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RESUMO

Tendo como objeto de investigacdo a per-
cepgdo dos portadores do HIV/AIDS sobre
a adesdo a terapéutica com medicamentos
anti-retrovirais, este estudo de abordagem
gualitativa teve como objetivos: conhecer
as representagoes sociais dos portadores do
HIV/AIDS sobre a terapéutica medicamen-
tosa e analisar a relagdo entre a percepgdo
do portador do HIV/AIDS sobre a terapéu-
tica medicamentosa e a motivagdo para
aderir ao tratamento. Os sujeitos do estu-
do foram nove usudrios, internados na uni-
dade de doengas infecciosas de um hospi-
tal de ensino na cidade de Juiz de Fora. Os
dados foram colhidos através de entrevista
semi-estruturada. A categoria de andlise
permitiu discutir as diversas facetas da ade-
sdo aos anti-retrovirais, partindo das repre-
sentagdes elaboradas pelos sujeitos que
fazem o tratamento, os quais, tomando
como mediagdo o didlogo, falam dos aspec-
tos dificultadores e as motivagdes para a
gestdo do tratamento.
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ABSTRACT

Having the perception of the HIV/AIDS car-
riers about compliance with antiretroviral
medication, this qualitative study aimed at
comprehending the social representations
of the HIV/AIDS carriers about the drug
therapy; analyzing the relation between the
perception of the HIV/AIDS carriers about
the drug therapy and their motivation to
comply with the treatment. The research
subjects were nine users, hospitalized in an
infectious-contagious unit of a school hos-
pital in the city of Juiz de Fora. Data collec-
tion occurred with semi-structured inter-
views. The analysis categories allowed to
discuss the several aspects of antiretroviral
compliance, starting from the representa-
tions elaborated by the subjects who un-
dergo the treatment, who, using dialogue
as a mediator, talk about the hindering as-
pects and the motivations for managing the
treatment.
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RESUMEN

Estudio cualitativo que tuvo por objeto de
estudio la percepcion de los portadores de
VIH/SIDA sobre el seguimiento medicamen-
tosos con antirretrovirales. Objetivos: cono-
cer las representaciones sociales de los por-
tadores de VIH/SIDA sobre el tratamiento
medicamentoso y la motivacion para conti-
nuar con el mismo. Los sujetos del estudio
fueron nueve usuarios, internados en el
servicio de enfermedades infecciosas de un
hospital de ensefianza de la ciudad de Juiz
de Fora. Los datos fueron obtenidos a tra-
vés de entrevista semiestructurada. La ca-
tegoria de analisis permitié discutir las
diversas etapas relacionadas al uso conti-
nuo de antirretroviales, en base a las repre-
sentaciones construidas por los sujetos en
estudio; utilizando el didlogo expresaron las
dificultades y motivaciones para la gestion
en el tratamiento
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INTRODUCAO

O eclodir de uma nova doenga, no inicio da década de
oitenta, acarretou mudangas significativas, tanto na area
da saude quanto em outras areas, pois se combinava a sua
origem ao comportamento sexual das pessoas acometidas.
Ela foi identificada como uma sindrome, sendo conhecida
mundialmente pela sigla em inglés AIDS (Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida). O surgimento da aids desfez
a oposicdo entre as epidemias do passado e doengas mo-
dernas. Contrariamente ao que se acreditou durante déca-
das, a era das doengas contagiosas, e sobretudo das doen-
¢as virais ndo estd, provavelmente, encerrada'.

Os dados publicados, indicam que existem 39,5 milhdes
de pessoas convivendo com o HIV no mundo, das quais a
grande maioria vivem em paises do terceiro mundo e que
apenas uma porgao estd em uso de anti-retrovirais. No
Brasil, foram registrados, entre os anos de 1980 e 2007,
um total de 474.273 casos no pais. Em torno de 192.709
pessoas ja foram a obito desde o inicio da
epidemia, e mais de 70% dos portadores do
virus, doentes ou ndo, encontram-se fazen-
do uso dos anti-retrovirais®?.

O conhecimento sobre a dindmica do vi-
rus e suas implica¢des para a vida das pesso-
as portadoras vem em articulagdo com as
descobertas no campo dos medicamentos
permitir um olhar otimista no que diz respei-
to ao seu enfrentamento. O desenvolvimen-
to da terapia antiretroviral é um dos fatores
importantes na histdria do enfrentamento de
agravo a saude na contemporaneidade, em-
bora n3do represente a cura, € uma terapia
capaz de mudar a progressao da doenca.
Entretanto, € um caminho complexo, sendo
necessdria uma compreensdo e aceitagao,
pelas pessoas que dela fazem uso, de recomendacgdes tera-
péuticas que repercutem na dindmica da vida cotidiana.

