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1 INTRODUGAO

No inicio da década de 1980, o mundo conhece um novo virus, capaz de
causar uma doenga incuravel. O agente etiolégico € logo isolado, em 1983,
consecutivamente na Franca e nos Estados Unidos, pelo pesquisador francés Luc
Montaigner e pelo norte-americano Robert Gallo, sendo identificado pela sigla HIV,
do inglés, Human Immudeficiency Virus, que se traduz como Virus da
Imunodeficiéncia Humana. A doencga vai sendo aos poucos caracterizada por um
conjunto de sinais e sintomas que a constituem, compondo o quadro da Acquired
Immunodeficiency Syndrome (aids) — a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida.

Inicialmente, a doenga, que se apresentava como uma epidemia, foi
identificada, nos paises desenvolvidos, entre homens que fazem sexo com homens
(HSH) de escolaridade e padrao socioeconémico elevados (SOUZA, 2001), o que
determinou o aparecimento das primeiras impressdes de que se tratava de um
"cancer gay", criando o conceito de "grupo de risco". Em seguida, a epidemiologia
mostrou que a infecgédo se expandiu, atingindo consideraveis extensdes geograficas
e populacionais. Tomou propor¢des de pandemia e acometeu pessoas consideradas
marginalizadas, com vida sexual com multiparceiros, como as trabalhadoras do sexo
e usuarios de drogas injetaveis, o que limitava a ameacga da infecgdo a um grupo
populacional especifico e dava aos demais a ilusdo de seguranga e imunidade. No
senso comum, estabelece-se, neste momento, a idéia de que a transmissao do virus
estava relacionada somente a determinados grupos de habitos considerados “fora

do normal”, ou “depravados”. Nesse sentido, Domingues (1998, p. 53) afirma que,

[...] embora estivéssemos sendo apresentados a uma grave doencga,
por muitos classificada a peste do final do milénio, todas as
informacdes disponibilizadas pelos meios de comunicagdo, muitas
vezes sustentadas por balizadas opinides cientificas, forneciam
elementos para a construgdo de imensas ilhas de tranquilidade e
invulnerabilidade, uma vez que indicavam a ameaga circunscrita a
alguns grupos, historicamente ja marginalizados e discriminados. A
ilusoria sensacgao de protecao, dada pela identificagdo do risco como
pertencente apenas a alguns segmentos da sociedade, fez com que
a maioria da populacéo brasileira desconsiderasse a possibilidade
imediata de contato com essa nova realidade, excluindo de seu
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cotidiano todo e qualquer traco que pudesse ser reconhecido como
sendo um prenuncio do perigo.

Define-se, assim, uma representacdo que funda a construcdo social da
doenca: “A aids € do outro. Eu nao faco parte do risco”. Essa representacao péde
ser evidenciada no estudo de Joffe (1995, p. 300): "Em primeiro lugar e
fundamentalmente, as pessoas dizem 'eu ndo, ndo o meu grupo', quando falam
sobre a origem e a disseminagao da aids”.

Contudo, o passar dos anos trouxe a tona a verdadeira face da infeccéo pelo
HIV. Primeiramente, confirmou-se a transmissao do HIV nas transfusbes de sangue,
alterando-se o mito de um risco restrito a determinados grupos. Ao mesmo tempo,
convivendo de perto com o risco de se infectarem, os sujeitos pertencentes aos
chamados "grupos de risco" travaram uma batalha na protecdo de seus corpos e de
seus parceiros, tendo promovido alteragées nos seus comportamentos logo no inicio
da epidemia, como a adogao do uso do preservativo nas relagdes sexuais (BRASIL,
1999). Casos da doenca foram sendo detectados na populagcdo em geral entre
adultos, adolescentes e recém-nascidos, fazendo com que se quebrasse a armadura
que impedia homens e mulheres com parceiros sexuais estaveis, heterossexuais, de
se enxergarem como possiveis portadores do HIV. Cada vez mais mulheres, jovens,
criancgas e individuos mais pobres sdo infectados pelo HIV, indicando na direcdo da
concepgao de situagdes de risco e comportamentos de risco (BRASIL, 2000), para
implicar, posteriormente, numa concepgdo mais abrangente de vulnerabilidade
diante da aids. Buchalla (2000, p. 342) afirma, citando Mann et al. (1992), que "o HIV
mostrou repetidas vezes sua capacidade para atravessar todas as barreiras, quer
sejam sociais, culturais, econdmicas ou politicas, e as condi¢des que favorecem sua
propagacao sao complexas e em continua mudancga".

As principais formas de contagio sdo caracterizadas pela infectitividade, ou
seja, pelo potencial de infeccdo como fontes maiores ou menores de risco de
contaminagdo, constituidas por relagbes sexuais sem preservativo, uso
compartiihado de agulhas e seringas no consumo de drogas, acidentes
perfurocortantes, transmissdo materno-infantil e transfusbes de sangue. Dessa
maneira, embora seja muito pequena a chance de uma pessoa receber sangue

infectado pelo HIV via transfusdo, ja que todo sangue é testado, desde 1996, nos
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bancos de sangue do Brasil, caso o paciente o receba, € quase impossivel que nao
se torne soropositivo para o HIV.

No Brasil, os primeiros casos de aids, surgidos na década de 1980, foram
relacionados a contaminacao fora do Pais, reforgcando a representacdo de que se
tratava de uma "doencga estrangeira" (DOMINGUES, 1998). Os primeiros sete casos
de aids foram identificados em 1982, na Regido Sudeste, registrados nos municipios
de Sao Paulo e Rio de Janeiro (BRASIL, 1999). Segundo Amato Neto et al. (1983), o
primeiro caso autéctone no Brasil foi identificado, imunolégica e clinicamente, em um
paciente masculino com praticas homo/bissexuais. Considerando a histéria natural
da doenca, acredita-se que a introdu¢do do virus HIV no Pais ocorreu no inicio da
década de 1970 e que sua difusdo ocorreu inicialmente nas principais areas
metropolitanas do Sudeste brasileiro, seguida de um processo de disseminagao para
as diversas macrorregides (BRASIL, 1999).

Segundo dados do Programa Conjunto das Nag¢des Unidas para HIV/aids
(UNAIDS), o Brasil ja se situava entre os quatro paises do mundo com maior nimero
de casos notificados em 1999. Com 180 milhdées de habitantes, apresenta uma taxa
de prevaléncia para adultos infectados pelo HIV de aproximadamente 0,5% (0,3%-
1,6%), sendo responsavel por mais de 1/3 do numero total de casos de pessoas
infectadas pelo HIV na América Latina (UNAIDS, 2006). Segundo a UNAIDS (2005),
em algumas areas do Brasil o uso de drogas injetaveis representa a fonte de
contaminagcao de pelo menos a metade dos novos casos de aids. Contudo, ja se
observa um declinio nas taxas de prevaléncia, pela ado¢do do Programa de
Reducéo de Danos (PRD), que provocou uma queda de 50% em 1996 para 7% em
2001 na prevaléncia em Salvador.

Informagdes do Ministério da Saude (MS) revelam que os primeiros registros
de aids em usuarios de drogas injetaveis (UDI) ocorreram a partir de 1983, enquanto
a primeira ocorréncia de transmisséo vertical (da méae para o bebé) foi registrada em
1985.

Da mesma forma que em outras partes do mundo, o aparecimento e a difusao

da doenga entre os brasileiros vém carregados de preconceitos, com as mesmas

' Para aprofundar os conhecimentos sobre a aids no Brasil, cf., também: BRASIL, 1998; BASTOS,
C. etal, 1994; BASTOS; BARCELOS, 1996; SZWARCWALD et al., 1997.
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associacdes equivocadas de que a aids era uma doenca de "desviantes", o que
impedia que o governo, a midia e a populagdo em geral lhe dessem prioridade e
atencao necessarias. Com isso, os primeiros anos da epidemia de aids no Brasil sao
marcados pela forma alarmista e sensacionalista com que os meios de comunicagao
a divulgavam, reforcando representagdes sociais sobre a infecgéo, até mesmo entre
os trabalhadores da area da saude, que atrapalharam a ado¢ao de medidas eficazes
de prevencéo.

Ainda que o ambiente inicial estivesse conturbado, passados os primeiros
anos da epidemia e dadas as proporgdes que a doenga atingia no cenario mundial, o
Ministério da Saude estabeleceu diretrizes para o Programa de Controle da aids em
1985. Em 1986, criou a Comissao Nacional de aids e, em 1988, o Programa
Nacional (PN) de DST/aids (BRASIL, 1999). Ao mesmo tempo, surgem as primeiras
organizagdes ndo-governamentais (ONGs) de apoio aos portadores do HIV/aids. Em
alguns municipios, ocorre, pioneiramente, a criagdo de Centros de Referéncia e
Treinamento para aids, o que coincide com a luta pela redemocratiza¢ao do Pais e a
retomada do Estado de Direito.

Diante da necessidade de obter informacgdes técnicas sobre a doenca que
pudessem subsidiar a acdo de profissionais de saude e melhor embasar as acdes
preventivas perante a populagdo, tem inicio uma articulacdo de trabalhadores
sociais, profissionais de saude, da midia, militantes gays e outros, visando alertar o
setor governamental e a populagdo em geral da gravidade da epidemia que se
anunciava e reduzir o estigma e a discriminacdo que se impregnavam nos
portadores do HIV (BRASIL, 1999). Tal articulagdo propiciou a circulagdo de
informagdes para o publico em geral, gerando novas possibilidades de rompimento
das representacgdes iniciais. Mas sabe-se que muitas persistem e parecem contribuir
para a continuidade da transmissao do virus.

Atualmente, o Brasil comporta, pela sua extensdo territorial e desigualdades
geograficas, sociais e econémicas, uma série de "subepidemias" caracteristicas e
peculiares que, juntas, compdem o quadro heterogéneo da epidemia de aids. O
desenho da infecgdo pelo HIV no Brasil apresenta tragos de feminizagdo (as
mulheres somam 36% do numero total de pessoas vivendo com HIV no Brasil,

segundo a UNAIDS, 2005), pauperizagdo e interiorizagdo no pais (CASTILHO,
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CHEQUER; STRUCHINER, 1994). Percebe-se, pela tendéncia apresentada ha
alguns anos no Brasil, que "as populag¢des tradicionalmente marginalizadas, e sobre
as quais recae a grande maioria das doengas endémicas, as patologias decorrentes
da fome e da auséncia de saneamento, estdo, cada vez mais, infectando-se pelo
HIV" (BRASIL, 1999, p. 19). Tais agravantes somam-se as dificuldades que essa
populacdo enfrenta para ter acesso aos servicos de saude e a informacio para a
saude e a prevencgao, tornando ainda mais dificil a adogao de praticas sexuais
seguras e o diagndstico precoce da doencga.

Estima-se que no Brasil existam cerca de 600 mil pessoas entre 15 e 49 anos
vivendo com HIV (coeficiente de prevaléncia de 0,65%), sendo que apenas 250 mil
tém conhecimento de seu diagndstico (BRASIL, 2002).

Segundo os dados epidemioldgicos da UNAIDS (2006), na América Latina
houve mais de 140 mil novos casos de infeccdo pelo HIV em 2005, num total de
aproximadamente 1,6 milhdo de pessoas vivendo com o virus. Dessas, 32 mil sao
criangas com menos de 15 anos. O documento também relata o0 aumento expressivo
de novos casos entre as mulheres jovens brasileiras, considerando que pelo menos
1 entre 3 mocgas (36%) com idades entre 15 e 24 anos relataram o inicio de sua vida
sexual antes de completarem 15 anos e que 1 entre cada 5 meninas manteve
relacbes sexuais com mais de dez parceiros ao longo da vida. Tais evidéncias
mostram que a infecgao pelo HIV no século XXI| ndo escolhe sexo, idade, raca,
condicdo social ou econdmica ou opcgao sexual, estando presente em toda a
sociedade, em maior ou menor intensidade.

Nos dias atuais, as informacdes sobre a epidemia s&o disponibilizadas nos
diversos veiculos de comunicacdo. Medidas de prevencdo primaria, como a
distribuicdo gratuita de preservativos masculino e feminino, seringas e agulhas
descartaveis pelo PRD, estdo mais acessiveis ao publico em geral, ao contrario do
que ocorria no inicio da epidemia. Além disso, existe a possibilidade da adocéo de
medidas de prevencao secundaria que, associadas as medidas de prevengao
primaria, podem controlar a disseminag¢ao do virus e evitar a ocorréncia de mortes
por aids. Apesar disso, novas infecgdes continuam ocorrendo, o que leva a reflexao
sobre a origem multicausal dos riscos envolvendo fatores sociodemograficos,

conhecimentos sobre HIV/aids, crengcas em relagcdo a saude, disposicdo de animo,
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habitos sexuais e caracteristicas econdmicas e culturais da populagdo atingida
(SOUZA, 2001).

Nesse sentido, o Ministério da Saude do Brasil j4 chamava a atencéo, em
1999, para a necessidade de se compreender que a mera informagdao nao muda
comportamentos, "que estes sdo ancorados em normas e contextos sociais e que 0s
novos rumos da epidemia, tendendo a heterossexualizagdo, pauperizagao,
feminizagdo e juvenizagcdo, exigem uma reorientacdo de prioridades e formas de
intervencao" (BRASIL, 1999, p. 52). Segundo outra publicacdo do Ministério da
Saude (BRASIL, 2002, p. 18), "o registro de mudangas na prevaléncia da infec¢ao
pelo HIV, por si s6, ndo contribui para esclarecer quais os fatores causadores das
mudancas. E necessario levar em conta também a vigilancia comportamental para
explicar as mudancas das tendéncias da prevaléncia”. Dessa forma, entender como
as pessoas implementam, ou ndo, mudangas em seu comportamento, ja que
dispdem de um arsenal de informacdes e medidas de preveng¢ao ao seu alcance,
ainda é um desafio diante da epidemia da aids.

Com o desenvolvimento tecnoldgico, sobretudo relacionado ao tratamento da
aids, pessoas sabidamente infectadas passam a contar, ainda no final da década de
1990, com medicamentos que melhoram suas condi¢cdes e aumentam seu tempo de
vida. Tal avango poderia configurar-se como aumento de possibilidades de
transmissao do virus, até mesmo de cepas resistentes aos anti-retrovirais (ARVs)
(BASTOS et al., 2001). Além disso, mesmo com a evolugdo das terapias anti-
retrovirais, existem pessoas que apresentam capacidade diferenciada para aceitar e
manter o tratamento, resultando em dificuldades e abandonos declarados, o que é
um aspecto importante a ser considerado para a prevencao e controle da aids. Os
estudos existentes concentram-se, em geral, nos aspectos objetivos para analisar a
adesdo, sem enfocar diretamente essa capacidade, que envolve aspectos
subjetivos, individuais e sociais, expressos nas representagdes sobre a doenga e
seu tratamento.

Até o final da década de 1980, havia pouco conhecimento sobre a
patogénese e a histéria da infecgdo pelo HIV, o que condicionava e limitava a
atencao aos portadores e doentes de aids ao tratamento de infeccdes oportunistas.

A primeira esperancga terapéutica surge, em 1987, com a Zidovudina (AZT). A partir
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dai, consolida-se a pesquisa sobre os ARVs e abrem-se novas perspectivas no
tratamento da aids, criando-se novas demandas referentes a compreensao,
também, dos fatores sociais intervenientes no tratamento, prevencao e controle da
doenca.

No Brasil, em 1988, o MS autoriza a rede publica a fornecer medicamentos
destinados ao combate das infecgdes oportunistas e a comercializacdo do AZT
(BRASIL, 1999). Em 1990, ocorre a consolidagdo da Reforma Sanitaria, com a
aprovacdo da Lei Organica da Saude (LOS), alicerce da criacdo do Sistema Unico
de Saude (SUS). Os primeiros efeitos da articulagdo entre diversos setores da
sociedade brasileira em resposta ao agravamento da epidemia surgem em 1992,
com o reconhecimento definitivo da aids como um problema de saude publica.
Consubstanciados nos principios da Constituicao Federal de 1988 e da LOS, ja
referida, inicia-se a municipalizagcdo das acdes de saude. A implantagdo do SUS
favorece a obtencao de recursos do Banco Mundial para financiamento das acdes
de prevencao e controle das DSTs e da aids, via o Projeto aids |, cuja vigéncia é de
1994 a 1998 (BRASIL, 1999).

No periodo entre 1992 e 1995, a assisténcia medicamentosa aos pacientes
infectados pelo HIV era considerada precaria, limitada, e sua oferta instavel, devido
ao reduzido arsenal terapéutico disponivel e a fragilidade logistica da distribuicéo e
dispensacao.

Apos a XlI Conferéncia Internacional de aids, realizada em Vancouver, o
Governo brasileiro decide garantir, a partir de 1996, o acesso aos medicamentos
anti-retrovirais de forma gratuita e universal na rede publica de saude. A medida é
regulamentada pela Lei n°® 9.313, de 13 de novembro de 1996, proposta pelo entdo
senador José Sarney. Com a ajuda de empréstimos do Banco Mundial, a iniciativa
coloca a experiéncia brasileira entre as mais inovadoras do mundo. Além da
promulgacdo da "Lei Sarney", foram marcos fundamentais no processo de
disponibilizacdo dos ARVs , com “o compromisso politico de aquisicdo destes
medicamentos pelo Ministro da Saude Adib Jatene, junto ao Programa Nacional”; “o
primeiro Consenso em terapia anti-retroviral (TARV) elaborado em marg¢o de 19967;
e “a regulamentacdo, em agosto de 1998, sobre a divisdo de gastos entre as

diferentes esferas do governo, e que atribuiu a Unido a aquisicdo dos ARVs e
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atribuiu ao estados e municipios a aquisicdo de medicamentos necessarios ao
tratamento de manifestagbes associadas a aids” (BRASIL, 1999, p. 38).

Inicialmente contestada pelos paises de Primeiro Mundo, a disponibilizagao
da TARV aos portadores de HIV/aids no Brasil tem sido considerada positiva ao
longo dos anos, com comprovada melhoria da qualidade de vida das pessoas
vivendo com HIV/aids e também por questdes econdmicas, evidenciadas pela
reducdo da morbidade e da duracdo das internacdes por infeccdes oportunistas e
por sintomas da aids, bem como pela diminuigdo dos obitos relacionados a sindrome
no Pais (BRASIL, 1999; RAXACH, 2005). Sabe-se que "o principal objetivo da TARV
€ retardar a progressado da imunodeficiéncia e/ou restaurar, tanto quanto possivel, a
imunidade, aumentando o tempo e a qualidade de vida da pessoa infectada"
(BRASIL, 2001, p. 14).

Segundo a UNAIDS (2005), cresceu a expectativa de vida dos pacientes de
aids pelo uso da TARV, sendo que a média de sobrevivéncia de cinco meses para
os pacientes diagnosticados na década de 1980 aumentou para quase cinco anos
nos pacientes diagnosticados em 1996.

No Brasil, em dezembro de 1997 ja existiam mais de 45 mil pessoas vivendo
com HIV em uso do tratamento com ARV do SUS, segundo dados do PN DST/aids
do MS (1999). Desses, 74,7% localizavam-se na Regidao Sudeste, onde havia 26
Unidades Dispensadoras de Medicamentos (UDM). O Consenso Brasileiro em
Terapia Anti-Retroviral apresentou como resultados do uso de terapia combinada em
cerca de 70 mil pacientes infectados pelo HIV os seguintes parametros (BRASIL,
1999, p. 44):

— reducédo de 48%, no ano de 1998, na taxa de obitos entre pacientes
do sexo masculino na cidade se Sao Paulo, quando comparada a
1995;

— reducao de 49%, no ano de 1998, na taxa de 6bitos em pacientes
do municipio do Rio de Janeiro, quando comparada a 1995;

— reducgdo, a partir de 1997, na média de internagdes/ano por
paciente;

—reducéo, a partir de 1997, do tempo médio de internagoes;

— economia de despesas de internagoes, pelo SUS, da ordem de R$
169.000.000, entre 1997 e 1998;

— reducao de infecgdes oportunistas, ilustrada pela queda, entre
1996 e 1998, de 11% no consumo total de Ganciclovir em todo o
pais.
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Contribuindo para esse quadro, causou grande impacto na mortalidade por
aids no Brasil a adogéo e a garantia de distribuigdo do tratamento anti-retroviral de
alta poténcia [Highly active antiretroviral therapy (HAART), aqui intitulada TARV],
desde o inicio da década de 1990, o que ndo pbéde ser observado no aumento da

prevaléncia. Segundo o MS (BRASIL, 2002, p. 16), essas politicas

[...] contribuiram para a redugdo da letalidade o diagnéstico mais
precoce dos casos de aids e da infecgdo pelo HIV e o acesso as
profilaxias das infeccbes oportunistas. Com relacdo a mortalidade,
observa-se que houve uma desaceleracdo do coeficiente da
mortalidade especifica por aids entre homens em todas as regides do
pais, notadamente nas regides sudeste, centro-oeste e nordeste, o
que nao foi acompanhado pelas mulheres, nas quais a
desaceleracdo foi bem menor e ndo aconteceu em todas as regibes.

Segundo a UNAIDS (2005), no Brasil, apesar das monumentais diferencas
socioeconbmicas e de acesso a saude, 100% dos pacientes infectados pelo HIV no
Brasil que necessitam do tratamento recebem a medicagcdo ARV na rede publica de
saude, em respeito aos principios constitucionais de universalidade e equidade,
somando mais de 170 mil pessoas. Em toda a América Latina, aproximadamente
294 mil pessoas estavam recebendo a terapia anti-retroviral até o final de 2005, 73%
do total estimado em 404 mil pessoas que precisam do tratamento (UNAIDS, 2006).

O fortalecimento e a visualizacdo dos resultados de efetividade da TARV no
Pais, bem como a importancia politica atribuida ao fenbmeno da aids, vém ditando
sua presenca na agenda de prioridades do atual governo brasileiro. Lotrowska
(2005) comenta que com a implementacdo da lei de patente de 1997 o Brasil
convive com uma produgédo genérica nacional e publica que so foi possivel dada a
auséncia de patentes nos medicamentos de primeira escolha e a importagdo de
medicamentos patenteados cada vez mais utilizados por 170 mil cidadaos
soropositivos. Acrescenta, ainda, que os medicamentos mais recentes sao vendidos
a pregos muito mais altos do que aqueles para os quais ja sdo produzidos genéricos.
Exemplifica apresentando o custo de uma terapia tripla de primeira escolha
produzida na India e pré-qualificada pela OMS, no valor de US$ 140 por ano por

paciente, enquanto o Kaletra (LVP/r) custa US$ 2.650 no Brasil.
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No entanto, tal quadro nao reflete 0 que ocorre em outros paises. Estima-se
que a demanda global de TARV esteja em torno de 6 milhdes de pessoas, sendo
que na América Latina e Caribe vivem cerca de 2 milhdes de pessoas com HIV.
Nessa regidao, apenas 1 em cada 5 tem acesso a servigos de prevencao e 1 em
cada 7 tem acesso a medicamentos anti-retrovirais (NILO, 2005). Segundo a autora,
o aumento do numero de pacientes em tratamento na regido foi minimo, de 275 mil
em 2003 para 290 mil em 2004.

Segundo recomendacao do MS (2001), o tratamento ARV esta indicado para
pacientes HIV+ sintomaticos ou assintomaticos que apresentam contagem de
células T-CD4+ abaixo de 200 células/mm?®. Além dessa condicdo, devem ser
considerados outros fatores, como as caracteristicas do paciente (motivagao,
capacidade de adesdo, outras co-morbidades) e a avaliagdo da evolugdo dos
parametros imunoldgicos e virologicos. Contudo, "a terapia ndo deve ser iniciada até
que os objetivos e a necessidade de adesdo ao tratamento sejam entendidos e
aceitos pelo paciente" (BRASIL, 2001, p. 23).

E consenso na atualidade que o uso da TARV tem eficacia comprovada na
melhoria da qualidade e estimativa de vida dos portadores de HIV/aids, sendo capaz
de alterar a evolugao natural da doencga. O sucesso da terapia, contudo, depende de
outros fatores, como resisténcia viral, toxicidade das drogas atualmente disponiveis
e adesao ao tratamento (BRASIL, 2001).

O MS (BRASIL, 1999, p. 40) reitera que, “apesar da disponibilizacdo dos
ARVs e da implementagdo de intervengbes para otimizar o uso racional e
potencializar os efeitos benéficos dos medicamentos, questdes trazidas no bojo do
tratamento e da prépria epidemia constituem-se em barreiras para a adesao
necessaria ao sucesso do tratamento”.

A nao-adesao tem sido um empecilho para melhor efetividade do tratamento,
tendo como consequéncias a transmissdo de cepas virais resistentes e a faléncia
terapéutica, que incidem tanto sobre o individuo como na saude da coletividade
(BASTOS et al., 2001). A falha terapéutica de um esquema antiretroviral é definida
como a ocorréncia de deterioracdo clinica, que pode ser representada por
aparecimento de infeccdo oportunista e/ou piora dos parametros laboratoriais
(BRASIL, 2001). O MS acrescenta ainda que
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[...] apesar dos avangos terapéuticos, estima-se que 10-20% dos
pacientes que iniciam o tratamento com esquemas atuais, apos
alguns meses de terapia (falha virolégica primaria), ndo conseguem
suprimir a viremia de forma satisfatéria e cerca de 40-50% dos que
apresentam boa resposta inicial apresentardo falha virolégica apos
um ano de tratamento (falha virolégica secundaria), sendo a taxa de
resposta virolégica aos tratamentos de resgate subsequentes
progressivamente menor. (BRASIL, 2001, p. 19).

Dessa forma, a falha terapéutica decorrente de resisténcia viral prévia a um
ou mais agentes das drogas ja é um fendbmeno esperado. Entre os fatores que
contribuem para a ocorréncia de falha terapéutica estdo, também: absorgao
gastrintestinal alterada, resisténcia celular e interacbes medicamentosas. Entretanto,
a nao-adesao ou adesao inadequada é a causa mais comum de falha no tratamento.

Desde 1999, ja existiam estudos preliminares, descritos a seguir, que
indicavam a existéncia de cepas resistentes de HIV aos ARVs , até mesmo os
inibidores de protease. Dentre estes, diversos estudos descrevem os fatores que
podem levar a baixa adesdo (CHESNEY, 2000; BONOLO et al., 2004; CASTRO,
2005). Entre eles estao: ocorréncia de efeitos colaterais, esquemas com posologias
incompativeis com as atividades diarias do paciente, numero elevado de
comprimidos/capsulas, necessidade de restricido alimentar, ndo-compreensao da
prescri¢ao e falta de informagao sobre os riscos da ndo-adesao (BRASIL, 2001).

No eixo quantitativo da pesquisa realizada pelo Grupo de Pesquisas em
Epidemiologia e Avaliagdo em Saude (GPEAS), que inclui os pacientes cujos dados
serdo apresentados neste estudo e compdem o Projeto Adesdo a Terapia Anti-
Retroviral (ATAR), em Belo Horizonte, os resultados encontrados apontam uma
incidéncia acumulada de nao-adesao de 33,2%, enquanto as principais razdes
associadas ao primeiro episodio de ndo-adesédo foram: ter emprego; apresentar
numero maior ou igual a trés efeitos colaterais; ter trocado o esquema terapéutico de
ARV; e ter maior tempo entre o conhecimento do resultado positivo para o HIV e a
prescricao de ARV (BONOLDO et al., 2005).

Problemas de adesao relacionados aos diversos fatores apresentados podem
interferir na manutengao de niveis adequados das drogas anti-retrovirais no sangue
e outros compartimentos corporais, tendo como consequéncia a aceleragao do

processo de selecdo de cepas virais resistentes. A efetividade do tratamento com
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ARV parece requerer altos niveis de ades&o, como foi relatado no trabalho de

Paterson citado por Leite et al. (2002):

[...] viremia plasmatica indetectavel (menor que 500 coépias por
mililitro) foi observada em 81% dos pacientes que usavam 95% ou
mais da dose prescrita; quando os niveis de adesdo eram um pouco
menores, 90 a 94% do prescrito, a prevaléncia da viremia
indetectavel foi 64%, passando a 50% quando a adeséo estava entre
80 e 90% da dose prescrita (PATERSON et al., 1999, apud LEITE et
al., 2002, p. 121).

Os resultados apresentados por Guerreiro et al. (2002) corroboram a
pesquisa anterior. Nesse estudo, dos 486 pacientes estudados 362 utilizaram pelo
menos uma droga ARV e tiveram sobrevida dez vezes maior que 0s que néo a
utilizaram. O risco de morrer no primeiro ano foi significativamente menor para os
que fizeram uso de dois inibidores da transcriptase reversa ou HAART e menor a
partir do segundo ano.

A adesédo pode ser definida como "ato ou efeito de aderir; acordo; ligagao;
anuéncia; consentimento" (MICHAELIS, 2004). Silveira e Ribeiro (2005, p. 94)

afirmam que adesao

[...] vem do latim adhaesione e significa, do ponto de vista
etimoldgico, juncdo, unido, aprovacdo, acordo, manifestagcdo de
solidariedade, apoio; pressupde relagdo e vinculo. Adesdo ao
tratamento € um processo multifatorial que se estrutura em uma
parceria entre quem cuida e quem é cuidado; diz respeito a
freqliéncia, a constancia e a perseveranca na relagdo com o cuidado
em busca da saude.

Alguns autores preferem o termo aderéncia em seus estudos, referindo-se "a
conduta do individuo ao seguir as prescricbes meédicas, no que diz respeito a
posologia, a quantidade de medicamentos por horario, o tempo de tratamento e as
recomendagdes especiais para determinados medicamentos" (MEHTA et al., 1997,
p. 1.665). Gir et al. (2005) apontam que a adesdo & uma atividade conjunta,
desenvolvida tanto pelo médico quanto pelo paciente na responsabilizagcao pelo
tratamento firmada por meio de um acordo, e nao simplesmente de obediéncia cega

a prescrigao. Portanto, no préprio conceito esta implicito que o sucesso de qualquer
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terapia medicamentosa vem da premissa de que o paciente € o sujeito central na
adesao, podendo aceita-la ou rejeita-la.

Como a TARV nao representa uma emergéncia, sdo necessarias, antes do
seu inicio, as devidas avaliagdes clinica e laboratorial para determinar o grau de
imunodeficiéncia que ja existe e o risco de sua progressao, considerando, também,
‘o desejo do paciente de se tratar, sua compreensdo sobre mudangas que o
tratamento pode trazer a sua vida e o empenho que sera necessario para a
manutencao da adesao adequada ao tratamento" (BRASIL, 2001, p. 20).

Essa consideracao reforca a afirmagdo de Botega (2001, p. 49) de que "[...]
devemos conceber a adesdo ao tratamento como um processo, com trés
componentes principais: a no¢gao de doenga que possui 0 paciente, a idéia de cura
ou de melhora que se forma em sua mente, e o lugar do médico no imaginario do

doente". Silveira e Ribeiro (2005, p. 94) lembram, assim, que

[...] a adesao ao tratamento inclui fatores terapéuticos e educativos
relacionados aos pacientes, envolvendo aspetos ligados ao
reconhecimento e a aceitagdo de suas condicbes de saude, a uma
adaptacéao ativa a estas condigdes, a identificacdo de fatores de risco
no estilo de vida, ao cultivo de habitos e atitudes promotores de
qualidade de vida e ao desenvolvimento de consciéncia para o auto-
cuidado.

Nessa mesma vertente, um dos estudos do GPEAS apresentados em um
seminario do Projeto ATAR, em 2004, relaciona as definicbes de adesdo pelos
préprios pacientes usuarios da TARV, em Belo Horizonte: obediéncia a prescri¢ao,
escolha consciente, busca de parametros satisfatorios, complexidade,
responsabilidade do paciente, desejo de tratar, responsabilidade dos profissionais,
ades3o no inicio e manutencdo (ACURCIO et al., 2004). Consentaneamente, Nemes
et al. (2000, p. 62) consideram "noncompliance uma ou mais das seguintes
condicdes: nao tomar ou interromper a medicagao prescrita, tomar menos ou mais
da dosagem prescrita, alterar intervalos de tempo prescritos ou omitir doses, nao
seguir recomendacdes dietéticas ou outras que acompanham a medicagao”.

O MS (1999) define a adesdo como o estabelecimento de uma atividade
conjunta na qual o paciente ndo apenas obedece a orientagdo médica, mas entende,

concorda e segue a prescrigdo recomendada pelo seu médico. O conceito de
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adesao no campo da saude para Fletcher et al. (1989, p. 7) corresponde ao "grau de
seguimento dos pacientes a orientagdo médica".

Leite e Vasconcelos (2003) chamam a atengdo, no entanto, para o fato de
que no campo dos medicamentos em geral os estudos ndo priorizam o papel do
paciente no processo saude/doenca/tratamento, o que pode comprometé-los na
obtencdo de uma compreensdo mais ampla e profunda sobre o tema da adesao
terapéutica. Apresentam a sintese do conceito de adesao encontrado em diversos
trabalhos como sendo a utilizacdo dos medicamentos prescritos ou outros
procedimentos em pelo menos 80% de seu total, observando horarios, doses e
tempo de tratamento, representando a etapa final do que se sugere como uso
racional de medicamentos. Nesse mesmo estudo, as autoras reforcam que a forma
como o0s pesquisadores reconhecem o papel do paciente no seu tratamento
determina a abordagem que sera dada a adesao, refletindo a compreensédo dos
sujeitos ativos ou passivos nesse processo. Esclarecem, citando Brawley e Culos-
Reed (2000), a diferenga dos termos adherence e complience utilizados na lingua
inglesa, sendo o primeiro utilizado para identificar uma escolha livre das pessoas de
adotarem, ou ndo, certa recomendacdo, enquanto o segundo pode ser traduzido
como obediéncia.

Reforgando a relevancia dessa forma de abordagem da questdo da adeséao
ao tratamento, pode-se afirmar, juntamente com Leite e Vasconcelos (2003, p. 777),

que

[...] poucos trabalhos avaliam realmente a questdo social e cultural
sobre o uso de medicamentos como resultado de um processo de
decisao racional que leva em conta diversos determinantes, da
disponibilidade a crenca no ftratamento (Haaijer-Ruskamp e
Hemminki, 1993), resultado da dindmica de aprendizagem social
vivida (Brawley e Culos-Reed, 2000) e da forma de construir seu
enfrentamento a doenca (DOWEL; HUDSON, 1997).

Com a pretensao de contribuir nessa area, busca-se com este estudo a
compreensao das dificuldades e facilidades vivenciadas pelos sujeitos usuarios da
TARV, considerando-os como agentes responsaveis e ativos em seu tratamento.
Para tal, o estudo centra-se na compreensao das representacdes sociais envolvidas

na adesao ao tratamento, respondendo a seguinte questdo: Que aspectos ligados a
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Subjetividade dos sujeitos expressos nas representagbes sociais estdo envolvidos na
adesdo a TARV?

A analise das representacdes sociais aplica-se ao modo como entendemos a
adesao, ndo s6 como uso criterioso de medicamentos, mas como cuidado de saude

integral, que é afetada ou direcionada pelo meio social e cultural em que acontece.
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2 OBJETIVO GERAL

Compreender as representagdes sociais de pessoas infectadas pelo HIV, em

inicio de terapia anti-retroviral, envolvidas com o tratamento.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

3.1 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

Trata-se de estudo de abordagem qualitativa, tendo como referencial tedrico-
metodologico a Teoria das Representagdes Sociais (TRS).

Essa teoria tem suas raizes na Sociologia e na Antropologia, sendo
considerada uma forma sociolégica de Psicologia Social, originada na Europa com a
publicagcdo de Moscovici (1961) de seu estudo La Psychanalyse: son image et son
public (FARR, 2000).

Durkeim utilizou pela primeira vez o termo representagdo, mas néo se ateve
ao seu estudo. Minayo (2000, p. 90) afirma que da expressao original utilizada por
Durkheim o termo representagbes coletivas passou a identificar as "categorias de
pensamento através das quais determinada sociedade elabora e expressa sua
realidade [...]".

Serge Moscovici caracteriza as Representagdes Sociais (RS) como

[...] um conjunto de conceitos, proposicoes e explicagdes originado
na vida cotidiana no curso de comunicacdes interpessoais. Eles sao
0 equivalente, em nossa sociedade, dos mitos e sistemas de crencas
das sociedades tradicionais; podem também ser vistas como a
versdo contemporanea do senso comum (MOSCOVICI, 1981, apud
SA, 1996, p. 31).

Diversos sdo os autores que contribuiram para a constru¢ao de um conceito
para as representagdes sociais. Cada um soma a sua contribuicdo as caracteristicas
ja apresentadas pelos demais estudiosos, na tentativa de nao limitar o campo de
conhecimento e a abrangéncia de seu estudo. Para Doise (1990), citada por Sa
(1996, p. 33), "representagbes sociais sao principios geradores de tomadas de
posicao ligadas a insergdes especificas em um conjunto de relagdes sociais e que
organizam o0s processos simbolicos que intervém nessas relagbes”.

Minayo (2000, p. 89) considera representa¢des sociais um termo filosofico

relativo a percepcdes ou lembrancas retidas no pensamento e que podem ser
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acessadas e reproduzidas. Dentro das ciéncias sociais, tais categorias de
pensamento expressam a realidade, explicam-na, justificando-a ou questionando-a.
A teoria das representagdes sociais associa objeto e sujeito para além de
uma percepgao exclusiva do individuo, como afirma Sa (1996, p. 320), citando
Jodelet (1989), que considera que "uma representacao social € uma forma de saber
pratico que liga um sujeito a um objeto”. Nessa concepgao, sujeito e objeto se
assemelham quanto a sua importancia na delimitacdo das representagdes, as quais,
por sua vez, constroem-se com base em suas relagdes. Guareschi e Jovchelovitch
(2000, p. 19) afirmam que "ao fazer isso ela recupera um sujeito que, através de sua
atividade e relagdo com o objeto-mundo, constréi tanto o0 mundo como a si préprio”.
Esclarecendo sobre o papel do sujeito na elaboragao das representagdes sociais,
Jodelet (1984) citada por Spink (2000, p. 120), na descricdo do sujeito social,

declara que

[...] significa dizer, fora 0o caso em que tratamos da génese das
representacdes, um individuo adulto, inscrito numa situagao social e
cultural definida, tendo uma histéria pessoal e social. Nao é um
individuo isolado que é tomado em consideragdo mas sim as
respostas individuais enquanto manifestacdes de tendéncias do
grupo de pertenca ou de afiliagdo na qual os individuos participam.

Dai também decorre a importancia ressaltada pela autora de se definir o
grupo da investigagao e as caracteristicas comuns aos integrantes desse grupo.

Neste estudo, o grupo esta caracterizado pela experiéncia comum de ser
portador de HIV/aids, usuario de um servico de assisténcia a saude multidisciplinar
de apoio em suas enfermidades e em tratamento com a TARV.

Sa (1996, p. 22) caracteriza as representagdes sociais como fendmenos
psicossociais, historica e culturalmente, condicionados e considera que sua
explicacdo ultrapassa os niveis intrapessoal e interpessoal, atingindo os niveis
posicional e ideoldogico. Completa, citando Farr (1992), que as representacdes
circulam mediante a comunicagao social cotidiana, sendo representados na cultura e
na cognigao, e sao caracteristicas do grupo social a que se referem.

Jodelet (1989), citada por Guareschi (2000, p. 202), postula que a

representacdo social € "uma forma de conhecimento, socialmente elaborada e
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partilhada, tendo uma visdo pratica e concorrendo para a construgdo de uma
realidade comum a um conjunto social".

Dada a amplitude e a diversidade de formas de se conceituar representacéo
social, corre-se o0 risco de se considerar tudo e qualquer opinido, crenga ou
concepgcao como uma representacao. Para evitar a ocorréncia do erro, autores como
Allansdottir, Jovchelovitch e Stathoupoulou (1993), citados por Guareschi (2000, p.
203), em analises criticas do conceito de representacao social, discutem postulados

sobre a relevancia do conceito e sua aplicabilidade:

a) é um conceito abrangente, que compreende outros conceitos tais
como atitudes, opinides, imagens, ramos de conhecimento;

b) possui poder explanatorio: ndo substitui, mas incorpora os outros
conceitos, indo mais fundo na explicacdo causal dos fenbmenos;

c) o elemento social, na TEORIA DAS REPRESENTACOES
SOCIAIS, ¢é algo constitutivo delas, e nao uma entidade
separada. O social ndo determina a pessoa, mas é parte
substantiva dela. O ser humano é tomado como essencialmente
social.

Os autores referidos complementam que o conceito de RS €& dinadmico,
relacional, amplo, gerador (generativo) e politico-ideoldgico (valorativo). Por isso
tudo é social, considerando-se a forma, a constituicdo e o efeito dessas
representacdes em suas varias dimensoes.

Diversos autores comentam sobre a forgca e a importancia dos estudos das
representacdes sociais, particularmente em paises influenciados pelo catolicismo,
como os paises do sul da Europa e da América do Sul (FARR, 2000, p. 52), e
concordam que a abordagem é singularmente util nesses paises "para a analise, a
compreensao e a intervengao sobre os grandes problemas sociais atuais: a saude e
a doenga e, em particular, a disseminagao da aids" (ABRIC, 1996, p. 9).

Para este estudo, considera-se a teoria das representagdes sociais adequada
ao objeto de pesquisa, pressupondo que as formas de adesao ao tratamento estéo
inseridas no contexto sociocultural e fundadas e expressas nas crencas em torno da
doenca. A analise das representagdes sociais € considerada, assim, um método
para aprofundar o conhecimento sobre a adesdo a terapia anti-retroviral, que
permitira discutir as dificuldades e facilidades objetivas e subjetivas envolvidas no

tratamento com anti-retrovirais. Segundo Wagner (2000, p. 176), "a pesquisa em RS
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ajusta-se ao pressuposto ‘classico’ de que crengas e intengdes de sujeitos sociais
podem ser usadas como explicagdes causais para o comportamento e para a agao,
muito ao modo da pesquisa tradicional em atitude-comportamento". O autor
complementa que representagcdo e comportamento podem ser ligados por uma
relacdo causal/intencional, em que a representagdo, supostamente, justifica o
comportamento. Contudo, o fato de se relacionarem as representacdes sociais com
as atitudes e condutas nao representa uma dependéncia linear de causa-efeito, no
sentido cartesiano. O que parece haver nessa ligacdo de duplo sentido € uma
intencdo para determinada acgao evidenciada pela representagdo, declarada
conscientemente ou n&o. Assim, segundo o autor, as pessoas acreditam que suas
acdes cotidianas sdo corretas e apropriadas porque refletem sua forma de pensar
sobre determinado assunto, suas crengas e opinides. Mas apresentam, com isso,
apenas parte de uma visdo de mundo dos sujeitos, que deriva de uma
representacdo popular, propria de um individuo em particular, que deve ser
valorizada quando, porventura, constituir parte de uma representacao social.
Guareschi (2000, p. 212) cita Moscovici (1984) que, ao analisar o processo
formador das representacgdes, afirma que o movel desencadeante desse processo,
"o propodsito de todas as representagdes é o de transformar algo n&o familiar, ou a
propria ndo familiaridade, em familiar". Essa seria a razdo por que as pessoas
formam e constroem representacdes sociais. Para que se possa concretizar esse
processo, dois mecanismos sado descritos por Moscovici: a ancoragem e a
objetivacdo. A ancoragem esta associada a forma como as pessoas interiorizam um
objeto ou um conceito que lhe é desconhecido e novo, transportando-o para o seu
intelecto e inserindo-o num sistema de pensamento social preexistente; ou seja,
fazendo com o novo uma associagao com o que lhe é familiar e conhecido. Segundo
Moscovici (2004, p. 61), ancorar é classificar e denominar "coisas que ndo s&o
classificadas nem denominadas s&o estranhas, ndo existentes e ao mesmo tempo
ameacadoras". A objetivacdo se da quando o novo conteudo que foi incorporado ao
plano do pensamento — e €, portanto, abstrato — passa a ser concretizado,

assumindo agora uma existéncia objetiva. Segundo Moscovici (2004, p. 71),

[...] ‘objetivar é descobrir a qualidade icénica de uma idéia ou ser
imprecisos, reproduzir um conceito em uma imagem’ [porque] ‘desde
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que nos pressupomos que as palavras ndo falam de nada, somos
compelidos a liga-las a alguma coisa, a encontrar equivalentes néo
verbais’.

