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RESUMO

A AIDS ja é considerada uma infeccdo de evolucamica, incuravel, embora
passivel de tratamento. Apesar dos inegaveis asamguostem sérias questbes a
serem enfrentadas, entre elas, a dificuldade dehad® tratamento. Nesse contexto,
0 presente estudo tem como objetivo identificanrést associados ao abandono do
tratamento de HIV/AIDS em um Servico de Assistériespecializada (SAE) no
municipio do Rio de Janeiro. Um estudo de casc cujidade de analise é o
conjunto de pacientes do SAE do Hospital Escola Ba@mcisco de Assis, foi
desenvolvido em duas etapas, combinando as abosiggeantitativa e qualitativa.
Na primeira, identificou-se o perfil dos pacient® situacdo de abandono de
tratamento, comparando-os aos pacientes com acheapanto regular. Em
seguida, a partir da perspectiva do paciente oleidantrevistas semi-estruturadas,
uma abordagem qualitativa visou identificar as aaudo abandono no servigo
estudado. A psicossociologia clinica, de base paliteca, orientou o desenho
metodoldgico dessa etapa, focalizando especialmenteaginario social sobre a
AIDS. Com as andlises propostas foi possivel ifleatielementos condicionadores
do abandono de tratamento no grupo estudado, eranastmo o sofrimento
psiquico, as condi¢cbes socioeconbmicas e a intmierdaos anti-retrovirais
dificultam a acdo destes pacientes no sentido dstreir um imaginario motor que
permita a formulacéo de projetos ou 0 desenho d&uturo. A partir das conclusdes
apresentadas, acredita-se que este estudo poabaraolpara 0 desenvolvimento de
intervenc¢des no sentido de evitar o abandono tentemto de HIV/AIDS no servigo
estudado e em outras unidades de assisténcia als@eta do Sistema Unico de

Saude brasileiro.

Palavras-chave 1.AIDS. 2.HIV/AIDS. 3. abandono de tratamentb.adesao,
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ABSTRACT

AIDS is presently being considered an incurable tbeatable disease of chronic
evolution. In spite of all developments, there saeeral issues to be approached, the
difficulty of treatment adherence among them. lohsa context, the main purpose of
this study is to identify factors associated wittiVKAIDS treatment drop-out in a
specialized care unit in Rio de Janeiro. A casdyshaving the patients of Hospital
Escola Sao Francisco de Assis as the unit of asahas been carried out in two
stages, combining both quantitative and qualitaéipproaches. In the first stage, the
profile of patients who have quitted the treatmteed been identified by comparison
with that of patients with a regular follow-up. Aft that, a qualitative approach
considering the patient's perspective obtaineccmistructured interviews aimed to
identify the causes of treatment drop-out in theecanit under study. Clinical
psychosociology of psychoanalytic orientation hasvely support to the
methodological design of this stage of the studgu$ing on the social imaginary of
AIDS. The proposed analysis allowed the identifaatof factors associated with
treatment drop-out in the studied group and shol@a psychic suffering, social
and economical conditions and intolerance to antiveals prevented these patients
from moving towards the construction of a motor ginary to allow the action and
the development of projects or of an image of tawire.With the conclusions
presented, it is possible to assume that the presemly can be useful in
the development of approaches for the preventioHIBTAIDS treatment drop-out
in the studied unit and in other specialized camésun the Brazilian Unified Health

System.

Key-words: 1. AIDS. 2.HIV/AIDS. 3. treatment abandon.adlherence.
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INTRODUCAO

Em junho de 1997, o Hospital Escola Sao Francideo Assis, da
Universidade Federal do Rio de Janeiro, inaugursew Servico de Assisténcia
Especializada (SAE) - unidade de carater ambuldtaromposta por equipe
multidisciplinar destinada ao atendimento de pessdactadas pelo HIV /AIDS.

Desde o primeiro atendimento realizado por estdcgeaté a data do inicio
desta investigacao (janeiro de 2007), mais de p&88oas, entre adultos e criancas,
ja foram matriculadas neste SAE, que veio a se sanmaede de hospitais,
ambulatérios e Centros Municipais de Saude (CM8dlgitos na assisténcia a esta
clientela no municipio do Rio de Janeiro.

Durante os onze anos de funcionamento deste SA&nfrentamento da
epidemia da AIDS, ndo sO no Rio de Janeiro, matdmo Brasil, tem desafiado as
autoridades envolvidas com a elaboracdo das @diftiblicas. Dentre todos os
desafios, sem duvida, um dos que apresenta resahg& complexa é a questdo do
acesso ao tratamento. O aumento progressivo doralieecasos a cada ano parece
ter suplantado a capacidade instalada na rede gistéasia. Ndo s&o raras as
situacdes em que os servicos dispdem de numerdicieste de profissionais,
especialmente médicos infectologistas, para atelndemanda de novos casos e dar
continuidade ao atendimento dos casos ja matrios)guejudicando sobremaneira a
qualidade da assisténcia prestada.

Atuando como coordenadora do servico em foco,otgradticipado desde a
sua criacédo, venho acompanhando com preocupagiawesento da demanda. Sao
freqUentes os casos de pessoas que chegam semaradMSAE, portando um teste
positivo para o HIV, solicitando matricula paranaienento clinico, informando ja
terem percorrido varios outros servicos de assigtgsem terem sido aceitas por
falta de vagas. O proprio SAE também tem sua cdpdei de absorcdo de novos
pacientes reduzida, em decorréncia do numero déispomais alocados na

instituicao.
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Dentro deste contexto, causou-me inquietagcdo daensjae, a despeito das
dificuldades existentes com relacdo ao acesso, igmfisativo percentual de
individuos infectados pelo HIV/AIDS ja matriculadone SAE (11,1%) abandonou,
em algum momento do percurso, seu acompanhameénicoclEste dado foi obtido
através da revisdo dos prontuarios de pacientéssdal que € realizada pela
coordenacdo do SAE ao fim de cada semestre, cygtivabé conhecer o niumero
exato de pessoas em atendimento, a fim de querpassacedidas vagas para novos
egressos. Sdo considerados casos de abandonoivdduas cuja ultima visita ao
SAE tenha ocorrido hd mais de seis meses, no asssidtomaticos, e ha mais de
um ano, no caso dos assintomaticos, conforme ioritscrito mais adiante, no
capitulo referente aos métodos.

E foi esta inquietacdo que me motivou a realizgresente investigacao,
recortando como objeto de estudo as causas de almande tratamento de
HIV/AIDS por pacientes do SAE do Hospital Escol® F&ancisco de Assis.

Segundo o Programa Nacional de DST/AIDS, do Minstda Saude, “uma
boa adesédo ao tratamento compreende tomar corrg&rmoge medicamentos anti-
retrovirais, seguir as doses corretas pelo tem@agtabelecido, bem como aderir ao
servi¢o de saude responsavel (equipe multiprofisgjo(BRASIL, 2008a).

Fonseca (1994) utiliza a contagem de seis mesafag@mento, no caso dos
pacientes sintomaticos e doze meses, no caso siotoasaticos, e este foi o critério
adotado para caracterizar uma situacao de abamtkotmatamento no SAE que serve
de cenério a esta investigagdo. Foram excluidda desssificacdo os pacientes que
solicitaram sua transferéncia para outros sengqas casos de 6bito.

A partir do conhecimento da existéncia deste péweén(11,1%) de
individuos que abandonaram o tratamento, um depafisou a se configurar para
mim na funcdo de gestdo que ocupava, como coordemaeste servico: conhecer
as razbes que levavam as pessoas a abandonareimataenento. Estariam estas
razdes relacionadas a organizacdo e as carac@&sislp servico ou a aspectos
psicossociais do paciente?

Neste ponto do trajeto, por considerar que as st@pgue procurava estavam
para além dos limites de minha formacdo como medarai necessidade de ampliar

meus horizontes de conhecimento, me aproximandaoedd campo da Saude
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Publica. A trilha escolhida foi a da &rea de Plamento e Gestdo em Saude, na qual
viria a buscar a fundamentacdo teoGrica que me fssmiconstruir uma rede
explicativa para a situacao/problema que se hanfigurado. E, dentro desta area,
ja cursando o curso de mestrado académico, tiygpeumidade de ser apresentada
ao campo da psicossociologia, vertente da psi@lagpcial, de inspiracdo
psicanalitica, que tem como foco o estudo “dos @gumlas organizagbes e das
comunidades, considerados como ‘conjuntos con¢rgtms mediam a vida pessoal
dos individuos e sdo por estes criados, geridoansformados” (MACHADO &
ROEDEL, 1994).

Segundo Uip e Strabelli (2006), varios sao os éstassociados a dificuldade
de adesédo ao tratamento medicamentoso da AlIDSnhgodestar relacionados ao
proprio virus, as drogas em si, a problemas deioglamento com a equipe de
saude, a propria organizacdo do sistema de saudeliiculdades psicossociais da
pessoa vivendo com HIV ou AIDS (PVHA).

E comum a referéncia na literatura aos abandonodratemento nos
primeiros meses apos 0 inicio do acompanhamentoceliFONSECA, 1994,
CASTILHO et al, 2006). Em contraposicéo, Jordat al, (2000) afirmam que as
taxas de aderéncia diminuem ao longo do periodoatlmento.

De acordo com Giet al. (2005), o foco da ma-adesao esta na dificuldade na
ingestdo dos comprimidos e nos efeitos colaterbi;m & Strabelli (2006)
complementam que, além destes motivos, o fatoalantrento ter prazo indefinido,
provavelmente por toda a vida, contribui para oa®ndono.

Castilhoet al. (2006) discutem a importancia do papel do serdigsaude,
em especial sua capacidade de didlogo e de negociaa superacdo das
dificuldades relacionadas ao tratamento da AIDSrhyl€1994; 1997; 2002) vem
apontando em seus trabalhos a perda da dimens&adowa” na producdo em
saude, imposta pelo modelo médico hegemonico, epdeta “coisificar” a relagao
entre trabalhadores de saude e usuarios.

Partindo do pressuposto de que as causas de abamoriratamento
pertencem a dois grandes grupos (0s relacionadwgaiizacdo do cuidado e as
caracteristicas do servico, e os relativos a aspexttbjetivos e sociais do paciente),

cheguei a construcéo das seguintes hipéteses:
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* Sao frequentes nas fases iniciais da infeccaocipalmente se o
individuo ainda ndo apresenta sintomas, as reaiesgacdo e de
resisténcia em lidar com este diagndstico, com swéforas e com o

medo da morte, levando ao abandono do tratamento;

« Com relagcdo ao grupo de pacientes sintométicosyigéncia de
terapia anti-retroviral (TARV), pressuponho que fastamento se
deva, em geral, a dificuldade de adeséo ao tratamneedicamentoso
em si, em virtude de sua complexidade e a dificlddam lidar com

os efeitos colaterais provocados pelos medicamentos

» Eventuais condi¢des relativas a forma de organizagd SAE
estudado, ou as caracteristicas de seu modo degamdio cuidado,
poderiam ndo corresponder ao grau de expectativaadente, nao
ajudando no estabelecimento de um vinculo, levandoprocurar

outro servico para realizar seu tratamento.

Na tentativa de criar uma rede explicativa parguestdes levantadas, defini

comoobjetivo geral desta investigacao:

* Analisar as causas que levaram os pacientes do ddABHospital

Escola Sdo Francisco de Assis ao abandono de gatam

Comoobijetivos especificosforam definidos:

» Tracar o perfil dos pacientes em situacao de alvemde tratamento e

dos pacientes em tratamento regular;

» Comparar o perfil dos pacientes em situacao dedalmancom o perfil

dos pacientes em tratamento regular;
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* Identificar as causas que levaram ao abandono alantento no

servico estudado, na perspectiva do paciente/wsuari

» Caracterizar as diversas situacfes de abandonndseguas causas.

Para atender aos objetivos propostos, este estudtesenvolvido em duas
etapas, envolvendo a combinagdo das abordagenditgtizan e qualitativa. No
primeiro caso, a perspectiva foi identificar o peltbs pacientes considerados em
situacdo de abandono de tratamento e compara-loocperfil dos pacientes em
acompanhamento regular. A abordagem qualitativa; g@a vez, visou a
identificacdo das causas que levaram ao abandotratdmento no servigco estudado
a partir da perspectiva do paciente, através diaagao de entrevistas individuais.

A relevancia do estudo emerge da possibilidade pirta da descoberta das
causas que levaram estes individuos a abandonaenrasamento, serem abertas
alternativas para a equipe de saude multidiscipliltaSAE trabalhar os aspectos
levantados de forma preventiva, vindo a evitar andbno na sua génese. Dadas as
caracteristicas comuns observadas nas pessoas doiveom HIV/AIDS,
possivelmente os resultados da investigacdo realizzeste SAE possam ser
reproduzidos em outras unidades de saude que atendata clientela.

Esta dissertacdo esta organizada em sete capitulos:

O Capitulo 1 versa sobre a AIDS, abrangendo umebhastorico sobre a
sindrome, aspectos epidemiolégicos, clinicos ertrahto, terminando com um
relato de como foi constituida a rede de assisaéacs portadores de HIV/AIDS,
com foco principal no municipio do Rio de Janeiro.

O Capitulo 2 descreve o SAE do Hospital EscolaFBaacisco de Assis: sua
criacao, a formacéo da equipe multidisciplinarspago fisico em que esta inserido e
seu fluxograma de atendimento, mencionando aslatles ali realizadas.

A abordagem tedrica a respeito do abandono denteat® utilizada neste
trabalho esta descrita no Capitulo 3, que se sigedem trés tdpicos principais: o

primeiro aborda as questdes relativas aos estigmadDS e ao medo da morte; o
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segundo, as dificuldades referentes ao tratamemdicamentoso com os anti-
retrovirais; e o terceiro que aborda os multiplosralonos da AIDS.

O Capitulo 4 aponta os métodos utilizados na psagm pauta, descrevendo
as abordagens quantitativa e qualitativa empregadssim como as técnicas
escolhidas para que se cumprissem 0s objetivo®giag

Os Capitulos 5 e 6 apresentam, respectivamentesattados das analises
quantitativa e qualitativa.

Enquanto o Capitulo 7 faz a discussao dos resusltadoontrados, dialogando

com os achados da literatura, o Capitulo 8 absd@m@sideragdes finais.
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1. SOBRE A AIDS

1.1. Histérico

Decorridas mais de duas décadas desde que foesmifithdos os primeiros
casos de AIDS, em Los Angeles, nos Estados Unulesrsos autores, entre eles
Camargo Junior (1994), Parker (1994), Montagnie?9%), Marques (2003) e
Chequer (2005), tém-se ocupado em escrever sohist@ia desta que tem sido
considerada como uma das piores “pestes do séUINASCIMENTO, 2005).

S&o0 incontaveis 0s avancos ocorridos nestes 27. dhayvavelmente,
nenhuma outra “doenca”, de fato, uma sindrome, leauatantos pesquisadores e
estudiosos, nem atraiu tantos recursos, num esgagempo semelhante. Camargo
Janior (1994:53-54) considera que a AIDS mobilizau maior investigacao
epidemiolégica das ultimas décadas, assim como vowtiuma verdadeira
“avalanche literaria” nos meios académicos, teratmuistado as atencdes nao s6 da
comunidade médico-cientifica, como também da ogpipigblica.

Datam de 1981 os primeiros casos da doenca, aadacaracterizada na
época como uma sindrome, envolvendo homens jov@nspcaticas homossexuais,
relatados aos Centros de Controle de DoenCamtérs for Diseases Contrel
CDC), 6rgao governamental dos Estados Unidos. Rois depois, o virus foi
isolado pela primeira vez, porém so foi aceito melamunidade cientifica como seu
agente causal em 1984. O Virus da Imunodefici@Haimana pertence a familia dos
retrovirus e passa a ser conhecido pela sigla HiUrfian Immunodeficiency Virus
Em 1985, surgem 0s primeiros testes comerciais etecggo, do tipo ELISA
(Enzyme-Linketmmunosorbent AssafMONTAGNIER, 1995).

Segundo Camargo Junior, “a AIDS surge num momieistdrico em que, ao
menos para os paises desenvolvidos, as grandesegsg com toda sua carga de
letalidade, eram consideradas coisa do passaddVIERGO JUNIOR, 1994:45).

A esse respeito, Araujo (2004) se pronuncia afidnaque “a AIDS entrou

nesse cenario como uma bomba, a agravar o proldersacateamento dos servigos

! Virus com a particularidade de possuirem um RNA (®z de DNA) que, gracas a uma enzima
especifica (a transcriptase reversa), transcrevBiA em DNA no interior da célula hospedeira.
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de saude e revolver o castelo de valores moraisceséda sociedade brasileira
tradicional” (ARAUJO, 2004:19).

Antes de ser conhecida pela sigla AIDS, a ent&embdsa sindrome ja fora
chamada de “GRID” day-related immunodeficiencyou imunodeficiéncia
relacionada aogay9, “cancergay’ ou “pestegay, em alusdo aos primeiros e
numerosos casos ocorridos na fase inicial da epgdemvolvendo homossexuais
masculinos (CHEQUER, 2005). Posteriormente, ficamkdém conhecida como
“doenca dos quatro H”, referindo-se aos homossexusmofilicos, haitianos e
“heroindmanos” (CAMARGO JUNIOR, 1994). A idéia ddD's ainda povoava 0
imaginarid social como doenca restrita agmy/sricos”, estando longe das pessoas
comuns (ARAUJO, 2004). Foi com o intuito de evitarcarater discriminatorio
embutido em cada um destes termos que a sigla AADSIDA, foi adotada como
termo descritivo da sindrome.

No Brasil, os primeiros casos oficialmente regatsaocorreram no estado de
Séo Paulo, no ano de 1982, porém um estudo rettbspeealizado posteriormente
se refere a ocorréncia de um caso de AIDS aindd @80 (MARQUES, 2003).
Levando-se em conta o tempo médio entre a infepekoHIV e o aparecimento dos
primeiros sintomas, que é de “15 anos para pacs@o® idade entre 16 e 24 anos, e
6 anos para aqueles com mais de 35 anos” segurathidRRaSchechter (2005: 08), é
possivel presumir que o virus tenha chegado adl Brada na década de 70.

O contexto politico brasileiro & época do surgitnata AIDS era o do final
da ditadura militar, com a anistia dos presos ipoBtem 1979 trazendo de volta ao
territdrio nacional figuras como Herbert Daniel erbert de Souza, entre outros. Em
seguida, em 1982, ocorrem as primeiras eleicdesadipara governador depois de
anos de regime militar, com a oposicado conquistaggjzacos significativos nos
estados da Federacdo. Neste cenario, importagie®gi ligadas ao movimento da
reforma sanitaria ensaiam os primeiros passos dovigia a ser futuramente o SUS
(CHEQUER, 2005).

2 Segundo d&/ocabulario de Psicanalise Laplanche e Pontatigermo “imaginario” pode ser usado
tanto como substantivo, quanto como adjetivo eaaepcado dada por Lacan, € um dos trés registros
essenciais do campo psicanalitico, junto com ogeakimbdlico. Caracteriza-se pela preponderancia
da relacdo com a imagem do semelhante. (LAPLANCHB]1).
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Ainda segundo este autor, é por volta do ano d& §@@ sdo implantados,
primeiro em Sao Paulo e em seguida no Rio de &anesr primeiros programas
oficiais de controle da epidemia, ja contando cgraréicipacdo ativa da comunidade
gay organizada. Em seguida surge, ainda que de formgi@naria, o Programa da
AIDS do Governo Federal, inicialmente no ambito Riaisdo de Dermatologia
Sanitaria e, posteriormente, jA como Divisao Naalide DST/AIDS.

E por volta desta época (1982/1983) que surge @essdo “grupos de risco”,
em razao do referencial epidemioldgico envolvereitas caracteristicas das pessoas
acometidas, tais como habitos sexuais, hemofilisgp de drogas injetaveis,
nacionalidade haitiana e pertencer & populaciddpgisa (CAMARGO JUNIOR,
1994). Ressalte-se a visivel relacdo existente estes grupos e as questdes ligadas
ao estigma e ao preconceito atrelados a doencserntes até os dias atuais. Ainda
segundo Camargo Junior, em janeiro de 1984, supgignira publicacdo relatando
um caso de AIDS na esposa de um hemofilico, saleidarcontaminado pelo HIV,
apontando para a possibilidade de contaminacaoosstxual.

Esta primeira fase da epidemia no Brasil se caiaote “pela negacéo e
omissao por parte das autoridades governamengas @ma onda moral de panico,
medo, estigma e discriminacao” (MARQUES, 2003:17).

O surgimento das primeiras organizagfes nao-gonentais dedicadas a
atuar especificamente nessa arena caracterizdampejue se segue, sendo criados,
em 1985, o GAPA (Grupo de Apoio e Prevencao a Aiels) Sdo Paulo, e a ABIA
(Associacao Brasileira Interdisciplinar de Aids)ndada por Herbert de Souza, o
Betinho, no Rio de Janeiro.

Nesse mesmo ano é criado, através da Portariad236de maio de 1985, o
Programa Nacional de DST/AIDS (PN-DST/AIDS), namiro governo nao-militar
do pais desde o golpe de 1964. Esta Portaria éstabas primeiras diretrizes e
normas para o combate a epidemia, reconhecend®@ édmo problema de saude
publica e estabelecendo como alvo os chamados grdporisco (MARQUES,
2003:17). Ainda segundo esta autora, o timido emweinto do Ministério da Saude
nos primeiros anos da epidemia no Brasil s6 fosstddo por uma efetiva tomada
de posicao a partir da pressédo conjunta da so@edad, da acdo das ONGs, dos

programas estaduais e da imprensa.
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Em 1986, dois anos apos a notificacdo da doentgarsa obrigatdria, o total
de casos de AIDS notificados no Brasil ja ultrapgaso numero de notificados por
paises como a Franca e o Haiti. E, desde essa, ép@rasil tem ocupado um dos
primeiros lugares em numero de casos notificadosganizacdo Mundial de Saude
(OMS) (PARKER, 1994). O ano de 1986 também assiativIll Conferéncia
Nacional de Saude, que consagrou as idéias do reaténade reforma sanitaria que
viriam a constituir parte da carta magna do pas) a promulgacédo da constituicdo
em 1988, e o posterior nascimento do SUS (CHEQWZBB5).

Neste ano, o Brasil aderiu a iniciativa da OMS rigituir o dia primeiro de
dezembro como dia internacional da luta contra BSAlcomo parte de uma
estratégia de mobilizacdo, conscientizacdo e pgégerm escala global. E o inicio
da fase das campanhas oficiais de prevencéo, guanmente se revestiam de um
discurso intimidatério, com frases do tipo “A AlD@o tem cura” e “A AIDS mata”,
que so reforcavam a discriminacao enfrentada pelssoas infectadas. A resisténcia
a esta corrente parte, mais uma vez, dos movimentoagis organizados, tendo sido
criado, em 1989, por Herbert Daniel, o Grupo pdlaDA (Valorizacao, Integracao
e Dignidade do Doente de Aids), iniciando o periedo que se passou a aceitar a
idéia de que a luta contra a discriminacdo e ogoiesito, assim como a defesa da
solidariedade e dos direitos das pessoas vivendo HEY e AIDS ndo s6 fazem
parte da prevencdo, como talvez constituam suaatégima mais eficiente
(CHEQUER, 2005).

Os ultimos anos da década de 80 se caracterizagtonaparecimento da
primeira droga utilizada no combate & doenca, o A& pela criacdo dos primeiros
centros de testagem e aconselhanfef@@A) no Brasil. Outras drogas, do mesmo
grupo farmacolégico do AZT, viriam se somar ao raséerapéutico nos primeiros
anos da década seguinte.

A década de 90 se caracterizou pelas profundas npaslano perfil da
epidemia, com 0 aumento do numero de infeccdes elmenes e em individuos das
classes sociais menos favorecidas, e a drasticandgdo do numero de

contaminados por transfusdo sanguinea. O Banco ikluedira em cena como

? Inicialmente chamado de azidotimina, dai a sigld Ae posteriormente renomeado zidovudina.
4 “Testagem” e ‘Aconselhamento” sdo neologismose eeferem, respectivamente aos testes Anti-
HIV e a prética de acolher e orientar 0os usuanigspggocuram os CTAs.
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financiador de projetos na area de saude, repessimtimportante alavanca no
desenvolvimento das a¢des do programa nacional GQLHER, 2005).

Contudo, o evento mais significativo da década efetivamente mudou o
curso da epidemia nao s6 no Brasil, mas em todarao) foi o advento, em 1996,
de uma nova classe de farmacos: os inibidores oeags®e iniciando a fase de
tratamento simultdneo com trés ou mais drogas, emiit pela sigla HAART
(Highly Active Antiretroviral Therapyu Terapia Anti-retroviral de Alta Poténcia)
(CHEQUER, 2005). Este tratamento, baseado naag#io simultanea de multiplas
drogas, ficou popularmente conhecido como “coquepalo elevado numero de
comprimidos ou capsulas ingeridos diariamente pelasientes. Ainda segundo
Chequer (2005), essa foi uma importante vitorialuta contra a epidemia e,
especialmente no Brasil, ap0s a adocédo da poligcalistribuicdo universal dos
medicamentos, via SUS.

Na opinido de Motta (2003), a politica de distrifdiw universal e gratuita de
medicamentos anti-retrovirais pelo Ministério dai@&a do Brasil, iniciada neste
momento, é uma das melhores do mundo, merecendewmrhecida e aplaudida.
Ela permitiu que atingissemos 100% das pessoas mpeessitam destes
medicamentos, que sao distribuidos pelas Secret&gtaduais e Municipais de
Saude, sob a coordenacdo do PN-DST/AIDS. Este mastooatribui a esta politica
os resultados favoraveis alcancados com relacatb&,/em contraste com outros

indices de saude, baixissimos, de nosso pais:

Devido a distribuicdo de medicamentos anti-HIV pklmistério
da Saude, uma reducdo drastica nas taxas de madgzlie
demanda por internacdo hospitalar foi obtida. Ataiigiade por
Aids caiu em 70% e cerca de 240 mil internagOesnfioevitadas.
Isso gerou uma economia de 1 bilhdo de délaresedEd86 aos
cofres do Ministério da Saude, tornando o progrdmaombate a
Aids praticamente autofinanciavel (MOTTA, 2003:222)

A respeito dos recursos publicos utilizados com PBI-DST/AIDS,
especialmente os federais, Teixeira (2006) comgunaevidenciam a prioridade que

€ dada a AIDS em relacdo a outras enfermidadesmb@ssim, no periodo entre

® Protease é uma das enzimas envolvidas no cictodetivo do HIV, local de acéo desta nova classe
de medicamentos anti-retrovirais que agem no bloqieste ciclo, impedindo, junto com os demais
farmacos, a replicagéo viral.
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1999 e 2002, a sustentabilidade financeira do ctemdapidemia sé foi obtida em
razdo da reducdo do gasto publico federal (dimémugas internacdes hospitalares,
do custo dos ARV, dos gastos com bancos de sangoetes nas despesas com
administracdo das acbes de combate a AIDS) e d@séstimos com 0 Banco
Mundial (TEIXEIRA, 2006).

A partir de 1996, segundo Chequer (2005), o prograacional de AIDS
passa a reunir periodicamente um grupo de espamho tratamento da infeccao: o
“Comité Assessor para Terapia Anti-retroviral em ulols e Adolescentes”,
popularmente conhecido como “Grupo de Consensai, @mbjetivo de discutir os
avancos na area e rever estratégias para o tratardaninfeccdo pelo HIV em
adultos e adolescenfe®esta reunido resulta um documento, com as reuiegdes
técnicas atualizadas, que serve como guia paraofisgonais que atuam na area,
assim como auxilia o programa nacional na logistieaprogramacao, aquisicao,
distribuicdo, dispensacéo e controle dos medicarsBRASIL, 2008b).

Em 1997, € criada a Rede Nacional de Laboratqvarss Realizacdo de
Exames de Carga Viral e Contagem de Linfécitos CD&, e, em 1999, a de
genotipagem, exames essenciais ao bom acompanlwadenpacientes infectados
pelo HIV, conforme sera discutido no item 1.2 desente estudo, referente aos
aspectos epidemioldgicos, clinicos e tratamento.

Os primeiros anos do século XXI consolidam o reecithento internacional
do programa brasileiro de controle do HIV e AlDSasmtambém apontam os
desafios ainda existentes, especialmente no gge tasua sustentabilidade. Mesmo
com os esforgos dispensados na guerra da quebpatdates com a indastria
farmacéutica, paira no ar a ameaca de que a diggid universal e gratuita dos anti-
retrovirais ndo se sustente por muitos anos. Ocaveatnoldgico, com a descoberta
de novas drogas a cada ano, traz em seu bojo acétedos custos que esta politica
se propds a assumir. O ultimo documento do “Comsgrera adultos e adolescentes
vivendo com AIDS apresenta dezesseis farmacosetnbvirais, todos disponiveis
pelo programa nacional, que investiu em 2006 cgecam bilhdo de reais na compra
destes medicamentos (BRASIL, 2008b). A despeitaidanuicdo dos precos dos
ARV, obtida através da politica de producdo nadideates medicamentos, 0 custo

® Posteriormente sdo criados os comités assessmr@ratamento de criancas e para gestantes e
profilaxia da transmisséo vertical do HIV.
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total do governo brasileiro com o tratamento dasguaes com AIDS cresceu mais
do que o dobro desde 2004 (NUNNal.2007).

O paradoxo que se configura € o de que, ao pagsomelhoram as
condicOes de vida e aumenta a sobrevida dos pasianbmetidos pela AIDS, mais
ameacada a sustentabilidade do programa que asr@impu. Este é mais um
desafio a ser enfrentado.

1.2. Aspectos Epidemiolégicos, Clinicos e Tratamento

O dultimo Boletim Epidemioldgicodo Programa Nacional de DST/Aids
(BRASIL, 2007a), com dados registrados até junh@@f¥, aponta para um total de
474.273 casos de AIDS no Brasil até aquela datae®a-se uma reducdo na razéo
entre os sexos masculino e feminino, passando tierh®&ns para cada mulher (15,1:
1) em 1986 para 15 homens para cada 10 mulhegesljlem 2005, o que denota a
primeira mudanca significativa no perfil da epidapgom o aumento do nimero de
mulheres acometidas pela doenca. Com relacdo &afdencontagio, do total de
casos registrados em 2006, 94% foram transmitidosgpacoes heterossexuais.

Este Boletim traz em destaque a ocorréncia da ADi& jovens de 13 a 24
anos, mostrando que no grupo com idade entre 18 andés o numero de novos
casos vem crescendo desde o inicio da epidemiaaetao numero de Obitos se
mantém estavel desde 2000. No grupo com idade 26te 24 anos, a tendéncia
apontada também é de aumento do numero de casospmaleclinio do nimero de
Obitos a partir de 1999 (BRASIL, 2007a).

A taxa de mortalidade por AIDS, em 2005, corresporal 6,0/100.000
habitantes por ano, correspondendo a mais baiadesde o ano de 1992, quando
ela era de 6,1/100.000 habitantes ao ano, elevemgwogressivamente até atingir
seu auge em 1995 (9,7/100.000 hab/ano), passardkrrascer a partir do ano
seguinte, provavelmente pelo advento da terapia RIBAO total de Obitos
acumulados no periodo de 1980 a 2006 € de 19hdd8duos (BRASIL, 2007a).
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Com relacdo aos aspectos clinicos da infeccao BIGAIDS, apesar das
profundas alteragcbes promovidas pela terapia HAARTabordagem clinica da
infeccdo pelo HIV e suas complicacdes permanedaritascomplexa.

Por definicdo, a histdria natural da infeccdo péld caracteriza-se por uma
imunodeficiéncia progressiva que resulta em umass#o de infecgbes causadas por
diferentes categorias de microorganismos, como dsingvirus, bactérias e
protozoarios. Em geral, as definicdes elaboradaspeito da AIDS se baseiam na
presenca das chamadas infecces oportuhistas quais a presenca ou ndo de
determinado patdégeno é que definiria 0 estagialiegnostico da doenca (RACHID
& SCHECHTER, 2005). Cabe ressaltar a extrema rat@adimplicita nesta
diferenca, entre estar infectado pelo HIV ou estan AIDS, para o imaginario do
individuo infectado.

Segundo o PN DST/AIDS (BRASIL, 2008c), a infecc@bopHIV pode ser
dividida, para fins didaticos, em quatro fasesicdist a infeccdo aguda, a fase
assintomatica, a fase sintomatica inicial e a AIDS.

A fase de infeccdo aguda ou sindrome retroviratlagepresenta a infeccao
priméria e, apesar de ocorrer em 50% a 90% dosemias, € raramente
diagnosticada, em razdo do baixo indice de suspeMgm sempre a pessoa que se
expds a uma situagao de risco, e se infectou céttVprelaciona a presenca destes
sinais com a possibilidade de infeccdo. Em ger@ émgndstico, quando feito, é
retrospectivo e o tempo medio entre a exposicaméeim dos sintomas é de cinco a
trinta dias. Os sintomas séo inespecificos, podemadar de um quadro gripal até
uma sindrome semelhante a mononucleose, com fabmento de volume dos
ganglios, cefaléia, nauseas, dores de garganis dussculares e adinamia, e duram,
em média, quatorze dias. Os casos nos quais odditgm de infeccao pelo HIV foi
aventado, e exames laboratoriais especificos foeatizados, apresentaram, nessa
fase, viremia elevadae sinais de uma resposta imune intensa, com digdinulo
nimero de linfécitos T CD4+Ap6s a resolucdo da fase aguda, ocorre estafiibiza

da viremia e 0os niveis de CD4 aumentam sem, cont@lornarem aos niveis

" Doencas incomuns em individuos imunocompetentessefa, sem comprometimento do sistema
imune.

8 Viremia é a deteccdo da presenca de determinag® v sangue.

® A contagem dos linfécitos T, do tipo CD4+, ou siegmmente “CD4” como é conhecido
popularmente, é o exame utilizado para monitozgrau de comprometimento do sistema imune.
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normais e, a partir de entdo, diminuem progressvaiena cada ano, estando esta
queda diretamente relacionada a velocidade daagglo viral e a progresséo para a
AIDS (idem 2008c).

Uma vez realizado o diagnostico, o acompanhamehitoc@ deve ser
iniciado, de preferéncia conduzido por médico eepée no manejo de pacientes
infectados pelo HIV, preferencialmente integradawma equipe multidisciplinar
(BRASIL, 2008b). A escolha do momento propicio paraicio da terapia anti-
retroviral depende deste acompanhamento que, aléquatiro clinico, deve incluir a
realizacdo de exames laboratoriais periodicamesnte, especial a contagem de
linfécitos T CD4+ e a quantificacdo da carga vjrata o HIV°.

A fase seguinte é conhecida como fase assintométicenfeccdo precoce
pelo HIV. Nesta, as alteracdes clinicas sdo miniouasnesmo inexistentes, sendo
referida apenas a linfadenopatia generalizadagpensé”, que é indolor. Esta fase ja
foi conhecida como “laténcia clinica”, termo quaucam desuso por ter sido
comprovada a intensa replicacdo viral que ocorigenperiodo, ainda que sem
expressao clinica visivab{dem 2008b).

Na fase sintomatica inicial, o individuo infectagelo HIV também pode
apresentar sinais e sintomas inespecificos e dasiatade variavel, como perda de
peso progressiva, febre intermitente e astenia,jnesmeca a apresentar infecgdes
oportunistas de menor gravidade, principalmente gele e mucosas, como
candidiase oral e vaginal, leucoplasia pilosa geaigivite, diarréia, sinusites, herpes
simples e herpes zostebilem 2008b). De acordo com Bartlett & Gallant (2004),
esta fase, que também pode ser chamada de infeo@idica assintomética, pode
durar, em média, oito anos em individuos nédo tecsdBARTLETT & GALLANT,
2004).

Ainda segundo o PN-DST/AIDS (2008c), a fase sintmmadardia representa
a AIDS propriamente dita. E 0 momento da infecgéiogeie se instalam as doencas
oportunistas, geralmente de origem infecciosa, enesplasias. As infeccbes

oportunistas que mais freqientemente acometem eptsentes sdo a

% Mais conhecido simplesmente como “Carga Viraltees o exame que quantifica as particulas
virais (HIV) no plasma sanguineo.

1 Definida pela presenca de ganglios linfaticos ®ahs em mais de duas cadeias extra-inguinais,
com mais de um centimetro de didmetro, com evoldgdtrés meses ou mais, sem outros sinais ou
sintomas associados. (RACHID & SCHECHTER, 2005:10).
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citomegalovirose, 0 herpes simples e a leucoerogeah multifocal progressiva,
entre as causadas por virus; a tuberculose, asnoméas e as salmoneloses, entre as
causadas por bactérias; a pneumocistose, a casglida criptococose e a
histoplasmose, entre as causadas por fungos,®@jplasmose, a criptosporidiose e a
isosporiase, entre as causadas por protozodriase B neoplasias, as mais
frequentes sdo o sarcoma de Kaposi, os linfomaddodgkin e as neoplasias intra-
epiteliais anal e cervical (BRASIL, 2008c).

Face a complexidade do quadro clinico da AIDS expate aqui, é facil
presumir quao complexa deve ser também a abordsgapéutica destes pacientes,
desde as recomendac0fes alimentares, os habitadaddidria e os exercicios fisicos,
até o tratamento medicamentoso com o0s anti-retigvirNeste capitulo seréao
abordadas apenas as recomendacfes feitas pelo dguponsenso com relacdo a
terapia anti-retroviral em adultos e adolescenpes, serem 0s pacientes destes
grupos etérios os sujeitos deste estudo.

O principal objetivo da terapia anti-retroviral,gsedo o documento do
consenso (BRASIL, 2007b), é retardar a progresadmdnodeficiéncia, através da
inibicdo da replicacao viral, tentando restauramgximo a imunidade, aumentando
0 tempo e a qualidade de vida da pessoa vivenddtiwou AIDS.

Uma das decisfes mais importantes a ser tomadeongpanhamento destes
pacientes é definir o melhor momento para inicidrabamento anti-retroviral. “A
terapia anti-retroviral ndo € uma emergéncia e déi@ ser iniciada antes que as
devidas avalia¢des clinica e laboratorial sejarfizag#as para determinar o grau de
imunodeficiéncia existente e o risco de progreskiidoenca” (BRASIL, 2007b:4).
A TARV deve ser iniciada em pacientes sintomatiaasseja, com manifestacdes
clinicas associadas ao HIV, independentemente magem de linfécitos T CD4+ e
da carga viral plasmética. Os pacientes assintoos806 tém indicacdo de TARV se
0s parametros laboratoriais, tais como o0s niveisotéagem de linfocitos T CD4+,
apontarem essa necessidade. O Quadro 1, adaptanmskEnso brasileiro de 2006,

resume as indicacdes de inicio de TARV.
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Quadro 1: Recomendacdes para inicie derapia anti-retroviral

Assintomaticos sem contagem de linfocitos TCD4+ N&o tratar
disponivel ou CD4+ > 350

Assintoméaticos com CD4 entre 200 e 350 Considerar tratamento
células/mm

Assintomaticos com CD4 < 200 células/fhm Tratar + quimioprofilaxia para
infec¢des oportunistas
Sintomaticos Tratar + quimioprofilaxia para

infec¢des oportunistas

Além da TARV especifica, esta indicado o uso deicaadentos profilaticos
(quimioprofilaxia) para infecgbes oportunistas, copmeumocistose e toxoplasmose,
para pacientes sintomaticos ou para os assintamgatmm a contagem de linfocitos
T CD4+ préxima ou inferior a 200 células/mm

Ainda com relagdo ao momento propicio para o inidé terapéutica
medicamentosa das PVHA, é de vital importancia @ega valorizado o
protagonismo destes sujeitos. Além dos fatoresicokn e laboratoriais, suas
caracteristicas pessoais, como a motivacao paratamento, a presenca de co-
morbidades, seu estado emocional, entre diversassodatores objetivos e

subjetivos, s@o elementos essenciais para qudeghalsucesso e adesao.

