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NAO SElI...

N&o sei... se a vida é curta...
Nao sei...

Nao sei...

se a vida é curta

ou longa demais para nos.

Mas sei que nada do que vivemos
tem sentido,

se nao tocarmos o coragao das pessoas.

Muitas vezes basta ser:
colo que acolhe,

braco que envolve,
palavra que conforta,
siléncio que respeita,
alegria que contagia,
lagrima que corre,
olhar que sacia,

amor que promove.

E isso ndo é coisa de outro mundo:

€ 0 que da sentido a vida.

E o que faz com que ela
nao seja nem curta,
nem longa demais,

mas que seja intensa,
verdadeira e pura...

enquanto durar.

Cora Coralina



RESUMO

CAMPOS, Leticia de Araujo. As diferentes facetas no tratamento do HIV/AIDS: uma
analise de representacdes sociais de enfermeiros. 2010. 161 f. Dissertacéo
(Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado
do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2010.

O presente estudo tem como objetivo apreender e analisar as representacdes
sociais do tratamento do HIV/AIDS para enfermeiros atuantes em um hospital de
referéncia, localizado do municipio do Rio de Janeiro. Trata-se de um estudo
descritivo com abordagem qualitativa, que utilizou como referencial teoérico-
metodoldgico a teoria das representacdes sociais. Os sujeitos do estudo foram 20
enfermeiros que atuam em um hospital publico universitario da cidade do Rio de
Janeiro. A coleta de dados deu-se por meio de entrevista semi-estruturada. Para
andlise dos depoimentos obtidos através das entrevistas utilizou-se a técnica de
analise de conteudo tematica, proposta por Bardin (1977). ApGs a analise,
emergiram nove categorias: “O tratamento medicamentoso e os determinantes de
sua adesao”; “O tratamento clinico e fisico”; “A¢cbes psico-espirituais enquanto parte
do tratamento”; “A abordagem terapéutica social na busca da qualidade de vida”;
“‘Acbes educativas preventivas e terapéuticas”; “A dinamica familiar envolvida no
tratamento”; “O cuidado psicossocial no diagnéstico e suas repercussdes”; “O
relacionamento interpessoal como parte do tratamento”; “Sentimentos do profissional
que cuida”. A representacao social do tratamento prestado ao portador do HIV/AIDS,
identificada no presente estudo, foi construida a partir das novas necessidades
apresentadas por estes pacientes, diante do carater de cronicidade do HIV/AIDS.
Observa-se que as representacdes sociais apreendidas apontam para uma
concepcao de tratamento dentro de uma perspectiva holistica, e ndo apenas focada
na doenca e no corpo, apontando para o tratamento enquanto atendimento das
necessidades humanas essenciais e ndo apenas garantia de sobrevivéncia.

Palavras-chave: Tratamento do HIV/AIDS. Representacao social.



ABSTRACT

The purpose of the present study is to apprehend and analyze the social
representations of HIV/AIDS to nurses who work in a hospital of reference located in
Rio de Janeiro. This is a qualitative descriptive study which used as theoretical-
methodological reference the social representations theory. The study subjects were
20 nurses who work in a public university hospital in Rio de Janeiro City. The data
collection was obtained by means of semi-structured interview. To analyze the
statements obtained through the interviews the Technique of Analysis of Thematic
Content proposed by Bardin (1977) was chosen. Nine categories emerged after
analysing: “The drug treatment and the determinants of its adherence”; “The clinic
and physical treatment’; “Psycho-spiritual actions while treating”; “The social
therapeutic approach in the pursuit of the quality of life”; “Preventive and therapeutic
educative actions”; “The family dynamics involved in the treatment”; “The
psychosocial care in diagnostic and its repercussions”, “The interpersonal
relationship as part of the treatment”; “The professional’s feelings who cares”. The
social representation of the treatment given to HIV-positive patients identified in this
study was built from the new necessities presented by these patients before the
character of HIV cronicity. It is observed that the social representations apprehended
point to a treatment conception within a holistic perspective, and not only focused on
the disease and body, indicating the treatment while attending the essential human
necessities and not only assuring the survival.

Keywords: HIV/Aids treatment. Social Representation
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INTRODUCAO

O presente estudo é integrante do projeto de pesquisa “Representactes
sociais da AIDS em diferentes contextos e grupos populacionais”, desenvolvido no
grupo de pesquisa “Promogdo da Saude e Praticas de Cuidado de Enfermagem e
Saude de Grupos Populacionais” na Linha de Pesquisa “Saberes e Praticas em
Saude Coletiva e Enfermagem”, do Programa de Pés-graduacdo em Enfermagem
da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ).

A sua motivacdo surgiu a partir da vivéncia e da observagdo da autora
durante o cuidado prestado a pacientes infectados pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) e com Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), atendidos em
diferentes setores de hospitais publicos localizados no municipio do Rio de Janeiro.
Em principio, havia o interesse pela pesquisa da adesao aos anti-retrovirais pelos
portadores do HIV/AIDS. Entretanto, entendendo que o HIV/AIDS traz implicacbes
em diversas dimensdes da vida do paciente e, consequentemente, necessidades
que vao além dos medicamentos, decidiu-se estudar o tratamento do paciente com
HIV/AIDS em uma abordagem mais ampla focada nas necessidades identificadas
pelos profissionais.

O HIV/AIDS representa um dos grandes problemas contemporaneos da
Saude Puablica. E uma pandemia que afeta todos os continentes e ja foi
documentada em, praticamente, todos os paises. Embora o virus seja antigo, sua
disseminagéo significativa no mundo parece ter tido inicio apenas em meados da
década de 70 (MANN; TARANTOLA; NETTER, 1993). Mesmo sem ainda ter o nome
de Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, em 1981 o mundo recebeu as primeiras
informacgdes sobre alguns casos registrados de doencas pouco comuns, cOomo a
pneumonia por Pneumocystis carinii € um tipo raro de cancer de pele, o sarcoma de
Kaposi, ocorridos entre homens jovens homossexuais. Estes casos tornaram-se 0
registro histérico mais conhecido, no Brasil e no mundo, do inicio da epidemia da
AIDS (FONSECA, 2005).

Ao longo dos anos de epidemia da AIDS, tanto o Brasil quanto o mundo,
vivenciam mudancas claras no que diz respeito as tendéncias de transmissdo. O
guadro inicial, marcado por uma epidemia restrita a determinados grupos sociais,

como homossexuais, usuarios de drogas e hemofilicos, foi substituido por um
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quadro mais abrangente, onde se destacam heterossexuais, mulheres, jovens e
pessoas de baixa renda (BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2001).

Segundo dados do Boletim Epidemiolégico AIDS/DST de 2007, de 1980 a
junho de 2007 foram identificados no Brasil um total de 474.273 casos de AIDS e,
em relacdo a mortalidade, de 1980 a 2006 foram declarados no Sistema de
Informacdo de Mortalidade (SIM), 192.709 o6bitos por AIDS no Brasil (BRASIL,
2007a).

No inicio da década de 80 do século XX, as propostas terapéuticas para o
HIV/AIDS eram ainda muito limitadas em termos de respostas clinicas. Inicialmente,
o tratamento medicamentoso restringia-se aos inibidores da transcriptase reversa,
tendo a Zidovudina (mais conhecido como AZT) como 0 mais popular deste grupo.
Entretanto, a partir de 1996, a terapia anti-retroviral de alta eficacia disponivel no
Brasil, amplamente conhecida como “coquetel”’, modificou o curso da epidemia,
alterando sua evolucdo e tendéncias. Desde entdo, sdo observadas importantes
diminuicdes no numero de internacdes hospitalares, na ocorréncia de complicacdes
oportunistas e na mortalidade associada ao HIV/AIDS (FONSECA, 2005).

O Brasil foi um dos primeiros paises em desenvolvimento a garantir a
distribuicdo gratuita e universal dos medicamentos anti-retrovirais para as pessoas
com o HIV/AIDS e esta responsabilidade ficou a cargo do Ministério da Saude, com
o Programa Nacional de HIV/AIDS e outras doencas sexualmente transmissiveis
(DST) que adquire e distribui os medicamentos aos municipios (DOURADO et al.,
2006). Vale ressaltar que a politica brasileira de atencdo a saude das pessoas
vivendo com HIV/AIDS, além da distribuicdo gratuita de medicacdes, prevé acodes
voltadas a prevencéo da infeccdo pelo HIV e acompanhamento integral da saude.

Segundo as Diretrizes para o Fortalecimento das Ac¢des de Adesao ao
Tratamento para Pessoas que Vivem com o HIV/AIDS (Diretrizes), 0 acesso
universal e gratuito aos anti-retrovirais € uma grande conquista da sociedade
brasileira. Entretanto, apenas o acesso universal aos medicamentos ndo garante
sua ampla efetividade, destacando-se a importancia da adeséo ao tratamento para a
melhoria da expectativa e qualidade de vida de quem vive com HIV/AIDS (BRASIL,
2007b).

Desde o advento e a distribuicdo gratuita da terapia anti-retroviral pelo
Ministério da Salde apresenta-se crescente o numero de estudos realizados e

divulgados por diversas areas do conhecimento acerca desta tematica. Este
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crescimento parece refletir a sua importancia, ainda mais quando associada a
inexisténcia de cura e ao processo de cronificagao do HIV/AIDS.

No entanto, uma boa adesdo ao tratamento nao significa apenas tomar
corretamente os medicamentos anti-retrovirais, seguir as doses corretas pelo tempo
pré-estabelecido, mas também implica em aderir as a¢cdes de controle e de busca
dos profissionais de salude, de modo a sanar duvidas, solicitar orientacdo especial
em situacfes diferenciadas e manter o esquema terapéutico adequado as suas
necessidades. Reforcando essa proposicao, as Diretrizes determinam que a adesao
nao se resume unicamente a ingestdo de medicamentos, mas aspectos como 0
acesso a informacdo, acompanhamento clinico-ambulatorial e a adequacdo aos
habitos e necessidades individuais (BRASIL, 2007b).

Diversos sdo os desafios enfrentados pelas pessoas que vivem com
HIV/AIDS para o alcance efetivo da adeséo ao tratamento da patologia e do virus. O
processo de adesdo é dindmico e abrange aspectos sociais, culturais, fisicos,
psicolégicos e comportamentais, exigindo processos de intervencdo complexos e
multidisciplinares. Neste contexto, Colombrine, Lopes e Figueiredo (2006) afirmam
ser fundamental que os profissionais de saude estejam preparados para identificar
0s principais fatores de risco para a ndo-adesédo, com destaque ao papel educador
do enfermeiro, como membro da equipe multiprofissional, no sentido de fazer com
gue o paciente compreenda o seu tratamento e viabilize a promocédo da adeséo, seja
essa considerada em relacdo aos anti-retrovirais, como também em relacdo ao
acompanhamento e as ac¢des de prevencédo e de autocuidado, dentre outros.

De acordo com Ayres (2002), as modernas terapias anti-retrovirais
associadas a informacédo extensiva e a servicos de saude preparados, acessiveis e
equipados, tém determinado o fim da equacéo "infeccao igual a morte", que marcou
o inicio da epidemia. Segundo o autor, uma grande quantidade de pessoas com
AIDS recuperam sua capacidade de produzir, interagir, amar e ter prazer. Novos
infectados tém podido conviver com sua condicdo de soropositividade e uma
geracao inteira esta chegando a adolescéncia, por um lado, ou a senilidade, por
outro, vivendo com o HIV.

A terapia anti-retroviral, ao longo dos anos, vem promovendo uma grande
reducdo da letalidade pela doenca, fazendo com que os individuos soropositivos ao
HIV ou com AIDS convivam com a doenca por um periodo mais longo, resultando,

desta forma, na cronificacdo da doenca. Portanto, apos mais de 10 anos de terapia
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anti-retroviral e, consequente cronificagdo do HIV/AIDS, novos desafios da epidemia
surgem apontando para a necessidade de tratamentos que vdo além da terapia
medicamentosa, abordando problemas de ordem fisica, psicolégica e social.
(MALAVAZI et al., 2004).

Observa-se que, para suprir as necessidades do individuo com HIV/AIDS,
apenas a medicina avancada, altamente especializada, ndo € suficiente. O portador
do HIV/AIDS precisa da terapéutica medicamentosa, mas também de uma atencao a
saude integral e de melhor qualidade, através da unido e da articulacéo dos saberes,
contemplando ndo sé o aspecto clinico, referente a sua doenca, mas tudo o que esta
presente em sua vivéncia e seu cotidiano, como a cultura, a educacao e os aspectos
psico-sociais.

Considerando a complexidade e o forte carater simbdlico do tema, este
trabalho ird analisd-lo a luz da teoria das representacdes sociais, conforme
concebida no campo da psicologia social, que a define como uma teoria do senso
comum, formada para explicar aspectos da vida cotidiana. Neste sentido, Moscovici

(1978, p. 78) define as representacfes sociais como sendo

uma modalidade de conhecimento particular que tem por fungdo a elaboracao de
comportamentos e a comunicagdo entre os individuos. Acrescenta que, representar
uma coisa, um estado, ndo consiste simplesmente em desdobra-lo, repeti-lo ou
reproduzi-lo; é reconstrui-lo, retoca-lo, modificar-lhe o texto.

Enquanto forma de conhecimento, a representacdo social é entendida a partir
do contexto em que esta inserida e da sua funcionalidade no cotidiano das relactes
sociais, “articulando elementos afetivos, mentais, sociais, integrando a cognicao, a
linguagem e a comunicacdo as relacdes sociais que afetam as representacdes
sociais e a realidade material, social e ideativa sobre a qual elas intervém”
(JODELET, 2001, p. 41). Conforme proposto por Oliveira (1998) para estudar uma
pratica - ou a sua auséncia - é preciso conhecer as representacdes dos agentes
envolvidos.

Desta forma, o objeto deste estudo foi definido como as representacdes de
enfermeiros sobre as acgdes que compdem o tratamento do portador do HIV/AIDS,

considerando esta sindrome como uma patologia crénica.
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Como objetivo geral do estudo propde-se analisar as representacdes sociais
do tratamento do HIV/AIDS para enfermeiros atuantes em um hospital de referéncia,
localizado do municipio do Rio de Janeiro.

Os obijetivos especificos séo:

¢ |dentificar os conteludos das representacdes sociais do tratamento
para os sujeitos investigados;

e Descrever as acfes reconhecidas pelos sujeitos como integrantes
do tratamento dirigido ao paciente HIV/AIDS;

e Analisar os posicionamentos e sentimentos expressos pelos
sujeitos diante das acoes referidas;

e Relacionar as representacfes sociais encontradas, as acdes que

compdem o tratamento do portador do HIV/AIDS.

Espera-se, com este trabalho, contribuir para ndo apensa para a reflexdo da
enfermagem, mas também dos demais profissionais do campo da saude, a respeito
desta importante tematica, trazendo subsidios para um aperfeicoamento das
praticas profissionais e institucionais, dirigidas a melhoria da adesdo ao tratamento
das pessoas vivendo com HIV/AIDS. Considera-se, ainda, que esta investigacdo se
faz relevante pela necessidade de produzir conhecimento que venha a contribuir
para a expansdo dos estudos sobre o tratamento do HIV/AIDS, numa perspectiva de

promocao e defesa da qualidade de vida.
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1 FUNDAMENTACAO TEORICA

Entendendo a importancia do conhecimento sobre o tema e sabendo que a
producdo do conhecimento é uma construgdo coletiva, um processo continuado de
busca no qual cada nova investigacdo complementa informacdes, o presente
capitulo faz um levantamento de algumas tematicas relevantes para o presente
estudo, buscando trabalhos ja publicados na literatura. Inicialmente iremos abordar
alguns aspectos histoéricos, conceituais e epidemiolégicos do HIV/AIDS. Em seguida,
abordaremos o tratamento e o atendimento do paciente com HIV/AIDS, dissertando
sobre a terapia anti-retroviral e sua adesdo, o controle da doenca e o cuidado em
saude e o cuidado de enfermagem a pessoa com HIV/AIDS. Por fim, descreve-se a
teoria das representacdes sociais no estudo do HIV/AIDS e das praticas de controle

da doenca.

1.1 O HIV/AIDS: Aspectos Histéricos, Conceituais e Epidemiolégicos

Os primeiros relatos da AIDS foram publicados nos Estados Unidos, em 1981,
ao serem notificados ao Center for Disease Control and Prevention (CDC) diversos
casos de pneumonia por Pneumocystis carinii e de Sarcoma de Kaposi em
homossexuais masculinos previamente saudaveis. (RACHID; SCHECHTER, 2008;
FONSECA, 2005). A AIDS é a doenca causada pelo HIV e caracteriza-se por uma
imunodepressdo grave. O portador do HIV pode passar anos com aspecto
totalmente saudavel e, enquanto isso, transmitir o virus sem nem mesmo saber que
€ portador.

O HIV é um virus RNA que pertence a subfamilia lentivirus dos retrovirus
humanos e caracteriza-se pela presenca da enzima transcriptase reversa que
possibilita a transcricdo do RNA viral em DNA e que se integra ao genoma da célula
do hospedeiro. As principais células infectadas sdo aquelas que apresentam a
molécula CD4 em sua superficie, principalmente macréfagos e linfécitos CD4+

(linfécitos T4 ou T-helper). Em 1996, outras importantes moléculas presentes na



18

superficie das células e participantes no processo de infec¢do foram identificadas
(RACHID; SCHECHTER, 2008).

Existem dois tipos de HIV: HIV-1 (responsavel por quase todos 0s casos) e
HIV-2 (encontrados principalmente no oeste da Africa), divididos em diferentes
subtipos (BARTLETT; GALLANT, 2005). A historia natural da infeccdo pelo HIV nao
tratada divide-se em diferentes etapas: transmisséo viral, sindrome retroviral aguda,
recuperacdo mais soroconversdo, infeccdo cronica assintomatica, infeccao
sintomatica (AIDS) e morte (BARTLETT; GALLANT, 2005).

A transmissao do virus se d& por meio do sangue e hemoderivados, pelos
fluidos trocados na relacao sexual e da mée para o filho por via transplacentaria ou
leite materno. O risco da transmissdo aumenta quando o estado de imunodeficiéncia
do transmissor é mais avancado, na presenca de Ulceras genitais, com a pratica do
intercurso anal, na presenca de doencas sexualmente transmissiveis e durante o
periodo menstrual (RACHID; SCHECHTER, 2008).

A infeccdo pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e a Sindrome da
Imunodeficiéncia adquirida (AIDS) vem representando, ao longo dos ultimos anos,
uma causa fundamental de doenca e morte. Dados do Boletim Epidemioldgico
AIDS/DST de 2007 informam que de 1980 a junho de 2007, foram identificados no
Brasil um total de 474.273 casos de AIDS. Considerando as regifes do pais neste
mesmo periodo, 289.074 casos foram identificados na Regido Sudeste, 89.250 na
Regido Sul, 53.089 no Nordeste, 26.757 no Centro-Oeste e 16.103 na Regido Norte.
Em relacdo a mortalidade, de 1980 a 2006 foram declarados no Sistema de
Informacdo de Mortalidade (SIM), 192.709 Obitos por AIDS no Brasil (BRASIL,
2007a).

No inicio dos anos 80 no Brasil, a epidemia da AIDS, conhecida como a peste
gay, atingia principalmente individuos homossexuais e bissexuais masculinos, de
classe média ou alta, brancos e habitantes das grandes metropoles (RACHID;
SCHECHTER, 2008). Entretanto, evidenciou-se nos ultimos anos no Brasil uma
clara mudanca no perfil epidemiolégico do HIV/AIDS, com a heterossexualizacdo, a
feminizacdo da epidemia e o crescimento no nimero de criancas infectadas, além
de aumento da incidéncia entre populacdes mais vulneraveis socioeconomicamente
(MAIA; GUILHEM; FREITAS, 2008).

Atualmente, nos Estados Unidos 30% dos novos casos de infecgédo pelo HIV

sdo entre mulheres. Em escala mundial, se os indices das novas infeccdes
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permanecerem, em breve havera mais mulheres infectadas do que homens
(ANDERSON, 2007). O que chama a atencao € que geralmente essas mulheres séo
casadas ou possuem parceiros fixos, além de ndo possuirem multiplos parceiros
sexuais, tendo contraido o virus dentro de uma relacdo estavel. Neste sentido,
mulheres tornam-se sujeitos em risco quando se submetem ao desejo do parceiro e
silenciam o seu direito de usar preservativos. Alem disso, quando descobrem a
contaminacdo, junto vem a triste e dolorosa verdade de relacdes extra-conjugais do
parceiro (AMARO, 2005). Para o mesmo autor supracitado, este fato pode
representar a morte, de modo que “talvez esta morte simbdlica, seja a primeira e
mais fatal representagdo de morte que a AIDS instaura no inconsciente feminino”
(AMARO, 2005, p. 3).

Outro fator que merece destaque € a influencia das diferencas
sociodemogréficas no padrdo da mortalidade por AIDS dentro de uma mesma
cidade ou pais. A pauperizacdo e a periferizacdo da epidemia demonstram a
importancia das politicas de saude publica ligadas a prevencdo e ao controle da
epidemia, de acordo com realidades locais. (FARIAS; CARDOSO, 2005). Neste
sentido, ressalta-se a importancia de um sistema de vigilancia epidemioldgica
adequado as necessidades nacionais, permitindo identificar os principais problemas
e definir prioridades para intervengao.

A partir do momento em que a AIDS passa a atingir de forma significativa
segmentos ndo marginalizados da sociedade, como mulheres, heterossexuais,
casados e criangas, a doenga ganha “nova cara” e transcende a nova politica de
prevencédo, agora voltada ndo apenas as populacdes marginalizadas (SAMPAIO;
ARAUJO JR., 2006). Pensar sobre as politicas publicas de prevencdo da AIDS
requer uma leitura de varios fatores soécio-politico-econdmicos e culturais que
delimitam as acdes. Isto porque a implantacdo desta politica exige responsabilidade
sanitaria, capacitacao de técnicos, recursos financeiros e organizagao do sistema de
satde (SAMPAIO; ARAUJO JR., 2006).

Neste contexto, a educacdo em saude destaca-se como um fundamental
instrumento de prevencédo da infeccdo do HIV. Para Thiengo, Oliveira e Rodrigues
(2005), por ser a AIDS uma doenca incuravel e transmissivel, cuja incidéncia vem
aumentando em todo o mundo, é preciso considerar a informacdo e a educacgéo
como componentes efetivos para a sua prevencao e o seu controle. A AIDS é uma

doenca capaz de mobilizar sentimentos, valores e conceitos. Diante desse fato, a
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educacdo em saulde exige do educador habilidade, criatividade, versatilidade e
desenvoltura e ndo apenas o conhecimento do assunto que pretende abordar
(AMARO, 2005). Alem disso, o profissional precisa estar aberto ao dialogo e
sensivel para perceber as necessidades dos sujeitos.

Diante da feminizag&o da epidemia do HIV/AIDS, as mulheres tornam-se foco
de preocupacéo, principalmente pelo risco do aumento na incidéncia da transmissao
vertical do HIV (REIS; XAVIER, 2003). Ao mesmo tempo, nos ultimos anos, 0s
adolescentes apresentam-se como um grupo de grande vulnerabilidade e exposi¢ao
a situacdes de riscos fisicos, sociais e emocionais. Este fato demonstra a
necessidade de atencédo voltada a este grupo social, principalmente no que tange as
acOes de prevencdo. Neste sentido, Oliveira et al. (2006) enfatizam que os
adolescentes, escolares e criancas tém se tornado importante foco de estudo e este
fato esta relacionado ao seu expressivo quantitativo na populacdo brasileira e
mundial, ao aumento da transmissao vertical, ao grande consumo de drogas entre
0S jovens e a maior liberdade sexual com a revolucdo sexual e o movimento
feminista.

Além da prevencédo da infeccdo pelo HIV, outra preocupacédo refere-se ao
tratamento dos adolescentes ja acometidos. Segundo Chalub (2008), revelar o
diagnostico, aprimorar o atendimento oferecido, conversar sobre sexualidade e
conquistar a adesdo do jovem ao tratamento sdo desafios vivenciados pelos
profissionais, a0 mesmo tempo em que 0S Servicos que contam com estrutura
interdisciplinar possuem mais chance de sucesso.

Constata-se, nos ultimos anos, o aumento do numero de infecgdes pelo HIV
na populagéo idosa, além do envelhecimento dos ja infectados. Este fato demonstra
necessidade de atengdo voltada também para esta faixa etaria. Segundo Gebo
(2007), os pacientes mais velhos costumam procurar atendimento com a evolugéo
mais avancada da doenca do que os mais jovens. Além disso, mesmo tendendo a
uma melhor adeséo ao tratamento e a uma maior probabilidade de supresséo viral,
aparentemente apresentam mais doencas definidoras da AIDS que o0s pacientes
mais jovens, devido a uma pior resposta imune.

Sabe-se que o0 prognéstico da infeccdo pelo HIV pode ser largamente
melhorado quando o diagnostico € precoce e o tratamento iniciado antes do
aparecimento dos sintomas da doenca. Entretanto, segundo Sampaio e Araujo Jr.

(2006), submeter-se ao teste para a deteccdo do HIV nem sempre é facil, devido a
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construcdo social da AIDS ligada a morte, promiscuidade e grupos marginalizados.
O medo da morte e de ser identificado com esses grupos faz com que exista uma
maior hesitacdo na realizacdo do exame.

Ao longo dos anos, desde a identificacdo da infeccado pelo HIV, os sujeitos
infectados e seus familiares, além de sofrerem com as dificuldades inerentes a
infeccdo, sdo objeto de particular estigma, discriminagdo e preconceito que “afeta
relacionamentos, impede a conversa sobre o HIV, atrapalha o tratamento e dificulta
condutas do servigo” (CHALUB, 2008, p. 3). Segundo Fonseca (2005), o estigma em
torno da doenca provavelmente estd ligado com sua estreita associagdo com a
morte e com 0 sexo e, neste contexto, tanto o paciente como seus parentes sofrem
com este processo de exclusdo. A infeccdo pelo HIV €, sem davida, um grave
problema de saude publica com importantes repercussdes psicossociais. Muitas
pessoas, que até o reconhecimento da infeccdo encontravam-se socialmente
integradas, viram-se confrontadas com situacdes de ruptura social e perdas afetivas,
de habitacdo e emprego em um processo de marginalizacdo social.

Desde o inicio da epidemia da AIDS até os dias atuais, muito se tem feito no
sentido de melhorar a qualidade de vida dos portadores do HIV. Diversas estratégias
de combate a progressao da doenca sdo realizadas com a participacdo das esferas
publicas federais, estaduais e municipais e visam a reducdo dos casos, das
infeccbes oportunistas, das internacdes hospitalares e dos casos de morte por AIDS,
destacando-se, neste contexto, a introducdo da terapia anti-retroviral de alta
poténcia (DOURADO et al., 2006). No entanto, na terceira década da epidemia da
AIDS, o0s desafios estdo voltados a melhoria dos recursos técnicos,
medicamentosos, assisténcia integral e melhoria da qualidade de vida dos pacientes
acometidos pela AIDS (CARACIOLO et al., 2008). Neste contexto, o atendimento a
pessoa com HIV/AIDS para além dos aspectos medicamentosos, coloca-se como

uma necessidade a ser enfrentada.

1.2 O Tratamento e o Atendimento do Paciente com HIV/AIDS

Considera-se, neste estudo, que o tratamento da pessoa com HIV/AIDS

necessita ser pensado enquanto um conjunto articulado de acdes clinicas,
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medicamentosas, educativas e de apoio psicossocial, integrando estratégias que
assegurem a sobrevida e a qualidade de vida.

1.2.1 A Terapia Anti-retroviral e sua adesao

No inicio da década de 80 do século passado, quando a AIDS foi descoberta,
ainda nao existiam medicamentos eficazes contra a doenca e as propostas
terapéuticas eram muito limitadas em termos de respostas clinicas. O tratamento
nao era digno e esse fato provocou um movimento de organizacdo da sociedade
civil e a criacdo de varias organizacdes ndo governamentais (ONGS), para luta em
defesa dos direitos das pessoas atingidas pelo HIV/AIDS (FONSECA, 2005).

O tratamento da AIDS teve inicio em 1987, através de medicamentos
inibidores da transcriptase reversa. Entretanto, avangos realmente significativos na
terapia anti-retroviral s6 surgiram a partir de estudos que esclareceram a
imunopatogénese da infeccdo (DOURADO et al., 2006). Segundo Fonseca (2005), o
ano de 1996 marcou a “grande virada” na histéria da infecgao pelo HIV/AIDS e esta
mudanca estd diretamente relacionada a instituicAo da terapia anti-retroviral
altamente potente (HAART).

A HAART é a combinacdo dos inibidores de protease e de transcriptase
reversa, de forma a ser extremamente efetiva na reducéo da carga viral plasmética
para niveis indetectaveis. Desde 1996, o Brasil garante o acesso universal e gratuito
aos medicamentos anti-retrovirais no Sistema Unico de Satde (SUS) e foi um dos
primeiros paises em desenvolvimento a garantir esta terapéutica gratuitamente
(DOURADO et al., 2006). Diferentes estudos mostram que a epidemia continua a se
disseminar mundialmente, entretanto, a introducdo da HAART reduziu a morbidade
e a mortalidade associadas a infec¢do pelo HIV/AIDS, melhorando a expectativa e a
gualidade de vida das pessoas infectadas (CARACIOLO, et al., 2008; MARQUES,
2006).

Ap0s a mudanca no contexto da epidemia da AIDS, ocorrida apos o
desenvolvimento do tratamento medicamentoso, constata-se uma minimizacao e/ou
substituicdo de uma cultura de estigmatizacdo da AIDS associada a morte para uma

cultura que percebe o viver com AIDS a partir do enfoque da cronicidade
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(SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006). Segundo estudo realizado para investigar
a evolucédo temporal dos casos de AIDS e de obitos no periodo de 1990 a 2002,
pesquisados nas bases de dados oficiais do SUS (Datasus), do Sistema Nacional de
Agravos Notificaveis (SINAN), do Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM),
nos Boletins Epidemiologicos de AIDS e no sistema de monitoramento das
atividades do Programa Nacional, a incidéncia de mortalidade por AIDS apresentou
um crescimento com o mesmo perfil constante e uniforme, até meados da década
de 90, nas diferentes regifes do Brasil. Entretanto, a partir de 1996, inicio da
utilizacdo da HAART, notou-se uma reducdo progressiva da mortalidade e o
crescimento da incidéncia deixou de ser acompanhado pelo de 6bitos (DOURADO et
al., 2006).

De acordo com Brito et al. apud Dourado et al. (2006) no que se refere a
diminuicdo da incidéncia do HIV/AIDS nas diferentes regibes do pais, a
desaceleracdo da tendéncia da epidemia no Brasil ndo ocorreu de forma
homogénea nas deferentes regides, tendo ocorrido diminuicdo do crescimento,
principalmente em S&o Paulo, enquanto que na Regido Nordeste o crescimento
manteve-se. No entanto, segundo Anderson (2007), em um numero cada vez maior
de trabalhos, a eficacia da terapia anti-retroviral tém sido comprovada de forma
equivalente nos locais com muito ou poucos recursos.

Os beneficios trazidos pela terapia anti-retroviral aos individuos com
HIV/AIDS é uma realidade. No entanto, a terapéutica deve ser iniciada com muito
critério, com avaliacdo de cada caso, evitando-se resisténcia por parte dos usuarios
e facilitando a adesédo. A fim de proporcionar uma melhor qualidade de vida e
sobrevida aos portadores da sindrome, pesquisas estdo sendo desenvolvidas
levando a descobertas e a introducdo de varias classes de medicamentos anti-
retrovirais. Entretanto, com o uso continuo das drogas, surgiram efeitos colaterais
indesejaveis (BRASIL, 2004).

Os pacientes em uso de anti-retrovirais convivem com diversos efeitos
adversos, como nauseas, vOmitos, diarréia e sonoléncia. Outros efeitos,
anteriormente desconhecidos, ficaram evidentes, como o desenvolvimento de
lipodistrofia, podendo tornar-se fatores desencadeantes de baixa adesdo ao
tratamento. Desde 1998, alguns soropositivos, principalmente os que tomavam anti-
retrovirais, passaram a sentir alteragbes na distribuicdo das gorduras pelo corpo,

com perda da gordura periférica e acimulo de gordura central. A lipoatrofia afeta a
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regido da face, nadegas, membros superiores e inferiores com a proeminéncia das
veias superficiais, associadas ou ndo ao acumulo de gordura na regido do abdémen,
regido cervical (giba), dorso e mamas. Alguns desses sintomas possuem indicacao
cirdrgica, além do acompanhamento nutricional e da pratica regular de exercicios
fisicos (BRASIL, 2009a).

O Sistema Unico de Saude (SUS) financia as cirurgias de reparacio para 0s
individuos portadores de HIV/AIDS que desenvolvem a lipodistrofia. Essa decisao foi
anunciada pela Portaria 2.582, publicada no Diario Oficial da Unido (DOU), de
03/12/2004. O Brasil, por meio dessa medida, torna-se pais pioneiro em oferecer
cirurgias reparadoras, em casos de lipodistrofia para pacientes com HIV/AIDS
(BRASIL, 2004).

As alteracbes corporeas decorrentes da lipodistrofia podem trazer
consequéncias marcantes para a saude afetivo-emocional e para a vida sexual de
individuos portadores de HIV. Tais alteracbes parecem reduzir a auto-estima e a
auto-imagem, sendo motivos de exclusao, isolamento e depressao, afetando assim
diretamente na qualidade de vida desses pacientes. O fato de a nova forma do corpo
poder ocasionar a revelacao forcada da soropositividade, pode aumentar o estigma
da doenca, similar aquele observado no inicio da epidemia, quando os portadores da
AIDS podiam ser reconhecidos pela pele escurecida, causada pelo AZT, ou pelas
lesbes de pele, causadas pelo sarcoma de Kaposi (COFRANCESCO, 2004). Séao
notorios os beneficios trazidos pela terapia anti-retroviral, entretanto, observa-se que
a lipodistrofia tem ocasionado reacdes negativas em parte dos pacientes que
utilizam os anti-retrovirais, interferindo na adesao ao tratamento.

A adesdo a terapia anti-retroviral vem sendo amplamente discutida, e cada
vez mais reforcada a sua relagdo com a eficacia do tratamento e a consequente
melhoria da qualidade de vida dos individuos com HIV/AIDS. De acordo com o
dicionario Aurélio (1996), “adesao” constitui o ato de aderir, aprovar, concordar e
assentir e “aderéncia” significa fixagao, ligagéo ou uniao.

Para o Ministério da Saude (BRASIL, 2004, p.1), adeséo é:

uma atividade conjunta na qual o paciente ndo apenas obedece as orientagdes
médicas, mas entende, concorda e segue a prescricdo estabelecida pelo seu
médico. Significa que deve existir uma alianca terapéutica entre médico e paciente,
na qual sdo reconhecidas ndo apenas a responsabilidade especifica de cada um no
processo, mas também de todos que estao envolvidos no tratamento.
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A adesdo envolve a concordancia entre a prescricdo médica e o
comportamento adotado pelo paciente e significa usar a droga correta, no horério
recomendado, na frequéncia indicada e na dose necessaria.

Tendo em vista que a adesao indevida a terapéutica anti-retroviral acarreta
sérios agravos aos individuos com HIV/AIDS, diversas pesquisas realizadas sobre
essa tematica objetivaram identificar e/ou analisar as dificuldades referentes a
adesao ao tratamento de pacientes vivendo com HIV/AIDS em terapia anti-retroviral.
Em um estudo quantitativo realizado a partir do acompanhamento de 426 pacientes
que iniciaram o tratamento com o anti-retroviral, sugere-se que a interrupcdo do
tratamento € um problema critico nos seis primeiros meses seguintes ao inicio da
terapia anti-retroviral, especialmente entre adultos jovens, individuos com historia
prévia de tratamento psiquiatrico, que usam ou fizeram uso de drogas licitas ou
ilicitas até um ano antes de iniciar o tratamento com anti-retrovirais, que iniciaram a
terapia apos internacdo hospitalar e tém baixo nivel de escolaridade (CASTILHO;
SZWARCWALD; BRITO, 2006).