Apds saber da sua condi¢do de soropositividade, ao por-
tador em paises como o Brasil € disponibilizado ao mesmo a
possibilidade de optar por inserir-se em um programa de acom-
panhamento. Superando a visdo do inicio da epidemia que
caracterizava a aids como uma doenga que trazia a morte como
uma certezaem um tempo breve, a inclusdo dos anti-retrovirais
no tratamento trouxe novas possibilidades e perspectivas. No
entanto, mesmo com todos os esforcos para assegurar os
medicamentos a todos que necessitam, é freqliente encon-
trar aqueles que ndo seguem a terapéutica. Essa situacdo gera
desconforto nos profissionais de satide que, por vezes, ndo
compreendem o que esta por tras da ndo-adesdo.

Estudos realizados por varios pesquisadores nos EUA e
Europa tém demonstrado uma redugao significativa nos ébi-
tos secundarios a aids e na ocorréncia de infecgdes oportu-
nistas®. A utilizagdo da terapia com anti-retrovirais vem de-
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O termo adeséo ao
tratamento deve ser
visto como uma
atividade conjunta na
gual o usuério do
servi¢o de salde nédo
apenas obedece as
orientacGes médicas,
mas entende, concorda de medicamentos anti-retrovirais. A adesdo
e segue a prescricéo
estabelecida pelo seu
médico.

monstrando resultados positivos em todos os paises nos
quais os individuos infectados pelo HIV tém tido acesso a
esses medicamentos e aderido ao programa de tratamento.

O termo adeséo ao tratamento deve ser visto como uma
atividade conjunta na qual o usudrio do servigo de saude ndo
apenas obedece as orienta¢gbes médicas, mas entende, con-
corda e segue a prescrigao estabelecida pelo seu médico. Sig-
nifica que deve existir uma alianga terapéutica entre médico
e cliente, na qual sdo reconhecidas ndo apenas a responsabi-
lidade especifica de cada um no processo, mas também de
todos os que estdo envolvidos (direta ou indiretamente) no
tratamento®. Assim, todo o imenso investimento na pesquisa
e desenvolvimento de drogas anti-retrovirais, bem como na
tecnologia necessdria para o acompanhamento da eficacia
desta terapia poderao ser perdidos, se ndo forem elaboradas
e padronizadas algumas estratégias que visem aumentar a
ades3o do cliente portador de HIV/aids ao tratamento®.

Apesar dos avancos terapéuticos, estima-se que 10 a
20% dos clientes que iniciam o tratamento ndo conseguem
suprimir a viremia de forma satisfatéria apds
alguns meses de terapia (falha viroldgica pri-
maria) e cerca de 20 a 50% dos que apresen-
tam boa resposta inicial apresentardo falha
virolégica apds um ano de tratamento (falha
viroldgica secundaria), e a taxa de resposta
viroldgica aos tratamentos subseqlientes pro-
gressivamente é menor. A falha terapéutica,
principalmente por resisténcia as drogas, é
um fendmeno esperado, e um ndmero cres-
cente de clientes ja se encontra sem opg¢des

inadequada é a causa mais freqiiente de fa-
Iha do tratamento, pois o uso dos medica-
mentos em doses subdtimas ou de forma ir-
regular acelera o processo de selegao de ce-
pas virais resistentes®,

O uso dos anti-retrovirais no tratamento da aids trouxe
melhora significativa na qualidade de vida das pessoas por-
tadoras do HIV, contribuindo para que a aids passe a ter
caracteristicas de uma doenga crnica, mas apesar do gran-
de beneficio gerado por esta terapéutica, restam ainda di-
ficuldades a serem superadas, dentre elas, a adesdo da
pessoa portadora ao tratamento.

Diversos fatores influenciam a vida cotidiana do porta-
dor HIV que faz uso da terapia. Somente este pode carac-
terizar, realmente, tal influéncia no processo de gerir o tra-
tamento durante a sua existéncia e a ndo-descoberta da
cura. Nesse sentido, enfatizar que a adogao de medidas que
possam minimizar a vulnerabilidade do individuo ao
adoecimento, tem de ser decidida, tomando como referén-
cia as motivacdes, as duvidas elaboradas pelos portadores®.

As diversas nuangas que norteiam a adesdo aos anti-
retrovirais constituem-se em motivagdo para a realizagdo
desta pesquisa que teve como objeto de investigacdo a
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percepcdo dos portadores do HIV/aids sobre a adesdo a
terapéutica medicamentosa. Os seguintes objetivos foram
elaborados:

® Conhecer as representagdes sociais dos portadores
do HIV/aids sobre a terapéutica medicamentosa;

® Analisar a relagdo entre a percep¢do do portador
do HIV/aids sobre a terapéutica medicamentosa e a moti-
vagdo para aderir a ela.

METODO

A Teoria das Representagdes Sociais

Tomando como base os pressupostos das representa-
¢Oes sociais espera-se que o estudo ao acessar as repre-
sentac¢Oes das pessoas portadoras do HIV sobre os modos
de fazer a gestdo cotidiana desse agravo a saude revele os
aspectos que influenciam na vulnerabilidade do processo
de adoecimento. O HIV e suas repercussdes no organismo
continuam um espaco privilegiado para elaboragdo de re-
presentagdes, espago assegurado muitas vezes pelas incer-
tezas em relagdo a dinamica da epidemia.