Como as representagdes sociais sao conjuntos sociocognitivos organizados e
estruturados, seu estudo baseia-se no conhecimento de seus aspectos constituintes.
Para isto, Abric propde a teoria do nucleo central, definida em sua tese de Doctorat
d'Etat, Jeux, conflits et représentations sociales, na Université de Provence, em
1976, sob a forma de uma hipotese a respeito da organizacado interna das
representacdes sociais. Abric descreve a caracteristica particular da organizagao
das representagdes sociais de forma hierarquizada, havendo um nucleo central em
torno do qual se distribuiriam as representacdes constituintes do sistema periférico.
O autor e idealizador da teoria a descreve como "o produto e o processo de uma
atividade mental pela qual um individuo ou um grupo reconstitui o real com que se
confronta e |he atribui uma significacéo especifica" (ABRIC, 1994a, apud SA, 1996,
p. 36).

Segundo o autor, uma representagao s6 € conhecida e bem caracterizada
quando nela se reconhecem seu sistema central e seu sistema periférico, nao
bastando para isso a elucidacdo de seu conteldo. E necessario identificar os
constituintes de cada sistema, sabendo que o nucleo central da a representacio seu
significado. O sistema periférico € aquele que rege sua evolugédo e transformacéao
com seus componentes interligados entre si e com o nucleo central.

Sa (1996, p. 70) completa que "essa propriedade € responsavel pela
possibilidade de identificacdo de diferencas basicas entre as representacdes e deixa
antever importantes aplicacdes para a pesquisa empirica de suas transformacoes".
Segundo o autor, o nucleo central é estavel, coerente e rigido, porque esta
diretamente ligado e determinado pelas condigbes histéricas, sociologicas e
ideoldgicas; possui um critério de pertencimento ou filiagdo ao grupo a que se refere;
e é fortemente marcado pela memoria coletiva e pelo sistema de normas. Por sua
funcdo consensual, define a homogeneidade do grupo social. Ele é resistente a
mudanga, assegurando, assim, a funcdo de continuidade e da permanéncia da
representacdo, considerando sua independéncia do contexto social e material
imediato. Abric (2000, p. 31) declara que
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[...] o nacleo central é determinado, de um lado, pela natureza do
objeto representado, de outro, pelo tipo de relagdes que o grupo
mantém com este objeto e, enfim, pelo sistema de valores e normas
sociais que constituem o meio ambiente ideolégico do momento e do
grupo. O nucleo central — ou nucleo estruturante — de uma
representacdo assume duas fungbes fundamentais: uma funcéo
generadora: ela é o elemento através do qual se cria, ou se
transforma, o significado dos outros elementos constitutivos da
representacdo. E através dele que os outros elementos ganham um
sentido, um valor; uma funcao organizadora: € o nucleo central que
determina a natureza dos elos, unindo entre si os elementos da
representacdo. Neste sentido, o nucleo é o elemento unificador e
estabilizador da representacéo.

O sistema periférico existe em complementaridade ao sistema central.
Maleavel em relacdo as posturas e diferentes questdes individuais, aceita a
heterogeneidade do grupo, permitindo a integracdo de experiéncias e historias
particulares. Por meio dos elementos do sistema periférico, a representagcédo se faz
presente no cotidiano das pessoas, podendo influenciar sua tomada de posi¢des ou
condutas. Pode remodelar-se de acordo com as caracteristicas do contexto
imediato, e sua sensibilidade garante a regulagcdo e adaptacao da representagcao as

ameagcas externas, protegendo o nucleo central e mantendo-o intacto.

3.2 ESTRATEGIA DE INVESTIGAGAO

Este estudo € um subprojeto do Projeto ATAR, referido anteriormente,
intitulado "Fatores associados a adesdo ao tratamento anti-retroviral (ARV) em
individuos infectados pelo HIV/aids: Uma abordagem quantitativa e qualitativa, Belo
Horizonte, Minas Gerais, 2001-2003", coordenado pelo Prof. Dr. Mark Drew
Crosland Guimaraes. Esta pesquisa foi realizada por integrantes do Nucleo de
Pesquisas e Estudos em Epidemiologia e Avaliacdo em Saude (GPEAS), com a
participacado de pesquisadores das Faculdades de Medicina e Farmacia e da Escola
de Enfermagem da UFMG. A pesquisa recebe apoio financeiro da Coordenacgéo
Nacional de Doencas Sexualmente Transmissiveis/Aids — Ministério da Saude,

Brasil (UNESCO/DST-DST-Aids). O parecer de aprovagao da pesquisa encontra-se
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no ANEXO 2. A pesquisa inicial constitui-se de um estudo prospectivo concorrente,
que teve por objetivo determinar a incidéncia de ARV e os fatores associados com a
nao-adesao entre individuos atendidos em dois servigcos publicos de referéncia para
o tratamento do HIV em Belo Horizonte, que receberam sua primeira prescricdo de
ARV entre maio de 2001 e maio de 2002, com acompanhamento minimo de sete
meses e maximo de dez meses. Trata-se do primeiro estudo nacional que aborda
adesao aos ARVs em inicio de terapia e que produz algumas avaliagbes antes
desse inicio, como é o caso de qualidade de vida, ansiedade e depressao, uso de
servicos de saude e condigdes clinicas, dentre outras, e apds seu inicio
(GUIMARAES et al., 2003).

Para compreender as representacdes sociais de portadores de HIV em uso
da terapia anti-retroviral sob os aspectos que contribuem ou dificultam a adeséo ao
tratamento, o estudo foi dividido em dois momentos. O primeiro constou da
identificacdo dos usuarios de servicos de referéncia no tratamento de HIV/aids de
Belo Horizonte que participaram como voluntarios do Projeto ATAR na coleta de
dados quantitativos e aceitaram ser incluidos do processo de entrevista em
profundidade. Estes participantes foram contactados nos horarios agendados para
consultas nos servicos de referéncia. Ao aceitarem participar, a entrevista era
realizada ou agendada para data mais conveniente. Os critérios de elegibilidade
para o estudo foram: estar comprovadamente infectado pelo HIV; ter 18 anos ou
mais; ter autonomia minima para responder as entrevistas; nunca ter usado antes
nenhum ARV; ter tido a primeira prescricdo de ARV nos servicos participantes; e
consentir em participar da pesquisa por escrito (GUIMARAES et al., 2003), com a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (ANEXO 1).

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas abertas, que foram
gravadas em fita cassete e posteriormente transcritas, com questées n&o diretivas
sobre as experiéncias dos sujeitos portadores do HIV/aids e em inicio de tratamento
com a Terapia Anti-Retroviral (TARV). O roteiro das entrevistas em profundidade foi
elaborado pelo grupo ATAR, sob a coordenagdo da Profa. Maria Imaculada de
Fatima Freitas, responsavel pelo eixo qualitativo. As entrevistas abrangem, na
primeira parte, perguntas estruturadas sobre condigbes sociodemograficas,

percepc¢ao e vulnerabilidade em relacdo ao HIV e aids; e na segunda, o roteiro da



36

entrevista em profundidade, que envolve o diagndstico e o tratamento pelo portador
do HIV, com questbes sobre adesdo ato tratamento, mudancas de habitos de vida,
rotina de trabalho, apoios e dificuldades, bem como mudancas nas relagdes afetivas
e vida sexual. Desse modo, seguem, basicamente, um roteiro, cuja ordem nao é
preestabelecida, envolvendo o0s seguintes aspetos principais: a) momento do
diagndstico para HIV; b) inicio do tratamento, seu desenvolvimento e atualidade; c)
experiéncia de ser portador de HIV/aids; d) vida antes e depois do tratamento; e)
trabalho, familia, estudo, vida afetiva e sexual; e f) relacdo com os profissionais de
saude e o servigo de assisténcia ao portador de HIV. Contudo, o paciente nao foi
interrompido quando desejava falar mais sobre um ou outro tema com mais
profundidade, a ndo ser quando seu depoimento fugia aos temas relativos ao
estudo.

Para participar da pesquisa, cada entrevistado assinou o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. O dia e o horario foram acordados com cada um
dos participantes segundo sua disponibilidade, e o local foi o préprio servigo de
saude onde o paciente recebe sua medicagdo e acompanhamento pela equipe de
saude.

Cada entrevista foi identificada somente com um numero de ordem,
garantindo o anonimato dos entrevistados. A transcri¢ao é fiel aos relatos verbais, de
modo que palavras e expressdes da lingua popular foram mantidas. O numero de
pessoas entrevistadas nao foi pré-definido, pois o critério de encerramento da coleta
de dados é caracterizado pela saturacdo das informacgdes obtidas. A saturacio foi
obtida com 30 entrevistas.

O segundo momento constitui-se da analise das entrevistas. Primeiramente,
foram selecionadas as categorias relativas aos fatores facilitadores e dificultadores a
adesdo, segundo a analise de conteudo de Laurence Bardin (BARDIN, 1977).
Posteriormente, os conteudos foram considerados a Iluz da teoria das
representacdes sociais para o desvelamento do que representam os entrevistados
sobre os aspectos relacionados a adesao, buscando a compreensado do conteudo

implicito nas falas dos sujeitos entrevistados.
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3.3 OS ENTREVISTADOS

Os sujeitos da pesquisa constituiram-se de 30 pessoas com idade entre 22 e
52 anos, de ambos os sexos, que fazem acompanhamento em servicos de
referéncia de Belo Horizonte, o Centro de Tratamento e Referéncia de Doencas
Infecciosas e Parasitarias (CTR-DIP) Orestes Diniz e Hospital Eduardo de Menezes
(HEM). As entrevistas foram realizadas entre 2001 e 2003, por pesquisadores
participantes do Grupo de Pesquisas em Epidemiologia e Avaliagdo em Saude
(GPEAS), considerando que nesse periodo e locais supracitados os pacientes
recebiam a primeira prescricao de anti-retrovirais.

O QUADRO 1 caracteriza, de forma geral, o perfil dos participantes desse

estudo.
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QUADRO 1

Perfil dos entrevistados

(Continua)
; 3 TEMPODE ; ORIENTACAO FORMA DE
IDENTIFICACAO | SEXO | IDADE PROFISSAO . DIAGNOSTICO - A EST. CIVIL RELIGIAO SEXUAL INFECCAO
EPOCA DA ENTREVISTA DECLARADA
0177 1D037 F 31 Empacotador sem Cercade 1 ano Casada Catdlica Heterossexual sexual
especificagao
0178 1D038 M 28 Proprietario Cerca de 1 ano e 7 meses Casado Catdlico Heterossexual sexual
0001 1D161 M 33 Serrador de madeira | Cerca de 1 ano e 6 meses Solteiro Evangélico Heterossexual sexual
0239 ID407 M 26 Contador (2° grau) Cerca de 1ano Solteiro Catdlico Homossexual sexual
0326 ID323 M 28 Ajudante geral 2 anos Solteiro Nenhuma Heterossexual sexual
0324 ID549 F 27 Conferente sem 4 anos Em unido Catdlica Heterossexual sexual
especificagao
0363 ID491 F 26 Domeéstica 2 anos Solteira Evangélico Heterossexual sexual
(empregada)
0365 ID320 M 45 Vendedor sem 1 ano Casado Catdlico Heterossexual sexual
especificagao
0377 ID 328 F 29 Conferente sem 13 anos Casada Evangélica Heterossexual sexual
especificagao
0277 ID503 M 40 Aposentado 2 anos Casado Evangélico Bissexual sexual
O 378 ID327 F 32 Pensionista 8 anos Solteira Catdlico Heterossexual sexual
0109 ID 085 M 44 Cobrador de Cerca de 1 ano Solteiro Nenhuma Bissexual sexual
transportes coletivos
(exc. Trem)
0028 ID112 F 27 Empregada 1 ano Solteira Testemunha | Heterossexual sexual
Doméstica de jeova
0101 ID 228 F 26 Auxiliar geral 1 ano e 6 meses Casada Catolico Heterossexual Transfusao de
(fundamental ou sangue
menos)
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(Concluséo)
; 3 TEMPODE ; ORIENTACAO FORMA DE
IDENTIFICACAO | SEXO | IDADE PROFISSAO ~ DIAGNOSTICO - A EST. CIVIL RELIGIAO SEXUAL INFECCAO
EPOCA DA ENTREVISTA DECLARADA
0285 ID 465 M 32 Conferente sem 1 ano Solteiro Nenhuma Homossexual sexual
especificagcao
03301D 514 M 38 Professor de 2° grau 2 anos Solteiro Catolico Homossexual sexual
0302 ID 468 M 27 Conferente sem Cercade 1 ano Solteiro Evangélico Heterossexual Transfusao de
especificagao sangue
0393 ID 539 F 48 Conferente sem Cercade 1 ano Solteiro Catdlica Heterossexual Transfusao de
especificagao sangue
0208 ID 413 M 45 Administrador de | Cerca de 1 ano e 6 meses Viuvo Catdlico Heterossexual sexual
empresas serm
especificagao
0280 ID 550 M 35 Recepcionista 2 anos Solteiro Catélico Homossexual sexual
0315 1D 470 M 32 Profissional do sexo 10 anos Solteiro Nenhuma Homossexual sexual
(masculino ou
feminino)
0344 1D 437 M 47 Proprietario Cerca de 1 ano e 6 meses Casado Nenhuma Heterossexual sexual
0366 1D 424 M 31 Pedreiro sem Cerca de 1 ano Solteiro Maranata Heterossexual sexual
especificagao
0404 1D 130 M 44 Escriturario (fora 1 ano Casado Nenhuma Heterossexual | Compartilhamento
excegoes) de seringa
0373 ID 325 M 52 Contador (2° grau) | Cerca de 1 ano e 6 meses Casado Nenhuma Heterossexual sexual
0394 ID 535 M 41 Médico Menos de 1 ano Casado Catolico Bissexual sexual
0118 ID 268 M 36 Instalador de Cercade 2 anos e 6 Em unido Nenhuma Heterossexual sexual
telégrafo e telefonia meses
0287 ID 427 M 23 Conferente sem Cercade 1 anoe 8 meses | Em uniado Nenhuma Heterossexual sexual
especificagao
0348 ID 318 F 22 Auxiliar de cozinha 1ano Em unido Catdlica Heterossexual sexual
0410 1D 317 M 33 Vereador Cerca de 4 anos Em uniao Catolico Bissexual sexual
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3.4 ASPECTOS TEORICOS E METODOLOGICOS DO METODO DE ANALISE
DOS DADOS QUALITATIVOS

A andlise de conteudo foi utilizada pela primeira vez para auxiliar na
interpretacdo de textos sagrados ou misteriosos, por volta do século XV, nos
Estados Unidos.

Seu idealizador, Laurence Bardin (BARDIN, 1977), define a analise de
conteudo como um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando
obter, por procedimentos, sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condicbes de producao/recepcao (variaveis inferidas)
destas mensagens.

O trabalho dos dados utilizando-se da analise de conteudos permite que o
pesquisador desvende um texto, que nao pode ser percebido a partir de uma
primeira leitura, dentro de outro texto, apreendendo o sentido por detras do sentido
aparente (BARDIN, 1977). Dessa forma, a analise de conteudo pode ser usada
quando se quer ir além dos significados explicitos da leitura simples do real. Permite,
pois, a busca de outras realidades além das aparéncias, por meio das mensagens.

Ferreira (2003) afirma que essa metodologia pode ser aplicada em diversos
campos do conhecimento, como historia, psicologia e psicanalise, bem como em
diferentes fontes de dados: aplica-se a tudo o que é dito em entrevistas ou
depoimentos escritos em jornais, livros, textos, relatorios, discursos politicos ou
panfletos, além de imagens em filmes, desenhos, pinturas, televisdo e em toda a
comunicagao nao-verbal.

O objetivo da analise de conteudo €, segundo Bardin (1977), manipular as
mensagens (conteudo e expressao desse conteudo) para evidenciar os indicadores
que permitam inferir sobre outra realidade que ndo a da mensagem. Ainda segundo
o tedrico, a perspectiva € composta pelas etapas de descricdo (enumeragao das
caracteristicas do texto, resumida apos tratamento); seguida da inferéncia (fase

intermediaria de busca de significado que procura esclarecer a causa da mensagem
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ou consequéncias que ela provoca); e, por fim, a interpretagao (reune os significados
atribuidos as passagens selecionadas).

A metodologia escolhida permite, na analise qualitativa, que sejam
reconhecidas no conteudo das entrevistas caracteristicas presentes em fragmentos
das falas ou expressdes que se relacionam ao aspecto a ser considerado,
respondendo a questao norteadora: Que fatores ligados a subjetividade dos sujeitos
contribuem ou prejudicam a adesédo a TARV?

Bardin (1997) relaciona duas fungbes para a utilizacdo da analise de
conteudo: uma heuristica e uma de administracdo da prova. Por meio delas, é
possivel enriquecer a tentativa exploratéria, buscando elucidar a mensagem oculta
com a verificagao prudente e a interpretacdo, o que permite a solugao da questao
norteadora partindo de afirmagdes provisérias que servirdo de diretrizes na busca
das representagdes sociais nelas contidas.

Assim, buscou-se identificar na fala dos entrevistados categorias relacionadas
a adesao ao tratamento anti-retroviral, para posterior elucidacdo das representacoes
sociais que interferem na manutencdo do tratamento, positiva ou negativamente.
Com o elenco de categorias selecionadas, foi possivel relacionar os nucleos centrais
e periféricos das representagdes sociais encontradas com base na teoria do nucleo
central de Abric (2000).
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4 DESENVOLVIMENTO: ANALISE DOS RESULTADOS

Da analise tematica realizada, surgiram categorias relacionadas a adesao ao
tratamento anti-retroviral, que foram organizadas em dois grandes grupos.

No primeiro grupo incluem-se as categorias relativas a experiéncia do
tratamento em si, assim intituladas: a) efeitos colaterais dos medicamentos; b)
clareza sobre os objetivos do tratamento; c) informag¢des (o0 conhecimento) sobre
HIV, aids e ARV; d) a visibilidade do controle dos sintomas da aids e das doencas
oportunistas; e e) perspectivas vislumbradas com o tratamento.

No segundo grupo estdo as categorias relacionadas a experiéncia social, no
seu sentido mais amplo, da doenca e de seu tratamento, que se agrupam em torno
das relagdes sociais: a) interagdes com a familia; b) relacionamento com o parceiro;
c) presenga de amigos no cotidiano; d) relacionamento com a equipe de saude; e)
importancia do trabalho; f) vivéncia do segredo em torno da doencga e do tratamento:
preconceito e dissimulagdo; g) fé e religiosidade como sustentacdo para o
enfrentamento da doencga e do tratamento; h) importancia do desejo e da for¢a de
vontade; e finalmente, i) mudangas necessarias para o enfrentamento da doenca e
do tratamento. Ao longo do texto foram incluidas algumas falas dos entrevistados e

no ANEXO 3 estdo acrescentadas outras que fazem parte das categorias acima.

4.1 A EXPERIENCIA DO TRATAMENTO COM ANTI-RETROVIRAIS

Neste grupo, estdo enfocadas as categorias surgidas das falas dos
entrevistados centralizadas na objetividade do cotidiano em relagdo a adesdo ao
tratamento com ARV. Essas categorias se caracterizam pela descricdo dos efeitos
colaterais dos medicamentos e dos efeitos esperados e existentes no controle dos
sinais e sintomas da aids, pela compreensdo sobre o virus, a aids e 0s proprios

medicamentos, além das perspectivas que os sujeitos vislumbram com o tratamento.
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4.1.1 Os efeitos colaterais dos ARVs

Na andlise das entrevistas, explicitou-se que o surgimento dos efeitos
colaterais, especialmente no inicio do tratamento, significa um desafio para os
pacientes, configurando-se como um fator objetivo que dificulta a adesédo ao
tratamento. Como as informacbes trocadas com outros pacientes acentuam as
expectativas e como experiéncia cotidiana dos efeitos colaterais é pesada, pode
haver uma crenca de que estes n&o irdo passar, fazendo com que possa haver
desisténcia. Além disso, misturam-se as dificuldades pelos efeitos colaterais com as
dificuldades de aceitacdo da doenca. A habilidade do profissional para o
acompanhamento e avaliagdo torna-se, assim, fundamental para a adesao inicial.
Com o passar do tempo (e dos efeitos colaterais), o fato em si de se tomar
medicamentos s6 aparece como dificultador para os momentos em que ocorre o
consumo de bebidas alcodlicas.

Diversos estudos (GIR et al., 2005; CARDOSO; ARRUDA, 2005; MENEZES
DE PADUA et al., 2005; CHESNEY et al., 2000; DREZETT et al., 1999; JUNIOR et
al., 2001) apontam as reacbes adversas aos anti-retrovirais como um dos fatores
que mais contribuem para a ndo adesao da TARV. O enfrentamento dos efeitos
colaterais € um dos desafios para a adesao ao tratamento, que é vivenciado pelos
pacientes como numa balanga, na qual de um lado esta todo o seu peso e do outro
lado estdo os beneficios advindos do uso da TARV. O QUADRO 2 apresenta os
efeitos colaterais mais comuns associados as classes de medicamentos contra a
aids, conforme encontrado na literatura especifica (BRASIL, 2001; PORTELA, 2005):
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QUADRO 2

Medicamentos e efeitos colaterais mais comuns

CLASSE DE MEDICAMENTO ARV

EFEITOS COLATERAIS

Analogo de nucleosidios

Toxicidade mitocondrial, podendo levar a
diversas manifestacdes diferentes,
dependendo da droga, como a lipoatrofia
periférica, pancreatite, neuropatia periférica,
anemia, toxicidade renal.

Inibidores de protease

Efeitos gastrointestinais (devido a forma com
que eles sdo veiculados e ao numero de
pilulas), como diarréia, vOémito, nausea,
ictericia, aumento do triglicerideo et alesterol.

Nao-analogos de nucleosidios

Hipersensibilidade cutanea, como rash. O
Efavirenz tem uma particularidade que é
relacionada a alteracbes no sistema nervoso
central. A Nevirapina possui um efeito
hepatotéxico em gestantes soropositivas e
pessoas em inicio de terapia, se, nos dois
casos, o CD4 for elevado.

Fonte: PORTELA, 2005, p.12.

As seguintes falas retratam as diferentes situacdes, centradas na descrigéo

dos efeitos colaterais do inicio do tratamento:

“No inicio foi dificil... Fiquei muito revoltada. Passei muito mal com os
remédios. [...] E eu sinto muita dor no estdmago. Depois que eu
comecei a tomar esse remédio, eu sinto muita fraqueza. No inicio, foi
dificil mesmo.... Até eu aceitar, até eu aceitar, ter que tomar esse
remédio. Tanto ndo é aceitar tomar o remédio, porque tomar ele nido
¢é dificil; sdo as reagbdes que ele ta me fazendo. [...] No inicio, eu
cheguei a falar com o Dr. G.: ‘Eu ndo vou mais....porque eu nao dou
conta desse remédio’.” (0177, 1037)

“O meu corpo comecou foi cocar, além de meio tipo um mal estar,
tipo um cheiro esquisito. Acho que é o suor mesmo, do suor. So isso
mesmo que eu tive reacgdo. [...] Foi dificil, né? Teve uns momentos
que nao foi facil. Ai, tinha dia que eu tomava, tinha dia que eu nao
tomava. Porque... ah, ndo. Os comprimidos custavam a descer
também. Dava vémito, né. Era dificil demais.” (1427, O287)

“‘No comecgo, teve muito efeitos colaterais. Eu tive muita diarréia,
problemas estomacais, um mal-estar muito grande no inicio. Depois,
foram passando, e era bem toleravel. Nado havia necessidade de
estar tomando outro medicamento.” (0239, 1407)
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“Os medicamentos sao fortes. D&do uma série de transtornos. Tenho
insdnia, cansaco, tonteira, boca seca, pesadelo, tudo. Tomo e parece
que vem um mau humor... E, as vezes, eu sou um pouco
descuidado. Deixo passar duas horas de tomar... Agora, quando eu
passo mal, que eu bebo um pouco a mais, eu fico dois dias assim
sem tomar... Mas mais de dois dias nunca passei. Mas vou fazer
forca pra voltar... Voltar, ndo, porque eu estou continuando com a
medicacao, ser mais assiduo com a medicagdo.” (0410, 1317)

“Falei: ‘Eu vou parar de tomar pra ver como € que eu vou me sentir’.
Ai eu me senti melhor. Apesar de eu ainda continuar tendo uns
pesadelos e fraqueza nos 0ss0s”.(0028, 1112)

As atitudes que levam ao abandono do tratamento ou a suspensao transitoria
relatadas nestes dois ultimos depoimentos sdo, em geral, negadas, inicialmente,
pelos entrevistados. Isso de deve, provavelmente, as representacdes que tém sobre
o tratamento e a percepgdo que estdo agindo de uma forma contraria a norma
explicitada pelo profissional ao inicio do uso dos ARV, reconhecendo-nas como
incorretas e necessarias de ser mantidas em segredo. Com o desenrolar da
entrevista, porém, tal postura se modifica. E repetida a tendéncia dos entrevistados
de afirmarem adesao total e incondicional ao tratamento e, posteriormente,

afirmarem o contrario:

“Eu sempre segui meu tratamento direitinho, sempre segui. [...] Os
remédios estavam me fazendo muito mal, e eu falhava, ficava sem
tomar. Eu ficava sem tomar eles, eu sentia bem, mas eu comecava a
tomar, comecava a fazer mal. Ai, eu vim aqui, e eles trocaram os
medicamentos. O que eles me deram agora ta fazendo bem melhor,
nao faz mal. Mas s6 que eu saio muito, eu saio com minhas colegas,
pra distrair, né? E ¢é dificil tomar quando eu vou sair, né?” (0363,
1491)

Cardoso e Arruda (2005) ja tinham constatado em estudo anterior que os
pacientes nao aderentes frequentemente caiam em contradicdo, mostrando-se
bastante confusos em alguns momentos e tendendo a uma atitude mais distante e
de evitacao.

Nas entrevistas realizadas para a presente pesquisa, os pacientes, a medida
que foram se abrindo, passaram a relatar diversos abandonos e falhas na

manutencgéo da TARYV, relacionando-os aos efeitos colaterais:
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“Agora, quando comega a prejudicar muito eu paro um dia, fico um
dia sem tomar, depois tomo de novo. Ai ja ndo sinto mais nada. [...]
Acho que é perto de ficar menstruada que da isso. Eu paro um dia
s0, dou o tempo da menstruacéo descer, né. Ai eu continuo a tomar
o remédio de novo.” (0324, 1549)

“O tratamento é legal, é uma boa, porque da uma forga pra gente,
essa continuidade, sabe como é? Mas atrapalha também. Tenho
ansiedade, esquecimento e também, bom, eu engordei muito
tomando estes remédios, e senti também que ossos enfraqueceram
e tive assim uns pesadelos também. E foi s6 depois que eu comecei
a tomar é que eu comecei a sentir essas coisas. [...] Eu ndo estou me
sentindo bem tomando o remédio. [...] Quando eu tomo, eu comeco a
ter insénia, ver coisas, monstros, apesar que mesmo nao tomando,
eu nao sei se é efeito ainda, sinto essas coisas. Entdo, eu penso
assim: 'Deve ser o efeito do remédio ainda que esta no meu corpo’. E
estava tendo muita insbnia. Depois que eu parei de tomar € que eu
melhorei um pouco. Sem ele, eu estou sentindo muito bem. Mais ou
menos. Mais ou menos bem. Mas com ele eu me sentia pior. As
vezes, pde a gente feia, minha pele estava horrivel, sabe? ja cheguei
varias vezes a pegar pra tomar. Mas ai quando eu penso, eu sinto o
cheiro, eu sinto 0 gosto que sentia antes, eu penso:’argh!. E falo: ‘ah,
nao! Nao vou tomar hoje nao’.” (0028, 1112)

Segundo Gordillo et al. (1999), uma boa aderéncia a TARV é caracterizada
pelo consumo de mais de 90% dos medicamentos prescritos. Baixos niveis de
adesao nao podem garantir a efetividade da terapia no combate ao HIV, dada a
selecdo de cepas de virus multirresistentes aos ARVs (JUNIOR et al., 2001;
BASTOS et al., 2001; GUIMARAES, 2004; CHESNEY, 2000; NEMES, 2000;
RACHID, 2006), exigindo a utilizacdo de drogas de ultima geragdo na manutengéo
do controle da doenga ou culminando no fracasso da TARV.

Segundo a recomendagdao do MS (BRASIL, 2001, p. 31), "o uso de
medicamentos em doses sub-6timas ou de forma irregular acelera o processo de

selecao de cepas virais resistentes". Dessa forma,

[...] na terapia combinada € necessario atingir alta propor¢ao de uso
dos medicamentos indicados (90,0%-100,0%) para suprimir a
replicagado viral. A falha terapéutica pode ser evidenciada pela
deterioragao clinica e/ou piora dos parametros laboratoriais, bem
como a ocorréncia de infecgbes oportunistas (MEHTA et al., 1997, p.
1665).
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A mesma proposi¢cédo pode ser encontrada nos resultados do estudo de Leite
et al. (2002, p. 121), que afirmam que "a efetividade do tratamento parece requerer
altos niveis de adesao”.

A seguir, os entrevistados relatam suas dificuldades, suas justificativas para

0s acontecimentos e suas estratégias para fazer frentes a elas:

“[Tenho] algumas dificuldades com a medicacdo, alguns enjbos,
efeitos colaterais, como mancha na pele, vomito, enjéo. [...] Eu tomo
uma medica¢do que hoje estd me dando uma anemia, ta? Inclusive
eu ja vim hoje com os exames prontos pra mostrar pra o médico, pra
ele trocar essa medicacdo pra mim. Ele ja tinha me falado que
poderia dar a anemia. Eu nunca alimento na hora da medicacao,
porque se eu alimentar na hora da medicagdo eu me sinto mal, sinto
azia, vomito. Atualmente, eu sinto muita dor no corpo. Isso eu sinto
demais, e eu nao sentia. Nao sei se é por causa da anemia, da
medicagao que estd me provocando anemia. Muita dor no corpo e a
cabeca meia fraca, ta? Isso vem de uns seis meses pra ca que eu
venho sentindo isso. Tem hora que da vontade de parar.” (0365,
1320).

“Eu descobri agora. Meu estdmago estava dando... parece que meu
organismo nao estava aceitando. Mas eu descobri que era o creme
dental, eu usava e depois tomava (os ARV). Ai depois que eu passei
a nao usar ante do remédio, ai parou.” (0393, 1539)

Alguns pacientes relatam que, passadas as reacdes adversas iniciais e 0
periodo de adaptagcao a medicacdo, com o desaparecimento ou a diminuicido dos
sinais e sintomas relacionados ao uso dos ARVs, ha uma reconstrugao da pessoa
com relagdo a necessidade de tratamento, que facilita a adesdo, mesmo que isso
nao seja uma decisdo definitiva. As falas mostram que a adesdo € uma postura do
sujeito se equilibrando numa corda bamba, sobre a qual qualquer mudanga negativa

significa risco de abandono ou falha na tomada dos medicamentos:

“Tanto que a minha vida voltou ao normal. Nao sinto nada. Com dez
dias depois do inicio, comecei a me sentir melhor, comecei a
engordar, comendo mais, alimentando bem, mas bem mesmo.
Engordei. T6 com 73 quilos e ndo sinto nada assim. Mas, de vez em
quando, a gente sente assim, tipo de uma fraqueza, sabe? E de um
dia pro outro. Depois, no outro dia ndo tem nada. No dia que sente,
fica muito dificil.” (0326, 1323)

“Quando eu tava aqui (no hospital), tive uma melhora muito boa. Ai,
comecgou a inchar minhas pernas, inchou demais e a minha barriga
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inchou. Fiquei todo inchado depois que eu sai do hospital com esse
tratamento. [...] E eu via era alguma coisa assim, né? Mas aquilo
tudo era o remédio. [...] E ele [o médico] falou: 'Depois vocé vai
acostumar. Vocé nao pare de tomar o remédio. Vocé vai tomar ele.
Vai acontecer isso, mas continue’. E eu continuei. Com uns 15 dias,
ja foi melhorando. Ja fui comegando a me alimentar bem, né? Nao
senti mais nada, ndo. Tomo cuidado para que nio volte a ter estes
negocios. Foi horrivel! S6 dava para pensar em parar de tomar.”
(0109, 1085)

“‘Hoje, eu ja nao sinto mais nada, né? Hoje, ndo. Hoje eu ja tomo e,
gracas a Deus, ndo faltei nenhum dia. Mas eu forcei para conseguir
tomar certinho os medicamentos e, gracas a Deus, ta indo tudo bem,
porque eu encaro o medicamento numa boa, né? Porque antes, pra
mim, sé de pegar nos comprimidos era uma tortura muito grande.
Hoje, ndo. Eu tomo numa boa. N&o tenho vémitos, ndo tenho nada,
tanto com leite ou com agua, tanto faz. Hoje, ja tenho essa
esperanga que eu té com ela de fazer meu exame agora em outubro
e de zerar. E assim que a gente vai se segurando.” (0285, 1465)

“Apesar de que eu tenho sonhado muito. Tenho muitos pesadelos.
Vou me segurando. Eu vou ter que de tomar mesmo. Fico pensando
qgue se este nao der certo, vou ter que tomar um pior do que o que ja
estou tomando. Eu tenho que tomar esse até ver quanto tempo sera
feito mudancgas.” (0410, 1317)

“Porque, geralmente, depende da pessoa que vai fazer, né. Porque
tem pessoa que nao aglenta fazer esse tratamento. Tem pessoa que
tem que estar trocando de remédio... Mas eu me adaptei com o
remédio. Nao tive problema nenhum, ndo. Se eu tiver de trocar, ai
fica ruim, né?” (0001, 1161)

Terminada a fase inicial dos efeitos colaterais dos medicamentos, crucial para
a adeséo, a presencga ou nao de consumo de bebidas alcodlicas aparece como um
fator dificultador para a adesdo, reconhecido pelos entrevistados que gostam de

beber:

“Yamos supor: se eu tomar umas duas ou trés cervejas... Teve uma
dia que eu falei assim: ‘N&o vou tomar mais n&o (os medicamentos).
Prefiro tomar a minha cachaga’. Ai, fiquei um dia sem tomar. Ai, eu
bebi, bebi, bebi. N6! No outro dia uma dor de cabeca... Ai, eu falei
assim: ‘Se eu t6 passando mal com bebida, se o remédio vai me
ajudar, porque que eu nao posso deixar de beber? O remédio vai me
fortalecer, a bebida vai me estragar’. Entao, eu prefiro tomar meus
remédios e parar com a bebida. Mas, ai, eu fico assim: ‘Ai meu Deus,
me ajuda.’ Me da depressao quando eu penso nisso.” (1470, O315)

“Teve uma vez ai pra tras que eu esqueci. Eu fui num aniversario e
eu tinha tomado s6 o remédio de manh& e de noite eu tinha que
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tomar o outro. Nesse aniversario, eu peguei e bebi cerveja. Isso deve
fazer mal, né? Eu tomei cerveja. Ai, a noite eu cheguei e ndo tomei o
remédio. Tomei no outro dia seguinte. No outro dia, eu senti muita
dor de cabeca, e senti aquela dor assim, de queimacgao. E dificil.”
(0109, 1085)

Nemes et al. (2000) citam alguns trabalhos em que se observa a relagao entre
0 abuso de alcool e a piora da aderéncia, em especial sobre tuberculose e outras
doencas crbnicas, como o diabetes. Existem também estudos que apontam o
consumo de bebidas alcodlicas como um dos principais fatores dificultadores da
adesao ao tratamento de doencgas cronicas, em especial a TARV (CARDOSO e
ARRUDA, 2005; DOUG et al., 2001). A analise aponta que os dados qualitativos da
presente pesquisa estdo condizentes com esses achados anteriores.

As dificuldades apresentadas quanto a ingestdao dos medicamentos, dada a
quantidade e a apresentacdo dos comprimidos, também s&o citadas como

prejudiciais a adesao.

“Ai, a primeira vez que eu vim pegar o remédio fiquei horrorizada
com o tanto e pensava: ‘Eu tenho que tomar isto tudo! Ai comecei a
tomar o remédio... No comego, € meio dificil, né? Pra passar na
garganta, ndo esta acostumado. Eu lembro que até comentei com
um amigo que também era (infectado): ‘Se vocé for tomar, vocé tem
que tomar o remédio com amor. Porque eu ja notei, se a gente nao
tomar com amor, num agienta e ndo vai melhorar, entendeu?’ Tem
que fazer malabarismo, né?” (0280, 1550)

“Foi horrivel, porque o intestino da gente, o estbmago da gente, pra
aglentar esses medicamento grande, esses comprimido grande... O
intestino pra aglientar isso € uma tristeza, mas vai indo, vai indo, até
a pessoa acostumar. Ai, depois que acostuma a pessoa tem que
tomar ele direito nos horario certo pra nao vir reagdes, né?” (0277,
1503)

“O meu organismo, pra mim acostumar com esse remédio, eu acho
qgue levei uns trés ou quatro meses, né, porque eu tive enjoo...e tal.
Foi horrivel, né? [...] o remédio parecia que ficava entalado na
garganta, né, ndo descia. Era horrivel. Foi dificil, né, pra engolir, o
comprimido.” (0285, 1465)

“Eu pensei varias vezes em desistir de tomar o remédio porque, ah,
eu tava sentindo enjéo, aquele negdcio todo. Falei assim, ‘Ah, nao!
Nao aguento mais! Aqueles remédios, muitos remédios, aqueles
remédios grandao, né? Ah, eu ndo aguento esse negécio mais, nao.
Eu vou parar’. Queria que mudasse os remédios.” (0315, 1470)
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Tais declaragdes estdo condizentes com os resultados da pesquisa de Leite
et al. (2002, p. 127), nos quais os autores reconhecem como situagdes dificeis para
se seguir a prescricdo "experiéncias negativas com a medicagao anti-retroviral e
afetos negativos de qualquer natureza [...], 0 que inclui sentir que os comprimidos
tém gosto ruim ou cheiro forte e ter dificuldade para engoli-los”.

As vezes, sdo necessarias alteragdes da terapia, mesmo quando os
resultados dos exames laboratoriais apontam melhoria no quadro, devido a
presenca de efeitos colaterais que podem comprometer a adesao a TARV. Isso
exige do profissional de saude um cuidado redobrado, traduzido na perspicacia para
avaliar corretamente os ganhos e perdas com a mudanga ou a insisténcia com um
determinado esquema terapéutico. Segundo Portela (2005, p. 12), “muitas vezes,
mesmo com carga viral indetectavel e CD4 estabelecido, algumas pessoas se
sentem muito incomodadas com os efeitos adversos e pressionam pela troca de
esquema, a ponto de porem em risco a adesdo ao tratamento”. E o que esta nos

relatos a seguir:

“Eu comecei com trés tipos de remédios. Eu ndo guardo é o nome.
Teve um que teve efeito. Tomava de 12 em 12 horas, € ele estava
dando efeito [colateral]. Eu estava vomitando, né. Ai o Dr... trocou.
Ai, melhorou. O estébmago aceitou o outro melhor.” (0118, 1268)

“Eu usei uma medicagdo quando eu comecei o tratamento. Eu nao
lembro o nome. Esta ali dentro da minha pasta. Ela me deu muita
disenteria. Ai foi muita disenteria. O corpo empolou todo, me deu
intoxicagao. Ai, eles trocaram essa medicagao pra essa medicacao
que hoje estda me dando anemia. Eu tenho anotado ali na minha
pasta. Se vocé depois quiser saber o nome, eu tenho tudo ali
anotado.” (0365, 1320)

“Nao trocou tudo, nao, so tirou os remédios que nao estava dando
bem com esses ai. [...] No inicio, foi um pouquinho complicado. Era
muito ruim. Ai, trocou este. Eu tirei. O Dr... achou também.” (0366,
1434)

Como as reacgdes adversas sao varias, sobretudo ao se iniciar o tratamento
com os anti-retrovirais, alguns pacientes tém dificuldade em identificar se aquelas
que estao sentindo estao relacionadas ao uso dos ARVs , a combinagao com outras
drogas utilizadas para tratar doencas oportunistas ou outras, ou ao fato de serem

portadores do HIV. Explicita-se aqui a fragilidade das pessoas em tratamento que
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sabem que precisam dele, mas sentem-se prisioneiras de uma logica que as

ultrapassa, em forma de dificuldade cotidiana:

‘Comecei muito bem tomando os remédios, né? Acho que eu néo tive
assim reagdo com os remédios, ndo. Ah, e eu tava tomando os
outros remédios que era pra coluna, pra umas dores que eu tava
sentindo no corpo. Ai, eu me intoxiquei, empolei o corpo todinho.
Mas sé que eu achei que nao era pelos remédios que eu estou do
tratamento, ndo. Eram os outros remédios que eu estava misturando
junto... Deve ser, né?” (0366, 1434)

"Nao sei se € pelo uso dos anti-retrovirais. Ainda ndo me incomoda
muito porque eu ainda nao sei do que se trata. Eu sei que tem
diminuido a libido, mas eu ainda ndo consegui identificar o que tem
causado isso. Se é o uso do preservativo, se € o uso do anti-
retroviral, se é idade, se é... ndo sei, realmente eu ndo sei. Nao
consegui identificar isso. Vocé sabe?” (0206, 1413)

“‘Meu interesse sexual baixou bastante, o meu libido. Eu acho que
caiu bastante. Ah, eu nao sei por qué. Eu nao tenho explicacdo. Nao
sei se é por causa da medicagao, se € um fator psicolégico, se é por
ser soropositivo. Sera que vai ser assim para sempre?” (0239, 1407)

Quando o tratamento com os ARVs é concomitante com outro tratamento
pesado, as duvidas aumentam, mas a pessoa quer acreditar na superacdo das

dificuldades quando se livrar de um deles:

“Quer dizer, eu fiz o tratamento quimioterapico e fiz o tratamento de
HIV. Entdo, ndo sei qual foi o efeito colateral pior. Qual era o efeito
colateral que eu tinha, que eu tava passando. Se era da
quimioterapia, se era do HIV. [...] Tenho uma dorméncia nas... nos
pés e nas pontas dos dedos, que nao passa. Ai, ele [o médico] falou:
‘Olha, vamos esperar, porque vocé esta fazendo tratamento
quimioterapico. Pode ser que tenha alguma influéncia da
quimioterapia e pode ser também dos anti-retrovirais. Mas como
vocé esta fazendo os dois junto, mistura, a gente ndo sabe qual é o
efeito colateral que td dando’. J& melhorou muito também nesse
ponto, porque a ultima que eu tomei foi ha trés meses. Entdo a
continuar desse jeito, quer dizer, se eu continuar melhorando, ¢ ...eu
vou ter...eu tenho certeza absoluta que eu vou ter uma minha vida
supernormal tomando as medicacgbes, os anti-retrovirais. Se no inicio
dos tratamentos eu néo tive problema nenhum com depressdes, com
questionamentos, ndo acredito que va ter daqui pra frente,
entendeu?” (0373, 1325)
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Nesse sentido, Teixeira et al. (2000, p. 22) alertam para o fato de que "a
utilizacdo concomitante de varios medicamentos aumenta o potencial para
interacbes medicamentosas, reacdes adversas e pode levar a uma piora da
qualidade de vida”.

Gir et al. (2005) consideram que a presenga de efeitos colaterais intensos ou
indesejaveis constitui uma problematica da terapia ARV. Em seu estudo, os autores
apresentam os efeitos colaterais associados ao sistema gastrointestinal como os
mais relatados pelos entrevistados (62,5%), seguidos pelos efeitos causados ao
Sistema Nervoso Central (26,3%). Observacdo semelhante foi realizada por Drezett
et al. (1999), que mostraram que em que 80% dos entrevistados que interromperam
0 uso da medicagao ARV o fizeram por intolerancia gastrica.

Em estudo de Cardoso e Arruda (2005), a presenca de efeitos colaterais foi o
principal motivo pelo qual os pacientes abandonaram o tratamento, sendo que mais
da metade dos pacientes aderentes ja foi ndo aderente em algum momento por esta
razdo. O mesmo estudo revela que para os pacientes ndo aderentes "existe a
imagem do medicamento provocando outra doenga, o que leva a uma atitude de
afastamento e de evitagdo em relagao ao tratamento”. Estas autoras afirmam, assim,
que "tomar remédio seria perder o controle sobre o proprio corpo em fungao dos
efeitos colaterais" (CARDOSO e ARRUDA, 2005, p. 155). Sentir efeitos adversos da
medicacdo também compde o quadro de experiéncias negativas com a medicagao
ARV no estudo de Leite et al. (2002), implicando uma situagao dificil para se seguir a
prescri¢ao. Leite e Vasconcelos (2003, p. 778), citando Milstein-Moscat et al. (2000),
reforcam que a percepcgao dos efeitos colaterais causados pela terapia € um entrave

para a adesao, o que pode ser chamado de “efeito protetor da ndo adesao”.

