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RESUMO

A adesdo ao tratamento em doencgas cronicas temusiddéema bastante discutido,
especialmente na area de HIV/aids, dada a sua eritptie. Apesar de existir, no
Brasil, a distribuicdo universal dos medicamenta#rr@trovirais e uma politica publica
avancada de atencdo nessa area, as dificuldadaetadas pelas pessoas vivendo com
HIV/aids sdo diversas e podem levar a interrupgitratamento e do autocuidado. Visto
gue diversos fatores podem influenciar o abandantratamento e que os servigos de
saude devem garantir a atencdo integral ao usudripresente estudo teve como
objetivos: identificar e realizar busca dos casesalandono do tratamento entre de
pessoas soropositivas para o HIV em acompanhamentdospital Universitario de
Brasilia (HUB); proceder ao reacolhimento dos cagas foram contatados e descrever
0s motivos de abandono do tratamento relatados pesigarios, bem como a percepcao
sobre o procedimento de busca consentida. O esblietivou ainda identificar
percepcdes de profissionais de salde que atuaml¥faid$é sobre o procedimento de
busca consentida, a viabilidade acerca de sua meplacdo e as estratégias utilizadas
por servicos de referéncia em HIV/aids do DF patarlcom casos de abandono. A
coleta de dados iniciou com a identificacdo de ipess casos de abandono devido a
interrupcdo da busca dos antirretrovirais, com l&Eselistagem disponibilizada pela
farméacia de dispensacdo de medicamentos do HUB,cpigério de pelo menos 90 dias
sem retirada dos medicamentos. Em seguida, fazaela andlise documental mediante
registros obtidos nos prontuarios e em formulddasarea psicossocial dos pacientes
listados pela farméacia. Estratégias de busca foemtizadas, com base em preceitos
éticos que garantiram o sigilo e o respeito aositds do paciente. Os pacientes
localizados foram entrevistados individualmente ¢otairos semi-estruturados. A coleta
de dados com os profissionais foi feita a partiretdizacdo de grupo focal. A analise
documental passou por tratamento estatistico deece as entrevistas por analise de
conteudo; o grupo focal foi analisado segundo aitédcdo discurso do sujeito coletivo-
DSC. Foram analisados 28 prontuarios e entrevistgdatro usuarios. O grupo focal
teve a presenca de dois médicos e dois psicoléguse os motivos de abandono foram
observados, em maior frequéncia, o uso abusivoa®lae outras drogas, queixas de
efeitos colaterais dos medicamentos e realizacdouti® tratamento de saude. Os
resultados apontaram para uma percepcdo positiga ugdaarios acerca da busca
consentida no sentido de fortalecer os vinculos amnservicos de saude. Os
profissionais mencionaram que a busca consentavél e importante, mas apontaram
algumas barreiras como equipe com poucos profigisore desatualizacdo de
informacdes sobre os pacientes, como telefone eregul O estudo é relevante uma vez
gue o abandono do tratamento € uma realidade magasede saude que, por sua vez,
deve ter responsabilidade pelos seus usuarios.I@@ecque a busca consentida é uma
estratégia para a retomada do tratamento, mas tamb®& possibilidade de trabalhar
com o usuario os fatores que levaram ou pode Byabandono. Para tanto, 0s servigos
de salude precisam se preparar para buscar, reaeolbkerecer novas estratégias de
adeséo. Acreditamos que conhecendo mais profundamsmspectos que determinam o
abandono do tratamento e as percepcoes de usaa®profissionais sobre a atividade
de busca consentida, estratégias poderdo ser pgepidsando sua implementacao.
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ABSTRACT

The adherence to treatment in cases of chroni@skseis lengthily discussed (Where),
especially in cases of HIV/Aids when considerirsgdbmplexity. In Brazil, even though,
there is universal access to antiretroviral therapg a highly advanced public policy of
attention to HIV/Aids, the difficulties reported Ipeople living with HIV/AIDS are
diverse and could lead to interruption of treatmemd self-care. In face of the different
factors that can influence and determine the nompdance with treatment and
considering that health services should providegrdl attention to these patients, the
present study intends to: i) Identify and contdwt tases of HIV/Aids patients who
abandoned the treatment at the Hospital Universitde Brasilia - HUB; ii) restart the
treatment of these patients who have been contadéstribe their reasons to abandon
the treatment and their perceptions of the metHocbonsented search. This study also
intends to investigate the perceptions of healtfgssionals working with HIV/Aids on
the method of consented search of patients, thaliyaof its implementation and the
strategies currently used by the Reference Sendteélse Federal District state to deal
with cases of treatment abandonment. The dateatmh of possible drop out cases
started with the analysis of patients who havecotiected antiretroviral medicine in the
HUB pharmacy in the past 90 days. Subsequently, tiredical records and psychosocial
reports, kept by HUB, were analysed. This reseheshbeen done respecting high ethic
principles that guaranteed and respected patiegitésr The patients who have been
contacted were individually interviewed. Data codllen was conducted with
professionals organized by focus group. Interviewese analysed, documents have
undergone statistical and content analysis; focoggs counted with the presence of two
doctors and two psychologists and were analyzethubie technique of the discourse of
the collective subject-DSC. Also, 28 medical resordlere analysed and four users
interviewed. Among the most common reasons fortrireat abandonment there is the
abusive use of alcohol and other drugs, complaatisut the side effects of the
antiretroviral therapy, and the need to go throogrer health treatments. The results
indicate a positive perception of the method of semted search in the sense of
strengthening the relation between patients andthhearvices. Health professionals
believe that consented search is viable and imppnteevertheless, they have mentioned
some difficulties as insufficient professionals antdated patient contact information.
The present study is important in view of the fihett treatment abandonment is frequent
and that health services are responsible for ffaients. Moreover, this study concludes
that consented search is not only a way to restatment with dropout patients as it can
also figure as a strategy to approach the reasmmsrdatment abandonment. For this
purpose, health services need to be prepared tohsemntact and offer a new treatment
strategy that fits the needs of the patient. Kngwirmore deeply the aspects that leads to
treatment dropout, as well as the perceptions téma and health professionals of the
method of consented search can develop betteegiteatand ways to be implemented.

Key words: HIV/Aids, treatment adherence, treatmetitandonment, method of
consentedsearch.



APRESENTACAO

O tema abordado, investigado e discutido na presgissertacdo € a adesao ao
tratamento antirretroviral em HIV/aids e os fatompsge levam as falhas no uso dos
medicamentos e, em Ultima instancia, ao abandonoatlimento, enfocando diferentes
aspectos da questdo e as possibilidades de intéverelos servicos de saude, tendo
como referéncia a integralidade da atencédo e adistglinaridade. Laville e Dionne
(1999) fazem referéncia a motivacdes que podemlimabpessoas diante de desafios:

O que mobiliza a mente humana sao problemas, auaséjusca de um maior
entendimento de questdes postas pelo real, ou aibdaca de solucdes para
problemas nele existentes, tendo em vista a suaficagdo para melhor.
Para ai chegar, a pesquisa € um excelente meds)(p.

Para explicar minha motivacdo pelo tema se fazsséc® descrever a trajetéria
percorrida por mim nos ultimos anos, desde a gigigtuam Servigo Social.

O interesse pela tematica HIV/agésesultado da minha experiéncia, entre 2005 e
2007, como estagiaria e bolsista de extensaore, 2009 e 2010, como Assistente Social
no Projeto Com-Vivéncia. O Projeto Com-VivéneiaA¢Oes Integradas de Estudos e
Atendimento a Pessoas Vivendo com HIV/Aids e Fameh, é um projeto de extensao
universitaria vinculado ao Decanato de ExtensaomB, em funcionamento desde abril
de 1996 no Hospital Universitario de Brasilia - HWBuma iniciativa de professores do
Instituto de Psicologia e do Departamento de Ser8igcial da Universidade de Brasilia
e sua principal missao € articular procedimentoprdstacdo de servicos de salude a
populacdo na area do HIV/Aids, pesquisa e ensirtoalialho da psicologia e do servigco
social esta vinculado ao funcionamento ambulata@ialospitalar do HUB e integra o
conjunto de procedimentos e de servicos de sa@dtapos pelo hospital a esta clientela,
constituindo a atencdo integral e interdisciplinam HIV/aids. O atendimento
psicossocial pode ser compreendido como modalidddestendimentos individuais ou
em grupo, de carater educativo, terapéutico etamsial. Passados quinze anos desde a

sua criacao, o Projeto Com-Vivéncia tem sido unfar@acia importante nas areas de



assisténcia, prevencdo e capacitacdo de recursonanbg na area de HIV/Aids no
Distrito Federal (Silva, Seidl, Carvalho, Polej&ksuirao, 2000).

Especificamente relacionado com a temética destel®so interesse decorreu
ainda da experiéncia como bolsista de extensd@sgusa intitulada “Adesao a terapia
antirretroviral em pessoas vivendo com HIV/Aidssele/olvimento de metodologia de
intervengdo”, que teve apoio financeiro do PrograNacional de DST e Aids do
Ministério da Saude - PN DST e Aids (MS), realizada anos 2007 e 2008. O publico-
alvo foram pessoas vivendo com HIV/aids em acomgaemto médico e psicossocial
no HUB e em uso da terapia antirretroviral (TARYUe apresentavam problemas de
adesdo. A pesquisa teve como objetivo geral o gebemento de metodologia de
intervencdo para pessoas com dificuldades de ades&apia antirretroviral, em inicio
de TARV ou que tivessem abandonado o tratamentsséN@ltimo objetivo, foi proposto
o levantamento de indicadores para identificar tissi@gue ndo compareciam ao servico
h& mais de 90 dias, mediante informacédo sobradetidos medicamentos antirretrovirais
(ARV) na farmacia de dispensacdo e comparecimentm@asultas, incluindo estratégias
de reacolhimento e proposta de uma possivel buscaatos. Os resultados desse estudo
permitram a implantacdo no Projeto Com-VivénciaBiUde acdes como o
aconselhamento pré-TARV e intervencao sistematipada pessoas com dificuldades de
adesdo ao tratamento (Seidl, Carvalho, AlmeidatoSarDliveira, Cantal, Tomasi &
Lima, 2008).

A partir do eixo da pesquisa relacionado a buscaat®s de abandono foi
elaborado, por mim, o Trabalho de Concluséo dedC{Ir€C) junto ao Departamento de
Servico Social da Universidade de Brasilia, que tamo titulo “Dificuldades de adeséao
ao tratamento antirretroviral: perfil dos usuareopossibilidades de busca dos casos de
abandono”. Esse trabalho visou a definicdo do Ipsdctiodemografico de casos de
abandono e dos fatores que puderam ter levado @ad&@io mediante andlise de
prontuario e elaboracdo de uma proposta de bussasleasos.

A permanéncia no Com-Vivéncia/HUB campo de trabalho e pesquisa que
permitiu crescimentos profissionais e pessoais ndidfieis — possibilitou dar

continuidade ao processo de construgcdo do conhetmmacerca do tema, agora



aprofundando na discusséo e na realizacdo da chdmada consentida sob o angulo da
abordagem psicossocial.

Estudos sobre a ades&o ao tratamento antirretr@graornaram, e ainda se
tornam, cada vez mais importantes a medida quésaaaiquire perfil de enfermidade
cronica e a auséncia do tratamento pode levari@ssgégravos. Assim, 0s servicos de
saude especializados se deparam com essa demtnttiaaesua complexidade e, muitas
vezes, ndo estao preparados para lidar com ela.

A conduta de adesao pode se modificar ao longempd, conforme as situagdes
gue o individuo vivenciando aderir deve ser considerado, portanto, umrsate nao
um diagnostico. E necesséaria uma avaliacdo apraflangara identificar as razdes que
estdo prejudicando a adesédo, entender como masegthstituir estratégias para o seu
incremento. Muitos profissionais ndo possuem eabdidlade, necessitando desenvolvé-
la; nesse sentido, nem sempre uma Unica categarfiggional serd a responsavel para
promover adesdo ao tratamento, motivo pelo qualompanhamento sera mais efetivo
se feito por equipe multidisciplinar (American Haliiealth Association, 2004).

Considerando a busca de casos, no presente estiadimieentendida como uma
estratégia para a criagdo ou retomada do vinculasdgdrio com o servico de saude,
permitindo o conhecimento de sua situacéo atualdiee a elaboracdo de estratégias de
intervengcdo com o objetivo de promocéo da saudeeegralidade da atencao por parte
da equipe profissional.

