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PAPARELLI RB. Aspectos psicossociais da adesdo as t  erapias
antirretrovirais: investigacdo qualitativa em trés momentos do
tratamento.

RESUMO

A adocao das terapéuticas antirretrovirais transformou a aids em doenca
cronica. Apesar da diminuicdo da mortalidade e do aumento da sobrevida, a
adesao ao tratamento continua a ser um permanente desafio. Trata-se de
um problema complexo e multifatorial que nos obriga a refletir sobre
questdes biopsicossociais, econdmicas e culturais. O objetivo principal deste
trabalho foi analisar os aspectos psicolégicos e sociais que podem
influenciar na adesao ao tratamento de pacientes vivendo com hiv/aids em
terapia antirretroviral, em trés momentos distintos de tratamento: P1. até 2
anos; P2. entre 2 e 10 anos e P3. mais de 10 anos. Foi realizado estudo
qualitativo descritivo e compreensivo acerca dos fatores que comprometem
a adesdo ao tratamento nos 3 momentos citados. Foram realizadas 60
entrevistas semi-estruturadas: 30 homens e 30 mulheres, maiores de 21
anos, portadores do hiv em tratamento antirretroviral no Centro de
Referéncia e Treinamento DST/AIDS (CRT-DST/AIDS), sendo 10 homens e
10 mulheres para cada um dos trés momentos citados. Os dados qualitativos
foram tratados pela técnica de Analise Tematica. O 1° periodo (P1) se
caracterizou por: angustias referentes ao impacto do diagndstico; auséncia
de sintomas alimentando a ilusdo de sanidade; inicio da medicagdo como
exposicdo do paciente no meio social; medo de lipodistrofia podendo
interferir negativamente na adesao. O 2° periodo (P2) se caracterizou por:
tendéncia de maior assimilacdo da condicdo da doenca; diferenca da
cronicidade da aids com relacdo a cronicidade de outras doencas; busca de
autocontrole pelo paciente; realinhamento do paciente com relacdo a
doenca. No 3° periodo (P3), foram identificados: resignagdo ao uso dos
medicamentos; incorporacdo das restricbes e agravos; mudanca de
percepcdo da doenga; vivéncias de depressdo reativa (luto das
caracteristicas saudaveis) e depressdo preparatoria (aceitacdo “forcada”
pela imposicdo da doenca). A aceitacdo consensual da doenca ocorreu em
apenas uma das entrevistas, 0 que mostra que a adesado, neste estudo,
esteve distante daquela considerada ideal na literatura. As particularidades
da aids (doenca do outro, do siléncio, do sigilo, da discriminacdo, da
exclusdo), levam a problemas relativos ao autocuidado e a liberdade de
reconstrucdo identitaria, acentuando a vivéncia de soliddo, ante o
empobrecimento das rela¢des solidarias - familiares e sociais. A partir dos
dados obtidos, algumas recomendacdes sédo feitas para as equipes de
saude no sentido de ampliar a compreensdo dos aspectos psicossociais
relacionados a aids nesses trés periodos estudados.

Palavras-chave: Sindrome de imunodeficiéncia adquirida;, Adesédo a
medicacao; Aspectos psicossociais; Antirretrovirais; Doenca
cronica/psicologia.



PAPARELLI RB. Psychosocial aspects of adherence to antiretroviral
therapies: qualitative research in three stages of treatment.

ABSTRACT

The adoption of antiretroviral treatment has transformed aids into a chronic
disease. Despite the decreased mortality and increased survival rates,
adherence to treatment remains an ongoing challenge. Adhesion is a
complex and multifactorial problem that requires us to reflect on
biopsychosocial, economic and cultural issues. The main objective of this
study was to analyze the psychological and social aspects that can influence
adherence to treatment of patients living with HIV / AIDS on antiretroviral
therapy in three separate moments of treatment: P1. up to 2 years; P2.
between 2 and 10 years and P3. over 10 years. We conducted a qualitative
study descriptive and understanding of the factors that affect adherence to
treatment in the 3 mentioned moments. 60 semi-structured interviews were
conducted: 30 men and 30 women, all over 21 years of age, carriers of HIV
on antiretroviral therapy at the Center for Reference and Training STD / AIDS
(CRT-DST/AIDS), 10 men and 10 women for every one of the three moments
cited. Qualitative data were treated by the technique of thematic analysis.
Specifically the 1st period (P1) was characterized by: anxieties regarding the
impact of diagnosis, absence of symptoms feeding the illusion of sanity;
starting medication as patient exposure in the social environment; fear of
lipodystrophy may adversely affect the adhesion. The 2nd period (P2) was
characterized by: a trend towards greater assimilation of the disease
condition; different chronicity of AIDS with respect to other chronic diseases,
self-seeking of control by the patient; realignment of patient with the disease.
In the 3rd period (P3) resignation to use of medication; incorporation of
restrictions and problems; changing perception of the disease; experiences
of reactive depression (grief for healthy characteristics) and depression were
identified; preparatory depression (acceptance "forced" by the imposition of
the disease). The consensual acceptance of the disease occurred in only one
of the interviews triggering acceptance to medication adherence and distant
from that considered ideal in literature; aids, with its peculiarities (the disease
of others), silence, secrecy, discrimination, exclusion) presents serious
difficulties related to self-care, freedom of identity reconstruction, tending to
mark the sense of loneliness set against the impoverishment of solidarity
relationships - family and social. From the data obtained, recommendations
are made for health teams to broaden the understanding of the psychosocial
aspects related to AIDS in the three periods studied.

Keywords: Acquired Immunodeficiency Syndrome; Adherence to medication,
Psychosocial aspects; Antiretroviral; Chronic Disease / psychology
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1. INTRODUCAO

7

A sindrome da imunodeficiéncia adquirida — aids — € uma doencga
infecto contagiosa que ataca o sistema imunolégico do individuo, tendo
como agente o virus da imunodeficiéncia humana. Este virus invade o
organismo por duas vias de transmissdo: horizontal e vertical’ (Mesquita,
2003; Ministério da Saude, 2006). A transmissao horizontal inclui a via
sexual (relagbes homo ou heterossexuais), a transfusao de sangue, 0 uso
compartilhado de agulhas contaminadas. A transmisséao vertical, ou materno
infantil, ocorre pela gestacéo, parto ou amamentacao (Ministério da Saude,
2006).

A politica de acesso universal a medicacdo antirretroviral foi
introduzida no sistema brasileiro de saude em novembro de 1996, facilitando
0 acesso universal e gratuito aos servicos de saude e aos medicamentos. A
partir de entdo, observa-se uma diminuicdo dos indices de mortalidade.
Contudo, a adesdo dos pacientes configura-se como um dos grandes
problemas observados no tratamento. Alguns dos aspectos que influem na
adesao sao: efeitos colaterais da medicacao (nauseas, vomitos, lipodistrofia
e outras), co-morbidades e co-infec¢des, aspectos psicossociais (estigma,
preconceito).

Sabe-se que a interrupcéo da ingestdo completa dos medicamentos
pode levar a resisténcia viral, o que determina novas demandas nas
estratégias de tratamento. Portanto, como nos alerta Carvalho et al. (2003),
“aumentar a aderéncia dos pacientes ao tratamento anti-retroviral constitui
uma questdo de primeira ordem no combate a evolucdo da epidemia” (p.
594).

! De acordo com o Glossério de Epidemiologia e Ecologia das Doencas Infecciosas e Parasitarias,
transmissdo é o processo pelo qual um patégeno passa de uma fonte de infecgdo para um novo
hospedeiro. Ha dois tipos de transmisséo: horizontal e vertical. A forma de transmissédo horizontal
ocorre de hospedeiro para hospedeiro. Ja a transmisséo vertical ocorre quando um genitor passa a
infeccéo para seu feto, a infecgdo perinatal € uma forma especial de transmissao vertical. (Camara,
sd.). A transmissao horizontal da aids ocorre entre parceiros; a transmissao vertical ocorre de méae
para o filho (Ministério da Saude, 2006).
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Para contribuir com o conhecimento na area relativa a adesao ao
tratamento, este trabalho considerou trés momentos diferentes do
tratamento: até 2 anos (P1); entre 2 a 10 anos (P2); mais de 10 anos (P3).

Considerando-se que a adesdo ao tratamento € um fendémeno
complexo e multicausal, neste trabalho, fez-se um recorte que privilegia os
aspectos psicossociais envolvidos no processo.

A revisdo da literatura esta apresentada em itens. No primeiro,
“Aids® — Histéria e Repercussées no Homem e no Tempo”, é apresentada a
descricdo suméaria dos aspectos historicos da aids, desde seu surgimento,
sua epidemiologia distinta, seu reflexo no corpo marcado pela cronicidade da
doenca e sua repercussdo na cultura. O segundo “Multifatorialidade do
adoecer hiv/aids”, traz a discussé@o do corpo como locus da doenga, numa
coexisténcia simultanea com toda subjetividade contida neste mesmo corpo,
sendo ambos uma unidade, marcada pela sociedade e pela cultura. O
terceiro enfoca a “Adesdo” desde sua conceituacdo até os elementos
pontuais que interferem em sua processualidade.

Nos capitulos seguintes, sdo apresentadas: a Justificativa do estudo;
os Objetivos da pesquisa; o Material e o0 Método utilizados; os Resultados e
a Discusséo; as Consideracoes Finais.

2 A grafia da palavra aids neste trabalho toma como base as determina¢des da Coordenacgdo Nacional
de DST e Aids (Ministério da Salde, 2006) que sugere que a palavra "aids" seja considerada um
substantivo comum, apesar de ser originaria de uma sigla estrangeira. Desta forma, recomenda a
grafia em caixa baixa quando em referéncia a epidemia e demais agravos; grafia em caixa alta na letra
inicial e baixa nas demais quando referir-se a nomes proprios de instituicdes; caixa alta quando a
palavra "aids" estiver no meio de siglas grafadas em caixa alta.

14



1. REVISAO DA LITERATURA

2.1. Aids — Historia e repercussao no homem e note  mpo

2.1.1. Epidemiologia

Os principais dados epidemiologicos sobre a aids no mundo,
disponiveis no Relatério para o Dia Mundial de Luta contra aids/SIDA,
publicado em 2011 (UNAIDS/ONUSIDA/2011), informam que até o final de
2010 havia 34 milhdes de pessoas vivendo com hiv/aids; deste total, 2,7
milhdes referiam-se a casos novos e 0s obitos somavam 1,8 milhdes. A taxa
de novos casos por dia acumulava mais de 7 mil casos, sendo que deste
total cerca de 97% ocorriam em paises de renda baixa e média; em niameros
absolutos, mil casos novos ocorriam em criangas com menos de 15 anos e 6
mil em adultos com 15 anos ou mais, dos quais quase 48% entre mulheres e
42% entre jovens de 15 a 24 anos.

A prevaléncia de 34 milhBes de pessoas infectadas até o final de
2010 representa um aumento de 17% quando comparado com 2001. Dos
2,7 milhdes de casos novos no periodo, observa-se uma reducédo de 21%
quando comparado com o pico de incidéncia em 1997 e, dos 1,8 milhfes de
pessoas que morreram de causas relacionadas a aids neste mesmo ano,
observa-se uma reducdo em relagéo ao pico de 2,2 milhdes em meados dos
anos 2000. O citado relatorio aponta que 2,5 milhbes de Obitos foram
evitados em paises de renda baixa e média desde 1995 devido a
intensificacdo da terapia antirretroviral e estima-se que 700 mil Obitos
relacionados a aids tenham sido evitados apenas no ano de 2010. Quase a
metade das pessoas (47%) com indicacdo de terapia antirretroviral esta em
tratamento. Aproximadamente 6,6 milhdes de pessoas em paises de renda
baixa e média estavam recebendo tratamento no final de 2010, de um total
estimado de 14,2 milhdes que dele necessitavam (UNAIDS/ONUSIDA/2011).
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Os dados epidemiolégicos da realidade brasileira, disponiveis no
Boletim Epidemiolégico (Ministério da Saude, 2010) apontam que, de 1980 a
junho de 2010, foram notificados 592.914 casos de aids no Brasil: 344.150
casos no Sudeste (58,0%), 115.598 casos no Sul (19,5%), 74.364 casos no
Nordeste (12,5%), 34.057 casos no Centro-Oeste (5,7%) e 24.745 casos na
Regido Norte (4,2%). Em 2007 havia uma tendéncia a estabilizacdo nas
regides Sul, Sudeste e Centro Oeste e crescimento nas regibes Norte e
Nordeste (Ministério da Saude, 2008a); ja em 2009, observou-se que a
Regido Sul veio (desde 2007) tendo maior participacdo na elevacao destes
valores e que houve diminuicdo de casos na Regido Sudeste; esse
fendmeno favoreceu a estabilizacdo da taxa nacional.

Se a epidemia brasileira estava concentrada na populacdo de 15 a
49 anos, com uma taxa de prevaléncia da infeccdo pelo hiv de 0,6% em
2007, os dados de 2010 apresentam maior propor¢cao dos casos de aids
entre os 40 e 49 anos de idade. As taxas mostram também um aumento na
populacdo com 60 anos ou mais, em ambos os sexos. Na faixa de 35 a 39
anos, encontra-se taxa mais alta de detec¢do de casos registrados no pais:
46,7 casos por 100.000.

Do total apresentado, 385.818 casos sdo do sexo masculino e
207.080 casos do feminino. Ha um declinio na razdo por sexo ao longo dos
anos, cujos indicadores se mantém estaveis desde 2002, em 1,5:1 (15
homens para cada 10 mulheres).

De 1980 a 2009, foram notificados 229.222 6bitos tendo como causa
basica a aids, com um coeficiente de mortalidade de 6,2 6bitos por 100.000
habitantes (Ministério da Saude, 2010).

O Boletim Epidemiolégico AIDS/DST do Ministério da Saude (2007a)
trouxe, na época (2007), dados epidemioldgicos inéditos, pois apontava,
pela primeira vez, a proporcdo de pessoas que continuaram vivendo com
aids em até cinco anos apo6s o diagnostico. Neste estudo, foi considerado o
namero de pessoas identificadas com a doenca em 2000 e, destes
individuos identificados, foi levantado o percentual de pessoas vivendo com
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aids por regido, como segue: 90% no Sudeste; 78% no Norte; 80% no
Centro Oeste; 81% no Nordeste; e 82% no Sul.

Esta andlise inédita dos dados apresentada pelo Ministério da Saude
(2008a) mostrava que 20,5% dos individuos diagnosticados com aids no
Norte haviam morrido em até um ano apOs a descoberta da doenca,
enquanto que, na regido Centro Oeste, o percentual foi de 19,2%, no
Nordeste 18,3%, na regido Sudeste 16,8% e na regiao Sul 13,5%, levando a
uma média brasileira de 16,1% total de mortes.

A medida que os anos se passaram, foram observadas mudancas
no perfil da epidemia. Um exemplo pode ser encontrado nos dados do MS,
em 2000, que indicavam a taxa de incidéncia de aids ainda em numeros
elevados, com 19,5 casos por 100 mil habitantes, com uma tendéncia de
crescimento entre as mulheres, configurando-se numa mudanca do perfil
dos individuos infectados com o passar dos anos. Nesta fase, observou-se
uma diminuicdo de incidéncia no sexo masculino, em que houve uma
reducdo nas faixas etarias de 13 a 29 anos, contra um crescimento nas
faixas posteriores, principalmente a partir de 40 anos. Os dados referentes
ao sexo masculino indicaram, desta forma, uma estabilidade na proporgéo
de casos pela transmissao homo/bissexual, um aumento proporcional da
transmissdo heterossexual e uma reducdo importante e persistente dos
casos em usuarios de drogas injetaveis. Entre as mulheres, apdés 1998, ha
uma tendéncia a estabilidade na faixa de 13 a 24 anos, com crescimento
persistente em praticamente todas as outras faixas etarias (Ministério da
Saude, 2000).

Com relacdo a mortalidade, houve um acumulo de 183 mil 6bitos por
aids até dezembro de 2005; essas taxas de mortalidade foram crescentes
até meados da década de 90, com tendéncia a estabilizacdo em 11 mil
Obitos anuais desde 1998. Estes dados vém sofrendo importante reducéo a
partir da introducdo da politica de acesso universal ao tratamento
antirretroviral; a partir de 2000, a taxa de mortalidade se estabilizou em
cerca de 6,4 Gbitos por 100 mil habitantes (Ministério da Saude, 2008a).
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2.1.2. Surgimento e Historia

O primeiro provavel caso da histéria, segundo Shilts (1987), ocorreu
com a médica e pesquisadora dinamarquesa Margrethe P. Rask, que morreu
em 12 de dezembro de 1977. Ela havia estado na Africa e comecara a
apresentar sintomas estranhos para a sua idade. Sua autépsia revelou que
os pulmdes estavam repletos de microrganismos, que ocasionaram um tipo
de pneumonia e vieram a asfixia-la. Historicamente, talvez esse seja o
primeiro caso descrito de morte por decorréncia da aids.

Desde esse relato até os dias de hoje, observou-se um avanco
expressivo na terapéutica voltada a doenca, que vem sendo utilizada para o
combate e tratamento dos pacientes infectados com o virus hiv ou pessoas
vivendo com hiv e aids - PVHA®. Junto com esse avanco, muitas foram as
discussdes e impasses que cercaram a comunidade cientifica e o imaginario
social.

Entre 1977 e 1978, surgem 0s primeiros casos da doenca, que so
viria a ser denominada “aids” em 1982, ano em que se desenvolve a
classificacdo da nova sindrome®. Em 1980, é identificado o primeiro caso no
Brasil, reconhecido também sé em 1982. Em 1981, as autoridades
americanas de saude publica voltam a atencdo a compreensdo da nova e
misteriosa doenca. No periodo de 1977 a 1981, desenvolvem-se amplos
debates em decorréncia do grande desafio a ser vencido pela saude publica,
em uma tentativa de explicacdo da enigmatica doenca (Santos e Santos,
1999).

Dentre os principais fatos relacionados a histdria da aids (Ministério

da Saude, s/d a), destacam-se 0s seguintes:

% Neste trabalho, sera utilizada a sigla PVHA que significa Pessoas Vivendo com HIV e Aids (Ministério
da Saude, 2007), enquanto PLWHA — “People Living with HIV/AIDS” é a sigla, em inglés, para nomear
as pessoas vivendo com HIV/aids (UNAIDS/WHO, 2007).

* Santos e Santos (1999) referem que a descricdo da aids se da em 1981 com a denominagdo de
sindrome, ja que ndo se tratava de uma doenga, mas de uma condigdo fisica na qual o individuo
padecia de um conjunto de doencgas, que 0 mantinham numa situagao critica de saude, sendo a partir
de entédo denominada de “Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida” — AIDS.
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Quadro 1 — Principais fatos relacionados a Histéria da aids no Brasil e no mundo

1982

Adota-se temporariamente a denominacédo de “Doenca dos 5H”: homossexuais, hemofilicos, haitianos, heroindmanos, prostitutas (hookers em inglés).
Passam a ser conhecidos os fatores de possivel transmisséo: contato sexual, uso de drogas ou exposicao a sangue e derivados;
E notificado o primeiro caso decorrente de transfusdo sanguinea;

E notificado o primeiro caso diagnosticado no Brasil, em S&o Paulo.

1983

Da-se a primeira notificacdo em criancas,

Relato de caso de possivel transmissdo heterossexual,
Casos em profissionais de salde;

Ocorrem as primeiras criticas ao termo “grupos de risco”;
Gays e haitianos séo considerados principais vitimas;
Apontam-se semelhancas com o virus da hepatite b;
Reconhece-se a origem viral da aids;

Ocorre no Brasil o primeiro caso de aids no sexo feminino.

1984

Disputa entre os grupos dos pesquisadores Robert Gallo e Luc Montagnier, quanto a autoria da descoberta do hiv;

Estruturacao do primeiro programa de controle da aids no Brasil - Programa da Secretaria da Saude do Estado de Séo Paulo.

1985

Ocorrem diferentes estudos para diagnéstico da possivel origem viral da aids;

Surge o primeiro teste anti-hiv para diagndstico;

Sao caracterizados “comportamentos de risco”, ao invés de “grupo de risco”;

Descobre-se que a aids € a fase final da doenca, causada por um retrovirus (hiv - human immunodeficiency virus);
Ocorre o0 primeiro caso de transmissao vertical,

Fundagéo do grupo de apoio a prevencgédo da aids (GAPA), primeira ONG do Brasil e da América Latina.

1986

Criacdo do Programa Nacional de DST e AIDS.

1987

Os casos notificados no Brasil somam 2.775;
Tem inicio a terapéutica com AZT,;

Organizacgéo das Nag¢fes Unidas (ONU) transforma o dia 1° de dezembro no Dia Mundial de Luta contra a aids (adotado pelo Brasil em 1988).

1988

Criag&o do SUS (Sistema Unico de Saude);
Criacéo do primeiro Centro de Orientacdo e Apoio Soroldgico (COAS);

Tem inicio o fornecimento de medicamentos para tratamento das infec¢des oportunistas;




» Notificado o primeiro caso diagnosticado na populacao indigena;

* Os casos notificados somam 4.535.

1989 « Ativistas forcam o fabricante do AZT, Burroughs Wellcome, a reduzir em 20% o preco do remédio;

« O Brasil registra 6.295 casos de aids.

1991 « Tem inicio o processo para a aquisicdo e distribuicao gratuita de antirretrovirais;
+ E lancado o videx (ddl), outro medicamento da classe dos inibidores de transcriptase reversa;

« A OMS anuncia que 10 milhdes de pessoas estdo infectadas com o hiv pelo mundo, sendo que o Brasil responde por 11.805 casos.

1992 « Primeiro estudo sobre o uso de varias drogas combinadas contra o hiv;

« E apontada a importancia das doencas sexualmente transmissiveis (DST) como cofator para a transmiss&o do hiv;
» Robert Gallo e Luc Montagnier chegam a um acordo definitivo sobre o crédito da descoberta do virus;

« O caddigo internacional de doencas inclui a infeccao pelo hiv;

» Ocorre a inclusao dos procedimentos para o tratamento da aids na tabela do SUS pelo Ministério da Saude;

« Tem inicio o credenciamento de hospitais para o tratamento de pacientes com aids;

« Os casos da infeccao pelo hiv no Brasil chegam a 14.924.

1993 « Tem inicio a notificacdo da aids no Sistema Nacional de Notificacdo de Doencas (SINAN);
» O Brasil passa a produzir o AZT;

* Sao notificados 16.760 casos no Brasil.

1994 « O acordo com o Banco Mundial impulsiona as ac8es de controle e prevencéo as DST e a aids previstas pelo Ministério da Saude;
» Evidéncias mostram que o uso do AZT ajuda a prevenir a transmissdo do HIV de mée para filho durante a gravidez e o parto;
« Definicdo sobre o diagndstico de casos de aids em criangas;

« O Brasil registra 18.224 casos de aids.

1995 « Uma nova classe de drogas contra o hiv (os inibidores de protease) é aprovada nos EUA,;

» Zerti e Epivir sdo langados, aumentando as escolhas de tratamento;

« Estudos revelam que a combinac¢éo de drogas reduz a progresséo da infeccéo;

» Pesquisa demonstra que o tratamento precoce das DST faz com que o risco de transmisséo e aquisi¢do do hiv diminua;

* Os casos no Brasil somam 19.980.

1996 « O Programa Nacional de DST e Aids lanca o primeiro consenso em terapia antirretroviral, que regulamenta a prescricao de medicacdes;

A Lein®9.313, de 13/11/1996, fixa o direito ao recebimento de medicacao gratuita para tratamento da aids;
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Tem inicio a disponibilizacdo do AZT venoso na rede publica;

Queda das taxas de mortalidade diferenciada por regides;

Aumento da incidéncia entre mulheres;

Aumenta a incidéncia nos municipios do interior dos estados brasileiros;
Aumenta a incidéncia na populacdo de baixa escolaridade e baixa renda;

Os casos da doenca no Brasil somam 22.343.

1997 E implantada a Rede Nacional de Laboratérios para o monitoramento de pacientes com hiv em terapia com antirretroviral, com a realizacdo de
exames de carga viral e contagem de células CD4;
S&o notificados 22.593 casos de aids no Brasil.

1998 Validagéo do algoritmo nacional para diagndstico das DST no Brasil;
Ministério da Saude recomenda a aplicacdo da abordagem sindrémica das DST;
Rede publica de saude disponibiliza, gratuitamente, onze medicamentos;
Lei define como obrigatoria a cobertura de despesas hospitalares com aids pelos seguros-saude privados (mas ndo assegura tratamento
antirretroviral).

1999 Somam 15 os medicamentos disponibilizados pelo MS;
Mortalidade dos pacientes de aids cai 50%.

2000 Ha a 132 Conferéncia Internacional sobre Aids (Durban/Africa do Sul) e o | Férum em hiv/aids e DST da América Latina (Rio de Janeiro/Brasil);
Nac¢bes Unidas promove acordo com 5 grandes companhias farmacéuticas para diminuicdo do preco dos remédios nos paises em desenvolvimento;
No Brasil, ha aumento da incidéncia em mulheres;
Estudos indicam que o abandono do tratamento torna a infeccdo novamente detectavel;
Pacientes apresentam efeitos colaterais relacionados ao uso dos medicamentos;
Confirmacéao de que o SIV (simian immunodeficiency virus) foi transmitido para seres humanos e sofreu mutagdes, transformando-se no hiv.

2001 Implantacéo da Rede Nacional de Laboratérios para Genotipagem;
Ameaca de quebra de patentes pelo Brasil e seu papel na negociagdo com a industria farmacéutica internacional para reducdo dos precos dos
medicamentos;
O HIV Vaccine Trials Network (HVTN) planeja testes com vacina em varios paises, entre eles o Brasil;
Casos acumulados no Brasil desde 1980 chegam a 220.000.

2002 E criado o Fundo Global para o Combate a Aids, Tuberculose e Malaria, para captar e distribuir recursos para paises em desenvolvimento;
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« O relatério do UNAIDS (programa conjunto das Nacdes Unidas para a luta contra a aids) afirma que a aids vai matar 70 milhdes de pessoas nos
proximos 20 anos, caso as nagdes ricas nao aumentem seus esfor¢os para conter a doenca;

« O numero de casos notificados no Brasil sobe para 258.000.

2003 » Realiza-se o Il Féorum em HIV/Aids e DST da América Latina (Havana/Cuba);
» Programa Nacional de DST/Aids recebe US$ 1 milhdo da Fundacé&o Bill & Melinda Gates (estes recursos foram doados para ongs);
» O Programa é considerado por diversas agéncias de cooperacao internacional como referéncia mundial;

¢ Casos notificados acumulados somam 310.310.

2004 < Lancamento do algoritmo brasileiro para testes de genotipagem;
« Aumenta o nimero e eventos relacionados a DST e aids (Recife/Brasil);

» S&o0 362.364 o total de casos de aids até junho.

2005 « O tema do Dia Mundial de Luta Contra a aids no Brasil aborda o racismo como fator de vulnerabilidade para a populacao negra;

e Até junho, somam 371.827 os registros de aids no Brasil.

2006 « Em Toronto, acontece a 162 Conferéncia Mundial sobre Aids (maior evento sobre aids no mundo);

« Dia Mundial de Luta contra a Aids tem sua campanha protagonizada por pessoas vivendo com aids;
* Brasil reduz em mais de 50% o numero de casos de transmissao vertical;

 Acordo reduz em 50% preco do antirretroviral Tenofovir (economia de US$ 31,4 milhdes por ano);

» Registros de aids no Brasil ultrapassam 433.000.

2007 « Programa Nacional de DST/AIDS institui o Banco de Dados de viola¢gdes dos direitos das pessoas portadoras do hiv;
« Tailandia decide copiar o antirretroviral Kaletra;

« Brasil decreta o licenciamento compulsério do Efavirenz;

« Assinado acordo para reduzir preco do antirretroviral Lopinavir/Ritonavir;

« A UNITAID reduz precos de medicamentos antirretrovirais em até 50%;

» Observa-se o aumento de sobrevida das pessoas com aids no Brasil,

« Sao registrados 474.273 casos acumulados até junho.

2008  Inauguracédo da primeira fabrica estatal de preservativos do Brasil (a primeira do mundo usando latex de seringal nativo);
» Conclusédo do processo de nacionalizagdo de um teste que permite detectar a presenca do hiv em 15 minutos, com a diminuicdo de custos de US$
5,00 para US$ 2,60 com fabricagdo pela Fiocruz;

 Brasil investe US$ 10 milhdes na instalacdo de uma fabrica de medicamentos antirretrovirais em Mogambique;
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VII Congresso Brasileiro de Prevencéo das DST e aids (Florian6polis/SC);
Prémio Nobel de Medicina aos franceses Francoise Barré-Sinoussi e Luc Montagnier pela descoberta do hiv, causador da aids e ao alemé&o Harald

zur Hausen, pela descoberta do HPV.

2009

Ministério da Saulde bate recorde de distribuicdo de preservativos;

O Programa Nacional de DST/AIDS torna-se Departamento da Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da Saude e o Programa Nacional para
a Prevencao e Controle das Hepatites Virais € integrado a ele;

Sao notificados 544.846 casos no pais desde o inicio da epidemia.

2010

XVIII Conferéncia Internacional de Aids (Viena/Austria); VIII Congresso Brasileiro de Prevencéo das DST e Aids; | Congresso Brasileiro de Prevencéo
das Hepatites Virais; IV Mostra Nacional da Saude e Prevencéo nas Escolas e | Mostra Nacional do Programa Saude na Escola (SPE), (Brasilia/DF);
Contratos para compra de antirretrovirais ficam R$ 118 milhdes mais baratos;

Duas mil agéncias dos Correios promovem campanha inédita contra a aids;

Lancadas as campanhas PCAP 2008 (Pesquisa sobre Comportamento, Atitudes e Préaticas Relacionadas as DST e Aids da Populacdo Brasileira de
15 a 64 anos) e campanha de carnaval de combate a aids (primeira campanha com 2 momentos: 1. Antes e durante, estimula o uso da camisinha; 2.
Estimula a testagem);

Governos do Brasil e da Africa do Sul firmam parceria inédita para distribuicdo de 30 mil camisinhas e folderes preventivos de aids e DST durante a
Copa do Mundo de Futebol,

Lancado a aprovado o relatério brasileiro de “Metas e compromissos assumidos pelos estados-membros na Sessdo Especial da Assembleia Geral
das Nacdes Unidas em hiv/aids (UNGASS)”, versao 2008-2009;

AcOes de combate ao preconceito dirigido aos travestis (material educativo sobre identidade e respeito; campanha nos servigos de saude;

Sao notificados 592.914 casos de aids no pais.

2011

Incentivo financeiro as Casas de Apoio para adultos com hiv/aids destinado ao custeio das a¢des desenvolvidas com criancas e adolescentes;
Anuncio sobre a producdo nacional de dois novos medicamentos para aids - atazanavir e raltegravir (parcerias PUblico-Privadas e versao genérica do
tenofovir, indicado para aids e hepatites);

Distribuicdo pelo MS do atazanavir em todo Brasil;

Celebracéo de 10 anos de cooperacéo cientifica entre Brasil e Franca nas areas de DST, aids e hepatites virais;

Relancamento da Frente Parlamentar Nacional em HIV/aids e outras DST no Congresso Nacional,

Reunido de Alto Nivel sobre aids (Nova lorque/EUA), para avaliar avancos e obstaculos, na resposta global a epidemia de aids;

Doacéao do governo brasileiro de US$ 2 de cada passagem internacional para medicamentos de aids.
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Observa-se no Quadro 1 que a construgao do cuidado aos pacientes
com hiv e/ou aids avancgou significativamente nos ultimos 30 anos e que o
Brasil, neste contexto, pode ser considerado um paradigma entre os paises
em desenvolvimento (Bastos et al., 2001), ja que sua politica de acesso
universal e gratuito as terapias antirretrovirais e exames de monitoramento
da infeccao pelo hiv a todos os pacientes com indicagéo clinica representa o
produto da mobilizacdo social das organizacbes ndo governamentais e

militantes no campo da aids (Veloso, 2003).

2.1.3. Repercussodes no Corpo Biologico

Aids é nome dado a sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids);
€ uma doenca infecto contagiosa grave, constituida por um conjunto de
enfermidades que acometem o organismo infectado. Sua ocorréncia é
decorrente da infeccdo provocada pelo virus da imunodeficiéncia humana,
que destréi progressivamente o sistema imunoldgico, abalando as defesas
do organismo.

Enquanto processos - organico e bioquimico -, sdo os linfécitos T
CD4+ os principais alvos do hiv e, por isso, sdo as células infectadas que
participam ativamente do processo de evolucdo da doenca, pois atuam
como receptores do virus hiv. O hiv penetra no interior destas células de
defesa para se multiplicar, tornando o corpo mais vulneravel. A evolugéo do
processo acontece pela continua replicacdo do virus, predispondo o
organismo infectado, que ndo consegue mais reagir a estes agentes
externos, as doencas oportunistas, que o conduzem a sindrome da aids.
Nos casos em que nao se tem uma assisténcia adequada, a aids ocasiona a
faléncia dos mecanismos do organismo, levando a morte (Ministério da
Saude, s/d b).

O diagnostico definitivo é feito por sorologia pela identificacdo no
sangue infectado de anticorpos anti-hiv. Dentre os mais utilizados estdo o

Elisa, a Imunofluorescéncia, o Western-blot e os testes rapidos (Rachid e
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Schechter, 2005). Desde 2008 (Ministério da Saude, s/d a), o Brasil concluiu
importante processo de nacionalizagdo de um teste que permite detectar a
presenca do hiv em 15 minutos, diminuindo os custos de US$ 5,00 para US$
2,60, estando sua producédo sob a responsabilidade da Fundacdo Oswaldo
Cruz (Fiocruz)/Ministério da Saude. A distribuicdo destes é gratuita aos
servicos de saude da rede publica em todo o pais (Ministério da Saude, s/d
a).

A infeccdo pelo hiv pode acontecer em quatro fases clinicas
distintas: fase de Infeccdo Aguda; fase Assintomatica (ou fase de laténcia
clinica); fase Sintomatica Inicial ou Precoce e uma quarta e Uultima fase -
aids. E geralmente neste momento que se define o inicio das terapéuticas
antirretrovirais, visando o combate da reproducéo viral (Ministério da Saude,
s/d b).