4.1.2 A clareza sobre os objetivos do tratamento

A analise apontou que a clareza sobre os objetivos do tratamento torna-se um
fator favoravel a adesao aos ARVs , uma vez que os entrevistados relacionam o uso

da medicacdo com a manutencdo da vida com qualidade. Esta clareza é uma
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construgdo social, na qual as informacdes sobre as drogas, os resultados dos
exames, os resultados observados em si mesmos e os comentarios de outros
pacientes se conjugam para se definir os objetivos do tratamento, assegurando,
mais ou menos, a implicagdo do sujeito com este. As falas a seguir mostram como
os entrevistados relatam para que servem os ARVs , com mais ou menos seguranga

sobre 0 que sabem e como se sentem:

“Eu continuo tomando o remédio por causa do virus, pra controlar o
virus. Eu entendo que ele pode virar se eu nao fizer o tratamento,
que eu posso ter a aids, se eu nao controlar, ndo tomar os remédios
direitinho. Eu ndo entendo muito bem n&o, s6 sei que tenho que
tomar esse remédio, pra evitar, pra controlar o virus, pra ele ndo se
manifestar.” (0348, 1318)

‘Eu quero viver. [...] Nao sei se ele vai me garantir [tempo de
sobrevida], mas pelo menos ele vai controlando pra essa doenga nao
manifestar no meu corpo.” (0177, 1037)

‘O ftratamento te traduz uma outra perspectiva que é....de vida.
Expectativa de vida, de qualidade de vida.” (0101, 1228)

“‘Eu acho que eu tomo pra viver. Mas nao devia ser assim, né?
Porque se um dia esse remédio, o virus tiver la dentro da célula sem
poder sair, eu t6 vivendo, né. Se largar, ai eu vou acabar definhando,
vou acabando, né?” (0326, 1323)

“Eu estou dando a comidinha dos ‘meninos’ (os virus). Da mesma
forma que preciso de arroz, feijao e ndo sei o qué, os ‘meninos’
precisam desses remédios, que hoje eu n&o considero remédios; sdo
o alimento deles. Eu tratando direitinho deles, eles vao tratar de mim
direitinho, nés vamos viver pacificamente até onde Deus permitir.”
(0206, 1413)

“Pois é, mas enquanto ele (o virus) esta quietinho ali né? [...] Ah, isso
pra mim vai me ajudar muito! [...] Eu sei que ele vai estar em alguma
parte, mas n&o vai estar livre. Vai estar escondidinho ali,
guardadinho. E como se fosse assim, na minha cabeca, um bichinho
que ta ali e que so vai voltar se eu ndo tomar os medicamentos...”
(0285, 1465)

Nessas falas, explicita-se, primeiramente, o desejo de ndo morrer por causa
da aids e de viver com qualidade, mas também de ter uma vida considerada normal,
de afastar os sinais e sintomas da aids, de ter carga viral indetectavel, de viver numa
forma de acordo tacito com os virus, de se enxergar como alguém acometido de

uma doencga crbnica como outra qualquer. Tais assertivas estdo de acordo com o
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apresentado na pesquisa de Cardoso e Arruda (2005), em que se relata que a
dissociagdo (n&do existe a necessidade de tomar remédios) e a negagido da
soropositividade (a vida passa a ser normal) sdo estratégias de enfrentamento
daqueles pacientes ndo aderentes que preferem acreditar que a doenca nao existe.
Houve entrevistadas, porém, que nao vislumbram os beneficios do tratamento
para si mesmas, como se sO o aceitassem pelo fato de estarem gravidas, devendo
prevenir a transmissao vertical. Conforme encontrado em outro estudo de Cardoso e
Arruda (2003), as mulheres apresentam uma preocupacdo maior voltada para os
outros (filhos/familiares) do que em relagdo a si mesmas, indicando que diferengas

de género podem interferir na adesao ao tratamento.

“Ela (a médica) pediu pra eu tomar pra ndo passar pro menino. Ela
pediu para mim tomar o AZT, né? Pra evitar do ‘contaminio’, pra ele
ser mais forte.” (0324, 1549)

“Quando eu fiquei gravida eu vim aqui, procurei o Dr..., Ai, ele me
xingou, e eu falei que eu estava com trés meses (teve antes cinco
abortos). Ai, ele falou assim: 'Ta na época boa pra comecar a tomar
0 AZT."' Eu fui e tomei o AZT a minha gravidez todinha. [...] Ai, eu fui
e procurei ele e comecei a tomar remédio direitinho, e a gravidez foi
normal. Da data que o médico marcou direitinho o menino, nasceu
normal, parto normal. [...] Ai, eu fiquei fazendo tratamento até meu
filho nascer. Ai, depois eu abandonei. Eu tomava sé o AZT.” (0377,
1328)

Os relatos apresentados estdo de acordo com os resultados do estudo de
Cardoso e Arruda (2005, p. 154), que mostrou dois momentos no grupo de pacientes
aderentes: “o de antes como tendo sido algo dificil de aceitar, associado a morte, € o
de depois sendo vivido como uma nova condicdo, mais adaptada a nova situagao”.
As autoras relatam que um paciente aderente “descreve o ser soropositivo como
tendo uma ‘bomba-relégio’ dentro de si” e para os ndo aderentes “predomina um soé
momento extremamente perturbador. A impressao que da € que o paciente nao
aderente ainda esta sob o impacto do diagndstico de HIV ("dificil"/'morte"/"doenca
ruim")”.

Nesse mesmo trabalho, as autoras constatam que para os pacientes
aderentes os beneficios dos remédios sdo mais valorizados do que os efeitos
negativos. Se, de um lado, a medicagao € forte, porque a pele muda ou porque

produz reagbes estranhas no organismo, como "uma bomba que jogam no
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organismo, que entala, intoxica, sufoca e maltrata", de outro, ele é igualmente forte
porque levanta e ajuda, segundo os participantes desse estudo. Dessa forma, estar
consciente dos objetivos da terapia e apropriar-se dessa nova condi¢ao de vida da
novo sentido a doenga, sendo uma forma de tornar-se sujeito ativo e aderente ao
tratamento.

Assim, Leite e Vasconcelos (2003, p. 781), citando Dowell e Hudson (1997),

declaram que,

[...] apesar de haver em uma parcela da populagdo a consciéncia
sobre seu tratamento e deste acontecer como resultado de um
processo de decisdo, ele ndo esta mais preocupado com o
seguimento do tratamento propriamente dito do que com a melhora
dos sintomas, a volta a vida normal, a superacao da fragilidade.

Citando Conrad (1985), completam que "o paciente nao esta preocupado em
desobedecer ou n&o aderir ao receituario médico, mas sim lidar com sua condigao
de vida da forma que Ihe convenha e que Ihe permita maior autocontrole e liberdade"
(LEITE; VASCONCELOS, 2003, p. 781).

4.1.3 As informagdes (o conhecimento) sobre o HIV, a aids e os ARVs

A analise das entrevistas aponta que para a maioria dos pacientes
entrevistados procurar se informar sobre a infeccédo, a doenca e o tratamento foi um
aspecto favoravel na adesdao aos ARVs . O conhecimento contribui para maior
seguranga no enfrentamento da doencga e para explicitar razbes para se cuidar e

manter o tratamento com os ARVs :

“A gente procura se informar. Se vocé néo se informar sobre ela [a
doenga], ndo tem jeito de vocé se cuidar. Como é que vocé vai se
cuidar se vocé nao sabe como é que vocé vai se tratar? Para o
tratamento, vocé comeca, vocé pede orientacdo. Na medida que
vocé tem orientagdo, vocé comega a fazer.” (O001, 1161)

“Porque toda vida eu me informei muito, li muito. Continuo lendo
muito, acompanhando muito. Entdo, eu ja sabia que através dos anti-
retrovirais, que os portadores de HIV seguindo o tratamento certinho,
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teriam uma vida praticamente normal, se ndo normal, desde que
seguissem o tratamento certinho. Ja fiz dois exames de carga viral,
todas duas deram baixissimas, e a tendéncia é continuar com carga
viral baixa, entendeu?” (0373, 1325)

No centro das falas estdo, pois, o conhecimento relacionado ao risco de
resisténcia medicamentosa, a possibilidade de negociar com o médico sobre o
tratamento e, sobretudo, o reconhecimento dos beneficios dos medicamentos.

Além disso, 0 acompanhamento dos resultados dos exames laboratoriais de
controle, carga viral e contagem de CD4 e CD8 foi citado pelos entrevistados como
uma maneira efetiva de visualizar as respostas do corpo ao tratamento, mas
também fazendo-o lembrar da ameacga invisivel do HIV antes das mudancas

positivas apds o uso dos ARV.

“Ai, ndo precisava, devido a carga viral e o0 CD4 estar em numa faixa
la... Nao precisava tomar os medicamentos. Ai, fiquei um bom tempo
sem tomar os medicamentos. Ai, passou.... Nao tenho nogao de
quanto tempo tem, n&o. Ai, precisou de comecar a tomar os
medicamentos. Eu era muito ansioso. Mas como precisava, comecei
a tomar.” (0410, |1 317)

“Eu vi que o Dr... foi na farmacia e ja pegou os remédios. Eu ja tinha
que tomar a partir daquele dia. Eu tinha s6 2% do CD4. Eu nao
entendia muito, mas eu chorei porque eu vi que nao era uma
manifestagao assim normal, né? Na mesma hora, correr na farmacia
e pegar o remeédio... N&o culpo ele, ndo. Eu agradeco ele. Eu acho
que realmente ele ta salvando a minha vida, né? Que ele foi
competente de me dar o remédio ja naquela hora. [...] Ai, na primeira
vez que eu trouxe 0 meu primeiro exame, depois de trés meses estar
tomando o remédio, o CD4 aumentou superbem, foi de 16 passou
pra 32, depois passou pra 68. Ai, meu Deus, sera que o virus
danado, ele tomou resisténcia? Mas ja vim no Dr..., Ele falou que é
normal isso, que eu estou superbem, entendeu? A carga viral,
quando eu descobri era 130 mil copias e no primeiro exame (depois
de iniciada a medicagao) ja tava zerado. Depois, s6 da bom. Nao
sei... acho que eu sou privilegiado! Nao sei se eu posso falar isso.
Que... acho que Deus ta me dando até mais uma chance,
entendeu?” (0280, 1550)

De posse das variagcdes dos valores apontados nos exames, 0s usuarios

entendem a agado dos medicamentos e seguem o tratamento, com a perspectiva de
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"negativacédo” da carga viral. O tdo sonhado resultado “indetectavel” € o que mais se

aproxima da cura para os portadores do HIV.

“[...] Porque quando eu peguei o0 meu resultado, deu quatrocentos mil
virus. Eu quase pirei. Quando eu peguei um agora, sé deu oitenta. E
uma diferenga grande, né? De oitenta pra quatrocentos mil! Entao,
eu t6 achando que quando eu fizer o exame agora em outubro vai
zerar, porque se ta oitenta agora, né? Eu quero zerar... ficar
indetectavel. Ah, na minha cabecga vai ser como se eu nao tivesse.
Eu sofro do HIV, mas vai ser como... vai dar negativo!” (0285, 1465)

“Igual eu fiz exame outro dia, né? Ta bom, entendeu, meu exame ta
bom. Igual o de hoje mesmo, deu negativo.” (0363, 1491)

"Em relagao ao tratamento esta muito satisfatério. Tem um resultado
muito bom mesmo. Inclusive, eu quero até pedir o médico que me
atende pra fazer os testes, né? O CD4. Pra mim ver como esta o
meu CD4 porque tem bastante tempo que eu nao sei. Mas creio eu
que deve ter um resultado beleza porque os medicamentos sdo
muito bons, e a pessoa tomando direitinho o resultado é 6timo.”
(0277, 1503)

A compreensé&o objetiva sobre os resultados de exames nao é uma aquisi¢ao
facil, havendo casos de confusdo sobre estes, sem, no entanto perder-se a crenca

de que o tratamento é benéfico:

“‘Agora através dos remédios, do médico, ai falei assim: ‘Tomo
remédio’... Fiz meus exames. Antes tava a carga viral, tava muito
baixa, né? Tava cento e poucos, de cento e poucos foi para
quatrocentos e... faltava pouco para virar quinhentos... através dos
remédios vai melhorar.” (0315, 1470)

Existem, ainda, entre os entrevistados, aqueles que afirmam que néao
quererem “saber demais”, que preferem nao buscar informacdes e nao ler sobre o
assunto para nao se sentirem pressionados a fazer o tratamento pelo resto da vida e
nao “somatizarem” alguns efeitos colaterais, pelo conhecimento da possibilidade de
apresentar alguns deles durante a TARV. Parece que para algumas pessoas ha a
crenca de que ter conhecimento bem definido sobre a doenga contribui para que

elas fiquem mais fragilizadas.

“Porque eu procurei, desde o inicio, nao ler demais. Eu evitei ler bula,
evitei ler coisas do género. Entdo, eu achei que isso foi bom. Foi uma
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boa estratégia. Prefiro ficar sem saber para nao sentir o que nao
devo, para nao ficar confirmando que é para o resto da vida... Hoje,
s6 quero escutar o que ele [o médico] me fala. Eu até brinco com ele,
eu falo: ‘Eu estou numa fase que, o que o0 mestre mandar eu estou
fazendo’.” (0394, 1535)

Ha, também, aqueles que estdo sempre tentando encontrar uma alternativa
para o tratamento com ARV e que ficam atentos a noticias e informacgdes que
circulam sem saber as fontes, mas nas quais eles querem depositar alguma
esperanca.

Na fala abaixo, a entrevistada relata ter recebido informagdes de outras
pessoas sobre as chamadas “terapias alternativas” que a confundem sobre a
possibilidade de fazer um tratamento menos penoso, levando-a a suspender os anti-
retrovirais. Para fazer face as dificuldades que vivencia para suportar os ARVs e
empenhada em uma luta diaria para aceitar sua condigcao e a necessidade do uso de
uma medicagdo para o resto da vida, ela chega a abandonar os ARVs acreditando
que com o tratamento alternativo haja menos efeitos colaterais, os comprimidos

sejam mais faceis de ingerir e haja uma melhora rapida:

“Acho que tem um remédio sd. Acho que é um liquido, nao sei, que a
pessoa toma e... eu esqueci o nome desse tratamento... Entdo, eles
falavam que ia... pra deixar de tomar esses remédios e passar a
fazer este tipo de tratamento, como é que chama?... Eu me esqueci...
Nao me recordo. Entdo, eu pensei até em fazer. Eles deram o
telefone... tudo. Entado, nessa ai, eu peguei e parei de tomar. Pelo
que as pessoas falavam, nessa reunidao que fui, eles falavam que se
a gente achasse que deveria parar de tomar os remédios e fazer
esse tratamento... eu falo porque tem uma pessoa la de dentro que
eu vejo que ta otima e que faz esse tratamento.” (0028, 1112)

Leite e Vasconcelos (2003) reconhecem que ha o desejo de utilizar algum tipo
de tratamento, de tratar os sintomas e obter alivio, mas ha controvérsias quanto a
compreensao do fendmeno. Indicam que o paciente, de um lado, reconhece que
esta doente e que precisa se tratar, mas nega, de outro lado, a prescricdo médica
como saida eficaz ao problema. As autoras completam, citando Leite (2000), que
indicacdes populares, como as da vizinha ou familia, sdo aceitas mais facilmente.

H4, entdo, a utilizagdo de conhecimentos do senso comum, da experiéncia,

em contraposi¢cado ao conhecimento cientifico traduzido pelo uso dos ARV, para fazer
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face a infecgdo, informando ou ndo aos profissionais de saude, com medicamentos

que sao testados em si mesmos:

“Eu fago assim, de tudo, sabe? A gente faz remédio, assim, caseiro,
a gente tenta ver, a gente vé os remédios, a gente vai, 1€, se da
certinho, né. A gente chega pro médico e pergunta: ‘Da pra beber
esse remédio? E remédio caseiro assim... Eu vejo os outros falarem.
Posso, ndo posso?’ Ai ele fala assim: ‘Cé tenta, se der certo, da, se
nao der, vocé deixa de lado.” Mas se ele for bom, n&o precisa nem
ficar falando muito pro médico, ndo. Eu adoro [remédio caseiro]. Se

”

eu achar o remédio certinho pra me livrar disso ai...” (0178, 1038)

Diante do exposto, percebemos que a busca de informacdes sobre o HIV e a
aids torna a doenga mais objetiva na realidade do paciente e permite-lhe criar
estratégias de enfrentamento para um problema mais claro e visivel, passivel de ser
controlado, diferente da ameacga misteriosa para aqueles que ndo conseguem olhar
a doencga de frente. As entrevistas citadas refletem a constatagcdo de Cardoso e
Arruda (2005) de que, no grupo dos pacientes aderentes, maior grau de informacéao
implica maior comprometimento com o tratamento. Percebem ainda que, para os
pacientes aderentes, o tratamento faz parte do ser soropositivo, fazendo com que os
mesmos busquem informagdes e passem, por meio delas, a dominar uma linguagem
que nao € a do seu mundo, advinda do mundo cientifico/médico. Assim, expressdes
como carga viral, contagem de CD4, soropositividade e infeccbes oportunistas
passam a ser incorporados no seu dia-a-dia, permitindo-lhes reconstruir a realidade.
Completam que "para estes pacientes, a medicacao € associada com a esperancga e
a possibilidade de um prolongamento da vida" (CARDOSO e ARRUDA, 2003, p.
155).

As falas supracitadas também estdo de acordo com o encontrado por Ceccato
et al. (2004), que consideram que a compreensao de informagdes relativas ao
tratamento ARV entre individuos infectados pelo HIV é um fator preditivo da adeséao
a terapia. Os autores afirmam que "a orientacdo ao paciente sobre seus
medicamentos e o modo correto de usa-los, deveria se constituir em um aspecto
prioritario e intrinseco a terapéutica medicamentosa" (ibidem, p. 1394). No mesmo
estudo, verificaram que cerca de um quarto da populacao investigada n&o sabia ou

tinha informagdes equivocadas a respeito da terapia e que aproximadamente 20%
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desconheciam a necessidade de se tomar os medicamentos durante toda a vida, o
que reduz a disposicdo desses pacientes para manterem o uso regular deles.
Alertam para o fato de que “os resultados encontrados mostram-se potencialmente
criticos, podendo influenciar a ndo-adesao ao tratamento”, levando-se em conta “a
complexidade que permeia a terapia anti-retroviral” e considerando que “tais
informacdes sado imprescindiveis ao adequado cumprimento da prescricdo médica"
(CECCATO et al., 2004, p. 1.395).

Na mesma linha, Chesney et al. (2000) reconhecem que a prevaléncia de
adesdo tende a ser mais alta quando o paciente acredita que o uso incorreto da
medicacéao leva ao desenvolvimento da resisténcia viral e que o uso correto melhora
a sobrevida e a qualidade de vida.

Samet et al. (1992) também discutem o fato de que algumas situagdes podem
diminuir a preocupagao dos pacientes com a doenga ou a confiangca no tratamento,
estando entre elas a obtengdo de um exame com carga viral plasmatica indetectavel
e bom estado de saude, o que pode levar a descontinuidade da terapia.

Em suma, a maioria dos autores concorda que o0 numero e a qualidade de
informacdes fornecidas aos pacientes podem contribuir para uma melhora na
adesao a TARV, mostrando que a estratégia de conhecer melhor o inimigo para
combaté-lo ainda é a preferida pelos aderentes. A vontade de se manter alheio a
informagdes objetivas, como apareceu na narrativa de poucos dos entrevistados,
fica por conta do processo de negacao, fuga e protecdo de si mesmo de uma
verdade que parece dolorosa demais para ser enfrentada naquele momento
(PETITAT,1998).

4.1.4 A visibilidade do controle dos sintomas da aids e das doengas

oportunistas

A analise das entrevistas mostrou que a maioria dos entrevistados vé o
tratamento como positivo quando melhora os sintomas da aids e impede que se

instalem as doencgas oportunistas.
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“Ja melhorou. Eu ja engordei, engordei até mais. Recuperei tudo que
eu tinha perdido. O cabelo ja cresceu muito. Isso aqui é
alongamento. Meu cabelo mesmo é esse aqui da frente, ja cresceu.
A sobrancelha ja esta crescendo de novo. Todo mundo me falou:
'Sua pele vai melhorar, seu cabelo vai ser até melhor e tudo', e é
mesmo. Agora que eu estou comprovando. As dores no corpo
sumiram. Praticamente, ndo tenho mais nada.” (0378, 1327)

“Cada vez venho melhorando mais. Voltei ao meu peso normal.
Ainda nao cheguei ao normal, ndo. Mas de 38 quilos ja estou com 86
quilos. Enfrentando, como ja te expliquei, os efeitos colaterais da
medicagao.” (0365, 1320)

“Eu quase morri. Tive decaidas, ja fiquei ruim, fiquei magrinho
mesmo. Fiquei muito magro, sabe? Esmagreci... o cabelo caiu... até
hoje...aqui 6, ta vendo aqui? Uso s6 chapéu, porque meu cabelo ta
horrivel. Eu tinha um cabelao, né? Um cabelo bonito!” (0315, 1470)

“Agora, eu procurei o médico porque eu estava perdendo peso e
estava sentindo muita fraqueza. Ai, eu fui, vim aqui e falei que queria
voltar a fazer o tratamento. Ai, eles marcaram pra mim, e eu estou
fazendo isso ai. Ai, passou esse remédio. Ai depois que eu tomei o
remédio, eu melhorei. Eu tinha muito cansaco, tremedeira, nao
aglentava andar. Agora, acabou.” (0377, 1328)

“Teve uma coisa pra mim que foi primordial: foi o tempo que eu tive.
Eu fiquei ansiosa em relagdo a comecar logo, porque eu sabia que
quanto antes eu comecgasse, melhor pra mim. De fato, eu t6 muito
melhor, muito melhor. Ndo tive mais sinusite. As rinites eu tenho,
mas nao tive mais aquela gripe forte. Eu até comecei com uma
gripezinha, mas assim, nada que um redoxon ndo resolvesse. E
problemas de garganta também, que eu tinha constantemente, ndo
tive mais. E sinusite também eu nao tive mais.” (0101, 1228)

Além disso, ter apresentado os sinais e os sintomas da aids e ter passado por
periodos de internacdo em decorréncia da sindrome ou das doencas oportunistas
parece favorecer a adesédo aos ARVs , uma vez que os pacientes procuram fazer o

possivel para evitar novas recaidas.

“‘Eu tive toxoplasmose. Ai, estava comecando a dar tonteira. [O
tratamento] esta sendo bom demais pra mim. Eu engordei, cheguei a
engordar bem. Eu fiquei a ficar com 51 quilos, hoje estou com 61, 62
quilos.” (0118, 1268)

“No comecgo do meu tratamento, pra mim... eu achei que estava tudo
acabado, né? A gente faz planos de vida, de querer um casamento...
Eu fiquei desanimado, fiquei muito pra baixo, até comecar o
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tratamento mesmo, comecar a vir no CTR, tomar os remédios... Al,
vendo o que poderia acontecer mais na frente, eu comecei a ficar
mais animado. Os remédios comecgaram a fazer efeito. Eu mantive o
peso. Quando saiu o resultado, eu tinha ficado duas semanas
internado sem andar... E, a partir do momento que eu iniciei, que eu
comecei a tomar os remédios, eu comecei a voltar a0 meu peso
normal. O médico que ta me tratando conversou muito comigo e
explicou que a vida tem que continuar, né?" (0302, 1468)

‘Nao fico sem os anti-retrovirais, ndo. So6 fiquei nos dias da
quimioterapia, internado. Por exemplo, eu tive diarréia logo no inicio.
Tive diarréia, perda de peso, tive candida, ndo me alimentava. Ai,
foram os efeitos colaterais da quimioterapia e do tratamento com
anti-retrovirais foram ajuntados, entendeu? Entdo o Dr... falou assim:
Olha, a diarréia e a candida, essa feridinha na boca, é tipico do
tratamento, da medicagdo que vocé esta tomando, dos
antiretrovirais. Agora, vocé esta perdendo peso, o seu sistema
imunoldgico estd caindo muito. Isso tem muito a ver com a
quimioterapia, que realmente abaixa o sistema imunoldgico, e muito.’
Fiquei sete dias sem tomar os antiretrovirais. Eu ndo conseguia
colocar nada na boca, nada, nada. Entdo, durante o tratamento
todinho, foi a Unica vez que eu parei de tomar os antiretrovirais, sete
dias seguidos. E duro, mas sei que preciso deles.” (0373, 1325)

Apesar de silenciosa para a maioria dos pacientes, a aids pode causar em
algumas pessoas a ocorréncia de manifestacbes caracteristicas da sindrome,
mesmo para aqueles pacientes em terapia anti-retroviral, o que pode estar
relacionado com o tempo de infeccao e inicio da utilizacdo dos ARVs . Tais
manifestacbes podem confundir os pacientes, que associam o surgimento do sinal
ou sintoma com o uso da medicagao, o que interfere negativamente na aderéncia.
Contudo, a maioria dos relatos aponta para a adesao a medicagao como forma de
ocultar ou impedir a ocorréncia ou exacerbacdo de indicios que atestem sua
condicao de portador de HIV. Discutindo isso, Nemes et al. (2000, p. 66) declaram

que

[...] a questao dos sintomas ou dos sinais de gravidade da doencga €
provavelmente muito mais complexa do que os trabalhos tém
revelado. A melhora dos sintomas pode levar ao sentimento de nao
necessidade de medicacdo. Ja a ocorréncia de sintomas durante o
tratamento pode ser atribuida aos efeitos da medicacéo.

A analise dos depoimentos dos entrevistados apresenta-se na mesma diregao

do estudo de Metha et al. (1997, p. 1668), que encontraram uma relagdo entre
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melhora dos sintomas e interrupgdo da medicagéo entre um grupo de pacientes nao
aderentes, indicando a necessidade de convecer esses pacientes a manterem o uso
constante da medicagdo, mesmo nos periodos assintomaticos. Acurcio e Guimaraes
(1999, p. 79) explicam por que a maior aderéncia ao tratamento tem sido observada
entre os individuos sintomaticos. Citando Singh et al. (1996), relatam que individuos
assintomaticos podem perceber-se menos vulneraveis a futuras complicacoes e,
portanto, ter menos motivacdo para cumprir o tratamento recomendado, podendo
negar a possivel evolugdo da doenca.

Nesse sentido, Silveira e Ribeiro (2005) afirmam que € preciso
instrumentalizar ao paciente portador de doencga crbnica para que ele proprio
reconheca, em seu processo de saude/doenca, formas de identificar, evitar e
prevenir complicagdes, agravos e, sobretudo, a morte precoce. Da mesma forma
gue a auséncia de sintomas atrapalha o seguimento do tratamento da tuberculose
(GONCALVES et al., 1999, apud LEITE; VASCONCELOS, 2003, p. 778), a aparente
inexisténcia de sinais e sintomas em algumas fases do processo de adoecimento é
também um dos fatores citados para a nado adeséo a terapia da aids, conforme

afirmam Teixeira et al. (2000).

4.1.5 As perspectivas vislumbradas com o tratamento

Na analise das entrevistas, explicitou-se uma categoria relacionada a adeséo:
a forma como os entrevistados vislumbram o futuro. Os depoimentos apontam para
uma forma de submissdo a realidade do tratamento, ou seja, o uso dos
medicamentos para o resto da vida, mas também de esperanga de se encontrar a
cura da aids, seja por meio de outras drogas, seja mediante a descoberta de uma
“vacina”, liberando-os da doencga e, consequentemente, do uso continuo dos
medicamentos.

Segundo os relatos, a medicagdo representa um sursis para o sujeito

enquanto ndo existe a cura da aids, efetivado como uma forma de cura quando ha
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negativagdo da carga viral, definindo as perspectivas imaginadas pelos

entrevistados como favoraveis a adesao aos ARVs .

‘Do meu tratamento, eu espero o melhor, como tem acontecido. A
gente faz tudo pra melhorar, né?... Tem sempre novos remédios na
praca... Cada dia que passa ta evoluindo mais. Entdo, eu creio que
vai achar a cura, né?” (0001, 1161)

“Pretendo tomar por toda a vida, né, todo o resto da minha vida. Até
quando Deus quiser que achem um outro jeito.” (0363, 1491)

‘Fazer o que também, né? Ainda ndo temos a cura. Tem que ir
tomando os medicamentos...” (0118, 1268)

“As vezes, vem uma vacina. Quem sabe Deus ajuda a cabeca
desses cientistas e vem uma vacina ai que acaba com isso tudo.
Porque tudo é possivel, né?” (0365, 1320)

“Eu n&o penso em desistir, ndo. Com a ajuda de Deus e a ajuda dos
remédios, eu vou indo. Vamos ver até aonde vai chegar. Mas hoje eu
estou bem.” (0377, 1328)

“Isto [a duracao do tratamento] esta nas maos de Deus e do médico,
né?” (0109, 1085)

“Eu quero ficar bem. Eu n&o vou morrer de aids. Eu vou... Vai surgir
a cura, e a gente tem que acreditar nisso, porque se nao acreditar,
vocé sai dali e morre, sabe? Porque a esperanga da gente é que
surja a vacina, que surja uma droga, um medicamento qualquer...
Vocé tolera o coquetel todos os dias porque vocé tem a esperanca
de um dia surgir um comprimido, uma unica vacina que va te curar,
sabe?” (0101, 1228)

“A gente toma. Tem que tomar... Acho que até ndo ter jeito mais. Pra
ver se tem cura, né? Pra esperar até chegar a cura, né?” (0326,
1323)

Ha, pois, um jogo entre 0 que se vive e 0 que se espera que o futuro traga
sobre a cura da aids, organizando-se as reflexbes permeadas de esperanga, mas

também de desconfianga nas possibilidades cientificas:

“‘Eu acompanho as coisas e acho até que ja era pra ter uma cura,
sabe? Mas a coisa € mais pro lado econbmico, né? Estdo esperando
ter muito mais gente pra faturar em cima, né? Com certeza. Eu
penso por ai... da venda do medicamento, com certeza, eu acho... Eu
acho que ja existe a cura, mas eles nao liberam pra justamente
ganhar dinheiro em cima, né? Eu acredito que eles vao esperar mais
uns milhoes ficarem infectados, né? Ai eles vao liberar, com certeza.
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Eu acredito que daqui a uns cinco anos, no maximo. Se eu
sobreviver até la... Eu tinha uma vontade louca de curar, que
pintasse o remédio, uma vacina nao, a cura mesmo, né? Ai, seria
muito bom. N&o sé pra mim, é pra todo mundo.” (0344, 1437)

“Eu acredito sim na ciéncia, que ja tenha essa cura, mas eles nunca
vao manifestar com essa cura porque é nisso que eles ganham
dinheiro, no coquetel e tudo. Na cura eu nao acredito que eles vao
passar isso pra gente.” (0028, 1112)

Sobre essa desconfianga nas informagdes oficiais, Merchan-Hamann (1995,
p. 473) lembra que para Pollak et al. (1989) esse ja € um fenbmeno citado e
conhecido em outras epidemias e constata que a sensagao de usurpacao e de
controle externo pode representar a realidade dos excluidos de uma sociedade
extremamente desigual.

A expectativa de cura esta enraizada na crenga de que os usuarios da TARV
entrevistados tém na medicina e na ciéncia propriamente dita, embora em alguns
depoimentos isso pudesse ser percebido com algumas ressalvas. Reflete também
uma forma de enfrentamento realista, na confianga nas pesquisas cientificas que
fazem do homem agente de transformacdo. Quem sabe Deus ajuda a cabecga
desses cientistas e vem uma vacina ai que acaba com isso tudo. Essa visao otimista
de manter-se vivo com a medicagao enquanto se espera pela cura pode favorecer a
adesdao a TARV, pois diminui a angustia da necessidade de manutengdo do
tratamento pelo resto da vida, ao mesmo tempo em que possibilita ao portador do
HIV e da aids vislumbrar seu futuro como portador de uma doenca curavel: Tenho
esperangca que um dia ela vai acabar e que eu vou poder até contar que eu tive
(aids), que agora acabou, que nao existe isso mais. As declaragbes refletem o
exposto por Cardoso e Arruda (2005, p. 155), de que "os pacientes aderentes sabem
que no presente ela (a cura) ndo existe, contudo, acreditam que a cura vira no
futuro, através da mao do homem. [...], enquanto a cura ndo chega existiria uma
‘cura paliativa’, que inclui, além de tomar remédios, uma vida regrada e saudavel”.
Esss autoras concluem que ha uma crenga generalizada na cura da aids, porém a
forma como aderentes e ndo derentes lidam com ela é completamente diferente.

Os relatos apresentados evidenciam as diversas dificuldades apresentadas
pelos pacientes em uso da TARYV relacionadas a sua experiéncia com o tratamento,

0 que envolve sentimentos e aflicbes dos sujeitos em relacdo a doenca e a forma
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como lidam com ela. Tais depoimentos ressaltam a importancia de se considerar o
paciente como sujeito ativo de sua vida, de sua historia e de sua relagcdo com o
mundo, como unica pessoa que pode reconhecer suas principais necessidades
quanto aos fatores que favorecem a adesao ao tratamento, bem como formas de
enfrentar as dificuldades nesse processo. Demonstram que mais importante que
saber se ha uma identificacdo correta dos nomes e das doses dos medicamentos
pelos usuarios da TARV é a compreensao de fenbmenos que alteram suas rotinas e
lhes impdem um novo ritmo de vida. Uma vez identificados, podem subsidiar a
elaboragao de uma assisténcia personalizada a favor da adesao a terapia.

Se, de um lado, existem os efeitos colaterais, de outro, existe a expectativa de
cura, que pode ajudar os pacientes mais aderentes a superar algumas
adversidades. Eu quero pedir pra todas as pessoas que sdo portadoras, pra ndo
desistir ndo, porque a vida € boa e vem a cura pra gente por ai. Estes achados estédo

condizentes com os de Cardoso e Arruda (2005, p. 169), que afirmam:

[...] a soropositividade € uma nova condicdo a qual se adapta,
imposta por uma nova ‘normatividade’ (‘tomar remédios’). E preciso
ter estratégias para lidar com as dificuldades impostas por esta
situacao (‘eu boto pra fora, mas eu boto pra dentro’). Aqueles que
conseguem adaptar-se a esta nova regra conseguiriam ‘ter uma vida
normal’. Para isto, seria imprescindivel ‘aprender a viver, ou seja, a
participacdo do individuo como sujeito ativo. Apesar de ndo haver
uma cura para a aids, existe a ‘cura paliativa’ (‘pensamento positivo’,
‘vida saudavel’) e no futuro, ‘a medicina encontrara a cura’.

4.2 A EXPERIENCIA SOCIAL DA AIDS E SEU TRATAMENTO

Da analise emergiram as categorias de cunho socioldgico, que dizem respeito
a adesao ao tratamento com ARV nos diferentes espacos da vida cotidiana dos
entrevistados: a relacdo com a familia, com o(a) parceiro(a), com conhecidos e
amigos, e com a equipe de saude que os assiste, bem como a vivéncia do segredo a
respeito do diagnostico e do tratamento, a importdncia da religiosidade, a
importancia do desejo e da for¢ca de vontade para enfrentar a situagao de infectado e

as mudancas colocadas por si mesmos neste enfrentamento.
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4.2.1 Interagdes com a familia

Os entrevistados relatam sua relagdo com os familiares como parte integrante
do tratamento ARV, como fonte de solidariedade ou de conflito. Ha a expectativa por
parte do paciente de receber apoio dos familiares muito préximos, pois sao para
estes, geralmente, que se decide revelar o diagndstico.

Para a maioria dos entrevistados, o apoio encontrado no interior da familia
tem sido fator facilitador da adesdo a TARV. Tal situacdo tem um aspecto
aparentemente paradoxal, pois ha, quase sempre, o desejo de ndo abrir para muitas
conversas no interior da familia — parece que somente o fato de sentir que alguém
se preocupa ajuda a manter o tratamento. Além disso, ha um forte apelo em relagcao
a propria importancia da existéncia dos familiares como um fator que os “obrigaria” a

se tratar.

‘Foi um impacto muito grande. Mas a gente, a partir daquele
momento, quis saber tudo e mais. Foi uma situacdo que a gente
abriu o resultado juntos, e ai a gente ja criou estratégias de como
que seria a vida da gente a partir dali. O apoio foi imediato (esposa).”
(0394, 1535)

“O que me ajudou mais foi a existéncia dos meus filhos. Quero viver
com eles muito tempo. Quem me ajudou foi eles. Me sinto na
obrigagédo de viver. Acho que eu tenho mais vontade agora assim,
sabe de qué? Me divertir. Me divertir € o qué? Aproveitar com os
meus filhos.” (1427, O287)

“Quando vem a vontade de desistir, penso que tenho meu filho pra
criar. Tenho o apoio dos meus pais, das pessoas com quem eu
convivo, de quem eu gosto. [...] Meu pai e minha mé&e perguntam se
eu estou tomando o medicamento direito e a minha irma também
pergunta como vai o tratamento.” (0410, 1317)

“Eu converso com minha mae. Minha mae fala que eu tenho que
confiar mais em Deus, que 0 meu problema é s6 Deus mesmo. Ela
me fala que eu tenho que ter esperancga. [...] E quando eu tava
querendo acabar com a minha vida, até o médico pegou e falou
assim: 'Vocé pensa no seu filho'. Ai, depois eu pensei assim e penso
até hoje que meu filho precisa de mim. Me trato por causa disso.”
(0363, 1491)
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Para alguns pacientes, contudo, as dificuldades vivenciadas no nucleo familiar
constituem uma ameacga a manutencéo do tratamento, fazendo com que os sujeitos
se sintam enfraquecidos e sozinhos diante do HIV e da aids, tenham sentimentos
ambiguos entre perceber que nao se pode contar com a familia e o desejo de que

isto aconteca, apresentando uma tendéncia ao abandono da medicagao:

“Se depender da minha familia... igual eu tenho uma cunhada, de
depender assim de me ajudar, ir ao médico, ela ajuda. Mas, assim,
quem incentiva mais o tratamento sou eu mesma, eu mesma. Se
depender da minha mae vir comigo no médico aqui, se depender
dela, minha filha, fico sem consultar.” (0363, 1491)

“(Sinto) raiva... do meu marido. Ele é chato demais. Bebe demais. E
isso. Nao fico com vontade de me tratar, ndo.’ (0348, 1318)

‘L4 em casa, somos os dois (em tratamento). Tem hora que me
desanima, largo pra |a, fico sem remédio. Ele (o marido) parou de
beber por causa da medicagdo. S6 que tem que eu acho que eu
suportava ele mais quando ele bebia do que agora. Porque quando
ele bebia ele ndo me incomodava tanto.” (0324, 1549)

“Té parada ha trés meses. Sem a medicacdo. E a primeira vez tio
prolongada assim. Eu parava assim dois dias, periodos menores. [...]
porque eu ficava com raiva e brigava com minha tia e... ficava com
raiva e... eu pegava e parava de tomar. [...] Entdo, assim... eu
pegava e ficava com raiva e falava: ‘Ah, eu ndo vou tomar nada nao
que... que morra entdo’. [...] Eu acho que, as vezes, é falta de
oportunidade, e minha familia também que ta distante. A gente nao
tem muito contato, sabe? Acho que sou sozinha. [...] Eu saia de
casa, eu sai de la... Assim que eu sai parei de tomar o remédio. [...]
Eu acho que queria... Eu pensei que se eu passasse mal ou alguma
coisa, se eu estivesse mal, de repente, eles me acolheriam. Acho
que eu pensei assim. Mas ai depois, mesmo n&o tomando os
remédios [...] E, ai eu adoeci, e eles nem ligaram pra mim. Eles néo
deram importancia quase nenhuma. Entao, eu ficava mal por isso. Ai,
eu pegava e parava, e eu ficava...” (0028, 1112).

Carvalho e Almeida (2003) comentamcomo ¢é dificil conceituar familia
atualmente, considerando a transformagéo ocorrida e evidenciada principalmente na
década de 1990, quando o nucleo familiar basico, constituido pelo casal e seus
filhos ndo emancipados da lugar a outras organizagbes familiares que néo se
enquadram no modelo tradicional. As autoras (2003, p. 111), citando Salles (1999) e
Tuiran (2002), afirmam que, em sentido mais amplo, familia pode ser considerada

qualquer
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[...] grupo de individuos vinculados entre si por lagos consangiineos,
consensuais ou juridicos, que constituem complexas redes de
parentesco atualizadas de forma episddica por meio de intercambios,
cooperacao e solidariedade, com limites que variam de cultura, de
uma regido e classe social a outra.

Os relatos apresentados exemplificam e se enquadram no conceito, nas

relagdes familiares e nas fungdes da familia apresentados pelas autoras. Para elas,

[...] a familia é apontada como elemento-chave ndo apenas para a
'sobrevivéncia' dos individuos, mas também para a protegdo e a
socializagdo de seus componentes [...]. Representando a forma
tradicional de viver e uma instancia mediadora entre o individuo e
sociedade, a familia opera como espago de produgao e transmissao
de pautas e praticas culturais e como organizagao responsavel pela
existéncia cotidiana de seus integrantes, produzindo, reunindo e
distribuindo recursos para a satisfagdo de suas necessidades
basicas. (CARVALHO; ALMEIDA, 2003, p. 109)

As consideragdes das autoras sobre a importancia da familia e dos entornos
sociais imediatos também podem ser ilustradas pelos relatos apresentados. Nelas, o

papel da familia é relevante

[...] notadamente para todos os que carecem de bens materiais,
culturais e simbdlicos, necessarios nao apenas a subsisténcia, mas
também a criacdo de uma identidade e a alimentacdo de uma
interioridade. Essa importancia cresce entre as pessoas frageis, para
as quais ndo se da um lugar na sociedade e que ndo conseguem
encontra-lo por si mesmas. E a familia, sobretudo, que pode
transmitir-lhes, entre outros aspectos, um patriménio de 'defesas
internas. (CARVALHO; ALMEIDA, 2003, p. 118).

Nesse contexto, parece adequado afirmar a relevancia da familia para os
portadores do HIV e da aids, considerando suas caréncias de defesas internas,
fisiologica e psicologicamente. A presenga de um paciente soropositivo para HIV no
nucleo familiar, as vezes, é recebida de forma agressiva entre seus membros,
causando uma desestruturagdo da organizacdo e do equilibrio dessa familia,
podendo levar ao abandono do doente pelos seus entes (MENESES, 2000). Mesmo
assim, os resultados do estudo de Figueiredo e Fioroni (1996) sinalizaram na

direcdo do nucleo familiar como uma importante fonte de recursos para o
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atendimento ao portador de HIV, apesar do sentimento de vergonha causado a
familia do paciente e da possibilidade de ser rejeitado por ela.

A assertiva € corroborada pelo trabalho de Castanha et al. (2005), em que os
autores mencionam Moura e Jacquemin (1991), que declaram ser muito frequente a
presenca de conflitos familiares anteriores ao diagnéstico de HIV e que sua
divulgacdo vem apenas confirmar a fragilidade desses vinculos, podendo culminar
em dois tipos de reagdo: no primeiro, em algumas familias, o paciente sera julgado
culpado pelo seu estado e sua doenga entendida como um castigo por causa do
mau comportamento ou da op¢ao errada de vida. Nesse caso, o paciente sofreria a
pena de ser rejeitado, sendo-lhe negado qualquer tipo de assisténcia; no segundo
tipo de reacdo, as familias tentam evitar o sofrimento dos doentes e os
superprotegem, reforcando um comportamento onipotente e dificultando-lhes o
amadurecimento emocional.

Contudo, os autores ressaltam a importancia da familia como preditora de
melhor qualidade de vida para os pacientes portadores de HIV, e o suporte por ele

prestado esta associado positivamente ao bem-estar psicologico do doente.

4.2.2 O relacionamento com o(a) parceiro(a)

Nos relatos, as formas como os entrevistados vivem as relagcbes com
parceiros, fixos ou ndo, podem interferir na maneira como conduzem o tratamento.
Em alguns depoimentos, a insisténcia do parceiro em ficar comentando sobre a
doenca incomoda e pode ser prejudicial a adesdo, mas o contrario também ocorre:
sentir que o parceiro ndo é atencioso é fonte de desalento para a pessoa infectada,

podendo desestimula-la.