A pesquisa feita com 200 usuarios de anti-retrovirais através de entrevista
semi-estruturada, Gir, Vaichulonis e Oliveira (2005) identificou os seguintes fatores
que dificultam a terapéutica anti-retroviral: caracteristicas dos comprimidos, como
sabor tamanho e quantidade (40%); efeitos colaterais intensos (14,4%); fatores
psicolégicos relacionados a terapéutica (13,7%); diferentes horarios de
medicamentos (10,8%); necessidade de jejum (4,8%); abstinéncia alcodlica (3,8%);
necessidade de ingestao hidrica aumentada (0,8%); e nenhuma dificuldade (11,7).
Neste estudo ressaltou-se o aspecto referente as caracteristicas dos comprimidos
(sabor, tamanho, quantidade, odor), com quase metade das respostas.

Outro estudo com o objetivo de avaliar os fatores relacionados a adeséao ao
tratamento anti-retroviral foi realizado no Distrito Federal com 150 pacientes atraves
de entrevistas semi-estruturadas e analise dos prontuarios. Das 150 pessoas
entrevistadas, 76,7% apresentavam boa adeséo ao tratamento anti-retroviral e tanto
baixa renda, quanto baixa escolaridade mostraram-se associadas com nao adeséo.
Neste estudo, situacdo de moradia, receber apoio dos amigos quanto as suas
necessidades, sentir-se importante para 0s outros e contar com alguém que
demonstre gostar de vocé foram variaveis preditoras da adesao ao tratamento. Além
disso, foi possivel detectar uma tendéncia a maior uso de alcool entre os pacientes
n&o aderentes (CARVALHO; MERCHA-HAMANN; MATSUSHITA, 2007).
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Para avaliar a adesdo aos medicamentos anti-retrovirais Lignani Jr, Greco e
Carneiro (2001), realizaram um estudo com uma amostra aleatoria de 120 pacientes
com infeccéo por HIV/AIDS. Os resultados desta pesquisa demonstraram que, desta
amostra, 89 pacientes foram considerados aderentes (74%). A principal causa de
falhas foram os efeitos colaterais, sendo o nivel de escolaridade, a idade e o tempo
de uso de anti-retrovirais importantes fatores de predicdo da aderéncia aos anti-
retrovirais.

Segundo Vasconcelos, Picard e Ichai (2003), o primeiro ano de tratamento &
um periodo critico na adesdo ao tratamento do HIV, porque é neste que o paciente
ird se apropriar deste novo elemento inserido na sua vida e desenvolver
comportamentos voltados a sua adaptacdo. Além disso, a primeira causa de
interrupcdo da HAART ndo esta atribuida aos efeitos secundarios das drogas,
existindo uma dinadmica mais complexa para a ruptura do tratamento. Na pesquisa
realizada pelos mesmos autores, dos 4 casos de abandono no primeiro ano de
tratamento, 3 ndo queixaram-se dos efeitos colaterais e o tratamento era bem
tolerado. O abandono atrelava-se as falhas no apoio representado pelas relactes
afetivas.

No estudo realizado por Melchior et al. (2007), através de entrevistas com 34
pacientes em uso da terapia anti-retroviral, constatou-se que os fatores sociais e
culturais sdo mais dificeis de serem superados para a adesdo ao tratamento do que
agueles relacionados a tomar a medicacdo. Segundo este estudo, todos os
entrevistados relataram dificuldades relacionadas ao estigma de viver com
HIV/AIDS.

Na pesquisa de Colombrine, Lopes e Figueiredo (2006), para andlise dos
fatores de risco para ndo-adesdao a HAART relacionados a pessoa sob tratamento,
destacam: a renda, a escolaridade, as condicbes de habitacdo, a raca, a
ocupacao/emprego, 0 sexo, a idade, a religido, a percepcao de controle sobre a
prépria saude, a dependéncia quimica, os transtornos psiquiatricos e o isolamento
social. A renda apresentou relevancia somente em extremo de pobreza. A
escolaridade, as condi¢cdes de habitacdo e a raca sdo descritos como fatores de
baixo risco.

O sexo masculino e os pacientes com depressao e extrema ansiedade foram
mais associados com a ndo-adesdo. Ao mesmo tempo, a adesdo aumenta com a

idade, exceto acima dos 75 anos. Os usuarios de drogas recusam-se mais
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frequentemente a iniciar o tratamento, porém ndo houve evidencia de ndo-adeséo
para os que iniciam. O fato de morar sozinho é um fator de risco para diversas
doencas crbnicas, entretanto ha poucos estudos relacionados com a AIDS.

Segundo Vasconcelos, Picard e Ichai (2003) esperam-se sempre que O
paciente siga o tratamento, entretanto, seu acompanhamento precisa ser constante
ja que, a cada dia, ele pode sofrer uma desestabilizacdo no seu comportamento por
diversas razoes, tanto de ordem pratica, como de ordem psicologica. Diante deste
contexto, faz-se necessaria a qualificacdo da assisténcia das equipes
interdisciplinares para a identificagdo e o desenvolvimento de abordagens
adequadas as dificuldades de adesao das pessoas vivendo com HIV/AIDS.

Alguns estudos mostram uma forte relacdo entre o nivel de adesdo ao
tratamento e a progressdao da doenca. A baixa adesdo diminui a eficacia do
tratamento, piora a clinica do paciente e dissemina cepas resistentes. Além disso,
essas cepas reduzem as opcoes terapéuticas futuras, tanto para os pacientes nao
aderentes quanto para individuos que venham a se infectar com essas cepas
resistentes. Este fato mostra a responsabilidade imposta aos profissionais, pacientes
e cuidadores na busca da melhor estratégia de enfrentamento das dificuldades
encontradas para a adesdo (CARACIOLO et al., 2008; COLOMBRINE; LOPES;
FIGUEIREDO, 2006).

O esquema anti-retroviral ndo € simples e este fato é demonstrado pelos
estudos descritos acima que mostram um conjunto de fatores que influencia na
adesdo a terapia anti-retroviral, tais como o preconceito, a palatabilidade do
medicamento, o analfabetismo, os efeitos colaterais e a percepcao do individuo
sobre a doenca. Segundo Jordan et al. (2000), o problema mais sério do tratamento
com o anti-retroviral € a descontinuidade e a conseqiente falha na terapia
medicamentosa, frequentemente relacionada a adesdo ao tratamento. Este fato
justifica a grande preocupacao dos profissionais de saude que lidam com a AIDS e
com a adesé&o ao tratamento medicamentoso.

Entretanto, adesdo quando relacionada as pessoas que vivem com HIV/AIDS
transcende a ingestdo de medicamentos. Esta vinculada aos aspectos relacionados
a qualidade de vida e a um conjunto de acdes como disponibilizacdo de acesso aos
servigos, regularidade nas consultas, aquisicdo dos medicamentos, realizagdo de
exames, adequacao de habitos cotidianos, vinculo com os profissionais, garantia de

referencia e contra-referencia, cuidados com a alimentacdo e higiene e uso de
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medidas de prevencao secundaria, além do acesso a informacdo (CARACIOLO et
al., 2008).

A adesdo, nesta perspectiva, € um fenbmeno complexo, no qual o enfermeiro
tem a funcdo de orientar, propor estratégias que diminuam as dificuldades
encontradas pelos individuos para a adesao e contribuir para que o individuo esteja
ciente da importancia da continuidade do tratamento para que a sua qualidade de

vida seja assegurada.

1.2.2 O controle da doenca e o cuidado em saude

Desde o inicio da epidemia, a prevencao tem sido uma questéo crucial para
os programas de controle do HIV/AIDS. No inicio, havia pouco conhecimento acerca
da doenca e, conseglentemente, poucos subsidios para guiar acdes preventivas.
Entretanto, este quadro foi mudado com o aumento do conhecimento cientifico
acerca do virus, suas interagdes com 0 organismo, sua epidemiologia e sobre os
principais determinantes sociais dessa epidemia (AYRES, 2002). Segundo Paiva
(2006), o movimento social fundamental para a construgdo da resposta a AIDS no
Brasil comecou lutando pelo acesso a assisténcia de boa qualidade aos portadores
e, nos anos 90, pelo direito ao tratamento. Entretanto, o direito a prevencédo ainda
esta pouco pautado nas agendas do movimento social e nas instancias colegiadas
de controle social.

A prevencédo do HIV é hoje um direito de todo brasileiro e, mesmo com todos
0s avancgos alcancados, continua sendo um grande desafio, uma vez que estes néo
chegaram a alterar substantivamente os determinantes da vulnerabilidade ao
HIV/AIDS de muitas populagdes (AYRES, 2002). O Brasil € um pais com
importantes disparidades demogréaficas, econdmicas e sociais em sua populacgéo.
Portanto, é de esperar que tais disparidades refltam na forma como o HIV se
propaga na populacdo, com diferentes vulnerabilidades a infeccdo pelo HIV e, por
conseguinte, a AIDS (PARKER; CAMARGO JR., 2000).

De acordo com Castells apud Ayres (2002), dentre os aspectos de
vulnerabilidade, destacam-se a pobreza; a rigidez de papéis e condutas nas

relacbes de género; a exclusdo de base racial; o limitado dialogo com as novas
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geracbes e a consequente incompreensdo dos seus valores e projetos; a
intolerancia a diversidade, especialmente aquela de origem sexual; o descaso com o
bem estar dos idosos e a desintegracao da sociedade civil no mundo globalizado.

Fatores estruturais facilitam a transmissdo do HIV e sua concentracdo em
populacées e areas geogréficas particulares. Estes fatores podem ser agrupados em
trés categorias interconectadas e distintas, a saber: o subdesenvolvimento
econdbmico e a pobreza; a mobilidade, incluindo migracao e trabalho sazonal, que
interagem freqlentemente com a pobreza; e a desigualdades de género, que
também interagem com a pobreza, condicionando a vulnerabilidade relacionada ao
HIV/AIDS (PARKER; CAMARGO JR, 2000).

Ha uma tendéncia ao acometimento de individuos com menor grau de
instrucdo, o que, por sua vez, seria indicativo da propagacdo da epidemia em
direcdo aos segmentos menos favorecidos da sociedade, ja descrita por muitos
como pauperizacdo (PARKER; CAMARGO JR., 2000). Este contexto demonstra que
0s programas de prevencao dedicados aos soronegativos devem ir além do habitual
treinamento para o uso do condon, considerando os obstaculos culturais e o
contexto social em que vive a populacdo. Deve haver um investimento nas equipes
especializadas e interdisciplinares para que possam servir como referéncia para o
atendimento direto ao paciente (PAIVA et al., 2002). No entanto, as acdes
preventivas devem também alcancar 0s pacientes soropositivos, com
aconselhamento continuo e adequado a todas as fases da infec¢cdo ou da sua vida.

As acbes de prevencdo das infecgbes sexualmente transmissiveis e do
adoecimento dependem de um longo processo de aprendizado individual e coletivo
de como lidar com as dificuldades sdcio-culturais, materiais, psicolégicas e politicas.
Os profissionais que trabalham com a prevengcdo passam por alguns desafios
constantes, tais como: ajudar as pessoas a comunicar a seus parceiros sua situacao
de portadores numa sociedade que ndo estimula a comunicacdo sobre as
consequUéncias da pratica sexual, embora a estimule a qualquer hora do dia nos
meios de comunicag&o; motivar o uso do preservativo para ndo se re-infectar ou nao
infectar o parceiro; ajudar os portadores a enfrentar os efeitos psicolégicos negativos
do diagnostico, como a depressao e o isolamento; e ajudar a lidar com o medo e
estigma que ainda marcam a vida dos portadores (PAIVA, 2002).

No campo da prevencédo de re-infecgbes pelo HIV e da organizacdo do

cuidado aos portadores, com orientacdo de pratica consistente do sexo seguro e a
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adesdo a medicacao ou aos servi¢cos de saude, na maioria das vezes implica em um
desafio permanente, tanto do ponto de vista dos individuos como dos servicos que
buscam apoia-los (PAIVA, 2002). A medida que se avanca na recuperacéo da salde
das pessoas que vivem com o HIV e se reduz as limitacdes que antes afastavam o
paciente da chamada "populacao geral", mais diversificadas e frequentes tenderéao a
ser as interacdes entre esses grupos. A0 mesmo tempo em que representa uma
grande conquista no controle da epidemia, significa, por outro lado, que as
oportunidades de transmissédo do HIV por meio de relagdes sexuais, gestacdo e uso
de substancias injetaveis poderao aumentar proporcionalmente. Este fato mostra a
necessidade da construcdo de uma cultura preventiva ainda mais universalizada e
sustentada para o conjunto da sociedade, que pode utilizar como estratégia a
educacdo em saude (AYRES, 2002).

As préticas educativas ocupam hoje um lugar central no campo da prevencao,
podendo ser desenvolvidas individualmente ou em atendimentos grupais como:
grupo de gestantes e grupo de sala de espera. Ao falar das diferentes estratégias e
experiéncias em educacao preventiva no Brasil, Ayres (2002) relata que logo nos
primeiros anos da epidemia, a estratégia de prevencao focava no caminho do terror
e do susto, na concepcgdo de que quanto mais assustadora a propaganda, melhor o
seu efeito preventivo. Entretanto, esta estratégia mostrou-se ineficiente, afastando
mais que aproximando as pessoas do problema.

Segundo Ayres (2002), outra experiéncia em educacdo preventiva que nao
obteve sucesso foi a simples transmissdo de uma informacdo com o objetivo de
modelar o educando a vontade do educador. De acordo com o autor, pesquisadores
e técnicos ja investiram muito tempo e energia julgando poder ensinar as pessoas 0
que € o HIV, a AIDS e as formas de se proteger da infec¢cdo. Entretanto, ndo
passaram da superficie do problema.

O processo de prevencado tem se beneficiado da lenta aprendizagem nos
espacos psicoeducativos, como nos grupos. Estes espagos menores e de
aprendizagem conjunta facilitam a adesdo de cada paciente a medicacdo ou ao
conddén e, ao mesmo tempo, ajudam profissionais a reconhecer os elementos, em
geral psicossociais, que facilitam ou dificultam a prevencédo (PAIVA, 2002). Ter
acesso a educacdo €, sem duavida, um passo crucial, mas apenas quando a

linguagem e os temas relevantes para o paciente sdo valorizados. S6 tém sentido e
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eficdcia as agBes educativas que conseguirem quebrar o siléncio e a invisibilidade
social.

O trabalho educativo voltado para a prevencdo do HIV € importante e
complexo. Desta forma, Fernandes (1994) j4 destacava a necessidade do
aprofundamento de seus conteldos, propondo em seu estudo trés aspectos a serem
avaliados no planejamento dos trabalhos educativos destinados a prevencdo da
AIDS: a informacdo a ser divulgada e seus efeitos sobre os conhecimentos, as
percepcdes e as atitudes da populacao frente ao HIV; a facilitacdo da resposta; e a
abertura de espacos para reflexdo individual e coletiva. De acordo com este autor, o
que cada um vai fazer em relacdo a AIDS ser4 sempre uma questdo pessoal e
intima. Cabe aos profissionais de saude fazerem a sua parte da melhor forma
possivel, acreditando na capacidade das pessoas de desejar em buscar uma melhor
condicéo de vida.

As préticas sociais de educacao, informagdo e comunicacdo com o objetivo
da promocéo da saude, articuladas com formas de apoio social e com servi¢cos de
assisténcia de qualidade, sdo de extrema importancia. Na pratica da educacéo para
a saude aplicada a prevencdo da transmissdo sexual de HIV/AIDS,
obrigatoriamente, sdo abordados corpo, sexualidade e identidades (MERCHAN-
HAMANN, 1999). A sexualidade € uma dimensao determinada pelo contexto socio-
cultural e, desta forma, € importante perceber o que as vivéncias dos portadores e
comunidades mais vulneraveis tém em comum para que as acdes de prevencao ou
aconselhamento sejam compartilhados dentro de sua diversidade, contexto social e
intersubjetividade (PAIVA, 2002).

A forma de lidar com a sexualidade dependera da qualidade do apoio que 0s
portadores recebem nesse processo e o0 momento do diagndstico é crucial. Com
medo de infectar ou entdo serem abandonadas por futuros parceiros, muitas
portadoras, depois do resultado do teste, abrem méao de sua vida sexual. Entretanto,
a maioria das portadoras, principalmente as mais jovens, mantém ou retoma a vida
afetiva e sexual, assim como suas intencées de maternidade (PAIVA, 2002).
Questdes como, por exemplo, a vivéncia da sexualidade, os vinculos afetivos e o
desejo da paternidade/maternidade com parceiros com sorologia igual ou diferente,
impactam na vida das pessoas, 0 que vem demonstrando a necessidade de acdes

preventivas, assim como de um cuidado mais integral e individualizado.
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A qualidade de vida n&o se restringe apenas a ter uma vida mais longa, pois
viver com HIV é se deparar com situacdes de abandono, discriminagéo,
estigmatizacao, ruptura nas relacdes afetivas e problemas com a sexualidade, além
dos efeitos indesejaveis da medicacdo. Enfrentar a doenca, portanto, pode ser
problemético e implicar em comprometer a qualidade de vida do paciente (GALVAO;
CERQUEIRA; MARCONDES-MACHADO, 2004).

A educacao € um processo de comunicacdo que deve visar a felicidade e a
liberdade dos seres humanos, onde tanto os educadores quanto os educandos séao
sujeitos ativos em uma relacdo de reciprocidade. E igualmente essencial o
reconhecimento da natureza social, politica e intersubjetiva das relacdes destes
sujeitos, o que conduz a uma concepc¢ao mais abrangente do processo pedagogico
(MERCHAN-HAMANN, 1999).

Neste contexto, o conhecimento da estrutura s6cio-econdmica e da exclusao,
da pobreza e da raca que afetam os individuos, precisam ser valorizados nos
treinamentos de profissionais e nos programas de prevencdo e aconselhamento
(PAIVA, 2002). Constata-se que o0 aumento da longevidade das pessoas que vivem
com HIV/AIDS traz novos desafios aos servicos de saude que provéem acdes
preventivas e de diferentes abordagens de cuidado a estes usuérios. No entanto,
para tratar o paciente com HIV/AIDS é preciso avaliar seu estado e identificar suas
necessidades, a fim de determinar a conduta terapéutica adequada.

O cuidado medicamentoso € fundamental, entretanto, a terapéutica
necessaria ao paciente com HIV/AIDS é ainda mais abrangente. De acordo com o
Programa Nacional de DST e AIDS, junto com a terapia anti-retroviral, outros
cuidados sdo fundamentais para a salude dos soropositivos. Nao existem formulas
milagrosas para tratar a AIDS e, sim uma acgéo conjunta, integral, multiprofissional e
individualizada, realizada por profissionais de salude devidamente capacitados
(BRASIL, 2009a).

De acordo com Barbosa e Silva (2007), principalmente a partir da segunda
metade do século XX devido ao avanc¢o da tecnologia médica, o cuidado, muitas
vezes, se resumiu a aplicacdo de um procedimento técnico, a fim de cumprir com um
objetivo intervencionista e, geralmente, mecanicista. Porém, a resposta no
tratamento do HIV/AIDS se aproxima do principio da integralidade. O cuidado
fragmentado significa a impossibilidade de apreender as necessidades mais

abrangentes dos pacientes, fruto de uma atitude reducionista, com énfase somente
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nas dimensdes bioldgicas, em detrimento dos fatores psicoloégicos e sociais
(MATTOS, 2001).

No Brasil, o0 modelo de enfrentamento governamental ao HIV/AIDS procurou
nortear-se pela integralidade, na medida em que o0 governo assumiu a
responsabilidade de distribuir gratuitamente os medicamentos anti-retrovirais aos
pacientes com a doenca, além de promover e custear praticas preventivas
(MATTOS, 2001). O principio da integralidade implica em integracdo ndo apenas
das préticas exercidas no processo de trabalho em satde. E preciso, para além do
cuidado individual integrador, uma rede de servigos organizada (MORAES, 2006).

O acesso ao tratamento integral é um direito de cidadania do paciente. A
integralidade esta descrita na Lei Organica de Saude (Leis 8.080 e 8.142/90) como
um “conjunto articulado e continuo de acdes e servicos preventivos e curativos,
individuais e coletivos, exigidos para cada caso, em todos o0s niveis de complexidade
do sistema” (BRASIL, 2001).

A Constituicdo de 1988 trouxe, como principal inovacéo, o reconhecimento de
muitos dos direitos de cidadania. Nela, a saude se encontra no titulo VI, da
Seguridade Social, e é definida como direito de todos e dever do Estado, garantindo
acesso universal a salde através de politicas equanimes, sociais e econémicas que
priorizem as atividades de promocéo e prevencao das doencas, sem detrimento das
atividades assistenciais. Por sua vez, integralidade, a luz da Constituicdo (BRASIL,
1988), esta relacionada a segunda diretriz do SUS, expressa no artigo 198 como

atendimento integral:

Art. 198. As acOes e servigos publicos de saude integram uma rede regionalizada e
hierarquizada e constituem um sistema Unico, organizado de acordo com as
seguintes diretrizes:

| - descentralizagéo, com dire¢do Unica em cada esfera de governo;

Il - atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas, sem prejuizo
dos servigos assistenciais;

Il - participagdo da comunidade.

A integralidade engloba a assisténcia prestada através da integracdo das
acOes promocionais, preventivas e curativas, intervindo nos problemas de saude,
nos riscos e nas condi¢gBes de vida. Inclui ainda a eficacia, a organizacdo das acdes
e 0s modelos de gestdo dos servi¢cos e passa pela formacdo dos profissionais que

atendem no sistema e no seu compromisso de melhorar a assisténcia prestada. O
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individuo deve ser entendido como um ser humano inserido no seu contexto fisico,
psiquico, social e histérico (REIS; ANDRADE, 2008).

Dentro de seu ambito, os profissionais da salde devem estar aptos a
desenvolver acfes de prevencao, promocao, protecdo e reabilitacdo da saude, tanto
em nivel individual como coletivo. A pratica de cada profissional deve ser realizada
de forma integral e continua com as demais instancias do sistema de salde,
analisando os problemas da sociedade e procurando solucdes para eles. E preciso
saber que a responsabilidade da atencdo a salde ndo se encerra com o ato técnico,
mas sim com a resolucdo do problema de saude.

A integralidade configura-se de forma a se ter um sistema que seja integrado
em todos os seus niveis de complexidade. Integracdo é entendida como uma rede
de servicos que funcione de modo a dar condi¢cdes de acesso ao tratamento e seja
resolutiva para os problemas apresentados e para os fatores de risco que afetam a
qualidade de vida da populacdo (REIS; ANDRADE, 2008). A atencdo as
necessidades sociais, espirituais, psicoldgicas e fisicas dos pacientes com HIV/AIDS
€ prioridade e precisa ser prestada de forma integral.

O Programa Nacional de DST e AIDS (PN-DST/AIDS), da Secretaria de
Vigilancia em Saude (SVS) do Ministério da Saude (MS), vem estruturando uma
politica de atencédo as Pessoas Vivendo com HIV/AIDS (PVHA), que propbe agregar
as acOes de prevencdo, assisténcia, direitos humanos e participacdo social
(BRASIL, 2007b). O tratamento previsto no Programa Nacional de DST/AIDS néo
inclui apenas uma abordagem medicamentosa, mas uma rede de atencéo integral
como: mobilizagdo social como forma de enfrentar preconceitos e discriminacdes; o
acesso a informacao e a insumos de prevencao; o estabelecimento de vinculo com a
equipe de saude; a qualidade na assisténcia; o acompanhamento clinico-
laboratorial; a adequacdo do tratamento as necessidades individuais; e o
compartilhamento das decisdes relacionadas a saude, inclusive para pessoas que
nao fazem uso de terapia anti-retroviral (BRASIL, 2007b).

O tratamento medicamentoso do HIV/AIDS obteve novas tecnologias,
aumentando a expectativa e melhorando a qualidade de vida das pessoas.
Entretanto, vem renovando desafios da promocdo da integralidade, tais como:
reinser¢ao social, incluindo o mercado de trabalho e o sistema educacional; melhora
dos transtornos psicoldgicos e angustia espiritual; direito de vivenciar a sexualidade,

as relacbes afetivas e experimentar paternidade e maternidade; promocao de
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hébitos saudaveis, como atividade fisica e alimentacdo adequada; necessidade de
estruturar uma adequada adesao ao tratamento por longo prazo; manejo adequado
do tratamento para pessoas multiexperimentadas em terapia anti-retroviral que
vivem com variantes virais resistentes; prevencado e manejo dos danos relacionados
aos efeitos adversos do tratamento, sobretudo, a sindrome lipodistrofica e as
dislipidemias; importancia do acesso e uso dos insumos de prevengao e a crescente
importancia das co-infeccfes e tratamento concomitante do HIV (BRASIL, 2007hb).

A vida do paciente com HIV/AIDS, é permeada por um processo sociocultural
de adoecimento, com discriminacdo, sofrimento e exclusdo social, com evidente
deterioragcéo da rede social. A pessoa com HIV/AIDS geralmente deixa o emprego e
0S seus amigos e familiares raramente tém disponibilidade para manter o antigo
vinculo, tornando a formacdo ou a reconstrucdo de uma rede social de extrema
relevancia na manutencdo da qualidade de vida desses sujeitos. Pelo seu aspecto
incuravel, o HIV/AIDS é uma enfermidade que traz sensacdes de ansiedade,
desconforto, medo e inseguranca, levando muitas vezes 0s sujeitos a procurarem
conforto nas relacdes familiares (ROCHA, 2008).

As transformacgdes vivenciadas pelo paciente a partir da doenca podem
desenvolver sentimentos de inseguranca e problemas sociais. Este fato torna
significativo e necessario o apoio nos diversos aspectos, tais como apoio emocional
e regulacdo social (ROCHA, 2008). E fundamental que, no acompanhamento do
paciente com HIV/AIDS, os profissionais de saude considerem as necessidades e as
singularidades socioculturais apresentadas, além do apoio psicossocial para a
promocao da qualidade de vida.

Segundo o Programa Nacional de DST e AIDS, os transtornos
psiquiatricos como depressdo, dependéncia e abuso de drogas, tabaco e alcool,
entre outros, sdo cada vez mais frequentes nessa populacdo, sendo o0 seu
diagnéstico e tratamento fundamentais para melhorar a qualidade de vida desses
pacientes. [Essas questdes sdo normalmente tratadas pelas equipes
multidisciplinares dos Servigos de Assisténcia Especializada em HIV/AIDS, quando
contam com profissionais de saude mental (BRASIL, 2009 b). As acbes em Saude
Mental e AIDS tém como objetivos: identificar o grau de sofrimento psiquico; abordar
a relacdo do sujeito com a doenca; identificar estratégias de atuacdo e
encaminhamento; promover reabilitagdo psicossocial; diminuir do sofrimento

psiquico e buscar significacdes psicossociais da doenca (BRASIL, 2009 b).


http://www.aids.gov.br/data/documents/storedDocuments/%7BB8EF5DAF-23AE-4891-AD36-1903553A3174%7D/%7BDC474590-315F-4C91-9817-D5733AA2979E%7D/Manual%20Psiqui.pdf
http://www.aids.gov.br/data/documents/storedDocuments/%7BB8EF5DAF-23AE-4891-AD36-1903553A3174%7D/%7BDC474590-315F-4C91-9817-D5733AA2979E%7D/Manual%20Psiqui.pdf
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O trabalho em saude mental e AIDS pode ser desenvolvido com varias
populacdes como por exemplo: criangas, adolescentes e adultos. Com as criancgas,
o cuidado pode se desenvolver de acordo com diferentes embasamentos como o
projeto e perspectiva de vida, a violéncia fisica e sexual, a compreensdo sobre a
adesdo e a discriminagcdo e o suporte social. Com os adolescentes, pode se
embasar no impacto do diagnostico, sexualidade, efeitos colaterais da medicacéo,
insercdo no mercado de trabalho, relacionamento familiar, rede social, discriminacao
e vulnerabilidade social e psiquica. Nos adultos, o embasamento pode estar no
impacto do diagnéstico, perdas (saude, financeiras, sociais), promoc¢ao de renda,
adesao ao tratamento, efeitos colaterais da medicacdo, sexualidade, retomada da
vida afetiva, experiéncia subjetiva da doenca e co-morbidades psiquiatricas
(BRASIL, 2009 b).

A espiritualidade se mostra também como um importante suporte terapéutico
para pacientes vivendo com HIV/AIDS. Segundo Soares, Nébrega e Garcia (2004) é
preciso valorizar a espiritualidade frente as questées da infeccdo causada pelo HIV,
atendendo a uma dimensdo que, freqientemente, € negligenciada pelos
profissionais da saude em fungdo destes, muitas vezes, sentirem-se impotentes para
intervir. Na taxonomia da Nanda (2002, p. 34), a angustia espiritual € considerada
como um diagnéstico de enfermagem, definido como sendo o “disturbio no principio
vital que permeia todo o ser de uma pessoa e que integra e transcende a sua
natureza biolégica e psicossocial”. Segundo Nanda (2002), as necessidades
espirituais sao significados e propésitos na vida, necessidade de esperanca e
criatividade, necessidade de receber e dar amor, de estabelecer relacdes de
confianga com o eu, com Deus ou com uma filosofia guiadora, além da necessidade
de perdoar.

Para buscar respostas em relacdo a espiritualidade na realidade da AIDS,
Soares, Nobrega e Garcia (2004) descrevem, em seu estudo, 0 processo de cuidar
de uma paciente com HIV/AIDS, segundo a variavel espiritual da teoria de Betty
Neuman. A variavel espiritual aponta a espiritualidade como teocéntrica por
natureza, através da qual a pessoa busca significado e relacionamento com Deus,
determinando como aspectos espirituais a dimensdo espiritual, o bem-estar
espiritual, necessidades espirituais, cuidados espirituais e angustia espiritual.

Evidencia-se que a espiritualidade ou o bem-estar espiritual € um fator importante na
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maneira como 0s pacientes portadores enfrentam a problematica do HIV/AIDS e
suas consequéncias.

O acesso e a utilizacéo de servicos de saude podem reduzir a progressao da
doenca, diminuir a hospitalizacdo, a morbidade associada e a mortalidade por meio
de acompanhamento adequado, do uso de anti-retrovirais e de profilaxia para
infeccbes oportunistas (GUIMARAES, 2000). A partir da iniciativa dos ativistas que
reivindicaram nos tribunais o acesso ao tratamento, os portadores do HIV/AIDS e
grupos mais vulneraveis foram estimulados a buscar servicos de AIDS e sairem do
isolamento. Foi organizado o acolhimento, os centros de testagem andnima e o
aconselhamento no sistema de saude. Os portadores foram diretamente
beneficiados, houve um avanco na vigilancia epidemioldgica, fortaleceu-se a rede
laboratorial e de distribuicdo de medicamentos (PAIVA, 2002).

De acordo com o Programa Nacional de DST e AIDS, para melhor
acompanhamento e prevencao das doencas sexualmente transmissiveis existem os
Centros de Testagem e Aconselhamento, que séo servicos de saude que realizam
acOes de diagnostico e prevencdo de doencas sexualmente transmissiveis. Todos
0s testes sao realizados de acordo com a norma definida pelo Ministério da Saude.
O atendimento nesses centros € inteiramente sigiloso e oferece a possibilidade de
acompanhamento por uma equipe de profissionais de saldde que a orientara sobre
resultado final do exame, independente dele ser positivo ou negativo. Quando 0s
resultados sado positivos, os Centros de Testagem e Aconselhamento séo
responsaveis por encaminhar as pessoas para tratamento nos servicos de
referéncia. O aconselhamento é uma acdo de prevencdo que tem como objetivos
oferecer apoio emocional ao usuério, esclarecer suas informacdes e dulvidas e,
principalmente, ajuda-lo a avaliar os riscos que corre e as melhores maneiras de
prevencédo e de tratamento. Alem do aconselhamento, outras acdes de prevencao
sdo realizadas pelos Centros de Testagem e Aconselhamento, como
disponibilizacao de insumos de preveng¢ao, como camisinhas masculinas e femininas
para a populacao geral e kits de reducdo de danos para pessoas que fazem uso de
drogas (BRASIL, 2009 c).

De maneira equilibrada, € imprescindivel a integracdo da prevencdo e do
cuidado no plano individual e coletivo, com ampla cobertura da atencao basica, bem
como a adequacao da oferta de procedimentos de média e de alta complexidade.
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Os servigos ambulatoriais em HIV e AIDS sé&o servigos de saude que realizam
acOes de assisténcia, prevencdo e tratamento as pessoas vivendo com HIV/AIDS
com o objetivo de prestar um atendimento integral e de qualidade aos usuarios por
meio de uma equipe de profissionais de saude composta por enfermeiros, médicos,
psicologos, nutricionistas, farmacéuticos, assistentes sociais e educadores, entre
outros. Estes servicos possuem diferentes configuragdes institucionais: sao
ambulatorios gerais ou de especialidades, ambulatérios de hospitais, unidades
basicas de saude, postos de saude, policlinicas e servicos de assisténcia
especializados em DST/HIV/AIDS (SAE). Também sao administrados de diferentes
formas: por municipios, estados, Unido, universidades e organizacdes filantropicas e
nao governamentais conveniados ao SUS (BRASIL, 2009 c).

Algumas das atividades principais dos servicos ambulatoriais em HIV/AIDS
sdo cuidados de enfermagem; orientacdo e apoio psicolégico; atendimentos em
infectologista, ginecoldgico, pediatrico e odontoldgico; controle e distribuicdo de anti-
retrovirais; realizacdo de exames de monitoramento; e distribuicdo de insumos de
prevencdo, além de atividades educativas para adesdo ao tratamento e para
prevencao e controle de DST e AIDS (BRASIL, 2009 c). Em situacdes especificas,
alguns usuarios podem necessitar de um acompanhamento mais proximo para as
tomadas de medicacdo e 0 seguimento das prescricdes. Nesses casos, 0
Atendimento Domiciliar Terapéutico e o Hospital-Dia podem ser alternativas
importantes para melhoria da adesdo. Esta estratégia permite um reforco de
intervencdes na comunidade, reforcando aconselhamento, orientagcdo quanto a
tomada dos medicamentos, manejo de efeitos adversos e mesmo a observacdo de
parte das tomadas de doses.

Segundo o Programa Nacional de DST e AIDS algumas terapias
complementares também podem ser utilizadas no tratamento do paciente com
HIV/AIDS, como a homeopatia, o0 uso de ervas medicinais, as praticas fisicas, a
acupuntura e as massagens como shiatsu e reflexologia. Para auxiliar no tratamento
dos efeitos colaterais, como enjoos, vomitos, nauseas e dores em geral, por
exemplo, pode-se utilizar a Acupuntura. Muitas destas terapias estao disponiveis no
SUS e fazem parte da Politica Nacional de Préticas Integrativas e Complementares
e podem ser encontradas em Varios servi¢os de saude no pais (BRASIL, 2009a).

Com o objetivo de oferecer uma melhor qualidade de vida possivel aos

pacientes e seus familiares, o Programa Nacional de DST e AIDS também traz o
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cuidado paliativo como parte do tratamento do HIV/AIDS. Este cuidado se traduz
como a atencdo total e ativa aos pacientes que apresentam sintomas desagradaveis
de dificil controle, tais como dor e outros sintomas fisicos, psicologicos, espirituais e
sociais, além do suporte para ajudar a familia a enfrentar a doenca, assim como o
cuidado ao cuidador. Para isso, a equipe de cuidados paliativos € multiprofissional e
deve ser minimamente composta de meédico, enfermeiro, psicologo e assistente
social, podendo ter nutricionista, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, psiquiatra,
dentre outros (BRASIL, 2009a).

A assisténcia em nivel maior de complexidade, pode em algum momento, ser
extremamente necessaria ao paciente, como, por exemplo, no tratamento das
doencas oportunistas e nos efeitos colaterais causados pelos anti-retrovirais, como a
lipodistrofia com importantes deformacfes corporais. O tratamento cirdrgico das
alteracbes corporais para os portadores do HIV/AIDS em uso de terapia anti-
retroviral foi incluido no SUS em 2004 (Portaria Ministerial n°® 2.582). Em seguida
foram definidos os protocolos de indicacdo das cirurgias reparadoras e as
normas que credenciam as instituicbes de saude a realizar os procedimentos. As
cirurgias disponiveis no SUS sé&o: preenchimento facial com polimetilmetacrilato,
lipoaspiracdo de giba, parede abdominal e dorso, reducdo de mama, reconstrucao
glitea com prétese de silicone e preenchimento perianal com gordura ou
polimetilmetacrilato e tratamento da ginecomastia. (BRASIL, 2009a).