O Ministério da Saude (s/d b) destaca a importancia do
acompanhamento médico a todas as PVHA, ndo sO as que ja apresentam
sintomas (manifestacbes de aids), mas também aquelas que ainda se
encontram na fase assintomatica. O acompanhamento médico é realizado
em consultas regulares, quando a equipe de saude avalia a evolugao clinica
do paciente. Ha4 sempre muita atencdo quanto ao uso adequado e regular
dos antirretrovirais e toda e qualquer decisdo sobre interrupcdo ou troca de
medicamentos deve ser tomada com o0 consentimento do meédico que
acompanha o paciente. Os dois testes fundamentais para o
acompanhamento médico - pois funcionam para o monitoramento do
tratamento - sdo o de contagem dos linfécitos T CD4+ e o de carga viral
(quantidade de hiv que circula no sangue). E por meio destes indicadores
que o profissional decide pelo inicio ou modificacdo do tratamento. Desta
forma, a recomendacdo é de que esses exames sejam realizados a cada
trés ou quatro meses. Os servicos de saude disponiveis para este
acompanhamento sdo o Servico de Assisténcia Especializada (SAE) e os
Laboratorios Centrais (LACEN).
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2.1.4. Repercussodes na Cultura

No inicio da epidemia da aids, o cuidado e a assisténcia careciam de
conhecimentos mais aprofundados e completos, essenciais a compreensao
da dimensdo da doenca, que se atrelava a uma série de estigmas,
preconceitos, duavidas e incertezas (Sontag, 1989; Parker, 1994; Parker,
1997; Paulilo, 1999; Carneiro, 2000; Saldanha, 2003; Guimarées e Raxach,
2002; Nascimento, 2005; Leite, 2006; Lima, 2005).

Sentimentos constantes de horror e panico estiveram (e ainda estao)
atrelados a imagem da aids, ja que nossa sociedade mantém lembrancas
das experiéncias de doencas anteriores que, no curso da historia da
humanidade, aterrorizaram o homem, entre elas a hanseniase, a peste, a
sifilis e a tuberculose (Sontag, 1984; Sontag, 1989; Carneiro, 2000).

Este imaginério social é decorrente da histéria do surgimento dos
primeiros casos de aids e sua posterior epidemia, que sempre estiveram
acompanhados de um esquema representacional de preconceito e
intolerancia, conduzindo e reforcando estigmas sociais, pois, a principio,
seriam as minorias sexuais as que estariam mais sujeitas ao contagio e
infeccdo, ou seja, individuos pertencentes a “grupos de risco”, entre eles 0s
homossexuais, os profissionais do sexo e os usuarios de drogas injetaveis.
Como o predominio da infeccéo se dava entre os individuos que mantinham
praticas sexuais com parceiros do mesmo sexo, especialmente homens,
ficou conhecida como “peste gay” (Carrara e Moraes, 1987; Carrara, 1987,
Daniel e Parker, 1991; Paiva, 1992; Carneiro, 2000; Galvdo, 2000; Jodelet,
2001). Desta forma, a propagacdo da aids mantinha, no inicio de sua
histéria, a configuracdo de subepidemia, na qual se observava uma
ascensdo em determinados grupos especificos da populagéo, deflagrando
“pequenas” epidemias internas a estes grupos, para, no inicio dos anos
1980, incluir os individuos que recebiam transfusdo de sangue e

hemoderivados (Ministério da Saude/Portal da Saude, s/d c).

“A atual epidemia com que nos defrontamos é
bastante complexa, resultante da existéncia de
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subepidemias regionais ou definidas conforme a
natureza das diferentes interacdes sociais. Cabe,
portanto, avalia-la sob perspectivas diversas e
complementares, renovando e refinando
permanentemente seus instrumentos de analise e
arcabouco conceitual” (Castilho et.al., 2000; p. 1).

Na dimensé&o da construcdo histérica e social da aids, Parker (1994)
nos adverte sobre o quanto a epidemia surge inicialmente como um
fendmeno de midia para, s6 depois, pelo avan¢o do conhecimento cientifico,
tornar-se evidéncia médica. Destaca ainda a importancia de promover o
entendimento da aids como um fendmeno coletivo — “um constructo social
que se molda dentro do contexto de sistemas sociais, culturais, politicos e
econdbmicos altamente especificos, porém interligados e sobrepostos”
(Parker, 1994; p. 18).

De acordo com Jodelet (2001), o encargo de ser a aids a primeira
doenca da historia a ser descoberta e compreendida, ao mesmo tempo, no
ambito meédico e social, teve como consequéncia desta construcao
simultanea, a apreensdo de idéias, crencas e imagens (as vezes, ndo reais)
pelo social, favorecendo ao saber popular a apropriacdo das informacdes
disponiveis - fundamentadas ou nao - veiculadas pela midia escrita e falada,
que por fim passaram a sustentar suas teorias explicativas da doenca. A
ligacdo da aids a determinados grupos, 0s “grupos de risco”, teve um
importante papel na construcdo social e historica da aids, pois popularizou
sua imagem como uma doenca de carater punitivo ou como um castigo,
segundo a qual o “aidético” — alguém degenerado, irresponsavel e
promiscuo — mantinha praticas sexuais condenaveis ou estilos de vida pouco
recomendaveis e, com esta interpretacdo moral, os portadores da doenca
deveriam ser mantidos distantes e segregados dos ditos normais (Jodelet,
2001). A mesma autora ainda nos mostra a grande influéncia que teve a
informacdo de que liquidos do corpo - sangue e esperma - seriam
responsaveis por sua transmissao, contribuindo para que o imaginario social

se inquietasse pelo receio de contaminacdo por outros liquidos do corpo -
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como, por exemplo, saliva e suor - e promovendo e intensificando o
afastamento e/ou isolamento dos entéo portadores.

Este estimulo propagado pelo medo do contagio traz a revivéncia do
valor simbdlico atribuido socialmente ao sangue que, de liquido precioso e
quase sagrado, sai da condi¢cdo de grande salvador e passa a condi¢cdo de
perigo a espreita, conforme nos aponta Balandier (1997), quando discute a
importancia da epidemia da aids ao atribuir um valor negativo ao sangue,
remetendo-o a um lugar de ameaca por pertencer ao “outro” tomado como
maldito. Neste imaginario, orbitam aspectos de impureza, sujeira e pecado,
enaltecendo igualmente atributos de escarnio ao sémen e secrecdes

vaginais.

“A epidemia da aids reaviva 0s temores e reativa
um simbolismo negativo antes adormecido. O
outro € objeto de suspeita, de escusa, porque seu
sangue pode estar contaminado: se sua ferida
encontra a minha, este contato deixa passagem
livre para o virus; se sua agressividade quer me
prejudicar ou contrariar, ele me ameaca de
contaminacao” (Balandier, 1997; p. 204).

Se 0 medo e ameacga do contagio pelos fluidos do corpo, como
principais vetores do virus hiv/aids, acabam por disseminar uma visao
assustadora da epidemia, esta ndo se pauta somente nos seus reais
transmissores, mas estende-se a outras formas, incluindo aqui os contatos
fisicos, como destaca Kern (2002), quando refere que um abraco ou um
aperto de mao, podem ser considerados temiveis, provocando reativamente
a segregacao das pessoas vivendo com o hv/aids. Diante destas percepcdes
e expectativas, a idéia subjacente que passa a acompanhar
emblematicamente o infectado ou adoecido pelo hiv/aids é a rejeicdo e a
exclusdo, uma vez que o imaginario social, bastante estimulado e alertado,
percebe-o com uma doenca incuravel, apartando-o ndo s6 dos ambientes de

convivéncia como, indiretamente, de seus direitos sociais, ja que pertencer a
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este temivel grupo — e ser um “aidético™ — torna-se sinénimo de pertencer a
um subgrupo cuja morte anunciada ou vivida é diferente da morte por
qualquer outra doenca.

A morte ou sua projecdo vao além da morte real e concreta do
corpo, pois sua projecdo desemboca numa possibilidade de “morte virtual”
ou “morte social”’, na qual a pessoa ndo se sente parte da sociedade civil,
atingindo este sujeito infectado ou doente em varias esferas, com perdas
que se acumulam em vida, pela discriminacéo, segregacéo e exclusao, nas
dimensdes familiar, social, laboral, académica (Daniel e Parker, 1991; Paiva,
1992; Seffner, 1995; Carneiro, 2000; Adam e Herzlich, 2001; Lent, 2005;
Leite, 2006).

2.1.5. O Status de Doenca Cronica

O avanco do conhecimento cientifico e o advento das novas
terapéuticas antirretrovirais facultaram uma nova perspectiva ao processo de
adoecimento e a convivéncia com a aids, outorgando-lhe o status de doenga
cronica.

Nos anos 1980, a aids era considerada uma doenca fatal, pois, apos
o diagnostico, o aparecimento dos sintomas era muito rapido e, pela
auséncia de tratamentos efetivos, seu curso era de um rapido desfecho,
contribuindo para altas taxas de mortalidade (Daniel e Parker, 1991; Paiva,
1992; Seffner, 1995; Carneiro, 2000; Adam e Herzlich, 2001; Guimaraes e
Raxach, 2002; Leite, 2006; Alencar, Nemes e Veloso, 2008). S&o trés os
fatores responsaveis para redefinicdo da aids enquanto condicao cronica: os
avancos no conhecimento sobre a historia natural da infecgdo; a
possibilidade de monitoramento da doenca pelos marcadores laboratoriais
(CD4 e de carga viral) e o surgimento e avancos do tratamento antirretroviral
(Alencar, Nemes e Veloso, 2008). Neste sentido, Guimardes e Raxach
(2002) comentam:

® O uso do vocabulo “aidético” neste trabalho serve para chamar a atencao do sentido pejorativo e
preconceituoso atribuido ao infectado nos anos iniciais da epidemia.
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“Apesar de a expectativa de cura por meio dessa
terapia ter sido refutada em curto espaco de
tempo, o tratamento resultou positivo em todos os
paises onde as pessoas infectadas pelo HIV
tiveram acesso a esse tipo de terapéutica
(Chequer et al, s/d). Nessa conjuntura, a
inexoravel, inapelavel e irreversivel condenacéo a
morte tornou-se realidade passada aqueles com
possibilidades de acesso aos medicamentos anti-
HIV. E indiscutivel que o uso adequado da terapia
anti-retroviral tornou a infeccdo por HIV uma
condicdo de evolugcao crbnica, apesar de gerar
outros efeitos, como novas morbidades (efeitos
adversos) e interacfes medicamentosas, além de
problemas na aderéncia ao coquetel.

Observa-se uma melhoria da qualidade de vida
de muitas pessoas com HIV/aids, traduzida em
melhor condicao fisica e emocional. Além disso, a
terapia combinada tripla potente reduziu o
namero tanto de internacbes por infeccdes
oportunistas quanto de mortes.” (Guimardes e
Raxach, 2002; p. 73)

A Organizacdo Mundial de Saude/OMS (OMS, 2005) define doenca
cronica como aquela em que ha uma ou mais das seguintes caracterisitcas:
€ permanente, produz incapacidade e/ou deficiéncias residuais, causadas
por alteracdes patologicas irreversiveis, exige uma formacao especial do
doente para a reabilitacdo, ou pode exigir longos periodos de superviséo,
observacéo ou cuidados.

Para Canesqui (2007), “cronicidade é um dispositivo conceitual
biomédico e, especialmente, clinico, que se refere a impoténcia de cura” (p.
19). Esta autora faz uma revisao bibliografica das publicacBes inglesas e
norte-americanas, bem como da pequena producéo brasileira sobre doencas
cronicas, e conclui que a construgéo do saber biomédico ndo contempla toda
a magnitude do problema do adoecimento, pois a reinterpretacdo pessoal,
que envolve aspectos da subjetividade individual, social e cultural do
paciente sobre seu diagndstico, € agregada a esse seu contexto de
experiéncias, atribuindo-lhe uma complexa perspectiva, nova, especifica e

singular do individuo.
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Bury® (1997) considerou a doenca cronica como uma condicéo que
promove a ruptura ou descontinuidade na identidade biografica do sujeito.
Esse autor mostra o quanto a experiéncia do adoecer crénico, numa
perspectiva temporal, rompe com o cotidiano do sujeito acometido, alterando
sua capacidade produtiva e relacional, interferindo na sua autoimagem e, por
consequéncia, na sua identidade, o que seguramente trara a necessidade de
uma revisao de planos e projetos de vida.

A convivéncia com a aids, muitas vezes, tem inicio com uma
confirmacéo laboratorial: a descoberta do virus contaminando o organismo.
Esse reconhecimento da doencga, seja ela sintomética ou ndo, determina a
busca de aceitacdo de uma nova identidade para continuidade da vida, ja
gue os pacientes acometidos de doencgas cronicas tém que necessariamente
aprender a conviver com sua enfermidade por tempo indeterminado, ou seja,
em carater permanente. O assumir essa condicdo promovera consequéncias
importantes na vida e nas relacées sociais do paciente. Evidenciar-se-ao,
assim, novos elementos, exigindo dos estudiosos novos olhares e
perspectivas que apreendam ndo sO6 o cuidado médico, na perspectiva
fisiopatolégica, mas agreguem a compreensao da singularidade do individuo
- sua experiéncia, suas condi¢cbes de hierarquia social, sua cultura de
insercao (Canesqui, 2007).

Neves e Lima (2011) descrevem a experiéncia do individuo na fase

em que h4 o carater assintomético da doenca:

“A experiéncia da doenca passa, entdo, a se
processar a partir de duas perspectivas: uma,
temporal, relacionada a incerteza e as
possibilidades sempre iminentes de adoecer e,
outra, estratégica, vinculada as maneiras de viver
com a doenca, de enfrentar preconceitos e
ordenar sua vida apesar da doenca”’ (Neves e
Lima, 2011, p. 5)

6 . . ‘- .
Bury (1997) estudou pacientes com artrite reumatoide e tentou mostrar como suas tentativas de dar
um novo sentido a vida necessitam de uma revisdo de sua autobiografia.
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Na perspectiva da cronicidade da aids, o paciente sai da condigc&o
inicial de viver para a doenca, e desencadeia em sua vida um processo no
qual deveré passar a condicéo de viver com a doenca (Schaurich, Coelho e
Motta, 2006).

“Acredita-se que o0 estado de cronicidade
facultado aos individuos com AIDS, por
intermédio do tratamento anti-retroviral, traz a
possibilidade de mudanca de valores, crencas,
habitos e conhecimentos, individuais e coletivos.
Isso propicia a transformacao de uma cultura que
relaciona o estar com AIDS com o estar mais
préximo a morte, a ser portador de um estigma
social e, portanto, marginalizado e desacreditado,
para uma cultura que vislumbra a AIDS como
uma doenca crbnica, assim como a hipertenséo
arterial sistémica (HAS), a Diabete Mellitus (DM),
a insuficiéncia renal cronica (IRC), entre outras,
necessitando, contudo, de esforgos pessoais,
coletivos e governamentais a fim de redirecionar
0s rumos do viver.” (Schaurich, Coelho e Motta,
2006; p. 460)

Sob esta 6tica, a doenca crénica ha que ser tomada numa dimensao
ampliada, numa perspectiva biopsicossocial, cultural e religiosa, como
“possibilidade permanente de existéncia que altera o processo de ser
saudavel e encontra relagdo proxima com os significados estabelecidos,
individual e coletivamente, para o processo de viver.” (Schaurich, Coelho e
Motta 2006; p.459).

Adam e Herzlich (2001), ao se referirem ao convivio com a doenca
crdnica, problematizam a nocéo de “normalizagdo”, muito atrelada a ideia de
“readaptacdo”, que é desejada, mas nem sempre possivel. Para isso,
ampliam a perspectiva biomédica e sustentam a ideia de normalizacéo
propagada pelos sociélogos, ndo como o retorno ao estado anterior, mas
como um “conjunto de acdes e de interpretagdes que possibilitam construir
uma ‘nova atitude natural” (p.125), favorecendo reestruturagbes que né&o
cologuem em risco possiveis arranjos para enfrentamento da doenca. Os

mesmos autores ressaltam ainda a dimensdo identitaria que interfere
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diretamente no autoconceito, a partir da ja citada nocéo de ruptura biografica
proposta por Bury (1997). Outros pontos destacados por Adam e Herzlich
(2001) — e que se relacionam especificamente a aids na perspectiva de sua
cronicidade — referem-se a importancia do entorno social, destacando que
“sdo0 as redes mais amplas de amigos ou amantes dos doentes que tém
cumprido um papel essencial.” (p. 131).

Neste sentido, podemos nos indagar sobre as dificuldades de ser um
paciente cronico e a especificidade/singularidade/universalidade de ser um
doente cronico do hiv/aids pois, mais do que as restricdes da cronicidade de
qualguer doenga, as renuncias e perdas sob a égide da aids assumem
grandes proporcdes, pois sdo acompanhadas por um aspecto
desqualificador do doente, o que o leva frequentemente a perceber o siléncio
e a omissdo de sua condicdo como uma maneira de sobrevida menos

ameacadora e indigna.

33



2.2. Multifatorialidade do Adoecer hiv/aids

O adoecimento decorrente do hiv/aids € um processo multifatorial
que envolve perdas fisicas, afetivo-emocionais, socioculturais, produzindo
especificidades e vivéncias singulares e universalizantes. A doencga,
enquanto elemento patoldgico que se instala no corpo biolégico, cria nele
disfuncbes fisicas com consequéncias nefastas ao seu funcionamento,
acarretando sofrimento individual e coletivo nas varias dimensdes da vida.

Em se tratando das vivéncias das PVHA, ha que se considerar que,
a partir do impacto causado pelo diagndstico, ha toda uma série de rotinas
alteradas, tanto no ambito fisico como no afetivo-emocional e sociocultural
(Sontag, 1989; Daniel e Parker, 1991; Parker, 1997; Carneiro, 2000; Jodelet,
2001; Souza, Kantorski e Bieleman, 2004; Leite, 2006).

Muitos estudos apontam que as representacdes que os individuos
tém sobre a doenca tomam como parametro o uso social do corpo no seu
estado normal, de forma que qualquer alteracdo na qualidade de vida, que
resulte em restricbes ao que habitualmente este individuo realiza, implica
sentimentos de prejuizo. Assim, “qualquer prejuizo as atividades normais €
considerado um estado doentio, que € percebido por sensacdes
desagradaveis: cansaco, fraqueza, dor, mal-estar..., ou seja, percebido como
sintomas” (grifo da autora) (Ferreira, 1994; p. 104). Muitos dos pacientes
com hiv/aids, no momento de seu diagndstico, embora infectados, ainda néao
apresentam sintomas, contudo parecem j& vivenciar sensacdes diversas em
decorréncia do atributo “positivo” em seu percurso (Paulilo, 1999; Carneiro,
2000; Leite, 2006).

Assim, abordaremos neste tépico, numa divisdo didatica, a

multifatorialidade do processo de adoecer.
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2.2.1. Corpo, Sociedade e Cultura

O corpo, enquanto lé6cus do adoecimento, guarda em si 0s aspectos
fisicos, tornando-se um “espaco da doenca” (Foucault, 1980), que a agrega
em todos os seus desdobramentos e, pelo desencadeamento dos sintomas,
permite sua visibilidade. Contudo, quando pensamos na evolucao natural da
doenca, outras variaveis passam a contracenar, sendo 0 corpo
compreendido numa dimenséo além da anatomopatologica.

Nesta ampliacéo, podemos pensar o corpo humano como resultante
de uma interacdo continua, dinamica e dialética entre biologico e
sociocultural, que permanece assujeitado a toda uma série de contingéncias
e agressdes, sejam elas internas (do proprio corpo pelas variaveis
fisiologicas e pelos estados afetivo-emocionais) ou externas (do ambiente e
circunstancias de vida, culturais, sociais, historicas, politicas, éticas), que se
entrelacam. Essas contingéncias sdo decorrentes das mediacdes
proporcionadas pela cultura, determinando nossa singularidade, que
interferird na forma como encaramos o sofrimento. Nossa subjetividade,
nossa maneira singular de viver, compreender e sentir mantém
correspondentes de toda uma construgéo sociocultural subsidiada por uma
rede de significados elaborados pelo conjunto dos seres humanos, numa
perspectiva publica, compartilhada, apreendida, logica e dindmica (Geertz,
1989).

Le Breton (2006) afirma que o0 corpo ndo existe em estado
genuinamente natural, pois esta circunscrito nas tramas do social, que lhe
confere variados sentidos. E, para compreender o adoecimento, é
necessario resgatar as implicac6es de um emaranhado sistema de producao
de sentidos, representados no e pelo corpo, ja que o corpo € um reflexo da
sociedade em que se insere, sendo por isso emblematico dos processos

sociais que o enredam (Ferreira, 1994).

“O corpo é um reflexo da sociedade, ndo sendo
possivel conceber processos exclusivamente
biologicos, instrumentais ou estéticos no
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comportamento humano. Ao corpo se aplicam
sentimentos, discursos e praticas que estdo na
base de nossa vida social.” (Ferreira, 1994;
p.103)

Minayo (2004) pontua que a saude e a doenca sdo fendmenos
clinicos e sociais vividos a partir do sentido atribuido pela cultura. Nesta
perspectiva, saude e doenca sado condicbes que ultrapassam limites
explicitos do corpo fisico e individual, contemplando o social, em cujo
arcabouco compreendemos, aderimos, significamos, singularizamos nossas
experiéncias, vivéncias e praticas, seja para o cotidiano de uma vida
saudavel, seja na dura experiéncia de enfrentamento de uma doenca
incuravel.

Kleinman e Kleinman (1997) estabelecem uma distingdo entre as
dimensdes bioldgica e cultural da doenca. Nesta distincdo, definem duas
categorias: a primeira — doenga — como equivalente de disease e a segunda
— enfermidade — como equivalente de iliness. Essa distingdo pode nos ajudar
na compreensao de algumas questdes. O primeiro termo — doenca — refere-
se a perspectiva profissional, em que as alteracdes ou disfuncbes de
processos biologicos sdo compreendidas de acordo com o0 modelo
biomédico. Nesta dimensdo, o funcionamento patolégico dos 6rgdos ou
sistemas fisiologicos ocorre independentemente do reconhecimento ou
percepcado pelo individuo ou ambiente social. Ja illness — enfermidade —
incorpora a experiéncia e a percepcao individual relativa aos problemas
desencadeados pela doenca. Nesta perspectiva, representa a forma peculiar
pela qual a pessoa doente e/ou a rede social compreende, convive e
responde aos sintomas e deficiéncias. Tal percepcao refere-se aos
processos de significacdo da doenca que, além dos significados culturais,
agrega também os sentidos pessoais, que incluem tanto os significados
particulares formadores da prépria doenca como também os significados
criados originalmente pelo doente no intuito de poder lidar com ela e
controla-la.

Nesta forma de automonitoramento, o préprio individuo é quem

mapeia 0 que sente, atribuindo formas de compreender 0s processos e
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funcionamento corporais. Nestes, incluem-se: a avaliacdo dos processos de
adoecimento, as expectativas, a gravidade e a necessidade de tratamento, e
os estados de distresse causado pelos processos fisiopatoldgicos (Gualda e
Bergamasco, 2004).

Os véarios momentos, desde a descoberta da condi¢do de infectado
— a vivéncia desta percepcdo, o inicio do tratamento, a continuidade do
tratamento — sdo momentos muito especificos na vivéncia do infectado.

Discorreremos a seguir sobre essas fases.

2.2.1.1. Do Diagndstico

O diagndstico hiv/aids é sempre um momento de grande estresse,
pois é sentido como um ritual que abrange a coleta do sangue, o tempo de
espera para o resultado, a comunicacao ou revelacdo do resultado e todas
as necessidades advindas do poés-diagndstico e que constituem o ponto de
partida para as diferentes fases de manejo da doenca crbnica (Rabuske,
2009). Os termos “comunicacdo do diagnoéstico” e “aconselhamento pos-
teste” sdo utilizados na interagcdo e comunicagdo entre usuario e profissional
de saude no informe do diagnostico de hiv/aids; ja a expressao “revelacéo
do diagndstico” € utilizada em dois sentidos: primeiro, ha comunicagcao do
diagnostico para criangcas e adolescentes e, segundo, na indicacdo das
decisdes que envolvem o diagndstico, tratamento e prognéstico das PVHA
na delimitacdo sobre o acesso e compartiihamento de suas condicbes e
informacdes da doenca com o meio social mais préximo ou nédo (Rabuske,
2009).

Neste trabalho utilizaremos a expressao “revelacéo” todas as vezes
que nos referirmos a possibilidade de comunicacgéo, por parte do paciente, a
qualquer pessoa, da condicdo de enfermidade das PVHA, seja ele
assintomatico ou ndo. O termo “revelacdo”, entdo, serd utilizado em
oposicdo ao siléncio ou omissdo da condicao de PVHA, por parte do

paciente.
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O diagnéstico constitui um momento de grande impacto (Saldanha,
2003; Castanha et. al, 2006; Leite 2006; Rabuske, 2009) e, em sua
decorréncia, advém a necessidade de reestruturacdo da vida do individuo
infectado. A descontinuidade da vida, provocada pela quebra de rotinas, leva
a necessidade de um reescalonamento das prioridades e dos projetos de
vida, for¢cando o infectado a refletir sobre o que de fato Ihe é importante. Este
impacto vem ainda carregado por uma extensa gama de pensamentos,
sentimentos e comportamentos negativos, oscilando entre a negacédo, a
recusa em acreditar e o choque desta revelacdo. A seguir, agregam-se
sentimentos de medo, raiva, vergonha, culpa, tristeza, desespero e
desesperanca que, por sua vez, podem ser traduzidos por uma
determinacao de sentenca de morte, por sua forte associacdo, no imaginario
social, & morte.

Se a morte anunciada pela aids é um fator preocupante, a morte
desejada, ainda que inconscientemente, também o é. Segundo Bellini e
Bruschi (1996), o momento da realizacdo dos testes para diagnostico
aumenta o grau de risco as ideacdes suicidas para todos os individuos
submetidos ao processo, ou seja, ha igual indicativo de ideag&o suicida, no
periodo do aguardo do diagndstico, tanto para os individuos que positivarem
como para 0S que negativarem seus exames. A condicdo de “paciente
soropositivo”, quando tomada como uma condicdo clinica incapacitante, é
um fator de risco ao suicidio (Komiti et al., 2001).

A situacdo de ver-se como infectado, aceitar a condicdo da
enfermidade, tornar-se doente, implica na construcdo de uma nova
identidade, constituindo-se no que Borges (1995) denominou de “identidade

situacional de paciente”

. Essa reconstrucdo identitaria surge a partir da
“situacdo de enfermidade” e, ndo ha, a priori (N0 grupo em que a citada
autora realizou seus estudos) uma identificacdo positiva no sentido de
desenvolvimento de estratégias solidarias para enfrentamento da doenca e
sua superagdo, situando esta identificacdo pela similaridade dos

procedimentos — consultas, exames, rotinas — de que os pacientes partilham.

" |dentidade Situacional de Paciente — é o conjunto de papéis desempenhados em fun¢éo da doenca,
sendo importante no aspecto de representacao social da doenga (Borges, 1995; p. 367).
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A trajetéria com o hiv/aids promove a construcdo de uma nova
identidade (Freitas, Gir e Rodrigues, 2000; Saldanha, 2003; Castanha et al.,
2006; Leite, 2006), que caminha do adoecimento ao retorno a normalidade,
mas que ainda ndo € saude e, por isso, constitui um processo dinamico e
complexo. A partir da assimilagdo do impacto e integracdo da doenca, esta
“condicdo” passa a ser uma condicéo da existéncia (Castanha et al., 2006).

Sontag (1984) escreve que o “estar doente” assume o significado de
uma nova cidadania que atesta ao doente a condi¢cdo de excluséo e, nesse
sentido, a doenca fisica e bioldgica passa a ser vista ndo sé nesta
perspectiva, mas passa a figurar enquanto figura de linguagem, tornando-se
metafora. Dessa forma, a doenca forca ao doente outra subjetividade
resultante de uma identidade pertencente a um mundo em que figuram dois
grupos: o reino dos sdos e o reino dos doentes. Incluir-se no grupo dos néo
saos implica necessariamente reconhecer-se como enfermo, aceitando as
condi¢cbes limitadoras que doravante poderdo determinar mudancas de
rotina e estilo de vida (Tahk&a, 1988; Freitas, Gir e Rodrigues, 2000;
Saldanha, 2003; Castanha, 2006), adotando o “papel de doente” (Parsons,
1964) e cuja assuncao (do papel) supbe uma autorizagédo social subliminar
de abandono de tarefas e deveres ordinarios.

2.2.1.2. Da Convivéncia com a Doenca

A evolucdo da doenca promove e define restricbes e perdas
significativas na vida do individuo afetado. Entre elas, estdo: perdas da
saude fisica (debilidade decorrente das doengas oportunistas, alteragbes da
aparéncia fisica), perdas da saude psiquica (sofrimento psiquico decorrente
da interrupcdo do projeto de vida pelas alteracbes de comportamento,
mudanca de rotinas, necessidade de obediéncia, questbes de
relacionamentos e sexualidade, necessidade de lidar com a morte iminente,
situagcbes de frustracdo, discriminacdo, rejeicdo), perdas familiares

(mudancas nas relacbes familiares, desestruturacdo familiar, situacbes de
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discriminagédo, rejeicdo, abandono), perdas sociais (perda de emprego,
perdas financeiras, desemprego, discriminacdo, aposentadoria). Neste
sentido, torna-se necessaria uma grande mudanca no esquema de vida, isto
€, a criacdo de habitos, rotinas e novas maneiras de conduzir e enfrentar a
prépria vida (Freitas, Gir e Rodrigues, 2000; Silveira e Carvalho, 2002;
Saldanha, 2003; Malta et al., 2005; Castanha et al., 2006; Souza et al., 2006;
Malta, 2008). Estas alteracGes constituem consequéncias diretas e indiretas
do diagndstico positivo, determinadas pelo tratamento, pela convivéncia com
a ameaca das doencgas oportunistas e da morte em vida.

Esta condicdo de morte em vida surge como decorréncia das perdas
que envolvem a vida dos infectados, desde a saude fisica, psicoldgica,
familiar, financeira e social, que vém como representantes de uma forma de
morte social do paciente no mundo, por seu afastamento de pessoas,
lugares, papeis, contextos, antes conhecidos e usuais, constituindo-se em
simbolos silenciosos que anunciam a morte, como uma cruel expressao das
forcas regulatérias da vida coletiva, que por meio de atitudes individuais,
abstém o infectado do convivio social (Daniel e Parker, 1991), reforcando o
que nos informam Silveira e Carvalho (2002)... “Essas alteracdes no
cotidiano suscitam, na familia e no paciente, reacbes de adaptacdo as
demandas e mudam o relacionamento com a sociedade” (Silveira e
Carvalho, 2002, p.814).

Petuco e Martins (2006) adotaram o “Modelo de Constelagdo da
Doenca” elaborado por Morse e Johnson (1991). Este modelo entende a
doenca como uma experiéncia que afeta a pessoa doente e seus outros
significantes (pessoas mais proximas do seu ambiente social) e cuja
ramificagdo causa profundas mudancas nas interagbes, nos papéis e
relacionamentos dos envolvidos, resultando na perda da normalidade. Este
modelo define a experiéncia da doenca crbnica como um processo
composto de quatro estagios:

» Estégio | - da incerteza — periodo de duvidas e suspeitas que comegam
a invadir a vida da pessoa adoecida, cujos sintomas vivenciados se

apresentam como de uma doencga grave ou nao;
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 Estagio Il — da ruptura — periodo em que a crise se instala, pela
confirmacéo e revelacdo do diagnostico da doenca, provocando grande
impacto na pessoa, pelas varias alteracdes introduzidas na vida familiar
e por lidar com a situacgao;

» Estégio lll — da busca do autocontrole — periodo de grande esfor¢o por
parte da pessoa doente em compreender o sentido da doenca,
buscando as razdes ou motivos para seu aparecimento e entendimento
de consequéncias futuras. Acresce-se a este periodo o engajamento de
familiares e amigos na luta da pessoa doente, fornecendo o apoio
necessario;

» Estagio IV - de reaquisicdo do bem-estar — periodo em que a pessoa
doente obtém dominio para recuperar seus relacionamentos anteriores e
o controle de si mesmo. Nessa fase, o doente e seus familiares buscam
a estabilidade da situacao (Morse e Johnson, 1991; Petuco e Martins,
2006).

Trata-se, portanto, de um modelo de evolucdo, aplicado a doenca
cronica. Estendendo-o ao caso dos pacientes com hiv/aids, podemos supor
gue essa trajetéria nem sempre acontecera desta maneira, ja que a aids
esta incorporado um peso social, pois traz consolidada a imagem da morte e
mantém em suas representacfes a simbologia do mal (Sontag, 1987;
Carneiro, 2000; Parker e Aggleton, 2001).

Assim, ser portador de hiv/aids ndo representa 0 mesmo que ter
uma outra doenca crbénica qualquer, pois ser paciente hiv/aids € ocupar um
lugar marcado pela discriminacdo; € tornar-se discriminado, sentenciado,
penalizado pela sociedade, pois ao seu portador resta assumir, ainda que
sem sabé-lo, todo o estigma atribuido & doencga, que Ihe imputard vivéncias
discriminatorias de toda natureza, provocando-lhe ao mesmo tempo,
ansiedade, culpa, temor, rejeicéo, tristeza, desamparo, abandono, vergonha,
preocupacao e, principalmente, a cobranca pela responsabilidade de
contaminado e de propagador de risco da contaminagédo (Paulilo, 1999;
Freitas, Gir e Rodrigues, 2000; Carneiro, 2000; Waidman, Bessa e Silva,
2004; Seidl, Troccoli e Zannon, 2005; Leite, 2006), sendo por isso julgadas
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promiscuas e irresponsaveis (Paulilo, 1999; Carneiro, 2000; Parker e
Aggleton, 2001; Leite, 2006).

Klbler-Ross (2005), trabalhando na perspectiva de compreender as

vivéncias afetivo-emocionais das pessoas ao lidar com perdas e luto, propde

cinco estdgios emocionais que se mantém presentes nas reacgbes de

enfrentamento da doenca ou morte e na adaptacdo as doencas cronicas.

