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RESUMO

LOUREIRO, Tamyris Paiva Carvalho. Adesdo a Terapia Antirretroviral: percepcdo das
mulheres que vivem com HIV/aids. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem)- Escola de
Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2015.

A adesdo ao esquema terapéutico antirretroviral € ao mesmo tempo um dos maiores desafios
para o sucesso do tratamento do HIV/aids e a mais poderosa arma contra a aids. Este estudo
teve como objetivos: Medir o grau de adesdo a Terapia Antirretroviral; Descrever a percepgdo
que as mulheres que vivem com HIV/aids tem sobre o significado da adesdo ao tratamento;
Identificar os fatores que facilitam e/ou dificultam as mulheres que vivem com HIV/aids na
adesdo ao tratamento; Discutir formas de melhorar a adeséo ao tratamento, na visdo das
mulheres que vivem com HIV/aids. Para fundamentar a dissertacdo, o referencial teorico
baseia-se no conceito de cuidado de si de Michel Foucault. Trata-se de uma pesquisa do tipo
descritiva exploratdria, com abordagem mista. Os participantes do estudo foram 87 mulheres
que vivem com HIV/aids e estdo em acompanhamento ambulatorial ha pelo menos 6 meses.
Os cenarios escolhidos foram quatro ONG do municipio do Rio de Janeiro, o Projeto Reiki e
Floral (EEAN/UFRJ) e o Servigo de Atendimento Especializado do Hospital Escola S&o
Francisco de Assis. No seguimento quantitativo, a estratégia adotada para a coleta de dados
foi a de aplicacdo do “Cuestionario para la Evaluacion de la Adhesion al Tratamiento
Antirretroviral” (CEAT-VIH), utilizado para avaliar a adesdo a terapia antirretroviral. No
seguimento qualitativo, foi utilizado um roteiro semiestruturado que apresentava uma breve
caracterizacdo e abordava a percepcao da mulher em relacdo a adesao ao tratamento. Os dados
qualitativos foram tratados e analisados utilizando-se anélise temética proposta por Laurence
Bardin e para a analise dos dados quantitativos foi utilizado o programa estatistico Epi Info®
A partir da analise dos resultados, observou-se que 49,4% das mulheres se encontram na faixa
etaria de 46 a 60 anos, todas heterossexuais, predominantemente pardas, 36,8% tinham ensino
fundamental incompleto, 31,0% declararam ser solteiras, 48,3% informou rendimento entre
501 e 1500 reais e 41, 4% declararam ser protestante/evangélica/cristd. Em relacdo ao grau de
adesdo mensurado pelo CEAT-VIH, 49,4% obtiveram uma pontuacdo abaixo de 74, sendo
definida como baixa/insuficiente. ApOs a analise e exploracdo do material, foram
estabelecidas 4 categorias: adesdo, fatores que facilitam a adesédo, fatores que dificultam a
adesdo e sugestdes para melhorar a adesdo. A partir de todos os resultados obtidos, concluiu-
se que a ades@o ndo pode ser vista apenas no ato de fazer uso das medicacGes, mas que precisa
ser abordada em todos o0s aspectos. Sugere-se que os profissionais compreendam os fatores
que podem levar a ndo adesdo ao tratamento para que possam atuar de maneira mais eficaz.
Além disso, é importante atentar aos fatores que facilitam a adesao, para incentivar ainda mais
a préatica destes, proporcionando melhor qualidade de vida desses pacientes.

Descritores: Mulheres, HIV, Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, Antirretrovirais.



ABSTRACT

LOUREIRO, Tamyris Paiva Carvalho. Adherence to Antiretroviral Therapy: perception
of women living with HIV / AIDS. Dissertation (Master of Nursing) — Escola de
Enfermagem Anna Nery, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2015.

Adherence to antiretroviral treatment regimen is both a major challenge for the successful
treatment of HIV / AIDS and the most powerful weapon against AIDS. This study aimed to:
Measure the degree of adherence to Antiretroviral Therapy; Describe the perception that
women living with HIV / AIDS have on the meaning of adherence to treatment; Identify the
factors that facilitate and / or hinder women living with HIV / AIDS treatment adherence;
Discuss some ways to improve adherence to treatment, in view of women living with HIV /
AIDS. In support of the thesis, the theoretical reference is based on the concept of self-care of
Michel Foucault. This is an exploratory descriptive survey, with mixed approach. The study
participants were 87 women living with HIV / AIDS, are in attendance for at least 6. The
scenarios chosen were four ONG in the city of Rio de Janeiro, the project Reiki and Floral
(EEAN / UFRJ) and the Specialized Service of the Sdo Francisco de Assis Hospital. The
quantitative follow-up, the strategy adopted for data collection was the application of the
“Cuestionario para la Evaluacion de la Adhesion al Tratamiento Antirretroviral” (CEAT-
VIH), used to evaluate adherence to antiretroviral therapy. In the qualitative follow-up, it was
used a semi-structured script with a brief description and the perception of women in relation
to treatment adherence. Qualitative data were processed and analyzed using the thematic
analysis proposed by Laurence Bardin and for the analysis of quantitative data, the Epi Info®
program was used. From the analysis of the results, it was observed that 49.4% of women are
in the age group 46-60 years, all heterosexual, predominantly brown, 36.8% had incomplete
primary education, 31.0% reported being single, 48.3% reported income between 501 and
1,500 dollars and 41, 4% reported being protestant/evangelical/Christian. Regarding the
degree of adherence measured by the CEAT-HIV, 49.4% had a score below 74, being set to
low/insufficient. From all the results obtained, it was concluded that membership can not be
seen only in the act of making use of medications, it needs to be addressed in all aspects. It is
suggested that professionals understand the factors that can lead to non-adherence to
treatment so they can act more effectively. Also, it is important to pay attention to the factors
that facilitate adherence to encourage this practice even more, providing better quality of life
for these patients.

Key Words: Women, HIV, Acquired Immunodeficiency Syndrome, Anti-Retroviral Agents.
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Capitulo 1

CONSIDERACOES INICIAIS

1.1 Aproximacédo com o estudo

Em 2010, durante a realizacdo do 2° periodo da graduacdo em enfermagem,
participamos de um curso de extensdo de estratégias de prevencdo em Doencas Sexualmente
Transmissiveis (DST). Apds o curso, houve o convite para participar do projeto de extensdo
intitulado “Papo Sério: acOes de saude sexual e prevencdo das DST/Aids entre adolescentes
no Estado do Rio de Janeiro”. Tal projeto estd vinculado ao Laboratério de Estudos em
Politica, Planejamento e Assisténcia em DST/Aids (LEPPA DST/aids) da Escola de
Enfermagem Anna Nery (EEAN) e é desenvolvido em escolas estaduais do Rio de Janeiro.
Uma das atividades desenvolvidas pelo projeto era a disponibilizacdo de uma caixa de
perguntas, na qual os adolescentes depositavam, de forma andnima, suas dividas. Toda
semana, montdvamos um mural com as respectivas respostas. Percebemos que os principais
guestionamentos eram em relacdo ao Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e a aids. A
partir de entdo, surgiu o interesse pela tematica. Diante disto, procuramos obter informacdes
mais detalhadas sobre o tema através da busca de artigos cientificos. Apds incessante leitura,
observou-se que a adesdao ao tratamento do HIV/Aids, a partir do advento da Terapia
Antirretroviral (TARV), tornou-se fundamental no controle da evolucéo da epidemia. Além
disso, a ndo adesdao compromete o sucesso do programa de distribuicdo universal e gratuita
dos medicamentos. Para obtermos uma aproximacdo mais pratica da tematica, participamos
de atividades e eventos organizados por movimentos sociais, ONG e de encontros mensais do
Movimento Nacional das Cidadas Posithivas (MNCP) e da Rede Estadual de Adolescentes e
Jovens Vivendo e Convivendo com HIV/Aids do Rio de Janeiro (REAJVCHA-RJ). A partir
desta vivéncia, observamos que a adesdo ainda é um grande problema a ser enfrentado pelas
pessoas que vivem com HIV e séo diversos os fatores que a dificultam.

No que tange as mulheres, a aproximacdo com estas teve inicio no 4° periodo da
graduacéo, na disciplina Programa Curricular Interdepartamental V (PCI V), que possui como
foco a assisténcia a mulher gestante no ciclo gravidico puerperal e ao recém-nascido. Ao
conviver com essas mulheres, observamos os diversos contextos de vulnerabilidade nos quais
estdo inseridas, principalmente no que diz respeito a sexualidade. Fazemos também parte do
Nucleo de Pesquisa em Enfermagem em Salude da Mulher (NUPESM), no qual podemos

desenvolver estudos voltados a esse grupo. Além disso, frequentamos grupos de mulheres que
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vivem com HIV/Aids e identificamos que s&o muitos 0s aspectos que permeiam a mulher que

vive com HIV e sua adesdo a TARV.

1.2 Problematizagdo

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) foi reconhecida em 1981, nos
Estados Unidos da América (EUA), a partir da identificacdo de um numero elevado de
pacientes adultos do sexo masculino com comprometimento do sistema imune, o que levou a
conclusdo de que se tratava de uma nova doenca (BRASIL, 2006). No Brasil, a infeccao
surgiu também na década de 1980 e, a partir de entdo, tem ocorrido importantes mudangas em
seu perfil epidemioldgico.

Em sua primeira fase, de 1980 a 1986, caracterizava-se pela transmissdo
homo/bissexual masculina, de escolaridade elevada. Em seguida, de 1987 a 1991,
caracterizava-se pela transmissdo sanguinea e pela participagdo de usuarios de drogas
injetaveis (UDI), dando inicio nessa fase a um processo mais ou menos simultaneo de
pauperizacao (aumento proporcional dos casos entre pessoas com nivel de escolaridade mais
baixo) e interiorizacdo (tendéncia de expansio da epidemia dos maiores centros urbanos, em geral,
localizados ao longo do litoral, para municipios de médio e pequeno porte do interior do pais) da epidemia.
Nos Gltimos anos, um grande aumento de casos por exposi¢do heterossexual vem sendo
observado, assumindo cada vez maior importdncia o nimero de casos em mulheres
(feminizacdo da epidemia) (BRASIL, 2006; MATA, 2013).

O surgimento dessa epidemia e sua rapida evolucdo refletiram a crise que a saude
publica do pais atravessava, norteando proposi¢cdes baseadas nos principios constitucionais e
no Sistema Unico de Satde (SUS) (equidade, integralidade e universalizacéo), transformando
0s impasses da saude em acbes cujos eixos fundamentais foram o resgate da ética, da
dignidade, do direito ao diagndéstico, a prevencéo e a assisténcia aos portadores do HIV/Aids,
com o objetivo de alterar a situacdo de exclusdo e de desigualdade, acenando conquistas
fundamentais para toda a populagio brasileira (ARAUJO, 2010).

Nesse contexto, surgiram diversos protagonistas, tanto no ambito governamental como
em segmentos da sociedade civil, como, por exemplo, as organizagGes ndo governamentais
(ONG), que aliados expressaram a urgéncia das respostas para assisténcia e prevencdo da
doenca, viabilizando a luta pela defesa dos Direitos Humanos em prol da incluséo das pessoas
no sistema de salde e reafirmando a importancia do acesso universal, propiciando, assim,
uma satde digna para todos (ARAUJO, 2010).
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A infeccdo pelo HIV continua sendo de grande relevancia para a saude publica.
Estima-se que existam aproximadamente 35 milhdes de pessoas com HIV em todo o mundo.
No Brasil, desde o inicio da epidemia até junho de 2014, foram registrados no pais 757.042
casos de aids. De acordo com o boletim epidemiolégico de 2014, nos grupos populacionais
em situagdo de maior vulnerabilidade, as taxas de prevaléncia de HIV foram de 5,9% entre
usuérios de drogas, 10,5% entre HSH e 4,9% entre mulheres profissionais do sexo. Na
populacdo de 15 a 49 anos, a prevaléncia é de 0,6%, sendo 0,7% em homens e 0,4% em
mulheres (BRASIL, 2014).

Nas Ultimas décadas, houve importantes avancos para o tratamento do Virus da
Imunodeficiéncia Humana/ Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (HIV/AIDS) por meio
da terapia antirretroviral combinada (COSTA, 2009). Sua histéria teve inicio no uso de
monoterapia com Zidovudina (AZT), de 1994 a 1996, consolidou-se com a terapia dupla
como padrdo terapéutico e, a partir de 1996, com a terapia triplice, de introducdo dos
inibidores da protease. Os mais recentes regimes terapéuticos tém demonstrado a capacidade
de diminuir ou mesmo de tornar indetectavel a carga viral do HIV e reduzir a morbidade e
mortalidade relacionada a aids (BONOLO, 2007).

A eficaz adesdo a terapia também é considerada uma potente estratégia para prevencao
de transmissdo do HIV, uma vez que a supressdo viroldgica, causada pelos medicamentos,
reduz drasticamente a chance de infec¢do. Portanto, o tratamento deve ser visto como um
componente critico de uma combinacdo de abordagens baseadas em evidéncias (conhecido
como 'prevencao combinada’), como por exemplo, a camisinha, a Profilaxia Pds-Exposicédo
(PEP) e carga viral indetectavel. Além disso, foi criado um novo método de prevencdo que
busca impedir ou controlar a disseminacdo da infeccdo, a Profilaxia Pré-Exposi¢do (PrEP).
Tal pratica consiste no uso diario de medicamentos antirretrovirais por pessoas nao infectadas
pelo HIV para bloquear a aquisi¢do do virus. Diversos estudos apontam a eficacia da PrEP na
reducdo da transmissdo do HIV entre casais heterossexuais sorodiscordantes, homens que
fazem sexo com homens, mulheres transexuais, casais heterossexuais de alto risco e as
pessoas gque injetam drogas (UNAIDS, 2014, WHO, 2014).

O Brasil foi o primeiro pais em desenvolvimento a adotar uma politica publica de
acesso ao tratamento antirretroviral. Em 1996 foi editada a Lei n° 9.313/96, que garante a
distribuicdo gratuita dos medicamentos antirretrovirais no ambito do SUS e, desde entéo, tem
sido ampliado o acesso gratuito ao diagnéstico do HIV e, consequentemente, ao tratamento da

aids. Os objetivos da TARV séo reduzir a morbimortalidade e melhorar a qualidade de vida
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das pessoas por meio da supressdo viral, 0 que permite retardar ou evitar o surgimento da
imunodeficiéncia (RESENDE, 2012).

No final de 2012, cerca de 9,7 milhdes de pessoas tiveram acesso a terapia
antirretroviral, tendo um aumento de mais de 5 milhdes quando comparado ao final de 2008.
Estes dados apontam que a comunidade mundial se comprometeu, hd mais de uma década,
apesar das dificuldades considerdveis, a introduzir o tratamento em todo o mundo. Esta
terapéutica tem proporcionado beneficios consideraveis ao seu usuario como aumento da
sobrevida, diminuicdo das internacGes hospitalares e da ocorréncia de complicacdes
oportunistas e da mortalidade associada ao HIV/Aids (SANTOS, 2011; UNAIDS, 2015).

Com o intuito de acabar com a epidemia até 2020, a UNAIDS criou a proposta
conhecida como “90 90 907, que significa 90% das pessoas que vivem com HIV
diagnosticadas, 90% destas em tratamento e 90% das pessoas em tratamento com supressao
da carga viral (UNAIDS, 2014).

De acordo com a proposta criada pela a UNAIDS:

O tratamento do HIV é uma ferramenta fundamental para acabar com a epidemia de
AIDS, mas ndo é o tnico. E necesséario tomar medidas para maximizar os efeitos de
prevencdo do tratamento do HIV e os esforcos urgentes sdo igualmente necessarios
para expandir-se outras estratégias de prevengdo, incluindo a eliminacdo da
transmissdo de mae para filho, a programacdo do preservativo, profilaxia pré-
exposicao antirretroviral, servicos de reducdo de danos para usuérios de drogas
injetaveis, e programas de prevencdo focados para outras populacdes-chave. Para por
em prética uma resposta abrangente para acabar com a epidemia, serdo necessarios
esforgos concentrados para eliminar o estigma, discriminagdo e exclusdo social
(UANIDS, 2014 p.2).

Segundo o0 manual de ades&o ao tratamento para pessoas vivendo com HIV/Aids:

A adesdo é um processo dinamico e multifatorial que inclui aspectos fisicos,
psicol6gicos, sociais, culturais e comportamentais, que requer decisdes
compartilhadas e co-responsabilizadas entre a pessoa que vive com HIV, a equipe e a
rede social. Adesdo ndo se refere somente a ingestdo de medicamentos, mas inclui o
fortalecimento da pessoa vivendo com HIV/aids, o estabelecimento de vinculo com a
equipe de saude, o acesso a informagdo, o acompanhamento clinico-laboratorial, a
adequacdo aos habitos e necessidades individuais e o compartilhamento das decisGes
relacionadas a prdpria salde. Portando, compreende-se um processo compartilhado
entre a pessoa que vive com HIV/aids e o profissional que o acompanha, facilitando a
aceitacdo do regime terapéutico (BRASIL, 2008 p. 14).

Os profissionais e equipe de salde, por sua vez, podem se valer da compreensao dos
fatores que dificultam e que facilitam a adesdo, mediante a descri¢do por parte do préprio

paciente de suas experiéncias, atitudes e crencas sobre a enfermidade e o tratamento, para
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ajuda-lo a compreender a importancia da TARV e melhorar 0 comportamento de adesdo
(RUSSEL et al., 2003 apud BRASIL, 2008).

A ndo adesdo é causa frequente para a falha do tratamento, pois o uso dos
medicamentos de maneira inadequada contribui para a selecdo de micro-organismos
resistentes e consequentemente a resisténcia aos medicamentos. Pode estar associada a
diversos fatores relacionados a pessoa em tratamento, a doenca, aos servi¢os de saude e ao
suporte social (PASCHOAL, 2014).

Como problema de pesquisa, tem-se o0 constante crescimento da incidéncia de
mulheres portadoras do HIV/Aids, a adesdo como um problema de saude publica e como um
dos maiores desafios da atencdo as pessoas vivendo com HIV/Aids, uma vez que demanda
dos usuarios mudancas biopsicossociais e o0 fato da ndo adesdo aos novos medicamentos para
aids ser considerado um dos mais ameacadores perigos para a efetividade do tratamento
individual e coletivo devido ao desenvolvimento de cepas resistentes. O objeto do estudo foi
0 grau de ades@o a TARV e a percepgéo que as mulheres que vivem com HIV/Aids tém sobre

a adesdo ao tratamento.

As questdes norteadoras foram?
e As mulheres que vivem com HIV/Aids sdo aderentes a TARV?
e O que é adesdo ao tratamento na percepcao das mulheres que vivem com HIV/Aids?
e Quais sdo os fatores que dificultam e facilitam a adeséo ao tratamento das mulheres
que vivem com HIV/Aids?
e O que pode ser feito para melhorar a adesdo ao tratamento na percep¢éo das mulheres

que vivem com HIV/Aids?

Objetivos:

e Medir o grau de adesdo a Terapia Antirretroviral;

e Descrever a percepcdo que mulheres que vivem com HIV/Aids tém sobre o
significado da ades&o ao tratamento;

e Identificar os fatores que facilitam e/ou dificultam as mulheres que vivem com
HIV/Aids na ades&o ao tratamento;

e Discutir formas de melhorar a adesdo ao tratamento, na visao das mulheres que vivem
com HIV/Aids.
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1.3 Justificativa

O surgimento da aids desencadeou diversas iniciativas com objetivo de propor
respostas a epidemia. A partir de entdo, ha o reconhecimento, pelo governo, como um
problema de salde publica. Ao ser considerado um dos mais frequentes a ser enfrentado pelos
profissionais de salde, pelos governos e pela comunidade, o acompanhamento da doenca
representa um desafio em diferentes aspectos, como as dificuldades de um tratamento efetivo
que conduza a cura e as barreiras da adesdo ao regime terapéutico (CARVALHO, 2008).

Segundo a OMS, as taxas de ingestdo devem ser de no minimo 95% do total de
medicamentos prescritos para a obtencdo da efetividade terapéutica. A expansdo do acesso a
terapia antirretroviral tem contribuido significativamente com o decréscimo do ndmero de
Obitos e a consequente melhora na qualidade de vida, porém, de acordo com o Programa de
HIV/Aids das Nacgdes Unidas (UNAIDS), para alcancar o acesso universal a prevencao,
tratamento, assisténcia e apoio as pessoas que vivem com HIV até 2015 o cenério global
requer, ainda, uma ampliacdo de financiamento (UNAIDS, 2013).

Além de medidas ndo farmacoldgicas, 0 uso de antirretroviral tornou-se fundamental
para o tratamento do HIV/Aids. Estas drogas alteraram profundamente a histdria natural da
doencga, reduzindo a progressdao do HIV e aumentando a sobrevida dos pacientes (ALBA,
2011).

Segundo Almeida, a adequada adesdo ao tratamento se destaca dentre 0s maiores
desafios da atencdo as pessoas vivendo com HIV/Aids, uma vez que demanda de seus
usuarios mudancas comportamentais e dietéticas, além do uso de medicamentos durante toda
a vida, da necessidade, por parte dos servicos, de novos arranjos e oferta de atividades
especificas em adesdo, assumindo grande importancia diante da perspectiva de uma vida
longa e com qualidade (ALMEIDA, 2011).

Os artigos cientificos com abordagem quantitativa sdo encontrados com maior
frequéncia na literatura, usando como medida de adesdo diversos marcadores como carga
viral, T-CD4 e dispensacdo de medicamentos na farmécia. Porém, para se pensar em uma
abordagem mais adequada para as pessoas que vivem com HIV/Aids, em especial as
mulheres, em nivel dos servigos de saude, é necessario também uma abordagem qualitativa,
porgue precisamos entender em que contexto estdo inseridas, o0 que significa, na visdo delas,
fazer uso da medicacdo antirretroviral (ARV) e como percebem os elementos facilitadores e

dificultadores de sua situagéo.
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As mulheres foram escolhidas devido as diversas questdes de vulnerabilidade que as
permeiam. Além disso, embora sejam notificados mais casos de homens com HIV/Aids, a
epidemia cresce mais entre as mulheres.

No século XXI, a Aids passa a figurar entre as principais causas de mortalidade de
mulheres em idade fértil, demonstrando o quanto a populacéo feminina tem sido atingida. A
partir disso, revela-se a necessidade de melhor explorar a temaética, pois se trata de um
segmento com especificidades diferentes da populacdo masculina e que apresenta
desvantagens relativas a prevencao, ao controle e tratamento da infec¢do (FELIX, 2012).

Além disso, ha uma maior preocupacao do crescimento da prevaléncia da doenca na
populacdo feminina, pois o virus pode ser transmitido durante a gravidez e,
consequentemente, ocorrer o0 comprometimento da crianca por transmissao vertical.

O estudo justificou-se também pela Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em
Saude, que aponta como necessidade aumentar a producdo de conhecimento sobre diversos
aspectos relacionados a saude, no qual se destacou DST/Aids em mulheres (HIV/DST na
adolescéncia e em mulheres maiores de 50 anos; reproducdo, sexualidade e HIV; estudo da
prevaléncia da transmissao vertical do HIV; HIV/Aids no casamento), efetividade das agdes
de controle das DST/ HIV, prevaléncia das DST e aids e incidéncia e prevaléncia de DST,
com énfase em HIV/Aids, nos diferentes grupos etarios e populagbes vulneraveis (BRASIL,
2008b).

Por fim, enfatiza-se a importancia da realizacdo desta pesquisa, tendo em vista a
necessidade de medir o grau de adesdo das pessoas que vivem com HIV/Aids e de conhecer

os significados do uso de antirretrovirais para as mulheres.

1.4 Contribuicdes

O estudo pbde contribuir para o ensino, preenchendo possiveis lacunas do
conhecimento a respeito do assunto, além de estimular a insercdo da tematica no campo
académico, tendo em vista a dificuldade de abordar a sexualidade e as DST/Aids dentro das
escolas e universidades.

Para a pesquisa, contribuiu com o NUPESM através da publicacdo dos resultados,
dando maior visibilidade ao trabalho, e para as linhas de pesquisa do Laboratério de estudos
em Politica Planejamento e Assisténcia em DST/Aids (LEPPA DST/aids), estimulando o

desenvolvimento de outras pesquisas neste campo de conhecimento. Além disso, ao permitir
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que as mulheres que vivem com HIV/Aids falem sobre suas percepcodes, o estudo trouxe para
0 campo académico um dos principios do SUS, a participa¢éo social.

Com relacdo as mulheres, possibilitou discussdes sobre viver com aids e aderir o
tratamento de maneira adequada, bem como esclarecimento de duvidas acerca do seu estado
clinico e fatores que facilitam o processo de adesdo. E de suma importancia informar as
pessoas que vivem com HIV/Aids a respeito do tratamento, como se d& seu processo e como
se deve inseri-lo em seu cotidiano. Além disso, devemos incentivar a participacdo ativa desses
individuos em seu préprio plano terapéutico.

No ambito da assisténcia, o estudo em tela trouxe subsidios que favorecem a melhora
na abordagem das mulheres que vivem com aids a respeito da adesdo ao tratamento
antirretroviral, como também contribuiu com estratégias para uma assisténcia de enfermagem
mais eficaz para aqueles que tém algum tipo de dificuldade no acompanhamento regular,
visando a melhora da adesdo a TARV.

Por fim, foi possivel contribuir incentivando o papel do enfermeiro diante das a¢Ges
inerentes ao processo terapéutico das mulheres que vivem com HIV/Aids. E necessario
compreender que o cuidado prestado ndo deve ser limitado a doenca e ao recurso
medicamentoso. Em especial, no cuidado com as mulheres, os profissionais precisam
conhecer todos o0s aspectos envolvidos no processo da doenca e as questdes de
vulnerabilidade que permeiam a vida na condicao de soropositividade para o HIV.
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Capitulo 11
REVISAO DE LITERATURA

2.1 Aspectos Epidemiologicos do HIV/Aids

2.1.1 No mundo

A aids continua sendo um dos desafios de satude mais graves do mundo. Globalmente,
estima-se que 35,3 milhdes de pessoas viviam com o HIV no final de 2012 (Grafico 1). A
Africa subsaariana continua sendo a mais afetada, onde cerca de um em cada 20 adultos
vivem com HIV. Além disso, é responsavel por 69% das pessoas que vivem com HIV em
todo 0 mundo. Em seguida, as regides mais afetadas sdo Caribe e Europa Oriental e Asia
central, onde 1,0% dos adultos viviam com HIV em 2011 (UNAIDS, 2012, 2013).
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Graéficol - Namero de pessoas vivendo com HIV/Aids no mundo.
Fonte: UNAIDS report on the global aids epidemic 2013.

O numero de pessoas infectadas estd em constante declinio. A taxa de infeccdo em
2012 foi 33% menor que o ano de 2001. O ndmero anual de novas infec¢des pelo HIV entre
adultos e adolescentes diminuiu 50% ou mais em 26 paises entre 2001 e 2012 (Gréfico 2). No
entanto, outros paises ndo estdo a caminho de reduzir pela metade a transmissdo sexual do

HIV, o que reforca a importancia de intensificar os esforgos de prevengdo (UNAIDS, 2013).
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Grafico 2 - Nimero de novos casos de infeccdo pelo HIV.
Fonte: UNAIDS report on the global aids epidemic 2013.

Pessoas que vivem com HIV estdo vivendo mais e as mortes relacionadas a aids estdo
diminuindo devido a eficacia da terapia antirretroviral (Grafico 3). Desde 2005, &bitos
relacionados a doenca diminuiram de 2,3 para 1,6 milhdes em 2012 (UNAIDS, 2013).
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Grafico 3 - Nimero de mortes relacionadas a Aids.
Fonte: UNAIDS report on the global aids epidemic 2013.

Em 2012, 9,7 milhdes de pessoas em paises de renda baixa e média receberam terapia

antirretroviral, o que representa 61% de todos 0s que eram elegiveis para o tratamento do
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HIV, no &mbito da Organizacdo Mundial de Saide de 2010. No entanto, de acordo com as
diretrizes da OMS 2013, a cobertura do tratamento em paises de renda baixa e meédia

representava apenas 34% dos 28,6 milhdes de pessoas elegiveis em 2013 (UNAIDS, 2013).

2.1.2 No Brasil

A infeccdo pelo HIV continua sendo de grande relevancia para a satde publica no
Brasil. Desde o inicio da epidemia de aids até junho de 2014, foram registrados no pais
757.042 casos, dos quais 491.747 (65,0%) eram do sexo masculino e 265.251 (35,0%) do
sexo feminino. A distribuicdo proporcional dos casos de aids no Brasil segundo regido mostra
uma concentracdo nas regides Sudeste e Sul, correspondendo a 54,4% e 20,0% do total de
casos identificados de 1980 até junho de 2014; as regides Nordeste, Centro-Oeste e Norte
correspondem a 14,3%, 5,8% e 5,4% do total dos casos, respectivamente (BRASIL, 2014).

Nos grupos populacionais em situacdo de maior vulnerabilidade, as taxas de
prevaléncia de HIV encontradas em estudos realizados pelo Departamento de DST, aids e
Hepatites Virais em 2008/2009 foram de 5,9% entre usuarios de drogas, 10,5% entre homens
gue fazem sexo com homens (HSH) e 4,9% entre mulheres profissionais do sexo (BRASIL,
2014).

A taxa de deteccdo de aids no pais tem apresentado estabilizacdo nos ultimos dez anos,
com uma média de 20,5 casos para cada 100 mil habitantes (Grafico 4); também se observa
estabilizacdo da taxa na regido Sul, com uma média de 31,1 casos para cada 100 mil
habitantes. As regides Norte, Nordeste e Centro-Oeste apresentam uma tendéncia linear de
crescimento significativa. A regido Sudeste é a Unica que apresenta tendéncia de queda nos
ultimos dez anos; em 2004, a taxa de detec¢do foi de 26,0, a qual passou para 18,7 casos a
cada 100 mil habitantes em 2013, correspondendo a uma queda de 28,1% (BRASIL, 2014).

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013
Ano de diagnéstico

=—=Brasii =Norte ==Nordeste ‘Sudeste ==Sul Centro-Oeste

Grafico 4 - Taxa de incidéncia de Aids por regido de residéncia e ano de diagndstico.
Fonte: Boletim Epidemioldgico HIV-Aids 2014,
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As taxas de deteccdo de aids em homens nos ultimos dez anos tém apresentado
tendéncia significativa de crescimento; em 2004, a taxa foi de 25,8 casos para cada 100 mil
habitantes e em 2013 passou para 26,9, representando um aumento de 4,3%. Entre as
mulheres, observa-se tendéncia significativa de queda, passando de 16,4 casos para cada 100
mil habitantes em 2004 para 14,1 em 2013, representando 14,0%. A razao de sexo, expressa
pela relacdo entre o numero de casos de aids em homens e mulheres, apresentou reducéo de
até 15 casos em homens para cada 10 casos em mulheres. No entanto, a partir de 2009,
observa-se uma reducdo nos casos de aids em mulheres e aumento nos casos em homens,
refletindo-se na razao de sexo, que passou a ser de 18 casos de aids em homens para cada 10
casos em mulheres em 2013 (BRASIL, 2014).
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Graéfico 5 — Taxa de incidéncia de Aids por sexo e razdo de sexos. Brasil, 2004 a 2013.
Fonte: Boletim Epidemioldgico HIV-Aids 2014.

A razdo de sexo também varia de acordo com a faixa etaria; entre os mais jovens (13 a
19 anos), existem 30% a mais de homens que mulheres notificadas com aids (razdo de sexo de
13 casos em homens para cada 10 casos em mulheres) no ano de 2013. Entre os individuos
com 20 anos ou mais, observa-se que, a medida que aumenta a idade, a razdo de sexo diminui,
indicando que ha uma participagcdo maior dos homens entre 0s mais jovens e uma maior
participacdo das mulheres entre os mais velhos. Em 2013, a razéo de sexo nas faixas etérias
de 20 a 29 anos e de 30 a 39 anos foi de 2,2 e 1,9 casos em homens para cada caso em
mulheres, respectivamente, com tendéncia significativa de aumento nos ultimos dez anos
(BRASIL, 2014).
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Graéfico 6 — Razdo de sexo segundo faixa etaria por ano de diagndstico. Brasil, 2004 a 2013.
Fonte: Boletim Epidemiolégico HIV-Aids 2014.

A taxa de deteccdo de aids em menores de cinco anos tem sido utilizada como
indicador para avaliar a transmissdo vertical do HIV. Tem-se observado uma tendéncia de
queda no Brasil como um todo: 35,7%, nos Gltimos dez anos. No entanto, constatam-se
diferencas importantes entre as regides quanto a essa tendéncia; nas regides Sudeste, Sul e
Centro-Oeste, hd uma tendéncia de queda com percentuais de 59,2%, 34,3% e 67,3%,
respectivamente, de 2004 a 2013. Para as regides Norte e Nordeste, por outro lado, observa-se
no mesmo periodo uma elevacédo nas taxas: 9,1% (de 3,3 para 3,6 por 1.000 nascidos vivos) e
13,0% (de 2,3 para 2,6 por 1.000 nascidos vivos), respectivamente. Esse aumento, no entanto,
ndo é estatisticamente significativo (BRASIL, 2014).
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Gréfico 7 — Taxa de deteccdo de Aids em menores de 5 anos de idade por regido de residéncia e ano de
diagnostico. Brasil, 2004 a 2013.
Fonte: Boletim Epidemioldgico HIV-Aids 2014,
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No que tange a mortalidade, observa-se uma tendéncia significativa de queda para o
Brasil como um todo, que passou de 6,1 ébitos para cada 100 mil habitantes em 2004 para 5,7
em 2013, representando uma queda de 6,6%. No entanto, essa mesma tendéncia nao se
observa em todas as regides do pais; apenas as regides Sudeste e Sul apresentam tendéncia de
queda, sendo esta mais acentuada no Sudeste (26,3%). Nas regides Norte e Nordeste, a
tendéncia é de crescimento; no Norte, a taxa aumentou 75,0%, passando de 4,0 Gbitos para
cada 100 mil habitantes em 2004 para 7,0 em 2013, e no Nordeste, aumentou 41,9%,
passando de 3,1 para 4,4 Obitos para cada 100 mil habitantes. A regido Centro-Oeste
apresentou reducgéo no coeficiente de 4,7 em 2004 para 4,4 em 2013 (BRASIL, 2014).
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Gréfico 8 — Coeficiente de mortalidade padronizado de aids (por 100 mil habitantes) segundo regido de
residéncia por ano do ébito. Brasil, 2004 a 2013.
Fonte: Boletim Epidemiolégico HIV-Aids 2014.

Esta tendéncia de queda esta diretamente ligada ao advento da terapia antirretroviral.
De acordo com Guaragna (2007), o uso de antirretrovirais alterou, de forma significativa, a
historia natural da doenca pelo HIV/Aids. Seu uso corrente € a Unica maneira de garantir a
maior duracdo do esquema prescrito, permitindo a preservacgao de opg¢des terapéuticas, menor
ocorréncia de infeccBes oportunistas, progressao mais lenta da doenca e diminuicdo da

mortalidade associada ao HIV/Aids.

2.2 Mulheres Vivendo com HIV/aids

Desde seu inicio, o cenario da epidemia de HIV/Aids vem se modificando no Brasil e
no mundo, o que reflete em alteracGes do seu perfil epidemioldgico. No inicio da epidemia, a
maioria dos casos era representada pelos homens e a taxa de incidéncia do sexo masculino era

maior do que no sexo feminino. Em contrapartida, embora sejam notificados mais casos de
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homens portadores, a velocidade de crescimento da epidemia é maior entre as mulheres
(SANTOS, 2009).