Neste contexto, destaca-se a importancia da adesdo do paciente com
HIV/AIDS ao tratamento compreendido como um processo dinamico e multifatorial,
gue abrange aspectos psicoldgicos, fisicos, sociais, culturais e comportamentais, e
gue requer decisbes compartilhadas e corresponsabilizadas entre a pessoa que vive
com HIV, a equipe de saude e a rede social de apoio. Para melhor adesao, as
atividades dos servi¢os de saude devem ser organizadas, oferecendo alternativas de
atendimento diversificadas e estabelecendo fluxo diferenciado para pessoas com
maiores dificuldades, com flexibilidade de horéario, atencdo diferenciada para os
diversos grupos populacionais e garantia de cuidado multidisciplinar. A atitude
acolhedora do profissional estabelece o vinculo do usuario com a equipe e com 0
servico de saude, fator determinante para adesdo ao tratamento e ao servico
(BRASIL, 2007b).

Constata-se que algumas estratégias especificas sdo primordiais para a

melhora da adesdo e 0 sucesso no tratamento, como o aporte de informacdes,
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grupos de adeséo, atendimento individual, atividades de sala de espera, rodas de
conversa e o Tratamento Diretamente Observado (TDO) (BRASIL, 2007b).

As “Diretrizes para o fortalecimento das agcbes de adesao ao tratamento para
pessoas que vivem com HIV e AIDS” ampliam o entendimento sobre adesédo ao
tratamento, sem restringi-lo ao manejo das medicacdes. O acesso universal, gratuito
e de qualidade ao tratamento é uma importante conquista da sociedade brasileira,
abrangendo tanto os anti-retrovirais como 0s exames de monitoramento e aos
insumos e acdes de prevencao de DST e AIDS. Estas diretrizes destacam a adesao
como mais uma dimensao do cuidado integral (BRASIL, 2007b).

Para a efetiva adeséo ao tratamento, sugere-se que a estruturagéo das acoes
de adesdo esteja em conformidade com os seguintes principios: Integralidade do
cuidado; Universalidade no acesso a insumos, servicos e acdes de saude; Equidade
e superacdo de vulnerabilidades especificas; trabalho em redes articuladas e
complementares entre os diferentes niveis de atencao a salde; e articulacdo intra e
intersetorial, buscando superar obstaculos, particularmente os sociais (BRASIL,
2007b).

O aumento do tempo de vida das pessoas contaminadas tem proporcionado
uma preocupacao crescente com a qualidade de vida dos portadores do HIV/AIDS
(CRUZ; BRITO, 2005). Este fato demonstra a importancia de um olhar mais sensivel
por parte dos governantes, profissionais de salude e da sociedade em geral aos
portadores de HIV/AIDS, para que haja o acompanhamento efetivo desses

pacientes, visando a integralidade e melhor qualidade da atencdo em saude.

1.2.3 O cuidado de enfermagem a pessoa com HIV/AIDS

O verbo cuidar origina-se do latim cogitare, significando cogitar, atentar,
conceber, pensar, imaginar. J& o0 substantivo cuidado, tem sua génese do latim
cogitatum e significa atencdo, pensamento, projeto (LAROUSSE, 1998). Os
fendmenos referentes ao cuidado sdo complexos e diversos, pois se relacionam a
um conjunto de fatos, situacdes, vivéncias, culturas, enfim, a multiplos aspectos que

atingem o ser humano e seu ambiente (WALL, 2008).
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O cuidado é fundamental para a¢des que visam a promog¢ao, a manutencao e
a recuperacio da salde. E de grande importancia para a pratica da enfermagem, ja
gue € uma das profissdes que mais efetivam atividades desta natureza (WALDOW,
1995; LEITAO; LINARD; RODRIGUES, 2000). O avanco tecnoldgico exige que o
profissional se atualize e busque cada vez mais se especializar, apresentando uma
tendéncia de deixar de lado a esséncia humana do cuidado. Waldow (1999, p. 54)
adverte “que a idolatria pela técnica tornou o profissional bastante eficiente, porém
com uma tendéncia menos humana, prevalecendo, entdo, o cuidado técnico”.

Neste sentido, Waldow (1999, p.65) ressalta:

O mundo da tecnologia avangada agora pode substituir o corpo e o toque. O afago,
o aperto de mao, oferecendo apoio e suporte, ou mesmo o olhar carinhoso e amigo
parece ndo ser mais necessario. A maquina passa a realizar o cuidado e a
cuidadora a ocupar-se, absorvendo-se e concentrando-se no manuseio da mesma,
por vezes esquecendo o ser humano a ela conectado.

O sistema de cuidado de enfermagem tanto podera avancar em direcdo a
uma nova forma de pensar e fazer o cuidado, como poderd ficar restrito a um
cuidado apenas técnico e fragmentado. Segundo Erdmann (1996, p.126), “o cuidado
na saude € um processo de interacdes e associacfes entre 0s seres, sendo parte
organizador do sistema de saude, parte organizador dos sistemas de cuidados, co-
organizando-se juntos aos demais sistemas sociais”, 0 que amplia a visdo e o
espaco de atuacdo do enfermeiro pelas multiplas possibilidades de demanda de
cuidados de enfermagem.

O cuidado é um processo dinamico e multifacetado, apresentando-se como
conteudo e esséncia de vida, assim como atividade basica da profissdo de
enfermagem, implicando em um encadeamento de medidas assistenciais e
administrativas (ERDMANN, 1996). Neste sentido, Erdmann et al. (2004) ressalta
que o cuidado estd associado ao processo de viver e se materializa em relacdes
complexas entre os seres e entre estes e 0s ambientes organizacional, institucional
e natural.

A enfermagem € uma profissdo que tem como esséncia o cuidar do ser
humano através de um processo dindmico de interacdo entre o paciente, sua familia,
sua comunidade e junto com outros profissionais. Tem conquistado seu espaco

enquanto profissdo com caracteristicas proprias, buscando principios cientificos e
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filosoficos e percorrendo um caminho para seu reconhecimento como ciéncia,
enfatizando que o cuidado é a esséncia de sua pratica e seu foco central. Visa seus
esforcos no resgate do cuidado humano na saude, na enfermidade e na morte.

Segundo Costenaro e Lacerda (2002, p. 47),

a Enfermagem ¢€é uma profissio que vem conquistando seu espaco e
reconhecimento junto a sociedade e entre as demais profissdes da area da saude.
Sua pratica, atualmente, tem como base a ciéncia, a informacao e a pesquisa, 0 que
tem induzido a reflex8es sobre diversas formas de atuacéo do enfermeiro nos varios
niveis e areas de atencdo a saude.

A enfermagem esta em constante busca da construcdo de um conjunto de
conhecimentos especificos, que deve nortear e servir de suporte para a definicdo e a
descricdo de sua préatica e, consequentemente, para a melhoria da qualidade do
cuidado de enfermagem prestado ao individuo, a familia e a comunidade. De acordo
com Gomes et al. (1997), o trabalho de enfermagem estruturou-se em trés direcdes:
no sentido de organizar o cuidado dos pacientes pela sistematizacdo das técnicas
de enfermagem; de organizar o ambiente terapéutico, com mecanismos de
purificacdo de ar, limpeza, higiene e outros; e através da organizacdo dos agentes
de enfermagem, por meio de treinamento, utilizando as técnicas e 0s mecanismos
disciplinares.

A enfermagem configura-se como uma das bases do trabalho em sadde, com
a finalidade de controlar as doencas em escala social e recuperar a forca de
trabalho. Neste processo, individualiza o cuidado, estando o individuo internado ou
nao em instituicdes publicas ou privadas (MENDES-GONCALVES, 1994). A
utilizacao de referenciais tedricos na pratica profissional de enfermagem torna-se um
demarcador para efetivar acdes de cuidar que privilegiem o ser humano inserido em
um ambiente (MATHIAS; ZAGONEL; LACERDA, 2006). As teorias sistematizam as
acOes de enfermagem com o objetivo de dar cientificidade a profissdo e fornecer
referéncia ao cuidado (GOTARDO, 2002; LEOPARDI, 1999).

A enfermagem sempre se baseou em principios, valores, crencas e normas
tradicionalmente aceitas, porém a evolucdo da ciéncia mostrou a necessidade da
pesquisa para a construcdo do saber. Desta forma, os enfermeiros perceberam a
necessidade de desenvolver conhecimentos especificos e concluiram que isso sé
seria possivel através da elaboragéo de teorias préprias. O avan¢o do conhecimento
tedrico beneficiou a descentralizacdo do modelo biomédico do cuidado, favorecendo



43

o cuidado da enfermagem com foco no ser humano, como um ser bio-psico-socio-
espiritual e ndo em sua enfermidade (SOUZA, 2001).

Segundo Wall (2008), as teorias séo criadas para descrever, delinear, explicar
ou correlacionar fenbmenos de Enfermagem, mas todas almejam alcancar o nivel
que proporcione mudancas para a saude e o bem-estar do cliente ou paciente,
enfim, ao ser humano, por meio do cuidado de Enfermagem. A histéria das teorias
de enfermagem teve seu inicio no final do século XIX, com a inglesa Florence
Nightingale que, no ano de 1859, apds a Guerra da Criméia, documentou a primeira
teoria de Enfermagem.

A enfermagem se organizava enquanto uma profissao que adquiria um cunho
cientifico. Florence Nightingale ja falava da enfermagem como uma “nova arte e uma
nova ciéncia”, contemplando o cuidado a partir de uma visao holistica do ser
humano, seja ele doente ou sadio, na inter-relagdo com o meio ambiente. Iniciam-se
as primeiras descricbes dos objetivos e acbes da Enfermagem motivada pelo
propésito de despertar para a necessidade de um servico de Enfermagem, bem
como para o desenvolvimento de programas para a formacdo de enfermeiras
(SILVA, 1997; STAMM, 2002; TORRES, 1993).

Desde entdo, profissionais de Enfermagem tém se debrucado sobre questdes
que dizem respeito a estrutura do conhecimento da enfermagem para promover seu
desenvolvimento tanto tedrico, quanto pratico. No entanto, o desenvolvimento do
conhecimento teérico na Enfermagem aconteceu em grandes saltos nas ultimas
décadas, gracas ao desenvolvimento de teorias que também refletiram sua
importancia na pratica da Enfermagem, como por exemplo, a teoria do cuidado.

Diversos tedricos contribuem para a construcdo dos pilares para uma teoria
do cuidado, como Wanda Horta com a Teoria das Necessidades Humanas Bésicas;
Waldow com a Teoria do Cuidado Humano; Watson que descreveu o cuidado
humano transcultural; Alcione Leite da Silva com a Teoria do Cuidado
Transdimensional; e Madaleine Leininger que se fundamentou num modelo
transcultural de enfermagem e englobava a idéia do cuidar/cuidado humano em
suas diferencas e similaridade nas diversas culturas do universo (WALDOW, 1995;
MONTICELLI; ALONSO; LEOPARDI, 1998).

Os modelos tedricos muito tém contribuido para a assisténcia ou no processo
de cuidar, guiando e aprimorando as praticas. (CIANCIARULLO et al., 2001). No

Brasil, os modelos de assisténcia se destacaram com a atuacdo de Wanda de
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Aguiar Horta com a difusdo das teorias de enfermagem. Em 1979, publicou o livro
baseado na teoria das Necessidades Humanas Basicas, de Maslow,
operacionalizando a partir dai, o Processo de Enfermagem (CARRARO;
WESTPHALEN, 2001).

Diferentes concepcdes de necessidades humanas séo observadas em teorias
de enfermagem. Diversos autores tém tentado definir “necessidades humanas”, mas
o termo tem uma conotacdo ampla, genérica e relativa. Algumas correntes de
pensamento conceituam-no apenas na dimensdo biolégica e instrumental.
Entretanto, por outro lado, existem importantes correntes de pensamento que
rejeitam a idéia de que existam necessidades humanas basicas comuns a todos,
com solucdes planejadas, objetivamente identificaveis e gerida de forma sisteméatica
(OLIVEIRA, 2001).

Algumas concep¢cOes de necessidades tornaram-se mais conhecidas,
principalmente aquelas centradas nos aspectos psicoloégicos e sométicos dos
individuos em suas demandas relativas. Na base dessas concepc¢fes existe a
conviccdo de que é mais consistente equiparar “necessidades” a “preferéncias
subjetivas”, entendendo que s6 os individuos ou grupos particulares sabem das suas
demandas e, por isso, sdo mais capazes do que as instituicdes coletivas de tracar os
objetivos e prioridades que melhor Ihes convém (OLIVEIRA, 2001).

A teoria transpessoal do cuidar/cuidado, proposta por Waldow (1995), esta
baseada nos principios de Watson. Segundo Watson, 0s pressupostos basicos da
ciéncia para o cuidar /cuidado humano devem incluir a relacdo interpessoal,
considerar o meio ambiente como um aspecto propicio ao desenvolvimento do
potencial das pessoas e consistir em fatores que resultam da satisfacao de certas
necessidades humanas. O cuidar/cuidado é a esséncia da enfermagem referindo-se
mais a saude que a cura ou ao tratamento (WALDOW, 1995).

Para a Waldow (1999), o termo cuidar € uma acdo dinamica, pensada e
refletida, enquanto o cuidado d& a conotagéo de responsabilidade e zelo. Encontros
de cuidar/cuidado, onde existe uma proximidade, confianca e aceitacdo envolvem
esperanca e crescimento. A recuperacdo dos pacientes torna-se mais rapida e a
experiéncia hospitalar mais agradavel quando o relacionamento enfermeiro-paciente
€ percebido como terapéutico ou restaurador.

O cuidado transpessoal é um componente essencial do cuidado,

manifestando-se no encontro daqueles que estdo envolvidos no ato de cuidar. O
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cuidar é visto como o ideal moral da enfermagem, cuja caracteristica fundamental é
a preservacao da dignidade humana, compreendendo assim um valor humano que
envolve as agdes, o conhecimento e os resultados do cuidado. O cuidado humano
esta relacionado ainda com a interacdo, com o0 autoconhecimento, com a resposta
humana a saude-doenca e com o conhecimento do processo de cuidar (WATSON,
1988).

Cuidar é satisfazer as necessidades do paciente. As acdes de cuidar
compreendem atividades instrumentais que enfocam as necessidades fisicas e de
tratamento do paciente, como administracdo de medicamentos e procedimentos, e
as expressivas, que se referem as necessidades psicossociais orientadas para o
comportamento (WATSON,1988).

Alcione Leite da Silva, em sua Teoria sobre o Cuidado Transdimensional,
relata que o cuidado emerge da convergéncia da arte, ciéncia e espiritualidade e
consiste em um referencial catalisador de reflexdo, acdo, conscientizacdo e
transformacao que eleve os niveis de qualidade de vida no planeta. Esta forma de
cuidado exige novas habilidades dos seres cuidadores, sugerindo que estes
extrapolem as capacidades intelectual-racionais e incluam, no processo de cuidado,
a solidariedade, a sabedoria, o0 amor, a criatividade, a sensibilidade, a intuicdo, a
imaginacdo e as formas multissensoriais de percepcdo. O cuidado engloba
responsabilidades muatuas entre os seres envolvidos no cuidado (SILVA, 1997).

Silva (1997) identifica padrdes de significado do Cuidado Transdimensional
como experiéncia interior, parceria, busca da unidade e pratica indeterminada.
Dentre os pressupostos filosoficos do Cuidado Transdimensional descritos por Silva

(1997, p. 81), destaco que ele

se caracteriza por uma forma inovadora de sentir-pensar e desenvolver o cuidado,
que deve ser construida a partir da interacdo pelo didlogo permanente entre
profissionais, individuos, familias, grupos, comunidades e sociedades, sem perder
de vista a realidade transdimensional.

Segundo Leininger, cada cultura tem maneiras préprias de compreender,
definir e refletir sobre a saude e a doenca, sendo o cuidado um fendmeno
culturalmente construido. Através desta visdo, a assisténcia de enfermagem sera
adaptada a cultura do cliente, ndo havendo incongruéncias entre o cliente e o

cuidador. Esta teorista desvelou o termo “Enfermagem Transcultural” como sendo
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um comparativo e andlise de culturas em relacdo as praticas de cuidado de
enfermagem, visando um atendimento significativo e eficaz as pessoas de acordo
com seu contexto saude-doenca e seus valores culturais (LEININGER, 1991).

Leininger (1991) apresenta trés tipos de interacdo entre enfermeiro/cliente, a
saber, preservacdo do cuidado cultural, onde as acdes do enfermeiro precisam
apoiar, capacitar ou facilitar o cliente para o restabelecimento da saude ou
enfrentamento da morte; ajustamento do cuidado cultural, tendo a assisténcia
profissional com vista a adaptacdo ou ajustamento para alcancar um resultado de
saude benéfico ou satisfatério; e repadronizacao/reestruturacdo do cuidado cultural
como intervencdes profissionais que necessitam modificar os padrées de saude do
cliente para alcancar adequada qualidade de vida, respeitando os valores culturais e
crencas dos pacientes.

As praticas do cuidado s&o influenciadas pela linguagem, pela religido, pela
visdo de mundo e pelo contexto social, politico, educacional, econémico,
tecnoldgico, etno-historico e ambiental de cada cultura em particular. Para Leninger,
o cuidado é essencial para a saude, a sobrevivéncia, o bem estar, o crescimento, 0
enfrentamento das dificuldades ou da morte, além de n&o existir cura sem cuidado.
Leninger acrescenta que o cuidado é a esséncia da enfermagem e seu foco Unico,
unificado e dominante (MONTICELLI; ALONSO; LEOPARDI, 1999).

Um dos conceitos centrais de sua teoria diz que cuidar € um verbo que se
refere a acbes de ajudar, assistir e facilitar o outro individuo ou grupo com
necessidades evidentes ou que podem ser antecipadas, que levam a melhorar a
condicdo humana ou modo de vida. E cuidado € um substantivo que se refere as
atividades empregadas na assisténcia, ajuda ou facilitacdo desse individuo ou grupo
com necessidades evidentes ou antecipadas, a fim de melhorar a condicdo ou modo
de vida humana ou para se defrontar com a morte (LEININGER, 1991).

E importante ter uma visdo geral, ampla e integral do assistir ou cuidar, que
vai além das acdes centradas na terapéutica. Segundo Morin (1982), o cuidado € um
sistema complexo, baseado no segundo principio da complexidade, referindo que a
parte esta no todo, como o todo estd nas partes, mas cada parte permanece
mantendo sua singularidade e individualidade, mesmo que juntando estas partes
teremos novamente o todo. Sendo assim, a unicidade e a totalidade devem ser

preservadas para que o cuidado seja adequado e alcance seus objetivos.
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Cuidar em Enfermagem consiste em esfor¢cos transpessoais de ser humano
para ser humano, visando promover e preservar a humanidade, proteger e ajudar
pessoas a encontrar significados na doenca, dor e sofrimento, bem como na
existéncia. E, ainda, ajudar outra pessoa a obter autoconhecimento e controle, até
que haja uma harmonia interna, independentemente de circunstancias externas
(WALDOW; LOPES; MEYER, 1995). O cuidado se da através de um processo de
interacdo terapéutica entre seres humanos, fundamentado em conhecimento
empirico, ético e pessoal, com a intencdo de promover a saude e a dignidade no
processo de vida humana.

De acordo com Figueiredo, Machado e Porto (1995), o cuidado de
enfermagem é fundamental e da sustentacdo a profissdo. Pertencem a duas esferas
distintas: uma objetiva, que se refere ao desenvolvimento de procedimentos e
técnicas, e uma subjetiva, que se baseia em criatividade, sensibilidade e intuicdo
para cuidar. A forma, o jeito de cuidar, o fazer com, a cooperacao, a participacao, a
disponibilidade, a cientificidade, o amor, a interacdo, o envolvimento, a
autenticidade, o vinculo compartilhado, a espontaneidade, o respeito, a presenca, a
empatia, a compreensdo, 0 comprometimento, a confianga mutua, o
estabelecimento de limites, o olho no olho, a valorizacdo das potencialidades, a
visdo do outro como Unico, o respeito ao siléncio, a percepcdo da existéncia do
outro, o toque delicado, a receptividade, a observagdo, a comunicacdo € 0 SOrriso
sao os elementos essenciais que fazem a diferenca no cuidado.

A importancia do cuidar, como ato humano, € explicita, por criar
possibilidades, favorecer condicbes de pertencimento e interesse e permitir dar e
receber ajuda. Significa 0 modo de ser do homem no mundo, um imperativo moral
ou ideal, relacionamento interpessoal e intervencdo terapéutica (BENNER,;
WRUBEL, 1988; MORSE et al., 1990).

Brown (1986) descreve o processo de cuidar como reconhecimento das
necessidades do paciente, qualidades individuais que a enfermeira usa para
selecionar e implementar as acdes, adequando-as aos problemas de saude do
paciente. A partir da 6tica do paciente, Brown (1986) analisa o processo de cuidar e
constata que o cuidar emergiu através dos seguintes temas: provimento de
informacgéo, presenca segura, demonstragéo de conhecimento pessoal e habilidade,
tempo dispensado para cuidar, assisténcia ao paciente com dor, promocao de

autonomia e sobrevivéncia.
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7

O processo de cuidar é estruturado a partir das agles iniciadas com 0s
objetivos estabelecidos e finalizado com a sua implementacdo. Qualquer fato
situacional pode interferir na eleicdo e na implementacéo destas alternativas (GAUT,
1984; BROWN, 1986). Nesse sentido, Bevis (1981) alude que fatores como custos,
cultura, maturidade, valores e nivel de estresse podem afetar o processo de cuidar
na enfermagem.

Na percepcéo de Colliere (1989), os elementos necessarios a construcédo do
cuidado na enfermagem compreendem a tecnologia, 0 conhecimento, as crencas e
os valores. Estes construtos sintetizam as a¢Oes de cuidado do enfermeiro, que
acontecem num mundo em que todos 0s responsaveis pelo cuidado coexistem em
constante relacdo e dependéncia.

O cuidado € o instrumento principal que a enfermagem possui para assistir 0
cliente de forma integral. Esse cuidado pode incluir um procedimento, o
esclarecimento de davidas ou simplesmente uma companhia (ALVES; PADILHA;
MANCIA, 2004). Segundo os mesmos autores, ao particularizar o cuidado aos
clientes portadores de HIV/AIDS, o esclarecimento da doenca, de sua situacao atual
no mundo, dos avancos e das possibilidades de tratamento sdo estratégias de
cuidado que podem ser medidas terapéuticas que facilitem ao cliente compreender o
processo vivido e 0 seu papel para a promoc¢ao da sua saude e qualidade de vida.

Ao cuidar do paciente com HIV/AIDS, o enfermeiro convive problemas de
ordem politica, social, cultural, econdmica e com valores pessoais que envolvem o
paciente, o enfermeiro e a familia. O enfermeiro enfrenta uma rotina de cuidados no
desenvolvimento dos procedimentos que vao da preocupag¢do com 0O risco de se
contaminar, ao estresse de conviver com 0 estigma e a expectativa de morte. Este
conjunto de fatores podera causar conflitos que poderéo dificultar o cuidar e afetar a
qualidade da assisténcia. Nesse contexto, torna-se necessaria uma visdo holistica
de cuidado, extrapolando os limites do modelo biomédico, onde as acbes de
enfermagem possam abranger os aspectos bio-psico-socio-culturais dos individuos
acometidos por essa morbidade (SANTOS; NOBREGA, 2004).

Para Arruda e Nunes (1998), o cuidado de enfermagem € uma relacao
terapéutica e uma posicao ética, mas, além de tudo, condicdo essencial para que
ocorra conforto. Refletir sobre a importancia da ética no cuidado humano e sua
relagdo com o portador do HIV/AIDS foi o objetivo do trabalho realizado por Pinheiro

et al. (2005). Segundo os autores, sendo a AIDS uma doenca que ainda ndo tem
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cura, com carater epidémico e que mobiliza a sociedade para as preocupagcdes com
a privacidade e a confidencialidade, vem a tona a necessidade de reforcar os
aspectos éticos, visando uma melhor qualidade de vida para os portadores da
infeccdo. Seguindo a evolucao cientifica e tecnolégica que acontece no mundo, a
ética faz parte da sociedade e é imprescindivel no cuidar humano.

O cuidado de enfermagem do cliente portador do HIV/AIDS requer uma
atencao peculiar, visto que este cuidado permeia questdes diversas ligadas ao
sujeito, aos costumes, aos habitos, as crencas e até ao seu acesso a saude. As
enfermeiras que trabalham com portadores do virus HIV sofrem influéncia de
crencgas e valores sociais e individuais que conduzem suas atitudes.

Conforme Cunha apud Finckler (1998), o enfrentamento do preconceito, a
percepcdo do estigma da AIDS, o medo da morte e a vivéncia da condicao limitada
da vida humana no face-a-face com o doente geram novas formas de compreensao
do ser humano, novos valores e outra perspectiva para viver a prépria vida. J& no
ano de 1996, Cunha apud Finckler (1998), com o objetivo analisar os impactos da
AIDS no sistema psicossocial de um hospital de Santa Catarina, constatou que 0s
principais impactos causados pela AIDS foram nas relagdes sociais dos profissionais
de saude que trabalham com os doentes de AIDS e na organizacao do trabalho da
enfermagem na unidade que atende os doentes com AIDS.

Finckler (1998), em sua dissertacdo de mestrado, ja relatava sobre os
problemas de saude publica causados pelo HIV/AIDS, atingindo a todas as pessoas
e organizacdes, em especial as organizacdes hospitalares. Segundo a autora, os
principais impactos da AIDS ocorreram nos servicos de saude que precisaram se
adaptar para poder tratar a nova doenca. Os profissionais de saude tiveram que
ajustar o seu dia-a-dia reestruturando suas praticas de trabalho. Houve intensas
alteracdes nos relacionamentos, procedimentos e nas formas de organizacdo do
trabalho nas instituicbes de saude que tratam da doenca, principalmente nos
servigos de enfermagem.

A fim de identificar as alteracbes na pratica profissional de enfermeiros,
ocorridas em consequéncia ao surgimento do HIV/AIDS, Gir et al. (2000) realizou
uma pesquisa com 100 enfermeiros de um hospital de ensino. O estudo mostrou que
o surgimento do HIV/AIDS ocasionou varias mudancas nas atividades praticas de
enfermeiros, principalmente aquelas relacionadas a paramentacdo tendo como

preocupacao primordial o medo de infectar-se. Preocupados com a inser¢cdo do
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HIV/AIDS no campo da enfermagem, Waldow (1999) afirma que os profissionais de
enfermagem vivenciam ocasides muito estressantes no ambiente de trabalho e
passam por muitas situacdes de conflitos, frustragcbes e angustia. As situacbes
tornam-se ainda mais estressantes ao se prestar cuidado a pacientes terminais e
portadores de HIV/AIDS.

Miquelin et al. (2004), em seu estudo realizado sobre o estresse de
profissionais de enfermagem que atuam com portadores de HIV/AIDS, relatam que
trabalhar com estes pacientes leva o profissional a defrontar-se com aspectos
especificos como, por exemplo, 0 medo da exposi¢do-transmissdo da infeccéo.
Além disso, pontuam que a doenca também age como agente causador de estresse,
resultando muitas vezes em sensacao de fracasso por ndo obter éxito em sua acgao
psicoterapéutica.

Em um estudo qualitativo sobre praticas de cuidado da equipe de
enfermagem para portadores de HIV/AIDS Alves, Padilha e Mancia (2004)
identificaram o conhecimento da equipe de enfermagem e de clientes portadores de
HIV/AIDS internados sobre AIDS e cuidado e analisaram de que modo se
evidenciam as ac¢Oes de cuidado e ndo cuidado. Para o paciente com HIV/AIDS, o
cuidado inclui a atencdo, o amor, o carinho e o respeito com a pessoa humana,
observando as particularidades. Quanto aos profissionais, o cuidado é definido pela
visao holistica (cuidado integral), pela visdo do bem-estar, empatia, como também a
realizacdo das atividades técnicas. Percebeu-se com o estudo que o convivio com a
doenca continua produzindo reac¢fes diversas tanto para o individuo, quanto para
amigos e familiares, assim como para o préprio profissional, de acordo com o
universo sociocultural de cada um. Na relagcdo de cuidado existem dificuldades no
ambito educativo e no enfrentamento das situacdes mais criticas, destacando-se
entre elas o cuidado na condicao de terminalidade e de morte.

Barcelos e Alvim (2006), em um estudo qualitativo, constataram através do
discurso dos sujeitos participantes da pesquisa que a atividade expressiva manifesta
pela atencdo e que a presenca fisica € um cuidado fundamental e indispensavel ao
cliente vivendo com AIDS. Em uma pesquisa que objetivou analisar as estratégias
empreendidas pelos enfermeiros no processo de reestruturagcdo do Servico de
Enfermagem do Hospital Evandro Chagas, para o atendimento aos portadores de
HIV/AIDS, evidenciou-se que o reconhecimento do trabalho dos enfermeiros neste

Hospital permitiu mudancas significativas, tanto no servico de enfermagem, quanto
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na assisténcia aos pacientes de HIV/AIDS e de outras doencas infecciosas,
reconfigurando a enfermagem dessa Instituicdo (LOPES; CARDOSO; CASCARDO,
2008).

Ao identificar e analisar os conteudos relativos a auto-protecdo profissional
presentes na representacao social da equipe de enfermagem acerca do cuidado de
enfermagem prestado aos pacientes soropositivos ao HIV, constatou-se que e a
autoprotecdo profissional € um importante elemento do cuidado, construidos em
torno da utilizacdo da precaucdo padrdo, diferente de quando se trata de outras
clientelas, quando esta ndo se faz fortemente presente (FORMOSO; OLIVEIRA,
20009).

Com o objetivo de analisar e comparar as representacfes sociais acerca do
cuidado de enfermagem prestado a pessoa que vive com HIV/AIDS em duas
categorias da equipe de enfermagem que atuam em instituicdo hospitalar, Formoso
(2007) constatou que o cuidado € representado como a execucao de técnicas
especificas e o estabelecimento de relacionamento com o paciente e com seus
familiares. Embora afirmem ser o cuidado prestado ao paciente com o HIV/AIDS
igual ao prestado a qualquer outro paciente, ressaltam a necessidade de maior
cautela devido ao risco de contagio para o profissional de saude. Observou-se
diferentes formas assumidas pelo preconceito no campo profissional, expresso na
culpabilizacéo do sujeito pelo modo através do qual ele se contaminou.

Pode-se concluir este capitulo com Boff (2002), ao dizer que, sem cuidado, a
vida ndo sobrevive, sem ele erramos, destruimos e ofendemos. Ele permite que as
coisas e as vidas durem mais tempo. O cuidado é uma relagcdo amorosa para com a

realidade, anula as desconfiancas e confere sossego e paz a quem o recebe.

1.3 A Teoria das Representacdes Sociais no Estudo do HIV/AIDS e das

Préaticas de Controle da Doenca

A Teoria das Representacdes Sociais originou-se na Europa, a partir da obra
de Serge Moscovici “La psychanalyse, son image et son public”, publicada em 1961,
a qual Ihe confere o titulo de “pai da teoria”. Em principio, ela ficou restrita ao campo

da Psicologia Social, posteriormente passando a ser referenciada por diversas areas



52

do conhecimento humano (SA, 2007). No decorrer dos anos oitenta, 0 campo de
estudos das representacdes sociais se expandiu na Franca, atravessou fronteiras
nacionais européias e, em seguida, alcancou outros continentes (SA, 2007). Foi
introduzida no Brasil em 1982, por Angela Arruda, que retornava de um longo
periodo de exilio e foi a primeira a falar da teoria e a trabalhar em sua defesa no
pais (JODELET, 2005).

Atualmente, as representacdes sociais abrangem um vasto campo de
pesquisas nas areas de salude e educacéao, entre outros. Ao longo dos anos, com o
intuito de ampliar e consolidar o conceito de representagdes sociais, diversos
autores desenvolveram trabalhos, tais como Jodelet e Abric, na Franga, Wagner, na
Austria, S&, Arruda, Oliveira e Maia, no Brasil, dentre outros. A pesquisa francesa
sobre representacfes sociais foi constituida como uma critica a natureza
excessivamente individualista da psicologia social nos Estados Unidos e no Reino
Unido, sendo entdo classificada como uma forma sociolégica de psicologia social.
Ao inaugurar essa forma sociol6gica, Moscovici nomeou Durkheim como seu
ancestral, rejeitando a nocdo de representacdo coletiva e adotando sua propria
nocéao de representacédo social (FARR, 2000).

A partir dos pressupostos teéricos de Serge Moscovici (1978) no contexto da
psicologia social, constata-se que o termo representacao social abrange fendmenos
presentes nas praticas sociais, na cultura e nos processos de comunicacdo. A
representacdo social se forma a partir de conceitos elaborados pelo senso comum
através das interacdes sociais e da objetivacdo. Tem por funcdo a elaboracao de
comportamentos e a comunicagao na sociedade. A comunicagéo social € a principal
responsavel pela formacdo das representacdes sociais. Segundo Moscovici (2003,
p.61),

a revolucdo causada pelos meios de comunicacdo de massa e a difusdo dos
saberes técnicos e cientificos transformam os modos de pensamento e criam
contetidos novos. E preciso ajudar a Gramatica, encurtar trajeto l6gico, semear o
discurso das imagens vivas, a fim de tornar sentido compreensivo, tangivel. Além do
mais, esse conhecimento compartilhado € especialmente concebido, a fim de moldar
a visdo e constituir a realidade da qual se vive. Objetivando-se, ela se integra as
relacdes e aos comportamentos de cada um.

As representacdes sociais ndo sdo criadas por um unico individuo, mas por

pessoas e grupos, mediante a comunicacdo e a cooperacdo. Quando criadas, as
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representacdes “adquirem uma vida propria, circulam, se encontram, se atraem e se
repelem e dao oportunidade ao nascimento de novas representacdes, enquanto
velhas representagdes morrem” (MOSCOVICI, 2003, p. 41).

O desenvolvimento da teoria de representacfes sociais tem uma grande
contribuicdo de Denise Jodelet, principal colaboradora do trabalho de Moscovici.
Segundo Jodelet (2001), as representacdes sociais sdo fenbmenos complexos
ativos, que incluem elementos cognitivos, informativos, normativos, ideoldgicos,
crencas, atitudes, opinides, valores e imagens. Em uma perspectiva mais

antropolégica, Jodelet (2001, p.52) conceitua representacdes sociais como

uma forma de conhecimento socialmente elaborada e compartilhada, que tem
objetivo pratico e contribui para construgdo de uma realidade comum a um conjunto
social. Também designada saber de senso comum ou saber ingénuo, natural,
distingue-se do conhecimento cientifico. Mas €& tida como objeto de estudo
igualmente legitimo, devido a sua importadncia na vida social e a elucidacdo que
possibilita dos processos cognitivos e das interagdes sociais.

E pertinente ressaltar que uma representacéo social “é sempre de alguém (o
sujeito) e de alguma coisa (o objeto)” (SA, 1998, p. 24) e isso ndo quer dizer que a
representacdo se limita ao fato do sujeito se posicionar diante de um dado obijeto.
Uma representacdo social € um conjunto de crencas, opinides, atitudes e
informacBes a proposito de um dado objeto social que se constitui de forma
organizada e estruturada (ABRIC, 2005). Moscovici (1978) considera o pensamento
como um consequente e complexo processo de interacao entre crencas, ideologias,
aspectos individuais e instituicbes estabelecidos socialmente e a este dinamismo
chamou de “sociedade pensante”. De acordo com o autor, a estrutura interna deste
pensar na sociedade é dividida em universos distintos, o consensual e o reificado.

Para Moscovici (2003), os sentidos e conteudos representados se diferenciam
dentro de uma mesma sociedade e da mesma cultura e esta diferenciacdo deve ser
julgada de acordo com o modo de pensar e de compreender desta sociedade, ou
seja, de acordo com principios de racionalidade distintos. Segundo o autor, 0s
responsaveis por essas diferencas sao “as especificidades do universo consensual e
do universo reificado e os contextos da comunicagdo em que essas representacoes
sao elaboradas” (MOSCOVICI, 2003, p. 213).