As representagdes sociais sdo fendbmenos complexos sem-
pre ativados e em agdo na vida social e em sua riqueza como
fendbmeno, descobrimos diversos elementos: informativos,
cognitivos, ideoldgicos, normativos, crengas, valores, atitu-
des, opinides, imagens etc, que sdo organizados sempre sob
a aparéncia de um saber que diz algo sobre o estado da rea-
lidade. As representagdes expressam aqueles (individuos ou
grupos) que as forjam e ddo uma defini¢do especifica ao
objeto representado. Estas definicGes que sdo partilhadas
pelos membros de um mesmo grupo constroem uma vis3ao
de consenso da realidade para esse grupo. Mesmo que esta
visdo, possa entrar em conflito com a de outros grupos, ela é
um guia para as a¢des e trocas cotidianas®.

As pessoas portadoras do HIV/Aids trazem através das
suas representacdes contribui¢des para que pensemos o
problema investigado, pois, as representacdes elaboradas
formam uma concepgdo de vida e orientam as suas agdes
para o enfrentamento da vulnerabilidade ao adoecimento
conseqliente do HIV.

As Etapas Metodoldgicas do Estudo

Trata-se de estudo ancorado na abordagem qualitativa.
Essa forma mostrou-se a mais adequada, uma vez que tra-
balhou com individuos que convivem com uma doenga ain-
da estigmatizante, que necessita de um tratamento marca-
do por duvidas sobre sua eficacia e dificil aceitagdo, muitas
vezes, por quem a possui e pelos seus pares. Portanto é um
tema que envolve concepgdes, opinides, crengas e atitudes
com relagdo a vida e tratamento dos pacientes.

Ao optar por esse caminho, a intenc¢do foi a de permitir
aos sujeitos que convivem com a condigdo de ser soropositi-
vo ao HIV, doentes ou ndo, de se sentirem protagonistas nesse
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cenario e, além disso, revelar as nuangas de aceitacdo ou
nao da terapéutica ofertada pelos servigos de saude.

A pesquisa qualitativa objetiva, em geral, provocar o
esclarecimento de uma situagdo para a tomada de consci-
éncia pelos proprios pesquisadores dos seus problemas e
das condicbes que os geram, a fim de elaborar os meios e
estratégias para resolvé-los!”.

Os sujeitos do estudo foram nove portadores do virus
da imunodeficiéncia humana que iniciaram o tratamento
com as drogas anti-retrovirais. Eles se encontravam hospi-
talizados nas enfermarias do servigo de doengas infeccio-
sas e parasitarias de um hospital publico na cidade de Juiz
de Fora. Durante o tempo de realizagdo das entrevistas (ju-
Iho a setembro), houve dezenove internagdes nas enfer-
marias feminina e masculina destinadas a doencas infecci-
osas. Somente foram incluidos no estudo os pacientes in-
ternados, devido ao fato de que o ambulatdrio da institui-
¢do no periodo da coleta de dados encontrar-se em pro-
cesso de reestruturagao. No entanto, ressalta-se que todos
os sujeitos do estudo fazem acompanhamento no ambula-
tério da instituicdo cenario desse estudo.

Para garantir o anonimato, os sujeitos foram nomea-
dos com pseudénimos. Conforme portaria 196/96®,
estabelecida pelo Ministério da Saude sobre pesquisas en-
volvendo seres humanos, o estudo foi submetido a analise
do Comité de Etica e Pesquisa em Humanos da Universida-
de Federal de Juiz de Fora, tendo como n? identificador:
3900752004. Além da garantia do anonimato, o sujeito do
estudo foi orientado de que sua participagdao poderia ser
encerrada a qualquer momento caso desejasse, sem que
houvesse qualquer prejuizo a sua pessoa.

Os dados foram colhidos utilizando-se de uma entre-
vista semi-estruturada. E uma técnica através da qual o
entrevistado tem a oportunidade de discorrer livremente
sobre o tema. Os entrevistados foram informados sobre a
natureza da pesquisa, seus objetivos e justificativas, mo-
mento em que puderam, entdo, decidir por sua participa-
¢do ou ndo no referido estudo. De posse das informagdes,
o termo de consentimento livre e esclarecido era assinado,
o sujeito autorizando a gravagao da entrevista e sua poste-
rior divulgagao.

Posteriormente, o material transcrito obtido através das
entrevistas permitiu a definicdo do tema de analise: a adesdo
ao tratamento medicamentoso em seus aspectos dificultadores
e as motivagOes para a gestdo do tratamento. A analise esta
ancorada nos autores que discutem a dindmica das represen-
tagOes sobre o tratamento com os anti-retrovirais.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A categoria extraida dos dados, sobre a qual sera
direcionada a andlise foi nomeada de a adesdo ao trata-
mento medicamentoso: os aspectos dificultadores e as
motivagOes para a gestdo do tratamento.