Questdes da vivéncia da sexualidade, do conhecimento do corpo, da negociacdo de
medidas preventivas e a existéncia de relagdes desiguais entre os homens e mulheres tém
papel relevante no processo da feminizagdo do HIV e aids. Além disso, fatores relacionados a
baixa escolaridade, a forma de insercdo social, como dificuldades de colocacdo em mercado
de trabalho ou mesmo grandes desigualdades na remuneracdo de seu trabalho, também

acrescentam as possibilidades de maior vulnerabilidade das mulheres (LIMA, 2013).

No Brasil, a satde da mulher foi incorporada as politicas nacionais de salde nas
primeiras décadas do século XX, sendo limitada, nesse periodo, &s demandas relativas
a gravidez e ao parto. Os programas materno-infantis traduziam uma visao restrita
sobre a mulher, baseada em sua especificidade biol6gica e no seu papel social de mae
e doméstica, responsavel pela criagdo, pela educacao e pelo cuidado com a salde dos
filhos e demais familiares. Em 1984, o Ministério da Saude elaborou o Programa de
Assisténcia Integral a Satde da Mulher (PAISM), marcando, sobretudo, uma ruptura
conceitual com os principios norteadores da politica de saude das mulheres e os
critérios para eleigdo de prioridades neste campo (BRASIL, 2011, p. 15 e 16).

O PAISM incorpora a integralidade e a promocdo da salde como principios
norteadores e busca consolidar os avangos no campo dos direitos sexuais e reprodutivos, com
énfase na melhoria da atencdo obstétrica, no planejamento familiar, na atencdo ao
abortamento inseguro e no combate a violéncia doméstica e sexual. Agrega, também, a
prevencéo e o tratamento de mulheres vivendo com HIV/Aids (BRASIL, 2011).

Considerar estratégias que visem somente o controle da epidemia do HIV e aids, no
contexto da reproducdo, € quase que enfatizar uma preocupacdo destinada, no caso, ao
componente bioldgico. Esta questdo, na trajetéria da epidemia, tem sido repensada a partir da
elaboracdo de novas estratégias de prevencdo que visem outros componentes da vida e da
sexualidade que ndo estejam somente relacionados a reproducdo. Portanto, a feminizacdo do
HIV nos chama a atencdo sobre as questdes de género (LIMA, 2012). “O género oferece um
meio de distinguir a pratica sexual dos papéis atribuidos as mulheres e aos homens. Género
coloca énfase sobre tudo em sistema de relagcdes que pode incluir o sexo, mas que ndo é
diretamente determinado pelo sexo nem determina diretamente a sexualidade” (SCOTT, 1990
apud LIMA, 2012).

Do mesmo modo que diferentes populagdes estdo expostas a variados tipos e graus de
risco, mulheres e homens, em funcdo da organizacgéo social das relacfes de género, também
estdo expostos a padrbes distintos de sofrimento, adoecimento e morte. Partindo-se desse

pressuposto, é fundamental a incorporacdo da perspectiva de género na analise do perfil
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epidemioldgico e no planejamento de ac¢Oes de salde, que tenham como objetivo promover a
melhoria da qualidade de vida, a igualdade e os direitos de cidadania da mulher (BRASIL,
2011).

S80 muitas as questdes de vulnerabilidade em que as mulheres que vivem com
HIV/Aids estdo expostas. Entre elas, destacam-se as relagcdes sexuais desprotegidas. Diversos
aspectos ligados as relacbes sociais de género determinam um baixo poder de negociacao
sexual das mulheres, tornando-as mais suscetiveis a terem relacfes sexuais sem protecdo
aumentando, consequentemente, as suas chances de exposi¢cdo ao virus. A submissao destas
aos homens no que diz respeito ao exercicio da sexualidade e a sua responsabilizacdo pelas
questBes reprodutivas — contracep¢do e concepg¢do — dificulta o didlogo com seus parceiros
(SANTOS, 2009; VARGENS, 2010).

Estudo realizado por Santos (2009) em 13 municipios brasileiros com 3.822 mulheres
acima de 17 anos com e sem diagndstico positivo para 0 HIV mostrou uma alta proporcao de
mulheres infectadas por seus parceiros fixos. Tal fato, aponta necessidade de implementar
estratégias de prevencdo voltadas para esta parcela da populacdo. E de extrema importancia
buscar formas de enfrentamento e prevencdo da infec¢do pelo HIV que atendam as demandas
das mulheres em suas necessidades fisicas, psicologicas e culturais, considerando-se 0
envolvimento dos homens como parte fundamental desse processo.

Em 2007, foi lancado o Plano Integrado de Enfrentamento da Feminizagdo do
HIV/Aids e outras DST visando reduzir o impacto da epidemia e da mortalidade entre as
mulheres no Brasil, pautado pelo conceito de vulnerabilidade. O Plano busca abarcar agdes
que incidam sobre os trés niveis de producdo de vulnerabilidade nas mulheres: situaces
sociais que reduzem seu poder de negociacdo sexual, qualidade do atendimento oferecido
pelos servicos de salde e acessibilidade do fortalecimento individual das mulheres (BRASIL,
2010).

Sendo o HIV um virus que carrega consigo tanto preconceito da sociedade, € normal
que a mulher portadora tenha medo de ser rejeitada, julgada, isolada e abandonada pelos
amigos, familia e companheiro. Além disso, o tratamento com antirretrovirais trata a doenca e
auxilia na diminuicdo da carga viral, mas ndo atende a todas as necessidades desta mulher.
Para que o cuidado seja efetivo, nestes casos, é necessario acompanhéa-la durante os exames e
tratamento, saber ouvi-la e ser capaz de desenvolver um dialogo com ela. E necessario

também escutar sua historia, tanto de vida como clinica. Nesta situacdo, € importante mostrar
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que ndo havera julgamentos e que o profissional existe para cuidar, acompanhar e apoiar. Isto
exige um profissional especialmente capacitado (VARGENS, 2010).

2.3 Adesdo ao Tratamento do HIV/Aids

Os antirretrovirais surgiram com o objetivo de inibir a replicacdo viral, recuperar o
sistema imunoldgico e reduzir a ocorréncia de infec¢des oportunistas e outras morbidades das
pessoas que vivem com HIV/Aids. No inicio da década de 1990, a monoterapia com
antirretroviral e, em seguida, a combinacdo de dois principios ativos, oferecia aos pacientes
beneficios modestos diante do decurso da doenca. A terapéutica da aids s6 progrediu
indiscutivelmente com a introducdo, em 1995, da highly active antirretroviral therapy
(HAART), que passou a contar com os inibidores de protease, tornando mais potentes e
eficazes as combinacdes de antirretrovirais (SCHEFFER, 2012).

O advento da terapia antirretroviral reduziu mundialmente o nimero de mortes devido
a aids, embora de forma heterogénea, na dependéncia do acesso a esses medicamentos, em
diferentes paises. Este método visa reduzir os niveis de carga viral, preservar e aumentar a
resposta imune em longo prazo. Esses medicamentos, quando utilizados adequadamente,
proporcionam maior sobrevida e melhor qualidade de vida aos pacientes, embora néo
eliminem o HIV (SOUSA, 2011). Além disso, o tratamento eficaz tem sido um grande aliado
a prevencdo da transmissdo do virus. O estudo HPTN 052 refere-se a um ensaio clinico que
demonstrou que, entre os individuos HIV positivos que aderiram ao esquema de terapia
antirretroviral precoce, o risco de infeccdo do parceiro sexual soronegativo pode ser reduzido
em até 96%.

Segundo a UNAIDS (2013), a terapia antirretroviral ndo sé previne doencas e mortes
relacionadas a aids, como também tem o potencial de reduzir significativamente o risco de
transmissdo do HIV. De 1996 a 2012, a TARV evitou 6,6 milhdes de mortes relacionadas a
doenca em todo o mundo, incluindo 5,5 milhdes em paises de média e baixa renda, mas
apesar da expansdo dos servigcos de tratamento, o esforgo para alcancar o acesso universal
enfrenta desafios consideraveis, como por exemplo, a persistente baixa cobertura do
tratamento para criangas.

Além da reducdo da morbimortalidade, o acesso universal a terapia antirretroviral esta
associado com a reducéo da incidéncia da transmissdo do HIV, ja que reduz o nivel da carga

viral individualmente e na comunidade. O Brasil € um dos paises com melhor cobertura do
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tratamento em todo mundo, enquanto muitos paises da Africa ainda estdo em situac&o critica
no que tange ao acesso aos medicamentos. (SOUSA, 2011).

De acordo com o Boletim epidemioldgico de 2014, até outubro de 2014, quase 400 mil
PVHA se encontravam em TARYV, um aumento de aproximadamente 12% quando comparado
a 2013 e mais do que o dobro do observado em 2009 (BRASIL, 2014).
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Gréfico 9 — NUmero de pacientes em TARV. Brasil, 1999 — 2013.
Fonte: Boletim Epidemioldgico HIV-Aids 2014.

A escolha do esquema terapéutico deve seguir as recomendacBes do Ministério da
Saude levando em consideracdo diversos fatores que influenciam no tratamento, tais como:
potencial de adesdo ao regime prescrito; poténcia e toxicidade imediata e em longo prazo;
presenca de comorbidades; uso concomitante de outros medicamentos; adequacdo do
esquema a rotina de vida do paciente; interacdo com a alimentagédo; custo dos medicamentos.
(BRASIL, 2008c).

Diversos autores definem a adesdo de maneira restrita como somente o
comportamento de tomar os remédios, fazer dieta e mudar o estilo de vida, sendo entdo um
processo autoritario, sem que haja uma decisdo compartilhada entre a pessoa e o profissional

de salde. Segundo o Ministério da Saude, esse conceito é mais amplo:

Adesdo é um processo colaborativo que facilita a aceitacdo e a integracdo de
determinado regime terapéutico no cotidiano das pessoas em tratamento, pressupondo
sua participacéo nas decisdes sobre 0 mesmo. Deve ser entendida como um processo
de negociacao entre o usuario e os profissionais de sadde, no qual sdo reconhecidas as
responsabilidades especificas de cada um, que visa a fortalecer a autonomia para o
autocuidado. (Brasil, 2008, p. 14)
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No entanto, muitos dos trabalhos publicados que buscam mensurar a adesdo a terapia
antirretroviral utilizam o conceito mais objetivo como tomar os medicamentos nas doses e
quantidades de comprimidos prescritas em um determinado periodo de tempo (SOUSA,
2011). Tal fato é afirmado por Blatt (2009), que diz que vérios fatores sdo descritos na
literatura como predisponentes a ndo-adesdo terapéutica, como os relacionados ao regime
terapéutico, ao paciente e ao sistema de salde, sendo destacados principalmente o grande
numero de medicacOes envolvidas, a complexidade terapéutica do regime de doses e a baixa
tolerabilidade dos doentes a medicacao antirretroviral.

Ainda segundo o Ministério da Salde, os principios que devem nortear as agdes de
adesdao no dmbito do SUS séo:

Universalidade no acesso a insumos, servicos e acdes de saude; Integralidade do
cuidado; Equidade e superacdo de vulnerabilidades especificas; Valorizacdo da
autonomia e da garantia de participacdo das pessoas vivendo com HIV e Aids na
construcdo de estratégias que promovam a adesdo ao tratamento; trabalho em redes
articuladas e complementares entre os diferentes niveis de atencao a salde; articulagdo
intra e intersetorial, buscando superar obstaculos, particularmente sociais (BRASIL,
2008, p. 15).

A adeséo ao esquema terapéutico antirretroviral apresenta-se como um grande desafio.
Em contrapartida, essa terapéutica tem produzido resultados muito positivos, representados
pelo prolongamento da vida e melhoria de sua qualidade, diminuicédo de episddios morbidos e
do namero e frequéncia de internacBes. Porém, para que estes beneficios sejam observados, se
faz necessaria uma boa adesdo a terapia por parte dos usuarios (GIR, 2005).

A adocdo de algumas estratégias especificas, tais como aumentar o aporte de
informacdes, grupos de adesdo, atendimento individual, interconsulta e consulta conjunta,
atividades de sala de espera, rodas de conversa e o Tratamento Diretamente Observado (TDO)
podem contribuir para a melhora da adeséo ao tratamento (BRASIL, 2007).

E incontestavel que o tratamento antirretroviral levou a diminuicdo da mortalidade das
pessoas vivendo com HIV/Aids, mas nem sempre ocorreu uma linearidade desta com a
melhora da qualidade de vida. Os efeitos colaterais e a intolerancia que muitos antirretrovirais
provocam, resultam muitas vezes no abandono do tratamento, uma vez que se torna quase
impossivel conviver com algum desses efeitos (SANTOS, 2007).

A OMS estima que a ndo adesdo a terapia esteja em torno de 50% nos paises
desenvolvidos, e supde que seja maior nos chamados paises em desenvolvimento, devido a

um conjunto de fatores como limitado acesso aos cuidados em saude, medicages e a falta de
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diagnéstico (WHO, 2003 apud CARACIOLO, 2010). Usar menos de 95% do esquema ARV
parece ser insuficiente para inibir a replicagdo viral, o que propicia aumento da viremia,
deterioramento do sistema imunoldgico e emergéncia de cepas virais resistentes ou néo
(CARACIOLO, 2010).

Ter acesso universal ao tratamento € uma importante conquista; porém, ha de se
garantir também o acesso a prevencdo e ao tratamento de morbidades relacionadas a este
tratamento, como a lipodistrofia e as doencas cardiovasculares. Por isso faz-se necessario a
oferta de outras abordagens que ndo apenas terapéuticas, mas que garantam a qualidade de
vida dos pacientes, como por exemplo, a atividade fisica e orienta¢fes dietéticas (SANTOS,
2007).

Os metodos para mensurar adesdo podem ser classificados em diretos e indiretos,
sendo métodos indiretos: autorrelato dos pacientes, contagem de comprimidos, resposta
clinica, diarios preenchidos pelos pacientes, monitoramento eletrdnico de comprimidos, e
métodos diretos: administracdo diretamente observada, monitoramento da droga, metabdlitos
ou marcadores no sangue. Geralmente, os métodos indiretos sdo menos fidedignos e tendem a
superestimar a adesdo, embora sejam de mais facil aplicacdo e mais baratos. Os métodos
diretos costumam ser mais precisos, todavia, apresentam altos custos e também sofrem
interferéncia de outros fatores que ndo a adesdao (OSTERBERG, 2005).

O questionario é um exemplo de método indireto e é considerado como um
instrumento relativamente facil de utilizar, mas o questionar o paciente pode ser suscetivel a
falhas e tende a resultar na inadequada avaliacdo da adesdo do paciente. Em contrapartida, €

um método simples, barato e 0 mais utilizado na pratica clinica.



37

Capitulo 111
REFERENCIAL TEORICO

Para fundamentar a dissertacdo, o referencial tedrico estd baseado no conceito de
“cuidado de si” de Michel Foucault.

Nascido no ano de 1926 em Poitiers, na Franca, foi um filésofo cujas teorias abordam
a relacdo entre poder e conhecimento e como eles sdo usados como uma forma de controle
social por meio de instituicGes sociais. Suas obras, desde a “Historia da Loucura” até “A
Histéria da Sexualidade”, na qual escreve um capitulo sobre o cuidado de si, enquadram-se
dentro da Filosofia do Conhecimento. Foucault morreu em Paris por conta de problemas
neuroldgicos agravados por HIV/Aids.

Ha trés momentos referentes ao cuidado de si na moral antiga, segundo Foucault: o
primeiro momento chamado de socratico-platonico, o segundo considerado “idade do ouro”,
no qual refere-se a cultura helenistica e romana, e o terceiro denominado ascético-monaéstico,
caracterizado a partir dos textos cristdos (BOLSONI, 2012).

O conceito de cuidado de si mesmo (Epimeléia heautod!), no periodo socratico-
platbnico remete ao cuidado como uma espécie ou aplicagdo concreta, precisa e particular da
regra que vinculava todo o cuidado de si mesmo. E no Alcibiades | de Platdo que se encontra
a primeira elaboracao filosofica do cuidado de si, onde o dialogo é essencial. Socrates® mostra
ao jovem ambicioso que € muito presungoso de sua parte querer tomar a seu encargo a cidade,
dar-lhe conselhos e entrar em rivalidade com os reis de Esparta ou com os soberanos da Pérsia
se ndo aprendeu anteriormente aquilo que é necessario saber para governar: deve, primeiro,
ocupar-se de si proprio — e logo, enquanto ¢ ainda jovem, pois com ‘“cinquenta anos sera
demasiado tarde”. (FOUCAULT, 1985).

Nesse sentido, o cuidado de si esperado por Sécrates de Alcibiades caracteriza-se por
uma natureza pedagdgica e erotica, mas principalmente pela finalidade politica, e conclui que
“¢ preciso cuidar-se para bem cuidar da cidade, governar-se para governar 0S Outros;
desempenhando papel ‘claramente instrumental’, a relagdo de si para consigo passa, portanto,
pela ‘mediacdo da cidade’ (MUCHAIL, 2011). Nesta perspectiva, observa-se com clareza

que, se Alcibiades pretende governar a cidade e aos outros, precisa primeiramente ocupar-se

! Epimeléia heautol é o cuidado de si mesmo, o fato de ocupar-se consigo, de preocupar-se consigo
etc. (FOUCAULT, 2011).

8 Socrates foi um filésofo ateniense do periodo cléassico da Grécia Antiga. Um dos fundadores
da filosofia ocidental, conhecido principalmente através dos relatos em obras de escritores que
viveram mais tarde, especialmente dois de seus alunos, Platdo e Xenofonte.
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com seu eu, mas esse eu é entendido apenas a titulo de elemento, pois a finalidade do cuidado
de si neste momento figura em torno da cidade (BOLSONI, 2012).

O segundo momento ¢ considerado o apice do cuidado de si (“idade de ouro™), no qual
o0 cuidado de si ndo é privilégio de alguns, mas um imperativo para todos. Foucault afirma ser
um principio vélido para todos, todo o tempo e durante toda a vida, significando a formacéo

do sujeito, durante a juventude para preparar-se para a vida e na velhice para rejuvenescer.

(...) ter cuidados com a propria alma, é o alcance da felicidade; que essa atividade de
ter cuidados com a prépria alma deve ser praticada em todos os momentos da vida,
quando se é jovem e quando se é velho. Entretanto, com duas funcfes diferentes:
quando se é jovem trata-se de preparar-se para a vida, armar-se, equipar-se para a
existéncia; e no caso da velhice, filosofar é rejuvenescer, isto é, voltar no tempo ou,
pelo menos, desprender-se dele, e isso gragas a uma atividade de memorizagdo que,
para 0s epicuristas, é a rememoracao dos momentos passados (FOUCAULT, 2011, p.
80).

O terceiro momento do cuidado de si se apresenta como o0 cuidado com a
espiritualidade, em que 0 acesso a verdade so € possivel com a pureza da alma. Para tal, usa-
se a técnica da auto-observacao, que consiste em olhar para dentro de si mesmo e conhecer-se
para saber 0 que ocorreu dentro de si. Porém, para Foucault, esta técnica apresenta-se sob a
forma de uma desqualificacdo dos valores da vida privada (FOUCAULT, 1985; BOLSONI,
2012).

Vale ressaltar que, o filésofo ndo defende nenhuma das formas do cuidado de si.
Sendo assim, mesmo compreendendo que Foucault ndo teve por objetivo analisar a eficacia
de cada técnica do cuidado de si, mas de fazer uma analise critica dos dispositivos para a
dominacdo dos corpos e da sexualidade, optou-se por utilizar as técnicas evidenciadas no
periodo helenistico-romano como método para avaliar e melhorar as vivéncias das mulheres
soropositivas e sua relacdo com o HIV/Aids e seu tratamento.

Para Foucault, sdo as técnicas de si que permitem o individuo efetuar o cuidado de si.
Essas técnicas se dividem em quatro grandes grupos, onde cada qual representa uma matriz da

razdo pratica:

1) as técnicas de producdo gragas as quais podemos produzir, transformar e manipular
objetos; 2) as técnicas de sistemas de signos, que permitem a utilizacdo de signos, de
sentidos, de simbolos ou de significacdo; 3) as técnicas de poder, que determinam a
conduta dos individuos, submetendo-os a certos fins ou a dominag&o, objetivando o
sujeito; 4) as técnicas de si, que permitem aos individuos efetuarem, sozinhos ou com
a ajuda de outros, um certo namero de operagdes sobre seus corpos e suas almas, seus
pensamentos, suas condutas, seus modos de ser; de transformarem-se a fim de atender
um certo estado de felicidade, de pureza, de sabedoria, de perfeicdo ou de
imortalidade (FOUCAULT, 1994, p. 2).
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E raro que esses quatro tipos de técnica funcionem separadamente, mesmo por que
cada tipo estd associado a uma determinada forma de dominacdo. Cada um desses tipos
implica em certos modos de educacdo e de transformacdo dos individuos, na medida em que
se trata ndo somente, evidentemente, de adquirir certas aptidées mas também de adquirir
certas atitudes. Porém, as técnicas que mais prenderam a aten¢éo do filésofo foram as técnicas
de dominacéo e as técnicas de si (FOUCAULT, 1994).

A askésis?, terceira técnica definida pelos estoicos, ndo é a revelagdo do si secreto,
mas um ato de rememoracdo. Compreende um certo nimero de exercicios, nos gquais o sujeito
se coloca na situacdo de verificar se é capaz ou nao de fazer em face aos acontecimentos e de
utilizar o discurso do qual estd armado. O objetivo é testar a preparacdo. O sujeito assimilou
suficientemente essa verdade a ponto de transforméa-la em uma ética e se comportar como
deve na presenca de um acontecimento? (FOUCAULT, 1985).

Esta técnica de si poderia auxiliar as mulheres que recebem o diagndstico a lidarem
melhor com o impacto da revelacdo, tendo em vista as diversas mudangas que ocorrem na
vida do individuo a partir desse momento. Receber a noticia da infeccdo provoca diversos
sentimentos dificeis de entender e conviver, desde o impacto inicial gerado pelo resultado
inesperado ao estigma que ainda permanece em torno da aids. Para as mulheres, este € um
momento ainda mais dificil, pois, na maioria das vezes, sua principal preocupacao ¢ como a
familia ird reagir e como ela serd capaz de cuidar de tudo a partir de entdo. Por isso a
importancia de determinar condutas préprias para cuidar de si mesmo e entdo continuar sua
vida naturalmente.

Na tradicdo filosofica inaugurada pelo estoicismo, a askésis, longe de indicar a
renlncia a si mesmo, implica na consideragcdo progressiva de si, a maestria de si — uma
maestria a qual se alcanca ndo pela renlncia a realidade, mas ao se obter e assimilar a
verdade. O objetivo final ndo é preparar o individuo para uma outra realidade, mas de lhe
permitir acessar a realidade deste mundo. Em grego a palavra que descreve essa atitude é
paraskeuaz6 (“preparar-se”) (FOUCAULT, 1994).

Além da askésis, existe uma quarta técnica: a de exame de si. Esta poderia auxiliar as
mulheres na adesdo ao tratamento do HIV/Aids, tendo em vista a necessidade de realizar um

certo numero de operacdes sobre seus corpos e suas almas, seus pensamentos, suas condutas e

2 Askésis é um conjunto de préticas pelas quais o individuo pode obter, assimilar a verdade e transforma-la em
um principio de acdo permanente (FOUCAULT, 1994).
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seus modos de ser a fim de superar todas as dificuldades impostas pelo uso da medicacéo. E, a
partir de entdo, poder atingir um certo estado de felicidade, de pureza, de sabedoria, de
perfeicdo ou de imortalidade.

Com vista a importancia e os diversos contratempos na adesdo ao tratamento do
HIV/aids, o cuidado de si torna-se indispensavel. Para Foucault (1985), existem os cuidados
com 0 corpo, os regimes de salde, os exercicios fisicos sem excesso, a satisfacdo, tdo medida
quanto possivel, das necessidades. Existem as meditacGes, as leituras, as anotacdes que se
toma sobre livros ou conversacdes ouvidas, e que mais tarde serdo relidas, a rememoracao das
verdades que ja se sabe, mas de que convem apropriar-se ainda melhor. E tal atividade néo
constitui um exercicio da soliddo, mas uma verdadeira pratica social. A préatica de si implica
gue o sujeito se constitua face a si préprio, ndo como um simples individuo imperfeito,
ignorante e que tem necessidade de ser corrigido, formado e instruido, mas como individuo
que sofre de certos males e que deve cuidar, seja por si mesmo ou por alguém que para isso
tem competéncia. Cada um deve descobrir que estd em estado de necessidade, e que lhe é
necessario receber medicacdo e socorro.

Entender o que acontece com si mesmo e como poder prevenir sua salde deixa 0s
pacientes e familiares sujeitos participantes e ativos na realizagdo de acGes saudaveis e
responsaveis. A adesdo acontece quando o individuo aceita sua condicdo de salde, entende o
processo da doenca e escolhe cuidar de si, sendo parte ativa do processo. O sucesso da adeséo
estd relacionado ao servico, com disponibilidade de exames laboratoriais e facilidade no
acesso a saude, a qualidade da assisténcia oferecida pelo profissional, empenhado em ouvir,
acolher e estabelecer um vinculo de confianca e ao papel do paciente, que precisa
compreender a doenca e aceitar o tratamento, aderindo estratégias para o proprio cuidado.
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Capitulo 1V
REFERENCIAL METODOLOGICO

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa do tipo descritiva exploratéria, com abordagem mista. As
vantagens do método misto incluem: potencial de complementacdo, no qual as abordagens
qualitativa e quantitativa sdo complementares — representam palavras e numeros, as duas
linguagens fundamentais da comunicacdo humana; e potencial de incrementacdo, pois o
progresso em determinado tdpico tende a avancar, com base em circuitos de feedback. Os
achados qualitativos podem gerar hipdteses que serdo testadas por métodos quantitativos e os
achados quantitativos, eventualmente, precisam de esclarecimentos por meio de sondagens
detalhadas (POLIT, 2011).

Dados qualitativos séo eventualmente usados para explicar o significado de descri¢des
ou relagbes quantitativas. Os métodos quantitativos podem demonstrar que as variaveis sao
relacionadas de forma sistematica, mas ndo fornecem uma compreensdo clara do porqué estéo
relacionadas. Essas explicacdes ajudam a esclarecer conceitos importantes e a corroborar as
descobertas da analise estatistica; também ajudam a lancar luz sobre a analise e a orientar a
interpretagdo dos resultados (POLIT, 2011). Tal afirmativa mostra ainda mais a importancia
do estudo com abordagem mista, pois além de medir o grau de adesdo das mulheres que
vivem com HIV/aids, faz-se necessario saber o que significa para elas sua adesdo ao
tratamento.

A descricdo de fendmenos é um proposito de pesquisa importante. Em estudos
descritivos os pesquisadores observam, contam, esbocam, elucidam e classificam. A descrigédo
guantitativa enfatiza a prevaléncia, a incidéncia, o tamanho e outros atributos mensuraveis dos
fendmenos. Os pesquisadores qualitativos, por outro lado, descrevem as dimensdes, as
variagOes e a importancia dos fendmenos (POLIT, 2011).

Os pesquisadores exploratérios investigam a natureza do fenémeno, o0 modo como se
manifesta e outros fatores relacionados, inclusive, que talvez sejam sua causa. Métodos
qualitativos sdo uteis para explorar integralmente a natureza de fendmenos pouco
compreendidos. A pesquisa qualitativa exploratoria destina-se a desvendar os varios modos

pelos quais o fendmeno se manifesta e seus processos subjacentes (POLIT, 2011).
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4.2 Cenério do estudo

Os cenarios escolhidos foram as ONGs Grupo Pela Vidda/Niterdéi, ICW Brasil,
Associacdo Missdo Resplandecer (AMIRES); o Movimento Nacional das Cidadds Posithivas
(MNCP); o Projeto Reiki e Floral (EEAN/UFRJ); e o Servico de Atendimento Especializado
(SAE) do Hospital Escola S&o Francisco de Assis (HESFA).

O Grupo Pela Vidda/Niteréi é formado por pessoas vivendo com HIV/Aids, seus
familiares, amigos e profissionais ligados a area de saude. Sua missdao é promover a melhoria
da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/Aids e disseminar informacfes junto a
sociedade em geral. Seu publico-alvo prioritario é formado por pessoas vivendo com aids e
individuos em situacdo de risco para o HIV oriundos da cidade de Niter6i e municipios
vizinhos.

A ICW Global surgiu para buscar respostas ante as desesperadas faltas de apoio,
informacgdo e servicos disponiveis. Também nasceu para promover a participacdo das
mulheres naqueles espagos onde as politicas publicas sdo debatidas e as decisdes que influem
na vida de milhares de pessoas que convivem com o virus sdo tomadas. No Rio de Janeiro,
esta ONG ndo tem sede permanente, atuando de maneira articulada com outras ONGS, além
de parcerias com instituicbes de educacdo. Tem como principal atividade a sala de conversa,
onde reune mulheres que vivem e convivem com o HIV/Aids e debatem sobre diversas
tematicas.

A AMIRES é uma associacdo de apoio e prevencao na luta contra a epidemia da aids e
assisténcia as pessoas que vivem e convivem com HIV/Aids, bem como aos grupos
vulneraveis. Sua missdo é promover assisténcia as pessoas com HIV/Aids, seus familiares e
moradores de Duque de Caxias, ndo somente no que se refere ao tratamento e 0 combate a
epidemia, mas acima de tudo no fortalecimento de sua cidadania, no intuito de exercer seus
direitos e deveres e, principalmente, torna-los protagonistas de sua propria realidade.

O Movimento Nacional das Cidadas Posithivas atua como rede em defesa e garantia
dos direitos e controle social de politica de satde para mulheres. Tem como objetivos formar
mulheres do MNCP nas tematicas de direitos humanos, estigma e discriminagdo, saude sexual
e salde reprodutiva, controle social de politicas publicas; promover o fortalecimento
individual e coletivo das mulheres que vivem com HIV e aids para atuacdo em acdes de
prevencdo a infeccdo pelo HIV entre mulheres e na prevengdo secundaria contribuindo no
controle da epidemia no Brasil; e construir nas diversidades existentes no Brasil uma

identidade de mulheres com HIV/Aids cunhada no exercicio da cidadania. O Movimento
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realiza reunibes mensais na sede do Grupo Pela Vidda/Rio (GPV/RJ), com tematicas ja pré-
definidas. Nesses encontros, hd também o acolhimento de mulheres que descobriram sua
sorologia em um curto periodo de tempo e precisam de apoio e acolhimento.

O Servico de Atendimento Especializado (SAE) € um servico ambulatorial
especializado em DST, HIV/Aids que realiza a¢des de assisténcia, prevencao e tratamento as
pessoas vivendo com HIV ou aids. O objetivo deste € prestar um atendimento integral e de
qualidade aos usuarios por meio de uma equipe de profissionais de saide composta por
médicos, psicologo, enfermeiras, assistente social, entre outros. Algumas de suas atividades
principais sdo: cuidados de enfermagem; orientacdo e apoio psicoldgico; atendimentos em
infectologia e pediétrico; distribuicdo de insumos de prevencdo; atividades educativas para
adesdo ao tratamento e para prevencao e controle de DST e aids.

O Projeto Reiki e Floral é uma atividade de extenséo e tem como objetivo possibilitar o
acesso das pessoas que vivem com HIV/Aids as Terapias florais e Reiki, além de contribuir para a
melhoria da qualidade de vida destes clientes. As terapias servem como coadjuvantes e
potencializadoras na melhoria da qualidade de vida do individuo e, consequentemente, melhor
adesao ao processo terapéutico.

A opcdo pela escolha das ONGS, do MNCP e do campo de atuacdo do projeto Reiki e
floral ocorreu devido a diversidade de informag6es que seriam encontradas, pelo fato de ndo
estarem ligadas a um servico de saude especifico. Nestes, tivemos oportunidade de encontrar
experiéncias diversificadas de mulheres que fazem acompanhamento em varios locais e nédo
especificamente em um. Por outro lado, o SAE foi escolhido pelo fato das ONGs estarem com
um quantitativo baixo de mulheres nas atividades promovidas e pela necessidade de
adequacdo do tempo para coleta de dados. Por isso, para que o n total fosse atendido, foi
necessario ampliar o campo para o servico especializado. Neste, as mulheres eram abordadas
antes ou apoOs as consultas com os infectologistas, 0 que garantia um maior nimero de

atendimentos.

4.3 Populacéo do estudo

Os participantes do estudo foram 87 mulheres que vivem com HIV/Aids, estdo em
acompanhamento ambulatorial ha pelo menos 6 meses e deram autorizagdo/consentimento
para participar da pesquisa. Foi determinado como critérios de exclusdo menores de 18 anos e

ndo fazer uso de antirretroviral.
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4.3.1 Plano Amostral

Na operacionalizacdo de qualquer estudo, raramente é possivel examinar todos 0s
elementos da populacdo de interesse, geralmente por limitacdes de recursos humanos ou
materiais, ou porque a populacéo € infinita, ou porque o processo de observacao é destrutivo,
ou, ainda, por questdes de ética, observa-se somente uma pequena parte da populacdo
chamada de amostra (MEDRONHO, 2003).

Para o calculo, foi escolhido a amostragem aleatdria simples, que, segundo Medronho
(2003), é um processo de selecdo bastante facil e muito usual, com a propriedade de que
qualquer subconjunto da populagdo, com o mesmo numero de elementos, tem a mesma
probabilidade de fazer parte da amostra. Em particular, pode-se dizer que cada elemento da
populacdo tem a mesma probabilidade de pertencer a amostra.

Formula para amostra aleatdria simples:

n’0=2%.p.(1-p)/Ed?

Sendo: z = fator que corresponde ao grau de confianca desejado (para um nivel de confianca
de 95%, z = 1,96); p= estimativa da proporcao do evento na populacgdo (prevaléncia); Eo= erro
amostral toleravel.

A prevaléncia (p) é uma medida de morbidade que é calculada pela formula:

P=n° de pessoas com o evento de interesse/populacdo sob o risco de apresentar o evento num

determinado periodo de tempo

Para o plano amostral, foram consideradas as informacgdes provenientes do
Departamento de Informatica do SUS (DATASUS) do numero total de mulheres, do ano de
2000 a 2012 (intervalo de tempo maximo permitido pelo sistema) e nimero de mulheres que
vivem com HIV/Aids agregadas por Municipios (Duque de Caxias, Niterdi e Rio de Janeiro),
ano de diagnostico (1984 a 2013), sexo (feminino) e faixa etaria (15 a 19 anos até 80 e mais),

cujo resumo € apresentado abaixo.
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Tabela 1 — Estimativas populacionais de mulheres - Rio de Janeiro, Populagéo residente por Municipio e Ano,

periodo de 2000 a 2012.
Municipio 2000-2003 2004-2007 2008-2012
Duque de Caxias 307836 334884 353820
Rio de Janeiro 2532177 2623039 2825025
Niteroi 204707 211462 227087

Fonte: Dados Secundarios - DATASUS.

Tabela 2 - Casos de aids em mulheres identificados no Rio de Janeiro, Frequéncia por Municipio (Res) e Ano
Diagndstico, periodo de 1980 a 2013.

Municipio 1984-1989 1990-1999 2000-2013
Duque de Caxias 11 322 1490

Rio de Janeiro 292 4024 11873
Niteroi 23 307 961

Fonte: Dados Secundarios — DATASUS.

Os municipios escolhidos sdo dispares na rede de atencdo a salde e no tratamento do
HIV/Aids.