Os fenbmenos de representacdo social sdo construidos nos universos

consensuais de pensamento e “os objetos de pesquisa que deles se derivam sdo
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tipicamente uma elaboragdo do universo reificado da ciéncia” (SA, 1998, p.22). No
universo consensual, o ser humano é a medida de todas as coisas, ou seja, a
sociedade é uma criacdo continua e visivel, permeada por sentido e finalidade,
tendo voz, agindo e reagindo como ser humano. Ja no universo reificado, as
sociedades séo indiferentes a individualizacdo e ndo possuem identidades, sendo
transformadas em um sistema e entidades sdlidas, basicas e invariaveis
(MOSCOVICI, 2003).

E no universo reificado onde se produz e circulam a ciéncia e os
pensamentos eruditos, ele é objetivo, possui um rigor légico e metodoldgico.
Entretanto, nos universos consensuais sdo elaboradas as “teorias” do senso comum
e correspondem as atividades intelectuais da interacéo social cotidiana, pelas quais
s&o produzidas as representacées sociais (SA, 1993). Neste sentido, pode-se dizer
gue a sociedade moderna divide-se em duas formas de pensamento: por um lado a
ciéncia e, por outro, o senso comum (MOSCOVICI, 1978).

Segundo Moscovici (2003, p. 54), “a finalidade de todas as representacoes
sociais € tornar familiar algo ndo-familiar, ou a prépria nao-familiaridade”, ou seja,
tornar comum e real algo que é incomum. E através da representacdo que oS
problemas sao superados e integrados ao mundo mental e fisico e, desta forma,
“‘depois de uma série de ajustamentos, o que estava longe parece ao alcance de
nossa mao; o que parecia abstrato, torna-se concreto e quase normal (MOSCOVICI,
2003, p. 58).

Tornar o ndo-familiar em algo familiar ndo € simples e requer alguns
mecanismos. “O primeiro mecanismo tenta ancorar idéias estranhas, reduzi-las a
categorias e a imagens comuns, coloca-las em um contexto familiar” (MOSCOVICI,
2003, p. 60). Este mecanismo € chamado pelo autor de ancoragem. De uma forma
geral, a ancoragem € a assimilacdo de um objeto novo através de objetos ja
existentes no sistema cognitivo. O segundo mecanismo é “objetiva-los, isto é,
transformar algo abstrato em algo quase concreto, transferir o0 que esta na mente em
algo que exista no mundo fisico” (MOSCOVICI, 2003, p. 61), processo definido como
objetivacéo.

A esse respeito, Wagner (2000) afirma que um grande numero de pesquisas
tem sido realizados sobre representacdes sociais. Entretanto, ndo ha uma
unanimidade entre os pesquisadores em relacdo a sua defini¢cdo. Este fato se deve,

provavelmente, as multiplas facetas do préprio conceito de representacfes sociais.
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Diversos atributos estruturais e funcionais tém sido usados para a caracterizacéo
das representagdes sociais como “sua estrutura tedrica de proposigdes organizadas
hierarquicamente que formam um nucleo central e um conjunto de elementos
periféricos; sua forma metaférica (...); a objetivacdo; sua funcdo de ancorar novas
experiéncias; e finalmente serem coletivamente compartilhadas” (WAGNER, 2000, p.
16).

A partir da construgao inicial de Moscovici, a qual ficou conhecida como “a
grande teoria”, surgiram trés abordagens complementares: a abordagem processual,
proposta por Denise Jodelet; a relacional, por Willem Doise; e a estrutural, por Jean-
Claude Abric (SA, 1998). A abordagem complementar processual, proposta por
Denise Jodelet, possui uma feicdo objetiva e se mantém nas proposicoes basicas de
Moscovici. Tem como foco a génese das representacfes sociais analisando os
processos de sua formacéo considerando a historicidade e o contexto de producgéo
(JODELET, 2001).

Segundo Jodelet (2001, p.22),

as representagdes sociais — enquanto sistemas de interpretagdo que regem nossa
relacdo com o mundo e com 0s outros, orientam e organizam as condutas e as
comunicagdes sociais. Da mesma forma, elas intervém em processos variados, tais
como a difusdo e a assimilagdo dos conhecimentos, o desenvolvimento individual e
coletivo, a definicdo das identidades pessoais e sociais, a expressdo dos grupos e
as transformag®es sociais.

A abordagem processual apreende o conteddo das representacdes (crencas,
valores, informagfes, imagens, opinides, elementos culturais e ideoldgicos, entre
outros) por meio de métodos de enquete por entrevista, questionario ou tratamento
de material verbal registrado em documentos (JODELET, 2001). A abordagem
relacional foi proposta por Willem Doise, a fim de complementar a teoria geral e se
articula com a perspectiva tedrica de Bourdieu. Deste modo, Doise e seus
colaboradores em Genebra, “ao mesmo tempo em que investem em estudos que
exploram a articulacdo entre sistemas de organizacdo e comunicagcdo sociais e
sistemas de organizacao cognitiva (...) vém a reformular a concepcao do processo
de formulagéo das representacdes” (SA, 2007, p. 594).

Segundo Sa (1998), dentre as abordagens complementares, a abordagem
estrutural é a Unica que chegou a formalizar-se como uma teoria, sendo denominada

de teoria do nucleo central.
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A abordagem estrutural foi desenvolvida pela equipe de Aix-en-Provence e
repousa sobre a Teoria do Nucleo Central. Segundo Abric (2003), o nucleo central
determina a consisténcia, o significado e a permanéncia da representacdo. Desta
forma, a mudanca no ndcleo central provoca a transformacdo da representacao.
Representagbes organizadas em torno de um mesmo nudcleo central séo
consideradas idénticas, mesmo com conteudos diferentes. Além do nucleo central, a
representacdo social possui um sistema periférico, mais leve e flexivel, que de
algum modo, protege o nucleo central. Seu papel é essencial, pois em associacao
com o nlcleo central, permite a ancoragem na realidade social dos sujeitos (SA,
2002).

Outro conceito pertencente a teoria de representacdes sociais na perspectiva
estrutural € o de zona muda, proposto por Abric (2003). Diante da grande variedade
de objetos possiveis de investigacdo destaca-se a importancia de trazer este
conceito, que estabelece que, para alguns objetos “mais sensiveis”, os sujeitos
podem ndo expressar verdadeiramente o conteddo da representacdo social,
surgindo entdo uma zona nao verbalizada. A zona muda ndo constitui a parte
inconsciente da representacdo social, € consciente e conhecida dos sujeitos.
Entretanto, € a parte que o sujeito ndo pode ou nao quer expressar publicamente ou
explicitamente (ABRIC, 2005).

A adesdo ao tratamento em suas multiplas facetas é fundamental para o
sucesso, em longo prazo, do controle da infec¢do pelo HIV e coloca-se como uma
grande preocupacdo para quem cuida de pessoas com HIV/AIDS. Devido a
complexidade deste tema, o mesmo foi pouco explorado pelos pesquisadores,
apontando para a necessidade de um olhar psicossocial sobre o mesmo,
analisando-o a luz da teoria das representacdes sociais. A quase totalidade das
pesquisas tem se voltado para a adesdo ou representacdes dos anti-retrovirais,
restringindo o foco para a questdo medicamentosa e desconsiderando o conjunto de
necessidades que sdo geradas a partir da constatacéo da soropositividade.

Em um estudo realizado com o objetivo de apreender e analisar as
representacdes sociais do medicamento anti-retroviral entre cuidadores de criancas
infectadas pelo HIV, utilizando para coleta de dados entrevistas semi-estruturadas e
técnica de evocacdo livre, teve como resultado da analise das entrevistas o
conteldo da representacdo transmitido a partir das seguintes categorias:

Significados da AIDS; Conhecimentos relativos a AIDS; Comunicacao interpessoal
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sobre a doenca; Aceitacdo social; Sentimentos frente ao diagndéstico; Sentimento
despertado pela doenca; Apoio espiritual; Trajetdria da doenga na familia; O cuidado
da crianga; Atitudes do cuidador frente ao medicamento. A partir da andlise
estrutural observou-se que o nucleo central da representacao é formado por termos
gue revelam atitudes, em sua maioria positiva, diante do medicamento. O estudo
mostra que as atitudes do cuidador e da crianga perante o medicamento interferem
na adesao ao tratamento anti-retroviral (GOMES, 2004).

Outra pesquisa foi realizada com o objetivo de tracar o processo de
construcdo das representacbes sociais da soropositividade em pacientes com
HIV/AIDS que aderem e ndo aderem a terapia anti-retroviral, realizado através de
técnicas observacionais e entrevistas com roteiro estruturado com 16 homens e 16
mulheres, aderentes e ndo aderentes. Os dados foram submetidos a analise de
contelido categorial, mostrando que, para os aderentes, a soropositividade aparece
associada a uma nova normatividade (tomar remédios). O remédio € objetivado
destruindo o virus e existe a ancoragem no saber cientifico. Para os ndo aderentes,
a soropositividade é uma vivéncia ameacadora. O uso da negacdo impede a
ancoragem no saber cientifico. Os remédios tornam-se a objetivacdo da doenca.
Esta pesquisa conclui que enquanto nos pacientes aderentes a representacao social
da doenca e do tratamento anti-retroviral estdo bem estruturadas, nos nao
aderentes tais representacdes sociais parecem ainda estar em construcao
(CARDOSO; ARRUDA, 2005).

No estudo feito por Ribeiro et al. (2005), que teve como objetivo apreender as
representacdes sociais dos pacientes soropositivos para o HIV acerca do tratamento
da AIDS, visando contribuir para uma melhoria no suporte psicossocial oferecido a
estes individuos e identificar os fatores que dificultam a adesédo ao tratamento. Os
dados foram coletados por meio de entrevistas semi estruturadas e analisadas pela
analise de conteddo tematica proposta por Bardin, tendo como aporte tedrico as
Representacfes Sociais. A partir da anélise, emergiram trés categorias tematicas:
exigéncias do tratamento, consequéncias do tratamento e a propria medicacdo. Com
relacdo as exigéncias do tratamento, surgiu a necessidade de uma autodisciplina
incluindo habitos e horarios adequados para as tomadas da medicacdo. Em relacéo
as consequéncias do tratamento emergiram duas subcategorias incluindo uma
positiva, aumentando a expectativa de vida e a melhoria da salude desses individuos

e uma negativa, incluindo os fortes efeitos colaterais (RIBEIRO et al., 2005).
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Silva (2003), empregando a metodologia qualitativa, objetivou caracterizar as
representacfes sociais dos usuarios portadores do HIV e das enfermeiras sobre a
AIDS e o cuidado e identificar as relacdes existentes entre as representacfes sociais
dos usuérios portadores do HIV sobre o processo saude-doenca, o cuidado e o
modo de enfrentar o adoecimento e as relagcdes entre as representacdes sociais das
enfermeiras sobre o0 processo saude-doenca, o cuidado e o modo de cuidar do
portador do HIV. Tanto as enfermeiras como os portadores do virus trazem uma
nova representacdo sobre a (re)significacdo do virus, na qual sua presenca agora
nao traz a emergéncia da morte. Essa nova (re)significacdo os coloca diante da
possibilidade de cuidar e manté-los na invisibilidade. Na perspectiva do cuidado,
ambos consideram 0s avancos terapéuticos como aliados no enfrentamento do
adoecimento, mas anseiam pelo cuidado dado ou recebido que seja capaz de
perceber e valorizar outros aspectos importantes para continuar acreditando na
possibilidade de enfrentar a epidemia. Para os usuérios, a auséncia de carinho, de
toque e de um espaco para compartilhar suas davidas, angustias e expectativas
constitui um vazio.

Outro estudo objetivou identificar, a partir das representagbes sociais, 0
cuidado ofertado pelo enfermeiro e analisar como essas representagcdes se fazem
presentes no cuidado proporcionado a adolescente puérpera portadora do HIV. Os
resultados evidenciaram gue a investigacao da temética teve o significado de discutir
preconceitos e esteredtipos arraigados e repensar possibilidades de adocédo de
outros valores apoiando a adolescente na construcédo de sua autonomia. Emergiram
dos resultados trés categorias denominadas praticas do cuidado, elementos de
cognicdo e habilidades profissionais que foram subdivididas em 4 (quatro)
subcategorias: perspectiva da visao futura; elementos afetivos; apoio familiar e
sentimentos positivos e negativos. Conclui-se que o enfermeiro deve desenvolver na
sua pratica do cuidado uma escuta aberta e os profissionais de saude uma
assisténcia qualificada (MESSIAS, 2007).

Pesquisadores objetivaram identificar, nos profissionais que atendem
pacientes soropositivos para o HIV, as representacdes sociais sobre o atendimento
e o tratamento da doenca, em uma pesquisa feita com 61 profissionais que
trabalham com a AIDS nos servigos de saude publica de Jodo Pessoa (PB). Os
dados foram coletados pela técnica de associacao livre de palavras, processados

pelo software Tri-Deux—Mots e interpretados por meio da andlise fatorial de
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correspondéncia. Percebeu-se que a experiéncia leva o profissional a ultrapassar as
questbes do sofrimento que a AIDS provoca e a redirecionar o atendimento e
tratamento aos aspectos mais subjetivos. Além disso, formacdes académicas
diferentes influenciam as representacfes da soropositividade e tais representacdes
estdo relacionadas as suas praticas profissionais (RIBEIRO et al., 2006).

Segundo Morin e Moatti (1998, p. 107), “a adeséo, ou nado, as praticas de
tratamento pelas pessoas baseia-se em valores e pensamentos coletivamente
elaborados e compartilhados”. Conclui-se, com o0 exposto, que as representacfes
sociais guiam os comportamentos e refletem como os sujeitos se relacionam com 0s

objetos.
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2 ABORDAGEM METODOLOGICA

Segundo Abbagnano (2003, p. 669), metodologia é “a arte de bem conduzir a
propria razao no conhecimento das coisas, tanto para instruir-se, quanto para instruir
os outros”. Desta forma, apresentamos, neste capitulo, o caminho que seguimos

para o desenvolvimento da presente pesquisa.

2.1 Caracterizacdo do Estudo e Processo de Pesquisa

Estudo realizado a partir de dados secundéarios coletados em 2007 na
pesquisa intitulada “As representagdes sociais do cuidado de enfermagem prestado
a pessoa que vive com HIV/AIDS na perspectiva da equipe de enfermagem”, de
autoria de Glaucia Alexandre Formozo (FORMOZO, 2007). Os dados analisados
pertencem ao banco de dados do grupo de pesquisa “Promogdo da Saude e
Praticas de Cuidado de Enfermagem e Saude de Grupos Populacionais”, situado na
Linha de Pesquisa “Saberes e Praticas em Saude Coletiva e Enfermagem”, do
Programa de Pds-graduacdo em Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de
Janeiro (UERJ). Por se constituir em banco de dados de uso coletivo, de acesso
mediante autorizagdo e supervisdo da Prof. Denize Cristina de Oliveira,
coordenadora do grupo de pesquisa, tivemos acesso.

Reconhecendo a grande riqueza dos referidos dados presentes no banco de
dados supracitado, coletados através do questionario de caracterizacdo do sujeito
(ANEXO 2) e de roteiro de entrevista (ANEXO 3) durante a pesquisa desenvolvida
no mestrado da entédo aluna do PPGENF Glaucia Alexandre Formozo, optou-se por
utilizar este material capaz de contemplar os guestionamentos e 0s objetivos da
presente pesquisa. Para isso, antes de comecar o processo de andlise deste
material, foi feita uma solicitacdo a autora da pesquisa, a sua orientadora e a
coordenadora do grupo de pesquisa que autorizaram a sua utilizacao.

O presente estudo é de natureza descritiva, com abordagem qualitativa, que
utilizou como referencial teérico-metodolégico a teoria das representacdes sociais.

Segundo Rudio (2001), descrever € narrar 0 gue acontece, sendo assim, a pesquisa
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descritiva busca interpretar e descrever algum fenémeno. Para Gil (1999, p. 44), a
pesquisa descritiva tem como objetivo a “descrigdo das caracteristicas de
determinada populagdo ou fendmeno ou estabelecimento de relagcdes de variaveis”,
além de levantar opinides, crencas e atitudes de uma populacdo. Outra
caracteristica da pesquisa descritiva € o fato de ndo visar uma intervencdo na
realidade estudada.

A pesquisa qualitativa pretende compreender o problema a partir da
perspectiva dos sujeitos que o vivenciam, atentando para o seu contexto social e
partindo de sua vida diaria, de seus desapontamentos, satisfacfes e surpresas,
além de outros sentimentos, emocgdes e desejos (LEOPARDI, 2001). Corroborando
com esta afirmativa, Minayo (1994, p.21) diz que a pesquisa qualitativa se preocupa

com um nivel de realidade que n&o pode ser quantificado e, ao mesmo tempo,

trabalha com o universo de significados, motivos, aspira¢des, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das relagdes, dos
processos e dos fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de
variaveis.

Desta forma, a pesquisa qualitativa é a mais adequada para abordar o objeto a
ser estudado, ja que pode responder a questbes especificas, subjetivas e nao
guantifichveis. Diante deste fato, consideramos que a abordagem qualitativa
conduziu ao aprofundamento acerca do objeto de estudo de maneira natural e
flexivel, favorecendo a analise e a reflexdo da realidade de forma aprofundada e

coerente.

2.2 Cenario de Estudo

Os dados foram coletados em um hospital publico universitario, localizado na
cidade do Rio de Janeiro. E uma instituicio de grande porte, com atendimento em
variadas especialidades clinicas e cirargicas e de alta complexidade. Possui um
servico de acompanhamento ambulatorial na area da satde mental, materno-infantil
e do adolescente. Além disso, este hospital €, de acordo com a classificacdo do

Ministério da Saude, um Servico de Assisténcia Especializada (SAE) em HIV/AIDS
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gue tem como objetivo principal, prestar assisténcia integral e multidisciplinar, de
prevencao e tratamento ao portador do HIV/AIDS e sua familia.

Por ser um hospital universitario, esta diretamente ligado a praticas de ensino
e pesquisa, com diversos tipos de profissionais, alunos e usuarios, dentre 0s quais
encontram-se os portadores do HIV/AIDS. E uma das primeiras instituicbes a
atender portadores do HIV/AIDS, ainda na década de 80.

2.3 Definicao e Caracterizagdo dos Sujeitos

Os sujeitos informantes foram 20 enfermeiros que possuissem maior
proximidade com o objeto, que cuidam ou que ja cuidaram de pacientes que vivem
com o HIV/AIDS, a fim de aumentar a possibilidade da existéncia de constituicdo de
uma representacdo social; dos turnos diurno e noturno; bem como que aceitaram
participar da pesquisa. Desta forma, foram selecionados os profissionais que
atuavam em setores de internacdo com um maior quantitativo de admissdes de
pacientes soropositivos ao HIV, quais sejam: Doencas Infecto-Parasitarias (DIP),
Pneumologia, CTI Geral e Clinica Médica.

No periodo de coleta dos dados, 01 enfermeiro estava de licenca médica, 02
recusaram a participar da entrevista e 03 encontravam-se de férias, motivo pelo qual

0 quantitativo de enfermeiros restringiu-se a 20.

2.4 Aspectos Eticos da Pesquisa

Levando em consideracéo o que preconiza a Resolugéo 196/1996 do Conselho
Nacional de Saude (CNS), sobre Diretrizes e Normas Regulamentadoras da
pesquisa envolvendo seres humanos, o projeto de pesquisa foi submetido a
avaliacdo e aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa e todos os sujeitos da
pesquisa assinaram o consentimento livre e esclarecido antes da coleta de dados

realizada originalmente (ANEXO A).
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O termo de consentimento livre e esclarecido foi formulado em linguagem clara
com o0s seguintes aprofundamentos: os objetivos e a justificativa da pesquisa; a
garantia de esclarecimentos, antes e durante o curso da pesquisa; a liberdade de
deixar de participar, em qualquer fase da pesquisa, sem prejuizo ou penalizacéo; a
garantia do sigilo que assegure a privacidade do sujeito quanto aos dados
confidenciais envolvidos na pesquisa; o nome dos responséveis pela pesquisa, bem
como o0s meios de contato com estes; além de concordancia com o uso das
respostas obtidas para fins cientificos e em trabalhos e eventos académico-
cientificos, sem qualquer identificacdo do depoente. O termo foi assinado pelo

sujeito em duas vias, ficando uma com a pesquisadora e uma com 0 sujeito.

2.5 Coleta dos Dados

Os dados também foram coletados através de entrevistas, utilizando, para tal,
um roteiro semi-estruturado (ANEXO C) e um questionario de caracterizacdo dos
sujeitos (ANEXO B).

O questionario continha questdes acerca dos dados socio-econémico-
profissionais referentes a: idade; sexo; renda pessoal mensal;, estado marital;
namero de filhos; funcdo exercida; tempo de atuacao na funcéo exercida; formacgéao
profissional; tempo de formacgao profissional; principais fontes de informacéo sobre
HIV/AIDS; participacdo em cursos de capacitacdo/especializacdo; setor no qual
trabalha; tempo de atuag&o no setor; tempo de atuagédo em enfermagem; quantidade
de locais nos quais trabalha na area de enfermagem; funcdo exercida nestes locais;
e tempo de atuacado profissional com pessoas soropositivas ao HIV.

As entrevistas foram indispensaveis para o presente estudo, por se tratar da
abordagem processual da teoria das representacdes sociais. Destaca-se, ainda, que
a entrevista € uma técnica muito utilizada para a coleta de dados no ambito das
investigaces sociais. E uma conversacdo realizada de maneira metodica face a
face, que visa obter respostas validas e informacfes pertinentes. Para isso deve
atender a alguns requisitos: validade, relevancia, especificidade, clareza,
profundidade e extensdo (LAKATOS; MARCONI, 2001).
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A entrevista semi-estruturada permite ao entrevistado falar, contra-argumentar
ou dialogar com o entrevistador, proporcionando-lhe apenas algumas orientacdes
através de um roteiro pré-estabelecido. Este roteiro norteia a fala do sujeito a fim de
explorar a fundo alguma experiéncia de vida em condicfes especificas de interesse

do entrevistador. Neste sentido Ludke e André (1986, p.83) ressaltam

[...] na entrevista, a relagdo que se cria é de interagdo, havendo uma atmosfera de
influéncia reciproca entre quem pergunta e quem responde. Especialmente nas
entrevistas ndo totalmente estruturadas, onde ndo ha a imposi¢do de uma ordem
rigida de questdes, o entrevistado discorre sobre o tema proposto com base nas
informacdes que ele detém e que no fundo séo as verdadeiras razdes da entrevista.
Na medida em que houver um clima de estimulo de aceitagdo mutua, as
informacdes fluirdo de maneira notavel e auténtica.

Completando, Trivifios (1994, p.146) diz que a entrevista semi-estruturada é
privilegiada, ja que, “ao mesmo tempo em que valoriza a presenca do investigador,
oferece todas as perspectivas possiveis para que o informante alcance a liberdade e
a espontaneidade necessarias, enriquecendo a investigacao”. A entrevista foi
escolhida como um dos instrumentos de coleta por todos os beneficios citados
anteriormente, além do seu carater favoravel aos estudos de Representactes
Sociais. Segundo Abric (2001), a entrevista € considerada um método de coleta de
dados essencial ao estudo de representacdo social, uma ferramenta para sua
recuperacao.

As entrevistas foram aplicadas com padronizacdo das tematicas para todos
0S entrevistados, realizada em um local tranquilo nas dependéncias do proprio
hospital, no qual pudessem ficar sozinhos, a fim de que o entrevistado se sentisse a
vontade para expressar suas idéias.

Segundo Minayo (1999), o roteiro tematico possui questdes que fazem parte
do delineamento do objeto e tem como finalidade orientar a entrevista devendo
facilitar a abertura, a ampliacéo e a profundidade da comunicagéo.

O entrevistador ndo deve confiar completamente em sua memoria, sendo
fundamental a anotacdo cuidadosa dos informes coletados (RUIZ, 1985). Sendo
assim, as entrevistas foram gravadas em fitas cassete, com duracdo média de 30
minutos cada, apos a autorizagcdo dos entrevistados através da assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido e, em seguida, transcritas integralmente. A

gravacao permitiu ao entrevistador observar as expressdes corporais e faciais dos
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entrevistados, enriqguecendo e tornando mais fidedigno o processo de analise de
suas falas. Foram realizadas no decorrer de um més de 2007.

2.6 Analise dos dados

Segundo Polit, Beck e Hungler (2001), a analise de dados qualitativos ocorre
através de um processo ativo e interativo, onde os pesquisadores escrutinam seus
dados cuidadosamente. As imagens e as teorias surgem a partir dos dados, quando
0 pesquisador esta totalmente familiarizado com eles. A escolha da técnica de
analise de dados a ser utilizada consiste em importante decisdo do pesquisador,
pois 0 uso da técnica inadequada pode implicar em resultados equivocados.

Para a analise dos depoimentos obtidos através das entrevistas, utilizou-se a
técnica de andlise de conteludo tematica, proposta por Bardin (1977) e sistematizada
por Oliveira (2008), considerando que esta técnica possibilita a descricdo objetiva
dos discursos, bem como a sua interpretacdo. A andlise de conteddo, nas suas
diversas modalidades, é a principal técnica utilizada para a andlise de materiais
produzidos por entrevistas semi-estruturadas ou livres na atualidade. A analise de

conteudo é definida por Bardin (1977, p. 42) como:

Um conjunto de técnicas de analise das comunicagbes, visando obter, por
procedimentos objetivos e sistematicos de descricdo do conteido das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a influéncia de conhecimentos
relativos as condi¢des de producao/recepcdo destas mensagens.

Bardin (1977) organiza a analise de conteudo em trés fases: a pré-analise; a
exploracdo do material; e o tratamento dos resultados.

A 1° fase (pré-andlise), tem como objetivos a organizacdo do material e a
sistematizacdo das idéias iniciais. Esta fase incluiu: a transcrigdo das fitas cassetes;
a leitura flutuante, onde se conhece o0 texto a ser trabalhado; a definicdo dos
documentos que serdo submetidos a andlise (corpus) de acordo com o objeto de
estudo; e a formulagdo das hip6teses e dos objetivos de andlise. A leitura flutuante é

uma importante etapa da analise e se da através do contato inicial do pesquisador



66

com as entrevistas, onde este faz uma leitura geral de todo o material, sem
pretensdes de se aprofundar no texto.

Na 2° fase (exploragcdo do material), os dados brutos sdo agregados em
unidades que permitem uma descricido das caracteristicas do conteudo. Fazem
parte desta etapa: o recorte ou escolha das unidades; enumeragédo ou escolha das
regras de contagem; e a classificacao e agregacao ou escolha das categorias.

No recorte ou escolha das unidades de registro Bardin (1977) recomenda que
sejam selecionados os elementos do texto completos, relacionados com os objetivos
da analise. Para a unidade de registro, sdo utilizados recortes em nivel semantico
gue originam temas, referente ao objeto em questao.

Na enumeracao ou escolha das regras de contagem recomenda-se que faca
uma boa distingdo entre a unidade de registro e 0 modo utilizado para a contagem.
As varidveis importantes para o sentido das mensagens sdo: frequéncia,
intensidade, presenca ou auséncia dos elementos e a presenca simultanea de duas
ou mais unidades de registro numa unidade de contexto.

A classificacdo e agregacao ou escolha das categorias é feita na maioria dos
procedimentos de analise de conteudo, apesar de n&o ser obrigatéria. A
categorizacdo é um processo de organizacdo dos elementos da mensagem, onde as
idéias sao recortadas e classificadas. A categoria fornece uma representacao
simplificada dos dados brutos e recebe o titulo que melhor expresse o significado
daquele grupo. Deve evitar a ambigiidade, ser pertinente, objetiva e fidedigna.

A 3° fase (tratamento dos resultados) coloca em relevo as informacgdes
levantadas a partir da analise, possibilitando a apresentacdo dos dados em
diagramas, modelos e figuras, entre outros recursos.

Segundo Bardin (1977), a andlise de conteudo pode contemplar tanto a
abordagem quantitativa quanto a qualitativa. Na abordagem quantitativa, a analise é
feita considerando a frequéncia de aparecimento dos elementos considerados na
mensagem, através do método estatistico. Em contrapartida, a abordagem
qualitativa, trabalha com indicadores nédo freqiénciais, ou seja, com procedimentos
mais maleaveis, intuitivos e adaptaveis. Vale ressaltar que a analise qualitativa
também aceita quantificacdes, no entanto, é necessario que a inferéncia seja
fundada n&o sobre a freqiiéncia do aparecimento de elementos na mensagem, mas

sobre a presenca de indices como: tema, palavra, personagem, etc.
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Para operacionalizar e sistematizar o desenvolvimento da analise dos
depoimentos foram utilizados instrumentos de categorizag&do propostos por Oliveira
(2008). Estes instrumentos conduzem as diversas etapas de analise propostas por
Bardin (1977), possibilitando o seu registro e sua mais facil operacionalizacao.

De acordo com esses procedimento, as fases de analise desenvolvidas
foram: construcdo de um corpus de analise a partir da transcri¢cdo das 20 entrevistas
gravadas; identificacéo e separacao das unidades de registro (UR); identificacdo dos
temas, a partir das UR; agrupamento dos temas a partir das semelhancas e
confluéncia de sentidos para determinacao das categorias; e, por fim, a nomeacéo e
descricdo das categorias. Segundo Minayo (1994), as categorias sdo empregadas
com o objetivo de estabelecer classificacdes a partir do agrupamento de expressoes,
elementos ou idéias.

Destaca-se, ainda, que este trabalho adotou a abordagem qualitativa da
andlise de contetdo, com quantificacdo das unidades de registro em forma de
temas. As entrevistas como técnica de coleta de dados, assim como a andlise de
conteudo tematica, possibilitam uma visdo ampla da problematica em estudo a partir

dos sujeitos pesquisados.
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3 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo sé@o apresentados os resultados e as discussfes das
categorias identificadas a partir da andlise feita do material coletado. Primeiro seréo
apresentados os dados de caracterizacdo dos sujeitos, obtidos a partir do

guestionario, em seguida serdo descritos os resultados de analise das entrevistas.

3.1 CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS

Participaram da pesquisa 20 enfermeiros atuantes em diferentes setores de
um hospital universitario. A maioria dos participantes € do sexo feminino, com um
quantitativo de 15 (75,0%) enfermeiras, enquanto apenas 5 (25,0%) do sexo
masculino (figura 1). Estes dados comprovam o fato da enfermagem ser uma

profissdo predominantemente feminina.

25%

8 Feminino
@ Masculino

Figura 1 — Distribuicdo dos enfermeiros de acordo com o sexo.

Na analise da variavel idade, observa-se uma predominancia na faixa etaria
de 35 a 44 anos e maiores ou igual a 45 anos, ambos com 9 (45%) enfermeiros, em
seguida menores de 25 anos e entre 25 a 34 anos, ambos com 1 (5,0%) enfermeiro

(figura 2). Estes dados mostram que os enfermeiros estudados provavelmente
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possuem experiéncia profissional acumulada, considerando situarem-se nas faixas

etarias mais elevadas.

45%

5%

5%

@< 25 anos
B 25 a 34 anos
035 a 44 anos
02 45 anos

45%

Figura 2 — Distribuicdo dos enfermeiros de acordo com a idade.

Quando questionados sobre o viver com companheiro(a), 0 maior quantitativo

respondeu afirmativamente, representado por 13 (65,0%) enfermeiros, contra 7

(35,0%) que ndo vivem com companheiro(a) (figura 3).

65%

@ Vive com companheiro(a)

B N&o vive com companheiro(a))

Figura 3 — Distribuicdo dos enfermeiros de acordo com o estado marital.

Na variavel nimero de filhos, os enfermeiros entrevistados distribuiram-se

entre aqueles que ndo os possui e aqueles que possuem até 3 filhos. Nenhum
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afirmou possuir 4 ou mais filhos. Dos que possuem filho, 9 (45,0%) possuem 2 ou
mais filhos, 4 (20,0%) possuem 1 filho e 7 (35,0%) n&do possuem filho (figura 4).

35%

45%
@ nenhum

|1
0=2

20%

Figura 4— Distribuicdo dos enfermeiros de acordo com o numero de filhos.

No que diz respeito a renda pessoal mensal, os enfermeiros distribuem-se
nas seguintes proporcdes: 14 (70,0%) recebem de R$ 3.000,00 a R$ 6.000,00
mensais; 3 (15,0%) recebem menos do que R$ 3.000,00; e 3 (15,0%) recebem mais
do que R$ 6.000,00 mensais (figura 5), apontando para uma situacdo econdmica

privilegiada situada nas faixas médias de renda.

15% 15%

0 < R$ 3.000,00
B R$ 3.000,00 a R$ 6.000,00
0> R$ 6.000,00

70%

Figura 5 — Distribuicdo enfermeiros de acordo com a renda pessoal mensal.
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Dentre os 20 enfermeiros que participaram da pesquisa, 11 (55,0%)
trabalham em enfermagem ha mais de 20 anos, 8 (40,0%) entre 10 e 20 anos e 1
(5,0%) ha um periodo igual ou inferior a 10 anos (figura 6). Estes dados revelam que
19 (95%) sujeitos trabalham ha mais de 10 anos na enfermagem, demonstrando o

acumulo de experiéncia profissional por grande maioria dos sujeitos pesquisados.

5%

@< 10 anos
@10 a 20 anos

40% 0> 20 anos

55%

Figura 6 — Distribuicdo enfermeiros de acordo com o tempo de atuagao em
enfermagem.

De acordo com a permanéncia dos enfermeiros no hospital, cenéario da
pesquisa, constatamos que no intervalo correspondente ao periodo igual ou inferior
a 10 anos, encontram-se 6 (30,0%) enfermeiros, entre 11 a 20 anos de permanéncia
12 (60,0%) enfermeiros e no intervalo correspondente a 21 anos ou mais, obtém-se
2 (10,0%) enfermeiros (figura 7)

10%

@< 10 anos
@11 a 20 anos
0221 anos

Figura 7 — Distribuicdo dos enfermeiros de acordo com o tempo de atuagéo no
hospital estudado.
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Com relacdo ao setor do hospital em que atuam, dentre os enfermeiros
entrevistados, 9 (45,0%) trabalham no setor de CTI, 7 (35,0%) na DIP, 3 (15,0%) na

Clinica Médica e 1 (5,0%) na Pneumologia (figura 8).

5% 15%

O Clinica Médica
BCTI

oDIP

O Pneumologia

35%

Figura 8 — Distribui¢cdo dos enfermeiros de acordo com o setor onde trabalham.

Quanto ao tempo de permanéncia profissional no atual setor de trabalho,
constata-se que 14 (70,0%) profissionais atuam ha periodo igual ou inferior a 10
anos, 6 (30,0%) entre 11 e 20 anos e nenhum profissional ha 21 anos ou mais

(figura 9).

0%

@< 10 anos
B11 a 20 anos
0221 anos

0%

Figura 9 — Distribuicdo dos enfermeiros de acordo com o tempo de atuagéo no setor
de trabalho.
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Na variavel tempo de atuacdo na funcdo exercida, dos 20 enfermeiros
entrevistados, 1 (5%) trabalha h4 um periodo igual ou menor que 10 anos na
atividade desempenhada na ocasido da entrevista, 9 (45%) trabalham ha um
periodo de 10 a 20 anos e 10 (50%) individuos ha mais de 20 anos (figura 10).
Apesar de notar-se um predominio da faixa de 10 a 20 anos, a grande maioria do
grupo entrevistado 19 (95%), encontra-se no campo profissional ha mais de 10 anos,

e portanto com uma significativa experiéncia nas suas areas de atuacao.

5%

0,
45% @< 10 anos

B 10 a 20 anos
0> 20 anos

Figura 10 — Distribui¢cdo dos enfermeiros de acordo com o tempo de atuacao na
funcao exercida.