Rev Esc Enferm USP
2008; 42(4):729-36
www.ee.usp.br/reeusp/



Com o advento dos anti-retrovirais no tratamento da
aids, em 1985, observou-se uma melhora significativa na
qualidade de vida dos portadores. O aumento da sobrevida
de pessoas soropositivas ao HIV/aids, apds a utilizagdo de
drogas anti-retrovirais, tem sido demonstrado por meio da
realizacdo de diversos estudos. A reducgdo da incidéncia de
doengas associadas constitui um outro resultado igualmen-
te importante do uso da terapia combinada e da profilaxia
primdria com anti-retrovirais®.

O principal objetivo da terapia anti-retroviral é retardar
a progressdo da imunodeficiéncia e/ou restaurar, tanto
quanto possivel, a imunidade, aumentando o tempo e a
qualidade de vida da pessoa infectada®. E isso é demons-
trado pelo depoimento a seguir, de como o paciente con-
segue perceber os beneficios apresentados pelos medica-
mentos anti-retrovirais, quando o tratamento é realizado
de forma correta:

O bom é fazer certinho, por que ai a pessoa vive bem, ta!
(Amizade).

Porém, apesar do grande beneficio gerado por esta te-
rapéutica, e reconhecida pelo portador do HIV, restam ain-
da muitas dificuldades a serem superadas. Uma delas é a
adesdo do cliente ao tratamento medicamentoso.

A presenga do HIV ou da aids é representada por um con-
junto de sintomas que caracterizam a doenga e que, de algum
modo, indicam a necessidade de buscar o servigo de salde,
constituindo-se em um evento indesejavel que ameaca €, as
vezes, modifica radicalmente a vida das pessoas infectadas‘?.

Varios fatores estdo diretamente relacionados a ade-
sdo e, dentre os principais motivos pelos quais os pacien-
tes soropositivos ao HIV relacionam ao abandono do seu
tratamento com os anti-retrovirais sdo: os efeitos colaterais,
as perdas afetivas, o conflito entre tomar remédios e habi-
tos de vidas e a imposi¢do do tratamento pelo médico*Y.

O esquema terapéutico prescrito, incluindo o numero
de medicamentos, suas formas e horarios, esta associado a
ndo-adesdo, mesmo quando o medicamento é fornecido.
Esse é um dos principais fatores relacionados aos medica-
mentos que interferem no tratamento com anti-retrovirais,
pois os esquemas terapéuticos normalmente sdo compli-
cados e exigem um grande empenho por parte do cliente,
que precisa adaptar sua alimentagdo, horarios e ritmo dia-
rio para cumprir o tratamento. O recorte do depoimento
fala da dificuldade de ingerir uma grande quantidade de
medicamentos como fator dificultador da adesao:

Acho que é seis de uma vez s6. E muito comprimido [...] é
muito dificil (Tranquilidade).

Em alguns casos, a maneira de operacionalizar o uso
regular dos medicamentos torna-se impossivel quando se
considera a atividade laboral da pessoa portadora:

eu tenho trabalho. Tem vez que t6 ocupado e n&o posso to-
mar. Ai eu tomo mais tarde. Se o patrdo precisa de algum
trem, ndo posso falar que vou tomar remédio (Tranquilidade).
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A responsabilidade com o trabalho e a necessidade fi-
nanceira sdo maiores do que a necessidade de cuidar da
saude. Tal fato pode ser comprovado pelo depoimento:

Na época, eu vim aqui e até falei com o médico e fiquei de
voltar novamente, mas como sou motorista, ai ndo para, ai
demorou pra eu poder voltar. Eu ndo agiuentava mais 0s
remédios e precisava viajar [...] No principio, eu tinha re-
sisténcia, pois os primeiros me fizeram muito mal, ai eu
ndo podia nem trabalhar, ai foi que eu parei [...] Na época,
trabalhar e fazer o tratamento era dificil (Amor).

E oportuno considerar que a ocorréncia de um agravo
a saude produz limitagGes que, com freqiiéncia, repercu-
tem no desenvolvimento das atividades profissionais e,
conseqilientemente, na propria sobrevivéncia das pessoas.
Sob essa Gtica, a doenga representa a incapacidade para o
trabalho e ndo somente dano ao corpo bioldgico. Muitas
vezes os individuos protelam a procura de um servico de
saude para realizar o diagndstico ou o tratamento na ten-
tativa de evitar a piora de suas condi¢des de vida®*?,

Se a pessoa portadora tiver que optar em se alimentar
adequadamente ou que a familia toda se alimente, ela aca-
ba escolhendo a segunda opgdo. A falta de condigGes fi-
nanceiras, até para se alimentar, uma vez que o tratamen-
to exige uma alimentagdo adequada que possa minimizar
os efeitos colaterais, € um fator desanimador. O depoimento
de Amizade traz tal preocupagdo:

eu nao tava alimentando direito néo [...] eu t6 com anemia,
entdo isso ajuda bastante os remédios fazé mal [...] As
vezes ndo tenho dinheiro para comer bem [...] tenho 4 fi-
lhos, né! (Amizade).

Outro aspecto gerador de dificuldade para a ndo-ade-
sdo é a rotina imposta para o seguimento da terapéutica:

também ndo posso beber, ndo posso ficar na rua muito na
folga, pois tenho que ir tomar remédio (Tranguilidade).