A terapia ndo deve ser iniciada até que os obgtva necessidade
de adesédo ao tratamento sejam entendidos e apeltbpaciente.
Entre os fatores que podem levar a baixa adesdo: @sbcorréncia
de efeitos colaterais; esquemas com posologiasipativeis com
as atividades diérias do paciente; nUmero elevadmthprimidos;
necessidade de restricdo alimentar; falta de campé® da
prescricdo e falta de informagdo sobre as conse@#uda ma
adesao (BRASIL, 2007b:5).

Uma vez indicada a TARYV, as recomendac¢bes apoptam a combinagao
de, no minimo, trés das dezesseis drogas atualrdepeniveis no PN DST/AIDS.
Estas drogas sao classificadas de acordo com salude acdo no ciclo reprodutivo
do HIV. A primeira classe é dos inibidores da erzimnanscriptase reversa analogos
de nucleosideo (ITRN) e conta com seis drogasvaiioa (AZT), didanosina (ddl),
estavudina (d4T), lamivudina (3TC), abacavir (ABCjenofovir (TDF). A segunda
classe € a dos inibidores da transcriptase revedisaanalogos do nucleosideo

(ITRNN), que conta com duas drogas: efavirenz (EEZhevirapina (NVP). A
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terceira classe € a dos inibidores da enzima met@R), que conta com sete drogas:
saquinavir (SQV), ritonavir (RTV), indinavir (IDV), nelfinavir (NFV),
fosamprenavir (FPV), lopinavir (LPV/r, cuja formgéo apresenta a associacao deste
farmaco com o ritonavir) e atazanavir (ATV). A dia classe de medicamentos a ser
incorporada ao arsenal disponivel atualmente paranento das PVHA no Brasil €

a dos inibidores de fusdo, que conta com apenasduotm, que € a enfuvirtida
(T20), disponivel apenas para uso injetavel, par sub-cutanea, em duas doses
diarias, com intervalo de doze horas (Brasil, 2008b

A forma de administracdo destes medicamentos giparal, sob a forma de
comprimidos, drdgeas ou capsulas, com excecdo flevirtida,. Alguns deles
necessitam de conservacao sob refrigeracdo e ocapresentam interacdo com a
alimentacdo. Enquanto uns precisam ser adminigradm alimentos, outros, ao
contrario, necessitam de um periodo de jejum.

Atualmente todos os medicamentos podem ser adnaitist em até duas
vezes ao dia, mas até algum tempo atras, algumeseapacOes exigiam trés doses
diarias, o que significava, na maioria das vezemcessidade de se tomar uma dose
no meio da tarde. Sabendo-se que grande parteedasgs vivendo com HIV e
AIDS tém dificuldade de revelar seu diagndstico p&Fa parentes e amigos
proximos, é facil imaginar a dificuldade encontrpda estas pessoas, por exemplo,
ao ter de guardar na geladeira de seu local dallralom medicamento que deve ser
ingerido durante o horario do expediente.

Todos estes fatores provavelmente interferematirehte na adeséo e devem
ser considerados no momento da escolha do melqoees terapéutico para cada
paciente. Neste aspecto, a presenca de equipe tdie saultidisciplinar € de
fundamental importancia. Por diversas vezes, no SIBEHospital Escola Sé&o
Francisco de Assis ora em pauta, 0 esquema terapéuwicomendado a um
determinado paciente foi discutido pelos membrogglape, auxiliando a decisao
médica e levando em conta as caracteristicas peskwmpiele individuo.

Se 0 exame de contagem de linfoécitos T CD4+ @mado como parametro
para indicar o inicio da TARV, a quantificacdo daga viral é a melhor forma de
avaliacdo da resposta ao tratamento. Um dos paiscgbjetivos do tratamento € a
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obtencao da carga viral indetectd%elp6s seis meses de tratamento, periodo em que
este exame deve ser repetido (BRASIL, 2007Db).

A falha terapéutica € um dos fantasmas que assustato os profissionais
quanto as PVHA, e “é definida de modo geral conacaréncia de deterioracdo
clinica e/ou piora dos parametros laboratoriaisinohdgico e/ou virologico”iflem
2007:8). A troca do esquema anti-retroviral devéaredaseada em criteriosa
avaliacdo que, algumas vezes, necessita se ajpoéxame de genotipagéin

A despeito de todo 0 avanc¢o nas pesquisas de f@woacos, assim como no
aprimoramento continuo das formulas dos medicaregatem uso visando facilitar
a adesdo, procurando diminuir o numero de dosesasli® o numero de
comprimidos a serem tomados, ainda se trata deatemtento complexo. E, apesar
dos inegaveis avancos alcancados, com diminuicpessiva da mortalidade e das
internacbes hospitalares e melhora da qualidadeidie das PVHA a partir do
tratamento de alta poténcia (HAART), o uso continiesses medicamentos traz
consigo algumas consequéncias negativas.

Uma categoria de motivos que provavelmente esticegla ao abandono do
tratamento com os ARV é a relacionada aos efeithveraos provocados pelas
drogas. A este respeito, Bartlett & Gallant (20@g&)em uma ampla revisdo da
literatura, citando os trabalhos publicados noaggais periddicos internacionais,
concluindo que estes efeitos podem comprometep tantapacidade quanto a
vontade do paciente de permanecer em tratamento.

Nesta revisdo, 0s autores citam as reacOes adveras graves, como a
lipodistrofia, a acidose latica, a resisténcia &uiima, a hiperlipidemia, a
hepatotoxicidade, 0 aumento de sangramento esm@an&n pacientes hemofilicos e
a osteopenia ou a osteoporose. De todas estasestagdes, aquela que de forma
mais contundente atinge o aspecto psicolégico doeptes é a lipodistrofij pelas
alteracdes estéticas marcantes e evidentes, gasadestigma e discriminagéo.

2 Abaixo de um determinado nimero de cépias do videsacordo com o método laboratorial
empregado (abaixo de 50, 80 ou 400 copias de HIY/mL

13 Testes laboratoriais para a identificacdo germiga resisténcia do HIV aos ARV, utilizados como
critério para a escolha das drogas em caso det&tgéutica.

14 Caracteriza-se pela alteragdo na distribuicdo atduga corporal, com actimulo de gordura em
determinados locais, como a cavidade abdominahrte superior do dorso (“giba de bdfalo”), as
mamas (“ginecomastia”) e o tecido subcuténeo, erdapde gordura em outros, como na face, nos
membros e nas nadegas.
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Outras reacoes medicamentosas adversas aos ARYlema gravidade do
ponto de vista clinico, mas com grande comprometimeda adesdo, sdo as
manifestacdes gastro-intestinais. SegundceGal. (2005), estas foram responsaveis
por 62,5% das queixas dos pacientes de seu estudo,abordava os fatores

relacionados ao abandono da terapia ARV.

1.3. Servicos de Assisténcia aos portadores do HAIDS

No inicio do enfrentamento da epidemia, com o exparento dos primeiros
casos de AIDS no Brasil, os hospitais gerais ctuiagth o “espaco privilegiado” para
a assisténcia ao paciente HIV/AIDS, em especialHospitais Universitarios
(FONSECA, 1994, 2005). Naquele momento, inicio deada de 80, a alta
letalidade atribuida & sindrome ainda se constitufa estigma que desestimulava
outros servicos a se envolverem com o problemaentera uma doenca com
processo clinico envolvendo grande sofrimento édesm morte como insignia, 0s
servigos exclusivamente ambulatoriais creditaras lamspitais a responsabilidade
sobre o acolhimento da demanda” (FONSECA, 1994:02).

J& na década seguinte (anos 90), em decorrénsiaidarsas mudancas
observadas em relacdo a histéria natural da infeggo HIV/AIDS, se fez
necessaria uma alteracao na estratégia politiddD& assumira uma caracteristica
de doenca crbnica e passara a atingir determirggdpss sociais que até entdo eram
considerados supostamente preservados do riscoinddien a necessidade de
internacdo destes individuos e aumentara signifaraente a demanda por servigos
ambulatoriais. Muitas vezes, a porta de entradasenscos de saude se dava atraves
dos Programas de Tuberculose, dos servicos de udogia e prée-natal
(FONSECA, 1994). Para esta autora, 0s servi¢os latobais se constituiam nos
espacos mais adequados para o tratamento desga®gmmao soO pela natureza dos
procedimentos envolvidos, mas pela propria disitdm geografica destas unidades
por todo o municipio, facilitando a captacado dasgraes precocemente, em estagios
iniciais da doenca.

Ainda na década de 90, o PN-DST/AIDS do Ministéta Saude propde

como estratégia a criacado de outras modalidadessisténcia a AIDS. Surgem 0s



36

conceitos de: “Servico de Assisténcia Especializ€8AE), de carater ambulatorial;
de “Hospital-Dia” (H-D), que ofereceria procedimentem carater de semi-
internacdo, como a administracdo de medicamentagalzacdo de transfusbes
sanguineas e de procedimentos diagnosticos (bromas, bidpsias, etc); e os
“Servicos de Assisténcia Domiciliar Terapéutica’D(P), que possibilitariam ao
paciente receber cuidados especiais da equipelde sa seu domicilio, reduzindo
0 seu tempo de permanéncia no ambiente hospitatda proposta envolveu a
realizacdo de inumeros treinamentos e capacitagbegindo profissionais de todo o
Brasil.

No Rio de Janeiro, em 1992, dez anos ap6s o ap@si do primeiro caso
de AIDS no municipio, os primeiros Centros Munitpae Saude (CMS) iniciaram
o atendimento aos portadores do HIV/AIDS. O nundgainidades envolvidas foi
aumentando rapida e progressivamente: no primeimestre de 1993 ja eram 8 e, no
ano seguinte, 15 os CMS a prestarem assisténcian@oss e cada vez mais
NUMerosos casos que procuravam estes servigos.

Atualmente, a rede de assisténcia ambulatoriamdaicipio compreende
todos os Centros Municipais de Saude e Postos sist@scia Médica (PAM) num
total de 24, além dos servigos existentes em praBate todos os hospitais gerais e
universitarios, e os Servicos de Assisténcia Eapieada. Estes ultimos, os SAE,

segundo o Programa Nacional de DST/AIDS,

sdo realizados em ambulatérios, hospitais ou estggrados a
estruturas que prestam atendimento exclusivo a ep&s
portadores do HIV/aids. O objetivo destes serviégmrestar um
atendimento integral e de qualidade aos paciepmsmeio de
uma equipe de profissionais de diversas areastute samédicos,
psicologos, nutricionistas, assistentes sociaisicadbres - que
acompanham os soropositivos e doentes de aids (RRAS08d).

Contudo, apesar do desmedido esforco realizado PBIDST/AIDS na
organizacdo da rede de assisténcia, parece qust@er®s problemas de acesso ao
acompanhamento clinico da PVHA na rede publicace@sos freqlentes de pessoas
gque procuram vaga no SAE apos ja terem percoradas/outras unidades apontam

nesta direcao.
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2. O SERVICO DE ASSISTENCIA ESPECIALIZADA DO HESFA/ UFRJ

2.1. A Criagao do SAE / HESFA

O cenério deste estudo € o Servico de Assistésp@cializada (SAE) do
Hospital Escola S&o Francisco de Assis (HESEA)

O HESFA é um hospital que possui caracteristiegsilares. Em primeiro
lugar, ocupa prédio construido no século XIX, todtbpelo Instituto de Patriménio
Historico e Artistico Nacional (IPHAN), tendo sidesativado na década de 70, com
a inauguracdo do Hospital Universitario na IllhaFdmdao e reativado no final da
década de 80, num movimento encabecado por doa#gatEscola de Enfermagem
Anna Nery (EEAN). Este prédio, a despeito do seontestavel valor arquitetdnico,
apresenta sérios problemas de conservacao, tefritosieterioracdo com o passar
dos anos e com a falta de investimento financeire@a recuperacao. Porém, apesar
do aspecto deteriorado da fachada externa, os atebiénternos destinados ao
atendimento dos pacientes apresentam boas condiedascionamento. Os setores
reservados a assisténcia dos pacientes com HIV/AEDS especial, receberam
investimento do Ministério da Saude, sendo refonradadequados ao uso.

Em segundo lugar, desde sua reativacdo, em feveleit988, o HESFA tem
sido dirigido por docentes da EEAN, seguindo umAadiacadémica estreitamente
ligada aos preceitos de cuidado integral, humaa@acacolhimento, atualmente tao
difundidos, porém inovadores aquela época. O dostonelaborado pela primeira
enfermeira a ocupar o cargo de diretora do HESBAequipe responsavel pelo seu
projeto de reativacdo propde uma nova pratica destas de administrar e de
trabalhar no campo da saude (FIGUEIRE&Q@I, 1993).

Por ultimo, apresenta como misséo, no que tangaber da assisténcia, o

cuidado nos niveis primario e secundario de sa@d@tando com servigcos

> O HESFA integra o complexo hospitalar da Univexdil Federal do Rio de Janeiro (UFRJ),
juntamente com o Hospital Universitario Clementitaga Filho, a Maternidade Escola, o Instituto de
Neurologia Deolindo Couto, o Instituto de Pediagi®uericultura Martagdo Gesteira, o0 Instituto de
Psiquiatria e o Instituto de Ginecologia.
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ambulatoriais e de hospital-dia, além de serviggmgbio técnico, com laboratério
de andlises clinicas e radiologia.

A primeira aproximacdo do HESFA com a questado daSAla principio tdo
estranha ao contexto da assisténcia prestada metlauicdo, se deu no inicio da
década de 90, com a proposta feita pelo MinistéadSaude para que o hospital
abrigasse um “Centro de Orientacdo e Apoio Sorotdgienominagcdo dada aquela
época aos atuais “Centros de Testagem e Aconseait@ani€TA)” (ARAUJO,
2004:28). A epidemia avancava a passos largosjtause do PN-DST/AIDS a
elaboracdo de novas estratégias de enfrentamentocalizacdo geogréfica do
HESFA, na regido central da cidade do Rio de Janeuma avenida pela qual
circulam as principais linhas de 6nibus intermyrads, proxima as redes ferroviaria,
metroviaria e rodoviaria, favorecia a instalacdo“@entro”, que visava ampliar o
acesso ao teste Anti-HIV a toda a populagéao.

Criado em 1992, o CTA do HESFA seguia as premigsgadas pelo PN-
DST/AIDS como estratégias de prevencdo e contraleegidemia, atendendo a
demanda voluntaria para o teste Anti-HIV, de forigratuita, confidencial e
andnima, oferecendo, além do teste, aconselhaneeetiucacdo em saude. Deste
servigco que, segundo Batista & Barros (2004), pranpelo apoio psicossocial e
pelo acolhimento das pessoas que 0 procuravam g@amhecer sua situacao
sorologica em relacdo ao HIV, comecou a surgir wmtiogente significativo de
individuos diagnosticados como soro-positivos paraHlV que necessitavam,
portanto, ser encaminhados para o tratamento @linic

A principio, este encaminhamento era feito, atralgsistema de referéncia,
para uma das unidades de assisténcia da rede guBarém, ndo era rara a
solicitacdo por parte dos individuos atendidos p&lA, de que seu tratamento
clinico fosse também feito no HESFA, em fung¢é&o mebom vinculo ja criado com
a instituicdo, através da atencéo prestada pelpeeda aconselhadores.

Foi a partir desta demanda criada pelo CTA quewsargiéia da implantacéo
de um servico de assisténcia clinica aos portadiodd|V/AIDS no HESFA. Essa
idéia se materializou em agosto do ano de 199%é&xrda elaboracdo do Projeto de
Implantagcdo do “Programa de Assisténcia IntegralPaotador do HIV/AIDS”
(PAIPHA), redigido por uma equipe multidisciplindo hospital e que foi aprovado
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pelo Ministério da Saude (MS). Este Programa, lwkseas formas de assisténcia
preconizadas pelo PN-DST/AIDS, consistia na criad@seguintes setores: 0 SAE,
que seria 0 setor ambulatorial para o acompanhanetimico destes pacientes, o
Hospital-Dia (HD) e o servico de Assisténcia Doiaci Terapéutica (ADT),
servigos que vieram a se somar ao CTA, visandsist@scia desta clientela e de sua
familia dentro do principio da integralidade.

Destes trés setores (SAE, HD e ADT), o SAE € oarsgvel pela entrada do
paciente no “Programa de Assisténcia” propriamditte sendo feito seu registro de
admissédo, na ocasido de sua primeira consulta §@an de Acolhimento”),
inicialmente num livro oficial, com paginas numesdPosteriormente, o conteudo
deste livro de registro foi informatizado, send@da uma planilha do programa
“EXCEL”, passando a coexistir, desde entdo, os tEgsstros. E € este sistema de
registro de pacientes que possibilita conheceramtifativo de pacientes inscritos no
SAE e acompanhar, conforme sera descrito adiargigiacao destes em relacdo ao
seu acompanhamento clinico.

Os setores de HD e ADT funcionam como unidades tmmgntares a
assisténcia clinica prestada pelo SAE, ou sejaroprip paciente que faz seu
acompanhamento ambulatorial no SAE, uma vez guetardicacédo, pode utilizar
0os servicos do “Hospital-Dia” ou se beneficiar dAssisténcia Domiciliar
Terapéutica”.

Pelos motivos expostos acima, o SAE foi o setoolb&to como cenario
desta pesquisa, que pretende conhecer as causdmm#ono de tratamento pelos
pacientes infectados pelo HIV e/ou com AIDS.

2.2. A Equipe Multidisciplinar

Segundo o Ministério da Saude, os SAE consistem “emidades
assistenciais, de carater ambulatorial, que fixgmaaente HIV/AIDS a uma equipe
que o acompanhara ao longo de sua enfermidade” $BRAL994:1). A equipe
basica preconizada deve envolver médicos clinicomfectologistas, enfermeiros,
psicologos, assistentes sociais e farmacéuticosntOldgos e outras especialidades

médicas como oftalmologistas, endoscopistas, diogistas e proctologistas
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também devem compor a equipe do SAE ou, quandadstdor possivel, devem ser
estabelecidas referéncias com outros servicos da. réonseca (1994) faz

recomendacado semelhante quanto a composicao dgspe,eacrescentando apenas
profissional da area da nutricdo na equipe basica.

Melchior, Nemeset al. (2006) apontam, em estudo que avalia a estrutura
organizacional da assisténcia ambulatorial em HIB&no Brasil, que o programa
nacional precisa, além de garantir a distribuigdimdgénea dos recursos, investir no
treinamento e na disseminacdo do manejo do cuipgelds equipes de saude.

O SAE/HESFA iniciou efetivamente suas atividadesj@wmho de 1997, apés
um grande esforco realizado pela direcdo do hogpiiza a alocagéo de recursos
humanos no setor, ja que ndo existiam profissiodeisdamente capacitados para
compor a equipe preconizada, no quadro permanerftendionarios.

Inicialmente, a equipe do SAE era composta por gowmdenadora, que
também ocupava a funcdo de médica pediatra, uneanegifa, uma infectologista,
uma ginecologista, uma assistente social, uma lpg&o uma nutricionista, uma
técnica de enfermagem e um agente administrationfad®me o aumento da clientela
inscrita no Programa, novos infectologistas eratoriporados a equipe, chegando-se
até a equipe atual que conta com trés profissialesta categoria.

Vale aqui ressaltar que o0s infectologistas, resiwis diretos pela
assisténcia clinica a estes individuos, inicialmer@o possuiam vinculo permanente
com a UFRJ, sendo este um dos mais sérios problenfeentados pelo SAE nos
seus primeiros anos de existéncia, até a ocorré&ecizoncurso publico, no ano de
2002, e a decorrente substituicdo, a partir dosagainte, dos médicos com contrato
temporario pelos egressos do concurso. O vinculabelecido entre o médico
infectologista e seu paciente, numa doenca concteaisticas tdo peculiares como a
AIDS, se constitui num dos elementos mais sigriffoa no caminho de uma boa
adesao ao tratamento (PAIV& al, 2000; GARCIAet al., 2005; MALTA et al.,
2005). Consequentemente, a quebra deste vincudojdaem razdo da necessidade
da substituicdo do profissional com contrato te@porcom a instituicdo, teve,
sempre que presente efeito prejudicial no acompaeht de uma parcela de
individuos conforme observado no levantamento de casos del@hanfeito duas
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vezes por ano, pela coordenacdo da uniafien todas as ocasibes em que houve
necessidade de substituicdo de um infectologistsgroou-se que cerca de 5% dos
pacientes acompanhados por este médico se afasiararompanhamento clinico
no SAE.

A equipe de enfermagem também foi reforcada, semescida de uma
segunda enfermeira, trés técnicos e dois auxilideegnfermagem. Atualmente o
SAE também conta com trés farmacéuticos e doidianes de farmécia.

Ja com relacdo a ginecologista, por também sarto profissional com
vinculo empregaticio temporario com a instituicd@o houve possibilidade de sua
permanéncia no setor e, apds seu afastamento, @sntea passaram a ser
encaminhadas para outro servico do proprio hospitaleventualmente, para uma

unidade de referéncia da rede.

2.3. O Espaco Fisico

O SAE esta instalado em prédio de dois pavimerdgeado o primeiro
destinado ao setor de assisténcia e o segundet@asgministrativo.

Suas instalagbes compreendem: sala de esperapgdeceom bebedouro,
lavatorio e dois banheiros destinados aos cliendess consultérios, posto de
enfermagem, duas salas de repouso (Hospital-Dadg, de coordenacao, sala de
reunides de equipe, saldo para atividades de gfapoacia, copa e banheiros para
os funcionérios.

Apesar das condi¢cOes precarias da fachada exderhaspital, por se tratar
de prédio construido ha mais de 120 anos, necadsitde obras de recuperacao, as
instalagbes destinadas ao SAE passaram por adeguagicontrando-se em boas
condi¢cdes de uso, sendo os consultérios amplogjadas, todos com lavatorio e

mobiliario apropriado.

16 A coordenacdo do SAE realiza duas vezes por an@egal nos meses de junho e dezembro, uma
atualizacao da situacdo dos pacientes quanto f&esyiggncia as consultas, identificando os casos de
Obito, abandono ou transferéncia, visando abriagg@ra novos pacientes.
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2.4. O Fluxograma de Atendimento

Grande parte dos individuos inscritos no SAE (48%yoveniente do CTA
do HESFA, onde receberam o resultado de seu testieHA/, ap0s passar por
cuidadoso processo de aconselhamento, realizadopnodissionais capacitados,
pertencentes a categorias como a psicologia, @ceesucial e a enfermagem. Porém
0 servico também atende a demanda externa, addendatros Centros de Testagem
ou de outros servi¢os de saude da rede publicaivadp.

Foi criado um fluxograma de atendimento, a pasicdnstrucao coletiva da
equipe multidisciplinar, no qual a primeira conaukalizada no SAE, denominada
“consulta de acolhimento”, é realizada pelas ené&as. Neste primeiro contato do
individuo com a equipe, a enfermeira faz, além danmese e do exame fisico
(anexo A) proprios da consulta de enfermagem, esaptacdo do servico como um
todo, destacando suas potencialidades e limitagdés disto, este profissional faz
0os encaminhamentos do individuo para os demaissgimfiais da equipe, através da
marcacdo das consultas em agenda individual de paxfssional e oferece os
servicos da mesma para qualquer esclarecimentasé&t® seja pessoalmente ou
por telefone.

Conforme observa Teixeira, “a recep¢do do usuargservicos constitui-se
em espaco primordial de investigacéo, elaboragégeciacdo das necessidades que
podem vir a ser satisfeitas” (TEIXEIR&pudSA, 2005: 21).

Em geral, uma consulta inicial é feita com cada udas categorias
profissionais que compdem a equipe multidisciplif@sicologa, assistente social,
nutricionista e infectologista), para que esta pgiossa ter uma avaliacao inicial do
caso e para que o individuo possa conhecer o gleeczdegoria tem a oferecer no
enriquecimento de sua assisténcia. Segundo Fo(2@@%), na maioria das vezes o
usuario dos servicos de saude desconhece a digjlanie dos profissionais da
saude mental e do servico social nas unidades al#esaendo este o objetivo
principal desta estratégia de abordagem.

Ja as consultas de retorno sdo marcadas pelogiwofis de cada categoria,
em agenda prépria, em conformidade com as necdssidde cada individuo. A

consulta médica, em geral, € marcada com intem@ldrinta a sessenta dias, nos
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casos dos pacientes sintomaticos e, de sessentavemta dias, no caso dos
assintomaticos. E a agenda destes profissionadi¢oéinfectologistas) que, via de
regra, tem imposto o limite da capacidade do SABkl$®rver novos pacientes, uma
vez que, por se tratar a AIDS atualmente de doedecavolucdo crbnica, requer
acompanhamento regular, com retornos frequentastaido a capacidade do
profissional de aumentar o nimero de pacientesaolguidado.

Outra caracteristica particular deste SAE € que ispedsacdo dos
medicamentos anti-retrovirais é feita aos pacierdggs consultas individuais,
realizadas pelos farmacéuticos ou pelas enferméisia condi¢do, ao contrario do
gue normalmente acontece nos servigos de assasi@osiportadores de HIV/AIDS,
nos quais os medicamentos sdo entregues atravbalclio da farmacia, garante
maior privacidade ao individuo que pode tirar agdhs relativas a administracéo do
esquema prescrito pelo médico, cuja complexidadde,ponuitas vezes, ser a
responsavel pelo uso inadequado ou mesmo pelo @barth tratamento. Permite
ainda ao profissional personalizar a orientacdoudo do esquema terapéutico
preconizado, de acordo com as caracteristicasidhudids dos pacientes atendidos,
com relacdo aos seus habitos alimentares, ao éaserdou ndo alfabetizado, as suas
atividades cotidianas, entre outras.

2.5. Atividades Extras

S&o ainda propostas deste SAE: a realizacdo d@&esute equipe regulares,
de preferéncia, com aprazamento quinzenal, altdmaiscussdes clinicas com as
questbes administrativas, e as atividades de gcapoos pacientes. Estas ultimas,
com propostas multiplas de atuacdo, variam desglgogrde convivéncia entre 0s
individuos, cuja proposta bésica é a socializagés, grupos com propostas mais
relacionadas as questdes de educacdo e promoganiadiz, como os de adesao e 0s
de apoio psicossocial. Estas atividades nem sem@nesido realizadas com a
frequiéncia inicialmente pretendida. Contudo, aaidis sua reativacdo permanece na
pauta das discussfes nas reunides da equipe.
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O SAE conta também com a parceria de uma ONGuliadia “Nucleo de
Apoio ao Programa de Assisténcia Integral ao Portdd HIV/AIDS”, fundada por
profissionais e amigos deste “Programa”, cujo oljeé prestar apoio as pessoas
matriculadas no servico e que se encontrem emcéibude desvantagem social.
Apesar da pauperizacdo da epidemia ndo ser consaneratura, essa tendéncia
foi encontrada na pratica assistencial deste SAEe wpcebe um contingente
crescente de pessoas impossibilitadas de arcar sw@ms necessidades mais
prementes. Estas necessidades vao desde a difieuldeaquisicdo de medicamentos
ndo fornecidos pela redaiblica até a dificuldade de aquisicdo de aliméuac
levando os profissionais envolvidos a procurarradtivas junto a sociedade civil,
criando a ONG.

A atividade mais regular do “Nudcleo”, forma abreldaae mais utilizada como
referéncia desta ONG, tem sido o fornecimento dreealtos, sob a forma de uma
cesta basica mensal as familias cadastradas ngrdhma de Cesta Basica”. Além
desta distribuicdo, que ja chegou a atingir 70 lamipor més, o “Nucleo”
desenvolve atividades comemorativas em datas especdomo o Natal, a Pascoa, o
Dia das Criangcas e o Dia Internacional de CombafdZs (1° de Dezembro).
Também faz parte de sua proposta a criacdo denadiale artes, com propdsitos
terapéuticos e, se possivel, profissionalizantes.
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3. ABANDONO DE TRATAMENTO

3.1. A Questao do Estigma e o Medo da Morte

“Mais do que o cancer, e de modo semelhante dssifil AIDS

parece ter o poder de alimentar fantasias sinistmasespeito de

uma doenga que assinala vulnerabilidades individu@anto

qguanto sociais. O virus invade o organismo; a deefmu, na

versao mais recente, o medo da doenca) invadeadcdaiedade”.
Susan Sontag

A AIDS veio ocupar na sociedade o lugar de “doaness temida de todas”,
até entdo ocupado pelo cancer. O cancer teriadeepdirte de seu estigma “devido
ao surgimento de uma doenca cuja capacidade deneszar e de criar identidades
deterioradas” era muito maior (SONTAG, 1989:20)a@® de néo ter cura e trazer
consigo o medo da morte faz com que esta doencairadgma extraordindria
capacidade de evocar imagens e interpretacfesesagaanobilizar os temores mais
irracionais dos seres humanos.

Klafke (1998), ao discutir a questdo do paciemtef@se terminal de cancer,
observa que ndo € o aspecto incuravel da doengé&o responsavel pelo estigma,
Visto que 0 mesmo nao acontece com outras doeggalsniente incuraveis, como as
cardiacas, as hepaticas e as renais. Segundaiast® da Unica analogia possivel se
refere aos pacientes portadores de AIDS. Atualmestes, mais do que 0s pacientes
com cancer, sofrem os estigmas culturais da dodif¢akFKE, 1998:28).

Pertencer a uma categoria estigmatizada faz com oquedividuo seja
ambivalente com relagdo aos vinculos sociais guaegce. Ocorrem oscilagcées no
apoio, na identificacdo e na participacdo que iesiigiduo tem com 0s seus iguais.
“Havera ‘ciclos de incorporacdo’ através dos quale vem a aceitar as
oportunidades especiais de participacao intragropa rejeita-las depois de havé-
las aceito anteriormente” (GOFFMAN, 1988:47).

De acordo com Sontag (1989), “a ‘peste’ é a praicipetafora através da
qual a epidemia da AIDS é compreendida” e se danstim veiculo essencial para

a visdo mais pessimista da epidemia, algo “inexa@r&vinevitavel” (SONTAG,
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1989:53). Em trabalho anterior, essa mesma autarafajara do dissabor
experimentado pelas pessoas portadoras de umaada@aigao ouvir o nome dessa
doenca sendo insinuado como “a sintese do mal” @\ 1984:105). Esta
percepcdo se confirma nas falas dos pacientes dM\IBS que evitam nomear
sua infeccéo, utilizando-se de termos comed’, ou “o0 problemd ou mesmo éssa
coisd ao falarem de sua condigé&o.

Numa linha analoga de discussdo, Nascimento (20€f)e a AIDS como
uma das piores “pestes do século XX”, junto combkeetculose. O termo peste, que
vem do latimpestis significa “flagelo”, “calamidade”, de acordo cardefinicdo de
Ferreira (1986), e estd comumente relacionado iderafas, especialmente aquelas
gue nao sao simplesmente fatais, mas que transformeorpo em algo repulsivo
como a lepra, a sifilis e o colera (SONTAG, 1989).

Kovacs (2002) menciona a analogia da AIDS com asdgps epidemias da
Idade Média, cuja origem estaria relacionada acerete puni¢do divina, sendo
chamada de “pestgay’ durante certo tempo. Apesar dos fatos ja teresmeatido
essas premissas, elas ainda estdo presentes medasleci No caso da AIDS, a
vergonha, a degeneracdo fisica e psiquica e eressgcial podem ser piores do que
a morte.

O uso de metéforas para designar certas doencarian muitas vezes,
como mais um elemento estigmatizante. E comum o desametafora militar
encarando a doengca como uma “invasdo de organiafi@ggenas”, aos quais 0
organismo reagiria com suas préprias “defesas”.sAdransformar a doenca em
“inimigo”, o paciente assume o lugar de vitiman&e a noc¢ao de culpa aparece no
cenario (SONTAG, 1989).

Até a descoberta de sua cura, a tuberculose emagla como uma doenca
qgue vitimava os individuos hipersensiveis, passoaaalentosos. Ja o cancer era
relacionado as pessoas reprimidas, introvertidgsmologicamente derrotadas e era
vivenciado por muitos como algo digno de vergonp@rtanto que deveria ser
escondido. Também relacionado a amargura, € conanousir do individuo
vitimado pelo cancer a indagacao: “Por que eu?’céin da AIDS, por se tratar de

doencga contagiosa transmitida mais frequentemeatéeviip sexual, a vergonha vem
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carregada de culpa. O individuo infectado atraweéssahgue por ser usuario de
drogas injetaveis nao carrega fardo menos pes@iT8G, 1989).

Se no caso do cancer “as roupagens metaforicadgformam a experiéncia
do paciente”, inibindo-o e impedindo-o de procutsatamento adequado e
competente, atualmente isto também acontece coib@ due, apesar de ainda néo
ter cura, tem tratamento. E este, uma vez iniciaolanomento adequado, pode
significar a diferenca entre a vida e a morte (SA@T1989:18).

Quem vive com HIV/AIDS geralmente conhece seurniatco, ao contrario
do que muitas vezes ocorre com quem vive com caNoecaso do cancet,comum
a familia ocultar o diagnostico do paciente. JAWS é o paciente que geralmente
prefere ocultar seu diagnoéstico da familia, impoado préprio um cruel isolamento.
Na vivéncia diaria do SAE, sédo comuns os relatgsadéentes que retiram os rétulos
dos medicamentos anti-retrovirais para que os fam@d e amigos ndo tomem
conhecimento de sua doencga.

Com relacdo ao medo da morte, no dizer de Sori@89f, “ndo basta a
doenca ser letal para que cause terror”. O “teresta associado a imagem da morte
sofrida. “As doencas que mais causam terror sdmrsideradas ndo apenas letais,
mas também desumanizadoras” (SONTAG, 1989:46). Apersiste o estigma da
AIDS como doencga inexoravel, incapacitante, comosias que desfiguram e
humilham o paciente, tornando-o fraco e indefeso.

Segundo Kovéacs (2002), varios sdo 0s estigmaseeca@s associadas a
guestdo da morte, como o sofrimento na hora daemamior insuportavel, a solidao
e o isolamento. Tanto a AIDS quanto o cancer s@oghs que carregam uma forte

associacao entre a doenca e a morte.

H& muitas geracBes que a idéia genérica de monteagsociada
ao cancer, e a morte causada pelo cancer é vidanc@no uma
derrota genérica. Agora, a doenga que representa agnsura
genérica a vida e a esperanga € a AIDS (SONTA®X:298
Pavani (2000) observa que pacientes com doencagiireis passam pelos
“cinco estagios do luto”, descritos por Elisabetlibker-Ross em seu livro “Sobre a
morte e o morrer”, publicado em 1969. Segundo asiara, seriam cinco 0s estagios

pelos quais as pessoas passam ao lidar com a peda, e a tragédia. O primeiro
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seria a fase da negacdo, na qual o paciente n#a soa condi¢cdo, consultando

varios médicos e até curandeiros. O segundo mom&rdoda raiva, quando o

paciente se revolta e assume uma postura agressimaseu médico e demais

integrantes da equipe de saude, e até com Dewscérd estagio é o da negociacéo
ou barganha, no qual o paciente tenta superar skgam promessas e barganhas
com a equipe de saude e com Deus, através de srag@i@lade ou doacdes. O
quarto momento € o da interiorizacdo ou da depredsdiste, 0 paciente aceita seu
diagndstico e o tratamento, mas ainda com sofrimdtie tem coragem de resolver
situagcOes pendentes, na tentativa de encontrar a pasca o isolamento para poder
reavaliar sua vida. A Ultima das cinco etapas @ aakitacdo. Nesta, 0 paciente ja
completou o que era possivel ser feito e aceita@ssibilidade de completar o

impossivel. Ja esta pronto para o momento final.

De acordo com Kovécs (2002), “o medo é a resgasstaldgica mais comum
diante da morte. O medo de morrer é universal rgatiodos os seres humanos,
independente da idade, sexo, nivel socioeconémic@do religioso” (KOVACS,
2002:15). Ainda segundo a opinidao de Kovacs, o nuadmorte tem um lado vital
que protege o individuo, salvando-o de riscos didstis. Esse mesmo medo pode
ser mortal, ao se tornar tao potente e restritiv® & pessoa deixa de viver para nao
morrer. Porém, segundo Ariepud Souza & Gongalves (2000), a reacdo de medo
perante a morte € uma caracteristica da sociedadental contemporéanea, pois na
antiguidade o homem parecia saber mais sobre & nhgpre era encarada de maneira
mais natural. Ele conhecia os sinais que a ant@tediomando providéncias em
relagéo a sua vida e a de sua familia. A morte@mnaiderada um evento publico, do
qual todos os amigos e familiares participavam.

Cassorla (1998) fala de como a morte é tratadalmaémte, com negacéao,
especialmente no ocidente. Para este autor, naawitidental € quase impossivel se
pensar na morte como parte da vida.

Kovacs (1998) ressalta que o homem € o Unicoigerque é consciente de
sua morte e finitude, o que acarreta angustia. Pstia psicologa, a esséncia da
motivacdo humana é a busca do significado parala @ sofrimento e a morte.
Porém, o estigma e a desinformacédo levam a diswigéb, podendo mesmo afetar o

atendimento a estes pacientes. O medo do contagial,épor se tratar a AIDS de
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uma moléstia infecciosa. Mas, além deste, ocomeedo do contdgio psiquico, no
qual o sofrimento do paciente também é temido,ndwap paciente a uma situacao
de isolamento. Esses fatores interferem no desernd@ac doenca, sendo tarefa
fundamental dos profissionais de saude trabalhtudas e representacdes sociais
com este paciente (KOVACS, 2002). Esta situacépnatese mais evidente ao se
associar ao imaginario da doenca, o imaginario oldem

No dizer de Zeferino (2000), “a morte de um doerdie deveria ser vista
como falha da medicina, mas antes fazer com queafissionais refletissem sobre
sua atuacdo e sua (oni)poténcia, que muitas vezgisd@imo de impoténcia”
(ZEFERINO, 2000:16). Para este autor, ao se obdgaurar sempre, 0 médico e a
equipe de saude, diante da morte, podem se daigataia angustia e na depresséao.

Por esta razao, torna-se imprescindivel que oisgiohal de saude que
integra uma equipe envolvida com a assisténciasaopevivendo com HIV/AIDS
seja capacitado para lidar com estas questdesma fiiferenciada, para além de sua
formacao eminentemente técnica.

No entender de Koseki (2000), se referindo aosepses com cancer, €
importante que se cuide dos profissionais que lidam estes pacientes, através de
reunides de equipe frequentes, com o intuito dde@wer as limitacdes pessoais de
cada membro e, quando necessario, solicitar ajuterna. Por toda a analogia
encontrada entre as duas doencas, descritas noetedeste topico, conclui-se que
tratar de pacientes com AIDS também requer estiadaidiferenciado.

Outro autor que comenta a necessidade de uma daorgiferenciada do
profissional de saude em questdo é Pericaris (20@ba este autor, o profissional de
saude deveria receber, em sua formacdo basica, capacitacdo especial em
comunicacao, uma vez que esta representa umaaéiwamenta de trabalho, pois

.. a manutencdo do moral e dos niveis de espedmgeciente
sdo func¢des basicas nos atos comunicacionais deeguipe de
saude; (...) palavras ou gestos podem ser maigémsieds que o
mais potente entorpecente, ou mais cortantes gui® afiado
bisturi (PERICARIS, 2000:116).

Este autor situa que a medicina do final do séEXenfrentava um dilema
de identidade, na escolha de um paradigma entmezafda atual sofisticacéo

tecnoldgica e a interagcdo da arte do cuidar tetegpéuApesar de todos 0s avangos



50

cientificos, a representagcdo do sofrimento e daldarada um continua sendo, como
sempre foi, uma traducéo pessoal e com possibdildd transferéncia empatica, de
acordo com a competéncia dos interlocutores paeméer e avaliar o seu contexto
(PERICARIS, 2000).