Sao eles: negacéo, raiva, barganha, depressao e aceitacao.

Negacdo - Define-se pela reacdo imediata ao choque, seguido muitas
vezes pela tendéncia em desacreditar do diagnéstico. E um periodo de
curta duracdo, mas bastante complicado. Por um lado, ha davidas sobre
a credibilidade do diagndstico, seja por erro médico, troca de exames ou
outros motivos que, fatalmente, poderao interferir no inicio do tratamento.
Da mesma forma, enquanto mecanismo de defesa, pode ser tdo absoluto
a ponto de provocar o alheamento do paciente sobre si mesmo, como se
nao estivesse doente. Outro ponto importante € que tal mecanismo pode
ser estendido a familia, que passa a interagir com o0 paciente num pacto
de siléncio, em que todos sabem, mas se mantém alienados do
problema.

Raiva — Nesse estagio, predominam o0s sentimentos de recusa a
condicdo que se apresenta. Envolve reag0es de raiva e revolta contra a
situacdo de enfermo que, por sua vez, potencializam emocdes e
sentimentos que invadem o0 paciente (angustias, ressentimentos,
magoas, entre outros). Neste estagio, o paciente se questiona sobre o
porqué desta condicdo e projeta suas duvidas, incertezas, angustias e
sentimentos na familia, na equipe de saude ou em outros que sirvam a
esse papel.

Barganha - Nesta etapa, 0 paciente tenta atingir a condicdo de cura de
sua enfermidade e/ou prolongamento da vida por meio de “trocas” que
variam de acordo com sua perspectiva de vida, mobilizando, para isso,
praticas religiosas, métodos de tratamentos alternativos, habitos de vida

saudaveis, entre outros.
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Depressédo - O paciente parece conseguir encarar a doenca, porém sua
vivéncia com ela se faz com sentimentos de pesar, impoténcia e
desanimo, que tomam a expressdo de depressao, com seus aspectos
clinicos tipicos, nas formas reativa ou preparatéria. Na forma de
depressao reativa ocorrem dois tipos: nos casos de doencas que nao
respondem ao tratamento, o0 paciente se mostra desesperado, como se
nesta fase estivesse se preparando para a morte; no caso das doencas
cronicas, a depressao reativa auxilia no processo de elaboracdo de sua
antiga condicdo — de ser saudavel — a condi¢édo atual — de estar enfermo
—, possibilitando a vivéncia de luto pela perda de seus aspectos
saudaveis e potentes. Ja na depressdo preparatoria, acontece uma
aceitacdo “forcada” da condicdo imposta pela doenca, que exige do
paciente uma vivéncia adaptativa as suas possibilidades. Esta adaptacéo
forcada decorre das perdas que se somam e projetam o paciente numa
posicdo em que o0 esmorecimento e impossibilidade de lutar resultam
numa condi¢do de resignacdo as condicbes que se apresentam como
possiveis e que anunciam a morte. Convém aqui destacar que esta
depressao ndo acontece da mesma forma com o paciente cronico ja que,
para este, a depresséo preparatéria ocorre simultaneamente a existéncia
da doenca, pois sua evolucdo se da de forma continua e permanente e,
desta forma, a referida depressdo acompanha as pequenas mortes
simbdlicas que se efetivam dia a dia, no transcurso da doenca.

Aceitacdo - Ha a percepcao do enfermo sobre a inexorabilidade da morte
e sua aceitacdo consensual. Neste processo, ocorrem sentimentos
saudosos a respeito de “o0 qué” e “como” se viveu (ocasides, lugares,
pessoas), um reconhecimento sereno de sua condicdo, de suas perdas e
de sua finitude. Marcam este estagio as vivéncias de isolamento social,
de diminuicdo de atividades, da necessidade de quietude e a hipersonia,
gue parecem anunciar a aceitacdo do enfermo pelo seu fim.

A autora destaca que estes estagios ndo sao lineares e fixos e que

estdo subordinados a singularidade de cada paciente que, conforme sua
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dindmica e caracteristicas, pode apresentar-se mais ou menos saudavel e
amadurecido na sua maneira de lidar com o processo de adoecimento.

A leitura destes estagios nos permite refletir sobre as dificuldades
das PVHA, pois ocupar a posicédo de paciente e aprender a conviver com a
enfermidade ndo se dissocia de tantas metaforas sobre a doenca,
propagadas no imaginario social. Nesta constru¢do individual, da doenca
vivida no corpo, atravessada pela lente do social e cultural, criam-se
obstaculos ao cuidado e ao autocuidado.

Lent (2005) cita o aparth/aids® como uma muralha de ferro, quase
invisivel, que isola a existéncia da epidemia de aids, instituindo um processo
complexo e paradoxal de afastamento das PVHA pelo isolamento ativo e

sistematico a que a sociedade Ihes condena, cujo processo...

“a) além de condenar as pessoas vivendo com
HIV/aids a ter que lutar contra uma ‘morte civil’; b)
cria condicOes excepcionais para obstacularizar —
se ndo impedir - a consciéncia da necessidade
de prevencdo daqueles que pensam néao
pertencer aos ‘grupos de risco.” (Lent, 2005; p.
23)

Esta metaforizacdo vem atravessada pela construcéo social, que dota
a aids sempre como uma doenca do outro; assim, a proximidade com o
outro torna-se assustadora pela possibilidade de rejeicdo, morte social,
culpabilidade imputada e evidéncia de promiscuidade (Leite, 2006). Carneiro
(2000) aponta o quanto este lugar da aids como uma “doenca do outro”
associa-se a ideia do estrangeiro, do estranho e do impuro, exatamente por
situar-se para além dos valores morais compartilhados socialmente. O
expurgo deste “outro” resguarda-nos de nossa propria obscuridade latente.

Para pensar esta questdo, recorremos a Freud (1919/1986) que, em
seu artigo “O Estranho”, nos convida a refletir sobre o significado daquilo que

se mostra como estranho:

8 Aparth/aids E o nome utilizado por Lent (2005) para denominar a sutil e dura diviséria que a
sociedade se utiliza para isolar a epidemia de aids e seus portadores atribuindo e reservando-lhes um
encargo de pertencimento a um outro qualquer que ndo eu mesmo.
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“Podemos descobrir que significado veio a ligar-
se a palavra ‘estranho’ no decorrer da sua
historia; ou podemos reunir todas aquelas
propriedades de pessoas, coisas, impressoes
sensorias, experiéncias e situagcdes que
despertam em nés o sentimento de estranheza, e
inferir, entdo, a natureza desconhecida do
estranho a partir de tudo o que esses exemplos
tém em comum. Direi, de imediato, que ambos os
rumos conduzem ao mesmo resultado: o
estranho € aquela categoria do assustador que
remete ao que é conhecido, de velho, e ha muito
familiar.” (Freud, 1919/1986; p. 238)

Neste artigo, Freud realiza uma extensa pesquisa com as palavras
alemas — unheimlich e heimlich - que representam, respectivamente,
estranho e familiar. A primeira relaciona-se com o conceito de horrivel,
assustador e sombrio, que pode provocar medo, horror e panico; dito de
outra maneira “o estranho”, seria, portanto, tudo aquilo que deveria ter
permanecido oculto, mas veio a luz. A segunda expressao surge como
familiar, intimo, doméstico, amistoso; porém, na dissecacdo, também
aparece relacionada ao que estad oculto, fora da vista, inacessivel ao
conhecimento, conferindo-lhe um significado ambivalente que acaba por
coincidir com seu oposto — unheimlich - estranho, assustador... Dessa forma,
o estranho, para Freud, é a categoria de assustador que nos remete ao que
€ conhecido e ha muito familiar, ou também, algo familiar que, de repente,
aparece ali como estranho. Como afirma Freud (1919): “Pode ser verdade
que o estranho [unheimlich] seja algo que é secretamente familiar [heimlich-
heimisch], que foi submetido a represséo e depois voltou, e que tudo aquilo
que € estranho satisfaz essa condicdo” (p. 262). Portanto, pensar no
estranho, no caso da aids, € pensar num outro que ndo eu mesmo, mas que
revela uma ocultagdo de mim.

A nocdo do doente como estranho ja se faz h4 muito tempo. Em
outros momentos historicos, aos leprosos e sifiliticos era imputada a
condicdo de detentores do mal, cabendo-lhes a rejeicdo, a repulsa e a

exclusdo. Sontag (1989) refere que isso aconteceu, por exemplo, com a
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sifilis, pelas varias nacfes onde se propagou, em funcdo do temor por ela
despertado, sempre como um atributo do estrangeiro, como uma doenca
que vem de outro lugar e, neste sentido, desencadeando a reacdo social de
isolar o estranho (Carneiro, 2000).

Knauth (1995) lembra que ao considerar a aids como doenca do
“outro”, cujo atributo € o pertencimento a um grupo de risco, fica implicita
uma noc¢ao de culpa, que divide culpados e vitimas da doenca, justificando e
julgando seus infectados em um processo de absolvicdo ou condenacéo,
sendo que os elementos deste veredicto encontram-se ancorados nos
construtos sociais que determinam comportamentos e praticas sexuais

aceitaveis em funcéo da condicdo de género.

2.2.2. Subjetividade, Sociedade e Cultura

Para compreendermos a multifatorialidade do adoecer hiv/aids,
temos que ampliar nossa discussao em torno do fendmeno do que significa
ser um individuo que, inserido numa cultura desigual, excludente,
individualista, reguladora, contraditoria, disciplinadora, tem sua existéncia —

sua subjetividade - atravessada pelo virus da aids.

“Problematizar a subjetividade nos remete a
pensar nos modos de subjetivagcdo, em
estratégias de empoderamento ou
enfraquecimento da vida que solicita mais vida,
vida em abundancia. Remete-nos a problematizar
a relagdo possivel entre o0s modos de
subjetivacdo e os componentes heterogéneos de
sua composicao que sdo expressos pela cultura,
com seus valores, sentidos e significacdes, todos
determinantes de modos de produgédo de
subjetividades, ou seja, as elevacdes culturais
que culminam na producao de sujeitos, que (...)
se apresentam borrados e deslocados” (Peres,
2005; p. 16).
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A nocao sobre o que se denomina subjetividade encontra-se
ancorada nas teias do social. Trata-se de um conceito complexo e
multidimensional. A articulagcdo daquilo de que o individuo participa ativa e
passivamente, enquanto subjetividade individual, num processo continuo,
dialético e simultdneo ao social, constitui sua subjetividade social, de onde
derivam pensamentos, emocgOes, afetos e conhecimentos, conferindo ao
individuo sua referéncia individual, subsidiada nos significados sociais
(Gonzales-Rey, 2004). A subjetividade social assume assim, importante
papel nos espacos sociais e na temética da adeséo, pois pode tanto ser um
aliado para a protecdo e para o crescimento como também um terrivel
obstaculo as praticas do cuidado e autocuidado.

Identidade pode ser definida como o conjunto de caracteristicas,
imagens, representacdes e conceito de si que o individuo reconhece como
parte de si (Ciampa, 1987; Jacques, 1998). Mantendo a articulagcéo
dicotdmica individual/social, Ciampa (1987) nos convida a ampliar esta
compreensdao numa perspectiva dindmica, processual, provisoria e em
continua transformacédo. Para isso, utiliza o termo metamorfose, como
sindnimo de transformacgdo que, inserida nesta processualidade identitaria
(individual e coletiva), determina quem somos, determina nossos papéis,
determina nossas relacdes com a sociedade — seja pelo estabelecimento da
igualdade, seja pela definicAo da diferenca —, resgatando a pluralidade
humana, numa infindavel encenacao de papéis sociais.

Se o0 desenvolvimento humano é determinado por um complexo
entrelacamento de processos sociais, culturais e histéricos que modelam e
influenciam nossa existéncia e se objetivam nas condi¢cées concretas de vida
e em suas relagdes, conclui-se que nossa subjetividade ndo se constitui de
forma natural e que, pelo contrario, recebe influéncias de nossa cultura de
insercdo, do tempo historico, das condicbes sociais. A cultura é a
responsavel pelos processos que envolvem nossa subjetivacao; € por meio
dela que nos tornamos socializados.

Enquanto o mundo contemporaneo traz e agrega uma multiplicidade

de estimulos provenientes das demandas atuais, estas se flexibilizam e
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contemplam necessidades da vida em todos os ambitos do cotidiano; com
ISSO, surgem novas exigéncias ao homem. Estabelece-se assim um
intrincado processo de mutacdes que aceleram as necessidades humanas e,
simultaneamente, revelam o carater instantaneo e imediato a todas as
coisas, a descartabilidade de bens, a obsolescéncia programada, que
definem a imprecisdo e falta de clareza para aquilo que, até entéo,
tomavamos como solido, estavel e imutavel. Tal condicdo encontra um
caminho aberto pela globalizacdo, enquanto processo multifacetado de
dimensbes ndo sé econbmicas, mas também sociais, politicas e culturais.
Nossa realidade se altera a cada minuto com uma invasdo nao autorizada
de novas e inusitadas questdes, agora globalizadas, colocando em cheque
praticas, saberes, habitos. Se por um lado esta invasado nos provoca um mal
estar inicial, por outro, sua frequéncia nos anestesia e nos torna impotentes
num cenério de frieza e indiferenca ao outro (Bauman, 1998; Mancebo,
2003; Peres, 2005).

De acordo com Peres (2005), esta cultura contemporanea,
consolidada no narcisismo, otimiza o individualismo, prioriza a privacidade e
a Iintimidade como forma de defesa aos ataques da violéncia
contemporénea, conduzindo a formacdo de guetos intimistas que
comprometem a formacao das subjetividades. Calcados neste processo de
subjetivacdo normalizadora, limitamos nossas relacbes a grupos
identificados com nosso estilo de vida e modos de viver normatizados,
excluindo aqueles tomados como diferentes. Nesta perspectiva, o autor
adverte-nos sobre o problema da manutenc&o do status quo que paralisa,
compromete e desumaniza as relagdes com as novas identidades sexuais e
de género, que inegavelmente passam a ser destacadas neste universo das
PVHA.

No que diz respeito aos conceitos de género e sexualidade, a cultura
ocidental, ao atrelar os dois, ocasiona grandes problemas na apreenséo
social desses conceitos pelo senso comum. Desta maneira, no imaginario
social, toda pratica erética sexual que fuja da classificagdo perpetuada

culturalmente, é remetida a ideia de doenca, perversédo ou anormalidade. De
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acordo com Foucault (1987), € a partir do século XIX que as relacfes
homossexuais passam a ser tomadas como doencga. Freud (1905/1986) traz
a ideia de tendéncia a bissexualidade, universalizando-a a todo ser humano
e, neste contexto, compreende a pratica homossexual enquanto uma
interrupgéo do desenvolvimento libidinal. A confluéncia de vivéncias fisicas,
emocionais, sociais e culturais determina nossas praticas eréticas sexuais,
enquanto representantes de nossa identidade sexual que, em conexao a
nossa construcdo e formacdo de género, formam nossa identidade de
género. Ambas, ainda que vivenciadas no e pelo corpo biologico, podem néo
ser coincidentes com nossa determinacao biolégica e anatémica de macho
ou fémea, advindo dai os eventuais conflitos relacionados a sexualidade
(Stoller, 1968). Esse autor se contrapde a superioridade homem/masculino e
inferioridade mulher/feminino defendida por Freud (1905/1986) e aponta o
quanto nossa identidade de género é pré-existente a nossa propria
compreensao e existéncia como ser humano e como, por ser determinada
por outros elementos para além do bioldgico, em sua génese psicossocial,
define comportamentos, padrdes, estilos, praticas - masculino ou feminino -
ndo necessariamente iguais a determinagéo biolégica e anatdomica.

Na mesma perspectiva, Person e Ovesey (1999) enfatizam esta
distincdo no que se refere a identidade de género, dividindo-a em duas
categorias: a primeira, identidade de género nuclear, baseada na polaridade
macho-fémea, em que a auto-imagem biol6gica e anatbmica designam e
qualificam a pessoa como macho ou fémea. A segunda, identidade de
funcéo de género, refere-se a auto-imagem psicologica, que converge a uma

auto-avaliacao individual do suijeito.

2.2.3. Estigma e Discriminacéo
Goffman (1988) refere que a palavra estigma foi criada pelos gregos

em referéncia a sinais corporais feitos por corte ou fogo no corpo dos

excluidos, para evidenciar o status moral daquele que apresentava tal
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marca. Assim, define estigma como uma diferenca depreciativa, indesejada
e que se torna intoleravel pelo grupo. Produto da construcdo social, o
estigma tem a funcdo de desvalorizar o seu portador, que acaba por
constituir-se numa identidade deteriorada, por portar uma diferenca
indesejavel, cujo processo de construcdo social tem como base o desvio, a
diferenca. Desta forma, o processo de estigmatizacdo situa 0 sujeito
estigmatizado numa condicdo de isolamento e este se subverte a
determinacao do olhar do outro, ja que internaliza as mesmas concepcodes
ditadas pelos outros, incorporando as constru¢des negativas a ele atribuidas
(Goffman, 1988).

A forca simbolica do olhar, enquanto a servico da estigmatizacao,
constitui um forte instrumento disciplinador, definindo normas e padrées de
comportamento, reprimindo e constrangendo, pelos mais diversos
mecanismos de controle e vigilancia sobre o outro (Foucault, 1987).

O individuo auto identificado com o olhar do outro torna-se um
sujeito “estigmatizado” e obstrui por si sO seu trajeto identitario. Corrigan e
Lundin (2001) destacam esse fendbmeno — autoestigma — ressaltando que a
incorporacdo de caracteristicas negativas relativas a condicdo de
estigmatizado gera sentimentos de culpa e uma relacdo de descrenca no
futuro. Nessa mesma direcdo, Canesqui (2007) afirma que o estigma que o
estigmatizado apreende e introjeta sobre sua doenca afeta sua identidade.

Jacoby (1999) identificou, em seus estudos com epilépticos, duas
dimensdes da experiéncia do estigma: a primeira, denominada “estigma
sentido” (felt stigma), baseia-se na autolimitagdo pelo isolamento social (a
fim de evitar a discriminacdo) que é auto-imposto pelo préprio sujeito, ainda
que sem a experiéncia real da discriminacdo; jA& o “estigma efetivado”
(enacted stigma) se situa como uma consequéncia da experiéncia real de
discriminacgéao, contribuindo para o afastamento social efetivo.

Numa dimensdo mais ampla, que foge do individual, Parker e
Aggleton (2001) citam Mann (1987), que identificou pelo menos trés fases

distintas da epidemia de aids em qualquer comunidade:
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1. Primeira Epidemia da infec¢&o por hiv — ocorréncia comum em todas
as comunidades, entrando silenciosamente, sem ser notada,
desenvolve-se ao longo de muitos anos, ainda sem muita
compreensao de seus mecanismos;

2. Segunda Epidemia de aids propriamente dita — a sindrome de
doencas infecciosas que podem ocorrer devido a infecgéo pelo hiv por
acao do virus no sistema imunolégico humano, apés alguns anos;

3. Terceira Epidemia das respostas sociais, culturais, econémicas e
politicas & aids — que se caracteriza pelas reacdes de altos niveis de
estigma, discriminacdo e negacéo coletiva. O autor completa que esta
problematica é “uma questdo tdo central para a aids global quanto a
doenca em si” (Mann, 1987; Parker e Aggleton, 2001).

Esta delimitacdo de fases da evolucdo da epidemia vem
demonstrar o quanto é dificil o combate aos processos de estigmatizacao

e discriminacdo da aids, jA que estes processos, que tanto intervém na

dindmica social da doenca, ndo reagem as mais potentes drogas.

“Unm dos eventos mais profundamente
aterradores do planeta percorre as trilhas da vida
social e, como uma tinta de contraste, pde em
relevo as vulnerabilidades e as fraturas do mundo
em que vivemos. Acontecimento inesperado e
anico, tanto mais atroz quanto mais alimentado
pelas fraguezas humanas. Com infalivel radar,
explode em cada articulagcdo doentia: onde hé
caréncias, onde ha ignorancia, onde ha
preconceito, onde h& discriminagéo, ha virus, ha
expansao de sua incidéncia” (Lent, 2005; p. 21).

Parker e Aggleton (2001) referem quatro formas de estigmatizacéo
que estdo presentes nas questbes da aids: estigmas relacionados a
sexualidade, ao género, a raca/etnia e a pobreza/marginalizacdo econdmica.
Destacam que alguns dos estigmas que legitimam a estigmatizacdo da aids
e que sao preconizados socialmente, sdo anteriores a sua ocorréncia, pois
historicamente a maior incidéncia da aids aconteceu entre 0s gays,

profissionais do sexo, usuarios de drogas, que sempre estiveram na borda
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da sociedade (Peres, 2005) e, por isso, funcionam como representantes
diretos dos estigmas sociais instituidos.

Nesta perspectiva, pode-se compreender que o rotulo anteriormente
atribuido para aquele que ja era considerado “desqualificado” e permanecia
aquém dos seus direitos de cidaddo antes da infeccdo — homossexuais,
trabalhadores do sexo, determinadas etnias — é refor¢cado pela condigdo de
tornar-se um portador hiv/aids. Garrido et al. (2007) afirmam: “O estigma e a
discriminacdo associados a aids frequentemente reforcam, portanto, a
ordem social que mantém diferengas e desigualdades sociais pré-existentes
como as produzidas pelo sexismo ou pelo racismo” (p. 74). Mais adiante,
completam:

7

“A estigmatizagdo é um processo social que
desempenha um papel chave na ampliacdo da
desigualdade e legitima a violagdo dos direitos
humanos das pessoas vivendo com HIV, com
repercussoes sobre sua integridade e bem-estar”
(Garrido et al., 2007; p. 78).

Leite (2006), em sua pesquisa, identifica que PVHA assintométicas,
em funcdo da prépria dinamica social, sdo conduzidas a “sentirem-se
simbolicamente poluidas e julgarem-se moralmente inferiores mesmo
qguando suas condutas cotidianas do passado e presente negam totalmente
tais designacbes” (p. 122). Adverte-nos que algumas delas passam a
investigar minuciosamente suas praticas e a¢des cotidianas do passado que
confirmem a trilogia: transgressdao moral - punicdo > culpa. A mesma
autora ainda demonstra como o estigma depreciativo imposto socialmente
invade e intervém de forma diferente na auto-imagem de cada pessoa,
tornando-a fragil e indefesa, fazendo da omissdo de sua condicdo
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sorologica, aliada ao uso de outras estratégias, as “Unicas armas possiveis
para evitar o rechaco e o tratamento dispensado aos ‘andémicos’ ou aos
‘estranhos’, categorias com as quais 0 contato intimo € simplesmente
perigoso e desagradavel” (p. 122).

O inicio do tratamento com os antirretrovirais torna-se um momento
crucial da vida das PVHA, pois parece sentenciad-las a irremediavel

necessidade de assumir uma identidade que até entdo podia ser postergada.
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“O inicio da terapia com anti-retrovirais desperta
sentimentos contraditérios nas PVHA. Os
medicamentos sdo percebidos como uma forma
de resisténcia contra o virus ao mesmo tempo em
que eles tém o poder de controlar suas vidas,
seja pelos horéarios de tomada das medicacdes,
por restricdbes alimentares ou por tantas outras
limitacdes que a terapia impde aos seus habitos
diarios” (Leite, 2006; p. 81 e 82).

Se a condi¢do sorologica positiva pode ser omitida, manejada ou
ocultada pela necessidade de uma pseudo-inclusdo, a condi¢do do inicio da
terapéutica antirretroviral acaba por limitar esta possibilidade. Entretanto, a
revelacdo ou nado, antes do inicio da ingestdo medicamentosa, parte de uma
mesma vertente, em que assumir-se ou nao, so determina o tipo de excluséo
e 0s processos de discriminagdo a que o individuo esta disposto/preparado a
viver (seja pelos processos concretos de segregacéo social ou pela dinamica
simbdlica que sustenta de forma subliminar sua propria forma de conviver
com a doenca).

Leite (2006), alinhavando os elementos da estigmatizagéo

relacionada ao viver com o hiv/aids, conclui:

“...0 portador do HIV é alguém que recebe o
interdito social sendo excluso e separado dos
moralmente puros e limpos através de um muro
nao somente de tijolo e concreto mas, acima de
tudo, simbdlico, com capacidade de impor
restricbes sociais e constrangimentos até mais
poderosos e eficazes” (Leite, 2006; p. 121).
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2.3. Adesao

2.3.1. Definicao e Conceito

Das primeiras terapias monoterapicas (Zidovudina/AZT) - de 1994 a
1996 -, seguidas das terapias duplas, e posteriormente, a partir de 1996, das
terapias triplas com a de introducdo dos inibidores da protease, torna-se
notavel o impacto da medicacdo na diminuicdo e/ou ndo deteccéo de carga
viral, reduzindo a morbidade e mortalidade relacionada a aids. Contudo,
apresenta-se ai um novo problema a ser considerado — a adeséo.

De acordo com o Ministério da Saude (2007b), a adesdo € um
conceito que vai além da simples ingestdo de medicamentos, e nesta
perspectiva, o conceito assume uma visao ampliada que inclui aspectos do
proprio individuo (pela via de seu fortalecimento, da readequacéo de habitos
e necessidades individuais), da vinculacdo com a equipe de saude, do
acesso a informacdo, do acompanhamento clinico-laboratorial e do
compartilhamento das decisdes relacionadas a propria saude (Ministério da
Saude, 2007b). Desta forma, nesta ampliacdo do conceito, a adesdo deve
ser entendida como um processo de negociagao entre paciente e equipe de
saude, em que ambos mantém responsabilidades especificas com vistas ao

fortalecimento e a autonomia para o autocuidado, configurando-se em um...

“processo dinamico e multifatorial que abrange
aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais, culturais e
comportamentais, que requer decisdes
compartilhadas e corresponsabilizadas entre a
pessoa que vive com HIV, a equipe de saude e a
rede social” (Ministério da Saude, 2007b; p. 13).

A Organizacdo Mundial de Saude (2003) define adesdo como “the
extent to which the patient follows medical instructions” (WHO/OMS, 2003; p.
17), ou seja, o grau de obediéncia que corresponde ao cumprimento das
ordens médicas e prescricdes. Esta definicdo se situa no seguimento fiel e

obediente das ordens médicas.
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Contudo, encontramos em Brawley e Cullos-Reed (2000) dois
termos bastante utilizados na lingua inglesa: o primeiro — compliance —
significa obediéncia e cumprimento de regras; o segundo termo — adherence
— supbe uma “concordancia autbnoma” (patient empowerment), pela qual o
paciente assume um papel mais ativo, no sentido de que pode escolher de
maneira mais livre a adesdo a seu tratamento. Este €, sem duavida, um
elemento essencial a adesédo do paciente, uma vez que, mesmo com apoio
familiar, social e cultural, sera o proprio individuo que viabilizara a
continuidade do tratamento.

Parece haver certa similaridade no uso dos termos “adesao” e
“aderéncia”. Jordan et al. (2000) referem que a expressdo “adesao”, na
lingua portuguesa, € mais adequada em relacdo ao sentido de
“concordancia autbnoma” ou empowerment. Referem ainda que a
propagacéo do termo “aderéncia”’, como sinbnimo de “adesao” entre 0s
profissionais de saude e a midia instituiu seu uso, contudo destacam que o
termo “aderéncia” porta um sentido menos abstrato. Silva, Waidman e
Marcon (2009) preferem o termo “adesdo”, pois este carrega implicita
determinada conduta do individuo no cumprimento de prescricbes médicas
especificas a cada necessidade (posologia, quantidade, horarios, tempo de
tratamento e recomendacgdes especiais).

De acordo com Leite e Vasconcelos (2003) o conceito de adeséao é
bastante variavel entre os autores, sendo compreendido de forma geral
como:-

“... a utilizacdo dos medicamentos prescritos ou
outros procedimentos em pelo menos 80% de seu
total, observando horarios, doses, tempo de
tratamento. Representa a etapa final do que se
sugere como uso racional de medicamentos” (p.
777).
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Esse percentual contraria 0 que nos diz Caraciolo (2000), quando
afirma que o nivel de adesdo, em se tratando dos esquemas de combate a
aids, deve necessariamente ser maior do que em outras doencas, ja que o
uso inferior a 95% pode ter uma implicacdo de aumento da viremia.

Ha variagbes na compreensdo do conceito de adesdo, com
diferencas quanto ao foco de entendimento do fenémeno: “no paciente” ou
em “fatores externos ao paciente”. Quando o foco € “no paciente”, toma-se
como centro o “papel do paciente” no processo de adesdo e, nesta
perspectiva, torna-se necessario compreender seus valores e crengas em
relacdo a saude, a doenca e ao tratamento (Leite e Vasconcelos, 2003). O
estudo de Dowell e Hudson (1997), ao considerar a perspectiva do paciente,
descreve um “modelo de decisao terapéutica”, no qual sédo identificados trés
tipos de usuarios:- 1. 0os que aceitam e cumprem a prescricdo médica; 2. 0s
que aceitam as prescricdes, mas testam variacbes desta e decidem seu
seguimento ou néo; 3. 0s cépticos, que ndo aceitam as prescricdes médicas.
Estes autores consideram que a aceitacdo do tratamento esta muito mais
relacionada a aceitacao da prépria doencga do que a outros fatores.

Quando o foco é “externo ao paciente”, encontram-se aspectos de
vérias ordens:- do medicamento, da doenca, da relagdo médico-paciente e
equipe de saude, servi¢o de saude (Leite e Vasconcelos, 2003).

Jordan et al. (2000) afirmam, em sua revisdo, que a ndo adesdo aos
tratamentos € universal e ocorre em todos 0s paises, ricos ou pobres,
independentemente do risco de fatalidade da doenca. Referem diversos
fatores que interferem na adesdo: fatores da doenca, do doente, do
tratamento. Advertem sobre a necessidade de a equipe profissional
abandonar a ilusdo de que os pacientes seguirdo, exatamente, prescrigoes e
recomendacdes. Sobre esta questdo, a pesquisa de Melchior et al. (2007)
mostrou que, dos 34 sujeitos entrevistados, mesmo 0s que revelavam
caracteristicas para maior adesao relataram interrupc¢des na continuidade de
sua prescricdo em momentos especificos.

Portanto, a questdo da adesao nos tratamentos com antirretrovirais,

nos obriga a refletir sobre questdes individuais, sejam as de -carater
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intrapsiquico e interpsiquico (relacional), sejam as de carater mais amplo,
decorrentes das constantes intera¢cdes do individuo com o meio social,
econdmico e cultural.

A ndo adesdo aos antirretrovirais atinge, no plano individual, a néo
efetividade e, na dimensdo coletiva, a disseminagcdo do virus-resisténcia
(Jordan et al., 2000; Brito, Szwarcwald e Castilho, 2006; Geocze et al., 2010;
Rego et al., 2011; Santos et al., 2011). A ndo adesao aos antirretrovirais,
seja pela interrupcdo seja pela reducao, € fator preocupante, considerado
uma ameaca ao tratamento (Jordan et al., 2000; Brito, Szwarcwald e
Castilho, 2006; Remor, Milner-Moskovics e Preussler, 2007; Geocze et al.,
2010), por determinar a resisténcia viral que atuara numa dupla dimensao. A
resisténcia, no plano individual, se traduz em falha e interfere na
disponibilidade de alternativas terapéuticas futuras (Brito, Szwarcwald e
Castilho, 2006; Remor, Milner-Moskovics e Preussler, 2007). Na perspectiva
coletiva, pelo risco de disseminacdo de cepas resistentes, reduzem-se as
opcOes terapéuticas futuras para pacientes ndo aderentes ou para 0S
possiveis infectados por estas mesmas cepas resistentes (Jordan et al.,
2000; Brito, Szwarcwald e Castilho, 2006; Colombrini et al., 2006; Remor,
Milner-Moskovics e Preussler, 2007).

Os ganhos conquistados pela adocdo da terapia antirretroviral
combinada estdo presentes na reducdo da morbimortalidade, diminuicdo da
ocorréncia das doengas oportunistas, aumento da sobrevida e melhora na
gualidade de vida (Caraciolo, 2000; Hacker et al., 2004; Bastos, 2006; Brito,
Szwarcwald e Castilho, 2006; Bonolo, Gomes e Guimaraes, 2007; Malta,
2008; Santos et al., 2011), o que coloca o paciente como portador de uma
doencga cronica, como nos informa Schaurich et al. (2006).

Este trabalho n&o se propde a mensurar a adesdo autorreferida
pelos entrevistados e, sim, compreender 0s aspectos que podem interferir no
processo de adeséo. Contudo, convém destacar que na revisao da literatura
observou-se que ha dificuldades no estabelecimento de um padrdo para
aferir a adesdo: ndo ha um padréao-ouro. Se, por um lado, a adesédo é

elemento nodal do processo de controle da infeccdo (individual ou coletiva) e
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do sucesso das terapias antirretrovirais, o desafio do monitoramento e
mensuracdo mantém-se presente, pois 0s métodos ou procedimentos nao
garantem a adocdo de um padrdo adequado, apresentam vantagens e
desvantagens, interferindo na  fidedignidade da medida e,
consequentemente, na avaliagdo das intervengcbes propostas, no
seguimento do tratamento e na prevengdo a resisténcia viral. Entre os
meétodos utilizados encontramos:- 0 autorrelato; o monitoramento eletrénico
dos medicamentos (MEM); contagem de pilulas; registro da farméacia de
dispensacdo de ARV e monitoramento dos niveis de medicamento ARV
(Polejack e Seidl, 2010).

Neste trabalho, utilizaremos o termo “adeséo”. Adeséo — substantivo
feminino — tem como sinonimia as palavras: acordo, aderéncia, anuéncia,
apoio, assentimento e ligagdo, o que supOe aprovagao e consentimento
daquele que adere (verbo, indicativo de uma acéo) (Ferreira, 1987). Neste
sentido, a palavra adesao requer uma acao por parte do paciente, ndo como
uma figura passiva, mas ativa, no sentido de ser ele quem autodetermina a
acdo do cuidar de si, optando pela continuidade e manutengcédo de seu
tratamento, em funcdo da compreensdo que tem de sua doencga,

participando e assumindo a responsabilidade sobre seu tratamento.