Dessa forma, a presente pesquisa tem como refar@ndiabalhos desenvolvidos
no Projeto Com-Vivéncia anteriormente citados, atfsroutros disponiveis na literatura
sobre aspectos relacionados a nao-adesdo ao matamantirretroviral. A
problematizacdo do tema é desenvolvida a luz dogipios e diretrizes do Sistema
Unico de Saude (SUS), tendo o principio de intédmde como eixo principal:

Um dos mais conhecidos sentidos atribuidos ao iaemdo integral se refere
ao reconhecimento do todo indivisivel que cadaqzesspresenta, trazendo
como consequéncia a ndo-fragmentacdo da atencédmhexendo os fatores
socioecondmicos e culturais como determinantesddese, principalmente,

sugerindo um modelo integral de atencédo que ndoccteno suposto a cura



da doenca, mas alarga os horizontes do mundo daegigiritual e material
(Nogueira & Mioto, 2006, p. 224).

A integralidade exige a comunicacdo efetiva cormusgarios dos servicos de
saude, percebendo-os como um todo complexo. Al&sodiexige o trabalho com a
multiprofissionalidade e a intersetorialidade, fad® com que o usuario tenha uma
resposta concreta em funcéo da qualidade dos ssmwvierecidos.

A discusséo sobre ética profissional também estsepte, especialmente no que
diz respeito a proposta de busca consentida eeites autonomia e decisdo do proprio
paciente sobre o seu tratamento/acompanhamentrvigosde salde.

O presente estudo abrange a questdo do abanddratatoento, investigando as
opinides a respeito da busca consentida mediargi de usuarios soropositivos para
o HIV que interromperam seu tratamento por inigatprépria. O estudo visa, ainda,
compreender como profissionais de servicos de sagteebem o abandono do
tratamento, e coloca em pauta o tema da buscartaeseom o propdésito de identificar
a percepcao dos profissionais sobre essa acgéao.

O capitulo um abrange a revisédo de literatura acdocprocesso saude-doenca,
Sistema Unico de Saude-SUS, aids como enfermidéaéca, breve panorama historico
da epidemia no Brasil, adesdo ao tratamento antvieal, abandono da TARV e
abordagem consentida de casos de abandono.

O capitulo dois consiste dos objetivos do estutfazuma breve justificativa. O
terceiro capitulo apresenta o método utilizado araalizacdo da pesquisa. O quarto
capitulo apresenta os resultados e a discussaor €ing 0 capitulo cinco conclui a
dissertacéo.



CAPITULO 1
REVISAO DA LITERATURA

1.1Concepcdes sobre o processo saude-doenca

O modelo biomédico teve sua origem no periodo téstédenominado de
Renascimento (1.450 — 1.600 d.C.). E um modeloctaiiaado pela centralizagdo na
dimensao bioldgica da pessoa que, por sua vemitadia as suas estruturas, processos
fisico-quimicos e biolégicos. Dessa forma, a doéndafinida por esse modelo como um
mau funcionamento, uma falha ou um erro da bioldgi@orpo. A saude, por sua vez, é
entendida como a auséncia da doenca. Dentro detselenento, o profissional médico
€ 0 responsavel por consertar, curar, fazer o ceofiar ao estado anterior a doenca. A
fase de surgimento e avanco do modelo biomédicbéamntrouxe avancos na medicina
como a regulamentacao de técnicas de disseca@gcsvnos conhecimentos acerca de
fisiologia, anatomia e achados em relacéo ao séstérulatorio, respiratorio, digestivo e
excretor (Capra, 1991; Reis, 1999).

Apesar dos consideraveis e essenciais avangosdécalcancados durante o
periodo de vigéncia do modelo biomédico, criticaerdas comecaram a ser elucidadas
gue abalavam a sua hegemonia. Entre essas crégcalestacam a dificuldade para
considerar, reconhecer e incorporar novas ideiasneeitos acerca dos determinantes
socioecondmicos, psicoldgicos e culturais da ertixde; a superespecializacdo, o foco
na medicacdo e a desvalorizagdo do trabalho ist@ptinar; valorizacdo do tratamento
visando somente a cura e a hospitalizacdo e o dscaplicagdo de tratamentos
desnecessérios (Reis 1999).

Dessa forma, o paradigma biomédico se delineava aommodelo insuficiente
para uma realidade marcada pela prevaléncia dend@déales cronico-degenerativas que
sdo multideterminadas e pelo alto custo financéo® sistemas de salde, muitas vezes
com baixa eficcia e resolutividade.

Tal como ressaltado por Reis (1999), “a histérizaade e da doenca é, desde os
tempos mais longinquos, uma histdria de constrde&ignificacdes sobre a natureza, as

funcbes e a estrutura do corpo e ainda sobre asded corpo-espirito e pessoa-



ambienté (p. 15). Nesse processo de construcdo de sigrisa se formulou o modelo
biopsicossocial de saude como uma alternativa atelmdiomédico vigente.

Na concepcao biopsicossocial, salude e doenca ndenmpaser decorrentes
somente da presenca ou auséncia de fatores bimdogitisico-quimicos, pois a pessoa €
vista como um ser dotado de aspectos sociais, Btoo$, psicolégicos, culturais e
espirituais. Assim, esse modelo traz uma visdo maipla de salude, onde a pessoa é
ativa, participativa e co-responsavel pelos cuidadom a sua saude (Vasquez,
Rodriguez & Alvarez, 1998). Ainda sobre o modelopsicossocial, 0 processo satde-
doenca é considerado como aontinuumum processo dinamico e dificil de delimitar o
término de um e o inicio do outro.

Considerando a situacdo de doenca crénica, a ¢intrta o que € saude e o que €
doenca se torna ainda mais ténue, pois existeargestente uma patologia, mas também
h&d um tratamento a disposi¢cdo que pode controlanfarmidade e possibilitar uma
melhoria das condi¢bes de vida do sujeito. O madejtratamento também dar-se-a de
forma ampla, indo além do paciente e envolvendaaarede social de apoio e outros
recursos que se fizerem necessarios. Nesse congaxXtde e doenca caminham lado a
lado e ndo necessariamente representam polos sposto

Considerando a co-responsabilidade como uma eaistata do modelo
biopsicossocial, existem variaveis que sdo rel@gnbd processo de tomada de decisédo
do sujeito em relacdo ao seu estado de saude, camisibilidade, percepcao da
gravidade, frequéncia e persisténcia dos sintomagyel de interferéncia nas atividades
cotidianas, os conhecimentos e valores culturafgedaoa, limiares de tolerancia a dor, e
as interpretacOes alternativas sobre os sintomasg{léz & cols., 1998).

Sobre a autonomia do sujeito no processo saudezdpeTourette-Turgis
ressaltam:

Com o desenvolvimento das ciéncias sociais e caanpentais no campo da
psicologia e da sociologia da saude, vé-se nas Uitdras décadas a
desconstrucdo do conceito de paciente. Nao devendis este ser

considerado como um individuo passivo a quem sggarensinar a seguir as

ordens e a obedecer-lhas (Tourette-Turgis &, @il84, p.2).



1.2 Sistema Unico de Saude: um breve panorama hisico

No periodo anterior ao movimento da Reforma Saaitér sistema de salde no
Brasil se caracterizava por ac¢des verticalizadastralizadas no Governo Federal, além
da importancia que se dava ao setor privado ejrsdga tendéncia mundial, era focado
na concepcao biomédica de saude.

No final dos anos 60 e inicio da década de 19768édalo passado, a luta pela
Reforma Sanitaria se fortaleceu e tinha como ponioial a abordagem médico-social
nos meios académicos, visando a producdo de coméetti, como 0S programas de
medicina comunitaria. No plano internacional, acuésdo acerca da medicina
comunitaria teve seu ponto alto na Conferéncia tteaAAta, em 1978, quando se
afirmou a saude como direito fundamental do homerasponsabilidade politica dos
governos (Associacdo Paulista de Medicina, 2002).

Foi na 8° Conferéncia Nacional de Saude, realizandal986 em Brasilia, que
foram lancados os principios da Reforma Sanitéisileira. A Constituicdo de 1988
reafirmou os pressupostos defendidos no movimemtealorma Sanitaria, bem como os
conceitos e deliberacbes da 82 Conferéncia Nacaen&aude. Neste sentido, 0 acesso a
salude passou a ser garantido como direito do adadSua promocdo e manutencao
como dever do Estado. O artigo 196 da Constituié@deral determina: “A saude é
direito de todos e dever do estado, garantido meljgoliticas sociais e econdmicas que
visem a reducéo do risco de doenca e de outrosagesao acesso universal e igualitario
as acdes e servigcos para a promogao, protecaaperacdo” (Brasil, 1988).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2004) estabelé.. saude é o
completo bem-estar fisico, mental e social e n@map a auséncia de doenga ou outros
agravos. Esse conceito contraria, em certo sentido, a @mdce biomédica, ao nao
limitar a salude a dimenséo fisica e defender ondeseémento do sujeito em sua
integralidade. E importante destacar que o concaibpliado de saltde pressupde e
justifica a insercdo de varias areas do conhecomamcampo profissional da saude. Esse
conceito abre as portas para que as politicas gagble sociais trabalhem juntas,
integradas ndo s6 na sua gestdo, mas também osagidb e execucdo de suas acoes.

O SUS traz a concretizagao, na Lei 8080, Lei Oagada Saude, (Brasil, 1990),

dos pressupostos colocados acima e seus principidsnarios sdo: a universalizagédo do



atendimento, ou seja, a rede publica de saudeseraigos privados contratados atendem
a populagdo em caréter universal, sem restriccipigade no atendimento, ou seja,
todos tém direito aos mesmos servicos de saludedonct territério nacional, devendo
ser observadas as necessidades de cada individusituacdes de maior risco e
vulnerabilidade e especifidades regionais e cufipiategralidade das acdes, ou seja,
uma atencdo composta de acgbes para o individucaetividade, sendo oferecidos
servicos preventivos e curativos. Seus principigamizacionais sdo: a) descentralizacao
- a geréncia e execucao dos servigos € de resplatedd dos municipios e dos estados,
além da Unido; b) unicidade - embora descentradizasgistema tem um comando Unico
em cada esfera de governo, o que possibilita aaergvitando a duplicacdo de esforcos
e recursos financeiros; c) participacdo sociake@edade participa da gestao do sistema
por meio dos Conselhos de Saude, que tém fun¢gbemampo do planejamento e da
fiscalizacdo das acdes de saude.

1.3Aids como condicao cronica e desafios da adeséoteiamento
1.3.1 Um breve histérico da epidemia no Brasil

Casos de Aids comecaram a ser identificados, nsilBrea década de 1980, na
populacdo homossexual masculina e, rapidamenteercd ficou conhecida, de forma
pejorativa, como uma “doenca de gays”. Profissord sexo e usuarios de drogas
injetaveis também foram incluidos nos chamadospide risco”, pois a desinformacéo
e a vulnerabilidade fizeram com que o virus fossesmitido com mais frequéncia entre
esses segmentos sociais. Atualmente ndo se fak emaigrupos de risco, e sim em
situacdes ou contextos de risco e vulnerabilidbldge € uma epidemia global que atinge
todos os segmentos da populagédo e todos os paisesirio, em especial aqueles em
condicOes de pobreza. Trata-se, portanto, de umcdcsexualmente transmissivel, que
atinge em grande parte pessoas sexualmente ativatade produtiva e reprodutiva.

O Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) esta pnésaias secrecdes sexuais,
no sangue humano e no leite materno. Estando jpeesas secrecfes sexuais, uma das
formas de transmissdo do virus séo as relacOesises@m protecdo, ou seja, sem a

utilizacéo de preservativos masculino ou feminiMo.sangue pode ser transmitido pelo



compartilhamento de seringas contaminadas, por @eei@utra forma de transmissao é
a vertical, ou seja, da mulher gestante para o pel@amamentacdo, no momento do
parto ou durante a gestacao.