Essa percepgdo sobre a mudanga na rotina diaria tam-
bém é revelada no recorte do depoimento seguinte:

os remédios me prendem, né! Nao passeio [...] Entdo como
faz? O remédio que eu tomo precisa ficar na geladeira
(Esperanca).

Os sujeitos, com uso constante de anti-retrovirais, sen-
tem que os medicamentos constituem a prisdo a que estdo
submetidos, que suas vidas estao diretamente ligadas aos
hordrios, esquemas e dosagens exigidos pelos medicamen-
tos. A gestdo cotidiana do tratamento mostra-se dificil, ndo
so pela quantidade de remédios ou os seus efeitos indese-
javeis, mas também pelo tempo que deve ser disponibili-
zado para a efetivagdo da terapéutica. Essa ndo adesdo deve
ser entendida, como o ndo-seguimento de todos os passos
da terapéutica, e por subdoses em horarios e dias a priori
definidos pela vontade do sujeito soropositivo,

As representagdes sobre a doenga e seu modo de en-
frentamento ressaltam a adesdo aos anti-retrovirais como
fator relevante, mas também trazem as repercussdes dos
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efeitos colaterais causados como um obstaculo de dificil,
mas necessaria superagdao como é enfatizado pelo sujeito
do estudo:

Moca eu ndo sei explicar, eu fico esquisito. Eu sinto muito
enjoo, fico esquisito, mas tenho que usar (Respeito).

Essas dificuldades realgam a decisdo da pessoa porta-
dora do HIV em mudar seu ritmo de vida para gerir e acei-
tar certos efeitos adversos. Situacdo evidenciada também
no depoimento a seguir:

Eu tomei por quinze dias, mais eu comecei a inchar muito
na barriga. Eu tenho hepatite ¢ e por causa disso os medi-
camentos fizeram ela inchar muito. Deu até falta de ar, ai
os médicos falaram que ia trocar para outros para nao
mexer com meu figado [...] Ndo senti dor nenhuma, nem
mal estar, s6 depois que eu comecei a inchar muito o figa-
do, ai eu comecei a me sentir muito mal. Senti mal estar, o
estomago inchar, falta de ar [...] ai tive que parar com o
remédio [...] Eu vejo as pessoas passando mal por causa
deles, mas espero que comigo isso ndo acontega. Vou ter
que esperar pra ver (Auto-Estima).

Apesar dos avangos na elaboragao dos medicamentos,
os efeitos colaterais dos anti-retrovirais sdo cada vez mais
freqlientes e, em grande parte, sdo os principais responsa-
veis pela descontinuagdo da terapia. O desenvolvimento
de neuropatia, hepatotoxidade, pancreatite, lipodistrofia,
diabetes, dislipidemia, osteoporose e acidemia latica es-
tdo entre as complicagGes que podem piorar consideravel-
mente a qualidade de vida do individuo infectado pelo HIV.
Cabe lembrar, ainda, que sdo inimeras as interagdes
medicamentosas, sendo algumas responsaveis pela perda
da eficicia da terapia antiretroviral®.

Diarréia, disturbios gastrintestinais (como vOmito e na-
useas) e rash (manchas avermelhadas pelo corpo) sdo os
efeitos colaterais mais freqiientes causados pelos anti-
retrovirais. Ja a lipodistrofia é um efeito colateral causado
pelo uso prolongado de alguns anti-retrovirais, cuja carac-
teristica é a mudanga na distribui¢do de gordura do corpo.
Ainterferéncia com o metabolismo dos lipideos e toxicidade
mitocondrial, associadas ao uso de inibidores da protease
e inibidores da transcriptase reversa, respectivamente, pa-
recem estar envolvidos na patogénese da lipodistrofia®.

No caso da lipodistrofia, a melhor forma de se prevenir
é praticar exercicios fisicos regularmente, além de manter
uma alimentagdo saudavel e com pouca gordura. Algumas
pessoas chegam a parar os remédios na esperanca de con-
seguir diminuir este problema. Mas sabe-se que o acimulo
de gordura no abdémen e na nuca, e a falta de gordura nas
pernas, nos bragos e na face dificilmente regridem somen-
te com a parada dos remédios"®.

Mesmo para a pessoa portadora que ndo teve reagdes
relacionadas ao uso dos anti-retrovirais, existe a preocupa-
¢do tomando como referencia o que ela sabe sobre o trata-
mento e por compartilhar a experiéncia com quem vive no
cotidiano os efeitos colaterais dos medicamentos:
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Eu via como uma outra paciente que estava aqui passava
mal e reclamava deles, mas espero que ndo acontega co-
migo (Auto-Estima).

Nos discursos desses sujeitos existe a preocupagdo com
0 ndo seguimento da terapéutica, mas nem sempre gera a
tomada de atitude em relagdo a necessidade de segui-la,
mesmo que tenham a informagdo de que as interrupgdes
podem gerar outras dificuldades na redugdo da vulnerabili-
dade ao adoecimento.