2.3.2. Aspectos da Adeséo

Enquanto o avanco das terapias ARV afasta o individuo da morte e
fornece ao paciente a esperanca da vida, sdo muitos os efeitos que devem
ser considerados no processo de adesédo, sendo, portanto, na esfera da
idiossincrasia do homem enquanto ser biopsicossociocultural (De Marco,
2003) que talvez encontremos o sentido dos efeitos dindmicos da adeséo,
indo além da consideracdo da dispensacdo e acesso a medicacdo como
Unica condig&o para ocorréncia.

Embora a universalizagdo do acesso a terapia antirretroviral seja um

importante elemento conquistado nas politicas anti hiv/aids, € necessario
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repensar a dindmica que supera aspectos de adequacao biologica, como
nos informam Silva, Waidman e Marcon (2009), quando compreendem que

tal acesso deve ir além de sua simples dispensacao de medicamentos:

“...mas principalmente, junto com o portador e a
familia, estabelecer um plano terapéutico que
possa ser seguido, considerando-se que a
adesdo refere-se a habilidade do portador em
seguir as prescricbes e recomendacdes a ele
propostas, entendendo os beneficios que o
tratamento pode trazer-lhe” (p. 214).

Bonolo, Gomes e Guimardes (2007) revisaram 56 artigos nesta
tematica, desembocando nas seguintes variaveis de classificacdo, como
intervenientes na adesao: fatores sociodemograficos; vulnerabilidade ao hiv;
uso dos servigos de saude; e TARV. Os mesmos autores identificaram ainda
uma multiplicidade de fatores associados com a ndo-adesao, destacando:
caracteristicas sociodemograficas; fatores psicossociais; acesso e uso de
servicos de saude; tratamento; percep¢do da doenca; e gravidade da
doenca no processo de adeséo (presenca ou nao de sintomas e alteracoes
laboratoriais). Enfatizam a necessidade de avaliacdo e monitoramento
destas intervenientes num processo continuo junto ao paciente, promovendo
intervencgdes oportunamente.

Mills et al. (2006) desenvolveram estudo de revisdo sistematica com
84 pesquisas (quantitativas e qualitativas), provenientes de varios paises
desenvolvidos e em desenvolvimento, e identificaram facilidades e barreiras
a adesdo nos diversos contextos socioculturais e econémicos. Assim,
identificaram alguns fatores que obstaculizam a adeséao, independentemente
do nivel de desenvolvimento do pais, sdo eles:- medo da descoberta do
diagnoéstico, uso abusivo de substancias psicoativas, esquecimento, nao
compreensao dos beneficios do tratamento e complicacdo dos regimes. Na
esfera dos aspectos facilitadores a adesdo, os autores identificaram:- a
autovalorizacdo das PVHA, aceitacdo da doenca, uso de estratégias para
lidar com o esquecimento e compreensao da necessidade da manutencéo

da adesdo em niveis altos. Os autores ainda observaram que as barreiras
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das limitagOes financeiras e problemas de acesso ao tratamento ocorreram
nos paises em desenvolvimento.
Adao e Caraciolo (2007) destacam como fatores que comprometem

a adesdao, o seguinte agrupamento:
1. Fatores relacionados a doenca:- cronicidade da doenca; auséncia de
sintomas; inseguranca; segredo social; exclusdo; forte sobrecarga
emocional.
2. Fatores relacionados ao tratamento:- concretizagdo da doencga;
consciéncia de finitude; exposicdo da condicdo de soropositividade;
necessidade de reorganizagdo da vida; complexidade do esquema
terapéutico; efeitos colaterais; duracdo da terapia; objetivo do tratamento;
castigo; quantidade de comprimidos (por dia/ por tomada).
3. Fatores relacionados ao paciente:- aceitacdo da doenca e forma de
contaminagéo; medo; baixo salario e escolaridade; uso social do &lcool; uso
de drogas; nivel de conhecimento e informacéo; fragilizacdo por oscilacdes
clinicas e laboratoriais; soliddo; depresséo; esquecimento; falta de
privacidade; autoestima; ambigiidade.
4. Fatores inerentes a relacdo paciente-equipe:- vinculo; postura do
profissional; linguagem utilizada na consulta; confiangca na equipe e no
médico.
5. Fatores relacionados ao Servi¢o:- Tempo de duracdo da consulta médica;
acesso ao servico de saude; envolvimento dos profissionais no processo;
existéncia de estratégias voltadas a adeséo; reunibes de equipe; medicacao
fracionada; rotina de assisténcia domiciliar bem definida.

Jordan et al. (2000) relacionam a ndo-adesdo aos antirretrovirais a
guatro grupos de fatores:
1. Pessoa em tratamento:- Inclui perfil socioecondémico; sexo; idade; uso de
drogas; transtornos psiquiatricos; isolamento social.
2. Doenca:- Auséncia de sintomas; sinais de gravidade; melhora dos
parametros laboratoriais; grau de severidade; percep¢ao da gravidade.
3. Tipo de tratamento:- Relaciona-se ao tipo de regime terapéutico (nimero

de doses, via de aplicacdo, numero de drogas, restricdo alimentar, efeitos
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colaterais, etc.); tempo de tratamento; adaptacdo do esquema na rotina
diaria.

4. Servigco de saude:- Relagcdo médico-paciente e com equipe de saude
(percepcdo da competéncia do profissional, qualidade e clareza na
comunicacdo, percep¢ao de sentimento de compaixdo, disposicdo dos
profissionais em envolver o0s pacientes em decisdes referentes ao
tratamento, sentimento de apoio, satisfacdo com a equipe, informacdes
adequadas do que se esperar com relacdo a duracdo e severidade dos
efeitos colaterais); acessibilidade e conveniéncia dos agendamentos e
procedimentos. Silva, Waidman e Marcon (2009) utilizam a classificacdo dos
quatro grupos de fatores acima, mas incluem o apoio social como um fator
protetivo a adeséo.

Apresentaremos a seguir 0s principais aspectos relacionados a néao
adesao, que optamos por agrupar em trés dimensdes: aspectos organicos
da adesao; aspectos psicolégicos da adesao; aspectos sécio culturais da
adesdo. Tal classificacdo toma como centro a compreenséo do individuo que
falha no seguimento de sua prescricao, como decorréncia do entrelacamento

dos aspectos biopsicossociais e culturais que o determinam.

2.3.2.1. Aspectos Organicos da Adesao

Tomaremos como aspectos organicos as interagdes entre organismo
e medicacédo — fisicas, bioquimicas, metabodlicas — que envolvem a ingestéo
medicamentosa e desencadeiam e/ou comprometem funcdes organicas e
fisiologicas, interferindo na aceitacdo, convivéncia com a doenca e adeséo

ao tratamento.
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2.3.2.1.1. Interagcdo medicamentosa — Efeitos adversos

Os efeitos adversos® da medicacdo antirretroviral incluem: disttrbios
gastrintestinais (diarréia, vomitos, nauseas, dor abdominal, pancreatite);
sintomas respiratorios; anemia e leucopenia; reacfes alérgicas; neuropatia
periférica; cefaléia; fadiga; dores musculares; inapeténcia; lipodistrofia;
alteracdes de humor e sono (pesadelos); sensacao de atordoamento.

Os trabalhos de Figueiredo et al. (2001); Carvalho et al. (2003);
Melchior et al. (2007) e Blatt et al. (2009); Santos et al. (2012) ressaltam a
influéncia desses efeitos na manutencao da adesao.

Galvéao et al. (2011) identificaram em seu estudo que as alteracdes
alimentares pelo uso dos ARV foram bastante citadas e, com isso, 0s
sintomas gastrintestinais mais citados foram:- nauseas, vOmitos, azia,
dificuldade de digestdo, diarreia, constipacao intestinal, flatuléncia e
alteracdo do paladar. O Ministério da Saude (2008b) apresenta, em seu
Manual de Adesdo, uma secdo que disponibiliza sugestdes para o0s
distarbios gastrintestinais mais comuns.

Alguns dos sintomas gerais ocorrem principalmente no inicio de um
novo tratamento mas tendem a desaparecer, na maioria dos casos, quando
ha boa orientacio num curto prazo. Alguns trabalhos destacam a
importancia da orientacdo sobre os possiveis efeitos adversos ou toxicidade
aos antirretrovirais, principalmente para os pacientes que estdo no inicio do
tratamento (Nemes et al., 2000a; Paiva et al., 2000; Guimarées e Raxach,
2002; Bonolo, 2005; Silva, Waidman e Marcon, 2009).

Diretamente relacionadas a medicacdo e seus efeitos, estdo as
dificuldades relacionadas a crencas negativas sobre o uso (expressas em
opinides preconceituosas sobre a medicacédo); os efeitos colaterais (ndusea,

vomito, dor de cabeca, diarréia); aspectos ligados ao ato de tomar a

o Reacdo adversa a medicamento (RAM) consiste em uma resposta prejudicial, ndo desejada e ndo
intencional provocada por medicamentos, nas doses utilizadas para profilaxia, diagndstico, tratamento
de doenca ou para modificagcdo de fungdes fisioldgicas (OMS, 2002). Nestas ndo se incluem os efeitos
decorrentes do uso acidental ou do uso intencional de doses maiores do que o recomendado pela
toxicidade absoluta. Portanto, supde uma reagéo nociva e desagradavel ao uso do medicamento.

Ja efeito colateral, derivado do inglés “side effect”, € um efeito diferente daquele efeito principal
esperado pelo uso terapéutico do farmaco. Portanto, efeito colateral pode ser benéfico ou indiferente
e nao necessariamente adverso ou indesejavel - “unwanted side effect”. (Noél, 2005)
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medicacdo (dificuldade em dissolver ou em engolir) e, por ultimo, a
intolerancia ao cheiro e ao gosto (Melchior et al., 2007).

Melchior et al. (2007) e Blatt et al. (2009) referem que as dificuldades
relacionadas aos efeitos colaterais existem e sdo importantes, mas néo

explicam a ndo-adeséo.

2.3.2.1.2. Adequacéao do esquema terapéutico

Entre os agravos decorrentes da interagdo do organismo com a
ingesta medicamentosa, destacamos alguns aspectos de ordem pratica,
entre eles a quantidade/volume de medicacdes, os horarios de utilizacao e
sabor desagradavel que, junto com seus efeitos colaterais, s&o motivos para
dificuldades na ades&do, como apontam Figueiredo et al. (2001), Brito,
Szwarcwald e Castilho (2006) e Melchior et al. (2007).

A guantidade de medicacdes € relatada em varias pesquisas como
fator de exposicéo social, podendo gerar intolerancia gastrica, sensacao de
desconforto fisico.

Figueiredo et al. (2001), em sua pesquisa, identificaram que os
pacientes apresentavam erros referentes a associacdo inadequada de
medicamentos, ndao cumprimento do jejum e problemas com o uso
especifico de alguns antirretrovirais.

Melchior et al. (2007) destacam como desafios para a adesao, além
dos efeitos adversos dos medicamentos, a adaptacdo as demandas do

esquema terapéutico.
2.3.2.1.3. Lipodistrofia
Dentre os efeitos negativos ja comentados, especial énfase sera

dada a lipodistrofia. Denominada como uma sindrome, a lipodistrofia se

caracteriza pela redistribuicdo anormal da gordura corporal, manifestando-
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se, por perda — lipoatrofia’>— ou por aumento — lipohipertrofiat’— A
sindrome pode vir acompanhada de outros complicadores, como alteracdes
no metabolismo glicémico, resisténcia insulinica e dislipidemia®®. Os efeitos
da lipodistrofia também podem acontecer na face; a lipoatrofia facial confere
ao rosto um aspecto cadavérico, facilitando o reconhecimento social do
paciente e a atribuicdo do estigma da “cara da aids”. Desta forma, a
lipodistrofia provoca a redugdo da autoestima, o comprometimento da
qualidade de vida e o isolamento social (Yoshioka, 2007) e, a médio e longo
prazo, torna-se a evidéncia fisica do marco identitario de infectado, pela
associacao destas “marcas corporais”, que funcionam como mecanismo de
identificacdo das PVHA no meio social (Aradjo et al., 2011).

Esta sindrome foi identificada em 1998, mas até hoje pouco se sabe
sobre sua patogenia, prevencdo, diagndstico e tratamento (Ceccato et al.,
2011). Seidl e Machado (2008) e Ceccato et al. (2011) referem pouca
precisdo nas estimativas de sua prevaléncia. De acordo com Ceccato et al.
(2011), ha uma variacédo de 20 a 80% ; o estudo de Santos et al. (2005),
realizado em Sao Paulo, mostrou prevaléncia de 65% nos 457 entrevistados
em acompanhamento ambulatorial, relacionando positivamente as
alteracbes corporais compativeis (lipodistrofia) com o wuso dos
antirretrovirais; Diehl et al. (2008) encontraram nos diversos estudos de
prevaléncia situacdo semelhante, entre 18% a 83%.

Alencar, Nemes e Velloso (2008) destacam que o Brasil é o primeiro
pais a oferecer gratuitamente cirurgias reparadoras para pacientes com
lipodistrofia em acentuado grau de severidade.

O desconhecimento das causas determina dificuldades no
delineamento do tratamento; dieta alimentar e exercicios fisicos regulares
nao representam uma solugcdo definitiva na minimizacdo dos efeitos da
lipodistrofia, apesar de estudos apontarem que alteracbes em habitos

alimentares e pratica de atividade fisica sdo de grande importancia na

| IPOATROFIA - Diminuicdo de gordura periférica, com perda de tecido subcutaneo na face, bracos,
ernas e nadegas.

! LIPOHIPERTROFIA — Actimulo de gordura na regido dorso-cervical, com aumento da circunferéncia

do pescoco, aumento do volume dos seios e da regido abdominal.

2 DISLIPIDEMIA - Aumento dos niveis lipidicos no sangue (colesterol e triglicerideos), o que aumenta

o risco de problemas cardiovasculares.
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obtencao de resultados positivos, j& que a ado¢do de mudancas de estilo de
vida contribuem para manuten¢ao do peso e favorecem a menor aceleragcéo
das alteracbes metabdlicas (Seidl e Machado, 2008).

De acordo com Ceccato et al. (2011), os fatores de risco que
contribuem para o desenvolvimento da sindrome sdo:- duragdo do
tratamento, idade do paciente, nivel de imunodeficiéncia, mudancas na
carga viral e tipo de regime antirretroviral. Diehl et al. (2008) apontam como
fatores de risco para o desenvolvimento da sindrome:- idade, peso, sexo e
uso de inibidores de protease. O mesmo autor refere ndo haver consenso
para o diagndstico; os critérios utilizados séo clinicos, incluindo:- relato do
paciente de alteracdes na distribuicdo de gordura corporal associado a
confirmacédo dessas alteracdes pela inspecdo do médico.

Alencar, Nemes e Velloso (2008) compararam as mudancas
corporais experimentadas por 32 sujeitos em uso de ARV de 1999 a 2005,
identificando que os entrevistados se referem as mudangas corporais como
algo disforme, o que traz ao campo da aids uma “forte sensacdo de
ressurgimento, sob nova forma, dos mesmos paradoxos previamente
existentes nos tempos da aids aguda: o impacto dos sinais e um certo tipo
de ressurgimento da desesperanca quanto ao futuro de vida dessas

pessoas” (Alencar, Nemes e Velloso, 2008; p. 1841).

2.3.2.1.4. Doengas Secundarias

As doencas secundarias representam uma ameaca a saude das
PVHA (Diehl et al., 2008; Ministério da Saude, 2008b). As doencas
cardiovasculares originam-se das alteracbes metabdlicas dos lipidios
(aumento de triglicerideos, colesterol total e lipoproteina de baixa
densidade/LDL e diminuicdo da lipoproteina de alta densidade/HDL); ja os
quadros decorrentes do metabolismo da glicose incidem na resisténcia a
insulina e diabetes mellitus tipo 2 (Ministério da Saude, 2008b). Estes
guadros de maior complexidade exigirdo outras terapéuticas associadas,

abrindo espaco a novas interacfes e efeitos adversos, que podem implicar
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em novas adaptagdes na rotina e estilo de vida, potencializando riscos ao
processo de adeséo (Galvéao et al., 2011).

2.3.2.2. Aspectos Psicoldgicos e Subjetivos da Ades  ao

Entre os aspectos psicologicos ligados a questdo da adeséao, estéao:

2.3.2.2.1. Aceitacdo da doenca

A aceitacdo da enfermidade e da condi¢cdo de enfermo tem um papel
muito importante, principalmente nos tratamentos antirretrovirais (Adéao e
Caraciolo, 2007; Silva, Waidman e Marcon, 2009; Polejack e Seidl, 2010;
Waidman, Bessa e Silva, 2011).

Aceitar significa admitir ou receber o que é oferecido. Em se tratando
da aceitacdo de uma doenca, a palavra assume um sentido polissémico,
pois a ela se incorporam aspectos de uma atitude psiquica, que toma por
base a posicdo de individuo no mundo, perpassado por fenémenos
intrasubjetivos (bioldgicos, fisicos, psicoldgicos) e intersubjetivos (familiares,
sociais, coletivos). Portanto, a aceitacdo de uma doenca ou a condicédo de
enfermo, como ja discutido em capitulo anterior, implica uma releitura de
vida e é influenciada por uma gama de elementos que convergem e
divergem na singularidade do sujeito infectado e que, por isso, precisam
sofrer atualiza¢des constantes.

A aceitacdo da doenca € essencial ao percurso de enfrentamento da
doenca e desenvolvimento do autocuidado, por isso deve ser trabalhada a
partir do diagndstico, pelo esclarecimento de ddvidas que minimizem o
impacto de enfrentamento da doenca em todas as suas viscissitudes
(Waidman, Bessa e Silva, 2011). O desenvolvimento da aceitacdo da
doenca pode ser bastante favorecido a partir da rede de apoio — familiar,
social e equipe de saude — que fatalmente repercutird em melhor aceitacao
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por parte do proprio paciente (Souza, Kantorski, Bieleman, 2004; Waidman,
Bessa e Silva, 2011).

Silva, Waidman e Marcon (2009) referem que a ndo-aceitacdo da
condicdo de portador de uma doenca estigmatizante pode interferir na
adesdao ao tratamento e destacam a importancia da atuacdo dos
profissionais de salde e da rede social no estimulo ao paciente, ainda que
inicialmente a adesao seja atitude de obrigatoriedade. As autoras advertem
sobre a necessidade constante de superacdo de dificuldades da
complexidade dos esquemas ARV, assim como daquelas ligadas ao estilo
de vida e estigma da doenca.

2.3.2.2.2. Adaptacédo as Demandas do Regime Terapéutico

A adaptacdo as demandas do regime terapéutico exige a atualizacéo
de estilos e de reorganizacdo da vida, em varios aspectos: no ambito da
ingestado dos medicamentos, no convivio com efeitos colaterais indesejaveis,
na privacidade de seu uso em ambientes partiihados socialmente, na
rememoracao continua que coloca o infectado frente a frente com sua
condicao de doente, no risco de sair do lugar de anonimato. Esses fatores,
que se iniciam com o uso continuo da medicacdo, poderdo ter uma
repercussao silenciosa e nefasta.

A adaptacdo ao regime passa pelo realinhamento do estilo e
atividades do cotidiano, que é algo dificil de ser atingido e sustentado, pois
supde alteracbes provocadas pela medicacdo, situacdo as vezes
incompreendida pelo paciente e que lhe provoca medo (Silva Waidman e
Marcon, 2009).

Galvdo et al. (2011) sugerem o0 encorajamento e a melhora do
entendimento dos mecanismos da doenca (pelo paciente) como atenuantes
a adaptacdo a estas mudancas, indispensaveis ao uso regular e de tempo
indeterminado dos ARV.

Da mesma forma, a suscetibilidade que tém os pacientes as

infeccbes oportunistas deve ser considerada, pois pode levar a necessidade
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de uma maior quantidade de comprimidos, acentuando as dificuldades ja
existentes no tratamento ARV (Silva, Waidman e Marcon, 2009).

Nesta tematica, ainda had que se considerar o surgimento de
alteracdes metabolicas decorrentes do metabolismo dos lipidios e da glicose
que, associadas ao uso dos ARV, podem ter sérias consequéncias para a
saude das PVHA, promovendo o surgimento de doencas secundarias (Diehl
et al., 2008; Ministério da Saude, 2008b; Galvéao et al., 2011).

A adaptacdo ao regime terapéutico ultrapassa 0s ambientes
domésticos, passando por varios outros ambientes, entre eles o ocupacional,
no qual fatalmente se desenvolvem alguns problemas de discriminagéo
vividos pelas PVHA, como por exemplo:- no processo de contratacdo, na
convivéncia das exigéncias do uso dos ARV, nas demissbes sem justa
causa (Galvao et al.,, 2011). O mundo do trabalho ndo compreende a aids
como uma doenca semelhante as outras, o que gera problemas neste
ambiente, principalmente em decorréncia da falta de habilidade das empre-

sas para lidar e administrar a questao (Garrido at al., 2007).

2.3.2.2.3.  Conhecimento e consciéncia da doenca e do tratamento

Silva, Waidman e Marcon (2009) destacam a importancia da
conscientizacéo sobre a gravidade da doenca e do tratamento ARV.

Na pesquisa de Mills et al. (2006), os fatores mais relatados como
obstaculos para a adesdo foram a ndo compreensao dos beneficios do
tratamento e a complicacdo dos regimes — independentemente de o pais ser
ou nao desenvolvido.

Galvéo et al. (2011) advertem que os pacientes devem manter-se
conscientes da complexidade do regime terapéutico (volume de dosagens
diarias, forma de armazenamento em baixa temperatura, comprimidos de
dificil degluticéo, interferéncia metabdlica alimentar e conflito de horarios das
doses).

Lopes (2003) ressalta a importancia da informagao, que pode

contribuir para:- ampliacdo da percepcdo sobre saude e doencga,
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comportamentos preventivos, qualidade do autocuidado, identificacdo das
necessidades e transformacgéo destas necessidades em demandas. Embora
a informacédo tenha papel preponderante na adeséo, sua incorporacdo nao
se da de forma mecanica e linear, numa perspectiva de entendimento
intelectual/cognitivo sobre a doenca. Esta circunstanciada por dimensofes
psicolégicas, sociais e simbdlicas, que possibilitam ou ndo ao paciente
tornar-se, em sua singularidade, o agente de suas escolhas e autor de sua
prépria vida, assumindo o autocuidado.

Tal condicdo sO se torna possivel quando se atrela, ao
saber/conhecer, uma interconexao entre pensar X sentir X agir, que vai além
da proposta racional/cognitiva e envolve a perspectiva afetivo-emocional,
perpassada pela superacdo de sentimentos e emocOes ideologizados e
disciplinados socialmente (Sawaia, 1995).

Vale aqui ressaltar que muitas vezes o conhecimento ancorado em
crencas pode interferir no resultado da adesao de forma positiva ou negativa
(Brambatti e Carvalho, 2005); por isso, essas crencas devem ser
compreendidas e avaliadas, para que possam ser realizados ajustes a
realidade e as necessidades do paciente.

2.3.2.2.4. Autocuidado

Pereira e Costa (2006) definem autocuidado como “uma consciéncia
ampla do individuo, que engloba a preservacdo de si mesmo e o
reconhecimento de si como sujeito de direito” (p. 258). Estes autores
estudaram o autocuidado no universo feminino hiv/aids e apontam que a
compreensao do autocuidado é fragmentada na area da saude, ficando
restrito a duas perspectivas: a da adesao ao tratamento antirretroviral e a do
carater preventivo (adesdo aos preservativos). Retomam a construcado do
conceito de autocuidado numa categoria ampla, criativa e pessoal, que
perpassa a subjetividade individual e se integra a subjetividade social,
permitindo a apreensao e valorizagdo dos construtos sociais de valores,

crencas e discursos. Nesta perspectiva, ampliam-no as mais diferentes
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esferas da vida, num processo de retroalimentacdo, funcionando como
instrumento de refor¢co ou de modificacdo de experiéncias individuais.

Os trabalhos que focam a adesédo atribuem a conscientizacdo da
problematica um dos principais elementos do autocuidado; contudo, Caetano
e Pagliuca (2006) destacam que a relag&o do individuo com seu autocuidado
€ algo muito particular e depende de varios aspectos. Em sua pesquisa,
mesmo 0s participantes que eram bem informados e esclarecidos sobre sua
condicdo de saude, persistiam em estilos de vida comprometedores da

eficiéncia e eficacia do tratamento; assim destacam:

“As demandas terapéuticas quase sempre estao
associadas aos aspectos biologicos, ainda que se
tenha notado, por meio dos depoimentos, que
questdes relacionadas ao estilo de vida precisam
ser sistematicamente trabalhadas nos grupos de
pessoas vivendo com HIV.” (Caetano e Pagliuca,
2006, on line)

Lopes (2003) enfatiza que comportamentos preventivos e a
qualidade do autocuidado estdo diretamente ligados a heranca cultural, que
inclui crencas, valores e atitudes construidas e desenvolvidas num espaco

fisico, social e simbdlico dos sujeitos.

2.3.2.2.5. Aceitagao da forma de contaminagao

A aceitacdo da forma de infeccéo é considerada fator facilitador para
a adesao (Silva, Waidman e Marcon, 2009). Esta aceitacdo encontra-se
atrelada a aceitacdo da doenca. Porém, aceitar a forma de contaminacéo é
algo relacionado aos construtos sociais, cujas representacdes classificam os
individuos como passiveis de perddo ou de castigo, sendo, por isso, também
determinantes de um marco identitario que pode ser um obstaculo a adeséo,
comprometendo o autocuidado.

Adao e Caraciolo (2007) consideram que o tratamento e, por
consequéncia, a adesao, esta diretamente ligado a elaboracédo da aceitacéo

da forma de contaminacao que, por sua vez, tem a ver com a maneira como
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o individuo se percebe e reage afetivamente frente as suas proprias

vivéncias, escolhas e praticas.

2.3.2.2.6. Sentimentos e emocdes

Conforme a literatura, os sentimentos mais experimentados pelos
pacientes hiv/aids: depressdo, medo, ansiedade, raiva, angustia,
sentimentos de culpa, sentimento de rejeicdo, tristeza, desanimo, apatia,
baixa autoestima, desesperancga, preocupagdo, desespero, temor, ira,
irritabilidade, negagao, inconformismo, dor emocional-espiritual, desalento,
soliddo, inseguranca, vergonha, hipersensibilidade emotiva, remorso e
arrependimento (Malbergier e Schoffel, 2001; Waidman Bessa e Silva,
2011).

Freitas, Gir e Rodrigues (2000) ressaltam que esses sentimentos
atingem as pessoas que convivem com o0 paciente, pela necessidade de
enfrentamento social.

E marcante a recorréncia do sentimento medo — da doenca, das
dificuldades subsequentes, da exposi¢éo social, da morte, do julgamento, do
preconceito, da rejeicao familiar e social — em vérias pesquisas (Freitas, Gir
e Rodrigues, 2000; Almeida e Labronici, 2007; Carvalho et al. 2007; Cechim
e Selli, 2007; Petersen, 2007; Veras, 2007; Torres, 2010; Waidman, Bessa e
Silva, 2011).

Cechim e Selli (2007) identificaram, no relato de seus entrevistados,
significados carregados de sentimentos de finitude de vida, de medo, de
desesperanca e outros capazes de destruir qualquer projeto de vida;
reconhecem nos discursos que receber o diagnostico positivo significa um
anuncio da morte. As autoras destacam a importancia da equipe de saude
na escuta e orientacdo para a superacdo de seus medos e conflitos
provenientes da convivéncia com a aids:- medo do desconhecido, da

discriminagéo, do isolamento e da morte.

2.3.2.2.7.  Cronicidade da doenca X Duracao temporal do regime
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A convivéncia com a doenca cronica representa um agravo a
adesdo, pois seu carater de doenca “incurdvel” mobiliza sentimentos
ambivalentes que podem saturar o infectado no processo de convivéncia
temporal com a doenca, levando-o ao ndo comprometimento com as
demandas dos regimes que exigem autodisciplina, uso/troca de certas
drogas pela ineficiéncia de outras, restricbes de vida ad aeternum,
adaptacdes a estilos de vida, entre outros (Schaurich, Neves e Motta, 2006).

Neves e Lima (2011) referem que a aids implica, para seu portador,
um processo de longa duracao, submetido a um aprendizado continuo sobre
a doenca, cuja experiéncia se processara em duas perspectivas: temporal
(decorrente da incerteza e da possibilidade de adoecer) e estratégica,
(formas de viver com a doenca, enfrentar preconceitos e ordenar a vida).

O estudo de Blatt et al. (2009) aponta que o tempo de tratamento
ndo € por si sé uma variavel consensual na predicdo da adeséo; os autores
atribuem o empenho dos pacientes no seguimento medicamentoso aos
ganhos obtidos em sua condicdo clinica e a expectativa de sucesso ao
primeiro tratamento. Contudo, alertam que esse empenho pode declinar com
0 tempo e com a nado percepcao de melhora (de qualidade de vida e/ou do
quadro clinico).

Entre os agravos dos pacientes em terapia ARV, destacam-se 0s
que desenvolveram a lipodistrofia, que apesar da politica nacional de
cirurgias de reparacao disponivel para os casos mais graves, ainda resulta
em preocupacdes quanto ao futuro destes pacientes (Alencar, Nemes e
Velloso, 2008).

2.3.2.2.8. Esquecimentos e Ndo Comprometimento
Véarios trabalhos identificam que o0 esquecimento representa
importante obstaculo a adesao (Lima, 2006; Mills et al., 2006; Blatt et al.

(2009)) independente do nivel de desenvolvimento do pais (Mills et al.,
2006).
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O esquecimento esta ligado a varias condi¢cdes que vao além da
simples questdo mnémica, pois, a ela se entrelacam: 0 nao
comprometimento, a necessidade de nao lembrar e estar isento de culpa, o
desejo inconsciente de ver-se saudavel, entre outros. Quando o problema do
esquecimento estd presente no cotidiano do paciente, esta condicdo deve
ser avaliada. Nos casos de falta de organizacéo pessoal, falta de atencéo ou
problema de memdria, que ndo sejam de ordem psicogénica, devem ser
desenvolvidas estratégias que impecam/minimizem sua ocorréncia.
Contudo, quando esta condicdo for, de fato, de origem psicogénica, ou
decorrente dos estigmas sociais da aids, sdo necessarios novos olhares que
identifiquem a qual necessidade corresponde o0 esquecimento e/ou o

descomprometimento.

2.3.2.2.9. Fases de tratamento

O periodo assintomatico €, sem davida, um dos grandes obstaculos
a adesdo, pois o resultado de sua ndo “objetivacdo” contribui para um
processo de alienacdo e descomprometimento do individuo consigo mesmo.
Se o individuo consegue alcangar uma ressignificacdo do sentido da doenca
em sua vida, a convivéncia com ela, no seu dia a dia, fica facilitada. Assim,
pela manutencdo das atividades cotidianas, do exercicio de papéis sociais
nas varias dimensdes da vida, ha a incorporacdo da doenca por uma via
positiva.

O periodo inicial de uso dos antirretrovirais € determinante para o

éxito do tratamento, com destacam Bonolo, Gomes e Guimaréaes (2007):

“A fase inicial da terapia € critica e, para criar
vincuo com o paciente, € necessario
acompanhamento individual, suporte social e
informacgao sobre aids. Os servigos de referéncia
para HIV/aids devem monitorar o inicio do
tratamento no sentido de superar provaveis
obstaculos, otimizar as boas experiéncias e
incrementar a adesdo aos antirretrovirais.”
(p.261).
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Brito, Szwarcwald e Castlho (2006) encontraram associagdo entre
interrupcéo e os seis primeiros meses de tratamento, especialmente quando
associados a uso de drogas licitas ou ilicitas e historia de doenca
psiquiatrica anterior ao diagnostico para aids.

O trabalho de Nemes et al. (2000b) indicou significativa influéncia da
ndo adesdo entre pacientes no inicio do tratamento. Bonolo, Gomes e
Guimaraes (2007) identificaram em sua revisdo que 0s pacientes em inicio
de terapia apresentaram instabilidade quanto a variaveis de risco (alto uso
de tabaco, alcool e drogas ilicitas), chegando ao aumento do consumo
posteriormente ao inicio da terapia

A evolucéo do curso da doenca é relevante no que tange aos efeitos
dindmicos da adeséo; Hacker et al. (2007) apontam beneficios, mas também
enfocam o0s prejuizos e riscos da terapéutica medicamentosa, diretamente
relacionados as fases de evolucéo da doenca.

Melchior et al. (2007) destacam que, por ser o diagndstico um
momento particularmente delicado, torna-se necessario um bom
planejamento, que envolva pacientes e profissionais de saude, na direcao da
superacéo das dificuldades (adaptacéo de horéarios, troca de medicamentos).
Pontuam também a necessidade de explicacdo sobre os efeitos colaterais
do tratamento e as medidas necessarias quando estes acontecerem, ja que
podem provocar ambivaléncia em relacdo a aderir ou nao.

Jordan et al. (2000) referem consenso na literatura sobre a
associacdo entre maior tempo de tratamento e menor adesdo. Referem,
também, que ha, entre os pesquisadores, opinides contrarias a respeito do
poder preditor da ades&o inicial.

Silva, Waidman e Marcon (2009) referem fatores facilitadores da
adesdao na continuidade do tratamento:- as estratégias para lembrar horarios
e mascarar 0 gosto do medicamento, a auséncia de efeitos colaterais, a

menor quantidade de medicamentos ingeridos.

2.3.2.2.10. Auséncia de sintomas
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Adao e Caraciolo (2007) referem que o periodo assintomatico pode
interferir na aceitagdo da condi¢do de enfermo, uma vez que o sintoma é
tomado como um sinal da enfermidade e, por consequéncia, sua auséncia
afasta o paciente da condicdo de doente. Porém, a medida que as modernas
tecnologias laboratoriais indicam a necessidade de iniciar/continuar o
tratamento, “tomar remédio significa estar doente.” (p 29).

Bonolo, Gomes e Guimardes (2007) identificaram, em sua revisédo
de literatura, que a auséncia de sintomas pode interferir no seguimento da

prescricdo médica, o que também é ressaltado por Colombrini, Lopes e
Figueiredo (2006) e Silva, Waidman e Marcon (2009).

