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Resumo

A adesdo dos pacientes ao tratamento antirretroviral tem sido um dos
maiores desafios atuais no contexto HIV/aids. Se por um lado o surgimento
dessa terapéutica proporcionou um aumento na sobrevida e na qualidade de
vida dos pacientes, por outro, a adesdo irregular ao tratamento tem
implicacdes tanto pessoais como sociais, com 0 surgimento e disseminacéo
de virus-resisténcia, por exemplo. Sdo diversos os fatores associados a nao
adesdo ao tratamento. Neste estudo foram privilegiados e investigados os
fatores relativos a saude mental e suporte familiar. Para tanto, foi aplicado
um guestionario semiestruturado composto de informacdes
sociodemogréficas, clinicas e adesdo, e dos instrumentos Escala de
Expectativa de Auto Eficacia para seguir Prescricdo de Antirretroviral (EAE),
Questionario de Saude Geral de Goldberg (QSG) e Inventario de Percepcéo
de Suporte Familiar (IPSF). Foram entrevistados 73 pacientes com HIV/aids
em tratamento antirretroviral no ambulatério do Instituto de Infectologia
Emilio Ribas e consultados 0s respectivos prontudrios e registros de retirada
de medicacédo da farmacia. O programa estatistico SPSS foi utilizado para
analise dos dados. Os resultados apontam indices significativos de adesé&o
irregular aos antirretrovirais e de perfis sintomaticos para transtornos
mentais na amostra estudada. Foram encontradas correlagdes significativas
entre adesdo e o Fator “Desejo de Morte” do QSG, entre adesao e
expectativa de autoeficacia e entre adesdo e todos os fatores do IPSF,
evidenciando a importancia desses fatores na temética da adesdo ao
tratamento.

Palavras-chave: adesdo a medicacdo; antirretrovirais; autoeficacia; apoio

social; familia; satde mental.



Abstract

Patients adherence to antiretroviral drug therapy has been one of the major
problems in the HIV/AIDS context. If, on one hand, the advent of this therapy
provided an increase in patients life expectancy and in their quality of life, on
the other hand the irregular adherence to the therapy has personal as well as
social implications. The outbreak and spreading of a virus resistance is an
example. There are many factors associated to non-adherence to the
therapy. In this study, factors related to mental disorders and family support
were favored and investigated. For that matter, a semi-structured
questionnaire composed of social-demographic, clinic and adherence
information was applied. The Self-Efficacy Expectation Scale to follow the
Antiretroviral Prescription (EAE), the Goldberg General Health Questionnaire
(QSG) and the Perception of Family Support Inventory (IPSF) were also
used. Seventy-three HIV/AIDS patients in antiretroviral therapy were
interviewed, at the Emilio Ribas Infectious Diseases Institute, and their files
and records of drug withdrawals from the pharmacy were conferred. The
SPSS statistic program was used to analyze the data. The results point at
significant indicators of irregular adherence to the antiretroviral therapy and
of symptomatic profiles of mental disorders in this population. A statistical
significant correlation between adherence and the “Wish of Death” QSG
Factor, between adherence and self-efficacy, and between adherence and
all the IPSF factors were found, demonstrating the importance of these

factors in the setting of themes to adherence to the therapy.

Key-words: medication adherence; Anti-Retroviral Agents; self-efficacy;

social support; family; mental health.
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Introducéo

A adesao a terapia antirretroviral (TARV) é assunto recorrente entre
profissionais de saude que trabalham na assisténcia as pessoas vivendo
com HIV e aids e tem se destacado entre os maiores desafios a serem
superados. As dificuldades ultrapassam a compreensao deste problema em
si e situam-se desde sua definicdo, passando pela avaliacdo até os meios de
intervencao existentes (Brasil, 2008).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define adesdo como a
extensdo na qual o comportamento de uma pessoa - tomando
medicamentos, seguindo uma dieta e/ou fazendo alteracbes no estilo de
vida, corresponde as recomendac¢fes combinadas com um profissional de
saude (WHO, 2003). Tal conceito é tomado como fundamento para o
presente estudo, pois além de ter implicita a ideia de que o sujeito concorda
com o tratamento, pressupde participacdo ativa e conjunta deste com o
profissional de saude nas decisdes concernentes a seu tratamento.

De acordo com a literatura disponivel, muitos sdo os fatores
associados as condutas de adesdo a TARV. Ha também diversas
publicacdes sobre medidas de avaliagcdo e intervencdes nessa tematica
(Jordan et al, 2000; Adao, Caraciolo, 2007; Brasil, 2008). No entanto, s&o
poucos os estudos que aproximam saude mental e adeséo a TARV, e dos
publicados disponiveis, a maioria parece ser de estudos estrangeiros
(Gordillo et al, 1999; Duong et al, 2001; Ammassari et al, 2004; Yun et al,
2005; Meade et al, 2008; Weiss, Bangsberg, 2008).

De modo geral, existem dois grupos de fatores predominantes
associados a adeséo, fatores inerentes ao individuo, como caracteristicas
pessoais, de personalidade ou mesmo intrapsiquicas; e fatores né&o
inerentes ao individuo, que se referem a caracteristicas da doenca, do
tratamento, entre outras (Jordan et al, 2000). Serdo investigados nesse
estudo fatores relativos a saude mental e bem-estar psicolégico e social do
individuo. Do ponto de vista psicanalitico, por exemplo, fala-se em

resisténcias associadas ao tratamento, na medida em que este € sentido
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pelo sujeito como uma ameaca a sua integridade, por colocar em pauta
conteldos inconscientes ameacadores, possivelmente associados a
aceitacado de seu diagnadstico (Laplanche, Pontalis, 2001).

O sofrimento psiquico decorrente do HIV e da aids € evidenciado pela
prevaléncia de transtornos mentais nessa populagdo, que chega a ser o
dobro da populagdo geral, sendo em grande parte transtornos de humor,
particularmente a depressao (Sadock, Sadock, 2007). Somam-se a iSSO 0
estigma e a discriminacao, fatores que frequentemente associam-se a tais
transtornos, implicando ainda em baixa percepcédo de suporte social ou
familiar por parte do sujeito (Brasil, 2008).

Dessa maneira, 0 presente trabalho pretende aproximar a saude
mental da tematica da ades&o, avaliando condicbes dessa natureza que
possam de alguma forma estar interferindo na adesao a TARV. Por meio de
um breve panorama epidemioldgico, pretende-se contextualizar a tematica
da adesao dentro da epidemia da aids, abordando sua importancia, e em
seguida destacar as implicacdes em saude mental para as pessoas vivendo
com HIV e aids. Serdo apresentados alguns aspectos psicoldgicos
associados ao adoecimento por aids e a importancia do suporte familiar
nesse contexto, bem como algumas evidéncias de estudos encontrados
associando adesao, suporte social e familiar e saude mental.

Para o trabalho de campo, foi elaborado um questionario
semiestruturado visando contemplar parte significativa dos fatores
associados a adesdo a TARV descritos na literatura; e selecionados
instrumentos validados e de relevancia na area da avaliacado psicoldgica,
buscando investigar os fatores referentes a salde mental e suporte familiar,
objetivos desse trabalho.

Com os resultados encontrados espera-se contribuir para o cuidado e
assisténcia as pessoas vivendo com HIV e aids, pois se acredita que se
conhecendo os fatores relevantes, possa se pensar em estratégias nao so

de intervencédo no problema, mas também e principalmente de prevencéo.
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Capitulo 1 — Revisédo da Literatura

1. Breve panorama da epidemia e de saude mental

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) € uma doenca que
se manifesta no organismo humano apds a infeccdo pelo Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV). Esse virus ataca diretamente as células de
defesa do organismo, mais precisamente os linfocitos T CD4+. Em
decorréncia da diminuicdo dessas células os individuos vdo se tornando
imunodeprimidos, ou seja, conforme a infec¢cdo evolui o sistema de defesa
do organismo vai se fragilizando e tornando-se deficiente e incapaz de
defender-se adequadamente do ataque de micro-organismos invasores,
ficando o soropositivo (portador do HIV) vulneravel as chamadas doencas
oportunistas, quando se atinge o estado de aids. As formas de transmisséo e
infeccdo mais conhecidas sao: transfusdo de sangue e hemoderivados,
contato com material perfuro cortante contaminado, relacbes sexuais e
transmissdo materno-infantil (por meio do parto ou amamentacéo) (Brasil,
2011a).

O alto indice de morbidade e mortalidade torna a aids, desde o
aparecimento do primeiro caso no inicio da década de 80, um urgente
problema de saude publica. Diversos desafios foram sendo colocados a
humanidade: cientificos, sociais, fisicos, emocionais e profissionais. Houve
periodos de desconhecimento da etiologia e modos de transmissao, de
identificagdo do virus, da determinagdo de fatores e comportamentos de
risco, do aprimoramento de testes laboratoriais e da necessidade de revisédo
de normas de biosseguranga e de direitos humanos (Gir, et al., 2005).

O perfil epidemiolégico e as tendéncias iniciais de infeccdo e
transmissao também foram se modificando ao longo dos anos. A ideia da
existéncia de grupos de risco especificos (ex: homossexuais e usuarios de
drogas injetaveis - UDI) deu lugar a ideia de comportamentos de risco (ex:

sexo desprotegido), e posteriormente a de vulnerabilidade. A disseminacéo
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entre heterossexuais passa a ser evidente, e esta é hoje a subcategoria de
exposicdo sexual com maior nimero de casos notificados (Tabela 1). Como
consequéncia, a incidéncia de aids também aumentou entre as mulheres, e
com isso, aumentou ainda a taxa de transmissdo materno-infantil (ou
vertical) (Tabela 1), embora esta ultima esteja em declinio gracas aos
avangos em termos de prevencdo. Observa-se ainda um aumento do
namero de casos entre 0s segmentos da sociedade com menor nivel de
escolaridade e baixa condicdo socioecondmica, bem como uma
interiorizacdo da epidemia no pais (Moraes et al., 2006; Dourado et al.,
2006; Brasil, 2007).

Tabela 1 Taxas de incidéncia/100.000 hab. em individuos maiores de 13

anos, segundo sexo e categoria de exposicao (Brasil, 2011b).

Masculino Feminino
Categoria exposicéo 1980-97 2011 1980-97 2011
Sexual Homossexual 24,2 21,6 - -
Bissexual 14,2 7,6 - -
Heterossexual 17,4 40,9 79,6 82,8
Sanguinea UDI 26,3 55 17,3 2,4
Hemofilico 0,8 0,0 - -
Transfusao 0,9 0,0 2,5 0,0
Transmisséo Vertical 0,0 0,4 0,0 0,9
Ignorado 16,1 24,0 0,5 13,9
Total 100,0 100,0 100,0 100,0

Atenta-se para uma diferenca significativa de incidéncia entre os
sexos na categoria de exposicdo heterossexual, que predomina no sexo
feminino. Por outro lado, no sexo masculino € predominante a incidéncia na
categoria de exposicdo homossexual (Tabela 1). Além disso, outra
consideracdo deve ser feita com relacdo a sexualidade, que pode nao ser
fielmente apontada nos dados, pois se sabe que estes sdo geralmente

apurados por meio de autorrelatos e que a revelagdo da homossexualidade
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ainda é dificil, envolta em uma série de estigmas e preconceitos, o que
implica na possibilidade de os dados acerca de homo e bissexuais
aparecerem subestimados.

No que se refere aos altos indices de morbidade e mortalidade, houve
grande queda com a introducéo de potentes esquemas antirretrovirais (ARV)
na prética clinica e com a utilizacdo de profilaxias priméarias de rotina para
infeccbes oportunistas  (Rachid, Schechter, 2005). Os primeiros
medicamentos antirretrovirais comecam a ser pesquisados ainda na década
de 80, mas os beneficios que proporcionavam ao paciente eram
temporérios, devido a baixa eficacia na recuperagdo imunoldgica e sobre a
reducdo da carga viral. A partir de 1996, com o advento de novas classes de
ARV, inicia-se a utilizacdo da terapia ARV combinada (Highly Active
Antiretroviral Therapy — HAART), e passa-se entdo a obtencdo de éxitos
significativos no tratamento da infeccao pelo HIV (Seidl et al., 2007).

A HAART proporcionou condicbes para que a aids passasse a ser
considerada uma doenca cronica, e ndo mais uma sentenca de morte. Essa
terapia medicamentosa interfere na multiplicagcdo do HIV no organismo, e
com isso, na progressao da doencga para aids. A partir de entdo, com a
distribuicdo universal dos medicamentos ARV, ou seja, a distribuicdo gratuita
para todos os individuos que necessitam do tratamento houve um aumento
na sobrevida e uma melhora na qualidade de vida das pessoas vivendo com
o HIV no Brasil (Gir et al., 2005).

Nos primeiros anos pos-HAART foram observadas importantes
diminuicdbes no numero de internacbes hospitalares, na ocorréncia de
complicacbes oportunistas e na mortalidade associada ao HIV. Entre os
anos de 1995 a 1999, houve uma queda de aproximadamente 50% na taxa
de Obitos entre homens no pais. J& o numero de internacdes por doencas
oportunistas, como tuberculose, foi reduzido em 80%. Esses progressos
também estdo relacionados a melhoria no cuidado clinico e a alguns
aspectos epidemiologicos, mas principalmente ao papel da terapia
combinada. Em junho de 2005, cerca de 161 mil pessoas ja recebiam
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tratamento de aids fornecido pelo Ministério da Saude e distribuido na rede
publica (Brasil, 2007; Brasil, 2011a).

Atualmente, pode-se dizer que diversas problematicas referentes a
epidemia foram superadas e que ha um predominio das politicas de
combate a aids e campanhas de prevencao e conscientizacdo da populacao
(Machado, 2006). Por meio dos Boletins do Ministério da Saude e da
UNAIDS (United Nations Programme on HIV/aids) é possivel observar em
nameros 0s ganhos em termos de prevencédo e tratamento. Porém, sabe-se
gue os numeros referentes a epidemia continuam crescendo e que novos
desafios vém surgindo (UNAIDS, WHO, 2010; Brasil, 2011b).

Mundialmente, cerca de 2,6 milhdes de novas pessoas contrairam o
HIV no ano de 2009. Isso representa um terco ou 19% a menos que no ano
de 1999. Com relacdo ao tratamento, s6 no ano de 2009 aproximadamente
1,2 milhdes de pessoas receberam TARV pela primeira vez, o que significou
um aumento de 30% de pessoas em tratamento em apenas um ano. A
expansdo do acesso ao tratamento contribuiu, dessa forma, para o declinio
de 2,1 em 2004 para 1,8 milhGes de mortes relacionadas ao HIV e aids em
2009, cerca de 19% a menos. Esse declinio reflete um aumento da
acessibilidade a TARV, bem como de cuidado e suporte as pessoas vivendo
com HIV e aids, principalmente nos paises de baixa e média renda. No
entanto, para as 33,3 milhdes de pessoas vivendo com HIV e aids no
mundo, embora reais, esses ganhos ainda sao considerados frageis
(UNAIDS, WHO, 2010).

Também no ano de 2009, a UNAIDS anunciou uma meta de
eliminacdo virtual da transmissdo materno-infantil para o ano de 2015.
Acredita-se que isso sera possivel nos 10 paises mais severamente
afetados por essa forma de infec¢cdo gracas as acdes de prevencdo em
pessoas jovens (UNAIDS, WHO, 2010).

Das cerca de 15 milhdes de pessoas vivendo com HIV e aids nos
paises considerados de baixa e média renda, e que necessitam de
tratamento, por volta de 5,2 milhdes tém acesso a TARV, o que implica em

menos mortes relacionadas a epidemia, embora essas cinco milhdes de
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pessoas nido representem mais do que 35% do total. Na Africa subsaariana
particularmente, estima-se que de 2004 para 2009 o numero de mortes
tenha caido cerca de 20% (UNAIDS, WHO, 2010), o que representa um
ganho bastante significativo, pois nessa regido a aids € a principal causa de
morte (Lewi et al., 2003).

Nas Américas Central e do Sul registrou-se cerca de 92.000 novos
casos e 58.000 mortes relacionadas a HIV/aids no ano de 2009. Hoje se
estima que aproximadamente 1,4 milhdes de pessoas vivam com HIV/aids
nesses paises, sendo em torno de 36.000 criancas. Cerca de um tergo
dessas pessoas vivem no Brasil, onde os esforgos de prevencao precoce e
tratamento tém sido considerados de grande importancia para a manutencao
da prevaléncia de HIV abaixo de 1% em adultos, durante toda ultima década
(UNAIDS, WHO, 2010). Ainda assim, no ano de 2010, 11.965 pessoas
morreram de causas relacionadas a aids no Brasil (Brasil, 2011b).

Até a primeira metade de 2011 foram notificados 608.230 casos de
aids no Brasil, sendo mais da metade destes na regido Sudeste. No entanto,
a maior taxa de incidéncia (por 100.000 hab.) no ano de 2010 foi na regiéo
Sul (28,8), seguida da regiao Norte (20,6) e Sudeste (17,6). Embora a regiao
Nordeste tenha apresentado a menor taxa de incidéncia (12,6) nesse ano,
percebe-se que, ao contrario das demais regides, o0 numero de casos nessa
regido vem aumentando (Brasil, 2011b).

Os numeros continuam crescendo e o panorama da epidemia nas
Américas Central e do Sul tem mudado pouco. Destaca-se ainda o fato de
uma parcela significativa dos casos nesses paises concentrarem-se nas
redes de homens que fazem sexo com homens (HSH), cuja prevaléncia
nessa populacdo em 12 desses paises gira em torno de 10% (UNAIDS,
WHO, 2010). Ao encontro desse dado observa-se, por exemplo, que no
Brasil a prevaléncia da infeccdo pelo HIV na populacdo HSH jovem, de 17 a
22 anos, passou de 0,56% em 2002, para 1,2% em 2007. Entre homens de
faixa etaria de 15 a 24 anos, por sua vez, houve aumento proporcional da
categoria HSH, passando de 31,8% das infec¢cdes registradas em 1998, para

46,4% em 2010, com um aumento da proporcdo de casos nas regides
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Sudeste, Sul e Centro-Oeste, diminuicdo no Nordeste e estabilizagdo na
regiao Norte (Brasil, 2011b).

Portanto, pode-se observar que apesar de tantos ganhos, ainda
existem muitos desafios em termos de prevencdo, conscientizacdo e
acessibilidade ao tratamento a serem vencidos. Paralelo a isso, destacam-se
também os desafios em termos de direitos humanos. Sabe-se que o
estigma, desde o inicio da epidemia, destaca-se como um dos maiores
problemas a serem superados e que repercute em muitas esferas da vida
das pessoas com HIV e aids. A UNAIDS considera ainda que estigma,
discriminagao e violéncia contra pessoas transgénero e homens que fazem
sexo com homens, aumenta o risco de infeccao pelo HIV ndo s6 para essa
populacdo, mas também para seus respectivos parceiros (as) (UNAIDS,
WHO, 2010).