A dificuldade em lidar com o imaginario da moré®re inerente ao paciente.
A questdo da morte é uma preocupac¢ado universabpasanem, podendo assumir as
mais diversas formas e estar relacionada aos nvaisds fatos (KOVACS, 1998).

Ainda segundo Kovacs (1998, 2002), o profissiana integra a equipe de
saude responsavel por este paciente também semtanfiom estas dificuldades, por
se ver obrigado a entrar em contato com a propagilidade da sua existéncia,
recordando-se da sua propria terminalidade. Emesgudos ela vem descrevendo as
posturas mais freqientemente encontradas nasnddsreategorias de profissionais
de saude com relacdo a questdo da morte. Nos cdesosedicina, a morte €
descaracterizada, sem identidade e sem histérialu@ss entram em contato com
0Ss0s, musculos e nervos que sao cortados e exlosioam frieza. Os enfermeiros,
em geral, ocupam posicdo intermediaria entre ativiojade da atuacdo (com as
herdicas intervencdes cirdrgicas e farmacolégieas) cuidado nada herdico do
cotidiano do paciente, oscilando entre a técniaaledicacdo. J& para os psicologos,
o tema da morte € um campo de estudos muito fédiho reflexdo, ciéncia e
pratica.

Rezende (2000), ao abordar a assisténcia do pga@lo paciente vitimado
pelo cancer, relata que € comum que 0s pacientesriquem seus sentimentos com
relacdo a morte através de imagens e metéforamnpmr nem sempre as falas
podem ser interpretadas literalmente. Ressalteaaajoe interagir e conversar com
um paciente nesta situacao constitui uma tarefglexa, entdo, a maior qualidade
de um terapeuta neste contexto € o seu amadurgéoimanbusca de um espaco
interno para acolher essas comunicac¢des, aprendemaar.

Apesar de muitos aspectos comuns terem sido ajmmintre a AIDS, o
cancer e outras doencas igualmente estigmatizaalgsmas caracteristicas sao
especificas desta infecgéo.

Cassorla (1998), ao descrever sua experiéncia sapervisor de uma equipe

multiprofissional numa entidade que trabalha comnties e portadores do virus da
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AIDS, relata algumas diferencas encontradas paseptofissionais. E comum
ocorrer medo da exposi¢do e do consequente riscordégio, medo este que pode
ser racional ou ndo, assim como o medo de serr@eip estigmatizado por outros
pacientes, amigos ou parentes, ao saberem querefissional lida com a AIDS.
Até o fato de precisar lidar com uma quantidadetorgriande de informagdes, sejam
elas cientificas ou nao, foi apontado pelos proiess desta equipe como um fator
preocupante. Foram também apontadas as dificulda@esse trabalhar com
subgrupos especificos, como 0os homossexuais, fRitds e prostitutas, revelando
quao carregadas de preconceitos podem ser estigdaglentre o profissional e o
paciente. A imprevisibilidade do progndstico, doaho com pacientes jovens, no
auge de sua historia vital, o ter de haver-se conode e o morrer levam, muitas
vezes, o profissional de saude a se sentir fratassaimpotente em sua acéo
psicoterapéutica.

Para Cassorla, face as peculiaridades da assstmg@iaciente com AIDS, “o
médico ndo pode sendo trabalhar em equipe, usapdios tos recursos da
comunidade”, ressaltando ainda a importancia dabektcimento de um *“vinculo
forte, de confianca e de acolhimento, que muitaevesd a equipe de saude pode
dar” para a manutengdo da esperanca, ja que estaitds vezes, remédio tdo ou
mais Util que as drogas que conhecemos hoje (CARB0E98:235).

O néao estabelecimento deste vinculo pode ser umedpsnsaveis, sendo o
anico, pela dificuldade encontrada pelo pacienteaderir ao tratamento, levando-o
a abandoné-lo.

O paciente, j4 estigmatizado pela sociedade, @alone atacado
por seu estilo de vida, muitas vezes ja tendo jetado a
responsabilidade por sua doenca e pela epidemial@d, nele

enfiada pela sociedade, é altamente sensivel @uprasinal de
rejeicdo, de ataque, de abandono, de agresséo gte¢ gdo

profissional de salude, mesmo que exista uma caperdp de
acolhimento e simpatia (CASSORLA, 1998:235).

E, uma vez que haja o abandono, se a equipe dec sa@ml estiver
adequadamente preparada para lidar com a situegt&@oabandono se dara de parte a

parte: o paciente abandona o tratamento e € abada@elo servico de saude.
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3.2. Adesad”: “Ta dificil de engolir'?

Um estudo que pretende analisar as causas decaimadd tratamento por
pacientes com HIV/AIDS nédo pode deixar de abordquestdo da adesao aos anti-
retrovirais. Apesar do foco desta pesquisa estacidnado para o abandono do
servico de saude pelo paciente, e ndo propriameniéo-adesdo ao tratamento
medicamentoso, uma das hipoteses levantadas énexdéaa de que a dificuldade de
adesdo ao esquema terapéutico proposto seja umaoddg;des que levam o
paciente a se afastar das consultas.

Se, com relacdo ao abandono de acompanhamentooglffoucos sédo o0s
trabalhos encontrados na literatura, 0 mesmo ndatexe com a questdo da adesdo
aos anti-retrovirais, como sera visto neste capitul

A literatura internacional é prodiga em estudogeaolesao aos cuidados de
saude (HAYNESet al,1996; WRIGHT,1993; URQUHART,1996). Em geral, sste
estudos mostram que algum grau de néo-adesdo agumersalmente, tanto em
paises ricos quanto em paises pobres, mesmo emadogne envolvem potenciais
riscos de vida (JORDANNt al, 2000). Segundo Castillet al (2006), os achados da
literatura falam de uma taxa de n&o-adesao aaresim de doencas como asma,
diabetes, hipertenséo arterial ou cancer da oreedd% a 50%, observando que este
evento ocorre independentemente de classe sdaial eegrau de escolaridade.

A tuberculose também é uma doenca que vem seridtizada por trabalhos
a respeito do tema da adeséo ao tratamento, salnda aquela cujas caracteristicas
do tratamento medicamentoso mais se aproximem alasDiS (KRITSKY et al.,
2005). Tal como a AIDS, a tuberculose € uma doelgavolucdo cronica, que
também requer o uso de esquema terapéutico medit@soe composto pela
associagdo de trés ou mais drogas, de uso contthwojo sucesso também é
dependente de elevadas taxas de adesdocaNo da AIDS a taxa de adeséao

recomendada deve ser superior a 95% para quea®&alo sucesso terapéutico, ou

70 termo adeséo, ou aderénaal{erency, foi adotado neste trabalho por traduzir melheentido
de autonomia do paciente em concordar com o trat@nfEmpowerment ao contrario do termo mais
tradicionalmente usadopmpliance que passa a idéia de cumprimento de regfassician contrgl

18 Esta express&o da titulo a uma publicacdo daeguipNepaids (Nucleo de Estudos para Prevencéo
da AIDS), de Sao Paulo, e foi criada por um paeieiot Grupo de Aderéncia do CRT DST/AIDS-SP.
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seja, do total de comprimidos prescritos, cerca98é&6 devem ser tomados
sistematicamente nos horarios determinados (RACEODSG).

Contudo, apesar das semelhancas apontadas, egigéeemcas significativas
no esquema terapéutico das duas doencas, sendocgpardelas o tempo de
duracdo do tratamento. Enquanto o da tubercula$®e €eis meses na maioria dos
casos, na AIDS o tratamento é por tempo indetemningste prazo indeterminado
provavelmente € um dos elementos responsaveis difetaldade de adesdo ao
tratamento da sindrome. Além disso, a tuberculese ¢ura, enquanto a AIDS,
apesar dos inegaveis progressos no tratament@, aftd

A este respeito, Uip & Strabelli (2006) afirmam quena caracteristica é
comum a todos os pacientes que necessitam fazerdosoanti-retrovirais: a
dificuldade de “tomar uma série de medicamentosn aouitas interacbes e
importantes efeitos adversos, por um prazo indddimnuito provavelmente por toda
avida” (UIP & STRABELLI, 2006:65).

Especificamente no caso da AIDS, apesar da comgaoreducdo da morbi-
mortalidade desde o advento da terapia anti-reapbtente, conhecida pela sigla
HAART, dehighly active antiretroviral therapyPALELLA et al, 2006), o fato de o
sucesso terapéutico depender de uma adesao awemnabasuperior a 95% exige que
sejam identificadas e discutidas “as diversas vaisaassociadas a interrupcao ou
relaxamento na ingestdo dos comprimidos para tesumigir falhas e evitar a
resisténcia do HIV aos medicamentos” (RACHID, 2@0%. Rachid considera
importantes para atingir as metas pretendidas coratamento, fatores tais como a
confianca depositada pelo paciente no sistema ddesa na relacdo com os
profissionais de saud8onolo et al. (2007), afirmam que “o foco das intervencdes
(dos profissionais de saude, articulados em equipedtidisciplinares) deve
considerar as possiveis barreiras psicossociaidoeapenas os fatores ligados ao
paciente ou ao tratamento” (BONOIlgDal, 2007:269).

O critério de adesao em AIDS, de acordo com Castiltal. (2006), ndo tem
um padrdo uniforme nos diversos artigos publicades literatura nacional e
internacional, variando néo so6 as definicbes deegosaas de adesdo, como também
os diferentes métodos de afericdo de suas taxB&l-DST/AIDS define boa adeséo

ao tratamento como “tomar corretamente os medicermeamti-retrovirais, seguir as
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doses corretas pelo tempo pré-estabelecido, beno eal®rir ao servico de saude
responsavel (equipe multiprofissional)” (BRASIL,(Z@).

Jordanet al (2000) realizaram cuidadosa revisdo da literatagdica a
respeito da adesédo ao tratamento anti-retroviralA¥D5, na qual abordaram 96
trabalhos sobre este tema. Neste estudo, os actassgficam os fatores associados
a aderéncia em quatro categorias principais. A girandelas engloba fatores
relacionados a pessoa sob tratamento, subdividiadem caracteristicas ligadas ao
perfil socioeconémico, sexo, idade, uso de drogdsamstornos psiquiatricos. A
segunda categoria diz respeito aos fatores relagom a doenca, sendo
mencionados, como fatores negativos, tanto a amséecsintomas e a dificuldade
de reconhecimento pelo paciente da necessidadegathbmento medicamentoso,
comuns a fase inicial da doenca, quanto a melhosasthtomas e a ocorréncia de
efeitos adversos (ou colaterais) decorrentes daosanedicamentos. Além destes, é
mencionada a dificuldade de adesdo ao controledgeni regular. A terceira
categoria aborda os fatores relacionados ao tipdratamento, referindo-se ao
consenso encontrado na literatura de que as taxagleféncia diminuem com o
tempo de tratamento. A quarta e Ultima categoriacineada diz respeito aos fatores
relacionados ao servico de saude. Os autores afiroze “todas as dimensdes
envolvidas na qualidade do cuidado tém sido reteclas a aderéncia, merecendo
maior destaque, a relacdo médico-paciente e osctaspale acessibilidade”
(JORDANet al, 2000:18).

Bonolo et al. (2007), em artigo ja citado anteriormente, readizatambém
uma revisado sobre adesdo a TARV, na qual analisa@rmestudos sobre o tema.
Além da revisdo em si, 0os autores procuraram ifietipossiveis diferencas entre
individuos em inicio de terapia e entre aqueles tsmtamento de meédio e longo
prazo, concluindo o estudo com a elaboracdo deoptap de intervencéo a serem
adotadas pelos servicos. O artigo chama a ateragacapeal dimenséo do problema
da ndo-adesdo, que, para além dos limites indigdweanstitui um problema de
saude publica. Os autores destacam, entre asl|d#drs de adesdo a TARV, as
inerentes ao tratamento medicamentoso em si, aendés a complexidade da vida
das pessoas portadoras do HIV, aos contextos sociomicos desfavoraveis, ao

limitado acesso a terapia pelas populacbes maizadals e a falta de intervencdes
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eficazes, pelos servicos de saude, que fossem esapkz “ajudar os pacientes a
alcancar e manter niveis adequados de adesédo” (BON®Dal, 2007:262).

No estudo realizado por Rodriguesal. (2003), a incidéncia acumulada da
interrupcdo do acompanhamento clinico ambulatopal pacientes de um
ambulatorio de referéncia para tratamento de HIB&Ino municipio de Belo
Horizonte foi de 54,3%. As varidveis associadasamaior risco de interrupcao de
tratamento encontradas foram “ter realizado meeaduds contagens de CD4”, “néo
ter realizado medida de Carga Viral”, “ndo mudarcdtegoria clinica” e “ndo usar
ARV”.

Em estudo realizado no Rio Grande do Norte, Castdh al. (2006)
analisaram os fatores associados a interrupcamationtento em 498 pacientes com
AIDS. O critério de nado-interrupcdo de tratamerdotado foi o comparecimento a,
pelo menos, 80% das visitas programadas a farnpacéao recebimento dos ARV,
num periodo de seis meses consecutivos, apos aripées Os dados foram
coletados a partir da revisao de prontuarios médide fichas de cadastramento nas
farmacias e da consulta aos Sistemas de InformacAgravos de Notificacdo
(SINAN) e de Mortalidade (SIM). Os resultados revain uma taxa de nao-
interrupcao de 64,1%, portanto, a interrupcao dtamnento provavelmente ocorreu
em 36% dos casos com informacdes validas. Naonfmrdérada associacdo entre a
interrupcdo do tratamento e as variaveis “sexo’atégoria de exposicao” e
“contagem de CD4”, nem com o “tipo de esquema AR¥sgito”. A analise
multivariada sugeriu que a interrupgdo constitui problema critico ao longo dos
primeiros seis meses apoés 0 inicio do tratamenmitagipalmente se este se deu apos
uma internacdo hospitalar. Outros fatores que straram associados a interrupcao
do tratamento foram o “uso de drogas”, “histériardéamento psiquiatrico”, “baixo
grau de escolaridade” e “faixa etaria entre 25 arg”.

Estes mesmos autores apontam, na discussdo dadoefstudo, que a
aceitacdo e a adesdo aos ARV estao diretamentelaat®® a fatores tais como “o
esquema de medicamentos prescrito”, “a confiangaosiiada pelo paciente no

sistema de saude” e “na relacado interpessoal destes profissionais de saude”.
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Para Castilhet al. (2006), “o papel do servico de saude, principatag@ela
capacidade de dialogo e de negociacao, € extrentamgoortante na superacao das
dificuldades relacionadas ao tratamento” (CASTILet@l, 2006:90).

Em trabalho realizado sobre a avaliacdo da quaidadassisténcia a pessoas
com HIV/AIDS nos CMS do Rio de Janeiro, Fonsec®4{)®ncontrou que 25% dos
pacientes inscritos se afastaram do servico deesadth menos de um més de
atendimento. Este estudo também coletou os dadesemées ao afastamento do
servico de saude nos prontuarios dos pacientes.

Segundo Giret al. (2005), o foco da ma adesdao ao tratamento com anti
retrovirais centraliza-se, sobretudo, na dificukladh ingestdo dos comprimidos e
nos efeitos colaterais. Em estudo envolvendo 28®iniuos adultos em atendimento
regular numa Unidade Especial de Tratamento parengxs Infecciosas de um
hospital de ensino, referéncia para atendimentadaviduos com HIV/AIDS no
municipio de Ribeirdo Preto (S&do Paulo), os fatapsstados como “dificultadores”
do tratamento foram, em primeiro lugar (40% dapasts), as caracteristicas dos
comprimidos, quanto ao sabor, tamanho e quantidadeegundo lugar, 14,4% das
respostas apontaram os efeitos colaterais intesgoslo os mais citados aqueles
associados ao sistema gastrintestinal (188 indi#id62,5%) e ao sistema nervoso
central (71 individuos, 26,3%), considerando-se glgerins pacientes relatavam
sintomas referentes aos dois grupos. Em seguidamfeitados por 13,7% dos
pacientes, os fatores psicologicos relacionadesagpéutica. Outros fatores, como os
diferentes horarios de medicamentos, a necessitapggum, a abstinéncia alcodlica
e a necessidade de ingestdo hidrica aumentadaagmameem um namero menor de
respostas (10,8%, 4,8%, 3,8% e 0,8%, respectivanerRessalte-se que 11% dos
individuos responderam que n&o havia nenhum faterdgicultasse seu tratamento,
e gque alguns individuos forneceram mais de umasétsp

Em sua discusséo, os autores concluem que a iodhizd¢ao do tratamento,
considerando a rotina diaria do individuo, seusitbgbde vida, seu perfil
biopsicossocial, fornecendo orientacdes especiBoase cada medicamento e sua
interferéncia e as interacdes medicamentosaseraiacdo adequada, 0 sono e o
repouso, representa uma estratégia fundamental adstada pela equipe de salde
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visando a boa adesédo. Especificamente com relagdivagdo do enfermeiro nesta

equipe, os autores afirmam:

Identificar os limites individuais, os enfrentam@Entsociais, as
barreiras para a ades@o e através da escuta dévajnculos
estabelecidos, permeado por bom senso, criatividade
competéncia, o enfermeiro pode sensibilizar o iddiv para
minimizar componentes intervenientes negativos, destaque
aos biopsicossociais (GIR al, 2005:640).

Para Garciaet al (2005), é essencial para se garantir adesacatoniento
com anti-retrovirais que se observe a trilogiaoinfacdo, motivacéo e respeito pelo
estilo de vida do paciente. Os autores ressaltampartancia de o paciente ser
corretamente informado sobre os medicamentos Quimnar. Alertam para o fato
de que a motivacdo deve ser mantida, observanda quedrréncia de depresséo
pode prejudicar a adesédo, ressaltam a importaacialdcdo médico-paciente e, por
altimo, sinalizam a necessidade de se adaptarueesrjterapéutico ao estilo de vida
de cada paciente individualmente.

Conclusdes semelhantes foram encontradas por Btadila(2005) em estudo
realizado com 40 médicos assistentes de seis hwspie referéncia para o
tratamento da AIDS do municipio do Rio de Janeftabordagem qualitativa foi
adotada no estudo, sendo realizadas entrevistasprefundidade com estes
profissionais. Os relatos apontaram que as prirciparreiras para a aderéncia ao
tratamento com os ARV se referiam, principalmeii®,relacionamento médico-
paciente deficiente, a falta de conhecimento dogeptes sobre os medicamentos e
sobre a doenca e aos estilos de vida “cadticoglgiens pacientes.

Na maioria dos estudos discutidos neste item, déramopns referéncia a
importancia da relacédo entre o paciente e o sedec¢salde ao qual esta vinculado.
Kalichmanet al. (2000) também observam que, em geral, os traba&hosntrados
na literatura comprovam que dispomos de recursofispionais e materiais para
gerir e gerenciar 0s processos objetivos e subgetenvolvidos na questdo da
adesdo, e que estes ndo estdo nunca dissociadssslt®®a que “o vinculo entre
paciente e 0 servico que o assiste é de essengmrténcia para a adesdo ao
tratamento”.(KALICHMAN et al, 2000:3). Os autores concluem que € necessario

estar capacitado para promover o didlogo entreeptecie equipe de saude, intervir
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positivamente na vida deste paciente e promovecisiaagania, de acordo com seus
valores e sua situacao de saude.

A este respeito, Bonolet al. (2007) também se manifestam, afirmando a
necessidade de se criar um vinculo com o paciset&lo necessario considerar um

monitoramento individual, inclusive com suporteiabc

Os servicos e salde sao vistos como espacos gistwatéde
informacé&o e execugao de intervencdes no campdekiia, entre
as quais se inclui a disponibilidade de informaciubre a
importancia da adesédo e a adequac¢édo do tratamestinade vida
do paciente, além de atendimento clinico para &ittade do
tratamento e para o manejo de dependéncia qui(BC&NOLO et
al., 2007:269).

Em razao do exposto, fica patente a necessidade deordarem as questdes
relativas a organizacao dos servicos de saudecarasteristicas do seu processo de

producao de cuidado.

3.3. A AIDS e seus Multiplos Abandonos

Em pesquisa realizada na cidade de Natal, no Riode do Norte, Meneses
(2000) buscou compreender os conteudos simbdliass epvolvem a AIDS,
entrevistando pacientes, tanto internados quantaempanhamento ambulatorial,
e seus familiares. Sua andlise se baseou no estaslaepresentacdes sociais,
verificando que a morte ainda ocupava o nucleorgedéssas representacdes, tanto
para 0s pacientes, quanto para seus familiareser@hs ainda ampla gama de
reacdes frente ao diagnodstico (da negacdo até ianalizacao), forte apego a
religiosidade e situacdes de desestruturacdo tamnidhegando até ao abandono do
doente pelos familiares.

Ao ser enfocado o tema do abandono durante o dalsenento do presente
trabalho, este conceito revelou diversas facetasireiro deles, e o mais Obvio, é o
gue motivou a realizagcdo da pesquisa em si e Empee® abandono do tratamento
ambulatorial pelo paciente. Neste caso, 0 pacientsujeito da acao.

Porém, outros sentidos emergiram, como € 0 cas@atiente que €

abandonado pela familia, seja no momento da réd@ldg diagnostico, seja a partir
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das demandas de cuidado decorrentes do adoecinoe@oresposta nem sempre
esta ao alcance das possibilidades dessas fartitias. ressaltar que o abandono do
paciente pela familia € tdo freqiente no dia a dBbaum servico de saude
especializado em HIV/AIDS, quanto sdo danosos us sieitos para um sujeito que,
invariavelmente, jA& se encontra “fragilizado” parascondicdo de doente. Os
depoimentos dos pacientes exemplificam esta questimo serd abordado no
Capitulo 6 desta dissertacao.

O terceiro significado de abandono a ser discli#idagque toma exatamente o
sentido oposto ao do primeiro e que ocorre quangaciente é abandonado pelo
servico de saude. Se um paciente portador de wenedaf de evolucdo crénica como
a AIDS, em acompanhamento num servico de saludedaba seu tratamento e o
servico nao produz nenhuma acéo no sentido de pemseu retorno, este abandono
passa a ndo ser mais unilateral: o paciente abandoservico e este também o
abandona. Este tema sera desenvolvido nesta sepactir de reflexdes acerca dos
limites e possibilidades do sistema de saude mibigente no pais.

O aumento das desigualdades sociais nas ultimaslagcfalando-se aqui
particularmente do Brasicom o empobrecimento da populagdo e o crescimento
insuportavel da violéncia urbana, aliados a omisk@idestado, caracterizada pela
falta de investimentos nos servigos publicos, podm efeitos perversos no sistema
de saude brasileiro. Este quadro aumenta a dideldle se constituir e coordenar
uma rede publica de servicos que garanta o acesgopdilacdo a todos os niveis de
assisténcia (SA & AZEVEDO, 2002).

Em decorréncia desta situagéo, diversas inicstiemn surgido no campo da
saude coletiva com o intuito de rever e melhorguaidade da assisténcia. “Nessa
perspectiva, temas como a qualidade e a integdalida assisténcia, o acolhimento e
a ‘humanizacdo’ dos servigcos vém ocupando uma fmsigda vez mais central na
agenda de discussdes académicas e do setor sS&J&005).

Alguns autores vém se ocupando dessa agenda, €éomoaso de Merhy
(2002) para quem a crise da assisténcia a saudesté@winculada apenas a questdes
materiais, como a falta de conhecimentos tecnadégimas a falta de interesse e de
responsabilizagcédo dos diferentes servigos pele@ptusuario.
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Para Mehry (1994), a tecnologia ndo se restrirmgeeguipamentos, nem a
discusséo do que é moderno e do que é novo, maseepa o proceder eficaz de

determinados saberes e suas finalidades.

Em saulde, a tecnologia esta nos diferentes safjgeeprocuram
ler o nosso mundo humano do ponto de vista da saddedoencga,
do normal e do patolégico, da vida e da morte, ymatdo
construir procedimentos eficazes de intervencatesgeocessos.
Assim, a tecnologia em saude estda marcada pelarigprop
conformacédo do que é saude e doenga, normal égatml vida e
morte, além da conformacdo de um determinado splgepermita
ler, em nos, a linguagem desses processos (MEHE94,:124).

Este autor vem apontando em seus trabalhos a gemianenséao “cuidadora”
na producdo em saude, imposta pelo modelo médigent@nico, que tende a
“coisificar” a relacao entre trabalhadores de saidsuéarios (MEHRY, 1994, 1997,
2002).

Contudo, ha que se ressaltar a natureza do tadallprofissional de saude
que, segundo Sa (2001:154), tem “que lidar comra alonorte, o sofrimento, 0s
corpos dos outros”, condicdes por si sé “ansiogdiice, conseqientemente,
produtoras de defesa. As caracteristicas destalltialestimulam a emergéncia de
fantasias neste profissional, mesmo naqueles qaelid@mn diretamente com os
pacientes, mas desenvolvem atividades de apoina@ktigo, administrativas ou
mesmo gerenciais no contexto em que se inserenmgasizacdes publicas de saude
no Brasil.

Merhy conceitua o trabalho em sautde cdrabalho vivo em atd, ou seja,
que opera com “tecnologias de relacdes, encontreutgetividades, para além dos
saberes tecnoldgicos estruturados, comportandoram dg liberdade significativo
na escolha do modo de fazer essa producao” (MER2BG2:49).

Para Sa (2005:45), o trabalho em saude “é o espagcexceléncia de
possibilidade de exercicio da cooperacao, da sade e do cuidado com a vida

nos servicos de saude”, porém, paradoxalmente gango espaco para ocorrerem

1% para este autor, &&cnologias levese referem as tecnologias das relagées, comolliraeato e a
producdo de vinculo, enquanto enologias leve-durase referem aos saberes estruturados que
orientam o trabalho em saulde e tasnologias durasseriam representadas pela utilizacdo de
equipamentos e maquinas.
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0S “comportamentos perversos, para a banalizacamida do sofrimento alheios,
enfim, para a manifestacdo do mal nos servicosudiées.

Segundo Campos (2003), “a construcao de vinculo éegurso terapéutico”
e “terapéutica é uma parte essencial da clinicaegtieda e pde em pratica meios
adequados para curar, reabilitar, aliviar o sofritnee prevenir possiveis danos em
pessoas vulneraveis ou doentes”. Portanto, pae &#er, o estabelecimento de
vinculo nado se trata “de uma preocupacao tao-s@rieumanizadora”, mas também
de uma técnica que qualifique o trabalho em sa(@aMPOS, 2003:68).

Em seu ensaio sobre “Saude Paidéia’, de 2003, Gamfiona que “a
reforma da clinica moderna deve assentar-se sohrdeslocamento da énfase na
doenca para centra-la sobre o Sujeito concretocaso, um Sujeito portador de
alguma enfermidade” (CAMPOS, 2003:54). Para esterague considera que “a
gestao e as praticas profissionais tém capacidadeodificar o Sujeito e os padrbes
dominantes de subijetividade”, “o Método Paidéidimaa a possibilidade de que os
sistemas de saude podem contribuir para a cowgsiituilo Sujeito” (CAMPOS,
2003:15).

O cuidado em saude é discutido por Ayres (2004 rarpla necessidade do
estabelecimento de um verdadeiro encontro entreofisgional de salde e seu
paciente. Segundo Ayres, de pouco adiantam ‘“ermsint{consultas) entre
profissionais e pacientes nos quais a relacdo seidba@m atitudes normativas
restritas e restritivas, em geral unilaterais, tidpas e que nao estdo pautados no
dialogo e no respeito a alteridade do paciente.ova®elmente, estas serdo
intervencdes ineficazes em razdo do baixo potem®alnteracdo. Para Ayres, o
encontro verdadeiro entre o terapeuta (seja etpidecategoria ou especialidade for)
e 0 paciente, sO acontece se houver espaco parbusta da totalidade existencial
que permita “dar significados e sentido ndo ap@nsalde, mas ao proprio projeto
de vida” deste sujeito (AYRES, 2004:20). A respai® um exemplo em que o
verdadeiro encontro s6 aconteceu apds uma mudangatude do profissional, que
passou a se importar com a histéria de vida depsosgente, permitindo que ela
falasse do seu projeto de vida, privilegiando aedisdo dialdgica do encontro, Ayres

comenta que:



62

E como se aquele projeto, revalorizado, reconhegiddesse ser
retomado em um novo plano, ressignificando tudaia wlta,
inclusive, e especialmente, o cuidado de si (AYREB4:21).

Ainda com rela¢do a nocéo de vinculo, para melborpeeendé-la, Campos
toma emprestado da psicanélise o conceito de é@msid’, adaptando-o para o

trabalho clinico em geral, ao dizer que:

Quando nos vinculamos a alguém ou a alguma irgdibu{uma
equipe, um centro de saude) costumamos transfiosapara
essas pessoas ou instituicbes. Afetos sao sentimmgnaginarios,
apostas que fazemos apoiados na histéria pesscadddeum e na
imagem que o servico e o profissional produzeme&sdetos
podem ser positivos ou negativos. Quando positetes nos
servem de apoio para realizar alguma travessia laadp. Nao

importa muito se a poténcia de apoio que transteriao outro é
real ou ndo, importa se este outro nos consegaearaguenfrentar
algum problema, no caso da clinica buscar um d&god— um

certo esclarecimento para o sofrimento que nogeaflie recursos
terapéuticos — acdes que nos ajudem a enfrentaoldema de

saude. Nesse sentido, o papel do profissional isidesé agir sobre
0 outro que se pBe sob nosso cuidado, mas é tamjuslar os

outros a se ajudarem (CAMPOS, 2003:69-70).

Porém, nem sempre essa transferéncia tem camddivp. Ao entrar em
contato com a realidade do paciente, o profissipodé acionar seus proprios medos
e insegurancas mais profundos: medo do contagimadlie, do sofrimento psiquico,
aprisionando-o naquilo que Enriquez (1997) denordm@maginario enganoso, que
o impossibilita de agir de forma criativa e autdaom

Trazendo esta discussao para o camphlldd, Araujo (2004), refletindo
sobre as préaticas de aconselhamento, aponta ptaadéncia a deterioracdo, ao
isolamento, a frieza e a insensibilidade que vearrendo atualmente no espaco das
relacdes interpessoais no interior das diferemstituicées sociais, até mesmo nos

hospitais e demais instituicbes de saude.

0 Segundo dvocabulario de Psicandlise Laplanche e Pontaliansferéncia“designa o processo
pelo qual os desejos inconscientes se atualizame stgierminados objetos no quadro de um certo
tipo de relacdo estabelecida com eles e, eminentemaeno quadro da relacdo analitica”
(LAPLANCHE, 2001: 514).
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As pesquisas sobre adesao a terapia anti-retrtendoém sao recorrentes ao
afirmar a necessidade da constituicdo de vincutce em paciente e o servico de
saude (MALTAet al, 2005; GARCIAet al., 2005KALICHMAN et al, 2000).

Para Jordaret al. (2000) “todas as dimensfes envolvidas na qualidade do
cuidado tém sido relacionadas a aderéncia, mereceraior destaque, a relacao
médico-paciente e os aspectos de acessibilida@&RRAN et al, 2000:18).

Lidar com a AIDS, tanto para a pessoa infectada pielis, quanto para seus
familiares epara o profissional da equipe de saude que a acollsstema, requer
um esfor¢co incessante na construgdo de um imagimae permita a acdo, que
permita a todos, paciente, familiar e profissiom&p se deixarem aprisionar pela
impoténcia. E o que EnriquepudAzevedo, Braga Neto & Sa (2002) denomina de
imaginario motor: um imaginario que favorece atornidade, a espontaneidade, que
permite a utopia, a experimentagcédo e o pensameesiignador.

Enriquez (1997) afirma que, nas sociedades hunsnasistem dois tipos de
subsistemas enquanto objetos concretos-reaisdivédnos e 0s grupos organizados.
Desta forma, o lugar onde a mudanca social oc@wepnderia ser outro sendo o dos
individuos e das organizagfes. E, mesmo haveniémsias a mudanca, isso ndo
deve ser motivo para que se deixe de tentar cdestante favorecer as evolucgoes.

De acordo com Carreteiro (1994), uma das princigastribuicbes da
psicossociologia seria poder auxiliar os atoresuras sociais ou 0S sujeitos
(usando respectivamente a terminologia de Nicaldtoriquez) que tém o desejo de
inovar e criar novas modalidades sociais. “Ela pajdea-los a analisar melhor as
estratégias de acdo que podem desenvolver, assimo cmompreender as
consequéncias de suas tomadas de decisdo” (CARRBEIEB94:100).

Na opinido de Azevedo (2005), a psicossociologer@ssa-se pelo individuo
em situacao, recusando separar o individuo e tivaml® afetivo e o institucional, os
processos inconscientes e 0s sociais e apostaralatamnhecimento como fonte de

mudancas.
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4. METODOS

4.1. Natureza do Estudo

Trata-se de umestudo de caspentendido aqui comtuma estratégia na qual
0 pesquisador decide trabalhar sobre uma unidade a®alise”
(CONTANDRIOPOULOSet al.,1994:40). No campo das ciéncias sociais, segundo
Deslandes e Gomes (2004), o caso tipico ndo é dividoo, mas uma organizacgao,
uma pratica social ou uma comunidade, em geratladais a partir de observacao
participante e entrevistas.

Neste estudo, a unidade de andlise € o conjunfoadientes atendidos no
SAE do Hospital Escola Sao Francisco de Assis,in@® Janeiro.

Este estudo foi desenvolvido em duas etapas, esviddva combinagdo das
abordagens quantitativa e qualitativa. No primeseo, a perspectiva foi identificar
o perfil dos pacientes considerados em situacdal@ddono de tratamento e
compara-lo com o perfil dos pacientes em acompaehsmregular. A abordagem
qualitativa, por sua vez, visou a identificacdo ckassas que levaram ao abandono de

tratamento no servi¢o estudado, na perspectivadee.

4.2. Estudo do Perfil e Fatores Associados ao Abamib de Tratamento no SAE

Para a classificacdo dos casos como abandonosabaadonos, foi utilizado
o critério adotado pela coordenacdo do servico, cuesidera como casos de
abandono aqueles cuja ultima visita do pacient8AB tenha se dado ha mais de
seis meses, no caso dos sintomaticos, e ha maisndeano, no caso dos
assintomaticos. Para o desenvolvimento desta etapdados foram levantados a
partir dos registros nos prontuarios dos pacierapés autorizacdo da direcdo do
hospital, responsavel pela guarda dos mesmos (AneXg B, C).

O elenco de variaveis envolvidas na construcaocedestfii compds-se de
dados considerados relevantes para o comportamdmtondividuo frente ao
acompanhamento clinico prolongado numa unidadedéesdo sistema publico, de
acordo com o que foi encontrado na literatura (JARRt al, 2000; CASTILHOet
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al., 2006; GIRet al, 2005). Dados demograficos, habitos de vidarmégdes sobre
a situacdo socioecon6mica e sobre a situagdo aldus pacientes foram extraidos
dos prontuarios (Anexo - D).

Para a construcdo dos perfis foram avaliados 9diemas, apos a aplicacao

dos critérios de exclusao, a saber:

e Pacientes que ja tenham sido considerados case@bal@®lono em
alguma outra ocasiao e que tenham retornado esgamente;

» Pacientes matriculados no SAE apenas para disgenshgs anti-
retrovirais, mas que ndo fazem seu acompanhaméinioocnesta
unidade de saude, mas sim no sistema privado;

« Pacientes com menos de 18 anos de idade, atemqmitiopediatré.

Dos 945 pacientes observados, #5Bram os casos de abandono de
tratamento e 790, os casos em acompanhamento mregul8AE. A amostra foi
estratificada, incluindo todos os casos de abanden®47 n&o abandonos
aleatoriamente selecionados (43,9% dos casos qum rabandonaram, ou 25% de
todos os pacientes matriculados no SAE). No serd@estimar adequadamente a
distribuicdo das caracteristicas associadas aadabarde tratamento na populacao
estudada, atribuiu-se peso 1 a todas as observegddisas a abandonos e peso
2,277 (790/347) a todas as observacoes relatinds abandono.

Com relacdo a anélise dos dados, no sentido défidar fatores associados
ao abandono, foram realizadas analises bivariacasemplando caracteristicas
demograficas, socioecondmicas e clinicas dos pasiechem como dados relativos
ao atendimento por eles recebido. A ocorréncia lsEndono entre classes das
variaveis categéricas foi comparada com base e ¢es-quadradoxf). No caso de

variaveis continuas, foi realizada a comparacdondédias através do teste nao

2! As criangas e adolescentes (com idade inferid@ arbs), foram excluidos deste estudo em func&o
da pesquisadora acumular as fungdes de coordedac84E e de médica pediatra. Por ser a Unica
pediatra da unidade, é inevitavel o estabeleciméatom vinculo entre a investigadora e o0s pacientes
pediatricos e seus responsaveis, e esta proximigdaderia levar a constrangimentos durante a
realizagéo de uma entrevista com 0s objetivos [stoggor este estudo.

22 Dos 190 casos considerados como abandono de émat@rimicialmente, foram identificados 35
Obitos apés consulta ao Sistema de Informacdo ddiorgalidade (SIM), restando, portanto, 155
casos a serem incluidos nesta etapa do estudo.
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paramétrico de Wilcoxon.

Em seguida, foi utilizada a técnica estatisticarelgressao logistica para
capturar o efeito independente de variaveis ideatihs na etapa de analises
bivariadas como associadastmrderlineassociadas (g 0,15) ao abandono.

Adicionalmente, o risco instantaneo de ocorréneaidandono, a partir da
entrada do paciente no servigco, foi estudado aralas técnicas de andlise de
sobrevida: Kaplan-Meier e Modelo proporcional dex CALLISON, 1995).

Para as andlises estatisticas foi utilizado o pacestatistico SAS,
incorporando-se o peso amostral, no sentido dangde de estimativas dos

parametros estudados na populagéo de interesse.

4.3. Estudo Psicossocioldgico dos Casos de Abandono

Para atender ao objetivo geral desta investigagéoconsiste emnalisar as
causas que levaram os pacientes do SAE do Hospitsdcola S&o Francisco de
Assis ao abandono de tratamentoa pergunta condutora que se impde requer
respostas que falam da ordem do subjetivo, condazinescolha pela abordagem
gualitativa na segunda etapa do estudo.

Esta segunda etapaconsistiu, entdo, na realizagdo de entrevistas-sem
estruturadas com pacientes em abandono de tra@mment

De um total de 1391 pacientes (100%) matriculadssenSAE desde o inicio
de seu funcionamento em junho de 1997, o quanbtde pacientes em abandono de
tratamento, apos as revisdes realizadas durantabalio de campo, € de 155,
correspondendo a 11,1% do total.

A existéncia do registro de uma pergunta feita acigmte que ingressa no
SAE, no momento de sua primeira consulta com atas$e social (Anexo - B), nos
permitiu 0 acesso aos individuos selecionados p@esquisa. Ele é indagado sobre
a possibilidade de ser contatado pelo servico, aso @e necessidade, e, caso
concorde, informa se prefere que este contatdeigpgpor telefone ou pelo correio.

Foram convidados a participar desta segunda faspesgquisa, portanto,

apenas aqueles individuos que haviam autorizadontato, o que representou um
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quantitativo de 112 pacient&s. Destes, 87 permitiam o contato através de
correspondéncia (Anexo — E) e 25, por telefone. Béscartas enviadas, 28
retornaram, por motivos variados (endereco inseriiel, destinatario desconhecido,
inexisténcia do numero indicado). Das 59 corresgoaids que nao retornaram,
apenas 12 pacientes fizeram contato, seja pootaeseja comparecendo ao SAE
para a entrevistaJa dos 25 contatos a serem feitos por telefonenasp®
conseguiram ser, de fato, realizados (os restamdies se realizaram porque 0s
nameros dos telefones estavam desatualizados aosi@rios ou porque nao houve
resposta apés sucessivas ligagdes, realizadadementés horarios do dia). Portanto,
efetivamente, dos 112 contatos possiveis inicialeyeoram concluidos apenas 20
(17,8%).