Quanto ao tempo de atuacéo profissional com pacientes soropositivos ao HIV,
ressalta-se que 11 (55,%) enfermeiros trabalham ha 15 anos ou mais e 9 (45,0%) ha
menos de 15 anos (figura 11). A partir deste dado, observa-se que um pouco mais
da metade dos enfermeiros entrevistados atuaram profissionalmente com pacientes
soropositivos antes da “grande virada” na histéria da infeccdo pelo HIV/AIDS,
ocorrida a partir do ano de 1996, com a instituicdo da terapia anti-retroviral altamente
potente (FONSECA, 2005). Este fato demonstra a vivéncia desses sujeitos em

diferentes fases da epidemia.
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45%

@< 15 anos
B2 15 anos

55%

Figura 11 - Distribuicdo dos enfermeiros de acordo com o tempo de atuacdo com
pacientes soropositivos ao HIV.

Quando questionados se trabalham em outro local, como enfermeiros, 14
(70,0%) responderam afirmativamente, enquanto 6 (30,0%) responderam nao ter
outro emprego na enfermagem. Dos 14 (70%) enfermeiros que responderam exercer
atividades na area de enfermagem em outro local, 11 (55,0%) trabalham, ao todo,
em 2 locais e 3 (15,0%) trabalham em 3 ou mais locais, caracterizando certa

sobrecarga nas atividades profissionais cotidianas (figura 12)

15%

o1
|2
03 ou mais

55%

Figura 12 - Distribuicdo dos enfermeiros de acordo com a quantidade de locais onde
trabalha.

Dos profissionais entrevistados, 3 (15%) possuem apenas graduacdo, 15
(75%) Poés-graduacédo Lato Sensu, e 2 (10%) Pdés-graduacdo Stricto Sensu (figura

13). Estes resultados mostram o alto grau de especializagdo dos enfermeiros.
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O Graduacao
B Pés-Graduagdo Lato Sensu

O P6s-Graduagéo Stricto
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Figura 13 — Distribuicdo dos enfermeiros de acordo com a formacéao profissional.

A partir dos dados constatou-se que os enfermeiros possuem duas principais

fontes de informacgfes sobre a tematica HIV/AIDS, através das quais estes sujeitos

obtém a maior parte das informacfes que acessam sobre o tema, a saber. Em

primeiro lugar revela-se o exercicio profissional com 6 (30%) sujeitos, além de livros

e artigos cientificos, também com 6 (30%). Em segundo lugar aparece a internet

com 4 (20,0%) entrevistados, seguido por folders,

manuais e campanhas

publicitarias, com 3 (15,0%), e em ultimo lugar as revistas e livros em geral, com 1

(5,0%) sujeito (figura 14). Os resultados apontam para o predominio do acesso as

fontes cientificas de conhecimento entre os enfermeiros (livros e artigos cientificos e

sites oficiais).

5%

20%

15%

30%

O Exercicio Profissional

W Livros e Artigos Cientificos

Olnternet (sites diversos e
oficiais)

ORevista e Livro em geral

B Folders / Manuais /
Campanhas Publicitarias

Figura 14 — Distribuicdo dos enfermeiros de acordo com as principais fontes de

informacéao sobre HIV/AIDS utilizadas.
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Com relagéo a cursos de capacitacao/especializacéo, observa-se uma busca
de 13 (65,0%) enfermeiros dos 20 entrevistados. Houve um interesse maior pelos
cursos de terapia intensiva, seguidos pelos de DST/HIV/AIDS/DIP/Infeccéo
Hospitalar. Quanto ao tempo decorrido desde a participacdo nos cursos de
capacitacao/especializacéo, 8 (61,5%) enfermeiros o fizeram ha, aproximadamente,
1 a5 anos atras e 3 (23,1%) ha menos de 1 ano e 2 (15,4%) ha 6 anos ou mais.

3.2 A Representacao Social do Tratamento dos Sujeitos com HIV/AIDS

O material discursivo analisado, obtido através das 20 entrevistas, resultou
em 893 unidades de registro, distribuidas em 245 temas/unidades de significagdo. A
agregacao destes temas resultou em 9 categorias, conforme apresentado abaixo:

¢ O tratamento medicamentoso e os determinantes de sua adeséo
e O tratamento clinico e fisico

e Acdes psico-espirituais enquanto parte do tratamento

e A abordagem terapéutica social na busca da qualidade de vida

e Acdes educativas preventivas e terapéuticas

¢ A dindmica familiar envolvida no tratamento

e O cuidado psicossocial no diagnostico e suas repercussdes

¢ O relacionamento interpessoal como parte do tratamento

e Sentimentos do profissional que cuida

A seguir se procedera a apresentacdo e discussdo dessas categorias,
buscando destacar os conteudos das representacdes sociais sobre o tratamento dos
sujeitos com HIV/AIDS, veiculados através dos discursos do grupo sécio-profissional

analisado.
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e O Tratamento Medicamentoso e os Determinantes de sua Adesao

Esta categoria descreve o tratamento medicamentoso utilizado na presenca
do HIV/AIDS, representado pelos sujeitos do presente estudo como integrante e
necessario para um efetivo controle do virus e prevencdo das doencas oportunistas.
Esta categoria foi formada por 111 UR (12,4%), agrupadas em 49 temas.

O tratamento medicamentoso € reconhecido pela literatura cientifica como
essencial para o sucesso terapéutico do paciente com HIV/AIDS. Ao mesmo tempo
em que a epidemia continua a se disseminar mundialmente, o impacto da terapia
anti-retroviral é indiscutivel em tornar mais lento o curso da doenca e em prolongar a
vida destes pacientes.

Assim, segundo Gir, Vaichulonis e Oliveira (2005), a introducdo da terapia
anti-retroviral tem trazido beneficios consideraveis aos seus usuarios na diminui¢ao
de episédios morbidos, diminuicdo do numero e frequéncia de internacdes,
prolongamento de sobrevida e melhoria da qualidade de vida, além de transformar a
AIDS em doenca cronica.

Confirmando o Ilugar destacado da medicacdo na representacdo do
tratamento do HIV/AIDS, o tema “o cuidado medicamentoso é fundamental” obteve o

maior numero de UR (10,8%) desta categoria, relatado por 7 sujeitos.

Para ser integral, é necessario o cuidado da medicacao. (Enf. 5)

Vale destacar que atualmente o tratamento do HIV/AIDS é focado pelos
profissionais da saude em geral, quase que exclusivamente, nos medicamentos, 0
gue coloca a adesdo ao mesmo como ponto principal do desenlace da patologia,
bem como das suas dificuldades. Segundo Dyke et al. (2002) a adesao
medicamentosa € um dos pontos primordiais quando se fala de qualidade de vida
em pacientes com HIV/AIDS. A aderéncia ao tratamento medicamentoso é um
desafio enfrentado pelos profissionais da salude, o que a coloca num lugar de
destaque na construcdo psicossocial da doenca e do virus, conforme relatado pelos

sujeitos:
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A grande problematica nossa é a adesdo medicamentosa. (Enf. 04)
E ai eles tém isso, essa dificuldade de aderir. (Enf. 06)

Existe aqueles pacientes que mesmo tomando o0s anti-retrovirais, ndo se
adaptavam. (Enf. 15)

De acordo com Carvalho et al. (2003), apesar da alta eficacia da terapia anti-
retroviral, as dificuldades enfrentadas pelos pacientes para cumprir o tratamento
corretamente tem prejudicado a sua efetividade. Desta forma, aumentar a aderéncia
dos pacientes ao tratamento anti-retroviral constitui uma questédo de primeira ordem
no combate a evolucdo da epidemia e também um desafio colocado aos
profissionais de salde, ja que a ndo-adesdo medicamentosa envolve dificuldades
objetivas, mas também de adaptacao, conforme relatado por alguns sujeitos.

Muitos fatores podem afetar o processo de supressdo da replicacdo viral,
incluindo a baixa poténcia de uma das drogas da combinacao, resisténcia viral, uso
de drogas ilicitas e inadequada adesao ao tratamento (PLUCIENNIK, 2003). Neste
sentido, segundo Colombrini, Lopes e Figueiredo (2006), a ndo-adesao a terapéutica
anti-retroviral é considerada como um dos mais ameacadores perigos para a
efetividade do tratamento da pessoa com HIV/AIDS.

A analise dos episddios de ndo adesédo e dos seus determinantes é complexa,
uma vez que envolve uma trama de fatores que contribuem para a descontinuidade
do tratamento ou para o seu abandono. Alguns fatores envolvidos na ndo-adesao ao
tratamento medicamentoso foram identificados pelos sujeitos desta pesquisa, fatores
estes relacionados aos medicamentos, a pessoa em tratamento, a doenca, ao
servico de saude e ao suporte econdmico-social.

Dentre os fatores para a ndo-adesao relacionados aos medicamentos anti-
retrovirais, foram citados os seus efeitos colaterais, aspecto fisicos, no que diz
respeito ao seu tamanho e sabor, além da quantidade de pilulas necessarias
diariamente.

Os anti-retrovirais representam um grande avanco para a melhora da
gualidade de vida dos pacientes. Entretanto, o uso prolongado desses
medicamentos pode causar efeitos colaterais, fazendo com que o paciente, a familia

e o profissional de saude se defrontem com sentimentos de ansiedade e angustia.
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Estudos mostram diferentes efeitos colaterais causados pela terapia anti-
retroviral, dificuldade na sua adaptacdo e consequente abandono do tratamento,

situacdo também evidenciada neste estudo:

Por mais que explique que isso daqui a pouco vai passar, alguns ndo agiuentam
tomar mesmo, alguns insistem, outros desistem. (Enf. 6)

Durante o cuidado prestado, os efeitos colaterais causados pelos anti-
retrovirais séo relatado pelos pacientes e observados pelos enfermeiros. Durante as
entrevistas, 0s sujeitos do presente estudo mencionaram alguns destes efeitos, tais
como diarréia, nausea, vomito, mal-estar, tonteira, insénia e alucinacées. Segundo
0s sujeitos outros efeitos indesejaveis associados aos anti-retrovirais sao
complicagbes renais, complicacdes cardiovasculares, baixa da imunidade, erupcdes
e lesdes de pele. Dentre os mais citados estao a diarréia e o vomito.

Os efeitos colaterais constituem uma problemética da terapéutica anti-
retroviral e foi constatado no estudo de Gir, Vaichulonis e Oliveira, (2005). Segundo
0s autores, a intervencdo efetiva junto a esses individuos se faz necessaria, por
profissionais de salude comprometidos com a realidade da ma adeséao, através do
fornecimento de informacdes sobre os efeitos colaterais potenciais de cada
medicacdo prescrita e implementacdo de manobras para diminuir a incidéncia de
efeitos indesejaveis, tais como orientagdes alimentares sobre cada medicamento e
horarios mais apropriados para sua ingestao.

A equipe de saude durante o periodo de trabalho esta sujeita a sofrer
acidentes com material contaminado. Em algumas situa¢gées, como nos casos em
gue o material estd contaminado com o sangue de pacientes com HIV/AIDS, existe a
necessidade da utilizacdo dos anti-retrovirais pelo profissional acidentado, por um
periodo de um més. Nestes casos, o0 proprio profissional vivencia os efeitos

colaterais causados pelos medicamentos, como exemplificado abaixo:

Ai fiz aquele coquetel. Tomei durante um més aquela coisa horrivel que da um
enj6o. (Enf. 11)

Mesmo com profissionais que se acidentam e tém que fazer um més de medicagéo,
guando chega com quinze, vinte dias, eles ja perderam peso, eles ja se acabaram
em diarréia, eles ja se acabaram em vomitar. Isso é pra um més, vocé imagina pra
vida toda. (Enf. 6)
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Os acidentes de trabalho com exposicdo a material biolégico entre os
trabalhadores da area de saude tém sido considerados fator preocupante
(BREVIDELLI; CIANCIARULLO, 2001). Em um estudo realizado por Destra (2007),
com o objetivo de descrever o0s eventos adversos clinicos e laboratoriais
secundarios ao uso dos agentes anti-retrovirais entre funcionérios de saude, vitimas
de acidente ocupacional, constatou freqlientes eventos adversos relacionados a
qguimioprofilaxia para infeccdo por HIV.

No estudo realizado por Gir, Vaichulonis e Oliveira (2005) os autores relatam
que dentre os fatores que influenciam negativamente na adesao ao anti-retroviral
encontram-se os fatores psicoldgicos relacionados a terapéutica; os diferentes
horarios dos medicamentos; os efeitos colaterais intensos e as caracteristicas dos
comprimidos (sabor, tamanho e quantidade). A grande quantidade ingerida por dia e
o tamanho dos comprimidos foram referidos pelos autores supracitados, assim como
pelos sujeitos desta pesquisa como um dos fatores responsaveis pela ma adeséo a

terapéutica anti-retroviral:

Vocé imagina esses doentes que as vezes tém que tomar uns vinte comprimidos por
dia. (Enf. 6)

Tem pessoas que ndo conseguem ingerir as medicacdes, e vocé procura um meio

pra que elas consigam engolir aquela medicacdo, porque muitos abandonam o
tratamento por conta disso. (Enf. 15)

Entretanto, atualmente a problemética da grande quantidade de comprimidos
esta sendo superada através do desenvolvimento tecnolégico na fabricacdo dos
anti-retrovirais, diminuindo o numero de comprimidos ingeridos por dia pelos
pacientes. No entanto, essa realidade ainda nao foi incorporada a representacao dos
profissionais estudados.

Dentre os fatores para a nao-adesdo relacionados aos pacientes em
tratamento a falta de conscientizacdo da necessidade da medicacdo para a
prevencéao e controle da doenca foi um contetudo destacado. A auséncia de sinais ou
sintomas foi referida como associada ao abandono do tratamento, uma vez a
auséncia de manifestacbes concretas da doenca, fazendo acreditar no seu
desaparecimento magico. No entanto, esse ndo é o Unico conteudo representacional
identificado, apontando também para a existéncia de sujeitos que nao utilizam a

medicacdo e ndo revelam esse fato para a equipe de saude, bem como aqueles que
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insistem na utilizagdo dos mesmos, revelando a ampla variedade de

comportamentos psicossociais desencadeados diante da doenca.

E o que outro dia eu estava falando, quando para de sentir as coisas, para de fazer
tudo, tem que ta sentindo alguma coisa pra tomar remédio, quando deixa de sentir
as coisas, pronto, para o remédio. (Enf. 6)

Os resultados encontrados no estudo feito por Rodrigues et al. (2003)
mostram que os individuos mais saudaveis tendem a utilizar menos os servigos de
saude, apresentando maior risco de interromper o tratamento.

O proprio HIV/AIDS também foi representado como um importante fator
contribuinte para a ndo-adesdo, por ser um virus e uma doenca que envolvem a
existéncia de estigma e preconceito, fazendo com que alguns pacientes decidam
esconder o diagnostico. Esse processo de ocultamento acaba por predispor a ndo-
adesdao a terapia ou a sua interrupcao, por dificultar o ocultamento do doenca.

Segundo Parker e Aggleton (2001), a estigmatizacdo relacionada ao
HIV/AIDS tem sido descrita como uma producdo e reproducéo de desigualdades
sociais no grupo populacional. Essa excluséao social pode prejudicar efetivamente os
esforcos de prevencado, adesédo e cuidado, quando o medo da rejeicdo impede o0s
sujeitos de revelarem seu diagndstico e de assumir as suas implicacdes, dentre elas
0 uso continuado de medicamentos.

Este fato € evidenciado quando nas estratégias de ocultamento da
medicacédo, dentre elas, retirada do rotulo do medicamento, conhecendo-o pela cor,
ou até mesmo a descontinuidade ou interrupg¢éo dos anti-retrovirais, com o intuito de

esconder o seu diagnostico da familia e dos amigos.

Eles deixam de tomar para quem esta em casa ndo saber. (Enf. 6)

Eles arrancam o rétulo pra familia ndo saber. (Enf. 6)

No estudo feito por Alves, Padilha e Mancia (2004), no contato com pessoas
portadoras de HIV/AIDS, as autoras observaram que, frequentemente, havia uma
insisténcia em ocultar a doenca, nega-la para si e, muitas vezes, para a familia e

amigos.
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Nemes (2000) em seu estudo epidemioldgico entre usuarios soropositivos do
sistema publico de saude do Estado de S&o Paulo, mostrou uma prevaléncia de
adesao de 69%. Observou que a historia dos aderentes € uma histéria de superacao
de dificuldades relacionadas, sobretudo, a adaptacdo da medicacdo ao estilo de
vida, as questdes vinculadas ao estigma da doenca e as crencas negativas sobre os
medicamentos. Nesse estudo, as questdes ligadas ao estigma tiveram um papel
mais importante na adesdo do que as dificuldades ligadas diretamente as drogas
prescritas (quantidade e tipo de comprimidos, restricdes alimentares, horarios, etc.).

Além da variabilidade comportamental referida, de carater individual, observa-
se nesses conteldos representacionais estratégias grupais de ocultamento,
caracteristicas desse grupo de sujeitos, uma vez que elas se repetem em diferentes
sujeitos e em diferentes espacos sociais.

Alguns aspectos relacionados aos servigos de saude também sdo apontados
como risco para a nao-adesdo. Segundo Nemes (2000), experiéncias com a
terapéutica anti-retroviral sugerem que a adesdo € um dos fatores mais importantes
no sucesso do tratamento das pessoas vivendo com HIV/AIDS, sendo esta
concebida como complexo produto da integracdo de diversos elementos, dentre eles
os relacionados ao adequado cuidado em saude.

Segundo o0s sujeitos desta pesquisa, muitas vezes o0 paciente chega ao
servico de saude utilizando os medicamentos de forma inapropriada. Para que 0s
servicos nao representem este risco, mas sim ajudem no processo de adesao, 0s
entrevistados relatam a importancia dos profissionais estarem preparados e
capacitados para ajustar e adequar o tratamento dos pacientes, além de acolherem
as dificuldades de cada paciente, dando o adequado suporte ao sujeito, com
conhecimento, paciéncia, flexibilidade, sabedoria e incentivo para a continuidade do
tratamento. A habilidade de acolher, no entanto, ndo é caracteristica intrinseca
obrigatoria dos profissionais de saude o que, muitas vezes, afasta o sujeito do

servigo e do seu acompanhamento.

Os profissionais tém que estar sempre capacitados e preparados. (Enf. 1)

O tratamento vai muito do médico que acompanha esse doente no ambulatério. Tem
isso, dependendo do médico que acompanha o doente, esse médico consegue
mudar. Tem médico que consegue mudar essa idéia na cabeca do doente e ele
passa a tomar direitinho. (Enf. 6)
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Pesquisas mostram uma forte relacéo entre o nivel de adeséo ao tratamento
e a progressdo da doenca. Este fato revela a responsabilidade imposta aos
profissionais, pacientes e cuidadores na busca da melhor estratégia de
enfrentamento das dificuldades encontradas, a fim de alcancar a adeséo.
(CARACIOLO et al., 2008; COLOMBRINE; LOPES; FIGUEIREDO, 2006)

A necessidade de estabelecer uma relacéo de confianca com o médico e com
a equipe de saude sao fatores a serem considerados. No estudo de Cardoso e
Arruda (2005) a relacdo com a pessoa do médico mostrou-se bastante diferente
entre pacientes que aderiam e pacientes que ndo aderiam aos anti-retrovirais.
Enquanto que para os pacientes aderentes existe um forte vinculo afetivo, para os
pacientes ndo aderentes o que prevalece é uma relacao conflituosa.

Apesar da participacdo referida do profissional médico na adesdo ao
medicamento pelos portadores do HIV/AIDS, este relato leva a uma reflexdo e a um
guestionamento sobre a presenca e participacdo do profissional enfermeiro neste
processo de adesdo. Existe nos servicos de saude que atendem aos portadores do
HIV/AIDS um foco na atencdo médica, quando o enfermeiro também deveria estar
implicado nesse trabalho de forma mais aparente e perceptivel. Estes dados
mostram a invisibilidade da préatica profissional do enfermeiro diante de acfes
participantes do processo de adesdo ao medicamento pelo portador do HIV/AIDS,
ou ainda a sua pequena participacao nas acoes educativas.

Outro elemento importante de andlise relaciona-se ao fornecimento da
medicacdo aos pacientes, e para isso 0s profissionais de saude precisam estar
atentos para a previséo e provisdo destes, além para a flexibilizacdo das rotinas, de

forma a facilitar a continuidade do mesmao.

As vezes ele esta enrolado em relacdo ao fornecimento da medicagéo dele, a gente
tem que intervir. As vezes ele traz, ele pega no posto, chega aqui, acabou, a gente
tem que interceder pra conseguir aqui. (Enf. 12)

O papel do servico de saude, principalmente pela capacidade de dialogo e de
negociagao, é extremamente importante na superagéo das dificuldades relacionadas
ao tratamento (NEMES et al., 2000). O uso irregular, doses insuficientes ou 0 nao
seguimento de rotinas para a absorcdo podem aumentar o risco de faléncia

virolégica e resisténcia viral (PLUCIENNIK, 2003). Neste sentido, o incentivo por
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parte dos profissionais de saude, o esclarecimento das principais duvidas, a
disponibilizagdo dos medicamentos e a orientacdo sobre os possiveis riscos da néo-
adeséo tornam-se fundamentais.

Aspectos soécio-econdmicos sao reconhecidos como influenciadores na
adesdo ao tratamento. A baixa escolaridade, a falta de esclarecimento e a baixa
renda podem dificultar a adesé&o ao tratamento, e sao citados pelos entrevistados.

Muitos ndo sabem ler e escrever, entdo tem que ver o remédio pela cor mesmo,
conhecem o remédio pela cor e pelo tamanho. (Enf. 6)

Algumas medicac¢des tém que ser tomadas com alimento, e eles ndo tem, muitos

deles ndo tém condicdes de tomar esses remédios com alimento, eles ndo tem nem
comida em casa. (Enf. 6)

O estudo feito por Carvalho et al. (2003) concluiu que individuos de baixa
escolaridade constituem uma das categorias com maior risco para a hao-adesdo. O
desemprego mostrou-se associado ao risco de ndo-adesédo e o emprego como fator
protetor. As variaveis de renda pessoal e familiar também demonstraram
associac0des significativas com a ndo-aderéncia.

Em outro estudo, os fatores associados a baixa renda e a baixa escolaridade
também mostraram-se associados com ndo adesdo. (CARVALHO; MERCHA-
HAMANN; MATSUSHITA, 2007). No estudo de Colombrine, Lopes e Figueiredo
(2006), dentre os fatores de risco para a ndo-adesédo ao anti-retroviral estdo: a
renda, escolaridade, condi¢cdes de habitacao e isolamento social.

A adesdo a terapia anti-retroviral €, sem duvida, fundamental para a
manutenc¢ao da qualidade de vida dos pacientes, uma vez que sem ela pode ocorrer
a manifestacéo da AIDS, o déficit do autocuidado, a necessidade de internacéo e até

mesmo a morte.

O que mata é que esses doentes ndo tomam o remédio. (Enf. 6)

Estava me lembrando do caso do paquito da Xuxa, um menino lindo que internou,
ele ndo fazia o tratamento, acabou falecendo. (Enf. 15)

Quando o portador do HIV/AIDS é uma crianca, ou até mesmo um adulto com
déficit do autocuidado, a prépria administracdo dos anti-retrovirais, por profissionais

ou até mesmo pelo familiar, é representada como parte do cuidado. Quando por
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algum motivo especial este paciente necessita de internacao hospitalar, a equipe de
enfermagem assume a administracdo das medica¢bes. Em domicilio a familia,
orientada a respeito da posologia e dos horarios € quem cuida da administracdo dos
anti-retrovirais.

A internagdo consequente a ndo-adesdo medicamentosa € um dos temas

com maior numero de UR desta categoria.

E o paciente que contraiu o virus, ndo toma o remédio de acordo, ta com infecc¢éo e
precisa da nossa ajuda. (Enf. 13)

Volta e meia eles estavam sendo admitidos. (Enf. 15)

Em contrapartida, os que aderem ao tratamento sdo vistos como invisiveis, ou
seja, ficam muitos anos com a doenca bem controlada, ndo necessitando de
internacdo, o que faz com que a equipe de saude da assisténcia hospitalar sequer o
conheca. Alguns pacientes aderentes vdo ao servico de salude apenas quando
necessitam da receita para adquirirem as medicacoes, ou para tratar de problemas
nao relacionados com o HIV/AIDS.

Aqueles que realmente aderem ao tratamento, esses a gente nem conhece. (Enf.
06)

Sao doentes que ficam anos e anos com a doenca muito bem controlada. (Enf. 06)

Cardoso e Arruda (2005) tragaram em seu estudo o processo de construgcao
das representacfes sociais da soropositividade em pacientes com HIV/AIDS que
aderem e nao aderem a terapia anti-retroviral. Os resultados mostraram que
enguanto nos pacientes aderentes existia uma representacéo social bem estruturada
da doenca e do tratamento anti-retroviral, entre 0os n&o aderentes tais
representacdes sociais pareciam ainda estar em construcdo. Para os aderentes a
soropositividade aparece fortemente associada a "tomar remédios".; utilizam-se de
estratégias para lidar com as dificuldades impostas pelos remédios e com as
limitacdes que a soropositividade impde. O remédio é objetivado como destruidor do
virus, ancorado no saber cientifico. Para os ndo aderentes, a soropositividade € uma

vivéncia ameacadora, algo muito perturbador no dia a dia. Muitos preferem dissociar
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e negar a soropositividade, o que parece impedir a ancoragem da representacao no
saber cientifico.

Diversos sao os fatores que podem contribuir para a ndo-adesdo aos
medicamentos anti-retrovirais, fundamentais para o tratamento do portador do
HIV/AIDS. Neste sentido, identificar as barreiras para a adesdo, os limites
individuais, os enfrentamentos sociais, além de estabelecer estratégias com bom
senso, criatividade e competéncia, sdo acdes fundamentais da equipe de saude que
cuida do paciente com HIV/AIDS em uso dos anti-retrovirais, ajudando-o no

processo de adesao e consequentemente no sucesso do tratamento.

e O Tratamento em Forma de Cuidado Clinico e Fisico

Esta categoria descreve os diversos cuidados clinicos e fisicos prestados ao
paciente portador de HIV/AIDS, necessarios para o acompanhamento de sua carga
viral, prevencdo e controle da doenca e manutencdo da qualidade de vida. Foi
formada por 166 UR (18,6%), agrupando 31 temas.

O tratamento do paciente com HIV/AIDS inclui o monitoramento de sua carga
viral, que consiste na realizac&o de testes que possam avaliar a condi¢ao do sistema
imunolégico, tanto do portador do virus quanto do individuo com AIDS. Esses testes
irdo determinar quando esse individuo necessita iniciar ou modificar o tratamento
com a medicagdo. Quando o paciente j4 estd utilizando os medicamentos anti-
retrovirais, estes testes sdo Uteis no monitoramento da saude do portador (BRASIL,
2009e). O comparecimento peridédico ao servico de saude pelos portadores do HIV
para os exames de rotina € de suma importancia. Este fato é relatado pelos sujeitos

desta pesquisa:

E importante explicar a necessidade de fazer os exames periodicamente. (Enf. 12)

Eles procuram manter a qualidade de vida, controlando a contagem viral. (Enf.15)

Carvalho et al. (2003) avaliaram em seu estudo a caracterizacdo do quadro

clinico dos pacientes segundo dois parametros laboratoriais: carga viral e contagem
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de linfocitos CD4. A analise da evolugdo das médias geométricas da carga viral e
das médias de contagens de CD4 revelou que houve uma grande melhora nos
parametros depois do inicio do acompanhamento na instituicdo, com queda da carga
viral e aumento de CD4.

O cuidado regular é essencial para o prolongamento da vida e melhoria da
qualidade de saude entre individuos infectados pelo HIV. Este cuidado deve iniciar-
se imediatamente apdés o diagnostico da infeccdo, incluindo monitoramento
sistematico. Neste contexto o0 exame de rotina torna-se fundamental,
independentemente de sua categoria imunoldgica e tratamento ou ndo com anti-
retrovirais (DIMANTAS et al., 2004).

A falha no acompanhamento laboratorial e aumento da carga viral pode
resultar em infeccbes oportunistas, causadas quando o sistema de defesa do
organismo esta debilitado, como no caso do HIV. A infeccdo pelo HIV pode ser
dividida em quatro fases clinicas: infeccdo aguda; fase assintomatica, também
conhecida como laténcia clinica; fase sintomatica inicial ou precoce e a AIDS
(BRASIL, 2009g).

A infeccdo aguda ocorre em cerca de 50% a 90% dos pacientes. Seu
diagndstico € pouco realizado, devido ao baixo indice de suspeicao. O tempo entre a
exposi¢cdo e os sintomas € de cinco a 30 dias. A histéria natural da infec¢do aguda
caracteriza-se tanto por viremia elevada, como por resposta imune intensa. Os
sintomas aparecem durante o pico da viremia e da atividade imunolégica. As
manifestacdes clinicas podem variar desde quadro gripal até uma sindrome que se
assemelha a mononucleose (BRASIL, 20099).

Na fase assintomatica, o estado clinico basico € minimo ou inexistente.
Alguns pacientes podem apresentar uma linfoadenopatia generalizada indolor e
persistente.

Na fase sintomatica inicial, o portador da infeccéo pelo HIV pode apresentar
sinais e sintomas inespecificos e de intensidade variavel, além de processos
oportunistas de menor gravidade, principalmente em pele e mucosas. Os sinais e
sintomas inespecificos mais comuns sao: fadiga, sudorese noturna, emagrecimento
e trombocitopenia. Ja 0s processos oportunistas mais comuns na fase sintomatica
inicial sdo: gengivite, Ulceras aftosas, candidiase oral e vaginal, leucoplasia pilosa
oral, diarréia, sinusopatias, herpes simples recorrente e herpes Zoster (BRASIL,
2009q).
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A AIDS é a fase em que se instalam as doencas oportunistas, que sao as
doencas que se desenvolvem em decorréncia de uma alteracdo imunitaria do
hospedeiro. As doencas oportunistas associadas a AIDS sao varias, podendo ser
causadas por virus, bactérias, protozoarios, fungos e certas neoplasias (BRASIL,
2009g). Em pessoas com AIDS, essas infecgfes muitas vezes sdo severas e as
vezes fatais, pois o sistema imunolégico do individuo estad danificado pelo HIV. Os
sintomas determinados por elas vao desde tosse até coma, dependendo do agente
causador ou do estagio de evolucao (BRASIL, 2009f).

Dentre as principais infec¢cdes oportunistas estdo: Angiomatose bacilar,
Candidiase, Citomegalovirose, Coccidioidomicose, Criptococcose, Hepatite A, B e C,
Herpes simples, Herpes zoster, Histoplasmose, Isosporiase, Mycobacterium avium
disseminado, Pneumonia por Pneumocyistis carinii, Sarcoma de Kaposi,
Toxoplasmose e Tuberculose (BRASIL, 2009f).

Carvalho et al. (2003) analisaram as infec¢Oes oportunistas e manifestacdes
clinicas mais comuns de portadores do HIV/AIDS no momento do diagndstico e
encontraram: diarréia/vémito (22,2%), pneumonia (18,5%) e moniliase (16,7%). Um
ano depois, no entanto, o padrdo se alterou, com predominancia explicita de
pneumonias (55,6%).

O tema relacionado a imunodepressdo caudada pelo HIV, e o tema
relacionado as doencas oportunistas foram os mais representativos nesta categoria,
com respectivamente, 24 (14%) e 29(19%) das UR.

Estas doencas oportunistas foram citadas pelos sujeitos:

Sao pessoas que tém multiplas infecgdes oportunistas, muitas tém neoplasias,
doencas graves. (Enf. 01)

Normalmente ele estd aqui por uma infeccdo oportunista que o levou a uma
instabilidade hemodinamica. (Enf. 08)

A incidéncia das infeccbes oportunistas diminuiu desde a introducdo da
terapia anti-retroviral altamente eficaz, levando a uma reducdo nas taxas de
morbidade e mortalidade associadas a infec¢cdo pelo virus da imunodeficiéncia
humana. Entretanto, mesmo no Brasil, onde o tratamento é universal, existem
incertezas envolvendo a terapia e adesdo, podendo resultar em infeccdes
oportunistas. (PEREIRA; MACHADO; RODRIGUES, 2001). Contudo o diagnéstico, o
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acompanhamento clinico, a terapéutica das infec¢cbes oportunistas, bem como a
correta instituicdo das profilaxias continua a ser fundamental no manejo clinico da
doenca, ja que a terapia anti-retroviral também apresenta limitacdes.

Constata-se que a imunodepressao, causada pelo HIV, exige uma maior
protecdo destes pacientes, a fim de evitar as infeccOes e doencas oportunistas.
Neste sentido, 0s sujeitos entrevistados relatam:

Todos os pacientes vocé vai ter que ter o cuidado, mas o paciente HIV é aquele que
tem que ter mais atencdo por causa da imunidade dele. (Enf. 13)

O sistema imunolégico do doente esta comprometido, ja pela prépria doenga, um
foco de infeccéo pode ser absurdamente fatal. (Enf. 17)

A mortalidade nos pacientes com AIDS estd diretamente associada as
doencas oportunistas. O conhecimento, o diagndstico precoce e a terapéutica
dessas infeccbes tém fundamental importdncia no combate a AIDS e da
disseminacdo de doencas infecciosas oportunistas e transmissiveis (BRASIL,
2009f).

Além disso, em lugar de uma doenca consideravelmente previsivel,
estereotipada e com um curso fatal, a AIDS passou a ser uma doenca prolongada
com exacerbacbes e remissdes, com uma carga de doencas cumulativas
crescentes, com efeitos toxicos significativos advindos da Terapia anti-retroviral e
com crescentes comorbidades (SELWYN; FORSTEIN, 2001).

Quando os pacientes ficam doentes podem necessitar do tratamento sob
regime de internacdo, onde a assisténcia e os procedimentos sdo mais complexos.
Em algumas situagdes chegam com o tratamento precario, debilitados e em um

estagio avancado da doenca.

E este estagio que ele chega, bastante grave e bastante debilitado mesmo. (Enf. 20)

A politica para a assisténcia aos individuos infectados pelo HIV/AIDS inclui
modalidades assistenciais que visam a reducgdo das internacdes hospitalares, tais
como assisténcia domiciliar terapéutica, assisténcia ambulatorial especializada e
hospital-dia (DOURADO, et al., 2006). Entretanto, como resultados da utilizacédo

inadequada dos medicamentos e ineficaz acompanhamento clinico ocorrem o
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aumento da resisténcia viral aos medicamentos, a piora do quadro clinico, a
necessidade de internacao hospitalar e/ou a ampliagédo do tempo de permanéncia no
hospital (ACURCIO; GUIMARAES, 1999). Segundo Alves, Padilha e Mancia (2004),
a hospitalizacdo pode tornar-se um momento critico, pois pode significar a evolucao
da doenca e a consciéncia de que ndo h4 como negar o fato de ser portador do
virus.

Os cuidados prestados ao paciente internado, de acordo com 0s sujeitos
desta pesquisa incluem: hidratacdo, aguecimento, higiene, conforto, mudanca de
decubito, precaucdo de contato, balanco hidrico, anamnese, exame fisico, ajuda na
alimentacdo, puncdo venosa, -cateterismo vesical, sondagem nasogastrica;
curativos, verificacdo dos sinais vitais, verificacdo da glicemia, aspiracao traqueal e
atencdo aos drenos. Dentre estes cuidados, os mais citados foram o conforto e a
higiene.

A maioria desses cuidados é realizado pela equipe de enfermagem no
exercicio de sua profissdo. Segundo Arruda e Nunes (1998) o cuidado em
enfermagem é considerado uma relacdo terapéutica essencial para que ocorra
conforto. O cuidado humano na enfermagem estrutura-se a partir do cuidado
profissional e do cuidado expressivo (WALDOW, 1998; WATSON, 1988), sendo
necessarios recursos humanos, fisicos, materiais, meios administrativos e sociais.

Este fato é relatado pelos sujeitos desta pesquisa:

Muita gente poderia estar internado aqui recebendo atendimento, os que estdo
muitas vezes ndo recebem o atendimento adequado, porque ndo tem uma infra-
estrutura boa. (Enf. 01)

Olha, & muito complicado ter um cuidado nota dez. Porque a gente faz de tudo aqui

para ter uma qualidade boa, mas com as condi¢Bes do setor ndo da para ter um
paciente nota dez, porque a gente ndo tem aparelhagens adequadas. (Enf. 10)

Nemes et al. (1999) ressaltam vantagens da qualidade do cuidado aos
portadores de HIV/AIDS, como: quantidade e capacitacédo técnica da equipe, acesso
a exames especificos, desempenho da equipe e satisfacado do usuario.