Outro desafio diz respeito a salde mental, esfera de conhecimentos e
praticas que desde o aparecimento dos primeiros casos de aids na década
de 80, viu-se diante de uma complexidade impar de fenébmenos e sintomas
associados. Ao abordar a origem e histéria de estudos psiquiatricos voltados
para a aids, Cohen (2008) aponta algumas dificuldades no atendimento dos
primeiros pedidos de interconsulta na década de 80, quando ainda era
grande o desconhecimento de muitas das implicacdes do HIV e da aids e
consequentemente o medo de contagio, inclusive por parte da equipe de
saude, que tinha dificuldades em aceitar e atender esses pacientes.
Segundo a autora, o primeiro artigo da area foi publicado nos Estados
Unidos em 1983, e tratava sobre o impacto psicossocial da aids e a
necessidade de mais literatura na area.

Um levantamento dos artigos subsequentes publicados nos Estados
Unidos indicou que estes abordavam assuntos como a necessidade de
compaixao, suporte e entendimento para lidar com o medo, depressédo e
alienacao vividas pelos pacientes; estigma e discriminacdo; observacoes
descritivas, estudos de caso, documentacdo e prevaléncia de diagnésticos

psiquiatricos; complicagbes neuropsiquiatricas ou neurocognitivas; e varias
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publicagcdes sobre a importancia e necessidade de uma aproximagao ou
abordagem biopsicossocial nos casos de HIV/aids (Cohen, 2008).

S&o ainda apontados, segundo Cohen (2008), como 0s cinco
problemas mais comuns encontrados na abordagem de saude mental no
contexto HIV/aids, a apresentacdo de sintomas psiquiatricos em doencas
clinicas, as complicacbes psiquidtricas decorrentes de doencas ou
tratamentos clinicos, a resposta psicologica a doenca ou tratamentos
clinicos, a apresentacdo de sintomas clinicos em doencgas ou tratamentos
psiquiatricos, e a comorbidade de doenca clinica e psiquiatrica. Soma-se a
isso a dificuldade de hospitalizacdo de pacientes HIV positivos com
transtornos mentais e de personalidades graves, incrementada pela reducao
de possibilidades de internacdo com a recente luta antimanicomial, que
nesse sentido reduziu os recursos de saude disponiveis.

Algumas sindromes psiquiatricas classicas, como os transtornos de
ansiedade e depressdo, sao frequentemente associadas a doencas
relacionadas ao HIV. Tal associacao evidencia-se no fato de a prevaléncia
dos transtornos psiquiatricos mais graves na populacéo infectada pelo HIV
ser maior do que na populacdo geral (Moraes et al., 2006). A incidéncia de
transtorno depressivo entre pacientes HIV, por exemplo, é a complicacédo
psiquiatrica descrita com mais frequéncia, podendo variar de 4 a 40%. Sabe-
se ainda que pelo menos 50% dos pacientes com HIV/aids manifestam
complicagBes neuropsiquiatricas, sendo que, em cerca de 10% deles, tais
complicagbes séo o primeiro sinal da doenga (Sadock, Sadock, 2007).

Um estudo realizado por dois psiquiatras de um grande hospital
escola de Sao Paulo, que visava avaliar a prevaléncia de depressdo maior e
outros transtornos depressivos em 120 mulheres infectadas pelo HIV e
comparar essa prevaléncia entre pacientes assintomaticas e sintomaticas
para HIV, obteve 25,8% de diagndsticos para depressao maior, sendo 13,3%
nas pacientes assintomaticas e 38,3% nas sintomaticas. Vale ressaltar que
ao menos 48% da amostra ja havia experimentado ao menos um episodio
de depressdo maior, antes ou depois do diagnostico de HIV (Mello,
Malbergier, 2006).
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Outro estudo, realizado na Paraiba, com 91 sujeitos soropositivos de
ambos 0s sexos, que dentre seus objetivos visava avaliar a prevaléncia de
sintomatologia depressiva por meio de um instrumento de avaliacdo
psicolégica, obteve que, 64% da amostra apresentavam sintomatologia
moderada ou grave para depressao. Esse estudo destaca a dificuldade de
avaliar a depressdo em funcéo da fronteira imprecisa, e por vezes arbitraria,
entre as formas clinicas e subclinicas da depressédo (Castanha et al, 2006).

Dentre os sintomas frequentemente referidos nas sintomatologias
moderada e grave para depressdo, observa-se a ideacdo suicida ou
pensamento sobre morte. Nos pacientes com HIV e aids, por exemplo,
encontram-se estudos avaliando particularmente essa sintomatologia. Um
desses estudos visava investigar a prevaléncia e preditores de ideacédo e
tentativas passadas de suicidio em homens homo e bissexuais,
soropositivos (n=164) ou ndo (n=65) para HIV. Um escore de ideacao
suicida foi estabelecido por meio de cinco itens selecionados do BDI
(Inventario de Depressdo de Beck) e da versdo de 28 itens do QSG
(Questionario de Saude Geral de Goldberg), que apresentaram altos niveis
de consisténcia interna (alfa de Cronbach 0,89). Os pacientes sintomaticos
para HIV (n=85) apresentaram niveis mais altos de ideacdo suicida que 0s
assintomaticos (n=79) e os soronegativos, e foram encontrados altos niveis
de tentativa de suicidio passada tanto em soronegativos (29%) quanto
soropositivos (21%). Dentre os fatores preditivos associados destacaram-se
histérico de transtorno psiquiatrico (particularmente depresséo), de uso de
drogas e suicidio na familia (Brian Kelly et al, 1998).

Também visando avaliar prevaléncia de ideacdo e tentativa de
suicidio em soropositivos, foram avaliados 1560 pacientes com uma bateria
de testes que incluia os modulos de depressao e uso de substancia da CIDI
(Composite Internacional Diagnostic Interview) e o BDI. Os resultados
indicaram 26% de pacientes com histérico de ideacdo e 13% de tentativa de
suicidio anterior. Os pacientes que reportaram pensamentos, ideacdo ou

tentativa de suicidio, apresentaram escores significativamente maiores no
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BDI (p<0,0001) e maiores indices de episédio depressivo maior atual
(p=0,01) do que os pacientes que nao reportaram (Badiel et al, 2011).

Outros diagnosticos ou sintomas que também merecem destaque
nos pacientes com HIV e aids sdo os transtornos de adaptacdo ou
ajustamento (5 a 20%), insdnia, dependéncia ou uso abusivo de alcool e
outras drogas e, em menor numero, 0s transtornos psicoticos (Sadock,
Sadock, 2007). A associacdo entre transtornos psiquiatricos e a infeccéo
pelo HIV pode relacionar-se ao maior risco de exposicao ao HIV acarretado
por alguns transtornos psiquiatricos, como o transtorno bipolar, por exemplo;
as circunstancias de vida frequentemente associadas ao diagnostico do HIV,
como perda de emprego, abandono ou desestruturacéo familiar, ou mesmo
a reacao ao diagnéstico, como culpa ou medo da dor e da morte. Por outro
lado, os transtornos psiquiatricos podem ser resultantes da prépria infeccao
pelo HIV, pela acdo do mesmo no sistema nervoso central (SNC), pela
ocorréncia de doencas oportunistas ou mesmo pela acdo de medicamentos
utilizados no tratamento (Moraes et al., 2006).

Cournos e Mckinnon (2008) apontam para a importancia do
diagnéstico diferencial e manejo em saude mental, e advertem para o fato
dos transtornos mentais nessa populacdo serem subdiagnosticados. Se
detectados e tratados corretamente, os transtornos mentais podem né&o
somente ter um bom prognaostico, como interferir positivamente nas praticas
de sexo seguro. Outro estudo, um levantamento sobre as consequéncias
dos transtornos mentais na infeccdo pelo HIV, aponta para a interferéncia
destes na progressdao da infeccdo, para as mudancas imunoldgicas
associadas, por exemplo, a depressdo, e para o fato destes quadros
poderem inclusive interferir na adeséo a TARV (Meade et al, 2008).

Por outro lado, existem pessoas que vivem com HIV e aids e nao
apresentam sintomatologia alguma em saude mental, enquanto outras
apresentam uma complexa multiplicidade de sintomas e desordens, que
podem ou ndo estar associadas com o diagndstico ou tratamento do HIV e
da aids. Sendo assim, destaca-se a importancia fundamental de uma

aproximacéao biopsicossocial do problema e de uma avaliagcdo que leve em

23



consideracdo ndo somente o0 presente, mas toda a historia pregressa do
individuo, visando sua melhor compreensdo como um todo (Cohen, Chao,
2008).

Tal consideracdo pode apresentar implicacdes positivas também no
gue diz respeito ao tratamento do HIV e da aids, na adesdo ao mesmo e
também em termos de reducdo de riscos em saude publica (Cohen, Chao,
2008). Os aspectos concernentes a saude mental ttm se mostrado bastante
relevantes e com sérias implicacdes ao tratamento, podendo inclusive serem

determinantes nas condutas de (ndo) adeséo (Camargo, Capitédo, 2008).

2. Adoecimento e conflito psiquico

Ao se deparar com uma doenca organica, a subjetividade humana
esbarra em um “real” concreto, de natureza patoldgica, que produz uma
infinidade de aspectos psicoldgicos, evidenciados ndo apenas no proprio
sujeito, mas também na familia e/ou profissionais de saude. Algumas
manifestagcbes da subjetividade diante da doengca organica como
sentimentos, emocgbes, desejos, pensamentos, comportamentos,
lembrancas, fantasias, sonhos, conflitos, estilos de vida e de adoecer,
compde um conjunto de sentidos conferidos a doenca (Simonetti, 2004).

O modo como esses aspectos serdo avaliados ou interpretados pelo
psicologo depende de seu enfoque tedrico, o que implica em formas
especificas de entendimento e abordagem durante, por exemplo, uma
entrevista clinica (Romano, 2008). Nesta secao, serdo apresentados alguns
aspectos psicologicos relativos ao adoecer e, especificamente, relativos ao
adoecer por HIV e aids, sob o enfoque psicodinamico, o qual explica os
fenbmenos mentais, de forma geral, como resultantes do desenvolvimento
de conflitos (Gabbard, 2006).

Os conflitos teriam origem em forgas inconscientes que, ao tentarem
se expressar, encontrariam forcas opostas no sentido de impedir sua

emergéncia. Poderia ser um desejo e uma defesa contra este, instancias
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intrapsiquicas com objetivos ou prioridades diferentes, ou ainda, um impulso
em contraposicao a uma exigéncia da realidade externa (Gabbard, 2006).

O modelo conceitual da mente que inclui o inconsciente advém da
teoria psicanalitica freudiana, cujo modelo topogréafico (consciente, pré-
consciente, inconsciente) desenvolvido inicialmente reconhecia dois tipos de
contetdo mental inconsciente e considerava os sintomas como resultado de
lembrancas reprimidas de eventos ou ideias. O método catartico foi
desenvolvido com o intuito de tornar essas ideias conscientes e,
consequentemente, reparar os sintomas. Entretanto, esse modelo inicial foi
revisto pelo proprio Freud, e introduzida a teoria estrutural tripartite de ego,
id e superego (Gabbard, 2006).

“Ego é a instancia que Freud, na sua segunda
teoria do aparelho psiquico, distingue do id e do
superego. Do ponto de vista tépico, o ego esta
numa relacado de dependéncia tanto para com as
reivindicacbes do id, como para com 0S
imperativos do superego e exigéncias da
realidade. Embora se situe como mediador,
encarregado dos interesses da totalidade da
pessoa, a sua autonomia é apenas relativa. Do
ponto de vista dindmico, 0 ego representa
eminentemente, no conflito neurdtico, o polo
defensivo da personalidade; pde em jogo uma
série de mecanismos de defesa, estes motivados
pela percepcdo de um afeto desagradavel (sinal
de angustia). Do ponto de vista econémico, 0 ego
surge como um fator de ligacdo dos processos
psiquicos; mas, nas operacdes defensivas, as
tentativas de ligagdo da energia pulsional sao
contaminadas pelas caracteristicas que
especificam 0 processo primario: assumem um
aspecto compulsivo, repetitivo, desreal”
(Laplanche, Pontalis, 2001, p.124).

Diante de tal definicdo, pode-se pensar na estrutura egdica como
fundamental em situac6es de angustia, como € o caso do adoecimento.
Botega (2006) aponta que, na situacdo de doenca organica o sujeito se vé
também frente a um estresse psicologico significativo, e lanca méao de

diversos mecanismos de adaptacdo a esta situacdo. Do ponto de vista
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psicodinamico, o ego se defende por meio de mecanismos de defesa como
negagéo - O sujeito passa a agir como se ndo estivesse sob ameaca;
regressdo - modo de funcionamento ligado a etapas mais precoces do
desenvolvimento, colocando-se numa situacdo de dependéncia afetiva do
outro; e deslocamento - o sujeito pode direcionar sentimentos como raiva ou
culpa para outrem no sentido de aplacar a angustia que ndo consegue
conter.

O sujeito se vé entdo diante de uma angustia expressa no corpo por
uma doenca, e na mente por meio do que a psicanalise denomina conflito
psiquico, que ocorre quando:

no sujeito, opde-se exigéncias internas
contrarias. O conflito pode ser manifesto (entre
um desejo e uma exigéncia moral, por exemplo,
ou entre dois sentimentos contraditorios) ou
latente, podendo este exprimir-se de forma
deformada no conflito manifesto e traduzir-se
particularmente pela formacdo de sintomas,
desordens do comportamento, perturbacbes de
carater, etc. A psicanalise considera o conflito
como constitutivo do ser humano, e isto em
diversas perspectivas: conflito entre o desejo e a
defesa, conflito entre os diferentes sistemas ou
instancias, conflitos entre as pulsdes, e por fim o
conflito edipiano, onde ndo apenas se defrontam
desejos contrarios, mas onde estes enfrentam a
interdicdo (Laplanche, Pontalis, 2001, p.89).

Quando o corpo esta em siléncio, o sujeito muitas vezes se “esquece”
dele, sente como se este estivesse totalmente submetido aos seus desejos e
modo de funcionamento. A doenca serve pra “lembrar” o sujeito de que ele
tem corpo, que pode morrer. A maneira como cada um vivencia 0
adoecimento é pessoal, depende de fatores como personalidade,
capacidade de tolerar frustragbes, vantagens e desvantagens advindas da
posicdo de doente, bem como de sua relacdo com as pessoas de seu
projeto de vida (Botega, 2006).

Entdo, uma vez sob ameaca, 0 sujeito se defende como pode, de

acordo com caracteristicas proprias e individuais, visando sua recuperacao e
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retomada do equilibrio anterior perdido. Do ponto de vista psiquico, o ego
também se defende, langando méao de mecanismos de defesa e recolhendo
sua energia, visando sua integridade e a reparacao da “ferida” causada pela
doenca. A energia circundante no ego é chamada libido, e seu estado de
recolhimento em situagBes como essa se remete a um estagio precoce de
desenvolvimento psicossexual denominado narcisismo (Cedaro, 2005;
Laplanche, Pontalis, 2006).

“O narcisismo primario designa um estado
precoce em que a crianga investe toda sua libido
em si mesma. O narcisismo secundario designa
um retorno ao ego da libido retirada de seus
investimentos objetais”. “Para Freud, o narcisismo
secundario ndo designa apenas certos estados de
regressdo; é também uma estrutura permanente
do sujeito: a) No plano econbmico, o0s
investimentos de objeto ndo suprimem o0s
investimentos do ego, antes existe um verdadeiro
equilibrio energético entre estas duas espécies de
investimento; b) No plano topico, o ideal do ego
representa uma formacao narcisica que nunca é
abandonada” (Laplanche, Pontalis, 2006, p.290).

Desta forma, o sujeito retira o investimento de suas relagdes como um
todo (libido de objeto) e o volta para si (libido de ego), visando sua
recuperacdo. Pode-se dizer assim, que 0 narcisismo € uma espécie de
cimento que sustenta a integridade do ego e que todo ser humano precisa
de um grau minimo de investimento narcisico para se sustentar. S6 ha vida
enquanto ha libido circundante no ego e essa energia teria um papel
reparador quando a integridade do ego € ameacada (Cedaro, 2005).

O “recolhimento libidinal” em doentes organicos € uma espécie de
reparacao da ferida narcisica causada pela doenca, a qual iria de encontro a
ilusdo de integridade plena e ao desejo de autobastancia do sujeito. Esse
recolhimento seria equivalente ao que o ego faz constantemente por
intermédio do sono e seu efeito reparador. No caso do doente, trata-se de
uma defesa pela qual o aparelho psiquico se protege de gastos
desnecessarios de energia para usa-la a favor de seu restabelecimento. No
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entanto, o deixar de investir ndo exclui a necessidade de ser investido. O
individuo precisa do amor e do apoio do outro como uma forma de
compensacao por aquilo que a doenca lhe tirou (Cedaro, 2005). Por isso,
torna-se fundamental o apoio afetivo, social e familiar nos processos de
adoecimento e recuperacao do sujeito.

As defesas sdo mecanismos necessarios, transitorios, e ocorrem
automaticamente, de forma inconsciente, tendo em comum o objetivo de
protecdo do ego. Tais mecanismos dizem muito a respeito de um sujeito e
podem ser classificados de acordo com uma hierarquia, de imaturos ou
patolégicos até maduros ou saudaveis, podendo também servir como um
bom parametro de saude psicolégica (Gabbard, 2006).

Outro aspecto defensivo do ego, que fica evidente nas situacbes de
adoecimento e, particularmente quando o sujeito se submete ao tratamento
de sua doencga, sdo as resisténcias. Freud fala de resisténcia a psicanalise
como tratamento, conceito esse que do ponto de vista psiquico, pode ser
estendido a outros tipos de tratamento. Trata-se de um obstaculo a
elucidacdo dos sintomas e progressdo do tratamento, que parece estar
situado numa espécie de repulsa associada a um contelddo inconsciente,
tornando dificil que esse conteldo se torne consciente e aceito pelo sujeito
(Laplanche, Pontalis, 2001). Desta maneira, o tratamento oferecido ao
sujeito também pode ser sentido pelo ego como ameaca, na medida em que
este pode significar ter que aceitar ou tornar conscientes conteddos
considerados repulsivos pelo ego.

Nesse sentido, destaca-se a importancia do manejo terapéutico ou da
figura do terapeuta ou profissional responsavel pelo tratamento. Freud fala
da importancia da transferéncia para o0 manejo das resisténcias, que sao
atualizadas na figura do terapeuta, cabendo a este interpreta-las e utiliza-las
a favor do tratamento (Laplanche, Pontalis, 2001). Ou seja, a relacéo
estabelecida entre paciente e terapeuta parece oferecer um caminho para o
manejo das resisténcias e, consequentemente, pode repercutir

positivamente no tratamento.
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No contexto do adoecer pela infeccdo por HIV, o sujeito se vé
acometido por uma doenca incuravel, ele tem no seu corpo uma marca
indelével, com a qual passa a conviver indefinidamente. Isso significa que o
individuo ndo pode se “recolher” e ignorar o mundo por um periodo tao longo
assim, bem como € impossivel que um outro Ihe dispense total atencéo
nesse tempo. Somam-se a isso, 0s estigmas referentes as formas de
contagio e os frequentes relatos envolvendo sentimentos de culpa e perda
da dignidade, como se a aids fizesse 0 sujeito menor, deficitario e menos
digno, até mesmo de cuidado (Cedaro, 2005).