“Eu prefiro nao ficar falando toda hora... assim como sobre a doenga.
Eu prefiro nao ficar comentando do tratamento. As vezes, ele insiste,
e eu ndo quero. Mas eu procuro, também, n&o estar pensando nisto,
porque ele também me da muito apoio. Fala que nao é pra eu me
preocupar com isso...” (0239, 1407)
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“Ele foi a primeira pessoa a saber, porque a gente vivia junto, e eu
nao teria que esconder. Se acontecesse de eu tomar esse coquetel e
ele ver, eu nem sabia como é que era esse coquetel. [...] Entdo, eu
falei assim: ‘Pra que eu vou esconder dele?’ [...] Hoje, meu remédio
acaba, ele vem buscar, pega pra mim pra fazer a receita, né? Acho
bom que tem ele.” (0109, 1085)

“Foi eu que dei a noticia. Ela reagiu muito bem, me apoiou em tudo,
no tratamento entendeu? (atual companheira, ndo infectada).” (0373,
1325)

Fernandes (2005) constata que entre casais sorodiscordantes o parceiro
soronegativo pode assumir a fungdo de cuidador, enquanto o parceiro soropositivo
interpreta o papel de "ser-cuidado", em virtude da doenga, numa relagao que ¢é vista
pelo casal como afirmagado de amor, de respeito e de sinceridade. Assim, ter ou
saber que alguém se preocupa parece primordial para que fagam uso ou n&o dos

anti-retrovirais, como mostra também estes entrevistados:

“‘Entdo, eu fazia o tratamento [ha trés meses abandonou o
tratamento]. No principio, em fung¢do assim ‘Ah, tenho que mostrar
pra ele. Eu tenho que me cuidar porque ele vai precisar de mim, e eu
tenho que mostrar pra ele que o tratamento faz muito bem. Assim,
ele vai fazendo e eu indo. Ele vai comigo também’. Mas, néo, ele
nunca foi, nem nunca pensou (0 parceiro/namorado que nao esta
mais com a entrevistada e é também infectado). Enquanto ele estiver
bem, ele nao vai. Mas eu até entendo ele, porque eu mesma desisti...
Mas agora tem uma outra pessoa (um novo namorado) que esta
interessada que eu tome remédios, que gosta muito de mim. Ele quer
que eu tome os medicamentos. E eu vou voltar. Eu acho que quero
voltar por causa de nos dois: ele esta me dando muita forga e pede
pelo amor de Deus pra eu tomar os remédios.” (0028, 1112)

“Tem que aceitar o HIV, o tratamento, essas coisas todas... E pensar
em namorado € uma complicagdo a mais [vive sozinho e é
homossexual]. De repente, posso sofrer e ndo vou querer nem mais
tomar remédio. Eu sou assim: se uma pessoa me fizer sofrer, por
causa do sofrimento, ndo vou querer nem tomar mais remédio, nao.
Entao, prefiro ficar sozinho.” (0315, 1470)

Na maioria dos relatos, a existéncia de um companheiro, soropositivo ou néo,
parece favorecer a adesao ao tratamento ARV. A contribuicdo pode ser percebida
na forma de incentivo, compreensdo e amizade. A possibilidade de compartilhar a
experiéncia de ser portador de HIV com o parceiro, embora pareca dificil num

primeiro momento, culmina numa parceria para a realizacdo do tratamento e
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enfrentamento da doenga, quando encontra retorno favoravel apds a divulgacéo do
resultado positivo para o exame anti-HIV.

Segundo Silveira e Carvalho (2001, p. 814, citando FLASKERUD, 1987),
todas as pessoas do convivio pessoal do paciente HIV positivo podem ser
envolvidas nas questdes que se relacionam com a adaptagdo a nova realidade.
Assim, "o portador de HIV ndo é o unico a sofrer as consequéncias: seus familiares,
amigos e parceiros sexuais também irdo enfrentar junto com ele as dificuldades tais
como preconceito e estigma’.

A importancia de uma relacdo de confianga e apoio também foi ressaltada por
Cardoso e Arruda (2005, p. 161), quando consideram que

0 grau de apoio e acolhimento por parte de parceiros, familiares e
amigos é extremamente importante. O paciente necessita de ajuda
para tomar os remédios, tanto na lembranca de horarios, no apoio
afetivo, nas informagdes que recebe, como na elaboracido de
estratégias que facilitem sua administracao.

4.2.3 A presenga de amigos no cotidiano

A analise das entrevistas revela que o fato de ter uma ou mais pessoas de
confianga conhecedora do diagndstico no seu circulo de convivio e amizade é
favoravel ao enfrentamento da aids, incluindo a adesao a TARV. No geral, a pessoa
infectada escolhe um amigo, que se torna um confidente para as questdes
relacionadas com a doenga e o tratamento. Nunca ha muitas pessoas envolvidas
com as quais os entrevistados conversam, mas quando decidem revelar a situacao
para um amigo, em geral, recebe seu apoio e estimulo, considerado importante,

para seguir o tratamento:

“Esse cara € meu amigo, sabe? Ele me deu a maior forga. Todo dia
eu peco a Deus por ele, sabe, pelo que ele me fez. Me ajuda demais.
Ele me da a maior forgca também, sabe? A maior forca. Assim, até, as
vezes, esta atrasando o remeédio, ele ta ali: ‘toma o remédio, ta na
hora de vocé tomar o remédio.” (0109, 1085)
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“‘Essa minha amiga, que me acompanha até hoje, pergunta como
que estou, se estou tomando remédio, o que que o médico falou, se
vai diminuir os remédios...” (0330, 1514)

“Conto com esse amigo meu, que até hoje ele me da apoio. Ele vira
pra mim e fala: 'Que isso, cara? Vocé tem mais ndo sei quantos anos
de vida. Isso ai é passagem. E porque vocé tem que passar por isso
mesmo. Continua levando a sua vida.' E eu estou levando a minha
vida.” (0365, 1320)

Chama a atencao nos relatos dos entrevistados, sobretudo dos homens que
fazem sexo com homens, o fato de que, em muitos casos, eles escolhem um amigo
também infectado pelo HIV para se abrirem sobre a situacdo. Ha, ainda, aqueles
que, ao desvelarem o diagnéstico, ficam sabendo que o amigo também é portador

do virus.

“Tem um colega meu que tem esse problema de HIV... Ele me apdia,
eu também apoio ele. Ai, a gente vai levando a vida.” (0277, 1503)

“Quando eu comecei a tomar esse medicamento, era sozinho, né?
Agora, esse meu amigo estd me dando o maior apoio. A gente
conversa... Ele até ja quis pagar um psicélogo pra mim.” (0285, 465)

“Ai passei na casa de um amigo meu, mostrei os remédios. Por
coincidéncia, ele falou também que tava com aids, né? Descobriu no
mesmo periodo. Tenho outro amigo, que eu conheci depois, ele me
da o maior apoio, tudo que eu precisar, contar com ele, tudo que eu
precisar.” (0280, 1550)

Mais raros sdo os que revelam o diagndstico para o conjunto de amigos
acreditando que terdo maior apoio para enfrentar a situagdo. No caso do relato

abaixo, o entrevistado afirma sua surpresa:

“A maioria dos meus amigos sabe. Todos os meus amigos me deram
apoio. Todo mundo queria me ver. Quando eu contei, todo mundo
ficou desesperado. E todo mundo procurou se informar, por incrivel
que parega. [...] Todo mundo procurou se informar, saber como
estava sendo o tratamento. Todo mundo veio me dar apoio, todo
mundo.” (0378, 1327)

Os resultados encontrados apontam para a importancia dos amigos para a
continuidade do tratamento, quando se confia para compartilhar relatos, sentimentos

e confidéncias sobre a vida afetiva e sexual. Poucos, porém, sdo os que o fazem. A
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maioria tem medo se abrir e se deparar com a falta de cuidado do outro, com
fofocas, com ‘disse-me-disses’, dos quais querem fugir a todo custo.

Nesse sentido, Mellini et al. (2004) afirmam que o acontecimento aids na vida
do sujeito faz com que ele se reorganize e redefina quem sdo os amigos, o0s
conhecidos, os que irdo partilhar a informagdo, como uma maneira de conjurar o
descrédito possivel. O que esta pesquisa mostra € que aqueles que reforcam lagos
preexistentes ou constroem lagcos novos de amizade apods a descoberta da infecgao
se percebem mais apoiados e se dizem com maior facilidade para encarar o
cotidiano da tomada de medicamentos.

Quando se trata de aids, seu tratamento e qualidade de vida, os homens
entrevistados da pesquisa de Castanha et al. (2005) referem-se aos amigos, ao lado
da familia e da propria religido, na estruturacdo do apoio e suporte social.
Completam, citando Brook (1999), quando afirma que "o suporte dos amigos é util
para a mudanca de habitos de vida, nomeadamente no abandono de
comportamentos sexuais de risco e do consumo de drogas, O que
consequentemente contribui ndo s6 na prevengdo, mas também na adesdo ao
tratamento" (1999, p. 15).

Para alguns entrevistados, o sentimento de amizade e, consequentemente,
de acolhida sera vivenciado, sobretudo, com membros da equipe de saude que os

acompanha.

4.2.4 O relacionamento com a equipe de saude

Para os entrevistados, a postura dos profissionais que os atendem no servigo
e a disponibilidade de recursos pelo servico de saude sido fundamentais na

continuidade do tratamento.

“O que me faz continuar com o tratamento e seguir em diante é a
forca que os médicos aqui me dao [cita homes, também de outros
profissionais], as meninas aqui da portaria... Todos me dao a maior
forca.” (0324, 1549)



75

“Eu deito todo dia na cama e agradecgo a Deus pela medicagédo que
eu consigo a tomar aqui de graga. [...] E outra coisa também que eu
fico satisfeito € sobre o apoio que eu tenho aqui no CTR. Sao os
médicos, inclusive o Dr. L. Eu devo a ele assim mil obrigagbes. E
uma pessoa que me acolheu muito bem, me da todo o apoio. [...]
Pegco a Deus e agradego a Deus pelo apoio que eu tive, inclusive
aqui no Orestes Diniz, das enfermeiras, do Dr. L., do pessoal todo. A
coisa mais importante que eu vejo é a satisfagdo deles em conversar
com a gente. Eu acho isso muito importante.” (0365, 1320)

“‘Na época nao tinha essa possibilidade de medicamento que tem
hoje, os novos medicamentos que nado tinha na época, era sé o
coquetel. Entendeu? Ai, eu falei assim. Nao demora, vou morrer.
Desesperei. Mas eu tive apoio psicolégico, um apoio social, as
pessoas aqui (no servigo de saude) me ajudam. Melhorou muito.”
(0410, 1317)

“Se nao fosse o médico 4, o R. como é que eu estaria, né? Porque
ele que me passou esse remédio, me incentivou na hora que eu tinha
que fazer isso, né? Esse médico e algumas pessoas também que eu
tive essas reunidoes. Me da o maior apoio, além desse coquetel... que
nunca faltou remédio...” (0109, 1085)

O fato de poderem se expressar e contar com os profissionais do servigo é
mencionado também em contraponto ao fato de que precisam manter segredo sobre
a condig¢ao de infectado para as pessoas do circulo social. Muitos pacientes s6 se
abrem para os profissionais e, mesmo que nao fagam uma relacdo direta com a
adesao ao tratamento, pode-se inferir que as interagdes com os profissionais que os

atendem sao valorizadas positivamente, como suporte para a sua continuidade.

“Os médicos aqui dao todo apoio. A assistente social, a assistente
social do Hospital das Clinicas, o psicélogo, todos me dao o maior
apoio. Os outros ndo sabem por que a gente evita ficar comentando
sobre isso na rua, principalmente com colega, evita. Tenho
conhecido os grupos de solidariedade, la do Viver, do Gapa, que a
gente frequUenta as reunides de 1a.” (0277, 1503)

“Aqui no CTR ¢é onde recebo apoio. Eu acho que as pessoas que
trabalham aqui s&do qualificadas pra fazer o servico deles. Tratam a
gente muito bem, com respeito... Isso ajuda muito a gente.” (0302,
1468)

“Quem ajuda a gente é vocés mesmo. A gente nao pode ficar falando
para as pessoas, com 0s amigos, com os vizinhos, nada. S6 vocés
que conseguem, que podem ajudar a gente, né? Os médicos... se
nao fossem eles, eu ja estaria morto ja, ja tinha desistido de tudo.”
(0315, 1470)
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“Na hora da dificuldade, que da vontade de desistir... tem que
desabafar, né? Eu (desabafo) com o L., o psicélogo. E quem me
ajuda muito.” (0410, 1317)

Por meio das falas dos entrevistados, fica clara a importancia da relacéo
profissional/ paciente pautada no respeito, na verdade e na compreensao dos limites
de cada pessoa como base para um processo terapéutico mais equilibrado e com
maiores chances de bons resultados, o que é analisado por varios autores
(DIGIROLAMO, 2000; KANAI et al., 2002; BRAMBATTI et al., 2005; NEMES et al.,
2000), independendo, até mesmo, do agravo. Faz-se necessario, entédo, lembrar-se
sempre disto para definir a organizacédo do trabalho destes profissionais para que o
acesso e a integralidade do cuidado sejam preservados. Nesse sentido, Ceccato et
al. (2004, p. 1389), citando Kessler (1991), Farley (1997) e Boulet (1998), afirmam
que "uma comunicacgao inadequada entre o paciente e o profissional de saude sobre
os medicamentos tem sido apontada como um dos principais fatores responsaveis
pelo uso em desacordo com a prescricao medica”.

Chama a atencédo, ainda, na analise das entrevistas, a explicitacdo de uma
representacdo corrente sobre as agdes de saude concentradas no profissional
médico. Algumas vezes, aparecem referéncias aos demais profissionais ou a equipe
como um todo, mas isto €, ainda, bastante periférico nos discursos. O médico é
representado como central, sendo o profissional que tem maior visibilidade e o mais
valorizado pelos entrevistados.

No caso do acompanhamento de pacientes infectados pelo HIV, mesmo
considerando que a tendéncia seja de uma organizagao do trabalho voltada para a
equipe multiprofissional (BRASIL, 2001), ndo ha como negar que O
acompanhamento atual esteja centrado na utilizagdo de medicamentos, o que € uma
responsabilidade do médico, pois ele € quem detém o conhecimento e o poder
técnicos para sua prescricao e monitoramento. As a¢des dos demais profissionais
tém suas especificidades, mas, no que se refere a adesio propriamente dita, sao
vistas pelos pacientes como complementares a do médico. No entanto, os estudos
(MULLER, 2001; SILVEIRA, CARVALHO, 2002) apontam a importancia do trabalho
da equipe para uma abordagem integral do paciente, 0 que € necessario de se rever
no processo de trabalho dos profissionais envolvidos nos servigos de saude que

participaram deste estudo.
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Leite e Vasconcelos (2003, p. 779) apresentam o resultado de diversos
estudos (TEIXEIRA et al., 2000; BALASSUBRAMANIAM et al., 2005; NEMES et al.,
2000; PAULO, ZANINI, 1997; AL-SHAMMARI et al., 1995) em que um dos fatores
decisivos para a adesao ao tratamento € a confiangca depositada pelo paciente na
prescricdo, na equipe de saude ou no médico pessoalmente. Nessa perspectiva,
Nemes et al. (2000) declaram que a possibilidade de comunicag¢do e de negociagao
com a equipe de saude e, sobretudo, com o médico, apresenta intima relacdo na
aderéncia a TARV.

Assim, configura-se a presenca da equipe de saude no cotidiano do portador
de HIV como favoravel a adesao a terapia, uma vez que é nitida a existéncia de um
forte vinculo afetivo entre os pacientes aderentes e os médicos, os quais sao
descritos como irm&os, amigos, ou sja, alguém com quem se pode compartilhar
todos os sentimentos, conforme observam Cardoso e Arruda (2005). Essas autoras
concluem que "o papel das instituicdes de saude é fundamental para que o paciente
se sinta amparado e seguro. Quando o paciente ndo se sente acolhido pela
instituicdo e compreendido pelos profissionais que o atendem, ele se torna mais

vulneravel ao abandono” (2005, p. 161).

4.2.5 A importancia do trabalho

A maioria dos entrevistados esta desempregada, mas ter um trabalho aparece
nos discursos de todos, de forma intensa, como um fator que contribuiria para a
adesao ao tratamento. Esta importancia é reafirmada pelos entrevistados que tém
um trabalho, pois consideram que a medicacdo pode manter o individuo bem
disposto e saudavel para as atividades profissionais. O trabalho representa um valor
que se quer preservar, mesmo se sentindo, as vezes, fragilizado por estar infectado,

garantindo um lago social considerado fundamental.

“Se eu tivesse trabalhando, igual quando eu estava, eu me sentia...
No! Forca total! Ai, eu tomava o remédio tudo direitinho, no horario
que saia do trabalho, nos horarios que marquei. Entdo, era bom. Eu
tinha assim aquele prazer de tomar.” (0028, 1112)
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“Eu tomo os remédios, pensando em ter forca pra voltar a trabalhar.
Eu quero voltar a trabalhar.” (0366, 1434).

“Se nao fosse o remédio, ndo tava dando conta do trabalho, nao, e
sem o trabalho a gente ndo é nada, ndo é7?” (0326, 1323)

As falas tangenciam os resultados da pesquisa de Escher (1999), uma vez
que revelam como é doloroso o fim da carreira de militares causada pela descoberta
da presenca do virus, denunciando a “morte civil” dos pacientes, caracterizada pela
proibicdo das atividades profissionais e pela inviabilizagao de seus projetos de vida.

Nesse mesmo eixo, trabalhar pode significar sentir-se util, manter a vida
normalmente e ocupar a mente para ndo se deixar dominar por pensamentos

negativos relacionados a aids.

“‘Eu acho que vai ser a minha sobrevivéncia o dia que eu tiver um
emprego... tiver fixado no meu emprego. Quando eu tiver tranquilo,
trabalhando, ai sei que vou parar de pensar bobagens. S6 vou
lembrar de uma coisa, de tomar minha medicacdo e trabalhar.”
(0365, 1320)

O apoio encontrado no local de trabalho, muitas vezes imaginado como
impossivel de acontecer, também aparece como fator positivo para quem faz uso

dos anti-retrovirais:

“Eu falei com ele [o chefe] que tava no inicio do tratamento. Os
remédios estavam me fazendo varios efeitos. Eu acordava de manha
e ndo estava legal pra ir trabalhar. Ele, entdo, chamou as pessoas
que trabalham comigo e explicou o que estava acontecendo, e eu
tive um apoio muito bom mesmo dele e das pessoas que trabalham
comigo. Eu achei que nem fosse ter esse apoio e tive bastante.”
(0302, 1468)

Os entrevistados que tém um trabalho relatam ter dificuldades para manter os
horarios da medicacdo ou se sentirem incomodados, muitas vezes, pelo fato de
terem de suspender a atividade para a tomada da medicagao. Os discursos, porém,
apontam que isso ndo € central no que se refere ao ambiente de trabalho: as

pessoas se organizam mais ou menos bem quando desejam.
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“‘Eu fui me adaptando. Eu estava trabalhando, tinha que tomar o
remédio, levava o remédio, dentro do carro. Entdo, na hora de tomar,
eu tomava os remédios. [...] Mas, as vezes, vocé esta trabalhando,
esta ali compenetrado no servigo (eu tenho o despertador no celular).
Ai, toda vez, tocou, é o remédio. [...] E ruim porque vocé tem que
parar o que vocé esta fazendo pra tomar o remédio...” (0118, 1268)

Eu trabalho na rua, varrendo. Eu preciso trabalhar, ndo posso parar
de trabalhar [...]. Ai, tenho que me virar. Chega 9 horas, ja eu estou
no meu servico e € o horario do remédio... Elas [as colegas] ja
sabem e me lembram. (0177, 1037)

“‘Nesse meu trabalho eu tenho que viajar [de vez em quando], mas
eu levo. Eu tive que aprender que ndo podia deixar de levar os
remédios.” (0378, 1327)

Ha aqueles, porém, que consideram que os medicamentos representam, na
pratica, o risco de se exporem, e vivem momentos de tensdo quando precisam
toma-las e ndo querem fazé-lo na frente de outras pessoas, no ambiente do
trabalho. Essa é uma angustia recorrente que fragiliza a pessoa e pode leva-la a

dificuldades na adesao.

“Quando nao posso tomar em casa, fico com a maior dificuldade.
Procurando lugar para ir no meu servico de forma que ninguém veja
0 que estou tomando. Ndo quero ninguém sabendo, e tem hora que
nao da [para sair]. Fico sem tomar ou atraso o horario.” (1130 —
0404)

Além disso, mesmo que persista, em geral, a representacao de que o uso dos
ARVs permite manter-se apto para o trabalho, a necessidade de acompanhamento
médico constante, com auséncias repetidas no emprego, significa prejuizo para a
manutencgao do vinculo empregaticio. Tal fato pode repercutir na decisdo da adesao,

a qualquer tempo:

“Minha chefe me disse: ‘Igual vocé adoeceu, vocé precisa de médico
todo més — eu ia no médico toda semana —, entdo é melhor vocé
ficar afastada’. A gente fica assim com medo, ndo é? Perder o
emprego na minha situacdo [...]. Muitos ndo entendem que assim
que eu sai do hospital eu fiquei boa. Era sé tomar os medicamentos.
E a gente n&do pode ficar sem trabalhar, ndo é? Tudo é dificil. Fico
com medo. Penso em parar.” (0363, 1491)
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No ambiente de trabalho, ha, ainda, o risco de se tornar o foco das atencgdes
dos outros quando ha a revelagdo da sua condigdo de infectado, o que fragiliza
sobremaneira a pessoa, trazendo a tona representacdes sociais sobre a doenca e o

preconceito que ela acarreta:

“Quando foi outro dia que eu voltei la [no emprego], ai tinha um cara
que trabalha de chefe, tinha uns colegas de trabalho meu, assim, que
nem sabia da minha doencga de nada... Ai, ele virou pra mim, eu senti
muita vergonha na hora, ele virou assim, no meio de todo mundo e
falou: 'Como é que cé ta, tomando os coquetel direito? Todo dia?' O
cara, né? [...] Eu falei: 'Tou tomando direito’. Eu me senti um pouco
envergonhado com aquilo. Devido a esse problema de ser uma coisa
contagiosa, pra todos la. Tem gente que tem esse preconceito, né?”
(0109, 1085)

Em seu estudo com mulheres soropositivas, Kern (2005) destaca que, ao
mesmo tempo em que a mulher trabalhadora mostra-se sujeito consciente de sua
situacdo, numa atitude de ousadia e autoconfianga, em que denuncia sua condigao
de soropositiva no ambiente de trabalho, também se arrisca a sofrer punigdes,
discriminagdes e algum tipo de exclusdo. O autor também discute em seu trabalho
que a legislagédo atual esta em dia com os avangos na terapia ARV, permitindo ao
trabalhador soropositivo o exercicio pleno de seus direitos, reforcando que o fato de
ser portador do virus HIV ndo faz do individuo menos cidadao do que outro nao
infectado, ndo o prejudica em sua capacidade laboral, da mesma forma que sua
convivéncia no espago de trabalho ndo representa risco aos demais. Kern cita o
artigo 7°, inciso |, da Constituicdo Federal (CF) para afirmar que, de um lado, o
resultado de exame anti-HIV positivo ndo constitui motivo justo para a demissao do
empregado, e caso isso ocorra deflagra-se atitude discriminatéria, ferindo o principio
constitucional. Assim, o artigo constitucional referido, somado ao artigo 165 da
Consolidagao das Leis Trabalistas (CLT), impede que o trabalhador seja demitido
em razao de sua soropositividade, o que representa um ato arbitrario. Por outro lado,
o fato de ser portador do HIV nao garante estabilidade no emprego. Porém, o
sentimento de risco de ser despedido ou de ndo conseguir emprego independe da
legislac&o existente.

No conjunto das entrevistas, ressalta-se, assim, a importancia do trabalho na

vida dessas pessoas, o trabalho existente ou o desejado, como Ilugar de
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possibilidades de se manter vivo, de manter a normalidade da vida, como fator,
entdo, que contribui para a adesao ao tratamento. Porém, também €& considerado
um lugar de risco de se sofrer discriminacédo, de ter o sentimento de ser olhado
diferente e sofrer por isso.

Ramos e Bagnato (2002) discutem o conteudo do "Manual de diretrizes
técnicas para elaboragao e implantagdo de programas de prevengao e assisténcia
em DST/aids no local de trabalho", publicado pelo MS e CN DST/aids em 1998.
Nele, enfatiza-se o local de trabalho como espaco propicio para o desenvolvimento
de agbes de prevencgédo e assisténcia no trato com a aids, resgatando a valorizagéo
da saude dos trabalhadores e o respeito aos direitos humanos. O documento
fundamenta-se em pesquisas que indicam que entre os trabalhadores "ha muita
desinformacado sobre o tema, crencas equivocadas sobre a AIDS, preconceito as
pessoas infectadas pelo HIV e algo muito preocupante, a contradicdo entre o
conhecimento sobre as formas de transmissdo e prevencdo do HIV/Aids e as
efetivas atitudes para a prevengao" (RAMOS e BAGNATO, 2002, p. 2).

Os mesmos autores comentam, também, o resultado da pesquisa da
EDUCAIDS do DTSE/ Petrobras, que indica que grande parte de seus trabalhadores
estdo preparados para o convivio com portadores de HIV/aids, o que esta em
desacordo com a maioria das pesquisas realizadas em outros locais € com
diferentes grupos populacionais, as quais sao recheadas de estigmatizacdo e
preconceito aos doentes. Neste estudo, em varios depoimentos, encontramos
aspectos que corroboram a maioria dos estudos relacionados, apresentando as
dificuldades em relacionar-se com os colegas de trabalho e manter-se no emprego
realizando a TARV.

Castanha et al. (2005) reconhecem o trabalho como preditor da melhor
qualidade de vida aos pacientes portadores de HIV por propiciar condi¢cboes
financeiras e por oferecer estabilidade e credibilidade adquiridas perante a
sociedade como um ser produtivo. Contudo, afirmam que a soropositividade pode
implicar a perda da capacidade para o trabalho. Citando Laurell (1999), descrevem o

trabalho vinculado a varios atributos e fungdes morais.

E por meio dele que o individuo atribui significado e sentido & prépria
existéncia. Tendo o trabalho um sentido tdo amplo e estruturante na
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vida das pessoas, qualquer limitacdo que impeca de exercer uma
atividade produtiva, provoca alteracbes profundas em sua vida,
tornando o individuo doente mais sujeitado e sem direitos afetando
diretamente na qualidade de vida desses sujeitos que sdo em sua
maioria aposentados ou desempregados em fungdo de sua condig&o
de soropositivos. (CASTANHA et al., 2005, p. 12)

Segundo a Organizagao Internacional do Trabalho (OIT), em descrigédo feita
pela Agéncia de Informagdo Frei Tito para a América Latina (ADITAL) on-line?
(2006), € preciso criar estratégias para fazer com que o trabalho seja decente para
os portadores de HIV/aids, eliminando o estigma e a discriminagdo que provoca nos
locais de trabalho. "A epidemia mundial de HIV/aids golpeia com mais forga os que
estdo em idade de trabalhar e a quem depende deles” (pois) “ameaca seus direitos
no trabalho", diz o diretor geral Juan Somavia. Para ele, “é interesse de todos
assegurar lugares de trabalho seguros e saudaveis, que protejam os trabalhadores
do HIV e apoiem os afetados”.

A OIT estima que, atualmente, o HIV impeca que cerca de 2 milhdes de
pessoas tenham emprego, uma cifra que, segundo as previsdes, sera duplicada até
2015. Existe também a preocupacdo em estabelecer medidas de prevencido de
acidentes em locais de trabalho e protocolos para reduzir a discriminagdo nas mais
diversas instituicdes, o que foi discutido por Ramos e Bagnato (2002), reconhecendo
que grande parte dos soropositivos esta em idade produtiva e tem condigdes de
desenvolver atividades laborativas.

Seja no local de trabalho ou em outros locais publicos, o paciente portador de
HIV escolhe o segredo para manter inalterado o convivio com os demais, como pode

ser visto na préxima categoria.

Disponivel em: http://www.adital.com.br
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4.2.6 A vivéncia do segredo em torno da doencga e do tratamento: medo do

preconceito e dissimulagao

A tomada de medicacao € vista pelos entrevistados como uma marca que nao
pode aparecer: ha o medo de ter de explicar o que sdo aqueles medicamentos e de
sofrer discriminagdo quando outra pessoa descobre o diagnéstico. Por isso, os
pacientes percebem a necessidade de adotarem formas de segredo, com
estratégias de dissimulagao, de disfarce e n&o ditos, para que possam fazer uso da
medicacdo sem serem reconhecidos como portadores de HIV/aids. O segredo,
muitas vezes, considerado fundamental para se proteger, pode tornar-se um

empecilho a adesao ao tratamento com ARV.

“Entdo, sempre € meio complicado ficar levando medicamento pro
trabalho, a questdo do pessoal ficar perguntando pra qué que é esse
medicamento, ter que ficar dando desculpa pra nao falar. [...] Eu faco
por onde, também, para ter de levar o medicamento pra escola. Eu ja
programei todo o horario pra nao coincidir. Mas, de qualquer forma,
um [comprimido] no trabalho eu tenho que tomar mesmo, porque nao
tem jeito. Nao tem como eu enquadrar. Mas fora isso eu procuro...
Quando néo da, atraso, fico sem tomar.” (0239, 1407)

“Até pra te relatar, eu ja tomei agua de pia de banheiro, de torneira
de banheiro pra tomar o remédio. Quer dizer, cé ta num barzinho e
tudo, da o horario, ndo tem como eu tomar na frente dos meus
amigos, ai eu corro no banheiro e tomo a agua. Em casa, tudo é
assim trancado a sete chaves. Tudo é guardado com chave. Quando
eu tenho que pér na bolsa, eu fecho o quarto et aloco. E aquele jogo,
né? Vocé tem que fazer... Ja aconteceu dos medicamentos cairem
no chao: 'O que que é aquilo?' Falei: ‘Nada’. Eu ndo dou muita
importancia, ndo rendo muito o assunto. Tentar despistar.. € uma
luta. As vezes, eu folgo dia de domingo e tenho que acordar as 6
horas da manha (para tomar o medicamento). Se la em casa me
perguntam, pra tomar o remédio eu invento que eu vou fazer
caminhada. Mesmo nao querendo fazer caminhada, eu vou.” (0280,
1550)

“Eu fico com medo. Tanto dos outros notarem quanto alguém me ver
e falar: ‘Ah, eu vi ele freqientando o hospital, ele pegar
medicamento...” Eu entro muito rapido (no servico de saude). No
comeco, eu tava vindo com meu amigo, mas so de ficar ali na porta,
fica aquele pessoal passando na rua ou alguém entrando... Eu morro
de medo de ver alguém conhecido. [...] As caixinhas, eu jogo fora. Eu
ja pego aqui e jogo fora, nem levo pra casa. Nem a bula. Ai, quando
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eu chego em casa eu tiro aquele adesivo e fico com o vidro em
branco. Mas tem papel com os exames, que ndo da pra jogar fora,
né?” (0285, 1465)

Em seu estudo com participantes de organizagcbes nao governamentais
(ONGs), Valle (2002, p. 198) relata que, apesar de nunca ter passado por uma
experiéncia publica de discriminagdo, a maioria dos entrevistados afirma ter medo
de ser objeto de fofocas e humilhagdo moral, relacionado ao risco de pessoa ter seu
status soroldgico revelado sem o seu proprio consentimento. O autor completa,
citando Seffner (1995), que o medo da estigmatizacdo parecia estar por tras do
dilema da revelacgao da sorologia.

Para manter o sigilo quanto ao tratamento realizado, alguns entrevistados
apelam para o disfarce da medicagao jogando fora as caixas originais e substituindo-
as por outras de medicamentos de uso comum e indiscriminado, que n&o se
relacionam a aids, ou até afirmam se tratar de complementos vitaminicos, como no
relatos a seguir. Estes subterfugios podem ser vistos como demonstragdo de
engajamento com o tratamento, na medida em que contribuem para que as pessoas
conservem um sentimento de estarem protegidas da ‘bisbilhotice’ alheia, mas todos

entrevistados que se referiram a isto o fazem afirmando o quanto é fragil:

“Eu uso alguns artificios,porque estando em casa eu nao deixo os
remédios nas embalagens originais. Eu ponho na embalagem de
vitamina, e essa vitamina eu deixo dentro da minha gaveta particular.
Eu tenho uma gaveta que é minha. Das minhas coisas pessoais. Ndo
quero ninguém me perguntando nada, mas...” (0206, 1413)

“‘No meio de uma turminha, a gente batendo um papo, jogando uma
sinuca, na faculdade, a gente estava ali jogando uma sinuca e tal. Ai,
quando eu olhei, lembrei, tava na hora de tomar a medicacao, e
estava com ela no bolso ja, no jeito ja pra tomar. Ai, um deles chegou
perto de mim e perguntou: ‘Pra qué que vocé esta tomando isso?' Ai
eu falei: ‘ih, rapaz, isso é vitamina, rapaz. Vocé nao entende, nao?
Isso é vitamina, aminoacido’.” (0365, 1320)

Assim, varios entrevistados guardam segredo, que acreditam ser absoluto,
sobre sua situacdo de infectado e sobre o tratamento, ndo deixando se verem no
momento da tomada dos medicamentos e ndo dizendo nada. Nemes et al. (2000),

agrupando as subcategorias modo de vida e estigma, descrevem em seu trabalho
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fatores como a necessidade de esconder a medicagdao em qualquer espacgo social e
dificuldade de carregar a medicagédo para o trabalho ou viagens, entre outros. O
silenciamento é apontado, nestes casos, como um fator favoravel a adesido aos
ARV, mesmo que seja uma forma de equilibrio sempre precario nas interagdes

sociais:

“Agora, por exemplo, eu estou com uma visita em casa, uma amiga
de infancia que ta mudando pra ca. E eu t6 trancando, eu tranco a
medicagcdo em uma gaveta e abasteco o porta-comprimidos pra trés
dias. Ela me perguntou, e eu: ‘E homeopatia!’ — 'Mas pra qué? —' Ah,
homeopatia & bom! Te ajuda. E... te ajuda a ndo ficar tdo estressada,
ajuda a dormir melhor. Eu tenho insénia’. Enfim, eu arrumo uma
desculpa sabe? Eu consigo levar o tratamento porque é sigiloso. Eu
tenho pavor da... da quebra de sigilo.” (0101, 1228)

“Ah, eu escondo os medicamentos, pra que n&do chegue alguém e
veja que eu tomei, precaver mais. Fico mais tranquilo.” (0410, 1317)

O segredo esta no centro da gestao cotidiana da doencga e do tratamento,
aparecendo na fala de todos os entrevistados. E tido como necessario para os que
tém nele um ‘instrumento’ para manter o tratamento, como nas falas anteriores, mas
pode ser fonte de soliddo, de ndo compartilhamento, quando a pessoa com aids
gostaria de revelar sua situagdo, mas nao tem ‘coragem’. Nestes casos, a vivéncia
do segredo, acrescida, muitas vezes, da dificuldade de aceitagdo da propria doenca,

pode se tornar um peso que interfere negativamente na adeséo ao tratamento.

“Eu comecei a pirar. Eu tinha que criar coragem pra contar pra
alguém sobre esse medicamento, sobre esse virus... s6 que até hoje
isso... ndo aconteceu ainda. Estou penando.” (0285, 1465)

“Nao quero que ninguém saiba desse problema meu. Muitas vezes,
ja me deu vontade de gritar, explodir ou de sumir. Falar como? Se
nao falo, também nao tenho que ficar tomando estes remédios o
tempo todo como se nao fosse nada.” (0178, 1038)

“Pra mim, seria como qualquer outra doencga que teria que fazer um
tratamento sim, mas para as pessoas la fora eu nido falo com
ninguém que eu sou... E duro! Fico na maior solidao.” (0028, [112)

Aparece, ainda, nas falas a preocupacédo de ter o diagnostico identificado

mediante os exames solicitados no momento da contratagdo para emprego. Os
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pacientes n&o estdo certos da manutengao do sigilo e temem né&o ser selecionados
para algum trabalho quando a soropositividade pelo HIV for descoberta, seja por
meio dos testes anti-HIV, seja pelos medicamentos detectados no sangue, como um
desvelamento imposto. Nao houve relato da ocorréncia de tais fatos, mas aqueles

que se referiram a isto se imaginam potencialmente estigmatizados:

‘Nunca passei por um, vamos supor assim, por um exame
minucioso. Minucioso num ponto assim de arrumar emprego, chegar,
e 0 médico exigir uns exames mais especificos e constatar que eu
realmente sou portador do virus HIV e que eu tomo anti-retrovirais.
Porque no exame deve constar isso, se for pedido sim, né? Se for
pedido algum exame de HIV. E que eu tomo ‘retrovirais’? Nao, eles
nunca vao pedir. Entdo, eu nunca passei por isso, hunca passei por
isso. Agora, na minha cabeg¢a, de segundo em segundo, € sO
pensando nisso.” (0365, 1320)

“‘Nas empresas grandes, elas sempre pedem exame de sangue,
essas coisas todas. Eu fiquei apavorada, né. Ai, nao passou pela
minha cabega, porque quando eu comecei a emagrecer, depressao e
tudo, eu fiz um monte de exame de sangue, e nao deu nada, aquele
exame comum ndo aparece nada, né. SO dava anemia, anemia,
anemia. Ai, eu vim aqui agora [a entrevistada esta voltando para o
trabalho] pra tirar a duvida. Eu queria saber se... eu pensei do
remédio dar alguma reacao, né, e eles verem nos exames.” (0378,
1327)

O medo de ser discriminado no ambiente de trabalho parece mesmo
independer da lei. Kern (2005) refere-se ao art. 7°, inciso |, da Constituicdo Federal
de 1988 e ao art. 168 da CLT para afirmar que o portador de HIV/aids esta
respaldado em leis para revelar sua sorologia ao médico da empresa no ato da
admissdo ao emprego apenas se o julgar necessario, considerando que esse fato
nao ira afetar sua vida profissional. O mesmo vale para o fato de que nenhuma
empresa pode exigir o exame anti-HIV de qualquer empregado, pois 0 exame
admissional deve se ater a avaliar a capacidade laboral do trabalhador. Soma-se
aos dois o artigo 105 do Cddigo de Etica Médica, que impede que o médico dé
informacdes confidenciais quanto ao exame dos trabalhadores, mesmo em situacao
de exigéncia dos empregadores. A infragdo desse principio produz julgamento ético

e civil por violagao de sigilo.
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A medicacao anti-retroviral € apresentada, ainda, como aliada na manutengao
do sigilo, na medida em que impede o desenvolvimento da aids e o aparecimento de

sinais da doenca, facilitando a adesdo a TARV.

“Sé morro de medo de... fisicamente, eu venha apresentar alguma
coisa, porque as pessoas falam. Quando vocé esta doente, de
qualquer outra coisa, a aparéncia ndo diz tanto, mas nesse caso a
aparéncia é o que diz muito pra mim.” (0280, 1550)

Acurcio e Guimaraes (1999, p. 78) destacam dois aspectos relacionados a
experiéncia singular de ser portador de HIV. O primeiro refere-se ao fato de a aids
manter-se como uma doenga estigmatizante; e o segundo, ao fato de ser uma

doencga incuravel. Atentam para o fato de que

[...] a aids ndo € uma doencga misteriosa que escolhe suas vitimas de
modo aparentemente aleatério. A vergonha esta associada a
atribuicdo de culpa e a doenca expde uma identidade que poderia ter
permanecido oculta dos vizinhos, colegas de trabalho, familiares e
amigos. [...] nesse sentido, portar e utilizar um anti-retroviral
configura risco potencial de ter sua condigdo descoberta por outros, o
gue pode levar a recusa ou dissimulagao do uso.

Dessa forma, diferente da experiéncia de ser portador de outra doenca
crbnica, como hipertensao ou diabetes, ser portador do HIV pode ser a afirmacao de
um estilo de vida e de condutas discriminadas pela sociedade, que 0 acusam e o

condenam a marginalizagdo, como foi reconhecido pelos entrevistados.

4.2.7 A fé e a religiosidade como sustentagao para o enfrentamento da doencga

e do tratamento

Os entrevistados referem-se aos temas religiosos para explicar a doenga, ou
para justificar a aceitagdo de sua condigao, ou para apresentar sua relagdo com o
tratamento. Nesta categoria, agrupam-se as idéias e sentimentos expressos nos
relatos dos entrevistados no que consideravam relevante em seu tratamento em

relacdo a Deus, sua fé ou a sua religiao. Percebe-se forte presenca das crencas
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religiosas, Deus simbolizando esperanga, mas também um Ser responsavel pelos
acontecimentos passados, presentes e futuros concernentes a pessoa, a ciéncia,
numa atitude de submissao a um destino tragado por forgcas superiores.

Os entrevistados ndao se remetem a Deus para culpar as forgcas divinas pelo
fato de terem se infectado, mas o fazem para encontrar justificativas por terem se
infectado, no sentido de aceitar que tal situagao ja estava definida em seus destinos.
No mais, as crengas religiosas expressas nos discursos dizem mais respeito aos
aspectos positivos da explicagao pela fé, tais como as possibilidades de cura e o
alento para se submeterem aos designios de Deus e, de alguma forma, sairem
vitoriosos, ao final. Tais representacdes nao estdo diretamente relacionadas a
freqUéncia a Igreja, a participagdo nesta ou naquela religido, mas justificam como a
fé, Deus ou a religiao constituem-se em fontes de incentivo na manutencdo da
terapia anti-retroviral.

Assim, também mediante o apoio recebido na Igreja, ha uma relagdo, mesmo
que ténue, com o seguimento do tratamento. Pode-se afirmar, entdo, que ha neste
processo uma associacao ndao completamente explicitada, mas existente, que faz
com que tomar a medicagdo corretamente e ter fé€ em Deus pode significar uma
condicdo favoravel a adesédo a TARV, para estes entrevistados.

As falas a seguir mostram isto:

“Entdo, eu acho importante assim, como se diz, ter f¢ em Deus e
tomar os remédios direitinho, tomar os medicamentos direitinho [...]
tenho fé primeiro em Deus, depois no remédio.” (0177, 1037).

“O que me apodia muito é a fé que tenho em Deus e Nossa Senhora.”
(0324, 1549)

“O que me da forga é que eu peco muito a Deus. Eu tenho muita fé
nele, né? As vezes, eu td assim, as vezes eu penso que nem sinto
nada, nem estou com nada... As vezes, eu sinto, assim, solidzo... E...
medo. As vezes, eu tenho aquele susto de cair por aquilo que eu
passei, de novo, né?" [o paciente foi carregado ao hospital pela
associacao do problema de pressdo e a infecgdo pelo HIV,
permanecendo internado durante um longo periodo.] [...] aquele
pensamento do tratamento, que Deus esta sempre me dando forga
pra mim viver, né? Porque eu tenho muita fé, Nele.” (0109, 1085)

“Pra mim melhorar desse problema, do virus, eu creio alguma coisa
na medicina, pra ta livre disso, né. Pra eu me curar. Eu sou € muito
devoto de Nossa Senhora de Fatima, né. Recebo muito terco deles,
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muita coisa. [...] Eu falei: se eu melhorar eu vou daqui até Aparecida
a pé. [...]; e vou cumprir minha promessa. Se Deus quiser eu vou
chegar la e vou... vencer essa.” (0178, 1038)

“Pra mim, acreditar primeiramente em Deus e ter certeza que pode
surgir a vacina. Enquanto Deus me der forca de continuar vivo,
aproveitar o maximo...” (0302, | 468)

A relagédo positiva de alguns entrevistados com a religido aparece também
nas afirmativas sobre o apoio de uma pessoa da igreja, seja padre, pastor ou

orientador, como pode ser visto nos seguintes relatos:

“‘Eu comecei a freqlientar um centro espirita. [...] O rapaz que é o
orientador, uma pessoa muito legal... [...] eu contei pra ele, né, que
eu tava tomando os medicamentos, que era muito forte e... [...]
Porque isso pra mim € meio dificil, né, de sair comentando. E eu tava
tendo duas coisas até mais ou menos dois meses atras: eu tava
tendo muito sono durante o dia e outra coisa que estava me
incomodando demais também era o suor.. Isso passou. [...] Eu acho
que foi através desse centro.” (0285, | 465)

“[Na hora de fraqueza, de necessidade], eu conto com meu marido e
com o pastor da minha igreja.” (0377, 1328)

“Os pastores da igreja que eu freqlento sdo pessoas muito legais
que me apoiaram bastante.” (0302, 1468)

“Tenho muito apoio [do padre]. Ele me apoiou demais. Ele falou
comigo que o0 que eu precisasse dele, sabe, que eu nao ficasse
preocupada, ndo, que ele ja viu caso muito pior do que o meu, que
estava resolvendo a situagao... Ele me da muito apoio. Eu fago parte
da liturgia da igreja.” (0393, 1539)

Contudo, para a minoria dos entrevistados a religido, ou ter ou ndo fé em
Deus, ¢ indiferente em sua vida e, consequentemente, na sua relagcdo com a aids e

0 seu tratamento.

