo enquanto estava internada no &pspas ao receber a alta hospitalar,
deixou de usa-la e passou a se comportar comocséosse positiva para o HIV. Em uma
visita domiciliar realizada pela enfermeira do Pabga Saude da Familia (PSF), foi
constatado que a portadora estava amamentandoéoebgbe este ndo estava recebendo o
medicamento especifico. Ao investigar o caso, iearfios que seu esposo ndo sabia da
sorologia positiva. Este caso, somado a muitoosuatesta esta lacuna no servico em que
atuo.

Quando, em 2005, surgiu a oportunidade de reatizsiestrado em Enfermagem,
vislumbrei a possibilidade de estudar os aspect®s envolvem a adesdo ao tratamento
medicamentoso e a vulnerabilidade experienciada pa&itador do virus HIV; e, consciente
ou inconscientemente, fui levada a repensar naridpoa da adesdo ao tratamento pelos
portadores de Aids e a buscar respostas para diragmo de individuos com Aids. Assim
defini como objetivo do estudo compreender os dspague influenciam portadores e seus
familiares na adesao e ndo-adeséo aos anti-retivir

Para alcanca-los, defini como objetivos espedfi@) conhecer as caracteristicas
socioepidemioldgicas dos portadores em estuddajditificar como os individuos e familias
tomam conhecimento do diagndstico e como reagente;acg conhecer motivacdes e

estratégias que favorecem ou dificultam a adesé@mpéutica anti-retroviral.
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2 REVISAO DA LITERATURA

Neste estudo objetivou-se conhecer dados da litarabbre a Aids, adesao a terapia

anti-retroviral e a familia.

2.1AIDS: HISTORIA SOCIAL DA EPIDEMIA

A Acquired Imunodeficiency Syndrom&I@S) ou Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (SIDA) foi responsével por mudancas digativas na area da saude (BRASIL,
2001). Essa sindrome surgiu na década de 80 ddos&2( quando muitos casos da
sindrome apareceram nos EUA. Neste periodo, a ridade cientifica parecia pouco
alarmada com 0s casos que atingiam homossexuaigpsyrsocialmente marginalizados.
Inquietou-se, porém quando casos iguais foram eramos em hemofilicos que faziam
transfusdo sanguinea e em dependentes de drog&ksSAS@ al, 2004; BRASIL, 2004,
2007).

Os primeiros casos de Aids ocorreram nos Estadédoslnno Haiti e na Africa
Central. Nessa época, estes casos foram classéicammo “grupos de risco”, pois eram
individuos pertencentes a segmentos da populag@®ctvados nos grandes centros urbanos
e em grupos de homossexuais, receptores de sarngemaeerivados e usuarios de drogas
injetaveis (BRASIL, 2001).

Esse vinculo inicial da doenga com a homossexwdidgaasculina induziu tanto a
comunidade cientifica quanto a populacdo em gewat arro sobre as formas de transmissao.
No entendimento do Ministério da Saude, a concepg@mea acerca da transmissédo do HIV
centrou-se no comportamento dessa populacdo, eibront em parte, para a difusdo da
doenga em outros segmentos populacionais (BRASIN4,2SOUSAet al, 2004).

Em 1983 foi identificado o agente etioldgico da fid virus HIV ou Virus da
Imunodeficiéncia Humana, pertencente a subfarh#éiativirus do retrovirus humano. Todas
as versodes do virus tém genomas similares, porsétmtds. O HIV é semelhante ao Virus da
Imunodeficiéncia Simea (SIU), encontrado nos pisatai a hipotese de que ele teria
chegado aos humanos pelo habito de se alimentacaom de macaco, ou até no manuseio
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do corte desses animais. Existem dois tipos de l8I\ipo 1, mais comum, e o tipo 2,
considerado endémico na Africa Ocidental e muito fara dessa regido (BRASIL, 2004).

De acordo com Rachiel Schechter (2001), esse virus infecta principaeneélulas
que apresentam a molécula CD4 em sua superficiguais sao predominantemente 0s
linfécitos CD4 e macréfagos. Trés anos apos, end,19&overno Federal, por meio de uma
portaria ministerial, criou o Programa Nacional@mmbate as DSTs e Aids, e incluiu, nesse
mesmo ano, a Sindrome de Imunodeficiéncia Adquiridads na lista nacional de doencas
de notificagdo compulsoria (Portaria n® 1.100, d&l@ maio 1986). Em 2000, cerca de 60%
dos municipios brasileiros registravam pelo memosaso da doenca (BRASIL, 2001).

Para fins didaticos, convencionou-se dividir adgé®o pelo HIV em trés fases: a fase
aguda, a fase assintomatica e a fase sintomatiaaaudéncia de qualquer intervencao
terapéutica, a mediana de progressdo da fase agté@laa fase sintomatica € de
aproximadamente uma década (BRASIL, 2004). Um peguelimero de individuos
desenvolve Aids logo ap0s a infec¢do. Se nenhutantento for feito, ao redor de 4% dos
portadores terdo desenvolvido Aids apos trés aaasfeccdo e 50% apds 10 anos (RACHID;
SCHECHTER, 2001).

Mesmo individuos assintomaticos e imunocompetemeduzem uma quantidade de
virus que tem a meia-vida curta. O periodo de iacéb varia com a idade do portador no
momento da infec¢do, sendo mais curto entre cria@¢dosos. Evidéncias indicam que, apés
0 ajuste por idade, o periodo de incubacédo € sireitdre usuario de drogas injetaveis,
individuo infectado por via sexual e hemofilico.dNeceptores de sangue contaminado essa
fase é mais curta, pela grande quantidade de wamsmitida por essa via. Vale destacar que
0 periodo de incubacao ndo varia por sexo ou giagal (BRASIL, 2004).

Alves @pudAYRES, 1997) infere que, dada a relativa imatuwtaldas discussdes a
esse respeito, o termo vulnerabilidade designaginaimente, grupos ou individuos
fragilizados, juridica ou politicamente, na prommgarotecdo ou garantia de seus direitos de
cidadania.

A nocao de vulnerabilidade € uma resposta a neleekside extrapolar a tradicional
abordagem comportamentalista como estratégia ohuhvie coletiva da reducao de risco, mas
pode ser mais bem entendida no decorrer da epidemsizas correspondentes formas de
resposta cientifica e técnica (AYRES, 2004).

Os fatores de risco no inicio da epidemia operaramdeslocamento discursivo de
implicacbes praticas extremamente relevantes. Nendimento de Ayres (1997, p.15), os

fatores de risco transmutam-se no conceito “grupaisco”, difundindo-se na midia nao
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como categorias analiticas abstratas, mas comoadeirds categorias ontologicas. Os
chamados “grupos de risco” tornaram-se entdo a lose estratégias de prevencao
preconizadas pela politica de prevencdo em saudeépdea, mostrando-se nocgdes
equivocadas, ineficazes e formadoras de precosc&d® 4 hhi{omossexuals, hemophiliacs
haitians e heroin-adictjspassaram a ser o primeiro alvo de prevencao leséa (AYRES,
2004).

De acordo com o Ministério da Saude, a prevenc&@ulgoninou, no inicio da
descoberta da sindrome, em torno dos “grupos de’rié\ prevencdo era, entdo, nao ter
relacbes sexuais, ndo doar sangue e ndo usar dirggts/eis (BRASIL, 2005). Como
resultado, obtivemos estigmatizacao, preconceitbyidualismo e insucesso.

ApOs 1984 a epidemia se transformou em pandemia wEspeitar limites
geograficos. O carater transmissivel ja estava belimitado e o seu agente etiologico
isolado. O conceito de “grupo de risco” entrou emcpsso de critica e desuso. Foi
considerado inadequado para a dindmica da epidempelas pessoas que sofreram a
estigmatizacéo e o preconceito (BRASIL, 2005).

O conceito-chave passou entdo a ser 0 “comportamaatrisco”, retirando o
estigma dos grupos entre os quais foi detectadgideraia da Aids. Esse conceito
universalizou a preocupagédo com o problema e elstimum ativo envolvimento individual
com a prevencao. Segundo Ayres (1997), a tend@ncidpabilizacédo individual foi a outra
face da Aids: quando o individuo foi trazido a ¢cdmauve também falha na prevencéo.

E importante salientar que os movimentos “gaystidcam-se vitais para o combate
a Aids. No inicio os grupos de homossexuais orgaaim-se junto aos programas de saude e,
de primeiro grupo entre os notificados, em 2004g@asa ser o terceiro grupo. Todavia, 0
mesmo trabalho ndo ocorre entre as mulheres, aquanante sdo as mais atingidas pela
epidemia. Isso podera alterar significativamentelacdo de trés homens para cada mulher
nos indices de grupos notificados (BRASIL, 2004).

Para os leigos, a Aids é uma doenca distante, wearvai atingi-los. Muitos grupos
de pessoas, frequentemente, ligam a origem dagArdsponsabilidade e a culpabilidade de
determinados grupos sociais (JOFFE, 1998). Quamd@stsida a representacéo social da Aids
em VAarios grupos, esta é considerada uma doengmg@sita, distante do nosso cotidiano,
como se néo tivesse se disseminado. Neste contpim a adquire é o responsavel por sua
doenca e por sua disseminacao.

Geralmente, para interpretar os fenbmenos corp@sigpessoas se aplOiam em

nogdes, simbolos e esquemas de referéncia ingaitm$ de acordo com seus meios sociais e
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culturais. De acordo com Adam e Herzlich (1994), emsos como o0 cancer e a Aids,
bastantes presentes no imaginario coletivo, osuotog de sentidos constituidos apresentam
forca especifica e se impdem, principalmente, af@stss por elas acometidos.

A Aids, na concepcao de muitas pessoas, esta lgaoaa conceituacdo particular
de comportamento perigoso, o qual, mais do que umgueza, € considerado
irresponsabilidade e delingliéncia (SONTAG, 1989).98ja, o doente é visto como viciado
em drogas ilegais de sexualidade divergente.

Nesta mesma direcdo, Simdes (2004) afirma queda Aivista pelos segmentos
mais conservadores da sociedade como uma punicd@mpaelacbes homossexuais, com o
uso da expresséo “Aids é pecado [...]". E inter@tgsabservar que, desse modo, sio criados
dois grupos de doentes: o dos culpados e o dosritexz No primeiro grupo estdo aqueles
que se contaminaram pelas praticas consideradasakes: homossexuais, prostitutas e
drogados. No segundo, aqueles que, de alguma faéwayvitimas da doenca: mulheres
contaminadas pelos maridos, criangas contaminaglas paes e hemofilicos contaminados
em transfusdes de sangue (SIMOES, 2004, p. 23).

Para Thiengo (2005), Jodelet (2001), a represemts@éial da Aids estrutura-se em
torno de cogni¢des ligadas a prevencao; mas éspreatender que existe uma contradicdo
entre os conteudos de conhecimento cientifico grattcas do grupo. O autor sugere, entéo,
gue as praticas de enfermagem tenham como objelilizir a distancia entre as praticas, as
representacdes sociais e o conhecimento cientffas,acredita que esclarecer a comunidade
em geral propicia um alargamento da compreensdcaad® tema e diminui o estigma da
doenca.

A principal forma de transmissdo as mulheres éntato sexual. O HIV pode afetar
todos os 6rgdos ou sistemas, resultando em umaaagapha de manifestacdes clinicas,
decorrentes da infeccao pelo virus, da acdo de agente infeccioso e da alteracéo geral do
sistema imunitario. S8o0 doencas oportunistas ast@ei a Aids:Pneumocystis carinii,
tuberculose, herpes zoster, retinite por citomegale e outras (BRASIL, 2004).

Segundo Rachid e Schechter (2001), a dificuldadesemachar uma nova vacina
eficaz deve-se muito a propriedade do virus deesaiutacdes e rearranjos genéticos quando
se multiplica. A grande variabilidade genética dms, com uma grande diversidade viral e
grande variacao antigénica, deixa a ciéncia emaméggem na corrida pela cura da Aids.
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2.2 ADESAO AOS ARV

A identificagdo de formas recombinantes do virusiéea dificultar o controle da
epidemia da Aids. Variagfes do HIV j& sdo conhecltapelo menos 15 anos. Existem nove
subtipos do virus, identificados por A, B, C, DG, H, I, J e K. Todos agem destruindo o
sistema imunologico da pessoa infectada, e osnsagogue provocam, com as infeccbes
oportunistas, também s&o os mesmos. A diferencdafoental € que as variacdes séo
formadas por sequéncias de genes distintos. Parra&sdio os subtipos podem ser mais ou
menos agressivos, ter maior ou menor capacidadesténcia aos medicamentos de ARV
(RACHID E SCHECHTER, 2001). Para os mesmos autards/ersidade genética representa
cada vez mais um novo perfil da doenca e pode serinobpedimento para 0s atuais
tratamentos e para a elaboracao de uma vacina (RAEISCHECHTER, 2001).

Em termos de politica publica, o Governo Federglor meio da Coordenacéo
Nacional de DST/Aids do Ministério da Saude - esasretarias estaduais e municipais de
saude tém-se empenhado na elaboracdo e implemendacoliticas éticas, efetivas e
democréticas no que se refere ao HIV/Aids (BRAZR04, 2007c).

Desde o inicio da epidemia até os dias atuaisonseitfez para proporcionar melhor
qualidade de vida aos portadores de HIV/Aids. Ariiisicao universal de medicamentos foi
iniciada em 1991, com a Zidovudina, e marcou umoitgmte diferencial da politica publica
brasileira de assisténcia em relacdo a maiorigdises afetados. O Brasil foi o primeiro pais
do Terceiro Mundo a adotar a politica de distriBaigratuita e universal de medicamentos
anti-retrovirais (BRASIL, 2004).

Para Gir, Vaichulonis e Oliveira (2005), o ano @@ representou um marco, pois
nesse periodo foi proposto o uso de ARV, inibiddeaduas enzimas essenciais para a
multiplicagéo viral efetiva, a transcriptase reaeesa protease. Assim, a introducéo da terapia
antiretroviral Highly Active Anti-retroviral Terapy(HAART) desenvolveu potencial de
transformar a Aids em doenca cronica.

A eficicia da terapia ARV é evidente, principalneeapds o conceito da terapia
combinada de inibidores de protease e novas geyaighaibidores da transcriptase reversa.
A efetividade da terapia anti-retroviral combin&da profilaxia para as infeccdes oportunistas
vém diminuindo substancialmente a progressdo dacdoe aumentando o tempo e a
qualidade de vida das pessoas portadoras de HI¥/Adco-infeccdo do HIV com outros
agentes infecciosos (tuberculose e leishmaniosg)ada a uma situacao precaria do sistema
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de atencdo a saude, ocasiona uma evolucdo mais idgpidoenca nessa populacao (BRASIL,
2004). Jordaret al (2000), no que diz respeito ao custo dos medintyagmostram que o
recurso gasto na compra de medicamentos € merguredo que se gastaria nas internacoes e
outros procedimentos evitados pela diminuicdo ddsc¢des oportunistas. Os autores
lembram, também, a economia com os custos soadietos, representados por perda da
produtividade, aposentadorias e pensdes, deseagatufamiliar por incapacidade fisica ou
até mesmo a morte.

A historia das conquistas na luta contra a epideddaAids segue desde a
desesperanca até os beneficios da terapia ARVrdlisgionais de sadde que convivem com
a Aids sdo marcados com as lembrancas da epidetes @s ARV, quando as pessoas com
Aids chegavam ao ambulatorio e ndo havia tratamegoriapriado, somente o sintomatico. Foi
um periodo marcado por dor e morte. Apés novemerbdd6, o perfil da epidemia mudou.

Paivaet al (2000) referem ainda que a proposta terapéuticépca era fragil,
pautada pelo tratamento das doencas oportunistaproélaxias secundarias, com
medicamentos que o portador tinha que tomar imueamente para nao voltar a adoecer.
Muitos meédicos demoraram a perceber que o sucess@tdmento dependia da adeséo. A
ndo-adeséo é responséavel pelo adoecimento, piafeactio portador e inducéo de resisténcia
do virus.

Quando os medicamentos sao tomados de forma eoaylge acontece na maioria
das vezes séo subdoses, porque ninguém toma doses.&uando o portador ndo adere ao
tratamento, toma até ou somente a metade das dasedalhando nas doses subsequentes,
causando resisténcia viral, fato prejudicial ndenag no ambito pessoal, mas também no
coletivo da saude publica, pois esta produzindstéxia viral, ou um novo virus mutante.

Alguns fatores que tém sido identificados comothtivos ou impeditivos da adesdo
do individuo a consulta e a terapéutica HAART sélmcionados as caracteristicas do
individuo, da doenca e do tratamento por ela iradlic relagdo equipe de saude/individuo,
insercdo social, fatores como distancia geogr&idificuldades no acesso a consulta (GIR;
VAICHULONIS; OLIVEIRA, 2005).

Apesar de existirem varias definicbes acerca deséamdee aderéncia, optei pela
definicdo de Gir, Vaichulonis e Oliveira (2005),eqreportam a adesdo como a conduta do
individuo ao seguir as prescricbes meédicas, quant@osologia, a quantidade de
medicamentos por horario, o tempo de tratamentcs geaomendacdes especiais para
determinados medicamentos, sendo uma atividadeird@angntre o portador e a equipe de

saude.
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Quanto aos exames de carga viral e contagem de §€#dindo o Ministério da
Saude, cada portador deve realizar, em média,ew@ses por ano, desde que esteja em
tratamento e devidamente monitorado; criancas éamfes costumam realizar até cinco
exames por ano. O portador pode realizar mais exaroaforme solicitacdo do médico, até
cerca de cinco por ano, caso haja mudanca terap&BRASIL, 2006, 2007 b).

O processo de adesdo a HAART é bastante compl@i®,nenhum dos métodos
disponiveis (monitoracdo sérica das drogas, aiagnpirica da equipe de saude, relato da
entrevista do portador, registro diario do uso @elicamento) €, de forma isolada, totalmente
satisfatorio, fazendo-se necesséria a associacémidede um deles (GIR; VAICHULONIS;
OLIVEIRA, 2005).

Assim, para que a adesédo ao tratamento se efétpreciso construir com o portador
0S objetivos do tratamento, de forma a concretizabomprometimento com este processo.
Isto se da pela compreensao real do significaddogaca e pela relacdo entre o doente e os
profissionais de saude.

Na literatura encontramos referéncias a nao-adesdblAART relacionadas
basicamente a quatro grupos de fatores: a pesstrat@mento, a doenca, o servi¢co de saude
e 0 apoio social (COLOMBRINI; LOPES; FIGUEIREDO,d8).

Quanto aos fatores de risco relacionados a pessdemtamento HAART, verificou-
se que a renda sO apresenta relevancia em extasmoabreza, pois a medicagdo € gratuita
(BRASIL, 2004). A escolaridade tem sido apontadem@aum fator de baixo risco, assim
como as condi¢cdes de moradia, a renda e a raca§RR2004), Contudo, em estudos como
o de Neme®t al (1999), a escolaridade também interfere negatwénna adesao, pois a
populacdo de escolaridade inferior ao primeiro gratesentou 39,5% de ndo-adesédo, a com
primeiro grau completo, 29%, e a com segundo drays%.

A ocupacao/emprego, segundo Colombrini, Lopes eudiigdo (2006), tem
associagao direta com a adeséo e condi¢cOes desigids, pelas dificuldades no trabalho
para transportar o medicamento e o0 medo do preton¢&IR; VAICHULONIS;
OLIVEIRA, 2005).

Ja o sexo é um fator que merece ser mais bem dstudais tem sido identificada
melhor adesao masculina, o que se justifica pétoda ser a mulher quem cuida das criancas
e ndo cuida de si. O processo de feminizacdo diempm da Aids é uma realidade, pois,
embora as mulheres tenham sido incorporadas naadeede trabalho, sofrem a opresséo de

género e etnia,
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Em relacdo a idade, tem sido observado que a rég&tacaumenta com a idade, o
mesmo ocorrendo com a religido, uso de drogassttrar psiquiatrico, como a depressao e 0
isolamento social. Quando o portador tem sua résE$HAART prejudicada, verifica-se
frustracdo e até diminuicdo do investimento dapuo portador. Cumpre lembrar também
gue no sistema de saude, podem-se gerar gastogxames e procedimentos terapéuticos
desnecessarios e de custos elevados.

Como fatores de risco relacionados a doenca, aeaiasée vantagem terapéutica faz
diminuir a adesao, relato de sentir-se bem, assmo relato de sentir-se mal, a melhora do
CD4 tem aumento da adeséo, sendo que quando aadim@ngais intensa, com uma queda
grave de CD4, tem queda da adeséo, pois o porsadeente desmotivado (COLOMBRINI;
LOPES; FIGUEIREDO, 2006). Para os autores, osdatde risco relacionados ao tratamento
e a nao-adesdao aumentam com o tempo de tratanassio) como o numero de doses, 0
namero de drogas, os efeitos colaterais e a mudimestilo de vida. Segundo o Programa
Nacional de DST/Aids, verificou-se o processo deppazacédo da doenca, pois a Aids no
Brasil se iniciou nos segmentos populacionais deéomaivel socioecondémico, e hoje
sabemos que sdo 0s pobres os mais vulneraveis, esses, as mulheres e os adolescentes
(BRASIL, 2002, p. 8).