O municipio de Niterdi conta com diversos servigos de salude para 0 acompanhamento
das pessoas que vivem com HIV/Aids, dentre elas, quatro policlinicas regionais, uma unidade
basica e trés hospitais. Todos contam com atendimento especializado em infectologia e
constam na lista do SICLOM como unidades dispensadoras de medicamentos. Além disso,
vale destacar que o municipio possui a lei N° 1.722, de 12/04/1999, que assegura aos
portadores de HIV a isengdo de pagamento de tarifas nos transportes coletivos municipais,
mediante apresentacdo do passe livre especial.

Duque de Caxias conta com quatro distritos, cada um com sua particularidade em
relacdo aos servigos de atendimento do HIV/Aids. O primeiro distrito conta com dois servicos
ambulatoriais onde ha o programa de DST/Aids. No segundo ndo ha unidades especializadas,
no terceiro ha uma com infectologia e no quarto uma unidade com o programa especializado.
Dentre essas unidades, duas sdo dispensadoras de medicamentos. O Municipio ndo conta com
uma lei especifica para gratuidade no transporte, porém, ha uma Lei do Governo do Estado do
Rio de Janeiro de gratuidade em barcas, metr6, 6nibus e vans intermunicipais e trens, o
chamado Vale Social, e 0 municipio de Duque de Caxias encontra-se na lista de conveniados

com o beneficio.
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No municipio do Rio de Janeiro, o tratamento da aids se d& em unidades de salude das
redes secundéria e terciaria de atencdo, e é desenvolvido por especialistas, em geral,
infectologistas. Hoje, com o0 avanco da terapéutica trazendo grande reducdo da morbidade e
mortalidade, com a simplificacdo do tratamento antirretroviral e o aumento significativo da
sobrevida dos individuos com aids, associados a grande ampliacdo da rede priméria, ocorreu a
redefinicdo do desenho da Linha de Cuidado da aids. Sendo assim, os pacientes com
HIV/Aids que apresentem condicfes de acompanhamento na rede primaria, com quadros
clinicos estaveis, serdo atendidos nas unidades primarias de saude e clinicas da familia, e 0s
servicos de referéncia da rede secundaria acompanhardo os pacientes que realmente
necessitem de atencéo especializada (Protocolo para Introducdo do Atendimento ao HIV/Aids
na Rede Primaria de Saude do Municipio do Rio de Janeiro, 2013). Além disso, de acordo
com a lista do SICLOM, o municipio conta com 46 unidades dispensadoras de medicamentos.
Ha também a lei n® 3167, de 27 de dezembro de 2000, que disciplina a Bilhetagem Eletronica
nos servigos de Transporte Publico de Passageiros do Municipio do Rio de Janeiro, incluido o
exercicio das gratuidades legalmente instituidas.

Os Municipios foram escolhidos por conveniéncia, pois ha uma parceria do LEPPA
DST/Aids com as ONGs e movimentos escolhidos.

A amostra foi calculada a partir da formula utilizando o grau de confianca de 95%
(z=1,96, valor obtido da distribuicdo t de Student), prevaléncia (p) de 0,05 obtida através da
divisdo do numero de mulheres que vivem com HIV/Aids (18671) pelo nimero total de
mulheres (3489090) (o p encontrado através desta divisdo foi de 0,004, todavia, utilizou-se
um valor maior para garantir que a pesquisa seja valida no caso de ser encontrada uma
prevaléncia real maior que a fornecida pelos dados do DATASUS), e um erro amostral
toleravel de 0,05 (5%). A partir disso, foi encontrado um n de 73. Foi acrescido ao tamanho
da amostra um valor de 20% para garantir que as perdas por qualquer motivo ndo provoquem

diminuig&o do n encontrado, chegando ao total de 87.

4.4 Coleta de dados

No seguimento quantitativo, a estratégia adotada para a coleta de dados foi a de
aplicacdo do questionario (ANEXO A), estruturado com perguntas abertas e fechadas,
utilizado para avaliar a ades&o a terapia antirretroviral (CEAT-VIH).

CEAT-VIH é um instrumento de autoinforme com 20 perguntas que em seu conjunto

avaliam o grau de adesdo ao tratamento antirretroviral. Aplicavel a pacientes adultos com
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infeccdo pelo HIV, é uma ferramenta rapida e simples de administrar, e fcil para o paciente
responder. Além disso, tem carater multidimensional, pois abarca os principais fatores que
podem modular o comportamento de adesdo ao tratamento (REMOR, 2007).

Os itens incluem as seguintes dimensdes:

a) Adesdo ao tratamento - inclui as seguintes varidveis: adesdo na ultima semana; apoio
geral a partir do inicio do tratamento; a adesdo para agendar tomar a medicacéo;
avaliacdo do paciente de seu grau de adesdo; e lembranca dos nomes dos
medicamentos incluidos no tratamento.

b) Fatores que modulam a adesdo ao tratamento - foram considerados estes: historico da
ndo adesdo; interacdo meédico-paciente; crencas do paciente; a avaliacdo da gravidade
dos efeitos secundarios associados com a administracdo de medicamentos; avaliacdo
do grau de informacdo sobre medicamentos; satisfacdo com a ingestdo da medicacgéo;
a percepcao de melhoria da salde desde o inicio do tratamento; e a utilizacdo de

estratégias para se lembrar de tomar drogas.

A adaptacdo brasileira do questionario foi realizada pelo proprio autor em parceria
com o Centro Municipal de Atendimento as DST/Aids de Porto Alegre. A versdo em
portugués do CEAT-VIH foi validada mediante o procedimento de tradugédo e retraducao
(forward-backward translation) por especialistas bilingues portugués-espanhol de forma
independente. A pontuacdo total é obtida pela soma de todos os itens (valor minimo possivel
17, valor méximo possivel 89). De acordo com a somatdria dos pontos obtidos, sdo definidos
trés graus de adesdo, sendo: baixa/insuficiente <74 pontos; boa/adequada de 75 a 79 pontos e
estrita > 80 pontos (REMOR, 2007; SOUSA, 2011).

O questionario foi utilizado na integra, de forma impressa, e apds o preenchimento das
respostas pelo participante, foi possivel obter a pontuacdo total do instrumento. O uso foi
autorizado pelo proprio autor (ANEXO B).

No seguimento qualitativo, foi utilizado um roteiro semiestruturado com perguntas
abertas e fechadas. O instrumento apresentou uma breve caracterizagéo e abordou a percepgéo
da mulher em relacdo a ades&o ao tratamento (APENDICE C)

As entrevistas foram gravadas em meio magneético e transcritas na integra para

posterior analise. Tal instrumento foi aplicado a todas as mulheres participantes. Os dados
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coletados foram utilizados exclusivamente pela pesquisadora, com o objetivo cientifico,
podendo ser divulgado por meio de publicacdes em periddicos ou eventos cientificos.

A coleta de dados teve inicio em julho de 2014 com a realizacdo do teste piloto
(APENDICE B) visando a adequacdo do instrumento do estudo. Foram entrevistados trés
participantes escolhidos aleatoriamente. Com base nos dados encontrados no teste, foi
elaborado o formulério definitivo (APENDICE C), no qual foi inserido o conceito de ades&o
encontrado no site do Departamento de DST, aids e hepatites virais.

ApOls esta etapa, deu-se inicio a coleta de dados que ocorreu de 08/08/2014 a
18/12/2014. No Grupo Pela Vidda/Niteroi, os dados eram coletados toda segunda-feira. As
mulheres eram abordadas na recep¢do ou eram encaminhadas ap6s consulta juridica. No
projeto Reiki e floral, a coleta ocorria toda terca-feira antes ou depois da consulta de
enfermagem e aplicacdo das terapias complementares. No que tange ao MNCP, a entrevista
ocorria apo6s a reunido do movimento na sede do GPV/RJ. Na AMIRES, os dados eram
coletados nas reuniGes promovidas pela ONG, além de encontros marcados com a pastoral da
aids local. No SAE, as participantes eram abordadas na sala de espera e a entrevista era
realizada antes ou apds consulta com o infectologista.

Um exemplar do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE
A) foi assinado previamente pelas participantes do estudo. Todas receberam esclarecimento
prévio acerca da pesquisa, respeitando sua autonomia.

No primeiro momento, aplicou-se o formulario para caracterizacdo do participante. No
segundo momento, foram feitas as perguntas referentes a adesdo e, em seguida, a
autoaplicacdo do questionario que mede o grau de adesdo. Buscou-se tratar as mulheres com
dignidade, respeita-las, bem como amparé-las em suas fragilidades e vulnerabilidades.

4.5 Andlise dos dados

Os dados qualitativos foram tratados e analisados utilizando-se a anélise temaética
proposta por Laurence Bardin. Segundo Bardin (2011), a analise tematica é uma das formas
que melhor se adequou a investigacdes qualitativas. Como propde a mesma autora, trés etapas
constituem a aplicacdo desta técnica de analise: (1) Pré-analise; (2) Exploracdo do material;
(3) Tratamento dos resultados e interpretagéo.

A Pré-analise se inicia com a realiza¢do de uma atividade conhecida como “leitura
flutuante”, atividade esta que objetiva gerar impressdes iniciais acerca do material a ser

analisado. Na Exploracdo do material, codificam-se as informagdes contidas no material e no
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Tratamento dos resultados e interpretacdo serdo analisados os dados obtidos, “o analista,
tendo a sua disposicdo resultados significativos e fiéis, pode entdo propor inferéncias e
adiantar interpretacdes a proposito dos objetivos previstos, ou que digam respeito a outras
descobertas inesperadas”.

Para a analise dos dados quantitativos, utilizou-se o programa estatistico Epi Info®
versdo 3.5.2. Foram identificados os percentis associados a pontuacdo do questionério direto a
fim de avaliar a distribuicdo dos escores na amostra e determinar o ponto de corte ideal para a
populacdo em estudo. O software identificou a tabela de frequéncia da pontuacédo total do
questionario e estatisticas descritivas: média, mediana, moda, desvio padrdo, pontuacdo
minima e méaxima observada. Para elaboragdo dos graficos, utilizou-se o programa Excel®

versao 2010.

4.6 Aspectos éticos

O estudo atendeu as prerrogativas da Resolucdo CNS — 466/12, que incorpora, sob a
otica do individuo e das coletividades, referenciais da bioética, tais como, autonomia, néo
maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade, dentre outros, e visa a assegurar os direitos e
deveres que dizem respeito aos participantes da pesquisa, & comunidade cientifica e ao
Estado.

A pesquisa foi submetida & apreciacdo e aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) da Escola de Enfermagem Anna Nery em abril de 2014, sendo aprovada conforme
parecer n® 715.271 de 08 de julho de 2014. Com a necessidade de ampliar o cenario de coleta,
em setembro, a pesquisa foi novamente submetida ao CEP, sendo aprovada pelo parecer
863.638 de 02 de novembro de 2014. Entende-se que esta etapa é de extrema relevancia, visto
qgue ha necessidade do CEP revisar o protocolo utilizado no estudo para preservar a
integridade e dignidade dos sujeitos participantes. No mesmo periodo de avaliacdo do comité,
foi realizado contato com as instituicOes e obteve-se autorizagdo assinada pelos respectivos
responsaveis autorizando a coleta de dados.

Com o intuito de atender as normas da Resolucdo 466/12, o TCLE foi assinado em
duas vias, sendo que uma via ficou com o participante e a outra com o pesquisador. Além
disso, para atender aos requisitos éticos e legais estabelecidos para pesquisas que envolvem
seres humanos, foi garantido ao participante o sigilo de suas informacfes pessoais e

identificacdo; para o anonimato dos nomes, foi utilizado pseuddnimo.
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Os participantes do estudo foram voluntarios, portanto, ficaram livres de qualquer
dano ou prejuizos a si proprios caso viessem a desistir de participar desta pesquisa.
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Capitulo V
RESULTADOS

5.1 Caracterizacgdo dos Participantes

No periodo de agosto a dezembro de 2014, foram entrevistadas 87 mulheres adultas,
que vivem com HIV/aids, em acompanhamento ambulatorial no minimo seis meses,
frequentadoras de ONGs dos Municipios de Duque de Caxias, Niteroi e Rio de Janeiro ou
atendidas no servico de atendimento especializado (SAE) do Hospital Escola Sdo Francisco
de Assis (HESFA). A tabela 3 mostra as principais caracteristicas sociodemogréficas da
populacdo estudada. Destas, 49,4% se encontram na faixa etéria de 46 a 60 com mediana de
51,0 e média de 51,8 anos, todas sdo heterossexuais, predominantemente pardas (47,1%).
Questionadas sobre o grau de escolaridade, 32 mulheres (36,8%) tinham Ensino Fundamental
incompleto. Com relacdo a situacdo conjugal, 27 participantes (31,0%) declararam ser
solteiras. Quanto a renda familiar, a maioria das mulheres (48,3%) informou rendimento entre
501 e 1500 reais. No que tange a religido, 41, 4% declararam ser

protestante/evangélica/cristd, seguida de 37,9% catolicas.

Tabela 3: Caracteristicas sdcio demograficas de 87 mulheres vivendo com HIV/aids dos Municipios de Duque
de Caxias, Niterdi e Rio de Janeiro, agosto a dezembro de 2014.

Variavel N %
Faixa Etaria
18 a 30 anos 10 11,5
31 a 45 anos 25 28,7
46 a 60 anos 43 49,4
Mais de 60 anos 9 10,3
Raca/Cor
Branca 23 26,4
Amarela 2 2,3
Parda 41 471
Preta 20 23,0
Indigena 1 1,1
Escolaridade
Nenhum 1 1,1
Ensino Fundamental incompleto 32 36,8
Ensino Fundamental completo 12 13,0
Ensino Medio incompleto 7 8,0
Ensino Médio completo 20 23,0

Ensino Superior incompleto 7 8,0
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Ensino Superior completo 7 8,0
Pds-graduacdo completa 1 1,1

Situacdo Conjugal

Casada 16 18,4
Unido Estavel 14 16,1
Divorciada 15 17,2
Vilva 15 17,2
Solteira 27 31,0
Renda Familiar
Até 500 reais 10 11,5
Entre 501 e 1.500 reais 42 48,3
Entre 1.501 e 2.500 reais 19 21,8
Entre 2.501 e 3.500 reais 8 9,2
Entre 3.501 e 4.500 reais 4 4,6
Mais de 4.500 reais 4 4,6
Religido
Catolica 33 37,9
Protestante/Evangélica/Crista 36 41,4
Espirita 9 10,3
Nao tem 2 2,3
Outra 7 8,0

Fonte: Dados Primarios.

5.2 Adesdo das mulheres ao tratamento antirretroviral

O questionario CEAT-VIH para a avaliacdo da adesdo ao tratamento antirretroviral
verifica 0 grau de adesd@o das pessoas que vivem com HIV/Aids. Ele foi impresso, aplicado
individualmente, com supervisao dos pesquisadores. Ap6s codificacdo das respostas, obteve-
se a pontuacdo total, que é um indicador da adesdo global ao tratamento. O gréafico 10 mostra
a distribuicdo da medida do grau de adesdo mensurada pelo CEAT-VIH. Das 87 mulheres
entrevistadas, 49,4% obtiveram uma pontuacdo abaixo de 74, sendo definida como
baixa/insuficiente. Em contrapartida, 27,6 % obtiveram uma pontuacdo acima de 80,

indicando adesdo estrita.
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M Baixa/Insuficiente
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Gréfico 10: Distribuigdo da medida do grau de adesdo mensurada pelo Questionario para Avaliagdo da Adeséo
ao Tratamento Antirretroviral (CEAT-VIH) em 87 mulheres vivendo com HIV/Aids dos municipios de Duque
de Caxias, Niterdi e Rio de Janeiro, agosto a dezembro de 2014.

Fonte: Dados Primarios.

A tabela 4 faz referéncia a analise bivariada de fatores sociodemograficos associados a
ndo adesdo a terapia antirretroviral. Foi considerado como variavel dependente o grau de
adesdo medido pelo CEAT-VIH. Das 43 mulheres com adesdo considerada baixa/insuficiente,
41,9% encontram-se na faixa etaria entre 46 e 60 anos, predominantemente brancas (37,2%) e
Ensino Médio incompleto (37,2%). Quando questionadas sobre o trabalho, 55,8% das que
possuem baixa adesdo referiram situacdo empregaticia, todavia, 58,3% ndo revelaram o
diagnostico em seus respectivos trabalhos. Com relacdo a renda, a maioria (53,5%) das nao
aderentes estdo na faixa entre 501 e 1500 reais.

Considerou-se como nivel de significancia o p < 0,05. Sendo assim, nenhuma das
variaveis analisadas resultaram em um valor significativo.

No que diz respeito a andlise bivariada entre os fatores relacionados a infeccdo pelo
HIV e associados a ndo adesdo a terapia antirretroviral (tabela 5), os resultados mostram que a
maior parte das mulheres com adesdo baixa/insuficiente teve seu diagnostico na idade entre
31 e 45 anos. O mesmo se repete no grau de adesdo boa/adequada (50,0%) e estrita (54,2). No
que tange a revelacdo do diagndstico, em todos os graus, a maior parte delas referiu contar
sobre a soropositividade a alguém (81,4%, 95,0% e 95,8%, respectivamente).

Nesta analise, também foi considerado como nivel de significancia o p<0,05. Portanto,
a unica variavel analisada com resultado abaixo do citado foi a relacionada ao beneficio
recebido pelas mulheres. O valor de p calculado foi de 0,008, o que indica grande relacdo

entre a variavel beneficio e o grau de adesdo a terapia antirretroviral.
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Tabela 4: Analise bivariada de fatores que interferem na adeséo aos antirretrovirais, considerando o grau de adesdo medido pelo Questionario para Avaliagdo da Adesdo ao
Tratamento Antirretroviral (CEAT-VIH) aplicado em 87 mulheres vivendo com HIV/Aids dos municipios de Duque de Caxias, Niterdi e Rio de Janeiro, agosto a dezembro

de 2014.
Adesédo medida pelo escore CEAT-VIH Baixa/Insuficiente Boa/Adequada Estrita p
Caracteristicas
N % N % N %

Faixa etaria 0,4

18 a 30 anos 8 18,6 2 10,0 - -

31 a 45 anos 13 30,2 6 24,0 6 24,0

46 a 60 anos 18 41,9 10 50,0 15 62,5

Mais de 60 anos 4 9,3 2 10,0 3 125
Total 43 100 20 100 24 100
Raca/cor 0,1

Branca 16 37,2 3 15,0 4 16,7

Amarela 2 47 - - - -

Parda 14 32,6 12 60,0 15 62,5

Preta 11 25,6 5 25,0 4 16,7

Indigena - - - - 1 42
Total 43 100 20 100 24 100
Escolaridade 0,7

Nenhum 1 2,3 - - - -

Ensino Fundamental Incompleto 16 37,2 8 40,0 8 333

Ensino Fundamental Completo 7 16,3 1 5,0 4 16,7

Ensino Médio Incompleto 3 7,0 3 15,0 1 42

Ensino Médio Completo 8 18,6 4 20,0 8 333

Ensino Superior Incompleto 4 9,3 1 5,0 2 83

Ensino Superior Completo 4 9,3 2 10,0 1 42

Pds-Graduacdo Completa - - 1 5,0 - -



Total

Situacdo Conjugal

Casada
Unido Estavel
Divorciada
Vilva
Solteira

Total

Tem parceiro?
Sim
Né&o

Total

Ele sabe?
Sim
Nao
Total

Trabalha?
Sim
Néo

Total

Alguém sabe?
Sim
Nao

Total

27
16
43

22

27

24

19
43

10
14
24

100

23,3
14,0
14,0
18,6
30,2
100

62,8
37,2
100

81,5
18,5
100

55,8
44,2
100

41,7
58,3
100

20

N
o OO~

20

oo

10
10
20

[EEN

100

50
20,0
25,0
10,0
40,0
100

55,8
45,0
100

72,7
27,3
100

50,0
50,0
100

10,0
90,0
100

100

20,8
16,7
16,7
20,8
25,0
100

45,8
54,2
100

81,8
18,2
100

70,8
29,2
100

29,4
70,6
100

0,7

0,4

0,8

0,3

0,1
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Renda
Até 500 reais
Entre 501 e 1.500 reais
Entre 1.501 e 2.500 reais
Entre 2.501 e 3.500 reais
Entre 3.501 e 4.500 reais
Mais de 4.500 reais
Total

Religido
Catolica
Protestante/Evangélica/Crista
Espirita
Né&o tem
Outra

Total

16,3
53,5
14,0
7,0
4,7
4,7
100

32,6
46,5
9,3
2,3
9,3
100

60,0
25,0
15,0

100

55,0
35,0
50
5,0

100

NNDNOONW

N
S

Rw'i »oow

12,5
29,2
33,3
8,3
8,3
8,3
100

33,3
37,5
16,7

12,5
100

0,2

0,5

Fonte: Dados Primarios.
*Nivel de significncia: p<0,05.
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Tabela 5: Analise bivariada de fatores relacionados a infeccao pelo HIV que interferem na adesdo aos antirretrovirais, considerando o grau de adesédo medido pelo
Questionario para Avaliacdo da Adesdo ao Tratamento Antirretroviral (CEAT-VIH) aplicado em 87 mulheres vivendo com HIV/Aids dos Municipios de Duque de Caxias,
Niterdi e Rio de Janeiro, agosto a dezembro de 2014.

Adesao medida pelo escore CEAT-VIH Baixa/lnsuficiente Boa/Adequada Estrita p
Variaveis
N % N % N %

Idade do diagndstico 0,5

Transmissao vertical 5 11,6 1 5,0 - -

16 a 30 anos 12 27,9 6 30,0 5 208

31 a 45 anos 20 46,5 10 50,0 13 54,2

46 a 60 anos 6 14,0 1 4,2 1 11

Mais de 60 anos - - 1 4,2 1 11

Total 43 100 20 100 24 100
Revelou a alguém? 0,1

Sim 35 81,4 19 95,0 23 95,8

Né&o 8 18,6 1 5,0 1 42

Total 43 100 20 100 24 100
Recebe Beneficio? 0,008

Sim 41 95,3 14 70,0 17 70,8

Né&o 2 4,7 6 30,0 7 292

Total 43 100 20 100 24 100

Fonte: Dados Primarios.
*Nivel de significncia: p<0,05.
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Os gréficos 11 e 12 representam o nimero de antirretrovirais utilizados pelas mulheres
e o0 tempo total de uso, respectivamente. Os resultados mostram uma maior concentracdo de
esquemas com dois ou trés medicamentos e um tempo de seis a 10 anos. Além disso,
observou-se que um grande numero de mulheres ndo lembra quais sdo os medicamentos que
faz uso. Muitas referiram ndo lembrar o nome, mas sinalizavam caracteristicas referentes aos

comprimidos, como formato e cor.

60
50 -
m N3do lembra
40 -
30 - m2a3
antirretrovirais
20 -
m4ab
10 - antirretrovirais
0 -
Numero de ARV prescritos

Grafico 11: Numero de drogas antirretrovirais utilizadas por mulheres a época da entrevista, municipios de
Dugque de Caxias, Niteroi e Rio de Janeiro, agosto a dezembro de 2014.
Fonte: Dados Primarios.

35
30
25 B Menos de 1 ano
20 - m1a5anos
15 - H6a1l0anos
10 - m1lail5anos
s M Mais de 15 anos
O .
Tempo de uso dos ARV

Gréfico 12: Tempo total de uso dos antirretrovirais das mulheres a época da entrevista, municipios de Duque de
Caxias, Niter6i e Rio de Janeiro, agosto a dezembro de 2014.
Fonte: Dados Primarios.
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5.3 Adesédo ao tratamento de mulheres vivendo com HIV/aids: Uma andlise qualitativa

Apos a analise e exploracdo do material, foi realizada a categorizacdo através do
desmembramento das falas em unidades. Foram estabelecidas quatro categorias com suas
respectivas subcategorias, como mostra o quadro abaixo. Vale ressaltar que, a ordem segue a

frequéncia com que as falas foram encontradas.

Quadro 1: Categorias e subcategorias segundo Analise tematica proposta por Bardin a partir das falas de
mulheres vivendo com HIV/Aids dos municipios de Duque de Caxias, Niterdi e Rio de Janeiro, agosto a
dezembro de 2014.

Categorias Subcategorias

- Fazer uso da medicacéo corretamente;
i - Alimentaco saudavel e prética de
Adesdo atividade fisica;

- Medidas de prevencdo;

- Assiduidade as consultas.

- Acesso a medicacdo (numero de doses
diarias, horarios adequados);

- Aceitacao da condicdo soroldgica e
desejo pela vida;

- Vinculo com o médico;

- Religiosidade.

Fatores que facilitam a adeséo

- Preconceito;

- Efeitos colaterais da medicacao;

- Incluir a medicacdo nas atividades
diarias;

-Alteracao de humor;

- Caréncia de rede social de apoio;

- Deslocamento local de moradia/servigo
de salde.

Fatores que dificultam a adeséo

-Facilidade/apresentacdo dos
medicamentos;

- Tranquilidade;

- Importéncia de cuidar de si e melhorar a
autoestima;

- Concessao de beneficios previdenciarios
e sociais;

- Acompanhamento multidisciplinar;

- Descoberta da cura.

Sugestdes para melhorar a adesao
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Capitulo VI
DISCUSSAO DOS RESULTADOS

6.1 Caracteristicas sociodemograficas das mulheres vivendo com HIV/aids

Os resultados obtidos no estudo demonstram uma concentragéo (49,4%) de mulheres
na faixa etéria de 46 a 60 anos. Segundo o Ministério da Salde, a razdo de sexo varia de
acordo com a faixa etaria; entre os mais jovens (13 a 19 anos), existem 30% a mais de homens
que mulheres notificadas com aids (razdo de sexo de 13 casos em homens para cada 10 casos
em mulheres) no ano de 2013. Entre os individuos com 20 anos ou mais, observa-se que, a
medida que aumenta a idade, a razdo de sexo diminui, indicando que ha uma participacdo
maior dos homens entre 0s mais jovens e uma maior participacdo das mulheres entre 0s mais
velhos. Diversos estudos desenvolvidos com pessoas vivendo com HIV/Aids também referem
predominancia da faixa etaria entre 30 e 60 anos (SANTOS, 2011; GONCALVES; FELIX;
PEREIRA, 2012; BRASIL, 2014).

Este cenario pode estar associado ao aumento da expectativa de vida das pessoas que
vivem com HIV/Aids por conta da terapia antirretroviral altamente potente (HAART). A
propria evolugdo da TARV tem concedido aos pacientes diagnosticados em idades mais
jovens a sobrevivéncia até idades mais avancadas, explicando em parte esta tendéncia ao
envelhecimento na epidemia (TORRES, 2012).

Com relacgdo a raca, observou-se um maior nimero de mulheres que se autodeclararam
pardas (47,1%). Estes dados corroboram com o boletim epidemioldgico, o qual sinaliza um
aumento significativo na proporcao de casos entre individuos autodeclarados como pardos e
uma queda na propor¢do de brancos. Além disso, comparando-se a distribuicdo proporcional
dos casos de aids segundo raca/cor por sexo, desde 2004 até 2013, percebe-se que ndo existe
diferenca estatisticamente significativa nas proporcdes de brancos, amarelos, pardos e
indigenas segundo sexo, exceto entre 0s pretos, nos quais a propor¢do de homens é inferior a
de mulheres. Em 2013, foi verificado que 9,7% dos casos de aids notificados no Sistema de
Informacéo de Agravos de Notificagcdo (SINAN) entre homens eram em pretos, enquanto que
entre as mulheres esse percentual foi de 11,7%. Nesse mesmo ano, as proporgdes entre as
racas branca, amarela, parda e indigena, no total dos casos, foram de 44,5%, 0,4%, 44,3% e
0,3%, respectivamente (BRASIL, 2014).

Com relacdo ao grau de escolaridade das mulheres, houve predominio do ensino

fundamental incompleto e completo (51,6%). Atualmente, o perfil da aids no Brasil
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caracteriza-se pelo baixo nivel de escolaridade e pauperizacdo da doenca. De acordo com
Felix (2012), o aumento da proporcdo de casos em pessoas com menor nivel escolar
denomina-se pauperizacdo. Nesse contexto, considera-se a escolaridade como marcador da
situacdo socioecondmica.

Existem varios estudos cujos resultados, da baixa escolaridade, vdo ao encontro do
observado. O baixo nivel de escolaridade detectado torna-se relevante ao passo que a
conscientizacdo sobre a enfermidade requer um nivel satisfatorio de escolaridade. Uma
possivel explicagdo ¢ que populagdes com “mais anos de estudo tém maior acesso a
informacgdo, métodos de prevengdo e consciéncia do impacto positivo do tratamento na
evolucdo clinica da doenga” (ALMEIDA, 2011; LIBRELOTTO; PIERI, 2012; CASTRO,
2013;).

No que que diz respeito a renda familiar, observou-se maior concentracdo entre 501 e
1500 reais (48,3%). Esta variavel tem grande relevancia no tratamento para HIV/Aids, uma
vez que as pessoas que vivem com a doenca e fazem uso de antirretrovirais necessitam de
uma alimentacdo balanceada e adequada, além de outros cuidados recomendados, que por
conta da baixa renda torna-se inviavel segui-los. A renda esta entre os indicadores mais
importantes para mensurar o nivel socioecondmico associado a satde. Este é primordial para
a manutencdo da adesdo ao tratamento. As dimensfes socioecondmicas interferem no viver
com HIV/Aids, pois as medicagdes exigem alimentacdo de boa qualidade, e as consultas de
rotina demandam tempo, bem como recursos financeiros para transporte, medicacdes extras e
manutencdo do lar (FELIX, 2012).

Com relacéo a religido, verificou-se um equilibrio entre protestante/evangélica/crista
(41,4%) e catolica (37,9%). A religiosidade é um aspecto importante para as pessoas
soropositivas enfrentarem o tratamento. A fé irrestrita em Deus é um dos pilares que viabiliza
a crenca de protecdo contra doengas como a aids, pois a ligacdo com o sagrado sempre trouxe
conforto e esperanca em situacOes de enfermidade, sobretudo para populacGes menos
abastadas economicamente (CARNEIRO, 2009).

Quanto a situacdo conjugal, a distribuicdo percentual ndo variou em grandes
proporcdes, porém, ainda € mais evidente o numero entre mulheres solteiras (31,0%). Em
casadas o indice é de 18,4% e em unido estavel de 16,1%. Ambas as situacdes demandam
particularidades e atencdo. O predominio do estado civil solteira sugere que os meétodos de
prevencdo ndo estdo sendo eficazes. Por outro lado, o nimero de mulheres casadas ou em

unido estavel encontrado pode estar relacionado a dificil negociacdo do uso do preservativo
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com seus parceiros, fato que torna as mulheres mais suscetiveis as doencas sexualmente
transmissiveis. A situagdo da infecgdo remete a condi¢do feminina, referindo-se a submisséo e
dependéncia de seus parceiros e ao amor como elementos integrantes da identidade feminina

que impedem ac¢es preventivas (FELIX, 2012).

6.2 Grau de adesd@o a Terapia Antirretroviral

Das mulheres entrevistadas, 49,4% apresentaram uma adesao baixa/insuficiente, o que
significa que obtiveram uma pontuacéo total abaixo de 74. Este é considerado um valor alto,
uma vez que a adesdo é fundamental para a eficacia na inibi¢do do ciclo de reproducéo do
HIV e, consequentemente, para a supressao virologica e preservacao do sistema imunolégico
de pessoas infectadas. Segundo o manual de adesdo ao tratamento para pessoas vivendo com
HIV e aids, a adesdo ao tratamento assume importancia crucial diante da perspectiva de uma
vida longa e com qualidade. Estudos indicam que a eficicia do tratamento, expressa nos
niveis de supressao viral, exige que o uso do esquema terapéutico deva ser igual ou superior a
95% das doses prescritas (BRASIL, 2008).

Em contrapartida, a partir dos resultados encontrados, observou-se que apenas 27,6%
das mulheres possuem adesdo estrita, ou seja, apresentaram uma pontuacao total acima de 80.
Este dado é considerado baixo, pois ao contrario da adesdo, a ndo adesdo pode estar
relacionada a uma das principais causas de falha terapéutica. Sdo varios os fatores que
interferem direta ou indiretamente na adesdo ao tratamento de pessoas que vivem com
HIV/Aids. Fatores estes que podem estar relacionados as condi¢des de vida do individuo, ao
tratamento e sua expectativa em relagéo a este e a infeccdo pelo HIV.

A partir do cruzamento dos dados sociodemograficos das mulheres com o grau de
adesdo ao tratamento antirretroviral, percebeu-se uma maior concentracdo na faixa etaria entre
46 e 60 anos. Um estudo realizado com pacientes vivendo com HIV/Aids atendidos pelo
Sistema Unico de Saude, a partir de teste estatistico, mostrou que ndo ha associagio entre a
adesdo ao tratamento e a faixa etaria (RESENDE, 2012). Todavia, sabe-se que pode haver
associacdo explicativa nos dois extremos (criancas e idosos). Além disso, para doencas
crbnicas em geral, a adesdo parece aumentar com a idade. Tal fato é afirmado por Pereira
(2012) cujos estudos revelam que em tais doengas, a exemplo do HIV/aids, a adesdo aumenta
com a idade, exceto para pessoas acima dos 75 anos. Isso se deve, provavelmente, a presenca

de maltiplas doengas e complexos regimes terapéuticos decorrentes da idade. Por outro lado,
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as pessoas mais jovens tendem a ser menos aderentes devido a dificuldade em conciliar a
terapia com seus modos de vida.

O mesmo pode-se dizer em relacdo a maior concentracdo de brancas e pardas
encontradas, uma vez que ndo ha associacdo significativa entre a raca e a adesao a terapia
antirretroviral. Porém, um estudo realizado em Belo Horizonte e Recife, comparou perfis de
vulnerabilidade feminina ao HIV/Aids com brancas e negras e evidenciou que as mulheres
negras tém menor acesso a escola e possibilidades mais limitadas no mercado de trabalho, o
que consequentemente aumenta sua vulnerabilidade a infeccdo pelo HIV (MIRANDA-
RIBEIRO, 2010).

Quanto a escolaridade, observou-se que das 43 mulheres com adesdo
baixa/insuficiente, 37,2% possuem apenas 0 Ensino Fundamental incompleto, fator que pode
interferir de forma significativa no tratamento. A baixa escolaridade pode trazer prejuizos a
adesdo devido as dificuldades de acesso e interpretacdo de informacfes referentes ao
tratamento e sua importancia. O grau de escolaridade tem se apresentado como um fator
importante para 0 sucesso do tratamento, pois quanto maior o nivel escolar, maior é a
compreensdo de informacgbes referentes ao HIV e aos cuidados de saude. Pacientes com
Ensino Fundamental incompleto apresentam grande probabilidade de n&o realizar a terapia
adequadamente em comparacdo aos que possuem o Ensino Fundamental completo
(ALMEIDA, 2010; PADOIM, 2012).

Com relacdo a situacdo conjugal, os resultados demonstram que, das mulheres com
menor grau de adesdo, ha prevaléncia de solteiras (30,2%), seguido por (23,3%) casadas.
Ambos os resultados podem ter associacdo com a adesdo, porém de maneiras diferentes.
Quando a mulher € solteira, ela se torna mais vulneravel e acaba por ndo realizar a TARV,
pois estudos associam a falta de suporte social e emocional como um dos motivos para o
abandono do tratamento. Em contrapartida, pode-se inferir que as casadas, por estarem
inseridas em um contexto familiar afetivo, recebem suporte social e emocional no contexto da
aids (PADOIM, 2012; PEREIRA, 2012).