A aids é um exemplo marcante de um tipo de perda que exige um
trabalho de luto incessante, por si mesmo, seu proprio ego e o que era antes
da doenca — o corpo sem a presenca de uma ameaca. S&0 inumeras
perdas, algumas abruptas, tdo logo se constate a doenca, e outras conforme
os efeitos do virus ou do tratamento vao se apresentando. Ou seja, ao longo
da evolucdo da doenca o sujeito vivencia processos de luto distintos e pode
ter que adotar varias mudancas na vida para continuar vivendo. Dentre
esses processos de luto, destaca-se a perda de aspectos valorizados do
proprio ego e o sentimento de perda do ideal de si mesmo, fonte de
sustentacao da autoestima (Cedaro, 2005).

Particularmente a respeito do tratamento, este pode oferecer muitas
resisténcias, na medida em que por vezes traz consigo desconforto fisico e
comprometimento da qualidade de vida, promovendo sentimento de perda
do estilo de vida que se tinha antes, sem a necessidade do tratamento.
Muitas dificuldades sao referidas pelos pacientes, repercutindo em baixos
indices de adesao e complicacdes multiplas da doenca (Jordan et al., 2000;
Bonolo et al, 2007). As resisténcias podem estar associadas a contetdos
inconscientes inaceitaveis pelo ego - contelddos que podem estar
associados as representacdes da doenca e aceitacdo desta, por exemplo.
Dentre as intervencdes possiveis nesse sentido, cabe ao profissional tentar
estabelecer um bom vinculo com o paciente, visando motiva-lo ao
tratamento por meio do manejo adequado das resisténcias e da

transferéncia (Laplanche, Pontalis, 2001).
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Outro aspecto que se apresenta é o fato da aids poder aproximar o
sujeito da melancolia, pois 0 sentimento de menos valia advindo do luto de
ter uma doenca estigmatizante compromete também a autoestima. E
bastante frequente, por exemplo, o rebaixamento desta sob a forma de
autorrecriminacdo ou pelo sentimento de estar sofrendo uma punigdo. A
autoestima depende intimamente da libido narcisista, e diferencia luto de
melancolia na medida em que a perturbacdo desta ndo aparece em
processos normais de luto (Cedaro, 2005).

A aids é tida como a personificacdo de algo temido e pode significar a
concretizacdo de uma das grandes fontes de angustia do homem, que é a
certeza da finitude e inevitabilidade da morte. O sujeito se vé brutalmente
ameacado, precisa recolher sua libido e buscar do outro o investimento e
apoio necessario para se recuperar, mas isso pode ndo ser possivel, pois
muitas vezes significa ter que revelar condutas e um estilo de vida mantido
em sigilo e, como consequéncia, ter que buscar estratégias psiquicas para
lidar com a rejeicdo (Cedaro, 2005).

Pode-se pensar entdo que no adoecimento por aids a doenca e o
tratamento ndo sejam as Unicas ameagas as quais 0 ego do sujeito esta
submetido. O medo da rejeicdo faz com que muitos nem mesmo revelem o
seu diagnastico, e o outro, de quem o sujeito necessitaria de apoio para que
seu ego pudesse recolher sua libido e se recuperar, passa a ser também
uma ameaca a sua integridade. Por outro lado, ha muitas vezes o desejo de
proteger ou poupar a familia do conhecimento do diagndstico, o que também
faz com que muitos guardem sua doenca em segredo. O sujeito dispende
entdo uma energia que ndo tem, e da qual necessitaria para se recuperar
psiquicamente, para lidar com uma ferida que é indelével — a aids, e as
outras ameacgas advindas desta. Portanto, ndo é de se estranhar a alta
prevaléncia de transtornos mentais, particularmente os transtornos de
humor, em pessoas vivendo com HIV e aids, descrita na se¢ao anterior.

A depressao é o transtorno de humor mais frequente, e do ponto de
vista psicodindmico, pode ser entendida como decorrente da

autodepreciacdo acentuada, resultado da raiva que o sujeito volta para seu
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interior devido a identificacdo com o0 objeto perdido (Gabbard, 2006).
Bleichmar (1983), por sua vez, fala também de uma depressao narcisista,
causada por ndo atingir a identificacdo com o ego ideal. Tal sentimento pode
ser causado tanto decorrente do estabelecimento de metas elevadas, quanto
por um sentimento egoéico de menos valia.

Percebe-se entdo, que esses conceitos podem ser ilustrados ou
verificados no exposto sobre a psicodinamica dos sujeitos que se veem
ameacados pelo HIV e aids - a depressdao como resultado de um luto
patologico e identificacdo com o objeto perdido (si mesmo), de uma
autodepreciagdo acentuada, ou ainda, como resultado da impossibilidade de
atingir a identificagdo com o ego ideal ou aquilo se pensava ou desejava ser.
Porém, vale lembrar que a alta prevaléncia de transtornos mentais em
pacientes com HIV e aids ndo se deve apenas a fatores intrapsiquicos. Séo
também relevantes fatores relativos ao préprio virus (HIV), ao tratamento
ARV, as doencas oportunistas e fatores pré-existentes ao diagndstico de HIV
(Moraes et al, 2006).

3. Suporte familiar

“A familia € o microssistema fundamental para a
interacdo das pessoas com 0 seu ambiente nos
diversos niveis ecolégicos. E o palco do
desenvolvimento  humano, das transicOes
ecoldgicas e dos processos proximais. Nela as
pessoas tanto constroem suas historias e suas
rotinas guanto séao construidas pela
permeabilidade dos valores, tradicfes e segredos
da intergeneracionalidade e do que dela herdam”
(Koller et al, 2012, p.156).

O conceito de familia envolve a ideia de um conjunto de individuos
unido por lagos transgeracionais e interdependentes, bem como a ideia
destes como atores no desenvolvimento psiquico e social do individuo
(Doron, Parot, 1998). No entanto, percebe-se nas ultimas décadas que tanto

0 conceito quanto as configuracdes familiares vém sofrendo alteragdo. Como
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forma-se a familia, qual sua importancia e como desempenha seu papel na
sociedade sdo questdes que ndo perderam seu valor. Mas nota-se que a
familia ndo € mais o principal e Unico sistema ecolégico de orientacdo dos
individuos. Novas organizacdes e reorganizacbes familiares foram se
estabelecendo e desafiando o modelo paternalista-cristdo. O novo cenario
revela, por exemplo, um microssistema que independe de homem e mulher
viverem juntos ou separados (Koller et al, 2012).

Atualmente, observam-se familias compostas por pais ou maes
presentes ou ausentes demais, julgando-se negligentes com a educagao dos
filnos ou “cegos” diante dos perigos (Campos, 2012). Além disso,
Roudinesco (2003) aponta para o “desejo de familia” emergente em grupos
até bem pouco tempo tidos como “perversos” e “desviantes”
homossexuais, homens e mulheres, parecem querer se normalizar e
reivindicam direito a casamento, adocdo e procriagdo medicamente
assistida.

Diante disso, fica evidente que nao se pode falar em um Uunico
modelo ou estrutura familiar, e consequentemente, também nédo se pode
falar no suporte ou apoio fornecido por esta como algo que se dé sempre da
mesma forma. O conceito de apoio ou suporte, de forma geral, remete-se a
situacdes de agressao ou estresse nas quais o individuo necessita contar
com 0s recursos de seu grupo social. A auséncia de apoio ou suporte social
pode agravar o impacto dos acontecimentos sobre as esferas fisica e
psiquica e é tida como fator de risco em muitas situagcées (Doron, Parot,
1998).

De acordo com os conceitos de familia apresentados, pode-se
considera-la entre os ditos grupos sociais, 0s quais parecem mediar
situacbes de estresse por meio do apoio fornecido ao individuo.
Ressaltando-se que por se tratar de um grupo definido anteriormente como
ator do desenvolvimento psiquico e social do individuo, € provavel que a
importancia do apoio da familia se destaque dos demais grupos sociais em
muitas situacdes, ou ndo, dependendo da configuragcéo e do tipo de contato

que o individuo tenha com esse grupo.
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As situacbes em que o individuo vé sua salde ameacgada,
certamente estdo entre aquelas em que este necessita contar com 0 apoio
da familia. No entanto, o adoecimento traz consigo algumas particularidades
que podem comprometer esse apoio. O impacto de uma doenca aguda e
inesperada pode desestruturar uma familia, promover uma crise, trazer a
tona sentimentos dificeis de lidar ou provocar divisbes de opinides entre 0s
membros, ao mesmo tempo em que necessitam tomar decisdes no sentido
do enfrentamento da doenca da melhor maneira possivel. Por sua vez, uma
doenca cronica, de curso longo e indeterminado, pode exigir continua
adaptacdo de papeis na dinamica familiar, gerar sobrecarga de alguns
cuidadores ou promover crises com tendéncia de se agravarem ao longo do
tempo (Romano, 2008).

Percebe-se gque da mesma forma que o individuo precisa elaborar a
situacdo de adoecimento e adaptar-se a ela, 0 mesmo também pode
acontecer com a familia, que por essa ou outras razdes, pode acabar ndo
tendo condicbes de dar suporte nessa situacdo, ou dando de forma
insuficiente ou inadequada. No contexto HIV/aids soma-se a isso o fato de
tratar-se de uma doenca estigmatizante, repleta de preconceitos, diante da
qual os individuos se veem assombrados pelo medo da rejeicao e repulsa do
outro, incluindo a familia. Com isso, o individuo acaba muitas vezes néo
podendo contar com 0 apoio que necessitaria para enfrentar o adoecimento,
ou se privando deste antes mesmo de saber se pode contar, mantendo sua
doencga em segredo.

Esse suporte (ou falta dele) pode repercutir ndo somente no modo
como o sujeito lida com a sua doencga, mas também na recuperacao da sua
saude como um todo, dai a importancia de se verificar e avaliar a influéncia
desse fator em contextos diversos. Um estudo buscou avaliar o suporte
familiar recebido por jovens de 14 a 24 anos no enfrentamento do HIV. Foi
feito um exame retrospectivo dos prontuarios e avaliados o suporte familiar
em 50 jovens, de 2003 a 2007, em dois momentos distintos: antes e depois
da descoberta do diagnéstico. Os resultados indicam que o suporte familiar

foi percebido por esses jovens predominantemente como regular e
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insatisfatorio. Dentre as repercussfes que esse fator poderia trazer no
enfrentamento do HIV, € mencionada a influéncia na adesdo a TARV (Davey
et al, 2009).

Outro estudo, avaliou suporte social, “status” de saude e saude
mental em 626 pessoas vivendo com HIV e aids. Dentre o0s objetivos,
destacou-se a observacéo sobre a estrutura da rede de relagbes sociais dos
participantes. Verificou-se que aqueles que nomearam uma ou mais pessoas
especificas de sua rede social como significativas apresentaram melhores
indices de saude mental (ndo fisica) do que aqueles que referiram apenas
suporte geral ou inespecifico, evidenciando relagdo positiva entre suporte
social e saude mental (Reich et al, 2010).

Destaca-se a importancia remetida a fatores relacionados aos
suportes social e familiar em estudos recentes na area da saude e também
da avaliacdo psicolégica, que hipotetizam a relacdo destes com aspectos
psicoldgicos e sociais de amostras especificas de pacientes (Baptista, 2005;
Baptista, 2007; Baptista, Dias, 2007); bem como iniciativas de
desenvolvimento de instrumentos capazes de mensurar a percepgéo de tais
fatores pelo paciente (Baptista, 2005; Baptista, 2007; Baptista, Dias, 2007).
Como consequéncia do desenvolvimento de tais instrumentos, pode-se ter a
possibilidade de avaliacdo da percepcao desse tipo de suporte pelo paciente
e influéncia do mesmo sobre os processos de saude doenca.

Um instrumento dessa natureza é o Inventario de Percepcdo de
Suporte Familiar (IPSF), desenvolvido e validado por um pesquisador de
uma Universidade brasileira, com o objetivo de avaliar de que forma o
individuo percebe a relacdo com sua familia. Foram realizados estudos
psicométricos no sentido de verificar evidéncias de validade do instrumento,
foram comparados os componentes do mesmo em duas configuracdes e
avaliados trés métodos de fidedignidade, com indices bastante satisfatorios
em todos esses parametros. O IPSF mostrou-se capaz de avaliar a
percepc¢ao de suporte familiar e o estudo de seus componentes que resultou
em trés dimensdes desse suporte (Afetivo-consistente, Adaptacéo familiar, e
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Autonomia familiar), que explicaram 41,43% da variancia total do construto
(Baptista, 2005; Baptista, 2007; Baptista, Dias, 2007).

Vale assinalar que uma das evidéncias de validade de um
instrumento com qualidades psicométricas adequadas € a existéncia de
estudos que evidenciem sua relagcdo com outras variaveis. No caso do IPSF,
nao s6 essas evidéncias sdo encontradas (Baptista et al, 2008; Baptista et
al, 2009), como algumas delas dizem respeito a correlagcdes negativas
(fracas e significativas) entre o IPSF e escalas de depresséo (BDI e EDEP)
(Baptista et al, 2008b; Baptista et al, 2010) e entre o IPSF e o0 QSG
(Questionario de Saude Geral de Goldberg), que avalia perfis sintomaticos
ou indicativos para transtornos mentais comuns ou ndo psicoticos, bem
como um escore de saude geral (Souza et al, 2008), evidenciando mais uma
vez uma importante relagdo entre suporte familiar e satde mental.

O estudo mencionado que buscou correlacionar as dimensdes do
IPSF com os fatores do QSG, foi realizado com 530 estudantes de Sao
Paulo e obteve correlacbes negativas significativas para a maioria das
dimensdes dos dois instrumentos. De forma geral, temos entdo que a
percepcdo de um suporte familiar satisfatorio estd associada a uma menor
sintomatologia em saude mental nos cinco fatores do QSG. Outro dado
significativo desse estudo foi a correlacdo também negativa e significativa
entre a situagcéo econdmica e alguns fatores do QSG (Souza et al, 2008).

Estudos como esses evidenciam a importancia da avaliacdo de
fatores implicados nas manifestacdes de salude e doenga, e remetem-se a
importancia da psicologia no campo da saude, que vem se constituindo
como uma das formas de se compreender ndo somente o adoecimento, mas
as maneiras pelas quais o ser humano pode manter-se saudavel (Capitéo et
al., 2005). Evidenciam-se relacbes significativas entre saude mental e
suporte familiar, bem como repercussdes positivas da presenca de suporte

familiar em contextos de saude, particularmente no contexto HIV/aids.
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4. Adesao e fatores associados

Uma problematica atual no contexto HIV/aids diz respeito a adeséao
dos pacientes a TARV. Segundo diretrizes do Ministério da Saude uma boa
adesdo ao tratamento significa tomar corretamente 0os medicamentos
antirretrovirais, seguir as doses corretas pelo tempo pre-estabelecido, bem
como aderir ao servico de saude responsavel (Brasil, 2007). Essa
recomendacdo tem implicita uma nocdo de obediéncia e de que as
medicagbes prescritas podem nédo ter sido fruto de uma decisdo
compartilhada. Por isso, em Manual publicado em 2008 sobre condutas de
adesdo, o Ministério da Saude frisa que a adesdo € um processo
colaborativo, de negociacdo entre usuario e profissionais de saude e que
visa fortalecer a autonomia para o autocuidado (Brasil, 2008).

A complexidade desse conceito pode ser facilmente percebida na
medida em que se constata que os indices de adesdo de grande parte dos
estudos atuais ndo sdo satisfatérios ou adequados para uma parcela
significativa dos usuarios. Enquanto alguns estudos apontam uma taxa
média de adesédo de 50% para todos os tipos de tratamento (Jordan et al.,
2000), outros mostram que a adesao a terapéutica ARV pode variar entre 40
e 80% (Lignani Janior et al, 2001). Outro estudo (Bonolo et al., 2007), que
teve por objetivo apresentar uma revisdo da literatura sobre adesdo ao
tratamento, refere uma prevaléncia média de ndo-adesao de 30,4%, ou seja,
em média, cerca de 70% dos pacientes em tratamento apresentam indices
de adesao considerados adequados.

Um estudo que visava avaliar as retiradas de medicacdo da farmécia
em dois centros de referéncia publicos de Belo Horizonte - MG, no periodo
de um ano apds a primeira prescricdo, e identificar fatores associados com
as retiradas irregulares e abandono de tratamento, verificou que séao altos os
indices de retirada irregular (57,9%) e abandono (30,3%), que os fatores
morar fora de Belo Horizonte, ter contagem de linfocitos TCD4+ maior que
200 células/mm3 e uso de esquema sem inibidor de protease estavam

associados com retirada irregular, e que o abandono mostrou associacao
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com nao fazer uso de outra medicagcdo e ter registro de ndo adesdo no
prontuario médico. (Gomes et al, 2009).

Deve-se atentar para as consequéncias da adesdo inadequada ao
tratamento. Se individualmente a ndo adesdo ao tratamento implica em
faléncia terapéutica e consequente prejuizo ao tratamento, coletivamente
existe a ameaca de disseminacdo de HIV multirresistente. Isso porque a
adesao irregular faz com que o virus va ficando familiarizado com multiplas
drogas e consequentemente, estas passam a nao exercer efeito algum
sobre sua multiplicacdo dentro do organismo. A ndo adeséo ao tratamento €
a principal causa de desenvolvimento de resisténcia viral as drogas e de
falha terapéutica ndo s6 do esquema vigente, mas também de esquemas
futuros (Rachid, Schechter, 2005).

Com relagdo ao indice considerado adequado, a maioria dos
estudos estabelece um ponto de corte que varia de 80 a 100% de uso das
drogas prescritas. No entanto, ndo existe um meétodo padronizado para
avaliacdo da adesdo ao tratamento e nem mesmo um nivel de adesé&o
definido como ideal. Atualmente, sdo utilizadas algumas estratégias nas
quais a adesao € aferida de forma indireta (exames laboratoriais, por
exemplo), sendo, portanto, imperfeita. Dai a recomendacdo de se associar
mais de uma abordagem e de se considerar 0 método utilizado e o nivel de
definicdo da adesdo no momento de avaliar os resultados (Jordan et al.,
2000; Bonolo et al., 2007; Caraciolo, 2007).

Dentre os métodos de avaliacdo utilizados merecem ser citados as
medidas subjetivas, baseadas em autorrelatos; e as objetivas, baseadas em
contagens de exames laboratoriais (CD4, carga viral) ou de pilulas (Jordan
et al.,, 2000; Bonolo et al.,, 2007; Weiss, Bangsberg, 2008). Embora
classicamente acredite-se que os autorrelatos tendam a superestimar as
medidas de adesédo, porque parte dos pacientes néo é fiel a realidade, eles
podem ser bons indicadores quando bem conduzidos (Jordan et al., 2000;
Duong et al., 2001; Bonolo et al., 2007). Outra medida bastante empregada
sdo os registros da farmacia, que podem ser utilizados para monitorar as

retiradas de medicacdes e obter indicios de abandono de tratamento ou
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mesmo uso irregular das medicacdes, de acordo com a frequéncia de
dispensacéo pela farmécia (Caraciolo, 2008).