Quanto aos fatores de risco relacionados aos serdie saude oferecidos, constata-
se uma relacao positiva entre o bom cuidado presadadesdo. O acesso facil ao servigo, a
conveniéncia para agendar o retorno e o suportal $ageorecem a adesdo (COLOMBRINI;
LOPES; FIGUEIREDO, 2006). Segundo o Programa Natiode DST/Aids, as
desigualdades sociais também sdo observadas rem @&seaces de promogéao e prevencgdo da
saude, na medida em que limitam o conhecimentoirdoamacdo. Outro agravante diz
respeito a rede de suporte social: falta de infoéma medo de discriminacdo podem levar a
familia ao enfraquecimento social, por exclusdoABR., 2004). Ndo podemos esquecer que
a dificuldade de acesso a servicos de saude esdigergor essa populacdo - por motivo
financeiro, falta de tempo, distancia ou falta daeentivo - faz diminuir a adeséo
(SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006).

E necessario ressaltar que a Aids é uma doencar&em cura conhecida até dos
dias atuais. Assim, seu portador vai ser tratada yi&er com o uso constante de medicacao,
ciente de que vai ser tratado para ter qualidadedde Dados obtidos junto a psicélogas do
Centro de Referéncia e Treinamento (CRT) DST/AidsSdo Paulo confirmam que muitos
portadores elaboram melhor a situacdo quando cemgeen que tomar remeédio significa que

o portador assume que é doente, tem uma patolugigéivel e que sua doenca pode leva-lo a
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morte se nao for tratada adequadamente. Sabemoa gée-adeséo leva a consequéncias
fisico-biolégicas que podem provocar resisténcitaamento (TEIXEIRA, 2000).

Ayres (2004) evidenciou definiu trés planos intpetedentes de determinacéo e,
consequentemente, de apreensdo da maior ou mehmmrahilidade de individuos e de
coletividades a infeccdo e adoecimento pelo HIV: oa)comportamento pessoal, ou
vulnerabilidade individual; b) o contexto socialj wulnerabilidade social; e ¢) o programa
nacional de combate a Aids, ou vulnerabilidade anogtica.

Esse mesmo autor refere que a vulnerabilidadeithdiV parte de trés pressupostos:
1) todo individuo €, em algum grau, vulneravelfadgao pelo HIV e as suas consequéncias,
podendo essa vulnerabilidade variar ao longo d@deem func&o dos valores e recursos que
Ihe permitam ou ndo obter meios para se protegears hdividuos infectados pelo HIV tém
seu potencial de vulnerabilidade a morbidade, idgalou morte variavel em funcéo inversa
do amparo social e assisténcia a saude de quesdispy, 3) as condicbes que afetam a
vulnerabilidade individual s&o de ordem cognits@nportamental e social.

Assim, a vulnerabilidade individual esta relaciamad integracdo do portador no
tratamento, ao conhecimento da medicacao, a hatdide lidar com suas proprias reacdes e
a aceitacdo emocional da medicacéo; e tudo estalawonado com a adesédo e ndo-adeséo,
demonstrando-se, desta forma, a correlacéo eattesdio e a vulnerabilidade.

Ademais, o comportamento individual € um determimatia vulnerabilidade a
infeccdo, todavia esse componente é mutavel, oia durante os diversos periodos de vida
da pessoa.

A avaliagdo de vulnerabilidade coletiva tem o dbgete fornecer aos individuos
subsidios para a sua auto-avaliagdo em um contodial de cada um dos fatores de
exposicdo. Também tem a funcdo de construir umndsgo para instruir as acdes dos
movimentos sociais organizados e o planejamentoadéss do governo, com escores de
avaliagdo que se classificam em trés faixas derasldaixa, média e alta vulnerabilidade
(AYRES, 1995, 2004).

2.3 FAMILIA CO-ADJUVANTE NO TRATAMENTO DA AIDS

A familia encontra-se mergulhada numa rede de detagnteracdes, significados e

praticas que compartilha, constréi e elabora coimasupessoas e grupos, pois, segundo
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Althoff (2004), a familia ndo é uma unidade isoladasim, uma unidade integrante da
sociedade. Ela € entendida como uma unidade dmmsghnte complexa, como um sistema
articulado de valores, crencas, conhecimentos tc@sa como espaco fisico e psicoldgico
relevante para o processo de socializacdo e huat@uzle seus membros (ALTHOFF, 2004;
ELSEN, 2004).

Elsen (1994), por exemplo, ressalta que uma dagdésda familia é atender as
necessidades de crescimento e desenvolvimentaudersmbros; destaca que a familia atua
no ambiente em que vive, transforma-o e € transfdan enfrenta crises, conflitos e
contradicbes, construindo uma histéria, desenvdee®, provendo meios para 0
crescimento e desenvolvimento dos membros fansliare

Ao pensar familia segundo os parametros dessaaaytodemos dizer que ela tem
papel fundamental na vida de seus membros, jA gqueescimento e desenvolvimento
acompanham as pessoas por toda a vida. Além di@s@odemos deixar de considerar que a
estrutura da familia se modifica ao longo de selo aiital. Entende-se por estrutura familiar
uma forma de organizacdo ou disposicdo de um numercomponentes que se inter-
relacionam de maneira especifica e recorrente.llBende a estrutura familiar compde-se de
um conjunto de individuos com condicbes e em pesig&conhecidas na familia e na
sociedade, sendo que cada um apresenta uma itesgiar e recorrente, reconhecida e
aprovada socialmente (MINUCHIN, 1990).

A despeito das influéncias sociais, culturais enéoucas que alteram a estrutura
familiar, autores como Costa (1983), Grunspun (J9®0Samara (1983) afirmam que a
familia ainda € a matriz mais importante do prazeds desenvolvimento humano e fonte

principal de saude para seus membros.

A familia, destarte, desempenha papel fundamertal sd no desenvolvimento e
manutencdo da saude e no equilibrio emocional de sembros, enquanto "locus” de
afiliacdo e/ou de reafiliacdo social, mas tambémefazdo com o Estado, na perspectiva de
instituicdo social decisiva para o desenvolvimeddgorocesso de integragao/inclusao social

de seus membros.

Em estudo realizado por Althoff (2004), as famjlias relacionarem a saude e a
doenca, referem que o enfrentamento das questdetlaecotidiana, o compartilhar das
relacdes, das atribuices e tarefas e uma comutéd&alores fundamentais para o convivio

de seus membros conduzem a saude da familia. Rorlado, a doenca surge como um mal-
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estar, como geradora de sofrimento e desajusteslz@®es e na construcado de valores na

familia.

Alguns estudos ja identificaram que a dinamicaesteutura familiar séo diferentes
na presenca de doencas em relacdo a condicOesidie gadiferenca das familias entre o
primeiro e o0 segundo casos esta nas respectivassiweades. Na presenca de doenca, as
necessidades giram em torno da busca de resp@stasgtisfazer as ansiedades relacionadas
a essa doenca, a busca de respostas e a outrasigedes pertinentes a patologia - por
exemplo, orientacdes, apoio, informacdes, ajuda dasenvolver um cuidado, entre outras
atividades, e em alguns casos, mudancas na ratimaar (Waidman e Elsen, 2004).

Por esta razao, diversos estudos tém apontadmehesido a importancia do papel
cuidador da familia (CARTANA, 1988; BOHES, 1990BEIRO, 1990 ; MOTTA, 1997;
KOGA, 1997; WAIDMAN, 1998) e quanto esse papel ao=xbado em situacdes marcadas
pela presenca de doencas, hospitalizacées e maeante de sinais e queixas de mal-estar ou
dor (MOTTA, 1997; ALEIXO, 1999; RIBEIRO, 1999; LENARDT, 2001; OLIVEIRA,
2004).

As caracteristicas especiais de proximidade e géngia fazem com que a familia
esteja mais bem equipada e tenha maiores condigiasacompanhar o processo saude e
doenca de seus membros (TURNER, 1970). Por esda,raa area da saude, a familia tem
sido apontada, na maioria das vezes, como a penmeed mais constante unidade de saude
para seus membros.

O cuidado familial concretiza-se nas acdes e iQbe® presentes na vida de cada
grupo familial, e se direciona a cada um de seusbres individualmente ou ao grupo como
um todo ou em parte, objetivando seu crescimergeer/olvimento, salde e bem-estar,
realizacdo pessoal, insercdo e contribuicdo sq&REEN, 2004, p. 23).

Elsen (1984) ressalta também a existéncia de unjurdonde valores, crencas,
conhecimentos e praticas (referencial cultural) guiam as a¢fes da familia na promocao da
saude de seus membros, na prevencdo e no tratademtoenca. Este referencial ajuda a
familia a compreender e enfrentar as diferentemgies de salde e doenca e vai sendo
construido ao longo da vida familiar, a partir dasracées com os profissionais de saude e
também com as pessoas que |Ihe sao significantes.

Estudos - como o de Marcon (1999) - indicam que angds no contexto
biopsicossociocultural afetam os valores compadifs e construidos na familia, a

quantidade e qualidade do cuidado familial e a;@es intra e extrafamiliares.
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Nestes casos, percebe-se a influéncia marcant@sgestos culturais de determinado
espaco social e momento histérico em que o indovichm Aids, por exemplo, esta inserido,
lembrando-se que um contexto cultural dificil eregado de preconceito aumenta a
vulnerabilidade destes individuos e sua resistéacigerapéutica anti-retroviral, criando
situagbes que aumentam o risco de depresséo esdspdeanca (SCHAURICH; COELHO;
MOTTA, 2006).

Ferraz e Stefanelli (2007) asseveram que as familée pessoas com HIV/Aids
sofrem instabilidade emocional junto com seu famiportador, 0 que muitas vezes exige
delas autenticidade e reciprocidade nas suas agdmssca de um melhor relacionamento e
escolhas responsaveis nas atitudes que permeiam relagdo familiar (PAULA;
CROSSETTI, 2005).

Assim, verifica-se que quando a unidade familiaeseontra abalada pela presenca
entre seus membros de alguma doenca cronica, teseamcessarios cuidados e orientacao
para lidar com essa nova situacdo, o que gera rpadaan rotina de suas atividades e nas
relacbes familiares. Familias que convivem com daegrave, como as familias dos
portadores de Aids, ou com hospitalizacdo proloagdel um de seus membros, podem ser
afetadas no cuidado aos demais membros (RIBEIR@®)19

Neste sentido, precisamos pensar a probleméticpats®as com Aids ndo apenas
de forma meramente estatistica. Precisamos ir d&aados objetivos e preocupar-nos com
dados subjetivos que estéo vinculados ao ser hurRama Souza, Silva e Silva (2003), a falta
de informacédo, os aspectos bioldgicos, culturaipsigologicos, bem como a falta de
assisténcia a saude direcionada para a unidadbafanuistificam a inquietacdo da familia na
busca de maior bem-estar para o seu membro conAkdi//

FreqUentemente esses familiares véem-se limit&iogimentos de desespero, raiva
e frustracdo alternam-se com os de culpa por “séar éazendo o bastante” por um parente
amado. A rotina doméstica altera-se completamerdgm gjeral hA uma perda da atividade
social da familia. Além disso, muitos amigos naderedem as mudancgas ocorridas nas
familias que tém pessoa vivendo com Aids e seafa@iVALDOW, 2004).

Assim, €& preciso considerar que a capacidade ddlidapara cuidar de seus
membros individualmente, ou do grupo como tal, pes&ar comprometida, diminuida ou
ausente em determinadas situacfes ou fases deagetaria de vida, pois a dindmica da
atencdo ao familiar adoecido que vive uma situad@adependéncia, seja esta fisica ou
emocional, apresenta uma estrutura especifica aee dla assisténcia ao familiar sem

comprometimento. Ademais, vivenciar com 0 paciemeprocesso que apresenta um curso
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inevitavel pode ter efeitos devastadores nas pssafetadas e seus familiares (WALDOW,
2004).

Dentro desta perspectiva, considera-se que a mdamilia € singular e complexa, e
€ no ambiente familiar que se desenvolvem as retagfetivas e de cuidado, sendo comum
que um dos membros da familia, geralmente uma mudissuma a responsabilidade pelo
cuidado daqueles que ndo séo capazes de se aato@diRCON, 1999; MOTTA, 2002,
MARCON et al, 2006; WAIDMAN et al, 2003). O membro familiar, amigo ou voluntario
da comunidade que assume o cuidado de outros ndciilopmormalmente sem possuir
formacdo na area da saude, é chamado de cuidaditinfaou informal (WALDOW, 2004).
Esse cuidador pode ser categorizado em primaripringipal e secundario, a depender da
maior ou menor intensidade com que preste cuidad@nte familiar (MOTTA, 2002).

O cuidador principal € aquele que tem a total onasor parte da responsabilidade
pelos cuidados prestados ao parente dependenwomigilio; por sua vez, os cuidadores
secundarios sdo os familiares, voluntarios e miofigis que prestam atividades
complementares. Usa-se a denominacéo “cuidadoraforforincipal ou secundario) para o
profissional contratado (auxiliar de enfermagenong@anhante, empregada domeéstica etc.) e
“cuidador informal” para os familiares, amigos dwmarios da comunidade (WALDOW,
2004).

Em relacdo ao cotidiandos cuidadores, Motta (2002) afirma que, a medida &
pessoa vai ficando dependente, ocorre uma mudanpapkis entre os membros da familia.
Se o doente é um dos pais, os filhos adultos assuenduncéo de decidir e tomar as
responsabilidades dos pais; se 0 paciente é o enaaidnulher, antes acostumada a ser
cuidada e protegida, passa a cuidar e protegemranpara as mulheres o ato de cuidar seja
secular, haja vista ser historicamente direcioreaéta o papel de cuidadora dos entes do lar
(MOTTA, 2002).

Geralmente, o familiar cuidador é o principal resgvel pelos cuidados e assume a
maior parte da carga fisica e emocional. Por ten cofamiliar uma relacdo anterior ao
processo de doenca, o cuidador demonstra de divérsamas a dificuldade de aceitar a
transformacdo da pessoa adoecida, que progressitawve assumindo outro modo de ser,
ficando o cuidador sobre uma ténue linha entre ® spbe efetivamente e as duvidas que
surgem no dia-a-dia (WALDOW, 2004).

Mendeset al. (1997) apontam que, geralmente, as decisdessdenasos cuidados
sdo mais ou menos conscientes. Estudos revelanegummra a designacédo do cuidador seja

informal e decorrente de uma dindmica, o proceasecp obedecer a certas regras, refletidas
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em quatro fatoregarentesce com freqtiéncia maior para os conjuges, antecedsempre a
presenca de algum filh@énero- com predominancia para a mulhprpximidade fisica
considerando quem vive com a pessoa que requemidados; proximidade afetiva -
destacando a relacdo conjugal e a relacdo ense pittos.

Destarte, 0 que também preocupa € a questdo dac@onfisico-emocional do
cuidador. Motta (2002) destaca que a assisténgiaeiente acamado (ou ndo) pode ser muito
estressante e leva muitos familiares a desequoiildfisicos e psicoldgicos. Os cuidadores
apresentam varios sintomas de estresse e geralt@emtem balanco afetivo negativo. Em
relacdo a populagéo geral, os cuidadores apresengmor nivel de satisfacao de viver, o que
pode exercer influéncia direta sobre seu estadmfisom o acometimento mais freqliente de
doencas.

Sabemos que ndo ha uma organizacdo familiar uaivets um modelo Unico de
familia. O que se percebe € que as familias vasialbstancialmente quanto a sua dinamica,
estrutura e funcionamento, dependendo do grauediifidade de atuacdo de cada familia,
de seu lugar na estrutura social e do proprio moo@stérico (STAMM, 2003, p. 165).

Marcon (2004) nos mostra a associacao que temfaido em diferentes momentos
histéricos, da familia com o processo perene deahiracdo e socializacdo das pessoas,
identificando-a como unidade social essencialmeunigadora. Como bem assinala a autora,
“o cuidar de si e dos outros é um atributo inerentedos os seres humanos, pois estamos
permanentemente cuidando, o que constitui inclusngsso principal diferenciador em
relacdo ao outros seres vivos” (MARCON, 2004, p. 45

Vale destacar que cuidadores bem-orientados seglboras que aqueles cujas
davidas ndo sdo sanadas. A orientacdo aos cuidadenre, necessariamente, partir das
equipes de saude que atuam diretamente com essestps e seus cuidadores, no sentido de
manterem um relacionamento mais proximo que o d&gar outro membro da comunidade.
Também, sdo eles detentores de conhecimento tédieittifico para orientar da melhor
forma possivel a atuagcéo dos cuidadores. Nesta aneésatao, Ribeiro (1988) ressalta que a
familia com insuficiéncia de aporte socioecondongate rede de suporte social quase ausente
apresenta dificuldades em cuidar de seus membros.

Acreditamos na importancia da adocdo de novas apens$, assim como de
parametros de assistir e cuidar pautados na ig@grentre o cuidado familial e o profissional
e no reconhecimento do cuidado prestado pela @ntdinto em situacdes de saiude como de

doenca, como meio de transformacao de nossa r@aldasalde.
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A condicdo de fragilidade na saude das familias qurevivem com uma doenca
cronica ja € conhecida (MARCO®L al, 2004) e a condi¢do de vulnerabilidade emocional
comeca a ser discutida (AYRES, 1996, 2002). As lfamigue vivenciam essas situacdes
necessitam de um olhar mais préximo por parte doféspionais de saude e de outras areas
também. Nestes casos, a assisténcia precisa sefratpiente e mais efetiva, tendo em vista a
melhoria da qualidade de vida da familia como uto to
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3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

As diferentes teorias, que abrangem certos aspeeitisulares e relegam outros,
revelam o inevitdvel imbricamento entre conhecimeninteresse, entre condi¢des historicas
e avanco das ciéncias, entre identidade do pesiguisa seu objeto e a necessidade
indiscutivel da critica interna e externa na obg#o do saber (MINAYO, 2004).

3.1 AESCOLHA DO METODO

Optamos por desenvolver um estudo exploratérioridiesc Esse tipo de pesquisa
tem como uma das suas finalidades esclarecer eddlificar conceitos e idéias. Inicia-se
geralmente por algum fendmeno de interesse e lexgdarar a dimensao desse fendmeno e
suas relagcbes com outros fatores com os quais eeleelaciona (GIL, 1987; POLIT,
HUNGLER, 1995; BUSTCet al, 2002).

A metodologia qualitativa, segundo Minayo (2004ag&iela capaz de incorporar as
questbes do significado e da intencionalidade cameoentes aos atos, as relacdes e as
estruturas sociais em gue se vive, sendo estaggltomodas tanto no seu advento quanto na
sua transformacéo, como construcées humanas sagivéis.

Tratando-se do HIV/Aids, a abordagem qualitativastreese util, por focar as
pessoas, para as quais o referido agravo a sazienpportantes implicagdes; como também é
til para a prética profissional em suas dimensigstivas e subjetivas (OLIVEIRAt al,
2006).

Segundo Minayo (2004), para conhecer mais sobrgyumo é preciso pensar em
pesquisa qualitativa, para inferir consequénci@sdas e praticas na abordagem do social.

A pesquisa qualitativa contribui para a visao higiisdo ser humano, pois permite
avaliar problemas da assisténcia a enfermagem rsegtentemente, contribui para o
desenvolvimento do enfermeiro em sua profissaour@kgWaldow (2004), algumas colegas
afirmam que o foco da enfermagem é a salde, maset@ro cuidado engloba a saude de
forma integral, portanto, também nas dimensdesbpsitHgica, espiritual, social e politica,
que a ela estdo estreitamente ligadas. O respaldariistico e holistico ainda existente nas
instituicbes de saude responsaveis pelo cuidaco@diz com a acdo de muitos profissionais.

Existe um esforgo para humanizar a enfermagem, nmboito rudimentar.
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A pesquisa qualitativa oportuniza a interacdo erdreobjeto de estudo e o

pesquisador, podendo aquele ser avaliado no séexéon

3.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi realizado no Servico de Ambulatoripdesalizado em Aids de Campo
Mouréo (SAE), que constitui referéncia para maisniticipios. O SAE foi fundado em
janeiro de 1991 e é vinculado integralmente a@BiatUnico de Satde (SUS). Atualmente, o
ambulatério encontra-se localizado anexo a Se@dvaunicipal de Saude de Campo Mouréo
e se constitui de cinco ambientes: dois consulkdmion refeitério, uma sala para o CTA —
Centro de Testagem Andnima, uma sala para o ProjetoCA — Reducdo de Danos em
Aids. O ambulatério conta 273 pacientes notificadiesluindo portadores do HIV, doentes
de Aids e 6bitos até o ano de 2006. O quadro deses humanos € constituido por uma
meédica, um psicologo, um bioquimico, uma enfermeiraa assistente social, uma auxiliar

de enfermagem e quatro redutores de dano.

3.3 OS INFORMANTES

Foram informantes do estudo 20 individuos: 10 mesportadoras de HIV/Aids e os
respectivos cuidadores familiares.