O resultado final destes contatos foi: a realizag@ 7 entrevistas; a
notificacdo de mais 5 6bitos (além daqueles ideatibs pelo SIM); a informacéo de
que 3 destes pacientes estavam frequentando @&ragos e outros 2 haviam se
transferido para outros estados; 1 paciente infarteo abandonado por motivos
religiosos; 1 estava internado numa Unidade de pla@rdntensiva (segundo
informacéo dos familiares) e 1 estava detido pekerma prisional durante o periodo
programado para a realizacdo das entrevistas rfiafgio também obtida através de
familiares).

Além das 7 entrevistas, realizadas com os paciemiesituacdo de abandono
(Anexo — F), foram realizadas, paralelamente, sulia entrevistas com pacientes
em acompanhamento no SAE, mas que, em algum monj@ntaviam sido
considerados como casos de abandono. Esta paksilgilhavia sido prevista na fase
do projeto, face ao risco de ndo haver numeroisufie de respostas ao convite para
a pesquisd, e, em razéo das caracteristicas semelhantesraiasmos dois grupos,
foram analisadas conjuntamente. Foram feitas p@guatieracbes no roteiro das
entrevistas, adequando-o as caracteristicas gestestes.(Anexo-G).

Foram, portanto, realizadas no total, 19 entresjstap critério utilizado para
a interrupcdo foi o da saturacdo das respostasdidey de Minayo (2004), “a

amostragem qualitativa privilegia os sujeitos sscgque detém os atributos que o

% Dos 155 abandonos, 43 ndo autorizavam o contatequipe de saude, portanto ndo foram

convidados a participar da pesquisa.
4 Vide item 4.4. (Limitacdes do Estudo).



68

investigador pretende conhecer e considera-os enemadsuficiente para permitir
uma certa reincidéncia das informacdes” (MINAYO02a02).

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadorpréprio SAE, em sala
reservada, com o objetivo de preservar o confod@evacidade dos entrevistados,
apos a leitura e a assinatura do Termo de ConsamtimLivre e Esclarecido
(Anexos — H e 1), no periodo de 09 de agosto ael@utubro de 2007. As entrevistas
foram gravadas em meio digital e posteriormentastratas. Este material devera
ficar sob a guarda da pesquisadora por um perieddnto anos, sendo destruido
posteriormente.

Os nomes dos pacientes entrevistados foram subsstyor pseudénimos,
escolhidos aleatoriamente, porém com o cuidado &te pertencerem a nenhum
paciente matriculado no SAE.

As categorias preliminares de andlise desta etaphtajiva se pautaram na
leitura psicossociologica sobre as no¢fes de abandadesdo ao tratamento, nas
questdes relativas ao cuidado, ao sofrimento p=iqis pacientes e ao imaginario
sobre a AIDS.

Em psicanalise, o termo “imaginario” pode ser usatdo como substantivo,
quanto como adjetivo e, na acepc¢do dada por Lagammn dos trés registros
essenciais do campo psicanalitico, junto com o eeal simbdlico. Caracteriza-se
pela preponderancia da relacdo com a imagem ddsame (LAPLANCHE, 2001).

Azevedo (2005) utiliza-se das contribuicées de Elara CastoriadfSs para
explicar as funcbes do imaginario na sociedadegogmente quando este autor
afirma que cada individuo possui uma imaginacawahdue € fonte de inesgotaveis
significacoes, sejam elas representacoes, desejaetws. De acordo com Azevedo
“na coletividade, o imaginario social instituintepeténcia de criacdo — expressa-se
nas formas de linguagem, nas instituicdes, na @Us& pintura, portadores entdo de
significacdes imaginarias sociais” (AZEVEDO, 2005:8

Machado, citada por Sa (2005), considera que &@rpsicossocioldgica se
transformou em analise clinica do discurso. Enquardnalise do discurso lida com

aquilo que é dito, a abordagem clinica aborda tambémaginario. E isto s6 se

% Cornelius Castoriadis, de origem grega, destaeotesno um dos maiores expoentes da filosofia
francesa do século XX, dedicando-se, entre outo®g$, ao estudo da teoria psicanalitica, sendo
citado com freqiéncia pelos autores do campo dagsiciologia.
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torna possivel, segundo Barus-Michel (2004), sevéoimplicacdo do pesquisador
com seu objeto de pesquisa.

Para Barus-Michel, é “uma caracteristica das c@@nbumanas o fato de o
pesquisador estar implicado em seu objeto pelaedifa e pela semelhanca que o
ligam a este” e ainda, essa implicacdo se tornainstnumento privilegiado de
analise, “a melhor oportunidade de apreender ooldggito no e com o social’
(BARUS-MICHEL, 2004:123-124). Esta autora afirmartéaver significacdo fora
da escuta que se pode fazer através da implicacgoe o sentido s6 emerge se
acolhido por um outro que se dispde a fazé-lo. plitacédo, portanto, deve ser
compreendida “como a capacidade de se dispor a@daene acolhé-lo e, em
primeiro lugar, admiti-lo ali onde ele nos atrawesse que constitui a melhor
oportunidade para atingi-lo” (BARUS-MICHEL, 20046)2

As informagfes obtidas através das entrevistagnfoemtdo, analisadas a
partir da perspectiva clinica da psicossociologiae tem seu foco principal no
estudo do imaginario dos sujeitos sobre determimadaicdo. Esta disciplina, no
dizer de Machado & Roedel (1994), “interessou-sk mstudo de sujeitos em
situagOes cotidianas, em seus grupos, organizacoéesiunidades” (MACHADO &
ROEDEL, 1994:7).

Para Enriquez (1997), a incorporagcdo do referempsalanalitico a analise
psicossociolégica permite reconhecer e lidar confatses inconscientes na vida

social e na vida organizacional.

4.4. Limitacdes do Estudo

S&o pertinentes as observacdes de André Lévy mmaafgue “so é possivel
realizar um trabalho que valha a pena com grupmganizacdes quando se tem um
interesse afetivo verdadeiro pelas pessoas quenfazete deles” (LEVY, 1994:
175). E, sob este aspecto, o cargo de coordenagiezagxerco ha mais de dez anos
neste SAE, me permite um lugar privilegiado comegpesadora, desde que seja

respeitado o rigor cientifico em todas as etapassticdo.
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Um dos limites desta pesquisa, previsto desdeeadasprojeto, se refere a
um possivel viés de sele¢do, que ocorreria comaela aceitacdo dos pacientes em
responder ao convite. Previa-se que sO comparecessgieles pacientes que
tivessem alguma motivacao para reiniciar seu acohgraento clinico no SAE, fato
gue se comprovou na pratica. Provavelmente, ovithehs que se afastaram do
servico por alguma questdo ainda nao resolvida,r cgega referente ao
funcionamento do SAE, quer seja relativa a aspguia®ssociais do paciente, ndo
tivessemintencdo nem disponibilidade de retornar para @per de uma pesquisa.
Porém, a possibilidade de um contato tdo prividbgicom a opinido destes
pacientes, realizada de forma inusitada, justifiadantativa, mostrando o quéao rica
de significados se revelou a experiéncia.

A proposta do estudo previa ainda que, face alpldade de que o numero
de pacientes afastados que respondessem ao goaratparticipar da pesquisa fosse
insuficiente para a realizacdo do estudo pretendigistiria a alternativa de serem
entrevistados pacientes que se encontrassem enpacbamento no SAE, mas que
ja tivessem sido considerados como casos de abarelonalgum periodo, tendo
solicitado seu reingresso no servigo espontanean¥ate ressaltar que este é um
fato corriqueiro observado no servico em questao.

Face ao reduzido tempo disponivel para a realizdg&oabalho de campo, e
visando o cumprimento do cronograma da pesquistguege pela realizacdo
simultanea de entrevistas com aqueles pacientesjagueviam abandonado o
tratamento em algum outro momento, mas que retmmaspontaneamerfteComo
todos os 7 pacientes em situacdo de abandono guyeaceceram para as entrevista
solicitaram seu reingresso no SAE e face a semghdas respostas obtidas nos dois
grupos entrevistados, optou-se por analisa-lasmesf conjunta.

Finalmente, vale sublinhar os limites intrinsecogipo de estudo realizado

em relacdo a possibilidade de generalizacédo déades obtidos.

% As cartas-convite enviadas aos pacientes estimlaum prazo de dois meses para que
comparecessem para as entrevistas. Pela impatsisilde se conhecer o nimero de pacientes que
responderiam ao convite, e temendo que este grupespe ser muito reduzido, considerou-se
imprudente aguardar o final deste prazo para qim@assem as entrevistas com o segundo grupo de
pacientes.
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4.5. Aspectos Eticos

Esta pesquisa que, de acordo com o item 1.2 dsolRgio 196/96 do
Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 1996), envpksguisa com seres humanos
ao propor a coleta de informagBes em prontuariogicog e entrevistas com
pacientes, foi submetida a apreciacdo do Comit&tie em Pesquisa da Escola
Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca. Someris approvacao neste Comité
de Etica é que se deu o inicio da coleta dos dados.

Os referenciais basicos da bioética - autonomiap maleficéncia,

beneficéncia e justica - foram respeitados, a naegick:

* Os prontuarios s6 foram consultados apos autowzdgalirecdo do hospital,
guardid destes documentos e as entrevistas sO foralizadas apos os

sujeitos da pesquisa assinarem o termo de congaritirtivre e esclarecido;

 Foram garantidos o anonimato dos sujeitos e swadilde em retirar o
consentimento a qualquer momento, sem prejuizcelagdo destes com a

instituicdo ou com o pesquisador, assim como ademtialidade dos dados;

e Todo o material obtido na coleta dos dados (pelds pacientes, material
gravado nas entrevistas e transcricdo das meserasjnsintido sob a guarda

da pesquisadora por cinco anos, sendo destruidoesp® periodo;

* Na&o existiram riscos relacionados a participaca&osigeitos, assim como nao

foram previstas despesas nem remuneracao;

* Na&o existiram maleficios relacionados ao desenw@nio da pesquisa;

» Como beneficios estavam previstos: a contribuicdm pp producdo de
conhecimento sobre o tema do abandono de tratardarddDS, que podera
ser utilizado neste SAE e/ou em outros servicosalale na melhora da

gualidade da assisténcia, assim como o oferecinen®ujeito da pesquisa,
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da possibilidade de reiniciar seu tratamento (cfarento aceito por todos os

que participaram das entrevistas
* A pesquisadora se compromete em divulgar os relssltda pesquisa sob a
forma de publicacdo em revistas cientificas ou mleseentacdo em eventos

cientificos.

* Os custos envolvidos no desenvolvimento foram axxcaela pesquisadora.

2" Além destes 7, mais 6 pacientes ja procuraram B && o momento, portando a carta-convite e
solicitando seu reingresso conforme oferecido nanmae Estes pacientes foram readmitidos no SAE,
porém nao puderam ser incluidos na pesquisa pemteomparecido apés o término da fase de
campo.
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5. O PERFIL DOS CASOS DE ABANDONO E SUA COMPARACAO COM
OS PACIENTES EM ACOMPANHAMENTO REGULAR

5.1. O Perfil dos Casos de Abandono

O perfil dos 155 pacientes em situagdo de abandndratamento foi
construido a partir de caracteristicas demografe@asoecondémicas e clinicas, bem

como de dados relativos aos habitos de vida eesaliabtento por eles recebido.

Cabe ressaltar que a descricdo deste perfil agarida cumpre apenas uma
funcao ilustrativa, uma vez que a compilagdo démnmacdes que o compdem nao
atende a preocupacgdo de comparacdo com o gruptéquebandonou. As variaveis
de interesse para o0 abandono de tratamento segaitaglas no proximo item deste

trabalho.

Os pacientes que abandonaram seu acompanhamemtm aio SAE do
Hospital Escola Sao Francisco de Assis sé@o predortemente do sexo masculino
(67,1%), na proporcao de 2:1 (dois homens para cadlaer), com idade média de
32,5 anos na primeira consulta (18,4 a 70,9) e @4¢8 na época do abandono (18,9
a 73,1), com discreto predominio da raca branc)4®bre a raca negra (42,6%),
considerando-se pretos (20,6%) e pardos (21,9%pgu\ situacdo conjugal da
maioria € de solteiros (58,1%) e mais da metadéeslgsacientes reside com a
familia (52,9%) em imével préprio (33,5%).

Com relagéo ao local de moradia, apesar da maiesidir no municipio do
Rio de Janeiro (67,7%), significativa parcela decigr@es reside em outros
municipios, principalmente na Baixada Fluminen$g6®).

O grupo estudado apresentou baixo grau de estadai com 38% dos
pacientes concentrando-se na categoria que agrapoanalfabetos, os apenas
alfabetizados e aqueles que cursaram parte do cerfsimdamental, havendo
significativo nimero de desempregados (35,5%).

Com relacéo ao perfil clinico 59,3% ja tinham desérido AIDS e 65,8% ja

haviam iniciado uso de anti-retrovirais, com 51 @¥do usado apenas um esquema.

2 A variavel “opcdo sexual”, apesar da significaiwgportancia para a construcdo deste perfil, ndo
foi aqui abordada por ndo haver, no material céadal um registro sistematico desta informacéo.
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A maioria destes pacientes foi encaminhada pelo (BGBA7%) e levou, em média,
um ano e quatro meses para procurar assisténaieactiepois de ter seu diagndstico
revelado. Os parametros laboratoriais de acompaartam clinico, que
compreendem a dosagem dos niveis de linfocitos # € Carga Viral, foram
avaliados através da comparacgdo entre os niveid@deo inicio do tratamento e na
altima coleta antes do abandono. Neste grupo, Ehtmlores de CD4 quanto os de
Carga Viral ndo apresentaram diferencas signifiaatientre as duas dosagens,
provavelmente em funcdo de uma ma adesdo ao trdarpeoposto. Um dado
curioso a ser registrado € que 40% destas pesaohavjam abandonado seu
acompanhamento no SAE anteriormente, algumas detas,de uma vez.

5.2. Fatores Associados ao Abandono de Tratamento

5.2.1. Analises Bivariadas Baseadas no Teste do -quiadrado e Teste de

Wilcoxon

A comparacao entre os grupos que abandonou elr@wlonou o tratamento
foi feita através de analises bivariadas, que ffigatam fatores associados ao
abandono do tratamento de HIV/AIDS no servi¢o exdod

Considerando-se a investigacdo da presenca deedattemograficos e
socioecondémicos, a Tabela 1 revela que a idadétuac&o conjugal, o tipo de
residéncia e com quem o paciente vive, assim congoao de escolaridade e a
situacao atual de trabalho, interferem no risc@lo@ndono. Nao foram observadas
diferencas significativas entre os grupos de p&esegue abandonaram e que néo

abandonaram o tratamento com relacéo ao sexolragagrnem ao local de moradia.

Com relacdo aos fatores clinicos, habitos e fatoekgtivos ao modo de
producao de cuidado, a Tabela 2 mostra associagtivp com abandono entre os
que relataram uso de drogas ilicitas e aqueles wEgistro de antecedentes
psiquiatricos. Ter o diagnostico de AIDS e ter wsqdatro ou mais esquemas anti-
retrovirais apresentaram associagao negativa costo de abandono. Ter sido ou
nao encaminhado pelo CTA, e fazer uso de alcoobpanostraram estatisticamente

associados a ocorréncia de abandono.
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No caso de variaveis continuas - idade do pacieat@rimeira consulta,
tempo entre o diagndstico e a primeira consultegiside linfécitos T CD4 e de
Carga Viral, tanto do inicio do tratamento, quathddfinal do periodo observado, foi
realizada a comparacao das médias atraves domésfemramétrico de Wilcoxon.

Foi observada diferenca estatistica significatiméree 0s dois grupos com
relacdo a idade do paciente na primeira conswdtajcsa média de idade do grupo
que abandonou cerca de quatro anos e meio menajudoa do grupo em
acompanhamento regular (32&rsus37,1 anos, respectivamentes 0,0001).

O tempo que o paciente levou entre receber o dstignée realizar a primeira
consulta médica no SAE também apresentou difergggéicativa (p=0,0051) entre
os dois grupos, sendo maior no grupo que aband(média de 1 ano e quatro
meses) do que no grupo em acompanhamento reguddigite 7 meses e meio).

Os parametros laboratoriais da evolucéo clinicambsios foram o primeiro
e 0 Ultimo exame de CD4 e de Carga Viral regissatss prontuarios. Com relacéo
ao primeiro exame de CD4, ndo houve diferencaisstat significante entre as
médias dos resultados aferidos nos dois grupodpsgiscretamente mais baixas no
grupo em acompanhamento regular (338,6 célula8jmaip que no grupo que
abandonou (389,7 células/BinCom relacdo ao ultimo exame de CD4, a diferenca
entre os dois grupos foi significativa (p<0,000Bendo a média dos que
abandonaram menor (388,8 célulasfineio que a do grupo permanente (544,6%
células/mm).

Quanto a Carga Viral, a primeira dosagem da quaa¢dde HIV no
organismo foi realizada por mais de 98% dos paeseain acompanhamento regular
e por cerca de 88% dos que abandonaram, apresenthfeenca estatistica
significante entre 0s niveis apurados nos dois agugp<0,0001), sendo
discretamente mais altos no primeiro. O segundonexaostrou resultados ainda
mais expressivos, com um percentual maior de p@seam acompanhamento
regular atingindo uma das principais metas dortratdo com os ARV, que € chegar
ao resultado de Carga Viral indetectavel (67,84%s dmcientes que néao
abandonaranas 12,90% dos que abandonaram).
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Tabela 1. Andlises bivariadas da associacéo emiceraéncia de abandono de tratamento de
HIV/AIDS e as caracteristicas demograficas e seaonémicas dos pacientes do Servico de
Assisténcia Especializada (SAE) do Hospital Es&dla Francisco de Assis. Rio de Janeiro,

Brasil, 2007.
Abandono
N Sim Nao ?
Variavel . (n=155) (n=790) (p)
% n % n %
Idade na £ consulta <0,0001
18-29 anos 251 26,6 67 26,6 184 73,4
30-39 anos 379 401 56 14,8 323 85,2
40-49 anos 239 253 27 11,3 212 88,7
> 50 anos 76 8,0 5 6,6 71 93,4
Sexo 0,8444
Masculino 628 66,4 104 16,6 524 83,4
Feminino 317 33,6 51 16,1 266 83,9
Cor/Raca 0,1398
Branca 497 52,6 76 15,3 422 84,7
Parda 232 24,6 34 14,6 198 85,4
Preta 166 17,6 32 19,3 134 80,7
Ignorado 50 5,2 13 26,0 36 74,0
Situacéo Conjugal 0,0410
Casado 312 33,0 46 14,7 266 85,3
Solteiro 474 50,1 91 19,2 383 80,8
Separado/Vilvo 159 16,9 18 11,3 141 88,7
Municipio de Residéncia 0,1485
Rio de Janeiro 615 65,08 105 17,0 510 83,0
Baixada 246 26,03 32 13,0 214 87,0
Outros 84 8,89 18 21,4 66 78,6
Tipo de Residéncia <0,0001
Propria 389 41,2 52 13,4 337 86,6
Alugada 194 20,5 39 20,1 155 79,9
Cedida 67 7,1 19 28,4 48 71,6
Outros 58 6,1 24 41,4 34 58,6
Ignorado 237 25,1 21 8,9 216 91,1
Com quem reside <0,0001
Familia 604 63,85 82 13,6 522 86,4
Parceiro(a) 81 8,57 15 18,5 66 81,5
Sozinho 170 18,01 29 17,0 141 83,0
Outros 81 8,59 22 27,1 59 72,9
Ignorado 9 0,98 7 77,8 2 22,2
Escolaridade 0,0024
Sem ensino fundamental 259 27,4 59 22,7 200 77,3
Fundamental Completo 204 215 37 18,2 167 81,8
Médio/SuperiorCompleto 297 315 38 12,8 259 87,2
Ignorado 185 19,6 21 11,4 164 88,6
Ocupacéao Atual <0,0001
Empregado/aposentado 499 52,8 53 10,6 446 89,4
Desempregado 203 21,5 55 27,1 148 72,9
Outros 219 23,2 44 20,0 175 80,0
Ignorado 24 2,5 3 12,8 21 87,2

"Distribuicéio da populacgio estudada por categosiasariaveis: ocorréncia (sim/n&o) de abandono por categorias das

variaveis.
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Tabela 2. Andlises bivariadas da associacéo emiceraéncia de abandono de tratamento de
HIV/AIDS e as caracteristicas clinicas, habitositeres relativos ao modo de producéo de
cuidado dos pacientes do Servico de Assisténciadizdjzada (SAE) do Hospital Escola

Sao Francisco de Assis. Rio de Janeiro, Brasily 200

Abandono
y . Sim Nao 2
Variavel % (n=155) (n=790) (p)
n % n %
Encaminhado pelo CTA 0,1463
Sim 603 63,8 91 15,0 512 85,0
N&o 342 36,2 64 18,7 278 81,3
Caso de AIDS <0,0001
Sim 748 79,1 92 12,3 656 87,7
N&o 184 19,5 52 28,3 132 71,7
Ignorado 13 1,4 11 84,6 2 154
Uso de ARV <0,0001
Sim 776 82,1 102 13,1 674 86,9
N&o 169 17,9 53 31,3 116 68,7
Numero de esquemas ARV <0,0001
Nunca usou 167 17,7 51 30,5 116 69,5
1 286 30,3 54 18,9 232 81,1
2 137 14,5 19 13,9 118 86,1
3 130 13,8 21 16,1 109 83,9
4 84 8,8 6 7,2 78 92,8
5 51 54 1 1,9 50 98,0
>5 88 9,3 1 1,1 87 98,9
Ignorado 2 0,2 2 100,0 0 0
Uso de alcool 0,9694
Sim 651 68,9 107 16,4 544 83,6
N&o 294 31,1 48 16,3 246 83,7
Uso de drogas ilicitas 0,0001
Sim 221 23,4 55 24,9 166 75,1
N&o 724 76,6 100 13,8 624 86,2
Antecedentes Psiquiatricos 0,0003
Sim 108 11,5 31 28,7 77 71,3
N&o 837 88,5 124 14,8 713 85,2
Carga Viral Inicial <0,0001
Indetectavel 65 6,9 10 15,4 55 84,6
80 a 1000.000 642 67,9 107 16,7 535 83,3
100.001 a 500.000 157 16,6 14 8,9 143 91,1
> 500.000 48 51 5 10,4 43 89,6
N&o realizada 33 3,5 19 57,6 14 42,4
Carga Viral Final <0,0001
Indetectével 556 58,8 20 3,6 536 96,4
80 a 1000.000 289 30,6 64 22,1 225 77,9
100.001 a 500.000 16 1,7 5 31,2 11 68,8
> 500.000 5 0,5 5 100,0 0 0
N&o realizada 79 8,4 61 77,2 18 22,8

"Distribuicsio da populagio estudada por categosiasdriaveis: ocorréncia (sim/n&o) de abandono por categorias das

variaveis.
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5.2.2. Regresséo Logistica

A tabela 3 apresenta os resultados obtidos pel®imald regresséo logistica,
sendo identificados fatores independentemente iasesc ao abandono de
tratamento. Entre os fatores com associacdo pamsgom o abandono estdo: o
desemprego ou vinculo de trabalho instavel, o teemp@ o diagndstico e a primeira
consulta, o uso de drogas ilicitas e o registrcackecedentes psiquiatricos. Ja a
idade, ter o diagnostico de AIDS e ter usado quatronais esquemas ARV tém
associagcado negativa com o abandono, ou seja, hami@omo fator protetor deste
desfecho.

Tabela 3. Regressao logistica identificando fateasssciados ao abandono de tratamento no
Servigo de Assisténcia Especializada (SAE) do Hakpscola Sao Francisco de Assis. Rio
de Janeiro, Brasil, 2007.

Variavel Coeficiente  Erro X Odds Intervalo de
Padrdo  (p) Ratio  Confianga
95%

Intercepto 0,040 0,541 0,9416

Idade na 12consulta (anos) - 0,0440,015 10,0034 0,957 0,929 0,985
Tempo entre diagnéstico e 12 consulta (anos) 0,129055 0,0189 1,138 1,022 1,268
Ensino médio ou superior completo - 0,3840,250 10,1246 0,681 0,417 1,112
Estar desempregado 1,2650,276 <0,0001 3,544 2,062 6,089
Renda instavel 0,654 0,288 0,0229 1,924 1,095 3,380
Ter AIDS (doenca) -1,039 0,268 0,0001 0,354 0,209 0,598
Uso de drogas ilicitas 0,568 0,244 0,0198 1,765 1,095 2,848
Antecedentes psiquiatricos 1,0100,325 0,0019 2,746 1,452 5,191
4 ou mais esquemas ARV -1,5490,401 0,0001 0,213 0,097 0,466

As estimativas indicaram que o risco de abandononfoor entre 0s mais
jovens na populacdo estudada. As chances de oc@rr@s. ndo-ocorréncia) de
abandono mostraram-se associadas, em média, aedmgdo de cerca de 5,0% a
cada ano a mais de idade. Com relacdo a situac&oabl@ho, as chances de
ocorréncia de abandono entre os desempregado®kesagom renda instavel foram,
respectivamente, 3,5 e 1,9 vezes aquelas obsergattasos individuos com fonte de
renda regular (formalmente empregados e aposentadaglato de uso de drogas
ilictas e o registro de antecedentes psiquiatriotsstraram-se associados ao
aumento nas chances de abandono em 1,8 e 2,7 resqms;tivamente.
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As chances de abandono de tratamento mostraraedseidas em cerca de
65,0% e 79,0% entre individuos que ja haviam deseit sintomas da AIDS e
pacientes que ja haviam usado quatro ou mais esUBRVV, respectivamente.

Nesta andlise, ter nivel de escolaridade médio wperr mostrou-se
borderline associado ao desfecho estudado, observando-se, taig individuos,
uma tendéncia de menor ocorréncia de abandona@onento.

5.2.3. Curvas de Kaplan-Meier e Modelo de Cox

O risco instantaneo de ocorréncia de abandonatia g entrada do paciente
no servicgo, foi estudado através das técnicas @lesarde sobrevida: Kaplan-Meier e
Modelo proporcional de Cox. Os dados aferidos tmmaram os achados anteriores,
obtidos pelas andlises bivariadas com base no gestguadrado e pela regressao
logistica.

A Figura 1 apresenta a curva de Kaplan-Meier paeoaréncia de abandono,

considerando o conjunto de pacientes estudados.

Figura 1: Curva de Kaplan-Meier para ocorréncia deabandono de tratamento no SAE do
Hospital Escola Sao Francisco de Assis, tendo comederéncia a data da 12 consulta. Rio de
Janeiro, Brasil, 2007.
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As Figuras 2 a 10 tém cunho ilustrativo e represaras curvas de Kaplan-

Meier para as variaveis que apresentaram riscogbdmdono estatisticamente
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diferenciados entre as suas categorias. Os ressl@adiossam a idéia de maior risco
de abandono entre pacientes mais jovens, com nige&d baixo de escolaridade,
solteiros, que vivem fora de uma estrutura famillgem familia ou parceiro),
desempregados ou com renda instavel, com menoridgder clinica, com

antecedentes psiquiatricos e usuarios de drog#asli

Figura 2: Ocorréncia de abandono no SAE/HESFA atéan/2007, segundo faixa etaria, tendo
como referéncia a primeira consulta. (p<0,0001)
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Figura 3: Ocorréncia de abandono no SAE/HESFA atéan/2007, segundo escolaridade, tendo
como referéncia a primeira consulta. (p=0,0371)
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Figura 5: Ocorréncia de abandono no SAE/HESFA atéan/2007, segundo com quem reside o
paciente, tendo como referéncia a primeira consultgp<0,0001)
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Figura 6: Ocorréncia de abandono no SAE/HESFA atéajn/2007, segundo situacdo de trabalho,
tendo como referéncia a primeira consulta. (p<0,000
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Figura 7: Ocorréncia de abandono no SAE/HESFA atéan/2007, segundo diagnéstico de AIDS,
tendo como referéncia a primeira consulta. (p<0,000Q
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Figura 8: Ocorréncia de abandono no SAE/HESFA atéan/2007, segundo nimero de esquemas
ARV usados, tendo como referéncia a primeira consta. (p<0,0001)
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Figura 9: Ocorréncia de abandono no SAE/HESFA até an/2007, segundo antecedentes
psiquiatricos, tendo como referéncia a primeira cosulta. (p=0,0442)
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Figura 10: Ocorréncia de abandono no SAE/HESFA atéan/2007, segundo uso de drogas
ilicitas, tendo como referéncia a primeira consulta(p<0,0001)
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A Tabela 4 apresenta os resultados do modelo dess#p de Cox, indicando
os efeitos das variaveis que se mostraram indeptardente associadas a ocorréncia
instantdnea de abandono do tratamento. Exceto |gmwmas diferencas, tais
resultantes sdo consistentes com aqueles obtidosodelo de regresséo logistica,

que néo incorpora informagéo sobre a ocorréncidedtecho no decorrer do tempo.

Tabela 4. Modelo de regresséo de Cox para and@iseatréncia de abandono de tratamento
de HIV/AIDS dos pacientes do Servico de Assistéhsipecializada (SAE) do Hospital
Escola S&o Francisco de Assis (n=945). Rio de darigrasil, 2007.

VARIAVEL Coeficiente pggr% , Py azard Co'r?]fizrr‘]’g;o(gg% |
Idade na primeira consulta (anos) -0,029 0,012 91,010,972 0,949 0,995
Ens. Médio ou Superior completo -0,912 0,256  0,0004,402 0,243 0,664
Situacao conjugal solteiro 0,407 0,204 0,0464 1,502,007 2,240
Estar desempregado 0,748 0,238 0,0016 2,114 713367
Vinculo empregaticio instavel 0,430 0,265 0,104 385 0,915 2,584
Ter AIDS (doenca) -0,972 0,255 0,0001 0,378 0,22824
Uso de drogas ilicitas 0,675 0,213 0,0015 1,964 94,2979
Antecedentes psiquiatricos 1,075 0,231 <0,0001 9,921,862 4,608
2 ou 3 esquemas ARV -0,578 0,264 10,0282 0,561 0,830
4 ou mais esquemas ARV -1,710 0,401 <0,0001 0,181,0820 0,397

O hazard(ou risco instantaneo) de ocorréncia de abandaotre endividuos
desempregados e com vinculo empregaticio instévetdspectivamente, 2,1 e 1,5
vezes aquele observado entre individuos com residaet. Também se registra a
elevacdo do risco de abandono entre pacientes cuateglentes psiquiatricos
(HR=2,9) e usuérios de drogas ilicitas (HR=2,0)te@ntemente do modelo de
regressao logistica, aparece, ainda, como posiinnmassociado abazard de
abandono do tratamento, ser solteiro (HR=1,5).

Com associacdes negativas com hazard de abandono do tratamento,
sublinham-se a idade do paciente, ter AIDS e tadasvarios esquemas anti-
retrovirais. Também surge como estatisticamentaifgignte a associacdo negativa
entre a ocorréncia de abandono do tratamento ¢ devescolaridade mais elevado

(médio ou superior).
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6. ENTRE A DOR E O SOFRIMENTO: CONDICIONANTES DO
ABANDONO DO TRATAMENTO E POSSIBILIDADES DE CONSTRUC AO
DE UM PROJETO DE VIDA ENTRE OS PACIENTES COM HIV/AI DS

6.1. Eixos Principais de Andlise

As entrevistas trouxeram elementos extremamenéwaneles para a analise
das causas de abandono, apreendidas ndo sO de doetaa mas principalmente
através da analigio uso de metaforas, de outras imagens e de rejacoemetem a
processos eepresentacdes psiquicas fundamentais para a cemsfee dos modos
de subjetivacdo e do sofrimento dos individuosgalmtes do HIV ou com AIDS. A
vergonha, a negacado e outras defesas contra onenfd psiquico emergiram da
andlise dogrincipais elementos condicionantes do abandontralamento para o
grupo de pacientes estudado. Tais condicionankiesloa a frequiente situacdo de
miséria ou as precarias condicdes socioecondomeasias vidas, as dificuldades de
construcdo de redes sociais de apoio e a intoleraons anti-retrovirais, impedem a
construcdo de um imaginério motor (ENRIQUEZ, 19§id¢ permita a acdo, o ndo
aprisionamento na impoténcia e a construcao detpspu o desenho de um futuro.

A partir dos elementos que emergiram desta andiisam feitas novas
incursdes ao campo tedrico, para que a discussaatagicos pudesse ter uma
adequada sustentacao.

Ewing Goffman (1988), Vincent de Gaulejac (2006)Feeud (1969),
embasaram, respectivamente, as discussfes sobgmastergonha e negacéao,
sendo consultada também a obra de Laplanche (2@@fyanto dicionario de
psicanalise.

Além destes, outros autores do campo da Psico$sgiciamu da Psicanalise,
como René Kaés, Christophe Dejours e Joel Birmajascreflexbes acerca das
aliancas e vinculos e a respeito da dor e do seftionséo recuperadas na obra de Sa

(2005), contribuiram para a analise do materialigomp
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6.2. Conhecendo os Sujeitos

As pessoas entrevistadas trouxeram informacdes rianges para a
construcdo de um perfil que identifique o pacieqie estd com dificuldades de
adesdo ao modelo de tratamento proposto. Antesi@se propriamente dita, sera
apresentada uma caracterizacdo de cada um dosigattes. Vale lembrar que os
nomes séo ficticios.

Otacilio, um homem pardd de 59 anos, residente na Baixada Fluminense e
que faz sexo com outros homens, ndo tem parceim di faz uso irregular de
preservativo. Tem casa propria, hdo completou ;merfsndamental e atualmente
ndo trabalha. Além da AIDS, tem insuficiéncia rewabnica, necessitando se
submeter a sessfes de hemodidlise trés vezes mpanaeSeu teste Anti-HIV foi
solicitado durante o acompanhamento da doenca eemdl997, porém s6 procurou
atendimento especializado em 1999, data da suaipaimmonsulta no SAE. Nesta
ocasido ja apresentava indicagao clinica e lahdahtbe terapéutica anti-retroviral,
sendo iniciada terapia dupla, com Zidovudina e bed&a, conforme consenso
vigente na época. Frequentou o SAE por cerca deatms, estando afastado desde
maio de 2001. Recebeu o convite para participgresguisa por carta, telefonando
para marcar a data da entrevista. Ja por telefoarifestou seu desejo de retornar,
dizendo estar muito sensibilizado com a carta-c¢enunterpretando o fato de,
mesmo apods tanto tempo, ter “alguém” preocupado elemcomo um sinal divino.
Alegou ter se afastado do tratamento em funcdo pi®blemas pessoais”,
principalmente os relacionados a dois rapazes loigaaem sua casa. Sua entrevista
foi recheada de manifestacfes da dificuldade enaeste segundo diagndéstico de
doenca cronica, levando-o a negar a existéncialld& Am sua vida.

A segunda entrevistada fdieticia, uma mulher branca de 35 anos,
heterossexual, separada do primeiro marido, de @iiema ter se infectado, e que
vive com um novo companheiro ha cerca de trés ampgona oeste da cidade.
Chegou a ingressar no ensino meédio, mas ndo canetté nivel de escolaridade e
trabalha com o pai em negocio proprio da famileu 8iagndstico foi feito em julho

de 1998, por ter apresentado sintomas compatieeisacinfeccéo pelo HIV, tendo

29 A referéncia & cor/raca utilizada neste trabathbaseia no que estava registrado na anamnese
médica, ndo havendo como distinguir se foi auterig® pelo paciente ou escolhida pelo profissional.
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iniciado acompanhamento clinico em outra unidadequhl se afastou por nao ter
gostado do atendimento, que classificou como “miuntpessoal”’. Depois que se
matriculou no SAE, em maio de 1999, abandonou regantento outras duas vezes,
sempre por intolerancia aos anti-retrovirais, fatetrocado de esquema duas vezes,
alegando dificuldade de aceitar sua condicdo depssitiva sempre que ficava
assintomatica. Alegou ja estar pensando em sol®#a reingresso no SAE quando
recebeu a carta-convite, que funcionou como unmegti para 0 seu retorno. Tem
um relato carregado de revolta com o homem quéeatou, acusando-o de ter tido
um comportamento criminoso, uma vez que este jacqokecia seu diagndstico e,
mesmo assim, nunca usou preservativo com ela. Apesso, informa so ter feito
Sexo seguro com o atual companheiro que é sordimegadurante o primeiro ano do
relacionamento. Depois disso, segundo ela congapatsou a se recusar a usar o
preservativo.

Leonidio € um paciente do sexo masculino, branco, de 44, anorador da
Baixada Fluminense, casado ha 13 anos e pai defiflms. Atualmente esta
desempregado e mora com a familia em casa alugamiy cursado apenas metade
do ensino fundamental. Relata uso abusivo de aleaxiste registro, em seu
prontudrio, de antecedentes psiquiatricos. Tevalsgmostico revelado em junho de
1999, procurando assisténcia de imediato e nurma arsti-retrovirais. Compareceu
para a entrevista apos ter recebido pelo correicaa-convite, alegando ter
abandonado o tratamento por ndo apresentar nenlmioma e que ficava
“deprimido” cada vez que precisava ir ao hospigahpas consultas. Manteve durante
toda a entrevista uma postura ansiosa, falanddaAparecendo estar incomodado
por estar naquele lugar. Seu ultimo atendiment®&AR ocorreu em dezembro de
2002.

Lindalva é uma mulher parda de 33 anos que vive maritakneoin um
companheiro bem mais idoso do que ela e com dasisréde filhos que teve, todos de
relacdes extra conjugais. Seu diagnadstico foi f@ipartir do nascimento do primeiro
filho, que ao ser cedido para adocao, foi submetidma série de exames, entre eles
o Anti-HIV, que foi positivo. Diante deste fatoeatrevistada foi contatada pela mée
adotiva da crianga e procurou o CTA para tambénizegao teste. Em funcédo do

resultado positivo, foi encaminhada para o SAE,setembro de 1997, porém soé
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compareceu para a primeira consulta em agosto €8, Hdlegando nao se sentir
doente. Permaneceu assintomatica e sem fazer wsdidetrovirais até 2004, sendo
sua ultima visita ao SAE em maio daquele ano. Daraste periodo em que esteve
afastada teve outros dois filhos, porém so fezésnptal do filho mais novo, que
completou um ano recentemente. Procurou inicialenemh posto de saude, nao
informou que era soropositiva, o que s6 foi desdoba partir dos exames
solicitados no pré-natal, sendo encaminhada erdfi@ gervico especializado em
acompanhamento de gestantes soropositivas. N&a fmempanhamento pré-natal
na segunda gestacdo porque “tinha certeza, fé eaus, @@ie na hora do parto ia
correr tudo bem, e que minha filha ia nascer coddesa Durante a entrevista
informa que a chegada da carta-convite foi umactd@mcia, pois acabara de ser re-
encaminhada do servico onde seu filho nascerageardocal inicial de tratamento,
no caso, o SAE. Apesar de ter cursado os primamos do ensino fundamental, a
paciente tem algum grau de déficit cognitivo, aldenter registro de antecedentes
psiquiatricos. Participa do mercado informal dédatho e sua renda é completada
pela aposentadoria do companheiro.
A quinta entrevista foi realizada com pacienteselwo masculindleiton, de

32 anos, preto, que mantém relagcéo estavel cora baimem, também soropositivo,
com quem reside em casa propria. Acredita terisifggtado por este parceiro, pois,
mesmo ja conhecendo sua sorologia, nem sempre msgvaservativos. Seu
diagnéstico foi feito no CTA em julho de 1998, Ileda cerca de dois meses para
procurar o servico ambulatorial, apesar de ja peesentado sintomas compativeis
com a AIDS. Iniciou terapéutica anti-retroviral arfir da primeira consulta, e teve
problemas de adaptacdo ao uso destes desde orprisguema (usou trés até se
afastar). Permaneceu afastado por cerca de um Rexebeu o convite para
participar da pesquisa pelo telefone, marcandoalhtaa para a entrevista. Contudo,
mostrou-se timido, respondendo as perguntas deafmwomcisa, fazendo longos
intervalos entre as falas. Tem bom nivel socioucalf tendo completado o ensino
meédio e alegou, entre os motivos para o abandemopassado por dificuldades
financeiras ap6s ter sido demitido do emprego. iRefé ter pensado em retornar,
mas alegou ter ficado com vergonha de ter que apdios profissionais do SAE os
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motivos de seu afastamento. Achou que o telefordsr@lguma forma o habilitava
para este retorno, como uma espécie de garantiaadevindas.