Ah [...] eu parei, depois eu comecei de novo. Agora come-
cei de novo. Eu parava e voltava [...] Porque eu usava dro-
ga, bebida. Ai eu parava de usar para fazer essas estripulias
[...] Eu ficava internada, doente. Ai eu tomava o remédio
correndo [...] O Médico falou que essas recaidas é porque
eu parei muitas vezes (Solidariedade).

De vez em quando eu cismo e ndo tomo [...] E isso vai
prejudicando, vai aumentando o virus de novo [...] Penso,
mas eu paro e volto, entendeu. Mas dessa vez eu parei
muito tempo. Parei mais de 1 més. Eu fico preocupada,
mas meu organismo esta tdo cansado da droga que ele
ndo estd aglientando mais. Eu sei que preciso, mas nédo
consigo (Esperanca).

A situacdo de constante reinicio do tratamento, além
de ndo propiciar o efeito terapéutico desejado, pode con-
tribuir para o desenvolvimento de resisténcia viral as dro-
gas utilizadas. Esse desenvolvimento de resisténcia e a sub-
seqiiente perda da agao das drogas contra o HIV constitu-
em a barreira primaria para a eficacia do tratamento a lon-
go prazo. Ha que se considerar a habilidade do virus em
produzir mais cépias de si mesmo e, ao fazer isso, gerar
mutacdes espontaneas do genoma viral®.

Pela complexidade no manejo dos medicamentos, ha a
necessidade de conhecimento a respeito para que sejam fei-
tas as indicagdes no momento certo: trocas necessarias, es-
clarecimentos sobre efeitos colaterais e, principalmente, que
o usuario fique sensibilizado para ter adesdo ao tratamento
sem o qual ndo havera progressos®. A terapia, portanto, ndo
deve ser iniciada até que os objetivos e a necessidade de ade-
sdo ao tratamento sejam entendidos e aceitos pelo individuo.

Vale ressaltar que, quando o portador do virus da aids
inicia o tratamento medicamentoso, ele pode estar confir-
mando para a sociedade que estd infectado e que necessi-
ta de se tratar para continuar a viver. Tal fato pode ocasio-
nar situacdes de preconceito:

Eu contei para ela e ela contou para todo mundo que eu
estava doente e tomava remédios (Esperanca).

Essa percepgdo da pessoa portadora do HIV/Aids pode
levar a mesma a assumir de fato sua soropositividade, ou
esconder os remédios e o tratamento das outras pessoas,
ou, abandonar o tratamento:

Tem que tomar os remédios e ndo vou tomar na frente dos
outros amigos, né! Vao achar que estou morrendo (Perse-
veranga).
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Buscando evitar situagOes geradoras de preconceitos, as
pessoas portadoras do HIV selecionam cuidadosamente as
pessoas que podem tomar conhecimento em determinada
circunstancias da sua condigdo de salide, entendem que omi-
tir o fato de que tomam os remédios, evitam a estigmatizagdo,
a0 mesmo tempo em que ocultam sua doenga.

O medo da discriminagdo faz com que os usuarios es-
condam os medicamentos ou retirem os rétulos dos fras-
cos para evitar que as pessoas do seu convivio profissional
ou familiar desconfiem ou descubram a sua enfermidade*3,

Outro aspecto para a ndo-adesdo ao tratamento é a
perspectiva iminente de morte. Embora enfrentem os efei-
tos colaterais, a rotina, o preconceito, o desanimo surge
também diante da perspectiva de que o tratamento ofere-
cido ainda ndo traz a cura e, sim, podem apenas estar pro-
longando a vida:

Porque eu ndo quero mais adoecer e esses medicamen-
tos véo prolongar minha vida, entdo eu s6 posso aceitar
[...] fazer o que né? Entéo eu vou tentar. Eu quero melho-
rar por isso vou tomar os remédios (Auto-Estima).

Enfrentar todos esses desgastes fisicos e sociais, para
alguns, ndo valem a pena, uma vez que a cura definitiva
nao sera alcangada:

Vocé sente isso tudo e ainda mesmo assim pode morrer.
Minha companheira tratava direito e morreu. Essas coisas
te desanima, pois vocé sabe que agora ou mais pra diante
vocé também vai morrer (Perseveranca).

Imaginar a morte como um fardo prestes a desabar sobre
nosso destino é insuportavel. Conviver com a impressao de
que ela nos espreita € muito angustiante®, Assim, pensar em
excesso sobre a doenga € imediatamente relacionado ao de-
sanimo, produzindo efeitos no corpo e sendo considerado um
acelerador no processo de morte!®, Portanto, é necessario
também que o profissional entenda que a gestdo cotidiana da
doenga pelo individuo doente é feita baseando-se mais nos
critérios sociais que nos ligados a area médica. Isso significa
gue os regimes de controle e tratamento ndo sdo automatica-
mente aceitos, mas, sdo avaliados pelos doentes tomando por
base suas consequéncias.