Outro aspecto importante que influencia a adesdo refere-se a situacdo laboral. Das
entrevistadas e com baixo grau de adesdo, 55,8% referiram trabalhar. Além disso, foram
questionadas sobre o compartilhamento do diagnostico no local de trabalho e, destas com
vinculo empregaticio, 58,3% afirmaram n&o revelarem sua sorologia neste ambiente. Sdo
varias as dificuldades relacionadas as responsabilidades de se trabalhar fora e manter o

tratamento. Em estudo realizado sobre quais os fatores que estdo associados a ndo adesao ao



64

tratamento antirretroviral em adultos acima de 50 anos, trabalhar fora mostrou-se um fator
forte para a ndo adesdo, pois 0s pacientes deixavam de tomar a medicacdo no periodo de
trabalho, por causa do medo e preconceito dos colegas diante da possibilidade de revelarem
sua condicdo sorologica (PADOIM, 2011).

Um dos tipos de discriminagdo mais comuns vividos por portadores de HIV ocorre no
local de trabalho, seja no processo de contratacdo, seja em demissfes sem justa causa. Com a
exigéncia do uso das medicagdes, torna-se dificil esconder ou explicar o tratamento
(GALVAO, 2011). A responsabilidade com o trabalho e as dificuldades financeiras podem ser
mais importantes, do ponto de vista da pessoa que vive com HIV, do que a necessidade de
cuidar de sua saude. Além disso, um agravo a saude pode produzir limitacbes que, com
frequéncia, repercutem nas atividades profissionais e, consequentemente, na sobrevivéncia
das pessoas. Assim, a doenca pode representar uma incapacidade para o trabalho e nao
somente um dano ao corpo (SANTQOS, 2011).

Além do nivel de escolaridade e da ocupagdo, a renda também € um indicador que
interfere na adeséo. Das 43 mulheres com baixo grau de adesdo, 53,5% informaram possuir
renda entre 501 e 1500 reais. O aumento do numero de casos de aids na populacdo de baixa
renda é preocupante, pois as mesmas desigualdades que aumentam a vulnerabilidade para a
infecgdo pelo HIV também levam a diminuicdo do acesso aos servicos de salde e afetam
negativamente a evolucdo da doenca. Ressalta-se que pobreza ndo se limita a aspectos
financeiros, mas esta diretamente relacionada a exclusdo, a precariedade de acesso aos bens e
aos servicos existentes na sociedade. No que se refere a TARV, sabe-se que escolaridade e
renda sdo importantes fatores de ndo adesédo (BRASIL, 2008).

Da mesma forma que a realizagdo da TARV sofre influéncia de fatores
sociodemogréaficos, a ndo adesdo ou interrupcdo do tratamento também pode estar relacionada
com tais questdes. Além disso, destaca-se as dificuldades inerentes ao tratamento, a
complexidade da vida de quem vive com o HIV/Aids, os contextos desfavoraveis, o limitado
acesso a terapia pelas populagcbes marginalizadas e a falta de intervencdes eficazes que
ajudem as pessoas a manterem niveis adequados de adesdo. Por isso, é importante reconhecer
gue a adesdo é um ato de carater dindmico, que deve ser continuamente estimulado para se
obter éxito. Dificuldades relacionadas ao contexto de pobreza dos individuos podem restringir
a capacidade destes de sustentarem o tratamento (SANTOS 2011; PEREIRA, 2012).

Por fim, destacamos como fator importante ndo sé para a adesdo, mas para 0 viver

com HIV: a religido. Sabe-se que a religiosidade pode ser usada para fortalecer o individuo,
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ajudando-o a enfrentar as dificuldades impostas pela infec¢do. Portanto, devemos estar atentos
para as narrativas das pessoas que buscam os profissionais de salde e estar abertos para todas
as possibilidades dos campos biopsicossociais que podem emergir em suas falas. Cabe aos
profissionais entender como a religiosidade pode surgir de maneira positiva ou negativa na
vivéncia do adoecimento, tentando acolher as angustias dos usuérios, de modo a auxilia-los na
busca de autonomia (FERREIRA, 2012).

No tocante aos fatores relacionados a infeccao pelo HIV que interferem na adesao aos
antirretrovirais, foi realizado o cruzamento dos dados em relacdo a infeccdo considerando o
grau de adesé@o das mulheres entrevistadas. A partir dos resultados, observou-se que em todos
os graus de adesdo, a idade referente ao momento do diagndstico se concentrou na faixa de 31
a 45 anos. O momento do diagnoéstico é de fundamental importancia independentemente da
idade, devido ao impacto gerado na vida da pessoa que passa a descobrir que vive com
HIV/Aids. Por isso, a pratica de aconselhamento é estratégia importante e parte essencial
deste processo. Aconselhamento é um didlogo baseado em uma relacdo de confianca que visa
proporcionar a pessoa condicGes para que avalie seus proprios riscos, tome decisbes e
encontre maneiras realistas de enfrentar seus problemas vinculados as DST/HIV/Aids
(BRASIL, 2006). Muitos pacientes, assim que recebem o diagnostico, explicitam, direta ou
indiretamente, 0s possiveis obstaculos para a adesdo ao tratamento. Essas dificuldades podem
ser minimizadas, ou mesmo evitadas, no processo de aconselhamento pos-teste (BRASIL,
2008).

Outro aspecto pesquisado refere-se ao momento de revelar o diagndstico a alguém.
Foram encontrados dois resultados importantes. Das mulheres com baixo grau de adeséo,
81,4% informaram ter compartilhado o diagnéstico com alguém. E as que tem um maior grau
de adesdo, 95,8%, também revelaram sua sorologia. Por causa das situacdes de preconceito e
discriminacdo que ainda sdo observadas em reacGes a soropositividade, pessoas com
HIV/Aids podem vivenciar momentos de isolamento e restricdo de seus relacionamentos
sociais, com impacto negativo na manutencdo e estruturacdo da rede de apoio. Os usuarios
sem apoio, ou mesmo com suporte insuficiente, de familiares, amigos e/ou pessoas
afetivamente significativas, tendem a apresentar mais dificuldades de adesdo (BRASIL,
2008).

Acredita-se que a revelacdo do diagnostico para a familia e/ ou cdnjuge e para a
sociedade, constitui uma das maiores barreiras dos pacientes, pois além de representar um

desafio pessoal de aceitacdo e enfrentamento, representa uma quebra de preconceitos e de
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inclusdo. A aids é acompanhada por estigmas socialmente construidos, os quais estdo
relacionados com as crencas erroneas sobre a doenca. Portanto, pressupfe-se gque, com 0
diagnostico de aids, o paciente deve aderir corretamente ao tratamento. N&do ocorrendo isso,
ele pode se tornar alvo de diversas criticas e julgamentos por parte tanto de familiares e/ ou
amigos quanto de profissionais da saude (SOUSA, 2013). A existéncia de sistemas de apoio,
seus tipos e sua eficicia sdo aspectos que facilitam a adesdo. A preparacdo do sujeito para a
adesdo a TARV pelos profissionais de saude deve acontecer, principalmente, antes da
prescricdo da medicacdo e no inicio do tratamento e deve incluir uma discussdo sobre as
fontes de apoio disponiveis (SANTOS, 2011).

De todos os cruzamentos de dados realizados, o Unico valor significativo com p=0,008
foi o relacionado a variavel beneficio. Em todos os graus de adesdo, a maioria das mulheres
relatou receber algum tipo de beneficio devido a infeccdo do HIV. Destes, 0 que mais se
destacou foi a gratuidade nos transportes. Alguns estados concedem gratuitamente transporte
coletivo a pessoas que vivem com HIV/Aids (transporte intermunicipal). Por sua vez, alguns
dos municipios possuem legislacdo que isenta a pessoa vivendo com HIV/Aids do pagamento
da tarifa de transporte coletivo urbano (BRASIL, 2008). Segundo Santos (2011), mesmo
quando os sujeitos apresentam um elevado nivel de compromisso com a medicacdo, fatores
econémicos, em particular, o elevado custo de transporte para as visitas mensais ao servico de
salde pode ser um desafio constante para o sucesso do tratamento, quando se trata de uma
populacdo com baixo poder aquisitivo. Os custos com transporte podem ser substanciais,
principalmente para aqueles pacientes que vivem em areas rurais e ainda tem que pagar outras
despesas.

As pessoas que vivem com HIV/aids possuem os mesmos direitos da populagéo geral.
De forma a garantir a atencdo a sua salde e o direito a uma vida digna, destaca-se alguns
direitos em vigéncia no pais: Beneficios assistenciais e previdenciarios, Auxilio-doenca,
Aposentadoria por invalidez, Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), Fundo de Garantia
por Tempo de Servigco (FGTS) e Imposto de Renda (BRASIL, 2008).

Por fim, foram abordados outros dois aspectos referentes ao HIV, o nUmero de drogas
antirretrovirais utilizadas pelas mulheres, bem como seu tempo total de uso. Observou-se
maior concentragdo na faixa de dois a trés medicamentos e um tempo de uso entre seis a 10
anos. A terapia antirretroviral tem por objetivo diminuir a morbimortalidade das pessoas
vivendo com HIV/Aids, melhorando sua expectativa e qualidade de vida. De acordo com o

novo protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para manejo da infeccéo pelo HIV em adultos
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de 2013, o inicio do tratamento deve ser estimulado para todos, na perspectiva de redugdo da
transmissibilidade do HIV, considerando a motivacdo do paciente.

Em pesquisa realizada por Pereira (2012), pbde-se verificar que o tempo de
diagnostico e uso da TARV estdo fortemente relacionados com os fatores sociodemogréaficos
e clinicos, observando-se que quanto maior o tempo do conhecimento do diagnostico bem
como o tempo de uso da TARV, maior a adesdo ao tratamento. Assim, aponta-se para a
importancia do diagndstico precoce, minimizando os riscos e evitando o inicio tardio da
TARV.

Outro aspecto com importante influéncia na adesdo, refere-se a quantidade de
comprimidos impostos por alguns regimes terapéuticos. Segundo o manual de adesdo a
terapia antirretroviral, o fator que pode dificultar a adesdo é a complexidade do regime
terapéutico, que inclui o nimero de doses e de comprimidos que precisam ser ingeridos
diariamente; a forma de armazenamento, como a exigéncia de que o medicamento seja
conservado em baixa temperatura; dificuldade para ingestdo, como medicamentos de
tamanhos grandes; os horarios das doses, que podem conflitar com as rotinas e o estilo de
vida (BRASIL, 2008).

Estudo realizado por Remor (2007) destacou a relacdo inversa entre 0 nimero de
comprimidos receitados e o grau de adesdo identificado pelo questionario, porém, nao
estatisticamente significativo. No entanto, os pacientes que ingeriram maior quantidade de
comprimidos apresentaram carga viral mais alta (relacdo estatisticamente significativa),
podendo indicar possiveis dificuldades no seguimento desta pauta. A diminuicdo do grau de
adesdo e o aumento da carga viral ocorrem explicitamente em individuos com ingestéo igual
ou superior a dez comprimidos. Antecipar que este tipo de tratamento pode constituir risco
para uma adesdo estrita (e, portanto, risco de desenvolvimento de resisténcias ao farmaco)
pode ajudar o especialista a estabelecer um regime de tratamento mais personalizado as
capacidades de cada paciente para seguir o tratamento.

Uma grande inovacdo no tratamento € a distribuicdo das doses fixas combinadas,
fornecidas pelo Ministério da Salde a partir de 2013/2014, conhecidas como ‘2 em 17,
composta pelos medicamentos tenofovir e lamivudina, € o “3 em 1” por tenofovir, lamivudina
e efavirenz. Tal acdo significa a redugdo de dois ou trés medicamentos para apenas um
comprimido, o que tem fundamental importancia na adeséo a terapia antirretroviral, sendo

entdo um aspecto de grande relevancia.
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6.3 Percepc¢do das mulheres em relacéo a adesdo a TARV

6.3.1 Fazer uso da medicacéo corretamente

S&o varios os conceitos de adesdo que podem ser identificados. De maneira restrita,

pode ser compreendida como o simples comportamento de tomar os remédios e cumprir 0

esquema nos horérios corretos. Esta ideia parte de uma compreensdo limitada, pois equivale a

nocdo de obediéncia, ao ato de conformar-se. Este fato pode ser evidenciado pelas falas das

mulheres.

“Pra mim é cumprir os hordrios e ndo falhar com a medicagdo.” (M01)

“Ah entdo... é isso ai, tomar os remédios na hora certa que o médico fala,
ne...” (M04)

“E, ¢ isso ai Adesdo é isso al... é tomar os remédios corretamente?” (M07)
“E se eu tomar os remédios direito, né?”’ (M08)

“Tomar os remédios corretamente, nos horarios, todos os dias, ndo faltar de
tomar os remédios...” (M10)

“Tomar os remédios porque eu sou caxiense sabe, porque tomo remédio todo
dia nos horarios certos...” (M14)

“Tem que tomar... eu acho no sentido de ter obriga¢do de tomar remédio.”
(M17)

“Adesdo ao tratamento pra mim é quando eu me disponho, eu a tomar o meu
remédio e ndo por imposicdo médica e quando eu tomo bem e me dou bem com
o remédio porque ndo adianta ele me prescrever um remédio que eu ndo me
dou bem com ele e eu ndo vou tomar. Eu vou la, vou pegar o remédio e vou
deixar em casa e ndo vou tomar. Além de ndo tomar eu estou tirando a vez de
quem podia ta tomando o remédio. Entdo ades@o pra mim é isso.” (M21)

“Ent&o, eu aprendi com a médica que adesdo é vocé tomar o remédio sem
perder doses.” (M22)

A partir dos relatos, pode-se perceber que o conceito de adesdo ainda se encontra

restrito, tendo em vista que todas as participantes ao serem questionadas sobre o que é adesédo

na sua percepcdo mencionaram o uso da medicacdo diariamente e no horério correto. Muitas

delas resumiam todo o processo em tomar os remédios. Ha, porém, um conceito mais amplo e

abrangente o qual envolve aspectos biopsicossociais e com decisdes compartilhadas entre a

pessoa que vive com HIV/Aids e a equipe.
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Segundo o Programa Nacional de HIV/Aids, a adesdo transcende a simples ingestdo
de medicamentos e deve incluir, sobretudo: o fortalecimento psicologico da pessoa vivendo
com HIV/Aids, o estabelecimento de vinculo com a equipe de salde, 0 acesso a informacéo, o
acompanhamento clinico-laboratorial, a adequacdo aos habitos e necessidades individuais e 0
compartilhamento das decisfes relacionadas a prépria satde, inclusive para pessoas que nao
fazem uso de TARV (BRASIL, 2008).

A participante M21 reafirma com sua fala este conceito ao sinalizar que para que ela
tenha adesdo aos medicamentos, ela precisa se dispor para tal e ndo pela imposicdo de seu
médico. Para que seu uso seja eficaz, ela precisa estar bem psicologicamente e informada em
relacdo a todo o tratamento.

De acordo com o protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para manejo da infeccéo

pelo HIV em adultos:

E muito importante que o paciente conhega as carateristicas da doenca e entenda
claramente o objetivo da terapia antirretroviral e participe da decisdo de inicia-la,
compreendendo a importancia da tomada continuada e correta do medicamento, a fim
de atingir uma adequada supressao da replicacdo viroldgica. Ainda, e essencial que o
paciente tenha conhecimentos basicos sobre a doenca, as formas de transmisséo, 0
significado e a utilidade dos exames laboratoriais (como a contagem de linfocitos T-
CD4 e a carga viral) e os possiveis efeitos adversos em curto e longo prazo
relacionados a TARV. Tendo acesso as informacbes e promovendo a propria
autonomia, o paciente se fortalece para enfrentar as adversidades trazidas pela doenca
e seu tratamento (BRASIL, 2013, p. 52).

A concep¢do que 0 paciente tem sobre sua doenca e tratamento esta relacionado a
adesdo, ao passo que adesdo, satisfacdo, memorizacdo e entendimento estdo relacionados a
quantidade e qualidade da informac&o recebida. Portanto, é necessario que esta seja fornecida
de maneira clara e adequada atraves de meios que facilitem a sua retencdo, o que implica em
algo mais do que simplesmente divulgar conhecimento. Deve incluir estratégias que
contribuam para tomada de decisbes, mudanca de atitudes e comportamento, e que, sem
duvida, serdo positivamente influenciadas quanto maior for o vinculo existente entre paciente
e equipe de saude (CASTRO, 2010).

Outro aspecto bastante presente nas falas das mulheres e também relacionado ao uso

das medicagdes e seus horarios é a falha terapéutica.

“Oh, assim, eu sou muito indisciplinada no meu tratamento. Eu agora to vindo
de um ano que ndo tomo remédio...eu passei um ano sem tomar remédio,
entendeu. Entdo, eu estou muito indisciplinar, por isso que eu tomo essa
quantidade de remédio que eu tomo hoje, entendeu?” (M32)
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“Ah... é isso al mesmo, eu acho que é isso ai, so que eu tenho ficado pra tras,
porque eu fiquei assim meia, eu fui na igreja né, ai o pastor falou, assim, ele
ndo falou que eu estava curada, mas ele quis dizer mais ou menos pelas
palavras, que eu ndo lembro bem as palavras que ele disse, mas ele disse que
era pra eu fazer um novo exame que Deus tinha me curado, entdo eu parei de
tomar o remédio ai fiquei dois meses, ai quando eu voltei 1& os bichinhos
tinham se multiplicado, ai eu tive que retornar, voltei a tomar a medicacdo
agora eu tenho que fazer novos exames pra descobrir se vou ficar com esses
remédios ou vou mudar a medicagdo.” (M56)

“E isso ai, tomar medicamento direto... eu ndo tomo na hora certa como
deveria ser tomado, mas eu ndo deixo de tomar.” (M59)

“Ah... Eu acho que é tomar os remédios na hora certa, é ndo deixar faltar, eu
ndo deixo faltar, teve uma época que eu fiquei rebelde parei mesmo de
tomar...” (M82)

Apesar do avango alcancado com o advento dos antirretrovirais, uma das grandes
dificuldades relatadas pelos pacientes € cumprir o tratamento corretamente por diversos
fatores, 0 que pode resultar na resisténcia aos medicamentos e na consequente falha
viroldgica.

A falha virologica é caracterizada por carga viral plasmatica detectavel apos seis
meses do inicio ou modificacdo do tratamento antirretroviral, ou por deteccdo da carga viral
nos individuos que a mantinham indetectavel na vigéncia de tratamento. Esta, pode reduzir os
beneficios em relagdo a recuperacdo imunoldgica e aumentar o risco de progressao de doenca,
além de levar a emergéncia de resisténcia aos antirretrovirais. Portanto, deve ser o principal
parametro para a definicdo de falha a terapia antirretroviral, particularmente apos a terapia
inicial (BRASIL, 2013).

Considerada uma das causas mais frequentes de falha viroldgica, a baixa adesdo a
TARYV relaciona-se, sobretudo, a complexidade posoldgica e a ocorréncia de efeitos adversos,
devendo ser abordada em todos pacientes em falha. Destaca-se que a supressao viral pode ser
obtida, mesmo sem alteracdo da TARV, nos casos de falha associada a méa adesdo,
precocemente identificados (BRASIL, 2013).

Com o aumento do numero de paciente em uso de TARV, o acompanhamento e
monitoramento do tratamento desde o inicio faz-se extremamente importante na salde
publica, uma vez que a terapia de resgate (alteracdo do esquema antirretroviral inicial para
pacientes em falha virologica) apresenta custos mais elevados e a falha na adesédo pode
resultar em mutacGes com virus mais resistentes.

De acordo com Foucault:
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(...) na cultura de si da civilizagdo grega, helenistica, romana, o problema do sujeito
em sua relacdo com a préatica conduz a algo diferente da questdo da lei. Conduz a
seguinte questdo: de que modo pode o sujeito agir como convém, ser como deve, na
medida em que ndo apenas conhece a verdade, mas na medida em que ele a diz,
pratica e exerce? A questdo que os gregos e 0s romanos colocam a cerca das relacdes
entre sujeito e pratica consiste em saber em que medida o fato de conhecer a verdade,
de dizer a verdade, de praticar e exercer a verdade, pode permitir ao sujeito ndo
somente agir como deve agir, mas ser como deve ser e como quer ser (FOUCAULT,
2011, p. 284).

A percepc¢do que as mulheres tém sobre a adesdo a terapia antirretroviral se relaciona
com esta afirmacdo a partir do momento em que conhecem a verdade, reconhecem o conceito
e entendem sua importancia, mas ndo a praticam como devem. Ou seja, o fato de conhecerem
o significado ndo implica em praticd-lo e sim em agir como devem e como querem,

praticando, portanto, o cuidado de si mesmas.

6.3.2 Alimentacdo saudével e pratica de atividade fisica

A pratica de exercicios fisicos e o habito de alimentacdo adequada fizeram-se
importantes na vida das mulheres como parte do tratamento. Estas praticas sdo fundamentais
na vida das pessoas que vivem com HIV/Aids e fazem uso dos antirretrovirais, pois podem
favorecer a prevencdo e remissdo de eventos adversos, no controle das taxas metabdlicas,

manutencdo de massa muscular e beneficios psicol6gicos.

“E somatério disso ai, pra mim, é um somatério né? E.. O exercicio fisico, ter
consciéncia que faz bem, que ajuda...E... uma boa alimentacdo também faz
parte e outra coisa que falou ai... tudo isso é um somatério em ter uma boa
adesdo ao tratamento...pra vocé ter mais tempo de vida, prolongar mais a sua
vida.. faz bem ao organismo.. ao ao como é que se fala? Aquele negdcio que
da, que cai quando a gente t4 doente? Imunidade? Imunidade... Faz bem,
aumenta a imunidade da gente e o ego também né?”” (M06)

“Na verdade, eu fago todos, menos exercicio fisico porque meu médico ndo
permite... Agora o resto eu mantenho, tenho uma alimentacéo de trés em trés
horas...” (M13)

“Eu malho, que é uma necessidade...” (M25)

“Eu faco isso tudo. E tomar o remédio direitinho, malhar, fazer atividade
fisica. Faco tudo. Eu malho, eu corro, eu trabalho muito... ” (M26)

“...me alimento bem, faco exercicio fisico... Eu nunca fiz nada errado. Assim,
um erro meu é que eu sou muito ansiosa, ne, porque esse meu filho mais
velho...é esquizofrénico...eu ndo tenho muito onde descarregar, eu seguro
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tudo...e trabalho muito entdo isso tudo acaba ndo me deixando eu ter uma
meta assim de me controlar na boca, olhar pra mim entendeu, com um olhar
diferente. Eu comeco a fazer as dietas, eu tenho tudo pra fazer as dietas, mas
final de semana se eu fizer uma bacalhoada eu como, se eu fizer uma festinha e
tiver com muito salgadinho eu como e ndo e meco a restricdo, ndo mego que
eu preciso ter cuidado.” (M30)

“Ndo sei nem falar. Eu acho boa alimentagdo e tratamento fisico. Tem que
fazer outras coisas se alimentar bem, fazer exercicio, ir nas consultas, passeio,
tomar um banho de mar, eu acho que isso tudo faz parte. ~ (M78)

Segundo o Ministério da Saude, praticar exercicios fisicos € uma estratégia terapéutica
ndo medicamentosa para amenizar ou retardar o desenvolvimento de alguns eventos adversos
decorrentes do HIV ou da medicacdo antirretroviral. Tal pratica deve ser regular e incluir
exercicios aerobicos (caminhada, corrida, natagdo, bicicleta) e de carga (muscula¢do). Com
relacdo a nutricdo, uma alimentacdo saudavel e balanceada tem importante papel na
prevencdo e remissdo dos efeitos colaterais provocados pelos medicamentos, sejam eles
transitérios ou de longo prazo. Tais praticas contribuem com o aumento da capacidade
respiratoria e da forga e resisténcia muscular, diminuigdo da gordura localizada, melhora da
disposicdo, fortalecimento do sistema imunolégico, manutencdo dos niveis adequados de
colesterol e triglicerideos, melhora da depressdo, autoestima, ansiedade e convivio social
(BRASIL, 2008).

Esta afirmacdo esta diretamente relacionada com a fala da M06 ao pontuar que o
exercicio fisico e a alimentacdo saudavel contribuem para o aumento da sobrevida, melhora
do sistema imune e, consequentemente, da sua qualidade de vida.

Algumas das entrevistadas, mesmo sem a pratica de exercicios fisicos e com

dificuldades para manter uma alimentacdo adequada, relatam a importancia desses itens.

“A unica coisa que eu faco é tomar o remédio direito né, so isso. Ndo fago
exercicio, alimentacdo também mais ou menos.” (M23)

“...com exercicio eu sei que eu tenho que fazer, mas eu ndo fago, tenho
preguica...agora a questdo dos exercicios é que eu ainda tenho que tomar um
pouco mais de vergonha na cara. ” (M35)

... exercicio fisico eu ndo fago, né, inclusive uma série de problema por
questdo disso, por nao fazer e pra mim € isso ai mesmo.” (M36)

“Bom dentro das coisas ai que vocé falou a unica coisa que eu ndo fago é
exercicio fisico a gente € um sacrificio...alimentagéo eu tento fazer da melhor
forma possivel, mas as vezes é complicado porque no trabalho vocé tem uma
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dificuldade que vocé néo pode comer fora de hora, essas coisas todas, mas eu
tento... a Unica coisa que eu acho que nao faco € exercicio fisico. ” (M47)

“..0 que é mais dificil pra mim seguir ai é fazer exercicio e a alimentacao
precisa, direito como eles tdo falando. Eu como o que da pra comer mesmo, eu
trabalho fora e como Ia, eu como em casa, entendeu? Mas eu procuro fazer o
melhor possivel...eu faco o meu melhor que eu posso...” (M48)

A prética regular de atividade fisica é considerada uma das principais estratégias para
a promocdo da salde e prevencao de doencas cardiovasculares, diabetes, cancer, hipertensao
arterial, obesidade, depressao e osteoporose (BRASIL, 2012). A prescri¢do supervisionada de
exercicios fisicos como estratégia complementar a HAART parece ser eficaz no que diz
respeito a reducdo de efeitos adversos causados pelos antirretrovirais e pela prépria infeccdo
por HIV, sem ocasionar prejuizos a fungdo imune do paciente. Além disso, o treinamento com
exercicios fisicos é capaz de gerar impacto positivo sobre indicadores psicoldgicos do
portador de HIV/AIDS (PINTO, 2013).

Por outro lado, uma alimentacdo saudavel é fator importante para a salde e
consequentemente para a qualidade de vida das pessoas, pois tem influéncia no bem-estar
fisico e mental, no equilibrio emocional, na prevencdo de agravos a salde e no tratamento de
pessoas doentes. Para PVHA, a alimentacdo deve ser balanceada e adequada as necessidades
de cada um, assim, melhora os niveis de T-CD4 (células de defesa), melhora a absorcéo
intestinal, diminui os problemas provocados pela diarreia, Sindrome da Lipodistrofia e todos
0s outros sintomas, que podem ser minimizados ou mesmo revertidos (BRASIL, 2006b).

A partir do exposto, e em particular os aspectos pontuados por M47 e M48 que
sinalizam dificuldades de seguirem uma alimentacao adequada pelo fato de trabalharem fora e
ndo ter horarios certos de almoco, além da necessidade de algumas vezes comer em lugares
estranhos, destaca-se a importancia de que pessoas que vivem com HIV/Aids tenham
acompanhamento com profissionais de educacdo fisica, fisioterapeutas e nutricionistas para
que pratiqguem exercicios fisicos de maneira correta e passem a ter habitos alimentares mais
saudaveis, dentro de suas particularidades e individualidades. E importante que o profissional
entenda o contexto em que a pessoa esta inserida, bem como suas necessidades.

De acordo com Foucault (2011), € necessario fazermos uma preparagdo para 0S
acontecimentos da vida. N&o se trata absolutamente de desenvolver todas as possibilidades
que nos sdo dadas. Nem mesmo de realizar, em tal ou qual setor, tal ou qual faganha que nos
permitiria prevalecer sobre os outros. Trata-se de nos preparar para aquilo com que podemos

nos deparar e para 0s acontecimentos que podemos encontrar. Por isso a necessidade de
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reconhecer a importancia de se ter uma boa alimentacdo e praticar exercicios fisicos como
possibilidades que favorecem a diminuigdo dos efeitos colaterais e a melhora da qualidade de
vida. Tal acdo ndo consiste em superar 0S outros ou a si mesmos, mas, sim, ter capacidade de
desenvolver todas as oportunidades que sdo apresentadas.

Além disso, os exercicios fisicos e o cuidado com o corpo mantém uma forte relacéo
com o cuidado de si. Estes, prioritariamente, devem ser significativos para quem esta se
exercitando, e ndo devem ser simples e meras repeticdes. E importante que exercicios fisicos
sejam completos de significados, por implicarem na constitui¢do do sujeito por suas proprias
acoes, refletindo, assim, no cuidar de si mesmo, pois o sujeito esta sendo autbnomo em suas

acdes e no modo de agir consigo proprio (BOLSONI, 2012).

6.3.3 Medidas de prevencéao

Uma pequena parcela da populacdo estudada destacou como parte do processo de
adesdo a prevencdo contra outras doencas e reinfeccdo pelo HIV. Sabe-se que esta acdo é
fundamental para o proprio cuidado, pois a ndo protecdo pode causar uma nova infeccdo com
virus mais resistentes e levar a mudanca do esquema antirretroviral, o que dificulta ainda mais

a adesdo ao tratamento.

“...ter boa adesdo ao preservativo...” (M02)

“Ah, acho que é isso tudo que vocé falou, a gente também ndo por ninguém
em risco, que € o que faco, eu ndo contei pro meu esposo atual...mas eu
também ndo coloco meu companheiro em risco, eu inventei uma historia na
época pra ele, pra a gente sempre usar preservativo, quando a gente era
namorado, no inicio ndo precisa inventar nada, a gente usa porque usa.
Depois com a intimidade, as pessoas tendem a relaxar, que € habito, que néo
sabem o passado da outra, foi isso que fiz, acabei contaminando, entdo ndo
conto, mas eu continuo usando preservativo. Hoje em dia a gente ndo esquenta
mais, porque ja estamos juntos ha quatro anos, ele ndo reclama muito mais,
reclamava no inicio, mas eu acho que a gente prevenir 0s outros, a gente se
CUidar, tudo é tratamento.” (M40)

“E. Se cuidar né?! Pra ndo transferir pros outro, né?!” (M42)

“.. Com certeza, eu uso, assim, eu uso camisinha, pra dizer a verdade pra
vocé eu nem traio meu marido, porque desde quando eu descobri, eu tenho, eu
tinha, eu fiquei até com medo de ter relagdo, entendeu, mas mesmo assim com
ele a gente usa camisinha, ele usa camisinha, née...” (M57)
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Para evitar a transmissdo do virus pela via sexual, tém-se como alternativas a
abstinéncia sexual ou a utilizagdo da camisinha masculina ou feminina. O preservativo é o
método de escolha para portadores de HIV/Aids, pois é um recurso que atende a funcéo de
protecdo contra a gravidez, doencas sexualmente transmissiveis e reinfeccdo pelo HIV.
Entretanto, sdo comuns as resisténcias ao seu uso por parte de homens e mulheres, sendo
referido como variéveis que dificultam & adeséo, a crenca de que o preservativo causa reducdo
do prazer e que pode estar relacionado com falta de confianga no parceiro(a) e infidelidade
(CUNHA, 2011).

As falas das participantes M40 e M57 afirmam a necessidade do uso do preservativo
para evitar a transmissdo aos seus parceiros. A M40, mesmo sem revelar seu diagndstico para
seu companheiro, utiliza estratégias de convencimento para o uso da camisinha, enfatizando a
importancia de tal pratica.

No entanto, vale ressaltar que em contraposi¢éo ao que a maioria das pessoas julga ser
suficiente, o uso do preservativo é imprescindivel ndo apenas entre casais sorodiscordantes,
ou seja, entre aqueles cujo resultado da sorologia especifica para a deteccdo do HIV
apresenta-se diferente mas também ¢é relevante entre casais soroconcordantes, quando ambos
0s parceiros apresentam sorologia positiva para o HIV, com intuito de evitar reinfeccdo de
cepas ja resistentes aos antirretrovirais e aumentar a carga viral durante as relacfes sexuais
(SOUZA, 2008).

Em estudos realizados sobre métodos contraceptivos e de prevencdo da
transmissdo/reinfeccdo do virus entre portadores de HIV/Aids e préaticas sexuais € 0 uso do
preservativo entre mulheres infectadas séo apontadas vulnerabilidades em que as mulheres
estdo expostas em relacdo ao uso do preservativo, nestes, destaca-se o baixo poder da mulher
nas decisdes do uso do mesmo. Mesmo tratando-se de uma forma de cuidado que envolve o
companheiro, visando também a protecdo dele préprio, a mulher tem dificuldades em realizar
esta negociacao, seja pela resisténcia do companheiro em utilizar o preservativo, por acreditar
que ndo vai contrair a doenca, seja até mesmo como uma negacao da presenca do virus
(MALISKA, 2007, CUNHA, 2011).

A escolha dos métodos anticoncepcionais constitui um desafio para os casais que
convivem com o HIV/Aids, pois aborda questdes afetivas, sociais e de preferéncias pessoais,
VISto que esses casais encontram, na maioria das vezes, as mesmas dificuldades em usar
preservativos em todas as relaces sexuais que os casais ndo contaminados pelo HIV. De

forma geral, as relagdes de género e de poder, as condi¢des de vida, assim como 0 contexto
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sociocultural que proporcionaram maior vulnerabilidade, culminando na infec¢do pelo virus
da aids, continuam a existir apds a infec¢do, havendo necessidade de uma continua discussao
sobre os aspectos relacionados a sexualidade destes pacientes (CUNHA, 2011).

Por fim, destaca-se a necessidade de acbes de prevencdo ndo sO para 0S casais
sorodiscordantes mas também para o0s soroconcordantes, pois é fundamental para as pessoas
que vivem com HIV/Aids. Além disso, € importante que os profissionais de saude estejam
atentos as vulnerabilidades que cada individuo esta exposto e, a partir da identificacdo, atuar
de maneira centrada e eficaz para tentar minimizar tais fragilidades.

Ter consciéncia da necessidade do uso dos meios de prevencao e valoriza-los implica
também em cuidar de si. Segundo Foucault (2011), para 0s gregos e romanos, constituir uma
relacdo de si para consigo plena e independente tem essencialmente por funcdo, por objetivo
primeiro e imediato, a constituicdo de uma preparacdo. E essa preparacdo corresponde a
forma que os discursos verdadeiros devem tomar para poderem constituir a matriz dos

comportamentos razoaveis.

Pode-se definir o exercicio de si sobre si como o conjunto, a sucessdo regrada,
calculada dos procedimentos que sdo aptos para que o individuo possa formar, fixar
definitivamente, reativar periodicamente e reforcar quando necessario a preparagéo do
individuo. Tal exercicio ¢ o que permite que o dizer-verdadeiro — dizer-verdadeiro
enderecado ao sujeito, dizer-verdadeiro que o sujeito endereca também a si mesmo —
constitua-se como maneira de ser do sujeito. O exercicio faz do dizer-verdadeiro um
modo de ser do sujeito (FOUCAULT, 2011, p. 291).

6.3.4 Assiduidade as consultas

E reconhecido que o acompanhamento médico periddico é essencial para adesdo das
pessoas que vivem HIV/Aids. Nas consultas regulares, é avaliada a evolucdo clinica dos
pacientes. As participantes do estudo reconhecem essa rotina de atendimentos como parte

fundamental da ades&o a terapia antirretroviral.