Uma vez no organismo humano, o virus busca primgmte os linfécitos T
CD4, que séo células de defesa do sistema imuwologitiizando uma enzima
especifica, o HIV se junta as células de defesarautiplica, fazendo com que milhares
de outros virus saiam de uma Unica célula CD4. Aesmo tempo em que esse processo
acontece, outras células de defesa, que aindeorgim fatacadas, estdo se multiplicando
com o objetivo de proteger o organismo, portargsggrocesso inicial ndo € suficiente
para que a pessoa soropositiva tenha o funcionanmdmtseu sistema imunoldgico
comprometido (Lima, Kiffer, Uip, Oliveira & Leite,996).

A fase denominada de sintomaética inicial € caresetda pela alta reducéo dos
linfécitos T CD4— glébulos brancos do sistema imunologiegue podem atingir niveis
reduzidos: abaixo de 200 células por mm3 de sarifueadultos ndo portadores do virus
esse valor varia entre 800 a 1.200 unidades. Aahaixnidade permite o aparecimento
de doencas oportunistas e sintomas especificos. Bsa) atinge-se 0 estagio da
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) e @cessario iniciar a terapia
antirretroviral (TARV) (Brasil, 2008).

Desse modo, rapidamente a epidemia tornou-se aévopréocupacdo em
diferentes paises e, também, por parte da Orgauiziigindial de Saude (OMS). No
Brasil, no ano de 1983, formou-se o primeiro pro@aficial de controle da aids em Séo
Paulo, com a acao conjunta da comunidade gay aaydamie os técnicos da Secretaria de
Estado da Saude de Séo Paulo. Em seguida foi asradarograma, nos mesmos moldes,
no Rio de Janeiro. Essa organizacdo em dois impgesgastados brasileiros culminou na
criacdo da Divisdo Nacional de DST e Aids do Mirigt da Saude (Galvéo, 2000).

O Departamento Nacional de DST e Aids e Hepatiteéaid/ (anteriormente
denominado Programa Nacional) foi criado em 19@B6iogdo em que crescia o nUmero
de Obitos causados pela doenca. Com a promulgagdada Magna, em 1988, o
Programa de DST e Aids brasileiro ganhou mais ferggpoio da OMS. Em 1994 foi
feito um acordo com o Banco Mundial com o objetd® possibilitar a compra dos

primeiros antirretrovirais no Brasil, o que alavamco Departamento em relacdo a



10

aquisicdo dessa classe de medicamentos (Parke@fdG&lBessa, 1999). Atualmente, o
departamento brasileiro € uma referéncia intermadjigois segue os principios do SUS
gue aliam assisténcia a prevencao e trabalha cpnmcipio da universalidade. Outro
aspecto de destaque no Departamento brasileifgaé&iaipacdo dos movimentos sociais,
0 que confere uma atuacdo democratica com o envehtod de atores sociais relevantes.

O Departamento Nacional tem como missao reduzitimseros de HIV/aids e
melhorar a qualidade de vida das pessoas vivendo Hb//aids. Para isso, foram
definidas diretrizes de melhoria da qualidade @vgigos publicos oferecidos as pessoas
portadoras de Aids, melhoria da gestéo, entre ®afgées (Brasil, 2010).

Porém o Departamento tem constantes desafios aasupencipalmente no que
diz respeito a garantia de direitos de pessoastatfas e a qualidade dos servicos
prestados. Esses desafios sofrem influéncia doletssistema econdmico e politico
vigente, pois € ele que determina o rumo da palée salde no Brasil.

Sobre a resposta brasileira a epidemia, Matos (2 ¥3nala:

A resposta governamental brasileira a aids pode ceesiderada uma
experiéncia bem-sucedida de uma politica de emimegito de uma doenca
pautada pelo principio da integralidade. Ela coptamtanto ac¢des
preventivas como assistenciais e, ao fazé-lo, puraras preocupacdes com o
alto custo das acdes assistenciais, que € visto patencial obstaculo a ser
superado. Ao invés de deixar de oferecer tais agégistenciais, a resposta
governamental busca viabilizar o acesso universagualitario a elas.
Ademais, a politica brasileira frente a aids tenschdo uma apreenséo
ampliada das necessidades especificas dos divegsagos sociais
vulneraveis a aids, assim como do conjunto da pggol (p. 58).

Os primeiros medicamentos antirretrovirais permitibeneficios restritos, pois
seus efeitos sobre a reducdo da quantidade de ndresganismo eram insatisfatorios,
apresentando baixa eficacia na recuperacdo daidagadmunoldgica. Em 1996, uma
nova classe de ARV possibilitou maior efichcia rmtamento e isso fez com que o
numero de 6bitos por aids diminuisse progressivéan€lom o advento do tratamento e
a distribuicédo gratuita dos ARV, a possibilidade@=iperacdo do sistema imunologico e

a reducdo das copias virais no organismo tém pdonitma melhoria na qualidade de
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vida das pessoas com HIV/aids. Esse aspecto fezjuera enfermidade adquirisse perfil
de doenca cronica.

Segundo informacfes epidemioldgicas do Ministéadsdude (Brasil, 2010), de
1980 a junho de 2010, foram identificados 592.9%4<bs de aids, sendo que no ano de
2009, a taxa de incidéncia por sexo foi de 8,70@Dhabitantes para o sexo masculino e
de 5,4/100.000 para o sexo feminino. Segundo fti&aa, em 2010, de 40 a 49 anos de
idade foi a que mais apresentou incidéncia de Hd¥/danto no sexo masculino (2.048
casos novos) quanto no sexo feminino (1.252 casassi

Do ano de 1980 a 2009 foram declarados 229.228pir aids no pais, porém
a reducdo da mortalidade vem sendo observada defidal dos anos 90 devido ao
advento da TARV. Nos anos 2008 e 2009, foi ider#tda reducdo de mortalidade nos
estados de Rondonia, Acre, Amapa, Paraiba, Bahi@dMserais, Sdo Paulo, Parang,
Santa Catarina, Rio Grande do Sul, Mato GrossoutioM&ato Grosso e Goias. De forma
geral, todas as regides do Brasil reduziram os rasrae Obito por aids de 1980 a 2009,
exceto a regido Norte, que apresentou um aumestesle€asos. Em 2009, o coeficiente
de mortalidade no sexo masculino foi igual a 8,2/000 habitantes e 4,2/100.000 no
feminino. Considerando a série histérica, obseevarsducdo do coeficiente de
mortalidade entre homens a partir de 1996. Em medhessa queda ocorre a partir de
1997.

O ano de 1996 foi um marco para o combate ao HWBS meste ano os
medicamentos antirretrovirais passaram a ser hlisttos gratuitamente no Brasil,
garantindo a disponibilidade do tratamento de foumiaersal. A Lei n® 9.313, de 13 de
novembro de 1996 — de autoria do Senador José\Sarassinada pelo Presidente da
Republica em exercicio na época, Fernando Heni@ardoso — tornou obrigatoria a
distribuicdo de medicamentos anti-HIV pelo sistgmablico de saude

A terapia antirretroviral (TARV) é composta por ugema de medicamentos e
serdo ministradas combinacdes que, dependendotddoede imunodepressao e da
resposta imunologica, podem ser alteradas ao |ldegtatamento. A escolha sobre o
esquema antirretroviral inicial deve consideras@guintes aspectos: poténcia e toxidade
imediata e em longo prazo, presenca de co-mortsdad® de outros medicamentos,

adequacéo a rotina e a alimentacao do pacientsilBa08).



12

Desta forma, a possibilidade de recuperacdo densss imunolégico e do
controle do numero de cépias virais presentes igansmo tende a propiciar uma
significativa melhora na qualidade de vida das gessvivendo com HIV/aids, que
adquiriu perfil de doenca crénica com a diminuighio mortalidade por Aids e isto
aconteceu no Brasil devido a politica de acesseewsal a esses medicamentos.

Estudo publicado em 2010, que analisa diversasugasga respeito dos avancos
no uso dos antirretrovirais no mundo, afirma a irtpwia crescente da terapia
antirretroviral nos dias atuais desde o seu adyeméwido ao desenvolvimento e
descoberta de novas drogas que combatem de modaz e replicagdo viral e,
consequentemente, aumentam as respostas positvasisttma imunologico e a
diminuicdo progressiva do numero de 6bitos. O estahclui que a universalidade do
acesso aos antirretrovirais ainda constitui um faegmis deve ser implementada em
diversos paises, fato que j4 ocorre e encontradenfente consolidado no Brasil
(Marins, 2010).

1.3.2 Adesao ao tratamento: das falhas ao abandono

A adesao ao tratamento tem sido bastante discutid&@ampo académico e
profissional, tendo em vista os desafios que o tapnasenta, aléem do fato de que o uso
inadequado dos antirretrovirais pode acarretasté@ssia viral e faléncia terapéutica. A
preocupacdo com essa tematica é antiga, porémglidargpie o tratamento antirretroviral
se tornou mais complexo, os estudos em torno dsiadgnharam adeptos. A adesao, no
caso da TARV, apresenta especificidades:

Esta bem estabelecido na literatura que a supredsic® essencial para a
longa efetividade do tratamento antirretroviralue @ supressédo parcial leva
a falha virologica mais precoce e emergéncia distéegia viral. Portanto,
com a poténcia atual da terapia antirretroviradasao torna-se uma das
mais importantes variaveis que interferem na dtidle do primeiro
esquema antirretroviral. Para garantir a supresgéa sustentada, €
necessario que o paciente tome mais de 95% das gosscritas (Brasil,
2008, p. 31).
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Existem diversas concepc¢des sobre adesdo ao tratamadesdo compreendida
como a obediéncia do paciente a prescricdo médiceomo ato de ligar-se a alguma
coisa de forma colaborativa por parte do paciéggundo o documento Diretrizes para
o Fortalecimento das A¢des de Adeséao ao TratanpamgoPessoas que Vivem com HIV
e Aids (Brasil, 2007),

adesdo ao tratamento transcende a simples ingeltadmedicamentos,
devendo ser compreendida de forma mais ampla,imgdy entre outros
aspectos, o fortalecimento das pessoas vivendo ¢divwAIds, o
estabelecimento de vinculo com a equipe de saldegsso a informacao, o
acompanhamento clinico-laboratorial, a adequacédabitos e necessidades
individuais e o compartilhamento das decisfes imtadas a prépria salude
(p. 12).

Portanto, a adesdo € mais eficaz se o individuopmende e aceita a sua
condicdo de enfermidade, juntamente com as padsitdds de tratamento, tornando-se
um sujeito participativo e ativo no processo deatrento e autocuidado.

Segundo Vasquez e cols. (1998), a adeséo terap@udiefinida como

La incorporacion (...) en las rutinas cotidianaslalpersona (...) de nuevos
habitos (simples o complejos, novedosos o conogideseficiosos para el
sujeto...”. Ainda segundo os autores: La falta dleeaion terapéutica, ya se
trate de dificultades para tomar la medicaciona paodificar habitos nocivos
o de alto riesgo (dieta, ejercicio, estrés, alcghtalbaco) o bien del abandono
del tratamiento o el incumplimiento de las revigignes una condicion
caracteristica de los pacientes sea cual sea sndly una de las
condiciones que los clinicos undnimemente coincelersefialar como mas
desalentadoras.(...) En general, los niveles mas dd@mdhesion se observan
en los tratamientos que requieren medicacion dineente supervisada (por
ejemplo, quimioterapia) y en los trastornos connicio agudo. Los niveles
mas bajos corresponden a pacientes cronicos, equb$0 hay malestar o
riesgo inmediato y en los que el tratamiento exigmbios en su estilo de
vida (p. 247).
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Da mesma maneira que 0 processo saude-doenca estangue, a adesdo ao
tratamento, as dificuldades em aderir e 0 abandosccuidados de satdeentendidos
de forma nao-linear, também nado se constituem em um processo fixbnha que os
separa a adesao da ndo-adesao pode ser ténuivelinst

Aderir ao tratamento antirretroviral ndo depende whea decisdo somente
individual. Existem varios fatores que a influemeiaassociados a pessoa, relacionados a
doenca, ao tratamento, fatores interpessoais, @éoontexto social e organizacional dos
servigos de saude . Os fatores ligados ao sujefierdlem de seus conhecimentos sobre a
doenca, suas crencas e valores, sua saude mataedsfsocioeconémicos e as condi¢cdes
clinicas. Fatores ligados a doenca dizem respaitmdicdo de cronicidade, por exemplo.
Os fatores ligados ao tratamento se referem aoodfEsto dos efeitos colaterais, a
duracdo do tratamento, & exigéncia dos niveis éedad a auséncia de confianca na
importancia e beneficios do tratamento, bem commedo do preconceito, pois os ARV
podem evidenciar qual a doenca que o individuosaepta e trazer o estigma que ainda &
evidenciado em relacdo a aids. Alguns fatores pet=oais sdo determinados pelas
relacdes dos profissionais com os pacientes, gdenpgermitir ou ndo a motivacdo em
relacdo ao tratamento. Por fim, 0os contextos soearganizacionais dizem respeito ao
tipo de acesso que o sujeito tera ao servico diesala qualidade e estrutura (Brambatti
& Carvalho, 2005).