A sexta entrevista esteve para ser excluida dwesem funcdo da infima
quantidade de informacdes fornecidas patva, uma mulher branca de 34 anos,
afastada do SAE desde 2004 e que ja havia se gdasta outras trés ocasioes. A
paciente manteve uma postura apatica durante ted&revista, respondeu de forma
lacénica a quase todas as perguntas, demonstratadi@ésinteresse pelos assuntos
abordados. Entretanto, a despeito da pobreza damna€des verbais, a postura de
indiferenca e o total descaso com a sua situaciwidke e de saude foram
considerados como uma possibilidade de analisereatnente rica de significados.
Esta mulher, que chegou a cursar os primeiros doansino fundamental, residiu
por varios anos em abrigo da prefeitura e ha céecduas semanas mora na rua,
vivendo de recursos obtidos através de prostituidaoteve seis filhos, de pais
diferentes, e ndo convive com nenhum dos seisraéué. Tem historia de uso de
drogas ilicitas e uso abusivo de alcool. Do pontovista clinico, mantém-se
assintomatica e ndo faz uso de anti-retrovirais.

Carmem, uma mulher de 28 anos casada e méae de trés, fillogsquais
apenas o mais velho também tem AIDS, teve seu di&tigo revelado a partir do
adoecimento de seu esposo, também soropositivadqua primeiro filho ainda
tinha menos de um ano de idade. Ela nunca trabdtiraude casa e o marido esta
desempregado ha cerca de 10 anos, desde que adoeerdo as custas da ajuda de
parentes. Mesmo apos conhecer seu diagnosticogestoade 1998, e de ter iniciado
tratamento com anti-retrovirais em 2002, ainda tenas dois filhos. Estas duas
criancas, provavelmente em funcdo do uso de anbwvimis pela mae durante as
gestacoes, ndo se infectaram pelo HIV. Ja haviadaio@ado o tratamento outras
duas vezes por periodos inferiores a seis mesagrasealegando dificuldades
financeiras. Seu ultimo afastamento, desde maid0@6, se deveu a uma tentativa
frustrada de encontrar um emprego para ela e panar@lo em outro estado. A
situacao socio-econdmica precaria é o fator apontatho o mais marcante na vida
da paciente.

Dos pacientes que ja haviam abandonado seu tnat@aneen algum outro

momento, mas que regressaram espontaneamente,meirprientrevistado foi
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Lindomar, um homem de 37 anos, branco, solteiro, que resadeona oeste da
cidade com sua familia. Tem curso superior compktemprego formal. Seu
diagndstico foi feito em dezembro de 1998, proadwawm servico ambulatorial
imediatamente. Manteve-se afastado de marco de 299@vembro de 2005,
dizendo-se assustado com o resultado do exame sggendo ele, havia feito
“apenas por curiosidade”. Permaneceu assintomdlicante todo este periodo,
nunca tendo usado anti-retrovirais. Retornou ao SpE&nas apods ter conseguido
“conversar com algumas pessoas” de seu convivie sobeu diagnostico, das quais
recebeu apoio e incentivo para reiniciar o acomaangmto clinico.

Luciola, uma mulher preta de 42 anos, solteira, teve sgndstico revelado
em dezembro de 2000, procurando atendimento cliséc@anediato. Apesar de ja
fazer uso de anti-retrovirais desde junho de 2@®Xendo usado dois esquemas,
esteve afastada do tratamento por cerca de sees o dezembro de 2006 a junho
de 2007). Ela alega ter se afastado em funcdo@ssivas perdas que sofreu neste
periodo: o pai, a mae e o emprego, levando-a argam tudo”.

O terceiro entrevistado deste gru@io, € um homem de 40 anos, preto, que
vive atualmente com uma companheira e trés filddsfora casado anteriormente,
tendo sua primeira esposa, falecido em consequéecian aneurisma. Supde ter
sido infectado pela atual companheira, cujo primeiarido faleceu em decorréncia
de uma doenca pulmonar. Levou cerca de dois amasppacurar tratamento apos o
resultado do teste Anti-HIV, alegando dificuldaden eaceitar o diagndstico.
Trabalhava como porteiro, mas perdeu o empregsapds a enfrentar dificuldades
econdmicas, inclusive com relacdo a moradia. Rafee@ maconha regularmente.
Esteve afastado de julho de 2005 a janeiro de 200dca apresentou sintomas, mas
iniciou tratamento com anti-retrovirais em maio2®7 em funcdo de parametros
laboratoriais e afirma n&o ter nenhuma dificuldad@iso dos medicamentos.

JaOsnir é um paciente do sexo masculino, pardo, de 39, auesfaz sexo
com outros homens, reside sozinho e tem bom nigeio-€conémico, tendo
completado o ensino médio e que trabalha como guestde servicos. Seu
diagnostico foi feito em janeiro de 2000, em owgstado, onde ele nasceu e onde
reside sua familia, tendo iniciado seu tratamerguala localidade. Em 2003 se

transferiu para o Rio de Janeiro em razdo do tnabgrocurando o SAE nesta
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ocasido. Frequentou o servico por cerca de um s@mpre se queixando de
dificuldade de adaptacdo aos anti-retrovirais ¢f@ @0 terceiro esquema). Afastou-
se do SAE em julho de 2004 por ter apresentado aroco®a de Kaposi, tendo
retornado a sua cidade natal para ficar com sudidametornou em maio de 2006.

Elimar, o quinto entrevistado deste grupo, € um homem5danos de cor
preta, que faz sexo tanto com homens quanto corhemas e mora sozinho na zona
oeste da cidade, em residéncia alugada. Tem efusidamental completo e trabalha
como cozinheiro. Levou oito meses desde que fezdsmgnodstico até procurar o
SAE para iniciar o tratamento, em maio de 199%cidni tratamento com anti-
retrovirais em 2002 e ja esta no segundo esqueitau Bfastado de dezembro de
2004 a junho de 2005 por dificuldade de concatenhorario de trabalho com o
horario das consultas, chegando a ser demitidéepanuitas faltas. Conseguiu novo
emprego em restaurante com regime de folgas nuiixdida semana e retornou ao
SAE solicitando ser atendido sempre neste dia. ®entho ndo tem mais faltado as
consultas.

Jalrene, de 31 anos, é solteira, preta e mora com a famili municipio da
Baixada Fluminense. Ndo completou o ensino médith empregada e se diz
usuaria de alcool e drogas. Ha registro de antatesi@siquiatricos e ja abandonou
seu tratamento outras trés vezes. Esta fazenddaugainto esquema anti-retroviral
e alega que sua intolerancia ao uso destes meditasrtem sido o principal motivo
que a leva a se afastar das consultas, além decseséerir como “meio rebelde”.

O sétimo entrevistado deste grupolLéiz Felipe, um homem, preto,
heterossexual, solteiro, 44 anos, que reside enicipimda Regido dos Lagos, onde
trabalha como caseiro. Relata ter ficado surpreso ¢ diagndstico, alegando ser
doador de sangue, e ter descoberto que estavaamdeao fazer os exames de
triagem antes de uma doacao. Levou cerca de cieseswpara procurar tratamento e
ja estd no quarto esquema anti-retroviral. Refare @ motivo de seus dois
afastamentos é a dificuldade de conseguir trarspata o Rio de Janeiro, alegando

nao dispor de recursos financeiros para arcar cempassagens de Onibus,
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dependendo de veiculo da prefeitura de seu muojcipie nem sempre esta
disponivef®

A proxima entrevista deste grupo foi realizada dgar que € heterossexual,
casado, preto, pai de dois filhos e que reside @damilia na zona norte da cidade.
Fez seu diagnéstico a partir do diagndéstico dassspmturante pré-natal do segundo
filno. Apesar de estar empregado e néao ter desgesasa moradia por residir em
imovel cedido pela familia, alegou como um dos wastide seus dois afastamentos,
a falta de recursos financeiros para as passagedsilous até o servico de saude. O
outro motivo alegado foi falta de afinidade com édima que o assistia que, segundo
ele, “ndo examinava direito” e que, quando ele gmuea manifestar dificuldades
com 0s anti-retrovirais (ja usou mais de cinco estps), “ndo dava uma solucéo,
nao passava remedio, ndo fazia nada...” Ao ret@m&@AE, solicitou a mudanca de
médico.

A nona entrevista deste grupo se realizou com mmaispaciente do sexo
masculino.Luiz Augusto é heterossexual, casado e branco, tem 51 ano® sda
diagndstico revelado a partir do diagnostico dassmuando esta foi doar sangue.
Tem boa situagéo sécio-econdmica, tendo completadsm superior. Tem emprego
estavel e alega que seu afastamento, de junhoGfe&funho de 2007, se deu em
funcdo de seu trabalho como maritimo que, durastieserés anos, o levou a se
mudar para um municipio do norte fluminense, omdercalou periodos em que
permaneceu embarcado e periodos em que ficou eam ez uso atualmente de seu
primeiro esquema anti-retroviral.

Quintino, um homem de 54 anos, de cor branca, heterossejualreside
com a parceira e com um filho na zona oeste fa@ndo entrevistado deste grupo.
Teve seu diagnaostico revelado a partir de testetAM compulsorio solicitado pelo
seu empregador. Foi aposentado pelo fato de sepasitivo e alega manter
abstinéncia sexual por receio de contaminar suapaoheira. Abandonou seu
acompanhamento no SAE por um ano (de agosto de&2@@bsto de 2006), porque
“ndo acreditava na realidade, ndo acreditava, assontratamento”. Desde que

retornou, faz uso de anti-retrovirais e refere &desao.

%0 Alguns municipios do Estado do Rio de Janeiro dipdem de tratamento especializado para o
HIV/AIDS, e as secretarias municipais de saldeaddstalidades costumam disponibilizar um meio
de transporte para trazer 0s pacientes para usidiedsalde da capital.
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A décima primeira entrevistada faltilia, uma mulher parda de 32 anos,
solteira, que vive em bairro do centro do Rio cofamailia, tem ensino fundamental
completo e estd empregada. Seu diagnostico fa &t dezembro de 1998 e s6
procurou acompanhamento médico em marco de 198&n Ahs duas vezes em que
foi considerada como caso de abandono, ja se afastooutras trés ocasifes por
periodos menores, de trés ou quatro meses. Alegmivas diversos para 0s
afastamentos, porém todos denotando descaso casitigaEio de saude e de vida.

A Ultima entrevista foi realizada cobdilza, uma mulher parda de 45 anos,
usuaria de alcool e drogas, que apesar de ter etadpl o ensino médio, atualmente
vive na rua, catando lixo. Ha algum tempo vive tairiente com um companheiro
também soropositivo, ja tendo morado por um tempoancasa cedida pelos pais
dele. Tem dois filhos adolescentes e atribui seivergbs afastamentos aos
problemas trazidos pelo filho mais novo, que elaaeestar envolvido com o tréfico
de drogas. Seu ultimo afastamento, inclusive, ecoapds o filho ter incendiado sua
casa, provocando a perda de seus pertences, wechsidocumentos. A partir deste
fato, voltou a morar nas ruas. Teve seu diagnéstealizado a partir do
acompanhamento de um céancer de Gtero, em 1999Imfemie estd usando seu

guinto esquema anti-retroviral.

6.3. Dificuldades Socioeconbmicas e a Precariedades Vinculos Sociais: o

Desamparo

Dificuldades socioeconémicas como o desemprega aalacdes de trabalho
extremamente precérias, a falta de moradia, andg@éurbana e a falta de uma rede
social de apoio confirmam uma situagéo de desantgeatal ordem que muitas vezes
chega até a obscurecer ou a superar, em dramdtcidaeal significado de se viver
com o HIV e com a AIDS. Sao fatores que apareces fals dos pacientes
entrevistados com freqiiéncia muito semelhante aguelacionados as questdes de
estigma, preconceito ou impacto do diagndstico.

Ademais, na verdade, todos estes fatores se afaesee forma interligada,

uma vez que o proprio estigma acaba conduzindgeaitsua exclusdo social. De
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acordo com Wanderley (2001:23)a exclusdo social... € um fenbmeno
multidimensional que superpde uma multiplicidaderdgetorias de desvinculagdo”.
Ainda segundo essa autora, a “fragilizacdo” doswos sociais, como a familia, os
vizinhos e os amigos, pode produzir rupturas quianai conduzir o individuo ao
isolamento social e a soliddo.

A precariedade da situacao socioecondmica foitapganpelos entrevistados,
como um fator de abandono muito significativo, @refp, em alguns casos, a ser
apontada como a razéao principal desta atitude.

Carmen, perguntada sobre a razédo de seu afastadeS®E, diz o seguinte:

Eu ndo estava vindo mesmo por falta de dinheiroqi® as vezes
a gente tinha, as vezes néo tinha... A situacaolestba!

(Carmem)

Desesperada com a falta de perspectiva aqui na&itaneiro, essa mulher
vai atrds de uma promessa de vida nova em outtdesConvidada por uma tia, ela
deixa os filhos na casa da mée e viaja com o maada o interior da Bahia, porém,

frustra-se ao encontrar por la situacéo ainda athisrsa:

... Entdo, eu tinha ido pra casa da minha tia, n@hida. Eu fui
tentar morar l4. Pra melhorar, tentar dar um futunoelhor pros
meus filhos... Mas, cheguei 14, deu tudo erradoo & nada
daquilo que me falaram. Foi tudo enganbuij achando que ia
conseguir uma casinha pra mim, pros meus filhogy preu
marido... Mas, ndo deu nada certo. Foi tudo hofrivaté pra
voltar foi horrivel, porque as condi¢cdes estavamrikeis. N&o
tinha condi¢bes de voltar. Minha méae chegou até@raar algum
dinheiro aqui, pra ver se dava pra gente voltar.

(Carmem)

Outra mulher entrevistada desvela a precariedadsudasituacao atual de
vida, atribuindo a culpa pela sua situacado aosl@muds trazidos pelo filho mais

novo, envolvido com o trafico de drogas:

Bom, sempre que eu me afastei foi por problemaicoéat, por
causa do meu filho, meu filho mais novo. (...) Senipi por
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problemas que ele me traz, porque ele se envolvepassoas de
drogas, e ai eu tenho que ir para outro lugar. ikafcom mais

dificuldade para mim. Fico com medo de vir e asspas me
verem... Ai, por iSso que eu sempre estou me afistpor causa
dele. Como, inclusive agora, eu tive um problema&u nsogro

alugou uma casinha pra mim, e eu nao fiquei nera dwses. (...)
Porque ele, com a minha nora, foram la e tacaragpfoo meu

guarto. (...) Ai eu perdi tudo.

(Uilza)

Essa mulher, extremamente angustiada, com o sofltmestampado no
rosto, chorando inclusive em varios momentos deeeista, revela que, em funcao
da atitude destrutiva do filho, se viu obrigadaddtar para a rua, onde ja havia
morado anteriormente, e faz um relato impressi@ndas condi¢cdes as quais estao

submetidas pessoas que vivem nas ruas desta cidade:

Eu estou no meio da rua, estou dormindo na rua.parée que eu
estou dormindo € uma parte muito dificil, que rém tnarquise, a
guarda municipal passa toda hora... E eles levamglusive essa
semana, eu ndo sei se vocé viu na televisdo, unmnangue

correu de um guarda municipal — aqueles guardas lguam pra
abrigo, que nao é abrigo nenhum — ela foi correr pista, dos
guardas, e morreu. Morreu ela — ela estava com emanga na

barriga e uma no colo — morreu a crianca e tudaggifido da

guarda municipal pra ndo ser levada. Porque, bereidindo é um
abrigo, entendeu? Eles largam a gente assim naasefe

Petropolis, larga a gente |4, d& uma quentinha eawuberta, e
voceé fica la. Ai, depois vocé tem que descer saznvir embora
pra ca, de novo. A nossa vida é assim...

(Uilza)

A violéncia urbana também foi apontada por outroigzde como um dos

fatores que contribuiu para seu afastamento, cenmot no seu relato:

O afastamento foi porque eu mudei, sai do Riopr@iSaquarema
por causa da violéncia. (...) E, na comunidade oedenorava. Ai,
eu comecei a ter problema de presséo, fui passeaaquarema,
gostei de 14, minha esposa também gostou de latdoEeu fui
morar em Saquarema e ficamos um tempo l4. E o onditdvo foi
motivo de dinheiro, que, as vezes eu nao tinhanbeitio bem no
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dia da consulta do médico aqui. Entdo eu n&o ticbhano vir.
Quando dava pra vir, eu vinha. Até que um dia nélo mhais.

(Igor)

O desemprego também é apontado com freqiiéncia eomdator que
dificulta a manutencdo de um acompanhamento cligigalar. Outro paciente, que
se afastou do ambulatério por um periodo de ceeaumh ano, atribui seu
afastamento ao desemprego, alegando que este,iadssar sua condicdo de

soropositivo, o levou a um quadro depressivo:

Eu andei um tempo ndo muito bom da cabeca, sabe@stava
desempregado..Agora) melhorou a situacao. (...) To fazendo uns
bicos.

(Kleiton)

Outro paciente, ao ser perguntado sobre as razeseul afastamento, se
queixa do desemprego, alegando ser este mais upooemie para dificultar a vida

que, segundo suas palavrgsd,esta uma porcari&a

Ah, eu acho que é uma série de fatores. Nao é tantento,

remédio, médico, o hospital em si. Sdo as coisasagantecem do
lado de fora. Por exemplo, tem coisas que te desdsim: o fato

de vocé estar desempregado, por exemplo. Ai véaéassim: -

Puxa vida, minha vida j4 esta uma porcaria, SOuopositivo,

estou desempregado, briguei com minha mulher..n&w quero

saber mais de nada. Normalmente € assim que a&mssim que
se da o inicio do afastamento. No meu caso, nadiferente.

(Oto)

Um terceiro paciente revela que o periodo em quevesdesempregado

funcionou como um somatorio de problemas:

...E eu fiquei desempregado quase dois meses, rabaihar, e
aquilo foi acarretando, sabe... uma depressao. pago aluguel,
tenho conta pra pagar, aguele problema todo...

(Elimar)
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Se por um lado o desemprego € apontado como um da® leva ao
abandono do tratamento, por outro, a dificuldadeaeparecer ao hospital nos dias
marcados para as consultas em funcdo de necessidad@abalho também foi
apontada nas entrevistas. Esse mesmo pacienteeggensu deprimido durante a

fase em que esteve desempregado, passou portestAsi

Foi problema de trabalho. Porque, as vezes, voog uena data
certa de folgar, ai, houve um atrito 14 no meu gatirabalho que,
sempre no dia que era pra eu vir pra consulta, dava pra eu
folgar. Ai, tava sempre remarcando, remarcando,ai@ando. Ali,
0 problema foi tdo grande, que eu tive que saitrdbalho. Eu to
em outro servico. E agora, as folgas estdo deteadas pra ser na
segunda-feira. E eu até mudei de médico, que ed@maédico X,
e passei agora pro médico Y, que € na segunda-fetacausa
desse problema.
(Elimar)

Um outro paciente, que ficou afastado do SAE porpaniodo de trés anos,
alegou motivos relacionados ao trabalho. Neste ,casmtudo, o vinculo
empregaticio era muito forte, com excelentes opattules de ascenséao profissional,
demonstrando o quanto este homem apresentava usEe@@/a positiva de vida,
calcada numa situacdo social bem mais favoravejueéoas descritas anteriormente.
Ele chega mesmo a justificar que, como suas ragées ter se afastado estavam
vinculadas a este aspecto profissional favorav, houve, de fatdum abandono,

na acepcao da palavra”

Eu morava aqui no Rio na época que eu comeceitanrento e,
depois de dois anos e alguma coisa a empresa ssférdu pra
outro municipio. Eu fui trabalhar no escritorio deheste outro
municipio, por isso eu tive que mudar pra la. Ent@d uma série
de fatores que contribuiu pra dificultar a minhanda aqui &o

SAE). Eu fiquei trés anos la, e depois é que voltaipinha antiga
funcdo, que era de ser maritimo. E eu resolvi vplporque as
oportunidades eram muito boas, a parte finance&rascensao...
As condi¢cbes eram excelentes, bem diferentes dasugtinha no
guadro de terra. Esse programa demandou uma graxtensao
de treinamentos, cursos... Até fora do pais. Entéo, nem
considero, assim, um abandono na acepc¢éo da palames que
houve, assim, uma série de contingéncias.

(Luiz Augusto)
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Este caso parece caracterizar a impossibilidade gesiente de lidar com a
AIDS num contexto profissional tdo promissor, urea gue a doenca representaria o
oposto da possibilidade de fazer planos ou prajetos

A distancia entre o local de residéncia e o serde saude, no caso dos
pacientes com HIV/AIDS, em muitos casos é até upgi® pessoal. As pessoas
ainda demonstram receio de serem reconhecidas oal ldo atendimento
especializado, correndo o risco de serem discriaisigpor vizinhos ou conhecidos.
Porém, para alguns, principalmente os que resid@mogtros municipios, pode
funcionar como um fator que prejudique a adesam@asultas.

Um paciente residente em municipio da regido dos Lalgopu dificuldades
de comparecer as consultas por depender do carpoefiitura de seu municipio,
nem sempre disponivel nos dias agendados, jusiificaeu abandono da seguinte

forma:

Foi o carro de Saquarema que eu venho que quelifouesse
motivo. Ai, eu ja pedi o laudo médico pra fazeragge-livre, e ja
estou providenciando. (...) Eu venho no carro d&fétura, e
quando o carro da algum problema, eu ndo tenho camd

(Luiz Felipe)

Ainda a respeito de dificuldades de transporteflamao da distancia, outro
paciente que relatava dificuldades socioeconémiaasser perguntado se estava

trabalhando no momento, relata:

To ndo. Dei baixa |4 de Itaguai. Sai de la por eagse € muito
distante. Nao tava dando, negocio de passagemeuAiei baixa
agora, segunda-feira passada.

(Leonidio)

Esses relatos, extraidos das entrevistas reaizadm 0s pacientes que
abandonaram o tratamento no SAE, coincidem com dsdas na analise

%1 Alguns municipios do estado do Rio de Janeiro, atBnal da década de 90, ndo tinham
atendimento especializado para portadores de HDY#Ale era comum o estabelecimento de
convénios com unidades do municipio do Rio. No ais@GAE, 0 convénio com estes municipios
incluia o transporte dos pacientes, em carro déeiprea do municipio de origem, nos dias das
consultas. Eventualmente ocorriam problemas coentestsporte, dificultando o acesso dos pacientes
ao SAE.
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guantitativa, que identificaram o desemprego e reud empregaticio precario,
assim como a baixa escolaridade, como fatoresiasescao abandono.

A falta de uma rede social de apoio também padédcriltar a adesdo ao
tratamento. Os pacientes descreveram situacdes uEmagqconquista do apoio
familiar, permitindo a formacédo de vinculos, fonflamental para o seu retorno ao
tratamento, assim como situacbes em que a faltee dgwio fez com que se
afastassem.

Mesmo no relato dos pacientes que referiram tefoage familiares ou
amigos, percebe-se que existem diferencas sigiivtisaentre os tipos de vinculos e,
consequentemente, o tipo de apoio recebido. Enguédgtins revelam que a familia
chegou a influenciar de forma direta na decisacettamar seus tratamentos, outros
contam que, a despeito de seus familiares ou ammamEyem de sua condi¢do, ndo se

sentem apoiados. Os relatos mais expressivosa#sTtitos a seguir:

A minha familia sabe. Inclusive, ja até esteve aquiigo algumas
vezes. Minha familia sempre me deu apoio. E a minha
companheira, que também é da area de saude, qsarge ser
enfermeira, ndo exerce a profissdo. Ela me deu todpoio, e nédo
somente aquele apoio de enfermagem, mas experiénuia parte
humana, com a parte de familia. Ela realmente me wohelito
apoio. Nao tem como negar. Inclusive até aquele®grinhos de
orelha: - Cadé o remédio? Ja tomou o remédio? Sempe
estimulando, me botando pra cima.

(Quintino)

Eu passei por um periodozinho, continuo passandstoue
desempregado... Mas, ai, eu tenho uma familia. dbescue eu
tenho uma familia que diz: “- Nao, Fulano, ndo goisEu sei que
ta ruim, mas nao é por causa disso que tem qupiser(...) Ai, eu
pensei melhor, e eu tenho um filho pequeno, e bBo goe eu...
N&o é legal eu me afastar. Ai, resolvi voltar.

(Oto)

SO0 quem sabe é a minha irma. (E minha companhekt).

também sabe, e ela também tem. Da familia delaugimgsabe. Da
minha familia € que sé quem sabe é a minha irm@Desde o dia
em que ela fez o pré-natal, que acusou que ela tadsa coisa, e
ai a médica pediu pra ela fazer o segundo tested®esse dia,
minha irma ja ficou sabendo. Ela € a Unica que sale Unica que
me apolia. Ela é que vem as vezes pegar remédianpra é a

Unica que sabe, da minha familia. Da familia detegném sabe.

(Igor)



101

Contei: pra minha mde e pra minha irma. S6. Assue gu
descobri, que meu marido estava internado, e etectoygo.
(Carmem)
Esta mesma paciente, Carmem, perguntada se ssgglzer apoio da familia,
respondeu:

Me sinto, sim. S6 ndo me ajudam mais porque naemo# minha
sogra e meu sogro também sabem.
(Carmem)
Nem todos os pactos tém um sentido positivo. Alguagzes eles funcionam
como aliangas ou pactos denegativos, que, em RéiE@arsdo aqueles nos quais o
sujeito procurado para dar apoio (familiar, amigastor, entre outros), acaba
reforcando aquilo que estava sendo reprimido ouadmwgpelo préprio paciente
(FREUD, 1969; GARCIA-ROZA,1986).
De acordo com KaésgpudSa (2005),

...alianca inconsciente € pensada como uma formps#quica
intersubjetiva construida pelos sujeitos de umultnpara reforcar
(...) certos processos, certas funcdes ou certagugas das quais
eles tiram um beneficio tal que a ligacdo que ostéma juntos
toma para sua vida psiquica um valor decisivo (K/AB8d SA,
2005:259).

No exemplo que se segue, Leonidio encontra o “apaidamilia para deixar
de comparecer as consultas, uma vez que ele estasentindo bem. Ao ser

perguntado sobre quem sabia de seu diagndstico, diz

Todo mundo sabe. Todo mundo sabe. A minha espasdenho
uma esposa, um casal de filhos - todo mundo sabsddé meu
cunhado, minha cunhada, todo mundo ja veio aquiigona até
fez o teste. Todo mundo fez. (...) Ouvi o consatboda minha
familia: - Se vocé ta se sentindo bem, e ndo quisentdo que
nao precisa ir.

(Leonidio)

Alguns pacientes se viram obrigados a contar seb®lDS quando se
defrontaram com uma situacédo de fragilidade immeabmo no caso de Osnir ao
desenvolver um Sarcoma de Kaposi. Ao ser pergursadeus familiares ou amigos

sabiam da sua doenca, ele responde:
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Sabem. N&o todos da minha familia, mas algumasoassda
minha familia sabem. (...) porque eu tive probletae&Sarcoma de
Kaposi, também, ai eu tive que voltar pra casa, ipterior, ai
guando teve negocio de médico, de uma pessoa anbame ir
junto, da familia, ai eles tiveram que saber. Esjou trabalhando,
e isso ajuda bastante. Mas, no trabalho ninguéne skbonada.
(Osnir)

A dificuldade de acreditar num amanha e a incertlezam futuro, aparece
até mesmo nos depoimentos daqueles que, minimamesrieeguiram dividir a

angustia do diagnostico com pessoas de seu cioaial, como € o caso de Kleiton:

(Quem sabe sao) inhas irmas, minhas duas irmas. E tem um
grupo de amigos que sabe. Mas é muito fechadds@bgm desde
o inicio. (...) Olha, teve pessoas que se afastasim. Mas, por
medo. Teve pessoas que se afastaram. Agora, cagdoeh apoio,
eu contei, de fato, porque amanha ou depois, aegamca sabe, a
gente nunca sabe o dia de amanha... E, claro, pegsoas ficarem
alertas do que esta se passando. Mas ndo que el@ena ou
venham comigo, ndo, nao.

(Kleiton)

Dos exemplos que ilustram as situacdes nas quiaikaade apoio pode ter
prejudicado a adesao ao tratamento, segue-sesarig@o dos mais relevantes:

Pra minha familia ainda nag¢contei). Eu estava querendo, estou
guerendo falar, mas por enquanto nao falei, naonkwo sd, nao
moro com a minha familia. Eu ndo sou daqui, solMdwoanhéao,
meus pais moram 4, minhas irmas, meu irmao. Moda ta. Pra
algum amigo, eu nunca contei, ndo. Quer dizer, gpraamigo eu
contei, e houve, assim, um afastamento. (...) Enté&o meu
trabalho, na minha familia, ninguém sabe, por emgoaE eu fico
pensando, porque as vezes, assim, ha uma necesgigathlar,
né? Porque as vezes alguém pergunta se vocé tgmobhema de
saude, eles procuram saber o qué que €, entendeer? #ao falo.
(...) E ai eu nunca falei...

(Elimar)

Eu nédo contei pra ninguém, ndo, porque eu nao téammlia aqui.
E meus pais ja faleceram e ndo eram daqui, ndomexe
Pernambuco. E a familia deles ndo mora aqui, ndoraMa. Ai
nao tenho familia aqui, ndo. S6 gente, assim, eoleg

(Dalva)
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S6 quem sabe € minha mée. E a minha mée ndo mararéa.
Mora em Macaé. Quando eu vejo ela, quando eu pessela, eu
falo com ela. Mas, como ela mora muito longe, ea pésso ir
sempre.

(Irene)

S6 quem sabe é meu filho e o meu ma(ideu filho) sabe, mas...
acho que ele ndo tem amor por mim, ndo. E o que sogto e
minha sogra falam: “- Esquece que ele existe, sexiéwai acabar
te matando”. O resto da familia ndo sabe, ndo. Ba quis contar
porque a minha mae tem problema de coracdo, mirdgras
também tem, e eles sdo muito agarrados comigo.oEaé&ieu falar
pra eles... Eles ja tém os problemas deles la.vAi,saber do
meu.... eu prefiro ndo falar nada.

(Uilza)

Ja uma paciente que afirmou ter se afastado dogpaE um periodo em que
sofreu varias perdas, emocionais e materiais, comodae dos pais quase que
simultanea e a perda do emprego, relaciona a dtem am fato de, atualmente, ter
conseguido revelar seu diagnostico para algumaoagsie seu convivio. Ela conta

gue no periodo em que desistiu de se tratar, sé alaua psicéloga sabiam que era
soro-positiva:

Meu irméo e minha cunhada sao as Unicas pessoasimiaa familia
(que sabem)Mas a minha psicéloga sabe, o dirigente de onde eu
participo também sabe. As pessoas de |4 todas sabeNaquela
época que meus pais estavnvos), era s6 eu e a minha psicoéloga.
Quanto menos pessoas soubessem, pra mim...

(Luciola)

Mais adiante, essa mulher faz um relato chocamés@eito das perdas que
sofreu, revelando um sentimento de impoténcia éalde de controle sobre a sua
vida, expressando uma atitude de passividade, latarea demissao do trabalho
(“sairam comigd e ao descrever gqué& vida foi, por entre os dedos’Ao ser

indagada sobre as causas de seu afastamento del&A&Bnta que:

Os meus pais morreram, um atras do outro. O mey @ae
aparentemente nao tinha nada, morreu primeiro, m@orrem
dezembro. Desencarnou. E a mamae ja tinha Alzheiléo
adianta a gente fazer nada porque a vida foi, puiresos dedos.
Entdo, isso tirou meio que o0 meu chéo, e eu paai tudo. Nao
vim mais aqui, ndo tomei mais remédio, ndo procuraila. E
nesse interim ainda sai do trabalho. Sairam comiguéo, parei
com tudo.

(Luciola)
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Um paciente que afirmou ter verdadeiro pavor dearfignternado,
principalmente se houver necessidade de ficar sozolemonstra a importancia dos
vinculos afetivos para poder suportar situacdestdjncomo, no seu caso, a

possibilidade da internacéao:

Eu chorei muito quando eu soube que ia ter quer fica
internado.(...) Ah, pra qué que eu soube que & ficternado? Eu
desci chorando do Méier até la. Ai, quando eu ckega porta
(do hospital) assim para entrar, eu olhei pro céu, olhei préache
pensei: - Eu ndo quero ficar internado. (...) E @amédicalinha
me pedido uma pessoa da familia pra ficar. Minhm&rnao quis
ficar, porque ela ndo ia aguentar. Eu conheco mintmad. Ai,
minha sobrinha falou: - Eu fico com o meu tio.

(Otacilio)

Ja Lindomar, um paciente que ja havia retornad8Ase apos um periodo de
afastamento de seis anos, revela que s6 conse@uivagdo para voltar a se tratar

apos ter conseguido falar sobre 0 assunto comsopgissoas de seu convivio.

E, 0 que me ajudou mais em voltar, na verdadeqf@ eu tive
coragem de conversar com algumas pessoas. Eu aho gnais
importante é quando vocé tem confianca, quando aodita nas
pessoas que te cercam, quando vocé aposta. Issot@ mom, te
faz muito bem. Porgque vocé tem o0 apoio das pesgoed,passa a
ver que isso ndo € um bicho de sete cabecgas, né&tuque te
fortalece bastante. De vocé confiar nas pessoasa¢hw que o
grande problema das pessoas que tém esse problenfi@e de se
sentir muito sozinha. (...). E muito importante &guém que a
gente gosta, que a gente convive. Ter esse apab@n8o que, de
uma hora pra outra vocé vai ter alguém ao seu lpdote ajudar,
pra te levantar, pra te dar uma forga. (...) E @ajue a orientag&o
de um psicologo é muito importante, poder estaarfdb, se
esclarecendo um pouco mais sobre a doenga € nmjiortante,
mas eu vejo assim, que quando vocé passa a tegeworade
acreditar nas pessoas que te cercam, isSso é muipmrtante, te
fortalece. Foi o que aconteceu comigo. Eu so tioegem de
voltar tendo coragem de conversar com as pessoasagem parte
do meu convivio social. Elas me deram muita forgae
incentivaram, e hoje eu topei e t6 aqui fazendecanganhamento
com vocés.

(Lindomar)

Como ilustrado pelos depoimentos, as diversas fdaamniséria, assim como

a falta de uma rede social de apoio, aparecemrdeforuel para estas pessoas no
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seu cotidiano, configurando uma situacdo de desangaindo a se somar com 0
sofrimento psiquico inerente a consciéncia de setagor do HIV/AIDS. Neste
cenario, as possibilidades de construcdo de pmojé® vida, de futuro, sdo
praticamente inexistentes.

Um outro aspecto observado nos depoimentos, ignéémgertencente ao
campo da realidade material do enfrentamento d&5A&a intolerancia aos ARV. A

proxima secéo deste trabalho discutira este tema.

6.4. Dificuldades com o Uso dos ARV

Um conjunto de dificuldades enfrentadas pelas psssdavendo com
HIV/AIDS, pode ser compreendido ou situado na foatentre a realidade material
e a realidade psiquica. Trata-se das dificuldadesegqvolvem o uso dos ARV. Os
efeitos colaterais que surgem com o uso das draffams,dos obstaculos enfrentados
no dia a dia de pessoas que sequer conseguiratarrega diagnostico para aqueles
com quem convivem, certamente dificultam a ades&@squema medicamentoso.

Diversos trabalhos na literatura abordam a ocoméde efeitos colaterais
decorrentes dos ARV e seu impacto no abandono d@ntento (UIP &
STRABELLI, 2006; JORDANet al, 2000; GIRet al, 2005; GARCIAet al., 2005;
MALTA et al, 2005). No entanto, nesses trabalhos, a com@eahssses efeitos
adversos esta circunscrita a sua dimensdo biomédama sendo abordados os
aspectos psicossociais relativos ao uso dos meditan

Na analise dos depoimentos dos pacientes entr@osstao trabalho aqui
apresentado, a imbricacdo entre as dimensdesfigial e psicossociolégica do uso
dos medicamentos se destaca, percebendo-se, pmplexeque nem todos os
individuos reagem da mesma forma ao uso dos esgueTaEpéuticos propostos.
Enquanto para alguns, os efeitos colaterais prascgelo uso dos ARV sédo
intoleraveis, para outros os medicamentos ndo eqmia@s transtornos significativos.
Para uns, os ARV chegam mesmo a ser responsabsizagla desisténcia de se
tratar, levando ao abandono. J& para outro gropmartesses medicamentéscomo
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se... tivesse tomado um analgésicodmo sera visto a seguir, nos recortes feitos a

partir das falas dos pacientes.

Do grupo que referiu dificuldades relacionadas ao dos ARV, foram

selecionados os trechos mais ilustrativos.

Perguntada sobre as razbes de seu afastamente, tree@ jA havia se afastado

anteriormente outras vezes, responde:

Ah, a maioria das vezes, € porque a gente canstomear 0s
remédios. Enjoa, sabe? E, porque é assim: agordoceque eu
troguei de remédio... Esse remédio de agora é talgea, entao,
pra mim, tomar esse remeédio, fica dificil. Poragn todo mundo
sabe. Esse pessoal onde eu moro ndo sabe que ko ¢sse
problema, porque eu n&mntei. Ai, 0 qué que acontece? As vezes,
eu tenho que esconder o remédio. Quando era o liengédhum,
dava pra botar na bolsa, esconder em algum lugaa Bom.
Agora, o de geladeira, fica dificil. Por isso que &ezes eu
abandono. Mais por isso. (...) E, também, sabe quar a gente
para de tomar o remédio? E porque é assim: todagqueza gente
tem um problema e deixa de vir, é porque os remsédimbém dao
muito efeito colateral. No caso, eu: os remédias, mim, me
fazem mal. Esse remédio que eu to tomando, deayeladhe faz
mal. Um outro que eu tava tomando, amarelinho, tamime fazia
mal. Me deixava tontinha, eu via bichinho onde niéa. Ai,
guando mudou, que eu tava tomando um fraquinh@ déutor
mudou pra esse de geladeira. Esse de geladeirarévéb ... |h...
Me dé& diarréia, dor de cabeca, vomito. E pra vioprabalho nédo
da. Como é que eu vou trabalhar passando mal? Blendito
efeito colateral. E j& tem um tempinho, né, queaeno remédio.
Bastante tempo. (...) Eu acho que, na maioria @agey, as pessoas
se afastam por causa disso, por causa dos remdeliwscausa dos
efeitos que da...

(Irene)

O depoimento de Irene é bastante ilustrativo deiguastao imbricados, nas

reacdes aos medicamentos, elementos materiais €Bions) e psicossocioldgicos.

Para esta paciente, o “mal” que o remédio faz élsameamente representado por

sintomas como diarréia, dor de cabeca e vomitopqoeta vergonha de ter que usar

um medicamento que ndo pode ser facilmente esamnelidjue denuncia sua
condicéo de portadora do HIV/AIDS.