“... ter boa adesdo as minhas consultas médicas...” (M02)

“...6 questdo de acompanhamento mesmo assim rotina, vocé sempre ta vindo
porque posso faltar tudo mas a coisa que eu nao falto é aqui...” (M35)

“E também cumprir as regras, tomar os remédios, fazer os exames, ir ao
medico e as consultas.” (M43)
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“Bom, eu acho que é fazer tudo direitinho como eles pedem...venho sempre em
todas as consultas direitinho...” (M48)

“Eu me trato, me cuido direitinho, eu, eu venho sempre ao médico, dificil eu
faltar uma consulta...” (M83)

“... vir aqui ao médico quando é marcado.” (M87)

Uma assisténcia de qualidade é fundamental para o sucesso do tratamento das pessoas
que vivem com HIV/Aids, uma vez que provoca impacto positivo na qualidade de vida dos
pacientes, além de contribuir para o controle da epidemia. Um estudo realizado sobre a
relacdo médico-paciente no contexto da aids identificou as consultas médicas e mostrou que
elas sdo rapidas, objetivas e centradas no resultado dos exames. Verificou-se também que a
escuta do paciente e o reconhecimento e valorizacdo da sua subjetividade ndo transparece nas
consultas como elemento fundamental no cuidado aos pacientes vivendo com HIV/AIDS.
(GUZMAN, 2009).

A relagdo estabelecida entre os profissionais de saude envolvidos na assisténcia e as
PVHA ¢ de suma importancia para o processo de adesdo. Na abordagem de varias doencas
crbnicas, a confiangca no médico esta associada a boa adesdo e, por si so, representa um
instrumento terapéutico. Uma relacdo médico-paciente adequada, com empatia e boa
comunicacgdo, podem promover a adesdo ao tratamento (BRASIL, 2008).

Sendo assim, é imprescindivel que os profissionais estejam atentos as demandas dos
pacientes, com escuta ativa e boa comunicagdo para que o regime terapéutico tenha melhor
aceitacdo e, consequentemente, possa influenciar de maneira eficaz na adesdo ao tratamento.

Para Foucault (2004), ndo é possivel cuidar de si sem se conhecer. O cuidado de si é
certamente o conhecimento de si — este é o lado socréatico-platbnico — mas é também o
conhecimento de certo numero de regras de conduta ou de principios que séao
simultaneamente verdades e prescri¢des. Cuidar de si € se munir dessas verdades.

Portanto, a partir do momento que as mulheres afirmam que comparecem
assiduamente a suas consultas e sinalizam como parte fundamental do tratamento, elas estdo

praticando o cuidado de si mesmas.

6.4 Fatores que facilitam a adesdo segundo mulheres que vivem com HIV/aids

6.4.1 Acesso a Medicacgao (namero de doses diarias, horarios adequados)
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Cada individuo em tratamento para o HIV/Aids tem suas vivéncias e particularidades.
Sao vaérios os fatores relacionados a medicacao que facilitam a adesdo a terapia antirretroviral.
As falas evidenciam as diversas formas que as mulheres encontram de vivenciar o tratamento

em seu cotidiano.

“S6 o remédio no caso. No caso se for sé adesdo, adesdo em si, no caso que é
sO 0 remédio, é s0 isso, é muito mais facil pra mim. Agora tipo assim, tem uns
lugares que falta remédio e tal, e la ndo, eu ndo tenho nenhum tipo de
problema, eu faco sempre exame de seis em seis meses, de um em um ano. Eu
tenho gracas a Deus, la eu consigo fazer isso.” (M03)

“Bom, eu chegar no posto de saUde e ter 0 meu medicamento, né? Eu estando
com meu medicamento dentro de casa eu tomo ele certinho, entendeu?” (M06)
“..0 remédio também, né, que a gente tem facilidade, né, gracas a Deus,
menos mal. ” (M18)

“Ah...os remédios, né? Ter esses remédios eu acho que facilita muito a gente,
ajudam muito a minha vida...” (M30)

Desde 1996, o Brasil garante acesso universal e gratuito aos antirretrovirais, com a
regulamentacdo da Lei n® 9.313. No pais, dentre as estratégias para combater a epidemia,
destaca-se esta politica. Varios indicadores evidenciam o efeito positivo desta, a exemplo da
reducdo da mortalidade em 50%, diminuicdo das internac6es hospitalares em 80%, reducéo da
incidéncia de infecgcBes oportunistas e da transmissao vertical (transmissdo do virus para o
bebé durante a gestacdo ou no momento do parto), além de outros (GALVAO, 2011).

Outros aspectos identificados pelas mulheres foram o ndmero de doses diarias e 0s

horéarios da medicacdo, como mostram as falas.

“E eu tomar esse de manhd, de uma vez so...Por causa desse negécio ai de
dose Unica, né...Pra mim é tomar uma vez s6 por dia facilita bastante. Ndo tem
esquecimento, né?”" (M07)

“Facilitam? E logo quando acordar tomar o remédio.” (M21)

“..Eu tomo de manhd... eu tomo todo dia de manh& cedo quando eu vou pro
trabalho e a noite quando eu chego. ” (M23)

“Eu tava tomando meio-dia, mas como ai eu trabalho, ai tem que mandar as
criancas pra escola e tal, eu sempre esquecia, porque era na hora da escola
das criancgas ir pra escola. Entao eu passei de, tem mais ou menos umas trés
semanas pra de noite, entendeu? Porque ai de noite eu t6 na minha casa ai é
mais tranquilo...” (M32)
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“Uma vez so, eu tomo a noite...por volta de onze a onze e meia é o horario que
eu t6 tomando e j& td tentando dormir e como ela ja falou que eu poderia
tomar todos de uma vez; sem problemas de tomar eles separado, ai eu tomo
tudo de uma vez...” (M35)

“... antes pra eu ndo esquecer que era de manha de tarde e a noite, o que que
eu fiz juntei todos a Doutora falou que poderia, pra mim nao esquecer por isso
eu posso juntar tudo num horério s6 meio dia e meio né? Todos eles? Entdo eu
tomo os quatro comprimidos meio-dia e meio, mas ai 0 meu despertador o
celular tudo 14 em casa desperta é a hora que eu vou tomar ele. ” (M38)

“O hordrio de tomar que é a noite, eu sempre trabalho ndo tomo ele durante o
dia nem um horario é s6 a noite o horario certinho antes de dormir, janto
entdo nunca esqueco ai antes de dormir eu j& sei que tenho que tomar os
remeédios...” (M48)

“Eu tomo todo dia, todo dia de segunda a segunda, toda noite, a noite as dez
horas, pra mim fica mais facil porque eu escolhi o horario, né, porque nao tem
como esquecer.” (M57)

A adesdo ao tratamento tem fundamental importancia para uma vida longa e com
qualidade. Para que haja eficacia no tratamento, é necessario que a decisdo pelo esquema mais
adequado seja de forma compartilhada entre a pessoa e o profissional de saude. Adesdo é um
processo colaborativo que facilita a aceitacdo e a integracdo de determinado regime
terapéutico no cotidiano das pessoas em tratamento, pressupondo sua participacdo nas
decisbes sobre este (BRASIL, 2008). Sabe-se que a pessoa que vive com HIV/Aids, a partir
do momento que inicia seu tratamento, deve incluir o habito de fazer uso de uma medicagéo
diariamente e este ndo pode influenciar sua rotina. Sendo assim, é de extrema importancia que
0 usuario conheca e compreenda sua enfermidade e os objetivos da terapia proposta para que
possa, junto a equipe, tomar decisdes responsaveis acerca da terapia.

As andlises que Foucault procura fazer incidem essencialmente sobre as relagdes de

poder.

As relacBes de poder ttm uma extensdo consideravelmente grande nas relagdes
humanas. Ora, isso ndo significa que o poder politico esteja em toda parte, mas que,
nas relacbes humanas, hd todo um conjunto de relagdes de poder que podem ser
exercidas entre individuos, no seio de uma familia, em uma relacdo pedagogica, no
corpo politico. Essa analise das relagbes de poder constitui um campo extremamente
complexo: ela as vezes encontra 0 que se pede chamar de fatos, ou estados de
dominacdo, nos quais as relagdes de poder, em vez de serem mdveis e permitirem aos
diferentes parceiros uma estratégia que os modifique, se encontram bloqueadas e
cristalizadas (FOUCAULT, 2004, p. 2).
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Esta afirmacdo se opde a pratica de realizar um exercicio de si sobre si mesmo, uma
vez que esta ndo diz respeito a uma obediéncia a lei, mas, sim, em uma acao, atividade e

modo de préatica sobre si que implica a conversédo a si (FOUCAULT, 2011).

6.4.2 Aceitacdo da condigdo soroldgica e desejo pela vida

Um aspecto fundamental que ajuda na adesao ao tratamento ressaltado pelas mulheres
que participaram do estudo foi reconhecer a condicao que vive e a necessidade do tratamento,
além da vontade de viver e desejar a vida. Tais aspectos sdo essenciais para a adesdo, pois

torna o tratamento mais simples e compreensivel.

“Ah ... porque eu sou tranquila, e o remédio é ... ndo é um peso pra mim... nao
tenho estas crises de ... ah ... que € um peso o remédio, pelo contrario...fico
tranquila com meu tratamento porque é o que eu tenho de melhor pra fazer, e
de obrigagdo também. ~ (M09)

“Ah, é querer ficar sempre bem...E isso que impulsiona a gente tomar o
medicamento. Saber tem que tomar o remédio e se conscientizar disso.” (M31)

“Consciéncia. A minha consciéncia. Tem gente que depende de mim, da minha
saude fisica e mental boa.” (M33)

“Que facilitam? Ah...eu acho que, sei ld, meu esclarecimento do tema que me
ajudou muito, ndo me senti derrotada...entdo, é isso, a gente ndo se subjugar,
nem se superestimar. Saber lidar com a coisa, € a melhor... do seu jeito, né?

Todo mundo tem um jeito, e o meu é esse, eu acho que é a melhor coisa.”
(M40)

“Eu mesmo que me aceito.” (M72)

“Eu ter assumido e ter encarado o ledo, ter vontade de vencer e seguir em
frente...” (M75)

“Facilitam a adesdo? Eu acho que é querer viver. E querer viver...” (M11)

“Como assim? O que me ajuda? Ndo a unica coisa que me ajuda é que eu sei
gue tenho que tomar, eu tenho consciéncia que eu preciso tomar, s6 isso né e
nada mais.” (M86)

“A doenca ao se manifestar pode impor ndo somente as modificacfes na organizacao
concreta da vida, mas colocar igualmente em curso o sentido da existéncia dos individuos, da

imagem que eles tém deles mesmos e as explicacBes que eles dao” (TEIXEIRA, 2008). A



81

adesdo ao tratamento é algo conquistado diariamente e sua efetividade parece ser obtida
apenas a partir do momento em que sdo reconhecidas a necessidade do tratamento e a sua
condi¢do como pessoa com HIV/Aids, para continuar a viver (FELIX, 2012).

Os resultados de um estudo realizado, a partir da experiéncia com o tratamento entre
mulheres com HIV/aids, mostrou que a aceitacdo do mesmo so foi possivel quando passaram
a reconhecer nele o caminho para uma vida melhor e com qualidade. Além disso, as
participantes desse estudo informaram que a adesdo a terapia antirretroviral comega com o
reconhecimento da sua necessidade. Nenhuma conseguiu assumir efetivamente o tratamento
até reconhecer que era portadora do HIV e que ja tinha desenvolvido a aids (COSTA, 2009).

Cada grupo cultural tem uma forma de reconhecer o estar doente, dentro das relagdes
sociais e ambientes naturais, atribuindo a experiéncia seus respectivos significados. Desse
modo, o diagndstico laboratorial ndo implica que a mulher aceitara sua condicdo de portar o
virus da aids ou mesmo de ter a doenga. Esse processo ndo ocorre em um tempo delimitado,
mas ira fluir na consciéncia de cada mulher de forma diferente (COSTA, 2009).

Aceitar sua sorologia e desejar a vida também se relaciona com o cuidado de si, pois
essa pratica implica que o sujeito se constitua face a si préprio, ndo como um simples
individuo imperfeito, ignorante e que tem necessidade de ser corrigido, formado e instruido,
mas como individuo que sofre de certos males e que deve fazé-los cuidar, seja por si mesmo
ou por alguém que para isso tem competéncia. Além disso, a arte da existéncia se encontra
dominada pelo principio segundo o qual € preciso “ter cuidados consigo”; € esse principio do
cuidado de si que fundamenta a sua necessidade, comanda o seu desenvolvimento e organiza
a sua pratica (FOUCAULT, 1985).

6.4.3 Vinculo com o médico

Algumas mulheres sinalizaram como fator facilitador da adesdo a terapia
antirretroviral o vinculo com o infectologista. Observa-se, em suas falas, que a relacdo
médico-paciente, baseada em confianca, favorece uma maior compreensdo e aceitacdo do

tratamento.

“Ah...ter um bom médico. E dessa vez agora eu acertei. Ajuda muito. E néo
desmerecendo o outro médico que me atendeu, que me encaminhou pra eu ser
internada. Mas agora mesmo é a doutora, infectologista. Agradeco muito a ela
porque ela conversa. Os outros nem conversavam comigo. E essa dai é nota
10. Pra mim ta sendo, bem melhor.” (M01)
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“Que facilitam? Eu acho que o atendimento das pessoas que sdo no caso
medico e sO isso, porque o resto (risos). O resto ndo acho que...e o remédio
também, né, que a gente tem facilidade, né, gracas a Deus, menos mal.” (M18)

“Facilitar? Ah, o atendimento. Penso que o atendimento de facilitar o
atendimento com o médico entendeu? Muitos lugares nao tem.” (M27)

“A consulta do médico, que sdo assim é as consulta do médico porque eles
atentem a gente muito bem entendeu? Num faz assim distin¢do(?) de pessoas
esse aquele este bem vestido aquele mal vestido pra mim € s6 isso mais nada. ”
(M46)

O acolhimento, como processo inicial da relacdo profissional de salde-paciente, é
muito importante, pois falhas nessa fase podem comprometer o vinculo com o usuario. Ao
contrario, a satisfacdo do paciente com o seu atendimento desde o acolhimento favorece o
vinculo com a equipe e com o servico, bem como a adesdo ao tratamento. Portanto, é de suma
importancia que os profissionais realizem um bom acolhimento, para que o vinculo seja
estabelecido logo no primeiro contato e ndo prejudique futuramente o tratamento. A escuta
ativa é um fator importante, e pode ser definida como uma relagdo com o usuario, na qual o
profissional “estimula e acolhe o discurso do paciente, sem colocar juizos de valor”. Ouvir €
valorizar o relato do individuo, fazer perguntas que o estimule a expressar seus
conhecimentos, crencas e sentimentos, caracterizam o processo de escuta ativa (BRASIL,
2008).

A boa relacdo entre profissional de salde e usuario é considerada como um dos
principais componentes da adesdo. Assim, no momento da comunicacdo do diagndstico, é
importante que o profissional de salude leve em consideracéo as reacdes e informe sobre as
possibilidades de tratamento e os recursos atualmente disponiveis que, se acessados, abrem
outras perspectivas de vida para as pessoas infectadas (TEIXEIRA, 2008).

As discussdes entre médicos e pacientes e um diadlogo aberto com orientagcfes sobre o
tratamento, seus efeitos colaterais e as possiveis dificuldades encontradas pelos pacientes em
seu seguimento podem incentivar ou, se ausente, desencorajar a adesdo ao uso de
antirretrovirais e favorecer seu abandono. “Quando a relagcdo do paciente com o profissional
de salde se caracteriza por satisfacdo, confianca para expressar duvidas, percep¢do positiva
sobre a competéncia do profissional, amabilidade no trato, empatia e confianca, favorece a
adesdo ao tratamento” (SANTOS, 2011).

A escuta é ferramenta fundamental para que tal vinculo seja estabelecido, além de

permitir que o médico conheca e entenda as necessidades dos individuos. Para que tal acdo



83

ocorra, é preciso que o profissional esteja disposto a escuta ativa. De acordo Foucault (2011),
a escuta é experiéncia, competéncia, habilidade, certa maneira de se familiarizar com suas

exigéncias.

6.4.4 Religiosidade
A religiosidade ocupa um lugar importante nos fatores que facilitam a adeséo. Para

algumas, a fé em Deus apresenta-se como um alicerce de vida e uma razao para viver.

“Eu acho que € o carinho do povo la da minha igreja que eles me péem pra
cima...a pastoral falou pra mim, filha vocé ndo precisa ta com medo de nada.
Vocé ndo precisa ficar com medo de nada porque Deus ta se agradando no
que vocé esta fazendo. Deus se agrada no que vocé faz e elas sempre tdo me
incentivando e ai quando eu penso em desistir, uma coisa eu ligo pra ela eu
converso com ela na igreja. Ela ‘dalia amarela’, Deus ta contigo, vai em
frente, Ele ndo vai te desamparar mesmo que teu pai e tua mae te reneguem
desde que vocé nasceu, mas Deus nunca te desamparou ndo € agora que Ele
vai te desamparar e é isso que me dd for¢a.” (M24)

“Acho que é a fé. E a fé, que se eu ndo tivesse fé ndo estava de pé. ” (M26)

“O que deixa mais ficil eu cumprir o tratamento? E muita fé que eu tenho em
Deus, entendeu? Apesar de eu t& com esse tratamento eu tenho muita fé em
Deus, entdo eu acredito que Deus ndo vai me abater antes da hora, quer dizer
eu ndo vou morrer antes da hora s6 vou morrer quando Deus quiser...” (M43)

“... Olha, no momento eu acho que a Unica coisa que tem me ajudado bastante
é conversar com Deus, a minha fé em Deus eu acho que esta sendo prioridade
na minha vida...” (M79)

A fé em Deus, nesta trajetéria do tratamento, constitui-se uma razao para viver. A
religido ajuda as pessoas a suportarem as pressées emocionais, possibilitando a saida para
explicacOes para o caos. A religiosidade capacita a mulher para enfrentar as questdes para as
quais ela ndo tem resposta e com isso, encontra forgas para superar os limites morais afetados.
Assim, por meio da religido, os recursos simbdlicos sdo mantidos, oferecendo suporte para a
mulher encontrar explicagcbes para conviver com a doenga que ameaga a sua vida, a sua
identidade (COSTA, 2009).

Estudo realizado em um servigo de atendimento especializado em aids em uma cidade
do interior do estado do Parana, com 20 individuos (10 pessoas vivendo com HIV/Aids e seus
respectivos cuidadores) sobre a adesdo e ndo adesdo a terapia antirretroviral mostrou que

alguns portadores acometidos de uma doenca grave mudam de religido ou se tornam assiduos
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frequentadores e que tal fato ocorre provavelmente por dois motivos: primeiro porque 0s
portadores sentem necessidade de uma maior aproximacgao com rituais religiosos, pois estes
sdo carregados de sentimentos de esperanca, alem de proporcionarem uma paz interior que
eles ndo sdo capazes de encontrar de outra forma; e o segundo porque, especialmente nos
casos de doencas estigmatizantes como a aids, os portadores parecem sentir necessidade de
seguir uma religido que seja mais rigorosa, pois necessitam de estratégias que lhes
possibilitem aliviar a culpa que sentem por terem adquirido esta doenca, que ainda ndo é
aceita pela sociedade (SILVA, 2009).

As crencas religiosas sdo importantes, porém, ndo se pode desconsiderar a
possibilidade de o portador sentir-se tdo protegido pela religido que resolva abandonar o
tratamento, ou acreditar que o tratamento seja desnecessario e serd abencoado com a cura
(TEIXEIRA, 2008). Portanto, é importante que os profissionais de salde respeitem as crencas
e a fé de cada individuo, mas intensifiquem as orientac6es referentes a importancia do uso dos
antirretrovirais.

A aids tem um histérico de ser uma doenca ligada a morte. Atualmente, porém, este
perfil se modificou, mas algumas pessoas ainda fazem tal ligacdo. Com isso, passam a seguir
mais firmemente suas religides. Segundo Foucault (2004), o problema da finitude é muito
importante. O medo da morte, da finitude, de ser vulneravel est4 no cerne do cuidado de si.
Ele afirma que é neste ponto que o cristianismo, ao introduzir a salvacdo como salvacdo
depois da morte, vai desequilibrar ou, em todo caso, perturbar toda essa tematica do cuidado
de si. Buscar sua salvacéo significa certamente cuidar de si. Todavia, a condi¢do para realizar

sua salvacao sera precisamente a rendncia.

6.5 Fatores que dificultam a adesdo segundo mulheres que vivem com HIV/Aids

6.5.1 Preconceito

Mesmo com todas as informacfes referentes ao contagio pelo HIV e o amplo
desenvolvimento dos meios de prevengdo e tratamento, ainda se encontra presente na
sociedade o estigma e preconceito. O medo de sofrer algum tipo de discriminagdo faz com
que compartilhar o diagnostico com alguém seja uma decisdo complexa, cujo ato, muitas
vezes, ainda é adiado ou evitado. As falas das mulheres evidenciam diversas formas de

preconceito por diferentes graus de parentesco.
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“E, é ele (o filho) que me perturba...ele em casa s6 fica me discriminando, ele
tem o maior medo de pegar esse negécio de HIV, nossa seu pego na faca,
nossa nao pega na faca néo, se tu se cortar, ele fica com medo tdo grande de
pegar que Deus me livre... Eu tenho vergonha de falar com a pessoa que eu
tenho esse problema, né? As vezes eu passo e as pessoas ficam cochichando ai
eu fico pensando, seré que devido eu ter HIV, algumas pessoas nao sabem...”
(M08)

“Porque se souberem... Se a pessoa te cumprimenta, ndo te cumprimenta mais.
Fica com medo até de encostar a mdo em vocé. Por qué? Porque ndo tem
informacao. Foi o que aconteceu comigo hd anos.” (M16)

“...ter que ta escondendo essas coisas...” (M25)

“O que me dificulta é isso eu ter esses problemas e ndo poder falar, ndo ter
com que falar. E muito pouco, vocé tem muito pouco com quem falar. Meu
marido sabe, mas ele ndo gosta de falar no assunto.” (M30)

“..eu tenho uma coisa que eu digo muito assim: eu acho que é preconceito
também das pessoas. Muito preconceito, eu ja perdi um namorado por essa
questdo do preconceito, fui me abrir pra ele, ele falou que ndo aceitava de
jeito nenhum, ia me pegar. Ai eu acho que muito preconceito, assim vocé
acaba as vezes se oprimindo a muita coisa, deixava de fazer muita coisa.”

(M35)

“O que dificulta é o preconceito, né? Acho que se as pessoas fossem menos
preconceituosas a gente podia conversar mais abertamente sobre essas
coisas...e cada coisa que a gente escuta pelas pessoas gque ainda em relacéo ao
preconceito, contagio, ainda tem muita gente muito ignorante, entendeu...”
(M40)

“O que dificulta sdo acho que a gente ficar escondendo porque ninguém aceita
menina ter a convivéncia com quem tem HIV, isso que dificulta. Vou te falar
que até hoje a minha familia ndo sabe vocé ndo acredita, acho que se algum
dia souber é mais que eu seja até excluida do meio deles. Isso que dificulta
muito, é a falta de... sei 14 de aceitacdo entre as pessoas até hoje... ” (M46)

“... como ninguém sabe da minha situacéo, eu prefiro manter assim em sigilo
porque ainda h& preconceito...entdo para ndo haver problemas, no meio
familiar, no meio de pessoas que eu conhe¢o, ndo de amigos, porque 0S meus
amigos € s6 Deus e o0 meu marido, entendeu, a gente vive um pro outro. Assim,
as outras pessoas, ndo é que ndo interesse mas eu nao queria que soubessem,
ndo queria que me rotulassem. Ninguém sabe, é so eu e ele.” (MT9)

“..Eu podia contar pra qualquer pessoa porque hoje em dia é normal,
entendeu, s6 que ainda eu ndo consigo, por medo do preconceito, tem muito
preconceito.” (M72)

“O preconceito né.” (M75)
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O viver com HIV/Aids é uma situagdo coberta de estigma e preconceitos decorrentes
de todo o histérico da doenca e sua transmissdo é motivo de diversos julgamentos. Em
particular para as mulheres, além de sofrerem com o estigma, sdo discriminadas e julgadas
por serem chamadas de promiscuas.

A revelagdo do diagndstico do HIV é um evento decisivo tanto na vida do portador
qguanto na vida familiar e dos amigos. A percepcdo negativa, a discriminacdo e a falta de
conhecimento semeiam o sofrimento. O medo do abandono e de julgamento, a revelacdo da
identidade social, a quebra no padrao de vida, a ‘culpabilizagdo’ individual por ter se
infectado, a impoténcia diante da nova realidade, o isolamento, a ndo adeséo ao tratamento, a
revolta e o consumo exagerado de bebida alcodlica sdo alguns dos aspectos relacionados a
uma doenca estigmatizada, proveniente de concepcbes de uma sociedade preconceituosa
(CARVALHO, 2011).

Outra forma de preconceito evidenciada nas falas aparece quando relatam esconder o
diagndstico disfarcando os remédios ou descartando os rotulos, pois muitas tém medo de que

desconfiem da medicacao.

“...no meu caso, quando eu apanho o meu remédio, eu tenho que jogar a caixa
de, as caixinhas na rua. L& no Pedro Ernesto mesmo eu apanho, 14 mesmo eu
deixo e boto aqui assim...” (M16)

“Quando eu vou pra algum lugar assim que eu ndo quero que ninguém Veja, €
dificil.” (M23)

“Ah sei ld, eu acho que assim...agora nao porque pra onde eu saio eu levo. Os
outros me pergunta as vezes todo dia eu bebo remédio, eu falo ah é porque eu
tenho problema de presséo...E tem gente que eu tenho que tomar escondido,
que eu acho que conhece o remédio...” (M41)

“Ndo tem, os remédios, assim, um é da geladeira né, um é de geladeira ai
coloco em outro vidro falo que é uma vitamina que eu tomo, remédio pra
coluna, isso e aquilo outro, o mais dificil é isso mesmo...” (M58)

O segredo sobre o HIV pode ter impacto negativo na adesdo, na medida em que a
pessoa receia que terceiros desconfiem de sua soropositividade ao descobrirem que usa
determinados remédios, por exemplo. Assim, esconder o diagnostico pode significar deixar de
fazer muitas coisas do préprio tratamento, como: ir as consultas, fazer exames, pegar 0s
medicamentos e toméa-los nos horéarios e doses recomendados. Logo, assumir a condi¢do de
pessoa vivendo com HIV/Aids e compartilhar o diagndstico com pessoas de confianca do
convivio sociofamiliar podem favorecer a adeséo adequada e o autocuidado (BRASIL, 2008)
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“A estigmatizacdo social causa, entre varios aspectos, impactos na saude fisica e
mental dos portadores de HIV/Aids, uma vez que o estresse tende a baixar a imunidade,
tornando o individuo mais sujeito a infeccdo pelo virus e ao aparecimento de doencas
oportunistas” (CARVALHO, 2011). A compreensdo deste aspecto torna-se um passo
importante para sua superacdo. As dificuldades de adesdo devem ser identificadas e
compreendidas caso a caso. Isso porque a vivéncia de dificuldades, bem como de facilidades
para a adesdo, difere de uma pessoa para outra. E no processo de escuta que 0s contextos
individuais especificos poderdo ser apropriados pela equipe, favorecendo a abordagem
adequada e resolutiva (BRASIL, 2008).

O preconceito e o consequente fato das pessoas vivendo com HIV/Aids néo
compartilharem seu diagnostico com outras pessoas, além de prejudicar a adesdo, influencia
no cuidado de si, pois a pratica de cuidar de si mesmo, ndo implica um ato individual, mas um
processo compartilhado. Foucault (1985) confirma tal ideia ao sinalizar que essa atividade
consagrada a si mesmo nao constitui um exercicio da soliddo, mas, sim, uma verdadeira
pratica social. O cuidado de si — ou os cuidados que se tem com o cuidado que 0s outros

devem ter consigo mesmos — aparece entdo como uma intensificacdo das relacdes sociais.

6.5.2 Efeitos colaterais da medicagao

Sdo varios os fatores relatados pelas mulheres como dificultadores da adesdo a terapia
antirretroviral, porém um dos que mais se destacou foi o relacionado aos efeitos colaterais da
medicacdo. Portanto, pode-se inferir que as diversas reacdes adversas causadas pelos

remédios, sdo fatores predisponentes a ndo adesao.

“Os fatores que dificultam séo as pesquisas que eu fago que eu sei os efeitos
colaterais, eu vivo num mundo onde tem muitas pessoas com HIV, eu frequento
redes, movimentos e ONGs, eu vejo as pessoas do meu lado. E o que eu falo, o
belo se transformando em feio, né? Pessoas jovens envelhecendo, eu vejo
efeitos colaterais da medica¢do muito claramente, entdo isso dificulta.” (M05)

“O que dificulta é os efeitos colaterais, as vezes vocé so olha assim para o
remédio e ja te embrulha até o estomago...” (M65)

“O meu organismo aceitar a medica¢do, em 16 anos eu nunca me dei bem com
nenhum.” (M66)

“Era isso, os efeitos colaterais, eu estar na casa dos outros, eu estar no
Onibus, de manha cedo eu ndo como, ai tomava o remédio e dava dor no
estomago, diversos fatores assim sobre a medicag¢do.” (M67)
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“E enjoo, é mal-estar, tudo me irrita, por mais que eu tente transparecer pras
pessoas uma calma, mas 1a por dentro de mim quando alguém me faz alguma
coisa, eu tenho vontade de esganar, e isso é irritabilidade e eu sei que é pelo
medicamento porque, eu propria sou passiva, eu sempre fui entdo sei que isso
afeta muito e sdo os medicamentos.” (M68)

“E sdo as reacoes mesmo dos medicamentos e o tamanho das medicacoes,
entdo é isso que dificulta.” (M87)

Diversos estudos apontam os efeitos colaterais como um dos principais motivos de ndo
adesdo e possivel abandono ao tratamento. (PADOIM; ALMEIDA, 2011; FELIX, 2012). O
grande avanco dos medicamentos antirretrovirais foi uma conquista para 0s pacientes com
HIV/Aids, porém um dos principais dificultadores da adesao a terapéutica com esses farmacos
ainda sdo os frequentes efeitos colaterais que podem causar (FELIX, 2012).

Algumas mulheres apontam os efeitos adversos mais recorrentes, como a lipodistrofia,

o desequilibrio das taxas metabolicas e sonoléncia.

“A Lipodistrofia... a memoria ja falei... a lipodistrofia e outros efeitos
colaterais do medicamento... saber que os triglicerideos esta aumentado que a
glicose as vezes também aumenta... se melhorasse estes resultados acho que
melhoraria minha adesé&o... eu tenho adeséo de 99,9%.” (M02)

“As vezes dda uma sonoléncia, antes, agora ndo, os efeitos colaterais.” (M44)

Em estudos realizados sobre os fatores intervenientes na adesdo ao tratamento
antirretroviral e a reflexdo das pessoas que vivem com HIV/Aids sobre o mesmo, 0s
resultados apontam que os efeitos adversos mais comuns sdo os relacionados ao sistema
gastrointestinal, mal-estar e lipodistrofia (ALMEIDA, 2011).

Vale destacar as questfes referentes a lipodistrofia, tendo em vista o impacto que
causa no bem-estar e autoestima das pessoas que vivem com HIV/Aids, principalmente para
as mulheres. As lipodistrofias sdo um grupo heterogéneo de desordens do tecido adiposo,
caracterizadas pela alteracdo seletiva de gordura de varias partes do corpo. A associa¢do das
alteracbes da redistribuicdo de gordura pode acontecer em conjunto com alteracGes
metabolicas, sendo esse padrao semelhante ao observado na “sindrome metabdlica”. Esta tem
um impacto importante na qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/Aids, causando-
Ihes problemas fisicos, psicoldgicos e sociais. A adesdo tende a diminuir ao longo do tempo,

apos o diagnodstico de lipodistrofia, trazendo como consequéncias o desenvolvimento de
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resisténcia aos antirretrovirais e 0 aumento da morbimortalidade relacionada a infeccéo pelo
HIV (BRASIL, 2013).
Uma das falas das participantes evidenciou o efeito colateral como fator de abandono

ao tratamento, causando falha terapéutica e consequente uso da terapia de resgate.

“O que dificulta eu tomar? Ah, os sintomas que da. Da muito sintoma, da
muita reacdo, as reagdes que da. Ai faz com que a gente desanime de tomar,
entendeu? Se tivesse um remédio que desse menos reacdo, com certeza a gente
tomava sem problema, mas ai, mas assim, a culpa nao é do remédio também, a
culpa € minha que ja deixei meu estado avancar, porque eu ja abandonei
véarias vezes, ndo é a primeira vez. Eles me fazem mal eu me invoco e paro te
tomar. Ai eu venho e passa outro. E assim, agora, com ele, € a minha carga
viral CD4 chegou a um bom nivel, porque antigamente ela ndo conseguia
chegar, porgue ele pega no meu pé mesmo. Porgue se dependesse mim, nunca
chegava n&o.” (M32)

O efeito colateral, como um predisponente a ndo adesdo, pode estar associado a
inimeros fatores, dentre 0s quais se destaca a necessidade de troca da medicacdo. Na troca o
paciente se expde a uma fase de adaptacdo ao novo esquema medicamentoso, a qual quase
sempre é acompanhada de efeitos colaterais e mudancas na rotina (PADOIM, 2011).

Portanto, faz-se extremamente necessario que seja informado no inicio do tratamento
os possiveis efeitos adversos causados pela medicacdo. E importante que os profissionais de
salde, em especial o médico, expliquem sobre a possibilidade de ocorrerem efeitos adversos
do tratamento, mas evitem um discurso fatalista. A preocupacao e 0 medo das consequéncias
adversas podem afetar negativamente a adesdo. E fundamental afirmar que efeitos colaterais
podem acontecer, que sua ocorréncia depende de cada caso e que a maioria deles séo
temporarios. Vérias estratégias poderdo ser adotadas para minimiza-los ou mesmo supera-los
(BRASIL, 2008).

Para Foucault (2011), a préatica da realizacdo de um exercicio sobre si mesmo é na
realidade uma pratica da verdade. Ou seja, ndo € uma maneira de submeter o sujeito a lei: é
uma maneira de ligar o sujeito a verdade. A partir desta verdade, o sujeito verifica se é capaz
ou ndo de confrontar os acontecimentos. Esta colocacdo faz referéncia a importancia de
esclarecer desde o primeiro momento todas as questdes impostas ao inicio do uso dos

antirretrovirais, inclusive dos efeitos colaterais que tais medicagdes podem causar.



90

6.5.3 Incluir a medicacéo nas atividades diarias

As pessoas em uso da terapia antirretroviral precisam adaptar as medicacdes a sua
rotina diaria, porém as mulheres sinalizaram como uma dificuldade conciliar os horarios da
medicacdo com algumas atividades diarias. Apontam também como um contratempo a

adesdo, ter que levar a medicagdo em viagens ou passeios mais longos.