Diversos estudos sobre a adesdo ao tratamentaetniriral vem sendo
realizados. Em um estudo de revisdo de literatGa@omMmbrini, Lopes & Figueiredo,
2006) foi possivel identificar em uma amostra deaigos selecionados, que os fatores
de risco para a ndo-adesdo estavam relacionadessagpem tratamento, a doencga, ao
tratamento em si, ao servico de saude e ao sugmmitel. O estudo concluiu que:

E fundamental que os profissionais de saltde recanh@ue a ndo adesio é
um fendbmeno que deve ser trabalhado junto ao paciele forma
sistematizada, com desenvolvimento de acfes queefgem uma atuacao
efetiva dos profissionais e uma incorporacdo dtarmanto pelo paciente.
Para tanto, a equipe de saude deve conhecer agssfajue possam vir a
interferir na adesdo, sendo imperativo o reconhegiondas especificidades

da sua clientela em particular (p. 579).
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Em relacdo aos fatores que podem levar a interoupgd tratamento
antirretroviral, estudo realizado em Natal/RN comoatra de 498 pessoas, identificou
um total de casos de nédo-interrupcao da ordem dé#®4endo que 10,4% dos usuarios
com indicacdo de TARV nunca tinham ido a farmaceé dispensacdo buscar 0s
medicamentos antirretrovirais. Historico de tramsds psiquiatricos, uso abusivo de
drogas ilicitas e inicio dos ARV apo0s internagagspitalar foram variaveis relevantes
para a interrupcdo do tratamento. A baixa escadadtambém foi um fator
sociodemogréfico significativo para a interrupcdm ponta prépria dos ARV (Brito,
Szwarcwald & Castilho, 2006).

Estudo realizado no Distrito Federal por Seidl, éh&des, Caetano, Medeiros e
Brito (2007) pesquisou amostra composta de 10Eptes de servi¢os da rede publica de
saude. Resultados mostraram que 72,3% dos parntiegpeelataram niveis de adeséo aos
ARV igual ou superior a 95% e 27,7% deles referimesdo insuficiente (inferior a
95%, com base no critério de perda autorrelatadaogrimidos na Ultima semana e no
ultimo més). Verificou-se ainda que melhores nivd@sadesdo estiveram associados a
escolaridade mais elevada e a satisfacdo com o apoial. Padrdes de adesdo nao foram
diferentes segundo o género, idade e situacdogalnju

Em pesquisa desenvolvida por Gir, Vaichulones edgbh (2005), foi possivel
identificar, junto aos usuérios, os aspectos faditires e dificultadores da adesédo aos
medicamentos antirretrovirais e, dessa maneira,cl@gonque sao necessarias a
intervencdo supervisionada e praticas educativasidnadas para a questdo. Dentre as
principais dificuldades apontadas, os autores whesmm: sabor, tamanho, quantidade e
odor dos comprimidos (40%); efeitos colateraisriates (14,4%); fatores psicologicos
(13,7%); diferentes horarios de medicacao (10,&@anto as facilidades, destacaram-se
horarios coincidentes dos comprimidos (26,2%) estép condicionada a algum habito
(16%). Dezesseis porcento referiram que ndo pemncebenhuma facilidade no uso dos
ARV.

A respeito dos fatores de adeséao relacionadosfaibgsecolaterais e a qualidade
dos servicos de saude, os principais efeitos calaterelacionados ao uso de
antirretrovirais por pacientes de Brasilia-DF fora&feitos neuropsiquicos e efeitos

digestivos diversos (Carvalho, 2008). No mesmodesta distribuicdo das razbes que
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justificaram a satisfacdo com o servico de salldadas pelos pacientes em tratamento
antirretroviral foram: bom atendimento, bom acokiito e bons profissionais. Ja as
razdes que justificam a insatisfacdo foram: demuwaatendimento, problemas na

farmacia e descaso dos profissionais. O estudxdr@m seus dados que os efeitos
colaterais, ao contrario do que coloca a maioreamsquisa na area, nao foram fatores
preditores da adeséo ao tratamento. Eventos sectaisarios de tomada da medicagéo

foram frequentes entre as dificuldades mencion@davalho, 2008).

1.3.3 Adeséao ao tratamento e vulnerabilidade

Alguns fatores investigados nesses estudos apopédeian aspectos que podem
colocar as pessoas com HIV/aids em situacdo deerabilidade. As dimensdes da
vulnerabilidade séo abrangentes, indo além do mstividual. Ou seja, ndo se limitam a
aspectos da pessoa apenas, mas sofre influéné&sodes do contexto socioeconémico,
cultural, do sistema de saude, entre outros.

O conceito de vulnerabilidade foi desenvolvido painn, Tarantola & Netter
(1993) no campo especifico do HIV/aids. O concetocura englobar as varias
dimensdes- socioculturais, pessoais, programatieagnvolvidas na determinacdo da
susceptibilidade de individuos ou grupos em HI\4aifle refere, portanto, aos fatores
gue necessitam estar equilibrados para que indigidu coletividade reduzam chances
ou nao se exponham a riscos de transmissao do HIV.

Guirao (2001) relacionou a nocdo de vulnerabilidadadesdo ao tratamento
antirretroviral. O autor citou como conceito de narhbilidade em HIV/aids a ideia
defendida por Ayres, Franga Jr, Calazans e S&1990):

Esforco de producgéo e difusdo de conhecimento,telebaacdo sobre os
diferentes graus e naturezas da suscetibilidadedié¢duos e coletividades a
infeccéo, adoecimento ou morte pelo HIV, segung@ardéicularidade de sua
situacdo quanto ao conjunto integrado de aspediais (ou contextuais)
que os pdem em relacdo com o problema e com ossoscyara seu

enfrentamento (p. 34).
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Portanto, a concepcao de vulnerabilidade é ammda, além do risco individual.
N&o existe em funcdo de uma pessoa e suas catcts;i mas sim de influéncias que
sao encontradas no seu contexto. Consiste de yomtomle fatores que amplia ou reduz
0 risco ou a protecdo de uma pessoa ou populaeétefa uma determinada doenca,
condicao ou dano.

Brambatti (2007) considera que geralmente um tratdonmedicamentoso € feito
por um determinado periodo de tempo, até o aligiard sintoma ou a cura. No caso da
TARV o tratamento é para toda a vida e pode trafeitos secundarios para muitos
pacientes. Portanto se faz necessario que os iooi@s de saude tenham uma atencao
especial na preparacdo dos pacientes para esamdrdb a fim de que seja uma
responsabilidade compartilhada e haja compreemdfie 8s beneficios do tratamento.

Uma vez que a integralidade € um dos principiostrohdwios do SUS— e
pressupde uma visdo abrangente do individua adesédo ao tratamento vai além do uso
adequado da medicacéo, incluindo outros aspecto® @oacompanhamento médico e
psicossocial com o objetivo de prevenir o agravdamda doenca e contribuir para uma
melhor qualidade de vida. E necessario que o wsusei torne consciente das
possibilidades de tratamento e, para isso, osceande saude devem ter como foco o
individuo em sua totalidade.

Conclui-se que a adesdo a TARV €& um desafio ndigada. Por um lado, sédo
muitos os fatores que influenciam a ndo-adesdo,optno o0s servicos de saude se
deparam com dificuldades e, muitas vezes, ndo @fees respostas concretas para lidar
com as barreiras a adesao. Essas dificuldadegsimdas pela existéncia de hospitais e
centros de saude com estrutura fisica deteriofatta, de profissionais, além da baixa
qualidade do atendimento, decorrente de ambulatosioperlotados, profissionais
sobrecarregados e a emergéncia de demandas socrais,a pobreza e a exclusao que
muitas vezes ultrapassam a possibilidade de inmte&eoedos servicos.

Importante ressaltar que o abandono do tratameritoedroviral, estudado no
presente trabalho, consiste no agravamento outuac80 limite de ndo-adesdo, pois
nesse momento 0 paciente sequer comparece ao cselwigsalde para buscar 0s
medicamentos, fazer consultas médicas ou particgearatendimentos de outros

profissionais ou para realizacdo de exames. Esss deé nado-adesdo, o chamado
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abandono, é fortemente influenciado pelo contegtovulnerabilidade no qual a pessoa
vive, como foi anteriormente citado. Mas o abandpode, também, determinar ou
ampliar a vulnerabilidade, em especial, a vulndiddiie fisica, pois a tendéncia com a
interrupcdo do tratamento é o aumento da replicag@ e o enfraquecimento do
sistema imunoldgico gradativamente.
O Manual de Adeséo ao Tratamento, do MinistériSaade (2008) afirma que:
O abandono da TARV pode ocorrer em paralelo ao daren do
acompanhamento clinico, incluindo o comparecimeas consultas, a
realizacdo de exames e de qualquer outra acaooredda ao autocuidado.
Nesses casos, 0 servico pode perder completameotgato com o paciente
e desconhecer as dificuldades e motivos que leva@mabandono. Nessa
perspectiva, a abordagem consentida coloca-se aomep estratégia de
intervencgéo, que deve ser discutida e organizamaacparticipacdo de todos
0s membros da equipe de saude, observando ospméticos e legais da
acao (Brasil, 2008, p. 44).
A seguir abordaremos o tema central do presetie@sque consiste na busca
consentida de casos de abandono do tratamenteetotriral.

1.3.4. Abandono do tratamento e busca consentide d¢asos

Para iniciar essa reflexdo, resgatamos o conceitoudca ativa, que consiste em
atividade bastante utilizada na saude publica cmtas/ao controle epidemiologico de
determinados agravos. A busca ativa tem sidzatih em pesquisas, projetos e acdes na
area epidemioldgica como, por exemplo, na tubeseyléebre amarela e hanseniase. O
uso na area de vigilancia epidemioldgica se jestifpois sdo doencas que podem se
proliferar rapidamente se a pessoa, a familia@anidade ndo tém o acompanhamento
sistematico do servi¢co de saude.

Mesmo a busca ativa sendo utilizada no controldedlerminadas doencas, nao
existe na literatura um historico sobre essa aded e nem uma metodologia
aprofundada sobre a sua utilizacdo (Santos, 2@®&im, esse conceito tem norteado

praticas em saude e sido utilizado em pesquisasp caquela que investigou a busca
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ativa de casos de tuberculose (TB) pulmonar emP&ébo (Capuano, Ward, Fortes &
S4, 2003) e nos casos de infec¢ao hospitalar (Bl&in & Marzochi,1990).

Em relagcdo a alguns agravos, considerando as foweadransmissdo da
enfermidade, o conceito de busca ativa se mantémo cona préatica relevante em saude
publica. A guisa de exemplo, em estudo realizadm acientes portadores de TB
atendidos pela Estratégia Saude da Familia foitifiEtlo que adesvalorizacdo do
contexto sociocultural do paciente, somada a fdagle do vinculo com os profissionais
do programa e o acolhimento precério, influenciammabandono do tratamento da
tuberculose (Souza, S4, Palha, Nogueira, VillaguEiredo, 2010).

Outro estudo sobre o abandono do tratamento de ofBldsenvolvido por
Rodrigues, Monteiro, Pacheco e Silva (2010), qudisaram os motivos que levaram 0s
pacientes co-infectados por TB/HIV a abandonaretmatamento da TB, procurando
conhecer a conduta da equipe de saude frente adaim Com relagdo aos pacientes, a
baixa condicdo socioecon6mica foi o fator mais desde para o abandono. Os efeitos
adversos dos medicamentos, uso de drogas licipmiea motivacdo pessoal também
foram considerados fatores para o abandono. Quantervico de saude, as questdes
relacionadas a estrutura fisica precaria, orgad@alp processo de trabalho e acesso
dificultado mostraram-se relevantes para a naoaade®s resultados desse estudo
apontaram para a necessidadalderar as praticas desenvolvidas nos servicesadde
visando trabalhar a adesédo ao tratamento de TB.