“Ja freqlentei varias (religides) quando eu era mais novo. Sei 13,
acho que procurando uma verdade, né, que eu acho que nenhuma
delas p6de me dar. Com a doenga ndo mudou nada.” (0239, 1407)

“Eu acho que nao vai valer eu ir a Igreja, que ja que eu tenho isso
mesmo, pra qué que eu cacar Igreja? Eu penso isso. S6 que a minha
mae, tem hora que ela xinga. Ela fala assim: 'Cé nao pode pensar
isso. Se vocé seguir a Igreja vocé vai ser curada. Isso tem cura. Pra
Deus nada € impossivel'. Mas eu nao penso assim. Eu penso: ‘Se eu
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for a Igreja, vai continuar a mesma coisa. Nao vai melhorar em
nada’.” (0363, 1491).

Meneses (2000) chama a atencao para o apego a religiosidade em virtude da
aids, bem como na ocorréncia de outras doengas, mas observa que essa
manifestacdo é um traco cultural marcante no Nordeste do Brasil, local onde realizou
sua pesquisa com pacientes e familiares. Dantas et al. (1999) citam Freud (1974)
para afirmar que a religido seria um recurso natural do homem para lidar com o
desamparo basico, sendo vista como uma forma privilegiada de defesa contra os
medos primitivos, impulsos irracionais e inaceitaveis. Em seguida, comentam Jung
(1987), que, em contraposicdo a Freud, reconhece a participagdo favoravel da
religido na explicagao e significado para os mistérios e dificuldades na vida do
homem. No referido artigo, os autores discutem que na antropologia cultural a
religido se inscreve no centro da cultura, contribuindo para a elucidagdo dos
multiplos significados que o convivio social implica e constituindo-se em uma das
respostas culturais possiveis as necessidades basicas e secundarias humanas.
Apresentam, ainda, como uma de suas tarefas a possibilidade de construgédo de um
mundo possivel, de uma ordem plausivel e aceitavel, que atribui sentido ao caos
fenoménico de uma experiéncia.

Em reportagem da Revista eletronica ADITAL (2002)%, apresenta-se a
publicacdo do caderno "Mulheres, aids e Religiao", de autoria da tedloga Yury Puello
Orozco, langado pela ONG Catdlicas pelo Direito de Decidir (CDD) , na qual discute-
se o0 papel da religido na vida das mulheres portadoras do HIV, revelando a
ambiglidade dessa relagdo. A autora afirma que se, “por um lado, a fé ajuda as
soropositivas a encararem essa condigao; por outro, a Igreja € o principal elemento
de discriminagcédo de doentes e os valores que prega acabam por tornar as mulheres
mais vulneraveis a aids".

Os relatos dos entrevistados atestam que, independentemente da religido
seguida pelos soropositivos, a fé em Deus e o abrigo representado pela Igreja séo
fatores positivos na manutencdo da TARV. Nesse mesmo sentido, Kakuchi (2005)
publicou analise sobre respostas favoraveis de pacientes em tratamento para

HIV/aids com a leitura da Biblia e a orientagdo de monjas no despertar da

Disponivel em: http://www.adital.com.br.
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compaixao aos portadores do virus HIV em Congresso Internacional sobre o
HIV/aids na Asia e no Pacifico. Este autor descreve como as pacientes percebem
que a orientagao espiritual ajuda na capacidade de aceitar a condi¢do de portadora
e melhora seu relacionamento com os outros. Na analise, o referido autor relata a
fala de um participante do Congresso que considera que a aids ndo € apenas um
problema de saude, mas também uma enfermidade social, o que explicaria por que
seus portadores buscam refugio na religiao.

Sem poder esgotar esta discussao aqui, vale ressaltar que os entrevistados
da presente pesquisa tém em comum o pensamento magico de sustentagéo pela fé
para poderem suportar a doenga e a tomada continua de medicamentos, além de
ser a religiosidade o fundamento para manterem a esperanga de se encontrar a cura
da aids. Frequentar uma igreja e buscar apoio em padres e pastores tornam-se,

assim, consequéncias disto.

4.2.8 A importancia do desejo e da forga de vontade

Os entrevistados concentram representacbes expressas nos valores e
sentimentos encontrados em seus discursos sobre o tratamento, que foram
categorizados em torno do tema ‘forca de vontade’. Os usuarios da TARV
consideram primordial para o sucesso do tratamento sua vontade proépria, o esforco
fundado no desejo, para suportar as dificuldades objetivas e subjetivas relacionadas
a ele. A maior parte dos entrevistados relata o choque de ter que iniciar o
tratamento, os efeitos colaterais das drogas e as proprias dificuldades de aceitagcao
de ser infectado como ‘inimigos’ a serem enfrentados com determinag¢ao e coragem,
0 que nem sempre esta presente ou, quando esta, ndo o é de forma definitiva. No
inicio, ha, pois, a vontade como determinante para se submeter a um tratamento que
se sabe para a vida toda, para, com o tempo, haver a necessidade da for¢ca de
vontade, como persisténcia na escolha.

Os entrevistados consideram, por exemplo, que é possivel reduzir os efeitos

colaterais e a rejeicao ao tratamento com um ‘didlogo’ consigo mesmos, num jogo
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de aceitagdo de que sao portadores do HIV e de que precisam do tratamento para
combaté-lo, com a esperanca de viverem melhor.

Esta vontade e esta forga de vontade estao relacionadas ao aumento da auto-
estima e do amor préprio, e se explicitam nos seguintes discursos como favoraveis a

adesio ao tratamento com ARV.

“Porque se a gente nao tiver forca de vontade e pensar assim: ‘ah,
eu ndo vou tomar esse remédio porque isso n&o vai adiantar. De
todo jeito, eu posso estar doente. Ah, minha vida acabou, a minha
vida é isso, aquilo, aquilo outro.” Se a gente pensar assim, a gente
nao vai... Eu acho que a gente tem que seguir a vida da gente. [...]
Acreditar que a gente vai vencer (a doenga) com ajuda de Deus e do
remédio. [...] E das pessoas assim, porque a gente mesmo tem que
se ajudar, porque se ajudar, fica mais facil. Porque se eu ficar
revoltada, ficar deprimida, ficar muito triste, a doenga pode me pegar,
meu organismo pode nao resistir.” (0177, 1037)

“O essencial agora é eu me cuidar. Eu acho que tenho a vida
inteira...” (0101, 1228)

“O grande trabalho que eu tenho feito esse periodo todo foi de evitar
qualquer tipo de rejeicao ao medicamento, rejeicdo minha, pessoal,
ao medicamento... Eu venho preparando o meu espirito. Eu cuido do
meu corpo fisico pra que ele ndo degenere, pra que ele nao sofra as
consequéncias violentas do HIV ou de qualquer outra doenga. [...]
Quem néo esta preparado, s6 vai minando mais e mais e mais a
confianga dele. Chega num ponto que a pessoa comeca a ter
resisténcia a medicagao, eu acredito. Comeca a: ‘ah, ndo vou mexer
com esse negdcio mais ndo, eu vou morrer mesmo.’ Isso ai eu acho
que com o tempo vai prejudicando a pessoa.” (0206, 1413)

Por outro lado, a negagdo do diagnédstico e a resisténcia no momento da
confirmacgao da necessidade do uso da medicagcao apontam para uma barreira para
a implementacdo e continuidade da TARV, ja que os pacientes se sentem
deprimidos, desestimulados e tém pensamentos negativos em relagdo a si proprios

e ao tratamento.

“No inicio, ndo acreditei muito, ndo. Mas, ai, a primeira receita que
passou pra mim, ai a ficha caiu. Ai deu depressao, esses negocios.
Antes, ndo; eu estava sabendo que era, mas nao... quando eu vi 0
nome AZT, ai eu falei: 'Nossa, esse trem & comigo mesmo'. Ai,
comegou a depressao. Quase desisti de tudo. Mas eu estou me
controlando.” (0118, 1268)
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“A gente fica pensando s6 besteira, um monte. Vontade de morrer,
parar de tomar os remédios e morrer mais rapido. Depois, eu penso
na minha filha, ai eu paro. Mas eu penso.” (0348, 1318)

“Tinha falha minha mesmo. Foi assim desde o comeco. Teve uma
época, no Natal, eu entrei em depressdo profunda em casa, que a
minha esposa estava viajando pro interior com as criancas. Eu
sozinho em casa, fiquei triste, parei de tomar o medicamento, nao
estava alimentando, emagreci demais. Eu cheguei quase a morrer
em casa. [...] Eu tava bagung¢ando os horarios todos, nunca tomava
num horario certo. Tem dia que tomava, dia que nido tomava. Tava
misturando com bebida alcodlica e cerveja. Entado, eu acho que isso
ai desregulou eu todinho.” (0277, 1503)

“Eu nao sei, eu ndo sei porque eu nao sinto assim, firme. Eu falo:
‘Vou voltar a tomar o remédio’. Ai, depois, ndo tomo mais. Nao
passa, sabe? Nao ta querendo passar. [...] Nao vejo sentido... Acho
que ta faltando alguma coisa assim pra me dar... Ta faltando [ocorre
uma expiracdo forgada] assim, um pouquinho mais de forca de
vontade e um carinho da minha familia.” (0028, 1112)

Em alguns momentos, mesmo que o paciente em uso da TARV tenha apoio e
incentivo para seguir com a terapia, falta um estimulo extra para a tomada da
decisao final: tomar ou ndao tomar a medicacdo. Nesse impasse, parece que 0O
individuo esta sozinho, cara a cara com a doenga, e precisa dispor de toda sua forga
de vontade para prosseguir firme com o tratamento, para ndo fraquejar. Leite et al.
(2002, p. 124) definem a forca de vontade como "o grau de determinagcéo do
individuo para desempenhar o comportamento proposto”. Os autores descrevem
ainda os processos motivacionais que determinam a intengcdo de desempenhar o
comportamento proposto, o esforco e a persisténcia no enfrentamento das
dificuldades como um tipo de mediador da expectativa de regulacdo do
desempenho.

Em conformidade com os relatos apresentados, Cardoso e Arruda (2005)
referem-se a um "baixo astral" apresentado em momentos de maior vulnerabilidade
para o abandono do tratamento, acompanhado de sentimentos de inseguranga,
baixa auto-estima, tristeza e desesperanca. Essa vertente encontra suporte no
estudo de Nemes et al. (2000), que registram nos relatos os fatores que o usuario
valoriza em seu processo de cura: a questdo da "cabega, fatores psicologicos ou
alto-astral". Na busca por razdes suficientemente fortes para darem sequéncia ao

tratamento, mesmo os pacientes aderentes tém seus momentos de duvida e
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desalento. Esta claro, pelos depoimentos mostrados, que uma "atitude otimista"

(DOUG et al.,, 2001) pode ser determinante na aderéncia, contribuindo para o

sucesso da terapia ARV.

4.2.9 As mudangas necessarias para o enfrentamento da doencga e do

tratamento

Os entrevistados reconhecem as mudancgas implementadas em suas vidas

para a adaptacao ao tratamento com os anti-retrovirais e para a manuteng¢ao de sua

saude. Algumas dessas mudancgas consideradas necessarias sdo, muitas vezes, de

afastamento do convivio social, de decisdo de suspensao de relacionamento sexual

com o parceiro ou de fechamento para novas possibilidades de envolvimento

amoroso, mas a maioria dos entrevistados declara as mudancas favoraveis a

adesdo aos ARVs . Em geral, na avaliacdo dos entrevistados, saber-se soropositivo

para HIV e fazer o tratamento trazem mudancgas na forma de encarar a vida e, em

muitos casos, permite buscar ter mais qualidade de vida, querer viver melhor do que

anteriormente ao diagndstico de HIV.

“Hoje, eu tenho disposicdo pra trabalhar, pra caminhar, fazer minha
caminhada, jogar meu futebol. Vivo como uma pessoa normal. Mas
também nesse periodo — vai fazer um ano que eu sou soropositivo —
eu nao tive mais relagdo sexual com ninguém. Nem com minha
mulher, nem com parceira, com ninguém. [...] Sabe, eu gosto de
viver, gosto de ficar a noite na rua... Agora, ndo. Agora, eu t6 meio
restrito por causa dessa doenca. T6 me cuidando, estou cuidando
mais de mim, porque eu hunca me cuidei, sempre fui um cara — com
diz o outro — ‘esporrento’, né? Mas, agora, eu estou cuidando mais
de mim, gracgas a Deus. E estou me sentindo bem.” (0365, 1320)

“‘Relativamente, vocé tem um padrdo de vida melhor do que o que
levava antes. Naquele tempo, nao tinha nem refeicdo na hora certa.
Agora, ndo vou falar que esta certinha, ndo, mas a gente procura
sempre estar na hora certa, tomar muito liquido, procura o melhor.
Quando vocé esta na outra vida, vocé nao esta nem ai.” (0118, 1268)

“S6 que eu sei que, assim, agora eu passei a tomar mais conta de
mim, tomar mais cuidado comigo, porque antes eu nao... Entéo, a
minha vida deu, assim, uns 180, 360 graus, a minha vida. Porque
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agora eu canalizo energia pra outras coisas, canalizo energia pra
mim, pra cuidar de mim. Parei um pouco de me preocupar. Me
preocupava muito com as outras pessoas, muito com... preocupava
com namorado, familia, problema de amiga. Agora eu esqueco.”
(0378, 1327)

Silveira e Carvalho (2002) afirmam que, em primeira instancia, a propria
condigdo de portador de HIV e aids implica mudangas significativas na vida do
paciente, provocadas por perdas na saude, na familia e na aparéncia fisica. A
imposicao de novos habitos exige a adogao de medidas de adaptagdo as demandas
e mudam o relacionamento dos sujeitos com eles mesmos e com a sociedade.
Assim, os entrevistados consideram, além das dificuldades decorrentes da
complexidade do tratamento, o estigma da doenga e a parceria com a equipe de
saude, um impulso pessoal e alteragdes no estilo de vida igualmente importantes e
necessarias para a eficacia dos ARVs, determinando a adesdo ao tratamento.
Assumir uma postura de autocuidado e buscar uma melhora na qualidade de vida
aparecem nas expressdes dos pacientes como fatores favoraveis a adesdo, uma
vez que condicionam o corpo para melhor eficacia da medicagao.

Para os pacientes aderentes participantes do estudo de Cardoso e Arruda
(2005, p. 160), por exemplo, ser soropositivo é "cuidar-se, € fazer o tratamento ARV.
A questdo da responsabilidade consigo mesmo é fundamental na conducdo do
tratamento”. As autoras afirmam ainda que tanto para pacientes aderentes como
para os ndo aderentes a soropositividade impde perdas importantes, mas ao mesmo
tempo traz mudancas internas de cunho positivo, com o0 surgimento de novos
valores, como conseguir colocar um freio no uso considerado descontrolado de
alcool e drogas, por exemplo.

Diante do exposto, pode-se afirmar que do ponto de vista dos entrevistados a
adesdo exige mudangas comportamentais, expressas no cotidiano, como a adogao
de uma vida saudavel e sem vicios deletérios a saude, que, associada a for¢ca de
vontade e a fé em Deus, pode garantir que a medicagdo alcance seu maximo
potencial de agao.

Muito menos dificil € o enfrentamento da doenca por aqueles que podem
contar com o apoio da familia, dos parceiros, dos amigos e dos membros da equipe

de saude, pessoas em quem se pode confiar e com as quais se pode compartilhar o
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segredo da sua condi¢c&o de soropositivo para HIV. Por outro lado, € preciso manter
este segredo seguro para evitar o preconceito e a discriminagdo dos demais, o que
pode ser conseguido pela dissimulagao e disfarce da medicagéo, pela evitacdo da
emergéncia de sinais e sintomas da sindrome e das doengas oportunistas. Também
€ preciso manter-se informado, conhecer o significado dos resultados dos exames e
as perspectivas da ciéncia para uma breve cura da aids, aceitando o uso da TARV
fundamentado nos objetivos da medicagao e seus efeitos benéficos. A adesao exige
que se tolerem os efeitos colaterais e que se tenha consciéncia da importancia do
tratamento no controle do HIV e no desenvolvimento da rotina diaria tdo préxima do
normal quanto possivel. Tudo isso esta relacionado com a visdo de mundo dos
sujeitos, com as crengas e representagdes sociais que trazem ao longo de suas
vidas.

Nesta analise, explicitaram-se representacdes sobre a doenga e sobre o

tratamento, que serdo discutidas a seguir.
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5 INTERPRETAGAO DOS DADOS QUALITATIVOS

5.1 AS REPRESENTAGOES SOCIAIS DAS PESSOAS EM INICIO DE TERAPIA
ANTI-RETROVIRAL ACERCA DA AIDS E DO TRATAMENTO

As representacbes de pacientes sao construidas e ancoradas em
pensamentos e vivéncias anteriores sobre as doengas e sobre medicamentos, de
um modo geral; em informagdes de pessoas proximas (familia, amigos), de outros
pacientes com os quais mantém contato nas idas ao servico de saude, além de
informagdes ouvidas e lidas na midia (e, mais raramente, nos livros cientificos); e,
sobretudo, em informacdes dos profissionais que os acompanham no servico de
saude.

Assim, experiéncias, percepgdes e representacbes acumuladas por si
mesmo, ao longo da vida, e as de outras pessoas — tanto de “produgdes culturais
mais remotas constituintes do imaginario social como de produgdes locais e atuais”
(SPINK, 2003), informacgdes cientificas, casos e generalizagdes apresentados na
midia, somados ao conhecimento cientifico, experiéncia e representacbes dos
profissionais — configuram-se no substrato para organizar as representagdes do
sujeito. Estas sdo colocadas a prova com sua vivéncia, apos a confirmagédo do
diagndstico da infeccdo pelo HIV, a doenga e a tomada dos medicamentos,
fechando o processo, que vai da ancoragem a objetivagdo, quando os conceitos
correspondentes a esses objetos sdo traduzidos em imagens concretas,
incorporados pelo sujeito e compartilhados com o grupo social. As representacdes
sdo, entdo, constituidas do imaginario materializado — a transformacéo do néo
familiar em familiar (SA, 1996).

A partir dai, o sujeito fara referéncia a doenga e ao tratamento como objetos
autbnomos, traduzidos pelas representacdes que serdo informadas aos outros. E o
resultado da formacéao das representagdes sociais, com a definicdo de uma figura e
sua significagao ou, melhor dizendo, da face figurativa e da face simbdlica do objeto
(NOBREGA apud PAREDES, 2001). Nado se pode, portanto, dizer que suas
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representacdes sobre os objetos aids ou sobre terapia anti-retroviral serdo falsas ou
verdadeiras em relacdo ao que é considerado como norma, ao conhecimento
cientifico ou coisa que o valha, mas que suas representacbes tornam-se uma
verdade para ele, que nelas buscara ancorar suas maneiras de tomar decisdes, de
agir e de interagir com os outros.

No que se refere a adesao ao tratamento na aids, estas apareceram nas
categorias tematicas analisadas anteriormente, em forma de justificativas, de
posturas e de crengas (‘eu penso/acho/acredito que’, ‘os outros

pensam/acham/acreditam que'), que foram sintetizadas nas Figuras, como se segue.
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MEDICAMENTOS ANTI-RETROVIRAIS I

Efeitos colaterais: No inicio do tratamento,
prejudicam muito, mas o tempo de duragao varia.

Produzem:

enjéo, vomitos e diarréia

dor de cabega

insOnia, pesadelos e agitagao.
Alteram a memoria.

Provocam maior reagéo a época
de menstruacgéo.

Sao grandes demais.

Sao muitos comprimidos.
E dificil manter os horarios
de tomada.

Restringem a alimentagéo.
Restringem/proibem a

‘Dizem que da muitos
efeitos colaterais, mas
em mim nao deu”.

Com o tempo,
produzem efeitos
adversos que podem
permanecer.

bebida.

Estragam a pele.
‘Engordam’ a pessoa.
Enfraquecem os o0ssos.
Deformam o corpo.

Tornam a pessoa mais feia.

O tratamento é pesado.

Abandono.

intoleraveis. \

Tem que mudar o esquema.

Da medo de ter de mudar o esquema
terapéutico.

T t tratéai Os efeitos sao Os efeitos sao
em que se encontrar estratégias para toleraveis.
toma-los.
\ — Tem momentos que da vontade
Tem que tomar com amor, de ahandonar
acreditando que vai dar bom
resultado. | |
Com o tempo, a gente acostuma e se “vira”. A gente acaba falhando.

FIGURA 1 — Representacgbes e praticas em torno dos efeitos colaterais e adversos dos ARVs
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Conforme explicitado na FIG. 1, as representagcdes sobre os medicamentos
anti-retrovirais estdo em torno do nucleo central composto de ‘o tratamento é
pesado’. O ‘peso’ correspondente ao tratamento esta objetivado na vida dos
pacientes pela produgdo dos efeitos colaterais, que prejudicam muito a adeséo,
especialmente no inicio do tratamento. As dificuldades apresentadas no inicio da
terapia relativas a ocorréncia das reagdes adversas ja foram discutidas por Nemes

(2000), citada por Ceccato et al. (2004, p. 1394), que afirma em seu estudo que

[...] para os pacientes com HIV/aids, o processo de tratamento €&
doloroso, repleto de dificuldades a serem superadas, como o
momento do conhecimento da infeccdo pelo HIV ou do
reconhecimento da evolugdo da aids, implicito no inicio do
tratamento, a estigmatizacdo da doenca, a adaptagdo da rotina da
terapia no seu estilo de vida, além de inumeras reagdes adversas.

Os mesmos autores acrescentam que o inicio do tratamento mostra com mais
transparéncia a necessidade de aceitacdo da doenca e adesao precoce como
fatores preditivos da adesdo em longo prazo. Da mesma forma, caracteristicas
proprias dos comprimidos, como tamanho, quantidade, horarios de ingestdo e
restricbes alimentares, e do consumo de bebidas alcodlicas sido afirmacdes
constantes nos depoimentos dos entrevistados como fatores dificultadores da
adesdo. Apesar de algumas pessoas nao terem experimentado nenhum dos sinais
ou sintomas referentes aos efeitos colaterais, existe o fantasma da possibilidade da
ocorréncia de efeitos que podem permanecer por um periodo de tempo
indeterminado. Assim, o tratamento "€ pesado, é duro" porque "estraga a pele,
engorda, enfraquece os ossos, deforma o corpo e torna a pessoa mais feia”.
Perifericamente, existem duas representacdes contraditérias. De um lado, os efeitos
sdo toleraveis, bastando para sua superagao a adogao de estratégias para toma-los,
como acreditar que, se ingeridos com amor, os comprimidos trardo resultados
satisfatérios e resistir, mesmo nos momentos em que da vontade de abandonar o
tratamento e que, mesmo falhando algumas doses ocasionalmente, o tempo fara
com que se acostume com os efeitos colaterais e, finalmente, que eles irdo
desaparecer. Por outro lado, as reagdes adversas também s&o intoleraveis para

alguns pacientes, o que os leva a uma mudanga de esquema terapéutico, num
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primeiro momento, ou, no caso mais extremo e na pior hipétese, ao abandono
definitivo da terapia.

A busca por estratégias para superagao dos efeitos colaterais é relatada pelos
pacientes soropositivos entrevistados por Ribeiro (2006), que refletem que seu
tratamento requer disciplina, além de boa alimentagdo e exames periddicos. A
autora mostra que as representacdes de profissionais da area de ciéncias humanas
sobre o tratamento anti-retroviral apontam para a preocupacdo com a producao de
efeitos colaterais, como dificuldades que os pacientes tém para tomar a medicagao
enquanto para os profissionais da area da saude ele aparecem como um fator que
pode interferir na adesdo, constituindo um aspecto negativo e prejudicial do
tratamento em si.

Nesse sentido, Torres (2006, p. 28) declara que

[...] a atitude de aderir ao tratamento € constituida pela estrutura da
representacdo social do grupo de soropositivos, independente se
esta atitude antecipa ou ndo a formacdo da representagdo social,
uma vez que quando a atitude de adesdo se antecipa, a
representacdo social é formada para explicar o comportamento
advindo dessa atitude (agao justificadora).

Explicando como o processo de aceitagao € mais frequente em tratamentos
curativos do que nos preventivos, a autora cita Morin e Moatti (1998), caracterizando
maior adesdo em situagdes sintomaticas, quando a quantidade de medicamentos é
menor, quando as alteragcbes propostas na rotina dos pacientes sao relativamente
simples e os efeitos colaterais sdo limitados. Em sua pesquisa, a autora apresenta
na analise de seus dados uma classe que contém aspectos do tratamento e da
medicacdo. As representagbes dispostas na FIG. 1 corroboram os resultados

apresentados em seu estudo, em que

a aids foi apontada como uma doenca que traz dificuldades para os
pacientes, mas que €& possivel viver e sentir-se bem através da
utilizacdo dos remédios anti-retrovirais. Uma das maiores
dificuldades apontadas pelos pacientes entrevistados foi a obrigagéo
de tomar o remédio. Ter que usar a medicacio & definido como um
grande problema da doenga (MORIN; MOATTI, 1998 p. 57).
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A autora acrescenta que os pacientes entrevistados revelam, em seus
depoimentos que a persisténcia no tratamento e a superagao das dificuldades
encontradas pelo uso da TARV sao "necessarias para o processo de adaptagao”.
Para eles, o tratamento da aids € definido "como uma necessidade para continuar
vivendo, evitar e/ou superar sintomas, apropriando-se das questdes do horario,
intervalos e administracdo da medicacéo" (MORIN; MOATTI, 1998 p. 73).

No presente estudo, verificou-se que o paciente, algumas vezes, tem como
alternativa algumas falhas na ingestdo dos comprimidos anti-retrovirais, na tentativa
de driblar o surgimento e permanéncia dos efeitos colaterais. Essa medida ja foi
identificada por outros pesquisadores na vigéncia de outras doengas cronicas.
Nemes et al. (2000) referem-se a Dowell e Hudson (1997) quando relata que os
pacientes frequentemente submetem a medicacdo a uma espécie de "teste",
sobretudo no inicio do tratamento. Utilizando-se desse "teste", eles verificam se os
sinais e sintomas apresentados sao decorrentes da doenca ou do tratamento. A
pratica é bastante grave, na medida em que os pacientes podem achar que se estao
bem sem a medicagcdo poderiam continuar a viver sem ela. Sobre este aspecto,
Torres (2006, p. 94) considera que os entrevistados representam o tratamento como
algo mais amplo do que a TARV, bem como a desisténcia do tratamento também é
percebida por eles como uma situacao diferente da pausa na medicagcdo ARV.
Assim, "para os soropositivos, parar a medicagdo momentaneamente, mesmo que
de forma espontdnea, nao invalida o tratamento e nao significa desisténcia. Os
pacientes acreditam que a pausa na medicagédo é algo que pode ocorrer, mas que
nao deve ser por periodos prolongados”.

Em suma, o "tratamento pesado" descrito pelos entrevistados nesta pesquisa
se equipara ao "tratamento forte" referido pelos entrevistados do estudo de Cardoso
e Arruda (2005, p. 155), que engloba significados distintos nos grupos de pacientes
aderentes e ndo aderentes. Para os primeiros, o tratamento é forte porque "destroi e
transforma tudo para melhor", enquanto para os ultimos "ele faz mal, piorando a
qualidade de vida, sendo muito forte negativamente”. Para as autoras, os pacientes
aderentes demonstram maior familiaridade com a doenca, e seu tratamento e a

objetivacdo dessas informagdes aparecem em aspectos que serdo apresentados na
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proxima figura, na forma das fungbes da medicagdo, embora nesse trabalho nao

tenhamos separados os pacientes aderentes dos n&do aderentes.



104

MEDICAMENTOS ANTI-RETROVIRAIS - Para que servem

“Eu pensava que n&o tinha mais
jeito, era s6 esperar a morte e agora

Para ndo morrer e esperar a descoberta da sei que ndo & assim, que tem jeito.
Para controlar cura da aids Depois, vao descobrir a cura.”
Os medicamentos s3o comida O virus. I
para os ‘meninos’ ficarem O virus é letal. Os
quietos, ndo incomodarem. ARV vao prorrogar
‘Ele ia me levantar, me 0 tempo de vida.
/ Multiplicacao Transmissibilidade dar mais tempo de vida. I
R - Se eu ndo tomasse iria “O tratamento é o
Para o’ bichinho’ (virus) ficar morrer. Pensava que ndo ideal, visa &
preso, escondidinho ali, queria morrer e tomava.’ sobrevivéncia. Por
guardadinho. | isso, eu trato o
Para nao transmitir soropositivo que
para o filho: “pra Se quiser continuar a viver , tem que eu sou”.
evitar do ‘contaminio’ tomar.
e ele nascer normal”.
Mantém uma relagado ‘de respeito’ | Para viver
entre virus e hospedeiro: “Eu
tratando direitinho deles, eles vao “Néo tenho mais isso (a idéia de morte
tratar de mim direitinho e nés vamos iminente) na cabeca, porque os
viver pacificamente”. remédios... hoje, queria viver”.

Para controlar a ]
doenca. Com medicamento ndo tem

desesperancga, compreende-se
que nao é o fim da vida.

Pra doenga ndo se manifestar no corpo.

Vai aumentar o CD4 )
Viver melhor... pra
| “Posso levar valer de alguma
] O tratamento iqa ¢ ) coisa ter ficado
‘Se largar, eu vou acabar definhando, d uma vida ‘super doent
. . traduz uma outra normal.” oente.
vou acabando, ela comeca a Da medo de recaida, de perspectiva, que & .
i ’ adoecer de novo e ‘passar por ; ’
manifestar aquilo que eu passei’ P P de vida, de
q q P ' qualidade de vida.

FIGURA 2 — Representagdes em torno dos objetivos da terapia anti-retroviral
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As representagdes em torno dos objetivos do tratamento estdo centralizadas
na idéia de que a aids significa morte e o tratamento, um sursis de tempo para viver,
com a perspectiva de melhorar a qualidade de vida, de poder acreditar que a doenca
tem um valor simbdlico, como um aprendizado, e, mais do que isto, de que com ele
poder-se-a aguardar a descoberta da cura da aids.

Além disso, ha também representagdes centradas na transmissibilidade do
virus que dizem respeito aos objetivos do tratamento: os medicamentos controlam
0s virus e ndo deixam haver transmissao de méae para filho.

Essas representacdes podem ser assim sintetizadas:

1) Controle do virus: os medicamentos controlam a multiplicagdo dos virus,
nao os deixam manifestar, ndo havendo, portanto, a instalacido da doenga — os virus
continuam no corpo, mas ficam escondidos, aprisionados. No caso de gravidez, os
medicamentos sdo uma barreira para a transmisséao vertical.

2) Controle da doencga: quando a doenca ja esta instalada, os medicamentos
a controlam, inibindo recaidas e permitindo a continuidade da vida, de uma maneira
considerada normal.

3) A tomada de medicamentos cria uma esperanga para o dia-dia, uma
expectativa de melhor qualidade de vida e de poder aguardar a descoberta da cura
da doenca, afastando a idéia de morte iminente, além de possibilitar a compreensao

de que o acontecimento aids na vida do sujeito ‘valeu a pena’.

A representacdo da aids como morte aparece em varios trabalhos entre

diferentes grupos populacionais. Sobre a morte, Kern (2005, p. 7) declara que:

[...] em suas dimensdes humanas e sociais, tem sido sentida pela
nossa cultura como um acontecimento traumatico e uma interrupgao
da vida. Na dindmica da vida, o humano é motivado e condicionado a
se projetar como se a morte nao existisse. S&o construidos sonhos,
projetos e ideais e quando o ser humano se da por conta, estes
acabam sendo ceifados pela morte. Construiu-se uma cultura que
encara a morte como um tabu, principalmente, quando esta esta
vinculada a questao de uma doenga como a aids.

Ferraz (1998) reflete que € no momento do diagndstico que o portador de HIV

comega sua batalha de enfrentamento da presenca da morte, representada pela
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aids. Segundo a autora: "é o comeg¢o de uma jornada de convivéncia incobmoda e
aflitiva com a idéia de morte imediata, pois, como consta do imaginario socialmente
construido, a aids ainda é tida como sinénimo de morte. Este é entdo o momento de
se ver face a face com a morte" (FERRAZ, 1998, p. 122).

Castanha et al. (2005) discutem que, mesmo com a evolugdo da TARV e os
reflexos que ela causa na reinterpretagcdo da aids, a associacdo da doenca com
morte e sofrimento ainda persistem. Comentando Tura (1998), os autores afirmam

que

[...] a morte, causada por essa doenga incuravel, esta nitidamente
apresentada como elemento do nucleo central das representacdes
sociais da aids e é organizadora de varias cogni¢coes. A morte € vista
como terrivel, premeditada, lenta, mobiliza o medo que discrimina o
‘outro’ que nao se previne. Mesmo com o advento da terapéutica
anti-retroviral, a aids ainda é uma doenga potencialmente letal e
conviver com a idéia de morte é sempre um fator gerador de estresse
e sintomas psiquicos (CASTANHA et al., 2005, p. 9).

Os autores citam a pesquisa de Camargo (2000), em que para estudantes
universitarios a morte aparece no nucleo central das representacdes sobre aids, ao
lado de sexo, prevengao, drogas e doenga. Para estes entrevistados, a aids € uma
doenca mortal e sexualmente transmissivel, que pode ser evitada com a prevencao.

Na mesma linha, Oltramari (2003) acrescenta que o estudo de Avi (2000)
também encontra concordancia nas representacdes da aids para profissionais de
saude, em que as falas associavam a infeccdo por HIV a morte e a nogcdo de
"grupos de risco". Semelhantes achados estdo no trabalho de Paiva e Afonso
(1992), citados por Barbara et al. (2003, p. 334), para os quais "a construgdo social
da aids, na sociedade ocidental, foi norteada, basicamente, nas idéias de morte e de
promiscuidade”. As autoras também se referem ao estudo de Madeira (1998) para
reforcar que repetidas vezes a expressdo "aids mata" esteve presente nas
entrevistas de jovens de ambos os sexos na cidade de Natal. A pesquisa de Souza
(2001) corrobora os resultados apresentados. Para os adolescentes entrevistados a
associagdo da doenga com morte é representada "como algo que ocorre no
momento do diagndstico e ndo como parte de um processo a ser percorrido pelo

virus [...] este sentimento de morte imediata € também encontrado com a maioria
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das pessoas que se vém frente a possibilidade de um diagnéstico de aids" (ibidem,
p. 77).

Em sua analise do conteudo de crengas relacionadas a aids entre
participantes de ONGs, Figueiredo e Fioroni (1996) ja haviam caracterizado a morte
fortemente associada a visdo da doencga. Os autores também lembram que, além da
morte fisica, a doenga esta vinculada ao que Daniel (1989) denomina de "morte
social", determinada tanto pelo isolamento do paciente soropositivo quanto pelo
siléncio a que se submetem os pacientes diante daqueles nao infectados. Nesse
sentido, Blank (1984), citado por Kern (2005, p. 8), reflete que a morte em vida esta
concretizada na vida dos portadores de HIV e aids, na medida em que "a vivéncia do
morrer inicia-se muitas vezes com a vivéncia de morte social, muito antes da morte
clinica”, (sendo que) “na experiéncia de milhdes de pessoas, a vida toma um
significado negativo, transformando-se em um verdadeiro ‘viver-para-a-morte™.

A representacao social da aids como morte esta ancorada nas lembrancgas do
passado recente, anteriores ao advento da TARV, da midia anunciando a
confirmacgao da soropositividade para HIV de personalidades como Fred Mercury,
Hebert de Souza, Renato Russo e Cazuza, entre outras, e muito pouco tempo
depois, o seu falecimento.

Atualmente, a expectativa minima de vida de vinte anos atras foi substituida
pelo objetivo do uso da medicacgao "para viver mais".

A esse respeito, Torres (2006, p. 65) observou que para 0s pacientes
entrevistados que faziam uso da TARV e se declaravam 100% aderentes "o
tratamento emerge em suas representacées como uma fonte geradora de vida, ao
mesmo tempo em que exige autodisciplina e boas condig¢des, incluindo uma
alimentagdo adequada para garantir uma boa adesao”. A autora, partindo das
entrevistas com profissionais da area de ciéncias humanas e da saude, acrescenta
que para ambos a eficacia dos medicamentos pode ser representada na promogao
de uma maior expectativa de vida. Contrapondo-se a idéia de aids associada a
morte, aparece a aids caracterizada pela luta pela vida.

Porém, ha relatos de dificuldades de adesdo, como a da mae que usa a
TARV para evitar a transmissdo vertical, mas ndo se vé implicada no cuidado

consigo prépria com a mesma intensidade, conforme encontrado no presente
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estudo. Neste caso, a mde assume uma postura de se sujeitar ao tratamento
enquanto esta gravida, mas duvida de si mesma para continua-lo apos o parto. Este
€ um dos exemplos de adesao conflituosa encontrados no estudo.

Em relacdo a adesdao de mulheres gravidas soropositivas, Kern (2005)
observa que € muito dificil para a mulher olhar para dentro de si mesma quando
introjeta a figura de doente culpada carregando o ‘doente’ inocente, que € o filho, o
que a faz tender a nao realizar a terapia. Nessa condicao, para o autor, "olhar para
dentro de si mesmo significaria assumir-se tal e qual a situagao real se apresenta.
Amparado pelo medo do confronto, torna-se ‘mais facil' ndo enxergar a si proprio
pela quase certeza da incapacidade de vencer e novamente experimentar a
frustragdo do insucesso" (KERN, 2005, p. 3). Kern fala, portanto, de uma postura de
fuga que nao é, obviamente, a uUnica que a gravida infectada toma. As
representacbes sobre vida e morte que a gravidez traz estdo intensamente
presentes como um pano de fundo para as decisbes da mulher, ndo se podendo
afirmar, entdo, que a tendéncia seria de ndo adesdo. Aqui, vale ressaltar que
representacdes e praticas ndo estao sujeitas diretamente a uma relagao de causa e
efeito. E, no caso da adesdo, os conflitos e decisbes sdo reconstruidos
constantemente.

A representacao do objetivo da medicagdo como controlador da doenga ja foi

evidenciada no estudo de Torres (2006, p. 70). Segundo a autora,

[..] as palavras 'baixar e aumentar' foram muito utilizadas [..],
demonstrando uma idéia de controle e equilibrio. Este controle
envolve uma participacdo ativa do paciente no tratamento. Existe
uma aproximacgao do soropositivo nesse processo de controle [...]. ao
utilizar o processo de objetificacdo, o paciente concretiza numa
imagem a agao do medicamento que destrdi o virus.

Assim, paralelamente a subjetividade dos razées do uso da mediagcdo anti-
retroviral, "para ndo morrer" e "para viver mais", encontram-se os objetivos de quem
personifica o virus e a doenga, de quem sente o0 proprio corpo como 0 campo de
batalha entre a medicagéo e o virus, reconhecendo-os como agentes de uma luta
que, atualmente, ndo tem previsdo do numero de rounds. Neste contexto, as

informacdes sobre a doencga e o tratamento tém o seu lugar de destaque (FIG. 3).
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Informagao e conhecimento sobre aids e ARV

| A informacé&o para enfrentar a situacéo |

vida praticamente normal, se seguissem o
tratamento certinho”.

Necessaria: “Toda vida eu me informei muito, li
muito, continuo lendo muito, acompanhando
muito, sei que os portadores de HIV teriam uma

Informacao demais atrapalha: “Eu procurei, desde o
inicio, n&o ler demais, eu evitei ler bula, evitei ler coisas
do género. foi bom, foi uma boa estratégia. Prefiro ficar
sem saber para ndo sentir o que ndo devo, para nao ficar
confirmando aue é para o resto da vida”.

Medo de resisténcia as drogas

“Se tiver que trocar,
meu medo é que em
time que té ganhando,

“A gente vive la no interior e ndo
importa de saber as coisas, mas

“Vocé vai se cuidar se vocé sabe como é”.

| A utilizagdo dos anti-retrovirais:
melhor forma de sobreviver .

agora eu estou atenta,
acompanhando tudo, para
seguir o tratamento direitinho”.

E doenga grave: “Antes, a carga
viral e o CD4 estavam bem e nédo
precisava tomar os medicamentos,
mas agora preciso”.

aids nao tem cura, é uma
doenga crénica, controlada
com medicamentos.

"Eu vi que o Dr... foi na farmacia e ja pegou os
remédios. Eu tinha s6 2% do CD4. Eu néo
entendia muito, mas eu chorei porque eu vi que
ndo era uma manifestagao assim, normal, né?

l r

a gente ndo mexe”.

Efeitos positivos: "Quero fazer

“Quando voceé para, o seu
organismo corre o risco de ta
criando resisténcia contra”.

os testes de CD4. Creio eu que
deve ter um resultado beleza

Esperanca de cura com outros tratamentos

porque os medicamentos sédo
muito bons e a pessoa tomando

direitinho, o resultado é 6timo”.

"Antes a carga viral tava muito baixa,
de cento e poucos. E foi para
quatrocentos e... faltava pouco para
virar quinhentos... porque parei com os
remédios. Agora, através dos
remédios vai melhorar”.

Desesperanga com os ARV: “Eles
falavam que se a gente achasse que
deveria parar de tomar os remédios que
estavam fazendo mal, e fazer esse
tratamento. Eu peguei e parei de tomar.
Eu falo porque tem uma pessoa la de
dentro que eu vejo que ta étima e que faz
esse tratamento”.

“Encarar (a aids) ndo como um inimigo, ndo como uma
coisa ruim, ndo como uma peste, mas como se fosse
uma pressao alta, um problema de diabetes, tomando
direitinho os medicamentos”.

“A gente faz remédio, caseiro, a gente tenta ver, a gente vé os
remédios, a gente vai, &, se da certinho, né? Eu adoro
(remédio caseiro). Se eu achar o remédio certinho pra me livrar
disso ai... Eu fago assim, de tudo, sabe?”

FIGURA 3 — Representagbes envolvendo o conhecimento sobre aids e o tratamento
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Pela FIG. 3, pode-se observar que as representacoes sobre a aids e o
tratamento se estruturam em torno do nucleo central de que a aids € uma doenca
grave e incuravel, mas que pode ser tratada, devendo ser vista como outra doenca
crbnica qualquer, sendo que os medicamentos garantem a sobrevivéncia dos
pacientes. A objetivacdo das representacbes se da com o acompanhamento por
meio de exames laboratoriais, 0 que parece trazer seguranga para a pessoa.
Conhecer e saber reconhecer os parametros sdo representados como forma de
acompanhar a propria recuperacdo, resultante de esforco constante e da
compreensao da importancia dos ARV.

A importancia das informagdes/conhecimento estd ancorada em
representacdes contraditorias, que podem estar presentes em uma mesma pessoa.
De um lado, reconhece-se que o auto cuidado se efetiva ao se conhecer bem a
doenca e o tratamento, mas considera-se, de outro lado, que ‘saber demais fragiliza
a pessoa’. A primeira, ancorada na modernidade, no compartilhamento da verdade
entre o cuidador e a pessoa cuidada; a segunda, ancorada em visdes ancestrais,
como uma supersticao, de que nao se deve conhecer muito para que a doenga nao
‘cole’ no doente.

Porém, ficou explicitado que o saber corresponde a um desejo do sujeito e é
representado como positivo, de modo geral, para a adesdo ao tratamento.

Paralelamente, ha o medo de ter de trocar o esquema terapéutico diante da
possibilidade de haver resisténcia aos medicamentos — as informacdes sobre o
assunto circulam bastante durante as idas ao servico, é reforcada constantemente
pelos profissionais de saude e torna-se uma representacdo que nao
necessariamente esta relacionada ao que de fato é: a resisténcia as drogas ocorre
quando ha abandono de tratamento. O medo é difuso, como uma morte anunciada
(mais umal!), podendo acontecer sem nenhum fundamento objetivo.

Apesar de os medicamentos serem representados como absolutamente
necessarios, as informagdes sobre terapias que podem ser alternativas a um
tratamento ‘pesado’, ao qual, muitas vezes, se tem ‘vontade de abandonar’ (FIG. 1),
fazem determinam escolhas de abandono dos ARV ou uso paralelo de tratamentos

caseiros, com representagdes diversas sobre possibilidades de cura, ou,
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simplesmente, para se sentirem melhor. Porém, pode-se afirmar que estas
representacdes sao ainda periféricas para os entrevistados desta pesquisa.

A representacao de aids como "uma doenga grave, que nao tem cura"
aparece na forma de expressdes semelhantes em outros trabalhos. Em Ribeiro et al.
(2005, p. 130), os profissionais de saude com idades entre 24 e 33 anos consideram
a aids "uma doenga infecto-contagiosa, incuravel, advinda da promiscuidade e
que gera preconceito”. Para eles, "o tratamento gera efeitos colaterais, tem um
custo financeiro, € especifico e de qualidade, trazendo esperang¢a" (grifos dos
autores).