Existem ainda as medidas ditas combinadas, que além de
autorrelatos e contagens, podem incluir o uso de escalas para investigacéao
de comportamentos de adesao (Bonolo et al., 2007). Um exemplo de escala
desse tipo é a “Escala de Expectativa de Auto Eficacia para Seguir
Prescricdo Antirretroviral”, desenvolvida, publicada e validada no Brasil
(Leite et al.,, 2002). A escala investiga a expectativa de autoeficacia do
individuo para seguir a prescricdo em situagdes dificeis. E baseada na
perspectiva cognitivo-social de Bandura (1986, apud Leite et al., 2002) — que
considera a experiéncia de ter tido sucesso no desempenho proposto como
fonte de informacdo efetiva para o desenvolvimento do senso de
autoeficécia.

Com relacdo aos motivos associados a adesdo ou ndo adesdo a
TARV, pode-se dizer que sdo diversos e de diferentes naturezas. Observa-
se na literatura fatores relacionados a pessoa sob tratamento, a doenca, ao
tratamento em si e ao servigo ou profissional de saude (Jordan et al., 2000;
Adao, Caraciolo, 2007; Brasil, 2008), alguns dos quais explicitados a seguir.

- Fatores relacionados & pessoa sob tratamento: pefrfil
socioecondmico, sexo, idade, renda, escolaridade, uso de drogas (Jordan et
al., 2000; Adao, Caraciolo, 2007; Brasil, 2008), aceitacdo e nivel de
conhecimento da doenga, sintomas psicoldgicos ou transtornos psiquiatricos
associados (Adao, Caraciolo, 2007; Brasil, 2008) e percepc¢ao de suporte
social ou material inadequados (Brasil, 2008).

- Fatores relacionados a doenca: falta de sintomas aparentes,
cronicidade e a melhora de parametros laboratoriais (Jordan et al., 2000;
Adao, Caraciolo, 2007; Brasil, 2008).

- Fatores relacionados ao tratamento: tempo, tipo e complexidade de
regime terapéutico, efeitos colaterais adversos, caracterizacdo da doenca e
objetivos do tratamento e mudanca de estilo de vida (Jordan et al., 2000;
Adao, Caraciolo, 2007; Brasil, 2008).
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- Fatores relacionados ao servigo e profissional de saude: relagao
médico-paciente, postura e linguagem do profissional, confiangca na equipe
de saude, tempo de duracdo da consulta e aspectos de acessibilidade ao
Servigo (Jordan et al., 2000; Adao, Caraciolo, 2007; Brasil, 2008).

Visando atender aos objetivos deste estudo, serdo privilegiados
dentro da tematica da adesdo os estudos de evidéncias de condi¢cdes
associadas a saude mental e percepcao de suporte social e familiar. Nesse
sentido, destacam-se fatores como estresse psiquico, expectativa de
autoeficdcia e a ndo adaptacdo da rotina ou estilo de vida com as
medicacdes (Bonolo et al., 2007); assim como a ocorréncia de depressao e
a falta de suporte (ou percepcao deste como inadequado) familiar ou social
(Gordillo et al., 1999; Bonolo et al., 2007; Brasil, 2008).

O estudo de validacédo da “Escala de Expectativa de Auto Eficécia
para seguir prescricao Antirretroviral” (EAE) apontou associacdo positiva
entre a expectativa de autoeficacia e a adesao ao tratamento. Os processos
mediadores da expectativa de autoeficacia no comportamento humano séo
discutidos em amplas revisfes de literatura, que reforcam a hipotese de que
a expectativa de autoeficacia regula agcbes humanas intencionais ao agir
sobre processos cognitivos, afetivos, motivacionais e seletivos (Leite et al.,
2002).

Weiss e Bangsberg (2008) apontam que pessoas com desordens
psiquiatricas em geral e/ou uso de drogas costumam apresentar niveis mais
baixos de adesdo. Sobre o uso de drogas, é fundamental distinguir o uso
atual em relacéo ao do passado. Com relacdo a saude mental, a maioria das
investigacdes tem focado na depresséo, utilizando mais escalas de sintomas
continuos do que categorias diagndsticas de depressao propriamente ditas.

Foi de fato encontrada na literatura associacdo entre ndo adeséo e
sintomas depressivos, na qual os pacientes com sintomas depressivos
chegaram a ser considerados trés vezes mais propensos, que 0S sem
sintomas depressivos, a ndo adesao ao regime terapéutico (Ammassari et
al., 2004). Chega-se a mencionar que, além de apresentar alta prevaléncia

de depresséo, os pacientes com HIV/aids que apresentam tal transtorno
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podem melhorar seus indices de adesdo apds prescricdo de
antidepressivos, e atingir indices ainda mais altos de adesédo se aderentes
também ao antidepressivo (Yun et al., 2005; Weiss, Bangsberg, 2008).

Um estudo realizado em Belo Horizonte — MG partiu do pressuposto
de que depressao e ansiedade sdo comuns entre pacientes com HIV e aids
e buscou investigar se de fato podem ser preditores de ndo adesdo. A
adeséo foi autorreportada e a ansiedade e depressdo mensuradas por meio
da Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressédo (HAD). Dos 293 individuos
avaliados em dois centros de referéncia, 51,5% e 40,6% tinham sintomas de
ansiedade e depressdo respectivamente, que iam de leves a severos. A
prevaléncia de ndao adesédo foi de 37,2% e os resultados apontaram risco
elevado de ndo adesédo para 0s pacientes com sintomas severos de
ansiedade, sem nenhuma associacao estatistica entre adesdo e depressao
(Campos et al, 2010).

Buscando verificar a relacdo entre sintomas psicopatoldgicos,
qualidade de vida e adesdo a TARV em 125 pacientes de um hospital do
Porto (Portugal), utilizou-se os instrumentos BSI (Inventario Breve de
Sintomas), CEAT-VIH (Questionério de Avaliacdo de Adesdo a TARV) e o
WHOQOL-Bref (Questionario Breve de Qualidade de Vida da Organizacéo
Mundial de Saude). Os resultados apontaram correlacdo negativa entre
sintomas psicopatoldgicos e adeséo (p<0,01), indicando maior frequéncia de
sintomas psicopatolégicos em niveis mais baixos de adesédo. Também foram
encontradas correlagbes positivas (p<0,01) entre adesdo e todos os
dominios de qualidade de vida, e correlacdo negativa entre esses dominios
e sintomas psicopatoldgicos (Reis et al, 2009).

No que se refere ao suporte social ou familiar, alguns estudos
apontam este como fator que pode interferir tanto positiva quanto
negativamente na adeséo (Gordillo et al., 1999; Bonolo et al., 2007; Seidl et
al.,, 2007). Uma pesquisa realizada no Rio Grande do Sul com 120
portadores de HIV/aids, que visava investigar fatores biopsicossociais
preditivos para adesdo a TARV, encontrou altos indices referidos de adesao

(apenas 4,2% referiram baixa adesao), baixos escores de ansiedade (75,9%
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entre minimo e leve na BAI) e depressdo (69,2% entre minimo e leve na
BDI), correlacdo negativa entre ansiedade e adesao (r=-0,40;p<0,001), e
entre depressdo e adesao (r=-0,5; p<0,001); e correlacdo positiva entre
suporte social, qualidade de vida e adesdo a TARV (r=0,4; p<0,001),
destacando a importancia do suporte social como moderador do estresse em
contextos relacionados ao processo saude-doenca (Calvetti, 2010).

Outro trabalho, também realizado no Rio Grande do Sul, com 63
pacientes com HIV/aids, encontrou resultados semelhantes. Aqui se
destacou, além da correlacdo positiva entre suporte social e adeséo (r=0,43;
p<0,001), o indice significativo do grau de adeséao caracterizado como baixo
ou insuficiente (47,6%) e a correlacdo negativa entre depressédo e adeséao
(r=-0,43; p<0,001) (Giovelli, 2009).

Percebe-se entdo a existéncia de evidéncias de associagcdo entre
adesdo e fatores psicossociais, embora grande parte seja proveniente de
estudos realizados fora do pais. Dessa forma, tomando a adesdo a TARV
como manifestacdo de saude e a ndo adesdo como um problema, pretende-
se investigar possiveis fatores associados a essas condutas do lugar de
profissional de saude mental, ou seja, privilegiando a investigacdo de

indicativos e transtornos mentais e percepc¢ao de suporte familiar.
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Capitulo 2 — Objetivos

Como hipdteses principais do estudo, esperava-se encontrar
evidéncias de associacdo entre adesdo a TARV, expectativa de autoeficacia,
saude mental e suporte familiar, ou seja, que esses fatores de fato
interferissem tanto positiva quanto negativamente nas condutas de (nao)

adesao a TARV. Desta forma, sdo objetivos do presente estudo:

1. Objetivo Geral

Investigar a associacdo entre expectativa de autoeficacia, indicativos
de transtornos mentais, percep¢do de suporte familiar e adesdo a TARV em

pacientes com HIV e aids de um ambulatério de Séao Paulo.

2. Objetivos Especificos

- Descrever os aspectos sociodemograficos e clinicos predominantes
na amostra;

- Avaliar indicadores (esquecimentos de doses, dados de exames
laboratoriais e percentagem das doses prescritas retirada da farmacia) de
adesao a TARYV;,

- Verificar a prevaléncia de indicadores de transtornos mentais
comuns (ndo psicoticos);

- Avaliar os niveis de percepcéo de suporte familiar nesses pacientes.

42



Capitulo 3 — Material e Métodos

O presente estudo segue uma abordagem quantitativa n&o
experimental transversal, um delineamento correlacional (Cozby, 2003;
Dancey, Reidy, 2006); e € composto de um questionario semiestruturado;
instrumentos validados para avaliacdo de expectativa de autoeficacia, de
indicativos de transtornos mentais e percepcdo de suporte familiar; e um
roteiro para busca de dados em prontudrios e registros de retirada de
medicac¢fes da farmacia.

1. Participantes

Foram entrevistados 73 pacientes com HIV/aids, de ambos 0s sexos,
maiores de 18 anos, que tinham conhecimento do seu diagndéstico e que no
momento da entrevista estavam em tratamento ARV no ambulatorio do
Instituto de Infectologia Emilio Ribas, ha pelo menos dois meses (tempo

maximo para retorno a consulta apds a primeira prescricao).

2. Local

A pesquisa foi realizada no ambulatério de infectologia do Instituto
de Infectologia Emilio Ribas — IIER, situado a Avenida Doutor Arnaldo,
namero 165, Cerqueira César, Sdo Paulo — SP. Os dados foram coletados
em uma das salas disponiveis no ambulatério durante o horario das
consultas agendadas pelas equipes meédicas. A coleta de dados teve
duracdo aproximada de dezoito meses ndo continuos (de abril a agosto de
2009; de janeiro a junho, e setembro a novembro de 2010; e de fevereiro a
maio de 2011) tendo havido alguns periodos de interrupcdo em funcao de
intercorréncias. Todas as entrevistas e demais procedimentos referentes a

esta pesquisa foram realizados pela prépria autora.
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3. Instrumentos

Foi utilizado um questionario semiestruturado (Anexo 1), composto
por perguntas fechadas e abertas, bem como instrumentos validados para
avaliacdo da expectativa de autoeficacia para seguir prescricao antirretroviral
(Escala de Expectativa de Auto Eficacia para seguir Prescricdo
Antirretroviral, Anexo 2), de indicativos de transtornos mentais (Questionario
de Saude Geral de Goldberg) e da percepc¢éo de suporte familiar (Inventario

de Percepcéo de Suporte Familiar).

A) Informacdes sociodemogréficas (Anexo 1)

Roteiro elaborado pela autora, composto de questbes como, por
exemplo, sexo, idade, cor/raca, escolaridade, estado marital e renda familiar.
Estas questdes foram elaboradas pensando-se em fatores que, conforme
apresentado, tém sido considerados relevantes pelas revisdes da literatura

acerca da tematica da adesao ao tratamento.

B) Informacdes clinicas e sobre adesao (Anexo 1)

Roteiro também elaborado pela autora, composto de questdes como,
tempo de diagnostico e tratamento de HIV, forma de infec¢do, uso de
drogas, niumero de doencgas oportunistas e internagfes e outros tratamentos.
Nesse momento, as informacbes sobre adesdo foram aferidas por
autorrelato, por meio de perguntas sobre quais medicamentos toma, quantas
doses e quantos esquecimentos de tomadas ocorreram na Ultima semana e

no dltimo més. Em momento posterior, conforme sera descrito adiante, a



adesdo foi aferida por meio do registro de exames laboratoriais nos
prontuarios meédicos e registros de retirada das medica¢fes na farmacia.

C) Escala de Expectativa de Auto Eficacia para Seguir Prescricdo
Antirretroviral (Leite et al., 2002) (Anexo 2)

A escala investiga a expectativa de autoeficacia em situacbes
consideradas dificeis para seguir a prescricdo; situacbes que exigem maior
planejamento, atencdo e organizagdo para tomar a medicacao; situacoes
nas quais o individuo tende a diminuir sua preocupacdo com a doenca e
experiéncias e efeitos negativos relacionados com a medicacdo. Os itens
foram desenvolvidos por meio da andlise do conteddo de entrevistas
individuais realizadas com pacientes em tratamento ou que haviam
abandonado o mesmo, e depoimentos de profissionais de saude.

No estudo de validagéo da escala, a consisténcia interna foi alta (alfa
de Cronbach=0,96), o que sugere uma medida confiavel da variavel
estudada, e a média dos escores dos itens (codificados de 0 a 4) variou nas
diferentes situacdes. A menor média foi de 2,32 para o item “se os remédios
estiverem me causando algum efeito ruim”, e a maior foi de 3,77 para o item
“se eu estiver com alguém que acha que é bobagem eu tomar esses
remédios”. O estudo de validade de construto, por sua vez, revelou
associacdo entre o escore de expectativa de autoeficdcia e a adesdo ao
tratamento, estando o primeiro positivamente associado ao segundo.

Trata-se de uma escala composta de 21 itens ou situacdes
apresentadas ao sujeito, as quais se deve responder para cada situacao se
nao vai tomar mesmo (0), acha que néo vai tomar (1), ndo sabe (2), acha
que vai tomar (3) ou com certeza vai tomar a medicacdo (4). Sendo assim,
dispbe-se de um escore para cada uma das 21 situacdes apresentadas, que
pode variar de 0 a 4, sendo que, quanto mais proximo de 4, maior a
expectativa de autoeficicia para a situagdo. Sugere-se um escore baseado

na soma dos itens, codificados de 0 a 4, que foi adotado pelo presente
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estudo para viabilizar as correlagbes com as pontuacdes dos outros

instrumentos utilizados.

D) Questionario de Saude Geral de Goldberg — QSG (Adaptacao

Brasileira: Pasquali et al., 1996)

O QSG é um instrumento de avaliacdo psicolégica, de uso restrito e
privativo do psicologo, e por isso ndo € apresentado nos anexos. Foi
desenvolvido em 1972 por Goldberg, na Inglaterra, com o objetivo de
identificar a severidade do disturbio psiquiatrico do respondente. A origem
dos itens se baseou em estudo sobre a doenca mental e experiéncia clinica.
Quatro areas psiquiatricas principais deram suporte a elaboragédo dos itens:
depressdo, ansiedade e distarbio psicologico, inadequagdo social e
hipocondria. Foram realizados estudos para determinar preciséo,
fidedignidade e validade do teste.

Em funcdo de sua eficacia na identificacdo de pessoas com
transtornos mentais, o QSG foi traduzido e adaptado para a populagdo
brasileira em 1996. Foram realizados 0s estudos necessarios para
validacdo, e alguns itens foram alterados para melhor compreensdo na
lingua portuguesa. Em suma, € um instrumento valido e preciso
recomendado para avaliacdo de transtornos mentais ndo desviantes da
populacao.

O QSG é composto de 60 itens sobre sintomas psiquiatricos néao
psicoticos, apresentados em um folheto e respondidos em uma escala tipo
Likert. Trata-se de um instrumento cujos itens compdem e permitem
interpretacdo dos fatores: Stress Psiquico, Desejo de Morte, Desconfianca
no Proprio Desempenho (autoeficacia), Disturbios do Sono, Disturbios
Psicossomaticos e Saude Geral. A interpretacdo dos fatores se deu baseada
na analise do conteudo seméantico dos itens.

Dispbe-se de protocolos e manual para apuracao do QSG, nos quais

consta a existéncia de um escore bruto para cada um dos fatores (Stress
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Psiquico, Desejo de Morte, Desconfianca no Proprio Desempenho,
Distlrbios do Sono e Disturbios Psicossomaticos) e um escore bruto geral
do questionario (Saude Geral), que sdo convertidos em percentis
correspondentes para posterior classificagdo em escores sintomaticos. E
chamado perfil sintomatico o expresso por percentis maiores ou iguais a 90;
sdo considerados limitrofes percentis entre 85 e 90; e ndo sintomaticos
percentis menores que 85.

Dessa forma, considerou-se para analise do QSG uma variavel
numérica (percentis), que foi utilizada para correlagbes com o0s outros
instrumentos e variaveis de interesse; e uma categorica (perfis sintomaticos),

para caracterizacdo da amostra em termos de indicadores de saude mental.

E) Inventario de Percepcdo de Suporte Familiar — IPSF (Baptista,
2007; Baptista, Dias, 2007; Teodoro, 2012)

Trata-se de um instrumento reconhecido pelo Conselho Federal de
Psicologia (CFP), de uso privativo do psicélogo, por isso também nédo esta
nos anexos. Avalia a forma como o individuo percebe sua relacdo com a
familia. Os itens foram construidos com base em diversos instrumentos
nacionais e internacionais e ainda por meio dos relatos de 100 estudantes
de uma Faculdade de Psicologia do interior de S&o Paulo, que responderam
a uma pergunta aberta sobre o que seria, em sua opinidao, uma familia ideal.

O IPSF demonstrou qualidades psicométricas muito boas
relacionadas aos tipos de fidedignidade estudados e apés procedimentos de
validagéo e verificagdo de consisténcia interna entre os itens, a versao final
foi composta de 42 questdes, sendo todas fechadas, respondidas em uma
escala de trés pontos, modelo Likert de sentido e pontuagcédo crescente. A
analise fatorial extraiu a presenca de trés fatores: Fator 1 - Afetivo-
Consistente - com 21 itens, evidencia as relagbes afetivas positivas
intrafamiliares; Fator 2 - Adaptagao Familiar - com um total de 13 itens que

expressam sentimentos negativos em relacdo a familia; e Fator 3 -
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Autonomia Familiar - com 8 itens, demonstra a percep¢ao de autonomia que
o individuo tem de sua familia.

Para avaliacdo do IPSF dispde-se de quatro variaveis numeéricas,
correspondentes aos fatores avaliados pelo Inventario: Afetivo-Consistente
(F1), Adaptacdo Familiar (F2), Autonomia Familiar (F3) e Fator Geral,
relativo a pontuacéo geral.

ApoOs a aplicacdo do questionario e instrumentos supracitados, foram
feitas consultas aos prontuarios e aos registros de retirada de medicacdo na

farmacia de todos os participantes, conforme descrito no item abaixo.