A selecdo dos informantes seguiu alguns critér@sndlusédo, tendo em vista o
atendimento de meus interesses subjetivos e obgetiisses critérios foram: abranger pessoas
de ambos 0s sexos; a pessoa ser atendida no SKE;eas uso de terapéutica ARV, ser
atendida no més de junho; e ter comparecido ad¢ceeno periodo destinado a coleta de

dados, acompanhada do seu cuidador familiar.

3.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados se deu em dois momentos. O paroeorreu em junho de 2006

e 0 segundo em abril de 2007.
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Os dados foram coletados utilizando como técnicaoresulta a documentos e
entrevistas. Os documentos consultados foram ggy#dos dos pacientes no SAE, de onde
foram coletadas informacdes referentes a hist@i@deenioldgica e a evolucdo do paciente no
servico, mais especificamente quanto as caradtadgse mudancas do tratamento ao longo
dos anos.

As entrevistas, caracterizadas como semi-estrdarafbram realizadas com os
pacientes e com os cuidadores. A entrevista é atrumento valioso de coleta de dados para
as ciéncias sociais, sendo reveladora de valooesias e simbolos de condi¢cdes estruturais
(TRIVINOS, 1987, p. 146).

Segundo Minayo (2004, p. 108), a entrevista semtnifesada é aquela que combina
perguntas fechadas e abertas, sendo que, nest® @iso, 0 entrevistado discorre sobre o
tema proposto sem respostas prefixadas pelo estador ou pesquisadoras. A entrevista
semi-estruturada valoriza a presenca do entrevisaénriquece a investigacéo (TRIVINOS,
1987, p. 146).

Todas as entrevistas foram realizadas no domicHitas foram previamente
agendadas de acordo com a disponibilidade da @e&tpra e dos informantes, e mediante o
devido consentimento, foram gravadas. Na medidapdssivel, buscou-se agendar a
entrevista com cada um dos informantes em um loogaéni que o outro ndo estivesse em casa.
Quando isto nao foi possivel, foi solicitado quendérevista fosse realizada individualmente,
em local reservado, de forma a garantir a privagdio informante.

Para as entrevistas foram utilizados trés instriosera saber, um roteiro do tipo
planilha para o registro dos dados coletados & parconsulta aos prontuarios e dois roteiros
de entrevista, um para 0 paciente e o outro pamidador. Estes instrumentos foram
elaborados pela propria pesquisadora com base hmdivos do estudo. Eles foram
previamente aplicados a quatro informantes qudaréom parte do estudo, para identificacéo
dos aspectos dubios ou ndo suficientemente cl&ostudo, pelos resultados positivos
obtidos com os quatro pacientes, ndo foi necesséfazer os dois roteiros de coleta de
dados.

No formato definitivo, o instrumento utilizado cars pacientes ficou constituido de
15 questdes, e o utilizado com o cuidador, de O8sthes. Nos dois casos as questdes
objetivaram coletar dados referentes a experiérd®a convivéncia com HIV/Aids.
Posteriormente, & medida que os dados foram semlsalos, sentiu-se a necessidade de
explorar mais o0s aspectos relacionados com a adssawatamento. Assim, um novo

instrumento foi elaborado e aplicado aos mesmoemas e cuidadores que ja faziam parte
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do estudo. Este esta constituido de apenas oitstpse voltadas especificamente a
identificar aspectos relacionados com a adesdo/ARTANumM primeiro momento este novo
instrumento foi aplicado a dois pacientes e doidatlores, e apds uma breve avaliacdo sobre
0 retorno, a adequacao aos propositos previamegiteidbs e 0s ajustes necessarios, foi

aplicado aos demais pacientes e cuidadores dooestud

3.5 A ANALISE DOS DADOS

O método utilizado para a andlise dos dados foindlise Tematica. A partir do

material transcrito, a andlise se deu de acordoMorayo (2004, p. 209), que refere:

[...] a andlise tematica se encaminha para a freigiédas unidades de
significacdo como defini térias do carater do disou Ou, ao contrario,
qualitativamente a presenca de determinados temastal os valores de
referencia e os modelos de comportamento preseot@scurso.

A andlise tematica, operacionalmente, desdobrarsér@&s etapas. A primeira € a
pré-analise, que consiste na escolha dos documargexem analisados, sendo composta por
tarefas como a leitura exaustiva do material, quesiste em inteirar-se do conteudo, e a
constituicdo docorpus que € a organizacdo do material para respondarsgxamente a
validagdo deste: conter o universo pretendido, etedaos critérios precisos em termos de
temas, técnicas e interlocutores e ter pertinéseiaglo os documentos adequados ao objetivo
do trabalho. A segunda etapa € a de exploracaoaderial, que consiste na codificacdo do
material. A terceira € a do tratamento dos resoftaibtidos e interpretacdo. Nesta etapa todos
0s resultados brutos sdo submetidos a opera¢@fstsas simples, como percentagens, ou
mais complexas, como analise fatorial, podendo+sgaqp inferéncias e interpretacdes
previstas em seu quadro tedrico (MINAYO, 2004,11)2

Trata-se de um método empirico, dependente dadgpmomunicacéo e do objetivo
que se queira alcancar. A analise temética tralzhzalavras e suas significacdes; é a busca
de outras realidades por meio da mensagem, usamaoeganismo de deducdo com base nos
indicadores construidos a partir de uma amostraatesagens particulares.

Para a andlise dos dados, inicialmente todas esvestas foram transcritas na integra

e digitadas. Na organizacdo dos dados, cada dpmdéete e cuidador) foi agrupada no
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mesmo arquivo, porém com cores das letras difeseiste cuidado foi importante para
facilitar a observagéo dos dados da diade de fglofel.

ApoOs a primeira organizacdo do material das erdst&yj iniciou-se a pré-analise, que
consistiu em ler cada entrevista varias vezes,oded minuciosa, grifando os pontos que
atendiam aos interesses objetivos e substantivpsstpuisa. Terminada essa primeira leitura,
todas as entrevistas foram lidas e relidas atéabeavolvimento da pesquisadora com a idéia
expressa pelos entrevistados, buscando obter dsagem inclusive o que ela ndo expressava

literalmente.

3.6 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

O desenvolvimento do estudo seguiu os preceitostiisciplinados pela Resolucéo
n° 196/96, do Conselho Nacional de Saude, queastabnormas para pesquisas com seres
humanos. O projeto foi aprovado pelo Comité Permiznée Etica em Pesquisa — COPEP da
Universidade Estadual de Maringa (Parecer nUmes(2R06).

A solicitacdo de autorizagdo para o desenvolvimeot@studo foi feita através de
documento escrito da pesquisadora enderecado atoDieral e Diretora da Secretaria de
Saude de Campo Mourao, acompanhado de cépia deigpda pesquisa.

A solicitacédo de participacdo no estudo foi fetta,inicio, apenas verbalmente, por
ocasido do comparecimento do paciente acompanhademdcuidador familiar no SAE,
durante o periodo destinado a coleta de dadosaNestsido, paciente e cuidador foram
informados sobre o estudo, o tipo de participaggejdda e a livre opcdo em participar, sem
qualquer prejuizo para o atendimento no SAE, alérhels ser garantido o anonimato. Todas
as diades contatadas aceitaram participar do estudestes casos eram levantados dias da
semana e horérios mais apropriados para a reaizizcéntrevista.

No dia da entrevista, todos os informantes receb&m@amente informacdes sobre
0 estudo, e apos leitura e concordancia, assinaratermo de consentimento livre e
esclarecido em duas vias, uma das quais ficou corfiolmnante e a outra com o pesquisador.

Em relacdo as questdes éticas, buscou-se resgoardames das pessoas com Aids
e seus cuidadores familiares, atribuindo-lhes @sdiguma cor, aquela da pasta onde ficam os
respectivos prontuarios no servico.

Também a fidelidade da transcricdo foi assegurnaoig, foi realizada pela propria

pesquisadora e ha como conferi-la, em caso de ainvadproprio material analisado.
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4 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS DADOS

Neste capitulo faz-se a apresentacdo e discussioedoltados com respaldo na

literatura.

4.1 CONHECENDO OS INFORMANTES DO ESTUDO

Neste estudo objetivou-se conhecer o perfil dotagores e seus cuidadores.

4.1.1Contextualizacéo socio-demogréfica e clinico-epideologica dos portadores

Os usuarios foram sete homens e trés mulheres) setel casados (inclusive as trés
mulheres), dois na condicdo de unido consensuat divorciado (Quadro 1). Este perfil é
coerente com o que foi encontrado por Freitas (2@ estudo realizado em Belo Horizonte
com doentes de Aids, que identificou cresciment@ajulacdo heterossexual masculina e
com parceria fixa, uma vez que 58% dos individunsestudo eram constituidos de homens
casados ou vivendo em unido estavel, com aumentaudwero de mulheres infectadas
(FREITAS, 2001).

Observamos que a idade variou de 28 a 60 anosiemtia de 40 anos, e que apenas
Brancotem mais de 60 anos. Os dados epidemiolégicosergés a Aids no Brasil revelam
que a forma de transmissdo mais frequente do HI¥Adda atividade sexual, mais
especificamente, a atividade heterossexual, e @uefyngcédo disto, a maior ocorréncia de
contaminacgao ocorre na faixa etaria adulta (BRAZID4, 2007). Ribeiro e Jesus (2004), no
entanto, identificaram um aumento do niumero descaso pessoas com 60 anos ou mais, 0
que os levou a considerar a necessidade de nobe&l®ms norteadores das acdes de saude
junto a essa populacgao.

Nota-se que a maioria dos portadores continuoalttrabhdo e provendo as despesas
da casa, 0 que nos desperta reflexdo sobre a émp@tda evolucao e eficacia da terapéutica
ARV atual, a qual permite ao paciente trabalharaater sua familia. Os dados encontrados
reforcam aqueles encontrados no estudo de Fre@4d) realizado em Minas Gerais, quando

foi identificado que 76% dos portadores possuiaabalho fixo, com ou sem relacbes
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trabalhistas bem-definidas. Divergem, no entants, i@sultados encontrados no estudo de
Barroso (2006), realizado no Ceara, que identifiqme 73,7% dos portadores estavam
desempregados.

Em relacdo a escolaridade, observamos que seiadpogs haviam completado o
ensino fundamental e quatro o ensino médio. E itapte salientar a auséncia de analfabetos,
visto que um nivel maior de escolaridade favorearapreensdo sobre a patologia e é
relevante para a adesao ao tratamento. A baixdaeseale dos individuos infectados com o
HIV/Aids tem sido sistematicamente identificada @&SRL, 2004; NEMESet al, 2003;
LIGNANI, GRECO, CARNEIRO, 2001). Barroso (2006),rpexemplo, evidenciou que o
grupo de individuos em estudo apresentava pre@&@&cao escolar e escassos recursos
financeiros, o que representa uma mudanca no peripidemia, uma vez que no inicio era
mais frequente entre individuos do sexo masculioop melhor poder aquisitivo e maior
escolaridade. Atualmente, a tendéncia da epidemiacp ser o crescimento relativo das
mulheres infectadas pelo HIV e a ascensao da do®g;astratos mais pobres da populagéo
(GOLDMEIER, 2003). Este fendbmeno tem sido iderdific como pauperizacdo da epidemia
(BRASIL, 2007).

A escolaridade constitui um aspecto importante a@esiderado. Segundo Feteal
(2005), os portadores mais aderentes sdo aquetesmaior nivel de conhecimento escolar, o
que também é confirmado por Gir, Vaichulonis, Qt&e€2005), quando afirmam que o baixo
nivel educacional associado a auséncia de empreguofétor relacionado a ndo-adesao.

E interessante observar que, dos dez portadoressermo, oito nasceram na cidade
de Campo Mourdo ou regido, porém todos vivem n#&#oega mais de dez anos, o que
significa que ndo houve “importacdo” dos casos d@s;Apor outro lado, é importante
considerar que dois deles eram caminhoneiros, sesth profissdo mais vulneravel a
epidemia da Aids. Dois pacientes entrevistadosatinh profissdo de motorista de caminhéao,

fazendo parte de um grupo mais vulneravel a epalemi
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Cor Sexo Estado civil Idade Profisséo Escolaridade
Amarelo M Casado 44 Policial Militar Ensino médio
Rosa F Casado 30 Vendedora Ensino médio
Laranja M Unido consensual 28 Técnico em Eletnijc  Ensino médio
Lilas F Casado 30 Do Lar Ensino fundamental
Branco M Casado 60 Motorista Ensino fundamental
Azul M Casado 53 Motorista Ensino fundamental
Verde M Casado 41 Mecéanico Ensino fundamental
Vermelho| F Casado 39 Escrituraria Ensino médio
Marrom M Divorciado 45 Acougueiro Ensino fundaménta
Cinza M Unido consensua 34 Pedreiro Ensino fureddat

Quadro 1 — Dados sécio-demograficos dos portadtzédlV/Aids. Campo Mouréo, 2007.

Ao investigar o comportamento e evolugdo dos ugs&@m relagdo ao tratamento
ARV, observamos que o tempo de tratamento varioget®®e meses a quase dez anos, com
média de quase quatro anos de tratamento.

Como a Aids é uma doenca cronico-degenerativatantrento deve ser ininterrupto.
Depois de cadastrados para uso do medicamento AR\pacientes sdo acompanhados
durante todo o tempo do tratamento, pois este énviado de forma diferenciada por cada
individuo. Em relacdo a este acompanhamento, ocskiid da Saude recomenda a realizacéo
de trés exames de CD4 ao ano e exames complenseateagla quatro meses ou sempre que
for necessério (BRASIL, 2007).

Observamos nos prontuarios que o numero de exameSD4 realizado pela
maioria (oito) dos pacientes em acompanhamentavastd aquém do nimero recomendado,
e que dos dois pacientes que realizaram o numef@Dderecomendado, um havia entrado
recentemente no programa e o0 outro ja estava ¢éamgato havia cinco anos.

A nédo-realizagdo de exames de CD4 com a frequé&ac@mendada ndo significa
simplesmente auséncia de adesdo ao tratamento,simasconstitui um indicativo das
dificuldades encontradas para 0 mesmo. Dessa raapeircebe-se que o conhecimento do
paciente sobre o tratamento indicado € limitadstcedificulta sua adesao.

Com referéncia ao numero de internamentos realjzadmportante destacar que a
maioria dos entrevistados foi cadastrada apos c¢oagples por doencas oportunistas que

desencadearam a necessidade de internacdo, sendpeanas Laranja teve diagnostico antes
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das doencas oportunistas, e, por coincidéncia ouagesar de estar em tratamento ha trés
anos, é o Unico que nunca precisou ser internaslale@ais s6 procuraram o servi¢co apos o
aparecimento dos sintomas que, em diferentes mosjetéésencadearam a necessidade de
internacdo. Vermelho, por exemplo, ja passou perimternacdes, e isto € coerente com seu
comportamento, uma vez que sempre apresentou lddobes em aderir ao tratamento da
doenca. Ndo podemos deixar de considerar que malgiduos passaram pelo menos por
uma internacdo, seja por ocasido do diagnostico Eegteriormente, por manifestacdes de
sintomas, sinais ou doencas indicativos de imuncdatia, conforme ocorreu com duas
mulheres, que tiveram o diagnéstico por ocasiaedlzacdo dos exames pré-natais.

No trabalho de Barroso (2006) foi identificado quais da metade dos pacientes
chegou ao servico especializado ja com doencaaitidicde imunodeficiéncia, reforcando a
hipotese de acesso tardio ao diagnostico de HINé/ARbs dez usuarios, somente quatro
ainda ndo haviam mudado de terapéutica ARV, masstales ja haviam passado por
internacdes, embora, em geral, o numero de trozdsrdpéutica ARV guarde relagdo com o
namero de internacbes hospitalares. Em um trabedatizado em Ribeirdo Preto com
portadores do HIV, entre 200 pacientes entrevistad88 (69%) ja haviam mudado de
terapéutica ARV, sendo que 66 (47,8%) relataramococausa a faléncia terapéutica, 44
(31,9%) referiram como causa os efeitos colaténééssos, 16 ndo sabiam por que o medico
mudara o esquema, 8 (5,8%) relataram que a medicag¢&ar problemas antes inexistentes e
4 (2,9%) relataram outras causas (GIR; VAICHULONI&IVEIRA, 2005, p. 638).

A seguir serdo apresentadas as histérias indiadigs portadores em estudo.

Amarelo (41 anos, sexo masculino, ha seis anosatamtento)

Esta cadastrado no SAE desde 09/03/2001. E jovaortesta, tem 1,67m de altura,
demonstra preocupacédo com a sua saude. No inicim@mento indicou trés parceiras do
sexo feminino no periodo, sua esposa e duas naasmracha delas casada. As trés mulheres
foram avaliadas quanto a sorologia para o HIV,dasoeram negativas. Quanto aos dados
epidemiolégicos, o paciente disse ter relacdesasgxd com mulheres, sem uso de droga
injetavel, sem histéria de hemofilia ou de tran&tude sangue. O diagnostico foi realizado
através de coleta de sangue no Centro de Testag@mnselhameno, de forma espontanea.
Desde a sua admissdo ao ambulatorio, em 2001 ajg@ae 20 exames de carga viral e
contagem de CD4, o que é coerente com o tempai@denento; nunca precisou fazer troca da

terapéutica ARV, porém ja esteve internado por deasides.
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E um policial militar e tem muito medo da exposigéitblica de sua condig&o.
Inclusive, a familia extensa ndo sabe que ele @pssitivo, e embora seu sogro também
participe do ambulatério como doente de Aids, &€e guer contar-lhe sua condi¢cdo. Na
entrevista demonstrou certo constrangimento e rdedser identificado. E casado e tem dois
filnos com sorologia negativa. Usa preservativo canesposa e participa de uma igreja
evangélica, onde faz parte do coral.

Rosa (30 anos, sexo feminino, ha sete anos ermeata)

E jovem, loira, mede cerca de 1,60m de altura @ pesca de 50kg. E bonita,
simpética e calma. Chegou ao ambulatério em 03008/2por demanda espontanea. A
sorologia para o HIV foi detectada e feito o actrmeento. Na época era estudante e
namorava seu atual marido. Quanto aos dados eplfgyicios, tem relagcdes sexuais s6 com
homens, sem o conhecimento de parceiro sabidampestdvo para HIV. Teve multiplos
parceiros, nega usar droga injetavel ou ter reddizeansfusdo sanguinea. Rosa engravidou
em 2001, casou-se e veio ao ambulatério para aeaiprofilaxia para evitar a transmissao
vertical ao bebé, com uso de medicamento na gestdgéante o parto e apés um més do
nascimento do bebé (PACTG 076). Rosa aderiu aanteaito profilatico e fez o pré-natal
corretamente. Seu filho estd bem, realizou todosxames e tem sorologia negativa para o
HIV. Rosa tem somente esse filho, que é muito ajmga ele. Seu esposo estava
desempregado na época da entrevista.

Rosa se mostrou muito prestativa. Desde 2000 atéormento da entrevista, em
2006, realizou 5 exames de contagem de cargaevimafocitos CD4, o que ndo é coerente
com o tempo de tratamento, por ser faltosa. Predsoer troca da terapéutica ARV duas
vezes e esteve internada por duas ocasides.

Foi classificada por cinco anos como portadoraHtld e atualmente é doente de
Aids e responsavel pela retirada do medicamentesfi®so sempre a acompanhou no pré-
natal, mas no momento da entrevista foi menosggaativo; ndo usa preservativo e fez

sorologia de rotina, com exame negativo para o HIV.

Laranja (26 anos, sexo masculino, ha trés anosatamntento)

E moreno, tem aproximadamente 1,6m de altura e gasa de 55kg. Chegou ao
ambulatério em 26/02/2004, apds diagnostico del@gieopositiva para o HIV de sua esposa,
que estava gravida. Quanto aos dados epidemiokdiemanja teve relacbes sexuais s6 com

mulheres, disse néo ter tido parceiro sabidamenté pbsitivo. Negou uso de drogas
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injetaveis, hemofilia e historia de transfuséo aegsie. Desde a sua chegada ao ambulatoério
em 2004, realizou 6 exames de contagem de CD4a vaal, 0 que é coerente com o tempo
de tratamento. Precisou fazer troca da terapéAda uma vez, porém nao esteve internado.
Atualmente trabalha como técnico em eletronica eansom a mée, a esposa e o filho. Ele

tem diagndstico livre de HIV e a responsavel pelaiada do medicamento € a esposa.

Lilas (28 anos, sexo feminino, ha dois anos e ragidratamento)

E loira, tem aproximadamente 1,70m de altura e 768kggou ao ambulatério em
20/09/2004, apods diagndstico positivo para tubessuk sorologia para HIV positiva.

Quanto aos dados epidemioldgicos, disse ter relagdioal somente com 0 sexo
masculino, com multiplos parceiros (trabalhou copmofissional do sexo), nega uso de
drogas injetaveis ou ter recebido transfusdo dgusarCasou-se em 2005 e engravidou em
26/10/2005. Realizou profilaxia para transmissasicad conforme PACTG 076, foi assidua
durante o pré-natal. Realizou trés contagens devexade CD4 e carga viral desde sua
admissdo no ambulatério em 2004, 0 que ndo € deecem o tempo de tratamento. Nao
precisou fazer troca da terapéutica ARV, porénvestgernada por uma vez.