Destaca-se nesta categoria, assim como na categoria anterior, um foco no
tratamento na perspectiva biomédica, envolvendo o tratamento medicamentoso,
clinico e fisico individual, reduzindo o ser humano ao organismo biologico. Na

perspectiva do cuidado dentro de uma concepcéo integral, o ser humano deixa de
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ser visto simplesmente como um organismo biologico, sendo entéo visualizado como
um ser biopsicossocial e espiritual (MANDU, 2004). Desta forma, serdo descritas a
seguir outras facetas no tratamento representadas pelos sujeitos entrevistados,
direcionando a terapéutica ndo sé para os relatos objetivos do HIV/AIDS, mas para

aspectos psicoldgicos que permeiam o adoecer,

e Acdes Psico-Espirituais Enquanto parte do Tratamento

A seguir sera descrito o cuidado psico-espiritual do HIV/AIDS, representado
pelos sujeitos do presente estudo. Esta categoria € formada por 95 UR (10,6%), que
agrup9u 23 temas.

O cuidado ideal ao paciente com HIV/AIDS nédo se restringe ao tratamento
fisico ou medicamentoso. Mesmo com o0 advento da terapéutica anti-retroviral, o
HIV/AIDS ainda é potencialmente letal e conviver com a idéia de morte € sempre um
fator gerador de estresse e manifestacfes psiquicas. Constata-se a necessidade de
uma abordagem mais ampla do tratamento, tendo o cuidado psicolégico e espiritual
como essencial para o paciente portador do HIV/AIDS e para sua familia. Este fato
relatado por Castanha et al. (2006) que afirmam que apesar da evolucéo terapéutica

da AIDS, observa-se ainda hoje uma associacdo ao sofrimento e a morte. Para
Castanha et al. (2007, p. 23):

Os anti-retrovirais, apesar de propiciarem uma melhora global, ndo séo suficientes,
havendo, ainda, a necessidade de uma abordagem dos transtornos psicoldgicos
para que haja uma qualidade de vida num sentido mais amplo.

A tematica “a importancia do acompanhamento psicologico ao paciente e a

familia”, teve representatividade numérica nesta categoria.

E atentar pro lado psicoldgico. Se a pessoa esta psicologicamente abalada, vamos
pelo menos manter o equilibrio. (Enf. 18)

O aporte psicologico a gente tenta prover aqui dentro, até mesmo encaminhamos
pra psicologia ou pedimos uma atengdo maior da psicéloga. (Enf. 20)
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A reacdo de ter consciéncia de que estd com a doenca pode ter um alto custo
psicolégico, que combina conceitos com elevada carga emocional como: doenca
incuravel e morte prematura (GRILO, 2001). De acordo com Tura (1998), a morte é
um elemento do nucleo central das representacfes sociais da AIDS, vista como
terrivel, lenta, premeditada, mobilizadora do medo, e discriminadora. O medo da
morte é também relatado pelos sujeitos desta pesquisa, como um sentimento
presente nos pacientes com HIV/AIDS, que muitas vezes pensam que a vida

acabou:

Em geral eles estdo com medo. (Enf. 16)
Ele acha que para ele acabou. (Enf. 16)
A gente lida com a pessoa que quando vem ja pega o primeiro diagnéstico de

linfoma, o segundo que t& com HIV. Entdo, quer dizer, a cabec¢a da pessoa fica a
mil. Vem toda aquela sobrecarga ‘Ah, eu vou morrer amanha. (Enf. 19)

Castanha et al. (2007) em um estudo realizado com 91 sujeitos soropositivos
de ambos os sexos, selecionados aleatoriamente, revelam a representagéo social da
AIDS para homens e mulheres. Os homens representaram a AIDS como uma
doenca que causa medo, que acarreta algumas limitacbes, exigindo um novo
recomeco de vida, sendo importante que haja apoio. No grupo de mulheres a AIDS
foi representada como uma doenca na qual se vivencia o preconceito, que acarreta
muito sofrimento e para a qual se busca uma esperanca de saude.

O sofrimento causado pela AIDS pode ser proveniente de diversos fatores,
tais como: o diagndstico, o processo do adoecer, a discriminagdo, a iminéncia de
morte, as limitacdes e as perdas (MALBERGIER, 2000). O contexto cultural cheio de
preconceito em que vive o paciente aumenta a vulnerabilidade ao adoecimento, o

risco de depressao e a desesperanca (PAIVA, 2006).

Até eles melhorarem eles sofrem muito. (Enf. 17)
O paciente chega aqui deprimido. (Enf.18)

Em geral eles estdo desesperancosos. (Enf.16)

De acordo com Ferreira e Abreu (1988), a ansiedade e 0s sintomas

depressivos (tristeza, desamparo, diminuicdo da auto-estima) no paciente com
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HIV/AIDS séo praticamente inevitaveis, podendo interferir na adesé@o do paciente ao
tratamento. Confirmando esta relagdo, Colombrine, Lopes e Figueiredo (2006),
relatam que a ansiedade e a depresséo extrema estdo associadas a ndo-adeséo ao
tratamento pelos pacientes portadores do HIV/AIDS. Em contrapartida, alguns
autores trazem variaveis preditoras da adesdo ao tratamento, como receber apoio
dos amigos quanto as suas necessidades e sentir-se importante para 0S outros
(CARVALHO; MERCHA-HAMANN; MATSUSHITA, 2007).

A discriminacdo € também identificada pelos sujeitos entrevistados como
responsavel pelo sofrimento psiquico do portador do HIV/AIDS. No estudo de
Garrido et al. (2007) a discriminacéo foi entendida como obstaculo importante para o
bem-estar dos participantes, com implicacdes para a saude. Castanha et al. (2007)
evidenciou em seu estudo que a discriminacdo sofrida pelos soropositivos também
ocorre no préprio nucleo familiar, dificultando a configuracdo de uma rede de apoio
que propicie melhor qualidade de vida. A discriminacao da prépria familia também foi

identificada neste estudo, causando angustia, soliddo e caréncia afetiva.

Ele se sente discriminado. (Enf. 16)

A angustia que é o sofrimento que a pessoa passa com o afastamento da familia, da
sua vida. (Enf. 17)

Para eles é uma soliddo. Acho que eles se sentem muito solitarios. Sempre foi
assim, eu sempre senti isso. (Enf. 15)

Podem até ficar bem, fisicamente, ndo ter doengca oportunista, mas sempre
solitéarias. (Enf.16)

Normalmente sdo pessoas muito carentes. (Enf. 1)

Diminuir o impacto do estigma e da discriminacgéo relacionados ao HIV/AIDS e
melhorar a assisténcia € uma das metas de todos os setores de saude dedicados
em cuidar destes pacientes, e o compromisso assumido pela Assembléia da
Organizacéo das Nacdes Unidas (PAIVA; PUPO; BARBOZA, 2006).

A presenca de sentimentos negativos associados a soropositividade, podem

refletir no estado emocional do paciente:

O que eu noto as vezes, sdo pacientes, assim, mais dificeis, complicados. Tem a
parte emocional mais complicada do que os de outra patologia. (Enf. 05)

Tem o lado emocional, realmente séo pessoas muito desgastadas emocionalmente,
e se vocé deixar, se envolve mesmo com a situacao e se desgasta muito. (Enf. 06)
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Saber que vocé tem um virus, que tem mais possibilidade..., deve ser assim, a
pessoa deve ficar emocionalmente abatido, totalmente abatido, se ela tiver
conhecimento do que é a doenca. (Enf. 13)

Para diminuir o sofrimento e o abalo emocional, algumas estratégias de
cuidado foram citadas pelos sujeitos como: melhora da auto-estima; promocao de
distracBes e respeito a individualidade e privacidade do paciente. De acordo com
Castanha et al. (2006), tendo uma auto-estima maior, o soropositivo se percebara de
uma maneira mais positiva, enquanto que os que tiverem uma auto-estima abalada,

tenderéo a se perceber muito mais limitado e desanimado.

A cabeca da pessoa precisa estar bem, ela precisa estar forte, emocionalmente
forte. (Enf.17)

Ele precisa melhorar a auto-estima dele, ele precisa acreditar que ele pode morrer
amanha atravessando a rua, e néo especificamente pela AIDS. (Enf. 16)

Eu comeg¢o melhorando a auto-estima, depois eu brinco e por ai vai. Assim que eu
tenho feito e tem dado certo. (Enf. 16)

No estudo de Faria (2004), uma modalidade de enfrentamento da doenca foi
a distracdo. Segundo o autor o manejo do estresse em situacdes que demandam
esforcos adaptativos vem sendo trabalhado por psicélogos, com técnicas diversas
como relaxamento, distracdo, entre outras. A distracdo como estratégia de

enfrentamento também foi relatada:

Se 0 paciente esta licido, tentar dar a ele algum meio de distracdo, dando televiséo,
radio... (Enf. 09)

Aconteceu até uma coisa engragada, porque a gente comegou a enfeitar a

enfermaria e ele fazia questdo de participar, deixei rabiolinha para os homes
fazerem e ele estava sempre la ajudando. (Enf. 18)

A individualidade no tratamento foi também um aspecto retratado. O
Programa Brasileiro de DST/AIDS expressa a importancia crescente da
individualidade no tratamento do paciente portador do HIV/AIDS (TEIXEIRA, 1997).

Cuidado ideal é respeitar a individualidade dele. (Enf.04)

Na hora de um procedimento botar um biombo pra proteger mais, se deixa
descoberta, chama a atenc¢&o do profissional. (Enf. 17)
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Segundo Nemes et al. (2004) o Programa Brasileiro de DST/AIDS, em
detrimento ao modelo assistencial centrado no trabalho médico, atendimentos
impessoais e sem respeito as especificidades de cada sujeito, intensifica um
modelo mais coerente com a teoria do programa, com a realizacdo de atendimento
multiprofissional, e o desenvolvimento de abordagens mais personalizadas,
procurando reconhecer e respeitar a individualidade dos sujeitos.

Diante de tanto sofrimento, medo, soliddo, preconceito, baixa auto-estima,
depresséo e desesperanca, destaca-se a importancia do preparo e capacitacdo dos
profissionais a fim de prestar um cuidado humanizado e holistico, com destaque das
necessidades psiquicas do portador do HIV/AIDS.

Os profissionais precisam estar capacitados sobre a abordagem ao paciente. (Enf.
01)

Cuidado humanizado, abordando o paciente como um todo, e ndo como uma
patologia ou como um sistema, sabe, como um foco, uma infec¢éo ou uma doenca.
(Enf. 20)

O cuidado ideal, eu acho que é o cuidado holistico. (Enf.08)

Segundo Vasconcellos (1993), pesquisadores sugerem a assisténcia com
abordagem biopsicossocial do ser humano, ampliando o olhar de uma dimenséao
estritamente fisica para outra mais integral. Defende que o trabalho psicologico ndo
deve ser voltado para o virus, mas para a unidade mente-corpo e a reciprocidade de
suas inter-relacdes, na perspectiva de cuidado integral em todos os momentos
assistenciais pelos quais o paciente passa.

Alves, Padilha e Mancia (2004) trazem em seu estudo o significado do
cuidado em saude para os pacientes e profissionais de saude. Os pacientes citaram
como cuidado o amor, a atencdo, carinho e respeito com a pessoa humana. O
cuidado em saude foi citado em menor propor¢do pelo olhar mais técnico, como
receber o tratamento certo, medicamentos certos e no horario, tirar a dor, cuidado
com o soro. Quanto aos profissionais, o cuidado pode ser definido pela visao
holistica (cuidado integral), pela visdo do bem-estar, empatia, como também pela
realizacdo das atividades técnicas.

A religiosidade, como estratégia de superacdo e enfrentamento, também foi

mencionada pelos profissionais sujeitos da pesquisa :
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Tento de uma forma ou de outra promover o atendimento espiritual, eu ja vivenciei
isso com uma pessoa muito querida, eu sei da importancia dessa parte espiritual pro
paciente. (Enf. 17)

Segundo Fleck et al. (2003) existem evidéncias crescentes de que a
religiosidade e a espiritualidade estdo associadas com a saude mental e sempre
foram consideradas fundamentais para as pessoas em momentos de sofrimento e
doenca.

As religides sao criadas como uma estrutura para um sistema de crencas,
valores, cddigos de condutas e rituais e apresentam os componentes de fé, ou
crenca, esperanca e amor. O individuo com crencas religiosas sente em si mais
forca para suportar as dificuldades. Dessa maneira, 0S soropositivos encontram na
crenca religiosa um grande auxilio para suportar as privacbes e as angustias
impostas pela doenca (GIR, 1997).

De acordo com Castanha et al. (2007), autores abordaram diferentes
estratégias criadas pelas religides para reinterpretarem a experiéncia da doenca,
modificando assim a maneira pela qual o doente e o0 meio social definem o
problema. No seu estudo, as mulheres pesquisadas representaram a AIDS como
uma doencga que carrega o0 preconceito, sendo a esperanca e o suporte ancorado na
religiosidade, objetivado na figura de Deus, uma das maneiras de enfrenta-la
(CASTANHA et al., 2007).

No estudo de Faria (2004) a importancia da religiosidade como estratégia
para lidar com a enfermidade também foi evidenciada. Os resultados indicaram que
a quase totalidade da amostra relatou ter crencas religiosas e 90% referiram
acreditar que a religiosidade poderia ajuda-los a lidar com problemas de saude. O
autor relata que pesquisar as relagcbes entre religiosidade, enfrentamento e bem-
estar subjetivo em pessoas com HIV positivo € relevante, pois a vivéncia da
soropositividade pode vir acompanhada de aspectos clinicos, psicologicos e sociais
que podem acarretar sofrimento psiquico.

A partir desta categoria, constatou-se que as vivéncias das condi¢cdes de
saude e doenca ndo se limitam a uma experiéncia puramente biolégica, pois vém
sempre carregadas de percepgbes, pensamentos e sentimentos que podem
representar um modo psico-afetivo, espiritual e socio-cultural de traduzir a vida.
Desta forma abordaremos na préxima categoria, o cuidado social, representado
pelos sujeitos como integrante no tratamento do HIV/AIDS.
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e A Abordagem Terapéutica Social na Busca da Qualidade de Vida

Descreveremos a seguir o cuidado social aos pacientes com HIV/AIDS,
representado pelos sujeitos do presente estudo. A categoria € formada por 59 UR
(6,6%), que agrupa 25 temas.

Além do HIV/AIDS ser uma doenca com graves consequéncias fisicas e
psicoldgicas, ela constitui-se também como um fendmeno de natureza social,
acompanhado de processos de segregacdo social baseados em estigmas
socialmente construidos e intimamente ligados as representacfes sociais da doenca
(SOUSA, 2001).

Neste sentido, Malbergier (2000) confirma dizendo que o HIV/AIDS provoca
uma série de alteracdes relacionadas as perdas fisicas, psicolégicas e sociais,
trazendo sofrimento e modificando os aspectos relacionados a qualidade de vida,
além de impor varias limitacdes: de relacdes afetivas, profissionais e dificuldade de
manter relacionamentos (MALBERGIER, 2000). Desta forma, constata-se que
problemas sociais estéo presentes na vida do portador do HIV/AIDS.

O tema “o paciente com HIV/AIDS possui problemas sociais” foi o tema com o

maior numero de UR desta categoria, com 17%.

O paciente chega com problemas sociais. (Enf. 04)

Eu percebo que sdo pacientes mais desfavorecidos socialmente. (Enf. 13)

As dificuldades e problemas sociais apontados pelos sujeitos pesquisados se
refere, sobretudo, a dificuldades financeiras e de pobreza extrema. Este fato ressalta
a importancia do suporte social a estes pacientes. Segundo Teixeira (2000), o
suporte social melhora o prognéstico e a qualidade de vida, diminuindo o risco de
doenca e de mortalidade associados a certas doencas, como € o caso do HIV/AIDS.

Ao comparar a relagdo entre sistema imunoldgico, sistema nervoso e fatores
psicossociais em pessoas sadias e aquelas que apresentam alguma infecgéo, como
por exemplo, a infeccdo por HIV, Ulla e Remor (2002) constatam que aspectos
comportamentais (habitos e estilos de vida), psicologicos (estresse e estratégias de

enfrentamento) e sociais (apoio social) vao influenciar na evolugéo da infecgéo.
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A soropositividade associada aos problemas sociais acabam influenciando na
qualidade de vida destes pacientes. De acordo com o0s relatos dos sujeitos, estes

pacientes ndo possuem uma boa qualidade de vida.

Eles tém uma qualidade de vida muito ruim, eles vivem muito mal. (Enf. 06)

O cuidado tem que melhorar a qualidade de vida dessas pessoas. (Enf. 04)

No estudo de Castanha et al. (2007), os resultados mostram que a
soropositividade influencia diretamente na qualidade de vida. Para alguns sujeitos ao
mesmo tempo em que representaram a AIDS em medo, apoio, recomeco e
limitacdo, representaram a qualidade de vida em apoio, amigos e trabalho.
Observou-se também no referido estudo, que a qualidade de vida esta relacionada a
guestdes objetivas, tais como: a moradia e o trabalho. A grande maioria dos atores
sociais apresentou-se com condi¢do financeira precaria, influenciando diretamente
na qualidade de vida dos infectados pelo HIV.

A partir das entrevistas e da literatura observa-se que aspectos como: a
escolaridade, o trabalho e as condicbes econdmicas, podem influenciar na vida
social dos portadores do HIV/AIDS, em seu tratamento, assim como em sua
qualidade de vida.

Segundo Seidl, Zannon e Tréccoli (2005), em funcdo do maior preconceito
junto a segmentos menos escolarizados da populagdo, esses pacientes podem
apresentar maiores dificuldades de receber apoio emocional. Em contrapartida, os
de niveis mais altos de escolaridade, com maiores habilidades sociais e de
comunicacao, encontram mais facilmente o suporte emocional.

No entanto, para um dos sujeitos entrevistados, em contradicdo a pesquisa
realizada por Seidl, Zannon e Trdccoli (2005), pessoas com maior escolaridade
possuem maior dificuldade na abordagem, conseglentemente, menor suporte

emocional.

Pessoas que tém mais anos de estudo, talvez sejam mais dificeis ao serem
abordadas pelos profissionais. (Enf. 01)

O nivel de escolaridade pode influenciar no tratamento do paciente e em sua
qualidade de vida. Entretanto, com relagcdo ao que foi dito pelo Enf. 01 (a maior
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escolaridade dificultando o apoio emocional) talvez ndo possa ser considerado um
dado conclusivo na presente pesquisa, ja que foi citado por apenas um sujeito.

Outro problema existente na vida dos pacientes com HIV/AIDS refere-se ao
trabalho. O portador pode encontrar dificuldades em manter a produtividade por
agravamentos na saude, ter que faltar o emprego ou chegar atrasado pelas
freqUentes visitas ao servico de salude. Tudo isso pode acarretar medo da
descoberta do diagndstico por parte do empregador ou dos colegas, manifestacdes
de discriminacdo ou até mesmo perda do emprego (TUNALA, 2002). A dificuldade
de conseguir e manter o emprego, sdo citadas pelos sujeitos como elemento
participante das limitagdes sociais, assim como a importancia do servi¢o social para

esses pacientes.

E fora isso problemas de trabalho. (Enf. 04)

Precisam do servigo social, se tiver com algum problema social, parou de trabalhar,
ou foi demitido do emprego. (Enf. 17)

Consequentemente, associado ao desemprego ocorrem desordens de ordem
psiquica e econdmica. Segundo Castanha et al. (2007), no contexto da
soropositividade, o trabalho pode favorecer uma melhor qualidade de vida ao
portador do HIV/AIDS, proporcionando melhores condi¢des financeiras, estabilidade
e ocupacado psicossocial, atribuindo ao individuo perante a sociedade o status de
produtivo.

Laurell e Noriega (1989), ressaltam que para a sociedade capitalista o
trabalho tem valores sociais como: provedor, utilidade, positividade, capacidade,
forca, eficiéncia, etc. Est4 associado ao ato de viver, uma vez que proporciona as
condicbes materiais e morais de sobrevivéncia propria e da familia. Desta forma,
qualquer limitagcdo que o impeca de exercer uma atividade produtiva, pode provocar
profundas alteracées em sua vida, frustragbes e interrupcdo de um projeto de vida
pessoal, familiar e profissional cujos padrdes tém sustentacéo social.

Neste sentido, Laurell (1989) reafirma que o trabalho encontra-se vinculado a
varios atributos e fungdes morais. Tem um sentido tdo estruturante e amplo na vida
das pessoas, que qualquer coisa que impeca de exercer uma atividade produtiva
provoca alteracdes profundas na vida, tornando o individuo doente, afetando

diretamente a qualidade de vida, como por exemplo no paciente desempregado em
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funcéo de sua condicao de soropositivo. Segundo Laurell € por meio do trabalho que
o individuo atribui significado e sentido a prépria existéncia.

A falta do emprego pode acarretar dificuldade financeira, alcancando o
paciente e muitas vezes a familia. Segundo Souza (2001) a AIDS é um problema
que vem atingindo o mundo todo, no entanto, nos paises em desenvolvimento, como
€ 0 caso do Brasil, a situagdo é mais complexa, jA que as consequéncias
econbmicas e sociais sdo mais graves, por serem paises ja debilitados

economicamente.

N&o tem condi¢fes de manter um padrdo de vida assim, e ainda tém que manter a
familia. (Enf.13)

A situacdo de emprego e o0s niveis de renda pessoal e familiar podem ser
fatores de risco para a baixa aderéncia ao tratamento. No estudo de Nemes et al.
(2000), o emprego fixo apresentou-se como fator de protecdo para baixa aderéncia,
ao passo que estar desempregado mostrou ser fator de risco. A renda familiar foi o
fator mais importante na analise multivariada. Segundo o autor, 0 emprego e a
renda, aliados a influéncia do nivel de escolaridade, apontam como determinante

fundamental a condicdo socioeconémica dos pacientes.

Eles chegam aqui com problemas de dinheiro. (Enf. 04)

O financeiro também, porque como ele vai se prevenir e manter as estruturas do
organismo normais, se ndo tem nem o que comer. Ele vai contrair a doencga,
contraindo vai se cuidar, vai tomar o remédio, vai acabar com o estbmago dele, e vai

contrair mais tarde a doenca. Dorme mal, come mal, como vai se prevenir? Agora
com um poder aquisitivo melhor... (Enf.13)

Segundo Tunala (2002), os portadores do HIV/AIDS possuem poucos
recursos materiais e pessoais para 0 enfrentamento de situacbes como o
desemprego, e a consequente falta de dinheiro, dificuldades para obter uma
alimentacao de qualidade e ajuda no cuidado com os filhos.

Neste contexto, muitos portadores Iutam para obter beneficios
previdenciarios, com uma renda mensal capaz de garantir sua sobrevivéncia e da
sua familia. A Resolucdo de N° 089, de 05 de abril de 2002, aprova a Norma
Técnica de Avaliacdo da Incapacidade Laborativa para fins de Beneficios
Previdenciarios em HIV/AIDS, onde a funcdo béasica da pericia médica é a
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“avaliagdo da incapacidade laborativa, agravos e intercorréncias restritivas ao bem
estar fisico, psiquico e social decorrente da patologia de base, para fins de
concessao de beneficios” (BRASIL, 2009h, p. 24).

Considera-se que 0 paciente assintomatico apresenta imunodeficiéncia
laboratorial claramente estabelecida quando a contagem de linfocitos T-CD4+ esta
abaixo de 200 células/mm?®. Entretanto, apenas os exames laboratoriais especificos
(contagem de células T-CD4+ e carga viral), ndo sao fatores determinantes para a
decisdo quanto a capacidade laborativa do segurado, mas sdo parametros
complementares na avaliagdo geral do caso, juntamente com outras informacdes
clinicas obtidas junto ao laudo enviado pelo médico assistente e exame pericial.
Tudo vai depender da condicdo clinica, da existéncia ou ndo de sequelas graves
e/ou incapacitantes, dos efeitos colaterais dos anti-retrovirais e do tipo de trabalho
executado pelo segurado (BRASIL, 2009h).

De acordo com esta resolucao (BRASIL, 2009h, p. 24):

a concessdo de Beneficios por Incapacidade é indicada em situagfes que exista
uma ou mais doencas estabelecidas e/ou fatores restritivos dela decorrentes, que
leve & impossibilidade de exercer a atividade laborativa do segurado. Portanto, o
segurado portador de infec¢do pelo HIV, estando assintomatico e sem evidéncia
clinica ou laboratorial de imunodeficiéncia grave, ndo tem direito a estes
beneficios.

Entretanto, este fato pode representar uma ameaca a adesao
medicamentosa, na medida em que alguns portadores, sabendo que a néo utilizagao
da medicacdo pode levar a uma diminuigdo dos linfécitos T-CD4+, deixam de usar
0s medicamentos para garantir a permanéncia ou aquisicdo dos beneficios
previdenciarios.

Uma outra tematica abordada pelos sujeitos desta pesquisa refere-se ao
preconceito sofrido pelos portadores do HIV/AIDS, e segundo estes sujeitos, 0

preconceito € maior com os portadores de menor poder aquisitivo.

Outra que vém de uma classe social menos favorecida, talvez sejam mais vitimas de
preconceito. (Enf. 01)

Cunningham et al. apud Seidl, Zannon e Truccoli (2005), verificaram que
soropositivos de baixa renda obtiveram médias significativamente mais baixas em

varios dos indicadores avaliados, como bem-estar emocional, qualidade de vida
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geral, funcionamento cognitivo e funcionamento social. Segundo os autores, esses
dados apontam para as dificuldades das pessoas que, além da condi¢cdo de
enfermidade, lidam com caréncias sociais e econfmicas que seguramente tém
impacto na qualidade de vida.

O apoio e o suporte social sdo fundamentais para a qualidade de vida destes
pacientes. Segundo Seidl, Zannon e Truccoli (2005) o fortalecimento da rede social
de apoio é uma das novas questbes vivenciadas por pessoas soropositivas. Este
fato € relatado pelos sujeitos ao dizerem que alguns pacientes soropositivos

passaram a ter acesso a cestas basicas e gratuidade no transporte.

Com a doenca eles conseguiram ter acesso a cesta basica, a andar de dnibus de
graca, ter acesso a remédios... (Enf. 06)

Os pacientes atendidos em instituicbes publicas foram relatados como
pessoas “a margem da sociedade”. Segundo os sujeitos, esses pacientes sofrem
tanto com as mazelas sociais, que em alguns casos o HIV/AIDS acabou melhorando

avida :

Os pacientes atendidos em instituicbes publicas sdo pessoas que estdo fora do
contexto social, eles estdio & margem da sociedade, sd@o completamente
marginalizados mesmo. (Enf. 06)

A doenca até que melhorou a vida deles, e principalmente a da familia. (Enf. 06)

Estas falas retratam a grande problematica social vivenciada por alguns
pacientes portadores do HIV/AIDS, ressaltando a importancia do suporte, mas
também revelam uma representacdo nem sempre coerente ao real perfil social das
pessoas com HIV/AIDS, uma vez que o empobrecimento desses pacientes é um
evento recente, sendo a doenca reconhecida como “democratica” no que se refere
aos estratos sociais dos atingidos. Carvalho et al. (2004) descrevem o suporte social
em cinco dimensodes: suporte emocional (sentimentos, estima, aceitacdo, apoio e
seguranca); suporte instrumental (ajuda concreta em termos de servigcos
especificos); assisténcia material (prestacdo ou troca de bens tangiveis); suporte
informativo (informacdes e conselhos para maior compreensdo dos problemas);

suporte de convivio social (atividades sociais que visam um maior bem-estar).
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De acordo com Resende et al. (2006), o suporte social ajuda na adaptacao
por meio do manejo das emocg0Oes, de orientacdo afetiva e cognitiva e de retro-
informacédo. Além disso, o suporte social que as redes sociais oferecem reduz o
isolamento e aumentam a satisfacdo com a vida das pessoas. Diante do exposto,
destaca-se a necessidade de um adequado suporte social e de um eficaz
atendimento e tratamento ao portador do HIV/AIDS.

Segundo Figueiredo (2003), no inicio da epidemia, quando o portador tomava
conhecimento da soropositividade ao HIV, ele se deparava com a expectativa de
morte iminente. A precariedade de recursos terapéuticos e as incipientes condi¢oes
de atendimento nos servicos de salde estavam associadas ao medo, ao preconceito
social e ao despreparo dos profissionais de saude, tornando desfavoravel o
enfrentamento da epidemia pelo portador, pelos seus cuidadores/familiares e
profissionais (FIGUEIREDO, 2003).

Entretanto, através de reivindicagbes e muita luta dos pacientes e
profissionais, atualmente o tratamento € mais organizado, eficiente e moderno.
Existe acdes preventivas, como por exemplo a distribuicdo gratuita de preservativos,

além de acessibilidade ao tratamento.

Os pacientes tém um atendimento muito mais organizado do que tinha no passado.
(Enf. 01)

Vocé tem na histéria da evolugdo da doenga no Brasil, e no mundo, histérias
magnificas, pessoas que morreram com a doenca mas que lutaram muito para que
hoje as coisas tivessem do jeito que estéo. Profissionais e principalmente pacientes
soropositivos que lutaram muito para essas conquistas. (Enf. 01)

Graga as lutas, hoje temos servicos mais aparelhados e profissionais mais
capacitados. (Enf. 01)

O Brasil acho que € o unico pais que distribui camisinha de graga. (Enf. 17)

O aumento da sobrevida dos pacientes redimensionou 0 convivio e 0
tratamento do HIV/AIDS, exigindo garantias de acesso ao tratamento através da
mobilizagdo social. Os profissionais da saude, que inicialmente lidavam com as
condicbes impostas por uma doenca incuravel, passaram a re-direcionar a sua
pratica, enquadrando a infeccdo pelo HIV/AIDS nas caracteristicas de outras
doencgas crbnicas. Da mesma forma, o apoio e suporte social devem ser uma
realidade na vida o paciente, a fim de que o mesmo paciente possa alcancar uma

boa qualidade de vida.
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e Ac0Oes educativas preventivas e terapéuticas

Esta categoria descreve o0 cuidado educativo, representado como
fundamental no tratamento do portador do HIV/AIDS. E formada por 50 UR (5,6%) e
agrupa 17 temas. A educacdo em saude é reconhecida como indispensavel na
prevencdo da infeccdo, assim como na prevencdo e no controle da doenca, na
recuperacdo da saude, na diminuicdo dos niveis de reinfeccdo, no restabelecimento
do autocuidado e na promocéo da qualidade de vida dos portadores do HIV/AIDS. E
o cuidado voltado ao esclarecimento e a orientacdo que se implementa na
cotidianidade institucional, colocando-se a disposicdo para que o cliente sinta
liberdade para expressar suas davidas, seus sentimentos e suas angustias.

A salde dos portadores do HIV/AIDS vem sendo recuperada. Este fato
representa uma grande conquista no controle da epidemia, tanto na assisténcia
guanto na prevencao. Entretanto, mais frequentes e diversificadas tenderdo ser as
interagbes entre os portadores do HIV/AIDS com os individuos soronegativos,
significando, por outro lado, que as oportunidades de transmissédo do HIV por meio
de relacBes sexuais, gestacdo e uso de substancias injetaveis poderdo aumentar
proporcionalmente. Neste contexto do controle da epidemia constata-se a
importancia da terapia anti-retroviral, da assisténcia a salude de qualidade e das
orientacdes, considerando que esse controle também depende radicalmente da
construcdo de uma cultura preventiva universalizada e sustentada, possivel através
das atividades educativas (AYRES, 2002).

A AIDS vem sendo caracterizada como uma doencga cronica nos ultimos anos.
Este fendmeno pode apresentar uma importancia epidemiolégica no atual contexto
da sindrome, uma vez que o0 senso comum ainda mantém representacdes que a
associam (e os seus portadores) a estere6tipos (fisicos, sociais, culturais e grupos,
entre outros) que ndo correspondem, mais, ao perfil dos acometidos.

As acdes de prevencao do HIV/AIDS e do adoecimento dependeram de um
longo processo de aprendizado individual e coletivo de como lidar com as
dificuldades soécio-culturais, materiais, politicas e subjetivas que se atualizam
cotidianamente (PAIVA, 2002). De acordo com Fernandes (1994), o processo
educativo voltado para a prevencéo do HIV € extremamente importante e complexo,

devendo considerar a participacdo e a auto-responsabilizagdo dos individuos na
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prevencdo da infeccdo. Além disso, o Estado deve também assumir sua prépria
responsabilidade em garantir os meios de facilitagdo necesséarios & mudanca de
comportamentos. Na analise das responsabilidades individuais, bem como do
Estado e das organizacfes civis, deve-se considerar o conceito de vulnerabilidade
como um dos elementos centrais no processo da educacao em saude.

O movimento social no Brasil em resposta a AIDS comecou lutando pelo
acesso a assisténcia de boa qualidade aos portadores e, nos anos 90, pelo direito
ao tratamento. No entanto, o direito a prevencdo ainda ndo € prioridade nas
instancias publicas de controle social, tendo ainda que melhorar 0 acesso a insumos
de prevencdo (preservativos e seringas), a informacdo e a educagdo ou ao
aconselhamento de qualidade (PAIVA; PUPO; BARBOZA, 2006).

Destaca-se que a educacdo para a prevencao do HIV/AIDS é considerada
fundamental entre as estratégias de enfrentamento da epidemia, e diante da relacdo
entre 0 aumento da vulnerabilidade ao HIV/AIDS e as situagbes de exclusédo social,
constata-se que as ac¢les voltadas para a prevencao do HIV/AIDS sdo mais efetivas
guando incluidas em uma proposta de promocao da saude sexual e reprodutiva que
tenha como horizonte a transformacdo social (MORAES, 2004). Neste contexto,
tanto a escola quanto os servi¢cos de saude constituem-se em um palco privilegiado
de praticas educativas (MORAES, 2004).

No estudo de Gomes et al. (2005), a partir de depoimentos de alguns alunos e
no fato de poucos deles mencionarem a existéncia de atividades informativas sobre
AIDS nas escolas, observou-se que o grande veiculo informativo sobre o assunto
nao era esta instituicdo social — com a importancia que a mesma possui no seio da
sociedade -, mas, sim, a televisdo. A educacéo sexual que deveria ser oferecida na
escola e na familia passou a ser realizada pela televisdo, que, atualmente,
apresenta-se como uma importante fonte de informagcédo, mesmo nao sendo sempre
a mais apropriada, ja que explora a questdo da sexualidade sem estabelecer uma
correlagdo com um comportamento sexual seguro.

A importancia das praticas sociais de informacdo, educacdo e comunicagao
com o objetivo da promocdo da saude é reconhecida. Segundo Merchan-Hamann
(1999), em um exame critico sobre as préaticas de educacdo para a saude,
particularmente aquelas destinadas a prevencédo contra a infec¢do com o virus HIV,
constatou-se que existe uma dissociacdo entre a teoria e a pratica. Na perspectiva

da prevencdo, programas, pesquisas e interven¢cdes na midia possuem como
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publico alvo o individuo HIV negativo, que deve se proteger do individuo
soropositivo. Entretanto, as dificuldades de o portador fazer o teste ou reconstruir-se
para uma nova vida, protegendo os outros ou a si mesmo de re-infeccdo geralmente
nao sao discutidas abertamente (PAIVA, 2002).

Para Paiva (2002), a prevenc¢éo ao HIV deve superar modelos pensados para
cidaddos HIV negativos, tendo que considerar o planejamento de acbes de
prevencado e de assisténcia aos portadores. Segundo o autor, integrar o individuo
como co-participante de espacos psico-educativos pode aumentar a qualidade das
acOes de prevencdo e de cuidado integral em HIV/AIDS, incluindo homens e
mulheres, positivos ou negativos, segundo 0 seu contexto socio-cultural.