“«

do. S0 que a unica coisa que dificulta é que uma medica¢do eu tenho que
guardar na geladeira. Entdo, se eu quiser viajar fica complicado né... ainda
mexo com a minha mée... poxa antigamente eu poderia sair sem preocupacao,
agora eu tenho que me preocupar com essa questdo... é... quando era sé 0s
outros, era sO colocar numa bolsinha e levar e agora ndo... porque tem a
preocupagdo dessa que tem que colocar na geladeira.” (M13)

“O hordrio de tomar o remédio, eu tomo de manhd e a noite. As vezes ndo, as
vezes eu tenho de sair, eu tenho que resolver alguma coisa ai eu tomo, as vezes
passa do horario de tomar, ai eu chego em casa tomo de carreira. As vezes eu
saio e eu ndo gosto de andar com eles na rua... passou do horario de tomar eu
tomo porque tem que tomar, eu sou obrigada a tomar mesmo que passou
aquele horario tenho que tomar.” (M37)

“Quando eu vou pra rua, quando eu saio entendeu? Vou a algum lugar assim
mercado quando até médico mesmo entendeu? Quando eu t6 na rua fazendo
alguma coisa, resolvendo alguma coisa.” (M38)

“O que dificulta? E se eu viajar ou se eu sair pra algum lugar e ter que levar
medicamento entendeu?”’ (M48)

“O que dificulta é assim eu ndo t6 muito propensa a mudanga... eu tomava um
remédio sempre a noite, mas eu ndo td conseguindo me adaptar pra tomar, a
ter algo diferente no momento, eu ndo t6 conseguindo. Mudou, eu tenho que
tomar um meio dia e eu ndo consigo tomar esse remédio meio dia, eu esqueco,
esqueco completamente, isso € uma coisa que td me preocupando também.”
(M49)

“Ndo tem dificuldade, as vezes, eu esqueco, as vezes ndo, de tomar por
exemplo. E mais quando eu saio que esqueco de levar ainda mais na correria,
saindo na correria, estou atrasada ai eu esqueco, mas fora disso ndo vejo
problema ndo.” (M51)

“O corrimento do dia a dia, a preocupagdo de ter que cuidar de uma, cuidar
de outra, quando eu me lembro j& passou da hora, ai eu vou la e falo vou
tomar o remédio, mas tomo mesmo fora da hora. ” (M59)

O inicio da terapia antirretroviral pode ser um dos momentos mais dificeis para quem

vive com HIV, pois uma nova rotina devera ser incorporada ao seu dia a dia. Portanto, o



91

momento da primeira prescricdo pode suscitar varias questdes para o paciente. Uma delas
refere-se & percepgdo e ao receio quanto as mudancas que poderdo ocorrer em sua rotina com
a terapia antirretroviral (BRASIL, 2008).

O esquema terapéutico prescrito, incluindo o nimero de medicamentos, suas formas e
horarios, pode estar associado a ndo adesdo, mesmo quando o medicamento é fornecido. Esse
é um dos principais fatores relacionados aos medicamentos que interferem no tratamento com
antirretrovirais, pois 0s esquemas terapéuticos normalmente sdo complicados e exigem um
grande empenho por parte do individuo, que precisa adaptar sua alimentacéo, horarios e ritmo
diério para cumpri-los (TEIXEIRA, 2008). O tratamento antirretroviral impde mudangas na
rotina das pessoas como hordrios rigidos para medicagdo, acompanhamento por meio de
consultas e exames no Servi¢co de Referéncia e essas mudangas interferem no cotidiano dos
sujeitos (SANTOS, 2011).

Observa-se que, apesar de 0s propositos do servico incluirem o estabelecimento do
plano terapéutico junto com o portador e a familia, esses ndo parecem ter sido suficientemente
sensibilizados sobre a importancia da regularidade do horario, e por esta razdo adotam
estratégias que associam a ingestdo dos antirretrovirais a outras atividades ja pertencentes a
sua rotina de vida, como dormir, acordar, fazer as refei¢fes, entre outras, as quais por sua
natureza ndo tém como ponto central a regularidade no horario (SILVA, 2009).

A implementagdo de orientagéo e aconselhamento para avaliar, discutir e sensibilizar o
individuo sobre o impacto da doenca em sua rotina diaria, e posteriormente com ele definir as
estratégias possiveis ao incremento da adesdo correta, considerando as condicdes
socioeconémicas e culturais que possam impedir ou limitar uma boa adeséo, constituem
taticas imprescindiveis para amenizar a mé adesdo ao tratamento com ARV (GIR, 2005).

Para Foucault (2011), existe uma préatica que consiste em um exercicio de si sobre si.
E preciso compreender como esta se caracteriza no mundo grego, helenistico e romano,
quaisquer que sejam, alias, os efeitos de austeridade, de renlncia, de interdicdo, de prescricao
detalhada e austera que esta pratica possa induzir: ela ndo é e jamais sera fundamentalmente o
efeito de uma obediéncia a lei. Do mesmo modo, quando pensamos na adesdo, a pratica do
exercicio de si sobre si aponta para a importancia de que a decisdo do esquema de tratamento
seja tomada de maneira compartilhada e ndo imposta pelo profissional de saude,

principalmente quando envolve a mudanca de rotinas diarias.
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6.5.4 Alteracdo de humor

Os aspectos emocionais tém grande influéncia no tratamento com a terapia
antirretroviral. O sofrimento psiquico altera de forma negativa o processo de adesao. Algumas
mulheres sinalizam certas angustias e seu consequente desejo de interromper o uso das

medicacdes.

“Ai...quando eu me sinto deprimida, aborrecida. Dificulta, ai eu fico pensando
uma serie de coisas entendeu? Da vontade de largar tudo.” (M06)

“As vezes da vontade de pegar os medicamentos jogar no vaso e da descarga,
mas ai meu neto chega perto de mim na hora certinha e fala vovo eu te amo, ai
eu vou e penso, eu tenho que tomar meus medicamentos. ” (M14)

“Que agora eu ja to cansada (risos). Minha filha, tenho andado cansada
Mesmo...Mas é isso, o cansago todo mundo cansa né.”” (M26)

“Falta de vontade.” (M33)

“Acho que é meu problema psiquidtrico, meu problema que fico em depressao,
ai pronto, ai atrapalha.” (M56)

“O que me dificulta hoje, ndo sei, acho que é a minha propria cabeca, ndo é 0s
outros nem ninguém ndo.” (M63)

O desenvolvimento da doenga promove e define restrices e perdas significativas na
vida do individuo afetado. Entre elas, destacam-se as relacionadas a salde psiquica
(decorrentes das alteracbes de comportamento, mudanca de rotinas, questdes de
relacionamentos e sexualidade, necessidade de lidar com a morte iminente, situacfes de
frustracdo, discriminacdo e rejeicdo), e as familiares (mudancas nas relacOes, situacdes de
abandono), perdas sociais (perda de emprego, perdas financeiras, desemprego, aposentadoria).
Por isso, sdo necessarias algumas mudancas no modo de viver, isto é, a criacdo de novos
habitos, rotinas e maneiras de conduzir e enfrentar a propria vida (PAPARELLI, 2013).

Dos transtornos psiquiatricos mais notados em pessoas vivendo com HIV/Aids, a
depressdo € o mais prevalente. Portanto, sua investigacdo e fundamental ja que € uma
patologia com alto indice de melhora quando tratada. “A depressdo maior parece estar
associada a fatores como descoberta da infecgdo, inicio dos sintomas fisicos, progressao da
doenca e das limitagdes por ela impostas, infeccGes oportunistas no sistema nervoso central e

as complexas questdes psicossociais envolvidas, além do desencadeamento de episodio
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depressivo em populagdes vulneraveis como usudrios de drogas injetaveis, homossexuais e
mulheres” (SCHMITT, 2009).

O diagndstico nos pacientes infectados pode ser dificil, pois varios sinais e sintomas
importantes ao diagnostico de depressdo podem se sobrepor aqueles decorrentes da evolugéo
natural da doenca. Os principais sintomas psiquicos sdo humor deprimido, perda de interesse,
culpa, desvalorizagdo, desesperanca e ideacdo suicida; enquanto 0s principais sintomas
somaticos sdo alteracGes do apetite, perda de peso, alteracdes de sono, fadiga, agitacdo ou
retardo psicomotor (SCHMITT, 2009; OLIVEIRA, 2009).

Estudo realizado por Mello (2006) com mulheres que vivem com HIV e que estdo em
tratamento no Centro de Extensdo para o tratamento de pacientes HIV positivos (Casa da
aids) do Hospital das Clinicas em Sdo Paulo, mostrou uma prevaléncia de episédios
depressivos maior de 25,8% no momento da entrevista (prevaléncia atual), e a prevaléncia de
tais episddios foi de 60% (prevaléncia de depressdo). Estes dados mostram que episddios
depressivos sdo muito mais frequentes em mulheres HIV positivas do que na populagéo
feminina em geral. O estudo apontou ainda que 0s transtornos depressivos sdo muitas vezes
recorrentes, o que torna importante avaliar episodios passados e relaciona-los com os atuais.
Uma grande propor¢do das mulheres estudadas (48%) apresentou pelo menos um episodio
depressivo anterior, normalmente depois de ter sido informado do seu diagnéstico (MELLO,
2006).

A mé adesdo ao tratamento antirretroviral esta significativamente associada a quadros
depressivos, assim, indiretamente, a depressao pode alterar o curso da infeccdo pelo HIV de
forma negativa. Individuos deprimidos apresentam menor adesdo aos tratamentos, menos
comportamentos favoraveis de autocuidado, maior prejuizo funcional, diminuicdo da
qualidade de vida e pior prognostico, com maiores morbidade e mortalidade (SCHMITT,
2009).

Diante do exposto, recomenda-se que os profissionais desenvolvam acfes de carater
psicoeducativo e psicoldgico, voltadas ao convivio mais harmonioso com as restriches e
agravos da doenca, visando a mudanga de percepcdo e melhor autogerenciamento de
tratamento, numa perspectiva menos submissa e mais autbnoma (PAPARELLI, 2013).

As variagOes de sentimentos vivenciadas no tratamento com terapia antirretroviral se
mostram constante para as mulheres que vivem com HIV/Aids. Pensar sobre a infecgéo, o
modo de transmisséo e as mudangas que o uso das medicagdes provocam, podem favorecer o

desenvolvimento de alteragdes psicoldgicas.
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De acordo com Foucault (2004):

O problema para o sujeito ou para a alma individual é voltar os olhos para ela mesma,
para se reconhecer naquilo que ela é, e, reconhecendo-se naquilo que ela é, lembrar-se
das verdades com as quais tem afinidade e que ela pode contemplar; em contrapartida,
na corrente que pode ser chamada, globalmente, de estbica, o problema é aprender
através do ensino de um certo ndmero de verdades, de doutrinas, as primeiras
constituindo os principios fundamentais e as outras, regras de conduta. Trata-se de
fazer com que esses principios digam em cada situacdo e de qualquer forma
espontaneamente como vocés devem se conduzir (FOUCAULT, 2004, p. 4).

No caso das pessoas que vivem com HIV/Aids, voltar os olhos a elas mesmas, remete
a toda uma historia vivida e ao pensarem na maneira que devem se conduzir frente a infecgéo,
muitas se sentem deprimidas e desanimadas pelo fato de estarem acometidas por uma doenca

gue ainda ndo cura e que obriga o uso de medicacao diaria e para o resto de suas vidas.

6.5.5 Caréncia de rede social de apoio

Um aspecto com grande impacto negativo para a adesdo destacado pelas mulheres
entrevistadas se refere a falta de uma rede de apoio para as pessoas vivendo com HIV/Aids
por parte de familiares, amigos e/ou pessoas efetivamente significativas, do local de trabalho e
até do governo. Este fato pode estar ligado as situacfes de preconceito e discriminacéo que
ainda permeiam o viver com HIV/Aids, o que provoca um isolamento e restricdo de

relacionamentos sociais.

“Dificulta é a falta de apoio de alguém pra conversar mais comigo, sobre eu,
sobre eu mesma e sobre o tratamento. ” (MQ9)

“Ao tratamento? (suspiro) E a falta de apoio. E a falta de apoio psicolégico, é
a falta de apoio moral...Trabalho, principalmente trabalho. Porque a gente
sem trabalho ndo é nada e a partir do momento que vocé precisa sair, precisa
falar que vocé vai ao médico, vocé se exp0e...isso dificulta muito.” (M11)

“Que dificultam? E a respeito disso, de vocé ndo ter um apoio que vocé possa
se sentir assim...pelo governo, € uma coisa segura, VOCcé se sente insegura 0
tempo todo. ” (M18)

“E isso da minha familia, da minha madrinha que as vezes joga na minha cara
coisas que ja se passaram, ela ndo acredita que eu pude mudar e fica jogando
na minha cara que a minha mae e meu pai me botaram na porta da minha avé
qguando era uma crianga, parece que eu tenho culpa disso, ela é revoltada até
hoje por causa disso...A minha irma ela trata muito bem, conversa com ela,
guando vai conversar comigo € SO estourada, patada. Acho que isso
melhoraria mais né, se ela mudasse. Ndo é s ela, toda familia onde eu
moro...acho que é isso que dificulta um pouco.” (M35)
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“E, eu ndo tenho com quem confessar, ndo posso confiar em ninguém. Sinto
sozinha, sabe...sd esse meu amigo sé que sabe e aqui né, porque tem hora que
eu quero falar pros meus filhos, mas eu ndo quero que eles também vivem
sabendo que eu tenho isso. Eu sei que é ruim esconder, escondi, mas eu nao
posso falar pra eles...eu ndo tenho coragem de contar pra ninguém, ninguém.
Entdo, isso é ruim né?! E ruim pra caramba ndo contar pra ninguém,
esconder, ficar so calada.” (M42)

O apoio social se refere a agbes que auxiliam pessoas no enfrentamento de
dificuldades ou em contextos de estresse, havendo dois tipos: afetivo-emocional e operacional
ou instrumental. O primeiro envolve agbes como prover atengdo, companhia e escuta. O
segundo envolve acBes concretas do cotidiano, como auxilio em tarefas domésticas ou em
aspectos praticos do proprio tratamento (acompanhar em uma consulta, buscar o0s
medicamentos, tomar conta dos filhos nos dias de comparecimento ao servi¢o de salde etc).
Ambos fazem com que a pessoa se sinta cuidada, pertencente a uma rede social. O suporte
social pode ser disponibilizado por familiares, amigos, pessoas de grupo religioso ou
integrantes de instituicdes, profissionais de servi¢os de salude e pessoas de organizacfes da
sociedade civil (OSC) (BRASIL, 2008).

“A vulnerabilidade social pode ser entendida como espelho das condi¢des de bem-
estar social, envolvendo moradia, acesso a bens de consumo e graus de liberdade de
pensamento e expressdo, sendo tanto maior a vulnerabilidade quanto menor a possibilidade de
interferir nas instancias de tomada de decisdo” (SOUSA, 2013). Estudo realizado sobre as
vulnerabilidades presentes no percurso vivenciado pelos pacientes com HIV/Aids em falha
terapéutica, observou vulnerabilidades sociais relacionadas ao grau de liberdade de
pensamento e expressao e a confianca na familia e nos amigos, uma vez que os depoentes
relataram a ndo revelacdo de sua soropositividade e o isolamento social como resultantes da
falta de confianca e de companheirismo por parte dos familiares e/ou amigos (SOUSA, 2013).

A ajuda de familiares proximos representa também raz&o que fortalece e motiva as
mulheres portadoras do virus para 0 acompanhamento e tratamento da doenca. Isto decorre
sobretudo da necessidade de ter alguém confidvel para cuidar dos filhos na sua auséncia
durante consultas ou internag0es. Ademais, significa aceitacdo, por parte de pessoas que lhe
sdo caras, da condigéo sorologica.

Neste contexto, a rede social de apoio do HIV positivo é importante para que ele ndo
se senta sozinho no enfrentamento de uma doenca com as peculiaridades do HIV, marcada

por preconceito, abandono e pela finitude da vida. Como observado, o suporte da familia e
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amigos faz o portador do HIV conviver com a infeccdo com mais coragem e continuar sua
vida portando uma doenca cronica que exige cuidados como qualquer outra (GALVAO,
2011b).

Em relacdo ao trabalho, a pessoa com HIV/Aids opta por nao revelar seu diagndstico,
temendo passar por constrangimentos e prejuizos no trabalho, além de uma provéavel
demisséo. A partir disso, identifica-se uma vulnerabilidade social, relacionada ao medo de se
expor, de ser estigmatizado e de ndo ser aceito, ou seja, relacionada ao grau de liberdade de
pensamento e expressao do individuo.

Ao processo de estigmatizagdo das pessoas vivendo com HIV somam-se atributos
desvalorizaveis e desacreditaveis que ja as desqualificavam como portadores de direitos antes
da infecgdo — como ser trabalhador do sexo, negro, homossexual ou desempregado. “Dessa
maneira, diante de uma sociedade tdo normatizadora e estigmatizadora, o individuo com
HIV/Aids enfrenta ndo apenas 0 medo de revelar seu diagndstico, mas também o preconceito
e a discriminagdo associada a exclusdo em seu ambiente de trabalho” (SOUSA, 2013).

Faz-se necessario que os profissionais de salude conhecam a rede de apoio dessas
mulheres, uma vez que dessa forma sera possivel incorporar a sua assisténcia as demandas
advindas desse contexto. Além disso, esses profissionais configuram a rede secundéria de
apoio as mulheres, os quais podem reforcar a necessidade da expansdo e manutencdo da rede
primaria de apoio (PADOIM, 2011).

Para Foucault (2004), o cuidado de si implica também a relagdo com um outro, uma
vez que, para cuidar bem de si, € preciso ouvir as licdes de um mestre. Precisa-se de um guia,
de um conselheiro, de um amigo, de alguém que lhe diga a verdade. Assim, o problema das
relacfes com os outros esta presente ao longo desse desenvolvimento do cuidado de si.

A partir disso, enfatiza-se como a rede de apoio é fundamental para o cuidado de si.
As mulheres que vivem com HIV/Aids sentem a falta de pessoas nas quais elas possam
depositar confianga, compartilhar suas davidas e aflicbes e que possam lhe ouvir e aconselhar

em certos momentos.

6.5.6 Deslocamento local de moradia/servigo de saude

A maneira como as pessoas que vivem com HIV se deslocam até o tratamento deve ter
atencdo especial por parte dos profissionais, uma vez que tais aspectos podem ter grande
influéncia na adesdo ao tratamento. Tal fato foi destacado pelas participantes do estudo, que

relataram a dificuldade de se deslocar do local onde moram até a unidade de salude que fazem
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tratamento. Sinalizam obstaculos em relacdo a distancia de um lugar para o outro e o meio de

transporte utilizado.

“O onibus, que demora demais. Pra vir pra ca pro hospital.” (M19)
“...esse deslocamento de la de onde eu moro pra ca...” (M25)

“Dificulta? Assim, ééé... pra eu vir, me locomover né? Por que com ele (filho),
é complicado. Igual agora, tive que trocar uma receita, entendeu? Ai, sai de
casa 06:30 da manha, olha hora que eu cheguei aqui? E ele estuda, ai ele falta
escola, entendeu? Pra mim o complicado € esse e vim fazer exame aqui. Eu
ndo consigo fazer exame aqui. Por que tem que chegar aqui 06:00 da manha.
Eu ndo consigo, ai eu faco pelo plano de salde, porgue na minha rua o Sergio
Franco, entendeu? Mais comodo pra mim, entendeu? Entédo, o que dificulta
pra mim é isso.” (M28)

“A distancia, que as vezes me impede de vir na consulta...” (M64)

“A distdncia ja é meio, dificulta porque é muito longe, saio de casa quatro e
meia pra chegar aqui, se fosse mais perto seria melhor.” (M78)

O acesso a saude é um sistema complexo que inclui a acessibilidade aos servigos de
saude, classificando-a em ‘“acesso geografico (distancia, tempo e meios de locomogéo,
obstaculos a serem transpostos, tempo de permanéncia fora do trabalho), acesso funcional
(tipos de servicgos oferecidos, horario de funcionamento e qualidade), acesso cultural (insercéo
dos servicos de salde nos habitos e costumes da populacao) e acesso econémico (a totalidade
dos servicos de saude nao esta disponivel a todos os cidaddos)” (ADAMI, 1993 e UNGLERT,
1995 apud RAMOS, 2001).

Estudo realizado em uma unidade de grande porte, que compde a rede de servicos da
Secretaria Municipal de Salde de Porto Alegre (SMS) buscando a manifestacdo de um
problema nas atividades, nos procedimentos e nas interacdes do dia a dia, constatou que a
forma de deslocamento utilizada pelo usuario é fator que facilita ou dificulta o seu acesso ao
servico de saude, mas a proximidade geografica entre a moradia do cliente e o servigo de
satde néo se constitui no elemento central determinante de sua escolha (RAMOS, 2003).

Para as pessoas que vivem com HIV/Aids, um dos principais motivos de escolha do
tratamento longe de sua moradia se deve a estigmatizacdo e preconceito ainda muito presentes
em nossa sociedade. Em contrapartida, para algumas participantes do estudo a distancia e o

tempo de deslocamento se torna fator negativo para adeséo a terapia antirretroviral, uma vez
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que o tratamento demanda consultas médicas frequentes, exames de rotina, busca dos
remédios na farmacia, dentre outras particularidades.

Portanto, a distancia a ser percorrida pelo usuario para chegar aos servicos de saude,
bem como o tempo de deslocamento do mesmo, sdo fatores importantes a serem
considerados. Quanto menor a distancia e o tempo, mais pratico e econdmico sera o
deslocamento e menor serd o tempo gasto. Quanto mais rapido for para que o paciente chegue
ao servico, mais chance este tera de ser escolhido pelo usuério. “Porém, embora esses fatores
sejam inegaveis na opc¢do por um servico de salde, ndo serdo decisivos, se ndo estiverem
acompanhados de um bom acolhimento e boa resolutividade, o que demonstra a interface
entre esses elementos e 0 acesso geografico” (RAMOS, 2001).

6.6 Sugestbes para melhorar a adesdo a TARV

6.6.1 Facilidade/apresentagdo dos medicamentos

As pessoas que vivem com HIV/Aids e estdo em tratamento por determinado tempo
tém diversas opiniGes em relacdo aos medicamentos utilizados e consequentemente buscam
medidas que facilitariam a adesdo aos antirretrovirais. Um tema bem discutido entre essas
pessoas faz referéncia ao nimero de comprimidos usados diariamente, sugerindo formas de
reduzir a quantidade dos mesmos. As falas das mulheres entrevistadas enfatizam o fato

descrito.

“Quando eu vejo né? é um anuncio de um remédio com uma dose unica, isso
me deixa super feliz, isso sim ajudaria ndo s6 no meu tratamento, na minha
adesdo mas como no da maioria das pessoas que eu conheco...” (M05)

“Minha adesdo poderia se eu tomasse um medicamento s0... se eu ndo tivesse
tdo cansada de tanto tomar remédio. ” (M21)

“...diminuir né essa quantidade porque eu tomo 4 né, ai onde eu vou eu tenho
que levar aquilo. Eles tdo com um projeto ai né, parece que tdo conseguindo
botar tudo em um so6 né, um comprimido so né?” (M25)

“Olha, eu acho, que pra mim, pra mim que sou meia desobediente, sou meia
preguicosa com os remédio, odeio; odeio tomar esse monte. N&o é o remédio
ndo, € a quantidade, tomo muita quantidade...Ou que vocé tomasse aquele
medicamento, mas que fosse reduzido num so vidro, tudo naquele ali, que pra
mim é muito dificil.” (M34)
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“Melhorar se fosse um comprimidinho so, se fossem todos os medicamentos
num comprimido so.” (M87).

E reconhecido que um esquema de tratamento com elevado nimero de comprimidos é
fator importante que influencia a adesdo. Para poder o individuo se adaptar as mudancas
indispensaveis ao uso regular e por tempo indeterminado da TARV, ele necessita de
encorajamento, além de entendimento dos mecanismos da doenca. Os usuérios da TARV
precisam estar cientes da complexidade do regime terapéutico, composto por grandes doses
diarias, armazenamentos a baixa temperatura, comprimidos de grande tamanho que dificultam
a degluticdo, interferéncia metabolica com os alimentos, além do conflito de horérios das
doses (GALVAO, 2011).

S8o muitos os avangos ocorridos com a terapia antirretroviral em relacdo aos efeitos
colaterais e aos esquemas prescritos. Ja estdo disponiveis 0s primeiros comprimidos do
remédio 3 em 1 sendo, portanto, um grande avango tecnoldgico. Este novo medicamento
proporciona que os pacientes que fazem uso de tenofovir, lamivudina e efavirenz, ou seja, 3
comprimidos, facam a partir de agora a ingestdo de apenas uma medicacao. Este € um avanco
fundamental para facilitar a adesao a terapia antirretroviral.

A quantidade de medicamentos ingeridos diariamente interfere na adesdo em
decorréncia da maior probabilidade de efeitos colaterais, alem da dificuldade de ingestdo. A
complexidade do tratamento e o nimero de doses e de drogas contribuem para a ndo adeséo,
sendo que para cada comprimido ingerido a ndo adesdao aumenta em 12% (SILVA, 2009). A
introducdo de esquemas terapéuticos faceis e adequados, tendo em conta o perfil
biopsicossocial do individuo, bem como suas rotinas didrias sdo imprescindiveis para
amenizar a adesdo precaria a terapéutica ARV.

Um aspecto importante que facilita a adesdo é a simplificacdo e adequacdo do
esquema terapéutico a rotina de cada individuo, sempre que possivel. A grande quantidade de
comprimidos ingerida por dia constitui um dos principais fatores responsaveis pela ma adesao
a terapia ARV, entre outras caracteristicas associadas aos comprimidos. Uma boa alternativa
para amenizar esse importante fator impeditivo da ades&o consiste na associagdo de duas ou
mais medicagdes em um Unico comprimido (GIR, 2005).

Além do namero de comprimidos, algumas mulheres relatam a preferéncia por uma

unica dose mensal ou quinzenal que substitua as doses diarias.
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“.. Mas ¢ assim, eu preferia que fosse assim, uma dose unica, uma inje¢do,
adoro injecdo, acho que age réapido, tipo uma vacina né? De 15 em 15 dias,
uma vez por més...." (M34)

“Se eles descobrissem uma formula de vocé tomar um remédio mensal, por
exemplo, pra vocé ndo ter que tomar todo dia muitos comprimidos, isso € a
Unica coisa chata no tratamento...” (M65)

“Ndo ter que tomar mais remédios, que é um saco, as vezes vocé sai correndo,
daqui a pouco tem que voltar, porque esqueceu a porcaria do remédio, que
fosse assim, vamos botar que tomasse uma vez no més, viesse aqui aplicasse
uma injecdo uma vez no més, alguma coisa assim que néo fosse tao repetitivo.
” (M74)

“Ai bem que podia ter a injecdo né, uma injecdo... mas queria pelo menos
assim parar, é pra parar de tomar os remédios todo dia, porque todo dia eu
tomo 19 comprimidos por dia que eu tomo, € muita coisa, que ndo é s6 pra
isso, eu tenho pressdo alta... diabetes, outras coisas... e sdo tudo 19
comprimidos, de manha e a noite, € muita coisa, ai meu estbmago ja ndo
aguenta mais. Isso que era o problema, se fosse uma injecéo pelo menos tomar
uma vez no més, por exemplo, ia ser tudo de bom.” (M81)

As pessoas, com uso constante de antirretrovirais, sentem que as medicacGes sdo como
uma prisdo a que estdo submetidas e que suas vidas estdo diretamente ligadas aos horérios,
esquemas e dosagens exigidos pelos medicamentos. A gestdo cotidiana do tratamento mostra-
se dificil, ndo s6 pela quantidade de remédios ou os seus efeitos indesejaveis, mas também
pelo tempo que deve ser disponibilizado para a efetivacao da terapéutica (TEIXEIRA, 2008).

E necessario entender que a adesdo inclui a corresponsabilizacio entre a pessoa que
vive com HIV/Aids, o servico de salde e os profissionais de saude, sendo responsabilidade de
todos. Cabe ao profissional identificar os obstaculos ao tratamento e a partir deles buscar

estratégias que possam facilitar e ajudar o individuo no processo de adesao.

6.6.2 Tranquilidade
Outro aspecto sinalizado pelas mulheres como fundamental para melhorar sua adesdo
faz referéncia a tranquilidade nos ambientes em que vivem. Elas apontam a necessidade de

conviver com pessoas que incentivem e entendam sua condigédo soroldgica.

“Se o meu filho fosse embora, ele disse que vai embora, quando ele sair da
minha casa, ele me perturba muito, todo dia ele chega do trabalho me
aborrece fica me xingando me maltratando, ai eu fico nervosa, eu tb
calmissima quando ele chega ele comeca falar as coisas. E se ele fosse se ele
saisse da minha casa, ele falou que vai embora em dezembro todo dia ele
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chega brigando comigo, eu to quieta no meu canto vendo televisdo ele chega
me xingando, me maltratando, me humilhando, s6 me chama de analfabeta me
xinga muito ele, entendeu? ” (M0S)

“Como eu acho? E... Ter mais tranquilidade, coisa que eu ndo tenho, e mudar
da onde eu moro, que aquilo me faz um mal terrivel, olhar pra cara daquelas
pessoas € como eu acho mais...conseguir encontrar um parceiro soropositivo
que ndo precisa estar mentindo e uma pessoa que me faga feliz, tenho vontade,
e isso que eu acho que ia me fazer muito bem também, ter um carinko. ” (M10)

“As pessoas pararem de me encher a cabe¢a, me achar que eu sou um bicho,
dando patada o tempo todo ao invés de me levantar.” (M24)

“... eu vivo em casa, é eu, meu filho, duas netas e dois bisnetos, eu saio de casa
se eu ndo chegar a tempo ninguém almoca porque ninguém vai pra cozinha
fazer comida, entdo fica uma coisa muito dificil, as vezes eu ndo posso sair
mesmo, as vezes uma deles sai deixa a crianca, é aquele negocio, sai e ndo fala
vo vou la na rua em tal lugar, elas saem e quando t&o na rua é que dizem vd
vou demorar a chegar, aquilo ja me prende ali dentro, entende. ” (M59)

“Sabe que eu ndo sei nem te informar, minha cabega é pouca, sei la, parece
gue ndo tem nada. Acho que falta tudo, eu queria paz na minha casa, queria
gue ninguém me perturbasse viver sozinha mesmo ndo tem problema, aparecer
pra me perturbar. Ninguém levar problema pra mim, entendeu filha. ” (M60)

O ambiente familiar se configura como um lugar em que a questdo da aids é
questionada e se torna objeto de percep¢do. Cada familia movimenta-se de forma particular,
interpretando a situacdo a partir de sua cultura, seus cddigos e suas regras, que irdo influenciar
0 comportamento e 0 processo de comunicacgdo entre seus membros (MACHADO, 2008). O
impacto do diagndstico positivo para o HIV ou a descoberta da aids em qualquer membro de
uma familia desencadeia sentimentos que podem se expressar nas mais diferentes formas de
reacdo. “Vergonha, culpa, raiva, negacdo, rejeicdo, indiferenca, acolhimento, compreensao,
apoio e aceitacdo se mesclam, envolvendo a pessoa com HIV/aids num contexto de incertezas
sobre o0 que seus familiares pensariam a respeito de si e que tipo de sentimentos nutririam por
ela” (MARTIN e BALDESSIM apud MACHADO, 2008).

A familia exerce uma importante fun¢éo no processo de adaptacdo do portador do HIV
ou da pessoa com aids a nova realidade. Porém, nem sempre essas pessoas podem contar com
esse apoio. Muitas resistem em compartilhar o resultado do exame e enfrentam sozinhas
muito sofrimento (ARAUJO, 2008). As falas das participantes M08 e M24, registradas
anteriormente, demonstram o enfrentamento de situagfes de discriminagdo por parte da

familia, tornando conflituoso o convivio social e dificultando todo o tratamento, uma vez que
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ndo se trata de um processo facil e a pessoa precisa estar bem psicologicamente para aderir ao
mesmo.

Quando vivenciam o apoio e a presenca da familia, as pessoas vivendo com HIV/Aids
tornam-se mais preparadas para enfrentar as dificuldades. A aceitacdo e a adesdo ao
tratamento podem ser melhoradas com o suporte familiar. Os familiares necessitam, também,
conhecer a doenca, suas causas, consequéncias, tratamento e os meios de contaminagéo. Essas
informacdes fazem com que 0s mesmos possam compreender que o convivio social ndo poe
em risco a sua saude e, consequentemente, percam o receio de serem contaminados. Por outro
lado, passam a perceber as especificidades do tratamento (ARAUJO, 2008).

Viver em um ambiente saudavel e tranquilo e com relagfes sociais estaveis podem ser
grandes potencializadores na adesdo a terapia antirretroviral, pois viver com HIV/Aids exige
que as pessoas enfrentem alguns obstaculos impostos pela infeccdo, e para enfrenta-los de
maneira que ndo interfira negativamente em sua qualidade de vida, é necessaria uma certa
tranquilidade e bem-estar social.

O exercicio da meditacdo pode ser um grande coadjuvante para proporcionar certa
tranquilidade, além de favorecer e, talvez, incentivar a pratica do cuidado de si. Porém, nédo
devemos entender esse exercicio como uma tentativa para pensar com intensidade particular
em alguma coisa sem aprofundar seu sentido; ou entdo deixar o proprio pensamento
desenvolver-se em uma ordem mais ou menos regrada a partir da coisa que se pensa
(FOUCAUT, 2011).

De acordo com o filésofo,

Primeiramente, a meditagdo ndo é, pois, um jogo do sujeito com seu proprio
pensamento, ndo é um jogo do sujeito com o objeto ou 0s objetos possiveis de seu
pensamento. Trata-se de um tipo bem diferente de jogo: ndo mais jogo do sujeito com
seu proprio pensamento ou seus proprios pensamentos, mas jogo efetuado pelo
pensamento sobre o préprio sujeito (FOUCAULT, 2011, p. 319).

6.6.3 Importéancia de cuidar de si e melhorar a autoestima

Uma importante sugestdo para melhorar a adeséo ao tratamento do HIV/Aids apontada
pelas mulheres faz referéncia a importancia de cuidarem mais delas mesmas, olharem para si,
pensarem em si, perceberem suas fragilidades e necessidades e, consequentemente,

melhorarem sua autoestima.

“A minha? Ah, se eu fosse mais interessada no assunto, eu meio que finjo que
ele ndo existe, acho que se eu procurasse €, participar de algumas coisas, mas
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eu, cada um tem um jeito de lidar e o meu €, eu finjo que nédo tenho nada, sé
lembro que tem quando toma remédio e quando venho aqui, fora isso, eu tento
viver normalmente. (M40)

“N&o ja ta tudo bom! E s6 eu me cuidar mais. Melhorar, tomar direitinho os
remédios, negocio da alimentagdo...” (M44)

“Eu acho que é colocar minha cabe¢a no lugar e pensar em mim...” (M63)
“Melhorando minha autoestima, melhorando minha autoestima...” (M66)

“Procurando me cuidar mais, me exercitar ao maximo possivel.” (M84)

“Apesar do grande beneficio decorrente do uso da TARV, o tratamento marca
profundamente o individuo, afetando o seu bem-estar fisico, social e mental e envolve
sentimentos negativos como depressdo e angustia que interferem em sua identidade e
autoestima” (CASTRIGHINI, 2013).

A definicdo do conceito de autocuidado estd pautada numa consciéncia ampla do
individuo, que engloba a preservacao e o cuidado de si mesmo, além do reconhecimento de si
como sujeito de direito. Em relacdo as mulheres portadoras de HIV, esse conceito amplo
inclui a salde com a adesdo adequada aos medicamentos, cuidado com a alimentacéo,
moradia, busca de um espaco de escuta e informacdo, preservacdo de sua autoimagem,
relacionamentos satisfatdrios para si, capacidade de se fazer respeitar em espacgos publicos e
privados e participacdo mais ampla enquanto cidada (PEREIRA, 2007).

A maioria das mulheres confirmam este conceito ampliado em seus relatos, pois
sinalizam a importancia de se cuidarem mais, pensarem em si mesmas, melhorarem sua
alimentacdo e praticarem mais exercicios. Todos estes cuidados implicam diretamente em
uma perspectiva mais otimista sobre suas préprias vidas. Por outro lado, o desanimo e a falta
de vontade de cuidar de si mesmo tem impacto negativo sobre o autocuidado e,
consequentemente, sobre a adesao a terapia antirretroviral.