Seu esposo apresenta sorologia negativa para e HiBA preservativo; atualmente
esta desempregado. O bebé estd com trés meseergrarse em avaliagdo da transmisséo
perinatal. Lilas freqlienta o ambulatdrio e é a @aspvel por pegar 0s seus medicamentos.
Participa ativamente de uma ONG, tanto para ppatiale cursos quanto para realizar cursos
sobre DST e Aids. Atualmente é membro efetivo da ugreja evangélica. Ja foi monitora

em uma casa de recuperacao de drogas, onde cormhespaso.

Branco (60 anos, sexo masculino, ha dez anos ¢amieato)

E moreno, de cabelos grisalhos, mede aproximadame®®m de altura, usa 6culos
e esta obeso. Chegou ao ambulatério em 25/04/8Y 56canos. Chegou com sintomas, como
emagrecimento, diarréia e febre. Nao tinha parssraal no momento em que foi admitido
no SAE. Quanto a categoria de exposicao, € hetenoals com multiplas parceiras. Negou
ser usuario de drogas, hemofilico ou ter recebridostusdo de sangue. Relatou que se
separou de sua primeira mulher ha aproximadamerte anos.

Na primeira consulta, foi acompanhado pela filhpeta irma. Trabalhava como
motorista de caminhdo fazia varios anos. Brancoicgza de palestras no municipio de

Campo Mourdo e dos treinamentos do Ministério dad&amas sO da seu testemunho nos
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municipios da regido, pois tem medo do preconckital. Costuma ajudar 0s outros
pacientes na adesdo ao medicamento de Aids.

Na entrevista falou dos seus sentimentos sem g&strifeve falha da medicacéo
apos anos de uso, fase em que, mesmo sendo cudamossua saude, perdeu muito peso e
ficou deprimido. Teve medo da morte.

Hoje, Branco mora com sua esposa. Ela tem sorolugggtiva para o HIV. Usa
preservativo e € membro de uma igreja evangélieen problemas de relacionamento com
sua filha biologica e adotou a filha de sua esptisal e um casal de netos. Coincidentemente,
0 seu genro é doente de Aids, faz tratamento nalatdibio, mas ndo compartilha a sorologia
com a familia.

Branco realizou 17 exames de CD4 e CV apo0s a stedamo ambulatorio - o que é
coerente com o tempo de tratamento. Precisou fezem da terapéutica ARV duas vezes,
porém sé esteve internado uma vez. E o respong@lal retirada do medicamento no

ambulatério. Sua parceira é exigente e nervosapuesuidadora.

Azul (52 anos, sexo masculino, ha quatro anos atanrento)

E um homem magro, de 1,65m de altura e cerca dg 60k

Chegou ao ambulatério em 27/02/2003, transferideCdetiba, onde recebeu seu
diagnostico positivo para o HIV quando ainda esewvatratamento de cancer de estdbmago.
Trabalhou como motorista de caminh&o e na époeattiavista estava aposentado.

Quanto aos dados epidemioldgicos, Azul disse tac@es sexuais s6 com mulheres,
nao ter tido relagéo sexual com individuos sabidaaenElV e ter tido cinco parceiras sexuais
nos ultimos 10 anos. Ndo usou drogas injetaveis,reéebeu transfusdo sanguinea e nao é
hemofilico.

Desde que chegou ao SAE, em 2003, realizou examdsDdl e CV seis vezes,
desde 2003, o que é coerente com o tempo de tmat@mmarecisou fazer uma troca da
terapéutica ARV e ja esteve internado por duasi@ess

E Azul quem retira os medicamentos no ambulatoEm um episédio de
emergéncia, quando ele foi internado, a esposaac@mbulatério comunicar o evento. Ela
tem sorologia negativa para o HIV e o casal mantéelacbes sexuais com o uso de

preservativo.
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Verde (40 anos, sexo masculino, em tratamento bi& aneio)

Tem aproximadamente 1,70m de altura, 50kg de m=saya de cor palida e olhar
triste na entrevista.

Verde chegou ao ambulatério apds ser diagnosticadosorologia positiva para o
HIV por ocasido de um internamento em um hospiatirdumatologia da cidade. Ap6s um
acidente automobilistico em 1995, teve repetidggdes no local da cirurgia. A familia foi
avisada da sorologia positiva no hospital e faermiada para um provavel obito. A familia de
Verde chegou ao ambulatorio muito assustada comtm de esse usuario estar em uma
cadeira de rodas. Apds chegar ao ambulatério, $olagecida sobre todos os cuidados
necessarios. Verde é mecanico, porém esta afadtagdervico apds o acidente. A esposa de
Verde tem sorologia positiva para o HIV, mas ainéda esta em tratamento. Verde aceita o
uso de preservativo nas relacbes sexuais. Desdeclipgou ao ambulatorio, em 2005,
compareceu duas vezes para realizar CD4 e CV, é querente com o tempo de tratamento.
Nunca precisou fazer troca da terapéutica ARV, mgéesteve internado em trés ocasioes. .

Quanto aos dados epidemiologicos, Verde disse dlxcdes sexuais s6 com
mulheres, nega parceira com sorologia HIV positiveve duas parceiras nos dois ultimos
anos. Nega uso de drogas injetaveis, hemofiliarestusao sanguinea.

Hoje anda com o auxilio de muletas e ganhou ceeal@Kg de peso. Em
10/06/2006, a esposa de Verde nos comunicou questdga usando bebida alcodlica, e ao
ser questionado a respeito, confirmou o uso, masfestou o desejo de ndo mais usar. E um
alcoolista em recuperacdo. Durante a entrevistaooh@ mostrou-se arrependido do
alcoolismo, que trouxe varios outros problemas.

No inicio do tratamento, em 2005, Verde dependissui® esposa para pegar O

medicamento, mas atualmente ele € quem o pega.

Vermelho (37 anos, sexo feminino, h4 sete anogaantento)

Tem aproximadamente 1,60m de altura e 48kg de pEsmorena, de pele clara,
magra, de cabelos negros e cacheados, e usa deulosu.

Chegou ao ambulatério em 15/05/2000, acompanhadaméa e da irm3,
aparentemente bem de saude. Vermelho chegou amfd@ssorologia para o HIV positiva
em seu filho de sete anos, o qual apresentavaidepetpisdédios de pneumonia. Desde a
admissédo no ambulatorio, Vermelho realizou 11 esadeeCD4 e CV, 0 que nao é coerente
com o tempo de tratamento, por ser faltosa. Predeser troca da terapéutica ARV por trés

vezes e ja esteve internada em dez ocasides.
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Em 13/08/2003, Vermelho compareceu ao ambulatgréida de 12 semanas. Foi
encaminhada ao ambulatério de alto risco parazesald pré-natal. O pré-natal seguiu
corretamente, assim como a profilaxia para a trassm vertical. A crianca nasceu
prematura e foi a Obito. Seu parceiro tem sorolagggativa para o HIV e ndo usa
preservativo. Trabalha como pedreiro, mas permaaecaior parte do tempo sem trabalho. E
o responsavel pela retirada dos medicamentos. rAarde, Vermelho espera a vaga para uma
cirurgia de laqueadura. Quanto aos dados epidegiiol®, Vermelho tem relacdes sexuais so
com homens e nao teve relacbes sexuais com indvigabidamente HIV-positivos. Teve
multiplos parceiros nega uso de droga injetaveiistoria de transfuséo.

A maior preocupacao de Vermelho é com a saudeuwlélise, que € doente de Aids

e toma medicamento trés vezes ao dia, mas é sdudave

Marrom (42 anos, sexo masculino, ha trés anos aantento)

Tem cerca de 1,80m de altura e aproximadamente. #Dkgieto e simples. Tem a
profissdo de acougueiro, mas atualmente esta dfaptdos problemas de saude. Chegou ao
ambulatério em 07/07/2004, transferido de Itapevstado de S&o Paulo, onde foi
diagnosticado apos episodio de emagrecimento daditeeriral, por solicitacdo da familia,
qgue queria cuidar melhor do paciente. Chegou acohgu®d de sua irma, a qual ja era
conhecida no ambulatério por ser cuidadora de autr@, cadastrada no ambulatério, a qual
foi a 6bito em 2005 com ulcera hemorragica. Marfmmu com sequelas devido as doencas
oportunistas. Uma delas foi uma herpes ocular,ah djminuiu sua acuidade visual. Marrom
costuma andar com um lengo nos olhos e de cabega ba

Quanto aos dados epidemiolégicos, Marrom é destpjit@ve relacbes sexuais sO
com mulheres e ignora ter tido relagbes sexuais icamlividuo sabidamente HIV. Teve
multiplas parceiras. Negou o uso de drogas injeavemofilia e transfusdo sanguinea.
Quando chegou ao ambulatério, Marrom estava emdgrecpalido. Desde o seu primeiro
comparecimento realizou quatro exames de CD4 eoGj\ie ndo é coerente com o tempo de
tratamento, por ser faltoso. Precisou fazer tracdedapéutica ARV uma vez e igualmente
uma vez esteve internado.

Era alcodlatra e tabagista. Sua irma disse queudriosesta bem, e foi ela a
responsavel pela retirada do medicamento no dénttavista.

Cinza (33 anos, sexo masculino, ha seis mesesatamnto)

Tem aproximadamente 1,60m de altura 50kg. E mageooeno, de cabelos finos e
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olhos castanhos. Chegou ao ambulatério em 20/06/2iando foi internado com suspeita
de cancer. O médico solicitou a sorologia para Hjie teve diagnéstico positivo. Cinza é
pedreiro, teve um emagrecimento importante, masaggia trabalhando novamente. Quanto
a epidemiologia, disse ter relacées sexuais sonwemtemulheres, sem relacdes sexuais com
individuos sabidamente HIV. Teve duas parceirasuitimos anos e negou uso de drogas
injetaveis, hemofilia e historia de transfusédo alegsie. Realizou dois exames de CD4 e CV, o
que é coerente com o tempo de tratamento. Nuncéspuefazer troca da terapéutica ARV,
porém ja esteve internado uma vez desde o iniceeddratamento. Sua esposa tem sorologia

negativa para o HIV. Ela é a responsavel pelaaddido medicamento.

4.1.20s cuidadores

Entre os cuidadores entrevistados, constatou-sengue eram parceiros sexuais e
somente uma era irma do usuario. Verifica-se quaaiaria dos casos a provisdo do cuidado
nao estava relacionada com vinculo consangiinemfo@ne Saraivat al (2007), quanto
maior o vinculo familiar, maior serd a sobrecargao@onal dos envolvidos em todo e
qualguer processo de saude e doenca. De acordoocqoadro 3, observamos que 0s
familiares cuidadores tinham idade entre 25 e 83,acom predominio na faixa etaria de 30 a
40 anos. Todos eram mais jovens que 0s usuariosfcea esposa do Cinza, que era mais
velha. Isto também difere do que € observado ema®uwdoencas cronicas, em que 0S
cuidadores geralmente sdo mais velhos que os pesi€®ARAIVA et al, 2007). Entre os
familiares, trés eram do sexo masculino os cuidedde Rosa, Vermelho e Lilas - e os outros
sete, do sexo feminino; logo, havia predominanoiaeko feminino na provisdo do cuidado
na familia, o que esta de acordo com a literat&lL(DOW, 2001).

Quanto a profissao, cinco eram do lar, trés estadesampregados e as cuidadoras
de Marrom e Cinza trabalhavam como empregadas dicag<Esse dado € bastante relevante
€ nos permite pensar na pauperizacdo da epideroi@orme citado anteriormente,
confirmando que o estudo foi realizado com uma selasocial mais desfavorecida,
pertencente ao SUS. Todos os cuidadores eram tafadhes, seis haviam cursado o Ensino
Fundamental e quatro até o Ensino Médio, dado aatevquando pensarmos em trabalhar a
educacao para a saude com esses familiares. O duefcuidadores pode ser observado no

quadro dois.



51

Cuidador Sexo | Estado Civil Idade Profisséo Escol
AmareloC F C 30 Do Lar Ens médig
RosaC M C 37 Desempregadd Ens médio
LaranjaC F A 25 Do Lar Ens médid
LilasC M C 33 Desempregado Ens funda
BrancoC F C 60 Do Lar Ens funda
AzulC F C 50 Do Lar Ens funda
VerdeC F C 36 Do Lar Ens funds
VermelhC M C 30 Desempregadog Ens médio
MarromC F C 56 Doméstica Ens funda
CinzaC F A 50 Doméstica Ens fund?

Quadro 2 — Dados sécio-demograficos dos cuidadaneiiares. Campo Mourao, 2007.

Diante da Analise dos cuidadores familiares, ososlasBo proximos dos dados
nacionais (MS, 2006), com um grande numero de fared com falta de opcdo para o
trabalho, o que se associa ao estigma da doenpéaado as estatisticas de desempregados e
empobrecidos (CARTANA, 1988; BARROSO, 2006).

Concordamos com Barroso (2006) quando afirma quicpiarmente os solteiros,
ou desprovidos de um cuidador, apresentaram entragalho um percentual de 54,5% de
nao-adesao, por nao terem um compromisso Mmais@i@im um parceiro para dividir suas
responsabilidades. Cumpre lembrar que os paciemies se relacionavam com outros

portadores eram mais aderentes do que os que ndlacenavam (BARROSO, 2006).

4.2 O IMPACTO DA DESCOBERTA DA SOROLOGIA POSITIVRARA O PORTADOR
E SUA FAMILIA

A analise dos dados permitiu identificar que ase®pcias de usuarios e cuidadores
com a doenca HIV/Aids sao diferenciadas entre dwiiduos e para um mesmo individuo ao
longo do tempo, sendo constituidas de diversospsos que se intercambiam a medida que
o individuo responde ao tratamento. Essas exp@&@Ese mostraram constituidas de quatro

grandes categorias.



52

4.2.1Descobrindo-se portador de Hiv/Aids — uma fatalidde n&o esperada

A atual politica de saude de combate a Aids cesgus esforcos em duas diregdes:
1) o tratamento correto, pautado na adocéao de meg@@ara a prevencao de novas infecgoes e
promocdo de uma vida com mais qualidade e cidadaosa portadores do HIV. 2) a
descoberta precoce da sorologia positiva atravéseotros de testagem e aconselhamento,
0s quais realizam aconselhamento, pesquisa satalfgira o HIV e distribuicdo gratuita de
preservativos.

N&o obstante, mesmo diante da existéncia de servig testagem andnima
disponibilizado para a populagdo em geral nos esntte testagem e aconselhamento
(BRASIL, 2007), observou-se que, no caso dos porésdem estudo, a forma como estes se
descobriram com sorologia positiva para HIV € daréstica de um comportamento em saude
marcado pela busca de uma assisténcia, predommmamte em situacdes em que ja existem
sintomas fisicos e/ou diante de alguns eventosrguweam os ciclos da vida, como o nascer e
0 morrer.

Prova disto é que somente um entre os dez portademe estudo tomou
conhecimento de que tinha sorologia positiva airpdéat realizacdo periodica do exame de
sorologia para HIV, fato que revela quanto a regho de exames com fins preventivos ainda

€ escassa em nosso meio.

[...] Sempre fazia exames e quando pediram paedirefui informado que
estava contaminado (Amarelo).

7

No entanto, é importante observar que Amarelo z@& 0os exames anualmente
porque tinha consciéncia de que apresentava umartanmento de risco, inclusive ja havia

convivido com pessoas doentes de Aids.

Em dois casos, a descoberta se deu a partir dopactramento pré-natal. Trata-se
de mulheres, ou até casais, que se viram fremengefcom o resultado da sorologia positiva

em um momento especial de suas vidas.

Quando minha esposa ficou gravida e submeteu-séeste de HIV
(Laranja).

[...] Quando meu filho nasceu (Marrom).
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Fato semelhante aconteceu com Azul, que ficou siabter sorologia positiva por
acaso, ao realizar exames de controle de tratantenttdncer, e ndo por ter procurado 0s
servicos de saude por estar apresentando sintoma®ehcas oportunistas ou com fins

preventivos.

Estava em tratamento de cancer e na rotina de exdetectou o virus.
Estou ha nove anos tratando do céncer de préstat&rés anos da Aids
(Azul).

A maioria dos portadores, no entanto, de fato sealgiram com sorologia positiva
a partir de exames realizados por ocasido do agump#ento e tratamento das doencas

oportunistas

[...] eu estava internado quando eu soube (Azul).

Deu uma dor de cabeca, procurei o médico e ele geekame (Cinza).

Este fato € coerente com o que foi encontrado pdo Bt al (2006), quando
identificaram que em 59,4% dos casos com indicat@iderapia ARV os portadores soO
tomaram conhecimento da infeccdo pelo HIV apOsesspy em servico especializado com
algum sinal, sintoma ou doenca indicativos de indeficiéncia (BRITO;
SZWARCDWALD; CASTILHO, 2006).

E interessante observar que este tipo de compartame® de ndo procurar
assisténcia com fins preventivos, guarda certgd&elaom o comportamento dos profissionais
de saude. O cuidador de Verde, por exemplo, ataratamo foi a descoberta da sorologia,
revelou que os profissionais de saude ainda n@o ssificientemente sensibilizados para as
atuais caracteristicas epidemioldgicas da Aids, w®a que continuam valorizando a
possibilidade do diagnostico para grupos de risomo: profissionais do sexo, usuarios de
drogas e homossexuais (BRASIL, 2004).

Através da doenca, que foi um acidente de cariwoa fnternado. Ficou um
ano internado no pronto-socorro, depois disso qubesda sorologia (Verde
Q).
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4.2.2 Depois da tempestade vem a bonanca: sentimentos mie& da descoberta da
sorologia positiva

O impacto sofrido ao tomar conhecimento do diagoddbi relatado por todos os
portadores, revelando que este fato desencadeia divesidade de sentimentos e

comportamentos no portador de Aids e também paralsdador.

Apos ser informado da real situacao fiquei depramidLilas).

Fiquei muito triste na hora em que eu soube, masaagu me acalmei.
(Azul).

Fiquei apavorado... .(Marrom).

Figuei com medo, assustada,... Tive muito receingilo C).

Isto provavelmente acontece porque tanto a Aidsocorseu tratamento ainda séo
pouco conhecidos pela populacdo em geral. Assifarnracdes incompletas, deturpadas e
contraditorias veiculadas pelos meios de comunicag@ massa assumem carater
sensacionalista, preconceituoso e pejorativo, mmawvdo confusdo, divergéncias e
desconhecimento sobre a doenca (BOCHEMBUZIO; MENEGR000).

No entanto, nos casos em que a familia ja dese@ndfia existéncia de um problema

de saude mais grave, o diagndstico positivo nagatha causar grande impacto.

A minha atitude foi normal, porque eu ja descordié®inza F).

Ja desconfiava, porque meses antes havia estadasane pelo estado fisico
dava para perceber. Logo fomos buscéa-lo e ndo tda (Marrom F).

As vezes a pessoa ndo tem noc¢io da gravidade deajake forma que a primeira
preocupacao surge em funcdo das dificuldades edoa$rexperienciadas e das possiveis
consequéncias que isto poderia trazer para o teatanconforme observado no relato de
Rosa.

Eu fiquei preocupado com o meu tratamento, comdriaucomprar 0s
remédios, mas com a ajuda da médica e das oudtagpdo bem (Rosa ).
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A preocupacao com a compra de medicamentos, paiesn®s casos dos ARVS,
ndo se faz necesséria, uma vez que o Brasil ocogsigdp de destaque no mundo no que
tange a assisténcia e prevencao desta epidemifaogbama Nacional de DST/Aids, por meio
da Lei n® 9.313, de 13 de novembro de 1996, gakawulistribuicdo gratuita e universal dos
medicamentos anti-HIV pelo sistema publico de sa@kLVAO, 2002). Contudo, nesta
cesta ndo sdo incluidos todos os medicamentos s@eies para o tratamento de doencgas
oportunistas, nem mesmo apoio financeiro que piigsido portador e familiares comprarem
uma alimentacdo mais balanceada, ou ainda que sgmecessidades decorrentes da
impossibilidade de a pessoa trabalhar normalmed@HAURICH; COELHO; MOTTA,
2006).

Os cuidadores também deixaram claro que o impaeiornocorre logo apés o
conhecimento do diagndéstico, mas que, a medidadados os esclarecimentos sobre as
possibilidades de tratamento e prognostico da dgeaccarga de sentimentos negativos
diminui.

Fiquei preocupada, depois tivemos apoio das pesgoasexplicaram tudo.

Entdo, ficou mais esclarecido. Agora estamos vesgie problema co m
outros olhos (Azul C).

Goldmeier (2003), ao realizar um estudo com 17adores cadastrados no SAE de
Lajeado - RS, também identificou que no iniciocaitacdo do resultado positivo do teste do
HIV foi dificil, especialmente nos casos em queenfrevistados foram contaminados pelo

parceiro em um relacionamento estavel.