A busca ativa de pacientes portadores de deterasrngzatologias transmissiveis e
gue exigem um tratamento rigoroso e supervisionaoiose mostrado um desafio para a
saude publica. O contato com estes usuarios pr@ssoprespeito ao sigilo e a
confidencialidade acerca de sua condi¢cao de saddeecser estruturado de tal modo que
garanta os direitos dos usuarios, considerandospsectos éticos e legais envolvidos
(Santos, 2007).

Foi editada portaria do Ministério da Saude (P@taf 1.399/99) que trata da
busca ativa e, que em seu artigo terceiro defingocatividade dos municipios a busca de
casos de notificagdo compulséria e, também, a atseade Declaraces de Obito e de

Nascidos Vivos (Brasil, 1999). Porém, a aids n@amé enfermidade cuja transmisséo se
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da como naquelas que utilizam a busca ativa comwoafade controle, pois ndo se
transmite pelo ar, pelo contato com a pele, p@toss pela comida e nem pela agua.

Nesse contexto, o conceito de busca consentidaogandlevancia e vem
norteando a busca de casos em HIV/aids. Em 10l jie 2007, o Ministério da Saude
publicou a Instrugdo Normativa n° 1.626, que regelsta os procedimentos e condutas
para a abordagem consentida a usuarios que procasarservicos de salde para
realizacdo do teste anti-HIV e outras Doencas Semarde Transmissiveis-DST, bem
como os procedimentos e condutas de abordagemsaésas que ndo comparecem ao
tratamento j& iniciado. A instru¢cdo normativa (Mbério da Saude, 2007) traz, no seu
Artigo 1°

8 1° A abordagem consentida € o contato, medianteizacao prévia, obtida por

meio do Termo de Consentimento Livre e Esclare@dastante no Anexo desta

Instrucdo Normativa, com 0s usuarios que nao ratoras unidades de saude

para receber os resultados de testes realizadadipdre outras DST, ou com 0s

que ndo comparecem ao tratamento.

§ 2° Respeitado o direito a privacidade, sera gd@mo usuario o direito de

decidir pelo contato, ou ndo, bem como o melhowordei estabelecimento deste

contato pelo servigo de saude.

Complementando a Instrucdo Normativa apresentadaaa® Ministério da
Saude lancou, em 13 de agosto de 2009, a Normac@éah 208/09 que, por sua vez,
direciona a orientacdo para a abordagem consengigta de ma adesdo aos
antirretrovirais e critério de abandono do tratatmeA Norma Técnica 208/09 assinala:

- Recomenda-se que sejam considerados casos d#oabaan tratamento os
usuarios que: (a) nao retirarem medicamentos embikirais a partir de trés
meses apods a data prevista e (b) ndo retornareonasltas em seis meses.

- O alerta de mé adesdo e a definicdo de abandewe servir para
desencadear estratégias de abordagem consentidarioedaple de
restabelecimento do seguimento ambulatorial destearios (Ministério da
Saude, 2009).

Segundo o Manual de Adesé&o do Ministério da Saude:
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A abordagem consentida € uma acdo que visa actéb@becimento e o

fortalecimento do vinculo do usuéario com o serdeosalde e ndo objetiva
apenas trazer o usuario de volta ao servi¢o, masecer sua situacao atual e
trabalhar com ele os fatores que estédo determinandao-adesao (Brasil,

2008, p. 44).

Como foi explicitada na Introducdo da presenteediagsdo, a realizacdo da
pesquisa sobre adesao, desenvolvida no Hospitakelsitério de Brasilia entre 2007 e
2008, teve como um dos seus eixos 0 desenvolvindentoetodologia para proceder a
busca consentida de casos de abandono. A pestpusa itomo resultados que vinte e
seis pessoas foram identificadas (auséncia da ¢and& dispensacdo entre 90 e 365
dias) e procedimentos de busca foram exitosos e2f/d@os casos. No processo de
reacolhimento foram identificados os seguintes @spalas pessoas que abandonaram o
tratamento: uso abusivo de substancias psicoataxzgncia de apoio socio-familiar,
condicOes precarias de moradia, auséncia de traleallenda, desestruturacéo familiar,
efeitos colaterais dos medicamentos, dificuldadasa pealizar consultas (Carvalho,
Santos & Seidl, 2008). As autoras concluiram qua paalizar a busca consentida de
forma efetiva os servicos devem se organizar jpd@a¢om o sigilo, o controle adequado
do comparecimento as consultas e a atualizacacapente de informacdes dos usuarios
como endereco e telefone, aspectos muitas vezigeregados.

Nao foi encontrado na reviséo de literatura nenkratmalho ou experiéncia que
tivesse utilizado a busca em HIV/aids, justamentendo ser o controle da transmisséo o
objetivo de busca de casos de abandono do tratanidessa perspectiva, entendendo a
atividade de busca como o resgate de pessoas @adade doencas cronico-infecciosas
gue abandonaram ou que tenham falhas no tratamesendo a aids uma doenga com
essas caracteristicas, a busca pode ser consideradastratégia de reacolhimento e re-
vinculagéo desses pacientes.

Ainda de acordo com o Manual de Adeséo (2008):

A abordagem dos casos de abandono do tratamene s#gvcentrada no
sujeito, levando em consideracao aspectos étiqosriemtes e peculiaridades
da infecgéo pelo HIV/aids, como o estigma e a biisnacao ainda presentes

no contexto da epidemia. E, especialmente, no tdirgue as pessoas
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soropositivas tém em relagdo a manutencdo do sigderca de seu
diagnostico (Brasil, 2008, p. 44).

De certa maneira, a busca consentida € uma forrrdederir na organizacéao do
processo de trabalho na salde de modo a garatetjratidade e equidade na atencao,
compreendendo as diferentes dimensfes que envalvprnocesso saude-doenca e as
condi¢cOes de vida de modo bastante particularizedéerimos a integralidade presente
no encontro, na conversa, na busca em reconheaes, g¢ém do explicitado, as
necessidades do cidaddo no que se refere a sua. saddusca consentida é uma
estratégia que visa a criagdo de vinculo do usudoim o servico de saude, o
conhecimento da sua situagéo atual de vida e aralgdio de modalidades de intervencéo
com o objetivo de promocédo da salude e da integdgidla atencéo (Carvalho, Santos &
Seidl, 2008).

Como mencionamos anteriormente, a aids € uma daanceorno da qual foi
construido socialmente um estigma, associando rR¢eae outros estigmas ja existentes,
como homossexualidade, prostituicdo e uso de swiatapsicoativas. Apesar de ja
termos superado alguns desses preconceitos, @it estdo fortemente presentes no
contexto da epidemia. Portanto, se considerarnmses esstigmas e o direito que a pessoa
vivendo com HIV/aids tem ao sigilo sobre o diagimbsta busca deve ser feita com o0s
cuidados éticos necessarios para que nao gerg@@siae violacdo ao respeito e aos
direitos do usuario. Outro aspecto que também deveconsiderado € a escolha do
usuario quanto a nao fazer o tratamento, pois @r&@0 oferece risco para aqueles que
convivem no cotidiano com as pessoas infectadas.

Nessa perspectiva, 0 movimento de busca em HIV/gidse resumiria a trazer o
usuario de volta ao servico, mas trabalhar as gesesjue determinaram o abandono.
Outro aspecto importante que deve ser consideraalajéestdo ética, pois o objetivo
primordial ndo é proteger a comunidade ou a farddianfeccdo, mas sim trabalhar com
0 usuario diretamente, respeitando seu direitondada de decisdo e garantindo seu
direito de acesso a um tratamento de salde quesroplet a dimensdo clinica e
psicossocial.

Dentro desse contexto, a busca de pacientes erfaidévtraz uma nova visédo

para o procedimento de busca ativa, tal como vermosentendido tradicionalmente na
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area de saude publica. Essa nova viséo é a ddigatardireitos visando a integralidade
— um dos principios doutrinarios do SUSe que pressupde uma visao abrangente do
individuo e ndo a concepcao compartimentalizadguaha doenca é o foco central.

Dessa forma, a busca em HIV/aids nao visa apetrasamento com vistas a um
controle epidemiolégico, e sim um acompanhamentpl@ecom o objetivo de evitar um
agravamento da doenca e contribuir para uma meglmaidade de vida das pessoas que
vivem com HIV. O que se pretende é que o0 sujeittose consciente da doenca e suas
possibilidades de tratamento.
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CAPITULO 2
OBJETIVOS

A problematizacdo do tema abandono do tratamehtsea consentida de casos,
ao lado da experiéncia profissional da pesquisadordia a dia de trabalho em servico
especializado em HIV/aids, nortearam a definic&s#mguintes objetivos do estudo:

1. Identificar casos de abandono do tratamento etrtrriral entre pessoas
soropositivas para o HIV em acompanhamento no kddpniversitario de Brasilia;

2. Realizar busca dos casos que configurem abandonotratamento
antirretroviral,

3. Proceder ao reacolhimento, no HUB, dos casos dadamo que forem
localizados e contatados;

4. Descrever os motivos de abandono do tratamen&tadsls pelos usuarios
reacolhidos, bem como a percepcdo sobre o procetinde busca consentida em
HIV/aids;

5. Identificar percepgbes de profissionais das eguipe saude sobre o
procedimento de busca consentida, a viabilidadecacde sua implementacdo e as
estratégias utilizadas por servigcos de referérmidlé//aids no DF para lidar com casos
de abandono.

O presente estudo se justifica, assim, pelo prapd& conhecer, pela pesquisa
bibliogréfica e por entrevistas individuais comussiarios, os fatores que tem ocasionado
o abandono do tratamento e, por outro lado, deliagaespostas dos servigos de saude
para o enfrentamento da questdo. Nessa perspeciivportancia deste estudo deve-se a
possibilidade de contribuir para a discussao sobraspectos que levam a ndo-adesao e
de investigar, na rotina dos servicos de saldep@ssas questdes tem sido trabalhadas.

Acreditamos que, conhecendo mais profundamentspets que determinam o
abandono do tratamento e os discursos de usuatiepmfissionais sobre a atividade de
busca consentida, estratégias de enfrentamentadmoder propostas. Ademais, a busca
consentida de casos de abandono coloca em focotes@ticos relativos ao diagndstico
de pessoas vivendo com HIV/aids e, também, soltgetto de escolha dos préprios

usuarios. Dessa maneira, dar voz aos sujeitos\eduslse faz imprescindivel.
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CAPITULO 3
METODO

A presente pesquisa, descritiva e de corte trasalerincluiu métodos
guantitativos e qualitativos, visto que sao aboedagjue podem ser complementares nas
pesquisas em ciéncias humanas. Sobre esse agfenta,Glnther (2006):

Ao conceber o processo de pesquisa como um mogakalescreve um
fendbmeno complexo a ser compreendido é facil eetemgie as pecas
individuais representem um espectro de métodosrEcts, que precisam
estar abertas a novas ideias, perguntas e dadosmeésmo tempo, a
diversidade nas pecgas deste mosaico inclui perguetzhadas e abertas,
implica em passos predeterminados e abertos, autiprocedimentos
qualitativos e quantitativos (p. 204).

Ainda segundo Gunther (2006)preciso que o pesquisador considere 0s recursos
materiais e pessoais para lidar com uma determipadgunta cientifica e definir a
abordagem tedrico-metodologica que seja capaz elgacta um resultado que contribua
para a compreensado do fendbmeno e aprimorament@meestar social. A escolha das
técnicas de pesquisa também deve ser coerente camioho escolhido.

A abordagem quantitativa foi utilizada para analiea dados que podemos
nomear de “fixos”, que sdo os dados sociodemogsfe clinico-laboratoriais. J& a
abordagem qualitativa foi utilizada para analissrdados que foram sendo construidos
entre 0s sujeitos da pesquisa e a pesquisadorapragesso de complementaridade, ao
longo das entrevistas semi-estruturadas e do gingad, que serdo explicitados mais
adiante. Dessa forma, o presente estudo néo tegiempao de ser representativo de uma
amostra ou populacdo, mas sim de explorar, derdgr@papulacédo estudada, aspectos
referentes ao abandono e a abordagem consentida.