Outros pacientes também revelam dificuldades semtdh:
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Ai, falaram que eu tinha que tomar (cemédio) “X”, que eu
tomava o(remédio) “Y’. Ai eu, inclusive, ndo gostava muito do
“Y”... Ah, era muito dificil pra mim o ‘Y. Eu tonva 10
(comprimidos),e aquilo era amargo... Pra mim conseguir tomar,
eu tive que ir numa farméacia de manipulacéo e oamoe vendia,
sabe aquelas capsulas ? Entdo ele me pediu prar leva
comprimido, viu a medida do comprimido, e me verdligreco de
custo, as capsulas. (...) eu botava o “Y” dentra pu tomar, que
eu nao conseguia. Aquilo grudava, desmanchava manboca,
aquela amargura... Meu Deus, foi um desespero.eltava com
banana, tentava com péao, tudo como forma de til@rkeu sei que
a solucao foi essa que eu consegui. Ai eu comeoe &atar. O
“X” me deu muito efeito colateral, fiquei inchadae deu alergia,
fiquei toda vermelha, toda empolada.

(Leticia)

Eu vim aqui, fiz os exames, tomei os remédios - guwal, o

remédio até é muito ruim - de manha cedo, tomaekgremédio,

€ muito desagradavel, mas, em todo caso... eu tnmav
(Otacilio)

...eu ja vinha com este tratamento, acho que peréuau 7 anos. E
chegou um tempo do tratamento que eu pensei enmadg@ouco de
tempo, assim, pro organismo, sabe? Pra ele alivar pouco.
Porque eram muitas drogas. (...) E uma dose medintoea que
eu acho muito pesada, que chega um momento quesagém
gue, realmente..., precisa, as vezes, parar.

(Kleiton)

Bom, no meu caso foi que eu estava no inicio dartranto, que eu
nao estava adaptado aos remédios ainda, ai eussentita dor no
estbmago. Quando terminava de tomar o remédio,egmmj que
um deles era em jejum, eu sentia muita dor no egjondor muito
forte, mesmo, que ndo parava de doer. Ai, tinhaandiarréia,
diarréia crénica, mesmo. Nao podia nem sair de ca&mntéo, foi
por esse motivo. (...) E, era o remédio, porque tdando muito
problema, muita complicacdo, no comec¢o. Depois & eu vim
saber que com todo mundo é a mesma coisa, todo amiemal
problema no comeco pra se adaptar com os reméBiepois de
um tempo, ai tudo fica normal.

(Osnir)

Com esses remédios, tudo bem. Mas com o outrogt@T&ava,
tinha um problema de insbnia, sei la, ndo consegdoamir

direito... Com o outro, sim, eu tive muita vontaldeparar. Agora
esse que eu tomo € tranquilo, ndo sinto nada. Agorautro, o
outro ndo. Porque era assim: de manhd um e, a hogeoutros
dois: um as 8 horas e o outro, granddo, umas l1@s$oantes de
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dormir. E agora esses, esses eu tomo tudo de umeaewedo da
nada.
(Elimar)

Acho que, no inicio, eu também ndo queria muitgpeirque era
aguele remédio que tinha que dissolver na aguageila me
matava. Ai, depois que mudou, eu passei a VviJ. @epois que
mudou o remédio. Ai eu passei a vir direito. E timbquando
mudou também os exames, que passou a ser de ttégsemeses,
gue antes era todo més. Ai, me matava mais airglaloa Ai eu
passei a vir normal.
(Utilia)

Dos trechos que contém expressdes cdé@reciso dar um tempo pro
organismo” ou “aquilo me matava mais ainda’pode-se depreender que, para
alguns pacientes o “peso” das dosagens dos meditasneassim como 0S Seus
efeitos colaterais, se superpdem ao “peso” de ween HIV/AIDS, tornando-se
quase impossivel de carregar.

Contudo, como ja mencionado, a despeito de varaseptes terem se
gueixado das dificuldades encontradas com o usABdS dois depoimentos sao

representativos de um contingente que nega teesiths dificuldades:

N&o, eu nunca tive nenhum problema, n&o. E trangiiinca me
deu nenhum problema, ndo. O medicamento nunca meesdeéao,
nao.

(Uilza)

Eu gostaria de falar que o medicamento, pra minsgegue eu
uso... E que, antes de eu usar, algumas pessaagfalpra mim,
até mesmo aqui, na sala de espera, as pessoasafalaue o
medicamento era horrivel de tomar, que tinha efettolaterais, e
eu estou aqui pra dizer que nao é nada disso. P&lnos comigo,
eu tenho sono normal, eu como normal, bebo nordeklia e de
noite, e ndo sinto nada. E como se eu tivesse tomad
analgésico, ndo sinto absolutamente nada, ta?

(Oto)

Chama a atencdo, no depoimento deste pacients) dk relato de
inexisténcia de qualquer efeito adverso, a suacppagdo em caracterizar uma
situacao de total “normalidade”, sugerindo um pssoede negacao da gravidade da
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doenca e da complexidade do tratamento, 0 que tandeéevidencia no uso da
metafora do “analgésico” para se referir ao ARV.

A despeito dos numerosos achados na literatuaadal sobre as dificuldades
encontradas pelos pacientes com o uso dos ARV néstgarece ser a causa mais
relevante de abandono de tratamento neste SAE. (Zofobdescrito anteriormente,
optou-se, neste estudo, por buscar as causas dedoabado acompanhamento
clinico no servico ambulatorial, ao contrario dang#ho utilizado na maioria dos
trabalhos, que partem do registro de abandonacatintento medicamentoso, obtido
em geral nas farmécias dos servicos, para descobrinotivos que levaram os
pacientes a interromper seus tratamentos. Dess@afaomo ndo ha registro de
contato dos pesquisadores com 0s pacientes, paslgpse que estes trabalhos néo
tenham conseguido alcancar aqueles pacientes guel@kbaram seus tratamentos

por outras causas que nao as relativas ao usoRigs A

6.5. Estigma, Preconceito e Vergonha

De acordo com Goffman (1988)jue define estigma como “a situacdo do
individuo que esta inabilitado para a aceitacagabptena”, o termo “estigma” foi
criado pelos gregos, ao se referirem aos singmocais feitos através de cortes ou de
fogo para marcar determinados individuos que deganevitados. As marcas eram
produzidas nos criminosos, nos traidores e noKAE3Er pessoas que eram dessa
forma identificadas como portadoras de witatus moral inferior, devendo ser
evitadas, especialmente em lugares publicos (GORFMI®88:7). Ainda segundo

Goffman,

A sociedade estabelece os meios de categorizasasgs e o total
de atributos considerados como comuns e naturaia pa
membros de cada uma dessas categorias: 0S ambsEtiess
estabelecem as categorias de pessoas que tém ijialo@bde
serem neles encontradas (GOFFMAN, 1988:11).

Bastos (2006), ao discorrer sobre a terceira décadaAIDS, fala que,
infelizmente, a histdria desta epidemia é permeada

relatos degradantes de estigmatizacdo e margigatizde pessoas
percebidas (o mais das vezes, de forma completaraguivocada
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e preconceituosa) como sob o risco de contrair gamsmitir a
infeccdo, e, especialmente, de pessoas vivendo aadnfeccdo
(pelo HIV) elou com a sindrome clinica (Aids) (BASS,
2006:17).

O imaginéario social a respeito da AIDS é permeado rparginalizacéo e
preconceito. Em decorréncia disto, a vergonha taminéobiliza, paralisa mesmo,
impossibilitando até mesmo a tentativa de obtedajuEste conceito é bem
explorado por Vincent de Gaulejac, um dos prinsigaitores da psicossociologia
francesa. Segundo este autor, a vergonha pode ias$iversas formas: corporal,
sexual, psiquica, moral, social e ontolégica. Neocdo individuo vivendo com
HIV/AIDS, acredito que ela pode assumir varias akes$acetas, envolvendo ndo so
os sentimentos dos portadores do HIV/AIDS, mas elagugue lhes sdo préximos ou

com 0s quais convivem.

A vergonha é um sofrimento social e psiquico palditnente
doloroso. (...) O desconforto experimentado em tcgergonha do
outro leva, com frequiéncia a um distanciamentoma vecusa de
entendimento, a uma rejeicdo daquilo que o pertibaumilhacéo
leva a calar as violéncias sofridas, a se fechasiem cultivar um
sentimento de ilegitimidade, a se viver como ‘ummazeque nada’.
Estas duas atitudes complementam-se e se refo@atasconforto
de uns contribui para a recusa de outros e pai@rzis de todos
(GAULEJAC, 2006:18).

Ainda segundo Gaulejac (2006), a vergonha levaliwituo a se sentir inutil,
incompreendido, desvalorizado e sé6. E um sentimgumctraz consigo o siléncio e o
fechamento em si, misturando impoténcia e faltaxadianca. Ao falar a respeito
das reacdes defensivas contra a vergonha, ele udizog sujeitos aprendem a
conviver com este sentimento “escondendo-se, esododa, tentando escapar dela
ou a camuflando com outros sentimentos”, levandfeellamento em si mesmo, ao
siléncio, ao alcoolismo, ao desdém ou até mesmoorgalho (GAULEJAC,
2006:187).

A este respeito, os depoimentos dos pacientes lsdtrativos. Ao ser
perguntado sobre que pessoas de seu convivio salmaseu diagnostico, Luiz

Augusto responde:
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Eu preferi ndo falar nada porque a minha familianteumas
concepgOes ainda, assim... Isso continua um tabuE(Q ndo diria
nem preconceito. Eu s6 queria evitar levar essélproa pra eles.
Eles ja ttm uma vida muito atribulada, trabalhane, etc...

(Luiz Augusto)

Um outro paciente relata que tentou estabelecevinoulo com uma pessoa
com guem se relacionava, mas o que conseguiu éoesga pessoa se afastasse. Com
receio de novas decepc0es, fala de sua estratgientbr logo no inicio dos novos

relacionamentos, conforme relata a seguir:

Porque eu tive esse problema, que eu contei praagria pessoa,
e a pessoa sumiu, se afastou. As vezes até passairpoe nem
fala, entendeu? Ai, eu penso assim, € bom vocé, deginicio,
contar. Depois que passar um més ou dois... E bmré gontar
logo, pra vocé ver a reacao.

(Elimar)

As formas com as quais as pessoas se referemeaqgeé vivem com
HIV/AIDS, assim como as expressfes usadas paréfidédas, vém na maioria das
vezes impregnadas de preconceito. Otacilio descmaeocasidao em que o rapaz do
gual ele cuidava em sua casarho se fosse seu filh@ para quem ele ndo havia
revelado seu diagndstico, ao encontrar o documaattico que o encaminhava para
o tratamento, descobre sua doenca, e usa estecooeh® para discrimina-lo

posteriormente.

Eu tinha todos os exames, remeédios, dentro de ama.cSo que,
nesses papéis daqui, ndo estava escrito, mas nel pae a
doutora la da clinica tinha me dado, estava escriotdo, esse
menino, num dia la que ele tava brigando comige,neé chamou
de aidético. Mas, assim, em voz alta, entendeu?

(Otacilio)

Lindalva fala do estigma relacionado a viver comVHhtribuindo o

preconceito a falta de informacéo das pessoas.

E eu saio pra outros lugares, vou a outros lugamsfim, vida
normal. E as pessoas ndo sabem, porque elas achemessa
doenca deixa o cabelo caindo, deixa a pessoa magvias €
guando est& no fim, em estado terminal. No comep@ssoa ndo
sente nada mesmo nao, até 1 ano, 2 anos depgifdrque tem
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um preconceito... tem gente que fica sabendo, a pento da casa
da gente, que nao é bom ficar sabendo, porquesgillear, soltar
piadinha... (...) Ai, em 2004, quando eu tive ahaifilha, uma
vizinha minha foi comigo pro hospital. Ai fiz @ame de sangue do
dedo e revelou que eu tava com isso. E essa mmgadabendo, e
0 rapaz que era meu vizinho, e acompanhou ela, éamlAi,
chegou la no bairro, esse rapaz, que é um sem gfatagueiro,
linguarudo, chegou la& no bairro e ficou espalhandso pra
algumas pessoas. E eu sou conhecida, la no bapoo, todo
mundo. Mas, como o bairro 14 é grande, tem muit@eyainda que
nao acredita que eu t6 com isso. E é bom que &urtwainda... E
a desinformagé&o cega muito as pessoas.
(Lindalva)

A “cegueira” a que se refere Lindalva pode sigalifj nesse caso, além do
preconceito, uma atitude de defesa, um “ndo vethéo querer saber” da doenca.

Um paciente que exemplifica a situagdo de se dscaio seu diagnoéstico,
procurando outros subterflgios é Leonidio. Em soiinento, ao ser perguntado
sobre como era para ele conviver com o HIV, ele $abre o0 uso abusivo que passou
a fazer de alcool:

...eu bebia muito, tava atrapalhando até os exarfesinda ia
continuar bebendo. E eu to com uma barriga aqqi..) Que a
minha barriga incha muito quando eu bebo. Isso aneu fica(faz
gesto apontando a barrig&jca aquele enjoo...

(Leonidio)

Oto é outro paciente que refere fazer uso de esmterjies, porém, no seu
caso, parece que sua preocupacdo maior € com apsudncia, pois afirma que
gostaria de ganhar mais peso, provavelmente deeejamir do esteredtipo da
magreza vinculado a imagem da doenca. Especialmpengee elétinha um pouco

mais de pesoantes da infeccéo.

Eu estou me sentindo bem, mas eu sinto que fajtaesth mim. Por
exemplo: eu sinto que eu poderia pegar um pouca Ihaipeso,
mas nado pego. Nao sei se € porque eu sou usuari@adeabis...
N&o deve ser por isso, eu ndo sei se é... Naoideparque eu uso
isso e como a beca. Mas, eu gostaria de pegar umgomais de
peso. Eu tinha um pouco mais de peso.

(Oto)
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A preocupagdo com o peso corporal também aparedepwmmento de Uilza,
gue descreve seu processo de abandono de tratamedationando-o sempre com

0s problemas trazidos pelo filho:

...toda vez que meu filho aprontava...eu deixavataiear o
remeédio, porque eu ficava muito nervosa, ai eu dbaava o
medicamento. Ai eu comecava a emagrecer de ndempre
assim, sempre o periodo do meu abandono foi assm:
engordava, que eu tomava o0 medicamento direito alimentava
direito. Quando ele aprontava, eu deixava de tomaredicamento
por causa do nervosismo, e deixava de me alimentanagrecia.
Como aconteceu agora, que eu estava engordand@antbonmeu
medicamento direitinho... Ai, aconteceu i¢seu filho “aprontou”
de novo, incendiando a casa da m@eydi até meu medicamento
todo. Tudo queimado. (..) E eu ja estava engordaWdé meu
shortinho que eu tinha, ja ndo cabia mais em ménndo estava
entrando mais em mim. Ai... emagreci. Acho que ram semana
emagreci uns oito ou seis quilos.
(Uilza)

A respeito da dificuldade no estabelecimento deulés, em razdo do medo
de sofrer preconceito ou discriminacdo, Goffman88)9fala que “o individuo
estigmatizado pode descobrir que se sente insegureelacdo a maneira como 0s
normais o identificardo e o receberdo” (GOFFMAN,8&23). Com isso, 0O
estigmatizado fica com a sensagdo de nao sabee mgwutros estdo realmente
pensando dele.

Irene € uma das pacientes que fala claramentspaite do que significa se
sentir estigmatizada, marcada literalmeméepele. Ela é uma das pacientes que ja
havia se afastado do SAE diversas vezes, retornasgontaneamente e, ao ser

perguntada se estava segura agora de sua decigalbadlex se tratar, diz:

E, vou voltar. Porque ndo esta adiantando, nio. & fiquei
doente. Fiquei doente a beca. Eu tive aquele, céngue fala?
Herpes?(aponta a cicatriz de Herpes Zoster no peifojda to
com a marca ainda. Fiqguei com a marca. (...) E iaésabe o0 que
é? E falta de remédio. Eu fico sem tomar, e ai® que acontece?
Fica aparecendo um monte de doenca. Ai eu fui naduespital
s6 de infectologista, sabe? Ai, a médica olhou mpim, e s6 de
olhar, ela falou que eu era soropositiva. SO deanllela ja sabia.
Ai eu perguntei: -Como € que a senhora sabe? Estét@ na
minha testa? (Irene)
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No material estudado, obtido através das entreyistavergonha se
manifesta de diversas maneiras. Uma paciente cusadurante o periodo em que
esteve afastada do SAE, apresentou alguns probldmasaude. Ela relata que
chegou a procurar uma médica de outra especialideda alergista (no lugar de
procurar um profissional com experiéncia no maragoAIDS), demonstrando o
guanto necessitava negar para si mesma a suadsitaagm possivel sentimento de
vergonha, expresso na dificuldade de revelar sagndstico. E, a despeito da
gravidade do quadro que apresentou em uma desasi8ex - uma pneumaocistose -
ndo revelou aos médicos que a atenderam no se&médméncia que tinha AIDS,
dificultando o diagndstico da doenca que apresantas chegando a usar
medicamentos que poderiam ter agravado seu quatbtta enais. Sua fala ilustra

bem essa situacéo:

Ai, eu fiquei em casa esse tempao todo e ai, ewifidpente,
agora, em janeiro. E, em janeiro. Eu peguei aquelcho que o
nome é Pneumocistose? Eu comecei com uma tossejaaghe
era gripe. Nunca achava que era... Até que minfiague eu me
tratava, me trato, com uma alergista. Ai eu comerden ela que
tinha (ndo falaHIV, nem AIDS e tal, mas que nao tava me
tratando. (...) Eu comecei com uma certa tosseuEE@necei a
fazer exame, chapa, mas nada acusava. E até fiopmdéempo sem
ir nela, porque toda vez que eunala, ela ndo achava nada. E eu
parei de ir nela. Até comecei a ir em outros méslid nos outros
meédicos eu ndo contei. E comecei a usar outros dEmge até
tomei muito corticéide. Na Emergéncia passavam sempuito
corticoide. Eu sei que ela disse que isso fez piomaeu problema.
Tipo assim, acelerar. Quando eu voltei nela, jatgvruim.

(Leticia)

A vergonha também aparece em algumas entrevistabokzada pelo
siléncio, pelo n&o-dito. Trés dos entrevistadosarfortdo econdmicos em suas
respostas que por pouco seus depoimentos ndo fexalmidos, uma vez que, a
primeira vista, parecia dificil extrair as infornd@s que eram buscadas através desta
técnica. Contudo, numa segunda analise, o senésie djuase siléncio emergiu de
forma bastante significativa. “A vergonha € um seento doloroso e sensivel sobre
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o qual é preferivel ndo falar. Ele engendra o siténo fechamento em si até a
inibicdo”, como diz Gaulejac (2006:17).

Dalva é a paciente que melhor exemplifica esteag#fo. Trata-se daquela
mulher que na época da entrevista estava vivendwmajamas antes morava num
abrigo da prefeitura (local para onde foi enviadama-convite) e que tem histérico
de uso de drogas ilicitas e uso abusivo de alé&ssla mulher manteve uma postura
apatica durante toda a entrevista, demonstrandb dessinteresse pelos assuntos
abordados, e, exatamente esta postura de inditerrg total descaso com a sua
situacdo de vida e de saude foram considerados aamaopossibilidade de andlise

extremamente rica de significados. Segundo Bastos,

pessoas de quem é subtraida a cidadania ndo sde denseus
corpos, e 0os vendem no mercado do mundo. N&o ¢eniente,
oportunidades de ‘cuidar de si’, as voltas com cifigficias de
transporte, falta de seguro social (...) e de tempe ndo seja o
despendido na luta pela sobrevivéncia cotidianaaes da
violéncia, ganhar a vida como for possivel, con)e(BASTOS,

2006:36).

O exemplo desta paciente encaminhou a reflexdo qatr@s topicos de
discusséo: a dor e o sofrimento intensos. O cootdéad entrevistas, o que foi dito e

0 que néo foi, assim como as falas e os silén@wgs)aram muito sofrimento

6.6. Entre a Dor e o Sofrimento: Limites e Possibilades de Lidar com a Doenca

Além da vergonha, decorrente do preconceito e tignes, o sofrimento dos
pacientes com HIV/AIDS tem origem também nos pregesle identificacdo com
outros pacientes doentes, que fazem emergir ossymdangustias mais profundas,
relacionadas a deterioracdo do corpo e a mortesiflaicdo provavelmente contribui
para levar os individuos a desejarem evitar o samviom o ambiente onde se
realiza seu tratamento.

Identificac&o, na teoria psicanaliticadé,acordo com Laplanche, o “processo
psicolégico pelo qual um sujeito assimila um aspegina propriedade, um atributo
do outro e se transforma, total ou parcialmentgusgo o0 modelo desse outro”
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(LAPLANCHE, 2001:226). Ela pode ser empregada padefinir uma série de
conceitos psicoldgicos, tais como projecéo e cimtagntal.
O exemplo mais explicito desses processos de ifidagio e suas

consequéncias sobre o abandono de tratamento Eemdalio:

Toda vez que eu vinha, eu saia daqui muito prachartendeu?
As vezes, tinha pessoas ai fora, que ja estavamactoenca bem
adiantada, avancada. Ai eu ficava vendo aquilo alificava
pensando. Acabava ficando pior. Ai, parei de vit.e\ falei, ndo
to sentindo mais nada, ndo to sentindo nada...

(Leonidio)

Novamente o depoimento de Otacilio se revelardtigb, quando ele atribui
sua dificuldade de comparecer ao SAE para as dasserh razdo da doenca de uma
irma com cancer. Vislumbrar a morte préxima da ior@locava em contato com a

possibilidade de sua propria morte.

...eu tinha uma irméa que, na época em que eu estads aqui,
ela apareceu com um problema, que se descobritepueancer,
entendeu? Entdo, ela ficou muito debilitagam trés filhos pra
criar... E precisava as vezes trazer ela nesseitedsgmui na Cruz
Vermelha, € no hospital do cancer, o INCA. Ai axif ela, e
ficava muito preocupado. E aquilo foi mexendo madmigo, que
eu nunca tinha assistido assim, de perto, essalgpdoenca, né?
(Otacilio)

Entrar em contato com essa realidade se tornota pate paciente,
insuportavel, representando um ataque a seu r&EnCise a impossibilidade de

celebrar a vida, o que se revela quando Otacilioclnea que esqueceu o dia do

proprio aniversario:

...Ai, quando foi no dia 22 de abril, por sinal,addo meu
aniversario, eu tinha até esquecido... S6 me lemiwedomingo,
dia 23, porque minha sobrinha falou.

(Otacilio)
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Outro paciente, Lindomar, ao ser perguntado sobet g sentimento com
relacdo a viver com o HIV, demonstra a vivénciandéerenciacdo entre as proprias

angustias e as angustias do outro.

Eu estou bem melhor. Eu, as vezes, assim, eu [rocéo
mergulhar muito. Assim, outro dia, tinha uma seahaqui que faz
parte de um outro programa, e ela estava num desespomecou
a falar, falar, falar... Entdo aquilo comeca a naér mal, comeca
a me assustar. N&o sei se é meu... E meio complicad
(Lindomar)

Outros dois pacientes, Igor e Lindalva, respondeadmesma pergunta,
também revelam descaso ou indiferenca, demonstrandpanto a vida esta
banalizada para as pessoas que enfrentam dramas d&# expressivos, como no
caso dos pacientes com AIDS:

Eu estou bem. Estou me sentindo bem. De vez erdajéajue da
uns probleminhas, mas é coisa normal, da vida mesmo

(Igor)

Eu me sinto bem, me sinto normal. Se algum diatacende eu
ficar doente e morrer, é coisa do destino. Como todindo que ta

vai indo.
(Lindalva)

J& Luciola viveu uma situacdo de identificacdo berais proxima,
mencionando o caso de um primo que falecera emeqdéacia da AIDS. Ao ser
perguntada se ja havia contado seu diagnosticogiguém de sua familia, ela fala,

entre outras coisas, do medo do preconceito:

...na minha familia eu j& perdi um primo. Naquet@@a néo tinha
todo o recurso que tem hoje em dia. Era s6 aqueteho que era
AZT, ndo é€? Era s6 o AZT, e ele, revoltado, naaiguemar. E,

por mais que nos nos quotizassemos, porque, nagpaemedio
era muito caro, ele se entregou. Entdo, se eu @p#sse isso a
minha familia, eles j& me veriam como um - eu \&ar um termo
pesado e chulo - um cadaver, la, estirado. E nae \erdade,
porque eu ndo me sinto assim. E isso, por issoeguado falei

nada antes. Sabe o qué que é? E preconceito. \océm AIDS,
ninguém chega perto. E ndo € s6 com a AIDS, naofidava
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revoltada com o que faziam com a minha mée: na&véah o nome
dela, ndo. Diziam, é aquela ali, coitadinha, a di@ma. Imagina
com a AIDS! E igual & tuberculose, ninguém chegéopémagina
comer no mesmo prato, beber no mesmo copo. E muita
discriminacdo. Eu sO contei mesmo depois que a animée
morreu.

(Luciola)
Algumas vezes, as manifestacbes do sofrimentoqmelaciéncia da doenca
se dao no dominio do narcisismo e da imagem ges pacientes possuem de si. Os
sentimentos de menos-valia e 0o descaso demongiadalguns dos entrevistados

com as questdes relativas ao seu proprio tratanilesttam bem estes processos.

No caso de Utilia, perguntada sobre as possigasas de seu afastamento do

SAE, ela responde da seguinte forma:

E, eu me afastei porque eu fiquei enjoada de \drvdres eu tinha
preguica. A primeira vez foi isso, e a segundatashbém: eu tinha
preguica. Uma outra vez, eu perdi a data (da caa3@d ai eu ndo
gueria vir remarcar. Foi isso

(Utilia)
Mais adiante, falando sobre sua rede de apoioresila que nao contou

sobre sua doenca para ninguém além do seu espostelbor, diz que “acha” que

ndo contou, como se fosse possivel, dentro destexto, se “esquecer”:

N&o, assim: as pessoas que sabiam ja faleceranunélgarentes
do meu esposo sabem. Mas a minha familia, achoegueédo
contei, néo.

(Utilia)
Ao ser perguntada se ela considera que dividir assento com pessoas de
seu circulo social poderia ajuda-la a enfrentas gliiculdades, a paciente nega,

demonstrando mais uma vez, uma atitude de indiaren

No meu caso, ndo. Porque depende da pessoa pra oeinvai
contar. Se eu tiver de contar, eu conto. Senaageew do jeito que

esta.
(Utilia)
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As dificuldades apresentadas por alguns pacieat@srpvelarem a familiares
ou amigos seu diagndstico de HIV positivos ou dBR\levam a reflexdo sobre o
papel que a dor e o sofrimento podem estar joganddimites (e possibilidades) de
adesédo ao tratamento e engajamento desses sejeijomjetogerapéuticos/projetos
de vida. Para esta reflexdo, as contribuicdes deuBee de Birmanapud Sa,
2005)? se mostram muito relevantes.

Ainda que Dejours centralize sua discussdo sobrprablematica do

sofrimento dos sujeitos em sua relacdo com o tnaba autor compreende que o
sofrimento pré-existe ao encontro do sujeito caiitmcao de trabalho. Para o autor,
o sofrimento do sujeito é herdeiro do sofrimentseles pais (relativo aos obstaculos
gue seus proprios pais nao puderam ultrapassayn8e Dejoursgpud S4, 2005),
o sofrimento é também expectativa. E 0 que langaj&ito no mundo, na esperanca
de encontrar alivio e quietude. O sofrimento, paaaitor, antecipa o futuro. E este é
o foco no qual esta discussédo se aproxima do daesesdo abordado na pesquisa
ora em pauta.

Birman @pud S4, 2005), ao analisar as novas modalidades destal-na
pés-modernidade, faz uma distincdo entre dor énsefito que se revela importante
para a analise aqui realizada. Segundo o autarbjetvidade contemporanea nao
conseguiria mais transformar dor em sofrimento. & & uma experiéncia
essencialmente solipsista, em que a subjetividad®elta e se fecha sobre si prépria.
A subjetividade contemporanea, imersa na dor, edbee ao outro, ndo pode dirigir
a este um apelo.

A interlocugdo com o outro fica assim coartada og due se
restringe a um murmurio e a um mero lamento, pas @guda e
intensa que seja aquela. Dai a passividade quendoseimpre o
individuo quando algo em si doéi, esperando queéaigiome uma
atitude por si na sua dor. Se isto ndo ocorre,pEsta mortificar o
corpo do individuo, minando o somatico e forjanemgre o vazio
da auto-estima. Ou, entdo, a dor pode fomentaorapusdes e a
violéncia, maneira imaginaria que sdo estas de adgsc
atabalhoada daquilo que déi. (BIRMAN, 2003d@pud SA,
2005:394)

32 Birman J.Dor e sofrimento num Mundo sem Mediac&o de Janeiro: Estados Gerais da Psicanalise, I
Encontro Mundial. Disponivel em:
http://www.estadosgerais.org/mundial_rj/downloadBicman_02230503_port.pdfcessado, em 01/09/2003.
Dejours C. Conferéncias Brasileiras: identidade, reconhecimergo transgressdo no trabalhoSao
Paulo:FUNDAP, 1999.
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Ja o sofrimento, como observa Sa (2005) seria, Piam@an, assim como o é
para Dejours, uma experiéncia essencialmente tatiari “O outro esta sempre
presentena subjetividade sofrente, que se dirige a ele semapelo e Ihe endereca
uma demandal...] Isso porque a subjetividade reconhece aq@ g&o é auto-
suficiente, como ocorre na experiéncia da dor” (BAX, 2003:5apudSA, 2005).

As perspectivas trazidas por Dejours e Birman peits da problematica da
dor e do sofrimento nos ajudam a compreender asiljiacfades (e também os
limites) dos pacientes aqui representados, ndoaspee revelarem a familiares e
amigos sua condicdo de portadores de HIV ou AID& de buscarem o cuidado ou
aderirem ao tratamento. Buscar o cuidado, bustatamento, pressupde a saida do
sujeito de uma posicédo de fechamento em si mesrassypde um movimento de
busca do outro e busca no outro daquilo que I|him, falaquilo que necessita.
Pressupbe, como observaria Dejours, a esperangacdatrar no outro, no mundo,
alivio e quietude. Tal movimento, em direcdo aaado, ao outro, ao futuro, so &
possivel, no entanto, se o sujeito ndo se deixai@par quer seja pela ilusdo de sua
auto-suficiéncia quer seja por estratégias defamsside negacdo de suas
insuficiéncias (o que d4 no mesmo). No caso doempi@s com HIV/AIDS, e mesmo
admitindo que algum grau de negacao da realidawzE@&ssario para a continuidade
da vida, a possibilidade da busca de cuidado, d@oampressupde 0 nao

aprisionamento do sujeito em estratégias de negdisauta da doenca.

6.7. A Negacao da Doenca

A negacdo, como ja mencionado, foi um traco maecaa analise profunda
do material estudado. Esteve presente nas difsréaites, ora de forma explicita, ora
através de imagens metaféricas e de representqgédadicam processos psiquicos
importantes como as aliangas inconscientes e daegpdenegativos (FREUD, 1969;
GARCIA-ROZA,1986).

Na tentativa de melhor compreender o significagstal conceito foram

buscadas, neste trabalho, algumas referénciasnaimogasicanalitico.
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Segundo Laplanche (2001), uma das definicbesascpéra o termo negagao
(do alem@overneinung € a utilizada por Freud “para designar a recaspelicepcao
de um fato que se impde no mundo exterior” (LAPLANE; 2001:293). Ao

discorrer sobre tema, Freud nos fala que:

. 0 contetdo de uma imagem ou idéia reprimidaepalrir
caminho até a consciéncia, com a condicdo de qassgado. A
negativa constitui um modo de tomar conhecimentaju® esta
reprimido; com efeito, j& € uma suspensédo da refoeembora
nao, naturalmente, uma aceitacdo do que esta idprif.) Com
o auxilio do simbolo da negativa, o pensar sethbdas restricoes
da repressdo e se enriquece com material indispEnaé seu
funcionamento correto. (FREUD,1969:295,296,297).

Para os pacientes que ainda nao haviam manifestatdonas da doencga no
momento do abandono, a negacdo do diagnésticarfaiaonstante. De acordo com
a literatura, é frequente o abandono de tratampotgacientes que ainda nao se
sentem doentes (CASTILH@t al, 2006; FONSECA, 1994). Destacam-se as
declaracfes de trés pacientes que se encontraenaségtjio clinico.

O primeiro deles, Lindomar, expressou de formaaclka impacto que a
revelacdo do resultado positivo de seu exame lhsoca usando expressées como
“o mundo desaba’ou dificuldade déengolir o sapo” ao se referir a infeccéo pelo
HIV ou a AIDS. Como ja destacado na discussao @eresda rede social de apoio,
Lindomar diz que quandtvocé tem o apoio das pessoas, VOcé passa a \&ersgo
nao € um bicho de sete cabecastilizando outra expressdo metaforica para fazer
alusdo a infeccadodApesar de conseguir nomear a infeccdo — em um naiigiza o
momento da entrevista ele fala em HIV e AIDS — rdomparte do tempo usou

termos comoésse problema” ou “esse tipo de notitia

Eu acho que o grande problema todo foi na hora doagu recebi
a noticia que eu estava contaminado pelo virus.i Bcantece
aguele problema, né, o mundo desaba, porque a gehte que vai
pegar em varias pessoas, menos na gente. Entdo i mu
complicado, que a gente fica sem estrutura, poajgente quando
recebe a noticia ndo tem informacdo nenhuma. Pamgio,
guando eu vim fazer o exame, eu passava de Onibvesifeava
aguele cartaz de testagem anénima. Ai, um belo aliaresolvi
fazer, por curiosidade. E ai eu descobri que estawen esse
problema, s6 que eu ndo tava preparado pra essedgnoticia.
Ninguém ta4. (...) Entdo, eu acredito assim, denéo estar
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preparado, por ser uma coisa nova, né, (...) nadade assim,
guando a gente chega aqui pra fazer esse examenta gao tem
nocdo nenhuma, nenhuma do que realmente € o HNDS§, né?
Apesar da gente passar, antes da gente fazertagtsm, a gente
passa por uma orientacdo, mas € um momento muiplezado:
vocé sai dagui com uma noticia que até entdo vaoéesperava, e
o mundo desaba, porque vocé néo..., € uma coisaulescida. O
desconhecido te apavora, né. (...) Eu acho assigerde quando
sabe de uma noticia dessa, a gente perde totalmaimga mais
ali. (no CTA).Eu me lembro muito bem, quando eu fiquei sabendo,
a gente ndo tem nenhum “amparato”, né. A gente sernmho, tem
gue encarar tudo sozinho. Sai daqui sozinho. Vac&, pira
totalmente, quer dizer, eu nao sei se, de rep&ate,a pena vocés
pensarem em ter um “amparato”, um grupo que pegeEsa®
pessoas, que..., eu ndo sei... (...) Entdo eu gadeoé ali que tem
que ser uma preparacao, tem que preparar melh@essoas, né?
Assim, te passar uma noticia dessa... Nao seiesegpknte, teria
condi¢cdes de acompanhar essa pessoa até um poidioiles, ou
até em casa, eu ndo sei. E um pouco meio que,®@eai&e VOCeés
ja tiveram algum problema aqui. Eu acho que tem tgreum
amparo maior pras pessoas que recebem assim, gxiede
noticia, assim, recebem a noticia de que ta comada.(...) A
sensacao € muito assim, € uma sensacao meio, m@uifm, assim,
COMo eu varias pessoas, de repente tivemos assearenidade de
engolir o sapo e conseguir chegar em casa e digerir
(Lindomar)

Para este paciente, a negacdo € um processo aaienooprio diagndstico,
revelando um processo inconsciente de defesa aamtsofrimento psiquico. Nao se
faz um teste Anti-HIV apendpor curiosidade”. Ao se referir ao resultado do teste
como‘“este tipo de noticia; € como se a doenca fosse introduzida no seu,ceme
sua vida, a partir do diagndstico. E como se fasge de fora. Teve quengolir o
sapo ... e depois digerir’A negacao também aparece neste caso como uma defes
contra 0 sentimento de desamparo e de soliddogénte vem sozinho, tem que
encarar tudo sozinho. Sai daqui sozinho”).

Outra paciente em situacdo semelhante € Lindafyeela mulher jovem que
conheceu sestatussorologico a partir do diagnostico de seu priméihm, quando
este foi cedido por ela para adocdo. ApOs sabeesfawa infectada pelo HIV ainda
teve mais dois outros filhos e retorna ao SAE aentrevista alegando que seu
afastamento se deveu a falta de sintomas. Quataladanascimento da filha, a
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negacdo se manifesta inequivocamente como um pensammagico, se

aproximando de um processo de onipoténcia infantil:

...Mas eu parei de vir aqui na consulta porque &a tava sentindo
nada, e tava cuidando da minha filha, que nasceuwliaol5 de
setembro de 2004. E, ano passado, agora, eu titre déitho.(...)
Porque em 2004, quando eu fiquei gravida da miilha,fcomecei
a fazer o pré-natal e ndo tava sentindo nada, enfigu tinha
certeza, fé em Deus, que na hora do parto ia coudo bem, e
gue minha filha ia nascer com saude, e eu tambéounrieu tudo
bem. Minha filha ta com 3 anos, cresceu bem, tagaine, tudo...
Ai, no ano passado, que eu fiquei gravida do mika,ffui fazer o
pré-natal Ia no Hospital “S”. E fiz os exames de (4.) Eu parei
de vir porque eu ndo tava sentindo nada, néo taaa pensando
em HIV.

(Lindalva)

Ja Leonidio, ao ser perguntado sobre as razdssulafastamento, informou
gue ficava“deprimido” a cada vez que precisava comparecer ao SAE para as

consultas:

...Eu parei o tratamento aqui, bem dizer, porque rea verdade,
nunca tive nada. Nunca senti nada. Ai, de um teprpoca, eu
vinha pra ca e cada vez que eu vinha pra ca, elsenéia mais,
assim... Eu ficava mais... Toda vez que eu vinhasaga daqui
muito pra baixo, entendeu? As vezes, tinha pessiolsa, que ja
estavam com a doenca bem adiantada, avancada. Aicava
vendo aquilo ali e ficava pensando... Acabava ficampior. Ai,
parei de vir. Ai, eu falei, ndo to sentindo maisdamanédo to
sentindo nada. (...) O meu problema de eu n&o ficar bem aqui, €
porque eu ficava deprimido, entendeu? Na épocdaea muito...
eu ficava muito deprimido. Mas, eu cheguei a fiagui mais ou
menos um ano aqui, me tratando aqui. Acho que e¢hagoassar
de um ano.
(Leonidio)

Apesar da negacdo estar presente de forma mais 6tas falas dos
individuos que ainda ndo manifestaram sintomas atigls com a AIDS, ela
também aparece nos depoimentos daqueles que jgeafae sintomas, inclusive
nos que ja haviam iniciado terapia com os ARV. Ulas pacientes que ja havia se
afastado do tratamento por mais de uma vez, imgreado inclusive o uso dos
remeédios, justifica seu abandono da seguinte forma:
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Na primeira vez, quando eu soube do meu problemagstive
aqui, e eu ndo aceitava tomar os remedios. Nao meidratar. Eu
ainda n&o tava manifestando... Eu tinha algumasiobas, mas
nao tava do jeito que eu fiquei doente, das ultimeses... ai,
abandonei, depois voltei a me tratar e depois abaed (...) S6
gue eu fiquei bem, muito bem. E ai, eu ndo seicamecei a
colocar na minha cabeca que eu podia viver seneogdios.
(Leticia)

Observa-se aqui 0 mesmo tipo de pensamento “magieificado
anteriormente no depoimento de outra paciente, dlvad Essa mesma paciente,
Leticia, que enfrentava um conflito conjugal comn geimeiro marido na mesma
época em que descobriu ser soropositiva, teve uttihdes em acreditar no

diagnéstico.