2.3.2.2.11. Sintomatologia psicopatoldgica

Reis et al. (2010), em seu estudo, verificaram que a sintomatologia
psicopatologica correlacionou-se negativamente com adesao ao tratamento
e qualidade de vida. Assim, a auséncia de sintomatologia psicopatolégica é
um preditor de boa adesdo ao tratamento. A maior frequéncia de sintomas
psicopatologicos esta relacionada a um menor nivel de adesdo ao
tratamento. Entre os transtornos psiquiatricos, a depressao é o mais comum
sendo seu diagnostico dificil de ser realizado (Castanha et al., 2006).

A prevaléncia encontrada por Stumpf, Rocha e Proietti (2006) em
analise critica dos trabalhos que relacionam depressao e hiv aponta variacao
importante nos indices, de 0 a 45%.

Schmitt e Silva (2009) identificaram em seu estudo prevaléncia de
40,7% de depresséao; o trabalho de Reis et al., (2011) detectou 27,6% de
individuos com sintomas de depresséao leve, moderada e grave, assim como
maior gravidade nos sintomas depressivos das mulheres em relagdo aos
homens; o estudo de Castanha et al. (2006) encontrou a prevaléncia da
sintomatologia depressiva de 64%.

Embora haja um alto indice de prevaléncia da depressao, 0s casos
diagnosticados representam numero pequeno. O baixo indice de

diagnésticos pode determinar maiores dificuldades na condugcdo dos
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tratamentos, como comprovaram Malbergier e Schoffel (2001), quando
destacam a tendéncia de um paciente em depressdo de ndo aderir ao
tratamento (recusa no uso das medicacdes e desconsideracdo das
orientacdes médicas), além do maior risco de suicidio.

Daniel e Parker (1991) evidenciam como a auto-estigmatizacéo ou a
vergonha tém um papel importante na depressdo, nos processos de
retraimento e na vivéncia de sentimentos autodestrutivos, que podem
resultar em auto-isolamento, exclusdo da vida social, em circunstancias
extremas, suicidio.

O trabalho de Brito, Szwarcwald e Castilho (2006) revelou forte
associacao entre interrupcao e historia de tratamento psiquiatrico anterior ao
diagndstico de hiv/aids.

Carvalho et al (2007) apontam 0 apoio social como um atenuante ao
menor sofrimento psicolégico, menor frequéncia de sintomas psiquiatricos,
além de menores indices de ansiedade e depressdo e melhor qualidade de
vida.

A pesquisa de Moreira et al. (2010) apresentou resultados que
mostram que 0 estigma perpassa a experiéncia vivida das duas doencas —
doenca mental e hiv/aids — sendo o segredo e a manipulacao da informagéo
utilizados como forma de evitar o sofrimento pelo estigma. Na doenca
mental, o estigma se da pela associacdo a loucura, a fragilidade e
impoténcia; no caso da aids, pelos valores morais e preconceitos atribuidos

a doenca.

2.3.2.2.12. Uso de drogas licitas e ilicitas

O consumo de alcool esta associado com pior progndstico em
pacientes com aids. Seu uso pode reduzir a adesdo do paciente a terapia
antirretroviral e também propiciar comportamentos de risco, como 0 uso de
outras drogas. Pode também aumentar a frequéncia de depressao.

Rego e Rego (2010) encontraram associacdo positiva entre

uso/abuso/dependéncia de alcool e baixa adesdo a terapia antirretroviral,
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constituindo-se em fator de risco para a baixa supresséo da carga viral e pior
desfecho clinico.

Mills et al. (2006) identificaram que o uso abusivo de substancias
psicoativas foi resposta frequente em sua pesquisa, independentemente do
nivel de desenvolvimento do pais, representando um sério obstaculo a
adesao.

Brito, Szwarcwald e Castilho (2006) identificaram em seu estudo que
0 uso de drogas licitas ou ilicitas foram associadas a interrup¢cdo dos ARV.

Numa perspectiva profilatica, Rego et al. (2011) alertam para a
importancia do papel do médico na investigacdo rotineira sobre adesdo,
identificando e encaminhando os provaveis usuarios nocivos de alcool, a
partir de seus pacientes que se autorrelatam ndo aderentes. Esses autores,
apesar de ndo estabelecerem uma associagcdo causal em seu estudo,
afirmam a importancia da deteccdo destes individuos para o sucesso dos

programas de controle da infec¢éo.

2.3.2.3. Aspectos Socioculturais da Adeséo

As reflexdes sobre a adesdo devem levar em conta a influéncia de
um universo dominado por constru¢des sociais que determinam o rumo das
vidas dos individuos. Destacamos algumas condi¢cdes socioculturais que
representam obstaculos a adeséo.

2.3.2.3.1. O siléncio, o sigilo e a exposi¢cao ao outro

Os individuos com diagndéstico soropositivo nem sempre revelam
sua condicdo de individuo infectado em seus contextos de interacao
(Melchior, 2007), pois, de alguma forma, temem o isolamento e a rejeicédo
decorrentes do preconceito.

A pesquisa de Mills et al. (2006) identificou como fator de

interferéncia ao comportamento aderente, independente do nivel de
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desenvolvimento do pais, o medo da descoberta do diagndstico pelo entorno
social do paciente.

Almeida e Labronici (2007), em sua pesquisa, referem discursos de
emocOdes singulares e particulares, que variam nas diferentes trajetérias de
vida dos entrevistados que, perpassadas pelo imaginario social da aids,
deflagram medo, rejeicdo e abandono, obrigando-os a necessidade de
ocultacdo do diagndstico no ambito familiar e nas demais relagbes sociais.
Os entrevistados revelaram nao procurar as unidades de saude proximas as
suas casas pelo medo de serem identificados pelas pessoas de seu convivio
social; pelo temor da discriminacdo e estigmatizacéo, optam pelo segredo e
ocultacdo, o que aumenta seu sofrimento pessoal e sua vulnerabilidade ao
adoecer de aids. Assim, a ocultacdo passa a servir a estigmatizacao, em que
0 panico da descoberta alia-se ao julgamento preconceituoso, “subjugando o
portador da soropositividade ao siléncio como uma meta a fim de evitar

situacdes de constrangimento.” (Cechin e Selli, 2009; p. 147).

2.3.2.3.2. Excluséo e isolamento

A exclusdo e o isolamento como produtos da discriminagédo e do
preconceito social podem ser desencadeados e/ou potencializados pelo
aumento da vulnerabilidade individual a que os individuos estdo sujeitos nos
espagos publicos ou familiares, a partir dos sinais que evidenciam a
doenca:- alteragBes corporais, armazenamento e uso continuo de
medicacOes, retornos as unidades de atendimento. A exclusdo e o
isolamento sdo consequéncias do que Knaulth (1996) considera como
carater abstrato da imagem da aids, pelo qual ela é tomada como uma
doenca do outro, cuja proximidade espacial passa a ser sentida e entendida
COMOo uma ameaga.

O discurso excludente, constatado em varios estudos (Parker e
Aggleton, 2001; Lent, 2005; Peres, 2005; Castanha et al., 2006; Leite, 2006;
Almeida e Labronici, 2007; Cechin e Selli, 2007; Moreira et al., 2010; Neves

e Lima, 2011), advém das representacdes do preconceito e da ignorancia,
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gue mantém fortes, nos doentes, o medo do abandono, do julgamento e da

revelacao da condicao de doente (Almeida e Labronici, 2007).

2.3.2.3.3. Alteracdes do estilo de vida

A mudanca do estilo de vida torna-se inevitdvel. Evolutivamente,
depois do impacto do diagndstico, advém a evolucdo da doenca,
promovendo restricdes e perdas significativas na vida do individuo afetado —
perdas da saude fisica (debilidade decorrente das doencas oportunistas,
alteracbes da aparéncia fisica), perdas da saude psiquica (sofrimento
psiquico decorrente da interrupcéo do projeto de vida pelas alteracdes de
comportamento, mudanca de rotinas, necessidade de obediéncia, questdes
de relacionamentos e sexualidade, necessidade de lidar com a morte
iminente, situacdes de frustracéo, discriminagéo, rejeicédo), perdas familiares
(mudancas nas relacbes familiares, desestruturacdo familiar, situacbes de
discriminacéao, rejeicdo, abandono), perdas sociais (perda de emprego,
perdas financeiras, desemprego, discriminagcédo, aposentadoria). Torna-se,
assim, imperativa uma grande mudanga no esquema de vida, isto €, criacao
de habitos, rotinas e novas maneiras de conduzir e enfrentar a prépria vida
(Silveira e Carvalho 2002; Malta et al., 2005; Souza, Shimma e Nogueira
Martins, 2006).

2.3.2.3.4. Apoio familiar e social

O apoio familiar e social €, sem duvida, um elemento fundamental
para a adesao, seja pela reorganizacao da vida exigida pela demanda do
tratamento seja pela questdo da revelagdo aos mais proximos (Carvalho et
al., 2007). No caso da aids, a familia sofre diretamente as consequéncias
diretas e indiretas do diagndstico positivo, em decorréncia das
caracteristicas socioculturais da doenca, bem como pela complexidade do
tratamento (Carvalho et al., 2007; Cardoso e Arruda, 2012). Castanha et al.

(2006, p.27) afirmam que “ap6s o impacto sofrido pelo diagndstico, vem a
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necessidade da reestruturacdo e manutencdo da vida em seus VArios
papéis”. Tais mudancas, determinadas pelo tratamento, pela convivéncia
com o tratamento e pela ameaca das doencas oportunistas e até da morte

em vida trazem mudancas no cotidiano cujas “....alteragcbes no cotidiano
suscitam, na familia e no paciente, reacdes de adaptacdo as demandas e
mudam o relacionamento com a sociedade” (Silveira e Carvalho, 2002,
p.814).

O estudo de Carvalho, Hamann e Matsushita (2007) revelou a
importancia do apoio no ambito microssocial como preditor para uma boa
adesdo. Ulla e Remor (2002) comprovaram que o0 apoio social funciona
como um atenuante do impacto negativo do viver com a aids. Polejack
(2001) alerta que a equipe de saude deve, no inicio do tratamento, atentar
precocemente para as questdes referentes ao apoio familiar e social
realizando uma avaliagdo psicossocial para:- identificar possiveis
fragilidades a manutencéo do tratamento, mapear a rede de apoio e planejar

intervencoes.

2.3.2.3.5. Espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais

A religiosidade e espiritualidade podem ser atenuantes as vivéncias
negativas do processo de adoecimento, contribuindo para o
desenvolvimento da resiliéncia e a melhora na qualidade de vida; os grupos
religiosos podem funcionar como fontes de apoio social as pessoas
acometidas por doencas cronicas (Calvetti, Muler e Nunes, 2008; Seidl,
Trécceoli e Zannon, 2005). Por outro lado, Santos et al. (2011) identificaram
que crencgas pessoais sobre o hiv e a doenca podem dificultar a adeséo.
Lopes (2003) destaca o papel da informacgao contribuindo para a ampliacédo

da percepcao real da doenca.

2.3.2.3.6. CondigOes socioecondmicas
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As condigbes socioecondmicas influenciam a adesdo Entre os
fatores de risco para a ndo adesao, estdo: escolaridade menor que quatro
anos e auséncia de renda pessoal (Nemes et al., 2000b).

Existe uma relacdo entre vulnerabilidade a infeccao pelo virus hiv e
condi¢cdes que revelam desigualdades sociais pela diferenciagdo no usufruto
de bens e servigos, sejam as de ordem material (condicbes de habitagao,
alimentacdo adequada e tratamento meédico), sejam as de ordem simbdlica
(acesso a informacédo e poder de se autodeterminar) (Bastos e Szwarcwald,
2000).

Brito, Szwarcwald e Castilho (2006) apontam associacao entre baixa
escolaridade e ndo adesédo. Santos et al. (2011) apontam que a falta de
transporte gratuito aos servicos de saude e a alimentacdo inadequada

interferem na adesao.

2.3.2.3.7. Qualidade do servi¢co de assisténcia

A relagcdo com a equipe de saude tem sido apontada como um
aspecto bastante importante a adesdo. O Ministério da Saude, em seu
Manual de Adesao (2008b), aponta para a importancia da relagcdo entre o
paciente e o0 médico, bem como com os outros profissionais de saude, ja que
na abordagem de doencas cronicas, a confianca € um dos precursores da
boa adesdo. Enfatiza também que uma relagdo empatica, acolhedora e
baseada numa boa comunicagdo pode promover a adesdo ao tratamento.
Por outro lado, a relacdo ndo satisfatoria do usuario com o médico e com os
demais profissionais da equipe de saude pode contribuir para a ndo adesao.
O grau de satisfagdo com os servigcos prestados — consultas, procedimentos,
exames e medicamentos — também tem influéncia direta nos caminhos da
adesao.

O mesmo documento destaca a importancia do acolhimento
(enquanto processo inicial da relagcdo que se estabelece entre o profissional
de saude e o paciente), e da escuta ativa (que contribui para uma relagcéo

ativa e isenta de valores morais por parte do profissional) como facilitadores
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de um processo de legitimacao, valorizacao e reconhecimento dos relatos do
paciente, no que diz respeito a seus conhecimentos, crengas e sentimentos.
Cabe salientar que os aspectos citados dependem de uma linguagem clara,
objetiva e que se adeque ao paciente. Portanto, a qualidade do servico
prestado é a chave para a adesdo ao tratamento (Acurcio e Guimaraes,
1996; Lopes, 2003).

Adao e Caraciolo (2007) destacam, em relacédo ao servi¢co e equipe,
que sdo igualmente importantes: acessibilidade ao servigo, consultas e
procedimentos em carater de rotina, intercorréncias ou emergéncias;
estratégias de intervencdo para a melhora na adeséo; fracionamento de
medicamentos; treinamento e capacitacdo da equipe; reunides de equipe
multiprofissional para estudo e discussdo de casos; dispensacdo de
assisténcia domiciliar.

Nemes et al. (2009) evidenciam a qualidade dos servigcos como o elo
principal entre adesédo e acesso. Ressaltam que a qualidade deve prevalecer
ao acesso extensivo; enfocam que servicos com maior numero de pacientes
tendem a apresentar melhores indicadores de qualidade e que servicos com
piores indicadores de qualidade apresentam um risco estimado quatro vezes
maior para a ndo-adesao.

O suporte oferecido pela equipe em todo o tratamento deve constar
de apoio, fornecimento de informacdes adequadas sobre o tratamento e
esclarecimentos sobre a gravidade dos efeitos colaterais (Silva, Waidman e
Marcon, 2009).

O sistema de saude deve estar apto a exercer fluxos de trabalho de
qualidade, com equipes de saude bem preparadas e com o0 gerenciamento
das novas tecnologias adequadas as demandas individuais e coletivas
inseridas no processo de adoecimento (Nemes et al., 2009). Requer
profissionais bem preparados para este exercicio pois, com a introducéo dos
antirretrovirais e a mudanca de cenario advinda da cronicidade da aids, as
relacbes de cuidado com pacientes passaram a ser mais duradouras,
provocando um processo mais intenso de identificagcbes que, se ndo bem

compreendido e trabalhado, pode interferir negativamente no
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acompanhamento do paciente (Shimma, Nogueira-Martins e Nogueira
Martins, 2010).
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3. JUSTIFICATIVA

A adesdo ao tratamento dos pacientes com hiv/aids constitui
problema complexo, que vai além da dispensacdo e acesso aos
medicamentos. Supde um necessario ajuste ndo sé na esfera da fisiologia
do individuo, mas na criagdo de um esquema individual, que considere
impedimentos e resisténcias, que perpasse aspectos do estigma da doenca,
que supere contradi¢des intrasubjetivas e intersubjetivas.

Este trabalho visa contribuir com o aprimoramento de planos
individuais de adesdo ao tratamento antirretroviral, pela compreensao e
analise dos aspectos psicossociais e culturais que interferem na adeséo,
fornecendo dados indicativos para a consideracdo de quais as variaveis que
permitem ao paciente aderir, pela via da “concordancia autbnoma” (patient
empowermen), isto é, abarcando os obstaculos, impedimentos, crencas,
valores e implicacdes relacionados ao tratamento, de uma maneira ativa.

A introducdo dos novos regimes terapéuticos fornece a aids
importante mudanca de status, de doenca aguda para doenca crbnica
(Schaurich, 2006), sinalizando maior sobrevida ao paciente e diminuicdo da
morbimortalidade as PVHA (Malta et al., 2005; Castanha et al., 2006;
Schaurich, 2006; Souza et al., 2006; Melchior et al., 2007) e fazendo surgir
as questdes relacionadas a adesao ao tratamento.

Com o intuito de conhecer e categorizar as vivéncias dos pacientes
frente a adesdo em diferentes momentos do tratamento foi delineada uma
pesquisa por meio da qual se busca a compreensédo e analise especifica de
momentos distintos da evolucdo do tratamento®, especificamente: P1:
menos de 2 anos de tratamento; P2: de 2 a 10 anos de tratamento; P3:
acima de 10 anos de tratamento. Esta divisdo temporal visou possibilitar o
confronto com especificidades de diferentes discursos que somente a
singularidade de vivéncias pessoais pode traduzir.

13 A definicdo dos trés periodos de tratamento foi formulada por infectologistas com experiéncia no
campo da aids, sob coordenacédo do Co-orientador, em reunides da Area de Concentracdo em
Infectologia em Saude Publica do Programa da Pés Graduagdo em Ciéncias da Coordenadoria de
Controle de Doengas da Secretaria de Estado da Salde de Sao Paulo.
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Compreender aspectos psicologicos e sociais relacionados a adesao
dos antirretrovirais pode ser de grande utilidade para a qualidade da
assisténcia, fornecendo elementos para o aprimoramento da adequacédo do
tratamento as necessidades individuais e, assim, contribuindo com o
paciente enquanto sujeito ativo e livre para viver suas escolhas; com a
equipe de saude no estabelecimento de um vinculo que promova a
superacdo das dificuldades e com sistema de saude na ampliagcdo do

alcance de sua politica de tratamento antirretroviral.
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4. OBJETIVOS

4.1. Objetivo Geral

Analisar 0s aspectos psicoldgicos e sociais que podem influenciar na
adesdo ao tratamento de pacientes vivendo com hiv/aids em terapia
antirretroviral, em trés momentos diferentes de tratamento:

" menos de 2 anos (P1);
= entre 2 e 10 anos (P2);
" mais de 10 anos (P3).

5.2. Objetivos Especificos

1. Identificar e analisar as situacdes criticas da evolucao da doencga e do
tratamento que podem comprometer a adesdo ao tratamento de
pacientes vivendo com hiv/aids em terapia antirretroviral em cada um

dos trés momentos citados.

2. ldentificar e analisar como 0s aspectos psicologicos e sociais podem
interferir na adeséo ao tratamento de pacientes vivendo com hiv/aids

em terapia antirretroviral em cada um dos trés momentos citados.
3. ldentificar e analisar 0os aspectos subjetivos que emergem da

condicdo de paciente vivendo com hiv/aids em terapia antirretroviral

em cada um dos trés momentos citados.
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5. METODO

5.1. Abordagem Qualitativa

Foi realizada pesquisa de natureza qualitativa, que propde a
compreensao e a interpretacdo do fenbmeno estudado. Estes fenbmenos
vivenciados pelo individuo séo partilhados e sofrem influéncia direta de suas
crengas, percepcoes, sentimentos e valores inseridos e singularizados na
subjetividade das respostas emitidas; o entendimento do fendmeno em
profundidade € seu principal interesse (Turato, 2003; Nogueira-Martins e
Bogus, 2004).

Para Minayo (2004), o método qualitativo de pesquisa visa
incorporar o significado e a intencionalidade dos atos, que se mantém
presentes nas relagfes e nas estruturas sociais como constru¢cdes humanas
significativas e que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo de
variaveis, pois circunscrevem a profundidade das relacfes, dos processos e
dos fendbmenos. Seu aspecto relevante é o envolvimento de individuos e
grupos, que exige a interacdo entre pesquisador e 0s sujeitos da pesquisa e
desta relacéo intersubjetiva, que se institui como promotora de uma nova
producdo, amplia-se 0 processo de construgdo do conhecimento,
confrontando os dados da realidade concreta, das hipdteses e das
referéncias tedricas que constituem o trabalho. Nogueira-Martins (2001)

salienta a esséncia desta interagao:

“Quando se tem como objeto de estudo o préprio
homem, a relacdo de conhecimento se estabelece
entre iguais, pois o objeto de estudo e o sujeito do
conhecimento coincidem. Desta forma, o critério
de cientificidade passa a ser a intersubjetividade,
pois o conhecimento € construido pelo sujeito e
pelo objeto numa relacdo dialética.” (Nogueira-
Martins, 2001, p.48).
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A escolha do método qualitativo neste estudo deu-se principalmente
pela necessidade de aprofundamento e interpretacdo das questbes que

definem, implicam, interferem na adesao ARV.

5.2. Delineamento da Pesquisa

Realizou-se um estudo descritivo e compreensivo acerca dos fatores
gue comprometem a adesdo ao tratamento antirretoviral em pacientes em
tratamento em trés diferentes momentos do tratamento: P1 (menos de 2
anos); P2 (entre 2 e 10 anos) e P3 (mais de 10 anos), numa perspectiva de
género, examinando condi¢des especificas de vulnerabilidade de homens e
de mulheres, em cada periodo citado.

A divisdo em periodos foi decorrente da consideracdo da aids
enquanto doenca crbénica (Schaurich, 2006) bem como dos aspectos
apontados na literatura que alertam para 0s entraves a que 0 paciente em
tratamento antirretroviral se defronta em seu cotidiano, durante a evolucao
da doenca e do tratamento (Malta et al., 2005; Castanha et al., 2006;
Schaurich, 2006; Souza et al., 2006; Melchior et al., 2007). A definicdo dos
trés periodos de tratamento foi formulada por infectologistas com experiéncia
no campo da aids, em reunides da Area de Concentracdo em Infectologia
em Saude Publica do Programa da Poés Graduacdo em Ciéncias da
Coordenadoria de Controle de Doencas da Secretaria de Estado da Saude

de Sé&o Paulo.
5.3. Caracterizagéo do Campo

O campo de estudos foi o Centro de Referéncia e Treinamento -
CRT-DST/AIDS do Programa Estadual para Prevencdo, Controle,

Diagndstico e Tratamento das DST e aids no Estado de S&o Paulo é uma

Unidade de referéncia normativa, de avaliacdo e de coordenacdo do
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Programa Estadual para Prevencgdo, Controle, Diagndstico e Tratamento de
Doencas Sexualmente Transmissiveis (DST) e da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (aids) no Estado de Séo Paulo.

Entre os objetivos do CRT-DST/AIDS destaca-se a elaboragcédo e
implantacdo de normas relativas as DST e aids, no ambito do SUS/SP,
operando nas varias areas, - da prevencgdo, assisténcia (médico-hospitalar,
ambulatorial e domiciliar), vigilancia epidemiologica e controle,
desenvolvimento de programas de formacao, treinamento e aperfeicoamento
e apoio a pesquisa cientifica em seu campo de atuacdo e intercambio
técnico-cientifico com outras instituicdes nacionais e internacionais.

Como um complexo ambulatorial e hospitalar, concentra 800
funcionéarios trabalhando em trés turnos, desde médicos (sanitaristas,
infectologistas, ginecologistas, pediatras, neurologistas, psiquiatras,
otorrinolaringologistas, dermatologistas, proctologistas, pneumologistas,
urologistas) a equipes técnicas especializadas de enfermeiros, dentistas,
farmacéuticos, biologistas, nutricionistas, psicélogos, assistentes sociais,
técnicos de laboratério e de enfermagem e oficiais administrativos. Sua
localizacéo, de facil acesso, situada na Rua Santa Cruz, 81 - Vila Mariana —
Séo Paulo/SP.

O local escolhido para conducdo da pesquisa foi o Ambulatorio;
neste, foi realizado um contato inicial junto aos pacientes em atendimento
antirretroviral, que aguardavam atendimento médico e/ou laboratério no
espaco do Ambulatério. A partir deste contato inicial, os participantes que
aceitaram foram conduzidos até uma sala especifica, onde foi feito um
rapport, preenchido o questionario socio demografico e feita a leitura
conjunta do TCLE (anexo 1), explicando os objetivos, interesses e propdsitos
da pesquisa, tempo e condi¢cdes necessarias a participacdo da entrevista

semi-estruturada.

5.4. Populagéo e Amostra
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5.4.1. Populagao

Adultos portadores do virus hiv em tratamento antirretroviral nos trés
momentos citados, com idade a partir de 21 anos, usuarios do CRT-
DST/AIDS.

5.4.2. Amostra

A amostra foi composta por 30 homens e 30 mulheres (10 homens e
10 mulheres, para cada um dos periodos), totalizando assim 60
entrevistados, com os quais foram realizadas entrevistas individuais semi-

estruturadas.

5.5. Técnica de Coleta de Dados

Os dados foram coletados por meio de questionario

sociodemogréfico e entrevista semi-estruturada (Anexo 2).

5.5.1. Questionario Sociodemografico/Ocupacional

Para a caracterizacao sociodemografica dos sujeitos, foi utilizado um
questionario (anexo 2), com questbes que abordavam: identificacéo,
escolaridade, atividade profissional e condicbes de moradia. A finalidade do
questionario foi a de caracterizar os componentes da amostra em seus
aspectos individuais, considerando que os dados poderiam ser (teis para

estabelecer relacées com o material das entrevistas.

5.5.2. Entrevista Semi-Estruturada

A entrevista caracteriza-se como um importante instrumento na
pesquisa qualitativa, pois possibilita a producdo de conteddos que sé&o
fornecidos diretamente pelos sujeitos, tomados como porta-vozes que
transmitem “as representacbes de grupos determinados, em condi¢bes
histdricas, socioecondmicas e culturais especificas” (Minayo, 2004, p. 111).
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Para Turato (2003), a entrevista, enquanto instrumento de
investigacdo cientifica, pode ser de trés tipos: dirigida, semidirigida e nao
dirigida. Vale ressaltar que o autor defende que a estruturacdo ocorre em
todo e qualquer tipo de entrevista, jA que considera que em todas as
situacdes de entrevista ha sempre uma estrutura minima, que determina um
“direcionamento” no sentido de orientar o caminho para abordar o tema
pesquisado.

O autor ressalta que a entrevista € um importante instrumento de
conhecimento interpessoal, cuja posicao face a face permite a apreenséo de
varios fendmenos e elementos de identificacdo e construgédo do entrevistado.
Desta maneira, seu uso na pesquisa qualitativa privilegia a fala do
entrevistado que, como o melhor representante da problematica pesquisada,
permite uma melhor compreensdo da realidade em questdo, visto que
possibilita identificar e conhecer opinides, valores, percepcdes, crengas e
significados atribuidos ao mundo, as pessoas e aos fatos.

Foi utilizada a entrevista semi-estruturada, com o objetivo de
explorar, de maneira ampla e com poucas interferéncias do pesquisador, a
tematica em questdo, possibilitando ao entrevistado a oportunidade de se
pronunciar livremente, a partir da introdugcdo de algumas questdes
norteadoras, respondidas dentro de uma conversacéo informal. A escolha
pela entrevista semi-estruturada como técnica de coleta de dados, foi
determinada pela possibilidade de favorecer ao sujeito o discorrer sobre o
tema, com certa liberdade, orientado somente pelo tépico guia utilizado pela

entrevistadora (anexo 3), enfatizando o que nos ensina Trivifios (1995):

“A  entrevista semi-estruturada é um dos
principais meios que tem o investigador para
realizar a coleta de dados. Porque esta, ao
mesmo tempo que valoriza a presenga do
investigador, oferece todas as perspectivas
possiveis para que o informante alcance a
liberdade e espontaneidade  necessarias,
enriquecendo a investigagao” (p.145-146)
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5.5.3. Procedimentos

O recrutamento dos pacientes foi feito, de maneira aleatoria,
diretamente pela pesquisadora no proprio ambulatério onde os pacientes
aguardavam por atendimento. Nesta abordagem, eram fornecidas as
primeiras informacdes sobre o Projeto de Pesquisa (objetivos, tempo e
condicbes necessarias a participagdo) e, complementarmente, a
pesquisadora verificava o tempo de uso dos ARV, para que pudesse
contemplar os trés momentos definidos pela pesquisa.

Depois deste contato inicial, no caso de aceitagdo em participar da
pesquisa, O participante que cumpria 0S requisitos da amostra, era
conduzido até uma sala especifica, onde era feita a leitura conjunta do TCLE
(anexo 1), com a explicacdo dos objetivos, interesses e propositos da
pesquisa, tempo e condi¢cdes necessarias a participacdo na entrevista. Na
sequéncia, era oferecido espaco para eventuais duvidas e, por fim, era
preenchido o questionario sociodemografico e realizada a entrevista.

As entrevistas, que foram realizadas no periodo de janeiro de 2011 a
junho de 2011, foram gravadas e transcritas posteriormente. A transcrigao foi
feita pela pesquisadora com ajuda de uma assistente de pesquisa.

Para isso, foram consideradas as recomendacbes de Bourdieu
(1999) quando adverte que esta também €& uma etapa que integra a
metodologia do trabalho de pesquisa. Assim, ndo deve se limitar a um ato
mecanico de passagem do relato para o papel sem a consideracdo dos
siléncios e entonacdes que possam sinalizar emocdes e sentimentos que
nao transparecem nas gravacdes, mas que revelam aspectos importantes no
momento da analise. O autor considera que siléncios, entonagdes, suspiros,
gestos ou outras expressdes revelam contedados que vao além das palavras
ditas. Portanto, dados especificos ndo captados pelas gravacdes foram
anotados, ao final das entrevistas, no Diario de Campo da pesquisadora.

Na etapa da transcricao, foi seguida a recomendacao de nao perder
a legibilidade, aliviando o texto transcrito de frases confusas, redundancias
verbais ou tiques de linguagem (Bourdieu, 1999). Em funcao deste cuidado,
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coube a pesquisadora a releitura e escuta das entrevistas transcritas pela

assistente de pesquisa.

5.6. Instrumentos

* Questionario sociodemografico/ocupacional (anexo 2).

* Topico Guia para orientacdo tematica as Entrevistas Semi-estruturadas
(anexo 3).

» Diéario de Campo.

5.7. Recursos Humanos

A pesquisadora conduziu todas as etapas da pesquisa. Para a

transcricdo das entrevistas, contou com uma assistente de pesquisa.

5.8. Recursos Financeiros

Todos os recursos financeiros necessarios para a condugdo desta
pesquisa foram de responsabilidade da pesquisadora, sem outros agentes
de financiamento ou ajuda de custo.
5.9. Aspectos Eticos

Foi utilizado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

(anexo 1) avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto

de Infectologia Emilio Ribas (Protocolo 48/08 - anexo 4) e Comité de Etica
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em Pesquisa do Centro de Referéncia e Treinamento DST/AIDS (Protocolo
018/2010 - anexo 5).

Apos analise e aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica do
CRT/AIDS (anexo 5), houve a exigéncia de que fosse acrescentado ao
projeto o item “Eventuais conflitos emergentes”, com a finalidade de
resguardar os participantes da pesquisa quanto a eventuais conflitos e
problemas decorrentes das entrevistas individuais, cuja responsabilidade de
cuidados seria atribuida a pesquisadora, que teria, portanto, uma atuacéo de
mediadora nas questdes de tensdo ou impasse. Contudo, ndo houve

registros de problemas de implicag&o psicoldgica ou psiquiatrica.

5.10. Tratamento dos Dados

5.10.1. Tratamento dos Dados do Questionéario
Sociodemografico/Ocupacional

Os dados extraidos do questionario estdo apresentados em 6 Quadros,
sendo dois por grupo (P1, P2 e P3): um para o sexo Masculino e outro para

o0 Feminino.

5.10.2. Tratamento dos Dados Qualitativos

Os dados qualitativos oriundos das entrevistas foram tratados pela
técnica de Andlise Tematica.

A Analise Tematica, enquanto técnica de analise, propde-se a
descoberta de nacleos de sentido, isto €, o surgimento dos pontos centrais
de significacdo que, inseridos no discurso, expressam, através de sua
aparicao e frequéncia, os valores de referéncia e o0os modelos de
comportamento numa perspectiva qualitativa (Turato, 2003; Minayo, 2004).
Essa técnica de analise € realizada em trés fases:

» Pré-andlise — Fase em que o pesquisador, com o material ja coletado,

realiza uma leitura flutuante do mesmo:;
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= Exploracdo do material — E uma fase de codificacdo, em que se
classificam e se agregam os dados em categorias tedricas ou
empiricas que organizarao os temas;
» Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo — Nessa fase, séao
interpretados os dados.
A Andlise foi realizada em quatro etapas: trés delas abordando o
material correspondente as entrevistas dos pacientes de cada periodo (P1,

P2 e P3) e, a seguir, uma analise global, a partir de todo o material.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

Levando em conta os objetivos do estudo, foram elaboradas trés

categorias iniciais, correspondentes aos trés periodos de tratamento (P1, P2

e P3). Para cada uma dessas categorias, sdo apresentados tanto os dados

sociodemogréaficos/ocupacionais como o material obtido na analise das

7

entrevistas. A seguir, € apresentada uma categoria geral, que contempla

aspectos detectados numa visdo panoramica a respeito do material

produzido pelos sujeitos, independentemente do periodo de tratamento em

que se encontravam.

6.1.
6.2.
6.3.
6.4.