Sobre a construcdo do pensamento entre pesquisadagjeitos da pesquisa,
Laville e Dionne (1999) ressaltam

O fato de o pesquisador em ciéncias humanas satamgue influencia seu
objeto de pesquisa, e do objeto de pesquisa, @ovar, ser capaz de um

comportamento voluntario e consciente, conduz a comstrugdo de saber
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cuja medida do verdadeiro difere da obtida em @&netaturaisDeve-se, em
um primeiro momento, aceitar que esse jogo da dentlos atores, tanto
entre 0os seres humanos, que sao 0s objetos deo.esfuanto entre 0s
pesquisadores, que o0s estudam, tem como conseguéncisaber que,

embora seja construido com prudéncia e método, i (p. 35).

3.1 O contexto de realizag&o da pesquisa

O estudo se dividiu em dois eixos: o primeiro refiée a coleta de dados com
pacientes que realizavam tratamento para HIV/amlHB, e o0 segundo eixo com
profissionais atuantes em equipes de referénci@é&nservicos de saude.

O primeiro eixo (pacientes) foi desenvolvido no @nte fisico do Hospital
Universitario de Brasilia (HUB), mais especificargeno Projeto Com-Vivéncia.

O HUB foi selecionado, pois além dos motivos jaliekpdos anteriormente e
gue dizem respeito ao vinculo académico e profissida pesquisadora, representa um
dos servicos de referéncia que possui grande hdsibe no Distrito Federal. O Hospital
Universitario de Brasilia teve seu funcionamenttwi@zado pelo Decreto n.° 70.178 de
21 de fevereiro de 1972. Inicialmente, teve comiidade mantenedora o Instituto de
Penséao e Aposentadoria dos Servidores do Estad8KER e foi inaugurado no mesmo
ano, recebendo o nome de Hospital dos Servidorésid® (HSU).Em sua inauguracao,
ja contava com 240 leitos e varias especialidadédiaas como: Pediatria, Clinicas
Cirargicas, Ginecologia, Clinica Médica, Terapidehsiva, Unidade de Radiologia,
Unidade de Medicina Fisica e de Reabilitacdo e Aatbrio com 34 salas. Inicialmente
conhecido como HSU, passou a se chamar, apos auguiacdo, Hospital do Distrito
Federal Presidente Médici (HDFPM). No inicio dossaB0, passou a ser o Hospital de
Ensino da Universidade de Brasilia e recebeu o riendospital Docente-Assistencial
(HDA). Em 1990, foi cedido a UnB e passou a se @rahospital Universitario de
Brasilia (HUB).

O HUB se caracteriza por dois aspectos princigagimeiro consiste em ser um
hospital-escola, ou seja, pretende unir o tripéinens pesquisa e extensao,
proporcionando aos estudantes de vérias areas atkeraia aprendizado da pratica
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profissional e, por que néo, mostrando a facetsistema publico de saude do Brasil aos
futuros profissionais. Por estar vinculado a umiaarsidade publica, a instituigdo HUB
tem sua natureza publica embasada no principimigdarsidade que consiste em integrar
meio académico e populacdo, nado criando, assim,standiamento existente na
sociedade em geral, provocado pela reproducao elagbes sociais individualistas e
excludentes.

A residéncia médica é uma das mais completas dadtDiBederal e, desde 2009,
conta ainda com o programa de Residéncia Multigsafnal que inclui as areas de
psicologia, servico social, farmacia, nutricdojofisrapia, enfermagem e odontologia.
Seu corpo clinico é formado por diversos profissigma area de saude: professores da
UnB, servidores do HUB concursados e profissiooagratados.

O HUB serve a comunidade do Distrito Federal emesagde niveis primario,
secundario e terciario, recebendo ainda pacierdsscidlades do entorno de Brasilia e
oriundos de vérias outras unidades da Federacado,sqrortanto, um hospital de
referéncia, onde € desenvolvido um importante linmb@de ensino, pesquisa e assisténcia.
O HUB compreende uma area de meios (técnico-adnatiisd) e outra de fins
(assisténcia, saude, ensino de graduacdo e pdsagéar] educacdo continuada,
integracao das atividades docentes assistencipescglisa).

A equipe de HIV/aids do HUB € uma equipe multigsional e, no periodo do
estudo, composta de trés profissionais médicosuddrq e professores da Faculdade de
Medicina da UnB, médicos residentes e internosqeamtidade variavel). Conta também
com a equipe do Com-Vivéncia que, também no perdlodestudo, era comporta de duas
psicélogas (sendo uma delas docente do Institutd’sleologia e coordenadora do
projeto), duas assistentes sociais (uma contragadma voluntaria), trés funcionarias
administrativas e estagiarios de servigo sociaiefogia (também em namero variavel).

O segundo eixo (profissionais), além de envolverpoofissionais do HUB,
envolveu outros dois servigos de referéncia em &lt\é/ selecionados para participacao
na pesquisa que foram o Centro de Saude de Bra$illd (905 Norte) e a Unidade
Mista da Regional Sul de Saude (508 Sul). A escplia Unidade Mista se deu por ser
0 maior servico de referéncia para HIV/aids no istFederal em termos de niumero de

pacientes, totalizando cerca de 2000 pacienteg@istno ativo.
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O Centro de Saude n° 11 foi escolhido pois consist&im dos primeiros servigos
de atendimento especializados para HIV/aids no @Fro critério importante para a
escolha dos trés servicos de saude consistiu aaéaterem equipes completas, ou seja,
médicos infectologistas, assistentes sociais, logjod enfermeiros, técnicos de
enfermagem, nutricionista e farmacéutico, o queat@ore em outros servicos na area do
HIV/aids da rede publica do DF.

Apesar da escolha por trés unidades de saude,sapgaaa foram contempladas
na pesquisa, sendo a Unidade Mista o servico ekclygor motivos que serdo

explicitados ainda nesse capitulo.

3.2 Participantes

Os participantes da pesquisa se dividiram em dagsgarias: pacientes HIV
positivos e profissionais de saude. A primeiratuncpessoas vivendo com HIV/aids em
tratamento antirretroviral no HUB, maiores de dera@nos de idade e, no caso de
mulheres, que ndo estivessem gestantes, e queetitewvam 0s medicamentos na
farmécia de dispensacédo do HUB ha, no minimo ntiéses.

A segunda categoria foi composta de profissionaissaide com formacgdes
diversas que integravam as equipes do HUB, Uniddi#a e Centro de Saude de
Brasilia n® 11, em Brasilia, DF. Os critérios delusdo dessa categoria de participantes
foram: atuar em HIV/aids, possuir nivel superiaoasentir em participar do estudo.

A caracterizacdo dos participantes esta descrits@c&@o Resultados.

3.3 Instrumentos

Foram utilizados quatro instrumentos na coletadddos, elaborados para o
presente estudo. Com os pacientes foram utilizawldermulario para andlise de
prontuarios e da ficha de acolhimento e avaliagicopsocial (Anexo 5) e o roteiro de
entrevista semiestruturado para os usuarios rddoslh(Anexo 7). Ainda com o0s
pacientes foi utilizada uma carta (Anexo 6), quasie em um material enviado por
correio em alguns casos. Na coleta de dados cgpnofissionais foi utilizado o roteiro

do grupo focal (Anexo 9) e o questionario para draQ perfil profissional dos
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participantes (Anexo 8).

3.3.1 Formulario para andlise de prontuéarios e dai¢ha de acolhimento e avaliagdo
psicossocial

Esse instrumento foi desenvolvido, inicialmentelapgesquisadora quando da
realizacdo do Trabalho de Conclusdo de Curso (Tde(Qjraduacdo em Servico Social.
Teve como objetivo caracterizar os casos de abandortratamento quanto a aspectos
sociodemograéficos, clinicos (estado fisico, resloéade exames de CD4 e carga viral) e
psicossociais, mediante andlise documental doduy#os e das fichas de acolhimento e
avaliagdo psicossocial dos pacientes. Sobre oyanatdo paciente, Mezzomo (1977) o
caracteriza como o conjunto de documentos relategsroprio usuario, seu estado fisico
de saude, seus atendimentos em todos os ambitussgdal e de informacgdes coletadas
nesses atendimentos. Sua existéncia e qualidadeles@xtrema importancia para o
usuario, profissionais da saude e para o ensinesqupsa. Importante ressaltar que o
prontuario do paciente no HUB ainda ndo € infornaad, como ja existe em alguns
hospitais da rede publica, e sim impresso e, algumeges, em precario estado de
conservacgdo e armazenamento.

Mesquita e Deslandes (2010) em pesquisa realigablee a construcdo dos
prontuarios pelos profissionais, entendem que

(...) o prontuério é uma construcdo coletiva, quelicapmultiplas acfes de
registro especializado em um universo de linguageshs relacbes complexas
entre os saberes e as praticas dos profissionaisnéggram as equipes de
saude, no sentido de dar transparéncia aos proeettisn realizados na
assisténcia aos usuarios dos servi¢cos, melhorandalalade e a eficacia da
atencdo ao paciente (p. 666).

O roteiro para analise dos prontuarios e fichasadelhimento psicossocial
continha os seguintes itens: nome, nimero do pidotuidade, género, endereco,
telefone(s), situacdo conjugal, profissdo/ocupagimia da Ultima receita de ARV
disponibilizada pelo médico, datas e valores dtimas exames de CD4 e carga viral,
breve histérico do diagndstico, ultima consultaHidB, Ultima consulta com o médico

infectologista e ultimo atendimento no Projeto Cdivéncia (data, especialidade e
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registros medicos e de outros profissionais desfajoe poderiam influenciar no

abandono do tratamento).

3.3.2 Roteiro de entrevista semiestruturado

Constituido de onze questbes, sendo cinco fechadawis abertas, estas
focalizaram: idade, situacdo conjugal, escolaridait®acdo de emprego e renda, se
considerava a interrupcdo do tratamento como umdabpe, se ja tinha vivenciado a
interrupgcao/abandono outras vezes, motivos quedav a essa situagdo, Como 0 Servigo
de saude poderia intervir nesse aspecto e percepedpeito da abordagem consentida.

Esse instrumento teve como finalidade principalniifiear os motivos de
abandono do tratamento por parte dos usuariosayaenfcontatados e consentiram em
participar, bem como identificar a percep¢ado destesspeito da atividade de abordagem
consentida, conforme objetivo quatro do preseriteles

A entrevista semi-estruturada consiste em uma séte perguntas
predominantemente abertas, feitas verbalmente eanasdem prevista, mas na qual o
entrevistador pode acrescentar perguntas de esola@r@os. “(...) sua flexibilidade
possibilita um contato mais intimo entre o enti&dsr e o entrevistado, favorecendo
assim a exploracdo em profundidade de seus sal@as,como de suas representacoes,

de suas crencas e valoreés)” (Laville & Dionne, 1999, p.35).

3.3.3 Carta

A escolha pelo envio de carta pelo correio (agndesaum material da pesquisa, e
nao um instrumento) se deu pelo motivo de divepsmsentes inseridos na amostra nao
terem contato telefénico (fixo ou movel) ou, muit@zes, o contato estar desatualizado
ou indisponivel (telefones desligados e numerogattos). Portanto, como uma
alternativa de aproximacdo com o0 usuario, optamee pnvio de carta ao endereco
registrado no prontuério ou na ficha de acolhim@sioossocial do paciente.

Da mesma maneira que o contato telefénico, o etwioarta pelo correio deve
primar pelo respeito ao sigilo do diagnostico. &ud, a carta foi elaborada de forma
concisa, apenas solicitando que o paciente telséenao niumero do Projeto Com-
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Vivéncia e procurasse a assistente social indicgmssquisadora do estudo) em
determinado dia e horario. Em nenhum local da spoedéncia estava escrito o nome
“Projeto Com-Vivéncia”, pois, assim, ndo identifitas que se tratava de um servico da

area de HIV/aids.

3.3.4 Questionario para o perfil dos profissionaide saude

Para a coleta de dados com os profissionais deesédidelaborado um breve
guestionario com o objetivo de identificar o pepfibfissional dos participantes do grupo
focal. Dessa forma o questionario continha as s¢ggiguestdes: género, idade, categoria
profissional, tempo de trabalho em HIV/aids e tendgoatuacdo no servico de saude

atual.