4.2.30s percalgos da convivéncia com a Aids

Com a evolucao da tecnologia, as pessoas passaranviger com a doenga por mais
tempo. Varios fatores estdo contribuindo pararmenio da sobrevida da pessoa com Aids
(SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006).
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4.2.3.1 Mudangas no cotidiano decorrentes do fatcodviver com o HIV/Aids

A manutencdo ou ndo de um comportamento pode &staciada as consequéncias
positivas ou negativas desse comportamento, o gde per observado no grupo estudado,
uma vez que em muitos casos o portador de HIV/Aipés a descoberta da sorologia, passou
por mudancas positivas no cotidiano. Em minha di&romo enfermeira no Servico de
Ambulatério Especializado, tenho observado quertagor do HIV aprende a valorizar cada
dia, cada pessoa, inclusive as pequenas coisas dagpercebidas, o que parece estar
relacionado com a experiéncia de proximidade daemor

Queiros, Pessoa e Souza (2005), ao realizarem waoesom mulheres portadoras
de uma DST (HPV), constataram que o sofrimentedis psicolégico de ter adquirido a
doenca faz com que a cliente repense suas atitiiget® dos fatos e apresente mudancas no
comportamento.

Os portadores Lilas e Branco, ao referirem a dadk do relacionamento familiar,
demonstraram tranquilidade, levando-nos a infar# g aderéncia pode estar relacionada a
forma como o ser humano interage em seu meio. &&ied em um ambiente calmo e

tranquilo, parece que sdo maiores as chances deasraderéncia.

Vivemos normalmente, temos uma convivéncia amig@vids).

Bem, sou casado, depois de doente e minha mulegoa¢Branco).

Tal como observado por Waidman (2004), constatachagnte as entrevistas, que
as familias apresentam caracteristicas peculiareem modo de vive,r e o profissional que
deseja prestar um cuidado humanizado deve levatomisideracdo a forma como a familia

interage dentro de seu lar.

Se eu disser que € tudo maravilha, estou mentimds, tento levar da
melhor maneira possivel (Rosa).

No seu depoimento, quando afirma que tenta levataada melhor forma possivel,
Rosa deixa transparecer o sofrimento que €, paradbrma como a convivéncia familiar se
da no interior das quatro paredes de seu lar: @maégo aceita o diagndstico e por isto nao

permite que outros saibam dele, e n em mesmo gra, spue mora na mesma casa, tem
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conhecimento da situagdo, pois ele toma comprirestmndido. Isto tem como reflexo a
auséncia de apoio familiar no tratamento. Varias &8 vezes em que Rosa vai fazer a
consulta e passa todo o periodo da manhd no Sedacé@dmbulatorio Especializado,
conversando com outros portadores e familiaresesobHIV/Aids, o que nos passa a
impressdo de que ela precisa compartilhar com dw©eus problemas, para melhor
adaptar-se ao estresse experienciado em funcéesgorthecimento da doenga por parte das
pessoas a sua volta.

Para Sousa, Kantorsk e Bielemann (2004), conviger em familiar com Aids € ir
para além das fronteiras fisicas que a doenca impdseja, € direcionar-se a um mundo
invisivel, carregado de conceitos e preconceitpartir das representacdes desta doenca na
vida das pessoas; é suscitar impressoes positinagativas sobre a doenca e a vida com a
Aids; € aproximar-se e distanciar-se do portadoAidis, da sociedade e da familia. Neste
contexto, podemos inferir que o portador senterseestranho, mesmo estando em um meio
conhecido — ambiente ou pessoas; ele precisa (e®@gr a viver para (re)conquistar sua
auto-estima e dignidade. Os portadores se véem gdmmas da epidemia, uma vez que nao
buscaram adquirir a doenca, mesmo quando se expuahatitudes de risco, pois nem todos
0S que se expbem passam a ser portadores do H¢vn&z Schaurich, Coelho e Motta
(2006) e Souzet al (2004), o portador perde a sua identidade e magsauma outra, a de
portador do HIV.

E problemas. Como a familia que ndo entende o tereféds (Lilas).

Lilas também demonstra uma convivéncia social @apn8a com a familia ampliada,
que mora em Curitiba; assim prefere morar sozimhauma cidade do interior, apesar de
quase nao ter amigos. Para Schaurich, Coelho eaN@®06), os portadores aderentes tém
uma histéria de superacdo de dificuldades, reladiam ndo apenas as caracteristicas
complexas dos esquemas medicamentosos, as diflesldalacionadas ao estilo de vida e ao
estigma da doenca.

[...] As dificuldades foram no inicio da nova téegpmas ja me adaptei
guanto ao alcool, faz tempo que ndo faco o uso,on@eu abuso total é
com o fumo (Cinza).

Os portadores da doenca convivem com uma realidamdeque sua trajetOria

individual e coletiva € marcada por um processdrdgilizacdo, diante das consecutivas
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perdas de patrimdnio, como o trabalho, por exenquaté mesmo de uma fungéo dentro da
empresa. Esta perda fragiliza as pessoas que portdii/Aids e as desvinculam de suas
relacbes sociais, e elas passam a sentir o immhtoperdas sociais e necessidade de
reconstituir-se socialmente (BARROSO; SCHAURICH;EI®IO; MOTTA, 2006).

Essa observagao reforca o pensamento de Sousarslam Bielemann (2004),
quando afirmam que a doenca assume carater e feingalares em cada familia, e isto
geralmente esta pautado na cultura, nos signifscape a familia atribui & doenca e nas

regras sociais que influenciam o comportamentgedasoas.

O meu maior problema é ficar sem o cigarro, eucadsigo. (Lilas)

[...] ja precisei de orientacao, apoio psicologameio meédico. (Azul).

Parcela significativa dos entrevistados referiu amgas nos habitos de saude,
demonstrando grande preocupacdo com o uso de tabade bebidas alcodlicas, ou ainda
com a auséncia de exercicios fisicos. E interessdhservar que, embora todos facam uso da
terapia ARV, eles ndo reconhecem este uso como atan fle mudanca no cotidiano.
Desconhecem como se da e a importancia do prodesagesao na evolucdo da doenca e em
suas manifestacbes. Em funcdo disto, as orientagimmalmente sao repetidas
mecanicamente conforme sdo apreendidas no inidieraaia.

Portadores e seus cuidadores referem nao ter hewddancas no cotidiano e que a
adaptacdo a terapéutica ARV ndo gerou transtorndjoe@ em seus depoimentos as
mudancas sejam explicitas, e vao desde o aumentongdata de agua até o aumento no
namero de refeicdedsto, ao contrario do que se poderia supor, € hiedsy pois os
portadores de HIV/Aids sdo orientados sobre os fl@oe de uma vida mais regrada,
representada, por exemplo, por uma alimentacao saagavel, aumento na ingesta hidrica e
uma quantidade minima de horas de sono, para egtafeccdes oportunistas e neoplasias,
pois a doenca compromete multiplos 6rgéos e sistéBRRROSO, 2006; BRASIL, 2007).

Eu néo parei de fumar. Beber, eu j4 ndo bebia reaitpmo 0 mesmo tanto
de 4gua (Branco).

Acho que o cigarro é um mal, mas do resto, elauskaenuito bem (Branco
Q).

Eu adoro refrigerante, eu como de tudo, eu bebmdz Dieta balanceada
eu nédo faco, eu ndo sou apegado, eu adoro dinkéirmabalho porque eu
quero é ter dinheiro. Eu sO fazia duas refeicogsraaeu faco cinco
refeicdes. Eu também aumentei minha ingesta de(&guanja).
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Sou ociosa, nunca gostei de ginastica, ou exerfi§iom, e ndo mudei. Acho
gue poderia mudar, mas ndo consigo (Rosa).

Observou-se que alguns portadores tinham conhetinpeévio sobre as formas de
transmissao do HIV - pelas relacdes sexuais degpdais, atitudes de risco - como 0 uso de
alcool e drogas - ou 0 aumento do numero de pascséxuais. O depoimento de Azul ilustra

essa situacgao, pois ele sabia ter um comportandentisco, mas ndo conseguiu muda-lo.

Sempre tentei levar uma vida mais regrada, masowdsegui (Azul).

Os motivos para ndo aderir ao preservativo vaoadasdéia de que a contaminacéo
sé ocorre com 0s outros, até a auséncia de infé@ndiaixa auto-estima, deficiéncia no
autocuidado, falta de autonomia e medo de se expona situacdo embaracosa pelo uso do
preservativo (QUEIROZ; PESSOA; SOUSA, 2005).

Algumas pessoas revelaram uma mudanca mais saiicem varios aspectos de

seu viver, reforgcando o que ja dissemos antes soaorizacdo das pequenas coisas da vida

Eu trabalhava muito, lavava parede, lavava jarfialéa calcada, mas agora
eu sei que ndo posso ficar me molhando. E tambélmoreé meu estado

emocional. Ficava muito deprimida, deixava as pessomarem conta de
mim e das minhas coisas. Agora eu gosto mais de(hiias).

Um dos portadores demonstrou a importancia dag@pgecondmicas em sua vida,
nao deixando que a doenca interferisse em sua thiadaemiliar, pois ao continuar sendo o
anico provedor na familia, sente o prazer de ndoeste papel sendo alterado apés a
descoberta da patologia. Para esse individuofasteonstitui uma estratégia para fortalecer
sua auto-estima e a si mesmo frente a doenca.

Quando os portadores conseguem superar com éX#seasintomatica da Aids e
chegam a fase da doenca cronica, normalmente zaora adogcdo de hébitos mais saudaveis

de vida.

[...] ndo me sinto uma pessoa debilitada, mas ffisighas caminhadas, ando
de bicicleta. Acho que fico a desejar com a queat@iioentar e o tabaco,
mas me sinto bem (Cinza).

Parei com tudo depois que soube, comecei a tomameédio logo em
seguida. Eu adorava amanhecer no baile, mas hasteu bem, ndo quero
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mais aquela vida. Parei de fumar e de beber, npgedlificulta é quando
eu fico nervoso, eu perco peso e nao consigo ebemédio, dai eu paro
(Verde).

E interessante observar no relato de Verde que wadmw parece viver
constantemente em uma corda bamba, em que qualtijeescdo é capaz de causar um
desequilibrio emocional e interferir diretamente modo de enfrentar a doenca e, em
especial, de conduzir o tratamento. Isto, por sea, \pode dar a impressdo de um
comportamento incongruente.

Parece-nos que as informagoes foram passadas,amaslaequadamente aprendidas
e incorporadas no cotidiano. Lignaet al (2006) destacam o importante papel do
profissional enfermeiro na mudanca desta realidpdés este recebe em sua formacao
profissional conteudos referentes as ciéncias hasan bioldgicas que favorecem uma
educacgdo para a saude que transcenda os aspectwseme informativos da educacdo em

saude.

Sempre foi muito preocupada com beleza, sempraddd preocupada com
a casa, agora esta se cuidando com o peso, pogueédicar gorda (Rosa
Q).

Consegui afastar do alcool, mas do cigarro nagoddura sim, ele deixa o
pao para comer mais carne e mais salada. Mudemidaode casa para
mudar tudo (Marrom C).

E possivel observar a preocupacdo dos cuidadoneiiai@s com o tratamento,
valorizando a fase em que os portadores estavdomsgiticos. Assim, apesar das dificuldades
vivenciadas durante o tratamento, existe a valgiizada qualidade de vida, com uma
alimentacéo mais saudavel.

A equipe de enfermagem pode intervir de forma\eeto aprendizado das familias,
mediante formacédo especifica desses familiaresgrastarem o cuidado ao doente de Aids,
sendo um apoio para a adesdo aos ARVs (GIR; VAICBINIS; OLIVEIRA, 2005).

Eu sei tudo o que ele tem que fazer para ficar Betmo que nds temos uma
vida legal. Come bem, dorme bem, tem uma vida degfiaaranja C).

Ele € muito cuidadoso, mais que eu até (Azul C).
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4.2.3.2Concepcdes sobre Saude: o peso da experiénciandeaocom HIV/Aids

No que se refere ao significado de saude, foi pekglentificar que tanto as pessoas
com Aids como seus cuidadores valorizam mais a, wdpecialmente nos casos em que 0
portador ja experimentou e sofreu com os sintoragsddencas oportunistas. Observa-se que
0s portadores passam a valorizar pequenas coisagidiano e que esta concepc¢ao encontra-

se atrelada ao estado de controle da Aids no mondengéntrevista

Ter salde ndo € ter um corpo saudavel, mas simrgmente, um espirito
saudavel. Ndo penso que a Aids compromete a malgesporque nao me
acho doente (Lilas).

Ter saude é ser tranquilo, estar de bem com a Melste momento, a Aids
ndo me compromete em nada (Verde).

As evolugdes técnico-cientificas e farmacologiémn pbportunizado aos portadores
de Aids viver com a doenca, e ndo para a doengee || terapéutica ARV tem possibilitado
aos portadores ter uma boa qualidade de vida sforamar a sindrome que levava a morte em
uma doenca cronica (SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006)

E interessante observar que, ao manifestarem swasepdes sobre salde, os
portadores revelam que agora reconhecem a imp@téecassumir a responsabilidade por
seu préprio bem-estar.

Saude é tudo na vida humana e ter Aids € comproisete se cuidar mais
ainda (Amarelo P).

E estar saudavel... Ndo posso dizer ao contréago.Alds compromete a
minha salde, pois compromete muitas coisas (Rosa P)

A salude e a doenca tém adquirido importante destags discussdes e debates
sociais, e os depoimentos de Amarelo e Rosa, qpeesiéespdem a se cuidar no sentido de
evitar complicacdes, revelam coeréncia com a dgfinde que saude € o completo bem-estar
fisico, mental e social, com valorizacdo de aspepttacionados com a prevencao em vez

daqueles relacionados com préticas curativistag\@R 2004).
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Estes portadores também referiram que passaramalytenas preocupacgdes - com
0 ganho de peso, por exemplo - que anteriormermtdimidam. Isto sem davida é um reflexo
da convivéncia com a Aids e representa mais daquepreocupacado com questdes estéticas,
uma vez que, conhecedores dos efeitos colateraidlY's, eles temem o ganho de peso, que
€ muito comum e O primeiro passo para outras nmetaiées, como a obesidade, a
hiperlipidemia, com aumento do colesterol totaljnaglo de gordura no perimetro abdominal
e o0 surgimento de mamas e giba de bufalo (dorpad) afetam sobremaneira a auto-imagem
do portador (BRASIL, 2007b).

Sempre me cuidei esteticamente, estou mais gaedtoe de regime (Rosa).

Um aspecto relacionado com a saude que nos chamriemgio foi o fato de apenas
um dos portadores referir que faz uso do presen/ati

Acho que a Unica coisa que mudou foi a camisinioadR

A camisinha constitui a principal ferramenta nalobntra a transmissao sexual da
Aids, e todos os portadores, os soro-discordaageEng@s um individuo no casal é portador do
HIV) e os soro-concordantes (os dois individuosamal sdo portadores do HIV) devem fazer
uso do preservativo, uma vez que nao usar presarna@m parceiro soro-positivo dificulta o
controle da carga viral do portador e facilitaszo de contaminacdo por virus resistentes aos
ARVs (BRASIL, 2004).

Constatamos que a maioria dos portadores (noveroenpanheiro fixo, € no caso
de sete deles, estes companheiros ja sdo portatiesjue nos faz refletir sobre a adocgéo
dessa prética pelos portadores, pois este é unogpaomiito ressaltado em todos os contatos
com os profissionais de saude.

Silveira (2005), por exemplo, comenta que o fatselesaber portador do HIV ndo
implica no uso de preservativo, mesmo com parcedo portador ou de sorologia
desconhecida.

Queiros, Pessoa e Souza (2005) afirmam que o ugoradervativo em relagbes
estaveis € complicado, e lembram que o discursoniemmé o da vitima que sofre as
consequéncias do marido traidor e culpado, pois pseservativo nas relacoes é de

competéncia masculina, trazendo conflito na relacao
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A consciéncia sobre as limitagbes impostas pelagiecompanhada de uma auto-
responsabilizacdo pelo estado de saude e a lenabdoy; momentos em que a Aids se
manifestou, faz com que portadores e cuidadoresizain um estilo de vida sem exageros. E
possivel observar que a preocupacdo dos cuidatioreares com o tratamento constitui,
portanto, um reflexo da valorizacdo da fase emogugortadores estiveram sintomaticos.

Apesar das dificuldades vivenciadas durante assfake tratamento, existe a

valorizacéo da qualidade de vida:

Parei de zoar, j4 tA bom demais. Me alimento bess, tomo pouca agua, sei
gue tenho que tomar mais (Branco).

Eu sei tudo o que ele tem que fazer para ficar Betmo que nds temos uma
vida legal. Come bem, dorme bem, tem uma vida degficaranja C).

As vezes, apesar dos esforcos e da preocupaciosithos ainda pequenos e de
conhecer todos os riscos de um estilo de vida comgtido com vicios, alguns portadores

Nao conseguem seguir as orientagcdes importanta®Earcesso do tratamento.

Como eu falei, ndo parei de fumar, e ndo consigarp&ou magro, como
bem, durmo bem, tenho as criangas para cuidar ¢Byan

No caso de Branco € importante salientar que matador tem conseguido se
manter estavel no tratamento medicamentoso com AR¥smo apdés dez anos de
diagndstico. Em outros casos, no entanto, puderssnear que tanto o portador quanto o
cuidador parecem nao ter compreendido ainda a tampma do estilo de vida para o controle
da doenca. Este tipo de comportamento parece gualgiana forma de relagdo com o fato
de ja se ter ou ndo vivenciado as amarguras dagae®eportunistas, pois Vermelho, que nao
se cuida como deveria, nunca esteve internadoda aiio sofreu consequéncias graves das

doencgas oportunistas.

N&o esta se cuidando, mas esta bem de saude (Yier@gl

E interessante observar a forma como esta cuidasoigosiciona em relacdo ao
comportamento de Vermelho, o que nos da a imprass@pe ela esta sendo uma aliada em
sua nao-aderéncia aos cuidados relacionados caamtamento. Isto nos aponta a necessidade
de um trabalho mais profundo e especifico com @stiadora por parte dos profissionais de

saulde.
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De acordo com Waldow (2004), sdo poucos os faradiajue desempenham sem
dificuldades o papel de cuidador. Esta situacdogeeno cuidador ndo aceita a doenca e é
cumplice do portador que nédo se cuida, pode erigis da equipe de salde, que necessita
estar alerta e muito bem capacitada para inteérgd junto ao portador, mas também junto a
seus familiares, aproveitando o espaco para eduesgd&alde, porém de forma a respeitar as
diferencas culturais e com o propésito de compreerml ambiente familiar e suas
particularidades. Para assistir de forma individaala e integral o portador da sindrome, &
necessario que os profissionais, dentro do serdigoreferéncia, oferecam um cuidado
multidisciplinar e ndo poupem esfor¢cos para coafativamente com a ajuda do cuidador
familiar, mesmo que para isto faca uso de varitatégias, até que encontre aquela que mais
se ajuste a realidade da familia em questao (SIIFBFAGA; NOBREGA, 2006).

4.3 ADESAO E NAO ADESAO A TERAPIA ANTI-RETROVIRALAS DUAS FACES DE
UMA MESMA VIVENCIA

Um dos maiores desafios para o sucesso do esquema@éutico adotado no
tratamento do HIV/Aids é a adesdo ao tratamento ARAIS ele € a mais poderosa arma
contra a AidsEssa terapéutica tem produzido resultados muitiiymss representados pelo
prolongamento de sobrevida, melhoria da qualidadevida, diminuicdo de episddios
morbidos e do numero e freqiéncia de internacdes. cBntrapartida, para que estes
beneficios sejam observados, faz-se necessaridbaaadesédo por parte dos usuarios (GIR;
VAICHULONIS; OLIVEIRA, 2005).

Estudos apontam que a eficacia do tratamento #stada a um processo dinamico,
interativo e continuo, que envolve os profissiorlssatude e o individuo com Aids, sendo
influenciada por fatores relacionados a sindromérsaamento, a personalidade do individuo,
a equipe de saude, a rede social, entre outroee$a(SCHAURICH; COELHO; MOTTA,
2006).

No caso especifico do Brasil, a introducdo da tarapti-retroviral, associada a
oferta gratuita nos servicos de saude publica eodifitacdo dos critérios de definicdo de
caso, tem permitido melhor expectativa e melholidade de vida (BRASIL, 2004). Mas
para tanto o acesso ao tratamento deve ser fdoilieaisto n&o significa apenas disponibilizar
0s medicamentos: significa a necessidade de, gomoo portador e a familia, estabelecer um

plano terapéutico que possa ser seguido, uma vezagadesdo, segundo Bonolo (2001),
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refere-se a habilidade do portador em seguir ascpgées e recomendacdes a ele propostas,
entendendo os beneficios que o tratamento podertraz

E importante considerar que, segundo Gir, VaichslenOliveira (2005), o uso da
terapéutica ARV sera por tempo ilimitado e imp&e gnrande numero de comprimidos por
dia, e a nado-adesao gera faléncias, possibilitandgparecimento de novas cepas virais
resistentes e comprometendo o prognostico do thalivi

Neste sentido, o Ministério da Saude coloca comagatdo da Vigilancia
Epidemioldgica repensar sua pratica, uma vez gimples consolidacdo dos dados de Aids
nao mais espelha a realidade da epidemia, sendss#&@ uma analise global do portador de
HIV/Aids inserido em seu cotidiano (BRASIL, 2004Q). Assim, os profissionais de saude
devem acolher e aconselhar o doente de Aids deafbwtistica, considerando seu contexto
social e reconhecendo este ser humano em suasndéerformas e manifestaces, ou seja,
aceitando suas diferencas e estando atento as)quassoes.