F) Roteiro para busca de dados em prontuarios e registros da
farmécia (Anexo 3)

Também elaborado pela autora, foi preenchido em ocasiao posterior a
aplicacdo do questionario, sem a presenca dos sujeitos da pesquisa, mas
com o consentimento destes. Trata-se de um instrumento, também
semiestruturado, composto de duas partes. A primeira € composta de
informacdes clinicas obtidas do prontuario médico do paciente, como CDA4,
carga viral, niumero de infec¢coes oportunistas, numero de internacdes e
outras. A segunda parte apresenta itens referentes a informagoes obtidas do
SICLOM (Sistema de Controle Logistico de Medicamentos Antirretrovirais do
Departamento de DST, Aids e Hepatites Virais do Ministério da Saude),
sistema informatizado que tem por objetivo gerenciar e controlar a
distribuicAo de medicamentos para os pacientes e fornecimento para as
Unidades Dispensadoras de Medicamentos.

Com a autorizacdo do Comité de Etica em Pesquisa e consentimento
dos sujeitos da pesquisa, obteve-se acesso ao SICLOM e
consequentemente a informacdes sobre a quantidade e regularidade de
retiradas de medicagcdo de cada sujeito na farmécia no ano anterior a data

da entrevista. Optou-se por usar esta medida como indicador de adeséao ao
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tratamento, uma vez que boa parte do levantamento bibliogréfico feito sobre
adesao ao tratamento aponta os dados de retirada da farmacia como bons
indicadores para avaliar adeséo (Adao, Caraciolo, 2007; Bonolo et al, 2007;
Brasil, 2008; Gomes et al, 2009).

Conforme apresentado, no presente estudo buscou-se entado associar
mais de uma medida de adesdo — autorrelato, exames laboratoriais e
registros de retirada de medicacdes da farmacia. Desta maneira, dispbe-se
de mais de um indicador de adesédo, pois conforme descrito na literatura
apresentada nos capitulos anteriores, alguns indicadores sdo considerados

imprecisos se utilizados isoladamente.

4. Procedimentos

Foi solicitado ao SAME (Secédo de Arquivo Médico e Estatistica) um
relatério com a grade horaria semanal dos ambulatérios de infectologia e de
especialidades a fim de se evitar a coleta de dados em dias ou periodos de
atendimento dos ambulatérios de saude mental, evitando com isso que 0s
dados fossem predominantemente coletados em horarios com maior
probabilidade de se encontrar pacientes com algum grau de sofrimento ou
transtorno mental, com a preocupacéo de ndo se enviesar a amostra.

Sendo assim, a coleta de dados foi realizada em horéarios ou periodos
de ambulatérios de infectologia, evitando-se os descritos no paragrafo
anterior. Foi também estabelecido que os dias e horarios de coleta de dados
seriam alternados periodicamente, dentro do possivel, de modo a cobrir a
maior parte possivel dentre os horarios de ambulatério de infectologia
existentes.

Todos os participantes foram entdo convidados na sala de espera e
corredores do ambulatério pela propria pesquisadora. Primeiramente, a
pesquisadora se apresentava e verificava os critérios de inclusdo (descritos

na secdo 1 deste capitulo). Em seguida, os pacientes convidados a
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participar do estudo eram encaminhados a uma das salas do ambulatorio,
onde foram informados sobre a pesquisa, e esclarecidos sobre os objetivos,
instrumentos a serem aplicados e tempo de duracdo da entrevista. Caso os
pacientes ainda nao tivessem passado pela consulta médica, estes eram
orientados a solicitar que alguém (acompanhante ou profissional da
enfermagem) os avisasse quando fossem chamados pelo médico ou, se isso
nao fosse possivel, que retornassem a sala da pesquisa apdés terem
passado pela consulta, para ndo correrem o risco de perdé-la.

O questionario e instrumentos foram aplicados na ordem em que
aparecem descritos nessa sec¢ao. O tempo de duragédo da aplicacao foi em
média 40 minutos. Todas as informacdes sobre a pesquisa constam no
Termo de Consentimento Livre-esclarecido (Anexo 4), que foi preenchido e
assinado por todos que consentiram a participacdo, de acordo com o0s
preceitos éticos que regem as pesquisas com seres humanos. Em ocasiao
posterior a entrevista, foram coletados dados complementares no prontuario
do paciente e em registros de retirada de medicacdo na farmacia, conforme
ja descrito na secdo 3 deste capitulo e presente no Anexo 3.

Foram encontradas algumas dificuldades durante a coleta dos dados
no ambulatério como, falta de salas para realizagdo das entrevistas, muitas
recusas por parte dos pacientes convidados a participar do estudo, bem
como periodos em que a coleta precisou ser interrompida. O nimero exato
de recusas nao foi registrado, mas estima-se que tenha sido
aproximadamente igual ao niumero de sujeitos entrevistados.

A falta de salas pode ser explicada pelo fato de, na época da coleta, o
ambulatorio estar funcionando em espaco reduzido, em um andar do
Instituto, onde anteriormente funcionava uma enfermaria. Era comum, por
exemplo, principalmente no horario de ambulatério dos residentes,
presencia-los procurando salas para a assisténcia e precisar ceder a da
pesquisa para que pudessem atender.

Com relacdo aos periodos em que a coleta de dados precisou ser
interrompida, um deles foi durante o periodo da gripe A, época em que 0S

pacientes manifestaram resisténcia em permanecer qualquer tempo a mais
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do que o da consulta no ambulatério, devido ao medo de contrair a doenca,;

e 0s demais se deram por outras intercorréncias.

5. Analise dos dados

Os dados obtidos por meio dos questionarios, prontuarios e registros
da farmacia foram organizados em um banco de dados no Excel (Pacote
Home Office 2010), para posterior transferéncia para o SPSS (versao 17.0),
onde foram tratados estatisticamente.

ApoOs transferéncia dos dados para o SPSS as variaveis foram
configuradas em numeéricas e categoricas para em seguida dar inicio as
analises. Primeiramente foi feita a andlise descritiva, em que se calcularam
médias, valores minimos e maximos e desvios-padrdao das variaveis
numericas e, as frequéncias das variaveis categoricas. Feitas as analises
descritivas, procederam-se as analises de associacdo e correlacdo entre as
variaveis. O nivel de significancia foi estabelecido em 5% (0,05).

Por se tratar de um numero restrito de participantes e por nao
podermos afirmar se tratar de uma populagdo com distribuicdo normal,
optou-se pelo uso do coeficiente de correlacdo de Spearman (rho), que
transforma os escores originais em postos antes de fazer os calculos. Esse
coeficiente verifica a existéncia ou nao de relagdo entre variaveis, a direcao
(positiva, negativa ou zero) e a forca ou magnitude desse relacionamento
(de 0 a 1) (Dancey, Reidy, 2006). Dessa maneira, foram cruzadas entre si
todas as variaveis numericas de interesse.

Para o cruzamento entre variaveis categoricas, foi utilizado o x2 (qui-
quadrado), que mede a associacao entre duas varidveis desse tipo. Para o
cruzamento entre algumas variaveis numéricas e categoricas, para que
fosse possivel verificar algumas diferencas de médias entre grupos, tambéem
se optou pela estatistica ndo paramétrica, que nao exige certas condi¢cdes
dos dados como, por exemplo, distribuicdo normal (Dancey, Reidy, 2006).
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Para o cruzamento entre uma variavel numérica e uma categérica
com dois grupos, foi utilizado o teste Mann-Whitney, j4 para o cruzamento
entre uma variavel numérica e uma categérica com mais de dois grupos, foi
utilizado o teste Kruskal-Wallis. Ambos os testes avaliam se existe diferenca
estatistica significativa entre as médias de diferentes condicbes (Dancey,
Reidy, 2006).

Por fim, foram realizadas andlises de regressdo linear multipla,
visando verificar se e como variaveis de interesse aos objetivos do estudo
podem ser consideradas explicativas ou previsoras de outras variaveis

(dependentes ou de critério) (Dancey, Reidy, 2006).

5.1. Codificacéo de variaveis

Conforme mencionado anteriormente o questionario semiestruturado
foi composto de perguntas abertas e fechadas. Por isso, vale destacar que
as variaveis provenientes das perguntas abertas foram categorizadas
posteriormente de acordo com as respostas predominantes. Sao elas as
variaveis categoricas “Natural de”, Ocupacédo, Fonte de Renda, forma de
infeccdo, “pra quem contou sobre o diagnostico”, familiar soropositivo,
coinfeccao, qual droga e/ou alcool faz ou fez uso, frequéncia do uso, efeitos
colaterais, motivos de falhas na TARV e motivos de interrupcdo da TARV.

Também vale mencionar o fato de algumas variaveis numéricas terem
sido posteriormente transformadas em categodricas, visando uma melhor
caracterizacdo da amostra. Foi o caso dos indicadores de transtornos
mentais, conforme ja apresentado e previsto na metodologia do instrumento
(QSG) e também do indicador de adesdo proveniente dos registros de
retirada de medicacdo da farméacia. No caso do segundo, 0 numero de
retiradas de medicacdo no periodo de um ano foi transformado em duas

outras variaveis categoricas — uma binaria e outra com 5 categorias.
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6. Aspectos Eticos

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Instituto de Infectologia Emilio Ribas sob o nimero de protocolo 71/08. A
aplicacdo dos questionarios apenas foi realizada apés consentimento formal
dos participantes que atendiam aos critérios estabelecidos pelo presente
estudo. Neste documento foram esclarecidos aos participantes os objetivos
do estudo, bem como apresentados os instrumentos utilizados na pesquisa.

E importante ressaltar que o sigilo foi e serd mantido e para isto, néo
serdo citados nomes de qualquer espécie na pesquisa, apenas Serao
mencionados os resultados caracteristicos de grupos especificos delineados
apos o tratamento estatistico dos dados.

Vale mencionar ainda que, os pacientes foram informados que
poderiam desistir da pesquisa e que caso 0 quisessem, poderiam solicitar
sua exclusdo a qualquer momento da entrevista ou até o arquivamento de
seus dados, uma vez que as entrevistas ndo foram identificadas com nomes

e, depois de arquivados, ndo seria mais possivel identificar o participante.
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Capitulo 4 — Resultados

1. Caracteristicas sociodemograficas

Dentre as caracteristicas sociodemograficas da amostra estudada,
destacam-se a predominancia do sexo masculino, com 61,6% (n=45); a
idade variou de 29 a 67 anos (M=44,7; DP=9,2); 50,7% (n=37) naturais e
89% (n=65) residentes da Capital ou Grande Sao Paulo; 45,2% (n=33)
declararam-se brancos, 35,6% (n=26) pardos e 19,2% (n=14) negros. Com
relacdo a orientacdo sexual, 68,5% (n=50, 22 do sexo masculino e 28 do
sexo feminino) declararam-se heterossexuais, 24,7% (n=18, todos do sexo
masculino) homossexuais e 6,8% (n=5, todos do sexo masculino)
bissexuais. A Tabela 2 apresenta os dados referentes ao estado marital e a

Tabela 3 a religiao.

Tabela 2 Distribuigéo de frequéncia de Estado Matrital

Estado Marital f %
Solteiro 26 35,6
Casado 12 16,4
Separado/Divorciado 9 12,3
Amasiado 20 27,4
Viavo 6 8,2
Total 73 100
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Tabela 3 Distribuicao de frequéncia de Religi&o

Religiao f %
Catolica 27 37
Candomblé 1 1,4
Evangélica 25 34,2
Espirita 7 9,6
N&o tem 13 17,8
Total 73 100

Com relacdo ao estado marital (Tabela 2), se somarem-se as
frequéncias relativas aos que se denominaram casados e amasiados, 43,8%
(n=32) da amostra se relaciona atualmente com alguém. No que se refere
aos dados de religido apresentados na Tabela 3, nota-se que 82,2% (n=60)
das pessoas declararam ter religido, com predominancia de catdlicos e
evangélicos, e frequéncias bem semelhantes nas duas categorias.

A escolaridade foi pesquisada por meio de uma variavel humérica e
outra categorica. Na numérica encontra-se média referida de 9 anos de
estudo (DP= 4,3). A Figura 1 apresenta a distribuicdo encontrada na variavel
categorica, com predominancia dos niveis Fundamental (Incompleto e

Completo) e Ensino Médio Completo.
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Figura 1 Distribuicdo de Escolaridade

A renda familiar foi medida em numero de salarios minimos e variou
de 0 a 100 (M=4,8; DP=11,6). A ocupacéo e fonte de renda foram indagadas
por meio de perguntas abertas e categorizadas posteriormente de acordo
com as respostas que mais predominaram. As Tabelas 4 e 5 apresentam
respectivamente a distribuicdo de ocupacdo e fonte de renda dos
participantes. Nota-se na Tabela 4 que apenas cerca de metade da amostra
referiu trabalho formal ou informal e, que cerca de 30% da amostra esta
aposentada ou afastada do trabalho. Observa-se que esses dados também
se refletem na Tabela 5, em que cerca de 30% referiu renda proveniente de
aposentadoria ou beneficio.
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Tabela 4 Distribuigéo de frequéncia de Situacdo Ocupacional

Ocupacéao f %
Trabalho 36 49,3
Aposentado (a) 15 20,5
Afastado (a) do trabalho 7 9,6
Desempregado (a) 12 16,4
Do lar 3 4,1
Total 73 100

Tabela 5 Distribuicéo de frequéncia Fonte de Renda

Fonte de Renda f %
Trabalho 28 38,4
Aposentadoria/beneficio INSS 28 38,4
Trabalho/ajuda/beneficio de familiares 9 12,3
Trabalho + outra renda 5 6,8
Outra renda 3 4,1
Total 73 100

No que se refere ao tipo de moradia, 57,5% (n=42) referiu morar em
casa propria e 28,8% (n=21) paga aluguel. Foi feita uma pergunta aberta
visando investigar com quem essas pessoas moram. A Figura 2 mostra a
categorizacdo das respostas obtidas, em que se pode observar que boa
parte da amostra mora com parceiro (a) ou familia e uma parcela também
significativa mora sozinha. O niumero de pessoas na moradia variou de 1 a
15 (M=2,6; DP=2,1).
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Figura 2 Caracterizacdo de composicao familiar

2. Caracteristicas clinicas

Sobre a forma de infeccdo pelo HIV 87,7% (n=64) referiram ter
contraido o HIV por via sexual, sendo que destes, 56,2% (n=41) por via
heterossexual. O tempo de diagnéstico variou de 7 a 324 meses (ou 27
anos) (M=146,2 meses (ou 12,1 anos); DP=72,3 meses (ou 6 anos)). O
tempo de TARV variou de 7 a 263 meses (ou 21,9 anos) (M=118,1 meses
(ou 9,8 anos); DP=51,8 meses (ou 4,3 anos)).

Quando consultados sobre o sigilo do diagnéstico, 93,2% (n=68)
referem ter contado para alguém, e destes, aproximadamente 80% (n=60)
somente para familia ou amigos. E ainda, 31,5% (n=23) referiram ter alguém
na familia com HIV, predominantemente filhos e/ou parceiros (as).

Com relacdo a presenca de coinfeccdo, 30,1% (n=22) afirmaram ter

outro diagnéstico de doenca infectocontagiosa, além do HIV. Destes, 54,5%
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(n=12) disseram ter hepatite C (HCV). Quanto ao uso de drogas e/ou alcool,
obteve-se que 43,8% (n=32) fazem ou ja fizeram algum uso de alguma
substancia. A natureza da substancia usada e a frequéncia do uso podem
ser observadas respectivamente na Tabela 6 e Figura 3.

Tabela 6 Distribuicdo de frequéncia de drogas usadas

Drogas f %

Somente alcool 12 16,4
Alcool + outra(s) droga(s) 12 16,4
Outra(s) droga(s) 9 12,3
Total 33 45,2
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Figura 3 Frequéncia do uso de drogas
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Dentre as variaveis referentes a TARV e que visavam avaliar a
adesdo e investigar possiveis fatores associados a esta por meio de
autorrelato, destacam-se a presenca e/ou numero de efeitos colaterais, de
mudancas de esquemas terapéuticos, numero de drogas e/ou doses
prescritas em uso, estimativa de esquecimentos e abandono de tratamento.
Sobre efeitos colaterais 75,3% (n=55) relataram ter tido algum efeito
colateral em um ou mais momentos ao longo do tratamento; o numero de
efeitos distintos referidos variou de 1 a 7 (M=2,1; DP=1,2). Também 75,3%
(n=55), mas ndo necessariamente os mesmos que afirmaram ter tido efeitos
colaterais, ja fizeram alguma mudanca de esquema na TARV. A quantidade
de mudancas referidas variou de 1 a 8 (M=2,5; DP=1,6).

O numero de drogas prescritas referidas variou de 1 a 6 (M=3;
DP=0,9) e o de doses prescritas de 2 a 13 (M=5,1; DP= 2,2). Os
esquecimentos referidos variaram de 0 a 14 na ultima semana (M=0,9;
DP=2,5), e de 0 a 70 no ultimo més (M=5,7; DP=13,7). Vale destacar que
39,7% (n=29) ndo sabiam dizer os nomes das drogas prescritas e apenas
conseguiam identifica-las por meio de imagens (para tanto, optou-se pela
utilizacdo de material ilustrativo do Ministério da Saude, que continha
fotografias dos diferentes comprimidos). Os motivos de esquecimento foram
investigados por meio de pergunta aberta e categorizados posteriormente,
conforme aparece na Figura 4. Sobre a categoria “Sintomas Psicolégicos”,
esta foi assim denominada por se referir a sintomas como “depressao”,
“nervoso”, “ansiedade”, e outros autorreferidos pelos sujeitos como motivos

de esquecimento e/ou abandono de tratamento.
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Figura 4 Principais motivos de esquecimento de doses prescritas

Quanto ao abandono de tratamento, 45,2% (n=33) referiram ja ter
abandonado alguma vez. O tempo de abandono variou de 1 a 36 meses (M=
6; DP=6,8) e os motivos podem ser observados na Figura 5.
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Figura 5 Principais motivos de abandono de tratament o

Com relacdo a ocorréncia prévia de doencas oportunistas e/ou
internagdes decorrentes do HIV/aids, 69,9% referiram ter tido alguma
doenca oportunista e o0s mesmos 69,9% (n=51) referiram ter tido alguma
internacéo devido ao HIV/aids. O numero de doencas oportunistas referidas
variou de 1 a 5 (M=2,2; DP=1,1). O nimero de internacdes referidas variou
de 1 a 20 (M=2,3; DP=2,9).

Ainda visando investigar fatores que pudessem se relacionar com a
adesdo a TARV foi avaliada a relacdo dos participantes com o médico
infectologista e com a instituicdo onde fazem o tratamento, ambas por meio
de autorrelato e medidas tanto por variaveis numéricas quanto categoricas.
A relagdo com o médico foi tida como muito satisfatéria por 57,5% (n=42) e
como satisfatoria por 21,9% (n=16) dos participantes. As categorias “muito
insatisfatoria”, “insatisfatoria” e “nem insatisfatoria nem satisfatoria” somam
20,6% (n=15). Com relagdo as mudancas de médico ao longo do tratamento,
64,4% (n=47) referiram ao menos uma (M=2,7; DP=1,5; max.=7).
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No que se refere a relacdo com a instituicdo onde fazem tratamento,
esta é tida como muito satisfatéria por 60,3% (n=44) e como satisfatoria por
24,7% (n=18). As categorias “muito insatisfatoria”, “insatisfatéria” e “nem
insatisfatoria nem satisfatoria” somam 15% (n=11). O fato de fazerem ou néo
tratamento com outros especialistas, além do infectologista, na instituicdo
também foi tido como fator de proximidade entre paciente e instituigdo.
Obteve-se que 64,4% (n=47) fazem algum outro tratamento na instituicao, e
a quantidade variou de 1 a 6 especialistas (M=2,5; DP=1,4).