P1: As reacoes ao diagnostico e ao inicio do tratamento;
P2: A construcdo da cronicidade singularizada,;

P3: A resignacédo e o convivio com as perdas e 0s agravos.
Entrelagcamentos

6.4.1. O significado da adesao para o paciente;

6.4.2. Preexisténcia dos limites da adesao;

6.4.3. Do impacto do diagndstico a convivéncia com a doenca.

6.1. P1: As reacOes ao Diagnostico e ao Iniciodo T ratamento

Os

dados sociodemogréficos/ocupacionais dos 20 sujeitos

entrevistados estdo nos Quadros 2 e 3.
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Quadro 2 — Caracteristicas sociodemograficas/ocupac

ionais do Grupo Masculino em P1

(periodo até 2 anos)

Suj | Id | Adesao Motivo Estado Filhos | Religido Escolari- Ocupacao Condicdo Renda Moradia Com quem
Interrupcdo Civil dade atual i mora
2 30 N** Qualquer Solteiro N Catélica 1° grau Baba Emprego 4 Aluguel Amigos
motivo Incomp
4 38 S* Resisténcia Solteiro N N&o tem P&6sGra Professor Emprego 7 Propria Sozinho
Inicial Incomp
9 29 S Nunca Solteiro N Catdlica 2° Grau Chefe Emprego 6 Aluguel Sozinho
Cozinha
15 | 41 S Ordem Médica | Solteiro N Agnostico Superior Professor Emprego 6 Aluguel Amigos
26 | 35 S Nunca Solteiro N N&o tem Superior Desenhista Emprego 7 Propria Pais/irmé&os
de Moda
29 | 26 N Decisdo Casado N Espirita Superior Cozinheiro Auxilio 4 Aluguel Companheira
pessoal Incomp Doenca
30 | 45 N Resisténcia Solteiro N Evangélica 1° grau Encarregado Auxilio 3 Aluguel Pais/irmé&os
Inicial Incomp de Higiene Doenca
31 | 24 S Nunca Convivio N N&o tem 2° Grau Arte- Emprego 6 Aluguel Companheira
Marital Educador
37 | 31 N Esquecimento Solteiro N Indefinida 2° Grau Securitario Emprego 6 Aluguel Pais/irmé&os
40 | 39 S Nunca Casado N Catolica 2° Grau Funcionario Emprego 6 Propria Esposa
Publico
LEGENDA

ADESAOQO - S* - aderente; N** - ndo aderente

+*RENDA - (1) Até 250,00 reais; (2)

(5) Entre 1.351,00 a 1.800,00; (6) Entre 1.801,00 a 3.600,00; (7) Acima de 3.601,00.
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Quadro 3 — Caracteristicas sociodemograficas/ocupac

ionais do Grupo Feminino em P1

(periodo até 2 anos)

Suj | Id | Adesédo Motivo Estado Filhos Religido Escolari- Ocupacéao Condicdo Renda | Moradia Com quem
Interrupgéo Civil dade atual i mora
17 | 43 S Nunca Solteira S Evangélica 1° grau Servicos Desemprego 4 Instituicao Filhos
Incomp Gerais menores
44 | 46 S Nunca Convivio N N&o tem 2° Grau Recepcionista | Aposentada 6 Propria | Companheiro
Marital
49 | 42 N Rotina Vidva S Evangélica 1° grau Vendedora Desemprego 3 Aluguel Sozinha
Trabalho
51 | 30 N Ideia repulsiva [ Convivio S Evangélica 1°grau Bilheteira Emprego 3 Aluguel Esposo e
ao consumo Marital Incomp filhos
dos ARV
52 | 42 N Revolta Casada S Evangélica | Superior Atendente Emprego 5 Propria Esposo e
Telemarketing filhos
55 | 23 S Nunca Solteira N N&o tem Superior Recepcionista Emprego 6 Propria Pais/irméos
Incomp
57 | 38 S Rotina Divorciada S Catdlica 2°grau Servicos Emprego 4 Aluguel Filhos
Trabalho Incomp Gerais menores
58 | 29 N Qualquer Solteira N N&o tem Superior Securitaria Emprego 7 Propria Pais/irméos
motivo Incomp
59 | 45 N Revolta Viava S Evangélica | 2°grau Empregada Emprego 5 Prépria Filhos
Incomp Doméstica menores
60 (34 S Nunca Solteira N N&o tem P6s Grad Professora Emprego 7 Propria Pais/irmaos
Incomp
LEGENDA

ADESAO - S* - aderente; N** - ndo aderente
***RENDA - (1) Até 250,00 reais; (2)

Entre 251,00 a 450,00; (3) Entre 451,00 a 900,00; (4) Entre 901,00 a 1.350,00;
(5) Entre 1.351,00 a 1.800,00; (6) Entre 1.801,00 a 3.600,00; (7) Acima de 3.601,00.
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No grupo de homens, as respostas a pergunta sobre interrup¢des do
tratamento foram: seis deles afirmaram nunca ter interrompido o tratamento
(sujeitos 4, 9, 15, 26, 31 e 40), sendo que o sujeito 4 alegou resisténcia
inicial; o sujeito 15 disse ter interrompido por ordem meédica; os demais
revelaram ‘nunca’ terem interrompido seu tratamento, embora o sujeito 26
tenha referido esquecimentos. Os motivos apresentados pelos que
interromperam seu tratamento foram: decisdo pessoal (sujeito 29);
resisténcia inicial (sujeito 30); esquecimentos (sujeito 37); motivos variados*
(sujeito 2).

No grupo de mulheres, 04 delas afirmaram nunca ter interrompido o
tratamento (17, 44, 55, 60). Os motivos mais alegados para a interrupcao
foram: o ambiente de trabalho, determinando o adiamento da ingestao
medicamentosa (sujeitos 49 e 57); sentimentos de revolta e ressentimento
pela condicdo de infectada (sujeitos 52 e 59); e a ‘ideia’ de tomar o
medicamento anunciando um mal maior que a prépria ingestao (sujeito 51);
motivos variados (58).

No grupo de homens, 8 homens referiram estar empregados e 2 em
auxilio doenca. Quanto as mulheres, 7 estavam empregadas, 2
desempregadas e 1 aposentada por doenca. Portanto, em P1l, o0s
entrevistados mantinham-se em atividade profissional, o que pode indicar
que nesta fase a medicacdo ainda nao interfere significativamente na
capacidade de trabalho do paciente. A aids hoje, como doencga cronica,
diferente da aids aguda do inicio da epidemia (quando os pacientes eram
pegos de surpresa no diagnostico e inicio, as vezes imediato, das terapias
ARV) tem facilitado o acesso aos tratamentos de tecnologia avancada com
possibilidade de recursos disponiveis ao paciente (Daniel e Parker, 1991;
Paiva, 1992; Seffner, 1995; Carneiro, 2000; Adam e Herzlich, 2001;
Guimaraes e Raxach, 2002; Leite, 2006; Alencar, Nemes e Veloso, 2008).

Os sujeitos revelaram dificuldades iniciais decorrentes da
confrontacdo com a doenga. Homens e mulheres referem o grande impacto

gue sentiram com o diagndstico e com o0 anuncio do uso dos antirretrovirais.

14 Esquecimentos, falta de vontade, reac6es fisicas, atrasos.
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Os assintomaticos relatam especial dificuldade, em decorréncia de levarem
uma vida sem muitas restricdes, trazendo implicitamente temores
associados as possiveis interacfes do medicamento com 0 organismo.

O corpo assintomatico traduz-se num obstaculo a adeséo, pois ainda

gue funcione como potencial para a doencga, alimenta a iluséo de sanidade.

“Na verdade, no primeiro momento, quando eu
resisti a comecar o tratamento, € porque eu
achava que ainda poderia aguardar. Eu nao
queria um primeiro diagnéstico, 0s primeiros
resultados, e achar que deveria tomar [a
medicacdo]. Eu falei: ‘Nao, eu prefiro esperar
mais um pouco, faco um novo exame de sangue,
ai se prosseguir com o mesmo resultado, ai a
gente pode conversar de novo’. Mas eu néo
queria comecar porque eu achava que era
gueimar etapa. HA dez anos eu tenho HIV, eu
nunca precisei tomar, eu me cuido, me preservo,
entdo achei que ndo era 0 momento. Ai quando
eu tive que comecar realmente a tomar, eu diria
gue foi a dificuldade mesmo do engolir o
comprimido. Eu ndo sei qual € a simbologia
exatamente disso, mas foi essa a dificuldade.”
(Sujeito 04, Masculino, P1)

A resisténcia ao inicio da medicacdo esta relacionada aquilo que
aponta Leite (2006), quando considera que o inicio da terapéutica
medicamentosa delata a condicdo de doente, que antes podia ser ocultada,
livrando o paciente dos estereotipos da doenca. Assim, o simbolismo desta
questao, referida como “a dificuldade de engolir o comprimido” passa pela
forte associacéo de, agora definitivamente, pertencer ao grupo dos doentes.
Poderiamos considerar esta recusa inicial como equivalente do estagio de
negacao (Kubler-Ross, 2005), enquanto a fase da rendicdo ao medicamento
pertenceria ao estagio de barganha, considerando as fases de evolucéo da
mesma autora.

A versdo assintomatica € um dos grandes obstaculos que dificultam
a adesao (Adao e Caraciolo, 2007; Bonolo, Gomes e Guimaraes, 2007;
Colombrini, Lopes e Figueiredo, 2006 e Silva, Waidman e Marcon, 2009),
pois ainda ndo ha a objetivacdo da doenca e o corpo € sentido e tomado
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como saudavel (Foucault, 1980; Sontag, 1989; Paulilo, 1999; Leite, 2006);
por outro lado, a contradi¢éo se evidencia pela necessidade de realizacéo de
controles para monitoramento de carga viral e CD4 e, nos casos indicados, a
indicacao de iniciar o tratamento.

Somente a percepcdo subjetiva do paciente pode alterar sua
apreensdo do sentido de estar doente (Sawaia, 1995). E s6 assim (levando
em conta sua subjetividade) consegue-se sua participacdo ativa no
processo, no sentido de estabelecer a “concordancia autbnoma” (patient
empowermen) proposto por Brawley e Cullos-Reed (2000). Desta maneira,
0S aspectos subjetivos — ndo sé na apropriacdo dos significados singulares
da adesdo, mas em toda dimensdo do adoecer — irdo, inevitavelmente,
contribuir para a transformacéo dos processos identitarios, podendo alterar
papeis, relacbes consigo mesmo, com a vida e com as pessoas, ou seja,
intervindo nas formas concretas de estar num mundo carregado de
abstracdes sociais (Ciampa,1987; Gonzales-Rey, 2004)).

Quanto aos efeitos adversos no plano organico, 3 homens (sujeitos
2,31 e 37) e 4 mulheres (51, 52, 58 e 59) alegaram mal estar fisico, gastrite,
enjoos e dor de cabeca, tal como ressaltam Nemes et al. (2000a); Paiva et
al. (2000); Guimardes e Raxach (2002); Bonolo (2005); Silva, Waidman e
Marcon (2009) quando destacam dificuldades relacionadas aos efeitos
adversos e/ou toxicidade aos ARV vividos pelos pacientes no inicio do
tratamento.

Para alguns entrevistados, os problemas derivados desta dimensé&o
foram sanados gracas aos ajustes feitos pelo médico, apds reavaliagdo do
plano medicamentoso, como sugerem Melchior et al. (2007) e Blatt et al.
(2009) quando destacam a importancia destas dificuldades e consideram
gue por si s6é podem nao explicar a ndo-adesao.

“No comeco foi muito dificil, pra eu me acostumar
foi quase um ano... pra eu me acostumar. Eu
vomitava muito, tinha muita depressao, queria
descontar nos outros. Mas, gracas a Deus, eu me
recuperei. Estou tomando direitinho.” (Sujeito 2,
Masculino, P1)
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“... Mas, eu nao consigo tomar por isso: pelo mal
gue eu sei que ele vai me causar. Entre aspas né,
fazendo bem, mas fisicamente me traz um mal
terrivel, mas eu me esfor¢co e tomo.” (Sujeito 51,
Feminino, P1)

A lipodistrofia apareceu nos discursos como uma forma de ameaca
futura, interferindo na relacéo do paciente com a medicacao, ao atribuir a ela
uma imagem destrutiva. Apesar de ser considerada a marca visualmente
reconhecida a servico da estigmatizacdo (Yoshioka, 2007; Araujo, et al.,
2011), nesta etapa do tratamento, a lipodistrofia € um fantasma que ainda
nao existe, mas ameaca:

minha outra dificuldade é o medo da
lipodistrofia. Eu tenho um medo terrivel disso.
Entdo, € um outro bloqueio que eu tenho com
esse comprimido... Eu fico arrasada. Eu fico
desesperada, porque € como se dali dois meses
eu fosse ficar daquele jeito. E eu nao consigo
[tomar a medicacédo].” (Sujeito 51, Feminino, P1)

Cabe salientar, contudo, que apesar do medo deste fantasma, o
preco pela vida é o uso ininterrupto da medicacao, ou seja, sua rendi¢do aos
antirretrovirais € o preco para evitar um mal maior, ou seja também aqui a
rendicdo do paciente resulta no estagio da barganha de Kibler-Ross (2005).

Analisando as respostas sobre interrupgbes no tratamento, dos seis
homens que responderam ‘nunca’ haver interrompido seu tratamento, o
entrevistado 4 revelou ter adiado seu inicio de tratamento por mais de seis
meses e sO ter conseguido introduzir a medicacdo a partir de um bom
vinculo com uma médica, ressaltando a importancia da equipe de
assisténcia na adesao ao tratamento (Acurcio e Guimaraes, 1996; Jordan et
al., 2000; Lopes, 2003; Ministério da Saude, 2007b; Adao e Caraciolo, 2007;
Cechim e Selli, 2007; Ministério da Saude, 2008b; Nemes et al., 2009; Silva,
Waidman e Marcon, 2009; Shimma, Nogueira-Martins e Nogueira Martins,
2010).
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“Eu tenho uma dificuldade em tomar remédio;
sempre tive, da prépria... vamos dizer assim,
introducéo do remédio. Mas o0 que aconteceu? ...
Eu fiquei sabendo que eu precisava tomar o
medicamento ha mais ou menos um ano. E eu
resisti. Eu falei para a médica que eu ndo queria.
Ai ela insistiu que era necessario, eu falei que eu
nao ia tomar naquele momento, que eu achava
gue ainda poderia esperar. Eu e essa médica
acabamos nao nos entendendo...

E ai eu pedi para trocar de médico. Ai eu passei
por uma outra meédica, e com essa médica eu me
entendi melhor, e ha aproximadamente cinco
meses ela falou que realmente agora ndo havia
possibilidade de eu adiar a introducdo, porque
caso contrario ela ndo continuaria sendo minha
meédica. E ai, eu comecei a tomar o remeédio.”
(Sujeito 4, Masculino, P1)

Na mesma direcéo, foi observado o escamoteamento da atitude de
adesdo no discurso dos entrevistados 26/Masculino e 60/Feminino que
responderam positivamente, confirmando ‘nunca’ terem interrompido o
tratamento, mas revelaram, na sequéncia da entrevista, comportamentos de
nao comprometimento com atrasos constantes, conforme ja relatado por
Lima (2006), Mills et al. (2006) e Blatt et al. (2009).

“... Deixar de tomar eu nio deixo. As vezes, por
causa de alguma coisa importante eu atraso;
figuei quase 24 horas em atraso, mas depois
tomava. Atrasava porque tinha alguma coisa
importante para fazer e achava que lembraria
guando terminasse, sO que eu acabava
esquecendo. Ja fui orientada... Sei que nao pode,
mas acontece...” (Sujeito 60, Feminino, P1)

“Nao, ndo. Nunca interrompi. Pode ter tido algum
atraso, de repente ter que sair e ficar mais tarde
em algum lugar, atrasava e pronto... Mas no
maximo horas, nunca um dia completo...” (Sujeito
26, Masculino, P1)

A introducdo da medicagdo forca a uma convivéncia que

desencadeia a reconstrucdo da identidade de doente/paciente, decorrente
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da necessidade de adoc¢do de novos estilos de vida pela criagcdo de habitos,
rotinas e novas maneiras de conduzir e enfrentar a propria vida (Freitas, Gir
e Rodrigues, 2000; Silveira e Carvalho, 2002; Saldanha, 2003; Malta et al.,
2005; Castanha et al., 2006; Souza et al., 2006; Malta, 2008; Silva Waidman
e Marcon, 2009). Se antes da medicacdo era possivel manter-se encerrado
no siléncio e na ocultacdo (Mills et al., 2006; Almeida e Labronici, 2007;
Cechin e Selli, 2009 e Moreira et al., 2010), as vivéncias iniciais da
introducdo medicamentosa expde a situacbes que, pela complexidade do
esquema individual dos ARV, tornam impossivel lidar com improvisagdes.
Os relatos a seguir permitem identificar situacdes em que a falha da adeséo
nao pode ser contornada, como no caso das entrevistas 49 e 57, cujas
pacientes depararam-se no seu dia a dia com situacdes que mesclam as
dificuldades com a nova rotina e adequacdes voltadas as demandas do
mundo do trabalho, tal como encontramos nas pesquisas de Garrido et al.
(2007); Melchior (2007) e Galvao et al. (2011).

“... teve uns dias que eu esqueci. Que eu estava
trabalhando e eu esqueci o remédio em casa e
fiquei oito dias trabalhando. Entdo eu fiquei sem
tomar uns dias, mas voltei depois a tomar normal
e néo tive nada.” (Sujeito 49, Feminino, P1)

“Eu tenho uma rotina de trabalho que as vezes
nao me deixa tomar, sou auxiliar de servicos
gerais, trabalho na diretoria, minha chefe esta
sempre por perto, ai fico sem jeito de sair para
tomar, tenho que explicar tudo, ela ia ficar
desconfiada... Nao posso perder o emprego.”
(Sujeito 57, Feminino, P1)

O que da concretude a aids sao as marcas do adoecimento do corpo
que, como espaco da doenca (Foucault, 1980), torna irrevogavel a
necessidade de revisdo do lugar do sujeito no mundo, pela iminéncia de uma
sintomatologia que podera evidenciar e dividir o espago dos sdos e ndo saos
(Sontag, 1984), impondo ao agora “doente” a revisdo de sua subijetividade,

que determinara, ou ndo, a construcdo de uma nova identidade (Sontag,

104



1984; Sontag, 1989; Paulilo, 1999; Freitas, Gir e Rodrigues, 2000; Saldanha,
2003; Castanha et al., 2006; Leite, 2006).

Se essa reconstrucdo identitaria acontece, temos um caminho
aberto a uma convivéncia mais harmoniosa com a doenca, no sentido da
aceitacdo da condicdo de adoecido. Contudo, para que esta aconteca, €
necessario rever o corpo numa dimensdo ampliada, ndo s6 como invélucro
do ser humano, mas também, e simultaneamente, como uma membrana
porosa suscetivel a toda série de radiacbes socioculturais, interferindo nos
sentidos subjetivamente atribuidos a enfermidade (Ferreira, 1996; Kleinman
e Kleinman, 1997; Paulilo, 1999; Minayo, 2004; Saldanha, 2003; Leite, 2006;
Le Breton, 2006) e, consequentemente, aos processos de adesao.

Na perspectiva de Morse e Johnson (1991), a evolucdo dos
pacientes neste periodo depende da vivéncia sintomatica ou assintomatica.
Os assintomaticos caminham do Estagio |, da incerteza, para o Estagio Il, da
ruptura, em que a crise iniciada pelo diagndstico se instala definitivamente
pela iniciacdo do consumo medicamentoso, determinando varias alteracdes
na vida familiar e social. Quanto aos sintomaticos, aqueles que ja vivem o0s
prejuizos no corpo e iniciam sua medicagdo concomitante ao diagnoéstico,
alguns casos pareceriam estar situados no Estagio IV, de reaquisicdo do
bem-estar, buscando a recuperacdo de seus dominios pessoais e
relacionais.

No relato descrito a seguir, o paciente refere néo ter se surpreendido
com seu diagnostico, h4 dois meses, e com o inicio da medicacdo ha 45

dias.

“Para mim foi 6timo comecar, porque a sensacgao
gue eu tive é de que eu nasci novamente. Estava
muito ruim antes de tomar o remédio.

Muito. Muito debilitado. Estava ja numa

situacdo lastimavel. Porque eu descobri agora,
mas ja era uma coisa muito antiga, segundo a
meédica.
...Por incrivel que pareca, eu estava ruim,
comecei 0 medicamento num dia, e no outro dia,
eu ja acordei melhor. Muito instantaneo. Entéo,
tem sido bom.” (Sujeito 9, Masculino, P1)
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Este entrevistado situa-se, numa primeira escuta, no estagio de
reaquisicdo do bem estar, pois sua busca pela estabilidade da nova situacéo
fornece-nos dados de aceitacdo; contudo, no decorrer de sua entrevista,
revela-se uma pseudo-aceitacdo do diagnostico e da doenca. Nesta
recuperacéo, busca nivelagcdo pela semelhanca e ndo pela diferenca. E
assim como muitos individuos infectados, fala da aids como uma doenca
simples e qualquer, sem entrar em contato e compreender a complexidade

desta enfermidade, banalizando-a.

“Foi até tranquilo, tranquilo... por ja ter amigos
também portadores do virus, que ja fazem
tratamento...” (Sujeito 09, Masculino, P1)

A complexidade do ser humano ndo nos permite uma interpretagcéo
Gnica. Podemos entender, por exemplo, que esta forma simplista de encarar
a aids, como uma doenca tratavel, apresentada pelo entrevistado,
desconsidera a alta exigéncia para manté-la sob controle, escamoteia a
dimenséo do problema e promove a banalizagcdo do cuidado. Conviver com
0 estigma da aids pode, por negacao, dissimular atitudes de choque,
descontentamento e horror, repercutindo na vida do infectado como
banalizacdo e uma naturalizacdo forcada pelo ndo enfrentamento real do
choque. Provavelmente estas manobras estejam ligadas as formas
autorizadas ou ndo de contdgio, que permitem a atribuicAo de certos
sentimentos dirigidos ao infectado (Paulilo, 1999; Carneiro, 2000; Saldanha,
2003) e que fazem pensar na atribuicdo de um lugar “imposto” socialmente e
“aceito” pelo paciente na confirmacdo de seu autoestigma (Corrigan e
Lundin, 2001; Moreira et al., 2010), no olhar do outro (Foucault, 1987;
Canesqui, 2007).

Outra forma possivel de entendimento desse sujeito pode ser a de
que, depois de muito tempo “ensaiando” encarar uma dificil realidade —
provavelmente com fantasias bastante negativas a respeito de si mesmo e
da doenca —, o fato de ter comecado a tomar a medicagao tenha sido muito

positivo, no sentido de ele estar se cuidando e enfrentando a realidade
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(Brambatti e Carvalho, 2005), de alguma forma aceitando sua doenca e a
responsabilidade que ela exige (Dowell e Hudson (1997); Mills et al. (2006);
Adéo e Caraciolo, 2007; Bonolo, Gomes e Guimaraes, 2007; Silva, Waidman
e Marcon, 2009; Polejack e Seidl, 2010; Waidman, Bessa e Silva, 2011).

Na perspectiva proposta por Kibler-Ross (2005,) e adaptada a
convivéncia com a aids, os relatos referentes a este periodo (P1) apontam
para o estagio de negacao e raiva predominando e interferindo nos periodos
especificos de diagnéstico e fase inicial da medicacdo, como encontramos

neste depoimento:

“A primeira dificuldade é tomar o medicamento.
Eu ja olho pro medicamento com repulsa mesmao.
Eu ndo... Ele ndo desce...” (Sujeito 51, Feminino,
P1)

A predominéancia no estdgio de negacéo e raiva deve servir de alerta
a equipe de saude, pois sua transposicao facilitaria o desenvolvimento do
processo de adesao.

No que diz respeito a religido, no grupo dos homens, 6 responderam
ter uma religido, 3 disseram ndao ter religidao e um relatou ser agnéstico. Dos
gue tém religido, somente dois se declararam praticantes. No grupo das
mulheres, 6 s&o seguidoras de uma doutrina religiosa; apenas as 5
evangélicas se declararam praticantes. Quatro delas disseram nao ter
religido.

Talvez nessa fase ndo haja uma grande influéncia da fé e/ou
religiosidade na vivéncia desses pacientes. Parecem ser muito mais
urgentes o0s ajustes necessarios a conducdo da vida. Além disso, os
sentimentos de revolta estdo presentes, mesmo no que diz respeito a

religido.

“Acordar de manha... Porque eu acordava zoado,
aguela ansia de vOmito. Nao podia ninguém
chegar perto de mim, ninguém! Eu odiava tudo, a
vida, as pessoas, Deus... Odiava eu mesmo...”
(Sujeito 2, Masculino, P1)

107



“Tem hora que bate o desespero... Lembro que
nao tem cura, ndo tenho saida, as poucas
pessoas que me conhecem dizem pra ter fé...
Tento ter, mas ndo consigo. Ja tentei ir a igreja,
mas quando vou l4, ai € que parece que aumenta
a revolta... porque, de verdade, penso... do que
adianta? Se Deus existe... Por que Eu?” (Sujeito
58, Feminino, P1)

Este periodo (P1) é o momento mais propicio para se investir na
adesao, seja para melhorar o conhecimento do paciente acerca de sua
doenca (medos, percepcdes, dificuldades, imaginario social, entre outros),
seja para minimizar os impactos — organicos, psicolégicos e sociais — da
convivéncia concreta com a doencga, abrindo espagos para a reconstrugao
identitaria. Esta pode ser a fase potencialmente mais fertii ao
desenvolvimento de uma consciéncia do processo de adesédo. Para isso
seria importante um maior investimento a compreensdo do impacto da
positividade na vida dos infectados e um trabalho que considerasse o
anuncio da grande mudanca no esquema de vida de cada paciente e
contribuisse com a ampliacdo de novas maneiras de conduzir e enfrentar a
propria vida (Freitas, Gir e Rodrigues, 2000; Silveira e Carvalho, 2002;
Saldanha, 2003; Malta et al., 2005; Castanha et al., 2006; Souza et al., 2006;
Malta, 2008; Silva Waidman e Marcon, 2009).

6.2. P2: A Construcao da Cronicidade Singularizada

Os dados sociodemograficos/ocupacionais dos sujeitos pertencentes

a esse grupo estao nos Quadros 4 e 5.
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Quadro 4 — Caracteristicas sociodemograficas/ocupac

ionais do Grupo Masculino em P2
(periodo de 2 anos a 10 anos)

Suj | Id | Adesao Motivo Estado Filhos Religido Escolari- Ocupacao Condicao Renda | Moradia Com quem
Interrupcdo Civil dade atual i mora

11 | 49 S Efeito Casado N Catdlica Superior Engenheiro Emprego 7 Propria | Companheira
Colateral

18 | 54 S Efeito Convivio N N&o tem 2° Grau Autbnomo Emprego 6 Propria | Companheira
Colateral Marital

21 | 45 S Nunca Solteiro N Catolica Superior Maquiador Emprego 7 Propria Pais/irméaos

24 | 46 S Nunca Casado N N&o tem Pés Grad. Analista Emprego 7 Propria | Companheira

Planejamento
28 | 36 S Pesquisa Solteiro N Espirita Pés Grad. Empresario Emprego 7 Propria Pais/irméos
Kardecista
32 |55 S Nunca Casado S Catodlica 1° Grau Repositor Aposentado 6 Propria Esposa e
Mercado filhos

33 | 49 N Qualquer Convivio N Catolica Superior Segurancga Emprego 5 Aluguel Companheira
motivo Marital

36 |52 N Qualquer Solteiro N Evangélica | 2° Grau Zelador Aposentado 6 Propria Sozinho
motivo

38 | 37 N Efeito Solteiro N Catolica Superior Funcionario Emprego 7 Propria Sozinho
Colateral de ONG

41 | 39 N Efeito Solteiro N Créem 1° Grau Cabeleireiro Emprego 4 Propria Amigos
Colateral todas

LEGENDA

ADESAO - S* - aderente; N** - ndo aderente

+*RENDA - (1) Até 250,00 reais; (2)

(5) Entre 1.351,00 a 1.800,00; (6) Entre 1.801,00 a 3.600,00; (7) Acima de 3.601,00.
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Quadro 5 — Caracteristicas sociodemograficas/ocupac  ionais do Grupo Feminino em P2
(periodo de 2 anos a 10 anos)

Suj | Id | Adeséo Motivo Estado Filhos Religido Escolari- Ocupacao Condicao Renda | Moradia | Com quem
Interrupgéo Civil dade atual i mora
8 |37 N Ideia repulsiva | Convivio N N&o tem Superior Do lar Desemprego 5 Aluguel | Companheiro
ao consumo Marital Incomp
dos ARV
19 | 46 N Motivo Vilva S Evangélica 20 Grau Servigos Desemprego 4 Propria Filhos
Religioso Incomp Gerais menores
34 |41 N Qualquer Casada S Testemunha | 1o Grau Do lar Do lar 4 Propria Esposo e
motivo de Jeova Incomp filhos
35 |31 N Falta de Casada S Evangélica 1o Grau Do lar Do lar 4 Propria Esposo e
Sintomas Incomp filhos
39 | 39 N Esquecimento | Casada S Evangélica 1o Grau Ambulante Emprego 6 Prépria Esposo e
Incomp filhos
42 | 35 N Resisténcia Solteira N Evangélica Superior Contadora Emprego 7 Propria Pais/irméos
Inicial Incomp
45 | 42 S Ordem Solteira S Catdlica Superior Funcionéria Emprego 7 Propria Filhos
Médica Incomp Publica menores
48 | 31 N Efeito Solteira S Catdlica 20 Grau Balconista Emprego 3 Propria Instituicdo
Colateral Incomp
50 | 46 N Ordem Solteira S N&ao tem 1o Grau Diarista Desemprego 3 Prépria Filhos
Médica Incomp adultos
56 | 36 S Nunca Casada S Catdlica 1° Grau Do lar Do lar 6 Propria Esposo e
filhos
LEGENDA

ADESAO - S* - aderente; N** - ndo aderente
***RENDA - (1) Até 250,00 reais; (2) Entre 251,00 a 450,00; (3) Entre 451,00 a 900,00; (4) Entre 901,00 a 1.350,00;
(5) Entre 1.351,00 a 1.800,00; (6) Entre 1.801,00 a 3.600,00; (7) Acima de 3.601,00.
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Neste periodo (P2), no grupo dos homens, 06 deles declararam
nunca haver interrompido o tratamento, exceto por ordem médica (sujeitos
11, 18, 21, 24, 28 e 32). Dos que relataram interrup¢ao, os sujeitos 33 e 36
alegaram motivos variados (esquecimentos, falta de vontade, reacoes
fisicas, atrasos); os sujeitos 38 e 41 referiram efeitos colaterais (ins6nia,
gastrite, refluxo, depressao e convulséo).

Quanto ao grupo de mulheres, 08 delas relataram interrupcdes
(sujeitos 8, 19, 34, 35, 39, 42, 48 e 50), alegando como principais motivos a
‘ideia’ de tomar o medicamento, motivos religiosos, esquecimentos, falta de
sintomas, resisténcia inicial (que sempre se manteve presente), efeitos
colaterais, rotina médica. As duas respostas de nao interrupcéo (sujeitos 45
e 56), mostraram-se duvidosas, pois em outros momentos de suas
entrevistas as pacientes alegaram, respectivamente, interrup¢éo por ordem
médica e atrasos ndo reconhecidos como probleméticos.

No grupo de homens, 8 estavam empregados, 2 aposentados (1 por
doenca). Ja no grupo de mulheres, 3 estavam desempregadas, 4 estavam
empregadas e 3 eram “do lar”.

Nesta fase do tratamento, parece haver uma maior assimilacado da
condicdo da doenca. A partir das entrevistas realizadas, emergiram
elementos que contribuem para compreender uma mudanca na maneira de
perceber a doenca. Ser paciente cronico de qualquer doenca € um tributo
autoimposto extremamente pesado, mas ser paciente cronico de aids requer
de seu portador esforgos maiores para lidar tanto com 0s aspectos concretos
como com o simbolismo associado a doenca.

Cada paciente constréi a convivéncia com o estado de cronicidade
da aids de maneira muito pessoal. E uma construcdo da cronicidade
singularizada, em que ao paciente cabe um realinhamento de sua relacéo
com a doenca e que variara segundo a compreensédo de seu papel frente a
doenca, a gama de informacdes de que dispbe, a maneira como lida com os
aspectos socioculturais que envolvem a doencga, o apoio social que recebe.

Considerando os estagios propostos pelo modelo de “constelacdo da

doenca” de Morse e Johnson (1991), a maior parte dos entrevistados se
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mostrou detida ao estagio Il (busca do autocontrole), quando ainda buscam
a compreensao do sentido da doenca. No caso da aids, esse processo conta
com o agravante de que a necessidade de sigilo reduz a possibilidade desta
elaboracdo, uma vez que grande parte dos entrevistados descreve a perda
de seus vinculos sociais e familiares, que funcionariam como apoio, seja

para a aceitacdo da doenca seja para a elaboracéo de sua nova identidade.

“Acho que de tudo de ruim que a aids me trouxe,
a pior foi o desprezo das pessoas. Hoje sofro
mais com... com a soliddo. Também, o que eu
podia esperar? Eu peguei aids quando era
casado, minha mulher estava de dieta, eu sai
com uma colega de trabalho poucas vezes,
pouco tempo, me arrependo... Minha mulher
também pegou, eu passei para ela... Fui muito
cobrado. Com a familia dela, nunca mais falei; a
minha [familia] me evita, sé minha mée as vezes
me liga. Hoje moro num quartinho®, faco bicos,
meus filhos ndo querem saber de mim, ndo tenho
ninguém... Nem sei porgue estou vivo, nem sei
mais quem que eu sou...” (Sujeito 32, Masculino,
P2)

Alguns entrevistados, como 0 sujeito 32, apresentam discursos
mobilizados por perdas, impossibilidades de adaptacdo exclusdo, que
repercutem em suas vidas. Desta forma, a cronicidade se constréi a partir
dos préprios referenciais individuais, balizados pelos intervenientes sociais.
Nesta construcdo da cronicidade singularizada, ha que se pensar e incluir no
esquema individual dos ARV elementos que respondam as idiossincrasias
do paciente no seu contexto de vida.