Torna-se, porém, importante ressaltar a ambigiidade
de que essa sensagdo iminente de morte pode acarretar
em outros doentes. Alguns, por se sentirem dessa manei-
ra, fazem desse sentimento um ponto motivador para a
adesdo ao tratamento medicamentoso. A convic¢do nos
efeitos positivos do tratamento leva os sujeitos a acredita-
rem que a terapia € a Unica maneira de a vida deles. O que
essa convicgdo pode ser decorréncia da intensa propagan-
da sobre os efeitos positivos dos anti-retrovirais e sobre os
grandes investimentos feitos na area de farmacos especifi-
cos. O tratamento com anti-retrovirais veio como uma gran-
de esperanca para quem estd acometido pelo virus do HIV.
Embora existam fatores que dificultem a adesdo, ha aque-
les que motivam os portadores a aderirem ao tratamento
medicamentoso.

Rev Esc Enferm USP
2008; 42(4):729-36
www.ee.usp.br/reeusp/

A aids é representada pelos usuarios como uma luta
constante. Esses sujeitos percebem a necessidade de sai-
rem do campo de contemplar o que antes parecia nao vi-
ver, para acreditarem na possibilidade de vencer a doen-
ca’®, Com todas as dificuldades, eles conseguem enxergar
que o tratamento com os anti-retrovirais traz beneficios
guando realizado corretamente.

O principal objetivo da terapia anti-retroviral é retardar
a progressdo da imunodeficiéncia e/ou restaurar, tanto
quanto possivel, a imunidade, aumentando o tempo e a
qualidade de vida da pessoa infectada®. Os sujeitos acre-
ditam, entdo, que essa é a Unica forma de se continuar a
viver e relatam ser também importante associar os medi-
camentos a mudangas de habitos:

Eu vou me cuidar mais, ndo pegar friagem, beber, fumar.
Mas tomar os remédios é o principal (Auto-Estima).

A percepgdo da condigdo de ser soropositivo parece sim-
bolizar uma oportunidade de revisdo da vida em relagdo
ao outro e a si mesmo. E como se, nesse contexto, muitas
vezes conflituoso, surgissem forgas capazes de mudar a di-
regdo para uma tomada de posi¢cdo em relagdo a vida, ou
seja, a possibilidade de sair de um estado em que ndo ha-
via forgas de mobilizagdo para mudangas. Os sujeitos reve-
lam suas forgas mobilizadoras para a tomada de posigdo
em relagdo & doenca e a vida®?, E importante considerar
que, nada transforma mais o homem quanto a constatagdo
de que seu fim esta perto®*,

Dessa forma, o diagndstico da infec¢do pelo HIV impul-
siona a pessoa a refletir sobre seus padrdes de comporta-
mento, suas crengas e valores. A reflexao pode desencade-
ar mudangas no comportamento individual e, assim,
minimizar a vulnerabilidade ao adoecimento*®.

Um outro ponto encontrado para a adesdo ao tratamen-
to medicamentoso foi a vontade de continuar a viver, de
lutar pela vida:

Para conseguir esticar mais um cadinho, sabe?! Se ndo
toma, aparece muita complicagdo. Ai como se diz, serve
pra ajudar, dar mais forga, né?! (Amizade).

Embora haja dificuldades na adesdo ao tratamento, para
os sujeitos a luta vale a pena:

Eles é que me fez melhorar e faz com que eu esteja aqui.
Preciso deles, sendo morro [...] Olha moga, eu sou novo e
quero viver. Ndo consigo mais trabalhar, nao tive filhos,
mulher, vivo na cama, mas quero viver. E os remédios me
fazem viver (Respeito).

A doenga ao se manifestar pode impor ndo somente as
modificagdes na organizagdo concreta da vida, mas colocar
igualmente em curso o sentido da existéncia dos individu-
os, daimagem que eles tém deles mesmos e as explicagdes
gue eles dao.

Torna-se um ponto importante, no momento da ade-
sd0, a ndo-imposicdo do tratamento pelos profissionais, o
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qual precisa ser aceito pela pessoa portadora do HIV como
algo positivo e o qual ndo deve ser encarado apenas como
indicagdo médica. O profissional tem um papel importante
na mediag¢do da aceitagdo do tratamento junto a pessoa
portadora, que parece responder melhor a proposta de
adesdo quando bem orientado e acompanhado:

E um [...] excelente, muito carinhoso, atencioso. Sem con-
tar a atencdo que eu recebo no Hospital-Dia. Me deram
muito apoio e carinho, me ajudam até hoje, ai eu tenho
forcas para fazer o tratamento (Amor).

Para uma melhor observancia terapéutica, é necessario
que o profissional perceba qual é o significado da
soropositividade para o paciente, que seja capaz de identifi-
car os momentos de maior vulnerabilidade para o abando-
no do tratamento, que saiba qual o grau de apoio e de aco-
Ihimento de que esse doente pode contar, e como a institui-
¢do acolhe esse doente™*?. A conversa estabelecida entre o
profissional e paciente nao deve ser unidirecional, na medi-
da em que as dores do outro o afetam e o envolvem solida-
riamente sem impor ou julgar, mas esclarecendo, informan-
do, dialogando, compartilhando compreensao e confianga.