Dentre os tratamentos que fazem na instituicdo, foi perguntado
também sobre o acompanhamento em especialistas de saude mental. Nesse
caso, dos 64,4% que afirmaram fazer outros tratamentos, 37% (n=27)
afirmaram passar regularmente com a psiquiatria e apenas 5,5% (n=4) com

a psicologia.

3. Escores da Escala de Expectativa de Auto Eficacia (EAE) e do

Inventério de Percepcao de Suporte Familiar (IPSF)

A Tabela 7 apresenta as médias e desvios-padrao obtidos para cada

uma das 21 situacdes da EAE.
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Tabela 7 Resultados da Escala de Expectativa de Auto Eficacia

Situagdes M DP
AE 1 3,85 0,54
AE 2 3,85 0,49
AE 3 3,53 11
AE 4 3,73 0,88
AE 5 3,37 1,13
AE 6 3,77 0,59
AE 7 3,62 1,03
AE 8 3,63 1,06
AE 9 3,48 1,21
AE 10 3,49 1,02
AE 11 3,68 0,91
AE 12 3,34 1,3
AE 13 3,48 1,04
AE 14 3,51 1,16
AE 15 3,40 1,22
AE 16 3,86 0,56
AE 17 3,73 0,75
AE 18 3,55 1,09
AE 19 3,62 0,96
AE 20 3,96 0,2
AE 21 2,33 1,78

AE Total 14,77 10,79

A Tabela 8, por sua vez, apresenta os valores minimos, maximos,

médias e desvios-padréo obtidos para os fatores do IPSF.
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Tabela 8 Resultados do Inventério de Percepgdo de Suporte Familiar

Fatores IPSF Minimo Maximo M DP
Afetivo-Consistente (F1) 5 42 28,1 9,8
Adaptacao Familiar (F2) 4 26 18,2 6,6
Autonomia Familiar (F3) 3 16 13,4 3,1
Geral 25 84 59,8 16,5

4. Escores do Questionario de Saude Geral (QSG)

A Tabela 9 apresenta os perfis sintomaticos da amostra para cada

um dos fatores do QSG e o perfil sintoméatico de Saude Geral.

Tabela 9 Perfis Sintoméaticos dos fatores do QSG

Fatores do QSG Sintomético Limitrofe Nao sintomatico
(Percentil > (Percentil (Percentil <85)

ou igual a 90) entre 85 e 90)

Stress Psiquico 35,6% (n=26) 2,7% (n=2) 61,6% (n=45)
Desejo de Morte 31,5% (n=23) - 68,5% (n=50)
Desconfianga no 28,8% (n=21) 9,6% (n=7) 61,6% (n=45)
proprio desempenho

Disturbios do Sono 38,4% (n=28) 12,3% (n=9) 49,3% (n=36)
Disturbios 32,9% (n=24) 1,4% (n=1) 65,8% (n=48)
Psicossomaticos

Saude Geral 38,4% (n=28) 2,7% (n=2) 58,9% (n=43)

5. Resultados obtidos dos prontuarios médicos e registros da farmacia

Foram examinados 71 prontuarios médicos dos 73 sujeitos avaliados,

tendo sido inviavel o exame de 2 prontuarios devido ao fato de se tratarem
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de pacientes cujos prontuarios ndo estavam disponiveis devido ao grande
namero de consultas agendadas. Nesses prontuarios foram verificadas
informacdes acerca de exames laboratoriais (CD4 e Carga Viral) e dados
clinicos e de adeséo a TARV. Os resultados dos ultimos exames de CD4
variaram de 3 a 1.722 células/mm?® (M=486,8; DP=329). Para carga viral,
constatou-se que 68,5% (n=50) apresentava valor indetectavel. Nos que
apresentaram carga viral detectavel os resultados variaram de 69 a 500.000
copias/ml (M=40.419,5; DP=110.056,8).

As informacbes sobre TARV, doencas oportunistas, internacdes e
coinfeccdo foram comparadas com as obtidas por autorrelato nos
questionarios. Quando néo conferiam, era verificado se diferia para mais ou
menos em quantidade no prontuario. Essas comparacfes podem ser

verificadas na Tabela 10.

Tabela 10 Informacbes obtidas dos prontuarios comparadas com as

autorreferidas nos questionarios

Informac6es prontuarios  Confere com Difere para Difere para

autorrelato mais menos
Esquema TARV 71,2% (n=52) - -
Tempo de TARV 39,7% (n=29) 26% (n=19) 31,5% (n=23)
N Doencgas Oportunistas  41,1% (n=28) 58,9% (n=43) -
N Internacdes 54,8% (n=40) 11% (n=8) 32,9% (n=24)

Presenca de coinfecgao 86,3% (63%) - -

O numero de drogas prescritas variou de 1 a 6 (M=3; DP=1,04), o que
confere aproximadamente com o obtido nos questionarios. O tempo de
TARV registrado variou de 3 a 200 meses (ou 16,6 anos) (M=109,6 meses
(ou 9,1 anos); DP=43,7 (ou 3,6 anos)). Com relagéo a doencas oportunistas,
havia registro de ocorréncia em 84,9% dos prontuarios, e o numero destas
variou de 1 a 13 (M=4,06; DP=2,8). O numero de internacdes registradas
variou de zero a 11 (M=1,1; DP=1,8).
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Os dados de saude mental verificados nos prontuarios foram se o
sujeito faz e/ou tem histérico de acompanhamento psicolégico e/ou
psiquiatrico na instituicdo, e se toma alguma medicagao psicotropica e quais
sdo elas. Constatou-se que 32,9% (n=24) estavam em acompanhamento
psiquiatrico e esta mesma percentagem apresentava histérico de passagens
anteriores na psiquiatria; 8,2% (n=6) estavam em acompanhamento
psicoloégico e 19,2% (n=14) apresentavam passagens anteriores na
psicologia; e 35,6% (n=26) estavam fazendo uso de uma ou mais
medicac¢bes psicotrdpicas. A Figura 6 apresenta a distribuicdo dos tipos de
medicacgéo psicotropica tomada por essa amostra. O numero de medicagdes
variou de 1 a 4 (M=2; DP=0,7).
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Figura 6 Distribuicdo dos tipos de medicacdes psiqu iatricas

O ultimo dado buscado em prontuarios foi um indicativo de adeséo, ou
seja, se havia alguma observacdo nas evolugcdes meédicas que indicava
alguma dificuldade ou falha na adesdo a TARV por parte do sujeito. Tal
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indicativo apareceu em 27,4% (n=20) dos prontuarios. Finalmente, nos
registros informatizados de retirada de medicacdes da farmacia foram
coletadas informagcbes também visando avaliar adesdo a TARV.
Primeiramente procurou-se saber se 0 paciente retirou medicacdo no més
anterior a entrevista, e constatou-se que 68,5% (n=50) retiraram. Depois se
calcularam quantas retiradas foram feitas no periodo de um ano, também
anterior a entrevista. Esperava-se que fosse feita uma retirada/més,
totalizando 12 retiradas; e as retiradas em duplicata (quando o paciente por
algum motivo retira medicagcao para mais de um més) foram computadas de
acordo com a quantidade de medicacéo retirada (ex: retirou para 2 meses =
2 retiradas, retirou para 3 meses = 3 retiradas). Aqui se obteve que a
quantidade de retiradas de medicacéao variou de 0 a 12 (M=8,5; DP=3,6).
Conforme apresentado no método, essa variavel numérica foi
posteriormente transformada em duas outras variaveis categoricas,
procurando dar maior visibilidade a percentagem do total esperado (100%)
de medicacdes que foi retirada no periodo de um ano. Uma dessas variaveis
(binéria) indica que 50,7% (n=37) fizeram menos do que 75% das retiradas
esperadas. A outra deixa mais clara e detalhada a distribuicdo da
percentagem do total esperado de retiradas de medica¢des na farmacia na

amostra, e pode ser observada na Tabela 11.

Tabela 11 Distribuicdo da percentagem do total esperado de retiradas de

medica¢fes na farmacia em um ano

Retiradas de Medicacao f %
0-25% 9 12,3
26-50% 9 12,3
51-75% 19 26
76-99% 12 16,4
100% 24 32,9
Total 73 100
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6. Correlacdes bivariadas de Spearman (rho)

Os primeiros cruzamentos foram entre as variaveis sociodemograficas
e as demais (variaveis referentes a adesao, EAE, IPSF, QGG e dados de
prontudrios). As tabelas 12 e 13 apresentam respectivamente as correlacdes
significativas com as variaveis idade e renda familiar. Com relacdo as outras
variaveis sociodemograficas, encontramos uma correlagéo significativa entre
anos de estudo e a pontuagdo de EAE (rho=0,25; ” =0,05) e uma correlacéo
entre a variavel anos de estudo e o numero de doencas oportunistas
referidas (rho=0,30; # =0,05).

Tabela 12 Correlagbes encontradas com a variavel idade

Idade versus rho P

Quantidade Efeitos colaterais -0,29 0,05
EAE 0,26 0,05
F1 (IPSF) 0,28 0,05
F2 (IPSF) 0,23 0,05
IPSF Total 0,29 0,05
Desejo de Morte (QSG) -0,26 0,05
Quantidade Oportunistas prontuario 0,27 0,05

Tabela 13 Correlagbes encontradas com a variavel renda familiar

Renda Familiar versus rho P
F2 (IPSF) 0,24 0,05
IPSF Total 0,27 0,05
Stress Psiquico (QSG)  -0,28 0,05
Desconfianca no préprio -0,28 0,05
desempenho (QSG)

Disturbios -0,26 0,05
Psicossomaticos (QSG)

Saude Geral (QSG) -0,30 0,01
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Foram tomadas como variaveis referentes a adesdo a TARV os
relatos de esquecimento de doses, os dados de exames laboratoriais (CD4 e
carga viral) e a quantidade retirada de medicacao da farmacia nos ultimos 12
meses. Do cruzamento dessas variaveis entre si e com as demais, foram
obtidas correlacdes significativas envolvendo a quantidade retirada de
medicacdo da farmacia nos ultimos 12 meses (Tabela 14) e os valores de
CD4 (Tabela 15) e carga viral (Tabela 16). Nao foram encontradas
correlagBes significativas com variaveis como efeitos colaterais de

medicacao e abandono de tratamento antirretroviral.

Tabela 14 Correlagbes significativas com a quantidade retirada de

medicacao da farmacia nos ultimos 12 meses

Quantidade retirada de rho P
medicagdes 12m versus

Esquecimentos na ultima semana  -0,34 0,01
Esquecimentos no ultimo més -0,34 0,01
CD4 0,25 0,05
Carga Viral -0,68 0,01
EAE 0,36 0,01
F1 (IPSF) 0,40 0,01
F2 (IPSF) 0,38 0,01
F3 (IPSF) 0,25 0,05
IPSF Geral 0,43 0,01
Desejo de Morte (QSG) -0,26 0,05

Tabela 15 Correlacdes significativas com CD4

CD4 versus rho P
Carga Viral -0,64 0,01
Quantidade Internac6es prontuario -0,28 0,05
Quantidade Oportunistas -0,25 0,05
prontuério

Disturbios do Sono (QSG) 0,24 0,05
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Tabela 16 Correlacdes significativas com carga viral

Carga Viral versus rho P

Stress Psiquico (QSG) -0,55 0,01
Disturbios do Sono (QSG) -0,57 0,01
Saude Geral (QSG) -0,46 0,05

Também foram cruzadas entre si as variaveis do EAE, IPSF e QSG,
para verificar possiveis correlacbes entre 0s instrumentos. Os resultados
desses cruzamentos podem ser observados nas tabelas 17, 18, 19 e 20, que
mostram respectivamente as correlacdes de F1 (Fator Afetivo-Consistente),
F2 (Fator Adaptacdo Familiar), F3 (Fator Autonomia Familiar) e o Fator Geral
do IPSF com a EAE e os fatores do QSG.

Tabela 17 Correlacdes do Fator 1 (Afetivo-Consistente) do IPSF com a
EAE e fatores do QSG

F1 (IPSF) versus rho P

EAE 0,42 0,01
Desejo de Morte (QSG) -0,33 0,01
Disturbios Psicossomaticos (QSG) -0,23 0,05
Saude Geral (QSG) -0,23 0,05

Tabela 18 Correlagbes do Fator 2 (Adaptacdo Familiar) do IPSF com a EAE
e fatores do QSG

F2 (IPSF) versus rho P

EAE 0,39 0,01
Stress Psiquico (QSG) -0,43 0,01
Desejo de Morte (QSG) -0,38 0,01
Disturbios do Sono (QSG) -0,32 0,01
Disturbios Psicossomaticos (QSG) -0,38 0,01
Saude Geral (QSG) -0,38 0,01
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Tabela 19 Correlagdes do Fator 3 (Autonomia Familiar) do IPSF com a EAE
e fatores do QSG

F3 (IPSF) versus rho P
EAE 0,39 0,01
Stress Psiquico (QSG) -0,38 0,01
Desejo de Morte (QSG) -0,27 0,05
Desconfianca no préprio -0,26 0,05
desempenho (QSG)

Disturbios do Sono (QSG) -0,32 0,01
Disturbios Psicossomaticos (QSG) -0,32 0,01
Saude Geral (QSG) -0,34 0,01

Tabela 20 Correlacdes do Fator Geral do IPSF com a EAE e fatores do QSG

IPSF Geral versus rho P
EAE 0,47 0,01
Stress Psiquico (QSG) -0,36 0,01
Desejo de Morte (QSG) -0,39 0,01
Desconfianca no préprio -0,23 0,05
desempenho (QSG)

Disturbios do Sono (QSG) -0,25 0,05
Disturbios Psicossomaticos (QSG) -0,35 0,01
Saude Geral (QSG) -0,34 0,01

Foram feitas associacdes entre variaveis categoéricas como, por
exemplo, sexo e perfis sintométicos, estado marital e perfis sintomaticos, e
outras, mas nao foram obtidos resultados significativos. Também nao foram
encontradas diferencas de médias entre grupos, como, por exemplo, médias
de retirada de medicacBes por sexo, estado marital, perfis sintomaticos,

entre outras.
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7. Regressodes lineares multiplas

Buscou-se aqui verificar se e quais variaveis predizem melhor a
adesdo ao tratamento. Para tanto, a variavel numérica de adeséo
representada pela quantidade de retirada de medicacdes na farmacia nos
altimos 12 meses antes da data da entrevista foi testada como variavel
dependente (desfecho), e as variaveis EAE, QSG (Fatores e Geral) e IPSF
(Fatores e Geral) como variaveis independentes.

Primeiramente foi utilizado o método FORWARD, que mantém no final
somente as variaveis preditoras mais significativas, que apontou para o IPSF
somente, explicando aproximadamente 15% da variancia da variavel de
adesado. Em seguida foi feita a mesma analise com o método ENTER, que
mantém todas as variaveis na analise, significativas ou ndo. A variancia
explicada aumentou para 29%, contudo, ocorreu o0 problema da
multicolinearidade (variaveis preditoras apresentaram-se muito relacionadas,
por volta de 0,70 para cima). Embora Isso nado interfira no resultado final
(29% da variancia explicada), sabe-se que interfere no resultado relacionado
a cada uma das variaveis preditoras. Por isso, foi feita mais uma analise,
desta vez sem as variaveis que estavam muito relacionadas (Fator Geral, F1
e F2 do IPSF). Optou-se por retirar as variaveis F1 e F2 do IPSF e analisar
novamente, utilizando o método ENTER. A variancia explicada foi de 28% e

nao houve multicolinearidade (Tabela 21).

Tabela 21 Regresséo linear multipla final

Modelo R R? R? Erro F Sig.
ajustado padrao
1 0,529? 0,280 0,177 3,330 2,723 0,010°

a (preditores): QSG_F1; QSG_F2; QSG_F3; QSG_F4; QSG_F5; QSG_Geral; IPSF_F3; IPSF_Geral; AE_Total
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Capitulo 5 — Discusséo

Como caracteristicas sociodemograficas que se mostraram
predominantes na amostra observa-se sexo masculino no geral,
heterossexuais no sexo feminino, homossexuais no sexo masculino, que se
denominaram da raca branca/caucasiana, em relacionamento afetivo estavel
(casados ou amasiados) e com religido declarada. A idade média foi de
aproximadamente 45 anos e a escolaridade média de 9 anos completos.
Atenta-se para a renda familiar média de aproximadamente 5 salarios
minimos, mas com DP=12, o que indica grande disparidade entre 0s sujeitos
da amostra. Com relacéo a situacdo ocupacional e fonte de renda, nota-se
que apenas cerca de 50% da amostra declarou trabalho formal e informal e
que a renda de cerca de 30% da amostra provém de beneficio ou
aposentadoria.

Nas caracteristicas clinicas referidas nos questionarios e referentes
ao HIV/aids a média de tempo de diagnostico foi de 12 anos e de TARV foi
de 10 anos; grande parte infectou-se por via sexual, predominantemente
heterossexual; 30% apresenta coinfec¢cédo, sendo metade destes HIV+HCV;
e 70% teve em meédia duas manifestacbes de doenca oportunista e foi
internado devido a essas manifestacdes. Com relacdo a forma de infeccéo,
vale lembrar os aspectos mencionados anteriormente sobre a dificuldade
ainda frequente de revelagédo da orientagdo sexual, e sobre as diferencas
significativas entre os sexos nas diferentes categorias de exposicao.

Com relacdo as caracteristicas clinicas obtidas dos prontuéarios
médicos a média de tempo de TARV foi de aproximadamente 9 anos e
concordou em cerca de 40% dos casos com o referido nas entrevistas, o
restante diferiu metade para mais e metade para menos; as manifestacdes
de doenca oportunista apareceram em aproximadamente 85% dos
prontuarios (quase 15% a mais que nas entrevistas), e em cerca de 60%
destes diferiram também em quantidade, sendo duas vezes maior nos
prontuarios do que o referido nas entrevistas; a concordancia para namero

de internacdes foi por volta de 55% e em aproximadamente 33% diferiu para
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menos nos prontuarios. Nao foi possivel aferir o tempo de diagnéstico HIV
nos prontuarios.

Percebe-se uma tendéncia de superestimar o tempo de TARV, bem
como o numero de internagcfes. Acredita-se que o tempo de tratamento e
numero de internacbes podem ser superestimados em funcdo do desgaste
provocado ao longo do tempo pelo tratamento, pois cerca da metade da
amostra referiu episédio de abandono e o motivo foi muitas vezes associado
a cansaco e desanimo; sem contar que cerca de 75% da amostra referiu ter
ou ja ter tido efeitos colaterais decorrentes do tratamento. O desgaste
provocado pelos efeitos colaterais relativos ao tratamento € mencionado na
literatura estudada, sendo associado muitas vezes a adesao irregular e
abandono do tratamento, 0 que por sua vez, pode aumentar o nimero de
internaces decorrentes de doencas oportunistas (Rachid, Schechter, 2005;
Bonolo et alo, 2008; Brasil, 2008; Brasil, 2011a). Com rela¢do ao niumero de
internacdes, este pode ter sido superestimado ainda pela possibilidade de
terem referido internacdes ao longo da vida, e ndo apenas decorrentes do
HIV.