Em outro estudo, Ribeiro (2006) verificou que tanto os profissionais da area
da saude quanto os da area de humanas representam a aids como uma doencga
caracterizada como crénica e, portanto, incuravel, ancorada no saber cientifico.
Assim como para os profissionais entrevistados é também o saber cientifico que
fundamenta os pacientes em uso da TARV a representar as informacgdes sobre a
medicacdo ancoradas nos valores de CD4 e carga viral como indicadores do
sucesso do tratamento.

Jodelet (1998), citada por Oltramari (2003, p. 8), afirma sobre o processo de

assimilagao das informagdes que

[...] a abordagem das representagcbes sociais leva a insistir que,
numa area como a da saude, para apreender o0 processo de
assimilagao (ou ndo-assimilagéo) das informagdes, necessario se faz
considerar os sistemas de nogbes, valores e modelos de
pensamento e de conduta que os individuos aplicam para se
apropriar dos objetos de seu ambiente, particularmente aqueles que
sdo novos, como foi o caso da aids nos anos 80.

Nessa mesma vertente, Cardoso e Arruda (2005, p. 159) constatam em seu

estudo que

[...] representar implica necessariamente recriar, reconstruir. Os
pacientes aderentes criam um terreno de ancoragem para dominar a
angustia gerada pela soropositividade. Eles vao em busca de
informacdes, eles passam a dominar uma linguagem que nao é a do
mundo deles (carga viral, contagem de CD4, entre outros) que lhes
permite reconstruir a realidade.
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As autoras concluem, da mesma forma como foi destacado na FIG. 3 deste
trabalho, que "as representagdes sociais da soropositividade e do tratamento ARV
aparecem como um sistema articulado de saber em que se misturam as dimensdes
figurativas (imagens) e conceituais (construgdes tedricas) de sua estrutura”.

Assim, tendo consciéncia da gravidade da doenga e da necessidade do uso
permanente dos ARVs , o paciente pondera que os efeitos positivos podem ser mais
consideraveis que os efeitos negativos, constituidos pelas rea¢des adversas. Mas é
preciso lembrar que para os pacientes n&o aderentes a ancoragem nao se da devido
a sua vivéncia angustiante e perturbadora de ser portador de HIV.

De acordo com o estudo de Cardoso e Arruda (2005, p. 159), "o que estaria
na base seria a negagao (nao existe a doenga nem a necessidade de tomar
remédios) e a dissociagao (a vida passa a ser normal)”. Essa assertiva pode explicar
a busca de terapias alternativas por alguns pacientes, que recorrem aos remédios
caseiros e promessas milagrosas para "se livrarem" da obrigatoriedade do uso dos
ARVs .

Na construcdo da adesdo ao tratamento, representagcdes vao sendo
agregadas, com a visibilidade do controle dos sintomas da aids e das doencgas

oportunistas, como se pode observar na FIG. 4, apresentada a seguir.



Os medicamentos e seus resultados

Se nado ha sintomas e sinais visiveis ndo se
acredita que esta doente: “ele ndo sente
nada, ndo quer tomar os medicamentos”,

“No comego do meu tratamento, pra mim... eu achei que estava tudo
acabado, né? Aquela magreza, fraqueza, dor no corpo, tudo. A gente faz
planos de vida, eu fiquei desanimado, fiquei muito pra baixo, até comecar
o tratamento mesmo, comegar a vir no servigo, tomar os remédios”.

“Tinha sinusites, gripes fortes,
crises de garganta. Era horrivel”.

Sinais e sintomas gerais da aids:
sofrimento e desanimo para o paciente.

recuperacgao do doente.

Com tempo, os medicamentos sado responsaveis pela

/]

“Tive diarréia, perda de peso, tive
candida, dores no corpo, ndo me
alimentava. Achava que nao ia
aguentar”.

Agora que eu tomo remédio

“O pior é a magreza que a
aids deixa a pessoa”.

eu melhorei. Agora acabou.

“Eu tive toxoplasmose, tinha

tonteira, emagreci muito. Foi feio”.

—

“Quase morri, tive ‘decaidas’, ja fiquei
ruim, fiquei magrinho mesmo. Fiquei

muito magro, sabe? Esmagreci..”.

aailentava andar. Tudo ruiim”.

Eu estava perdendo peso e estava
sentindo muita fraqueza. Eu tinha
muito cansago, tremedeira, nao

“Sabe aquela magreza, a da
doenga, fiquei assim. Da
medo”.

As dores no corpo sumiram,
praticamente, ndo tenho
mais nada.

“Eu acredito que é do remédio. Eu to
muito melhor, muito melhor. Nao tive
mais sinusite, as rinites eu tenho, mas
ndo tive mais aquela gripe forte, e
problemas de garganta também que
eu tinha constantemente, nao tive
mais”.

Os medicamentos

fazem engordar.

FIGURA 4 — A visibilidade do controle dos sintomas da aids e das doencgas oportunistas
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“Quase voltei a0 meu peso normal.
— Ainda ndo cheguei ao normal, nao,
mas chego 18"

“Eu ja engordei, engordei até
mais, recuperei tudo que eu
tinha perdido”.

“O tratamento esta sendo bom
demais pra mim. Eu engordei,
cheguei a engordar bem. Eu
cheguei a ficar com 51 quilos,
hoje estou com 61, 62 quilos”.

“Fui vendo o que poderia
acontecer... Mais na frente eu
comecei a ficar mais animado.
A partir do momento que eu
iniciei, que eu comecei a tomar
os remédios, eu comecei a
voltar ao meu peso normal’.
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A interpretacdo dos dados sobre os sinais e sintomas da aids mostra que os
entrevistados tém representagbes centradas na imagem corporal de magreza,
bastante difundida na sociedade, ao longo do tempo, mas também vivenciada por
alguns deles. Os medicamentos representam a possibilidade de melhora do quadro
fisico de debilidade, das dores e de sinais e sintomas gerais, sendo a recuperagéo
de peso muito importante para o paciente e vista como um contraponto para todas
as dificuldades vividas com os efeitos colaterais.

Nesse aspecto, Ribeiro (2006, p. 123) destaca que existe uma crenga na agao
da medicagdo trazendo a eficacia do tratamento, recuperando a saude dos
pacientes, suporte que os profissionais entrevistados para sua pesquisa se utilizam
para dar "uma maior expectativa de vida aos individuos que fazem uso do
tratamento, sobrepondo antigas representacbes que associam a aids a morte". A
autora também verifica neste grupo representagées ancoradas na esfera mistica,
que, em oposi¢cao a racionalidade clinica, constitui um aspecto simbdlico da
medicacao, que pode produzir "um milagre", que pode ser objetivado pela melhora
no quadro dos pacientes, no desaparecimento dos sinais e sintomas da aids e na
recuperagao do peso anterior ao adoecimento.

O aspecto visivel da infecgao pelo HIV incomoda os portadores da doenca,
mesmo que estejam assintomaticos. Ferraz (1998, p. 121) apresenta o depoimento
de um de seus entrevistados em que a evidéncia dessa representacdo aflora,
indicando sua dificuldade em "ver" alguém ja doente com aids, de forma que "é
como se fossem 'jogadas' dentro da realidade que sempre evitaram acreditar como
possivel para si mesmas”. Para o referido paciente, a entrada no ambulatério
assemelha-se a passagem por um "corredor da morte", "porque la a gente encontra
aquele monte de gente magrinha, ja definhando, cabelo caindo, mudando de cor,
todos sentados nos bancos daquele corredor lotado... Parece mesmo um corredor
da morte, sabe? E é muito triste!" (FERRAZ, 1998, p. 121).

A representagcado de aparéncia ligada a aids ja foi observada, influenciando
também outras condutas, como a de prevengao, por exemplo. Giami (1998), citando
Silva e Bilal, cuja referéncia foi encontrada no artigo de Oltramari (2003), afirma que
a decisdo do uso do preservativo entre prostitutos masculinos é constituida de

imagens de beleza. No entendimento dos entrevistados, ndo haveria risco de
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contaminagao entre aqueles homens considerados "bonitos". Consequentemente,
nao haveria necessidade do uso de preservativo, enquanto que o cuidado deveria
ser redobrado com os "maus ou feios".

Com a melhora dos sinais e sintomas ou, mais ainda, com o0 nao
aparecimento de sinais e sintomas da aids, a confianga no tratamento aparece como
um aspecto relevante, também encontrado em pesquisa de Torres (2006). Os
pacientes entrevistados destacam que esta confianga é reforcada quando o periodo
assintomatico é prolongado, como se o0s longos periodos sem sintomas
demonstrassem a eficacia dos anti-retrovirais. As representagdes ligadas as

perspectivas para o futuro estdo apresentadas na FIG. 5.
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Perspectivas de vida com o tratamento

Os ‘remédios’ mantém a gente vivo por mais
tempo. A morte é adiada.

Tem que se sujeitar. Ndo ha outro jeito.
Eu procuro ter muita fé que eles

vao... Pra mim eles estdo no
caminho. Deve faltar bouca coisa.

Tem que tomar, porque ndo existe ainda
a cura da aids.

A cura depende de Deus, da ciéncia (dos médicos e dos cientistas).

Agora que tem uma tecnologia bem maior
de remédio e tudo, eu posso acreditar que
eu vou viver um pouquinho mais também.

Enquanto ndo encontrar a possivel | |

cura, é para o resto da vida. Tomar os medicamentos até morrer e
até quando Deus quiser.

ARV = ganhar tempo até
encontrar-se a cura.

O tratamento com os anti-retrovirais, isso eu vou
tomar o resto da vida, estou super tranquilo. A
medicagao, eu tenho acesso a ela, isso eu vou ter pro |
resto da vida. S6 se eu der um azar danado, né?

A gente toma pra esperar até chegar a cura.

Com a ajuda de Deus e a ajuda dos remédios, eu

Igual muitas pessoas falam comigo: 'a
gente tem que ficar tranquilo porque
daqui a um ano ou dois ele vao descobrir
acura.'

Eu espero que os medicamentos me déem
possibilidade de uma saude melhor, de uma vida,
saudavel, prolongando esse tempo de vida até ver se
consegue a cura definitiva a aids.

vou indo, até onde Deus quiser. Esta nas maos
de Deus e do médico.

Eu espero que eu dure muito tempo, para
chegar o remédio pra curar. Eu acredito
que chegara. Espero que eu dure até os 90
anos.

Eu me considero até com sorte porque antes a
situagdo era bem mais complicada. Eu tenho

Espero que a vacina
chegue o mais rapido e
enquanto isso eu vou
ganhando tempo.

alguma esperanca, muita fé nesse novo
medicamento que esta em experiéncia.

S6 o tempo mesmo pra falar alguma coisa
se vai dar certo ou ndo, mas eu acredito
que um dia vai ter cura.

Eu fico acompanhando as novidades, na internet ou nas revistas, com
relagdo a vacina e tudo [...] tenho esperanga que um dia ela vai acabar e
que eu vou poder até contar que eu tive (aids), que agora acabou, que

nao existe isso mais.

Essas pesquisas ndo param nunca. Estdo sempre
pesquisando novas medicagdes em busca de uma
vacina e que vai... Pode estourar ai, pois a medicina
esta muito evoluida e medicagéo esta disponivel.

A esperanga que eu
tenho é que eles venham
a descobrir a cura.

A esperanga da gente é que surja a vacina, que surja
uma droga, um medicamento qualquer. Vocé tolera o
coquetel todos os dias porque vocé tem a esperanga
de um dia surgir um comprimido, uma Unica vacina
que va te curar.

As vezes, vem uma vacina. Quem sabe Deus ajuda a
cabeca desses cientistas e vem uma vacina ai que
acaba com isso tudo. Porque tudo é possivel.

FIGURA 5 — Representacgbes sociais em torno das perspectivas com o uso de ARVs
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A interpretagdo dos dados qualitativos aponta que, mesmo sabendo que
deverao tomar medicamentos de uso continuo e para sempre, ha representacoes
que substanciam a esperanca de melhora e da perspectiva de, um dia, descobrir-se
a cura da aids. O tempo, como aquele que permite manter a esperanca, € uma
representacdo central. Este tempo nao é visto como de espera passiva, mas de
busca para melhorar o cotidiano.

Nesse sentido, Ferraz (1998, p. 136) afirma, apoiada em sua experiéncia em

uma ONG e nos relatos de seus entrevistados, que

[...] uma das mudangas mais freqlientemente relatadas pelas
pessoas que vivenciam o ‘tornar-se soropositivo’ € a percepcao, cada
vez mais nitida para elas, do imperativo de empreender esforgos na
busca de melhor qualidade de vida, visto que a respeito da
quantidade de vida vivem em constante incerteza e inseguranca.

Existe um consenso entre os trabalhos sobre o fato de a perspectiva de cura
constituir-se num alento aos portadores do HIV e uma fonte de incentivo para o uso
da TARV.

Na pesquisa de Ribeiro (2006), citada anteriormente, tanto os profissionais de
saude e de humanas quanto os entrevistados soropositivos demonstram em seus
depoimentos representacbes objetivadas pela eficacia dos medicamentos
proporcionando uma maior expectativa de vida. A autora completa, citando
Castanha (2005) e Jodelet (2001), que o paciente infectado pelo HIV sobrepde seus
pensamentos em qualidade de vida aos do doente caquético e sem nenhuma
perspectiva de vida. Neste mesmo estudo, a referida autora apresenta a categoria
"temporalidade" abrangendo as representagdes sociais de seus entrevistados, em
sintonia com o que foi encontrado na FIG. 5. Para o grupo dos profissionais de
saude, a evolugdao dos novos tratamentos em relacdo ao passado, quando os
pacientes tinham uma expectativa de vida bastante reduzida, substituiu uma
representacdo composta por um tratamento paliativo para a aids ou resumido nas
drogas que tratavam as doengas oportunistas por um tratamento eficaz e que traz
otimismo, baseado no grande avango da ciéncia e em constantes testes com novas

alternativas anti-retrovirais.
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Do mesmo modo, o estudo de Torres (2006) acrescenta a esperanga de uma
vacina relacionada a perspectiva de cura e da evolugido dos estudos sobre o
tratamento anti-retroviral. Para esses pacientes, o tratamento da aids é percebido
como a acgado remediadora e paliativa para uma doenga incuravel. Por isso, a
perspectiva de cura permeia seus relatos como algo possivel, bem como a
descoberta de uma vacina concretizada nos estudos cientificos recentes.

As representacdes compartilhadas sobre a doenga, tais como a de morte, e
sobre o tratamento como uma perspectiva de prolongamento de vida, vém se
agrupar outras representagdes, relacionadas a experiéncia social da doenca.

No que se refere a experiéncia social da aids e seu tratamento, a
interpretacdo dos dados mostra a existéncia de diversas representacdes, que foram
organizadas, seguindo a proposta inicial da analise por categorias tematicas. Estas
serdo aqui apresentadas como se segue: relagdes com a familia (FIG. 6), com o
parceiro(a) (FIG. 7), com conhecidos e amigos (FIG. 8) e com a equipe de saude
que assiste as pessoas infectadas (FIG. 9), bem como a vivéncia do segredo a
respeito do diagnéstico e do tratamento (FIG. 10), a importancia da religiosidade
(FIG. 11), a importancia do desejo e da forca de vontade para enfrentar a situacao
de infectado (FIG. 12) e as mudangas colocadas por si mesmos neste
enfrentamento (FIG. 13).

Na FIG. 6 estdo apresentadas as representacdes centrais e o sistema

periférico presente no cotidiano das pessoas entrevistadas na relagao com a familia.



A familia no enfrentamento da doenga

"Depois de Deus, sdo meus filhos, minha familia, o que me
da forca ora continuar”.

"Se depender da minha familia

para me incentivar no tratamento...
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“Quando esta tudo bem na familia,
fica mais facil o tratamento”.

Quando se descobre infectado, a __| “Quando se descobre |7 fico sem fazé-lo”.
gente quer receber apoio da familia. infectado, a gente cré que vai
ser rejeitado”.

“Tenho obrigagéo de ser feliz com o que
resta para viver “. “Os pais sao feitos para criar os filhos. A -
gente se obriga a viver para cuidar deles”. O uso dos ARV como

“Sinto raiva do meu marido. Ele é
chato demais. Bebe demais. E isso.
Nao fico com vontade de me tratar,
nao”.

2 AN

possibilidade de dialogo
/ sobre a doenga.
“Depois do que |

aconteceu, € aproveitar

T
com os meus filhos.” “Lutar para provar pro
meu filho que eu sou
| homem. N&o fui homem

- pra aguentar um HIV,
“Né&o se pode na?”

morrer sem lutar”.

“E da mae que a gente
sempre recebe mais
apoio”.

“A gente conversa

"La em casa somos os dois [em
tratamento]. Tem hora que me
desanima, largo pra I3, fico sem
remédio. Ele (o marido) parou
de beber por causa da
medicagdo. Eu acho que eu o
suportava melhor quando ele
bebia, porque quando ele bebia,
n&o me incomodava tanto”.

“Eu acho que queria.... eu pensei
gue se eu passasse mal ou alguma
coisa, se eu estivesse mal, de
repente, eles me acolheriam”.

| sobre isso (o “Minha mae tem também a esperanga da cura,
“Ela (a esposa) e meus filhos tratam_er?’to) quase que pode surgir com um remédio, uma vacina...
me apdiam no tratamento.” todo dia”. Ela procura me dar apoio pra que eu venha [ao
f servico de saude], pra eu nado abaixar a
- cabeca... Minha mae fala que o que vai me
“E preciso achar “Mesmo que ela (a esposa) ndo manter vivo ndo é sé os remédios, é a vontade
forgas para ajudar o | goste muito de conversar pra néo de viver também.”
companheiro(a) ficar lembrando, néo tem jeito. Se
também infectado(a).” vocé tem, ndo tem jeito de... o
remédio faz vocé lembrar toda hora.” |———| “Ouso dos ARV é uma
: forma de ficar . i
. ) i lembrando que tem a Agente é
“Ninguém gosta de ficar falando da doenga. Pergunta doenga.” sozinha
mais é do tratamento, como que a gente esta se sentindo, mesmo ha
auestdo de alimentacao. o horario...” | vida, pra
“Tem hora que vocé quer tudo.”

“Adoeci e eles nem ligaram, ndo deram
importancia quase nenhuma. Entéo, eu
ficava mal. Por isso, eu pegava e
parava os medicamentos”.

esquecer.”

FIGURA 6 — Representacbes sobre a aids e e seu tratamento presentes nas relagdes familiares
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Os entrevistados representam a familia como o espaco social no qual vao
receber apoio para enfrentarem a situagdo, mesmo tendo medo de serem rejeitados
apo6s a confirmacgao do diagndstico de infecgéo pelo HIV. Este apoio se inscreve na
expectativa natural de que a familia é fonte de carinho e cuidado. Paralelalemente,
ha a representacao da obrigacédo de ser o esteio para os familiares, sobretudo para
os filhos, de os criarem e de serem um exemplo para eles, levando a uma
responsabilidade de adesao ao tratamento. A mae é representada como aquela com
quem se pode sempre contar, sendo fundamental na trajetéria de enfrentamento das
crises, dos adoecimentos e para a continuidade do tratamento. O nucleo central
esta, pois, no fato de que quando a relacdo na familia € boa, fica mais facil o
tratamento. Assim, para as pessoas que comungam destas representagdes nao
contar com a familia significa uma frustracdo e um reforgo na representacao de que,
de qualquer maneira, se € sozinho na vida.

As representacoes elucidadas corroboram os estudos relacionados sobre o
tema. Nessa perspectiva, os pacientes entrevistados por Torres (2006) insistem no
apoio da familia como aspecto essencial ao tratamento, atenuando as dificuldades
na espera da evolugao das pesquisas no sentido da descoberta da cura. Da mesma
forma, no estudo de Ribeiro (2006) a familia emerge como uma das mais fortes
redes de apoio na visao dos pacientes, percebida como suporte para lutar dia a dia
pela manutencao da vida, tolerar melhor os efeitos colaterais dos medicamentos e
lidar melhor com a soropositividade, o que também foi encontrado por Souza et al.
(2001).

Na mesma linha, Castanha et al. (2005, p. 15) acrescentam que a familia é
descrita como importante preditor da qualidade de vida para os pacientes

soropositivos, reiterando achados anteriores de Saldanha (2003), que afirma:

[...] o modo como as familias se adaptam a doenga € um reflexo do
seu relacionamento intimo, de suas histérias e do contexto sdcio-
cultural em que estdo inseridas. Quando a estrutura familiar
apresenta um relacionamento satisfatério, o nivel de receptividade e
de compreensao se da mais facilmente, trazendo ao membro que se
encontra fragilizado diante da doenca, um fortalecimento através das
relacdes de ajuda e afeto.
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Estudo anterior de Silveira e Carvalho (2002) apontam que a familia é peca
fundamental no tratamento da aids e que os pacientes demandam por seus
cuidados. Nesse mesmo trabalho, as autoras ressaltam o papel da mae, por
apresentar forte sentimento de solidariedade em relacdo ao filho portador,
recebendo-o de forma acolhedora quando solicitada por ele, e citam reflexdo de
Castro et al. (1997):

Ao assumir esse cuidado, a mae e/ou cuidador vivenciam a
experiéncia de ter um parente acometido pelo HIV, podendo passar
pelas fases de enfrentamento de uma doencga grave e preparo para a
morte, permanecendo num continuo entre o cuidar e o abandono
(apud SILVEIRA; CARVALHO, 2002, p. 816).

Na FIG. 6, vé-se que, no interior da familia, os pacientes em TARV
representam os medicamentos como uma maneira de explicitacdo de sua condigao,
0 que também aparece nas relagdes com parceiros, em geral, fixos ou néo.

A representacdo em torno da necessidade de apoio também esta presente,
como se pode observar na FIG. 7, que mostra as representacdes relativas a aids e

ao seu tratamento, presentes nas interagbes com o parceiro.



Relacionamento com parceiros e conjuges

“A gente tem medo de contar, mas tem que
fazer, né? Medo de ser largado por causa do
preconceito, do medo da pessoa pegar”.

"Foi eu que dei a noticia. Ela reagiu muito bem, me apoiou em
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O tratamento como um instrumento de negociagao nas relagées do casal.

"Eu prefiro nado ficar falando toda hora... Assim
como sobre a doenga, eu prefiro ndo ficar
comentando do tratamento. Se ele puxa o

tudo, no tratamento, entendeu?"

grato, né?”

“Minha mulher ouviu, me deu assunto, ja acho que ele esta me cobrando
apoio desde o inicio, ndo quis se alguma coisa”.
separar de mim. A gente fica

“Ele também me da muito apoio, fala que ndo é pra eu me
preocupar com isso.”

“Eu fazia o tratamento para mostrar a ele (companheiro infectado e ndo
aderente) a necessidade de se cuidar: Ele ndo ligava, eu abandonei o

“Nao gosto de deixar nada a
vista, mas de vez em quando,
deixo la largado (os
medicamentos). Acho que assim
ele pode lembrar que preciso de
carinho”.

tratamento”. \

O parceiro, na
relagdo amorosa, da
identidade a pessoa.

“Se ele fica em perguntando as coisas
(do tratamento), pelo menos penso
gue ele se preocupa comigo”.

“Tenho um novo parceiro que quer que eu tome os medicamentos. Vou /
tomar por causa de nés dois.Ela esta me dando muita forgca e pede pelo 1

amor de Deus pra eu tomar os remédios”.

"Tem que aceitar o HIV, o tratamento, essas coisas todas... E pensar em namorado é uma complicagdo a mais (vive sozinho e é
homossexual). De repente posso sofrer e ndo vou querer nem mais tomar remédio. Eu sou assim: se uma pessoa me fizer sofrer,
por causa do sofrimento ndo vou auerer nem tomar mais remédio. ndo. Entdo orefiro ficar sozinho”.

FIGURA 7 — Representagdes sobre a aids e seu tratamento presentes nas relacbes com o parceiro.
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No centro das representacbes sobre a aids e o tratamento envolvidas na
relacdo do casal esta a idéia de que o (a) paciente poderia ter sido abandonado(a)
pelo companheiro(a) ao revelar-lhe a soropositividade para HIV.

Apesar do medo de que a reacéo seja de repulsa, pela transmissibilidade, de
vergonha, pelo julgamento moral sobre a situagcdo e pelo sentimento de ter sido
traido, além do medo maior de que o parceiro também esteja infectado, todos se
sentem na obrigagao de revelar sua condigao ao parceiro.

O nucleo central no qual se ancoram esse medo é, pois, o do
estigma/preconceito/rejeicdo, havendo, a partir do momento que a relagdo se
mantém, um sentimento de gratiddo em relacdo ao parceiro por ele ndo ter se
separado e té-lo apoiado no tratamento.

Além disso, chama a atengao o fato de que a qualidade das relagdes do casal
parece ser preponderante para o cuidado consigo proprio, para a aceitagdo de sua
condicdo de infectado e para a continuidade do tratamento, que esta ancorado na
representacao social de que o outro, na relagcdo amorosa, da identidade a pessoa.

As representacdes encontradas estdo de acordo com os relatos dos pacientes
entrevistados por Torres (2006, p. 79), para os quais as relagdes afetivas constituem

um suporte necessario para o tratamento,

[...] mas as relagcbes afetivas amorosas ou um relacionamento com
o(a) companheiro(a) foram retratados de forma ambivalente, porque
da mesma forma que a néo infec¢do do companheiro(a) caracteriza-
se como um alivio da culpa para o soropositivo, torna-se também um
problema de convivéncia para o casal que passa a evitar relagdes
sexuais, mesmo diante da possibilidade do uso do preservativo.

O apoio mutuo aparece na presenca de um companheiro — na maioria dos
casos, também soropositivo — dos pacientes entrevistados no estudo de Ribeiro
(2006), que encontram no "outro" uma identificagdo maior com o "estar com a
doenga" e conseguem obter ganhos no enfrentamento da sindrome.

Tal relagdo quase direta entre apoio desejado e apoio recebido do parceiro, a
qual se refere a maioria dos entrevistados, confirmando-lhes a importancia de se

revelar o diagnostico com forma de enfrentamento social da situagao, ndo aparece
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nas interagbes com amigos. A escolha maior é esconder a situagdo ao maximo

possivel, como se pode ver na FIG. 8.
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Ha escolha com quem compartilhar: a

Relacoes com os amidos

confianga nos amigos nao pode ser

irrestrita. \

aids, fonte de preconceito

“Um ou outro sabe. A gente acaba escolhendo para
quem contar. Ndo da para carregar sozinho.”

“Quando eu comecei a tomar esse medicamento, era sozinho,
né? Agora, esse meu amigo estd me dando o maior apoio. A
gente conversa... Ele até ja quis pagar um psicélogo pra mim.”

“Ninguém sabe. Prefiro que ndo. Tenho medo de ficarem falando, de eu
sentir que estao se afastando”.

“Tenho um amigo. E com ele que converso tudo
de mim, mas ndo quero falar que tenho aids.
Acho que ele desconfia, mas nao quero falar... ele

“Prefiro nao dizer nada para os
amigos. Acho que vou

constranger. Assim, vivo igual que

“Contei para um s6 (amigo). Sei que posso
contar com ele. Ele me apndia em tudo.”

pode ndo querer ficar perto, ter vergonha”.

nao tivesse acontecendo”.

"Tem um colega meu que tem esse problema de
HIV.... Ele me apdia, eu também apoio ele. A gente

vai levando a vida”.

“Posso dizer que s6 meus amigos
gays sabem. Tenho dois que eu
converso tudo. Eles me entendem. E

"Conto com esse amigo meu, que até hoje ele me da apoio. Ele vira pra
mim e fala: 'Que isso, cara? Vocé tem mais ndo sei quantos anos de vida.
Isso ai é passagem. E porque vocé tem que passar por isso mesmo.
Continua levando a sua vida.' E eu estou levando a minha vida.”

de auem recebo carinho e amizade”.

"Esse cara € meu amigo, sabe? Ele me deu a maior forca,
me ajuda demais. As vezes, esta atrasando o remédio, ele ta
ali: ‘Toma o remédio, ta na hora de vocé tomar o remédio’.”

"Essa minha amiga (antiga) me pergunta como que estou, se

estou tomando remédio, o que que o médico falou, se vai diminuir
os remédios.”.

“Quando eu contei para ele [um amigo], ele me
falou também que tava com aids [quando o
entrevistado revelou sua condigdo de infectado
pelo HIV], A gente agora da apoio um para o

“Vocé sabe, né, as pessoas tém
preconceito”.

outro.”

Amigo de verdade fica do lado,
independente do problema.

Ele [um amigo também infectado pelo
HIV] me da o maior apoio, tudo que eu
precisar, contar com ele, tudo que eu
precisar”.

“Depois que eles ficaram sabendo, a maioria
| dos meus amigos me deu apoio. Todo
mundo veio me dar apoio. todo mundo.”

FIGURA 8 — Representagbes sobre a aids e e seu tratamento presentes nas relagdes com os amigos
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Apesar de a maioria dos entrevistados afirmarem que preferem nao contar
sobre o diagndstico e sobre o tratamento para as pessoas de seu circulo de amigos,
por medo de o assunto se espalhar e de serem rejeitados, e de muitos nao o
fazerem mesmo, alguns escolhem um ou dois amigos para revelarem a situacao,
resumindo o circulo de amigos frequentaveis. Em alguns casos, a pessoa infectada
reforga lagos com um amigo antigo, refundando a relagdo em bases afetivas, mas
sem desvelarem o que estdo vivendo em relacdo ao HIV e ao tratamento. As
estratégias sdo, entdo, variadas, mas todas se relacionam a uma maneira de se
manter o sentimento de ser amado pelos amigos.

As representagdes sobre amizade do tipo: “amigo € para o que der e vier’ ou
“amigo fica do lado, independente do problema” estdo presentes para uma minoria,
mas nunca de forma definitiva. Mais forte € aquela que diz que, “mesmo para os
amigos, a gente nado diz tudo”, devido as representagdes sociais que estédo
organizadas em torno do nucleo central da aids como fonte de preconceito, definindo
a escolha da maioria de nao ter que enfrentar situagdes que o explicitem.

Encontramos aspectos semelhantes em Brook (1999), citado por Castanha et
al. (2005), quando informa que, da mesma forma que o bem-estar psicolégico esta
associado ao suporte familiar, o suporte dos amigos também pode contribuir na
prevencao e na adesio ao tratamento ARV.

Nesse sentido, Torres (2006) descreve duas vertentes na categoria "relagao
dos portadores de HIV com os amigos": uma perspectiva positiva, constituida pelo
apoio e aceitagado dos amigos; e uma perspectiva negativa, composta pelos amigos
que nao sabem do diagnostico, com distanciamento e afastamento dos amigos.

Cardoso e Arruda (2005) também afirmam que o grau de apoio e acolhimento
por parte de parceiros/familiares e amigos é extremamente importante. Contudo, os
relatos apresentados na FIG. 8 demonstram que é preciso cautela para identificar
gquem sao os verdadeiros amigos, distinguindo-os dos colegas e dos companheiros
eventuais, para os quais ndo se pode ‘contar tudo’. Somente os considerados
verdadeiros amigos compdem o seleto grupo de pessoas que tera acesso ao
diagnostico da positividade e ao universo de mudangas que advém dessa
informacéao. A representacdo da aids como fonte de preconceito e de discriminacao

participa da estrutura dessa decisao.
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Assim, a maioria dos entrevistados busca na relagédo com os profissionais que
os atendem nos servigos de saude uma interacdo que abra espaco para a
confidéncia e a explicitacdo das dificuldades vivenciadas, paralelamente ao respeito
pela figura do médico como o poder maior sobre o tratamento, que os faz, muitas
vezes, viver um jogo de esconder sobre 0os momentos em que as normas S&o
burladas. As representacbes relativas ao tema “adesdo e relacdo com os

profissionais de saude”, encontradas na interpretacdo dos dados, estdo na FIG. 9.



Relagdes com os profissionais de saude

centro do
tratamento. entendendo.”

O médico esta no “Tem hora que é dificil perguntar
as coisas que a gente ndo esta

“O médico fala, a
gente tem que
seguir, mas é dificil.”

“Eles dao conselho,
ajudam a gente a ver o
que é melhor, mas os
remédios..., o tratamento
nao é facil. A gente acaba
enrolando...”
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"O que me faz continuar com o tratamento e
seguir adiante é a forga que os médicos aqui
me déo... Todos me dao a maior forga.”

Apoio dos médicos
/

“A doenga traz a morte
para bem perto. A gente
precisa de apoio. Eu tive
apoio psicolégico, um apoio
social, as pessoas aqui (no
servico de saude) me
ajudam; melhorou muito.”

"Quem ajuda a gente é vocés mesmo, Os
médicos... Se ndo fossem eles, eu ja estaria
morto ja, ja tinha desistido de tudo.”

"Se nao fosse o médico |4, como é que eu
estaria, né? (Foi ele) quem me incentivou na
hora para comecar o tratamento.”

Apoio de todos os
nrofissionais

“Agradeco a Deus pela medicagcéo que eu consigo tomar...
meu jeito de ir segurando. Mas tem também o apoio dos
médicos, das enfermeiras, do Dr. L., do pessoal todo. A
coisa mais importante que eu vejo € a satisfagéo deles em
conversar com a gente. Eu acho isso muito importante.”

“Os médicos aqui déo todo apoio, a assistente social, a
assistente social do Hospital das Clinicas, o psicologo,
todos me déo o maior apoio. Agora tem também os
grupos de solidariedade, la do Viver, do Gapa. A gente
freqUenta as reunides de 13”.

“Hoje, estou aprendendo que preciso
fazer minha narte nara viver melhor”

"Na hora da dificuldade, que da vontade de
desistir... tem que desabafar, né? Eu (desabafo)
com o L., o psicélogo. E quem me ajuda muito.”

“Eu acho que as pessoas que trabalham aqui sdo qualificadas pra fazer o servigo deles. Tratam a
gente muito bem, com respeito... Isso ajuda muito a gente.”

FIGURA 9 — Representagdes sobre a aids e seu tratamento presentes na relagdo com os

profissionais de salude




129

Apesar de ter sido somente alguns entrevistados que se referiram,
explicitamente, a relacdo com os profissionais que os assistem no servico para que
falassem da adesdao ao tratamento, aqueles que o fizeram tém em comum a
representacdo corrente sobre as acdes de saude concentradas no profissional
médico.

Tal representagao esta ancorada no fato concreto de ser este profissional o
que tem maior visibilidade na clinica do HIV, mas também em representacdes
anteriores acerca do poder médico sobre o estado de saude ou doencga do individuo.
Essas representacdes podem estar relacionadas a omissdes e pequenas mentiras, a
incompreensdes e desatengbes com as prescricdes, relatadas por alguns
entrevistados. Porém, essas representagdes estdo, sobretudo, objetivadas na
expectativa que os pacientes tém do que o médico pode fazer por sua saude,
independendo da sua propria implicacdo, podendo-se traduzir em uma forma de
alienacao, de ndo comprometimento pessoal com o tratamento.

No entanto, para a maioria, tais representacdes parecem ter sido favoraveis a
adesao, trazendo para os entrevistados um apoio considerado por eles fundamental
no tratamento.

Tais assertivas corroboram, em primeiro lugar, os achados de Ribeiro et al.
(2005, p. 130), em que "verificou-se por parte dos pacientes uma valorizagdo da
area médica tanto em relagdo a doenca quanto ao atendimento, este ultimo mais
voltado ao préprio profissional representado pelo médico”.

Em outro estudo, Ribeiro (2006) encontrou uma categoria favoravel a adesao
constituida pela boa relagdo com os profissionais, em que os pacientes ressaltam o
apoio recebido. Embora mais da metade dos entrevistados identifiquem o médico
como profissional mais valorizado, também aparece o apoio de profissionais de
outras categorias, como psicologos e enfermeiros. A autora reforca que "os
pacientes encontram no profissional médico a chave de seu tratamento, algumas
vezes como se nao existissem outros profissionais na equipe e todas as
expectativas sado depositadas naqueles atendimentos", o que reflete uma
representacdo ancorada no modelo biomédico (RIBEIRO, 2006, p. 118)

Outros participantes do presente estudo também fizeram referéncias a outros

profissionais que os assistem, afirmando o cuidado com que sdo tratados, e por isso
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se sentem valorizados e ficam agradecidos. Este fato chama a atengdo para o
estabelecimento de novas representagbes sobre um cuidado integral e
compartilhado, apesar de se conservar a idéia de uma relacdo verticalizada de
concentracao de poder no profissional de saude.

Ha, entdo, a afirmacgado categdrica da importancia da atencéo dispensada a
cada um, do apoio recebido, no qual ha a representacido de que os profissionais
devem ser atenciosos, mas no caso destes fazem mais do que isto.

Ribeiro et al. (2004, p. 18) comentam:

[...] no plano das representagdes, na dindmica do 'ficar doente’, o
individuo busca na equipe de saude o referencial de sua situacgao,
retirando atitudes e comportamentos com relagdo a seu estado,
tornando-se doente para o outro: para a sociedade. A 'visdo do outro
envolvido' no atendimento clinico da aids representa a 'porta de
entrada' para um universo de representagcdes que ultrapassam os
limites da doenca e que, pela sua natureza, esgotam os recursos da
competéncia técnica e dos procedimentos clinicos voltados para o
tratamento da doenca.

Para os entrevistados com idade entre 31 e 40 anos do estudo de Castanha
et al. (2005) a aids € uma doencga que precisa ser prevenida, e o cuidado é feito pelo
acompanhamento médico e medicamentoso, além de solidariedade por parte de
todos que os cercam.

Da mesma forma em Cardoso e Arruda (2005, p. 155), a relacdo dos
pacientes com a pessoa do médico também mostrou ter um sentido bastante
diferente entre os aderentes e os ndo aderentes: "Enquanto que para os pacientes
aderentes é nitida a presenca de um forte vinculo afetivo, para os pacientes nao
aderentes o que prevalece € uma relagao vista de maneira bastante conflituosa”. Os
pacientes ndao aderentes até se referem a um esfor¢co por parte dos respectivos
meédicos em tentar uma aproximagao com eles, mas eles evitam essa aproximacgao,
negando-se a conversar.

Nesse sentido, Silveira e Carvalho (2002) lembram, citando Souza (1997),
que nem sempre o0s profissionais encontram-se preparados para atender aos
questionamentos e pressdes externos e internos que sofrem a todo instante e que

influenciam na assisténcia prestada ao paciente soropositivo.
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Na mesma linha, Nemes et al. (2000) acrescentam, referindo-se a diversos
estudos sobre doengas cronicas em geral, que, assim como o0 seu, mostraram a
importancia do servico de saude na determinagdo da aderéncia, concentrando-se
justamente na relagdo com os profissionais de saude.

Pelas representagcdes encontradas, pode-se afirmar, entdo, que ha um
deslocamento do nucleo central, mas n&o sua supressdo, havendo, hoje, uma
importancia maior no apoio que recebem de todos e que ja algum espago para a
construgcédo do que se pode chamar de “educagcdo em saude”. Posturas de auto-
cuidado comegam a aparecer, com a responsabilizacdo do préprio paciente com o
tratamento e com agdes para melhorar sua qualidade de vida.

Na interpretacdo dos dados, explicitou-se, ainda, na fala dos entrevistados, o
espaco do trabalho no cotidiano das pessoas vivendo com HIV e em tratamento com

anti-retrovirais, como pode ser visto na FIG. 10.
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O mundo do trabalho

O trabalho da identidade, garantindo o lago social

“Quando eu tiver tranqilo, trabalhando, ai sei que vou
parar de pensar bobagens. S6 vou lembrar de uma
coisa: de tomar minha medicagao e trabalhar.”

“Sem o trabalho a gente
n&o é nada.”

“Eu tomo os remédios pensando em ter forga pra
voltar a trabalhar. Eu quero voltar a trabalhar.”

“Se nao fosse o remédio,

“Se tivesse trabalho, sentiria mais
forga para dar continuidade ao
tratamento: "Se eu tivesse
trabalhando... ai eu tomava o
remédio tudo direitinho... com
prazer.”

nao tava dando conta do
trabalho, e eu preciso
trabalhar, para me sentir
vivo.”

“No servico, quando comentaram, me senti um pouco

Estiamal Preconceito |// contagiosa pra todos l4. Tem gente que tem esse

envergonhado, devido a esse problema de ser uma coisa

preconceito, né?"

“A gente fica com medo (de) perder o emprego. Sai do hospital e fiquei
boa. Era s6 tomar os medicamentos, mas ndo entendem. E a gente
néo pode ficar sem trabalhar, ndo é? Tudo é dificil.”

"As vezes, vocé esta trabalhando, esta ali compenetrado no servigo —
eu tenho o despertador no celular — ai toda vez, tocou, é o remédio.[...]
E ruim porque vocé tem que parar o que vocé esta fazendo pra tomar o
remédio, sair do lugar para ninguém ver...”

“Quando ndo posso tomar em casa, fico com a maior
dificuldade, procurando lugar para ir no meu servigo, de
forma que ninguém veja o que estou tomando. Nao quero

discriminado no trabalho”.

“A gente sempre pensa que vai ser sem tomar ou atraso o horario”.

ninguém sabendo e tem hora que nado da [para sair]. Fico

Apoio no local de trabalho em
relagio a doenga e ao
tratamento

"Eu falei com ele [0 chefe], que chamou as pessoas que
trabalham comigo e explicou o que estava acontecendo e eu
tive um apoio muito bom mesmo dele e das pessoas que
trabalham comigo. Eu achei que nem fosse ter esse apoio, e
tive bastante.”

\ "Eu preciso trabalhar... Ai, tenho que me virar. Chega 9

horas, ja eu estou no meu servigo e é o horario do remédio...
elas (as colegas) ja sabem e me lembram.”

FIGURA 10 — Representagdes sobre a aids e seu tratamento no mundo do trabalho
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Como foi dito anteriormente, o trabalho é considerado muito importante pelas
pessoas entrevistadas, estando ou ndo empregadas. A representagdo social do
trabalho como valor de identidade social € central, com um sistema periférico em
relagdo a aids e ao tratamento, que inclui o trabalho como propiciador da
manutengcdo da normalidade da vida, além de favorecimento do sentimento de ser
igual aos outros, libertando a pessoa do peso de pensar continuamente na sua
situacdo de infectado. O uso dos ARV significa a possibilidade de garantir a
permanéncia ou o retorno ao mundo do trabalho.

No estudo de Castanha et al. (2005) o trabalho aparece para os homens
como imprescindivel na manutencdo da qualidade de vida. Os pacientes
entrevistados por Torres (2006) também argumentam que com apoio dos médicos
conseguirdo tomar corretamente os remédios para "estar saudavel e poder
trabalhar".

O trabalho representa o resgate da identidade deturpada pela presenca da
infeccao pelo HIV, que desde 1987 passou a circular e ainda prevalece nos dias de
hoje. O cidadao despersonalizado passa a ser mais um “aidético”. Vale lembrar que
este termo, considerado execravel pelos profissionais de saude e ONGs por trazer
nele a carga negativa do preconceito, foi utilizado por um dos entrevistados da
presente pesquisa, exatamente para se referir as dificuldades imaginadas no
ambiente de trabalho, com a percep¢ao de uma identidade desacreditavel diante dos
colegas e dos pais dos alunos da escola onde trabalha. Segundo Valle (2002, p.
185),

[...] ser um aidético veio sugerir, portanto, uma identidade abrangente
que definia e agregava pessoas das mais diversas trajetérias e
experiéncias sociais, culturais e subjetivas: mulheres aidéticas;
pivetes aidéticos; gays aidéticos, etc. Todos eram sub-entendidos por
meio de doenga e sempre uma identidade comum, que era mais
caracterizada pelo estigma sobre o signo da morte. [...] A
representacdo cultural do aidético foi crucial para definir e
caracterizar a identidade social da pessoa soropositiva. De um lado,
essencialmente genérica; por outro, a categoria implicava a
objetividade e a violéncia simbdlica dos significados culturais de
doenga e morte, compreendidos num modo bastante negativo e
associado com devastagdo corporal e com uma finitude néo
desejada.
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O trabalho também é visto como um lugar do risco de ser segregado, de viver
formas de preconceito e por isso mesmo ha a representacdo de que nao tera apoio
de chefes et alegas, e posturas de silenciamento sobre a situagao, deixando aqueles
que encontram neles apoio, inicialmente perplexos, para, em seguida, sentirem-se

protegidos. Nesse sentido, Kern (2005, p. 5) aponta:

[...] ndo é em todos os lugares que o trabalhador soropositivo ou
doente de aids pode mover-se livremente em seu local de trabalho,
comentando a sua condi¢ao soroldgica, a sua emog¢ao em relagédo a
isto, as suas dificuldades com o saber-se portador do virus da aids.