A boa relagdo entre profissional de saude e usudrio é
considerada como um dos principais componentes da ade-
sdo. Assim, no momento da comunicagdo do diagnéstico,
é importante que o profissional de satde leve em conside-
ragdo as reagoes e informe sobre as novas possibilidades
de tratamento e os recursos atualmente disponiveis que,
se acessados, abrem outras perspectivas de vida para as
pessoas infectadas®”,

Portanto, o relato do cliente parece ser, neste momento,
consideravelmente, mais preciso do que a avaliagdo médica.
Fazer perguntas especificas, sem julgamento, pode maximinizar
a oportunidade de obter informagdes Uteis para a aderéncia
ao tratamento. N3o se pode negar que é um processo dificil,
pois decifrar intengGes contidas no que diz a pessoa doente e
seus familiares talvez seja o mais dificil na medicina®*”.

O suporte da familia permite uma melhor administra-
¢do dasituagdo, caso a doenga esteja efetivamente instala-
da. Além disso, os familiares, muitas vezes, sdo a razdo para
a realizagdo do tratamento:

Depois da revolta comecei a pensar nas outras pessoas
gue gosta de mim [...] a principal € minha mée. Ai tive von-
tade de viver. O tratamento é pra o doente viver mais [...].
Ninguém faz o tratamento se ndo quer viver mais. Até ago-
ra eu quero [...] (Perseveranga).

A preocupacdo com a criagao dos filhos e a oportunidade
de vé-los crescer produz uma forga interior para se continuar
a lutar pela existéncia, conforme fica evidenciado na fala:

agora eu tenho que tratar, pois tenho filhos e neto que so-
frem quando eu adoecgo (Auto-Estima).

Perceber aimportancia do tratamento, que poderia dar
uma melhor sobrevida, ndo garante a aceitagdo do mesmo
por parte dos usudrios, que buscam outros sentidos para
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associa-los ao desejo pessoal de viver. A familia na fala des-
ses usuarios constitui-se em fator mobilizador para a ade-
sdo a terapia anti-retrovial. Portanto, precisam ser consi-
derados pelos cuidadores, que devem identifica-los atra-
vés do conhecimento do ser cuidado e buscar inseri-los
nesse processo de tratamento.

Aqueles doentes que conseguem mobilizar recursos
tanto individuais como sociais para enfrentar as situagées,
adaptam-se melhor a sua nova condigdo. Nesse contexto,
a familia e os amigos exercem uma func¢do fundamental,
assim como os profissionais responsaveis pela assisténcia
a saude. Quaisquer que sejam os recursos disponiveis nos
servicos de saude, estes ndo serdao devidamente utilizados
se o usudario ndo for acolhido pelos profissionais®®,

A religido é referida como um fator importante de mo-
tivagdo para a adesdo, pois a busca da espiritualidade for-
nece uma base de apoio para que as pessoas vivam suas
vidas e até mudem sua forma de levar a vida:

Depois que a gente conhece Jesus a vida da gente muda
(Solidariedade).

As crengas religiosas sdo importantes, porém nao se
pode desconsiderar a possibilidade de o portador sentir-se
tdo protegido pela religido que resolva abandonar o trata-
mento, ou acreditar que o tratamento seja desnecessario e
serd abencoado com a cura. A assisténcia de enfermagem
deve assegurar o respeito as crengas e a fé individual, exer-
citado através do fortalecimento e da valorizagdo de prati-
cas relacionadas a vida espiritual das pessoas.

Os portadores do virus HIV, que estdo em tratamento,
acabam por desenvolver estratégias de enfrentamento da
doenga e dos sacrificios a que estdo sujeitos. Logo é impor-
tante o apoio, ndo sé de profissionais e familiares, mas de
toda a sociedade.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou perceber que a aids é uma do-
enca que traz para a vida da pessoa muitos sentimentos,
despertando medo, preconceito e incertezas. A pesquisa
destacou, sobremaneira, que a prevencdo ainda é pensada
como responsabilidade do outro.

Nesse contexto, entra o tratamento medicamentoso
como uma esperanca de prolongar a existéncia. No inicio, os
usudrios possuem muita esperanga, como se fosse algo que
pudesse resolver seus problemas. Com a utilizagdo dos re-
médios especificos, comegam a sentir que, por traz dos be-
neficios, ha também maleficios que sdo dificeis de serem
superados. Necessitam encontrar formas de enfrentamento
para que continuem a busca pela vida. Portanto, como para
os sujeitos do estudo aderir ao tratamento é um momento
de grande significado, em que fatores como efeitos colaterais,
vida social prejudicada, dificuldades financeiras e preconcei-
tos sdo dificeis de serem superados, é fundamental que, para
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conseguir tal adesao, busquem outras motivagées como fa-
milia, filhos, vontade de viver, medo de morrer e religido.

Aceitar que a adesdo ao tratamento pelo portador do
HIV/aids inclui a atuagdo de todos e que a ndo-adesdo, con-
seqlientemente, também é responsabilidade de todos. Ndo
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