Segundo Alves, Padilha e Mancia (2004), educar € uma forma de cuidar, pois
€ através da educacao que podemos habilitar o cliente para o seu préprio cuidado,
além de influenciar na execucdo de sua autonomia. A necessidade do cuidado
educativo ao portador do HIV/AIDS é relatada pelos sujeitos, assim como a sua

importancia com relacéo aos outros tipos de cuidados:

O melhor cuidado que vocé pode dar € a orienta¢d@o. (Enf. 07)
O cuidado especifico ideal estd no &mbito das orienta¢des. (Enf. 12)
Os pacientes apresentam necessidade de informagéo. (Enf.12)

E mais a parte da educacio mesmo, eles ndo tém aquela informac&o da doenca em
si, eu ainda nédo percebi isso. (Enf. 13)

O conhecimento adquirido a partir das orientacfes € fundamental para que o
portador do HIV/AIDS promova acdes preventivas e de adesédo ao tratamento.
Segundo Fernandes (1994), as atitudes das pessoas frente o HIV/AIDS se
relacionam com 0 conhecimento e a percepcdo que elas possuem do problema.
Desta forma, o conjunto de conhecimentos e percepcdes sobre a sindrome
influencia a ado¢éo de determinadas posturas. Considerando isto, 0 autor apresenta
trés atitudes distintas relacionadas com a epidemia: o primeiro se caracteriza por um
alheamento do problema através da negacdo da auto-susceptibilidade ao HIV; o
segundo é decorrente da visualizagdo do problema, com a percepcdo de sua
susceptibilidade e severidade; e o terceiro se caracteriza por uma desmistificacdo e

aceitacado da realidade, onde séo tracadas as estratégias pessoais de prevencao.
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Entretanto, é preciso reconhecer a importancia de observar e conhecer um
pouco O paciente, para que as orientacdes sejam direcionadas, como se pode

observar nas falas a seguir:

Vai ser individual a necessidade que ele apresenta, principalmente no ambito da
orientagdo, tudo vai depender daquela avaliacao pontual ali. (Enf. 12)

Vocé observa o comportamento, observa o paciente pra vocé poder realmente entrar
nas orientagbes, porque vai depender do problema, observo antes de dar as
orientacdes. (Enf. 05)

Tentar passar mais alguns conhecimentos, saber dele o que ele sabe da doenca,

como se cuida, como se alimenta, pra vocé tentar ver se ele melhora e ndo pegue
mais infec¢des oportunistas. (Enf. 13)

Neste contexto destaca-se a necessidade de conhecer e perceber o que as
vivéncias dos portadores e das comunidades mais vulneraveis tém em comum e ao
mesmo tempo o que € especifico de cada grupo, individuo ou de seu momento na
vida (PAIVA, 2002). Este conhecimento orienta as acdes educativas e direciona para
as acoes voltadas as reais necessidades do portador do HIV/AIDS. Neste sentido,
Araujo e Camargo JR. (2004, p. 134), relatam:

Para as equipes de saude, é crucial entender, de uma vez por todas, que o mero
conhecimento de dominio de informacdes sobre o HIV, embora sejam condi¢des
necessarias, ndo sdo suficientes para a adocdo de praticas sexuais seguras. Ao
manterem rela¢gBes sexuais, as pessoas sofrem influéncias de vérios fatores, que
precisam ser considerados durante o Aconselhamento.

Segundo Araujo e Camargo Jr (2004) diferentes fatores podem influenciar nas
praticas dos sujeitos, como: seus valores e visdo do mundo, o seu conhecimento
sobre o0 assunto, seus sentimentos, auto-estima, influencias de outros membros e
crengas. As orientagcbes sdo fundamentais e precisam contemplar diferentes

abordagens, como se depreende da enunciagcao a seguir.

Vém varias coisas em mente que a gente tem que orientar. (Enf. 05)

Dentre as orientacfes necessarias, destaca-se a importancia da prevencao

da transmissao do HIV, a fim de que o0 mesmo néo se torne um veiculo transmissor.
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Mas que ele ndo passe, apés a sua alta, a ser um veiculo transmissor, digo, um
vetor de transmissdo dessa doencga pra outras pessoas. (Enf. 07)

Na nossa pratica, por ser profissional de salude, a gente se preocupa muito e tenta,

sempre que tem oportunidade orientar sobre a prevengdo, pensando até no cenario
geral da doen¢a como um todo, e na expansdo da doenca no mundo. (Enf.12)

Neste contexto, acdes preventivas devem ser orientadas para evitar a
transmissdo do virus, como o uso de preservativos nas rela¢gdes sexuais, 0 nao
compartilhamento de seringas e o0 cuidado com suas secre¢fes, sangue,
eliminacdes vesicais e intestinais. Torna-se interessante destacar a classificacdo dos
pacientes em possiveis “vetores”, o que reduz o processo de transmissdo ao seu
mecanismo bioldgico e pontual. Deve-se lembrar que o processo de contaminagao
pelo virus apresenta-se como um intrincado e complexo processo de diversos
fatores, onde se entrecruzam vulnerabilidades, afetividades, componentes
psicolégicos, crencas, representacfes e atitudes, entre outras questdes que,
facilmente poderiam ser citadas.

As atividades educativas sdo desdobradas pelos sujeitos, como pode ser visto

abaixo:

Se prevenindo pra ndo passar pra outras pessoas da sociedade. Sempre usar
camisinha, ndo trocar seringa, avisar quando estiver acidentado, alguma coisa
assim. (Enf. 14)

Se a gente descobrir ou suspeitar que é usuério de drogas, principalmente
endovenosas, também orientar nesse sentido, quanto aos cuidados que ele tem que
ter. (Enf. 12)

Orientar para que no momento que ele for colher um sangue, se tiver saindo sangue

ainda, chamar a enfermagem pra colocar um esparadrapo, fazer uma compressao,
além de ter cuidado com suas fezes e urina. (Enf. 07)

Orientagdes ao uso de preservativos, porque muitos tém companheiros e dizem “ah,
meu companheiro também é positivo, eu ndo preciso usar preservativo. (Enf. 12)

O Brasil conta com programas de prevencdo como aquele relacionado ao
estimulo ao teste anti-HIV, a troca de seringas, a distribuicdo de preservativos, a
abordagem da sexualidade nas escolas e a prevencao entre trabalhadores do sexo
e homossexuais, que resultaram no crescimento da testagem e no uso do
preservativo masculino (PAIVA; PUPO; BARBOZA, 2006).

Em um estudo exploratoério, Deslandes et al. (2002) objetivaram conhecer a

compreensao dos usuarios de drogas injetaveis sobre os riscos associados a
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pratica injetavel. A informacao preventiva foi apontada pelos autores como elemento
coadjuvante necessario a mudanca de comportamento, sendo realizada no
momento certo quando o usuario ndo estiver sob os efeitos da droga. Entretanto,
percebeu-se que a informacgao deve estar acompanhada de um vinculo afetivo entre
0 educador e 0 usuario.

Outra abordagem de orientagdo importante para os portadores do HIV/AIDS e
relatada pelos sujeitos, refere-se ao tratamento medicamentoso. Segundos 0s
entrevistados o0 paciente precisa ser orientado sobre os medicamentos, a maneira
correta de utiliza-los, seus possiveis efeitos colaterais e sobre a necessidade de nédo

descontinuar o tratamento.

As orientagOes feitas com maior freqiiéncia sdo sobre o uso das medicacdes. (Enf.
05)

Ele tem direito ao conhecimento do quadro dele, saber tudo que implica na
medicacao, no tratamento. (Enf.03)

No estudo feito por Ceccato et al. (2004), para 26,3% dos sujeitos
pesquisados, o nivel de compreensdo das informacdes sobre os anti-retrovirais
prescritos foi classificado como insuficiente, o que pode significar um risco para o
nao cumprimento da prescricdo. De acordo com 0s autores, este resultado mostra a
importancia da implantacdo de estratégias com enfoque multidisciplinar para
aumentar a qualidade das orientacdes fornecidas a esses pacientes sobre os seus
medicamentos e o modo correto de usa-los.

Segundo Paiva, Pupo e Barboza (2006), no Brasil, os programas de
prevencdo discutem desafios como superar a descontinuidade das acoes,
especialmente junto a alguns grupos mais vulneraveis, a fim de evitar as doencas
oportunistas. As orientacdes relacionadas as doencas oportunistas foram também

citadas pelos sujeitos:

Orientacéo em relagdo as doencas que eles possam ter. (Enf. 5)

InformacBes sobre as complicagbes que essa doenca poderia causa-lo,
principalmente com a queda da resisténcia imunoldgica. (Enf. 07)

A adeséo a prética consistente do sexo seguro, a medicagdo ou aos Servi¢cos

de saude implica em um desafio permanente, tanto para os individuos, como para 0s



110

servicos que buscam apoia-los. O processo da adesdo de cada paciente a
medicacdo ou ao condon tem se beneficiado da lenta aprendizagem nos espacos
psicoeducativos, do impacto nos grupos (como os grupos de adesédo a medicacao) e
nas oficinas (oficinas de sexo seguro, por exemplo). Estes espacos de
aprendizagem conjunta faciltam a adesdo e ajudam os profissionais a
reconhecerem os aspectos que facilitam ou dificultam a prevencao ou a adesdo. Sao
espacos cujo objetivo é compartilhar experiéncias das dificuldades vivenciadas,
superando a estigmatizacéo e a exclusdo (PAIVA, 2002). Neste sentido, acredita-se
que os grupos de apoio e de compartilhamento podem ajudar o portador a resistir ao
processo de estigmatizacdo e de discriminacao, além de contribuir para uma melhor

qualidade da atencéo psicossocial (GARRIDO, 2007).

Quando séo pacientes que freqlientam ambulatérios, participam de reunifes
periédicas, fica mais facil, o tratamento é mais facil. (Enf. 05)

Para Ayres (2002), a associacdo das modernas terapias anti-retrovirais, 0s
servicos de saude preparados e a disponibilizacdo de informacdo extensiva e
sustentada tém determinado o fim da infec¢cdo como sindnimo de morte, diferente da
dindmica que marcou o inicio da epidemia. Muitas pessoas com HIV/AIDS
recuperaram sua capacidade de interagir, produzir, amar, ter prazer, viver mais e

com qualidade.

Melhorar a qualidade dos pacientes com atividades educativas. (Enf. 14)

Neste contexto, ressalta-se a inclusdo da educacdo como uma das facetas do
tratamento do HIV/AIDS, fundamental para a prevencao, saude e qualidade de vida
do paciente. E preciso que a educacdo em saude seja direcionada para a realidade
sociocultural, trabalhando de forma articulada com os servicos de saude e
instituicdes formadoras. Deve ser estratégica, permanente e conjugar varios tipos de
canais de comunicacdo que Vviabilize o processo, capaz de transformar

comportamentos e atitudes dos sujeitos vulneraveis.
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e O Cuidado Dentro da Dinamica Familiar

Esta categoria descreve o cuidado realizado dentro da dinamica familiar,
sendo a familia o agente ou foco do cuidado. Apresenta-se formada por 53 UR
(5,9%), agrupando 12 temas. A familia pode ser reconhecida como uma fonte de
ajuda para o portador do HIV/AIDS, contribuindo para o seu equilibrio fisico e
mental. Pode ser um elo entre o portador e o servi¢co de saude, ajudando a melhorar
a qualidade de vida e proporcionando maior adeséo ao tratamento (TUNALA, 2002).
No estudo de Castanha et al. (2007), os autores também constatam a importancia
da familia para uma melhor qualidade de vida do portador do HIV/AIDS.

A participacao dos familiares no cuidado do portador do HIV/AIDS, auxiliando
na vivéncia do adoecimento e principalmente no processo de adesao ao tratamento
€ de extrema importancia. A presenca da familia possibilita a troca de
conhecimentos com os profissionais e uma perspectiva integrada do atendimento
em saude (FIGUEIREDO, 2001). Para o sujeito com HIV/AIDS a familia torna-se o
alicerce para que este consiga enfrentar melhor os desafios do cotidiano. Mesmo
com as limitacdes que tendem a ocorrer com a doenca e o tratamento, os familiares

podem ajuda-lo a viver melhor, superando os traumas e as dificuldades.

Dependendo também se ele tem o apoio da familia e dos amigos. (Enf. 01)

Segundo Saldanha (2003), o modo como a familia e o portador se adaptam a
doenca, depende do seu relacionamento, da sua histdria e do seu contexto
sociocultural. Quando a estrutura familiar apresenta um relacionamento satisfatorio,
o nivel de compreensdo € maior e o portador, que se encontra fragilizado diante da
doenca, encontra um fortalecimento por meio das relacdes de ajuda e afeto.

No estudo de Cardoso, Marcon e Waidmani (2008), os portadores que
apresentaram boa aderéncia ao tratamento também referiram boa qualidade nos
seus relacionamentos familiares, influenciando no modo de viver. O cuidado familiar
€ um processo dindmico e pode transitar em dois extremos: em algumas situacoes,
o familiar superprotege e hipervaloriza as queixas do portador, em outras se fecha,

independente dessas necessidades, em uma tentativa de se autoproteger e de obter



112

maior seguranca no enfrentamento da situagédo (CARDOSO; MARCON; WAIDMANI,
2008).

A revelacéo do diagnostico de HIV/AIDS pode provocar um impacto em toda a
familia, gerando uma situacdo de dificil enfrentamento e em alguns casos
afastamento e abandono. O tema numericamente mais representativo desta
categoria, com 40% das UR, foi “o paciente precisa de contato e apoio da familia,

mas nem sempre tem”.

Eu observo também que a familia pouco vem visitar. (Enf. 13)

No estudo de Alves, Padilha e Mancia (2004), com relacdo a reacdo de
familiares, companheiros e amigos diante da revelacao do diagnéstico, os resultados
mostraram que a familia e/ou companheiro sofrem grande impacto, levando muitas
vezes ao afastamento, a manifestacdo de alguma forma de preconceito e o
rompimento de relacdes conjugais. Na pesquisa de Sousa, Kantorski e Bielemann
(2004), os depoimentos revelam o afastamento de integrantes da prépria familia e
de outras pessoas do convivio social do doente, além do distanciamento do doente
do seu ciclo de amizades.

Neste contexto destaca-se a necessidade da atitude compreensiva e um
relacionamento respeitoso e digno da equipe de salde em relacao aos portadores e
familiares, favorecendo seu atendimento e tratamento. Além disso, cabe a essa
equipe também promover estratégias para melhor inter-relacdo entre o cliente, os
familiares e os demais profissionais envolvidos (CARDOSO; MARCON; WAIDMANI,

2008).

O cuidado ideal é ter a familia mais presente, porque ndo adianta vocé dar tudo isso
pra pessoa e a pessoa tiver ausente essa familia. Acho que a familia porque eu sou
profissional que ta ali com ele, mas eu ndo sou familia. Eu sou uma pessoa que hoje
ele ta vendo o rosto, amanhd ele t4 vendo o outro, se identifica mais com um, mas
familia vocé vive, vocé nasce naquele berco. (Enf. 13)

Se um familiar precisar visitar fora do horario, é aberta essa excegdo, 0 paciente
precisa de um contato familiar maior. (Enf. 09)

Normalmente, € a familia quem convive e presta cuidados aos seus membros,
independentemente de sua condicdo de saude. Entretanto, nos casos de HIV/AIDS
nem sempre a familia apdia e sustenta o portador, pois a sua necessidade de
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autoprotecdo as vezes prevalece em detrimento das necessidades do portador
(GOMES, 2005).

Segundo Sousa, Kantorski e Bielemann (2004) a familia € uma fonte de ajuda
e uma unidade de cuidado para o portador do HIV/AIDS, contribuindo para o seu
equilibrio fisico e mental. Entretanto, o HIV/AIDS é uma enfermidade incuravel que
pode levar a morte e, ainda, impregnada de muito preconceito, o que pode afetar os
comportamentos da familia, com relacdo ao individuo, passando a discrimina-lo e a
exclui-lo do grupo familiar. O afastamento da familia e dos amigos pode ser gerado
pelo estigma da doenca e, segundo Hanan (1994), o que contribui para o

afastamento das pessoas € o fato de ainda prevalecer o medo do contagio.

Eu ndo sei qual a no¢do da familia em relacéo ao que o paciente tem, se tem medo,
eu ndo sei te dizer. (Enf. 13)

Em virtude do preconceito, do estigma e do medo da morte o portador do
HIV/AIDS e sua familia podem viver dramas humanos e sociais. A concep¢do do
HIV/AIDS pode estar associada a uma doenca contagiosa, incuravel e mortal,
resultando em medo e pavor. De acordo com o0s relatos dos sujeitos desta pesquisa
uma outra razdo do afastamento refere-se ao sofrimento que este convivio pode
causar, e por isso muitas vezes o familiar prefere se afastar do portador, j& que

causa menos sofrimento.

Talvez seja mais facil, ndo agride muito, ndo fica muito tempo, ndo é muito agredida
porque deixa seu parente |a, sabe que estd sendo cuidado. Indo la toda hora sofre
mais. (Enf. 13)

Outro motivo que acaba afastando o portador do convivio familiar, segundo os
entrevistados, € a falta de dinheiro para pagar o transporte até o hospital.

A familia quase n&o vem porque ndo tem condicdo financeira de vir visitar, porque
nao tem dinheiro pra pagar passagem. (Enf.08)

Entretanto, o paciente que estd sozinho e abandonado pela familia acaba

encontrando na equipe um suporte e alguém para conversar.
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As vezes, o paciente HIV positivo a familia discrimina. Entéo ele vem pra c4, interna,
ele vem sozinho, ele esta sozinho. Entdo ele encontra uma pessoa da enfermagem
que da atencdo, que senta, que conversa, que troca umas palavras com ele. As
vezes, com aquilo ele se sente bem. (Enf. 11)

Os sujeitos referem-se, ainda, ao cuidado domiciliar. Segundo eles, o ideal é
gue o portador seja acompanhado e cuidado dentro de sua casa, no convivio de sua

familia e dos seus amigos.

O ideal é cuida-lo dentro da dindmica dele, de casa, da familia, de amigos. Internar
s6 se for realmente necessario. (Enf. 04)

Vocé pode melhorar a qualidade de vida realizando visitas as residéncias e vendo as
necessidades desses pacientes. (Enf. 01)

O tratamento dentro do ambiente familiar possui condicdes diferenciadas, ndo
alcancadas no ambito da instituicdo hospitalar. Esse ambiente, se utilizado de forma
positiva e estruturada, proporcionara relacdes familiares fundamentais no tratamento
do doente, superando os sentimentos de isolamento e de abandono do paciente
diante da possibilidade da morte (BARBIERI; MACHADO; FIGUEIREDO, 2005).

Segundo Souza (2000), o atendimento domiciliar € uma boa modalidade de
assisténcia, onde o paciente encontra, além dos cuidados técnicos, a companhia e a
presenca de familiares Desta forma, a sua retirada do ambiente hospitalar trara
beneficios ndo s6 para a sua saude fisica, evitando infec¢cdes hospitalares, mas
também para a sua saude mental.

O tema “o cuidado abrange a familia e o companheiro” foi o segundo com
maior representatividade numérica desta categoria, com 30% das UR. A abordagem
do atendimento pelos profissionais de salde nao se limita ao portador, mas também
deve alcancar o companheiro e a familia. Segundo Lignani Jr; Grego e Carneiro
(2001), isto ocorre pela participacdo de familiares e pessoas as quais 0 paciente
confia o diagnéstico, que contribuem no ato de cuidar, mas também necessitam de
cuidado.

Neste sentido, Mandu, (2004) diz que um dos principais desafios para a
equipe, € ampliar o olhar para além do sujeito do cuidado, atingindo também a

familia e a comunidade.
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Quando eu cuido do doente, eu acho que eu vou além, com a familia e o
companheiro, se ele tem companheiro. (Enf. 08)

A Unica coisa que a gente tem muita preocupacéo € com a familia. A gente tenta dar
esse suporte a familia, no sentido de acompanhar seu paciente. (Enf. 17)

A familia pode ser uma fonte de apoio e recurso. Entretanto, também esta
submetida a niveis variados de estresse e diversas consequéncias decorrentes da
doenca, podendo estas produzir altera¢cdées importantes no funcionamento e no ciclo
vital da familia. Portanto, o profissional deve estar atento a essas necessidades para
poder, no momento adequado, oferecer assisténcia ndo apenas ao portador, mas
também a sua familia (REMOR, 1997).

Olhar apenas para o portador do HIV/AIDS é deixar de perceber a familia na
sua totalidade, é afunilar o cuidado (SOUSA; KANTORSKI; BIELEMANN, 2004). A
familia também necessita de orientacdo e de cuidados, principalmente quando o

portador do HIV esta grave e a interacdo maior passa a ser com a familia.

O nosso contato maior acaba sendo com os familiares do que com o préprio
paciente. A grande maioria estd sedada, entdo o contato € mesmo com o0s
familiares. (Enf. 02)

Segundo Silva (2007), quando a unidade familiar se encontra abalada pela
presenca de alguma doenca crénica em um de seus membros, como é o caso do
HIV/AIDS, tornam-se necessarios cuidados e orientacdo. Nesta situacdo, a familia
necessita de um olhar mais préximo por parte dos profissionais de saude, com
assisténcia frequente e mais efetiva, tendo em vista a melhoria da qualidade de vida
da familia como um todo.

Neste sentido, Sousa (2000) relata que o profissional de saude tem papel
fundamental ndo apenas no cuidado dos portadores do HIV/AIDS, como também
aos seus familiares. Desta forma, ha a necessidade de profissionais que ajudem as
familias em situacdes diversas e esta ajuda, muitas vezes, se traduz no ato de
dialogar, ouvir e orientar.

Ao assistir o sujeito portador do HIV/AIDS e seus familiares, os profissionais
de saude devem interagir e cuidar de forma humanizada e em sua totalidade, seja
com relacao ao sujeito portador do HIV/AIDS, seja com relacdo aos seus familiares.
A familia deve também ser o alvo da atencgdo, das acdes e das intervengdes das
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equipes de saude, contribuindo, assim, para apoia-la no momento de enfrentamento

de uma doenca grave como é o HIV/AIDS.

e O cuidado narevelacéo e nas repercussfes do diagnostico

Esta categoria descreve o cuidado prestado ao portador do HIV/AIDS na
revelacéo do seu diagndéstico do HIV/AIDS. E formada por 37 UR (4,2%) e agrupa 18
temas. A revelacdo do diagndstico apresenta-se como um momento especial no
processo de atencdo a saude de portadores do HIV/AIDS e de suas familias. O
diagnostico de infeccdo pelo HIV tem implicacbes fisicas, psicolégicas e sociais
significativas, impondo esforcos adaptativos relevantes as pessoas soropositivas
(CASTRO; REMOR, 2004).

Segundo Alves, Padilha e Mancia (2004), a primeira tensdo que o individuo
que se descobre soropositivo vive relaciona-se ao diagnéstico, iniciando com a sua
espera pelo resultado do exame e agravando-se com a confirmacdo da
soropositividade. Ao receber o resultado, o individuo se depara com uma doenca
incuravel e cheia de preconceitos, que carrega ainda o estigma dos grupos de risco,
conhecidos como prostitutas, homossexuais e usuarios de drogas.

Neste contexto, destaca-se a necessidade do cuidado ativo no processo de
revelacdo do diagndstico. Ha que se observar e apoiar ativamente o portador apoés
a revelacdo nos possiveis conflitos e dificuldades que possam surgir da revelagéo
(MARQUES et al., 2006). Neste sentido, os Centros de Testagem e
Aconselhamento, que integram o Programa Nacional de DST/AIDS, sdo servi¢os
que realizam acdes de diagnostico, apoio e prevencdo do HIV/AIDS. E possivel
realizar testes para HIV e ser acompanhado por uma equipe de profissionais de
saude que orientara sobre o resultado final do exame. Quando os resultados séo
positivos, estes profissionais encaminham os individuos para tratamento nos
servigos de referéncia (BRASIL, 2009).

Como ja foi relatado no decorrer deste estudo, o diagnéstico positivo para o
HIV/AIDS ndo € mais considerado condicdo fisica terminal e sim uma doenca
cronica controlavel. Entretanto, o imaginario social e a simbologia que o HIV/AIDS

representam acabam provocando reacfes tipicas de pacientes que tomam
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conhecimento de uma doenca terminal (VERAS, 2007). Estas reacdes foram
expostas no estudo de Kuibler-Ross (1998), divididas em estagios, sendo que,
alguns desses estagios foram também identificados no presente estudo através das
falas dos sujeitos.

Segundo Kibler-Ross (1998), o primeiro estagio vivenciado caracteriza-se
pela negacao e pelo isolamento, onde o paciente tem a tendéncia de ndo aceitar que

o diagnastico seja real.

Ele ndo acredita quando ele tem o diagnéstico de soropositividade pra HIV. N&o
acredita que aquilo tenha acontecido com ele, acha que é mentira. (Enf. 01)

Pessoas que ainda passam por uma série de dificuldades de aceitagdo da prépria
doenca. (Enf. 01)

Em seguida, quando a negacdo ndo sustenta mais a realidade do paciente,
ele comeca a aceitar a novidade do diagndstico. O paciente entdo pergunta: "Por
gque eu?" A falta de respostas para esse questionamento provoca a raiva, o segundo
estagio do processo de aceitacdo da doenca. Neste momento, a revolta, a irritacao,
a inveja e o ressentimento sdo manifestacdes muito comuns (KUBLER-ROSS,
1998).

Primeira reacdo dele é de revolta. (Enf. 01)

Ele fica mais irritado. (Enf. 12)

A consciéncia de que esta com HIV/AIDS pode ter um alto custo psicolégico,
uma vez que é esperado que uma pessoa reaja mal a noticia de sua
soropositividade. Segundo Silveira e Carvalho (2002) isto se d& pelas altera¢bes que
ocorrerdo no estilo de vida do individuo, pela objetivacdo de sua finitude, pela
exposicoes de suas acOes e/ou habitos e pela possibilidade de sofrimentos
relacionados a processos de excluséo e de preconceito.

Depois da revolta ha uma tentativa de negociacdo, seja com Deus, com 0s
médicos ou com a familia, caracterizado como o estagio da barganha. E como se ele
tentasse entrar em um acordo para ndo ser o Unico a perder (KUBLER-ROSS,
1998). Quando ndo ha mais como negar a doenca, seja pelo aparecimento de

sintomas ou pelo constante contato com o tratamento, surge o quarto estagio,
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caracterizado por um estado de depressdo. Nesta fase, a raiva e a revolta cedem
lugar a um sentimento de perda (KUBLER-ROSS, 1998).

Ele fica mais fechado. (Enf. 12)

Ele fica mais deprimido. (Enf. 12)

O diagnostico do HIV/AIDS provoca um conjunto de manifestacées de ordem
psiquica, como a depressdo e a negacao. Neste contexto, a depressdo é
considerada como uma reagao “‘normal” na medida em que manifesta os
sentimentos de perda decorrentes do diagndéstico e/ou doenca (KNAUTH, 1997).
Segundo Knauth (1997), o diagndstico de soropositividade implica na admisséo do
sentimento de culpa. Em seu estudo, este autor relata que algumas entrevistadas
atribuem a depressdo ao sentimento de culpa e a responsabilidade pela propria
contaminacdo e, mesmo em alguns casos, pela contaminacdo de outras pessoas

(filho ou companheiro(a), por exemplo).

Quando ele tem certeza de que aquilo é verdade, ele sente culpa, “ah o que eu fiz?”
“Porque eu fiz isso?” (Enf. 01)

Aceita que é HIV positivo e diz: “o que eu fiz da minha vida?” (Enf. 19)

O quinto e Ultimo estagio proposto é o da aceitagdo. (KUBLER-ROSS, 1998).
Para Alves, Padilha e Mancia (2004), o diagnéstico traz grande impacto, tanto para
si quanto para os familiares, influenciando inclusive no tratamento do portador do
HIV/AIDS. Segundo os autores, o que determina a aceitacdo ou ndo da doenca nao
parece ser o tempo, mas sim o juizo de valores que se atribui ao fato. E, assim, a
nao-adesdo ao tratamento pode estar relacionada ao proprio obstaculo psiquico do

individuo em aceitar o diagnostico (PAIVA, 2006).

Depois de algum tempo é que ele comeca a aceitar. (Enf. 01)

Tratando-se dos profissionais de saude, as entrevistas mostram que, quando
o diagnostico do paciente é descoberto, existe uma surpresa também para 0s
profissionais, provocando sentimentos, normalmente distintos e, as vezes, até

mesmo contraditdrios, como a compaixdo, 0 apego e o0 sofrimento (ALVES;



119

PADILHA; MANCIA, 2004). A revelacdo do diagndstico mostrou-se um momento
complicado para o profissional, principalmente quando é realizado durante a

internacao hospitalar.

Acaba que a surpresa € geral. O doente descobre que tem HIV e a gente descobre
no mesmo tempo e também fica surpreso. (Enf. 12)

Eu acho que o choque maior, até mesmo pra mim, é o diagnéstico em si (Enf. 19).

No inicio & mais complicado realmente, demanda muito esfor¢o do profissional, além
de esforgo demanda muita dedicacgdo. (Enf.01)

Se ele descobriu aqui que tem HIV, eu naturalmente vou ter um cuidado maior

entendendo que ele pode sofrer psicologicamente por esse diagnéstico. A
abordagem dele vai ser diferenciada. (Enf. 12)

De acordo com os sujeitos desta pesquisa, a dificuldade em prestar o cuidado
quando o paciente recebe o diagnostico ocorre porque nesta fase alguns pacientes

ficam estressados e agressivos.

Com paciéncia, respeitando esse momento particular dele, que pode estar mais
estressado. (Enf. 12)

Ele fica muito agressivo. (Enf. 03)

O HIV/AIDS, quando diagnosticado, gera, normalmente, um estado
prolongado de estresse, trazendo medo e angustia. A pessoa passa por situacdes
estressantes que podem contribuir para a deteriorizagdo do sistema imune, afetando
a satisfacdo com a vida, o seu humor e a sua relagdo com as pessoas que o cercam
e que, na maioria das vezes, estabelecem um relacionamento afetivo com ela
(LOPES; FRAGRA, 1998). No estudo feito por Sadala e Matias (2000), os
profissionais participantes viam os portadores do HIV/AIDS como agressivos,
revoltados, desconfiados, assustados e exigentes, refletindo a respeito da
necessidade de que se estabeleca com eles uma relacéo de ajuda.

Ao mesmo tempo, a resisténcia ao tratamento foi outro comportamento
identificado pelos sujeitos, presente nos pacientes ao receber o diagnéstico. No
entanto, os entrevistados relatam que a equipe consegue supera-lo “quebrando a

barreira”, sem superproteger os individuos.
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O paciente que € novo no servico, recém-diagnosticado, vem muito com o pé atras,
muito resistente, com medo mesmo, entdo a gente consegue quebrar essa barreira
com o tempo. Entéo, é bastante compensatério. (Enf. 03)

Com grande dose de paciéncia, eu vou ter que falar sem superproteger. (Enf. 03)

Segundo o Programa Nacional de DST e AIDS, o impacto na saude mental
das pessoas que vivem com HIV/AIDS acontece desde o momento do diagndstico,
alterando com a progressédo da doenca. O medo da revelagdo do diagnéstico e da
morte, que podem levar a depressdo e ao isolamento, por exemplo, deve ser
priorizado, pois debilitam ainda mais o sistema de defesa e tem um resultado muito

negativo na adesao ao tratamento, na maioria dos casos (BRASIL, 2009 b).

Eu vou pegar o paciente pra comecar a falar sobre o tratamento quimioterapico,
acabo tendo que ser uma psicologa e deixar o tratamento quimioterapico pra |4,
porque ele ta naquele baque de receber o diagndstico. (Enf. 19)

Mesmo com todos os avancos no diagnostico e no tratamento, ainda persiste
a associacao do HIV/AIDS com a morte, seja fisica ou dos projetos de futuro, o que
tende a afastar o portador do HIV/AIDS da sua vida pessoal e social, produzindo
enorme dano e sofrimento (MARQUES et al., 2006). No estudo de Alves, Padilha e
Mancia (2004), alguns entrevistados relatam que a crise vivida no momento da
descoberta do diagnostico pode ser superada gradativamente, a medida que o
portador vai tendo apoio e conhecimento a respeito da doenca e suas
possibilidades.

Neste contexto, constata-se a necessidade de se investir na qualificacdo das
equipes de saude envolvidas no tratamento do portador do HIV/AIDS, sobretudo das
unidades responséaveis pelo processo de orientacdo e de aconselhamento (PUPO et
al., 2008) a fim de que o portador tenha apoio e assisténcia qualificada capaz de
ajuda-lo a superar o momento do diagnostico, a manter o tratamento e a alcancar
uma vida com menos sofrimento e mais qualidade.

Confirmando o que foi exposto, Araudjo e Camargo Jr. (2004) relatam que para
tratar das tematicas que permeiam a epidemia da AIDS, os profissionais precisam
estar capacitados ndo apenas com relacdo as questbes biologicas, mas com
conhecimentos sobre tecnologias que envolvem formas de abordagem,
relacionamento inter-humano e métodos, técnicas, fundamentos e processos ensino-

aprendizagem.



121

e Cuidado Relacional

Esta categoria descreve o cuidado relacional, sendo formada por 60 UR
(6,8%) que, por sua vez, agrupa 15 temas. Segundo Alves (2004), dentre as
atividades presentes no ato de cuidar, estdo as expressivas, as instrumentais, a de
educacao, a disponibilidade e a de relacionamento interpessoal.

A dimensao relacional do cuidado deve ser atendido, com amigos, parentes,
instituicdes e profissionais da saude. Para Fortuna et al. (2005), o cuidado realizado
pela equipe de saude pode ser considerado como uma rede de relagdes entre
pessoas, construida com base nos relacionamentos de conhecimentos, afetos e
desejos. No tratamento do HIV/AIDS observa-se uma dinamica relacional entre o
seu portador e os profissionais de salde, onde tanto o cuidador como a pessoa sob
0 seu cuidado, revestidos de uma complexidade singular, sdo capazes de influenciar
nas multiplas interacdes e relacdes presentes na dinamica do cuidado.

Neste sentido, Barcelos e Alvim (2006) relatam que o cuidado recebe
influéncia direta do paciente e do profissional de salde e a relagdo entre os dois
pode implicar no desenvolvimento das acdes de cuidar. Isso sugere que a relacéo
de cuidado se estabelece horizontalmente, por meio de uma pratica relacional.

Através das entrevistas, foi possivel identificar a importancia dada pelos
profissionais ao cuidado relacional, para que o portador enfrente frequentes
problemas de isolamento e de discriminacdo. Segundo 0s sujeitos, a interacao, o
acolhimento, a atencdo e o apoio sdo acgOes fundamentais na relagcdo entre

profissional e o paciente.

E ndo basta s6 a medicacdo, ndo basta s6 dar o banho, mas também tem que
interagir com ele naquele momento. (Enf. 13).

Para que ele possa ser acolhido por toda equipe. (Enf. 07)

As vezes a familia ndo sabe que eles sdo HIV positivo e a gente tem que dar mais
atencdo. Eu acho que eles necessitam desta atencéo. (Enf. 11)

Tentar animar, apoiar. (Enf. 18)

Segundo Waldow (1999), quando o cuidado contempla atencéo, o cuidador

ndo mais realiza procedimentos em alguém, mas uma acdo integrada, com
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envolvimento e responsabilidade, o que proporciona crescimento para ambos 0s
envolvidos na relacdo do cuidado. Neste sentido, Barcelos e Alvim (2006) destacam
que a atencdo e a presenca fisica sdo atividades fundamentais no cuidado,
associadas com presteza, dedicacdo, paciéncia e respeito mutuo. Com relacédo a
interacdo no cuidado que ocorre entre 0 paciente e o profissional, Ferreira (1999)
relata que o cuidado ndo se limita a acbes técnicas, mas envolve o contato entre
humanos através da pele no tocar, do olhar, do ouvir, e do falar.

Segundo Franco (1996), um relacionamento efetivo € possivel através do
apoio ao portador que pode ser manifestado pela presenca fisica, atendendo
necessidades expressas verbalmente ou ndo, oferecendo seguranca e, até mesmo,
parando para ouvir. No estudo de Barcelos e Alvim (2006), os pacientes com
HIV/AIDS qualificaram a atencéo e a presenca fisica como requisitos indispensaveis
no cuidado humano.