Nos depoimentos das mulheres entrevistadas, esse autor encontrou fortes
indicios de que a decisdo de expor-se no ambiente de trabalho pode acarretar
reacdes de punicao, discriminacao e de exclusao, a despeito da demonstracao de
ousadia e autoconfianca do portador de HIV.

O trabalho é representado, pois, em torno do nucleo central que confere
identidade social, contribuindo para manter lacos das pessoas infectadas pelo HIV,
mas & também espaco de risco de discriminacédo, o que foi lembrado por todos os
entrevistados. Tais representagdes o incluem na discussdo seguinte sobre a das
interagbes sociais dos entrevistados: a escolha pelas diversas formas de segredo
em torno da doencga e do tratamento.

A interpretacdo dos dados mostrou que a experiéncia social da aids relatada
pelos entrevistados tem a categoria sociolégica do segredo como central apds a
confirmacgédo do diagndstico, o que pode ser visto na apresentacdo de todas as
categorias tematicas anteriores, mostrado no FIG. 11, na qual estdo apresentados

os respectivos nucleos centrais, com o sistema periférico e suas objetivagoes.



"Eu ndo dou vacilo perto das pessoas.”

“Eu ponho os remédios na embalagem de
vitamina e deixo dentro da minha gaveta
particular, das minhas coisas pessoais.”

“Tem sempre que tentar despistar.. E uma

“Escondo tudo. Essa doenga da medo nos
outros. Parece que a gente ta passando s6 de
olhar. Pelo menos, é isso que pensam.”

"E complicado medicamento no trabalho, o
pessoal ficar perguntando e ter que ficar
dando desculpa pra nao falar.”

Formas de segredo

"Pra mim, seria como qualquer outra
Transmissibilidade doenca que teria que fazer um
tratamento.... As pessoas pensam
que voce ta sujo, carregando uma
coisa que pode transmitir para eles.
Tém preconceito.”

luta.”
|

"Ah, eu escondo os medicamentos, pra que
ndo chegue alguém e veja que eu tomei.
Precaver mais. Fico mais tranqilo.”

"Isso é vitamina, rapaz. Vocé nao entende,
nao? Isso é vitamina, aminoacido.”

“Nao quero ninguém me perguntando
nada, porque sei que as pessoas pensam
mal da pessoa que tem essa doenga.”

"Eu tenho cisma... tenho

vergonha, sempre escondo que
eu tenho esse problema. Penso “Acho que a gente tem
que é uma coisa minha e nao direito a intimidade”.

quero ninguém bisbilhotando.”

As pessoas tém medo de conviver
com quem tem aids.

"Eu tranco a medicagéao e abastecgo o porta-
comprimidos pra trés dias. Se alguém perguntar
, digo que é homeopatia.”

Preconceito/estigma

"As caixinhas e a bula, eu jogo fora. Tiro aquele
adesivo e fico com o vidro em branco. Mas os
exames ndo da pra jogar fora, né?"

“Fico inventando uma coisa para
tomar o remédio no trabalho. [Eu
queria] que as pessoas nao fossem
téo curiosas!"

“Eu consigo levar o tratamento

"Eu comecei a pirar. Eu tinha que criar coragem
pra contar pra alguém sobre esse medicamento,
sobre esse virus... s que até hoje isso... ndo
aconteceu ainda.”

porque é sigiloso. Eu tenho pavor da
quebra de sigilo.”

"S6 morro de medo de... fisicamente eu venha

"N&o quero que ninguém saiba desse

"Eu ja tomei agua de pia de banheiro pra tomar o
remédio e tranco a sete chaves. Quando eu tenho
que por na bolsa, eu fecho o quarto et aloco. E
aauele ioao. né? Voc{e tem aue fazer...”

problema meu. Muitas vezes, ja me deu
vontade de gritar, explodir, ou de sumir.”

“Eu fiquei muito nervoso, porque se eles
(os amigos) vissem o remédio, eles iam

“Eu fico com medo dos outros me verem
freqlientando o hospital, pegar medicamento...”

falar, iam espalhar pra todo mundo.”

apresentar alguma coisa. A aparéncia é o que
diz muito pra mim.”

"Nas empresas grandes, elas sempre pedem exame de sangue, essas
coisas todas. Eu fiquei apavorada, passou pela minha cabega... Eu
nnsei do remédio dar alaiima reacio. e eles verem nos exames”

"Porque no exame (para conseguir trabalho), se for pedido algum
exame de HIV? E que eu tomo ‘retrovirais’? De segundo em
segundo é s6 pensando nisso.”

FIGURA 11 — Representagbes presentes na vivéncia do segredo a respeito do diagndstico e do tratamento da aids.
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As diversas posturas de segredo estdo ancoradas em representagdes que
dizem respeito ao grau de confianga nos outros, ao direito a intimidade, aos
sentimentos de vergonha e valor de si mesmos, mas, sobretudo, as representagdes
sociais sobre a aids centradas no preconceito (doenga do outro, doenca ‘suja’) e na
transmissibilidade do virus.

As representacdes sociais que fundamentam as diferentes estratégias das
pessoas infectadas para manter sua situacdo escondida o maximo possivel apontam
para uma experiéncia cotidiana de sofrimento, de aprendizado do siléncio e de
dominio de si mesmo. Estas se objetivam em posturas para se afastar de algumas
pessoas, para reconstruir relacbes com outras, para investir afeto naquelas pessoas
que sao avaliadas como passiveis de compreensao e aceitagcdo, para enfrentar os
conflitos nas relagdes existentes, entre outras.

Além disso, o segredo é considerado necessario como forma de protegéo da
intimidade, mas também um peso para aqueles que ndo conseguem se abrir para
ninguém, interferindo na adesao ao tratamento.

As razdoes que levam os pacientes infectados pelo HIV a optarem pelo
segredo encontram-se, sobretudo, no estigma e no preconceito que existem em

torno da doenga e de seus portadores. Ribeiro et al. (2004, p. 14) comentam:

[.] a aids é um fenbmeno cujas consequéncias incidem na
comunidade como um problema publico, econémico e psicossocial.
Com relagao ao efeito psicolégico da doenga sobre a populagdo em
geral e sobre os profissionais de saude, especificamente, pode-se
identificar uma 'epidemia do medo', que leva a discriminacdo dos
individuos identificados como 'grupos de risco', a exclusdo dos
pacientes no trabalho e nos locais onde o paciente é atendido.

As autoras completam que ainda € o estigma que constitui 0 maior bloqueio
no tratamento entre os profissionais de saude.
Em outro estudo, Ribeiro et al. (2005, p. 128), citando Alves e Ramos (2002),

observam que

[...] quanto ao doente, ele é a concretizago da doenca. E nele e em
seu corpo que se pode observar a evolugdo do virus, bactérias e
outros agentes. E nele que se pode observar e avaliar as
deterioragdes da doenca e dos efeitos dos medicamentos. O estigma
da aids despersonaliza, descaracteriza o individuo. As pessoas
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perdem sua identidade para serem numeros de prontuarios, o
vizinho, o parente, ou simplesmente aquele que tem aids.

As autoras reforcam que o preconceito existente entre membros da equipe de
saude é parte integrante do estigma que esta diluido em toda a sociedade, pois
desvela o que esta oculto no intimo das pessoas e que envolve sexo, drogas,
prostituicdo, homossexualismo e traicdo. Ou seja, vincula a aids a 'grande peste ou
as sujeiras do mundo'.

Descrevendo a origem da impregnacdo do estigma no imaginario
populacional, Barbara et al. (2005) lembram, citando Herzlich e Pierret (1988), que a
sigla ‘AIDS’, mesmo tendo se firmado definitivamente, ndo conseguiu manter-se
neutra e desvinculada das primeiras referéncias negativas que denominavam a
doenca, como "pneumonia dos homossexuais" ou "cancer gay".

Ribeiro (2006, p. 100) cita Herbert de Souza (1994), reconhecendo a visao
fatalista e anticientifica da aids como "responsavel pela disseminacdo de condutas
discriminatérias, desumanas e terroristas em relacdo as vitimas da doencga”. Para
estes autores, “muita gente tomou carona na tragédia para expressar todos o0s seus
preconceitos e culpar as vitimas e suas condutas, ao invés de atacar a causa real da
doenga: o virus". A mesma autora acrescenta que estas representagdes ‘antigas’ da
aids, ancoradas no preconceito e discriminagcdo, permanecem na atualidade com o
mesmo potencial de exclusao social. A interpretacdo dos dados mostra que elas
estao presentes também para a totalidade dos entrevistados da presente pesquisa,
levando-os a querer guardar segredo para se protegerem.

Nessa mesma linha, Torres (2006) reconhece em seu estudo que o
preconceito de familiares, amigos e vizinhos dificulta a aceitacdo da doenga pelo
paciente, podendo produzir sentimentos de solidao, raiva e culpa. Em especial para
os homens entrevistados neste trabalho, a aids esta relacionada a idéia de punigao
e culpa, enquanto as mulheres apresentam uma maior necessidade de falar sobre a
soropositividade.

A adocdo do segredo pode ser entendida como uma estratégia de protecao
do paciente soropositivo para que ndo sofra as sangdes negativas de certos grupos
da sociedade pela sua condigdo de portador de HIV. Castanha et al. (2005 p. 11)

afirmam, citando Moriya (1992), que o medo, o preconceito e a discriminagédo em
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relacdo aos portadores de HIV escondem aspectos psicossociais desfavoraveis,
evidenciados por desinformagdes, discriminagdes e atitudes negativas, de modo que
"contrair o virus HIV implica em uma transgressao que favorece uma esteriotipia de
acusacoes e culpa, culpa essa de carater individualizado, cujos comportamentos sao
representados como ameacgas a sociedade por serem portadores de uma doenca
tédo temida”.

Nesse sentido, Kern (2005, p. 3) discorre em seu estudo sobre a visibilidade e
a invisibilidade das representacdes sociais da aids, “expressa na consciéncia do ser
diferente e que se torna um impacto que leva a pessoa a construir uma identidade,
muitas vezes, em duplo sentido”. Para o autor, um sentido seria para se caracterizar
“‘de forma a permitir a imagem frente as relagbes que se estabelecem” e o outro
sentido seria de uma identidade escondida, “para ndo comprometer estas relagoes,
tornando-se invisivel’. Este autor retoma, assim as categorias interacionistas de
Goffman (1983).

Kern (2005, p. 9) defende, assim, que "a questdo central ndo é a de se fazer
um esforco incontrolavel para superar o preconceito, (mas) combater a
discriminagdo e a exclusdo social que é gerada com base no preconceito com
relagao a aids".

Nesse enfrentamento e na reconstrugcéo do cotidiano, a fé e a religiosidade
aparecem como sustentagao para fazer face a doenca e se tratarem.

As representagdes centrais nas quais se assenta a busca incessante de apoio
e de explicacdo para o que se esta vivendo em relagdo a doenca e ao tratamento
dizem respeito a Deus como Aquele que tudo pode, que controla, da e tira a vida,
que esta acima de tudo, e por isso mesmo é capaz de curar, de dar alento para
suportar os medicamentos. Como Deus € um Ser que tudo vé e controla, ha uma
representacédo periférica importante: ‘nas maos dEle estd o nosso destino’, o que
propicia a pessoa liberar-se de sentimentos de culpa e de incompreensao sobre o
fato de ter sido infectado (“por que eu”?). Os designios vém dEle. Para objetivar esta
fé e o0 apoio necessario no cotidiano, muitos buscam na Igreja a expressédo de sua
dor, seja em siléncio ou declarando sua condi¢do ao padre ou pastor, dos quais

conta receber apoio.
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No entanto, uma minoria se refere a falta de fé, considerando que ndo ha
respostas para a “busca da verdade”. Para estes, a religido se relaciona a doencga e
ao tratamento somente quando sao cobrados por familiares, que querem que eles
freqlentem as igrejas. As representacdes sociais que fundamentam estas posturas

estao apresentadas na FIG. 12.



Fé e religidao

“Quantas vezes ja me perguntei: ‘Por
que foi acontecer comigo? Sé Deus
tem a resposta. S6 Ele sabe por
qué.”

Isto devia estar

“Tenho muita fé em Deus. As vezes,
penso que ndo tenho nada ou que ja
estou curado.”

nos planos Dele.

“Sem Deus e Nossa Senhora nao

"Pra eu melhorar desse problema, do
virus, eu creio alguma coisa na
medicina. Pra eu me curar, eu sou é
muito devoto de Nossa Senhora de
Fatima.”

sou nada”.

"Acho importante assim, como se
diz, ter f&é em Deus e tomar os
remédios direitinho.”

“Como se diz, fé em Deus e faca a sua
parte!”

Fé, primeiro, em Deus, depois nos

“Enquanto Deus me der forga de
continuar vivo, aproveitar o
maximo...”

medicamentos.

"Eu comecei a freqlientar um centro
espirita. Os sintomas passaram.
Acho aue foi através desse centro.”

“Sei que Deus pode ajudar os
cientistas a acharem uma vacina, a
cura para esta doencga.”

"Os pastores da igreja que eu
freqliento sdo pessoas muito legais
que me apoiaram bastante.”

"Tenho muito apoio [do padre]. Ele me
apoiou demais.”

“De Deus e de Nossa Senhora tenho
apoio.”

"Eu acho que néo vai valer eu ir a Igreja, que ja
que eu tenho isso mesmo, pra que que eu cagar
Igreja? Se eu for a Igreja, vai continuar a mesma

coisa. Nao vai melhorar em nada.”

Para Deus nada é
impossivel.

Deus esta
acima de
tudo.

“Deus da a forga para suportarmos
a doenga. A gente recebe apoio
através da Igreja.”

“Se vocé seguir a Igreja, vocé vai ser
curado. Isso tem cura.”

“Acho que nenhuma
religidao pode me dar
[respostas].”
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"Ja freqUentei varias [religides] quando eu era
mais novo. Sei 14, acho que procurando uma
verdade, né? N&o vou mais ha muito tempo.
Com a doenga ndo mudou nada.”

FIGURA 12 — Representagdes sobre o diagnéstico e o tratamento da aids relacionadas a fé e a
religiosidade



141

As expressoes relacionadas na FIG. 12 corroboram o estudo de Castanha et
al. (2005, p. 11), em que as mulheres representaram a aids como uma doenga que
traz com ela o preconceito e que uma das maneiras de enfrenta-la € por meio da
esperanga e do suporte que pode vir com a religiosidade, objetivada na figura de
Deus. Neste estudo as entrevistadas relacionam qualidade de vida ao amor, a
felicidade e a figura de Deus.

Citando Gir (1997), as autoras acima referidas somam-se a discussao de que
o individuo que tem crencas religiosas afirma se sentir mais forte e confortado para
superar dificuldades de sua existéncia, até mesmo privagdes e angustias impostas
pela aids.

Por outro lado, existem algumas pessoas para as quais a busca da fé resulta
de uma negagao da condicao de infectado pelo HIV, pois a condicdo de soropositivo
€ uma “vivéncia perturbadora”, como foi também observado por Cardoso e Arruda
(2005). Neste estudo, justamente as mulheres ndo aderentes acreditam na cura que
vem da fé ou milagrosa. Sao elas as que tendem a abandonar o tratamento a espera
de um milagre, de Deus ou dos representantes das igrejas.

Além da fé em Deus, que conserva a imagem de pai libertador de todos os
males, a maioria dos entrevistados refere-se a importancia de seu proprio desejo de
viver para enfrentar as situacdes sociais advindas do fato de ser infectado, a doenca
e o tratamento. A representagéo central aqui é: “acima de tudo a gente tem que ter
vontade de viver, é isso que vai nos manter vivos”, estruturando idéias de que “se a
gente ndo se gostar, quem vai gostar da gente”? e outra de que “se entregar a
doenca e ao sofrimento e ndo se cuidar, acaba morrendo mesmo”, também para
aqueles que ainda estdo negando a doenga e que nao conseguiram levar adiante a

terapia anti-retroviral. Essas representagdes estao apresentadas na FIG. 13.



142

Forca de vontade para o enfrentamento da doenca e do tratamento

"Porque se a gente nao tiver
forca de vontade e pensar
assim: ‘Ah, eu ndo vou tomar
esse remédio porque isso
nao vai adiantar... a gente s6
va piorando.”

“Porque se eu ficar revoltada,
ficar deprimida, ficar muito
triste, a doenga pode me
pegar, meu organismo pode

Nn3an racictir ”

“Se eu vou atras de todo
mundo, 0 que que eu vou
fazer? Vou ficar pensando:
‘Acho que eu vou
morrer’....Eu vou parar? Nem
tomar o remédio direito mais?
Eu nao, eu vou viver.”

Eu trabalhei muito comigo
mesma que eu ia suportar os
medicamentos e ia continuar
fazendo tudo que eu ja fazia
antes, entendeu?"

‘Se a gente nao se gostar,

quem vai gostar da gente?’

“Se pensar: ‘Ah, ndo vou mexer
com esse hegocio mais nao, eu
vou morrer mesmo...’, acaba
morrendo mesmo.”

“Se a gente morrer, ndo tem mais
jeito, né? A gente quer viver. Eu
sempre penso positivo.”

"A  gente ndo pode ficar
pensando s6 besteira, ter
vontade de morrer, pensar em
parar de tomar os remédios e
morrer mais rapido. Assim, morre
mesmo.”

"Quem ndo prepara o espirito e
cuida do corpo fisico para
enfrentar a violéncia do HIV ou de
qualquer outra doenga s6 vai
minando mais e mais e mais a
propria confianga.”

“Eu acho que, mesmo que alguns
dos meus desejos tenham ficado
pra tras, eu ainda tenho a
vontade de realizar muitos deles.
E esse € o meu maior incentivo
de querer viver.”

“Acima de tudo, a
gente tem que ter
vontade de viver. E
isso que vai nos
manter vivos.”

“O essencial agora é eu me cuidar,
eu acho que tenho a vida inteira..”.

\

“Se a gente pensar que a vida
acabou, a gente ndo vai viver. Eu
acho que a gente tem que seguir
avida da gente.”

"Eu nao sei, eu ndo
sei por que eu nao
sinto assim, firme.
Eu falo: ‘Vou voltar a
tomar o remédio’. Ai,
depois, ndo tomo
mais. Nao passa,
sabe? Nao ta
querendo passar.
N&o vejo sentido...
Acho que ta faltando
alguma coisa assim
pra me dar... Ta
faltando um
pouquinho mais de
forca de vontade ”

FIGURA 13 — Representagdes sobre o diagnostico e o tratamento da aids relacionadas a
capacidade individual de enfrentamento da situagao.
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Segundo os discursos apresentados, a vontade de vencer o HIV e de se
manter vivo € tdo importante quanto o uso da medicagao ARV, fortalecendo o corpo
contra a doenga. Nesse sentido, Ribeiro et al. (2004, p. 17), ao analisarem as
representacdes de profissionais de saude sobre aids, apontam as mesmas questoes
encontradas nas falas das pessoas em tratamento do presente estudo. As autoras

afirmam que

[...] os profissionais constroem representagdes da aids como um mal
terrivel, mas que pode ser minimizado, ou ndo, dependendo das
condi¢gbes emocionais, culturais e econémicas do paciente. Isso vem
associado a uma idéia geral de que o desenvolvimento da doenga
depende da forma como o paciente lida com ela; do apoio que
recebe da familia; da manutencdo de uma atividade produtiva; do
uso adequado dos medicamentos; da consciéncia em evitar
reinfecgdo; enfim, uma série de condi¢gbes interdependentes.

Do mesmo modo, no trabalho de Cardoso e Arruda (2005) a atitude de
enfrentar a doenca parece favorecer a adesao, pois o paciente aderente se auto-
responsabiliza pelo sucesso de seu tratamento e na relagdo consigo mesmo, no
sentido de buscar recursos e caminhos para se adaptar a nova condi¢do. A busca
por uma razao pessoal na manutencdo da TARV também encontra respaldo nos
depoimentos das mulheres entrevistadas por Torres (2006, p. 63), que definem a
aids "como uma doenca que pode afetar o contato, os cuidados e a relagdo com os
filhos. Por isso, a persisténcia e aceitagao do tratamento para prolongar a vida s&o

justificadas pela necessidade de 'ver os filhos crescerem”. Assim, enquanto uma das
entrevistadas de nossa pesquisa afirma nao encontrar motivos nem sentido em sua
vida para continuar a tomar a medicacdo ARV, a existéncia dos filhos pode ser uma
importante fonte de estimulo a adesao, nos dados mais gerais analisados.

Na interpretacdo desses dados sobre a adesdo a TARV e a continuidade da
vida cotidiana foram encontradas, ainda, representacdes que se relacionam com a
existéncia de mudangas no enfrentamento da doenca e do préprio tratamento, que

estdo apresentadas na FIG. 14.



Mudang¢as no cotidiano

"Ai eu chego em casa, dou um tempo, ndo chego mais tarde,
igual ficava a noite inteira na rua, né?”
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“Quero ser como uma outra pessoa qualquer, normal”.

"Agora mudou, eu tenho que ser um pouco mais, assim, como
é que fala... organizado. Uma coisa que eu ndo era muito.”

“A gente descobre que a vida € um bem precioso”.

"Enquanto vocé ndo esta doente, vocé ndo esta nem ai... mas depois que
vocé passa... que vocé esta doente, que é pouco a sua vida, vocé tem
que tomar remédio, vocé tem que sustentar o seu corpo. Eu procuro me
cuidar.”

"Hoje eu tenho disposicao pra trabalhar, pra fazer minha
caminhada e jogar meu futebol, porque eu estou cuidando
mais de mim. Antes cuidava pouco. Vivo como uma pessoa
normal”.

"Sei que ndo adianta sé beber o remédio... a gente tem
que cuidar pra saude da gente. Cuidar, brincar com todo
mundo, néo ficar de cara fechada com ninguém...”

"Sé que eu sei que, assim, agora eu passei a tomar mais
conta de mim, tomar mais cuidado comigo, porque antes
eu ndo... entdo, a minha vida deu, assim, uns 180, 360
graus, a minha vida. Porque agora eu canalizo energia
pra outras coisas, canalizo energia pra mim, pra cuidar de
mim. Agora eu esquego os problemas.”

FIGURA 14 — Representagdes sobre o diagndstico e o tratamento da aids relacionadas com as mudancgas no cotidiano no enfrentamento da

situagao

“Minha vida melhorou muito, sou mais
cuidadoso comigo, mas n&o tive mais
relagdo sexual com ninguém. Nem com
minha mulher, nem com parceira, com
ninguém”.

Transmisibilidade

“Antes a gente nem pensava que podia morrer.
Quando vocé esta na outra vida, vocé ndo esta nem
ai.”

“N&o quero saber de ninguém. Nunca mais
arranjei namorado. Para acabar tendo que
falar... Prefiro ficar sozinho. Tenho medo de
infectar a outra pessoa.”

"Acho que mudou tudo, né, mudou... Vocé da valor
quando vocé perde, né?”

Hoje, tenho mais vontade viver, aproveitar tudo que
vem. Antes, nem prestava atengdo. [...] A vida da
gente parece, agora, que tem mais urgéncia. A
doenca faz a gente pensar na morte que é certa,
ne?”

Nao mudou nada. Vivo uma vida normal.
S6 que agora fico calado, ndo me envolvo
com mais ninguém, para nao ter que
declarar...”

“Nao mudou, ndo quero que mude. S6 ndo
bebo mais, ndo saio mais a noite, tenho
medo..., ndo quero ninguém perguntando...”

“Relativamente, vocé tem um padréo de vida melhor do
que levava antes. Agora, a gente procura sempre
estar... procura o melhor.”

“Nao mudou nada, nao. [...] Eu sé obedeco ao
que me disseram. N&o bebo mais... muito
menos do que antes. Minha vida... ruim,
Tenho medo de passar para os outros.”
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As representagdes sociais contidas neste tema estdo centradas em torno da
transmissibilidade do virus e da doenga como morte, que se objetivam, assim, no
desejo de ‘ser como uma outra pessoa qualquer, normal’ e de se cuidar para afastar
a iminéncia da morte anunciada pela existéncia da aids, da vida como um ‘bem
precioso’, como foi sintetizado na FIG. 14.

Na interpretacdo dos dados que foram categorizados em mudangas no
cotidiano para o enfrentamento da situagdo aparecem representacdes acerca do
diagnostico e do tratamento da aids relacionadas com: obrigatoriedade do uso de
preservativos nas relagdes sexuais, diminuicdo no numero de pessoas no circulo
social ou mudanca na qualidade dos relacionamentos de amizade, suspensido de
relacionamento sexual com o parceiro ou 0 ndo envolvimento com nenhum outro,
até mesmo com negacgao da possibilidade de novas relagbes amorosas.

Todos afirmam que ha uma vida antes e outra depois da infec¢do pelo HIV.
Alguns relatos mostram que as mudangas foram consideradas de crescimento
pessoal, de valorizacdo da vida, com novas maneiras de encara-la para ter mais
qualidade e mais profundidade nas relagbes e nas interagcbes com o mundo. Nesta
categoria estdo, obviamente, aqueles entrevistados que estdo aderiram ao
tratamento.

Para aqueles que estdo com dificuldades em aceitar que estdo infectados, em
aceitar o tratamento, ha negacdo de mudancga, seja para dizer que nao se
permitiram mudar nada na vida cotidiana, seja para dizer que as mudancas
ocorridas foram por terem se sujeitado aos fatos, por recomendagdo médica, por
exemplo. Estes entrevistados se contradizem, no entanto, ao longo das entrevistas,
ao narrarem mudangas com relagdo a abstinéncia sexual, de ndo envolvimento
amoroso, de estreitamento de relagdes afetivas, seja com amigos, familiares ou com
parceiros, apos a descoberta da soropositividade para HIV.

A respeito das mudangas que se processam na vida dos portadores de HIV
em decorréncia da infeccg¢ao e do tratamento, Silveira e Carvalho (2002) descrevem
que houve relatos de contribuicbes do tratamento para mudancgas positivas no
paciente, que podem ter sido resultado tanto do tratamento como do atendimento
prestado e da participagdo dos sujeitos em grupos de apoio. Do mesmo modo, as

mulheres participantes do estudo de Castanha et al. (2005, p. 11) percebem a aids
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como "um recomeg¢o onde apos o impacto sofrido pelo diagnodstico, vem a
necessidade da reestruturacdo e manutencao da vida em seus varios papéis”. Para
os autores, “a construgao de uma nova identidade apds o adoecimento e o retorno a
normalidade — que ndo é saude — constitui-se num processo, de forma ativa, de
construgédo de conhecimentos e formas de acao”. Ferraz (1998, p. 137) ressalta que
0 processo de mudanga tem inicio quando o paciente recebe o diagndstico da

infeccao pelo HIV:

[...] o fato de ‘tornar-se soropositivo’ evidencia a necessidade de
mudancas no estilo de vida e na escala de valores dessas pessoas.
Aprender a conviver com essa nova situagdo, operando mudancgas
as vezes radicais na vida durante o processo de revisao da mesma,
€ imposicao do proprio processo de ‘tornar-se soropositivo’.

Valle (2002, p. 186) relembra a importancia da imprensa na difusdo de idéias
e imagens preconceituosas a respeito da aids e seus portadores. Somente na
década de 1990 a imprensa comecga a retratar a “nova face da aids” e que os
doentes “aprendiam a viver com o mal e retornavam a sua vida social enquanto
eram tratados”. Este autor afirma que com a divulgagao da imagem de forga fisica e
coragem de Magic Johnson o esteridtipo do “aidético” cedeu lugar ao “paciente
soropositivo assintomatico”, embora a idéia de morte iminente permanecesse
sulcada profundamente na aids.

A sintese dos nucleos centrais e dos elementos periféricos mais préoximos do
centro acerca da aids e de seu tratamento encontrados no presente estudo estao

apresentados na FIG. 15.
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Adesao ao tratamento

A informacéo é necessaria. Demais. atrapalha.
O tratamento é pesado. | O tratamento serve para
Controlar o virus, Viver (para As informagdes e o conhecimento sobre HIV e
Efeitos Efeitos impedindo a Controlar nio aids
colaterais colaterais multiplicagéo e a morrer)
toleraveis intoleraveis diminuindo a doenga. A utilizagéo
transmissiblidade. A aids Ao Esperanca de Modo d dos ARV é a
P ti dos ARV cu?; SEnuar%aec;rc])enga cura com deese?wglver melhor forma
o . erspectivas com o uso dos .
A visibilidade do controle dos sintomas da 5 tratamentos stanci de
\ © I grave e cronica, It ti resisténcia sobreviver
aids e das doengas oportunistas controlada com alternativos, as drogas :
. . desesperanca
nhar tem ncontrar- .
Ganhar tempo até encontra medicamentos com ARV.
se a cura.
Como . . ~
A aids produz Os medicamentos Rela¢gdes com os , Quando se descobre
tempo, os : O uso dos ARV é uma . A
. magreza na fazem engordar amigos ) infectado, a gente cré
medicamen- / forma de ficar lembrando : .
tos sao pessoa. que tem a doenca que vai ser rejeitado.
responsa- , |
veis pela | Relacbes com o parceiro Amigo de A aids é fonte de Relach 'A gente é
recupera-géo verdade fica do preconceito Os pais s8o elagoes sozinho
do doente. / lado, feitos para familiares mesmo na
gldepet?ldente criar os filhos,. vida, pra tudo'.
O problema. Ha escolha ‘ I
O tratamento 'A gente tem medo de com quem ‘Lgente se Quand 3
pode ser um contar, mas tem que Hilhar. A obriga a viver uando esta
i d f 4? Medo d i compartiihar. para cuidar tudo bem na
instrumento de azer, né? Medo de O parceiro, confianca nos los' familia. fi .
negociagao ser largado, por na relagéo amigos nio deles'. fzjmjll ia, fica mais
nas relagdes causa do preconceito, amorosa, da acii o
) pode ser tratamento
do casal. medo da pessoa identidade a irrestrita .
neaar..’ pessoa. ) E da mae que a
gente recebe mais
apoio.

FIGURA 15 A — Conjunto das representacdes sociais de pacientes em inicio de TARV relacionadas a adesao ao tratamento



Adesao ao tratamento

Vivéncia do segredo. Estigma e O trabalho da
preconceito. identidade,
/ garantindo o Apoio no local de trabalho
lago social. em relagéo a doenga e
Medo do seu tratamento.
preconceito e ‘Achoquea
do estigma. gente tem direito Todos os Profissionais de satide dido apoio
a intimidade”.
Capacidade individual de Mas o médico esta Fé, primeiro em
enfrentamento da situagao. no centro do Deus, depois nos
tratamento. “Para Deus medicamentos.
nada é
impossivel”.
Se a gente néo se “Quero ser Acima de tudo, a gente
gostar, quem vai como outra tem que ter vontade de Isto devia estar
gostar da gente? gizls(;?er xi(\)/serrhlainits;?ﬂ\lj(e)svai “Como se diz, / nos planos Dele
normal”. ' fé em Deus e Fé e religiosidade.
’ faca sua
parte”.
“Se pensar: ‘Ah,
n&o vou mexer com .
esse negocio mais Mudanc¢as no cotidiano no Deus — “Sem Deus e
n&o, eu vou morrer enfrentamento da situagao. esta Nenhuma religido Nossa Senhora,
mesmo...’, acaba acima de pode me dar n&o sou nada’.
morrendo mesmo”. / tudo. [respostas].

“A gente descobre
que a vida € um
bem precioso”.

Transmissibilidade

FIGURA 15 B — Conjunto das representacdes sociais de pacientes em uso da TARV relacionadas a adesao ao tratamento
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Desde o inicio da epidemia, a aids trouxe desafios para a populagdo em geral,
principalmente por combinar comportamento sexual e doenca (GALVAO, 2000),
permitindo a criagdo de diversas representagdes para tentar introduzir e explicar
esse processo no cotidiano dos individuos. Assim, o que conhecemos como aids "é
um produto dessa complexa interacdo, com interpretacdes e analises competitivas
que apontam para as diferentes dimensdes da epidemia" (EPSTEIM, 1996, apud
GALVAO, 2000, p. 14).

A analise dos dados aponta que as representagdes sociais relacionadas a
ades&o no inicio do tratamento tém nucleos centrais persistentes, que surgiram nos
primeiros anos da epidemia e que permaneceram difusos na sociedade durante
mais de vinte anos, havendo, no entanto, modificagdes e agregag¢des no sistema
periférico das representag¢des encontradas.

A representacdo central da aids como ‘morte’ ainda esta evidente entre as
pessoas entrevistadas, sendo que houve, no sistema periférico, uma mudanca de
‘morte certa e rapida’, para ‘morte adiada’ pelo tratamento com anti-retrovirais.
Persistem, também, representagdes da aids como uma doenga que gera
preconceito, pelo estigma relacionado a forma de infeccdo pelo HIV e a
transmissibilidade, que traz para a pessoa a representagcdo de ser perigosa,
provocando sua segregagao.

A medicacdo aparece como um paliativo, uma maneira de se manter vivo
enquanto se espera pela descoberta da cura. A medicacdo prolonga a vida, cuja
expectativa foi radicalmente diminuida pela presenca do HIV.

Nas figuras que sintetizam as representacbes, pode-se observar que o
tratamento é visto como pesado e que pode produzir efeitos colaterais que sao ora
toleraveis, ora intoleraveis, os quais comprometem a adesdao aos ARVs. O
tratamento serve para controlar o virus, impedindo a multiplicacdo e diminuindo a
transmissibilidade. Dessa forma, controla a evolugcdo da doenca e possibilita a vida.
O tratamento serve para nao morrer. As informacdes e o conhecimento sobre o HIV
e aids mostram que a aids ndo tem cura e € uma doencga grave e crénica, que deve
ser controlada com medicamentos, existindo, ainda, esperanca com outros
tratamentos alternativos e certa desesperanga com os ARVs , com o desejo de

substitui-los por outras terapias.
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A informagéo tem representacdes ligadas a sua importancia e necessidade
para se compreender que a utilizacdo dos ARV é a forma de sobreviver, apesar do
medo de desenvolver resisténcia as drogas. Carrega, no entanto, a idéia de que
informacao demais fragiliza e atrapalha o tratamento.

A visibilidade do controle dos sintomas da aids e das doencas oportunistas
pode ser evidenciada na magreza que € produzida na pessoa, enquanto o0s
medicamentos fazem engordar. Com o uso dos ARVs , tem-se a perspectiva de que
nao seja para o resto da vida, mas sim até encontrar-se a cura definitiva para a aids.

Nas relagbes com os amigos, a aids € fonte de preconceito. Por isso, ha
escolha daqueles com quem compartilhar. A confianga nos amigos nao pode ser
irrestrita. Por isso, é preciso saber escolhé-los. A representacao é de que amigo de
verdade fica do lado, independente do problema.

Nas relagdes com o parceiro, o tratamento pode ser um instrumento de
negociacado nas relagdes do casal. Por isso, deve-se contar a verdade, apesar do
medo de ser abandonado, do preconceito e do risco da transmissao. O parceiro, na
relagdo amorosa, da identidade a pessoa, levando a uma relacdo de dependéncia
para a continuidade do tratamento: se o casal esta bem, ha maior vontade e
disposicao para levar bem o tratamento.

Nas relagdes familiares, o uso dos ARVs €& uma forma de ficar lembrando que
se tem a doencga. Quando se descobre infectado, o paciente acredita que vai ser
rejeitado em seu nucleo familiar, mas quando esta tudo bem na familia, fica mais
facil o tratamento. A existéncia de filhos também facilita a adesdo, porque ‘os pais
sdo feitos para criar os filhos’, e o paciente se obriga a viver para cuidar deles.
Alguns pacientes, no entanto, sentem-se sozinhos para tudo na vida, sem a familia.

Paralelamente, € preciso vivenciar diversas formas de segredo, o que esta
relacionado tanto com representagbes antigas sobre a aids para se proteger do
preconceito e do estigma quanto pelo reconhecimento do direito a intimidade. Este
segredo, muitas vezes, torna-se compartilhado, fundando-se na confianga
estabelecida com algumas poucas pessoas, mas também desvelado por indiscrigao
de terceiros. O medo deste ultimo faz com que estratégias sejam organizadas para

nao haver descoberta sem a decisdo de revelagdo. O segredo parece, pois,
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favorecer a adesao, mas o nao compartilhamento absoluto pode contribuir para, com
o tempo, a pessoa se sentir desestimulada a seguir o tratamento.

Apesar do estigma e do preconceito, o trabalho € representado como
propiciador de identidade, garantindo o lago social, sendo possivel, para alguns,
encontrar apoio no local de trabalho em relagdo a doenca e seu tratamento. Todos
os profissionais de saude dao apoio, mas o médico esta no centro do tratamento,
sendo que os lagos de confianga estabelecidos favorecem a adesao.

Aparecem também como facilitadores da adesao ao tratamento com ARV a
capacidade individual de enfrentamento da situagcdo, o gostar de si mesmo, ter
vontade de viver e querer ser como uma pessoa qualquer, normal. Com isso, sao
realizadas algumas mudangas positivas no cotidiano, pois a vida, representada
como um bem precioso, é redescoberta apds o diagndstico positivo para o HIV. O
medo da transmissibilidade do virus também é fator de mudangas para a prevengéo.

A fé e a religiosidade dao sustentagcéo ao tratamento, pois para Deus nada é
impossivel, e ‘isto’ devia estar nos planos Dele. Deus esta, portanto, acima de tudo,
devendo-se ter fé primeiro em Deus, depois nos medicamentos. Alguns pacientes
consideram que sem Deus nao sao nada, e é preciso fazer a sua parte para ser
ajudado por Ele, enquanto outros ndo encontraram respostas para seus problemas
em nenhuma religido ou na fé.

Resultados semelhantes foram revelados no estudo de Freitas (2006, p.1).

Neles, a aids

[...] doenca do outro, doenga comum, doenga punitiva, que vai ter
cura, além de ser perigosa. A soropositividade favorece a excluséao
social, e por isso suscita no portador do HIV o desejo de permanecer
no anonimato, de ter suporte religioso e familiar, como mecanismos
de ajuda, acreditando na cura o mais breve possivel. O conviver com
o diagndstico representa mudanga de vida diante da perspectiva de
morte préxima; culpa por nao ter protegido a si e a prole,
indignagao/raiva por ter se contaminado dentro do préprio lar.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

Neste trabalho, buscou-se compreender as representacbes sobre a aids e
TARYV, discutindo-se fatores relacionados a adeséo pelos portadores de HIV/aids
iniciando a terapia.

Assim como € relevante a identificagdo das representacdes sociais da aids na
proposicdo de medidas de prevencdo e no enfrentamento da epidemia, o
reconhecimento dos valores, crencas e normas sociais dos usuarios da TARV
podem elucidar, no grupo estudado, os aspectos relacionados a adesao ao
tratamento, permitindo a identificacao dos fatores facilitadores e dificultadores dessa
adesao.

Os resultados apresentados corroboram resultados apurados na pesquisa de
Cardoso e Arruda (2005). Nela, as autoras discutem que para os aderentes a TARV
a soropositividade aparece associada a uma nova normatividade (tomar remédios).
O remédio é objetivado destruindo o virus e existe a ancoragem no saber cientifico.
Para os ndo aderentes, a soropositividade € uma vivéncia ameacadora. O uso da
negacdo impede a ancoragem no saber cientifico. Os remédios tornam-se a
objetivagao da doenca.

Segundo Moscovici (2004), as representagdes sociais se constituem como
uma série de opinides, explicacdes e afirmagdes que sdo produzidas a partir do
cotidiano dos grupos, sendo a comunicagao interpessoal importante neste processo.
Sao consideradas como "teorias do senso comum", criadas pelos grupos como
forma de explicacdo da realidade. Elas se parecem muito com os mitos e crengas
das sociedades tradicionais. Assim, a representagcdo social formaliza uma "[...]
modalidade de conhecimento particular que tem por fungcdo a elaboracdo de
comportamentos e a comunicagao entre individuos" (MOSCOVICI, 1978, p. 26).

A representacdo social tem fungbes especificas para os grupos que
compartilham essas teorias de senso comum. A partir desta perspectiva, Moscovici
compreende como o homem vai tornando os conhecimentos cientificos socializados,
para com isso explicar sua realidade no mundo e, assim, identificar-se com seu
grupo. As representagdes sociais fazem com que esta forma de pensar o mundo crie

condicdes para o homem entendé-lo: "[...] a representacdo social constitui uma das
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vias de apreensdo do mundo concreto, circunscrito em seus alicerces e em suas
consequéncias" (MOSCOVICI, 1978, p. 44). Para esse autor, as representagbes tém
por fungcdo "[...] uma producdo de comportamentos e de relagcbes com o meio
ambiente, de uma acado que modifica aqueles e estas, e ndo de uma reproducao
desses comportamentos ou dessas relagbes" (1978, p. 50).

Quando um grupo atribui um determinado valor a um objeto, ou a uma
pessoa, geralmente o faz pensando positivamente ou negativamente, pois € uma
atribuicdo pautada exatamente nos juizos de valores ja estabelecidos, tanto por ele
quanto por seu grupo. Dessa forma, podemos perceber quando as representagdes
apresentadas influem positiva ou negativamente na adesdo a TARV.

Como se pdde observar nas figuras apresentadas, as representagdes sociais
sobre a aids ja discutidas em outros estudos estdo presentes e se associam as
representacdes sobre o tratamento ARV, trazendo a tona elementos ora subjetivos —
da vivéncia dos sujeitos como portadores de HIV/aids — ora objetivos — da sua
relacdo com a medicacdo e com o meio em que vivem. Assim, processa-se a
ancoragem por meio dos aspectos que circulam os nucleos centrais apresentados.

A ancoragem acontece em dois momentos: antes e depois da objetivagao.
Quando acontece antes da objetivagcédo, exerce um poder de nomear (categorizar)
fendbmenos para os grupos sociais. Quando acontece depois, refere-se a uma
funcao social de classificagdo. Segundo Moscovici (2004), a classificagdo € uma das
principais caracteristicas da ancoragem, pois necessitamos atribuir uma
caracteristica, ou um rotulo, a algo que ndo nos € completamente conhecido. A
classificagao realizada pelo processo de ancoragem € uma forma de 'dar um lugar' a
determinado objeto, dentro de um conjunto de conhecimentos ja representados por

determinado grupo. Segundo Galvao (2000, p. 18),

[...] a aids possibilitou a ampliacdo do dialogo sobre as abordagens
meédico-terapéuticas no tocante a uma doenca, demonstrando que
aquilo que cada cultura classifica como crenca, tabu, sexualidade,
poder, saude, estigma e religiosidade pode marcar e determinar os
caminhos da histéria natural de uma epidemia, além de, como no
caso da epidemia de HIV/aids, ser também responsavel pelo
desenvolvimento de wuma diversidade de iniciativas como
precedentes no enfrentamento de uma doenca.
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As doengas eram entendidas no passado pelo seu conteudo magico, mistico
ou religioso, como um mal inevitavel, advindo da furia dos deuses, da sujeira que se
propagava por meio dos miasmas, ou da punigao pelos pecados e faltas do homem.
Essas representagdes de saude e doenga foram sendo repassadas de geragao em
geracgéao entre diferentes grupos populacionais, com o passar do tempo, e situando-
se historica e geograficamente. Herzlich (1991) citado por Oltramari (2003), afirma
que a representagao social da sentido a uma doenga que os sujeitos representam,
orientando suas condutas a partir dessas representagcdes. Assim, ainda podemos
encontrar vestigios dessas representagdes na atualidade, especialmente quando o
assunto é aids, doenga que reune em si o feio, o sujo, o pecado e a morte, como
foram a lepra e a sifilis no passado (TRONCA, 2000; SONTAGO, 1989 apud
OLTRAMARI, 2003).

Devido a identificacdo dos primeiros casos de aids fora do nosso pais e em
alguns grupos populacionais especificos, as primeiras representagdées surgidas no
Brasil a relacionam a um 'fato estrangeiro' delineando o campo de inser¢ao da
doencga fora de nosso cotidiano, tanto no sentido geografico como sociocultural e
moral (DOMINGUES, 1998; TRONCA, 2000; JOFEE, 1998, apud OLTRAMARI,
2003). Domingues (1998) afirma que o anuncio do primeiro caso de aids no Brasil,
em 1983, ndo alterou de forma significativa o processo coletivo de construgéo
conceitual da doenga. Associado ao conceito vigente de 'grupo de risco', tem-se a
representacdo da aids como 'doenga do outro', reforcando o carater restritivo do
espectro de agcado da doenca. Os resultados das pesquisas de Joffe (1998), citados
por Oltramari (2003), revelam como a aids tem sido ligada a responsabilidade e a
culpabilidade de determinados grupos sociais, entendidos como “outros”.