Os portadores revelaram que o modo como eles a@otam pratica o tratamento
prescrito era experienciado de formas diferenciadpsis alguns demonstraram

comprometimento desde o inicio do tratamento.

[...] Quando descobri, estava s0, entdo me virenko desde o comeco, e
aprendi a me virar sozinho (Rosa).

Outros, no entanto, deixaram perceber que preaisa®@ um tempo para tomar

consciéncia da necessidade de regularidade noogsmeldicamentos.

No comeco da terapia eu precisava de suporte; #® wtficil, quando se esta
doente. Para aderir a medicacdo, tem que ter wvanfad orientado dos
efeitos colaterais e estimulado (Azul).

Neste relato, Azul deixa transparecer o conflitpegienciado, especialmente no
inicio do tratamento, quando os efeitos colatatagssmedicamentos parecem ser exacerbados.
Nesse mesmo relato também € possivel observaaquser informado e acolhido, o portador
pode sentir seguranca e assim, aderir melhor p&etiaa ARV.

Destarte, € muito importante uma atuacdo eficaz pfofissionais no inicio do
tratamento, especialmente porque, segundo Bar28$l6), a boa adesdo nesse periodo pode

significar adesdo em longo prazo
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Além disso, a introducdo de esquemas terapéutimesf e adequados, tendo em
conta o perfil biopsicossocial do individuo, podeilitar a adesdo a terapéutica ARV
(CARVALHO; MARTINS; GALVAO, 2006).

Para Schaurich, Coelho e Motta (2006), a adesauhanfatores e aspectos culturais,
sociais, historicos, demogréficos, psicolégicosimans, devendo ser fortalecida por lagos de
cumplicidade, confidencialidade e respeito.

Kaletra, tomo 4 comprimidos de 12 em 12 horas, itm@stdo de alimentos.
No inicio causa enjéo e formigamento nos labioss depois normaliza. A
Lamivudina pode ser tomada de 12 em 12, entdo psdetomados os dois
juntos. Efavirens eu tomo a noite, tem um efeitdigeimo no inicio da
terapia, precisa de muito apoio da familia e dedisijo, pois causa delirio.
Depois normaliza. Também tomo Dapsona para conteolafeccao, com
imunidade baixa (Azul).

Ja que o tempo para a aceitacdo da nova realiddderénte entre os individuos,
observamos que parece também interferir nestaiérpex seu estado de saude na ocasidao em
que recebeu o diagnostico. Usuarios que estdoitddbd e sem condi¢des fisicas para o
autocuidado necessitam de assisténcia multidieeiplinais amiude, até adquirir capacidade
de autocuidar-se.

[...] antes eu sofria mais para tomar o remédimduaceitava; agora caiu a
ficha e eu sei que eu tenho que tomar o remédiaifa).

Na fala de Laranja, observamos que o que retardawadesao ao tratamento ARV
foi aceitar ser portador de uma doenca cronica, eera e sexualmente transmissivel.
Sabemos que a Aids € uma doenca socialmente etitigdes dificultando a qualidade de
vida do portador. Este toma o medicamento por abdg. Segundo (SCHAURICH;
COELHO; MOTTA, 2006), o HIV projeta-se sobre o widiuo e o despersonifica, pois ele
deixa de ter uma doenca e passa a ser a propngaloe

Com o passar do tempo e a melhora dos sintoma®elgas oportunistas e das
reacdes aos medicamentos, 0s portadores passarseatsebem - embora ainda enfrentem
problemas relacionados com o estigma da doengaas&am, por conseguinte, a apresentar
melhor aderéncia ao esquema terapéutico propostn-st a impressao de que com o tempo
fica mais facil o portador entender que a terapi/A a melhor forma de conviver com a
Aids, o0 que nos leva a concordar com Teixetral (2000, p. 143), quando afirmam que “[...]
na pratica, a adesao € um processo de construgdoagie demorado evitando que os HIV-

positivos progridam para Aids e diminuindo o apenento de cepas resistentes do HIV”.
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Ele ndo precisa de ninguém para tomar medicacaa@oN®¢o eu ajudava
muito, tinha que ficar no pé. Agora, eu tenho qabalhar, e ele toma a
medicacdo bem (Verde C).

Em outros casos o portador, numa atitude de fugggacéo, afirma ndo querer obter
maiores informacdes sobre a doenca e seu trataypmeasono caso de Branco, por exemplo, a
memoria da experiéncia vivenciada anteriormente#renite saber 0 minimo necessario, ou
seja, que sem o tratamento as suas chances sas.biestes casos, adere ao tratamento

proposto por obrigagdo ou por medo da morte:

N&o conheco sobre o tratamento, e ndo quero canl@reei que quase
morri, e agora preciso tomar esse remédio paranafieer (Branco).

Este mesmo medo € o que leva a irma de Marrom &@agauidadosa e persistente

em relacéo ao uso da terapéutica ARV:

Sei que se ele ficar sem o remédio, vai morrefjcam muito doente. O que
mais dificulta € o emocional: ele é muito teimasdgeprimido (Marrom C).

Marrom € um portador que nao valoriza a vida, pems dificuldades em aceitar o
diagnostico da doencga e por isto € bastante resé® uso dos medicamentos e a mudanca
de habitos. Ele manifesta claramente seu descas@ ¢erapia ARV:

Eu ndo cuido, quem cuida é minha irma (Marrom).

O mesmo também é evidenciado na fala de sua cuatado

Ele nao lembra nunca, as vezes ele acorda e ele“elizndo vou tomar
remédio hoje, eu ndo t6 doente...” (Marrom C).

A terapia ARV tem aumentado a sobrevida e propoado melhor qualidade de
vida aos portadores do HIV/Aids. Ter aderénciaratainento ARV, portanto, significa um
distanciamento da morte, que antes parecia iImin@G@HAURICH; COELHO; MOTTA,
2006).

Quando comecei a medicacdo eu estava muito frantemada, entdo a
enfermeira € quem me dava a medicacdo; mas quamdmarfa casa, ja
conseguia tomar sozinha (Rosa).
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Assim, percebe-se que a histéria dos aderentes & historia de superacdo de
dificuldades, relacionadas n&o apenas as cardic@sis complexas dos esquemas
medicamentosos, mas também as dificuldades reésret estilo de vida e ao estigma da
doenca (TEIXEIRAet al, 2000).

E interessante observar que a polaridade obsemmdalguns fatores pode atuar
como determinante positivo ou negativo da adesépermtlendo das circunstancias e do
momento em que eles se manifestem.

Assim, a maioria dos portadores de HIV/Aids, numianeira abordagem, refere

adesao ao tratamento:

E faco o tratamento com total seriedade, tenho d@dgoio que preciso
(Lilas).

Sigo a risca o tratamento. As vezes atrasa 0 medit®, mas acabo
tomando... (Verde).

N&o obstante, a nossa pratica profissional temladweoutra realidade, a qual
também comecou a ser desvelada até mesmo entez perdadores em estudo, a medida que
eles iam sendo entrevistados. Eles revelaram, yem@o, que ndo seguem as orientacdes

relacionadas ao tratamento anti-retroviral:

Eu ndo controlo, eu tomo na hora do café e aorjéiatanco).

Alguns deixaram perceber a presenca de um pensanm&ungruente, pois ao
mesmo tempo em que referem tomar os medicamentostazoente, confessam que vao

tentar tomar, pois ao ingerir a medicacéo sentemade

Cedo eu tomo trés vermelhos de geladeira, e a tamiteém. E tem um tipo,
aquela sulfa, branquinho, na hora que eu jantooedac Tem um que eu
tenho que tomar ao dormir, mas eu ndo aguientotardar tomar dia sim,
dia ndo, mas eu sei que ndo vou aglentar. O homacesei, ja falei que eu
ndo lembro nome (Verde).

De fato, a baixa ades&o constitui uma grande ppag@éo. Estudos como o de
Barroso (2006) &eixeira (2000) identificaram elevado indice de-adesao (em torno de
30%), sendo que, nos casos dos anti-retroviraigxa de aderéncia exigida é de 100%
(BARROSO, 2006), poia ndo-adesao gera faléncias, possibilitando o eipggato de novas

cepas virais resistentes e comprometendo o praga@ki individuo.
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N&o obstante, de inicio € importante esclarecer qaecaso da terapia ARV, ter
adesao nao significa apenas ingerir os medicamenégsritos, mas sim, ingeri-los de acordo
com o plano terapéutico estabelecido, o que imphaater uma regularidade no horario, uma
vez que a medicacdo ARV, assim como os antibigtima um potencial de acdo durante
certo periodo. Quando o portador ndo toma a meiticag horario certo, esse medicamento
nao terd o efeito desejado.

A méa adesao, segundo o Rachid e Schechter (206r) f@léncias, possibilitando a
emergéncia de estirpes virais resistentes e congtemtio o progndéstico do individuo.
Assim, a aderéncia pode ser entendida como a addundividuo em relacdo as prescricdes
médicas, no que diz respeito a posologia, a quaddidle medicamentos por horério, ao

tempo de tratamento e as recomendacdes especimidgiarminados medicamentos.

No horario em que eu como, se for jantar, eu taseofor tomar café, eu
tomo. Ndo me prendo a horario, a hora que derraqg,tee jantar as 7 ou as
8, eu tomo (Verde).

Observa-se que, apesar de os propoésitos do séngicirem o estabelecimento do
plano terapéutico junto com o portador e a famélsies ndo parecem ter sido suficientemente
sensibilizados sobre a importancia da regulariddolehorario, e por esta razdo adotam
estratégias que associam a atividade de ingeARdSs a outras atividades que ja fazem parte
da rotina de vida - como dormir, acordar, fazereésicoes . Por sua natureza, muitos ndo tém

como ponto central a regularidade no horario:

Ao acordar e ao dormir, se eu durmo até tardepmo tarde, se eu acordo
cedo, eu tomo cedo, mesmo sabendo que o horariaytenser certinho
(Laranja).

Outro aspecto que se mostrou relevante para adesda foi 0 surgimento de efeitos
colaterais intensos ou indesejaveis, e isto dedamstitui um problema da terapéutica ARV.
Enquanto profissionais de salde comprometidos coealadlade da ma adesdo ou da néo-
adesdo, devemos nos preocupar em proporcionar oteevancao efetiva junto a esses
individuos (GIR; VAICHULONIS; OLIVEIRA, 2005).

Nestes casos, segundo os autores supracitadoseraentdo efetiva envolve o
fornecimento de informacdes sobre os efeitos aalstepotenciais de cada medicacdo
prescrita e implementacdo de manobras para dimanimcidéncia de efeitos indesejaveis,

como orientacdes alimentares sobre cada medicapsstice os horarios mais apropriados
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para a ingestdo do medicamento de acordo com  efeiateral mais ressaltado, e ainda
sobre 0 uso concomitante de outras medicacfesagsam potencializar efeitos indesejaveis
(GIR; VAICHULONIS; OLIVEIRA, 2005).

Gir; Vaichulonis e Oliveira (2005) referem ser pgusek melhorar a adesdo dos
individuos portadores de HIV/Aids a terapéutica ARWavés da participacdo ativa desses
individuos em seu préprio plano terapéutico, quaeni@io serd possivel levar em conta o
perfil biopsicossocial do individuo, bem como st@mas diarias.

A problematica da ndo-adesdo € exacerbada qualiio,dms sintomas, a pessoa
tem medo da possibilidade de outros virem a sabatiagndstico em decorréncia de estar
sofrendo alguns efeitos colaterais:

Quando comecou a medicacao foi dificil, tinha simde, ndo queria que
ninguém soubesse; mas agora esta mais facil, teraameedo (Rosa C).

Em relagcdo a esta problematica, os portadores roastureferir que se sentem
descriminados pela sociedade, vizinhos e até mesmamtes mais proximos (GOLDMEIER,
2003).

Também foi identificada como fator que interferegateramente na adesao ao
tratamento ARV a falta de interesse e compromisspadtador:

[...] minha irm& cuida de tudo, na hora que euduoaté dormir. Enche o
saco, [...] (Marrom).

Outra questdo bastante referida pelos portadoresm&do do desconhecido - no
caso, a doenca - ou até de ter que tomar remédmfah da vida (GOLDMEIER, 2003). Isto
pode comprometer o tratamento, mesmo quando est@adpop tem uma cuidadora
comprometida e sabedora da necessidade de se meguaridade nos horarios, conforme

observamos que ocorre no caso de Marrom:

Eu dou o medicamento na hora que ele Ievanta,isilsi‘aenanhé, mas tem
dia que ele levanta as 10 da manh4, tudo dependeitd ele toma as 10 da
noite. Tem que comer junto, se nao ele nao tomar(aC).

Barroso (2006, p.9), por sua vez, percebeu que dfigitdno autocuidado em

mulheres com HIV/Aids e que esse fato estava m@iacio a ndo-adesao as recomendacdes
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gue visam manter a saude dos portadores de HIV/Amimo comparecer as consultas e

tomar o medicamento.

4.3.1Criando estratégias para facilitar a adeséo

E interessante observar que os portadores relaaatdtado algumas estratégias que
0s ajudassem a manter a regularidade do tratany@oimyrando em alguns casos estabelecer

uma rotina:

N&o sinto dificuldade, raramente eu esqueco a ragdi; eu acostumei, tem
um lugar certo (Lil&s P).

Eu programei meu celular para despertar as nove \@née e uma horas
(Rosa P).

Fiz um esquema de horério que fica bem mais facd gue eu possa tomar
minha medicagdo com o despertador (Branco P).

Observa-se nestes casos que a adesao ao antiregtfov facilitada a partir do
planejamento de horarios da ingesta dos medicaseBgse fato também é relatado pelos

respectivos cuidadores.

Ele ndo me d& trabalho. Toma no café e no jantan(® C).

Ela programou seu celular para despertar as 2#& sras(Rosa C).

Em alguns esquemas anti-retrovirais se exige goedicamento seja ingerido em
jejum, a fim de promover a sua absorcdo. Mesmoiderado o desconforto dessa acao,
identificou-se que, ao fazer uso de uma rotina, ootapor tomava adequadamente os

medicamentos prescritos.

Como sdo varios comprimidos, separo os que ténsgusmado em jejum,
e tomo os demais de uma sé vez, os que precisamdesestdbmago cheio,
todos também (Azul).

Combinacdes entre as drogas e a falta de jejuntieem os erros mais frequentes
relatados pelos portadores (GIR; VAICHULONIS; OLINEA, 2005). E importante salientar
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gue o trabalho educativo no SAE é realizado pefarmira do programa com vistas a
alcancar resultados positivos na adesao a terapteetroviral. Assim, constitui propdésito do
enfermeiro do servico discutir com o portador eif@na definicdo da terapéutica ARV, em
especial o esquema terapéutico que melhor favosegamlesdo ao tratamento, o que €
implementado através do estabelecimento de acotd® & duas partes.

Essas estratégias, em geral, contemplam um regnapéutico mais simples e
adequado ao estilo de vida do portador e da fanitrea vez que levam em conta o local e
horario de trabalho, a possibilidade de carreganedicamentos, a existéncia de refrigerador
e outros aspectos (SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006),

Sei que todos esses medicamentos precisam deagéenpara poder tomar.
Falta de conhecimento dos efeitos colaterais, dt dle cada medicacao,
sem tal apoio, o portador se assusta, toma reriréetiplar (Azul).

Concordamos com BONOLO et al. (2001) quando ressal importancia de o
portador ser acompanhado no primeiro més, devidgraade nimero de manifestacbes de
reacdo e efeitos colaterais, e também ao fato deaguatervencdo precoce pode minimizar
essas consequéncias, as quais podem levar a re@magarticularmente com piora clinica do

portador em funcdo do surgimento de novas cepasuteresistentes a medicagcao existente.

O horario, porque sé@o duas vezes ao dia, as aasé&lesintomas, porque eu
nao sinto nada, e fiquei muito doente na épocao®d trés comprimidos
por dia, e carrego na bolsa, sempre repondo a (k).

4 .3.2Fatores facilitadores e dificultadores da adesao

Sabemos que o sucesso da terapia ARV depende sioadteindividuo ao programa
terapéutico, o que inclui uso correto dos medicaosieta balanceada e acompanhamento
ambulatorial regular.

Dentre os fatores que facilitam a adesdo ao tratemmeem divida nenhuma a

auséncia de efeitos colaterais figura entre oxipars.

SO sei que tomo e ndo sinto nada (Marrom).

[...] aauséncia de sintomas (Rosa C).
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Também é valorizada a pequena quantidade de mestfitasna serem ingeridos:

Eu considero facil, porque eu sé tomo trés compldsiipor dia. Nao passo
mal e ndo tenho enjéo (Lilas).

E facil, porque so s&o trés. Dois branquinhos eaumite, antes de dormir
(Marrom C).

Sao faceis de tomar. S&o poucos (Marrom C).

S&o poucos comprimidos, acho que isso facilita@dicaedo (Laranja).

Séao igualmente valorizados os esquemas terapéwtdmados representados pelo

namero de vezes em que os medicamentos devengeedos ao longo do dia.

O horério, porque séo s6 duas vezes ao dia... ®osa

Em relagéo a esses aspectos, identificamos nocedeuir, Vaichulonis e Oliveira
(2005, p. 638), por exemplo, que 14% dos portadopesndo questionados sobre os fatores
que facilitam a adesdo a terapéutica ARV, referimrdesaparecimento dos sintomas da
doenca. O mesmo foi também verificado neste estuda,vez que, sem sintomas, o portador
pode retornar a sua vida normal, sem consequépaiasa vida social, e que a Aids €, na
atualidade, uma doenca crénica com a qual todosnpambnviver, desde que haja a adeséo
adequada a terapéutica anti-retroviral.

Diante do exposto, s6 nos resta concordar com ifaigeal (2000) e Souza (2004)
quando afirmam que o relato de sentir-se bem apé&io da terapia constitui importante
fator de adesao a terapia ARV.

No que se refere ao numero de comprimidos a sergermidos, Barroso (2006) cita
gue a quantidade de medicamentos ingeridos diani@materfere na adesdo, em decorréncia
da maior probabilidade de efeitos colaterais, alérdificuldade de ingestéo.

Para Colombrini, Lopes e Figueiredo (2006) e Teaet al. (2000), a complexidade
do tratamento e o nimero de doses e de drogashcmmir para a ndo-adesao. Esses estudos
apresentaram resultados significativos em relagaaianero total de comprimidos prescritos
por dia. Os resultados mostraram que, para cadaroardo ingerido, o risco da ndo-adesao

aumenta em 1,12 (12%).
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De forma bastante relevante, outro aspecto quedeg@ adesdo aos medicamentos
anti-retrovirais € a presenca de uma memoria dosrsas da doenca. Os portadores
costumam referir que ndo querem passar pelo quesgaram anteriormente, quando estavam
sintomaticos, e por isto tentam tomar os remédioetamente. Em sintese, a lembranca dos

sintomas estimula a continuidade do tratamento:

Sei que eu tinha muita dor de cabeca, e se eu parater dor de cabeca de
novo (Marrom).

Se eu parar, ou deixar de tomar o medicamento fivgau doente de novo,
com tosse. Nem posso me lembrar daquela tossetosBiupor meses, acho
que uns trés meses. Fiquei sem fome, com dor mmceemanas de cama
(Lilas).

Por eu néo ter sintomas, quando eu fiquei doentdigeei amarelo, nédo
conseguia trabalhar, quase morri (Laranja).

E interessante observar que esta memodria relaciooanh a fase sintomaética da
doenca também é referida pelos cuidadores, qudeatan a preocupagdo em ndo deixar que

seu familiar interrompa o tratamento:

Sei que se ele parar ele vai piorar e voltar a fiente de novo, ele vai
ficar com quadros dificultosos (Marrom C).

No trabalho de Barroso (2006, p.8), a maioria doapdores foram enfaticos ao
afirmarem ter boa adeséo a terapéutica ARV, fam gse associam a percepcao de melhora
clinica, ao medo de adoecer, a participarem deogeupnao faltarem as consultas médicas.

As vezes um cuidado simples, como o de ingerirmalgipo de alimento especifico
apos a ingestdo do medicamento, ou até mesmo drddaulem alguma substancia para

mascarar o cheiro e a aparéncia, atua como fatditddor de adesao:

[...] o horério facilita, e poder tomar café depa@isndo eu ndo conseguiria
tomar. Mesmo assim, eu j4 tive que cobrir as capsig chocolate, pois eu
nao conseguia. (Laranja).