Na continuidade desta convivéncia forcada com a doenca e com
suas restricbes, alguns pacientes descobrem, pela forca destrutiva da
propria doenca, a importancia da adesdo, ndo pela sutiieza de uma
consciéncia que toma para si a responsabilidade de principal agente
produtor de sua saude, mas pelo sentenciamento da morte que podera se

inserir na vida a qualquer momento:

%o paciente reside num aposento no mesmo quintal da casa que sua familia mora.
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“Entédo, fazer uso do medicamento quando vocé
tem que fazer uso continuo, € dificil. Ndo é uma
questao que é facil, todo dia vocé estar fazendo
uso desse medicamento, inclusive os efeitos
colaterais (...) Mas € uma questdo que a gente
tem que estar fazendo até para ter uma melhor
qualidade de vida. Mas néo é facil, apesar de as
pessoas hoje falarem que tem tratamento, tem
medicamento, mas fazer uso dos medicamentos
nao é facil. Ainda mais com a questdo da adeséao
de tomar o medicamento todo dia, isso para o
resto da tua vida!!! A gente s6 toma porque néo
tem escolha...” (Sujeito 38, Masculino, P2)

O processo de metamorfose identitaria (Ciampa, 1987) esta
diretamente ligado a aceitacdo da doenca e a responsabilidade pessoal que
esta exige (Dowell e Hudson, 1997; Mills et al., 2006; Ad&ao e Caraciolo,
2007; Bonolo, Gomes e Guimaraes, 2007; Silva, Waidman e Marcon, 2009;
Polejack e Seidl, 2010; Waidman, Bessa e Silva, 2011). Essa reconstrucao
passa irremediavelmente pelo conhecimento da doenca (doenca,
tratamento, limites, agravos), pela consciéncia dos recursos e limites
individuais (subjetivos, psicoldgicos, sociais, familiares), pelo apoio familiar,
assistencial e social, possibilitando o desenvolvimento do autocuidado,
originado pela mudanca da subjetividade (individual e social) como nos
alerta Gonzales-Rey (2004). Portanto, a subjetividade tem importante papel
NosS espacgos sociais e na tematica da adesdo, sendo um aliado para a
protecdo e para o crescimento ou, ao contrario, um obstaculo as praticas do
cuidado e autocuidado. Nos casos em que este processo pbde ser atenuado
por uma melhor aceitacdo, a convivéncia se torna menos ameacadora e
dolorosa, porém mais responsavel e observa-se uma melhor predisposicao
para enfrentar a doenca, como se observa no depoimento do sujeito 11
quando, ao responder sobre alguma interrupcéo, fala, ao mesmo tempo, de

sua relagédo com a medicacéo e a doenca:

“Nunca. Em momento algum... Acho que € uma
questdo de consciéncia, né? De saber a
necessidade que existe realmente. Embora eu
seja assintomatico, a gente tem plena
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consciéncia que o problema existe, € cronico, né?
Entdo n&do pode realmente parar de tomar.”
(Sujeito 11, Masculino, P2)

Nos casos em que aceitacdo possibilita a releitura da propria
imagem, a medicacdo passa a ser um elemento de protecdo, como vemos

no caso do sujeito 56:

“Eu sinto que as dificuldades e os medos da
medicacdo tinham que ser ultrapassados porque
eu precisava melhorar, pelos meus filhos, por
mim. Hoje em dia eu sinto melhor, eu vivo essa
melhora, tenho muito mais expectativa. Usar a
medicacdo certinha da chance pra melhorar a
gualidade de vida. A gente pode planejar a vida,
fazer o qué precisa...” (Sujeito 56, Feminino, P2)

No que diz respeito aos aspectos ligados a religiosidade, 7 homens
se revelaram com religido definida, mas apenas 3 se declararam praticantes;
um declara acreditar em todas as religibes e 2 afirmam né&o ter religido.
Quanto as mulheres, 8 se declaram com religido definida, mas apenas 4 se
denominam praticantes; 2 referem nao ter religido. Houve relatos de
esperanca de cura pela fé, que se transformaram com o tempo. Em alguns

casos, a religido apareceu como ajuda e lenitivo.

“... Eu sempre fui crente, mas comecei a ir nessa
igreja, ai eu comecei a ver as curas, na igreja
XYZ, comecei a ver as curas, e eu acreditei que
eu tava curada. Ai, quando eu vi o resultado dos
exames eu Vi que ndo, ndo estava curada...
Entdo hoje € assim... tomo o remédio, porque a fé
somente, ndo adianta... (Sujeito 19, Feminino,
P2)

“Foi muito dificil no comeco, entendeu? Nao diria
a idéia. Mas medicacdo no comecgo era uma coisa
muito boa porque era um comprimido so. Hoje ja
ndo, hoje ja € um coquetel. Eu ndo sou aquela
pessoa certinha de tomar certinho. Nao, nunca
fui. Mas ndo sei, acho que a religido, Deus,
Nossa Senhora, me ajuda muito, peco ajuda do
alto pra me ajudar...” (Sujeito 33, Masculino, P2)
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Nesta fase o desafio deve ser o de viabilizar a reconstrugédo da
identidade dos pacientes e fincar os alicerces da cronicidade, sem negar ou
minimizar as limitacbes e prejuizos, nem tampouco pouco inviabilizar os
beneficios possiveis, ou seja, parece-nos que a melhor estratégia contra a

nao adesao passa a ser a consciéncia.

“Sujeito 42: [Tive] reacdo adversa, tipo uma dor
de barriga, um pouco de enjéo. Mas nada que
nao desse pra controlar... Um momento eu me
revoltei sim, no comec¢o, mas depois caiu a minha
ficha... Ah, eu fiquei uns seis meses sem tomar.
N&o teve consequéncia, gracas a Deus.
Entrevistadora: Depois disso vocé entdo passou a
ser aderente?

Sujeito 42: Sim

Entrevistadora: E vocé esquece, atrasa, tem
algum problema assim?

Sujeito 42: Nao, o Unico momento que eu atrasei
desde que eu aceitei mesmo foi no ano passado,
que meu pai ficou doente, veio a falecer. Entéo,
pela correria, eu acabei esquecendo alguns dias.
Mas, gracas a Deus, ndo me afetou em nada e eu
sigo em frente.” (Sujeito 42, Feminino, P2)

6.3. P3: A Resignacgédo e o Convivio com as Restricde s e os Agravos

Os dados sociodemograficos/ocupacionais dos sujeitos pertencentes

a esse terceiro periodo (P3) estdo nos Quadros 6 e 7.
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Quadro 6 — Caracteristicas sociodemograficas/ocupac

ionais do Grupo Masculino em P3

(periodo 10 anos ou mais)

Suj | Id | Adesao Motivo Estado Filhos | Religido [Escolari- Ocupacao Condicao Renda | Moradia Com quem
Interrupcdo Civil dade atual i mora
5 |44 S Nunca Solteiro N Espirita 2° Grau Aucxiliar Auxilio 5 Favor Companheiro
Kardecista | Incomp Escritério Doenca
6 |44 S Nunca Solteiro N N&o tem 2° Grau Operador Desemprego 2 Propria Sozinho
de caixa
12 | 39 S Falta Convivivio N Candomblé | Superior Professor Emprego 7 Propria | Companheiro
Conhecimento Marital Incomp
13 | 52 S Ordem Médica Solteiro N Catolica Superior | Engenheiro Emprego 7 Propria Sozinho
Incomp
14 | 43 S Ordem Médica Convivio N Catdlica 2° Grau | Cabeleireiro Emprego 7 Propria | Companheiro
Marital
20 |50 S Falta Solteiro N N&o tem Superior | Autbnomo Emprego 6 Propria Irméos
Conhecimento Incomp
22 (42 S Nunca Solteiro N Catdlica 1° Grau Confeccdo | Desemprego 3 Propria Pais/irmé&os
roupas
23 | 57 S Pesquisa Solteiro N Catolica Superior Médico Emprego 7 Propria Irmaos
Completo
25 [ 54 N Férias Solteiro N Espirita P6sGrad. Dpto Aposentado 6 Propria Sozinho
autodeterminadas Kardecista | Completo Juridico
27 |52 S Ordem Médica Solteiro N N&o tem 2° Grau Autbnomo Aposentado 6 Propria Familiares
LEGENDA

ADESAOQO - S* - aderente; N** - ndo aderente

+*RENDA - (1) Até 250,00 reais; (2)

(5) Entre 1.351,00 a 1.800,00; (6) Entre 1.801,00 a 3.600,00; (7) Acima de 3.601,00.
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Entre 251,00 a 450,00; (3) Entre 451,00 a 900,00; (4) Entre 901,00 a 1.350,00;




Quadro 7 — Caracteristicas sociodemograficas/ocupac
(periodo: 10 anos ou mais)

ionais do Grupo Feminino em P3

Suj | Id | Adeséao Motivo Estado Filhos Religido Escolari- Ocupacéao Condicdo Renda | Moradia Com quem
Interrupcdo Civil Dade atual o mora
1 |40 S Ordem Médica Vilva S Budismo Superior Supervisora Auxilio 7 Propria Filhos
Callcenter Doenca menores
3 |52 S Ordem Médica | Solteira N N&o tem 2° Grau Escrituraria | Aposentada 5 Propria Sozinha
7 |47 N Alcool Vidva S Evangélica | 1° Grau Auxiliar Aposentada 3 Favor Familiares
Limpeza
10 |41 N Qualquer Casada S Evangélica | 2°Grau Do lar Do lar 6 Aluguel Esposo e
motivo Incomp filhos
16 | 39 S Ordem Médica | Casada N Catolica 2° Grau Promotora Emprego 3 Favor Esposo
de Vendas
43 | 47 S Nunca Casada N Evangélica | Superior Zootecnista Emprego 7 Propria Esposo
46 | 44 N Revolta Convivio S Evangélica | 1° Grau Diarista Emprego 3 Terreno | Companheiro
Marital Incomp invadido
47 | 47 N Vergonha Divorciada S Espirita 1° Grau Encarregada | Desemprego 5 Propria Filhos
Kardecista Limpeza adultos
53 | 50 N Revolta Solteira S N&o tem 2° Grau Autbnoma Auxilio 6 Propria Filhos
Doenga menores
54 | 62 N Falta Divorciada S Créem 1° Grau Servicos Auxilio 3 Favor Sozinha
Conhecimento todas gerais Doenca
LEGENDA

ADESAOQO - S* - aderente; N** - ndo aderente
***RENDA - (1) Até 250,00 reais; (2)
(5) Entre 1.351,00 a 1.800,00; (6) Entre 1.801,00 a 3.600,00; (7) Acima de 3.601,00.
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O 3° periodo de tratamento (P3) revelou o quanto o convivio com
restricbes e agravos marca os entrevistados, levando-os a uma condi¢ao de
resignacao. Sao pacientes em tratamento de longa data, sendo que o tempo
0s obriga a uma releitura sobre a maneira de autogerenciar seu tratamento,
buscando também uma reaquisicdo do bem-estar (Estagio IV de Morse e
Johnson).

A apresentacdo das respostas relativas as interrupcdes nesta etapa
do tratamento apareceu apenas uma vez no grupo de homens, tendo sido
justificada como férias autodeterminadas (entrevistado 25). Dos nove
sujeitos que negaram interrupgdes atuais, trés deles (5, 6 e 22) revelaram
‘nunca’ ter interrompido; as demais foram justificativas por ordem médica
(13, 14 e 27), falta de conhecimento (12 e 20), pesquisa (23). Entre todos os
relatos, destacamos a entrevista do sujeito 12, quando relata que ja foi ‘néo
aderente’ e que hoje se esforca para conseguir manter-se em adesao sem

falhas.

“Sujeito 12: Ja sim. J& tive [problemas]. Por conta
até de poder trabalhar e sair de casa, e néo ter
horarios certos, né. Acaba por tomar a medicacéo
em horario errado, reduzindo as vezes o horario
ou até mesmo ampliando esse horéario, de
maneira que a medicacdo acaba por nao ser téo
eficaz.

Entrevistadora: Vocé ja interrompeu a
medicacao?

Sujeito 12: Ja sim. Ja sim. Até por periodos, as
vezes por causa da internacdo, as vezes por
outros problemas de trabalho, de vergonha, foi
preciso interromper a medicacdo. Nao porque eu
tenha deixado de tomar de proposito. Isso eu
nunca deixei, de tomar ndo. Desde 0 momento
que eu me referi, que eu entendi minha
responsabilidade, eu venho tomando todos o0s
dias. Nunca deixei. Por esquecimento? Talvez,
uma vez ou outra, mas além de ser quase nunca,
eu me esfor¢o”. (Sujeito 12, Masculino, P3).
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Os pacientes 5 e 6, em outro momento da entrevista, deixam
escapar interrupcbes que se contrapbem a afirmativa ‘nunca’, como

podemos acompanhar no dialogo que se segue:

“E muito dificil eu perder alguma dose assim, eu
sempre tomo direitinho. Sempre tomo direito.
Entrevistadora: Vocé diria que vocé € um
paciente disciplinado?

Sujeito 6: Uma vez ou outra eu nhdo tomo assim,
tipo a da manhd ou da noite, dependendo da
situacdo, de onde que eu estou. Mas ai sao
momentos raros. Mas como eu ja conheco
também boa parte do tratamento, essas coisas
todas, eu sei 0 que pode ser problema e o que
nao €. Tipo, ficar muito tempo sem tomar, isso
nunca aconteceu.” (Sujeito 6, Masculino, P3)

Quanto as mulheres, nesta tematica, 6 respostas assumiam
interrupcéo atual e 4 referiam nao ter interrompido o tratamento. Para as que
interromperam, 0s motivos apresentados foram: revolta (46 e 53), uso de
alcool (7), motivos diversos (10), vergonha (47) e falta de conhecimento (54).
As que relataram nédo ter interrompido o uso, exceto por ordem médica,
foram as entrevistadas 1, 3 e 16, enquanto a entrevistada 43 referiu nunca
ter interrompido seu uso. Neste grupo de mulheres (P3), especificamente, a
entrevistada 10 relata que hoje cobra de si mesma uma adesdo mais
consequente, dedicando-se para este fim; em contrapartida, a de nimero 53

se autointitulou ‘ndo aderente’ desde sempre.

“Assim, para mim esta sendo dificil, por qué?
Como ja faz muito tempo, faz quinze anos... A
gente chega numa fase que vocé ja... Vocé tem
varios problemas, tanto familiar, e o dia-a-dia fica
dificil. Entdo assim, vocé tem a vida social, entdo
VOCcé as vezes nao toma o medicamento a risca.
Eu mesma ndo tomei a risca. Ai o0 que
aconteceu? Entdo... a carga viral vai ficar muito
alta, o remédio ja ndo faz efeito, ai vocé tem que
ficar trocando de medicamento. Eu cheguei numa
fase assim, que eu tomo uma injecdo que é
horrivel. E horrivel mesmo.
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Tomo comprimido e tomo injecdo. Duas injecoes,
uma de manha e uma a noite. Sé que é terrivel...”
(Sujeito 53, Feminino, P3)

Esta paciente evidencia e seu discurso o grande risco da resisténcia
individual (Ministério da Saude, s/d b; Brito, Szwarcwald e Castilho, 2006;
Remor, Milner-Moskovics e Preussler, 2007) que, traduzida em falha, hoje
repercute na disponibilidade de alternativas terapéuticas disponiveis,
colocando em risco a efetividade do tratamento.

Neste grupo (P3), havia 5 homens empregados, 2 desempregados,
2 aposentados por doenca e 1 com o recurso de auxilio doenca. Entre as
mulheres, 3 estavam empregadas, 3 em auxilio doenca, 2 desempregadas,
2 aposentadas por doenca. Em relacdo aos outros dois grupos, ha uma
diferenca em relacdo a situacdo ocupacional, com maior numero de auxilio
doenca, desemprego e aposentadoria.

Nota-se, em alguns casos, a mudanca de percep¢cdo da doenca,
pelos atuais sinais restritivos que ela traz e cuja intensidade nao era prevista

pelo paciente.

“Eu me culpo a mim mesma, porgue se eu tivesse
seguido... Os comprimidos, na época que eu
estava tomando os comprimidos... que nao eram
muitos, se eu tivesse seguido a risca, hoje eu nao
teria passado por essa fase de injecéao...

(...) Nao achei que ia se agravar tanto. Hoje eu
tenho consciéncia. Mas eu nao sabia que ia ser
tanto...” (Sujeito 10, Feminino, P3)

Outros relatos trazem aspectos de desalento, de dor, como
representantes do estagio de depressao, mais notoriamente a depressao
reativa pelo luto das caracteristicas saudaveis e potentes (Kubler-Ross,
2001).

“No comecgo... Eu acho que todo mundo passa
por isso, acha que vai morrer, ndo sei o0 qué... Ai
depois vocé pensa que todo mundo um dia
morre... Entdo, talvez vocé ndo morra por causa
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disso, porque existe o tratamento. Entdo, vocé
comega a ver as coisas de modo diferente, vocé
precisa ver diferente, a vida ndo vai mais ser
igual...” (Sujeito 47, Feminino, P3)

Ha também a depressdo preparatéria (Kubler-Ross, 2001), que
aparece na aceitacdo “forcada” pela imposicdo da doenca, que toma o

paciente como a um refém.

“... Muito dificil. No comec¢o eu chorei muito, foi
assim... Mas também sofri muito preconceito.
Mas com o tempo, eu aprendi muitas coisas,
principalmente que se eu quiser ficar bem, tenho
que tomar [a medicacdo], ndo ha escolha; quer
dizer, a escolha que tem, ndo d& para escolher se
quiser ficar vivo e bem... Entdo, isso também me
ajudou, nao tenho pra onde correr...” (Sujeito 47,
Feminino, P3)

Uma entrevistada, em um processo bastante diferente dos demais,
fala de sua aceitacdo consensual da aids, demonstrando aceita-la em sua
vida e apresentando uma postura bastante ativa no seu tratamento. Sao
apresentados, a seguir, trés momentos de seu relato, que revelam
mudancas de posicionamento e atitudes nos periodos do diagndstico e
convivéncia com a doenca, pelas fases distintas — diagnéstico e inicio dos
ARV, construcdo da cronicidade e convivio até hoje (apés 12 anos de uso

ininterrupto).

“Eu tive pneumonia em junho, e passei na
pneumologista do plano de saude, tinha duas
feridas enormes, e era herpes e eu ndo sabia. E
ela falou assim: ‘Posso pedir um exame de
sangue?’, eu falei: ‘Pode’, e ela falou: ‘Vou pedir
para HIV'. Quando veio o resultado... Nossa, ai
eu fiquei super assustada... O diagnéstico foi um
choque. Foi pavoroso... Porque, no primeiro
momento, eu achei que eu ia morrer.

[Aqui], eu cheguei assintomatica. Depois que eu
passei por aqui, que eu vim encaminhada pra
ca... Ai esclareceram-se as duavidas, vieram as
informacdes, ai eu vi que era so tratar, tinha que
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ter disciplina. Porque disso eu nao ia morrer; o
enfermeiro deixou bem claro: ‘Vocé pode morrer
de diabetes, se vocé nao tomar remedio, vocé
pode ter um ataque cardiaco... E de aids, se vocé
cuidar, vocé nao vai morrer. E aquilo me
tranquilizou. Entdo, hoje, eu vejo assim: eu sou
portadora do virus. Mais nada. Tomo o remédio e
sigo o que o meédico fala, pronto, mais nada. Para
mim é normal...

(...) Depois a gente vai se adaptando. E
psicologicamente entdo, eu ndo podia encucar.
Eu aceitei, tinha o virus e tinha que fazer mesmo
aguilo que me era orientado.

(...) A gente tem que aceitar. Veio, vai fazer o
qué? Vai ficar revoltado, brigar com o0 mundo? As
pessoas nao tém culpa. E ai eu vi que [a doenca]
ndo era mortal. A ndo ser que eu ndo me
tratasse. Porque eu vejo pessoas chegando de
maca as vezes ali; eu falei pra minha médica:
‘Nossa, porque as pessoas chegam nesse ponto?
Eu vou ficar assim?’. Ela falou: ‘Porque eles nao
aderem ao tratamento’. Eu aceitei muito bem
isso, desde o comeco... e ndo me arrependo...”
(Sujeito 43, Feminino, P3)

No que diz respeito a religido, no grupo dos homens havia 3 sem
definicéo religiosa e 7 com definigéo religiosa, sendo 5 deles praticantes. No
grupo de mulheres, havia 2 sem definicdo religiosa, 1 que acreditava em
todas as religides e 7 com definicao religiosa e praticantes. Calvetti, Muler e
Nunes (2008) e Seidl, Troccoli e Zannon (2005) destacam o papel e
importancia da religiosidade e espiritualidade como atenuantes as vivéncias
negativas do adoecimento, aumento da resiliéncia, da melhora da qualidade
de vida, dos grupos religiosos como apoiadores sociais aos pacientes com
doencas cronicas.

Parece que o grupo P(3) marca um contexto de perdas fisicas,
psicolégicas e sociais decorrentes da evolugcédo da doenca e, neste contexto,
sao identificadas manifestacdes de fé, que parecem contribuir na busca pela

reaquisicdo do bem-estar (Morse e Johnson, 1991).

“Acho que parte dessa minha determinacdo tem a
ver com a minha consciéncia, com o que descobri
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e conhe¢co da doenca, mas acho que ser um
homem de fé fez diferenga na minha vida. Ja tive
lipodistrofia, tenho problemas neuroldgicos, agora
mesmo estou com muita dor, mas isso € da
doenca... Hoje reconheco que me cuido mais, a
fé me ajuda.” (Sujeito 13, Masculino, P3)

Da mesma forma, o relato acima demonstra o que Kubler-Ross

(2005) denominou de estagio de aceitacdo, ainda que forcada e no relato

abaixo podemos observar a manifestacdo da descrenca, manifestada numa
atitude de barganha (Kubler-Ross, 2005):-

6.4. Entrelagcamentos

“Eu, particularmente, sei que tudo que a gente faz
para combater essa doenca € sO pra nao morrer
mais rapido, porque a gente se engana...
Médicos, remédios novos, nada disso cura.
Cheguei a um ponto de ir em todas as igrejas, ja
tive fé, hoje ndo tenho esperanca. Com 62 anos
de idade, ndo vai ser eu que vai ver a cura.”
(Sujeito 54, Feminino, P3)

Nesta categoria de analise, relacionada aos aspectos gerais que

perpassam os trés grupos (P1, P2 e P3), foi feita uma subcategorizacao,

destacando os principais aspectos psicossociais relacionados a adesao. As

subcategorias sao:

6.4.1. O significado da adesé&o para o paciente;

6.4.2. A preexisténcia dos limites da adesao;

6.4.3. Do impacto do diagndstico a convivéncia com a doenca.

6.4.1. O significado da adeséo para o paciente
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Cientificamente, a adesdo é um conceito muito amplo e determinado
por multiplos fatores (Caraciolo, 2000; Laws, 2000; Jordan et al. 2000;
Figueiredo et al., 2001; Kanai e Camargo, 2002; Carvalho et al., 2003; Leite
e Vasconcelos, 2003; Remien, 2003; Lima, 2006; Ad&do e Caraciolo, 2007;
Bonolo, Gomes e Guimaraes, 2007; Hacker et al., 2007; Melchior et al.,
2007; Silva, Waidman e Marcon, 2009); contudo, quando se pergunta ao
paciente sobre o seguimento e manutencdo de sua medicacao, este revela
uma perspectiva muito pessoal, baseada nos seus proprios conceitos e
valores.

Varios dos entrevistados revelaram ter deixado de usar a medicagao
adequadamente por motivos diversos, em algum momento, confirmando o
que Jordan et al. (2000) identificaram em sua revisao: o carater universal da
nao adesao, independente do risco de fatalidade da doenca. Com isso,
percebemos o0 quanto é distante o cumprimento dos 95% de adeséo ideal
gue Caraciolo (2000) aponta como necessario no caso dos antirretrovirais.

Nas entrevistas realizadas, identificou-se que o0 que € considerado
ideal como adesédo na literatura esta bastante distante daquilo que relatam
os pacientes. Um dos dados que representa essa afirmagdo € a maneira
como responderam sobre ser o ou ndo aderente. Varios deles responderam
positivamente; no entanto, no decorrer da entrevista revelaram relatos de
falhas, que ndo sao percebidas por eles como atitudes deliberadamente néo

aderentes:

“Sujeito 33: N&o. Nunca interrompi.
Entrevistadora: Vocé é disciplinado pra tomar a
medicag¢do, como é isso, tem horario certo, na
quantidade certa?

Sujeito 33: Algumas vezes atrasa um pouco, mas
pular, assim... é dificil.

Entrevistadora: Quando vocé diz ‘atraso’, como é
que acontece, em funcéo de qué?

Sujeito 33: De repente, a gente esquece... Mas é
pouco tempo, algumas horas... as vezes um dia,
mas sem problemas! Eu sei que preciso. As
vezes gue eu esqueco, € sem querer....” (Sujeito
33, Masculino, P2)
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A falha na adesédo deste paciente, em terapia ha nove anos, parece

nao ser reconhecida como um obstaculo que pode assumir uma maior

gravidade. Embora falhando eventualmente, sua intencdo e compreensao

nao lhe fornecem a dimensdo sobre o que significa falhar. A consciéncia

e/ou o conhecimento sobre o uso do medicamento da maneira correta ndo o

torna mais aderente.

Outros entendem a adesdo como uma escolha pessoal, algo que se

pode escolher independentemente da posi¢cdo do profissional que o assiste,

como veremos no depoimento seguinte:

E completa...

“Sujeito 25: Eu tiro férias... O médico reclama...
Porque o remédio acaba com o organismo. Entado
eu tomo durante certo tempo, um periodo. Ai
baixa, fica legal tudo, ai eu tiro umas férias. Ai
depois volto...

Entrevistadora: Vocé é que se da essas férias?
Sujeito 25: Sim, e consentimento dele, com
certeza. Porque eu li uma reportagem que o
organismo ndo aguenta direto o remédio. Entédo
eu tiro umas férias de uma semana, duas
semanas. E depois eu volto...” (Sujeito 25,
Masculino, P3)

“Todos fazem isso, porgue ninguém aguenta,
porque os efeitos colaterais sdo muitos. E vocé
ficar tomando direto... Alias, todos os médicos
deviam rever essa posicgao...

Entrevistadora: Quantas vezes por ano Vocé
para?

Sujeito 25: Ah, eu paro pelo menos uns trés
meses. No tempo de um ano, uns trés meses eu
tiro férias. Tiro, com certeza.

Entrevistadora: E como é que ficam as suas
taxas?

Sujeito 25: Aumenta. Quando eu vejo que esta
alta, eu tomo de novo...” (Sujeito 25, Masculino,
P3)

125



Este paciente fala de um projeto de “autogestédo” da medicagédo que
lhe causa prejuizos e, embora expressos nos exames que revelam alteracao
das taxas, ndo parecem ser suficientes para dissuadi-lo de sua obstinacéo
pessoal de autogerenciar seu tratamento, talvez promovida pela recusa, em
parte inconsciente de resignar-se a condi¢cdo de dependéncia da medicacao,
que envolve relagao de confianga no tratamento.

Em todos esses depoimentos, verifica-se uma diferenca entre aquilo
que é preconizado como necessario ao controle da doenca e aquilo que o
paciente relata quando se diz cumpridor das recomendacotes. Kleinman e
Kleinman (1997) diferenciam doenca (disease) e enfermidade (iliness).
Doenca (disease) refere-se a perspectiva profissional, em que as alteracoes
ou disfuncdes de processos biologicos sdo compreendidas de acordo com o
modelo biomédico. Nesta dimenséao, o funcionamento patolégico dos 6rgaos
ou sistemas fisiol6gicos ocorre independentemente do reconhecimento ou
percepcao pelo individuo ou ambiente social. Enfermidade (illness) incorpora
a experiéncia e a percepcdo individual relativa aos problemas
desencadeados pela doenca. Representa a forma peculiar pela qual a
pessoa doente ou a rede social compreende, convive e responde aos
sintomas e deficiéncias. Assim, a adesao, para a comunidade médico-
cientifica é e esta profundamente legitimizada como o grande e maior aliado
para o controle da infeccdo, sendo uma determinacdo que deve ser seguida
a risca; ja para o paciente, € um arcabouco de duvidas, ameacas, perdas,
temeridades, reivindicagdes, que tém que ser enfrentados e elaborados para
que, ai sim, possa emergir um sujeito aderente, que mantenha, antes de
tudo, o compromisso responsavel consigo mesmo.

Os sujeitos 33 e 25 mostram como sua experiéncia e a percepgao
pessoal relativizam os problemas desencadeados pela doenca, sendo que
um deles (25) s6 muda de comportamento, parcialmente, quando
confrontado com os sinais dos seus agravos por meio de tecnologias
laboratoriais.

As respostas dos entrevistados, de adesdo sem falhas, sé&o

questionaveis, pois a adesao parece ser, para cada um, uma extensao de

126



sua forma de lidar com suas proprias questdes de vida, escolhas,
profundamente permedveis as flutuagcbes pessoais que determinam

comportamentos e atitudes dificeis de compreender.

“... Eu estava numa pesquisa, eles tinham que
contar os remédios. Ai muitas vezes eu jogava
[fora], para ndo ter que explicar porque eu néo
tomei; ndo tomei por varios motivos, mas como
eu tinha que preencher o formulario... para evitar
[problemas], eu dizia que tinha tomado. Mas eu
nao tinha tomado néo...” (Sujeito 8, Feminino, P2)

Para alguns pacientes, ndo usar ininterruptamente néo significa ndo

aderir, interromper ou falhar o tratamento.

“Sei que nao € correto, mas mais por essas
questbes dos efeitos colaterais mesmo, da
questdo do outro dia, que também é um pouco
complicado. Mas ndo sédo periodos muito longos
nao. Talvez aconteca um ou dois dias seguidos,
mas € s0...” (Sujeito 38, Masculino, P2)

Ha também aqueles que se submetem, ndo passivamente, as
recomendacdes e prescricbes e acatam o uso da medicacdo funcionando
como fieis seguidores de uma doutrina, talvez a doutrina da “continuidade da
vida” marcando uma aceitacdo das determinacdes impostas pela doenca,
como vemos com este sujeito em uso dos antirretrovirais ha quase 15 anos
que, apesar de toda série de dificuldades - enjéos, problemas renais,
lipodistrofia -, continua tomando a medicacé&o.

“Nao. Nao, ndo. Nunca parei... Nao, de jeito
nenhum, eu acho que é porque eu tenho
consciéncia que se eu deixar de tomar a
medicacdo, eu posso vir a morrer desse mal.
Entdo ndo, eu nunca questionei a necessidade
dos medicamentos. Enfrentei o que tinha que ser
enfrentado” (Sujeito 13, Masculino, P3)
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Varios dos entrevistados revelaram dificuldades vividas quanto a
efeitos adversos da medicagdo, mas encontraram espaco e apoio para
discutir suas duvidas, ajustar suas necessidades, amenizar dores junto a
equipe, sugerindo que 0s aspectos organicos da adesao constituem-se
como obstaculos, mas que estes ndo sao intransponiveis (Melchior et al,.
2007; Blatt et al., 2009), como mostra o sujeito 13.

“Os primeiros medicamentos  provocaram
lipodistrofia. Tanto que até hoje eu tenho
problemas com colesterol, triglicerideos. Tive
muitos célculos renais, que depois
desapareceram com a troca da medicacé&o. Ja foi
superada a fase do enjoo, etc. Ja foi superada.”
(Sujeito 13, Masculino, P3)

Quanto ao vinculo com a equipe de saude, percebe-se que esta tem
uma funcao privilegiada e fundamental, pois é quem, no acompanhamento
do paciente, pode identificar as questdes obstacularizadoras, provendo o0s
ajustes possiveis e auxiliando na amenizacdo dos ajustes impossiveis
(Acurcio e Guimaraes, 1996; Jordan et al., 2000; Lopes, 2003; Ministério da
Saude, 2007b; Adao e Caraciolo, 2007; Cechim e Selli, 2007; Ministério da
Saude, 2008b; Nemes et al.,, 2009; Silva, Waidman e Marcon, 2009;
Shimma, Nogueira-Martins e Nogueira Martins, 2010). Poder dividir e
partilhar angustias e impossibilidades, isto é, poder falar de assuntos
“infalaveis”, é algo que auxilia muito o paciente, ventilando e desobstruindo
canais de aceitacdo e fazendo um contraponto com as possiveis vivéncias
de abandono, isolamento e silenciamento (Daniel e Parker, 1991; Paiva,
1992; Seffner, 1995; Adam e Herzlich, 2001; Lent, 2005; Leite, 2006) tanto
dos pacientes como de seus cuidadores, apoiadores ou colaboradores
(Adam e Herzlich, 2001).

O significado da adesao para o paciente assume grande importancia
no processo da adeséo, e neste sentido, a classe médica, bem como todos
os profissionais envolvidos no cuidado destes pacientes, poderiam se tornar
coadjuvantes essenciais do processo, numa perspectiva holistica que
facilitasse a abertura de espacos partilhados e autorizados rumo a ventilagédo
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e elaboragdo de ruidos transversais que envolvem as situagbes de

rompimento e/ou escamoteamento da adeséo.

6.4.2. A preexisténcia dos limites da adesé&o

A adesdo ao tratamento da aids preexiste a aids, sofre influéncias
muito anteriores a sua existéncia concreta na vida dos infectados e talvez
esta seja a grande e maior batalha a ser vencida pela adeséo. As entrevistas
sugerem fortemente que o maior obstaculo da adesdo, comum a todos 0s
periodos, é a imagem social atribuida a aids que, existindo muito antes de
ela se apossar de seu “portador”, ja amedronta e define a linha imaginaria
separatista, cujas algemas prendem e escravizam seus sentenciados,
independentemente do periodo do tratamento.

A qualificacao atribuida as PVHA traz como heranca, ndo requerida,
todo um imaginario social em que espanto e choque na vida do infectado, ou
“indiferenca” do n&o infectado, sdo os precursores de toda série de
impressoes, percepc¢des, dito e ndo dito que permitem que a aids s6 passe a
ser vista, sentida, considerada quando ela se apropria de seu “portador”.

A visdo social da aids é sem duvida o grande obstaculo para uma
adesdo tomada como ideal. O discurso social que se propaga no
macrossistema ainda determina as bases que delimitam as ideias em torno
desta doenca, marcadas pelo preconceito, estigmatizacdo, discriminagéao,
exclusdo e culpabilizacdo (Sontag, 1989; Parker e Aggleton, 2001; Lent,
2005; Peres, 2005; Leite, 2006).

Assim, a aids aparece no discurso dos entrevistados como algo
estranho, pertencente ao outro. E, embora a compreenséo intelectual da
enfermidade possa remeté-la, biologicamente, a qualquer pessoa, do ponto
de vista psicoldgico ou social, ndo é tao facil apropriar-se dela, e por isso,
torna-se necessario repudiar e atribuir ao outro o atributo de doente de aids,
ja que este “mal”, arregimentado pelo preconceito dos discursos — ditos, ndo

ditos, talvez malditos - pode abater seu portador e tirar dele o que ha de
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melhor — sua condicdo de vida (bioldgica, psicolégica e social) —, numa
trajetéria que serd construida por um protagonista que talvez nunca se
tivesse visto nesse lugar.