A autoestima refere-se ao grau de consideracdo ou de respeito que as pessoas tém em
relacdo a si mesmas e ¢ uma forma de medir os valores que elas atribuem aos seus
julgamentos e suas capacidades. Esta relacionada com o conceito do eu e é influenciada pela
forma de como € visto por pessoas queridas (CASTRIGHINI, 2013). Sentimentos negativos
sobre si podem favorecer a negligéncia nos cuidados de saude, enquanto a autoestima elevada
pode levar a cuidados mais intensos consigo mesmo pelo fato de possuir sentimentos

positivos sobre si, proporcionando a melhora da prépria qualidade de vida.



104

O cuidado de si constitui ndo somente um principio, mas uma préatica constante e esses
cuidados estabelecem uma tarefa que devemos perseguir ao longo de toda vida. Ocupar-se
consigo é um privilégio; é a marca de uma superioridade social, por oposicao aos que devem
ocupar-se com 0s outros para servi-los ou entdo ocupar-se com um oficio para poder viver
(FOUCAULT, 2011).

Diante do exposto, reafirma-se a importancia que as mulheres devem dar aos cuidados
de si mesmas, tendo em vista que néo € possivel cuidar dos outros sem antes cuidarem delas.
Na verdade, o fato de sentirem e reconhecerem essa necessidade de voltar mais atencéo a elas
mesmas, ja constitui uma pratica de cuidado de si. Além disso, a partir do momento que elas
buscam cuidarem de si e atentam para suas proprias necessidades, despertam nelas a
importancia que se deve dar a autoestima e, consequentemente, como num ciclo, cuidam mais

de si.

6.6.4 Concessdo de beneficios previdenciarios e sociais

Outro aspecto levantado pelas mulheres como fator importante para melhoria da
adesdo é a necessidade de maior incentivo, a partir dos beneficios previdenciarios e sociais,
por parte dos governantes de todas as esferas de poder. Elas desejam mais facilidade no

acesso aos beneficios que Ihes séo de direito.

“Eu ter um salario maior mais um pouco pra eu poder ter uma alimentagéo
boa né. Porque no caso eu to tratando duas coisas, o HIV e o linfoma né.”

(M01)

“Ter apoio do governo porque falta muito apoio, muito apoio. Muitas pessoas
acham que HIV é uma doenca que ta... ah é s6 tomar retroviral e ndo é. Tem
muito mais. Tem o lado psicoldgico que envolve, que deixa a gente mais fraca
com relagdo a tudo.” (M11)

“FEu acho que ndo so a adesdo ao tratamento, eu acho que eles deveriam
reavaliar as leis que colocam...ééé...pra gente. Essa Ultima agora de limitar a
passagem, eu achei ridicula. Colocar um limite de 10 passagens... se uma
pessoa passa mal... vai ter que... vou fazer o que... vou desmaiada né? tem que
ter um... tem que ter uma equipe médica pra acompanhar né? E tem que ter um
acompanhamento juridico melhor para acompanhar nossos direitos.” (M13)

“Melhorar? Acho que o governo da mais assisténcia, porque a gente ndo tem
assisténcia nenhuma. N&o sei, talvez mais facilidade do INSS, e eu ja nédo té
mais conseguindo trabalhar todos os dias, t0 trabalhando dia sim e dia néo
porque o coquetel ja ta afetando muito o meu estémago... a respeito do INSS,
muita burocracia, a gente ndo consegue ter um direito de se encostar, de se
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aposentar, nada, a gente tem que trabalhar de qualquer maneira... E o
governo ndo ajuda a gente em nada, ndo ajuda em nada mesmo.” (M18)

“Que eu ndo precisasse trabalhar, que tivesse um auxilio pra eu ficar em casa,
receber um dinheiro pelo tempo que eu ja trabalhei de carteira assinada que
eu j& tentei dar entrada e eles dizem que eu td6 em perfeito estado, que eu posso
trabalhar, mas eu sei que eu ndo posso trabalhar, mas eu tenho que trabalhar.
Entendeu? Eu acho que tinha que ter mais consideragdo com as pessoas, tipo,
tem o problema? Tem o problema. Esses medicamentos deixam dopadas, pé
inchado e eu dou entrada e vou no INSS e vou daqui e dali e eles tudo negam,
cagam e andam, negam. Entdo eu tenho que trabalhar, entédo, eu acho que isso
ta errado.” (M29)

As pessoas que vivem com HIV/Aids tém os mesmos direitos da populagdo geral.
Aquelas que possuem algum nivel de incapacidade para trabalhar, tanto permanente quanto
temporariamente, inclusive em razdo de doenca, estdo amparadas por lei para o recebimento
de beneficios, sejam eles assistenciais ou previdenciérios (BRASIL, 2008).

O acesso a esses beneficios, no entanto, ndo tem sido facil. Para que tenham o direito,
devem passar por diversas comprovacGes muitas vezes inalcancaveis, o que acaba
inviabilizando sua concessdo. A fala de M18 enfatiza tal dificuldade e afirma sua necessidade
pelo fato de sua capacidade estar diminuida devido a todas as particularidades de viver com a
doenca. Este fato tem impacto negativo sobre a adesao, pois o0 baixo poder aquisitivo dificulta
a préatica de alguns pontos importantes inerentes ao tratamento.

O baixo nivel socioecondmico das pessoas que vivem com HIV, interfere na qualidade
de vida, pois os gastos financeiros decorrentes da doenca sdo bastante altos. Estes incluem
despesas com transporte, uma vez que o0s cartdes de passagem disponiveis ndo sdo suficientes
para todos os deslocamentos, medicamentos e principalmente com a alimentacdo, ja que
necessitam de uma alimentacéo rica e adequada para reduzir os riscos de infec¢do (FEITOSA,
2008).

As pessoas que vivem com HIV tém direito a alguns beneficios concedidos pelo
governo, porém, para que estes sejam ofertados, sdo necessarias diversas comprovacdes que
muitas vezes ndo estdo dentro da realidade desses individuos. Algumas mulheres, por
exemplo, tém dificuldades de praticar algumas atividades laborais que antes da infeccdo e do
inicio do tratamento desenvolviam. Com isso, sentem a necessidade de obter tais beneficios
que lhes sdo de direito, entretanto, os que avaliam e concedem esses, muitas vezes, ndo estao

de acordo com tal dificuldade relatada pelas mulheres.
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Essa governabilidade pode estar atuando de maneira que limita os direitos das pessoas
que vivem com HIV/Aids. Em contrapartida, as mulheres podem dotar de suas préprias
liberdades e governabilidades, sem que dependam do poder politico.

Para Foucault (2004):

A governabilidade implica a relacdo de si consigo mesmo, o que significa justamente
que, nessa nogdo de governabilidade, viso ao conjunto das praticas pelas quais é
possivel constituir, definir, organizar, instrumentalizar as estratégias que o0s
individuos, em sua liberdade, podem ter uns em relagdo aos outros. Sdo individuos
livres que tentam controlar, determinar, delimitar a liberdade dos outros e, para fazé-
lo, dispbem de certos instrumentos para governar os outros. Isso se fundamenta entéo
na liberdade, na relacdo de si consigo mesmo e na relagdo com o outro. Ao passo que,
se vocé tenta analisar o poder ndo a partir da liberdade, das estratégias e da
governabilidade, mas a partir da institui¢do politica, s6 podera encarar o sujeito como
sujeito de direito. Temos um sujeito que era dotado de direitos ou que ndo o era e que,
pela instituicdo da sociedade politica, recebeu ou perdeu direitos: através disso, Somos
remetidos a uma concepg¢do juridica do sujeito. Em contrapartida, a nocdo de
governabilidade permite fazer valer a liberdade do sujeito e a relagdo com os outros
(FOUCAULT, 2004, p. 14).

6.6.5 Acompanhamento multiprofissional

Um aspecto pouco citado, porém, ndo menos importante, como algo que poderia
melhorar a adesdo foi a necessidade de um acompanhamento multiprofissional em todo o
processo de tratamento. Algumas sinalizam que somente o atendimento médico ndo é possivel

atender todas as necessidades e demandas impostas pelo viver com HIV/Aids.

“E com o atendimento, é varias possibilidades pro... assim pra gente que
precisa do tratamento, varias atividades, ter alguma atividade pra mostrar o
proprio governo, essas coisas assim que ndo tem hoje. No governo sé tem a
medicacdo, o tratamento, mas assim uma ONG que fizesse um tratamento
variado com as pessoas que precisam e estejam mais necessitadas entendeu?
Assim, psicoldgico, psicologo, psiquiatria, essas coisas assim.” (M27)

“A minha, assim, se tivesse oportunidade assim, de marcar sempre um
psicélogo, por exemplo, ter uma, assim, ter uma orientacdo frequente do
nutricionista, justamente por causa dessa coisa de peso, né. No caso, quando
vocé tem uma consulta médica, por exemplo, muitas vezes vocé nédo é atendida
adequadamente... tem que ter assim, um acompanhamento melhor do médico
para com o paciente.” (MT79)

A complexidade da atencdo as pessoas com HIV exige a acdo multidisciplinar da
equipe de salde, com comunicagdo constante entre seus membros. Encaminhamentos,
discussdo de casos clinicos, atendimentos ambulatoriais multidisciplinares s&o alguns

momentos que dependem da interagdo dos profissionais da equipe. A realizacdo de reunides
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regulares com todos os seus membros é fundamental para que essas a¢fes possam ocorrer de
forma articulada (BRASIL, 2008).

A abordagem multidisciplinar deve superar o atendimento compartimentalizado,
centrado apenas no enfoque médico e na doenca em si. Toda equipe deve compreender e
compartilhar as decisdes com os usuérios de forma clara e acessivel, além de entender todas
as questdes que permeiam o viver com HIV desses individuos. O vinculo estabelecido entre a
equipe e o usuario facilita 0 acompanhamento e a adesdo ao servi¢o. Faz com que ele se sinta
seguro, respeitado e tenha confianca para expressar suas duvidas relacionadas a doenca.
(BRASIL, 2008).

“O expressivo aumento da sobrevida exigiu o desenvolvimento de estratégias
multidisciplinares para a garantia das condi¢6es de vida dos pacientes. Sob a perspectiva de
guem adoece pela infeccdo, o aumento da sobrevida também acarretou a emergéncia de novas
questdes psicossociais a serem vivenciadas” (PALACIO, 2012). A participante M79 identifica
a importancia do acompanhamento por outros profissionais para que todas as suas
necessidades possam ser atendidas.

Na medida em que a atuacdo da equipe multiprofissional € visualizada como um
conjunto de atividades desenvolvidas em consenso com os profissionais de salide das diversas
areas de conhecimento, com o objetivo de articular as a¢des e 0s saberes num enfoque Unico e
ndo como um agrupamento de acdes, o cuidado adquirird sua caracteristica integral. Da
mesma forma, realizar uma articulacdo com a sensibilidade e afetividade tornara as acGes da
equipe em um cuidado mais humano (SILVA, 2011).

Para que o cuidado seja efetivo e integral é necessario que os profissionais estejam
abertos a escuta atenta e esta exige competéncia e habilidade. Para Foucault (2011), a escuta
na préatica de si se purifica essencialmente por trés meios: o primeiro € certamente o siléncio.
Velha regra ancestral, secular, até milenar nas préaticas de si. O segundo é a necessidade de
certa atitude ativa. A escuta requer por parte de quem escuta uma determinada atitude fisica.
Essa atitude fisica tem uma dupla funcédo. Inicialmente tem a funcdo de permitir a méaxima
escuta, sem nenhuma interferéncia, sem nenhuma agitacdo. A alma deve, de algum modo,
acolher sem perturbacéo a palavra que lhe é enderecada. Mas a0 mesmo tempo € preciso que
0 corpo manifeste, com certo nimero de sinais, que efetivamente a alma compreende e
recolhe o que é dito tal como lhe é proposto e tal como Ihe é transmitido. Por fim, o terceiro

conjunto de regras de escuta sdo as que concernem a atencdo propriamente dita. A atencdo
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n&o deve ser dirigida para a beleza da forma, para a gramatica e para o vocabulario. E preciso
apreender o que é dito (FOUCAULT, 2011).

6.6.6 Descoberta da cura

Quando questionadas sobre como poderiam melhorar a adesao a terapia antirretroviral,
algumas mulheres responderam, quase institivamente, que a Unica maneira é se houvesse a
cura. Observou-se um grande desejo por parte das participantes de parar com 0 uso da
medicacdo. Este aspecto ndo esta diretamente relacionado com algo que possa melhorar a
adesdo ao tratamento, mas é de grande relevancia para as pessoas que vivem com HIV/Aids,

além de ser um sonho para muitas.

“Sendo curada, parar de tomar esses medicamentos que sdo horriveis.” (M14)

“Melhorar? S6 a cura (risos).” (M25)
“E parar de tomar isso de vez (visos). Um dia vai chegar...” (M26)

“Olha sinceramente eu vou ser bem sincera, se eu pudesse assim nao fazer
nada disso eu ndo faria, mas como tem que fazer né a gente faz, mas assim pra
mim eu fago porque preciso né, mas se eu pudesse ndo fazer nada disso.”

(M36)

“E, eles podiam correr atrds de ver se melhora pra gente largar o remédio

né?!” (M42)

“Ai ¢ meio dificil, porque se eu pudesse parar é que eu parava né, mas nao
posso.” (M86)

O HIV necessita infectar células humanas para poder se multiplicar. Para que ocorra a
infeccdo destas células, apds a exposicdo ao virus, as glicoproteinas do envelope viral
interagem com os receptores (moléculas CD4) encontrados nas membranas das células
hospedeiras (células humanas). Desta forma, as células mais suscetiveis a invasao pelo HIV
sdo aquelas que apresentam, na superficie de sua membrana celular, moléculas CD4. Os
linfocitos T auxiliares, por apresentarem elevadas concentragdes dessas moléculas, constituem

as principais células-alvo do HIV.
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Ligacio do HIV a Célula
Humana através de
Receptores Especificos

Figura 1: Representacdo esquematica do HIV
Fonte: Curso basico de vigilancia epidemiol6gica do HIV e aids — caderno do estudante — 2005.

O virus penetra nessas células e as escraviza, transformando-as em produtoras do HIV.
E um processo eficiente que gera cerca de 100 bilhdes de novas copias do virus por dia.
Existem, porém, dois tipos de células T: as ativas e as inativas. O HIV infecta ambas, mas os
medicamentos antirretrovirais sé agem nas células ativas. As inativas tém o virus copiado
dentro de seu cddigo genético e conforme vao sendo ativadas pelo organismo comegam a se
reproduzir e fabricar enormes quantidades do virus. E por isso que os antirretrovirais ndo
curam a aids e é justamente esse 0 alvo dos pesquisadores que buscam a cura.

S80 muitas as pesquisas que buscam a cura da aids e apesar de alguns retrocessos,
devido a pacientes que voltaram a apresentar o virus na corrente sanguinea, 0s estudos
avancam e 0s cientistas sdo otimistas. E € por esse otimismo e por todas as pesquisas
desenvolvidas e anunciadas diariamente, que as pessoas que vivem com HIV passam a ter
cada vez mais esperancas de que a cura estd mais proxima do que antes. A fala da mulher
M26 constata esta afirmacéo. Esta esperanca é fundamental para que as pessoas permanegam
firmes em seu tratamento. Segundo Herbert de Souza (1994), em seu livro A cura da aids,
“quando a gente aposta na dimensdo negativa, a gente colhe a dimensdo negativa. O
pessimista sempre colhe a desgraca. Agora, quando se aposta na dimensdo positiva, na

solidariedade, também se colhe a dimensao positiva.”

A mais importante de todas as mudancgas, no entanto é que hoje pode-se dizer que a
aids ainda ndo tem cura mas podera ter. Que a aids é curavel e que a cura ou o
controle da doenca é uma questdo de tempo. Uma pessoa infectada hoje pelo virus
pode organizar sua vida na expectativa de viver uma década em condigdes de
normalidade, tempo talvez suficiente para que se anuncie a cura definitiva da doenca.
Acabar com o mito da fatalidade da aids é absolutamente necessario para que
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possamos mudar os comportamentos e as atitudes das pessoas e dos governos. E
necessario ver a aids como uma doenca que podera ser curada, tratada e controlada e
ndo como morte imediata e inelutavel (SOUZA, 1994, p. 19).

Foucault aponta como um exercicio de pensamento a meditacdo dos males futuros

(praemeditatio malorum).

Inicialmente, ndo se trata de nos fazermos uma representacdo do porvir tal como é
possivel que se produza. Porém, imaginar o pior que possa se produzir, mesmo que
tenha pouca chance de ocorrer. Depois, ndo devemos estimar essas coisas como
podendo produzir-se em um porvir mais ou menos longinquo, mas delas nos fazermos
uma representacdo como ja sendo atuais, ja realizando-se. Enfim, de nos fazemos a
representacdo dessas coisas na sua atualidade, ndo € para viver por antecipagdo 0s
sofrimentos ou as dores que nos causariam, mas para nos convencermos que de modo
algum sdo males reais e que somente as tomamos por verdadeiros infortinios devido a
opinido que delas temos. Este exercicio ndo consiste em considerar um porvir possivel
de males reais para com ele nos acostumarmos, mas em anular a0 mesmo tempo o
porvir e 0 mal. O porvir, porque dele nos fazemos uma representacdo como ja dado
em uma atualidade extrema. O mal, porque nos exercitamos a ndo mais considera-lo
como tal (FOUCAULT, 2011, p. 452).

As mulheres, ao pensarem na descoberta da cura e terem esperanca no futuro, de certa
maneira, estdo praticando tal técnica, uma vez que imaginam e criam expectativas diversas
com o porvir. Além disso, ao imaginarem e esperarem a cura, ficam estimuladas e buscam
ainda mais cuidar de si mesmas, fazer o uso da medicacdo corretamente, praticar atividades
que favorecam sua salde e melhorar sua qualidade de vida, sempre com a esperanca de que
tudo valera a pena quando a cura chegar. Ou seja, como diz na técnica apresentada por
Foucault, elas produzem-se em um porvir, mais ou menos longinquo, e fazem a representacdo

desse na atualidade.
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Capitulo VII
CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo permitiu tracar um perfil das mulheres que vivem com HIV/Aids nos
municipios estudados, bem como seu grau de adesdo a terapia antirretroviral. Além disso,
possibilitou conhecer o que elas entendem por adeséo ao tratamento e as repercussoes que ele
causa em suas vidas.

A partir da realizacdo da pesquisa e analise dos resultados, alguns aspectos precisam
ser ressaltados. Observou-se uma prevaléncia de mulheres com faixa etaria mais elevada
(média de 51,8 anos), pardas, solteiras e protestantes/evangélicas/cristds. De acordo com o
grau de escolaridade e renda, constatou-se o predominio de baixo grau de escolaridade o que
caracteriza o atual perfil da epidemia de pauperizacdo da doenca. Em relacdo aos aspectos
econbmicos, quase metade possuia renda entre 501 e 1.500 reais.

A terapia antirretroviral altamente potente contribuiu para o aumento da expectativa de
vida das pessoas vivendo com HIV, o que explica a faixa etéaria prevalente no resultado. A
baixa escolaridade e renda sdo aspectos relevantes no processo de adesdo, uma vez que a
complexidade do tratamento demanda das mulheres certo grau de entendimento dos esquemas
terapéuticos, horarios, interacdes medicamentosas e cuidados com o corpo. Além disso, €
necessario adquirir a préatica de exercicios fisicos e uma alimentacéo balanceada, o que exige
uma renda satisfatoria. E de suma importdncia que todos esses aspectos sejam de

conhecimento da equipe que acompanha essas mulheres.
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Outro fator a destacar é que a partir da medida do grau de adesdo pelo CEAT-VIH, foi
possivel identificar maior nimero de mulheres com baixo grau de adesdo, sendo um
percentual de 49,4. Este dado mostra a necessidade de se ampliarem as discussdes sobre o
tema, visto as diversas particularidades e dificuldades referidas pelas mulheres. Ao realizar o
cruzamento de dados sociodemograficos e fatores relacionados a infeccéo pelo HIV com o
grau de adesdo ao tratamento, observou-se que muitas variaveis, apesar de terem grande
influéncia na adesdo, ndo se mostraram com valor significativo. Porém, a variavel beneficio
mostrou-se significativa com valor de p=0,008, o que significa que receber ou nao o0s
beneficios tém grande influéncia na adesdo a terapia antirretroviral. Desses beneficios, 0 mais
citado pelas mulheres foi a gratuidade no transporte. Ele é de suma importancia para a adeséo
a terapia antirretroviral devido ao elevado custo dos meios de transporte para as visitas aos
servigcos. Em relacdo aos aspectos referentes a infeccdo pelo HIV, concluiu-se que ha uma
maior concentracdo de dois a trés medicamentos usados diariamente e um tempo de uso entre
seis a dez anos, 0 que demonstra que 0s esquemas estdo tendendo a menor complexidade.

No que tange a percepcdo das mulheres sobre a adesdo, bem como os fatores que
facilitam e/ou dificultam e as sugestBes para melhorar seu tratamento, surgiram quatro
categorias, dividas em subcategorias. Sdo elas: “Adesdo” — Fazer uso da medicagéo
corretamente, alimentacdo saudavel e pratica de atividade fisica, medidas de prevencdo e
assiduidade as consultas; “Fatores que facilitam a adesdao” — Acesso a medicagdo (nimero de
doses diarias, horarios adequados), aceitacdo da condicdo soroldgica e desejo pela vida,
vinculo com o médico e religiosidade; “Fatores que dificultam a adesdo” — Preconceito,
efeitos colaterais da medicacdo, incluir a medicacdo as atividades diarias; alteracdo de humor,
caréncia de rede social de apoio e deslocamento local de moradia/servico de salde; e
“Sugestdes para melhorar a adesdo” - Facilidade/apresentacdo dos medicamentos, descoberta
da cura, acompanhamento multidisciplinar, tranquilidade, importancia de cuidar de si e
melhorar a autoestima, concessdo de beneficios previdenciarios e sociais.

A realidade de viver com HIV/Aids é singular e cada mulher tem sua percepcao sobre
todo o desenrolar do tratamento e entende o processo de adesdo de diferentes maneiras. As
vivéncias relatadas no estudo tém a particularidade de cada participante, no entanto, alguns
aspectos foram mais frequentes em algumas falas. No que tange a percepcao sobre a adesao a
terapia antirretroviral, observa-se que muitas mulheres ndo reconhecem o tratamento como
um processo amplo que vai aléem da ingestdo das medicacGes. Esse fato mostra que 0s

profissionais envolvidos devem abordar todas as questdes que permeiam a adesdo ao
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tratamento, bem como esclarecer que a participacdo delas em todo o processo €
imprescindivel para o sucesso e eficacia do mesmo.

Sobre os fatores que facilitam a adesdo a terapia, destacam-se a adequacdo dos
horérios e doses das medicagdes as atividades diarias, a aceitacdo de seu diagnéstico e o
desejo de viver. Para que haja tal adaptacdo ao cotidiano, € fundamental que a escolha do
esquema terapéutico aconteca de forma compartilhada entre a pessoa e o profissional de
salde. Assim, a aceitacao e integracdo do regime a rotina diaria sera satisfatoria. Além disso,
toda essa experiéncia de troca se torna mais acessivel quando o individuo reconhece que é
portador do HIV e que necessita do tratamento para ter uma vida com mais qualidade.

Dentre os fatores que dificultam, enfatiza-se o enorme preconceito ainda muito
presente em nossa sociedade. Muitas mulheres destacaram o medo de compartilhar a
sorologia com outras pessoas, por causa da discriminacdo, do julgamento e do isolamento
social. Esse fato tem impacto negativo sobre a adesdo, pois muitas deixam de tomar alguns
cuidados por medo de que outras pessoas descubram sobre a doenca. Essa ainda é uma
realidade extremamente presente em nosso cotidiano. Para que seja, talvez, minimizado é
fundamental informar a sociedade sobre a evolucdo das pesquisas referentes a doenca, 0s
modos de transmissdo, os métodos de prevencdo, as profilaxias existentes, entre outros.

Por fim, no que diz respeito as sugestes para melhorar a adesdo a terapia
antirretroviral, salienta-se a necessidade de esquemas menos complexos e a importancia de
um acompanhamento multiprofissional. Regimes terapéuticos com numeros elevados de
comprimidos influenciam negativamente no tratamento. Portanto, os avancos ocorridos com a
terapia sdo extremamente importantes para amenizar os aspectos que dificultam este processo.
Além disso, este acompanhamento torna-se imprescindivel no tratamento, pois permite ver o
individuo além da doenca, ou seja, a equipe conseguird conhecer e compreender todas as
questdes envolvidas no viver com HIV/Aids.

Em relacdo ao cuidado de si, concluimos que a maioria das mulheres praticam tal
atividade, porém ndo a priorizam como deveriam. Outras, por outro lado, abdicam de cuidar
delas mesmas para cuidarem dos outros. Muitas vezes dedicam mais tempo a atividades
voltadas ao cuidado de familiares ou amigos do que para elas mesmas. Vale ressaltar, que o
cuidado de si deve ser exercido por toda vida e que faz referéncia a uma atitude para consigo,
para com 0s outros e para com o mundo. Com isso, sugere-se que o cuidado de si seja

incentivado as mulheres que vivem com HIV/Aids e que os profissionais de salde usufruam
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de estratégias dessa pratica, como a escuta atenta, a meditagcdo e o vinculo para melhorar o
atendimento dessas.

Com base nas falas relatadas pelas mulheres, conclui-se que a adesdo ndo pode ser
vista apenas como o ato de fazer uso das medicacdes, mas precisa ser abordada em todos 0s
seus aspectos. Ou seja, precisa ser percebida de forma ampla e complexa que vai desde a
aceitacdo e comprometimento da pessoa que vive com HIV/Aids, até o uso do preservativo.
Observou-se, portanto que o percurso de tratamento vivenciado pelas mulheres é permeado
por diversas particularidades que podem facilitar e/ou dificultar sua adeséo. Portanto, destaca-
se a importancia de olhar a pessoa individualmente, considerando suas vulnerabilidades. O
profissional de salide deve estar atento a todas as dificuldades apontadas pelo individuo, a fim
de cessar ou minimizar as mesmas sem que haja interferéncia na adeséao.

Sugere-se que os profissionais compreendam os fatores que possam levar a ndo adesao
ao tratamento, buscando atuar de maneira mais eficaz. Além disso, é importante atentar aos
fatores que facilitam a adesdo, visando incentivar ainda mais a préatica desses, proporcionando
melhor qualidade de vida a estes pacientes. Ressalta-se, também, a importancia de estratégias
que reduzam as vulnerabilidades de cada individuo, por exemplo, consultas
multiprofissionais, vinculo e escuta ativa, dentre outros cuidados.

Por fim, apesar do profissional de enfermagem ndo estar presente na fala das
mulheres, destaca-se a importancia da consulta de enfermagem como instrumento assistencial
que possibilite oferecer suporte a mulher frente as peculiaridades e mudangas que o
tratamento impde, promovendo esclarecimentos e orientacdes, facilitando o processo de
adesdo. Além disso, é a partir da consulta que sera possivel estabelecer vinculo, acolher,

interagir, escutar e dialogar promovendo uma aten¢do humanizada e eficaz.

LimitacGes do estudo

No desenvolvimento desta dissertacdo, evidenciou-se como limitacdo a dificuldade de
captar as mulheres nas Organiza¢fes ndo Governamentais escolhidas para a coleta, bem como
nas reunides e encontros desenvolvidos para pessoas que vivem e convivem com HIV/AIds,
sendo necessario, entdo, expandir o cenario para o Servi¢co de Atendimento Especializado.
Com isso, pode ter ocorrido um viés ao se comparar as falas das mulheres entrevistadas nas
ONGs com as do SAE, pois as participantes que frequentam as ONGs podem apresentar uma

fala com mais empoderamento pelo fato de serem ativistas.
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Em sintese, gostaria de enfatizar como desenvolver este estudo foi significativo e
gratificante. A partir da escolha do tema e dos delineamentos da pesquisa, busquei inserir-me
nos espacos, encontros e eventos que discutem os temas referentes ao viver com HIV/Aids, as
particularidades do tratamento, os direitos das pessoas que vivem com HIV/Aids, entre
outros. Foi extremamente enriquecedor adquirir todo conhecimento possivel para tentar
disseminar a0 maximo para outros, principalmente aquele cujo objetivo é o fim do
preconceito. Além disso, escutar as mulheres participantes foi uma grande experiéncia e
bastante inovador. Com elas, aprendi e conheci ainda mais sobre a doenca e pude
compreender que cada individuo tem sua propria maneira de entender e encarar algumas
situacOes e cada um ao seu tempo. Enfim, esta pesquisa me motivou a buscar entender ainda

mais todas as etapas que envolvem a infeccao pelo HIV e suas peculiaridades.
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ANEXO A
Questionario para a Avaliacdo da Adesdo ao Tratamento

Antirretroviral (CEAT-VIH, Versdao em portugués [Brasil]).
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Questionéario para a Avaliacdo da Adesédo ao Tratamento Antirretroviral (CEAT-VIH,

Versdo em portugués [Brasil]).
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Durante a Gltima semana Sempre das vezes a metade das veres | ver

Mais da metade | Aproximadamente | Alguma | Nenhuma

WEE

1. Deixou de temar sua medicagio alguma vez?

2. 5e alguma vez sentiu-se melhor, deixouw de tomar
sua medicacio?

3. Se alguma vez depois de tomar sua medicacio
sentiu-se pion, deixou de tomd-la?

4. Se alguma vez se sentiu triste ou deprimido,
deixou de tomar sua medicagio?

5. Lembra-se que remédios estd tomando nesse momentof [BSCPEVET 08 OMES)

6. Como é a relagio que mantém com o seu médico?

[ Fuim I LUm powco ruim I Regular Pode mel horar Boa

MNada | Pouco | Regular | Bastante

Muito

7. Quanto voce se esforga para seguir com o tratamento?

8. Quanta informacio vocd tem sobve os medicamentos que toma para
o HIVE

9. Quanto beneficio pode lhe trazer o wso destes medicamentos?

10. Considera que sua sadde melhorou desde que comegou a tomar os
medicamentos para o HIV?

11, Alé que ponto sente-se capaz de seguir com o tratamentod

Sim, | Sim, aprocimada- | Sim,
alguma | mente a metade | muitas
VeE das vezes VEZES

Mo,
nunca

Sim,

12, Normalmente estd acostumado a tomar a medicacio na hora
certal

13. Quando os resultados dos exames s3o bons, seu médico cos-
tuma ulilizd-los para lhe dar Gnimo e molivagio para seguir com o

tratamento?

14. Como sente-se em geral com o tratamento desde que comegou a tomar seus remédios?

[ Muitoinsatisfeito | insatisieito | indiferente | Satisfeito [ Muito satisieito

15. Como avalia a intensidade dos efeitos colaterais relacionados com o uso dos medicamentos para o HIVE

| Muito intensos | Imtensos |Medianameme intensn:rsl Pouwco intensos | Nada intensos

16. Quanto tempo acredita que perde ocupando-se em tomar seus remédios?

| Muito tempo | Bastante tempo | Regular | Pouco tempo | Nada de tempo

17. Que avaliagdo tem de si mesmo com relagao a toma dos remédios para o HIV?

[ Mada cumpridor I Pouco cumpridor I Regular I Bastante I Muite cumpridor

18. Quanta dificuldade term para tomar a medicaciol

[ Muita dificuldade | Bastante dificuldade | Regular | Pouca dificuldade | Nenhuma dificuldade |

S

NAD

19, Desde que estid em tratamento alguma vez deixou de tomar sua medicagio um dia completo, ou mais
de umi [Se responde afirmativamente, Quantos dias aproximadamente?|

20, Utiliza alguma estratégia para lembrar-se de tomar a medicagiol
Qual?
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ANEXO B

Autorizacion de uso en investigacion del cuestionario para la evaluacion de la adhesidon

al tratamiento antirretroviral (ceat-vih)

AUTORIZACION DE USO EN INVESTIGACION DEL CUESTIONARIO PARA LA
EVALUACION DE LA ADHESION AL TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL (CEAT-
VIH) COPYRIGHT BY EDUARDO REMOR

Por la presente, yo, PROF. DR. EDUARDO REMOR (Universidad Auténoma de Madrid,

Espafia), autor y propietario del copyright, del ‘Cuestionario para la evaluacion de la adhesion
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al tratamiento antirretroviral (CEAT-VIH)’ autorizo a favor de Dra. Carla Luzia Franga
Araljo (‘Professor adjunto da Escola de Enfermagem Anna Nery/UFRJ’) e Tamyris Paiva
Carvalho Loureiro (Enfermeira), la utilizacion de dicho cuestionario en el proyecto de
investigacion titulado: ‘Percepcéo das mulheres que vivem com HIV/Aids sobre a ades@o ao
tratamento’. Esta autorizacion no tiene limite de plazo, aun que tiene efecto limitado a dicho

proyecto.

En conformidad a lo expresado firmo el presente documento.

En MADRID, a los veinte y dos dias del mes de noviembre del afio dos mil y trece.

— ——{

Firmado:
Prof. Dr. Eduardo Remor
Departamento de Psicologia Bioldgica y de la Salud. Facultad de Psicologia
UNIVERSIDAD AUTONOMA DE MADRID, ESPANA.
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ANEXO C
Aprovacao da Pesquisa pelo CEP da Escola de Enfermagem Anna

Nery — EEAN/UFRJ




ESCOLA DE ENFERMAGEM

ANNA NERY - EEAN/ UFRJ - '%"Wm e
HOSPITAL ESCOLA SAO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Mulheres vivendo com HIVIAids e o cuidado de si:
A gualidade de vida e a adesSo ao tratamento

Pesquisador: Carla Luzia Franga Araldjo

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 32387114.5.0000.5238

Instituigio Proponente: Escola de Enfermagem Anna Mery
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

MNumeros do Parecer: 715271
Data da Relatoria: DE/07/2014

Apresentagdo do Projeto:

O projeto de pesquisa tem como objeto o cuidado de si das mulheres gque vivemn com HIW/AIDS e sua
relagio com a qualidade de vida e a ades&o ao tratamento, utilizando como referencial tedrico o conceito de
cuidado de si descrito por Michel Foucault. A autora explica que, diante do quadro da sadde da mulher em
geral e, especificamente, frente ao crescimento da epidemia da AlDS entre mulheres e as politicas pablicas
direcicnadas para este segmento da populagio, apresenta-se a necessidade de aprofundar estudos e
realizar pesquisas no sentido de identificar o impacto das agies de prevengdo da transmissdo vertical do
HIV. Frents a essa necessidade, as questies que norteiam o estudo s30: Qual o nivel de qualidade de vidas
das mulheres que vivem com HIVIAIDS? O que & qualidade de vida para essas mulheres? Para estas
miulheres, o que & adesdo ao fratamento? Quais =30 as dificuldades e facilidades que estas mulheres
vivenciam no processo de adesdo ao tratamento? O que pode ser feito para melhorar a adesao dessas
mulheres ao tratamento?

Objetivo da Pesquisa:

Ohbjetivo Primaria:

= Medir a qualidade de vida das mulheres com HIWAIDS que vivemn com HIVIAids.

= Medir o grau de ades3o a Terapia Antimetroviral das mulheres gue vivemn com HIViAids

Enderego:  [Rua Afonso Cavalcant], 275

Balrro: Cldade Nova CEP: 20211-110
UF: R Municiplo: RID DE JANEIRD
Talefome: [21)2233-5148 E-mall: cepesanhesfaigmall.com
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Objetivo Secundario:

- Descrever 3 percepgSo que as mulheres que vivem com HIV/aids tem sobre a adesSo ao tratamento;

= Descrever qualidade de vida na perspectiva das mulheres que vivem com HNW/AIDS.

- Descrever os fatores que facilitam efou concorrem com a ades3o ao tratamento na perspectiva das
mulheres que vivemn com HW/Aids; - Relacionar a qualidade de vida e o Cuidado de 5i, na perspectiva das
mulheres que vivemn com HAW/AIDS.