O acolhimento e a atencao foram relatados pelos sujeitos deste estudo como
imprescindiveis no tratamento, influenciando positivamente na aceitacdo do

diagnéstico pelo portador do HIV/AIDS.

Eles passam a aceitar, se tiverem um acolhimento bom. (Enf. 01)

Depois de algum tempo é que ele passa a aceitar, se 0s profissionais forem
atenciosos. (Enf. 01)

Segundo Silva et al. (2002), o acolhimento é uma das demandas intrinsecas
ao atendimento a pessoa com HIV/AIDS, indispensavel nas unidades assistenciais
e nas suas equipes. E neste processo que permitimos a introdugdo de uma situacéo
empatica que propicie um cuidado que fermente um espaco dialdégico e que
fundamente um exercicio de cidadania na participacédo de seu proprio tratamento.

Ao mesmo tempo, para 0s sujeitos, estar préximo ao paciente, conversando e
informando os procedimentos realizados também foi reconhecido pelos profissionais
entrevistados como indispensavel no cuidado prestado ao portador do HIV/AIDS,

como pode ser observado nas falas a seguir.

Cuidado ideal pra mim é aquele cuidado mais proximo, de saber o que estou
fazendo e o que vou fazer. (Enf. 2)

Nao é s6 pegar a medicagado e entregar, vocé senta, conversa. (Em. 15)
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Eu acho importante sempre falar, conversar muito com o paciente. (Enf. 17)

De um modo geral, a gente tenta fazer alguma coisa pra melhorar. Tenta estimular,
conversar com ele. (Enf. 18)

Na pesquisa feita por Ferreira (2006), as conversas que 0s profissionais
estabeleciam com os pacientes no decorrer do dia, marcaram positivamente o
cuidado. Os dados da pesquisa mostram que havia muitas formas de comunicagao
entre a equipe e o0 paciente e que alguns membros da equipe tinham uma
sensibilidade maior para a leitura da linguagem néo verbal, que repercutia no
atendimento de algumas das necessidades sentidas pelos clientes e na resolucao
efetiva dos seus problemas. Na dindmica de cuidar no hospital foi possivel identificar
que muitos profissionais conseguem mais efetividade no cuidado, justamente,
porque conseguem uma comunicacdo mais eficaz junto aos clientes.

Entretanto, no estudo de Alves, Padilha e Mancia (2004), com relacdo a
conversa, 0s profissionais entrevistados relataram que, quando 0s pacientes
desejam conversar, eles procuram estimular um didlogo, mas que, as vezes,
encontram dificuldade em administrar este tempo pelo volume de trabalho.

Os dados do presente estudo mostram que os portadores do HIV/AIDS que
se tratam ha muitos anos e por algum motivo vivenciam re-internacées, tendem a
formar um vinculo com os profissionais, ou seja, apresentam uma relacdo, em

alguns momentos bastante estreita, com a equipe de saude.

Nossos pacientes re-internam, e geralmente tém uma relagdo mais estreita com a
gente. (Enf. 03)

Pacientes que ja estdo tratando aqui ha anos, entdo tem uma relagcdo mais estreita.
(Enf. 03)

No estudo de Figueiredo, Moya e Souza (2008), os autores observaram que,
na visdo da equipe de saude, a formacéo de vinculo com as familias e portadores de
HIV/AIDS é um processo que exige tempo, paciéncia e espaco e tem como aspectos
determinantes representacdes sobre aliangca, autonomia, confianca e liberdade do

outro, necessarios para a acdo de compartilhar problemas e expectativas.

Eles vém sabendo que aqui eles véo ser cuidados. (Enf. 03)

Eles tém uma grande confianca na gente. (Enf. 03)
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J& conhece o paciente, sabe de todas implica¢@es, até por causa dessa relacédo de
confianga. (Enf. 03)

As relagOes estabelecidas entre o profissional e o portador do HIV/AIDS
podem favorecer no tratamento, ajudando o profissional a reconhecer as
dificuldades encontradas pelos portadores e estratégias de enfrentamento, na luta
contra o HIV/AIDS (MONTEIRO; FIGUEIREDO, 2009). Neste sentido, Rissi apud
Moteiro e Figueiredo (2009) relatam que o vinculo de confianca e de cumplicidade
estabelecido entre o profissional e o paciente sdo fundamentais no processo de
adeséo ao tratamento.

Devido ao acolhimento, a atencdo, o apoio, a relacdo de confianca e o vinculo
formado com a equipe de saude, com o passar do tempo, alguns pacientes se

sentem bem no hospital preferindo inclusive ndo receber alta.

E interessante que, com o passar do tempo, eles se sentem bem no hospital, porque
eles sdo tratados, e isso eles ndo tém |4 fora. Entdo, as vezes eles ndo querem nem
ter alta, porque eles se sentem bem aqui. (Enf. 16)

Entretanto, com o vinculo formado através da convivéncia e o relacionamento
existente no processo de cuidar do paciente com HIV/AIDS, o profissional pode

acabar se envolvendo com o sofrimento do mesmo.

Até por empatia a gente também sofre, padece um pouco com esse diagndstico.
(Enf. 12)

Eu percebo que também é um sofrimento pra mim. (Enf.15)

A gente fica um pouquinho emocionalmente abalado, porque sabe que ele néo vai
sair daqui e poder viver a normalmente |14 fora. (Enf. 13)

Vocé fica sendo o ponto de apoio que eles precisam, e se envolve, ndo tem como.

Vocé sofre, sangra junto com ele, € muito triste. Eu vivia chorando na DIP, chorava,
chorava, e ndo é s a pessoa, é toda familia. (Enf. 15)

No estudo feito por Monteiro e Figueiredo (2009), alguns profissionais
entrevistados relatam que a prépria natureza do trabalho propicia a formacéo de
vinculo entre profissional e paciente, quem na maioria das vezes, torna-se
fundamental para a realizagdo de um bom trabalho. Entretanto, no mesmo estudo,
outros profissionais consideram que o contato com o sofrimento do portador pode

trazer, ao profissional, também sofrimento, devendo este ser neutro e ndo se
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vincular ao paciente, j& que o vinculo pode trazer um desgaste emocional, limitando
a atuacao do profissional.
No presente estudo, alguns sujeitos também revelaram preferir ndo se

envolver muito, evitando assim o sofrimento e o desgaste emocional.

N&o é vocé deixar de fazer o que deve ser feito, mas vocé nao tem que ter um
envolvimento maior nas situacdes que te apresentam, porque sendo Vocé se
envolve e acaba levando para o seu dia-a-dia, pra sua casa, pra sua vida. (Enf. 06)

Acaba que quem precisa de psicélogo sou eu, entdo eu procuro as vezes me
afastar. Acontece do paciente mesmo assim te chamar, te querer. (Enf. 18)

Segundo alguns sujeitos entrevistados, o profissional sofre, mas com o tempo

acaba ndo se envolvendo mais.

Com o passar dos anos vocé aprende a nao se envolver mais. (Enf. 06)
A gente se recupera, obviamente, muito mais rapido do que o doente. O doente vai

ter aquele diagnéstico com ele algum tempo. A gente se recupere da surpresa, as
vezes, até sem esperar e muito rapido por estar acostumado a lidar. (Enf. 12)

No estudo realizado por Ribeiro et al. (2006), com a experiéncia adquirida, 0s
profissionais demonstram conseguir ultrapassar as questdes do sofrimento causado
pela AIDS, ndo que eles se tornem insensiveis, mas o0s anos vividos lado a lado com
a doenca ensinam a lidar melhor com a soropositividade.

A complexidade do tratamento do portador do HIV/AIDS requer, dos
profissionais da saude, um cuidado relacional, com atuacéo integrada, considerando
seus elementos técnicos e psicossociais. Segundo Monteiro e Figueiredo (2009),
independente da categoria e da qualificacdo técnica do profissional, a atuacdo deve
ser pautada na simetria da relagdo entre pessoas, valorizando e reconhecendo
singularidade do paciente e do profissional.

Os avancgos tecnologicos também ocorram na area da saude, trazendo
beneficios e solu¢cdes de problemas, revertendo em melhores condi¢cdes de vida e
salude para o paciente. Entretanto, o termo tecnologia tem sido muitas vezes usada
de forma equivocada, sendo concebida somente como um produto ou equipamento.
Segundo Mehry et al. (1997) a tecnologia compreende certos saberes constituidos
para a geracdo e utilizacdo de produtos e para organizar as relagbes humanas
(MEHRY et al., 1997). As tecnologias na area da saude foram agrupadas por Mehry



126

et al. (1997) em trés categorias a saber: 1) Tecnologia dura: representada pelo
material concreto como equipamentos, mobiliario tipo permanente ou de consumo,
normas, rotinas e estruturas organizacionais; 2) Tecnologia leve-dura: incluindo os
saberes estruturados representados pelas disciplinas que operam em saude, a
exemplo da clinica médica, epidemioldgica, odontoldgica, entre outras e; 3)
Tecnologia leve: que se expressa como 0 processo de producdo da comunicacao,
das relacdes, de vinculos que conduzem ao encontro do usuario com necessidades
de acBes de saude.

As trés categorias sdo sem duvida fundamentais no tratamento do portador do
HIV/AIDS. O presente estudo evidencia este fato e mostra a grande importancia da
tecnologia leve neste tratamento. Estes pacientes necessitam em especial, das
tecnologias de relacdes, capazes de propiciar o acolhimento, relacbes de

reciprocidade e de interacao, indispensaveis a efetivacdo do cuidado

e Sentimentos do Profissional que Cuida

Esta categoria descreve os sentimentos dos profissionais que cuidam do
portador do HIV/AIDS. E formada por 262 UR (29,3%), que agrupa 15 temas.
Segundo Barcelos e Alvim (2006), a convivéncia com as doencas crbnicas
incuraveis, a exemplo da AIDS, afeta ndo apenas o portador, mas também os
profissionais de saude envolvidos no tratamento, que passa a integrar o cotidiano do
paciente a partir do vinculo com o hospital, desencadeando diversos sentimentos.
Para Costa et al. (2006), ao cuidar do paciente portador do HIV/AIDS, o profissional
desenvolve uma série de conflitos que precisam ser administrados, para que nao
dificulte o processo do cuidar e a compreensao da necessidade de superagéo dos
limites previstos pelo modelo biomédico.

Durante as entrevistas, 0s sujeitos deste estudo relatam sobre a dificuldade
do tratamento do paciente com HIV/AIDS, e dizem ser doloroso e triste,
principalmente pelo fato de ainda n&o ter cura.

Eu acho que quem tem e continua com uma cabeca boa merece um troféu, porque
néo é facil. (Enf. 16)
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E uma fatalidade, porque é uma coisa que a gente sabe que ainda ndo tem cura, eu
acho triste. (Enf. 09)

E uma doenca cronica que nao é facil. A gente sabe que por mais que eles tenham
uma sobrevida, € um tratamento dificil, um tratamento em longo prazo e doloroso.
(Enf.14)

Sabe que o futuro é de dor. Pode ser um futuro prolongado, mas vai ser com certeza
um futuro de dor. (Enf. 17)

Vocé pode até imaginar, mas s6 ele sabe o sofrimento dele, porque é uma doenca
gue ainda nao tem cura. (Enf. 15)

No estudo de Alves, Padilha e Mancia (2004), ao questionar os profissionais
sobre o momento mais dificil no cuidado ao paciente com HIV/AIDS, os
entrevistados ressaltaram a dificuldade que encontram ao se deparar com uma
situacdo de terminalidade, pois sentem-se impotentes para lidar com tal questéo.
Segundo os autores, a situacao de terminalidade talvez coloque o profissional diante
de sua prépria impoténcia e da condicéo de limitacdo da vida. Este fato € confirmado
por Ribeiro et al. (2006), ao afirmar que os profissionais ndo estdo preparados para
lidar o a morte. Segundo o autor as faculdades ensinam a combater ou retardar a
morte, mas ndo ensinam a discuti-la, remetendo o préprio profissional a sua propria
limitacdo. Para alguns, ser portador do HIV/AIDS significa a destruicdo e o fim da

vida.

O que passa pela minha cabecga, é que vocé com AIDS acabou. Eu acho que a AIDS
destroi, e por isso eu tenho horror. (Enf. 16)

Monteiro e Figueiredo (2009) observaram que trabalhar com o HIV/AIDS é
trabalhar sob a iminéncia da morte, reforcados pelo carater pessimista do
progndéstico que, por sua vez, define os limites da acdo e da pratica profissional,
gerando sentimentos de impoténcia e ansiedade nos profissionais.

Para alguns profissionais participantes deste estudo, quando o portador é
jovem a tristeza e a dificuldade é ainda maior, principalmente quando resulta na

limitac&do do autocuidado.

Principalmente no jovem eu acho muito triste, eu acho muito dificil. (Enf. 08)

Quando chega uma menina, como foi ha um tempo, uma menina de dezoito anos, é
uma coisa que pelo amor de Deus, pra onde vai esse mundo. (Enf. 17)
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N&o é so pelo HIV, é pela dependéncia, € uma vida que esta perdida, perdida ndo
digo, mas sofrida. Quando é pra vocé estar indo dangar, ao cinema, estudar, vocé
esta internado eu um hospital. (Enf. 08)

O sentimento por esses pacientes é de compaixdo, pelo sofrimento que o
HIV/AIDS acarreta na vida do portador; por saber que alguns contrairam o virus
dentro de um relacionamento estavel, com traicdo do companheiro; e por ndo poder

impedir sua morte em situagdes terminais.

Eu fico com pena, acho que ninguém deveria ter essa doenga nojenta. A minha pena
€ em relacdo a vida dele. (Enf. 16)

O sentimento que eu tenho é de profunda piedade por essas pessoas, porque € um
sofrimento muito grande. (Enf. 17)

O sentimento é de pena, porque as vezes sdo pessoas que contrairam a doenca
sem querer, sem procurar. As vezes é uma mulher que o marido mantinha um
relacionamento fora. (Enf. 11)

O sentimento é de pena de ver a pessoa morrer e ndo poder fazer nada. (Enf. 10)

No estudo realizado por Sadala e Matias (2000), alguns sujeitos também
refletem, nos seus sentimentos, a compaixao. Os profissionais que expressaram
compaixdo também talaram em atencdo, carinho, em substituir a familia e
reconhecem a necessidade de oferecer apoio.

O medo de se contaminar com o HIV € um sentimento também mencionado
pelos profissionais entrevistados. Segundo os mesmos, 0 medo ndo esta apenas
relacionado a transmissao no ato de cuidar do portador do HIV/AIDS, mas na propria

vida social.

Vocé percebe nitidamente que a histéria social que essas pessoas tém, é muito
parecida com a de alguns profissionais. Entdo vem o medo de enfrentar aquela
realidade. (Enf. 06)

E tanta tragédia social envolvendo a doenca que a gente fica muito preocupado.
Lembra sempre que estd cada vez mais perto da gente, ndo no atendimento ao
doente, mas no sentido que a doenga esta se alastrando. Tanto que daqui a pouco o
namorado, a namorada, a esposa, 0 esposo, a transfusao que vocé recebeu, enfim,
a possibilidade de vocé se contaminar é tdo grande, até por questdo matematica.
(Enf. 12)

Entretanto, segundo Alves, Padilha e Mancia (2004), o cuidado diario
prestado ao portador do HIV/AIDS parece superar 0 medo e 0 estigma que ainda

existe em muitos profissionais. Para o0s autores, esta superacdo pode estar
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relacionada a convivéncia e a experiéncia adquirida com o tempo. Confirmando os
autores supracitados, Cunha (1997) e Gomes (2005) relatam que a AIDS causa
medo nas pessoas que entram em contato com a doenca. Entretanto, em unidades
de atendimento especializado, esse medo é amenizado pelo maior conhecimento e
contato com a doenga e com o doente, favorecendo a desmitificagdo do fendbmeno e
uma compreensao mais profunda dessa realidade.

A raiva é também um sentimento presente no profissional, relacionada a nao

adesdao ao tratamento pelo portador.

E isso que eu fico com raiva, eles ndo tomam o remédio. (Enf. 06)

A impossibilidade de oferecer o melhor atendimento, com promocéo de todas
as necessidades do paciente, é algo que traz frustragdo ao profissional.

A gente sabe que muitas vezes vocé se frustra porque quer fazer determinadas
coisas e muitas vezes ndo consegue, pela propria estrutura da sadde no Brasil, que
€ muito ruim. (Enf. 01)

Quando o doente vai complicando, vocé ja vai ficando até triste, porque vocé sabe
que ele vai precisar de um monte de coisas e que vocé ndo vai ter pra dar. (Enf. 06)

Entretanto, segundo 0s sujeitos, com boa vontade, solidariedade, carinho,

humanidade, amor e respeito, o profissional consegue conduzir bem o tratamento.

Com boa vontade, solidariedade e respeito, a gente consegue levar o tratamento.
(Enf. 01)

E muito importante que aquele paciente primeiro seja recebido com respeito, com
dignidade. (Enf. 07)

Eu acho que qualquer cuidado tem que vir acompanhado de atencdo, carinho e
respeito. (Enf. 18)

O sentimento as vezes é de amor. (Enf. 11)

Segundo Soares, Nobrega e Garcia (2004), a epidemia do HIV/AIDS desafia a
sociedade, representando uma ameaca peculiar para a humanidade e exige dos
profissionais uma pratica imbuida do espirito de compaixdo, compreensao e de
amor. Neste sentido, Erdmann et at. (2006) relatam que o cuidado se reveste de

conhecimento, habilidade técnica, dialogo, compreensdo do ser humano,
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sensibilidade para ouvir atentamente, carinho, amor e respeito. Para Barcelos e
Alvim (2006), a sensibilidade expressa na solidariedade com a dor do outro é um
dos elementos essenciais no processo de cuidar.

Simultaneamente, para os sujeitos, a AIDS € uma doenca infecciosa como
outra qualquer, o paciente com HIV/AIDS é como outro qualquer e a assisténcia e o

cuidado sao iguais a qualquer outros.

Um paciente que merece atendimento pela doenca que ele tem, mas que € uma
doenca infecciosa como outra qualquer. (Enf. 01)

E um paciente igual a outro. Eles sdo tratados aqui exatamente igual a outro
paciente com uma pneumonia, um paciente renal, um paciente que tem lapus. (Enf.
09)

A assisténcia propriamente dita € a mesma, independente de qualquer situacao,
independente se o paciente tem HIV ou ndo. (Enf. 02)

Os cuidados sdo os mesmos, é feito da mesma forma que a gente faz pra outro
paciente que néo seja HIV positivo. (Enf. 11)

No estudo realizado por Sadala e Marques (2006), alguns participantes
relataram que existe conscientizacdo dos profissionais de que o cuidado prestado
ao portador do HIV/AIDS deve ser visto como igual a qualquer outro. Na pesquisa
feita por Sadala e Matias (2000), o paciente portador do HIV/AIDS é também visto
pelos profissionais como qualquer outro paciente. Entretanto, segundo os autores
este também é visto como discriminado, abandonado socialmente, um paciente
dificil e complicado, em situacao precéaria de assisténcia, portador de uma doenca
dificil de ser aceita, caminhando para o fim.

O cuidado de pacientes portadores do HIV/AIDS gera varios sentimentos nos
profissionais de saude, como a impoténcia, o medo, a raiva a compaixao, a
frustracdo, entre outros. Este fato pode estar relacionado ao fato de ser uma doenca
gue envolve temas dificeis, como sexualidade, valores morais, transmissibilidade e
morte, além de envolver um tratamento com multiplas facetas nem sempre
contempladas. No entanto, os profissionais de saude geralmente ndo estao
preparados para lidar com estas questbes, necessitando de um periodo de
adaptacao ou até mesmo um treinamento.

O profissional que cuida do paciente portador do HIV/AIDS pode também
necessitar de cuidado, discutindo suas limitagcbes e angustias, aprendendo a lidar

com 0s sentimentos, e desta forma facilitando e melhorando a sua assisténcia.
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Observa-se que os profissionais colocam-se de forma ambigua e confusa
com relagcdo aos seus sentimentos. Ao mesmo tempo em que sentem medo,
compaixao e raiva e limitacdo no tratamento do portador do HIV/AIDS, relatam que

estes sdo pacientes como qualquer outro.
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4 CONCLUSOES

Utilizando a abordagem processual da teoria das representacdes sociais foi
possivel, neste estudo, apreender os diferentes conteldos da representacao acerca
do tratamento de portadores do HIV/AIDS, entre enfermeiros que atuam diretamente
com estes pacientes em ambiente hospitalar. Diante das evolugcbes técnico-
cientificas e, principalmente, farmacolégicas com o tratamento anti-retroviral,
essencialmente apds o desenvolvimento da HAART, os individuos com HIV/AIDS
tém vivido por mais tempo. Uma sindrome que anteriormente era percebida
culturalmente como a propria morte, passa a ter caracteristicas de cronicidade.
Ainda sem cura, o HIV/AIDS hoje tem tratamentos e possibilidades efetivas de
controle, o que traz novos desafios para os pacientes e os profissionais de saude
que trabalham nessa éarea.

Reconhecendo esta mudanca e diante da perspectiva de uma vida longa e
com qualidade das pessoas soropositivas, a representacdo social do tratamento
prestado ao portador do HIV/AIDS, identificada no presente estudo, foi construida a
partir das novas demandas apresentadas por estes pacientes, diante do carater de
cronicidade do HIV/AIDS. Essas representacfes ultrapassaram o aspecto bioldgico
e atingiram aqueles mais abrangentes, jA que o HIV/AIDS pode ocasionar inUmeras
consequUéncias psico-espirituais, sociais, profissionais e familiares, abarcando,
assim, o ser humano em sua globalidade e repercutindo em varios aspectos da sua
vida, como na produtividade, na capacitacao social e na qualidade de vida.

Desta forma, diversas acOes foram reconhecidas pelos sujeitos como
integrantes do tratamento dirigido ao paciente HIV/AIDS, como a terapéutica
medicamentosa e 0s seus efeitos colaterais, o tratamento clinico, abordando, em
especial, o0 acompanhamento laboratorial da carga viral, o tratamento fisico, com
destaque especial aos cuidados de enfermagem, a abordagem terapéutica
psicolégica, o suporte espiritual, 0 apoio social, as praticas educativas e o cuidado
com a familia. A terapia medicamentosa foi reconhecida como essencial no
tratamento do portador do HIV/AIDS, tendo a sua adesdo como um desafio
vivenciado por este ator social e pelos profissionais. Os efeitos colaterais podem

influenciar na nado-adesao, assim como 0s aspectos relacionados ao tamanho e
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sabor dos comprimidos, a tentativa de esconder o diagndstico, os aspectos
econdmicos e a baixa escolaridade dos portadores.

O cuidado clinico, com o monitoramento da carga viral, e os cuidados fisicos
foram representados como parte do tratamento. O controle da carga viral pode evitar
0 aparecimento de doencas oportunistas e, consequentemente, a internacao
hospitalar. Quando, por algum motivo, o portador fica doente, este pode necessitar
de cuidados dentro do ambiente hospitalar. Constata-se, nesta situacdo, diversas
praticas profissionais da equipe de enfermagem fundamentais para o conforto, o
acolhimento e a recuperacgéo do paciente.

A necessidade de avaliacdo e acompanhamento dos aspectos psico-
espirituais do portador foi uma acao representada, tendo em vista que o preconceito,
a segregacao e o estigma ainda estdo bastante presentes no cotidiano destes atores
sociais. O medo da morte e da discriminacao, assim como o sofrimento, séo fatores
que podem acarretar desesperanca, soliddo e depressdo. Neste contexto, a
promocdo de distracbes ao paciente, a melhora da auto-estima, o cuidado
individualizado e o suporte espiritual podem ajudar no enfrentamento do HIV/AIDS e
na melhora do seu estado emocional.

Diante dos diversos problemas sociais enfrentados pelos portadores do
HIV/AIDS, uma outra acao reconhecida para o seu tratamento refere-se ao suporte
social. Aspectos relacionados ao baixo nivel educacional, as dificuldades de manter
OU conseguir um emprego, aos problemas financeiros e a necessidade de sustentar
financeiramente a familia mostram a necessidade da mobilizacdo e do apoio social
para que estes individuos possam alcancar, ndo apenas uma vida mais longa, mas
uma melhor qualidade de vida.

O cuidado educativo foi também representado como fundamental no
tratamento do portador do HIV/AIDS, indispensavel na prevencgdo da infecgdo, no
controle da doenca, na prevencdo de reinfecgdes, na recuperacdo da saude e no
restabelecimento do autocuidado. O maior tempo de vida dos portadores do
HIV/AIDS tornam maior e mais freqlente o convivio e as interacdes entre portadores
do HIV/AIDS e soronegativos, o0 que demonstra a importancia das atividades
educativas para a prevencdo da transmissdo do virus e, consequentemente, 0
controle da epidemia. E imprescindivel apontar que as orientagcbes preventivas
precisam ser direcionadas as necessidades de cada sujeito, focando acdes

preventivas relacionadas as praticas sexuais, assim como a prevencdo da
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transmissdo do virus entre os usuarios de drogas injetdveis. Orientacdes
relacionadas ao tratamento e a prevencdo de doencas oportunistas sao também
indispensaveis. Neste contexto, os grupos de convivéncia e discussdo podem ser
boa estratégia, faciltando a adesdo ao tratamento e proporcionando melhor
qualidade de vida aos portadores do HIV/AIDS.

Conviver com o HIV/AIDS na familia é um evento que néo afeta somente o
portador, mas todo o contexto deste nucleo familiar. Este processo modifica a
dindmica familiar para além dos problemas fisicos e objetivos, causando
instabilidade emocional que pode causar, inclusive, o0 abandono do portador. Além
disso, torna-se imperioso reconhecer a importancia da familia no cuidado dos seus
membros, que pode estar comprometida, diminuida ou ausente em determinadas
situacdes ou fases de sua trajetoria. Por isso, o cuidado prestado a familia foi
também uma acdo representada como essencial no tratamento do HIV/AIDS,
amenizando os seus conflitos e os seus sofrimentos, bem como apoiando o
tratamento do portador do HIV/AIDS.

Diante da cronicidade do HIV/AIDS, diversas abordagens do seu tratamento
foram representadas. Entretanto, ainda € incuravel e a revelacdo do diagndstico
pode trazer significativas repercussdées na vida do portador, impondo esforgos
adaptativos relevantes e um olhar especial dos profissionais de saude. Antes de
aceitar o diagnostico o portador passa por algumas fases, com atitudes, sentimentos
e um conjunto de manifestacbes de ordem psiquica. O portador pode negar a
soropositividade, se isolar, ficar irritado, revoltado, deprimido, estressado, agressivo,
sentir raiva, medo, ficar revoltado, se culpar e, consequentemente, necessitar de
uma atencao multiprofissional, que deve ser iniciada desde o momento da revelagao
do diagnoéstico. Esta assisténcia faz parte do tratamento do portador do HIV/AIDS,
sendo fundamental para que o mesmo enfrente o diagndstico e também se
conscientize da importancia do tratamento para uma vida mais longa e com
gualidade.

O cuidado prestado ao portador do HIV/AIDS pelos profissionais de saude é
realizado através de uma dinamica relacional com base no respeito, afeto,
conhecimento e desejos. Diante da complexidade do tratamento do portador do
HIV/AIDS, os aspectos psicossociais do tratamento ganham relevancia, com
destaque para o cuidado relacional. O cuidado relacional envolve a aproximacgao
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com o reconhecimento da singularidade do paciente e do profissional, capaz de
influenciar positivamente na aceitacédo e enfrentamento do diagndstico.

Na dinamica do cuidado, diversos sentimentos estao presentes no profissional
que cuida do portador do HIV/AIDS, podendo influenciar diretamente nas suas
acOes, determinando o tratamento. Para o profissional, o HIV/AIDS traz sofrimento e
dor ao portador e pelo seu carater incuravel pode significar o fim da vida. Neste
contexto, o profissional sente compaixdo do paciente e muitas vezes frustracdo por
nao poder, em algumas situacdes, oferecer o melhor tratamento. O medo € outro
sentimento presente, e esta relacionado ao risco de contaminacdo, ndo apenas nas
praticas profissionais, mas na propria vida social. A fim de evitar o sofrimento, pode
ocorrer o afastamento do profissional com relacdo ao paciente, influenciando
negativamente na pratica profissional e no tratamento do portador do HIV/AIDS.

Observa-se, entdo, que, por meio das representacdes sociais apreendidas
neste estudo, pode-se ter acesso 0s conteludos das representacdes sociais do
tratamento para os sujeitos investigados. O conhecimento do profissional acerca do
HIV/AIDS, do tratamento e das diversas demandas do portador € um dos contetdos
das representacdes sociais. A capacitacdo e o conhecimento podem proporcionar
maior qualidade no cuidado e tratamento oferecido ao paciente, através da
identificacdo dos limites e das barreiras individuais e da criacdo de estratégias que
possam contribuir para a adeséo aos tratamentos.

A partir da constatacdo da importancia de apreender e atender as demandas
dos portadores do HIV/AIDS, visando realizar acdes direcionadas para a sua
resolubilidade, a presente pesquisa passa a ter implicacbes para a pratica
profissional e a estruturacdo dos servigcos de salde, visando a integralidade e a
melhor qualidade da atengdo em saude. Este fato mostra a necessidade de esforgos
pessoais, coletivos e governamentais a fim de redirecionar os rumos do viver do
portador do HIV/AIDS e do seu tratamento.

A partir deste este estudo, foi possivel identificar as diversas facetas do
tratamento do HIV/AIDS, a partir da maior longevidade dos individuos. Constatou-se
uma amplitude de acdes direcionadas nao apenas ao tratamento medicamentoso,
ou biomédico, mas a um conjunto de necessidades fisicas, psicologicas, espirituais,
sociais, educacionais, familiares e relacionais. Nota-se que esta nova abordagem do

tratamento do paciente com HIV/AIDS, a0 mesmo tempo em que aponta acoes
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reconhecidas como parte do controle da doenga, se voltam para o alcance da
qualidade de vida dos sujeitos.

Observa-se que as representacdes sociais apreendidas apontam para uma
concepcao de tratamento dentro de uma perspectiva holistica, e ndo apenas focada
na doenca e no corpo. Essas representacdes sociais incorporam a perspectiva do
HIV/AIDS como doenca crdnica e a sobrevida como fato consumado, apontando
para o tratamento enquanto atendimento das necessidades humanas essenciais e
nao apenas garantia de sobrevivéncia. Este fato implica na atuacdo de uma equipe
multidisciplinar capacitada e preparada para oferecer o melhor tratamento ao
paciente portador do HIV/AIDS.

Na analise empreendia constatou-se que a representacdo dos enfermeiros
entrevistados acerca do tratamento do portador do HIV/AIDS baseia-se no
conhecimento reificado, com seu contetdo associado a cronicidade da doenca. As
falas foram reveladoras de sentimentos relacionados com a AIDS e seu tratamento,
podendo influenciar no atendimento prestado. Entendendo que as representacdes
sociais guiam as praticas, e as modificam, destaca-se a importancia do presente
estudo, que mostrou uma mudanca no enfoque do tratamento do portador do
HIV/AIDS, ndo mais com foco apenas no cuidado biomédico, mas com uma

abordagem holistica.
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ANEXO A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Pesquisa “As representagoes sociais do cuidado de enfermagem prestado a
pessoa que vive com HIV/AIDS na perspectiva da equipe de enfermagem”

Eu, )
RG n° , ciente das informag0des prestadas pelos pesquisadores,

concordo em participar da pesquisa intitulada “O cuidado de enfermagem a pessoa
gue vive com o HIV/AIDS sob a 6tica da equipe de enfermagem”, que tem o objetivo
de analisar e comparar a representacdo social acerca do cuidado de enfermagem a
pessoa que vive com o HIV/AIDS em dois grupos de profissionais de enfermagem
atuando em instituicAo hospitalar. Estou esclarecido(a) de que esta pesquisa
justifica-se por vislumbrar que este estudo contribua para a melhoria da qualidade da
assisténcia prestada ao paciente que vive com HIV/AIDS. Fui comunicado(a),
igualmente, que esta pesquisa encontra-se sob a responsabilidade da Prof? Titular
Denize Cristina de Oliveira, lotada no Departamento de Fundamentos de
Enfermagem da Faculdade de Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de
Janeiro (FENF/UERJ) e da mestranda Glaucia Alexandre Formozo’, regularmente
matriculada na mesma instituicdo. Declaro estar de acordo em participar da
entrevista e que este momento seja gravado em fita cassete para posterior
transcricdo e andlise pelos pesquisadores. Fui informado(a) que em nenhum
momento serei exposto(a) a riscos, devido a participacdo, e que poderei, em
gualquer fase da pesquisa, solicitar esclarecimentos, bem como recusar a continuar,
sem nenhum prejuizo para a minha pessoa. Reconheco, também, que as respostas
obtidas, serdo usadas apenas para fins cientificos e utilizadas em trabalhos e
eventos académico-cientificos, sem qualquer identificagdo que possa comprometer-
me. Informo estar esclarecido(a) que nao terei nenhum tipo de despesa ou
gratificacdo pela participacdo nesta pesquisa, e que terei acesso aos resultados
publicados em periddicos cientificos.
Conforme o exposto, concordo voluntariamente em participar da referida pesquisa.
Rio de Janeiro, de de 2007.

Pesquisador Sujeito da Pesquisa



160

ANEXO B — Questionario de caracterizagéo do sujeito

Pesquisa “As representagoes sociais do cuidado de enfermagem prestado a
pessoa que vive com HIV/AIDS na perspectiva da equipe de enfermagem”
Ne:

Pseudbnimo: Sexo: ( )masc. ( )fem. Idade:

Estado marital: ( ) vive com companheiro () ndo vive com companheiro
Renda pessoal mensal:
N° de filhos: ( )1 ()23 ( )z4 ( )néotem

Funcao: () auxiliar de enfermagem () enfermeiro

Tempo na funcado exercida: ___anos ____meses
Formacdao profissional: ( )auxiliar ( )técnico ( )graduacdo ( )especializacdo
( )mestrado/doutorado ( )outros Qual?

Tempo de formacéao profissional: anos meses

Principais fontes de acesso a informacéo sobre HIV/AIDS:

( ) televisdo ( ) rédio () artigos cientificos
() jornal ( ) livros em geral () livros cientificos
() revistas ( ) outra

( ) internet

Participacdo em cursos de capacitacao/especializacéo: ( )ndo ( )sim

Curso Ano
Setor onde trabalha:
Tempo de atuacdo: No setor: anos meses No HUPE: anos
meses
Tempo de atuacdo em enfermagem: anos meses

Trabalha em enfermagem em mais algum local? ( ) sim ( ) nédo
Quantos? ( )1 ( )2 ou mais

Funcao exercida: ( ) auxiliar ( )técnico ( ) enfermeiro

Tempo de atuacao profissional com pessoas que vivem com HIV/AIDS:

anos meses
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ANEXO C - Roteiro temético de entrevista

Pesquisa “As representagoes sociais do cuidado de enfermagem prestado a

pessoa que vive com HIV/AIDS na perspectiva da equipe de enfermagem”

Aspectos a serem abordados:

& Entendimento de cuidado de enfermagem -> identificar conceitos e diferentes

concepgodes sobre o cuidado.

& Entendimento de HIV/AIDS - explorar conceitos, sentimentos, imagens e

valores associados ao HIV/AIDS.

& O HIV/AIDS inserido na pratica profissional - identificar a influéncia do HIV/AIDS
no desenvolvimento de técnicas de enfermagem, no relacionamento com pacientes,
no relacionamento com profissionais de enfermagem e demais profissionais de
saude, na organizacdo do processo de trabalho e nos sentimentos em relacdo ao

seu trabalho.

R Percepcao sobre as pessoas que vivem com o HIV/AIDS - explorar conceitos,
sentimentos, imagens e valores associados as pessoas que vivem com o HIV/AIDS;
identificar relacdes entre os diferentes grupos atingidos e a epidemia HIV/AIDS.

& Entendimento do cuidado de enfermagem dirigido as pessoas que vivem com 0
HIV/AIDS - identificar as praticas desenvolvidas, as facilidades e os entraves
encontrados para a efetivacdo deste cuidado, a percepcdo sobre as praticas

desenvolvidas por outros profissionais e as percepc¢des sobre o cuidado ideal.