A conscientizacdo sobre a gravidade da doencan@p@artancia do tratamento ARV e

de suas caracteristicas também constitui um fadpoitante para a adesao:

Sei que se perder esse medicamento vai queimaretapa, € ndo pPosso
diminuir minha imunidade; entdo tento arduamenteatocorretamente meu
medicamento (Rosa).
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Com relacdo a este aspecto, é importante esclageegrno inicio do tratamento,
portador e familia sdo incentivados e orientadea pauso correto da terapéutica ARV, para
evitar falha terapéutica, pois € sabido que methmsultados desta terapéutica ocorrem com
0 primeiro e segundo esquemas e que o0s subseqidéntesenos eficazes (COLOMBRINI;
LOPES; FIGUEIREDO, 2006).

Por fim, um dos aspectos observados como favoregedia adesdo ao tratamento
foi a preocupacdo com os filhos. Esta faz com qse portadores assumam com
responsabilidade o tratamento. Observa-se quepestaupacao esta presente mesmo entre

agueles pais que nado conseguem abolir todos @svici

Como eu falei, ndo parei de fumar, e ndo consigarp&ou magro, como
bem, durmo bem, tenho as criangas para cuidar ¢Byan

Sei que posso cair de cama e finalizar minha vigiaaédquer momento, e nao
posso, porque sou um pai novo, com 50 anos (Verde).

Por outro lado, foi identificada como aspecto gifieudta a adesédo ao medicamento
anti-retroviral a quantidade de medicamentos ansengeridos, pois a complexidade do

tratamento ARV desfavorece a adesdo ao ARV.

O que dificulta é quando ele esta longe de mimel8evai para a casa do
meu irmao ele ndo toma. No comeco ele ndo aceigaga,tinha que colocar
na comida, no suco; agora ele engole o comprimiths tem que dar na
boca. Ele toma vérios outros medicamentos porquiatro psiquiatricos, um
dos diabetes e um do colesterol. Pelo menos ad¢pnaée precisa mais de
vitaminas (Marrom C).

Este, contudo, ndo é um fator determinante, umaquez Branco também ingere
varios comprimidos ao longo do dia, e ainda asgireseenta uma boa aderéncia ao esquema

terapéutico proposto.

Na verdade, eu tomo um monte de remédio... Pasagwepara diabetes, eu
tomo 23 comprimidos por dia, cada hora € um... ©Aids, eu sei porque é
guando eu acordo e quando eu durmo, nunca carfegmwebolso.Eu néo

sinto nada de diferente, s6 as nauseas (Branco).

Os cuidados necessarios com alguns medicamentosme, cpor exemplo, a
necessidade de manté-los sob refrigeracdo - tarsBénalguns dos fatores apontados como
dificultadores da adeséo, uma vez que nem todpsrtadores contam com este aparelho em

seu domicilio, e por outro lado, quando ha necadsidde levar o medicamento para o
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trabalho, nem sempre é possivel utilizar um refader de uso comum sem que outras
pessoas figuem sabendo do diagndstico.
O que dificulta muito € quando eu trabalho. O reméeé geladeira, ele fica

borrachudo, eu ndo consigo tomar. Eu trabalho eanfias, fica longe e por
vérios dias, eu ndo tenho onde deixar [...] (Verde)

Observa-se assim que o medo do preconceito nodecthbalho constitui um fator

importante de ndo-adesao ao tratamento de formetaor

[...] e ndo quero que eles saibam, geralmente o poe me contrata ndo
sabe do meu problema, eu ndo vou colocar a caixgefaeira deles
(Verde).

Quando ele trabalha, tenho que ficar lembrando glarkevar, e a bebida, de
vez em quando tenho que puxar a orelha (Verde C).

O estigma da doenca e o medo de ser descobertomamaolor de HIV/Aids fazem
com que o0s portadores, mesmo aqueles que se mostrasuientes da importancia de um
tratamento regular, deixem de tomar a medicacdo determinados periodos ou em
determinados horarios do dia, comprometendo adpddi do tratamento.

Santos (2000) assinala a importancia de os profia@ de saude ficarem atentos
para esta e outras questdes, pois muitas vezdato de esquecimento pode estar ligado a

fatores como, por exemplo, a ndo-aceitacdo do dsiigo.

Eu nunca bebi, nem fumei, meu Unico vicio € namdztar s6 tenho uma
dificuldade: quando eu trabalho, me envolvo de cabe trabalho dia e
noite, sem parar, sem conseguir carregar o medidamentdo, como
trabalho por bloco, ndo consigo tomar direito neskas (Rosa).

Destarte, parece existir uma associacao direta erfator trabalho e a ndo-adeséao ao
medicamento ARV, gerando um impacto negativo ndiggaacdo do cliente em seu
tratamento.

Outro fator bastante relevante da nédo-adesao &oneato ARV é o surgimento de

efeitos colaterais

No comeco eu tinha nauseas, e as vezes eu tenkeasabera que é por
causa do remédio? [...] eu ndo sinto nada de diferesé as nauseas
(Branco).
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Para Colombrini, Lopes e Figueiredo (2006), a d@ouaria de sintomas durante o
tratamento pode ser fator de baixa adeséo, ou esénmmde ndo-adesdo. Assim, segundo o
autor, o suporte oferecido por profissionais erag@b ao tratamento, representado por apoio,
informacfes adequadas sobre o tratamento e esolardos sobre a gravidade dos efeitos

colaterais, pode aumentar a adeséo.

A ndo-observacdo de resultados positivos, asso@ad@cessidade de troca da
medicacdo, também representa um fator que difieuiéalesdo, pois sempre que se troca a
medicacdo o portador tende a conviver com umadasedaptacdo a nova terapéutica, a qual

quase sempre é acompanhada de efeitos colatenaidancas na rotina.

O mais complicado sdo os efeitos colaterais, neatide medicamentos.
Passou muito mal, ficou muito triste. Acho que tguoe ter um apoio
psicologico muito grande, todo dia ficar insistirglee a vida € boa, que vale
a pena, nao é facil, lembrar de tudo o que pafeuguase morreu. Entao
para mim o maior problema foi a troca de medicamadéio sei por que ele
teve que trocar. (Cinza C)

A troca de esquema terapéutico se faz necessamalqw portador ndo responde ao
tratamento, o que € observado por aumento da cargilana corrente sangilinea, que é
identificado a partir da contagem de células de .GI@lombrini, Lopes e Figueiredo (2006)
afirmam que o grau de gravidade da doenca dimimuiesdo a terapéutica ARV em clientes
com a contagem menor de células de CD4, o queesugey, como a doenca torna-se mais
intensa em sua manifestacéo, a adeséo pode seraroetjla.

Conviver com uma doenca cronica € todo dia lutatraoela, e muitas vezes os
portadores e/ou seus cuidadores manifestam a Iddide que enfrentam para ndo se
deixarem abater:

Acho que o fator que mais dificulta é o emociopnatedo de morrer. Tudo

0 que ela faz é pensando que quer viver, semmedatpara ndo cair (Rosa
Q).

Apesar de serem freqlentes e comuns, os distuddosomportamento que
acometem o portador de HIV/Aids, representadosapsiedade, depressao e estresse, muitas
vezes sdo ignorados e nao valorizados. Isto s teragravar o quadro, uma vez que, se 0
portador ndo € devidamente tratado em seus asp®opsscossociais, essa falta de valoracéo

da doenca mental faz com que distirbios mentaisejam tratados.
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O psicoldgico, ele € muito quieto, quase ndo fala.tenho que mandar,
guando € a consulta, quando esté faltando a médieatudo (Laranja C).

Acho que néo tem dificuldades, somente o psicotogige precisa de ajuda
(Azul C).

Por fim, a negacdo da doenca também constitui ton felevante de ndo-adeséo ao

tratamento.

O que dificulta é que ele ndo aceita o tratameglitojoga o remédio fora,
pior que crianca (Marrom C).

4.3.3A questao do reconhecimento do medicamento

Quando questionados sobre como é o0 esquema @endér3b e como Sdo 0s
medicamentos utilizados, varios portadores, apdsademonstrarem familiaridade com o
esquema terapéutico, revelaram reconhecer os meglitas a serem ingeridos em cada
horario de acordo com as caracteristicas dos caongws, tais como o tamanho, a cor, a
guantidade e o numero impresso, demonstrando qu&médificuldades nesse aspecto.

Meu medicamento € basico e facil de reconhecerispmrreconheco até de
olhos fechados (Cinza ).

Cedo eu tomo trés vermelhos de geladeira, e a taniteém; e tem um tipo
aquela sulfa, branquinho, na hora que eu jantooedac Tem um que eu
tenho que tomar ao dormir, mas eu ndo agientotemar tomar dia sim,
dia ndo, mas eu sei que ndo vou aglentar. O nomacesei, ja falei que eu
nao lembro nome (Verde).

Eu tomo dois remédios, um granddo e um pequenoa@igo é tipo cipsula
e 0 pequeno é comprimido, numero 225. Eu sei queraa o pequeno de
manha e a noite, e o remédio grandao, s6 a noijear@ao é 225 (Branco).

Tem um comprido que tem o namero 250 e um brandondo e grande.
N&o guardo o nome deles (Lilas).

Esta estratégia de reconhecimento também é utligabhs cuidadores:

Ele toma dois remédios, um granddo e um pequengra@ddo € tipo
cépsula e o pequeno é comprimido (Branco C)
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S&o dois medicamentos, um de cada de manha eed Bdcil para tomar
(Cinza C).

O Biovir é branco e Atazanavir é azul (Rosa C).

Gir, Vaichulonis, Oliveira (2005), estudando osofats de reconhecimento de cada
ARV entre usuarios, também identificou que algucesacteristicas relacionadas a forma de
apresentacao dos comprimidos sdo muito utilizadascomo a cor (29%), o formato (22%),
o tamanho (16%) e o0 nome (15%).

O fato de alguns portadores e cuidadores ndo sérdeem do nome do
medicamento ARV é compreensivel, pois este temnongnclatura bastante diferenciada, o
que nao favorece sua memorizacdo. No entanto, waordecimento do medicamento pelo
nome constitui um fator preocupante, ante a pdskide de troca de fabricante a cada carta
de licitagdo. Os medicamentos sdo comprados pelostdiio da Salude através de carta-
convite, sendo adquiridos os de melhor preco. Asgmando é trocada a embalagem da
medicacdo, os portadores podem estranhar, ndoh@am®mo nome comercial e sua nova
forma de apresentacao, e isso pode acarretarrexrmsnada dos medicamentos, seja por nao
reconhecer o novo medicamento como similar ao gte/@ em uso anteriormente, seja por
acreditar que aquele medicamento nao Ihe pertence.

Barroso (2006) observou que, embora a memorizaggdmames dos medicamentos
constitua um recurso importante para assegurao dexddo desses, a maioria dos individuos
por ele estudados ndo sabia informar a medicagseia, 0 que o levou a considerar que
isto talvez ocorra em funcdo da complexidade ersid@ade dos nomes dos ARVs, o que
dificulta sua assimilacéo.

Alguns portadores, no entanto, sabem o nome dogamentos que fazem parte de
seu esquema terapéutico; alguns sabem inclusieene comercial e 0 nome da composicéo,

além de saberem informar a dosagem utilizada.

Eu considero facil, porque eu s6 tomo 3 comprimidos dia, ndo passo
mal, e ndo tenho enjbéo: Biovir, que é AZT, e 3TEfavirens (Lilas).

E bem facil, ele toma dois remédios, dois de mamhdois a noite. E
Atazanavir e Biovir (Laranja C).

O Biovir é branco e Atazanavir € azul. Eu tomo @®rdg, porque eu
engordei (Rosa).
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Quando Rosa relata que toma o medicamento maigrtado porque engordou, ela
sabe que iniciou a terapia com uma dose menor diicareento, porém, com o0 aumento de
peso, foi necessario aumentar a dose.

Alguns portadores conseguem relacionar os efeitdaterais de cada um dos
medicamentos utilizados. No relato de Azul, pornegie, além deste aspecto, é possivel
perceber também quanto é dificil para o portadavieer com todos os efeitos colaterais e a
importancia de se poder contar com a ajuda deitawsl e até de profissionais, especialmente

no inicio do tratamento.

Kaletra, tomo 4 comprimidos de 12 em 12 horas, it@estéo de alimentos.
No inicio causa enjéo e formigamento nos labioss depois normaliza. A
Lamivudina pode ser tomada de 12 em 12, entdo psdemomados os dois
juntos. Efavirens eu tomo a noite. Tem um efeitdigsimo. No inicio da

terapia, precisa de muito apoio da familia e deg@go, pois causa delirio;
depois normaliza.Também tomo Dapsona para conteolarfeccdo, com

imunidade baixa (Azul P).

4.3.4Rede social de apoio como elemento motivador nofeemtamento da doenca

Em estudos realizados com outras patologias crategenerativas, como a
hipertensdo arterial (FAEt al, 2006), observou-se que os individuos que api@gem
melhor aderéncia ao tratamento eram aqueles quaiipos uma rede social, ou seja, que
referiam procurar colegas de igreja ou o marida @gudar na resolucdo dos problemas,
engquanto os ndo-aderentes nao pertenciam a nemnupm gpcial. Na area de Aids, Barroso
(2006); Schaurich, Coelho e Motta, (2006) iderdfaon que a participacdo em grupos de
apoio estimula a adesao ao tratamento.

Em minha pratica ja havia observado que Rosa, goepode contar nem mesmo
para a sogra com quem mora sua condicao de paatdddtlV/Aids, com freqiéncia passava
horas no ambulatério conversando com outros pasergvelando a falta que sentia de poder
conversar livremente sobre a doenca com outraogessCada vez que observdvamos a
atitude de Rosa no ambulatorio pensavamos sobrgartancia da rede social como apoio
para os individuos portadores desta e de tantamsoyiatologias, em especial as

estigmatizantes.
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Desde 0 nascimento até a morte, o ser humanoipartle uma trama interpessoal
gue o molda e que ao mesmo tempo ele contribuinpatdar: a sua rede social. De inicio,
essa trama é constituida pela familia, mas em pmepo rapidamente se expande e passa a
incluir os amigos, colegas de estudo e traball@male relacbes baseadas em atividades
sociais, culturais, esportivas, de culto e de addade saude (SIMIONATO; MARCON,
2006).

Sluzki (2003), Cartana (1988) e Bott (1976) assimafjue estudos sobre as redes de
suporte social desenvolveram-se com maior énfasenabdos anos 1950, colocando em
evidéncia a importancia dos vinculos sociais eatndifares na vida cotidiana das pessoas.
Para esses autores, a rede social é considerada wma espécie de terceiro campo do
parentesco, da amizade, da classe social; umaisoglal constituido por tracos de afinidade,
formando uma teia que une as pessoas; e isto dopgdeo conjunto de seus vinculos
interpessoais: familia, amigos, relagdes de trabalbe estudo, de insercdo comunitaria e de
praticas sociais.

Sluzki (2003), Kaloustian (1994) e Cartana (198®8)sideram o vinculo como uma
palavra-chave para a compreensdo do conceito deso®ibl, pois corresponde a uma espécie
de mapa minimo e intimo das rela¢gfes da pessaodaclam interpessoal mais significativo no
plano dos afetos do sujeito, que é composto potraupadrantes, a saber: a familia, a
amizade, as relagbes de trabalho ou de estudaetagdes comunitarias ou de credo. E no
conjunto dos habitantes desse mapa minimo querstitad a rede social de uma pessoa e
gue se encontram 0s vinculos, nas suas mais vamaacas e atributos.

Petrini (2003) enfatiza a no¢éo de pertenca assoia a rede social significativa de
cada pessoa através da familia. O autor colocandlidacomo matriz do processo
civilizatorio, como condicdo para a humanizacdcamm socializacdo das pessoas; como
ponto original da construcdo da rede de pertendonéo individuo. Para o autor, a familia
constitui uma rede de relacionamentos, um teroitde pertencimento reciproco, um espago
dos mais significativos para a convivéncia humamaa rede de solidariedade fundamental
para a construcao e o desenvolvimento da individiadde (SIMIONATO; MARCON, 2006).

Nas concepcdes dos diversos autores observam-g&s mmmuns que nos permitem
concluir que uma rede social pessoal estavel,\wd@nsitiva e confiavel protege a pessoa na
vida cotidiana, atua como agente de ajuda e enbami@nto, interfere na construcédo e
manutencao da auto-estima, acelera os processogale recuperacdo, aumenta a sobrevida -
enfim, é geradora de saude tanto nos aspectossfisianentais como nos psicolégicos e

afetivo-emocionais.
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As redes podem ser entendidas como um sistema stonpor Varios objetos
sociais, ou seja, pessoas, funcdes e situacOesfepeeem apoio instrumental e emocional a
pessoa, em suas diferentes necessidades. Aporonesital € entendido como a ajuda
financeira, na divisdo de responsabilidades eml,geranformacédo prestada ao individuo.
Apoio emocional, por sua vez, refere-se a afeigimvacao, simpatia e preocupagdo com o
outro e, também, a acdes que levam a um sentintenfgertencer ao grupo. Os suportes
sociais recebidos e percebidos pelas pessoas sdanientais para a manutencédo da saude
mental, para o enfrentamento de situacdes esttessanomo cuidar de alguém doente por
muito tempo - e também para o alivio do estresseofie mental e para a promocao da saude
e do bem-estar.

O suporte social tem significativa importancia nanotencdo do bem-estar, pois
proporciona sustentacdo emocional, estabelecendeelationamento interpessoal baseado
na confianca e solidariedade, para se adaptarabemas sociais trazidos pela doenca (FAE
et al, 2006).

A familia ocupa espaco privilegiado na rede sodial apoio da maioria dos
individuos, em especial daqueles que convivem aconprnoblema de saude. Assim, apesar de
serem amparadas por outras redes sociais, € déafgoe as pessoas normalmente esperam
suporte e apoio.

Destarte, a familia constitui fator importante nmidado do portador e em sua adeséo
a terapéutica ARV, sendo que neste contexto o psocde adesdo envolve varios aspectos,
dentre eles, o significado social em torno da Agdgualidade das inter-relacdes existentes, as
dificuldades familiares e as oportunidades do portpara lidar com a questao da adeséo.

A partir do momento em que se tornou possivel denar a Aids como uma doenca
cronica, houve uma alteracdo no processo saudergaopassando a existir uma relacao
proxima com os significados estabelecidos, indizisile coletivamente, para o processo do
viver. Assim, a dimensdo da doenca ultrapassa pectms bioldgicos e envolve o contexto
social, psicolégico, cultural e religioso das pess¢SCHAURICH; COELHO; MOTTA,
2006).

Desta forma, tdo logo aderem a terapéutica ARVparsadores déao inicio a um
processo de mudanca de comportamento, para cugncalcnormalmente se exige a

participacdo da familia.

Quando eu fiquei bem doente, foi a Maria (esposajngme ajudou a tomar.
Mas agora, eu me viro sozinho (Cinza).
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Ja na fala de Laranja é possivel perceber o dedeasmnilia e do companheiro:

Sempre fui sozinho, minha mae criou a gente largadasou acostumado,
fui criado pelas empregadas. Quando fiquei doemigha mae nem ligou, o
nené falou alguma coisa quando eu fiquei doents; agara eu estou bem
(Laranja).

O cuidado a saude € um processo complexo, depaemdienthtores relacionados a
doenca, ao doente e ao tratamento. A familia fpetideste processo atuando como rede de
apoio social, mesmo naquelas situacdes em queosguoctamento ndo condiz com o que se
esperava dela. Laranja e Cinza fazem muito magéetia ao descaso familiar do que ao
apoio recebido, porém, é importante destacar quesis refere a familia estendida, pois
ambos recebem apoio da familia/familiar com quenvisem; por outro lado, é importante
ressaltar que o que acontece hoje é reflexo delarnagilizado assim estruturado ao longo
dos anos e que o conceito de adesdo a terap@RMaapresenta intrinseca relacdo com a
cultura e com a sociedade, e também com a histivida pelo individuo (SCHAURICH;
COELHO; MOTTA, 2006),

Para Leite e Vasconcelos (2003), a adeséao é afetadaecionada pelo meio social
e cultural em que acontece. Assim, concordamos Jmaanet al. (2000) quando destacam
que a historia dos aderentes € uma historia derasgijme de dificuldades, relacionadas néo
apenas a complexidade dos esquemas de medicam@ipsnas também ao estilo de vida
do portador do HIV e ao estigma da doenca (JOREBAAL, 2000).

No caso la de casa, acho que o maior problema éagfels ndo vem
sozinha, ela vem junto com céncer e outros maiso FPsso caso; mas eu
acredito muito em Deus, e vai dar tudo certo (AZul

Os cuidados que séo feitos para mim, que gracasus,Denho pessoas
especiais ao meu lado, que me d& forcas, me siotegida com essas
pessoas [...](Cinza).