Eu achava que isso era histéria dele. So6 faltaeatet essa coisa
agora, né? Mas ai, eu fip (est¢ mesmo assim.
(Leticia)

Outro paciente que também ja usava ARV e abandontatamento por
varios anos também demonstrou ter tido dificuldddeaceitar sua condicdo de
soropositivo. Trata-se daquele paciente que qudedoobriu que estava com AIDS
ja se tratava de outra doenca grave e de evolu@iica - a insuficiéncia renal -
necessitando se submeter a sessdes de hemodi@gisezes por semana. Para este
homem era insuportavel a consciéncia de estar caisiuma doenca grave, cronica,
sem cura:

...quando foi revelado pra mim esse virus, eu né@balei, eu ndo
me choquei, entendeu?... A doutora tava falandoigmnmmas
aquilo tava voando. Eu tava ali porque ela me chanpoa
conversar comigo, ela e a assistente social. Mas,fundo no
fundo, pra mim, pra mim é como se eu nao tivess&oEa eu
tenha consciéncia disso, pra mim é como se eu in@sse. (...)
Mas eu ficava assim, meu Deus do céu, eu nao toissom nao.
N&o é possivel. Nao é possivel. Mas ndo encasqueteabeca,
entendeu? Eu encaro isso como se fosse assimcaiopgui, ali a
dor parou. E continuo andando, entendeu? (...) Berqu nunca
consegui, se vocé disser assim que eu to com uis& g@ve, eu
ndo acredito que to com aquela coisa grave. Elaepat# existir,
mas eu nédo fico com aquilo, porque eu acho que asiseenta,
entendeu, pra piorar o estado da pessoa.

(Otacilio)
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Esse mesmo paciente, em outro trecho de seu demoinexpressa de forma
muito peculiar seu imaginario sobre a doenca coma espécie de castigo, castigo
este que ele acha que ndo merecia e que é totalmdesproporcional aos seus
pequenos erros:

Eu ndo vou dizer pra vocé que eu estou sendo tetdércorreto,
assim como Jesus gostaria que eu fosse, que ningpénfieito. Eu
tenho uns errozinhos, sim. Mas uns erros, assirmmpisa mais
minima do mundo. Nao prejudico ninguém, ndo falmidguém,
nao implico com ninguém, sou queridissimo no bamgue eu
moro...

(Otacilio)

Outro trecho muito significativo foi extraido dopdémento de um paciente
gue, apesar de alegar ter abandonado seu tratapwriforoblemas pessodie por
intolerdncia aos medicamentos, revela a necessigafpiica de‘esquecer um
pouco” a doenca para se proteger ‘aliviar” o sofrimento. E outro exemplo da

negacao como defesa contra o sofrimento:

Olha, eu acho que o que leva mesmo as pessoaafastarem sao

0s problemas pessoais. Se ndo for isso, é cansagmo dos
medicamentos. (...) Eu s6 dei um tempo pra esquetepouco.
Pra aliviar um pouco a situacgao. (...) Eu andei tempo nao muito
bem de cabeca.. Eu estava desempregado... Forans ma
problemas pessoais, que acarretou numa depressdonos/ dizer
assim, pra ndo continuar o tratamento.

(Kleiton)

Igor € um dos pacientes que abandonaram, por n&isinda vez, o
acompanhamento clinico, mesmo ja fazendo uso de, AR¥honstrando ter tido
dificuldade em aceitar seu diagnostico, realizadgaatir do diagnéstico da

companheira durante seu pré-natal. Também utdirads comdessa coisa’ para

se referir a infeccdo, evitando nomea-la diretament

Ah, no comeco foi dificil. As vezes ainda passa gabeca, mas eu
tento esquecer pra nao... entrar muito, sabe? Pc#io pensar
muito, ndo, porque se pensar a gente(ndo conclui; fica
pensativo)(...) Desde o dia em que ela fez o pré-natal,apiesou
gue ela tinha essa coisa, e ai a médica pediu paafazer o
segundo teste.

(Igor)
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Quintino é um paciente que iniciou seu acompanhtmneimico em outra
unidade de saude e diz ter enfrentado dificuldaesicio por ndo acreditar no
tratamento.

... E que eu ndo acreditava, ndo acreditava naideale. Eu nio
acreditava, assim, no tratamento. (...) Eu achagaim, até por
uma certa ignorancia, que aquilo seria, assim, whativo. Seria
um paliativo que nao iria resolver, ndo iria me dama condicao
de vida melhor. Entdo, depois que eu vi que a co@aera bem
assim, quando eu vim acordar... eu me vi la domlatio, me vi no
fundo do pocgo. E realmente ai eu comecei a acredita

tratamento e, gracas a Deus, eu estou levando ia séme senti
bem melhor.

(Quintino)

Outros pacientes também ndo conseguiam mencionéro®s AIDS ou
HIV. Em seus depoimentos, ao se referirem a infecfideram uso de algumas
figuras de linguagem ou usaram termos cdimeo” ou “esse problema; como
descrito a seguir.

Mesmo tentando negar que tenha dificuldades enerafr o diagnostico,
Dalva ndo consegue falar o nome da infeccdo, ttatanou considerando-a como
um “resfriado” , metafora que destitui de gravidade e de potemeial a doenca,

como se Vé no seguinte trecho de seu depoimento:

Eu néo vejo dificuldade nenhuma, ndo. Sabe comaeéeq trato
dela, quer dizer, pra mim, sabe como € que eu feQ@a® € um
resfriado. Na hora que eu tenho que tomar meu remérssas
coisas assim, eu penso: - Ah, eu tenho que tomaremeédio que
€ pra poder melhorar. E o pior € a situacdo, meshi@o € nada
porque eu tenho isso, ndo. E a situacéo financeira.

(Carmen)

Irene fala que uma das dificuldades que enfremteefere ao uso dos ARV,
uma vez que as pessoas com as quais convive deseomisua situacéo. E comum
no dia a dia do SAE os profissionais verem os péesearrancarem os rotulos dos
frascos dos ARV, na tentativa de evitar que oup@ssoas possam identificar os
medicamentos e correlacion-los com a AIDS.
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... Esse remédio agora é de geladeira, entéo, di€&il, porque
nem todo mundo sabe. Esse pessoal onde eu mosahéaajue eu
tenho esse problema, porque eu néo contei.

(Irene)

Segundo Sontag, “hada é mais punitivo do queuatribm significado a uma
doenca quando esse significado é invariavelmentealisia. Qualquer moléstia
importante cuja causa é obscura e cujo tratamentme@caz tende a ser
sobrecarregado de significacdo” (SONTAG, 1984.78).doenca representaria
primeiramente a identificacdo dos medos mais pdgan como a corrupcao, a
decadéncia, a poluicdo e a fraqueza. Em seguigapmia doenca torna-se uma
metafora. Ainda segundo Sontag (1989), a AIDS tepropriedade de alimentar
fantasias sinistras, por ser uma sindrome que aasiulnerabilidades tanto
individuais quanto sociais.

A infeccdo pelo HIV, principalmente quando se déees das relacdes
sexuais, traz junto consigo uma gama enorme dérsEmbs, entre eles: a revolta
decorrente da constatacdo inequivoca de uma traagsamagoas, o arrependimento
pela falta de cuidado com o proprio corpo e conr@nm vida ou a culpa pela
transmissdo da infeccdo para o0 outro, especialntpradedo este outro € alguém a
quem se ama.

O caso mais marcante deste conflito de emocdeaded eticia. Infectada pelo
marido, que, apesar de ja saber que estava infepild HIV e de ja fazer uso de
ARV, ocultava o diagnostico da esposa, com quentintenrelacdes sexuais sem
prevencdo. Ela, por sua vez, se protegeu psic@loginte, enquanto pode, de
enxergar a realidade. Nao sabia, ndo queria sabaenelhor, ndo “conseguia” saber.
Referindo-se ao dia em que a médica do primeirpitadonde se tratou, logo que
soube que estava infectada, Ihe mostrou os frakzPARYV que teria que usar, ela

faz o seguinte relato:

...quando ela me mostrou os remédios la foi quasuaescobri
gue meu marido ja tinha casado comigo com essacaoétorque
eu reconheci os remédios. Que era aquele “Y”, comjgido, que
ele tomava aquilo e me dizia que era pra cancergpe ele teve
um problema de cancer. Entdo ele dizia que pra eramtcancer
dele, ele ja tava bem, mas ele tinha que tomar laguemédios.
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Entdo, ele me enganou de varias formas, porquedeuprgava 0s
remédios e lia a bula. Ele deixava, assim, numiohotda gaveta
dele, das blusas dele, da roupa dele, falava pra@umexer ali, e
eu respeitava, e ndo mexia. E ele me enganou nasitos, até que
eu descobri. Descobri porque ele contou pra mire. 46 separou
de mim, me deixou na casa da minha mée, foi umsa aoeio
esquisita, porque a gente se dava muito bem, anheldeixou aqui,
disse que tinha que fazer uma viagem (...) quetmlre fazer um
tratamento, e ndo foi me buscar mais na casa ddamae. (...)
Ele me ligou e me falou no telefone. Mas ele nadatoe que ele
tinha a doenca: ele falou que descobriu que tava eodoenca e
guem tinha passado a doenca pra ele era eu. Maspa@ que eu
ia passar a doenca pra ele, se eu nao tinha ninQuaAm quando
eu vi os remédios, eu fiquei em choque, porqueeheci todos 0s
remédios. (...) Entdo, eu néo sabia que aquilopgeao HIV. E ele
chegou a passar pra outras pessoas. Porque quaedoe deixou,
depois eu fiquei sabendo que ele tava com outrdisemas 14, e eu
fui atras. E descobri. E, inclusive, ele passou pn@&a menina que
era casada, e (ela) passou pro marido. E ela pagsodilho. E eu
nao consegui provar até hoje que ele sabia queatiorque ele
foi preso, e tudo, mas eu ndo consegui provar sagal. (...) eu fui
vitima, né, de uma mentira, de uma coisa que..qiRoreu, na
época, gostava tanto do meu marido, que quandcescotbri tudo
iISso, eu ainda pensei em procurar ele pra perddar Rra tentar
entender porque ele ndo me contou. Pra tentar eleterMas ele
nao aceitou. Nao aceitou. Ficava s6 me culpando,caipando,
acho que ele nao tinha o que falar, entdo ficavargculpando.
Entdo ele ndo aceitou. E eu fiquei com aquilo nbega, de jeito
nenhum eu vou fazer isso com ninguém. Mesmo gtieegsem
feito comigo, eu néo ia ter a coragem de fazer g80 ninguém.
(Leticia)

Este relato, como alguns outros depoimentos, sugee oS processos de
negacdo (ou denegacédo) sdo, muito freqientemdrjetp® de pactos, de aliancas
inconscientes entre os sujeitos. Neste caso, oaorrgacto denegativo entre o casal,
que permitiu a manutencdo de seu casamento, ataremio em que é denunciado
por um terceiro elemento.

Outro trecho significativo no depoimento de Letiéiao que ela diz que
precisa‘entender, tentar entender’Viver com HIV/AIDS € um esforco diario para
tentar entender algo que muitas vezes é da ordemegeesentavel.

A respeito de estigma e preconceito, outros depuimse também se

mostraram ilustrativos e estes temas serdao abadedproxima secao.
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6.8. llusdes, Crencas e a Possibilidade de Adesaona Projeto Terapéutico: a

Capacidade de Construcao de um Projeto de Vida

Na concepcdo de Carreteiro (2001), outra importantera do campo da
psicossociologia, ter um projeto de vida é o quenjie ao individuo organizar sua
propria existéncia. Inspirada em Sartre e na pélsan freudiana, ela trava
interessante debate a respeito de formas de a#@kag “desafiliacbes” sociais,
analisando a nocao de projeto dentro de um contdxtiscussédo sobre excluséo e
desigualdade social.

Segundo esta autora, Sartre considera que o saxnoupossui liberdade de
consciéncia, vivendo num constante movimento patsamscendéncia, e que 0
“projeto” esta sempre atuante na perspectiva destescendéncia, direcionando o
individuo constantemente para o futuro. Por owtdm] a psicanalise “apresenta uma
perspectiva de desenvolvimento da civilizagdo, antpprocesso, no qual o conflito
€ decorrente da luta continua entre as duas puldéedda e de morte)”, apesar de
Freud ndo usar o termo “projeto” em seus textoSRRETEIRO, 2001:90).

Numa linha anéloga de raciocinio, Triandafillidipud Carreteiro (2001)
analisa o conceito de projeto a partir do mecanidennegacao, que, segundo Freud,
concilia o desejo de imortalidade, que emana de ia,evidéncia da prépria morte,
que emana da realidade. A negacdo permite a céecist dessas duas
incompatibilidades ao nivel do ego, produzindo e,@m psicanalise, se denomina

“clivagem do ego”.

Se a negacao € a resposta do ego quando ele sa gecuer em
uma percepcdo que contradiz de modo intoleraveldenrseus
desejos, mas que... é impossivel rejeitar totaknepbis ela é
imposta pela realidade, entdo a negacdo faz partgidh; as
situacBes que necessitam de negacdo sao inerentel.a a
normalidade necessita de uma negacgéo e da instalagélivagem
do ego.(TRIANDAFILLIDIS apudCARRETEIRO, 2001:90).

Entdo, Carreteiro (2001) conclui que para se videeum modo “normal” é

necessario que se facam projetos e, para tal és&enegar a morte.
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Trazendo esta discussdo para o cenario da AIDSjuaba morte é uma
ameaca real, a construcao de um projeto de vidpassibilidade de adesado a um
projeto terapéutico sO consegue ocorrer num cantexie envolva ilusbes ou
crengas.

O que se pode concluir desta discussao é que gateg@nquanto processo
psiquico que exerce uma funcdo defensiva cont@ronento - pode vir a ter um
papel também positivo na possibilidade de manutengd continuidade do
tratamento pelo sujeito portador de HIV/AIDS.

Nos depoimentos dos pacientes que abandonaram ragaménto, o
componente de ilusédo ou crenga com relacdo aoestabelecimento ou cura se
manifestou, freqiientemente, relacionado a fé égaasidade.

Otacilio, aquele paciente que, além da AIDS, tamtan insuficiéncia renal
cronica, ao ser perguntado sobre como se sentlregnte, tendo que conviver com
o HIV, ap6s sua fase inicial de recusa em aceithagnoéstico, diz o seguinte:

N&o sei se é isso que estd me sustentando. Seréaadivina.
Consegui chegar aos 59 anos. Vamos ver... Eu bbatendo de
Deus, entendeu? Eu tenho fé e confio. Creio muitpréio sei...
algo me diz que eu vou ter uma obra na minha (idd.Eu acho
gue enquanto existir um Deus nesse céu, eu achotugiee é
possivel.

(Otacilio)

Este paciente conta, durante seu depoimento, gaecasa € um Centro
Espirita, no qual ele ja acolheu diversas pessaoaseqn geral, o chamam de “pai”.

A Igreja Evangélica também é mencionada nos degdis, como pode ser
visto a sequir:

Eu sou evangélica, comecei na igreja com correméepeus me
curar, porque eu creio que Deus pode fazer issocréio, que no
momento, na verdade, o Unico que pode fazer i€3eus. Porque
ainda ndo tem a cura, né? (...) Entdo eu chegueob@acluséo,
assim, que eu tenho vontade de viver, sim, e qDesge me curar,
ou alguma coisa, vocés mesmos vao dizer pra mifulana,
aconteceu um milagre, vocé ndo tem mais nada, estéé&de alta.
(Leticia)

E minha mulher e eu fomos pra Igreja. Eu entrei [geeja. L4,

nos oramos... Eu comecei a frequentar a Igrejd. Klas, eu tenho

pra mim que, gracas a Deus, vai ficar tudo coma€ tg, mesmo.
(Leonidio)



131

E interessante lembrar que um dos pacientes geerfgidado para participar
da pesquisa através de um telefonema, informolhgua se afastado do tratamento
por ter ingressado numa igreja neopentencostaklizniente, este paciente se
recusou a comparecer ao SAE para a entrevista.

Além da fé de cunho religioso, a fé na ciénciab&m esteve presente nos
depoimentos, como se vé na fala de Quintino ao psgguntado sobre sua
experiéncia de conviver com o HIV:

Estou me sentindo bem... Gracas a Deus, esta teno Bstou so
aguardando ai alguns exames, pra ver como é gae &tt, vamos
dizer, esperar que a ciéncia, quem sabe, descaion@ cura, um
meio gue resolva isso ai de vez. A gente até wezlem quando,
uma materiazinha em jornal, mas as vezes o jortéafaz isso pra
poder vender, ndo €7 (...) Mas, vamos acreditacidacia, vamos
acreditar nos cientistas...

(Quintino)

A esperanca na construcao de um futuro, quandsivebstambém aparece
nas falas, umas mais otimistas, outras mascaradasma espécie de conformismo,
pautadas na aceitacdo daquilo que parece possivel.

Lindalva conta que, no momento em que estava eedebseu resultado no

CTA, perguntou o seguinte ao aconselhador queasgeatendendo:

...e eu perguntei pro mogo até se quem tem AID$® pedsar na
vida, se quem tem AIDS pode ter relacao, fazer. d&xele disse
gue podia, mas que tinha que usar camisinha. &ine deu um
monte de camisinha, pra quando eu for transar par wsar

camisinha. Ai que eu aprendi a usar camisinha.

(Lindalva)

Num outro trecho de seu depoimento, ao falar s@mm®o encarava a
convivéncia com o HIV, essa paciente demonstraapasente conformagcdo com sua
situacao:

E eu saio pra outros lugares, vou a outros lugamsfim, vida
normal...(...) Eu me sinto bem, me sinto normal.aggim dia
acontecer de eu ficar doente e morrer, & coisa etido. Como
todo mundo que ta na vida vai morrer um dia... Asas so
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acontecem quando Deus permite. Eu tenho fé em .Dé&jd0do
mundo que ta na vida, vai morrer um dia... (...)odsme sentindo
bem. Vai indo, vai indo. E como diz aquele ditaddSe é de
batalhas que se vive a vida, da pra ir se vivelifjaté agora, esta
tudo bem.

(Lindalva)

Esse discurso se reproduz no de outro pacientiizaoque:

Eu estou bem, estou me sentindo bem. De vez emdaéaue da
uns probleminhas, mas é coisa normal, da vida mesmo

(Igor)

Outra paciente também elabora um discurso otimisbg{rando que tem
esperanga no sucesso do tratamento:

E, eu quero viver mais... Quero viver mais um bodad Eu to
com 30 anos, quer dizer, 31. Tenho que viver maisocadinho.
E minha mée ta la com 50. Eu quero chegar com dedia minha
mae.

(Irene)

6.9. A Questao do Cuidado: Relacionamento dos Pagtes com o SAE

As caracteristicas deste SAE, suas praticas epseasssosle cuidado, suas
dependéncias fisicas e sua equipe multidisciplparecem, a principiondo ter
representado a causa mais significativa de abandertcatamento pelos pacientes.
Os depoimentos ouvidos durante a pesquisa, emrandegmaioria, referiam bom
relacionamento com o servigo. Contudo, variascedtforam feitas, mesmo sem
serem apontadas como a causa motivadora do afadtame

De acordo com Oliveirat al. (2005), que realizaram uma reflexdo sobre a
questdo da humanizacdo da atencdo a saude num &AiHadle de Sdo Paulo, a
equipe de saude daquele SAE considerava humanaaafencdo prestada aos
pacientes, por haver escuta e resposta a diferaptessidades dos seus usuarios.
Contudo, a partir de uma demanda desta equipe giacatir as dificuldades

encontradas no seu cotidiano de trabalho, emergi@ateudos importantes para a
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reflexdo acerca do atendimento prestado, que levasaus profissionais a
repensarem suas praticas. A despeito da avalisgatedcao oferecida aos usuarios
ser destacada, a principio, como “diferenciada,cemparacdo a outros servicos”,
ficaram evidentes as dificuldades de “transito téagho entre um certo ‘ideal’ e um
‘possivel’, que considere outros horizontes alémudke estritamente biomédico”
(OLIVEIRA et al, 2005:694). O resultado do processo de discuss@elou a
importancia do estabelecimento de uma relacaceballaéntre o usuario e a equipe de
saude que, para além da preocupacao com o éxiigdécoloca 0 usuario como um
sujeito efetivo no cuidado de sua prépria saudirizando assim, como propde
Ayres (2004), igualmente o sucesso préatico davateao.

O exemplo trazido por esta experiéncia deve ilamas reflexdes acerca da
assisténcia no SAE do Hospital Escola Sao Franadscéssis ora estudado, aqui
apresentadas a partir das falas dos pacientes.

Os seguintes trechos foram extraidos das entewuists pacientes que
negaram quaisquer problemas referentes ao funcemardo SAE:

As pessoas daqui sdo 6timas, nunca houve problemiaum. (...)
A equipe soO tem anjo. Aqui eu s6 encontrei anjo.
(Luciola)

Eu sempre fui muito bem tratado aqui pelas pessqpa$os
funcionarios. Sempre mesmo.
(Kleiton)

Eu nunca tive nenhum problema aqui. O problemaeguéve, fui
eu mesma que criei: era porque eu faltava as ctasuMas daqui
e do pessoal daqui, eu ndo tenho nada que reclangar, (...) Sou
muito bem atendida aqui, muito bem, mesmo.

(Carmem)

Eles sdo muito bons. Eu to aqui ha 13 anos, jaoAple € isso: 13
anos. Nao tenho nada que falar deles, sdo muits,bimalos eles.
Me tratam bem, cuidam de mim. Eu é que sou mesram m
rebelde.

(Irene)

O atendimento aqui sempre foi excelente. Meu refeshento com
todos, principalmente com as meninas ali, que faaénagem(se
referindo as atendentes da recepcétgs sdo fabulosas: sempre
predispostas a ajudar. (...) Nunca houve nada aque
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contribuisse pra esse afastamento, ndo. Muito pefdrario. (...)
Eu s6 queria agradecer aqui ao pessoal, porque s/t&é@ feito um
trabalho maravilhoso. Vocés estdo de parabéns,sotfocé vé a
dedicacdo dessas pessoas aqui com o0 pessoal qae eeast
tratamento. Vocés estdo de parabéns, realmentesparo que o
governo continue dando condigcbes a vocés, pringipate na
parte de medicamentos, etc. E eu acho, também, vqués
mereciam umas instalacbes mais adequaéas particularmente
sou um admirador de prédios antigos, e eu soubeutta vez que
eu estive aqui, que este prédio é tombado e gsesstéo vendo ai
uma possibilidade de ser restaurado. Tomara que &onteca e
gue vocés tenham uma condicdo mais digna de trabdfu
considero que issoO aqui estd um pouco precariof¥®a0 uns
herdis dentro dessa condicdo atual. Espero que wemm olhe
bem pra vocés, que o trabalho que vocés fazemeafgitastico.
(Luiz Augusto)

...eu sou funcionério publico também e tenho direitfazer(o
tratamento)pela Marinha, mas eu prefiro, preferi fazer agaié
por algumas razdes burocraticas, algumas coisasajue me deu
mais apoio, em termos de documentacdo, quando etispr de
alguns documentos inclusive pra ter beneficios arethna minha
aposentadoria. E este hospital aqui € me deu eps®,ade eu
buscar os meus direitos e conseguir 0s meus diell® 0s
hospitais militares me negavam isso, a minha dootegéo. N&o
resta divida que |4 eu também tenho um tratamentu,
atendimento muito bom, mas isso me deixou com woopde
magoa em relacado a isso. (...) Assim que eu descabagnostico,
eu comecei a me tratar la. E quando eu preciseibtam dos
exames - 0 que € um direito do paciente - pra peduirir 0s
meus direitos de melhoria dentro da aposentadane,foi negado
esse direito. Ai eu tive que ingressar na justiggagtraves disso, eu
s6 vim conseguir esses documentos, uma parte ddss@sentos,
aqui neste hospital. Nao somente em termos de aotagéo, no
gue eu fui muito bem atendido, mas em termos tandeéapoio,
de fazer eu acreditar.(...) E aqui eu tive tudoetiapoio, tive
documentacéo, tive tudo. A relacdo daqui da eqtop®utra, foi
outra coisa, totalmente. Me deixou totalmente @mé, inclusive
me passou aquilo, referente ao medicamento meséw,én de
explicar tudo, e eu passei a acreditar no trataroelt, agora, eu
me sinto totalmente outro. E aquilo que eu ja faédefora, e eu
volto a dizer: isso aqui é feio por fora, mas pantto.... E
diferente do bambu: aqui é feio por fora, mas pentdo tem uma
coisa muito preciosa. (...) Nao tenho mais nad&datar, apenas
dizer mais uma vez que eu me sinto orgulhoso de tgroio do
hospital aqui e aproveito o0 momento para agradezdodos 0s
profissionais daqui.

(Quintino)
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Como pode ser observado, nestes dois ultimos deptas 0 SAE e sua
equipe ocupam lugares heréicos, com referénciadramlho realizado como
“maravilhoso”, “fantastico”, como mencionou Luiz Augusto, culminando com a
analogia feita por Quintino, ao dizetE diferente do bambu: aqui é feio por fora,
mas por dentro tem uma coisa muito preciosA” estrutura antiga e o precario
estado de conservagdo da parte externa do prédiogpital, provavelmente, sdo os
responsaveis por estas observacoes.

O depoimento de Quintino também traz um outroiagmlo para o cuidado.
Quando ele diz que se sentiu apoiado pela equi@A# que o deixottotalmente
confiante” e o fez passar ‘acreditar no tratamento’; traz um sentido de cuidado
enquanto producdo de crenca, enquanto aposta najatoprCuidar é também
propiciar as condi¢cdes psicossociais para a cayiirde projetos, apoiados, muitas
vezes em algum grau de ilusdo e crenca.

Este sentido do cuidar aparece também na fala apaeiente que revelou
ter tido um impacto muito forte ao receber seultada no CTA, chegando a sugerir
gue o servigo tivesse uma pessoa que pudesse atwenms usuarios até um ponto
de 6nibus, ou até a sua casa, no caso de recebereesultado reativo para HIV. O
que ele demanda do servi¢o parece ser apoio, amparo

...aqui eu fui muito bem acolhido, aqui eu ndo tedb que falar.
Até hoje, os médicos mesmo que me atendem, eemdm ¢ que
falar nada assim do tratamento aqui. Mas ali naagem (se
referindo ao CTA)foi um pouco, assim, € que, na verdade, tudo
comecga l4. Entdo eu acho que € ali que tem que uses
preparacao, tem que preparar melhor as pessoas, né?

(Lindomar)

Para que o cuidado possa apresentar esta dimems&&iabelecimento de
vinculos mais profundos entre pacientes e profiséso€ uma condicdo. Uma das
criticas que se revelam a partir das falas, megmuelas que também contém elogios
ao servico, se refere a mudanca dos profissiormaisqdipe, principalmente a troca
dos médicos e dos atendentes do balcao de recepcéao.

... quanto ao hospital eu acho 6timo o meu tratadmedesde o
inicio, sempre gostei. Comecei com a Dra. “A”, disppassei pra

Dra. “B"... ja tem bastante tempo que eu estou adqiomecei foi
com a Dra. “A”. E isso ai - quanto aos médicos, lamspital, ao
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tratamento daqui - pra mim é 6timo. (...) com aipguwaqui eu
sempre fui muito bem tratada.
(Uilza)

Até quem trabalhava aqui - ndo sei se vocé conheeea aquela
alta, branquinha, médica, a Dra. “C”". Depois tevelxa. “D”,
aguela outra branquinha, Dra. “E”... Passei por vas médicas,
em 99, em 2000...

(Lindalva)

Tranquilo. Inclusive, senti até falta das pessoas g@stavam no
inicio. (...) ... sdo pessoas que vocé acaba sdlidaizando,
entendeu?
(Oto)
Este paciente, Oto, vai mais além nesta critcaam@do que a rotatividade dos
profissionais € intencional, objetivando evitar uimculo pessoal entre os pacientes
e a equipe.

Eu acho até que eles separam, que eles tiram, revesii® por iSso,
pra ndo haver, assim, tanta familiaridade entrepagientes e os
funcionarios. Acho que é por isso que eles mudamadio que €
ISSO.

(Oto)

Mesmo nédo existindo uma determinacédo, por partdirégdo da instituicao,
para que ocorra uma mudanca sistematica de posfasi a rotatividade ocorre de
fato. Além da substituicdo, j& comentada, de psmfisis com vinculo temporério
por outros oriundos de concurso publico, é elevadaimero de auséncias por
licencas médicas, levando-se a pensar se ndo calguma espécie de estratégia
defensiva por parte destes profissionais para rewitg&ofrimento decorrente do
conhecimento mais profundo com o sofrimento e édee tdo adversa desses
pacientes.

Onocko Campos (2005) observa que quando o congextque o trabalho do
profissional de saude se realiza é muito advegga,mr falta de recursos (humanos
ou materiais), seja pelo contato permanente comiséria, a dor e a morte, sao
frequentes as estratégias defensivas, como a @&

Os profissionais que fazem o atendimento na recepg&BAE trabalham em
regime de plantdo, havendo variacdo das equipexatelo com o dia da semana.

Esta caracteristica pode ser responsavel por @simispares a respeito da qualidade
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da atencdo que é prestada neste setor especifizo,vez que vao depender da
caracteristica do profissional que esta de plambddia do atendimento.

... A forma de tratamento das pessoas. Por exentpio, uma
menina que atende ai no balcdo - ela ndo esta g, mdo - ela
também é outra que ndo sabe atender as pessoaadQea venho
ai e eu vejo que € ela, eu fico até de longe. Bspparecer outra
pessoa pra me atender. As outras sao mais... jarsdirincar...
sabem resolver, ndo se aborrecem. Inclusive agorapaz chegou
sem o cartdo, ai a moga comecou a brincar... Danaltvez, eu
esqueci o cartadse refere ao cartdo de marcacdo das consultas,
gue contém o nome do paciente e o numero do pmo)da um
desespero, nossa! S6 que a outra - essa que estivjaj a
“Beltrana” - chegou na hora e abafou o caso, e diss Pode
deixar que eu sei resolver, que eu sei o prontudele. Entdo é so
iISSO mesmo, sO essa moca. Fora isso, 0s outraariras pessoas
muito bem, tratam, a gente muito bem.

(Igor)
Outro desconforto enfrentado pelos pacienteshditte como mais um dos
fatores que podem ser responsabilizados pelo abandi® tratamento, € o elevado

namero de solicitacbes de exames laboratoriaisir€sdecorrente das puncdes

venosas freqlentes para os exames de sangue mbadp@m algumas entrevistas.

...E também é estressante. Ja pensou? Ficar toslonases ficar
sendo furado... Um monte de vidro de sangue...ntew modo de
ver. Pra mim € isso. Os remédios, e junta com o®dios esse
negocio de ficar furando.... Ai, a gente entra earafuso, também.
A pessoa fica agitada. Eu mesma, as vezes, fitadagiPorque a
maioria das pessoas fica com depresséo...

(Irene)

Depois que mudou o remédio. Ai eu passei a viitdirE também

guando mudou também 0s exames, que passou a sés @en trés

meses, que antes era todo més. Ai, me matava mdes aquilo.

Ai eu passei a vir normal.

(Utilia)
Leticia, que havia iniciado seu acompanhamenticoliem outra unidade de
saude, apesar de apontar o SAE como um local ersegsentiu acolhida, também se
afastou deste servi¢o, assim que se viu sem sistaaegando sua dificuldade em

aceitar sua condicdo de doente. Quando, porém,ssieme retornar, teve
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dificuldades em conseguir marcar uma consulta d=lieo e, como passava por
uma situacdo em que necessitava atendimento urgecédou sendo atendida
novamente no hospital de grande porte no qual jgahaido matriculada

anteriormente.

Porque aqui, eu ndo abandonei aqui porque é chatoporque
tenha algum problema aqui, nunca tive. Na verdae sempre
gostei muito daqui, das pessoas daqui, do tratametdqui.
Sempre achei que foi assim, diferente, mais edp&senpre gostei
muito, de coracédo. E Iéno outro hospitalgeralmente € assim: a
gente tem que ficar num lugar totalmente grandejate gente no
corredor... Inclusive, que nessa semana eu conaepassar mal...
Ai eu fui, marquei uma consulta, consegui marcasimas.
Inclusive eu cheguei até a marcar uma consulta ,agciho que
com um més ou um més e pouco de diferenca. Eueséicqu bem
distante, a consulta daqui. (...) E eu ja tinhagado daqui, e ndo
gueria ir pra outro lugar. S6 que tava muito loregeonsulta. E eu
acabei ndo vindo. E eu passei muito mal nesse(dipE eu tava
sempre comentando com a minha méae, e com essaetafiquei
até feliz, porque minha vontade mesmo era vir @aRorque &
agui que eu sinto, assim, sei la, me sinto maisicoegante, mais
em casa. La, nédo, |4 a gente fica no corredor, &amgente... Al,
na farmécia a gente tem que entrar na fila de farimae as
pessoas misturavam. Ai, sei 14, fico meio com ngedencontrar
com alguém, sabe aquela coisa assim? Entdo, mds &wdo 14
porque la ela conseguiu pra mim assim, de um daqutro, ela
me encaixou, por causa da minha situacdo. (...)j&lestava
pensando em vir aqui conversar com VOCEs, pra @dinka essa
possibilidade. Porque eu acho bem melhor aqui.

(Leticia)

Além de Leticia, outros pacientes mencionaramajoenvite para participar
da pesquisa, seja através do recebimento da eada telefonema, funcionou como

um estimulo ao retorno.

Olha, antes do telefonema eu ja estava com vordadestornar.
Ligar pra céd, vir aqui conversar, explicar a minhgtuacao.
Porque eu estava ja me sentindo... com muito esgacgempo...
Eu estava precisando saber como é que estava aaminh
imunologia... Eu preciso fazer, outra vez, o aconhgenento. Eu
iria retornar. (...) orqug com o tempo, vamos dizer, depois de um
ou dois meses, eu fiqguei com vergonha de chegareaqu - Ah,
por qué vocé nao vem, por qué vocé abandonou antextto, e
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nao sei 0 qué, e parara, pao-duro... E eu fui, cada mais, me
distanciando do tratamento.
(Kleiton)

E, porque eu ja vinha aqui mesmo, esse Més, preecsar com

vocés. Porque ja fez um ano, esse més, que euatneldr E a

carta chegou na época certa, que eu ja ia vir agasmo.
(Lindalva)

De todos os comentarios a respeito do relacionsmuam o SAE, as criticas
mais importantes e mais graves, foram as referemedificuldades na relacao
profissional-paciente. O estabelecimento de um winesdlido é apontado na
literatura como essencial para a adesdo ao tratam@¢@ASSORLA, 1998;
JORDANZEet al, 2000; GIRet al, 2005; GARCIAet al, 2005; MALTA et al, 2005;
CASTILHO et al.,2006).

Ah, ndo tenho nada que me queixar, ndo. Eu fui tbetado nesse
sentido. (...) S6, que existia uma coisa que eavdicmeio
encucado, sabe? Por qué, por exemplo, eu faziaxames, ...
Carga Viral... entdo, eu nunca soube, assim, datatay ou
alguém falar pra mim a minha situacao perante danaento. I1Sso
ai nunca foi conversado. Eu fui convidado alguwezes pra vir
numa reunido de adesao. Mas, infelizmente, nuncaoeseguia
vir, entendeu? Mediante algumas coisas e, as vatgehorario
mesmo... Eu nunca consegui vir. Mas eu achava qpedpria
doutora ia me participar. Ela anotava 14, explicaganegocio do
remédio, mas... Sem queixa, eu nao tenho queira, na
(Otacilio)

As pessoas daqui sdo muito boas, sdo muito boasnme Unica
época que eu nao gostei muito foi depois que a & a.saiu, que

entrou uma médica no lugar dela - eu até esquambrme dela -
gue nao conversava direito, ndo examinava direitdi, eu dei
mais uma afastadinha e depois, quando eu volteiode, pedi até
pra me trocarem de médica. Ela ndo examinava direifio fazia
nada... Eu fazia varias perguntas e ela ndo respondda. Dizia
as coisas que eu estava sentindo e ela ndo davasalmgéo, nédo
passava remédio, ndo fazia nada... Ai que eu caraaoe afastar
mais. Desanimei.

(Igor)

Sempre me trataram bem, atenderam rapido, essaasoCom
eles(se referindo aos médicos e enfermeitashbém foi legal o
atendimento. (...) O qué acontece? Eu n&o sei eefaléi porque
nao tive espaco ou porgue nao quis. Eu nem me teriMdo sei
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dizer se o erro também foi meu, porque eu ndo meugmuei(se
referindo as dificuldades que encontrou ao US#RE).
(Utilia)
A relacdo entre o profissional de saude e o psgi@omo j& discutido até
aqui, tem importancia vital no estabelecimento ducwo entre este ultimo e o
servico no qual é atendido, contribuindo para as@weo tratamento. Contudo, a
complexidade deste cuidado envolve também outimesatDe acordo com Ayres
(2004), a responsabilidade pelo cuidado em saUslares relevancia em diversos
niveis e ndo sé entre o profissional e o pacidit@reciso que os gestores e 0s
formuladores de politicas publicas estejam iguatmenvolvidos com a construcao
dos “projetos de felicidade” daqueles de cuja saiitam (AYRES, 2004:24).
Ainda a respeito do cuidado, Ayres (2001) considgre:

Cuidar da saude de alguém € mais que construir bjetooe
intervir sobre ele. Para cuidar h4 que se considereonstruir
projetos; ha que se sustentar, ao longo do tenmpa,aerta relacao
entre a matéria e o espirito, o corpo e a mentklados a partir de
uma forma que o sujeito quer opor a dissolucaetdreeamorfa, de
sua presenca no mundo (AYRES, 2001:71).

Trazendo esta reflexdo para o contexto da AIDSe eajui indagar sobre as
reais possibilidades dos “cuidadores”, estejamlgados diretamente aos pacientes,
como no caso dos profissionais que atuam nos ssregpecializados como o SAE,
ou aqueles que desenvolvem atividades gerencidimgjnstrativas ou de apoio
diagnéstico, de lidarem com esta carga de sofrimelnembrando o que ja foi
comentado anteriormente, ter que lidar diretameate 0s corpos dos outros, com
sua dor e seu sofrimento, gera ansiedade e condproducdo de defesas,
estimulando o surgimento de fantasias e dos med@sprofundos (SA, 2001:154).
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7. DISCUSSAO

Os resultados encontrados neste trabalho foramemes com as hipéteses
formuladasa priori, permitindo ndo s6 apontar um perfil dos pacientess
vulneraveis ao abandono do tratamento do HIV/AID®mo reconhecer a
complexidade dos processos que levam a este almandon

A abordagem quantitativa - utilizada para a cagsin do perfil dos pacientes
e, posterior identificacdo dos fatores associadosb@ndono de tratamento, através
da comparacéo entre o grupo que abandonou e o gugpmanteve regularidade no
acompanhamento clinico - revelou informacfes saatifas, mostrando
consisténcia nos resultados encontrados. Além ddizentes com os achados na
literatura a respeito do tema do abandono de teattmdo HIV/AIDS, os resultados
foram, em grande parte, corroborados pelo prodat@librdagem qualitativa, de
cunho mais subijetivo.

A escolha da psicossociologia clinica, utilizandoeterencial psicanalitico
para a analise do material empirico obtido a pde# entrevistas com 0s pacientes,
da mesma forma, revelou-se apropriada. Este enfogumitiu que, além da analise
do que foi dito pelos pacientes, fosse abordadbdamp seu imaginario.

As duas primeiras suposicdes — a de que o afastarnearresse em razao
das dificuldades de aceitacdo do diagnostico, 8o das pacientes assintomaticos, e
a de que este ocorresse em decorréncia dos giestoscados pelo uso dos ARV, no
caso dos pacientes que ja estivessem sob tratammeedicamentoso — foram
comprovadas nas falas dos pacientes entrevistados.