A percentagem substancial de doencas oportunistas referidas e
registradas nos prontuarios pode ser explicada pela caracteristica da
amostra, cujo tempo de infeccdo e tratamento ultrapassa 10 anos. Ao
contrario do namero de internagcdes, o numero de doengas oportunistas
referido é subestimado. Aqui, questiona-se se de fato os pacientes sabem
definir e caracterizar uma doenca oportunista, pois podem ter deixado de
referir sua ocorréncia em funcdo disso. Um dado que corrobora esse
guestionamento é a correlagdo positiva encontrada entre anos de estudo e
namero de doencas oportunistas referidas (rho=0,30; ”= 0,05), ou seja,
pessoas com mais anos de estudo tendem a referir maior numero de
doencas oportunistas.

Com relacdo ao uso de alcool e drogas, embora chame atengéo o fato
de aproximadamente 45% da amostra ter referido usar ou ja ter usado, sabe-
se da importancia de se determinar se o0 uso é atual ou passado (Weiss e

Bangsberg, 2008), o que nao se pbde fazer pelo modo como a questao foi
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formulada, sem contar que esse dado nédo se correlacionou
significativamente com nenhum outro.

A adesdo a TARV foi aferida por meio de autorrelato, registros de
retirada de medicacdo da farmacia e dados clinicos de exames laboratoriais.
Os autorrelatos sdo acerca de esquecimentos de doses, cuja média referida
na semana anterior a entrevista foi de 1 comprimido, e no ultimo més de 6
comprimidos esquecidos. Também foi perguntado sobre o esquema de
TARV em uso, e aqui se destaca o fato de cerca de 40% da amostra nao
saber dizer o nome das medicacdes, indicando apenas por meio de
imagens. Levando em consideragdo a complexidade de alguns esquemas
terapéuticos, pode-se pensar que esse dado va ao encontro do apontado
sobre o conhecimento de doencas oportunistas, cujo numero foi
subestimado por grande parte dos sujeitos. No entanto, os indices estimados
de adesdo irregular ao tratamento que serdo discutidos adiante também
podem fornecer uma explicacdo para esse dado, que seria a de que os
sujeitos ndo sabem referir seus esquemas por nao tomarem regularmente as
doses.

A constatacdo de adesdo irregular a TARV ganha forca quando se
constata que cerca de 30% dos esquemas referidos pelos sujeitos nas
entrevistas discordam dos registrados nos prontuarios. Também foi de
aproximadamente 30% os registros encontrados nas evolugdes clinicas dos
prontuarios que mencionavam algum tipo de indicativo de ndo adesdo ou
adesao irregular a TARV.

Outra medida indireta por autorrelato utilizada foi a EAE. Conforme se
pode observar nos resultados, essa escala apresentou altos escores, todos
entre 3 e 4 pontos em 20 das 21 situagbes apresentadas, indicando alta
expectativa de autoeficadcia em situacdes consideradas dificeis para tomar a
medicacdo. A menor pontuacdo foi na AE 21 — “se os remeédios estiverem
me causando efeito ruim”, e a maior foi na AE 20 — “se eu estiver com
alguém que acha bobagem eu tomar esses remeédios”, resultados que véao

ao encontro dos publicados na validagcéao do instrumento (Leite et al, 2002).
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Os dados de retirada de medicacao da farmacia, por sua vez, indicam
gue quase 32% dos sujeitos ndo retirou a medicacdo no més anterior a
entrevista, e que em média, deixavam de retirar a medicac¢édo pelo menos 3
vezes ao ano. Também proveniente dos dados da farméacia temos que
metade dos sujeitos fez menos do que 75% das retiradas esperadas de
medicacdo, sendo que destes, cerca de 25% retirou menos da metade. Os
dados de exames laboratoriais se apresentaram satisfatorios, com média de
CD4 acima de 400 cépias/mm?® e carga viral indetectavel em quase 70% dos
casos, e também podem ser considerados bons indicadores de adeséo, pois
se correlacionaram significativamente com os dados de retirada de
medicacdes da farmacia. O CD4 teve correlacéo positiva (rho=0,25; #=0,05)
e a carga viral dos sujeitos com valor detectavel correlacdo negativa (rho=-
0,68; P=0,01) com a quantidade de retiradas de medicacdo da farmacia.

Percebe-se entdo que a adeséo aferida por meio de autorrelato tende
a ser superestimada se comparada a mensurada nos registros da farmacia e
até mesmo nos prontuarios. No entanto, conforme descrito na literatura
(Jordan et al., 2000; Duong et al., 2001; Bonolo et al., 2007), também podem
ser indicadores confiaveis, 0 que acabou se confirmando no presente
estudo, pois tanto a média de esquecimentos na ultima semana (rho=-0,34;
£=0,01) quanto no ultimo més (rho=-0,34; ~=0,01) se correlacionaram
negativamente com a quantidade de retiradas de medicacdes da farmacia; e
a pontuacido total da EAE se correlacionou positivamente (rho=0,36; F
=0,01). Dessa forma, ao associar-se mais de um indicador para tentar aferir
adesao, percebeu-se que, nesse estudo, a quantidade de medicacbes
retiradas na farmacia no periodo de 12 meses pode ser considerada o
melhor e mais preciso indicador de falhas na adesao a TARV.

De acordo com os resultados apontados por este ultimo indicador,
estima-se que a adesdao média da amostra desse estudo a TARV tenha
estado entre 50 e 75%, o0 que vai ao encontro dos resultados encontrados na
literatura; chamando atencéo para o fato de apenas aproximadamente 33%
da amostra ter retirado 100% da quantidade de doses esperadas, pois a

maioria dos estudos estipula uma adesao adequada se tomadas entre 80 e
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100% das doses prescritas (Jordan et al., 2000; Duong et al., 2001; Bonolo
et al., 2007).

Aparecem predominantemente como motivos referidos para
esquecimentos e abandono do tratamento o cansaco, desanimo, efeitos
colaterais da medicacéo, uso de drogas ou alcool e “depressao”, e embora
nao tenham sido encontradas correlacdes significativas entre esses motivos
e outros dados de adesédo, eles refletem as queixas que aparecem em
muitos dos artigos da literatura sobre adesao (Brasil, 2008; Jordan et al.,
2000; Bonolo et al., 2007).

Os dados de saude mental, obtidos por meio do QSG, indicam que
cerca de 30% a 35% da amostra apresenta perfil sintomético para transtorno
mental, com destaque para o fator “Disturbios do Sono”, que indicou cerca
de 40% de sintomaticos mais 12% de limitrofes. Embora nédo se tenha dados
de outros estudos com o QSG para populacdo com HIV e aids, esses
indices vdo ao encontro dos descritos por Sadock e Sadock (2007) sobre
prevaléncia de transtornos mentais comuns nessa populacdo. Com relagcéo
ao indice de disturbios do sono, pode-se pensar neste como um indicador de
sintoma frequentemente associado a depresséo, e também na possibilidade
de a propria doenca ou tratamento estarem interferindo ou provocando esse
tipo de alteragéo, por ter esta condicdo se mostrado téo frequente. Um dado
gue vai ao encontro dessa hipétese € a correlacdo positiva encontrada entre
CD4 e disturbios do sono (rho=0,24; ”=0,05). Sabe-se, por exemplo, que um
tratamento conduzido de forma adequada (aderente) leva a aumento nos
valores de CD4 e diminuicdo da carga viral (Rachid, Schechter, 2005).

Dentre os dados de saude mental obtidos nas entrevistas e nos
prontuarios destaca-se a percentagem de pacientes que referiram estar em
acompanhamento psiquiatrico (37%) e que tinham registro deste no
prontuario (aproximadamente 33%), que foi parecida com a percentagem de
perfis sintomaticos apontados pelo QSG, embora ndo se possa afirmar que
esses sujeitos coincidam. Nota-se que mesmo com os esforcos da
pesquisadora no sentido de evitar os periodos de atendimento dos

psiquiatras, € substancial a parcela da amostra em acompanhamento com
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esta especialidade, o que ndo necessariamente implica em viés na amostra,
pois nédo foram entrevistados pacientes predominantemente nos
ambulatoérios da psiquiatria.

Feitas as caracterizacbes em termos de adesdo e saude mental,
buscou-se correlacionar as variaveis desses dois aspectos da amostra no
sentido de tentar-se alcancar os objetivos desse estudo, ou seja, verificar a
influéncia de indicativos de transtornos mentais na adesao ao tratamento. A
Gnica correlacdo direta encontrada entre saude mental e adeséo foi a
correlacdo negativa entre desejo de morte e a quantidade de retirada de
medicacBes da farmacia (rho=-0,26; /”=0,05), apontando que 0s sujeitos
menos aderentes apresentam maiores escores indicativos de desejo de
morte. Percebe-se inclusive que esse desejo é mais acentuado em sujeitos
mais novos, 0 que pode levar ao questionamento de se a ndo adesdo a
TARV nao seria justamente uma tentativa de ir ao encontro desse desejo.
Por outro lado, é preciso lembrar que o desejo de morte aparece em muitos
casos de sintomatologia depressiva, transtorno bastante frequente em
pessoas que vivem com HIV e aids (Sadock, Sadock, 2007), dado esse que
também aparece indicado em estudos que visavam investigar a ideacao
suicida em pacientes com HIV, mostrando que os indicios de ideacdo estao
fortemente correlacionados com escores de depressao (Brian Kelly et al,
1998; Badiel et al, 2011).

Em termos dos demais fatores associados a adeséo, destaca-se a
percepcdo de suporte familiar, pois todos os fatores do IPSF se
correlacionaram positivamente com a quantidade de medicacéo retirada da
farmacia (Fator Afetivo-consistente rho=0,40, P=0,01; Fator Adaptagio
Familiar rho=0,38, #=0,01; Fator Autonomia Familiar rho=0,25, #=0,05; e
Fator Geral rho=0,43, #=0,01), indicando que, quanto maior for a percepc¢ao
de suporte familiar maior sera a adesédo. Esses resultados corroboram os de
outros estudos (Gordillo et al., 1999; Bonolo et al., 2007; Seidl et al., 2007;
Giovelli, 2009; Calvetti, 2010), enfatizando a importancia desses aspectos na

tematica da adesao.
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Além disso, trata-se de correlacdes que eram esperadas também do
ponto de vista tedrico. Sabe-se que o suporte familiar (e social) funciona
como mediador de estresse em situagdes potencialmente agressivas ao
individuo, como é o caso do adoecimento, situacdo em que este se vé
ameacado em sua integridade fisica e psiquica, e precisa do outro para se
recuperar. Particularmente no caso do adoecimento por HIV e aids, o
tratamento é um estressor significativo e também sentido como ameaca pelo
individuo, que pode manifestar muitas resisténcias a ele em fungéo do temor
frente a essa ameaca, dai o pressuposto de que a familia nessa situacao
possa funcionar ndo somente como mediadora de estresse, mas também
como facilitadora do processo de recuperacao, representado pela adeséo ao
tratamento (Doron, Parot, 1998; Laplanche, Pontalis, 2001; Cedaro, 2005).

Ainda pensando em investigar algumas caracteristicas desse suporte,
foi perguntado aos participantes sobre o sigilo do diagndstico. Isso por conta
de todo o estigma e temor da rejeicdo que permeia o diagnéstico HIV, e que
muitas vezes compromete a viabilidade do suporte (Cedaro, 2005).
Observou-se que da percentagem de cerca de 93% que afirmou ter revelado
seu diagnostico para alguém, cerca de 80% revelou para a0 menos um
familiar, o que significa dizer que o suporte familiar € de fato buscado e
valorizado.

Em termos de fatores preditivos da adeséo, os resultados indicaram
gue o Fator Geral do IPSF prediz por si s0, 15% da variancia da adesao, e
gue as variaveis IPSF, EAE e QSG, juntas predizem 28%. Embora sejam
indices ndo muito altos, séo preditores, e conferem ainda mais significado as
correlacdes anteriores.

As demais correlacdes encontradas ndo dizem respeito a adeséo,
mas podem interferir indiretamente nesta e por isso merecem ser também
discutidas, buscando contemplar alguns objetivos especificos deste trabalho.
As variaveis idade e renda familiar se destacaram dentre as
sociodemogréficas, e observou-se que sujeitos mais velhos tendem a
apresentar maior percepc¢ao de suporte familiar (rho=0,29; ”=0,05), menos
efeitos colaterais da TARV (rho=-0,29; F=0,05) e maior expectativa de
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autoeficacia (rho=0,26; ”=0,05); enquanto sujeitos com maior renda familiar
apresentam maior pontuacdo no fator Adaptacdo Familiar do IPSF
(rho=0,24; P=0,05) e menores escores nos fatores Stress Psiquico (rho=-
0,28; =0,05), Desconfianca no Préprio Desempenho (rho=-0,28; F=0,05),
Disturbios Psicossomaticos (rho=-0,26; ”=0,05) e Satude Geral do QSG
(rho=-0,30; #”=0,01). Nota-se que idade e renda de fato aparecem na
literatura como fatores que podem influenciar as condutas de adeséo
(Jordan et al, 2000; Bonolo et al, 2008; Brasil, 2008), e que os achados
associando renda a percepcao de suporte familiar e saude mental ja
estiveram previamente associados em outros estudos (Souza et al, 2008).

Com relacdo aos dados clinicos, obtiveram-se correlacdes negativas
significativas entre carga viral e os fatores Stress Psiquico (rho=-0,55; #
=0,01), Disturbios do Sono (rho=-0,57; P=0,01) e Saude Geral do QSG
(rho=-0,46; =0,05), indicando que individuos com carga viral detectavel
mais alta apresentam menos altera¢cdes mentais, 0 que certamente contraria
a tese principal desse estudo, ja que foi encontrada correlacdo negativa
entre carga viral e adesdo (rho=-0,68; ”=0,01), indicando que sujeitos com
carga viral alta possivelmente ndo aderem a TARV, ou seja, provavelmente
esse achado se refere a individuos ndo aderentes. Pode-se pensar no
tratamento como um causador de estresse, pois sabe-se que este também
pode interferir negativamente na qualidade de vida das pessoas vivendo
com HIV e aids, quando apresentam, por exemplo, os diversos efeitos
colaterais de curto e longo prazo da TARV (Jordan et al.,, 2000; Brasil,
2008).

Do ponto de vista psiquico, considerando a doenca e o tratamento
mais uma vez como ameacas ao ego do sujeito, causas de sofrimento e
conflito psiquico, pode-se pensar que o0 sujeito ndo aderente esteja fazendo
uso do mecanismo de defesa de negacao para lidar (ou n&o lidar) com o
tratamento, e possivelmente com a doenca, mantendo seu bem-estar
psiquico e, consequentemente, apresentando menos sintomas indicativos de
transtornos mentais que o0 sujeito aderente (Laplanche, Pontalis, 2001;
Cedaro, 2005; Botega, 2006).
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O CD4, por sua vez, apresentou correlacdes negativas com carga
viral (rho=-0,64; #=0,01) e com o nimero de internagdes (rho=-0,28; P=0,05)
e de doencas oportunistas (rho=-0,25; P=0,05) registradas no prontuario, ou
seja, quanto maior o CD4, menor a carga viral e em decorréncia disso,
menor a quantidade de doencas oportunistas e de internacdes. Estas
associacOes eram esperadas, pois se sabe que valores mais altos de CD4
implicam em valores menores (e até indetectaveis) de carga viral (objetivos
principais da TARV), bem como em uma menor probabilidade de
manifestacbes de doencas oportunistas, e consequentemente de
internacdes devido a essas manifestacdes (Rachid, Schechter, 2005; Brasil,
2011a).

Finalmente, destacam-se as diversas correlagdes significativas dos
fatores do IPSF com a pontuacado total de EAE (Fator Afetivo-consistente
rho=0,42, P=0,01; Fator Adaptacdo Familiar rho=0,39, F=0,01; Fator
Autonomia Familiar rho=0,39, #=0,01; e Fator Geral rho=0,47, 7=0,01) e
com os fatores do QSG (ver tabelas 17, 18, 19 e 20). S&o correlagdes
positivas entre IPSF e EAE, indicando que quanto maior a percepcdo de
suporte familiar, maior a expectativa de autoeficacia para seguir prescricao
de TARV; e correlacbes negativas entre os fatores do IPSF e os do QSG,
indicando que, quanto maior a percepcdo de suporte familiar, menores os
escores em boa parte dos fatores indicativos de transtornos mentais. Esses
resultados confirmam os de outro estudo mencionado anteriormente, que
também buscou evidenciar a relacdo entre suporte familiar e sautde mental
(Souza et al, 2008).

Do ponto de vista teorico, estas associagdes também implicam em
dizer que o sofrimento psiquico pode ser evitado ou diminuido pelo suporte
familiar. No caso desse trabalho, o0s sujeitos foram abordados e
entrevistados enquanto acometidos por um processo de doenca e
tratamento desta, conforme j& dito, ameacgados fisica e psiquicamente. E
sabe-se gue sob essa condicéo, o sofrimento psiquico, os conflitos, sintomas
€ mesmo 0s transtornos mentais, podem aparecer em decorréncia da

impossibilidade de elaboracdo da situacdo. Sendo assim, percebe-se que,
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guando a familia vai ao encontro das necessidades de suporte do sujeito,
esse suporte familiar pode atuar como atenuador em termos de saude
mental. Do contrario, quando isso nao ocorre, pode existir maior chance de
sofrimento mental (Laplanche, Pontalis, 2001; Cedaro, 2005).

Tendo em vista os resultados apresentados, pode-se afirmar que o
presente estudo traz contribuigdes significativas para a area da saude, para
o contexto HIV/aids e para a tematica de adeséao tratamento. Como principal
fator limitante, destaca-se o fato da amostra ser relativamente pequena e
possivelmente nao representativa da populacdo estudada, o que né&o
invalida os achados encontrados, que apontam fatores e relacdes
significativas a serem aprofundadas em futuros estudos, bem como
necessidades de intervencdes em contextos especificos. Por meio do
conhecimento de fatores associados as condutas de ades&do ou ndo adesao,
e do modo como esses influenciam essas condutas, pode-se pensar, por
exemplo, em instrumentos e estratégias para o0 manejo dessas situacdes
tanto na assisténcia quanto na prevencao.

Considerando que nesse estudo foi avaliada especificamente a
percepcdo de suporte familiar, para pesquisas futuras propdem-se avaliar
outros tipos de suporte (social, por exemplo), visando um conhecimento
mais abrangente do modo como os diferentes tipos de suporte ou apoio
recebidos ou percebidos interferem positiva ou negativamente em contextos
de saude e doenca. Com relacdo a saude mental, foram avaliados por meio
do QSG apenas indicativos ou sintomas em saude mental, ndo tendo sido
feitos diagnosticos de qualquer espécie. Por isso, como desdobramento para
futuras pesquisas vale a pena aventar a possibilidade de investigar
diagnésticos especificos em salde mental como, por exemplo, a depressao,
transtorno de humor descrito como o mais frequente no contexto estudado;
ou ainda, a avaliacdo de fatores de personalidade individuais possivelmente
associados as condutas investigadas.