A rede de apoio familiar e o planejamento socioéoonoo com que Azul contava
proporcionou conforto na hora em que ele mais poecipois mesmo trabalhando como
caminhoneiro ele tinha registro em carteira dealtal) e este fato por si sO ja seria capaz de
preencher uma lacuna importante relacionada conasigaestima. Trabalhando no Servico
de Ambulatério Especializado ha mais de dez anagasvezes presenciei o sofrimento que
era para alguns portadores, na fase critica dacdp@do terem condi¢bes de trabalhar nem
poderem contar com o minimo de recursos financeiuos. vez que trabalhavam por dia, sem

registro em carteira.
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No caso especifico da Aids, é preciso considera, @ém de a familia ser
considerada uma importante fonte de apoio e sumwteal (GOLDMEIER, 2003), os
proprios servicos de atendimento especializado®déamo sdo. O portador em tratamento
com ARV necessita dos profissionais de salde pedelecer estratégias que promovam a
sua adaptacdo ao esquema terapéutico e ao prockssautocuidado (LEITE E
VASCONCELOQOS, 2003). A confianca estabelecida nastisgia clinica pelo portador em
uso de ARV da apoio para uma nova e mais amplaafaienlidar com o tratamento da Aids
(CARVALHO; MARTINS; GALVAO, 2006).

Até quando precisei de uma cirurgia de apendifdieno ambulatério que
me acudiram. Nao posso reclamar (Azul).

Ante este contexto, Carvalho, Martins e Galvao §2@dirmam ser fundamental que
0s servicos de saude prestem real atencdo aosd@adade HIV/Aids e possuam
profissionais sensibilizados quanto a problematiealidar com essa questédo junto a seus
portadores. Os autores salientam que isto implicee@essidade de conhecer o contexto
sociocultural dos assistidos para intervencdes eif@iazes.

Mesmo diante de uma doencga crbnica, existe a ndadssle a pessoa se sentir bem,
Como se néo se tivesse nada, como se fosse unaapesmal, silenciando a doencga no seu

cotidiano:
Hoje, sinto como se ndo tivesse nada, vivendo riqivieade).

Podemos inferir que o viver com Aids esta cadamwais comum, na medida em que
0s avanc¢os médicos e sociais vao transformanddsekn uma doenca crbnica. A adeséo ao
tratamento medicamentoso ARV fez com que o portdddilV/Aids possa viver sua doenca
como cronico-degenerativa. A comunidade cientifecaa rede social estdo unidas para
proporcionar qualidade de vida aos portadores. poitante combater o preconceito, 0
estigma e a discriminacdo arraigados no viver cats fSCHAURICH; COELHO; MOTTA,
2006).

Teixeiraet al (2000) e Colombrini, Lopes e Figueiredo (2006) &pontado para a
relevancia dos fatores relacionados ao suportealspera avaliar a adesdo ao tratamento
ARV, como acesso ao servigo (verificando a disteaitre a casa do cliente e o local para o
seu atendimento), a conveniéncia para agendar ginoertos e consultas e suporte social.
Programas que provejam servicos ou incentivossp@me e assisténcia aos filhos dos

clientes sédo aspectos que reforcam o sucessoageat&RV.



85

Para Gir, Vaichulonis e Oliveira (2005), a impletado de orientacdo e
aconselhamento para avaliar, discutir e conscentzndividuo sobre o impacto da doenca
na sua rotina diaria lhe torna possivel acolhep@stas para o incremento da adesao correta
no seu cotidiano, bem como possibilita aos prowesalos servicos a programacao de
reunides periddicas com esses individuos e seutidiaas para promover a partilha dessas
informacodes

Um aspecto importante relacionado com a rede de abservado neste estudo foi a
condicdo de Marrom. Neste caso a familia, repradanpela irma do portador. Pode ser
considerada como a principal, sendo a unica regpehgela continuidade do tratamento,
uma vez que Marrom, além de néo facilitar a atudedsua cuidadora, muitas vezes joga fora
0s remeédios, briga... Enfim, esta cuidadora eg&nido muito mais do que apenas atuar como

uma rede de apoio.

4.3.5A fé como condicéo para a adeséo

Apéds o impacto inicial de se saber portador de Hidg, € comum portadores e

familiares apegarem-se na fé em busca de uma egpeata cura.

[...], mas eu acredito muito em Deus, e vai dao ttetto (Azul C).
Esta questdo foi explicitada com mais énfase qudhde foi perguntado se
procuravam alguma forma de ajuda para o enfrent@ngendoenca.
[...] a minha fé em Deus que me sustenta (Verde).

[...] somos evangélicos e buscamos nossas for¢c&3ees Sem a fé ndés néo
estariamos em pé (Lilas).

Isto também foi observado entre os cuidadores.

Rezo todas as noites e pegco a minha Santa Nosbkar&ekparecida que o
milagre cure eu e o0 meu filho (Vermelho C).

Evidenciamos assim que a fé age como fortalecesl@sgderanca, pois sabemos que
a Aids € uma doenca crbnica e sem cura. Varioslestiém apontado que a religido constitui
um importante apoio para a familia e o portadoemioentamento da doenca (PESSINI; FAE

et al; CORREA, 2006). Corréa (2006) considera a expeiaéreligiosa fundamental na vida



86

de todo o ser humano, e ao realizar um estudo cotadores de doencas cronicas evidenciou
gue a religido na vida dessas pessoas € extrenm@nmapbrtante, o que a levou a considerar
que o Sagrado possui um poder capaz de leva-lamacanfianca de que isso as salvara das
situacOes de desespero.

Carvalho, Martins e Galvao (2006), realizando utades com mulheres portadoras
de HIV/Aids, identificaram que o apoio religiosonstitui um dos recursos mais utilizados
por elas para conseguirem viver e enfrentar a @ggentambém para amenizar situacoes de
estresse decorrentes da Aids.

Waidman (2004), por sua vez, considera que a &eligspiritualidade tem papel
importante na manutencao e recuperacdo da saudeetobros familiares, uma vez que a fé
e a esperanca podem ajudar a aliviar a dor e orsofto da familia causados pela presenca
da doenca no cotidiano, além de serem motivo derasga em relacéo a cura.

Observamos também que, conforme identificado enmpswstudos, € comum 0s
portadores acometidos por uma grave doenca muddeersligido ou mesmo se tornarem

assiduos frequentadores:

[...] do contrério ndo encontraria forgas pararluBarticipo agora da Igreja
Evangélica (Amarelo).

[...] sou evangélico e vou a igreja frequentemé@atanco).

Isto ocorre, provavelmente, por dois motivos: ongiro € que os portadores sentem
necessidade de uma maior aproximagao com ritubggos®s, pois estes sdo carregados de
sentimentos de esperanca, além de proporcionarerpaminterior que eles ndo sao capazes
de encontrar de outra forma; e o segundo € queciedmente nos casos de doencas
estigmatizantes como a Aids, os portadores parseatr necessidade de seguir uma religido
gue seja mais rigorosa, pois necessitam de esaatgge |hes possibilitem aliviar a culpa que
sentem por terem adquirido esta doenca, que adl@ @aceita pela sociedade, a ponto de ser

necessario omitir que ela existe em seu cotidiano.

Sim, do contrario ndo encontraria for¢as para IRarticipo agora da Igreja
Evangélica (Amarelo).

Carvalho, Martins e Galvdo (2006), no estudo comlheres portadoras do
HIV/Aids, observaram que ao longo das entreviskas revelaram reconhecer que a Aids néo

tem cura e que buscam apoio religioso para amenigafrimento diante da infeccao.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

No decorrer do estudo tive oportunidade de conviwer pouco mais com oS
portadores e seus cuidadores e estreitar lacogagerastiam em funcdo de minha atuacao
como enfermeira do SAE de Campo Mourdo. Nossosngmosoforam marcados por uma
sensacao de cumplicidade. Houve momentos em go®ede esteve presente, com lagrimas
e dor, existindo a necessidade de dedicar um tengdar para a escuta atentiva, como forma
de respeito ao entrevistado, fosse ele portadoumador familial.

Também tive a oportunidade de observar quanto ridepfpara eles, relembrar o
momento da descoberta da sorologia;, porém, a0 mesmpo em que choravam,
agradeciam-me pela ajuda e cumplicidade, o que en@vh aliviada, pois a preocupacao
com o sofrimento que a rememoracao da experiéng@avpor eles poderia provocar sempre
me acompanhou, desde o inicio da pesquisa.

Diante da proposta do estudo de compreender osctaspgue influenciam
portadores e seus familiares na adesao e nao-adesamti-retrovirais no SAE de Campo
Mouréo — PR, ficou mais evidente a necessidadeapre, independentemente da situacao,
trabalhar com o ser humano considerando seu conbéapsiquico e socioespiritual, e que
isto ndo é simples, pelo contrario, é bastante toppois envolve um processo continuo de
aprendizado entre o cuidador e o ser cuidado.

Em relacdo as caracteristicas dos portadores ardogstonstatamos que elas ndo
diferem muito do perfil do portador de HIV/Aids qtem sido descrito em outros estudos
brasileiros abordando esta temética. Assim, emhémtenhamos qualquer pretensdo em
extrapolar os dados, podemos observar nesta pegueosira de apenas 10 individuos, a
presenca de algumas caracteristicas atuais dangpid®mo as de também atingir individuos
mais velhos (a idade variou de 26 a 60 anos, codiard®e 40 anos), heterossexuais e em
relacdes estaveis (sete casados, dois na condic@aiio consensual e um desquitado), do
sexo feminino (dos dez, trés eram mulheres) e a@iralescolaridade (seis tinham apenas o
Ensino Fundamental e quatro o Ensino Médio). Quaambs cuidadores, nove eram
companheiros e uma era irma do portador; tinhandeidantre 25 e 60 anos, baixa
escolaridade e nenhum deles estava no mercadolfdeneabalho (duas trabalhavam como
domésticas, porém sem registro em carteira).

As caracteristicas dos portadores reforcam a ndeess de se manterem as

campanhas de prevencéo de transmisséo do HIV.
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A andlise dos depoimentos, por sua vez, permitideatificacdo de duas grandes
categorias.

A primeira dessas categorias - sob o titulo “O iotpada descoberta da sorologia
positiva para o portador e sua familia”, constauigelas subcategorias intituladas
“Descobrindo-se portador de HIV/Aids, uma fatalidadio esperada”, “Depois da tempestade
vem a bonanca: sentimentos diante da descoberardbgia positiva” e “Os percal¢os da
convivéncia com a Aids” - mostra que, apesar dalastratégia do Programa Nacional de
DST/Aids de valorizacdo da prevencdo, dos 10 estexlos, a maioria deles (sete) se
descobriu portador apds a ocorréncia de doencaduastas, duas mulheres, durante o
acompanhamento pré-natal, e somente um se desaabna tal no Centro de Testagem e
Aconselhamento. Isto revela um comportamento emesanarcado pela busca de assisténcia,
predominantemente, em situacdes em que ja existéomas fisicos e/ou diante de alguns
eventos que marcam os ciclos da vida, como o0 naszenorrer.

A mesma categoria mostra também os sentimentosienpados e a interferéncia da
condicdo de ser portador de HIV/Aids nas concepdies individuos sobre saude e as
mudancas ocorridas no cotidiano, para a adaptaggorador ao diagnéstico do HIV e seu
tratamento. Esses sentimentos se manifestam atanesy alguns membros da familia,
considerando-se que hoje em dia, com o0 aumentoldawida, as pessoas tém oportunidade
de conviver durante anos com a doenca.

Inicialmente, ao descobrir-se HIV+, portadores @s ssuidadores revelaram que este fato
desencadeia uma diversidade de sentimentos e camentos. No entanto com o passar do tempo essa
dificuldade vai dando lugar a outros sentimentos)ocvalorizagdo da vida e mudanga no cotidiano,
com vista a melhora na qualidade de vida. Demaomistrgue, apesar de serem atendidos num servico
especializado, ainda sentem dificuldades em, cemgee a doenca, e, ao relatar algumas orientacdes
recebidas, parecem repeti-las sem té-las realingnjetado no seu dia-a-dia.

Acreditamos que compreender a vida destas pegsmtgjores e seus familiares, ajuda na
reestruturacéo do atendimento oferecido, comaistta-los com respeito e dignidade, valores gue a
0 momento ndo foram muito presentes na vida dessasas, em virtude do preconceito e estigma com
que foram tratadas durante muito tempo. Por msparar profissionais para essa pratica € uma
necessidade, e precisa comegar ainda na fasefdensagao.

A segunda categoria — “Adesdo e ndo-adesdo aétereg anti-retroviral: as duas
faces de uma mesma vivéncia”, mostra o portadamde com HIV/Aids no cotidiano, com
dificuldades emocionais, financeiras, fisicas e rat@giosas, como também a importancia

destes aspectos no processo de adesao a terapditica
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Desta categoria cabe destacar as estratégiagladqialos portadores para facilitar a
adesdo a terapéutica ARV, uma vez que estas padehasive, ser adotadas por outros
individuos. Por esta razdo, € importante que ospronais de salude passem a conhecé-las,
para entdo indica-las ou mesmo discuti-las conoasgores que assistem. Também chama a
atencédo o fato de portadores e cuidadores terezfatevque reconhecem o medicamento por
sua apresentacao fisica. Como a possibilidadeoda tte fabricante € freqlente, esse fato
pode comprometer o tratamento; portanto, os profiags precisam estar atentos a estes
aspectos, especialmente nos primeiros meses apursaale fornecedor, e enfatizar essa troca
durante o atendimento, indicando a equivaléncigetemedicamentos aos que estavam em
uso anteriormente.

Os fatores facilitadores e dificultadores da ades@nstituem outros apsectos desta
categoria que precisam ser considerados pelossgiariais de saude, assim como sua
valorizagéo, com vista ao incentivo da manutencéoueconquista de uma rede de apoio,
inclusive de ordem religiosa, para que a adesasapasorrer de forma plena. Neste contexto,
€ preciso inclusive que esses profissionais reg@amheque 0s proprios servicos de saude
constituem-se numa rede de apoio importante pasgsesdividuos doentes. Faz-se
igualmente necessario que eles (re)conhecam alesdpoio existente e a rede em potencial e
trabalhem com as expectativas existentes, de farmf@recer uma atencdo voltada para as
reais necessidades dos individuos e seus familibites, por sua vez, devem entender a
importancia da rede de apoio como fator de segarar sentido de poderem vivenciar essa
etapa de seu ciclo de vida sem maiores comprometos em sua estrutura familiar e social.

Por fim, diante dos resultados alcancados e dodatque trabalho ha 10 anos no
Servigco de Ambulatério Especializado, posso dizes, gnesmo acreditando estar prestando,
juntamente com a equipe multidisciplinar, um cua&dimanizado, ndo esperava encontrar
resultados tdo evidentes de ndo-adesao, resutfaéatenotam falha grave quanto ao cuidado
prestado na forma de orientacbes e ao cuidado rafidee e colocado em pratica pelos
entrevistados.

Assim, a maior certeza que tenho é que a ndo-a@ssdoelacionada com a aceitacao
da doenca pelo portador, cabendo aos profissiaeasaiude, em especial aos enfermeiros,
atuarmos na identificagdo dos limites do individatavés da escuta ativa e dos vinculos
estabelecidos, permeados pelo bom senso e peleaordnto cientifico, para diminuir os
medos e anseios trazidos pela doenca.

A implementacao do planejamento do tratamento,iderendo a elaboracéo de guias

e esquemas da terapéutica medicamentosa, com dssemtidades para uso de bolso e
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adaptacdo a rotina de cada individuo, constitui método eficaz para a ingestdo de
medicamentos ARV, o qual precisa ser colocado éiticar Contudo, ndo se pode esquecer

que isto deve ser planejado e realizado em conportoo portador e seu familiar.

Acredito que os resultados deste estudo possanorgen@ara a conscientizacdo dos
profissionais da area de saude quanto a importahzi@nvolvimento da familia dos
portadores do virus do HIV e servir como apoio@ss propostas de assisténcia, com vista a

garantir o sucesso do tratamento.
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APENDICE A
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS (PACIENTE)

Pesquisa A Representacdo Social da Aids em pacientes id@ndno Servico de
Atendimento Especializado em HIV/Aids e seus cumdesl no municipio de Campo Mouréao,
PR.

ResponsavelAna Lucia Cardoso Nogueira da Silva.

Orientacao: Prof. Dra Luzia Marta Bellini.

| — Identificacao
Nome (iniciais):
Sexo: Estado civil:
Data do Nascimento: Profissao:

Grau de Escolaridade: Local de Nastimen

Il — Questionario do paciente

1 - Em que circunstancia vocé soube que estavaarogrddo pelo HIV?

2 - Quais suas atitudes apds conhecer sua situdgdp/® a risca o tratamento prescrito? Tem
apoio a saude e remédios?

3 — Como foi a reacao de sua familia?

4 — Passado o primeiro momento, como estdo agoeéessua familia?

5 — Busca algum tipo de ajuda religiosa, vocé daumdia?

6 — Tem companheiro?Como vocé e seu companheieowav

7 — O que é saude para vocé? Para vocé, ter aimpromete sua saude?

8 — As pessoas ao seu redor tratam vocé como ussagsaudavel? Por que?
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_APENDICE B
QUESTIONARIO (FAMILIA CUIDADORA)

1 — Em que circunstancia vocé soube da sorologia ?
2 — Qual foi sua atitude? Colaborou? Teve receio?

3 — Quais sao suas atitudes nessa fase do trament

4 — Neste momento, como Vocé esta encarando adafa v

5— Vocé busca algum tipo de ajuda religiosa? Grdposdmigos? Associacbes?

6 — O que vocé gostaria de falar sobre sua vis@od&®

7 — Vocé enfrenta dificuldades para o tratamento?

8 — Como voceé vé seu cuidando em termos de satioenga?
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APENDICE C
ROTEIRO PARA ENTREVISTA (vivendo com Aids e cuidajlo

Sobre a experiéncia da adesdo a HAART:

1. Como vocé faz para controlar o horério da ingedédmedicacéo?

2. E necessario auxilio para ingerir a medicacio?Uuaen@

3. Como vocé faz para reconhecer os medicamentoshos@uo?Relate cada um deles.

4. Cite os fatores que facilitam a terapéutica ARéhio, habito, auséncia de

sintomas, numero reduzido de comprimidos, aux8iogdgico, auséncia de efeitos
colaterais)

5. Cite os fatores que dificultam a terapéutica AR&tdcteristicas dos comprimidos,
efeitos colaterais, fatores psicologicos, diferem@rarios, jejum, abstinéncia
alcodlica, ingesta hidrica)

Conhece a HAART, fatores de risco, complicacdemyigade e cronicidade.

Conhece as condutas do tratamento basico? (detaieo fisico, uso de gordura,

estresse, alcool, tabaco, peso)

8. Quais os cuidados recebidos e ou prestados? @gé&mtlembrete, alimentacao
coletiva, aquisicdo do medicamento, acompanhamentmnsulta, acompanhamento
no exercicio, uso de terapias alternativas, gesemamto de estresse, administracdo de
medicamento).

No
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APENDICE D
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, , abaiszsinado, tendo recebido
informacdes sobre a realizacdo da pesquisa itaulADESAO E VULNERABILIDADE
EM PACIENTES ATENDIDOS NO SERVICO DE ATENDIMENTO EECIALIZADO
EM HIV/AIDSE DE SEUS CUIDADORES NO MUNICIPIO DE CAMO MOURAO, PR,
que visa estudar a adeséo e a vulnerabilidade degse de pessoas com HIV/Aids e como
pensam seus cuidadores. Ciente dos meus direseguar relacionado concorda em participar
salvas seguintes condicdes:

Ter a garantia de receber a resposta a qualqugurgarou esclarecimento a qualquer davida
acerca dos procedimentos, riscos e beneficiosoakaos a pesquisa.

Ter a liberdade de retirar 0 meu consentimento agger hora e deixar de participar do
estudo sem que isso traga qualquer prejuizo a npedsoa ou outrem.

Ter a garantia de que em hip6teses alguma senmifideado e que serd mantido o carater
confidencial das informacdes relacionadas a mimivagdade.

Ter garantido o compromisso de que o (a) pesquis@jome proporcionara informacéo
atualizada durante o estudo, ainda que possa aietha vontade de continuar participando.
Ter compromisso de se fazer cumprir a legislacdcasa de dano.

Que se existirem gastos adicionais, estes ser@ovadiss pelo orcamento da pesquisa.

Data: / /

Assinatura do pesquisado

Eu,Luzia Marta Bellini e Ana Lucia Cardoso Nogueadea Silva, declaro que forneci todas as
informac0des referentes ao estudo, ao cliente/jgzatite desta pesquisa, a ser realizada no
Sae/Campo Mouréo, responsabilizo-me em dar codtei a este estudode acordo com os
direitos humanos. A resolucdo 196/96 MS, bem conformar a esse comité de ética,
qualquer alteracdo, excluséo, inclusdo, emendas@usao.

e-mail:analucia.cns@hotmail.com

CAAE: 0023.0.093.000-06

Endereco:rua Vereador Valdomiro C de Araujo,55Gudterres. Campo Mourdao-PR
Telefone: 35234860.
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ANEXOS

ANEXO A
Autorizacdo da Secretaria de Saude de Campo Mourao



ANEXO B
Autorizacdo COPEP