No primeiro caso, ficou evidente, através da aedas relatos dos pacientes,
0 quanto que as questdes relacionadas ao estigrpee@nceito e a vergonha, assim
como a dificuldade de lidar com a dor e a mortéepolevar a resisténcia em aceitar
o diagndstico de AIDS. A negacédo do diagnostica, diferentes graus em que se
manifestou neste estudo, aparece como uma dassaaasaevidentes do abandono
de tratamento, especialmente nas suas fases snigigndo o individuo ainda nao se
sente doente. As dificuldades de adesdo manifestada primeiros meses de

tratamento sdo recorrentes nos achados da literd@ASTILHO et al, 2006;
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FONSECA, 1994; JORDANt al.,2000; BONOLOet al, 2007) e se manifestaram,
no escopo deste estudo, também na analise daseiari@ntinuas. Meneses (2000)
também observara em seu estudo esta ampla ganeagies frente ao diagnéstico
(da negacdo até a racionalizacdo), forte apegoligiostdade e situacdes de
desestruturacao familiar, corroborando os achadgeedquisa aqui realizada.

O tempo entre receber o diagndstico e realizaimagma consulta médica no
SAE foi significativamente maior no grupo que almmal (média de 1 ano e quatro
meses) do que no grupo em acompanhamento regudgligrde 7 meses e meio),
provavelmente ja representando para o primeiroggrapquele momento, alguma
dificuldade de aceitagdo deste diagndstico. Nos dnipos, porém, o intervalo de
tempo observado parece muito maior do que o espepaessupondo uma demora
exagerada entre receber o diagndstico e procuralocah para tratamento. Cabe
entdo ressaltar que este dado foi obtido a padirinformagfes presentes nos
prontuarios, tomando como base o intervalo enttata da realiza¢éo do teste Anti-
HIV e a data da primeira consulta médica no SABigteos presentes em todos os
prontuéarios), ndo especificando se este pacienfazja acompanhamento clinico
anteriormente em outra unidade (dado nem sempisgreetp).

No que tange a existéncia de uma rede social de,axieio de seguranca e
de amparo representado pela presenca de famiiaarsgos na vida da pessoa com
HIV/AIDS, as duas abordagens revelaram dados quenijgen aferir sua
importancia. O fato de ndo morar com a familia wem o parceiro, mas sozinho ou
“outros” (correspondendo aqueles que moram em @eatss, abrigos da prefeitura,
instituicbes religiosas ou, até mesmo, na rua)sapteu tendéncia de associacado
com a ocorréncia de abandono, ainda que o sew gi@id tenha se mantido
independentemente significante nos modelos muidglas. Mas, por outro lado, ser
solteiro, caracteristica certamente correlacionadama maior chance de viver
sozinho ou com “outros”, mostrou-se estatisticameassociado a um risco
aumentado de abandono do tratamento no modelo xleG3orelatos dos pacientes
que abandonaram o tratamento sdo ricos em exengeodificuldades no
estabelecimento de vinculos, pautadas nas quegtGaencionadas do medo dos
estigmas, do preconceito e na vergonha. Como gatiti® anteriormente, lidar com

a AIDS, tanto para a pessoa infectada pelo viruantp para seus familiares e
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amigos, requer um esfor¢o incessante na constde@m imaginério que permita a
acao e ndo o aprisionamento pela impoténcia. E,aseomstrucdo de vinculos ou de
aliancas torna-se muito mais penoso enfrentarlalaea. Neste cenario adverso, o
desamparo social vem a se somar com o sofrimefgaips inerente a consciéncia
de ser portador do HIV/AIDS, reduzindo as posglhiies de construcao de projetos
de vida e de futuro. Maltzt al. (2005) ja haviam apontado o estilo cadtico de diela
alguns pacientes como um fator responsavel peladésio ao tratamento.

Com relacdo ao abandono de tratamento em razadifdasdades inerentes
ao uso dos ARV, os resultados observados merecaarapreciacéo cuidadosa. Em
primeiro lugar, cabe ressaltar que no discursopdesentes que abandonaram, esta
nao foi nem a causa mais relevante, nem a men@&@onach maior frequéncia.
Ademais, observou-se que nem todos os individwgera da mesma forma ao uso
dos esquemas terapéuticos propostos. Enquantoaftaras, os efeitos colaterais
provocados pelo uso dos ARV sédo intoleraveis, pateos os medicamentos nao
apresentam transtornos significativos, revelandmdmbricadas estdo as dimensdes
fisiologica e psicossociologica relativas a terapi@dicamentosa. Na pesquisa
realizada por Giret al. (2005), 11% dos pacientes em uso de ARV negaram
dificuldades com o uso dos mesmos. Porém, tambérardadeiro afirmar que,
sempre que presentes, os efeitos adversos dos Afv¥eram relacionados de
alguma forma com o motivo do abandono. Por suaocg&ziados obtidos através da
abordagem quantitativa, identificaram que o fatgdoiente ja ter feito uso de 4 ou
mais esquemas ARV se revelou um fator protetor mmd@ono, ou, dito de outra
forma, apresentou associa¢cdo negativa com o ris@pandono. Este achado parece
estar relacionado ao fato de que o paciente que jancontra num estagio mais
avancado da sindrome clinica, provavelmente ja festando sintomas e ja tendo
feito uso de vérios esquemas de ARV, percebe-ses macessitado do
acompanhamento clinico. Vale ressaltar que, aiadandlise estatistica, ter “AIDS-
doenca”, ou, como se diz na pratica clinica, “fechaso” de AIDS, também
apareceu como fator protetor do abandono. Estesdashcoincidem com os de
Jordanet al. (2000). Apesar de poucos dados a respeito dasascadesabandono por
pacientes que ainda n&o fizeram uso de ARV, aalilem especializada oferece

ampla abordagem das dificuldades inerentes aortestim medicamentoso da AIDS
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(JORDANeEt al,, 2000; GIRet al, 2005; GARCIAet al.,2005; MALTA et al, 2005;
UIP & STRABELLI, 2006; BONOLCet al, 2007).

Outros aspectos relacionados a situacao clinica pdmsentes, como 0s
resultados de exames de CD4 e Carga Viral tambéamf@valiados. No estudo
guantitativo, o primeiro exame de CD4, realizad®sudo inicio do tratamento e que
traduz a situacdo do sistema imune do paciente &pgs o diagndstico, revelou
resultados discretamente mais baixos no grupo em@anhamento regular do que
no grupo que abandonou, mas sem representar diferestatistica significante.
Porém, um fato que merece ser destacado é quergacioaos 0s pacientes em
acompanhamento regular realizaram de fato esteesxdogrupo que abandonou, 13
dos 155 pacientes, ou 8,4%, ndo chegaram a faz@éeksivelmente por terem
abandonado o tratamento logo apds a primeira dansiddica.

J& com relagdo ao ultimo exame de CD4, a diferenga@ os dois grupos,
traduziu o efeito danoso da adeséo irregular danento sobre o comportamento
das células de defesa, com diferenca significgjv®,0001) entre os dois grupos,
sendo a média dos que abandonaram menor (388/8stéint) do que a do grupo
permanente (544,6% células/fmAdemais, dos 155 abandonos, apenas 100
(64,5%) realizaram este ultimo exame de CDA4.

Os exames de Carga Viral também mostraram ressltadmelhantes do
ponto de vista do efeito que o abandono de tratmmpode representar para o
paciente com HIV/AIDS. Os niveis encontrados nosnmes de pacientes em
acompanhamento regular, na primeira afericdo, temipéostraram parametros
clinicos um pouco piores do que aqueles encontragd@supo que veio a abandonar
o tratamento. A diferenca mais marcante, contugopbservada nos resultados dos
exames feitos na ultima visita, quando 64,84% daseptes do grupo que ficou em
acompanhamento conseguiram atingir resultado iodetel. Em contraponto,
apenas 12,90% dos pacientes que abandonaram a@nseintos conseguiram atingir
este resultado, que é considerado uma das priacipaias do tratamento com 0s
ARV.

Cabe comentar que os ultimos exames de CD4 e dm Canal, registrados
nos prontuarios e aqui analisados, foram colhiddssado abandono ter ocorrido.

Portanto, seus resultados menos favoraveis no gguso abandonou, parecem
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apontar um indicio de que este grupo de pessoadalja manifestando algum grau
de ma adesao, especialmente no que tange ao us&ios

Além das duas situacdes, previstas sob a formapdéekes e ja comentadas
acima, foram encontradas outras tantas que se arastr da mesma forma,
potencialmente responséveis por levar 0s paciergesabandonarem 0
acompanhamento clinico na unidade de saude estuded#@odas, as que mais
chamaram a atencdo foram aquelas relacionadas cem difculdades
socioecondémicas que, em alguns casos chegaramap@eiadas como a principal
causa do abandono. Esta constatacdo, ja mencipoadaitores como Jorda al.
(2000), Castilhcet al. (2006) e Bonolcet al. (2007), no presente estudo revelou
ainda as diversas faces da miséria, que vai deddsamprego e a falta de moradia,
até a violéncia urbana. Mais uma vez, os resultatbbosabordagem quantitativa
confirmaram os achados. O desemprego ou o vinaltoathalho instavel e a baixa
escolaridade foram identificados como fatores cammo@agédo positiva com o
abandono, através dos modelos multivariados emghosgaa analise.

A despeito das expressivas dificuldades socioen@ma® evidenciadas pelo
estudo, ao ser investigado o tipo de moradia (applugada, cedida ou “outros”), o
registro mais frequente foi o de “residéncia pr@pr\pesar de parecer contraditorio,
este fato expressa bem o que comumente ocorrelasses menos favorecidas de
nossa sociedade, especialmente com aqueles que vieas comunidades mais
carentes, onde as residéncias se estabelecemmda @diciosa, muitas vezes sem
nenhum registro do imovel. Essas moradias, tadiégs na populacdo assistida
nas unidades de salde do nosso sistema publiceefefidlas pelos pacientes como
“préprias”.

A distancia entre o local onde reside e o locatrdEamento, apontada por
alguns pacientes entrevistados como um fator dimiltiiva 0 acesso as consultas,
ndo foi confirmado na andlise quantitativa. N&oaffor observadas diferencas
significativas entre os grupos de pacientes queddraram e que ndo abandonaram
o tratamento com relacdo ao local de moradia. Pocéire a ressalva de que um
significativo nimero de pacientes matriculados ene3AE, pertencentes tanto ao
grupo que abandonou quanto ao que nunca se deslmdratamento, mora em

outros municipios, especialmente na Baixada Flunsee
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Outro fator que apresentou diferenca estatistigaifgiativa entre os dois
grupos foi “idade do paciente na primeira consuls®&ndo a média de idade do
grupo que abandonou cerca de quatro anos e meiorrdenque a do grupo em
acompanhamento regular (32yersus 37,1 anos, respectivamente). O risco de
abandono estimado foi maior entre os mais joveaserido reducédo de cerca de
5,0% a cada ano de idade a mais. No estudo dehastial. (2006), a média de
idade dos pacientes que abandonaram o tratamesda &ntre 25 e 34 anos,
confirmando esta tendéncia.

As variaveissexq cor/raca, ter sido ou ndo encaminhado pelo GeXazer
uso de &lcoolndo se mostraram estatisticamente associados aéwociar de
abandono.

Estimava-se, a principio, que o paciente que s&esdo encaminhado ao
SAE apos ter recebido aconselhamento no CTA, amiEss® menor risco de
abandonar seu tratamento, em razdo das caractsigda assisténcia prestada
naquele setor, pautada no principio da integragid@dntudo, essa impressao nao se
confirmou no estudo, nem na analise quantitatiea) na qualitativa.

O sexo masculincapresenta, ainda, discreto predominio com relagio
femining apesar do aumento progressivo do percentual dleeres infectadas pelo
HIV observado nos ultimos anos. Porém, esta relép@bém se mantém nos dois
grupos, assim como ocorre com relacdo a varias@mlraca que mostra
comportamento semelhante entre os que abandonarams que fazem seu
acompanhamento de forma regular, com predominiragiabranca.

O uso de alcoglque nesta pesquisa nao pbde ser diferenciadbuto @lessa
substancia face a forma como este registro aparemsa prontuarios, como ja
mencionado, ndo mostrou associacdo com a ocorréa@handono. Ja a informacao
sobre o uso de drogas ilicitas, apesar dos regisatmbém pouco esclarecedores
contidos nos prontudrios, apresentaram associaggitva com o abandono, assim
como o registro deantecedentes psiquiatricogkstes dados, que também foram
encontrados por Jorda al. (2000) e Castilhet al. (2006), ndo foram evidenciados
na analise das entrevistas.

A terceira hipotese - de que o0 modo de producdoudiado utilizado pelo

SAE pudesse ser o responsavel pelo abandono denpmajue ndo conseguisse
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consolidar o vinculo necesséario com o servigo,rdeaeste sujeito a procurar outro
local para se tratar - ndo pdde ser plenament®rxja por este estudo. Por um lado
porque provavelmente, como ja fora previsto, a gieagndo conseguiu captar, entre
0s entrevistados, pacientes que tenham se afagtadasatisfacdo com relacéo ao
SAE e,por este motivo, ndo tiveram interesse em ret@oaservico para falar sobre
o assunto. Nos relatos obtidos através das ertsyispredominaram as
manifestacbes de bom relacionamento entre o paciend SAE estudado e as
afirmacdes de que o afastamento ndo se devia aasta. Contudo, ainda que sutis
diversas criticas foram feitas ao servi¢co, aportapdntos vulneraveis a serem
observados e, na medida do possivel, aprimoradale Mssaltar que, apesar da
implicacdo do pesquisador com o seu objeto de esfudcionar como um
“instrumento privilegiado de analise”, como afirlBarus-Michel (2004:123), o fato
das entrevistas terem sido feitas pela coordenadoraervico pode também ter
funcionado como um fator inibidor das criticas manstundentes. Por outro lado,
aprofundar uma investigacdo neste sentido, exigambém uma intervencéo
diretamente junto aos profissionais, o que nédo egtnou viavel dentro dos limites

de tempo da pesquisa.

8. CONSIDERACOES FINAIS

Essa dissertacdo teve como objetivo analisar asasade abandono de
tratamento em um Servico de Assisténcia Especidizan HIV/AIDS, no municipio
do Rio de Janeiro. Foram tracados os perfis dogmas que haviam abandonado o
tratamento e dos pacientes em acompanhamento meggkndo comparar os dois
grupos. Além disso, procurou-se identificar as aaugue levaram ao abandono
atraveés da escuta dos relatos dos proprios pasigotese encontravam afastados e
caracterizar as diversas situa¢gdes de abandonodeguas causas.

A partir da andlise dos resultados encontrados;lagese que: (1) existem
periodos mais vulneraveis para que ocorra o abanderiratamento, como a fase
inicial, na qual o individuo ndo se sente doente erocesso de negacao do

diagnéstico aparece com freqiéncia; (2) a faltaudw rede social de apoio,
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composta por familiares ou amigos, também dificaltadesdo ao tratamento; (3) as
dificuldades relacionadas ao uso dos anti-retrevirguando presentes, sao
apontadas pelos pacientes como um fator relacicaadootivo do abandono; (4) as

dificuldades socioeconémicas sdo enfrentadas pandgr parte da populacéo

assistida neste servico e também contribuem paabaodono de tratamento; (5)

determinadas caracteristicas relacionadas aos obalie vida dos pacientes

apresentam maior risco de ocorréncia de abandon@ € o caso do uso de drogas e
de antecedentes psiquiatricos; (6) os individuas apandonaram o tratamento, em
geral, j& apresentavam sinais de ma adesdo asspspterapéuticas durante o
periodo em que freqlientaram o servico.

Uma observacdo que merece ser apreciada com nuisngidade foi a
auséncia de uma diferenca estatistica na ocorréecabandono entre o grupo que
foi encaminhado ao SAE pelo CTA e o que nédo fopeEsva-se, a principio, que 0s
individuos que receberam o aconselhamento no CTésaptassem melhor adeséo
ao tratamento do que aqueles cujo diagnostico sevesdo revelado sem essa
modalidade de cuidado. Esse fato, uma vez obserdE$perta a necessidade de
uma revisdo da forma como este encaminhamento tmrido, com vistas a
melhorar sua eficiéncia.

Com relagdo a assisténcia de saude prestada pel@a@A estudado, conclui-
se que: (1) a diversidade de fatores envolvidos oocnidado dos pacientes com
HIV/AIDS torna a tarefa destes servicos especidbzabastante complexa e de
grande responsabilidade; (2) uma vez conhecidasnasnsdes da vulnerabilidade
dos pacientes, fica estabelecido um espaco devemigfio para 0 incremento da
adesédo a ser exercido pela equipe de saude, attawdaboracdo de estratégias de
apoio a estes pacientes, com intervencdes edusatjiue visem contribuir para a
melhoria do bem-estar tanto emocional quanto sdeisties individuos.

De toda forma, conclui-se que, dada a complexidaddemanda emanada da
clientela assistida nos servicos especializadoH&MAIDS, frente aos limites e
possibilidades do sistema de saude vigente, € stipdivel que 0s responsaveis
pelo planejamento e elaboragdo das politicas estp@manentemente implicados
em adequar este atendimento. Fica, também, evidentressidade de que sejam
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formuladas estratégias de intervencéo precocesmediscisplinares no cuidado desta
clientela, visando evitar que o abandono aconteca.

A assisténcia as pessoas que vivem com HIV/AIDS,adordo com 0s
resultados apresentados por este estudo, deveeakzada de forma continua,
iniciando-se antes mesmo do diagnéstico - no atmmeento - e acompanhando
este individuo durante todo o curso de sua enfadeid Estes resultados, que
ressaltaram a relevancia do envolvimento de faragise amigos dos pacientes,
indicam também que estas acdes devem ser esteraibai®a esta rede social de
apoio.

Outro aspecto que merece ser comentado é a estothaujeitos da fase
subjetiva deste estudo, ou seja, a opcao de daraesz individuos que se
encontravam afastados do atendimento no servigespeito de ser uma estratégia
considerada arriscada pelo fato de ndo se sabeinaipip se estes pacientes
aceitariam o convite para comparecer ao SAE paatravista, a possibilidade de
um contato direto com estes sujeitos confeririardter inovador da pesquisa. Como
ja comentado anteriormente, a maioria dos trabadm@ontrados na literatura a
respeito do tema do abandono de tratamento seabasei dados secundarios
(prontuérios médicos e registros de farmécia), @ nd contato direto com o
paciente. Como pode ser observado pela riquezaidasiacdes obtidas a partir das
entrevistas, a estratégia comprovou sua validade.

Ademais, o fato de que todos o0s pacientes que a@otgram para a
entrevista terem solicitado seu retorno ao trataonea servico, a partir do convite
para a pesquisa, parece indicar que este tipo mkatoopode funcionar de alguma
forma. O contato - tenha sido realizado por meicahta ou pelo telefone - parece
ter feito com que esse sujeito se sentisse valtwjzao perceber que, mesmo a
distancia existedlguém que se importa com’gle de alguma forma esta realizando
um tipo de cuidado, como relatou um dos paciemégwastados. Por outro lado, a
oportunidade de participar de uma pesquisa, cupgposta era dar voz a esta
clientela, pode também ter representado uma maivagtra para que se refletisse
sobre o resgate do cuidado com a prépria saude.

Com isso, além do desenho do perfil do pacientés malneravel ao

abandono de tratamento, permitindo a elaboracaesti@tégias para que este
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abandono possa ser evitado na sua génese, comt¢hibém que, uma vez que este
ja tenha ocorrido, sdo positivas as medidas quervisuscar estes pacientes faltosos.
Num contexto de desamparo em que muitos desteddnds se encontram, o mais
simples dos gestos que traduza cuidado, partindikico de satude que um dia foi
procurado por este como esperanca de salvacao,sgpuficar o retorno para um
caminho que permita a construcdo de um projetaddeeszuma aposta de futuro.

Considera-se ainda que os resultados obtidos coenestudo podem ser
usados para colaborar para o desenvolvimento deadens precoces no sentido de
evitar o abandono ndo sO neste SAE, mas em ouanscas de assisténcia
especializada em HIV/AIDS do SUS.

A guisa de conclusdo, cabe um comentario pessoabespeito do
reconhecimento do enorme desafio que representaidado aos pacientes com
HIV/AIDS, revelado aqui ndo s6 a partir das condgdnateriais, mas também
através das dimensfes simbodlica e imaginaria, iéoregle ainda exista um
significativo contingente de profissionais verdag@iente comprometidos com a
participacdo na construcdo dos diferentes “projetcapéuticos” e dos “projetos de
vida” destes pacientes. Os onze anos de vivénarsadio SAE e a oportunidade de

trabalhar com a equipe que ali atua, me permitgalwificar esta crenca.
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ANEXO A - Anamnese de Enfermagem

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO
HOSPITAL ESCOLA SAO FRANCISCO DE ASSIS
PROGRAMA DE ASSISTENCIA INTEGRAL AO PORTADOR DO HIV /AIDS

ROTEIRO DE CONSULTA DE ENFERMAGEM - 12 VEZ

Nome: Prontuario:

Nome da Mae: Natural de:

Exame Anti-HIV ( Quais, Quando, Local)

1- QUEIXA PRINCIPAL (EVOLUCAO):

2- HPP: Hepatite( ) Toxoplasmose( ) DST( ) TBPneumonia( ) Meningite( ) Outras( )

3- ANTECEDENTES FAMILIARES:

4- IMUNIZACOES: ATT( ) HEP.B( ) SABIN( ) PNEMOCOCO( ) MENINGITE( )

5- CONDICOES DE MORADIA (Saneamento Basico):

6- HABITOS (Fumo, drogas, alcool):

7- PRATICAS SEXUAIS:

8- MEDICACOES EM USO:

9- REGISTRAR: 9.1- HIDRATACAO:

9.2- ALIMENTACAO:

9.3- ELIMINACOES VESICO-INTESTINAIS:




10- EXAME FiSICO: TPR: PA:

10.1- ECTOSCORPIA:

PESO: ALTURA:

SC:
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10.2- CABECA:

10.3- TORAX ANTERIOR:

10.4- TORAX POSTERIOR:

10.5- ABDOME:

10.6- GENITALIA EXTERNA:

10.7- MEMBROS SUPERIORES:

10.8- MEMBROS INFERIORES:

11- PRESCRICAO DE ENFERMAGEM:

12- EXAMES SOLICITADOS:

13- PROXIMA CONSULTA:

OBSERVACOES:

Data: / /

Assinatura e Carimbo
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ANEXO B - Perfil Socioecondmico

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO
HOSPITAL ESCOLA SAO FRANCISCO DE ASSIS
PROGRAMA DE ASSISTENCIA INTEGRAL AO PORTADOR DO HIV /AIDS

PERFIL SOCIOECOAMICO

Situacdo Conjugal: ( ) solteiro ( ) casa@o) vive maritalmente
() separado/divorciado ( ) viuvo

Reside com: ( ) parceiro(@) ( )famili@ ) amigos ( )sozinho

() OULIOS. .o
N° de pessoas na familia (incluindo o paciente):....................
Residéncia: ( ) propria ( )alugada ) ¢edida ( ) outros.............ccceeeeeenen.

Pode ser contactado pelo telefone? () sim) ndo

Pode ser contactado por correspondéncia? sim ) ( ) ndo

Escolaridade: ( ) analfabeto
( ) alfabetizado

( ) 1°grau ( yooleto ( )incompleto

( )2°grau () completo )({ncompleto

( )3°grau () completo )({ncompleto
L 0 1ISTST= o PP RSP URP R POPPPPPPRRN
(@ Tox B o= Tot= Lo P
Situacao atual: ( ) empregado (=] 00T o )

() desempregado  (1EMPO:......uwiimmmmmemr e )

() NegolcCio proprio (PO .. .ueeeeeeeeeeeeeeiiiieeeeee e e e )

() auxilio-doenca  (tEMPO:.....cccieeeeeeeiieeieeeeeeeeeeeeeeeee )

( ) aposentadoria (MOLIVO: v )

( ) outros (evmmmmmmmmee e e emmmeee e )

Carteira de Trabalho e Previdéncia Social qm) ( ) nao

Autonomia ( )sim ( )néo
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Renda do paciente: ( ref. salario minimo)

(1)< ()H)1()20)3MC)5()6 ()7 ()8 ()9)10( )>10

Renda dos familiares: ( ref. salario minimo)

()1 ()<1()1()2()3MAHC)H)5(C)6 ()7 ()8 ()9)10( )>10
Possui plano/seguro sadde ou convénio? ( ) gim nao

(@ T SRR (empresa ( ) préprio

E matriculado em outra instituicio publica de s&ude ) sim () néo

L 11 = | St

Avaliagéo do Assistente Social

Data / /

Assinatura e Carimbo
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ANEXO C - Anamnese Médica

PAIPHA/HESFA
FICHA DE ANAMNESE — ADULTO PRONTUARIO:

1 — IDENTIFICACAO:

Nome:

Data de Nascimento: /[ Sed) (F) Cor:
Local de Nascimento: Beafis
Estado Civil: idadé n°:
Endereco:

Telefone

Data da 12 Consulta no PAIPHA/HESFA: / /

2 — QUEIXA PRINCIPAL:

3 — HISTORIA DA DOENCA ATUAL:

4 — HISTORIA PATOLOGICA PREGRESSA: Data dos primeiros sintomas:___ / __/

5 — HISTORIA FAMILIAR:

6 — HISTORIA EPIDEMIOLOGICA / HABITOS:
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7 — HISTORIA GINECO-OBSTETRICA:

Menarca aos ____ anos / Ciclos: (reg.) (irreg.)/ Dismenorréia: (S) (N)
Amenorréia: (S) (N) / Inicio da atividade sexaat __ anos

Método anticoncepcional utilizado:

Gesta: Para: Abortos Provocados: Abortos Espontaneos:
N° de partos a termo: Tipo de parto:

N° de partos prematuros: Data do dltimwpar /_ /

8 — HISTORIA SOCIAL:

9 — HISTORIA IMUNOLOGICA / VACINAS:

10- MEDICAMENTOS EM USO:

11- ULTIMOS EXAMES REALIZADOS:
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12- EXAME FIiSICO:
Peso: Altura: Tax: PA: FC: FR:

Impresséo Geral:

Cabeca e pescoco: (sem alteracdes)

Orofaringe: (sem alteragdes)

Otoscopia: (sem alteracdes)

Oftalmoscopia:

Pele: (sem alteracdes)

Adenomegalias: Cervical ( ) ___cm; Submandib(lgr____cm; Submentoniana ( )__cm;
Axilar ( ) __ cm;Inguinal ( ) ___ crutras:

Ap. Céardio-vascular: (sem alteragcdes)
Ap. Respiratério: (sem alteragdes)
Abdome: (sem alteracdes)

Membros: (sem alteracdes)

Genitalia externa: (sem alteracdes)
Mamas: (sem alteracgdes)

Sist. Nervoso: (sem alteragdes)

13- IMPRESSAO DIAGNOSTICA: 14-CLASSIFICACAO:

15- EXAMES SOLICITADOS:

16- CONDUTA TERAPEUTICA:

Médico Responséavel (assinatura e carimbo)

Data: / /




ANEXO D - Perfil dos casos de abandono
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PERFIL DOS PACIENTES

NUMERO DA FICHA: NUMERO DO PRONTRIHD:
DATA DO NASCIMENTO : / /

DATA DO DIAGNOSTICO: / /

DATA DA12 CONSULTA : / /

DATA ULTIMA CONSULTA: / /

SEXO: () masculino
( ) feminino

COR/RACA: ( )branca
( )preta
( )parda
( )amarela
( )indigena
( )dado ignorado

LOCAL DE MORADIA: BAIRRO:

MUNICIPIO:

RESIDENCIA: () propria
() alugada
() cedida
() outros
( ) dado ignorado

SITUACAO CONJUGAL: ( ) solteiro
( ) casado
() vive maritalmente
() separado/divorciado
() viavo
() dado ignorado

RESIDE COM: ( ) parceiro(a)

() familia

() amigos

( )sozinho

() outros

() dado ignorado

ESCOLARIDADE: ( ) analfabeto ( ) alfabetizado

() 1° grau completo ( ) igrau incompleto
() 2° grau completo ( ) Zgrau incompleto
() 3°grau completo ( ) 3 grau completo

( ) dado ignorado



SITUACAO ATUAL: ( ) empregado

() desergado
() negdpirdprio
() auxilio-doenca
() aposatoria
() outros
( ) dado ignorado
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VEIO DO CTA: ( )sim
( )néo
( ) ignorado
EXAMES: CD4 INICIAL: CD4 FINAL:
CV INICIAL: CV FINAL:
CASO AIDS : ()sim
( ) néo
( ) ignorado
USODE ARV: ( )sim DESDE:__/ /
( ) nédo
() ignorado

NUMERO DE ESQUEMAS ARV USADOS: ( ) 1

()2
()3
()4
()5
( ) maisdeb5
HISTORIA DE USO DE: ALCOOL ( )sim DROGAS( ) sim
( ) néo ( ) nao
( )ignorado )(ignorado

ANTECEDENTES PSIQUIATRICOS (depressao, inclusivej ) sim
( ) néo
() ignorado

JA ABANDONOU O SAE OUTRAS VEZES: ( )sim
( )néo
( ) ignorado

QUANTAS VEZES: () 1
()2
()3
()4
()5
()m

aisde 5
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ANEXO E - Carta-Convite

Rio de Janeiro, ....... de .o, 266e7.

Prezado(a) .....cccoeevveeeeeeeeiiiiiiiiiins ,

A equipe do SAE/PAIPHA verificou sua auséncia amscltas desde
..... [oiid......

Esta observacdo motivou a realizacdo de uma msogiie pretende
investigar as causas do abandono ou da interruecfratamento neste SAE.

Esta pesquisa sera realizada por mim, que soucenédicoordenadora do
SAE, e consiste de entrevistas com as pessoasstfie afastadas deste servico de
saude.

Gostaria de convida-lo(a) a participar desta pesguembrando que esta
participagdo estard nos ajudando a compreendeaz®es que levam algumas
pessoas a se afastarem do SAE e, com isso, meltusso atendimento.

Para participar, vocé precisa apenas telefonar yraraos numeros abaixo,
para marcar sua entrevista, que sera realizadadpoigp SAE, no dia e horario mais
convenientes para vocé. Caso vocé prefira procard8AE diretamente, sem
telefonar, vocé pode me encontrar na unidade, mo tle manha, as tergas, quartas e
quintas-feiras e, no turno da tarde, as quartasxtsfeiras. A fim de conseguir
realizar a pesquisa dentro do prazo, estarei agondodseu contato até o dia

E importante que vocé saiba que, mesmo que niAgaqpeiticipar da
pesquisa, esta carta funciona também como um eopeita que vocé retorne ao
SAE, no momento que vocé desejar e se sentir gejnfoara reiniciar seu
tratamento.

Espero poder contar com sua participacao.

Atenciosamente,

Louise Bastos Schilkowsky
Telefones: 25021652 e 31844431
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ANEXO F - Entrevista Semi — Estruturada
(Pacientes em situacao de abandono)

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA PARA PACIENT ES

EM SITUA(;AO DE ABANDONO*

(*Este roteiro servira de guia para as entrevigiadendo sofrer pequenas alteracdes
de acordo com o desenvolvimento das mesmas)

1° Bloco de Perguntas (Questdes relativas as raz@ssabandono):

1) A equipe deste SAE notou que vocé esta afastadeatemiltas ha algum
tempo. Poderia me contar alguma coisa sobre esttaafento?

2) Como vocé estava se sentindo naquela época?

3) Que motivos, na sua opinido, levam uma pessoa&aomper o tratamento?

2° Bloco de Perguntas (Questdes relativas a experiéa do paciente no servigo):

1) Como vocé descreveria 0 atendimento que recebema@AE?
2) Vocé poderia me contar alguma coisa sobre sugelzmm a equipe?

3° Bloco de Perguntas (Informacdes sobre a situacée vida/vinculos sociais):

1) Fale-me um pouco sobre a sua vida atualmente: téetrabalhando, com
guem mora, situagao conjugal.

2) Vocé contou para alguém de sua familia ou amigbeesm seu diagnostico?
(Em caso afirmativo, perguntar sobre essa expeaigsentiu-se apoiado?)

3) Atualmente vocé esta sendo atendido em alguma ouiglade de saude?

4° Bloco de Perguntas (Sobre a experiéncia de vivesm HIV/AIDS):
1) Como vocé esta se sentindo? (Como tem passado?)

2) Como tem sido, para vocé, conviver com o HIV?

(Aqueles que néo estiverem em tratamento em onidade de satde, perguntar:)
- Vocé gostaria de reiniciar seu acompanhamgiizo neste SAE?
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ANEXO G - Entrevista Semi-Estruturada
(Pacientes que reingressaram espontaneamente)

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA PARA PACIENT ES
QUE REINGRESSARAM ESPONTANEAMENTE NO SAE*

(*Este roteiro servira de guia para as entrevistadendo sofrer pequenas alteracdes
de acordo com o desenvolvimento das mesmas)

1° Bloco de Perguntas (Questdes relativas as raz@ssabandono):

1) A equipe deste SAE notou que vocé esteve afastasl consultas por algum
tempo. Poderia me contar alguma coisa sobre esttaaiento?

2) Como vocé estava se sentindo naquela época?

3) Que motivos, na sua opinido, levam uma pesso&aontper o tratamento?

2° Bloco de Perguntas (Questdes relativas a experaga do paciente no servico):

1) Como vocé descreveria 0 atendimento que recebeuma@AE?
2) Vocé poderia me contar alguma coisa sobre sugelagm a equipe?
3) Quais foram as razdes que o(a) levaram a procsiISAE novamente?

3° Bloco de Perguntas (Informacdes sobre a situacéde vida/vinculos sociais):

1) Fale-me um pouco sobre a sua vida atualmente: téetrabalhando, com
guem mora, situagao conjugal.

2) Vocé contou para alguém de sua familia ou amigbeesm seu diagnostico?
(Em caso afirmativo, perguntar sobre essa expeaigsentiu-se apoiado?)

3) O que mudou na sua vida do periodo em que voc@eeatastado para 0s
dias atuais?

4° Bloco de Perguntas (Sobre a experiéncia de viveom HIV/AIDS):

4) Como vocé esté se sentindo? (Como tem passado?)
5) Como tem sido, para vocé, conviver com o HIV?
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ANEXO H - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Pacientes em Situacdo de Abandono)

FUNDACAO OSWALDO CRUZ — FIOCRUZ

Escola Nacional de Saude Publica
Comité de Etica em Pesquisa da ENSP

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado para participar da ;mquiitulada“As causas de
abandono de tratamento de HIV/AIDS no SAE do Hospél Escola Sao
Francisco de Assis, do Rio de Janeiro: a voz do pante”. Vocé foi selecionado
porque a equipe do SAE identificou seu afastamel@® consultas h& alguns meses,
sugerindo abandono de tratamento. Sua particippedta pesquisa ndo é obrigatoria. A
qualquer momento vocé pode desidir participar e retirar seu consentimento. Suaseecu
ndo trara nenhum prejuizo em sua relagdo com wseskpr ou com esta instituicao.

O objetivo principal deste estudo &ralisar as causas que levaram os pacientes
do SAE do Hospital Escola S&o Francisco de Assis abandono de tratamentd, e o0s
objetivos especificos sa@aconhecer caracteristicas dos pacientes em situacale
abandono de tratamento, comparando-as com as dos@@ntes em tratamento regular;
conhecer 0s motivos que levaram os pacientes a adanarem seu tratamento no SAE,
procurando saber se estes motivos sdo pessoais ®estao relacionados ao servico.

Sua participagdo nesta pesquisa consistira em mésp@a uma entrevista semi-
estruturada, que serd gravada em gravador digéeh ser transcrita posteriormente. Este
material sera guardado pela pesquisadora por uindpede cinco anos, apds o que devera
ser destruido.

Nao existem riscos relacionados com sua particgpagésim como vocé também
nao tera despesas, nem remuneracao.

Os beneficios relacionados com a sua participa@@oesn primeiro lugar, contribuir
para a producdo de conhecimento sobre o tema dul@ha de tratamento, que podera ser
utilizado neste SAE e/lou em outros servicos de esgiata melhorar a qualidade da
assisténcia e, em segundo lugar, Ihe oferecersablade de reiniciar seu tratamento.

As informacdes obtidas através dessa pesquisa senfidenciais e asseguramos 0
sigilo sobre sua participagdo. Os dados serdoghidols de forma que sua identidade néo
seja conhecida, sendo usado, no lugar do seu nonpseuddnimo.

Vocé receberd uma coépia deste termo onde constdeforte e o endereco da
pesquisadora principal, podendo tirar suas dusdase o projeto e sobre sua participacéo,
agora ou a qualquer momento.

Louise Bastos Schilkowsky

Endereco: Avenida Presidente Vargas 2863 — Senécassisténcia Especializada (SAE)
Telefones: 25021652 e 31844431 emailouise.schil@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa da ENSP: Enderecot&zoldo Bulhdes, 1480 Sala 314
Telefone: 25982863 emadep@ensp.fiocruz.br

Declaro que entendi os objetivos, riscos e benetiside minha participacdo na pesquisa
e concordo em patrticipar.

Data: / /

Sujeito da pesquisa
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ANEXO | -Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Pacientes que regressaram espontaneamente)

FUNDACAO OSWALDO CRUZ - FIOCRUZ

Escola Nacional de Saude Publica
Comité de Etica em Pesquisa da ENSP

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado para participar da ;mquiitulada“As causas de
abandono de tratamento de HIV/AIDS no SAE do Hospél Escola Sao
Francisco de Assis, do Rio de Janeiro: a voz do pante”. Vocé foi selecionado
porque a equipe do SAE identificou que, duranteiralgempo vocé esteve afastado das
consultas, tendo sido considerado naquela época namcaso de abandono de tratamento.
Sua participacdo nesta pesquisa nao € obrigafdgaalquer momento vocé pode desiddr
participar e retirar seu consentimento. Sua renésatrara nenhum prejuizo em sua relagéo
com o pesquisador ou com esta instituicao.

O objetivo principal deste estudo é&ralisar as causas que levaram os pacientes
do SAE do Hospital Escola S&o Francisco de Assis abandono de tratamentd, e o0s
objetivos especificos s@oconhecer caracteristicas dos pacientes em situacate
abandono de tratamento, comparando-as com as dosgientes em tratamento regular;
conhecer 0s motivos que levaram os pacientes a adanarem seu tratamento no SAE,
procurando saber se estes motivos sdo pessoais ®@estao relacionados ao servico.

Sua participagdo nesta pesquisa consistira em mésp@a uma entrevista semi-
estruturada, que sera gravada em gravador digash ser transcrita posteriormente. Este
material serd guardado pela pesquisadora por uindpede cinco anos, apds 0 que devera
ser destruido.

N&o existem riscos relacionados com sua particqpagssim como vocé também
nao tera despesas, nem remuneracao.

Os beneficios relacionados com a sua participagdagedacionados a possibilidade
de contribuir para a produgédo de conhecimento smbeena do abandono de tratamento, que
podera ser utilizado neste SAE e/ou em outrosg@ule saude para melhorar a qualidade
da assisténcia.

As informacdes obtidas através dessa pesquisa senfidenciais e asseguramos 0
sigilo sobre sua participacdo. Os dados serdoghidols de forma que sua identidade nao
seja conhecida, sendo usado, no lugar do seu nonpseuddnimo.

Vocé receber4d uma copia deste termo onde consdeforte e o endereco da
pesquisadora principal, podendo tirar suas di\ddase o projeto e sobre sua participacao,
agora ou a qualquer momento.

Louise Bastos Schilkowsky

Endereco: Avenida Presidente Vargas 2863 — Sedégassisténcia Especializada (SAE)
Telefones: 25021652 e 31844431 emailouise.schil@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa da ENSP: Enderecot&zoldo Bulhdes, 1480 Sala 314
Telefone: 25982863 ematdep@ensp.fiocruz.br

Declaro que entendi os objetivos, riscos e benetiside minha participacdo na pesquisa
e concordo em patrticipar.
Data: / /

Sujeito da pesquisa