3.3.5 Roteiro para a realizagcédo do grupo focal cows profissionais de saude

O roteiro para a realizacdo do grupo focal contiasaprincipais questdes
colocadas para o grupo, que foram: entendimentopdoféssionais por abandono do
tratamento; quais fatores levam o0s pacientes a arfallou abandonar o
acompanhamento/tratamento antirretroviral; o qudepser feito nessas situacdes de
abandono e como a equipe de salde pode intervihecamento do grupo sobre a
estratégia de busca consentida; implicacdes psatiea busca consentida e de que
maneira essa intervencao pode ser realizada.

Citando Barbour (2009), a autora aponta a resjeitmteiro do grupo focal:A
natureza semi-estruturada dos guias de topico®ifag) permite ao pesquisador focar-
se nas questdes importantes para aqueles que sstéim estudados, em vez de enfatizar

as percepcoes ou determinacdes do pesquis§oob7).

3.4 Procedimentos

Para o desenvolvimento desta pesquisa, foram oidedeos aspectos éticos e
legais da pesquisa envolvendo seres humanos, [mados pela Resolugdo N° 196/96 do
Conselho Nacional de Saudeicialmente o projeto foi submetido a analise donité de
Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da S(tmiversidade de Brasilia —

CEP/FS. Por envolver sujeitos localizados em sesvile saude da Secretaria de Estado
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de Saude do Distrito Federal-SES/DF, o projeto &amloi submetido a apreciacdo do
Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF.

A submissdo ao CEP/FS se deu em 05/03/2010 e fovagho em 23/03/2010
(Anexo 1). J4 a submissao ao CEP/SES ocorreu gpdgagao pelo CEP/FS, tendo sido
aprovado em 21/06/2010 (Anexo 2).

A coleta de dados se dividiu entre a etapa consoarios do servigo de saude e a
etapa com os profissionais. A divisdo em etapassenestudo, é apenas didatica, visto
gue a coleta de dados ocorreu de acordo com aniligjtade de horério dos sujeitos e,

dessa forma, se deu de forma concomitante.

3.4.1 Coleta de dados — Usuarios
3.4.1.1 Lista da Farmacia

Foi definido, para este trabalho, um critério daratono do tratamento que
consistiu na nado retirada mensal, ha no minimo tr&ses, dos medicamentos
antirretrovirais na farmécia de dispensacdo do HOBtros dados complementares
foram pesquisados, mas ndo para caracterizar oceso de abandono: a) faltas ndo
justificadas nas consultas médicas e nos atendiselat Projeto Com-Vivéncia - A¢des
Integradas de Estudos e Atendimento a Pessoasddveom HIV/aids e Familiares, b)
nao realizacdo de exames de rotina; e c) ocorréaheianternacdes recorrentes com
diagnostico de infeccdes oportunistas, cuja cawssef atribuida ao abandono do
tratamento. Esses indicadores puderam ser idemd& no prontuario médico dos
pacientes do hospital, que continha o histdrico cdenparecimento as consultas,
diagnosticos e exames realizados e, também, readefacolhimento psicossocial.

Assim, para a realizacao da pesquisa foi necesasadantificacdo dos casos de
abandono da medicacdo como passo inicial. Para figemos contato com a
farmacéutica responsavel pelo servico de dispeasdgsi medicamentos antirretrovirais
no HUB, para apresentacdo dos objetivos do trabalbolicitagcdo da lista de usuérios
gue néo retiravam os antirretrovirais ha, pelo retrés meses. A farméacia ambulatorial
do HUB é responsavel pela distribuicdo dos medicémseantirretrovirais e alguns
medicamentos de uso ambulatorial, sendo definislaocoma farméacia especializada,
sendo ainda uma farmécia-escola.
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Apés a identificacdo dos casos, realizamos a @adbs prontuéarios utilizando o
instrumento especifico acima descrito, onde idieatiios dados sociodemograficos,
dados clinicos e laboratoriais, datas das ultintasdtas médicas e internacdes, entre
outros aspectos da historia de vida e de tratantEnpaciente.

O acesso aos documentos utilizados foi facilitadkip que a pesquisadora era,

no momento da pesquisa, profissional contrataddWiB.

3.4.1.2 Busca dos casos e entrevistas
Com os dados acessiveis, iniciou-se o trabalhoudeabdos casos identificados
mediante, inicialmente, contato telefénico. A opgdelo contato telefénico como
primeira opcdo deve-se ao fato de aparentementenaisr facil e rapido e permitir a
possibilidade de falar diretamente com o usual@énade ser menos invasivo. Ainda
assim, nesse tipo de contato alguns cuidados deseznobservados, como: a) néo
informar para quem atende ao telefone que & det®r@om-Vivéncia, por ser este
servico especializado em atendimento a pessoapasitivas para HIV; b) ndo revelar
para quem atende ao telefone que esta procuranelonittada pessoa por causa do seu
tratamento de saude, principalmente antirretrgvieat) ndo fornecer nenhum tipo de
informacdo que revele o diagnéstico da pessoa. ridato telefénico pode ser uma
estratégia de busca, mas deve ser realizado pgrofigsional capacitado para evitar
constrangimentos e violacao do sigilo.
Como exemplificacdo, os didlogos ao telefone saguipasicamente o modelo a

sequir:

PesquisadoraBom dia/boa tarde, eu gostaria de falar camome do

paciente).

Pessoa ao telefon@uem esta falando? E de onde? Sobre o que?

PesquisadoraAqui é Fabiana, uma conhecida. E para tratar de assunto

do interesse dele(a).

Pessoa ao telefonEle(a) ndo est4, vocé quer deixar recado?

PesquisadoraNéo, obrigada. Qual o melhor horario para ligar resaente?

Obrigada.

Quando o proprio paciente atendia o telefone, atifittacdo ja era feita. Em
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algumas situacdes, quando a pessoa que atendigdioméeinsistia para saber quem estava
falando ou sobre do que se tratava, era feito adegimento e informado que nao se
tratava de nenhuma situacdo urgente. Perguntavainda se poderiamos entrar em
contato em outro momento. Quando era informadoagpaciente havia falecido, eram
dados os pésames e o sigilo do diagnostico eraidoarEm alguns casos em que
familiares ja sabiam do diagnéstico e, inclusiéehaviam comparecido ao HUB ou ao
Com-Vivéncia, era feita a identificacdo como seddoHUB, mas o motivo do contato
nao era revelado.

Em alguns contatos telefénicos o éxito nao foiragedo, portanto, realizamos o
envio de carta. Importante ressaltar que esse girneato também seguiu os cuidados
acima citados para o contato telefénico.

Aos usuarios contatados foi oferecida a marcacaateedimento no Projeto
Com-Vivéncia com o objetivo de reacolher e fortatez vinculo com o servico de saude.
No momento da entrevista foi apresentado o TermoCdasentimento Livre e
Esclarecido-TCLE (Anexo 3) e prosseguimos, aposramaicdo e esclarecimentos das
possiveis duvidas, com o roteiro de entrevista esmuiturado. As entrevistas foram
registradas por escrito e, também, através de giavsonora.

Constituido de onze questdes, sendo cinco fechadaeis abertas, estas
focalizaram: idade, situagdo conjugal, escolaridaittlacdo de emprego e renda, se
considerava a interrupgdo do tratamento como umdale, se ja tinha vivenciado a
interrupcdo/abandono outras vezes, motivos quedev a essa situagcdo, como 0 servico
de saude poderia intervir nesse aspecto e percapedpeito da abordagem consentida.

Esse instrumento teve como finalidade principalniifiear os motivos de
abandono do tratamento por parte dos usuariosajaemfcontatados e consentiram em
participar, bem como identificar a percepcao destespeito da atividade de abordagem
consentida, conforme objetivo quatro do presenteales

Importante destacar que, ap6s o momento de entrezisoleta de dados, foi
oferecido o acompanhamento especifico para adesd@tamento antirretroviral pela
equipe psicossocial do Projeto Com-Vivéncia-HUBaebém, foi incentivado o retorno
ao acompanhamento medico. O reacolhimento e o audmmento especifico para

adesao ndo constituiram etapas de coleta de datkba presente pesquisa.
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3.4.2 Coleta de dados - Profissionais

Apés autorizacdo das chefias das unidades de saddeaprovacdo do projeto
pelo Comité de Etica da SES-DF, foram iniciadosargatos e convites aos profissionais
de saude. Para tanto, a pesquisadora foi pessdalaguonidades de saulde.

O primeiro contato e convite foi feito no dia 152®10 durante uma palestra na
Unidade Mista da 508 Sul, na qual a pesquisadoracipau como ouvinte. Nessa
ocasiao foram feitos contatos com cinco profiss®mme estavam presentes, trés da
Unidade Mista e dois do CSB 11, fizemos o conwtd, segistramos 0s enderecos de e-
mail e os melhores dias e horarios de cada pesm@aparticipar da pesquisa. Desses
cinco profissionais, trés se disponibilizaram dipigar e dois se recusaram, sendo que
uma alegou falta de tempo e outra alegou ter pexpariéncia na area do estudo, apesar
de afirmarmos que ter experiéncia ndo era pré-segqupara a participacao.

Foi realizada uma segunda visita a Unidade Mistadi@ 22/09/2010 para
contatar os profissionais que ndo estavam na paroeasiao. Foram feitos os convites e,
desses, somente um se disp0s a participar.

No dia 23/09/2010 foi realizada visita no CSB 1ife#os os convites aos
profissionais, seguindo o mesmo padrdo anteriors Donvidados, apenas um se
disponibilizou a participar. Os outros se recusepar falta de tempo, falta de interesse
e, alguns, por estarem em periodo de férias.

No HUB foi feito convite a seis profissionais, sendjue quatro se
disponibilizaram. Os que recusaram alegaram fadtdethpo, por atuarem em outros
Servigos.

Apbs verificacdo dos melhores dias para realizdgd@F, o mesmo foi agendado
para o dia 23/11/2010 com a confirmacdo préviaideocparticipantes, sendo trés do
HUB e dois do CSB 11. Porém, um dia antes da eegliz do grupo uma profissional do
CSB 11 entrou em contato desmarcando a sua pagéop pois teve que viajar por
motivos pessoais. Dessa forma, devido a pequenaidade de participantes, foi feito
contato telefénico com os profissionais do HUB etato por e-mail (pois o telefone néo
atendia) com o outro profissional do CSB 11, e desatdo o GF.

Um segundo GF foi agendado para o dia 07/12/204@, & confirmacao prévia
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de quatro profissionais, sendo trés do HUB e umUdalade Mista. No momento
marcado para o grupo, somente compareceu umagioofd da Unidade Mista e uma do
HUB, ndo sendo possivel, assim, a realizacdo dsed&fente com duas participantes.

Uma ultima tentativa foi feita e agendado o tew&hF para o dia 14/12/2010,
com a confirmacado prévia de quatro profissionangde trés do HUB e uma do CSB 11.
Todos os participantes compareceram na hora agerejaabsim, o GF foi realizado. E
importante ressaltar que foram feitos esforcosartido de garantir que o grupo fosse
composto por diferentes categorias profissionaistamente para trazer possiveis
diferentes visGes sobre o tema.

O GF foi realizado no ambiente fisico do Projetan@dvéncia. A medida que os
participantes foram chegando, foi apresentado eondede Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo 4) para a realizacdo do grupalfe, apés o consentimento, foram
respondidos individualmente o questionario paraedilpdos participantes. O GF foi

gravado e teve duragdo de aproximadamente umahorda minutos.

3.5 Anédlise de dados

3.5.1 Dados dos usuarios

Para andlise dos dados sociodemograficos, obtidospnmeira parte do
instrumento de andlise documental, e dos indicadatgoratoriais (exames de CD4 e
Carga Viral) foi construido banco de dados utildmo Software Statistical Package for
Social ScienceéSPSS), verséo 11,5, para analise estatisticaitiesccom a verificacédo
de frequéncias (valores brutos e proporcionaisin m®mo a obtencdo de médias,
medianas e desvios-padrao, no caso de variavdisuaas.

A técnica da analise documental busca identificdorimacdes factuais nos
documentos, no caso o prontuério médico e as fidbasolhimento do Com-Vivéncia. E
uma fonte que traz informacdes e pode indicar prohs como: falta nas consultas
médicas na clinica de Doencas Infecto-ParasitariB$P, ndo retirada de medicacao
antirretroviral na farmacia, historico de vida, renbutras informacdes aqui analisadas
(Godoy, 1995).