Também podem ser propostas intervencfes em contextos distintos
como, por exemplo, o estabelecimento de protocolos de triagem e avaliagéo

multi e interprofissional da adesdo a TARV, ou mesmo protocolos
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especificos para triagem em saude mental e servico social, na medida em
gue o suporte social e familiar aparece como fator fundamental e atenuador
de agravos a saude. Nesse sentido, os resultados também apontam a
necessidade de desenvolver estratégias para o envolvimento de familiares,
amigos, ou a pessoa de confianca para quem o diagnostico foi revelado, na
atencao e cuidado ao paciente com HIV/aids.
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Conclusao

Propds-se avaliar a adesdo a TARV em pacientes com HIV e aids e
buscar associacdo desta com as variaveis expectativa de autoeficacia,
percepcdo de suporte familiar e indicativos de transtornos mentais. Pode-se
dizer que esse proposito foi atingido e que foram obtidos resultados bastante
significativos. A adeséao foi aferida por mais de uma medida de avaliacao,
autorreferidas ou ndo, que se correlacionaram entre si. Foi obtida uma
estimativa de que a amostra tome em meédia entre 50 e 75% das drogas
prescritas, e o0 registro de retirada de medicacdes da farmacia foi
considerado o indicador de adesao mais preciso.

Em termos de salde mental, os resultados do QSG indicaram cerca
de 35% de perfis sintomaticos para transtornos mentais na amostra.
Portanto, sdo observados indices significativos tanto para adesao irregular a
TARV, quanto para saude mental, embora essas duas variaveis nao
necessariamente estejam correlacionadas. Um fator do QSG obteve
correlagcdo direta com adesédo, e este se refere a “desejo de morte”,
possivelmente relacionado a depressao, transtorno mais frequente nessa
populacao.

A expectativa de autoeficacia obteve correlacdo positiva com adesao,
indicando que pode ser um instrumento autorreferido confidvel para avaliar
essa conduta, desde que bem conduzido e associado a outras medidas. A
percepcado de suporte familiar mostrou-se a variavel com maior nimero de
correlagdes significativas, tanto com a adesdo, quanto com as demais
variaveis. Todos os fatores do IPSF correlacionaram-se positivamente com a
adesdo e com a EAE, e negativamente com a maioria dos fatores do QSG,
apontando o suporte familiar como um fator que contribui para a adeséo,
para a expectativa de autoeficacia e para a saude mental.

A associacdo dessas variaveis também foi destacada do ponto de
vista tedrico psicodindmico, considerando-se o diagndéstico e tratamento de
HIV e aids como potencialmente estressores e ameacadores a integridade

fisica e psiquica do sujeito, e o suporte familiar como mediador fundamental
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para que o sujeito possa se “recolher”, elaborar e enfrentar todas as
implicagbes dessa situagao.

Dentre os resultados encontrados e nao esperados, destaca-se uma
correlacdo entre adesédo e indicativos de transtornos mentais, evidenciada
pela correlacdo negativa entre carga viral e alguns fatores do QSG. Embora
essa relacdo va de encontro a tese desse trabalho, ela pode e foi discutida
teoricamente. No entanto, merece destaque também a reflexdo que suscita
em termos da adesdo ao tratamento, que por meio desta relacdo fica
evidenciada como um fendmeno multideterminado.

Falar em uma conduta multideterminada significa dizer que se trata de
uma conduta que é determinada por multiplos e variaveis fatores ao mesmo
tempo, e também que, o fato de um determinado fator interferir de forma
positiva ou negativa em um sujeito, ndo determinara que este interfira da
mesma forma em todos os sujeitos. Portanto, concluir que um indicativo ou
sintoma de transtorno mental interfere de forma negativa na adesao a TARV
de um paciente, ndo pode nem deve levar a conclusdo de que os transtornos
mentais sempre interferem negativamente na adesédo. E o0 mesmo pode ser
dito com relagéo a percepcdo de suporte familiar. Por isso, pensa-se que a
adesdo ndo deva ser avaliada apenas coletivamente, mas também
individualmente e de acordo com caracteristicas e especificidades de
individuos ou grupos especificos.

Acredita-se que o presente trabalho possa contribuir ndo somente
para os estudos atuais dos fatores associados a adesdo a TARV, mas
também para os estudos em termos de saude mental das pessoas vivendo
com HIV e aids. Destaca-se o fato de ndo se ter encontrado na literatura
outro estudo que tenha feito uso do IPSF e do QSG nessa populagéo,
instrumentos validados, que puderam fornecer adequadamente o0s
indicadores buscados nesse estudo, e que podem certamente ser utilizados
por psicologos (sdo instrumentos de uso privativo desses profissionais) em
estudos futuros, visando aprofundamentos e desdobramentos do tema
estudado.
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Anexos

Anexo 1
Questionario semiestruturado, incluindo:
A) Informacdes sociodemograficas

B) Informacdes clinicas e sobre adeséo

Anexo 2
C) Escala de Expectativa de Auto Eficacia para Seguir Prescricdo
Antirretroviral (Leite et al., 2002)

Anexo 3

Roteiro para busca de dados em prontuarios e registros da farmacia

Anexo 4

Termo de Consentimento Livre-esclarecido

Anexo 5

Autorizacdo do Comité de Etica para inicio do estudo



Anexo 1 — Questionario semiestruturado:

A. INFORMACOES SOCIODEMOGRAFICAS
01. Identificacéo Ne°: . 02. |dade: .
03. Sexo:[_] (1- Feminino; 2- Masculino)
04. Natural de:
05. Residente em: [ ]
(1- ZN; 2-ZS; 3- ZL; 4- ZO; 5- Grande SP; 6- Interior de SP; 7- Fora do Estado)
06. Cor ou Raca:[_] (1- Branca; 2- Negra; 3- Amarela; 4- Parda; 5- Indigena)
07. Religido: [_] (1- Catélica; 2- Candomblé; 3- Evangélica; 4- Espirita; 5- Judaica; 6-
Protestante;7- Outra )
08. Estado Marital: [_]
(1- Solteiro; 2- Casado; 3- Separado/Divorciado; 4- Amasiado; 5- Vilvo; 6- Qutro )
09. Opcao Sexual: [_] (1- Heterossexual; 2- Homossexual; 3- Bissexual; 4- Outro J)
10. Nivel de Escolaridade:[_]
(1- N&o sabe ler nem escrever; 2-Lé e escreve; 3- Fundamental Incompleto; 4-
Fundamental Completo; 5- Médio Incompleto; 6- Médio Completo; 7- Superior
Incompleto; 8- Superior Completo; 9- Pds-graduacéo)
11. Numero de Anos de Estudo:
12. Ocupacéo:
13. Fonte de Rendimento:
14. Renda Familiar: salérios minimos.
15. Tipo de residéncia:[_] (1- Prépria; 2- Alugada; 3- Doada; 4- Nenhuma; 5- Outra )
16. Com quem mora:[_] (1- Sozinho(a); 2- Parceiro(a); 3- Familia; 4- Amigos; 5- Outros__.)
17. Quantas pessoas moram na casa:
B. INFORMACOES CLINICAS E SOBRE ADESAO
01. H& quanto tempo sabe do diagndstico de HIV? _ meses.
02. Qual foi a forma de infeccdo?
03. Vocé contou para alguém sobre o seu diagndstico? [_] (1-Sim; 2-N&o)
04. Para quem?
05. Tem diagnéstico de outras doengas Infecto-contagiosas? ] (1-Sim; 2-N&o) Qual(is)?



06. . 07.

08. Faz ou fazia uso de drogas ou bebidas alcodlicas?[ ] (1-Sim; 2-N&o) Qual(is)?
09. . 10.
11. . 12.

13. Com que frequéncia?

14. Ha quanto tempo iniciou tratamento ARV? meses.
15. Teve ou tem algum efeito colateral? [ ] (1-Sim; 2-N&o)
16. Qual(is)?

17. J& mudou alguma vez de remédio? ] (1- Sim; 2- N&o)

18. Quantas?

B.a. Quais remédios e quantas doses de cada vocé toma atualmente?

ARV Doses/Dia Outros Doses/Dia
19. . 20. . 26. . 27.
21. . 22. . 28. . 29.
23. . 24, . 30. . 31

25. Total de doses ARV/dia . 32. Total de doses outros/dia

B.b.1. Destes, quantos vocé deixou de tomar na dltima semana?

33._ doses ARV. 34.  doses outros.
B.b.2. E no dltimo més?

35.  doses ARV. 36._ doses outros.

37. Qual(is) foi(ram) o(s) motivo(s)?

38. J4 interrompeu alguma vez o tratamento?[_] (1-Sim; 2-N&o)
39. Por quanto tempo? meses.

40. Qual(is) foi(ram) o(s) motivo(s)?

41. Faz acompanhamento com outros especialistas além do infectologista? [ | (1-Sim; 2-N&o)
42. Quais?




43.

44.
45.
47.
49.
51.

52.
53.
54.
55.
56.

57.

(1- Cardiologista; 2- Cirurgido Geral; 3- Cirurgido Plastico; 4- Dentista; 5- Dermatologista; 6-
Endocrinologista; 7- Fonoaudiélogo; 8- Ginecologista; 9- Hematologista; 10- Hepatologista; 11-

Neurologista; 12- Oftalmologista; 13- Otorrinolaringologista; 14- Proctologista; 15- Psicélogo;

16- Psiquiatra; 17- Terapeuta Ocupacional; 18- Urologista; 19 - Outros: ).
N° total de especialidades:
Ja teve alguma doenca oportunista?[ | (1-Sim; 2-N&o). Quais?
46.
48.
50.
N°total: .
Ja foi internado alguma vez?[ ] (1-Sim; 2-N&o)
Quantas?
Ja mudou de médico alguma vez?D (1-Sim; 2-N&o)
Quantas?

Como vocé avalia sua relagdo com o seu médico? []

(1- muito insatisfatéria; 2- insatisfatéria; 3- nem insatisfatéria, nem satisfatéria; 4- satisfatéria; 5-
muito satisfatoria)

E com a institui¢éo (hospital)? [_]

(1- muito insatisfatéria; 2- insatisfatéria; 3- nem insatisfatéria, nem satisfatoria; 4- satisfatéria; 5-

muito satisfatoria)



Anexo 2

C. ESCALA DE EXPECTATIVA DE AUTO-EFICACIA PARA SEGUIR PRESCRICAO ANTI-RETROVIRAL

Ha pessoas que, em algumas situa¢gfes, ndo conseguem tomar os remédios contra o virus da aids como

explica a receita. Diga apontando aqui (mostrar escala), qual a certeza de que, desde hoje até a proxima

consulta, vocé conseguira tomar os remédios da aids, como na receita, nas seguintes situa¢des: Imagine que

é vocé quem esta lendo... Vou conseguir tomar os remédios contra o virus da AIDS como explica a receita...

N&o vou S‘:?%O Acho cecr?erga
tomar q Nao sei | que vou Cd.
mesmo vou tomar vou
tomar tomar
Se eu estiver bem de saude. AE1
Se o virus no meu sangue for tdo pouco que AE2
ndo aparece no exame de carga viral.
Se eu estiver aborrecido e me sentindo pra
. AE3
baixo.
Se eu for discriminado ou rejeitado. AE4
Se eu estiver ocupado ou me divertindo. AE5
Se eu estiver em viagem de passeio ou de
AE6
trabalho.
Se eu estiver na rua. AE7
Se eu estiver me sentindo doente. AE8
Se eu estiver com alguém que eu ndo quero AE9
que saiba que sou portador do virus da AIDS.
Se eu tiver de tomar muitos comprimidos. AE10
Se eu estiver nervoso ou irritado. AE11
Se mudar muito o médico que me atende. AE12
Se eu tiver de tomar remédios varias vezes AE13
por dia.
Se eu estiver com pessoas estranhas. AE14
Se o remédio for dificil de engolir. AE15
Se for feriado ou final de semana. AE16
Se eu tiver de mudar meu horario de comer
h AE17
ou de dormir.
Se o remédio tiver gosto ruim ou cheiro forte. AE18
Se_eu estiver fazendo coisas fora da minha AE19
rotina.
Se eu estiver com alguém que acha bobagem AE20
eu tomar esses remédios.
Se os remédios estiverem me causando efeito AE21

ruim.




Anexo 3 — Roteiro para busca de dados em prontuérios e registros da farmécia.

INFORMACOES CLINICAS DO PACIENTE A SEREM OBTIDAS DO PRONTUARIO MEDICO
01. Classificagéo da infecgdo pelo HIV: [ ]

(1- A1; 2- A2; 3- A3; 4- B1; 5- B2; 6- B3; 7- C1; 8- C2; 9- C3)
02. Inicio do tratamento ARV: /

03. Hipdtese de infecgéo:

04. Esquema ARV atual:

05. CD4: células/mma3,
06. CD8: células/ mma,
07. Carga Viral: cépias/ml.

08. Numero de internagdes:

09. Doencgas oportunistas:|:| (1-Sim; 2-N&o)

10. . 11.
12. . 13.
14. . 15.
16. N°total: __ .

17. Acompanhamento de outra(s) doenga(s) infectocontagiosa(s)? [_](1-Sim; 2-N&o). Qual(is)?
18. . 19.

20. Acompanhamento Psiquiatria:[_] (1-Sim; 2-N&o)
21. Acompanhamento Psicologia:[_] (1-Sim; 2-N&o)

21.a. Hipoétese(s) Diagndstica(s):
22. . 23.

24. Faz uso de medicamentos psicotrépicos? [_](1-Sim; 2-N&o) Quais?
25. . 26.

27. . 28.

INFORMAGOES DO PACIENTE A SEREM OBTIDAS DA FARMACIA

01. Entrevista realizada em: I

02. O paciente retirou medicagao no més anterior a entrevista? [ ] (1-Sim; 2-N&o).

03. Quantas vezes nos Ultimos 12 meses o paciente retirou medicagdes ARV na farmacia?



Anexo 4 — Termo de Consentimento Livre-esclarecido.

Termo de consentimento livre-esclarecido para participacdo em pesquisa
académica. (de acordo com a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude- Brasilia — DF).

Vocé esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa chamada
“Associacdo entre expectativa de autoeficacia, suporte familiar, indicativos
de transtornos mentais e adesdo ao tratamento antirretroviral em pacientes
com HIV e aids”. O objetivo dessa pesquisa é saber se fatores como sexo,
idade, o numero de anos que vocé estudou, suas condi¢cdes de moradia, 0
quanto ganha por més, sua relacdo com sua familia, o tipo de remédio que
vocé toma e ha quanto tempo, e 0 seu estado de saude fisica e mental
(fatores psicossociais) interferem na sua aceitagao e no jeito que vocé segue
0 seu tratamento médico (adesdo). A sua participacdo € muito importante
para que possamos entender melhor as dificuldades encontradas pelas
pessoas durante o tratamento medico e o porqué dessas dificuldades. Com
isso, podemos contribuir para uma melhor assisténcia a saude de modo
geral.

A sua participacdo € completamente voluntaria e vocé € livre para
recusar caso nao se sinta a vontade para participar. A sua aceitacdo ou
recusa em participar da pesquisa nao trarA nenhum prejuizo no seu
atendimento no hospital, e também n&o envolve pagamento em espécie
alguma.

Caso vocé decida patrticipar, o que pedimos é que vocé responda a
cinco questionarios: o primeiro com perguntas como sexo, idade, 0 nimero
de anos que vocé estudou, suas condi¢cdes de moradia, 0 quanto ganha por
meés, e outras; o segundo sobre seu estado de salude e seu tratamento
médico; o terceiro sobre as possiveis dificuldades que vocé sente no seu
tratamento ou para tomar remédio; o quarto sobre a forma como vocé
percebe ou sente a sua relacdo com a sua familia e o quinto sobre o seu
estado de saude geral e o modo como vocé tem se sentido ultimamente. O
seu prontuario médico e os seus registros da farméacia também serao
consultados, com o objetivo de coletar informacgdes sobre os seus ultimos
exames (CD4, CD8 e Carga Viral), consultas médicas, estado de saude, e
sobre a quantidade de vezes que vocé costuma retirar as suas medicacdes
na farmacia.

A aplicacdo dos questionarios ocorrera em uma sala localizada no
ambulatério do Instituto de Infectologia “Emilio Ribas” (IIER), com duracao
de 40 minutos a 1 (uma) hora. A pesquisa nao apresenta nenhum risco,
incbmodo ou desconforto para vocé. E também né&o traz nenhum beneficio
imediato, além de ajudar os pesquisadores a conhecer melhor quais sdo e
como as pessoas lidam com as dificuldades encontradas em seu tratamento
meédico. Com isso, podemos pensar em como diminuir ou evitar essas
dificuldades.

As informacdes coletadas pelos questionarios e no seu prontuario
médico sao sigilosas e 0 seu nome nao sera revelado em nenhum momento.



Se durante a pesquisa vocé quiser desistir, ndo sera prejudicado no
atendimento em qualquer servigo deste hospital. Caso haja alguma duvida
ou comentario relacionado a pesquisa, vocé pode falar com os(as)
pesquisadores(as).

Qualquer duavida, por favor, entrar em contato com os(as)
pesquisadores(as) pelos telefones: (11) 4112-8442 (Luiza), (11) 3087-9902
(Dra. Elvira) ou com o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Infectologia Emilio Ribas: (11) 3896-1406.

Mais uma vez, estamos a disposi¢ao para qualquer esclarecimento.

Eu, li e entendi (ou
alguém me explicou) as informacbes contidas neste termo de
consentimento, e todas as minhas duvidas foram esclarecidas, e concordo
em participar voluntariamente da pesquisa chamada “Associacdo entre
expectativa de autoeficacia, suporte familiar, indicativos de transtornos
mentais e adesao ao tratamento antirretroviral em pacientes com HIV e aids”
e recebi 1 (uma) copia do presente termo de consentimento.

Nome do Participante Nome do Pesquisador

Assinatura do Participante Assinatura do Pesquisador

Data: / / Data: / /




Anexo 5 — Autorizacdo do Comité de Etica para inicio do estudo.

SECRETARIA DE ESTADC DA SA.EL'?‘P—:
COORDENADORIA DE SERVICOS DE SAUDE
INSTITUTO DE INFECTOLOGIA EMILIO RIBAS

DIVISAQ CIENTIFICA
SERVICO DE ENSINO E PESQUISA

~roTOCOLO DE PESOUISA N° 71/2008 i
—#ryn 0 “INVESTIGACAQ DA INFLUENCIA DE FATORES PSICOSSOCIAIS NA ADESAC
AO TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL EM PACIENTES COM HIV/AIDS”

PESQUISADOR RESPONSAVEL MO 1r=R:ROBERTO FOCACCIA

AUTOR PRINCIPAL: LUIZA AZEM CAMARGO

COLABORADORES: CLAUDIO GARCIA CAPITAO

ARIEMTADOR: ELVIRA MARIA VENTURA FILIPE

AUTORIZACAC PARA INICIQ BO ESTURO

Devidamente aprovado pela Comissao Cientifica, Comité de Etica
em Pesquisa e Diretoria Técnica de Departamento deste Instituto, € regular quanto
as informagdes sobre financiamento do projeto, o protocolo de pesquisa acima esta
AUTORIZADO  para ter inicio.

Registre-se. Comunigue-se.

S3o Paulo, 21 de

flovembro de 2008.