« Discutir formas de melhorar a ades3o ao tratamento, na visio das mulheres que vivem com HIV/Aids,

considerando o conceito de Cuidado de Si.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Riscos:

Esta pesquisa pode apresentar o risco de constrangimento durante a entrevista; ou risco de dano

emocional. Este risco & ocasional e caso seja percebido pelo entrevistador serd fratado de forma adegquada,

com possibilidade de emcaminhamento para profissicnal habilitado.

Beneficios:

Aumentar o conhecimento cientifico para a area de enfermagem na Salde da Mulher, especificamente de
mulheres que vivemn com HIV/Aids e contribuir para a melhoria da assisténcia a este grupo.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O projeto esta dentro das normas da ABNT. A metodologia mista & proposta com embasamento adequado e
bem descrita. O tema & relevante. Mas existern algumas considerages a serem observadas:

1. A comrigir. Todas as siglas devem ser digitadas em letra mailscula. (Verificou-se que AIDS continua
aparecendo com letra mindscula em parte do projeto.)

2. Comigido. O TCLE, que apresentava riscos de forma diferente do apresentado no projeto de pesquisa
anexn, fora comrigido, com a insergio dos beneficios no projeto & ndo somente no formuldrio para envio ao
CEP.

3. A comigir. Mo Projeto, © TCLE & apresentado em duas paginas e no protocolo de envio ao CEP em
apenas uma. Caso ocupe realmente duas paginas, o TCLE deve ser assinado pelo pesquisador e pelo
depoente em ambas as paginas.(0 TCLE continua em duas paginas no Projeto e sem indicagao

Enderego:  [Rua Afonso Cavalcant], 275

Balrro: Cldade Nova CEP: 20211-110
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(local) para as assinaturas referidas na Otima pagina.) Entretanto esta correto no formulario de envio ao
CEP.

Consideragies sobre os Termos de apresentagdo obrigatdria

1) Folha de Rosto para pesquisa envolvendo seres humanos: adequado

2} Projeto de Pesquisa: precisa de adequagdes/com pendéncias (TCLE deve ficar em uma pagina ou em
duas com espage para assinatura nas duas paginas)

3} Instrumento de coleta de dados:adequado

4} Orgamento financeiro e fontes de financiamento: adequado/apresentado

5) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: O TCLE esta compondo o projeto e o formulario de envio
ao CEF (apenas necessita das comegies supracitadas);

8) Cronograma: adequado

T} Anuéncia das Instituighes coparticipantes:

a) ICW Brasil — Continua com assinatura, porém sem carimbo. Consta a concordincia com a pesquisa
devidamente assinalada. Foi inserido, como solicitado, o cabegalho com logo da instituigio.

b} Foi incluido o documento de anuéncia da Associagio Missio Resplandecer (segunda coparticipante),
com logo no cabegalho, assinatura e concordancia, entretanto ndo esta carimbada.

8. Autorizagio da instituigSo proponente esta cometa com assinatura e carimbo da diretora da EEAN/UFRL.

Recomendagbes:

1. Sugiro leitura atenta quanto as siglas (sempre digitd-las em letra mailscula).

2. Solicitar Carta de anuéncia acs orgdos co-parficipantss da pesquisa com canmbo.
3. Atender o que se pede sobre o TCLE no projeto. (assinaturas nas duss paginas)

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:
O trabalho € factivel, apresenta metodologia clara, tendo atendido as pendéncias. Convém, contudo,
atender as sugesties.

Enderego:  [Rua Afonso Cavalcant], 275

Balrro: Cldade Nova CEP: 20211-110
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Talefome: [21)2233-5148 E-mall: cepesanhesfaigmall.com
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Situagio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:

M3o

Consideragtes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa da EEAM/HESFA atendendo o previsto na Resolugdo 466/12 do CNS/MS
APROVOU o referido projeto na reunido ocomida em 09 de julho de 2014. Caso ofa) pesquisadon(a) alters a
pesquisa & necessario que o projeto retome ao Sistema Plataforma Brasil para uma futura avaliagio e
emiss3o de novo parecer. Lembramos que ofa) pesquisador(a) devera encaminhar o relatoric da pesquisa
apos a sua conclusdo, COMo um compromisso junto a esta instituigdo e o Sistema Plataforma Brasil.

RIC DE JANEIRO, 11 de Julho de 2014

Assinado por:
Maria Aparecida Vasconcelos Moura
[Coordenador)

Endarsgn: Rua Afonso Cavalcamtl, 275

Bailrmo: Cldade Mova CEP: 20.211-110

UF: R Municiplo: RID DE JANEIRD
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ANEXO D
Sequnda Aprovacao da Pesquisa pelo CEP da Escola de

Enfermagem Anna Nery — EEAN/UFRJ
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Mulheres vivendo com HIVIAids e o cuidado de si:
A gualidade de vida e a adesSo ao tratamento

Pesquisador: Carla Luzia Franga Araldjo

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 32387114.5.0000.5238

Instituigio Proponente: Escola de Enfermagem Anna Mery
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mumeros do Parecer: 863,832
Data da Relatoria: D2/11/2014

Apresentagdo do Projeto:

O projeto de pesquisa tem como objeto o cuidado de si das mulheres gque vivemn com HIW/AIDS e sua
relagio com a qualidade de vida e a ades&o ao tratamento, utilizando como referencial tedrico o conceito de
cuidado de si descrito por Michel Foucault. A autora explica que, diante do quadro da sadde da mulher em
geral e, especificamente, frente ao crescimento da epidemia da AlDS entre mulheres e as politicas pablicas
direcicnadas para este segmento da populagio, apresenta-se a necessidade de aprofundar estudos e
realizar pesquisas no sentido de identificar o impacto das agies de prevengdo da transmissdo vertical do
HIV. Frents a essa necessidade, as questies que norteiam o estudo s30: Qual o nivel de qualidade de vidas
das mulheres que vivem com HIVIAIDS? O que & qualidade de vida para essas mulheres? Para estas
miulheres, o que & adesdo ao fratamento? Quais =30 as dificuldades e facilidades que estas mulheres
vivenciam no processo de ades3o ao tratamento? O gue pode ser feito para melhorar a adesao dessas
mulheres ao fratamento?

Objetivo da Pesquisa:

Ohbjetivo Primaria:

= Medir a qualidade de vida das mulheres com HIWAIDS que vivemn com HIVIAids.

= Medir o grau de ades3o a Terapia Antimetroviral das mulheres gue vivemn com HIViAids

Enderego:  [Rua Afonso Cavalcant], 275

Balrro: Cldade Nova CEP: 20211-110
UF: R Municiplo: RID DE JANEIRD
Talefome: [21)2293-5148 E-mall: cepesanhesfaigmall.com
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SiHETFSTT  ESCOLA DE ENFERMAGEM
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HOSPITAL ESCOLA SAO

Confinusgio do Fanecer 863 638

Objetivo Secundario:

- Descrever 3 percepgSo que as mulheres que vivem com HIV/aids tem sobre a adesSo ao tratamento;

= Descrever qualidade de vida na perspectiva das mulheres que vivem com HNW/AIDS.

- Descrever os fatores que facilitam efou concorrem com a ades3o ao tratamento na perspectiva das
mulheres que vivemn com HIV/Aids;

- Relacionar a qualidade de vida e o Cuidado de Si, na perspectiva das mulheres que vivern com HIV/AIDS.

« Discutir formas de melhorar a ades3o ao tratamento, na visio das mulheres que vivem com HIV/Aids,
considerando o conceito de Cuidado de 5i.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Esta pesguisa pode apresentar o risco de constrangimentio durante a entrevista; ou risco de dano
emocional. Este risco & ocasional e caso seja percebido pelo entrevistador serd fratado de forma adegquada,
com possibilidade de emcaminhamento para profissicnal habilitado.

Beneficios: Aumentar o conhecimento cientifico para a area de enfermagem na Salde da Mulher,
especificamente de mulheres que vivem com HIV/Aids e contribuir para a melhoria da assisténcia a este
grupo.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa factivel e relevante 4 comunidade e & sociedade.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatonia:

1) Folha de Rosto para pesquisa envolvendo seres humanos: adequado

2) Projeto de Pesquisa: adequado

3) Instrumento de coleta de dados: adequado

4) Orgamento financeiro e fontes de financiamento: adequado/apresentado

5) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: adequado/apresentado

8) Cronograma: adequado

T} Anuéncia das Instituighes coparticipantes. adequado com assinatura e carimbo.

8. Autorizagio da instituigio proponente esta cometa com assinatura e carmbo da diretora da EEAN/UFR..

Recomendagies:
Considerando que a justificativa da Emenda & de ampliacio do cenario de coleta de dados, em que

Enderego:  [Rua Afonso Cavalcant], 275

Balrro: Cldade Nova CEP: 20211-110
UF: R Municiplo: RID DE JANEIRD
Talefome: [21)2293-5148 E-mall: cepesanhesfaigmall.com
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foram incluidos unidades de salde da rede municipal de satide;

Considerando que tais inclusdes trazem consigo documentos adequados, com assinatura e carimba, sou de
parecer favoravel a continuidade do projeto ja aprovado anteriormente por este CEP. Recomendamos incluir
assinatura em ambas as paginas do TCLE, tamto do deposnte quanto dos pesquisadores.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:

Sem pendéncias ou inadequagdes.

Situagio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagao da CONEP:

M&o

Consideragtes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa da EEAN/HESFA atendendo o previsto na Resolugio 466/12 do CNS/MS
APROVOU o referido projeto na reuniao ccomida em 30 de outubro de 2014. Caso ofa) pesguisadoria)
altere a pesquisa & necessario que o projeto retome ao Sistema Plataforma Brasil para uma futura avaliagSo
e emissao de novo parecer. Lembramos que ofa) pesquisador{a) devera encaminhar o relatdrio da pesquisa
apis a sua conclusio, COmo UM COMPromisso junto a esta instituicio e o Sistema Plataforma Brasil.

RID DE JAMEIRO, 029 de Movembro de 2014

Assinado por:
MARIA DA SOLEDADE SIMEAD DOS SANTOS
[Coordenador)

Endarsgn: Rua Afonso Cavalcamtl, 275

Bailrmo: Cldade Mova CEP: 20.211-110

UF: R Municiplo: RID DE JANEIRD

Talefome: [21)2293-5148 E-mall: cepesanhesfaigmall.com

Priagirea 03 S 03
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ANEXO E
Autorizacao do Instituto de Atencao a Saude Sdo Francisco de

Assis - HESFA
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Autorizacao do Instituto de Atencdo a Saude Sdo Francisco de Assis - HESFA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO ﬁ I{ESF A
HESFA — Instituto de Atengdo a Saiide Saio Francisco de Assis Hospital Escola S3o Francisco do Assis
DIVISAO DE DESENVOLVIMENTO ACADEMICO CIENTIFICO

Da: Coordenagdo de Pesquisa
Para: Servigo de Assisténcia Especializada (SAE)

Assunto: Realizagdo de Pesquisa
’ Data: 08 de outubro de 2014.

Encaminho para ciéncia e aprovagdo a solicitagio da aluna Tamyris Paiva
Carvalho Loureiro, orientanda da professora Dr* Carla Luzia Franga Aratjo professora da Escola
de Enfermagem Anna Nery, referente ao projeto de pesquisa intitulado: “Mulheres vivendo com
HIV/Aids e o cuidado de si : A qualidade de vida e a adesiio a0 tratamento” . O projeto tem
como objetos : Medir a qualidade de vida das mulheres com HIV/Aids; Medir o grau de adesdo a
Terapia Antirretroviral das Mulheres que vivem com HIV/Aids; Descrever a percepgdo que as
Mulheres que vivem com HIV/Aids tem sobre a adesdo ao tratamento; Descrever a qualidade de
vida na perspectiva das Mulheres que vivem com HIV/Aids : Relacionar a qualidade de vida e o
cuidado de si na perspectiva das Mulheres que vivem com HIV/Aids; Discutir formas de melhorar
a adesdo ao tratamento na visdo das mulheres que vivem com HIV/Aids, considerando o conceito
da Cuidado de Si. Os dados deverdo ser analisados pelo método de analise Critica do Discurso
(ACD) de Fairclough (2001). Os aspectos éticos da pesquisa, o projeto atende a Resolugdo
466/2012. A coleta de dados devera ocorrer no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE), ndo
sendo informado o referido periodo.
Considero que o projeto atende as etapas de pesquisa necessitando o seu de
acordo para posterior envio do estudo para o Comité de Etica em Pesquisa da Escola de

Enfermagem Anna Nery e do Hospital Escola Sdo Francisco de Assis/UFRJ.
Atenciosamente,

i Viana
a pra Ligia de Oliveira V
Pm'Dir[ltoragAd]unla da Divisao

i Q\,M 5. bl de Desenvolvimento
g d O Lo tico- HESFAIUFR)

Ligia de Oliveira Viana ~ Académc“ 0o ieng
Diretora da Divisdo de Desenvolvimento Académico Cientifico do HESFA/UFRJ pela
Coordenagdo de Pesquisa
De acordo. Loulse Bastos Schilkowsky

Data: 27 / 10 /2014 Coord. SAE/HESTA
a1 B -5 UFR) 6027-0
Assinatura e carimbo: ,74/@”5» tst/z/u/(//%ﬁ/ M 52436885 UF
7
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ANEXO F
Autorizacao ICW Brasil
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Capitulo Brasliciro da ¥oW Latina — Comunidade intamacional de Mulheras
Vivendo com HIV AIDS

2ICW Brasil

CARTA DE muéncm PARA AUTORIZACAQ DE PESQUISA

Tima 52 Jugara Portugst Santiago

Solicitamos autnrizacdo institudional para realizacBo da pesquisa infitulada Miulheres
vivendo coim HIV/AIS o o cuidado de st @ A qualidade de vida ¢ 3 adesfo a0
tratamento a ser realizada na XCW Brasil, pelas aiunas de pds-graduacao Luiziane
de Oliveira Geralde da Silva @ Tamyric Paiva Carvalho Lourero, sob orientache do
Profa Dr? Carda Luzia Franca Aratjo, com ofs) sequinis(s) objetivofs): Medir o ifved
de quatidade de vida das mutheres com HIV/ATDS que vivem com 1TV Aids; Medir o
graii de adesao a Terapia Antirretroviral das mulhercs que vivem com HIV/Aids;
Descrever 3 parcepcdo awe as mustheres que viven com HIV/aids iem sohre o
sigrificado da ades3o a0 tratamento; Descrever ¢ conceito de cuaiidade de vida para
as mulheres que vivem com HIV/AIDS; Descrever o3 fatores gue facilitem efou
cificuitam as misheres gue vivem com HIV/&ids na adesdo ao tratwmento; Analisar
©S ASPECiOn que podem conimibuir para 8 methora dz qualidade de vida das mutheres
que vivern com HV/ATDS; Discutir feras de melharar a adesdio ao tralamento, na
vish das mutheres que vivem com HIV/AIS, considerando o concgito de Cuidada &

St necessitando portantn, fer acessc as mulheres nue freqiientam as ztividades da
ONG. A0 mesmo tempo, pedimos autorzacdo para gue o home desta instituicgo
poesa constai’ N0 relatdrio final bem coimo ens futuras nuhlicactes na forma de artige

Q?*‘.«'.altam()b que ot dadec colefados serdc mantidos em ahsalirs sigifo de acordo
cum & Resolugdo n® 466/12 do Conseiho Maciona! de Salide (CHS/MS) que trata da
Pesguish envolvendo Seies Humanos. Salient@mas sinela que t2is dades sejam
utilizados 150 somenta para reaiizacdo deste ostudo.

Ma certeza de contarmos com o colaboracio e empenho desta instituicso,
agradmmas antecipadair.enm 2 afe"géo ficandc & disposicdo para Quaisquer

Rig de Janeiro, 26 de junho de 2014.

Prof2 Nir® Carlp Luzia Fianga Aradis
Pesguisatora Responsave! do .cro]eto

{¥} Concordamos com & sclicitacan { } NSo concordameos com: 2 solicitacdo

H :‘ﬂ ,“ 04 ‘
J#gane. MHM n,j.';.‘,;r, 0001 -237
nstituigae

J fmspons,wel pela oo EINERNAC N i :u“\‘r‘ess

1N BRASY

= CAPITUT) BRASILEIRO JOW LATINA R Aol
Tol.: 55-21-988537109 ) ra- SR i
E-mail: brasil@icwlating.org RVEE =5 % gy @
Jugara Povrugal -
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ANEXO G
Autorizacao Pela Vidda Niteroi
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Autorizacado Pela Vidda Niteroi

r: Grupo Pela Vidda Niterdi

a2
2

Pela Vidda CARTA DE ANUENCIA PARA AUTORIZACAO DE PESQUISA
IImo Sr. Inécio Queiroz e IIma Sra. Patricia Rios

Solicitamos autorizacdo institucional para realizagdo da pesquisa intitulada Mulheres
vivendo com HIV/Aids e o cuidado de si : A qualidade de vida e a adesao ao
tratamento a ser realizada no Grupo Pela Vidda Niteréi, pelas alunas de pos-
graduacdo Luiziane de Oliveira Geraldo da Silva e Tamyris Paiva Carvalho Loureiro,
sob orientacdo do Prof2 Dr@ Carla Luzia Franca Aralijo, com o(s) seguinte(s)
objetivo(s): Medir o nivel de qualidade de vida das mulheres com HIV/AIDS que
vivem com HIV/Aids; Medir o grau de adesdo a Terapia Antirretroviral das mulheres
que vivem com HIV/Aids; Descrever a percepgao que as mulheres que vivem com
HIV/aids tem sobre o significado da adesdo ao tratamento; Descrever o conceito de
qualidade de vida para as mulheres que vivem com HIV/AIDS; Descrever os fatores
que facilitam e/ou dificultam as mulheres que vivem com HIV/Aids na adesdo ao
tratamento; Analisar os aspectos que podem contribuir para a melhora da qualidade
de vida das mulheres que vivem com HIV/AIDS; Discutir formas de melhorar a
ades3o ao tratamento, na visdo das mulheres que vivem com HIV/Aids, considerando
0 conceito de Cuidado de Si, necessitando portanto, ter acesso as mulheres que
freqiientam as atividades da ONG. Ao mesmo tempo, pedimos autorizagdo para
que o nome desta instituicdo possa constar no relatdrio final bem como em futuras
publicacdes na forma de artigo cientifico.
Ressaltamos que os dados coletados serdo mantidos em absoluto sigilo de acordo
com a Resolucdio n® 466/12 do Conselho Nacional de Salde (CNS/MS) que trata
da Pesquisa envolvendo Seres Humanos. Salientamos ainda que tais dados sejam
utilizados t3o0 somente para realizagdo deste estudo.
Na certeza de contarmos com a colaboracdo e empenho desta instituicdo,
agradecemos antecipadamente a atencdo, ficando a disposicdo para quaisquer
esclarecimentos que se fizerem necessaria.

Rio de Janeiro, 26 de junho de 2014.

Profa Dr@ Carla Luzia Franga Araujo
Pesquisadora Responsavel do Projeto

() Nio concordamos com a solicitagio

(X) Concordamos com a solicita¢ao AN —
/

LA

Respoygév)él pela, Instituic3
g 1)

Coordenadora Juridica
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ANEXO H
Autorizacao Associacdo Missdo Resplandecer (AMIRES)
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APENDICES
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APENDICE A
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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UNIVERSIDADE FEDEERAL DO RIO DE JANEIRO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
ESCOLA DE ENFERMAGEM ANNA NERY

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Resolugéo n® 466/12 — Conselho Nacional de Salde

Vocé foi selecionada e esta sendo convidada para participar da pesquisa intitulada:
Mulheres vivendo com HIV/Aids e o cuidado de si : Qualidade de vida e a adesdo ao
tratamento, que tem como objetivos: Medir o nivel de qualidade de vida e adesdo ao
tratamento das mulheres com HIV/AIDS que vivem com HIV/Aids; Descrever a percepgdo
que as mulheres que vivem com HIV/aids tem sobre qualidade de vida e adesdo ao
tratamento; Descrever o conceito de qualidade de vida para as mulheres que vivem com
HIV/AIDS; Descrever e discutir os fatores que facilitadores e limitantes as mulheres que
vivem com HIV/Aids na adesdo ao tratamento e para a melhora da qualidade de vida das
mulheres que vivem com HIV/AIDS, considerando o conceito de Cuidado de Si.

A pesquisa tera duracdo de 02 anos, com o término previsto para julho de 2016.

Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, isto €, em nenhum
momento serd divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Quando for necessario
exemplificar determinada situagdo, sua privacidade sera assegurada uma vez que seu nome
sera substituido de forma aleatdria. Os dados coletados serdo utilizados apenas NESTA
pesquisa e os resultados divulgados em eventos e/ou revistas cientificas.

Sua participacdo é voluntaria, isto é, a qualquer momento vocé pode recusar-se a
responder qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa
ndo trara nenhum prejuizo em sua relacdo com as pesquisadoras ou com a instituicdo que
forneceu os seus dados, como também na que trabalha.

Sua participacdo nesta pesquisa consistirA em responder as perguntas a serem
realizadas sob a forma de um questionario sobre adesdo ao tratamento, um questionario sobre
qualidade de vida e uma entrevista semiestruturada. A entrevista serd gravada em meio
magnético para posterior transcricdo — que serd guardado por cinco (05) anos e incinerada
apos esse periodo. A senhora ndo tera nenhum custo ou quaisquer compensacdes financeiras.

Toda pesquisa possui riscos potenciais, esta pode apresentar o risco de
constrangimento durante a entrevista. Caso isto aconteca estaremos a disposi¢ao para parar a
entrevista e oferecer Consulta de Enfermagem. O beneficio relacionado a sua participacdo
sera de aumentar o conhecimento cientifico para a area de enfermagem na Saltde da Mulher e
nas DST/Aids.

Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o celular/e-mail do pesquisador
responsavel, e demais membros da equipe, podendo tirar as suas duvidas sobre o projeto e sua
participacdo, agora ou a qualquer momento. Desde ja agradecemos!

Tamyris P C Loureiro Luiziane O G Silva Prof® Dr? Carla L F Aradjo
(21) 99111-0584 (21) 98505-8838 (21) 99948-8562
tamypaiva@yahoo.com.br luizianegeraldo@uol.com.br araujo.ufrj@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa Escola de Enfermagem Anna Nery/Hospital Escola S&o
Francisco de Assis da Universidade Federal do Rio de Janeiro: (21) 2293-8148/ramal 228.

“O Comité de Etica é o setor responsavel pela permissdo da pesquisa e avaliagdo dos seus aspectos éticos. Caso vocé tenha
dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel, comunique-se com o Comité de Etica da Escola pelo
telefone supracitado.”


mailto:tamypaiva@yahoo.com.br
mailto:luizianegeraldo@uol.com.br
mailto:araujo.ufrj@gmail.com
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Declaro estar ciente do inteiro teor deste TERMO DE CONSENTIMENTO e estou de acordo
em participar do estudo proposto, sabendo que dele poderei desistir a qualquer momento, sem
sofrer qualquer puni¢do ou constrangimento.

Rio de Janeiro, de de 20

Assinatura da Participante da Pesquisa
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APENDICE B
Roteiro de Entrevista semiestruturada — Teste Piloto




Roteiro da Entrevista semiestruturada — Teste Piloto

Critérios de Incluséo:
E do sexo feminino e vive com HIV/aids: () Sim () Nao
Estd em acompanhamento ambulatorial no minimo 6 meses: () Sim () N&o
Autorizacao/Consentimento para participar da pesquisa: () Sim () N&o

Entrevistador: Data da Entrevista: [/

| - Caracterizacao:

150

Pseuddnimo: Orientacdo Sexual: () heterossexual ()
homossexual
Idade: () bissexual

Local de moradia (bairro):
Naturalidade:
Cor/raca (autorreferida): () branco () amarelo () pardo () preto () indigena

Escolaridade: () Nenhum () Ensino Fundamental Incompleto
() Ensino Fundamental Completo () Ensino Médio Incompleto
() Ensino Médio Completo () Ensino Superior Incompleto
() Ensino Superior Completo () Pés-graduacdo Incompleto

() Pos-graduagdo Completo
Situacdo Conjugal: () Casada () Unido Estavel () Divorciada () Viuva () Solteira

Tem parceiro(a)? () sim () ndo Ele(a) sabe? () sim () ndo

Trabalha? () sim () ndo  Em que? Alguém sabe?

Renda familiar: () Até 500 reais () Entre 501 e 1500 reais
() Entre 1501 e 2500 reais () Entre 2501 e 3500 reais
() Entre 3501 e 4500 reais () Mais de 4501 reais

Religido: () Catdlica () Protestante/Evangélica/Crista () Espirita () Outra ( )N&o tem
Idade que teve o diagndstico do HIV/aids:

Revelou o diagnéstico a alguém? ()sim ()ndo  Quem?

Quiais sdo os antirretrovirais utilizados?

Tempo de uso: Local que faz o tratamento:
Recebe algum beneficio? () sim () ndo

Qual?

Vocé frequenta alguma ONG? () sim ( )ndo Qual ONG?

Quem indicou?
Il - Questdes:

1- Para vocé o que é adesdo ao tratamento?

2- Como acha que poderia melhorar a sua adeséo ao tratamento?

3- Quais sdo os fatores que facilitam a sua adesao?

4- Quais sao os fatores que dificultam a sua adesédo?

5- Como os profissionais de saude podem ajudar na sua adesdo ao tratamento?

Qualidade de Vida
1- Para voceé o que é qualidade de vida?
2- O que vocé faz para cuidar de sua saude?
3- Como acha que poderia melhorar a sua qualidade de vida?
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Agradecer pelas contribuicdes e a disponibilidade para a realizacdo da entrevista
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APENDICE C
Roteiro de Entrevista semiestruturada — Final
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Roteiro da Entrevista semiestruturada — Final

A. ldentificacdo do Formulério

Al. Entrevistador: A2. Data da coleta dos dados / /

A3. Pseuddnimo:

A4. Local de moradia (bairro):
Ab5. Naturalidade:

B. Dados socioecondmicos

B1. Idade B2. Orientagdo sexual: 1 [ Heterossexual

2 [JHomossexual 3 [ Bissexual

B3. Raga/Cor (autorreferida): 1 (1 Branca 2 [0 Amarela 3 [0 Parda 4[] Preta 5 0 Indigena

B4. Escolaridade:

0 [ Nenhum

1 0 Ensino Fundamental incompleto 5 [J Ensino Superior incompleto
2 [] Ensino Fundamental completo 6 [ Ensino Superior completo
3 J Ensino Médio incompleto/Curso Técnico Incompleto 7 [ Pés-graduagdo incompleto
4 1 Ensino Médio completo/Curso Técnico completo 8 [ Pés-graduagdo completo

B5. Situacéo Conjugal:

1 [J Casada 4 [1Vilva
2 [ Unido Estavel 5[] Solteira

3 I Divorciada

B6. Tem parceiro (2)? 1 Sim 2 [ N&o B7. Ele (a) sabe? 11Sim 2 [ Né&o

B8. Trabalha? 1 Sim 2 [ N&o B9. Em que?
B10. Alguém sabe? 11Sim 2] Néo

B11. Renda Familiar:

1 0 Até 500 reais 2 [ Entre 501 e 1501 reais
3 U Entre 1501 e 2500 reais 4 [ Entre 2501 e 3500 reais
5 [J Entre 3501 e 4500 reais 6 [J Mais de 4501

B12. Religido: 1 (] Catélica 2 [ Protestante/Evangélica/Cristd 3 [] Espirita
4 1 Nao tem 5[] Outra

C. Informacbes quanto ao HIV

C1. Idade que teve o diagnéstico do HIV/Aids:

C2. Revelou o diagnostico a alguém? 1 [1Sim 2 [1 Nao Quem?
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C3. Quais sdo os antirretrovirais utilizados?

1 [J Abacavir 2 (] Biovir 3 01 Didanosina 4 [ Estavudina
5 00 Lamivudina 6 0 Tenofovir 7 0 Zidovudina 8 [J Efavirenz
9 [J Nevirapina 10 U Fosamprenavir 11 [ Atazanavir 12 [J Darunavir
13 O Indinavir 14 00 Lopinavir 15 00 Ritonavir 16 0 Saquinavir
17 [ Raltegravir 18 [ Enfuvirtida 19 J Kaletra
20 [] Outro

C4. Tempo de uso dos antirretrovirais:
C5. Local que faz o tratamento:

C6. Recebe algum beneficio? 1 [ Sim 2 1 Néo
C7. Qual?

C8. Vocé frequenta alguma ONG? 101Sim 2 [JN&o C9. Qual ONG?
C10. Quem indicou?

D. Questdes de Adesao

*Adesdo ao tratamento para a aids, significa tomar os remédios prescritos pelo médico nos horarios corretos,
manter uma boa alimentacao, praticar exercicos fisicos, comparecer ao servico de salde nos dias previstos, entre
outros cuidados.

Para vocé o que é adeséo ao tratamento?

Como acha que poderia melhorar a sua adesao ao tratamento?

Quiais séo os fatores que facilitam a sua adesao?

Quiais séo os fatores que dificultam a sua adesdo?

Como os profissionais de salde podem ajudar na sua adesdo ao tratamento?

E. Questdes de Qualidade de Vida

Para vocé o que é qualidade de vida?
O que vocé faz para cuidar de sua satde?
Como acha que poderia melhorar a sua qualidade de vida?
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APENDICE D
Tabela com perfil das mulheres entrevistadas




Perfil Das Mulheres Entrevistadas
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Participante Idade | Escolaridade | Situacdo | Trabalha| Renda Tempo de
conjugal infec¢ao (anos)
MO1 50 Médio Solteira Né&o 501/1500 16
incompleto
MO02 38 Superior Casada Néo 501/1500 19
completo
MO03 38 Superior Solteira Sim 501/1500 13
completo
MO04 52 Fundamental Solteira Sim 500 12
incompleto
MO05 46 Superior Unido Sim 3501/4500 22
incompleto estavel
MO06 55 Médio Solteira Sim 1501/2500 15
completo
MO7 53 Superior Divorciada Sim 501/1500 3
incompleto
MO8 55 Nenhum Solteira Sim 500 4
M09 59 Superior Solteira Sim 4501 37
incompleto
M10 51 Médio Divorciada Né&o 501/1500 17
completo
M11 43 Superior Casada Sim 3501/4500 6
incompleto
M12 45 Fundamental Solteira Né&o 501/1500 12
incompleto
M13 26 Superior Divorciada Né&o 1501/2500 1
incompleto
M14 49 Fundamental Solteira Né&o 501/1500 19
incompleto
M15 55 Médio Vilva Né&o 500 20
completo
M16 51 Fundamental Vilva Sim 501/1500 12
completo
M17 24 Fundamental Solteira Né&o 501/1500 8
completo
M18 36 Fundamental Vilva Sim 501/1500 13
completo
M19 18 Médio Solteira Né&o 501/1500 Transmisséo
incompleto Vertical
M20 24 Fundamental Solteira Né&o 501/1500 Transmisséo
incompleto Vertical
M21 51 Médio Solteira Né&o 501/1500 18
completo
M22 23 Superior Solteira Sim 4501 Transmissao
incompleto Vertical
M23 44 Fundamental Unido Sim 1501/2500 13
incompleto Estavel
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M24 38 Fundamental | Divorciada Sim 500 17
incompleto
M25 47 Superior Divorciada Néo 2501/3500 15
completo
M26 53 Fundamental Solteira Sim 1501/2500 15
incompleto
M27 46 Fundamental Casada Sim 501/1500 12
completo
M28 46 Médio Vilva Nao 2501/3500 10
completo
M29 54 Médio Divorciada Sim 501/1500 14
completo
M30 49 Fundamental Casada Sim 3501/4500 14
completo
M31 38 Pds-completa Unido Sim 2501/3500 7
Estavel
M32 40 Fundamental Casada Sim 1501/2500 7
incompleto
M33 50 Superior Unido Sim 1501/2500 18
incompleto Estavel
M34 67 Fundamental Vilva Sim 501/1500 16
incompleto
M35 22 Superior Solteira Néo 1501/2500 3
completo
M36 41 Fundamental Casada Nao 501/1500 4
incompleto
M37 58 Fundamental Casada Nao 1501/2500 17
completo
M38 51 Fundamental Solteira Sim 501/1500 13
incompleto
M39 55 Médio Divorciada Nao 501/1500 4
completo
M40 35 Médio Casada Sim 1501/2500 14
completo
M41 41 Fundamental Solteira Nao 501/1500 13
incompleto
M42 50 Fundamental Solteira Sim 501/1500 11
completo
M43 45 Médio Divorciada Sim 501/1500 3
completo
M44 49 Fundamental Solteira Sim 500 18
incompleto
M45 56 Fundamental Solteira Nao 500 9
incompleto
M46 47 Fundamental Solteira Sim 500 7
incompleto
M47 50 Médio Casada Sim 1501/2500 4
completo
M48 51 Fundamental Solteira Sim 1501/2500 18
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incompleto
M49 44 Médio Casada Sim 1501/2500 13
completo
M50 41 Médio Uniéo Nao 1501/2500 17
completo Estavel
M51 47 Fundamental | Divorciada Nao 1501/2500 15
completo
M52 61 Fundamental Vilva Sim 1501/2500 16
incompleto
M53 52 Médio Divorciada Nao 501/1500 12
completo
M54 21 Fundamental Unido Nao 501/1500 Transmissao
completo Estavel Vertical
M55 33 Fundamental Unido Nao 500 13
incompleto Estavel
M56 47 Fundamental Solteira Nao 2501/3500 12
incompleto
M57 53 Fundamental Unido Sim 500 5
incompleto Estavel
M58 53 Fundamental Casada Sim 501/1500 14
completo
M59 64 Fundamental Vilva Sim 501/1500 11
completo
M60 68 Fundamental | Divorciada Nao 500 15
incompleto
M61 77 Superior Vilva Né&o 4501 10
completo
M62 26 Médio Casada Nao 501/1500 10
incompleto
M63 51 Médio Solteira Sim 501/1500 14
incompleto
M64 30 Médio Vilva Sim 501/1500 4
completo
M65 35 Médio Casada Sim 2501/3500 17
completo
M66 39 Fundamental Unido Sim 501/1500 16
incompleto Estavel
M67 58 Médio Vilva Sim 501/1500 18
completo
M68 53 Superior Divorciada Sim 4501 15
completo
M69 50 Fundamental Vilva Néo 501/1500 15
incompleto
M70 37 Fundamental Solteira Sim 1501/2500 4
incompleto
M71 50 Fundamental Casada Néo 501/1500 12
incompleto
M72 39 Médio Casada Sim 2501/3500 15
completo
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M73 51 Fundamental Solteira Sim 501/1500 6
incompleto
M74 37 Médio Unido Sim 1501/2500 12
incompleto Estavel
M75 64 Médio Unido Né&o 501/1500 4
completo Estavel
M76 48 Médio Divorciada Sim 2501/3500 12
completo
M77 58 Superior Vilva Sim 2501/3500 18
incompleto
M78 74 Fundamental Vilva Né&o 501/1500 19
incompleto
M79 39 Fundamental Unido Né&o 501/1500 14
incompleto Estavel
M80 38 Fundamental Unido Sim 501/1500 9
incompleto Estavel
M81 44 Médio Unido Sim 501/1500 14
completo Estavel
M82 59 Fundamental Vilva Sim 501/1500 19
incompleto
M83 59 Fundamental Vilva Sim 3501/4500 11
incompleto
M84 19 Médio Solteira Né&o 1501/2500 5
incompleto
M85 65 Médio Divorciada Néo 501/1500 15
completo
M86 72 Fundamental Casada Néo 1501/2500 18
incompleto
M87 40 Fundamental | Divorciada Sim 501/1500 15

completo