A auséncia de uma terapia medicamentosa que atuasse no combate ao HIV
trouxe consigo outra representagdo, a de aids como sentenga de morte. Durante a
década de 1980, principalmente, ndo havia alternativas que pudessem interromper a
evolucdo da doencga, que culminava infalivelmente na morte de seus portadores.
Conforme apresentado ao longo deste trabalho, nem o surgimento de inUmeras
medicacbes ARVs, nem a mudanga do conceito de “grupos de risco” para
comportamentos e situagdes de risco puderam suplantar as representacdes sociais

surgidas no inicio da epidemia, que foram agregando-se as novas representagdes
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desenvolvidas ao longo dos anos. A morte ainda é uma representagdo central,
sendo que houve, com o advento de novos medicamentos, a agregacdo de um
elemento periférico, o de que a morte foi adiada, paralelamente a uma esperanca
forte de que estas drogas permitirdo as pessoas terem tempo de esperar por novas
descobertas cientificas que tragam a cura definitiva, pelas maos de Deus.

De forma direta ou indiretamente, as representacdes sobre aids e sobre a
infeccao pelo HIV influenciam seus portadores na adesao aos ARVs , compondo o
quadro dos fatores que interferem na decisdo de seus usuarios em manter ou
suspender o uso da medicagdo. Domingues (1998, p. 59) atesta que "em maior ou
menor grau, todos tangenciamos e compartilhamos as representagdes sociais que
compdem o discurso recorrente da aids, em que vergonha, impoténcia, fatalidade,
sofrimento e morte sdo elementos presentes de forma inequivoca, embora
imaginaria”.

O estigma esta, assim, fortemente presente na construgdo das
representacdes sobre aids, uma vez que a doenga € considerada, primordialmente,
como sendo sexualmente transmissivel, associando-se a sujeira e as praticas
sexuais desviantes e promiscuas, como as demais infeccbes sexualmente
transmissiveis (ISTs).

Aparece também relacionada aos portadores do HIV e da aids a
representacdo de culpados pela infeccdo: por nao ter sido cuidadoso, por ter
confiado em quem nao devia, por ser homossexual, por ter traido o parceiro, por ter
desejo sexual, por... Porém, estar infectado &, paralelamente, representado como
uma injustica.

A aids surge, entdo, de um lado, como uma pena, até mesmo de morte, para
pessoas que acham que tém uma conduta divergente na sociedade, ou sao
tachadas de tal. "Os responsaveis pela aids sao vistos pelo mundo ocidental como
pessoas que tinham o 'pecado’ em seu comportamento, como 0s homossexuais,
profissionais do sexo, usuarios de drogas e pessoas negras" (OLTRAMARI, 2003, p.
10). Por outro lado, € uma injustica inexplicavel, sobre o que também Merchan-
Haman (1995) apontou em seu estudo com adolescentes do Rio de Janeiro: a visdo

predominante de que a aids € um "castigo injusto", em que a vitima é inocente.



156

As representagdes sociais encontradas neste estudo mostram que se
mesclam, em sua constituicdo, aspectos do inicio da epidemia, como o preconceito
e o estigma aos portadores de HIV, com fatores que foram desenvolvidos e
assimilados apds o advento da TARV, com a visdao da aids como uma doencga
cronica, que exige mudancgas positivas nos habitos de seus portadores. A for¢a de
vontade dos pacientes demonstra que eles ndo aceitam a condicdo de vitimas e
querem se responsabilizar por suas proprias vidas, bem como pelo sucesso de seu
tratamento. Para isso, procuram se informar e ttm como norma a constante busca
por conhecimento do que acontece com o seu corpo depois da infeccédo pelo HIV, o
que lhes da condicdes de acreditar numa perspectiva de cura num futuro préximo.
Para o exercicio diario de superacdo, querem contar e, dependendo da confianca
possivel, contam com a compreensao e a solidariedade dos amigos, dos familiares,
dos parceiros e da equipe de saude, que, com refor¢co da fé em Deus, fortalecem a
representacdo de uma corrente que mantera o virus HIV aprisionado, pois a
medicacdo ARV "ndo consegue ou ndo pode agir sozinha". O tratamento envolve,
entdo, além da medicacdo ARV, tudo que compde o dia a dia dos portadores de
HIV, como ficou evidenciado em seus relatos.

O estudo das representagdes sociais nos permitiu mergulhar nos aspectos
que envolvem o cotidiano dos pacientes, para além do conhecimento técnico e
cientifico, possibilitando a busca do entendimento do papel das crencas, do senso
comum e das atitudes que permeiam as relagdes sociais do grupo a que pertencem.
Contudo, € importante ressaltar que os resultados apresentados ndo sao passiveis
de generalizagdo, uma vez que constituem partes da experiéncia de vida dos
sujeitos entrevistados, naquele momento em que participaram da pesquisa, ou seja,
no inicio do uso da terapia anti-retroviral. Considerando as limitacées deste estudo,
torna-se necessario aprofundar essa analise em cada uma das categorias
evidenciadas, bem como relacionar os resultados apresentados com os dados da
pesquisa quantitativa que vém sendo analisados pelos pesquisadores do GPEAS.
Abre-se caminho, também, para novos trabalhos que busquem as representacdes
sociais dos portadores de HIV/aids apdés algum periodo de uso da TARV e
sucessivas alteracdes do esquema ou quaisquer fenbmenos que possam ocorrer ao

longo dos anos de utilizagao do tratamento. Da mesma forma, pesquisas qualitativas
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que utilizem outro referencial tedérico para analise poderdo enriquecer a discussao
sobre os aspectos que se relacionam a adesdo a TARV, elucidando a busca de
estratégias de promogéao da adesao que sejam reconhecidas e compartilhadas pelos
proprios sujeitos usuarios dos medicamentos ARVs.

Nesse sentido, Galvdo (2000, p. 18) declara que "a nogdo de que as
respostas a aids sao especificas e diferenciadas ainda hoje é algo pouco analisado
e se apresenta como um dos pontos-chave para o entendimento do percurso da
epidemia de HIV/aids em diferentes sociedades”. Ao invés de massifica-los como um
todo homogéneo, pretendemos afirmar suas particularidades e interagées sociais
como integrantes de uma parcela da populagdo que tem em comum a vivéncia com
a soropositividade e seu tratamento. Isso quer dizer que se faz necessario persitir
nos estudos com este enfoque e também na comparagdo dos seus resultados. A
revisdo bibliografica realizada para o presente estudo mostrou a proximidade dos
resultados encontrados com outros estudos com grupos sociais diferentes, tais como
0s que tiveram como sujeitos da pesquisa os profissionais de saude (RIBEIRO et al.,
2005).

Como as representagdes sao socialmente construidas e compartilhadas,
podendo influenciar 0 modo como as pessoas se inserem e agem no mundo, é
preciso entender, sob a ética dos proprios sujeitos, o papel de suas relagées com a
familia, com o trabalho, com a equipe de saude e com outras pessoas que
compartilham da experiéncia de portadores do HIV/aids e usuarios da TARV na
elaboracao de alternativas que auxiliem na adesédo aos ARVs e os ajudem a superar
os fatores dificultadores. Dessa forma, sera possivel uma intervencdo mais objetiva
e personalizada nos grupos de adesao e em cada pessoa em particular, no sentido
de contribuir para a melhoria da qualidade de vida e do dia-a-dia das pessoas

beneficiadas pela terapia.
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ANEXOS

ANEXO 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

1CONSENTIMENTO INFORMADO E ESCLARECIDO

Cole a etiqueta aqui

Embora se saiba que os remédios para o tratamento da aids, os anti-retrovirais, ttm dado bons resultados,
ainda é necessario desenvolver pesquisas para saber até que ponto eles tém sido eficazes.

Com a intengdo de contribuir para aumentar estes conhecimentos, pesquisadores e profissionais da
Universidade Federal de Minas Gerais e deste ambulatério, iniciaram uma pesquisa com pessoas vivendo
com HIV e aids, para estudar algumas de suas caracteristicas, bem como aspectos que facilitam ou dificultam
0 uso desses remédios.

Convidamos vocé para contribuir com esta pesquisa. Sua colaboragéo sera responder uma entrevista incial,
que dura cerca de uma hora. Na entrevista serdo feitas perguntas sobre o seu

tratamento, sobre o servico de salude, o uso de remédios e algumas questbes sobre sua vida pessoal, seus
habitos e suas rotinas. Dados sobre seu estado clinico, exames laboratoriais e seu tratamento, serdo
buscados no seu prontuario médico Ser&o realizadas mais duas entrevistas de acompanhamento, com
duragédo de cerca de trinta minutos, durante duas outras visitas.

E importante que vocé saiba que as informagdes fornecidas na entrevista e as obtidas no seu prontuario
médico serdo confidenciais. Seu nome, endereco, local onde trabalha, ou qualquer informagéo que possa lhe
identificar ndo aparecerdo, de nenhum modo, em qualquer apresentacdo publica, e nem em nenhum tipo de
publicagao.

Os riscos do estudo se restringem a possiveis constrangimentos por algumas perguntas mais sensiveis como,
pratica sexual, uso de drogas.

Os beneficios virao da melhor compreensdo dos problemas enfrentados por pessoas em uso do tratamento
com anti-retrovirais e a busca de solugdes para tais problemas.

A sua nao participagdo, bem como as suas informagdes, em hipétese alguma, prejudicardo o atendimento a
sua saude e nem prejudicardo o fornecimento dos remédios que vocé tem direito, neste ou em qualquer outro
servigo de saude. Vocé também podera interromper a sua participagédo na pesquisa no momento que desejar,
sem nenhum problema.

Se vocé tiver duvidas sobre esta pesquisa ou sobre sua participagao, sinta-se a vontade para perguntar. Vocé
podera, no momento em que desejar, procurar a coordenadora da pesquisa para esclarecer qualquer questao,
seu nome é Dra. Palmira Bonolo, no telefone 9979 - 2387.

Se ainda persistir a duvida ou se a coordenadora ndo puder esclarecer, vocé podera ligar para a geréncia do
ambulatério do Centro de Treinamento e Referéncia Orestes Diniz — CTR/DIP, no telefone 3277-4341.

Eu li este consentimento e me foram dadas as oportunidades para esclarecer minhas duvidas. Minha

participagéo é inteiramente voluntaria. No caso de ndo querer participar, nenhum beneficio médico-psicolégico
podera ser negado. Portanto, eu concordo em participar e assino abaixo, em duas vias:

Data / /

A coordenadora da pesquisa compromete-se a conduzir todas as atividades desta pesquisa de acordo com os
termos do presente consentimento e assina abaixo, em duas vias:

Data / /
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CONSENTIMENTO INFORMADO E ESCLARECIDO
ETAPA QUALITATIVA

Cole a etiqueta aqui

Vocé ja participou da primeira etapa da pesquisa sobre o tratamento com os remédios anti-
retrovirais. Naquele momento vocé concordou e assinou o termo de consentimento,
sendo entrevistado em quatro momentos distintos.

Agora, convidamos vocé para contribuir com esta etapa da pesquisa. Sua participagdo sera
feita em uma conversa que dura cerca de uma hora e sera gravada. Nesta conversa vocé
falara livremente sobre sua vivéncia com o tratamento com os anti-retrovirais. Dever&o ser
tratadas questdes como sua rotina diaria, seu trabalho, apoio para seu tratamento bem como
dificuldades encontradas, relagbes afetivas e vida sexual.

E importante que vocé saiba que as informagdes fornecidas na gravagdo serdo confidenciais. Vocé sera
identificado com um nome ficticio.

O beneficio desta etapa sera complementar as informagdes sobre o tratamento com os anti-
retrovirais da etapa anterior da pesquisa.

A sua nao participagdo, bem como as suas informagdes, em hipétese alguma, prejudicardo
o atendimento a sua saude e nem prejudicarado o fornecimento dos remédios.

Se vocé tiver duvidas sobre esta pesquisa ou sobre sua participacao, sinta-se a vontade para perguntar. Vocé
podera, no momento em que desejar, procurar a coordenadora da pesquisa para esclarecer qualquer questéo,
seu nome é Dra. Palmira Bonolo, no telefone 9979 - 2387.

Se ainda persistir a duvida ou se a coordenadora ndo puder esclarecer, vocé podera ligar para a geréncia do
ambulatério do Centro de Treinamento e Referéncia Orestes Diniz — CTR/DIP, no telefone 3277-4341.

Eu li este consentimento e me foram dadas as oportunidades para esclarecer minhas duvidas. Minha
participagéo é inteiramente voluntaria. No caso de ndo querer participar, nenhum beneficio médico-psicolégico
podera ser negado. Portanto, eu concordo em patrticipar e assino abaixo, em duas vias:

Data / /

A coordenadora da pesquisa compromete-se a conduzir todas as atividades desta pesquisa de acordo com os
termos do presente consentimento e assina abaixo, em duas vias:

Data / /
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ANEXO 2 — PARECER DE APROVAGAO DA PESQUISA

Universidade Federal de Minas Gerais
Comité de ética em pesquisa da UFMG - COEP

Parecer n’: ETIC 106/99 Interessada:
Palmira de Fatima Bonolo

VOTO:

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG - COEP aprova definitivamente
no dia 22.09.99 o projeto de pesquisa intitulado: «Fatores Determinantes da
Aderéncia ao Tratamento Anti-Retroviral em Individuos Infectados pelo
HIV/AIDS, em Belo Horizonte, no Periodo de 1999-2000: Uma Abordagem
Quantitativa e Qualitativa» ¢ o Termo de Consentimento, do referido
projeto, de interesse de Palmira de Fatima Bonolo. O COEP recomenda
acrescentar no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido o nimero do
telefone do(a) pesquisador(a) e do COEP/UFMG. O relatério final ou
parcial devera ser encaminhado ao COEP um ano apds o inicio do projeto.

Prof. Dr. Dirceu Bartolomeu Greco
Presidente do COEP

Av. Alfredo Balena, 110 - 1° andar Bairro Santa
Efigénia Cep: 30.130-100 - Belo Horizonte -MG
Telefone: (031)- 248 9364
FAX: (031) 248 9380 - Telex: (031)2544
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ANEXO 3 - DADOS COMPLEMENTARES - RELATOS DOS PACIENTES
RELATIVOS AS CATEGORIAS SELECIONADAS

4.1 A experiéncia do tratamento com anti-retrovirais

4.1.1 os efeitos colaterais dos ARV

"No comecgo, o Efavirenze me dava muita insénia, pesadelo. Depois
foi melhorando [...] ja me acostumei.” (0302, 1468)

"Eu tomo regularmente um Ocadil que os remédios me provocam
insdnia, Ocasionalmente, ndo constantemente. A insbnia iniciou com
a utilizacdo dos anti-retrovirais. E de vez em quando eu tenho
diarréia, mas nunca tomei nenhum tipo de remédio pra diarréia. E
dificil demais, mas vou levando.” (0206, 1413)

"O remédio me fazia muito mal e eu ainda tinha que ir trabalhar... eu
estava trabalhando e me dava aquela coisa mais ruim, aquela
fraqueza, aquele estdbmago ruim, eu ndo conseguia comer. Eu falei
assim: ‘como que eu vou dar conta de trabalhar sem comer e como

esse remédio me fazendo mal desse jeito? Eu ndo dou conta’.
(O177,1037)

"Eu tava muito ansioso, né, pra comegar. [...] eu tinha que comecar
logo com o tratamento, eu tava super ansioso, louco pra comecar, e
o primeiro dia foi horrivel, foi terrivel, eu tive varios pesadelos e tive
muito enjéo, muita dor de cabega, os primeiros dias foi péssimo
e...depois eu fui acostumando, né, com o remédio, mas o dificil foi
encarar as pessoas...” (0285, 1465)

"Quando eu comecei, achei que nao ia ter nenhuma reagéo... eu néo
tive reacdo nenhuma, nado. Mas, acho... mudou o gosto, as vezes,
das coisas. Por exemplo, vocé vai comer uma coisa, ndo ta aquele
gosto que vocé conhecia, que é da coisa. Carne, por exemplo,
mudou o paladar, sabe? E, as vezes, atrapalha o intestino, quando
eu tomo ele assim... a médica me explicou que era pra mim tomar
com... uma vitamina... um negécio forte de manha. Entdo eu procuro
tomar desse jeito, mas quando eu tomo s6 com leite ou tomo com
uma coisa assim mais fraca, ai atrapalha meu intestino. Mas so6 de
vez em quando, s isso.” (0344, 1437 )

“Eu acho que meu organismo adaptou bem. [...] s6 tive muita afta,
muita afta... até gracas a Deus ta diminuindo. Tem umas aqui ainda,
mas nao ta doendo tanto... eu sempre tive afta.” (0280, 1550)

"Até hoje sinto muito vomito e parece que a minha cabeca esta assim
balangando, sabe? Sinto tonteira até hoje. E como Dr... explicou, até
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que a gente... a gente acostuma. Ai comecei a tomar esses
remédios, minha vida melhorou muito, porque ficava com aquele
negocio todo: ‘vou morrer’. Hoje tem horario. Tem hora que eu passo
do horario assim, uns 20 minutos, as vezes até meia hora. Mas
depois: ‘ah, o remédio’!” (0315, 1470)

"Raramente tenho uma dor de cabeca, as vezes eu tenho vomitos.
[...] ndo chego a vomitar, ndo, porque normalmente é na parte da
manha, quando eu levanto. No comego eu vomitava. Punha comida
no estdbmago, qualquer coisa... sO liquido que ele aceitava mais.
Vomitava direto, era colocar e voltar. Eu cai em depressao porque eu
nao estava dormindo. Dava a noite, eu ficava acordado, com o olho
aberto a noite inteira. Nao conseguia dormir hora nenhuma. (Mas),
em momento algum, eu parei. Nem o Sulfadiazina, nem os coquetéis.
Nao parei hora nenhuma.” (0118, 1268)

"No primeiro momento, com o Efavirenze, eu tive por uns trés dias de
tontura, sonoléncia, muita sonoléncia, mas uma semana depois eu ja
estava adaptado.” (0404, 1130)

"Eu nao sabia como é que era, o médico virou pra mim e falou assim:
‘esse coquetel que vocé vai tomar, vocé vai...até acostumar com ele,
vocé deve ficar, entre 8 e 15 dias, sem dormir. Sem conseguir dormir
a noite. Vocé vai ficar muito... vendo coisas assim...’” E eu fiquei
mesmo. Foi no inicio, mas agora é a mesma coisa de nao ter nada.
De vez em quando sinto uma queimacgaozinha, né? Mas isso...
suportei, fui me acostumando com ele. Hoje eu ja estou bem. Nao
sinto nada.” (0109, 1085)

"Eu nao tive nenhuma reagdo. Um pouquinho de enjéo logo no inicio,
mas foi passageiro. Nao tenho mais nada. Penso que o remédio vai
me fazer bem e vou levando.” (0394, 1535)

"Lido super bem, procuro tomar os remédios em dia, nas horas
certinhas. De um tempo para ca, t6 assim mais otimista, mas é logico
que tenho momentos pessimistas mesmo e da vontade de largar,
né?" (0280, 1550)

"Antes de eu comecar a voltar a fazer o tratamento estava pior, né,
porque ndo me dava vontade, assim, medo também. Sé que depois
que eu voltei, ai eu t6 vendo de outro lado, meu relacionamento
sexual com ele (o companheiro) melhorou um pouco. Pelo menos, ja
tenho vontade e forca. Mas eu penso que nao é facil, que posso
largar qualquer hora. E sé eu ver que ndo to me sentindo bem.”
(0377, 1328)

"Ficava apavorada de perder os horarios. Eu fiquei com medo das
reacdes, principalmente nos primeiros dias, as reag¢des. Mas, por
incrivel que pareca, a unica coisa que eu tenho é diarréia, a unica
coisa. Ainda tenho, mas da pra controlar. Quando foge um pouco do
controle eu tomo um Imosec. E, ndo me atrapalha. [...] ndo troquei
nenhuma vez, t4 muito tranquilo, ndo perdi nenhuma dose até hoje,
estou tomando... [...] Minha energia agora é outra, antes eu nao tinha
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animo pra nada. Ano passado foi um ano assim que...e eu nao sabia
0 qué que era, cai em depressao, caia tudo assim de uma hora pra
outra. Agora ndo estou tendo mais nada disso. Adaptei bem ao
tratamento e n&do quero passar pela necessidade de ter de mudar de
remédio.” (0378, 1327)

4.1.2 A clareza sobre os objetivos do tratamento:

"Olha pra vocé ver, igual o médico falou: 'se vocé n&o tomar os
remédio direito, conforme o médico manda, atrapalha o seu
tratamento. Ai n&o vai valer, ndo vai valer sua doenga, entendeu?
Entao, vocé tomando eles nos horario direitinho, tomando ele direito,
melhora. Eu sei que n&o vai melhorar a sua doenga, mas pelo menos
controla sua doenca. Porque eu acho assim, se eu nao fizer o
tratamento, ndo porque os médico manda, porque eu acho assim,
que ai eu vou viver menos. Eu tenho isso na minha cabeca. Se eu
ficar sem fazer o tratamento, tomar os remédios, eu vou viver menos.
Em vez de eu viver dois anos eu vou viver s6 um ano, e olhe 1a...”
(0363, 1491)

"Como se diz: com a medicacgéo, ja esta combatendo, evita de piorar
mais.” (0324, 1549)

"Eu quero viver, né? Eu quero viver. Porque eu aprendi aqui no
Orestes Diniz foi o seguinte: ou vocé toma a medicagdo ou vocé
morre. Entdo eu prefiro tomar a medicagao. [...] O tratamento é o
ideal... visa a minha sobrevivéncia. Eu quero viver, quero viver e
quero viver. Por isso eu trato o soropositivo que eu sou.” (0365,
1320)

"Tenho vontade de viver, né. Porque eu pensava que nao tinha mais
jeito, pensava que agora era s6 esperar a morte, mas ai a enfermeira
conversou comigo e explicou que ndo € assim, que tem jeito, que
dependeria de mim, né? Ai eu falei assim 'entdo ta'.” (0377, 1328)

"Medicacao tem que ser tomada porque se ndo tomar a pessoa nao
tem aquele retorno satisfatério que os médico desejam, né?" (0277,
1503)

"Vem o medo de cair de novo. Adoecer de novo e passar por aquilo
que eu passei. Ai, entao, eu tenho que fazer esse tratamento.”
(0109, 1085)

"No principio, eu tomava direitinho, tinha aquela vontade mesmo de
tomar [...] porque eu sentia que era ele que ia me levantar, me dar
mais tempo de vida, que se eu nao tomasse iria morrer. Entdo, eu
nao quero morrer e tomava. Eu ndo quero morrer, mas nao estou
tomando. [a paciente esta numa fase de desisténcia do tratamento
devido aos efeitos adversos que nao passam, ja tendo trocado de
medicag¢ao]. Eu tenho que tomar [...], eu preciso, porque se eu
quiser, né, as vezes falo comigo mesmo assim que se eu quiser
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continuar a viver eu tenho que tomar esse remédio, porque... eu acho
que é porque eu tenho que pensar em mim mesma...” (0028, 1112)

"E letal se eu ndo cuidar. Se eu cuidar, o remédio vai prorrogar (o
tempo de vida). Igual meu colega falou comigo: 'M..., & igual
diabetes. Eu vejo igual ao problema do coragdo da minha irma, do
diabetes, que vocé tem que fazer um controle, ndo pode comer
agucar, nao sei o qué mais...” (0330, 1514)

"O tratamento direito vai me permitir maior tempo de vida.” (0302,
1468)

"Porque eu vejo que o meu CD4 ta hiper-baixo, a defesa muito baixa,
entendeu? Ai eu quero acreditar que ele (a medicagao) vai levantar,
vai aumentar esse CD4.” (0280, 1550)

"Hoje eu nao tenho mais isso (a idéia de morte eminente) na cabeca,
porque os remédios, depois que eu vi o resultado dos meus exames,
sabe, dei 6timas melhoradas... Entdo, hoje, queria viver.... Porque
antes, eu nao pensava em morrer também, ndo, mas se precisasse
também nao ligava, ndo. Mas hoje a questao é diferente porque deu
6timo resultado.” (0315, 1470)

"Eu tenho testemunhado a distribuicdo dos coquetéis, o que facilita o
controle da doenga pra quem ja foi diagnosticado e pra quem sente
que realmente ha, e compreende que ha necessidade e que nao ha
uma desesperancga, que nao ¢é o fim da vida.” (0404, 1130)

"E vital, né? O tratamento segundo o que eu sei, que eu vi, segundo
o Dr. R, ficou bem claro, o tratamento é vital. Eu ndo posso de
maneira alguma parar com o tratamento, o virus t& 1a quietinho
porque eu estou em tratamento, tomando medicacdo, coquetel de
anti-retrovirais. No dia que eu parar, ele comega a manifestar. Entao,
com essa medicagao posso levar uma vida super normal, entendeu?
Agora, pra mim, a medicagao é fundamental.” (0373, 1325)

"Pra mim, eu estou conseguindo... n&o sei quanto tempo eu vou... o
médico falou pra mim que eu vou morrer de velhice se eu seguir o
tratamento a risca, tudo direitinho, que eu nao vou ter problema
nenhum.” (0378, 1327)

4.2.3 As informagdes (o conhecimento) sobre o HIV, a aids e os ARVs

"Eu sei que a aids nao tem cura, que eu vou ter que tomar esse
remédio enquanto tiver vida; por enquanto nido tem cura, € uma
doenga cronica. Hoje € encarado como uma doenga crdnica e que
tem que ficar tomando os medicamentos sem falhar. [...] Eu tive um
certo medo, aquele receio que foi colocado pela farmacéutica, do
virus ficar resistente ao medicamento.” (0239, 1407)
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"Ele (o médico) falou que o remédio tinha horario certo, né? Tinha
que tomar certo, sendo o virus pegava resisténcia e que a
possibilidade é que se tomasse o remédio certinho, que eu podia
morrer de outra coisa, mas disso nao, que o remédio combatia
bastante o..., eu tomando certo que...ia ter uma vida normal, né?"
(0326, 1323)

“Ai, uma médica muito boa me falou assim: ‘olha, seus exames...
pode ser que vocé esteja com HIV, mas ja existem alguns remédios
gue controlam, combatem isso. As vezes, vocé vai ter uma melhora,
vai viver mais uns 10 anos. Ndo va esquentar sua cabecga, nao.’
Entdo, eu agora ndo esquento a cabega ndo... a gente ndo morre
antes da hora, né? E olha que, no inicio, achei que era um remédio...
uma vez sO. Nao, era todos os dias e varios. E tive que aprender,
né? Vou tomar até... Eu tenho Deus, gragas a Deus, eu ndo tenho
medo nao. A hora que for...” (0109, 1085)

“Os medicamentos estédo 6timos. Tanto que minha resisténcia, o meu
médico falou assim: 'nés vamos trocar os remédios' e eu falei assim:
‘mas precisa trocar?’ Ele falou: 'ndo, s6 se vocé quiser'. Ele falou
comigo que mudaria para um mais facil pra eu tomar, um que toma,
acho, uma vez ou duas por dia. Ele falou que seria mais facil pra eu
controlar se eu tomasse assim. Eu falei que tudo bem, mas o meu
medo é que em time que ta ganhando, a gente ndo mexe. Ai ele
falou que ia pensar...” (0330, 1514)

"Desde o principio, quando eu comecei a tomar os remédios, desde
o primeiro dia, eu coloquei na minha cabeca que era a melhor forma
de eu sobreviver, a melhor forma de eu levar a minha vida
tranquilamente era com a utilizagdo dos anti-retrovirais e encarar,
nao como um inimigo, Nndo como uma coisa ruim, ndo como uma
peste, uma coisa. Mas é como se fosse uma pressdo alta, um
problema de diabetes que eu preciso manter esse ‘amigo’ bem
quietinho, bem calmo, bem estruturado, pra que eles nao me fagam
mal e eu nao faga mal a eles. N6s convivemos pacificamente. Mas
isto desde o principio. Eu nunca tive problema de rejeitar, brigar, de
achar que é isso que é aquilo. Algumas coisas s6 que eu tive que
modificar a questao de horario de acordar, porque eu tomo as 7:15,
19 e 23 horas.” (0206, 1413)

"S6 que eu vou falar com a senhora, francamente, eu nem sabia, nao
sei nem comentar. Eu nunca importei, sei 14, a gente vive 1a no
interior, ndo importa de saber as coisas, né. Eu, na época que
falaram comigo HIV, eu nem sabia o qué que era isso. Agora eu
estou atenta. Ha pouco tempo mesmo eu vi na, passou no Globo
Repdrter que na Serra do Cipdé tem uma planta que a medicina, os
cientistas estdo estudando porque também pode ser um remédio, né.
Agora eu estou acompanhando tudo, revistas, tudo. [...] Ai, sigo o
tratamento direitinho. Eu nunca parei. [...] Eu sei que o tratamento
esta dando muito bem.” (0393, 1539)

"Nao fui eu quem quis comegar, né? (risos) O médico, né? [...] Apds
os resultados dos exames, ele (médico) me falou que o ideal era eu
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ta entrando com ‘retrovirais’. [...] Nao que estivesse tdo alta a carga
viral e tdo baixa a de CD4, mas ele achou que tava num namero bom
assim pra comegar, € como eu ja tinha essa histéria de estar sempre
com sinusite, é...gripada, uma rinite alérgica danada... ele achou que
seria melhor entrar com os ‘retrovirais’. [...] Sei que tem o principal,
porque a medicagdo uma vez iniciada, vocé nao pode, parar, né?
Porque quando vocé para, 0 seu organismo corre O risco de ta
criando resisténcia contra.E, é... uma coisa que vai ta te fazendo
bem, taria te fazendo bem caso vocé estivesse tomando
corretamente. E até que surgisse a cura, o negocio € tomar o
coquetel todos os dias. [...] quer dizer, 5 comprimidos por dia!
Realmente, no inicio, me incomodou muito, meu Deus do céu! Agora
ja sei e estou em acostumando. " (0101, 1228)

4.1.5 As perspectivas vislumbradas com o tratamento

"Eu procuro ndo me preocupar, tomar a medicagdo corretamente,
né? So o tempo, né, s6 o tempo mesmo pra falar alguma coisa se vai
dar certo ou ndo, mas eu acredito que um dia vai ter cura. Eu estou
esperando.” (0239, 1407)

"Eu penso em relagdo a esse problema € que a cura esta perto pra
nos ai, entdo, eu nao perdi a esperanga ainda nao. Inclusive eu
escutei, foi no Fantastico (programa de televisio), a noticia da vacina
que esta pra vir, mais ou menos isso. Ai... é torcer pra da tudo certo.
[...] Eu quero pedir pra todas as pessoas que séo portadoras, pra nao
desistir nao, porque a vida é boa e vem a cura pra gente por ai.”
(0324, 1549)

"Eu espero zerar (a carga viral) e espero que a vacina chegue o mais
rapido e enquanto isso eu vou ganhando tempo... porque eu fico
assim, acompanhando as novidades, qualquer matéria que sai de
alguma coisa, na internet ou nas revistas, com relagdo a vacina e
tudo [...] tenho esperangca que um dia ela vai acabar e que eu vou
poder até contar que eu tive (aids), que agora acabou, que nao existe
isso mais. [...] E n&o vejo a hora de pegar esse papel pra ver meu
exame e estar assim: ‘zero’, e de verdade. Nao ter mais nada.”
(0285, 1465)

"A esperanga que eu tenho é que eles venham a descobrir a cura,
né? Igual por exemplo, eu sempre sonhei em ter filhos e agora fica
uma coisa delicada. Vocé tem vontade, mas ao mesmo tempo nao
pode. Acho que a esperanca de qualquer paciente que € infectado é
de ter uma cura o mais rapido possivel. Igual muitas pessoas falam
comigo: 'a gente tem que ficar tranquilo porque daqui a um ano ou
dois ele vao descobrir a cura.' Mas ao mesmo tempo eu fico satisfeito
de saber que os remédios mantém a gente vivo por mais tempo. Se a
gente levar o tratamento ali, ao pé da letra, a gente vai ter um tempo
maior de vida. Entdo isso € uma alegria grande, em saber que o
remédio ta ai...” (0302, 1468)
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"Eu tenho acompanhado, agora mais do que antes, 0s progressos e
as paradas nessa questdo do HIV. Eu dei muita sorte de ter sido
contaminado depois de 96, por causa desse coquetel, esses anti-
retrovirais. Eu me considero até com sorte porque antes a situacao
era bem mais complicada. Eu tenho alguma esperanca, muita fé
nesse novo medicamento que parece que ta tendo... que esta em
experiéncia.” (0206, 1413)

"Quando vi um amigo meu que tem mais de 11 anos que esta
infectado e estda bem, ai me deu mais forgca. Eu pude acreditar
porque nao tinha tanta tecnologia na época e ele ta ai firme e forte,
que cé nem parece, eu até surpreendi quando eu o vi, né? Ai, eu
pude observar que agora que tem uma tecnologia bem maior de
remédio e tudo... eu posso acreditar que eu vou viver um pouquinho
mais, também, entendeu?" (0280, 1550)

"Eu espero que os medicamentos me déem possibilidade de uma
saude melhor. De uma vida, é... uma vida saudavel, entendeu?
Prolongando esse tempo de vida até ver se consegue a cura
definitiva a aids.” (0410, ID 317)

"Eu espero que eu dure muito tempo, né? Que chegue o remedio pra
curar, né? Eu acredito nisso ainda. Que chega. Espero que eu [...]
até os 90 anos...” (1427, 0287)

"Eu espero que surta o efeito que esta surtindo até hoje. Continue
surtindo o efeito que esta tendo. [...] Ele falou comigo que enquanto
nao encontrar a possivel cura, né, é para o resto da vida... Eu
procuro ter muita fé que eles vao... pra mim eles estdo no caminho,
deve faltar pouca coisa. Eu estou esperando que seja agora par mim
alcancar. Nao vou me estressar, ndo. Estressar sé um pouquinho,
mas n&o vou estressar muito, n&o.” (1268, O118)

"Ja pensei em vacinas, assim, eu li sobre as propostas existentes, e
cura, mas, sinceramente nao estou preocupado com isto. Se eu
continuar com o tratamento da forma como esta - porque eu nao
tenho reacbes adversas... Se continuar como esta eu continuo me
tratando e vou em frente como tempo que der pra fazer e pronto.”
(0404, 1130)

"O tratamento com os anti-retrovirais, isso eu vou tomar o resto da
vida, né? Também estou super tranquilo, a medicagcdo eu tenho
acesso a ela, isso eu vou ter pro resto da vida, sé se eu der um azar
danado, né? Caso de alguma guerra, alguma coisa que vai travar
esse fornecimento da medicacdo, coisa que esta praticamente
descartada. [...] A tendéncia é s6 melhorar, o Dr... fala que essas
pesquisas ndo param nunca, estdo sempre pesquisando novas
medicagdes em busca de uma vacina e que vai... pode estourar ai.
Mas eles ndo tém garantia nenhuma mais que os cientistas
trabalham nesse sentido de achar uma vacina. Mas enquanto nao
acha, a gente faz o tratamento mesmo de anti-retrovirais, entdo
procurando uma maneira de melhorar cada vez mais. [...] a medicina
esta muito evoluida, né? A medicacao ta ai.” (0373, 1325)
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4.2 A experiéncia social da aids e seu tratamento

4.2.1 Interagoes com a famillia

"No6s dois (o casal) se ajuda. Eu converso com ela (a esposa, que
também é infectada), a gente tem que se ajudar. Ela tem que beber
agua, se fortificar, comer, se alimentar. Eu lembro isso tudo pra ela.
Ela me lembra das coisas também.” (0178, 1038)

"Eu me dou muito bem, gracas a Deus, com minha familia. Eu acho
que casei bem demais porque pelo que a minha esposa, quando eu
falei pra ela que eu estava com HIV, sabe, ela aceitou numa boa, ndo
falou nada. Nao fez escandalo, nao foi brigar, ndo chorou querendo
desquitar, aquele trem todo... e me apdia no tratamento. Ela e meus
filhos.” (0326, 1323)

"No dia que ndo tiver medicagbes pra tomar, que eu nao tiver
condi¢cdes mesmo, que Deus quiser me levar, ai eu vou embora. Mas
assim desse jeito, sem lutar, ndo. Vai ser muita desonra pra minha
familia, pra mim, pro meu filho... que eu tenho que provar pro meu
filho que eu sou homem. Nao fui homem pra agientar um HIV, né? A
gente tem que ser homem pra aglentar as coisas também. Nao tive
as horas felizes? Uai, tenho que ter as horas tristes também!" (0365,
1320)

"Meu marido conversa comigo, né? Ele espera quando eu estou
querendo conversar alguma coisa, ele deixa sair por mim. Conversa,
me lembra a hora do remédio, se eu esquecgo ele xinga... ficar sem
comer ele nao deixa eu ficar sem comer, porque eu também nao
alimentava mais, ndo estava alimentando. Do trabalho, ele liga pra
saber se eu tomei o café, se eu almocei, se eu tomei o café da tarde,
se eu jantei, todos os dias.” (0377, 1328)

“A familia me estimula, ficam super preocupados comigo. Questao de
alimentacéo, o horario - se eu deixo passar um pouquinho: 'ja tomou
o remeédio'?" (0378, 1327)

"Apoio mesmo foi la em casa mesmo, a minha familia [...] a gente
conversa sobre isso quase todo dia, mesmo que ela (a esposa) ndo
goste muito de conversar pra nao ficar lembrando... Mas nao tem
jeito, se vocé tem, nao tem jeito de... o remédio faz vocé lembrar toda
hora.” (0118, 1268 )

"Tenho uma irma que fala pra mim que eu tenho que tomar. Ela me
vigia" (0028, 1112)

"Minha mae tem também a esperanga da cura, que pode surgir com
um remeédio, uma vacina... No meu dia-a-dia, ela sempre conversa
comigo, ela procura me dar apoio pra que eu venha (ao servico de
saude), pra eu ndo abaixar a cabega... Minha mae fala que o que vai
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me manter vivo ndo é sé os remédios, é a vontade de viver também.”
(0302, 1468)

"Minha mae foi uma pessoa que, quando eu tava num processo
depressivo... ela tem muita forca. E uma pessoa que tem me dado
muito apoio, se preocupa muito comigo.” (0206, 1413)

"Ai, a minha irma falou assim: vocé nao quer arrasar? Vocé nao
levanta todo mundo? Levanta a si préprio! Vocé nado quer viver?
Vocé ndo arrasa? Arrasa! Inclusive, eu tenho muita facilidade de
esquecer, de esquecimento. Ai a minha sobrinha de 9 anos passou a
me lembrar os horarios, vocé acredita? Quando eu fico, vamos
supor, uma vez eu fiquei um dia sem tomar remédio: ‘vocé nao
tomou seu remédio! Tomou remédio hoje?” Ai meus irmaos
passaram assim, a ter mais contato comigo, sabe?" (0315, 1470)

"Depois de Deus, sdo meus filhos, minha familia, o que me da for¢a
pra continuar.” (0366, 1434)

4.2.6 A vivéncia do segredo em torno da doenga e do tratamento: medo do

preconceito e dissimulagao

"Eu tenho cisma. [...] tenho vergonha de eu ter escondido esse
tempo todo, que eu tenho esse problema, e ter gente 14 e eu tomar,
né? Inclusive eu deixava dentro do armario, agora eu ponho la em
baixo, dentro de uma sacolinha. Esses dias, tomei a meia noite e
meia, porque chegou um casal 14 em casa, néo tinha jeito de sair, eu
tinha que pegar o remédio. Eu fiquei muito nervoso, porque se eles
vissem o remédio eles iam falar, quer dizer, iam espalhar pra todo
mundo que eu tava tomando o remédio.” (0109, 1085)

"Quando tava no trabalho, teve dias que eu saia porque tinha que
passar no médico. Sé que eu tinha que ficar inventando uma coisa. E
tem um remédio que eu tinha que tomar e as pessoas podiam
perguntar: 'nossa, mas que remédio é esse que vocé ta tomando?’
As vezes, ndo tomava. Eu ia tomar escondido e chegava uma
pessoa na hora... (Eu queria) que as pessoas nao fossem tao
curiosas!" (0028, 1112)

"Eu queria andar livremente na minha casa e tomar o remédio na
frente das pessoas (mas ndo o faz). Escondo tudo.” (0280, 1550)

"Eu ndo dou vacilo perto das pessoas. Mas na hora de tomar
remédio, eu tomo remédio, na hora de fazer as coisas eu faco.”
(0001, 1161)
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4.2.8 A importancia do desejo e da forga de vontade

"Hoje, sei que o importante € gostar um pouco mais de mim, tentar
prolongar esses anos de vida a mais.” (0410, 1317)

"Carro a gente arruma; a vida, a gente ndo arruma ndo, né? Se a
gente morrer, ndo tem mais jeito, né? A gente quer viver, ai eu
sempre penso positivo. [...] Eu vou seguindo 0s meus passos... Se eu
vou atras de todo mundo, o qué que eu vou fazer? O que vou ficar
pensando: ‘acho que eu vou morrer’....Eu vou parar? Nem tomar o
remédio direito mais? Eu vou encher a cara de bebida porque eu
tenho esse problema? Eu nao, eu vou viver.” (0178, 1038)

"Ninguém me ajuda, me incentiva. S6 sou eu mesmo. Eu mesmo
tenho vontade de fazer o tratamento. A minha familia néo fica
incentivando, porque |4 em casa é assim. Eu que tenho que saber
dos horarios.” (0363, 1491)

"Eu desistir, acho que nao tinha jeito, eu sou forte. Igual esses dias
eu tava com uma moga na fila 14, senhora, ela t& magra assim, sabe,
acabada. Ela tava xingando:'eu pego isso aqui s6 pro menino, isso &
bobagem.' Eu falei assim: ‘a senhora acha que é bobagem? Eu nao
acho nao’. Ela falou: 's6 pego pro menino porque ele é pequeno
ainda. Acabou. Acabou.' Eu falei: ‘eu ndo acho nao, pra mim
melhorou muito’.” (0377, 1328)

"No periodo que eu tive que esperar a medicagdao chegar do
Ministério pra mim, demorou mais ou menos uns 30 dias, pra mim foi
assim, eu acho que foi a chave, porque nesse periodo eu trabalhei
muito com a minha cabeca. Nesse periodo eu trabalhei muito comigo
mesma, que eu precisava, que eu nao ia ter enjdéo, que eu nao ia ter
dor de cabeca, que eu nado ia querer dormir, que eu ia suportar os
medicamentos e ia continuar fazendo tudo que eu ja fazia antes,
entendeu?" (0101, 1228)

"Durante o tempo que eu estive internado, minha mae viu pessoas
que entraram no hospital mais fortes que eu e que um més depois de
sairem de |a, faleceram. Nao porque nao fazia o tratamento direito,
mas porque cairam em depressdo. E onde eu aprendi que acima de
tudo a gente tem que ter vontade de viver. E isso que vai me manter
vivo. [...] Nesse ponto eu acho que mesmo que alguns dos meus
desejos tenham ficado pra tras, eu ainda tenho a vontade de realizar
muitos deles. E esse € o meu maior incentivo de querer viver.”
(0302, 1468)
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429 As mudancas necessarias para o enfrentamento da doengca e do

tratamento

"Eu saio com um amigo, mas n&o deixo de tomar os remédios, néo.
Até conversei com o Dr... pra ver se nao tinha problema de vez em
quando, assim, tomar um chopinho. Gosto disso e ele me disse que
sair € importante, que pode beber um pouquinho, sé que nao pode
deixar de tomar o remédio.” (0344, 1437)

"Nao adianta s6 beber o remédio... a gente tem que cuidar pra saude
da gente. Cuidar, brincar com todo mundo, néo ficar de cara fechada
com ninguém...” (0178, 1038)

"Enquanto vocé nao esta doente, vocé ndo esta nem ai... mas depois
que vocé passa... que vocé esta doente, que é pouco a sua vida,
vocé tem que tomar remédio, vocé tem que sustentar o seu corpo.
Eu procuro me cuidar.” (0001, 1161)

"Acho que mudou tudo, né, mudou... Vocé da valor quando vocé
perde, né? Aquele negdcio de saude, mudou o jeito de comportar.
Porque sempre eu ia num barzinho, fim de semana, ia tomar uma
cerveja — eu ndo sou de beber — eu tomava uma cerveja, duas
cerveja, trés. Com isso, eu parei. Tenho mais cuidado, mais...”
(0326, 1323)

"Ai eu chego em casa, dou um tempo, ndo chego mais tarde, igual
ficava a noite inteira na rua, né? Chego mais cedo em casa, ai eu
vou e tomo. Quando atrasa é uma hora, duas horas no maximo, do
normal. Nao deixo de tomar ndo.” (0344, 1437)

"Agora mudou, eu tenho que ser um pouco mais, assim, como € que
fala... organizado. Uma coisa que eu n&o era muito.” (0410, 1317)