Enquanto a aids for considerada uma doenca do outro, mantera
banalizada e alienada algumas de suas tendéncias, maximizando seus
prejuizos e mantendo certo descompromisso com a adesdo e até com a
prevencado. Enquanto a aids ndo é um problema meu, ndo ha com o que me
preocupar, até que uma confirmacédo de diagnostico positivo remetera seu

“portador” a uma convocatoria inegociavel:

“Ah, vocé fica ... sem acreditar. Porque a gente
acha que vai acontecer com 0 vizinho. Vocé vé
falar sobre aids, mas vocé nunca acha que vai
acontecer com vocé. Ai, quando vocé fica
sabendo, € um choque mesmo. Até vocé aceitar,
comecar a lidar, comecar a tomar os remédios, é
dificil, isso sem falar em tudo que dali para frente
nao vai ser igual na vida...” (Sujeito 10, Feminino,
P3)

O imaginario social da aids se faz presente como a doenca dos
incautos e irresponsaveis (Carrara e Moraes, 1987; Carrara, 1987; Sontag,
1989; Daniel e Parker, 1991; Paiva, 1992; Parker, 1994; Lima et al., 1996;
Parker, 1997; Paulilo, 1999; Carneiro, 2000; Galvédo, 2000; Jodelet, 2001;
Guimardes e Raxach, 2002; Saldanha, 2003; Nascimento, 2005; Leite,
2006), e s6 um diagnostico positivo, pelo choque que provoca, € 0 que
propicia uma possibilidade de revisdo destes atributos, como vemos no

relato do sujeito 19:

“Eu nado acreditei... (longo siléncio). Demorou pra
eu acreditar... Foi muito frustrante... (pausa).

(...) Foi cair a ficha mesmo quando eu comecei a
passar mal, comecou a me dar tontura, muita dor
de cabeca, muita dor no corpo... Ai, que o0 meu
clinico geral me encaminhou para comecar a
fazer o tratamento com os remédios.” (Sujeitol19,
Feminino, P2)
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Experiéncias aniquilantes sobre o abalo promovido pela aids em
decorréncia de seu diagndstico foram relatadas nas entrevistas realizadas,

COMO NO caso a seguir que revela a percep¢ao da morte de si mesmo.

“Quando a gente recebe esse diagnostico a gente
estremece, que nem eu... estremeci, fiqguei em
choque, e agora? Mas, a gente ndo sabe... ndo
tem ideia do que tem por vir... Hoje, depois de
anos de diagnéstico, tomando os malditos (ARV),
falhei pra xyzdgk, ndo entendia ou ndo queria
entender a necessidade... Vivi minhas piores
dores, sei que perdi tudo, trabalho, familia,
respeito dignidade... Sei que muito tem a ver
comigo, mas agora cheguei no fundo do poco...
Pra quem era executivo e hoje vive de uma
aposentadoria de fome, a aids € uma praga. Vivo
deprimido, ndo consigo fazer nada, vivo pra
essas medicacbes... Tomo 10 tipos de
comprimidos e injecao... Sempre fui
homossexual, mas ninguém sabia; hoje ndo me
aceitam. (...) vivo como uma velhinha, esperando
a morte chegar!” (Sujeito 25, Masculino, P3)

Pode-se conjecturar, nesse caso, que as nocdes propagadas pelo
imaginario social da aids sentenciaram esse entrevistado que, em uma
postura de submissdo aos simbolos e signos da aids vigentes, fica impedido
de reatualizar sua identidade e seu lugar no mundo (Sontag, 1989; Paulilo,
1999; Carneiro, 2000; Minayo, 2004; Lent, 2005; Peres, 2005; Leite, 2006).
O paciente, nesta condicdo de refém, afasta-se do compromisso pessoal
consigo mesmo e, identificado aos impuros e sujos, segue um caminho que
ora é de revolta e ataque aos puros e limpos, ora submete-se como alguém
sem voz a quem s6 resta ocupar tal lugar, o que equivale a considerar que a
ele sO cabe a condenacdo, o abandono e a punicéo, por condutas ilicitas e
praticas sexuais transgressoras. Cabe destacar que este entrevistado, ao
mesmo tempo em que demonstrava fragilidade fisica e psicoldgica, mostrava
certa arrogancia e irreveréncia refletindo uma atitude de hostilidade em suas
respostas, ao fazer colocagfes que mais pareciam provocagdes ao outro, na
narrativa de sua trajetéria pessoal de perdas, constrangimentos e

decepgbes, mas também demonstrando indiferenca e pouco
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comprometimento ao revelar sua condicdo de reinfeccdo, referida em seu
discurso de comportamentos negligentes e falta de autocuidado.

No discurso desse paciente, podemos, ainda, constatar o carater
abstrato da imagem da aids, referido por Knaulth (1996). O entrevistado
alega, em outro momento de sua entrevista, que apesar de entender e saber
dos riscos de contaminagdo, nunca se viu neste lugar. Consegue dizer
abertamente o quanto entendia a aids como doenga do outro e como, na
medida em que seus sinais evidenciam a doenca em seu COrpo nos
comprometimentos neurolégicos que hoje vive, percebe-se como persona
non grata nos ambientes sociais em que circula (poucos, diga-se de
passagem) e cuja proximidade espacial fica subentendida como uma
ameaca da qual as pessoas preferem manter distancia.

Ainda nesta tematica, se por um lado observamos todo processo de
construgdo e manutencdo do espago imaginario pela recusa do
pertencimento a este grupo, também observamos o conformismo e
alienacdo que mantém o status quo desta questdo nos relatos dos sujeitos
13 e 15 que, identificados aos impuros, falam de sua condicdo de forma
natural, demonstrando uma “pseudo-aceitacdo” que evidencia uma quase
submissdo aos valores morais preconizados socialmente (Carneiro, 2000;
Jodelet, 2001; Lent, 2005; Peres, 2005; Leite, 2006), conforme os relatos

que se seguem:

“Foi, eu nao diria tranquilo, mas foi relativamente
esperado, digamos assim. Eu imaginava que eu
estaria com o virus, até pelo estilo de vida que eu
levava... Entdo, assim, ndo foi uma surpresa...”
(Sujeito 13, Masculino, P3)

“Ah... Eu sabia mais ou menos com gquem eu
andava, o que eu fazia. Nao foi necessariamente
um choque. Foi um choque saber do resultado
positivo. Mas assim... Ja... Ah, imaginava!”
(Sujeito 15, Masculino, P1)

Retomando aqui a questdo dos pacientes assintomaticos, nos casos

em que estes atribuem a aids o valor de uma doenga como outra qualquer,
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estdo considerando somente seu quadro pessoal sem morbidades fisicas e
bioldgicas. Tornam-se, assim, reprodutores silenciosos de toda gama de
preconceito ao naturalizarem a aids e a tomarem como uma doenca como
outra qualquer, negando sua repercussao no corpo e na vida. Os pacientes
assintomaticos “sdo responsaveis pela patologia ser encarada como uma
das mais terriveis da atualidade, em nada comparavel a gripe, mesmo
quando o portador do hiv em tudo nega o esterestipo do doente terminal.”
(Leite, 2006; p. 119). Estes, ao negarem o0 estigma depreciativo da aids,
propagado socialmente, ndo percebem o quanto ja foram atingidos por estas
irradiacbes que os fragilizam e os desarmam, em uma dimensdo que

compromete sua aceitacao real.

6.4.3. Do impacto do diagndstico a convivéncia com a doenca

Os pacientes dos trés grupos (P1, P2 e P3) revelaram o impacto que
Ihes suscitou o diagnéstico positivo. Dos 60 entrevistados, 49 definiram o
diagnéstico positivo como:- choque, abalo, desespero, panico. Bellini e
Bruschi (1996) referem que a realizacdo dos testes para diagnéstico
potencializa o risco as ideacdes suicidas para todos os individuos
submetidos ao processo. Destes 49, 18 entrevistados (12 mulheres e 6
homens) revelaram ter pensado em suicidio, sendo que 2 mulheres
revelaram ter feito planos para concretizar a ideia (ingestdo de
medicamentos), mas desistiram, uma pelo apoio familiar e outra pela
lembranca da filha. As duas mulheres apresentavam condi¢do clinica
incapacitante, o que pode ter interferido para a elaboracdo do plano de
suicidio. Komiti et al. (2001) afirmam que a condi¢do clinica incapacitante

pode se transformar em risco de suicidio.

“... pensava em me suicidar, pensei... vou tomar
agueles calmantes e me tranco em casa, cheguei
a preparar, mas nao tive coragem de tomar... S6
mesmo nao fiz pela minha filha, que na época
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tinha dois anos. Foi o0 que me segurou.” (Sujeito
1, Feminino, P3)

A partir do diagndstico, iniciam-se desdobramentos, até entédo
ignorados, mas ligados a doenca e a tudo que ela representa (Freitas, Gir e
Rodrigues, 2000; Silveira e Carvalho, 2002; Saldanha, 2003; Malta et al.,
2005; Castanha, 2006; Lima, 2005; Leite, 2006; Souza et al., 2006; Rabuske,
2009; Neves e Lima, 2011). Estes desdobramentos, por sua vez,
determinardo ao infectado a convivéncia com o “fantasma”’ que assola ao
assintomatico, inalterado em sua condicdo fisica, mas a espreita da
evolucdo da doengca e, como num divisor de &guas, orientard duas
perspectivas para lidar com a enfermidade:- a primeira relacionada ao tempo
com as incertezas e possibilidades do adoecer e, a segunda, mais
estratégica, relacionada ao conviver com a doencga, na ordenacdo de sua

vida numa sociedade preconceituosa (Neves e Lima, 2011).

“Pra mim foi um baque. Como continuar vivendo?
Eu ndo sentia nada, mas tinha um bicho dentro
de mim, ...esperando um cochilo meu. Senti dor,
medo, vergonha, quase desmaiei na hora...

... Depois de um tempo, fui descobrindo que a
vida tinha que continuar... Por causa da aids,
quase morro no dia... Mas tive que continuar e
vejo hoje, depois de muitos anos, que tive que
aprender a me virar” (Sujeito 56, Feminino, P2)

A metamorfose é algo inerente a todo ser humano (Ciampa, 1987);
no caso da aids, a reconstrucdo da identidade € uma demanda néo
desejada, mas ‘obrigatéria’ do pés-diagndstico. Antes de esta acontecer,
advém varios sentimentos e vivéncias decorrentes da aceitacdo da doenca.
Os sujeitos entrevistados, cada um a sua maneira, referem mudancas,
perdas familiares, sociais, financeiras e de estilo de vida, como testemunha

0 sujeito 23, com 16 anos de diagnadstico:

“... Primeiro porque a gente fica sem expectativa
de futuro. (...) Sei 14, no meu caso especifico eu
tive dificuldade, no caso da minha profissdo
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acabou prejudicando um pouco, porque eu perdi
0 interesse. Porque a gente nunca sabe se vai
viver mais um ano, dois anos, trés anos... E ai o
tempo vai passando e a gente nao investe. E de
repente, como por exemplo, agora eu ja vejo que
ja tem quase dezessete anos que eu estou com
esse diagnostico praticamente, e o tempo vai
passando. Ai eu percebo que isso me prejudicou
bastante porque eu deixei de investir muito mais
na minha profissdo do que eu poderia ter
investido por falta de expectativa futura de vida.”
(Sujeito 23, Masculino, P3)

Na reconstrucao identitaria, o paciente descobre que nesta travessia
necessariamente se produzirdo novas formas de se relacionar com o outro e
com a sociedade (Freitas, Gir e Rodrigues, 2000; Silveira e Carvalho, 2002;
Saldanha, 2003; Malta et al., 2005; Castanha et al., 2006; Souza et al., 2006;
Malta, 2008; Silva, Waidman e Marcon, 2009).

Considerando o modelo de “constelacdo da doenca” de Morse e
Johnson (1991), que define a experiéncia da convivéncia em doencas
crobnicas em quatro estagios, grande parte de nossos entrevistados
permanecem limitados a um universo de solidao, ocultamento e segregacao,
observando-se assim uma tendéncia de oscilacdo — do estagio | (da
incerteza) ao estagio Il (da ruptura) — principalmente, porque 0s estagios
posteriores — estagio Il e IV, respectivamente, autocontrole e retomada para
0 bem estar — sédo profundamente influenciados pelo apoio familiar e social,
demarcando novamente o carater nocivo e destrutivo dos signos sociais da
aids.

As entrevistas realizadas mostraram que a “identidade situacional de
paciente”, cunhada por Borges (1995), tem sua conformacgao nas PVHA com
minimas interacdes entre 0s pacientes, e exceto em grupos ativistas, néo
repercutem num movimento solidario ou numa identificacdo positiva que
venha a refletir no desenvolvimento de estratégias solidarias para
enfrentamento ou superacdo da doenca por parte dos pacientes, ficando
esta identificacdo pautada na similaridade dos procedimentos que o0s
pacientes se submetem em funcdo da doenca e ndo propriamente numa

percepc¢ao do outro enquanto um outro igual, padecendo do mesmo mal.
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Dois entrevistados (homens) diziam-se participantes de movimentos
de prevencdo e combate a aids. Um deles fala de maneira desanimada e
bastante séria dos prejuizos sociais que de fato enfrenta no curso de sua
doenca h& quase 10 anos. Apesar de sua mobilizacdo na perspectiva

coletiva, traz um depoimento de muitas dores e perdas:

“Eu demorei mais ou menos quatro, quatro anos
e meio pra aceitar essa condicdo. E varios
aspectos contribuiram assim negativamente, no
aspecto pessoal, profissional... Naquele
momento, eu estava numa ascensao profissional
e figuei muito debilitado. Ai eu me afastei do
trabalho por um longo periodo, depois eu tive que
me aposentar, hoje eu estou aposentado. Eu tive
que fazer essa readaptagcédo do novo jeito de vida,
de viver com essa situagcdo na qual eu me
encontrava, que é totalmente diferente da que eu
estava vivendo. Entdo, ndo foi facil e né&o
continua sendo. Hoje, eu tento aceitar melhor
essa situacao... Mas nao é facil... Se falassem se
eu queria ser portador, eu... com certeza, nao
queria.” (Sujeito 38, Masculino, P2)

O ser humano pode, didaticamente, ser fragmentado e estudado,
mas para compreendermos o0s multiplos fenbmenos que envolvem as
vivéncias humanas temos que nos investir de humanidade e relativizar as
complexas interagbes que coexistem na simultaneidade da vida, para
agrega-las numa visdo unificada do ser. O processo de adeséo é algo vivido
na singularidade de cada paciente, mas os fatores intervenientes mais fortes
sao recorrentes e consolidados na dimensédo das dinamicas socioculturais,
as quais tornam-se os mais fortes impeditivos para um processo de adesao
ideal, como preconizado nos varios estudos que mergulhamos para entender
a complexidade deste fenébmeno.

Destacamos que, tal como nos estudos qualitativos, o material
obtido refere-se a uma amostra intencional, portanto, ndo representativa da
populacdo de pacientes em uso da terapia antirretroviral, 0 que impede a

generalizacdo dos achados. Aléem disso, o estudo foi desenvolvido em uma
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Unica instituicdo. Outra limitagdo deste estudo refere-se a forma de avaliagdo
da adeséao, que foi somente a autorreferida pelos pacientes.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

A guisa de sintese, sio inicialmente apresentados os quadros 8 e 9,
que destacam tanto as caracteristicas de cada periodo (P1, P2 e P3) como

0S aspectos comuns aos trés periodos.

' QUADRO 8 '
SINTESE DAS CARACTERISTICAS DOS PERIODOS P1, P2EP 3

P1: REACOES AO DIAGNOSTICO E INICIO DO TRATAMENTO

Corpo assintomatico favorece a ilusdo de saude

Rejeicdo da identidade de paciente infectado e consequente rejeicdo ao
tratamento

Falta de apreenséo do sentido de estar doente interfere na participacao ativa
no processo de “concordancia autbnoma”

Interrupcdes no tratamento como escamoteamento do comportamento
aderente

Introducdo da medicacao forca a convivéncia com a doenca e desencadeia a
reconstrucao da identidade

Fases (conforme modelo de Morse e Johnson): incerteza e ruptura

Fases (conforme modelo de Kiibler-Ross); negacao e raiva

P2: CONSTRUCAO DA CRONICIDADE SINGULARIZADA

Maior assimilacdo da condicdo de doente

Descoberta da importancia da adesao, pela convivéncia com a doenca e
suas restricoes

Convivéncia com a doenca menos ameacadora e dolorosa

Possibilidade de releitura da prépria imagem

Medicacdo passa a ser considerada como elemento de protecéo

Construcao da cronicidade singularizada (influenciada por compreensao da
doenca, informacdes recebidas, aspectos socioculturais e apoio social
recebido)

Maior estratégia contra a ndo adesdo passa a ser a consciéncia

Fase (conforme modelo de Morse e Johnson): busca do autocontrole

P3: RESIGNACAO E CONVIVIO COM A DOENCA

Mudanca de percepc¢éo da doencga, pelos sinais restritivos que ndo eram
previstos

Convivio com restricdes e agravos

Obrigatoriedade de uma releitura sobre como gerenciar o tratamento

Submissao passiva aos agravos da doenca e ao tratamento

Elaboragéo do luto (pelas perdas) buscada mas nem sempre conseguida

Fase (conforme modelo de Morse e Johnson): busca pela reaquisi¢cao do
bem-estar

Fase (conforme modelo de Kibler-Ross): depresséao (reativa e preparatoria)
e busca pela aceitacéo
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QUADRO 9
ASPECTOS COMUNS AOS TRES PERIODOS: P1, P2 E P3

Carater universal da ndo adeséo, independente do risco de fatalidade da

doenca

O ‘ideal’ como adesao na literatura bastante distante do encontrado no relato
dos pacientes

Espectro amplo de vivéncias, percepcdes e sentidos atribuidos pelo paciente

refletem na nocao de autocuidado.

Efeitos adversos da medicagdo ndo representam obstaculos intransponiveis

Dificuldades de adesao ao tratamento preexistem a aids: preconceito,

estigmatizacao, discriminacéo, excluséo e culpabilizacao

Viséo social da aids como grande obstaculo para uma adesao tomada como
ideal

Receio de exposicao social (julgamento, exclusao)

Diagndstico como experiéncia aniquilante que tem reflexos duradouros

(choque, abalo, desespero, panico)

Nem sempre sédo observados todos os periodos dos modelos teéricos sobre

a evolucao de doencas (Morse e Johnson; Kibler-Ross)

No primeiro periodo (P1l), a auséncia de sintomas torna-se um
obstaculo na medida em que alimenta a ilusdo de sanidade do paciente. O
inicio da medicacéo tende a romper o siléncio que era mantido pelo paciente
tanto com relacdo a si mesmo quanto com relacdo aos outros com quem
convive. Ha, entdo, uma ruptura da ilusdo de saude. As necessidades
relativas a administragdo da medicacdo podem ser consideradas como
formas de exposicdo em seu meio social, interferindo, assim, na sua
continuidade. A negacdo e a raiva tendem a estar presentes nessa fase.
Como a concordancia autbnoma — construgdo conjunta de um esquema
relativo a medicagdo, com participacao ativa do paciente — é importante para
a adesdo, este periodo constitui-se como um momento importante para

informar, orientar e esclarecer duvidas que possam exercer interferéncias no
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processo de adesdo, ja que 0s aspectos subjetivos e os significados
atribuidos & medicagédo interferem na vivéncia da doenca e na adesdo ao
tratamento.

No segundo periodo (P2), observou-se tendéncia a uma maior
assimilacdo da condicdo de paciente, o que facilita o seu manejo com
relacdo as restricbes impostas pela doenca. Nesta etapa, o paciente parece
descobrir 0 aspecto singular da cronicidade da aids (em relacdo as outras
doencas cronicas), pelos aspectos socioculturais que a envolvem. Ha
também a tendéncia de o paciente, nesse periodo, estar em busca do
autocontrole, isto €, realizando esforco para compreender o sentido da
doenca, buscando as razfes ou motivos para seu aparecimento e 0
entendimento de consequéncias futuras. A convivéncia cotidiana com a “néo
cura”, aliada as vivéncias de incapacidades e perdas que a doenca traz,
pode potencializar obstaculos e agravos a adesao, ainda que esta
represente o Unico elemento capaz de possibilitar uma sobrevivéncia de
qualidade.

No terceiro periodo (P3), o paciente apresenta uma condicdo de
maior resignagao no convivio com as restricdes e agravos da doenca, 0 que
0 obriga a uma releitura da maneira de autogerenciar seu tratamento. As
dificuldades trazidas pela evolucdo da doenca desencadeiam mudancas de
percepcao desta, principalmente pela ameaca de perda da vida. Nesta fase,
observam-se quadros de certo desalento, seja pela ocorréncia de depresséo
reativa pelo luto das potencialidades e caracteristicas saudaveis,
amenizaveis e/ou recuperaveis pelo uso correto dos ARV, ou depresséo
preparatéria, pela aceitacdo submissa e “forcada” imposta pela doenca. Ao
mesmo tempo, ha uma tentativa de reaquisicdo do bem-estar, com a busca
de recuperacdo dos dominios pessoais e relacionais.

Somente em uma das 60 entrevistas realizadas obtivemos a
referéncia de uma aceitagcéo consensual da doenca (entrevista 43, Feminino,
P3), 0 que nos mostra 0 quanto a aceitacdo da medicacdo para aids
encontra-se distante do que é considerado, na literatura, como ideal de

adesao.
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A aids, com suas particularidades (doenca do outro, do siléncio, do
sigilo, da discriminag&o, da exclusdo), apresenta sérias dificuldades relativas
a constituicdo do autocuidado e a liberdade de reconstrucdo identitaria,
tendendo a marcar o sentido da soliddo, ante o empobrecimento das
relacdes solidarias — familiares e sociais. O principal intercessor passa a ser
0 servico de assisténcia especializada que se transforma, assim, em
importante parceiro e apoiador.

Como desdobramentos dessas conclusbes, seguem algumas
recomendacfes para as equipes de saude que trabalham com esses
pacientes, nos diferentes momentos estudados.

No momento P1, € recomendavel: analisar e compreender, junto
com o paciente, os significados dados a medicacdo, 0os motivos para o
esquecimento (esquecer de tomar a medicacdo); fornecer ao paciente
informacao sobre os possiveis efeitos adversos da medicacao, de forma que
ele possa ter uma visdo realista sobre esse assunto; promover acodes
reflexivas e educativas visando ampliar o conhecimento da doenca e
favorecendo a ressignificagao do lugar de paciente/doente no realinhamento
de sua identidade rumo a concordancia autbnoma.

Com relacdo ao momento P2, torna-se fundamental: desenvolver
programas e acles que favorecam a aceitacao das restricdes impostas pela
doenca, permitindo ao paciente a aprendizagem dos aspectos que envolvem
o desenvolvimento da cronicidade da aids; promover estratégias que
favorecam a efetivacdo do autocontrole, pela melhora da compreensdo do
sentido da doenca, buscando as razées ou motivos para seu aparecimento e
o entendimento de consequéncias futuras.

No que diz respeito ao momento P3, é recomendavel desenvolver
acOes de carater psicoeducativo e psicologico, voltadas ao convivio mais
harmonioso com as restrices e agravos da doenca, visando a mudanca de
percepcdo e melhor autogerenciamento de tratamento, nhuma perspectiva
menos submissa e mais autonoma.

A seguir incluimos um quadro com a sugestdao de atitudes que

poderiam as vivéncias em cada periodo — P1, P2 e P3.
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' QUADRO 10 )
SINTESE DAS ATITUDES SUGERIDAS PARA FACILITAGAO DAS
VIVENCIAS EM CADA PERIODO P1, P2 E P3

Atitudes sugeridas para )
O FAVORECIMENTO DA RECONSTRUCAO IDENTITARIA (P1)

Acolher as reacdes provenientes do impacto do diagnostico (negacéo, raiva)

Estar atento as crencas e percepc¢des do paciente

Com o assintomatico, favorecer a elaboracéo da ilusdo de sanidade

Favorecer a compreensao e manejo do receio de exposi¢ao social
(medicacao)

Contribuir com o estabelecimento da concordancia autbnoma

Acolher e favorecer o manejo das queixas relacionadas as reagdes
adversas

Acolher os sentimentos relacionados ao “fantasma” da lipodistrofia

Identificar as dificuldades familiares e sociais que possam influenciar na
aceitacdo do diagnostico

Promover a abertura para que o paciente possa falar de interrupcdes da
medicacéo

Favorecer o caminhar em direcdo a reaquisicdo do bem estar

_Atitudes sugeridas para
A CONSTRUCAO DA CRONICIDADE SINGULARIZADA (P2)

Contribuir para a assimilagcdo da condi¢cao de doente

Auxiliar a elaboracdo da situacao de cronicidade da doenca

Acolher e favorecer o manejo dos limites e resisténcias a aceitacao da
doenca e tratamento

Contribuir para o reconhecimento da importancia da adeséo

Favorecer o manejo dos aspectos familiares e sociais dificultadores do
convivio com a doenca

Favorecer a elaboragéo do luto ante possibilidade de perdas e limitacbes

Estimular a reativacdo da autoestima

Promover o empoderamento, rumo a “concordancia autbnoma”

_Atitudes sugeridas para_
A ETAPA DO CONVIVIO COM AS RESTRICOES E AGRAVOS (P3)

Contribuir para o fortalecimento da reaquisi¢cao do bem estar

Auxiliar a mudanca da percepc¢ao da doenca (sinais restritivos)

Promover a retomada da compreenséo da evolucdo da doenca e de sua
relacdo com a adesao

Favorecer o manejo dos aspectos familiares e sociais dificultadores da
aceitacdo do papel de sujeito ativo

Favorecer a elabora¢éo do luto pelas perdas constatadas e vividas

Auxiliar na elaboragdo da depresséo reativa (luto das caracteristicas
saudaveis)

Auxiliar na elaboracdo da depresséo preparatoria (aceitacdo “forcada”)

Contribuir para a melhora da autoestima e aceitacao da vida apesar da
doenca
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Vocé

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

estd sendo convidado a participar da pesquisa “Aspectos

psicossociais da adesdo as terapias antirretrovirai s. investigacao

gualitativa em trés momentos distintos do tratament 0”.

O interesse desta pesquisa é compreender a maneira como 0 paciente em

terapia antirretroviral percebe o consumo das medicacdes que utiliza em seu

tratamento. E também verificar dificuldades e facilidades que podem

influenciar o tratamento no dia a dia.

Para esta compreensao, a pesquisadora convidara pacientes (homens e

mulheres) vivendo com HIV/AIDS em terapia antirretroviral para entrevistas

individuais.

Assinando este Termo de Consentimento, estou ciente de que:

1

O objetivo deste estudo é compreender as dificuldades e facilidades
dos pacientes em realizar o tratamento antirretroviral;.

Durante o estudo, sera realizada uma entrevista individual, que sera
gravada e depois transcrita;

A entrevista poderd me causar constrangimento, mas nao oferece
qualquer risco ou danos a minha integridade moral, fisica ou mental;
Meus dados pessoais serdo mantidos em sigilo e os resultados gerais
obtidos através da pesquisa serao utilizados apenas para alcancar os
objetivos do trabalho e a sua publicagdo na literatura cientifica
especializada;

Poderei discutir e esclarecer todas as minhas duvidas com a
pesquisadora, Sra. Rosélia Bezerra Paparelli pelo fone celular: (11)
9976 2268;

Poderei contatar o procurar o Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Infectologia Emilio Ribas, pelo telefone (11) 3896 1406 e
Comité de Etica e Pesquisa do Centro de Referéncia e Treinamento
CRT-DST/AIDS — Coordenador Dr. Eduardo Ronner Lagonegro pelo
fone (11) 5087-9837.



7- Recebi todas as informacdes necessarias para poder decidir
conscientemente sobre minha participagdo voluntaria na pesquisa,
estando livre de qualquer presséo ou imposicao.

8- Estou livre para interromper a qualguer momento minha participacao
na pesquisa, sem qualquer penalidade ou prejuizo no meu

atendimento.

Por ter compreendido e estar de acordo com os termos deste Termo de

Consentimento, Eu,

RG , assino este documento em 2 (duas) vias

declarando minha ciéncia.

Assinatura do(a) Participante Voluntario

Assinatura da Pesquisadora



QUESTIONARIO SOCIO DEMOGRAFICO/OCUPACIONAL

Identificacéo

1. Nome — (INICIAIS)

2. Data de Nascimento - 3. Idade -
4.Sexo-M () F()

5. Estado civil

solteiro () casado ( ) vidvo () divorciado ( ) vive maritalmente (
6. Tem filhos? Sim (), quantos Nédo ( )

7. Vocé tem religiao? Sim( ) Nao( )

Se sim, qual

E praticante? Sim( ) Nao ( )

Se sim, ha quanto tempo Vocé é praticante?

Menos de 6 meses ( ) Menosdelano( ) Dela2anos ( )
De2ab5anos ( ) De5al0anos ( ) Mais de 10 anos ( )
Mais de 15 anos ( ) Sempre fui praticante ()

Escolaridade

1. Qual sua escolaridade
1° grau até 42. série
1° grau até 72. série

( Curso Superior incompleto
(
1° grau completo (
(
(

()

Curso Superior completo ( )

P6s Graduacao incompleto ()

2° grau incompleto ( )
2° grau completo ( )

P6s Graduacédo completo
Nunca estudou

N— N N N

Atividade Profissional

1. Qual sua Ocupacéo -
2. Qual sua condicao atual de trabalho?
Empregado () Desempregado ()

Ha menos de 6 meses () Ha menos de 6 meses ()
Hamenosdelano ( ) Ha menosdelano ( )

Entre 1 a 2 anos () Entre 1 a 2 anos ()

Entre 2 a 5 anos () Entre 2 a 5 anos ()

Entre 5a 7 anos () Entre 5a 7 anos ()

Entre 7 a 10 anos () Entre 7 a 10 anos ()

3. Qual a sua renda familiar? (valores em R$):

Até 250,00 ( ) Entre 251,00 a 450,00 () Entre 451,00 a 900,00 ()
Entre 901,00 a 1.350,00 ( ) Entre 1.351,00 2 1.800,00 ( )

Entre 1.801,00 a 3.600,00 ( ) Acima de 3.601,00 ( )

Condicdes de Moradia

1. Em que tipo de casa vocé mora?

Prépria( ) Alugada () De favor () Em instituicdo ()
Outras (), qual
2. Com quem vocé mora?

Sozinho( ) Amigos( ) Pais/irmaos ( ) Com familiares — tios, primos ()

Com pessoas que vivem nolocal () Esposo(a) e filhos( ) Companheiro(a) ( )
Filhos menores( ) Filhos adultos () Instituicdo ( )

)



Topico Guia - Entrevistas

1. H4 quanto tempo vocé tem seu diagndstico positivo para hiv/aids? Como

foi, para vocé, receber o diagndstico?

2. Vocé recebe ajuda financeira para manter seu tratamento? Se sim, de

quem?

3. Como tem sido, para vocé, a utilizagdo da medicagdo antirretroviral?

4. Vocé ja enfrentou dificuldades para manter a orientacdo meédica recebida

com relagdo a medicacao antirretroviral?

5. Vocé ja interrompeu sua medicacdo antirretroviral? Se sim, por quanto

tempo? Por qué?
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SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
' COORDENADORIA DOS SERVIGOS DE SAUDE
INSTITUTO DE INFECTOLOGIA "EMILIO RIBAS"
COMITE DE ETICA EM PESQUISA
Av. Dr. Arnaldo, 165 - Cerqueira César - S3o0 Paulo - SP
CEP: 01246-900 - TEL: 3896-1406
E-mail: comitedeetica-iier@ig.com.br

PARECER

PROTOCOLO DE PESQUISA N.° 48/08 Data da entrada:
PARECER N.o 271/2008 - Data: 20/8/2008

Titulo da Pesguisa: "Aspectos psicossociais da adesdo ds ferapias anti-
retrovirais: Investigacdo qualitative em trés momentos
distintoes do fratamento”

Investigador Principal: Dr. Nilton José Fernandes Cavalcante
Autor Principal: Rosélia Bezerra Paparelli

CONSIDERACOES: O Comité de Etica em Pesquisa considera 1 respondida
a pendéncia do parecer n.® 233/2008 e Aprova o estudo e seu TCLE.

(X) APROVADO

( ) APROVADO COM RECOMENDACOES

( ) REPROVADO

() COM PENDENCIAS- OBS. a auséncia de resposta em 60 dias,
acarretard em arquivamento do processo por falta de interesse do

pesquisador.
TEMATICA ESPECTAL O SIM 0O NAO
CONEP O SIM O NAO

SVS (SECRETARIA DE VIGILANCIA SANITARIA) O SIM O NAO




SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

Coordenadoria de Controle de Doengas CRT Programa
Centro de Referéncia e Treinamento DST/Aids o e s adual
Rua Santa Cruz, 81 — Vila Mariana - S#o Paulo — SP -
CEP 04121-000 - Fone: 5087-9911 DST/AIDS-SP

Séao Paulo, 08 de novembro de 2010.
Oficio CRT-DST/AIDS — CEP n.° 110/2010

PROTOCOLO CEP N° 018/2010: “Aspecto Psicossociais da Adesdo as Terapias
Antirretrovirais: Investigagdo Qualitativa em Trés Momentos Distintos do Tratamento”.
> Projeto “Aspecto Psicossociais da Adesdo as Terapias Antirretrovirais:
Investigacdo Qualitativa em Trés Momentos Distintos do Tratamento”.
» Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Parecer: APROVADO

Prezada Investigadora,

Ap6s a andlise dos documentos do estudo acima referidos, pelos membros deste
Comité, em reunido ordinaria do dia 08 de novembro de 2010, foi emitido parecer:
APROVADO. Solicitamos que a cépia do TCLE a ser assinada, neste CEP, contenha a
data da aprovagao 08/11/2010.

Conforme a Resolugdo CNS 196/96, solicitamos que sejam enviados relatérios
anuais, a contar desta data, comunicando o CEP sobre o andamento do estudo.

Atenciosamente,

PNy L =
Catalina Rierd Costa

Vice-Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa
CRT-DST/AIDS

lima. Sra.
Prof. Roselia Bezerra Paparelli
Investigadora Principal

Comité de Etica em Pesquisa - CEP
Fone/Fax: 5087-9837
e-mail: cep@crt.saude sp.gov.br