A anadlise documental pode ser a Unica fonte desjammmo também pode ser
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combinada com outros instrumentos de coleta, sqraksivel utiliza-la como um
instrumento exploratério de checagem, como foiizatila neste trabalhado. Existem
algumas vantagens na utilizacdo desta técnicacoai®: a possibilidade de conhecer o
passado, a investigacado dos processos de mudanohtencdo de dados por um custo
menor e sem o constrangimento dos sujeitos.

As entrevistas individuais realizadas com oseydes reacolhidos foram gravadas
conforme autorizacdo por escrito dos participamtpés a gravacao, as entrevistas foram
transcritas e foi realizada uma leitura flutuantgemta que procurou identificar pontos de
convergéncia e de divergéncias no contetdo dowselaendo analisados seguindo as
guestdes do roteiro das entrevistas. Uma seguitdealemais detalhada, foi realizada e
permitiu captar colocacbes menos evidentes na pamkitura, mas também
significativas para que fosse feita a analise eudisdo. Algumas questbes possibilitaram
a identificacdo de categorias de respostas. Tredba®latos foram selecionados para
exemplificar as categorias ou mesmo algumas remp@specificas que ndo exigiram

categorizacao.

3.5.2 Dados dos profissionais

O conteudo obtido no grupo focal foi gravado, teaibs e analisado segundo a
técnica do Discurso do Sujeito Coletivo-DSC, deélied e Lefévre (2002). A proposta
de analise de dados qualitativos apresentada getoses consiste em analisar o material
produzido por diversos meios de expressao verbataso deste estudo, a entrevista em
grupo. Para os autores € necessario que sejaas fatguntas abertas para um conjunto
de individuos a fim de produzir discursos a paldilexpressao livre dos sujeitos.

Para o processo de anadlise, € necessario locadigarseguintes figuras
metodoldgicas: expressdes-chave, ideias centr&dS@. As expressdes-chave (ECH)
consistem em pedacos, trechos ou transcricdes sdordo que séo identificadas pelo
pesquisador (sublinhando ou colorindo) e que trawhua contetdo central relacionado
com o tema da pesquisa. As ideias centrais (ICheétes ou expressdes que sintetizam
0 sentido dos discursos analisados de cada confietexpressdes-chave, e ndo tem
carater interpretativo. Por fim, o discurso do sojeoletivo (DSC) € um discurso sintese
redigido na primeira pessoa do singular e comppstas expressdes-chave que tém a
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mesma ideia central (Lefévre & Lefévre, 2002).

Dessa forma, @SC busca captar e apresentar o discurso de manggal e
ndo fragmentada por categorias.

As expressbes-chave de cada fala foram seleciondelasis as ideias centrais e,

por fim, foi formado o DSC correspondente a cadgyrga do roteiro do GF.
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CAPITULO 4
RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesse capitulo, optou-se por apresentar os rdesli as respectivas discussoes
conjuntamente, visando otimizar a leitura e o atiteanto dos dados apresentados. Foi
feita uma divisdo, sendo apresentados primeiramasitdados dos usudrios, tanto da
andlise documental quanto das entrevistas indiisdeaposteriormente os dados dos

profissionais de saude, que consiste no perfiigsioinal e na analise do grupo focal.

4.1Usuérios
4.1.1 Lista da farméacia e analise documental

Foi solicitada junto a farmacia de dispensacao d8 ld listagem de usuarios que
ndo buscavam o0s medicamentos antirretroviraisrés meses ou mais. A lista foi
fornecida em Marco de 2010 contendo os dados densasde Controle Logistico de
Medicamentos — SICLOM.

A lista continha um total de 34 usuérios em atdesdispensa de antirretrovirais.
Desses 34 usuarios, foram identificados, com basen®rmacdes contidas no Projeto
Com-Vivéncia, cinco Obitos. Portanto, foram soéidibs 29 prontuarios para andlise,
porém, 28 foram analisados, pois um néo foi enadotipelo Sistema de Arquivo do
HUB e, também, o paciente ndo possuia entrevistaaaghimento e avaliagdo
psicossocial no Com-Vivéncia.

O fato de um prontuario ndo ter sido localizado si&tema de arquivos do
hospital nos faz refletir em uma série de questBgmeiramente, € importante ressaltar
gue os prontuérios do HUB, assim como grande plseservicos de saude do DF, ndo
sao informatizados. Assim, a forma de registro empep e 0 armazenamento em
prateleiras deve ser organizado de maneira quenprevperda e proteja dos possiveis
dano aos registros. Na tentativa de localizar mtpério, verificou-se no sistema de
arquivo a data de sua ultima retirada, que erandoda 2009, para fins de realizacédo de
exame, 0 que nos levou a crer que o prontuariofoidextinguido por periodo sem
utilizacdo. Pode-se pensar em algumas possibisdpdea 0 que possa ter acontecido

com o prontuario. Uma possibilidade é que o paeidahha levado consigo o seu
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prontuario, o que ndo é permitido pelo sistemardeie, mas que pode ter ocorrido
eventualmente. Outra situagdo possivel € que algurfissional tenha retirado o

prontuario e o mesmo ter sido levado para foraaspital por qualquer motivo, situacao
gue também ndo é permitida. Como uma ultima hipotéspossivel aventar que o
sistema de arquivos do HUB né&o esteja organizadofioiente e, nesse contexto, ndo
conseguiu localizar o prontuario.

Independente da situacdo ocorrida, todas refletesiesgcaso com o prontuério
gue, por sua vez, representa um documento confyaltilentre os profissionais de salde
e 0s pacientes e que contem informacgfes pessaaiscaso especifico deste prontuério,
informacdes sigilosas. Dessa forma, podemos afirma a perda do prontuéario
representa um violagdo de direito do usuario dersia de saude.

Os dados analisados de forma descritiva foram idesdem tabelas sobre a
caracterizacdo sociodemografica, médica e clir@bosatorial, bem como da acdo de
busca dos casos. Importante ressaltar que as af0es obtidas através da analise

documental foram as mais recentes possivel.

4.1.1.1 Caracterizacdo sociodemografica, médica knaco-laboratorial dos usuéarios

Dos 28 usuarios identificados, 17 (60,7%) eram e® geminino e 11 (39,3%)
do sexo masculino, com idades variando entre 29 an6s ¥1=40,68 anos;DP=9,035).
Com relacdo a situacdo conjugal, nove (32,1%) esaleiros/as, onze (39,3%) eram
casados/as, seis (21,4) eram solteiros, mas passoiapanheiros/as, e dois (7,1%) eram

villvos e ndo possuiam companheiros/as (Tabela 1).



Tabela 1Perfil sociodemografico dos participantds< 28)
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Caracteristicas n %
Homen: 11 39,2
Sexo Mulhere: 17 60,7
29 a 39 anc 14 50,C
Faixa etaria 40 a 49 anos 9 32,1
59 a 66 anos 5 17,9
Analfabet 1 3,6
Escolaridade Ensino fundamental incomple 6 21,2
(n=18) Ensino fundamental completo 5 17,9
Ensino médio incompleto 5 17,9
Ensino médio comple 1 3,6
Casado/a 11 39,3
Situacéo conjugal Solteiro/e 9 32,1
Solteiro com companheiro/a 6 21,4
Viavo sem companheiro/a 7,1
Situacgéo Trabalhis Empregad 8 28,
Desempregado 17 60,7
Beneficio - LOAS 3 10,7
Procedéncia Distrito Federe 17 60,7
(Estado) Goias 11 39,3
Informacgéo sobr Sim 14 50,(
telefone celular Nao 14 50,0
Informacgéo sobre Sim 11 39,3
telefone residencial Nac 17 60,7

Quanto a situacdo trabalhista, 60,7%&17) encontravam-se desempregados,
28,6% (=8) estavam empregados e 10,7M42) recebiam beneficio social, no caso, o
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), da Leiadcg da Assisténcia Social -
LOAS. O BPC é um beneficio no valor de um salérimimo garantido as pessoas
idosas, portadores de deficiéncia ou de enfermidait@ca inaptos ao trabalho e a vida
independente. Um outro critério de elegibilidadesteebeneficio € possuir renger
capitade % do salario minimo. Na sua organizacdo, o B&Cconsiste em direito para

as pessoas vivendo com HIV. Porém, existe um Igstae alguns portadores que ja
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conseguiram ter acesso ao BPC, ou por ter algumeeede infeccdo oportunista que
caracterizou uma deficiéncia caracteristica outporconseguido “passar” pela pericia
médica do INSSDessa forma, o BPC € solicitado por varias pesgodadoras do HIV,
gue em sua maioria tem nenhuma fonte de rendagueasao atendem aos critérios de
elegibilidade quanto a situacao de deficiéncia.

Quanto a localidade de residéncia, 60,#417) eram moradores do Distrito
Federal e 39,3%nE11), moradores do estado de Goias, no caso, Gdimlentorno do
DF. Se considerarmos o numero de pessoas em sitdagiesemprego e, algumas delas,
residindo no entorno, podemos considerar que o datoesidir distante do local do
tratamento e nem sempre ter recursos financeirggodiveis para se deslocar, pode
interferir negativamente na adesao ao tratamenitoetroviral.

Destaca-se ainda que a maior parte dos usuariQgs%60=17) ndo possuia
contato telefonico residencial e a metade (509414) ndo possuia telefone celular.

Os dados de escolaridade ndo puderam ser coletmldedos 0s prontuarios,
pois este documento ndo possui esse dado. Porantdados de escolaridade foram
apenas dos pacientes que tinham documento de istdrde acolhimento psicossocial no
Com-Vivéncia. Como podemos perceber, 0 maior paweémsta concentrado na baixa
escolaridade, ensino fundamental incompleto (21/#96). Diversas pesquisas apontam
para a relacdo existente entre baixa escolaridatiéceldades de adeséo ao tratamento
antirretroviral (Barroso, Pereira, Almeida & Galya@006; Carvalho, Hamman &
Matsushita, 2007; Silva, Waidman & Marcon, 2009).

As informac0Oes referentes ao desemprego, indispiciaidbe de telefone fixo ou
celular, além de 39% serem residentes do entorr@Ri@ermitem hipotetizar que eram
pessoas em condicdes precarias em termos socioeimsd aspectos que podem ser
agravantes da ndo-adesdo ao tratamento e ao admmpamto no servico de saude. A
respeito da pauperizacédo da epidemia de HIV noilBoagexto de Bastos e Szwarcwald
(2000) aponta:

No que se refere a pauperizacdo da epidemia da,Al&8l& observar que o
acesso diferenciado aos ARV, (...), faz com queg@onalmente mais casos
de AIDS (...) sejam notificados entre as camadafaderecidas, uma vez que

a infeccéo pelo HIV progride para a AIDS mais rapiénte entre elas (p.
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72).

O acesso diferenciado aos antirretrovirais, memclomesse estudo, nao significa
0 acesso universal que € garantido por lei no Brasis sim as dificuldades impostas,
muitas vezes, por condicbfes sociais e econOmicagpaagente que necessita dos
antirretrovirais. Podemos exemplificar essas difiades como: auséncia de recursos
financeiros para o custeio do transporte e desleotorao servico de salde para buscar a
medicacdo, ir as consultas médicas e realizar exaespecialmente os moradores de
Goias, que ndo possuem o Passe Livre do DF, aas@aareche, escola ou apoio social
para familias que necessitam deixar os filhos jra@o servico de saude, privacbes
alimentares que dificultam a tomada da medicac@e eutros. Esses fatores podem
dificultar o acesso aos ARV que, por sua vez, lewsnfalhas e/ou abandono do
tratamento.

A distribuicdo por idade observada vai ao encordmo perfil de pessoas
soropositivas, com maior concentracdo de aduliesng No entanto, quanto ao género,
o fato de 60% serem mulheres ndo se coaduna coric propor¢cdo de homens no
conjunto de casos da epidemia, segundo dados detiBolEpidemiologico, ja
apresentados no presente estudo (Brasil, 2010)saAp#a prevaléncia ser maior na
populacdo masculina, a epidemia vem apresentandanamimento de feminizagao
caracterizado pelo crescimento da incidéncia descagvos em mulheres, como afirma o
estudo de Trindade e Schiavo (2001):

De 1992 até inicio de 2000, a epidemia de aidasEterizou pelo aumento
do numero de casos na subcategoria de exposicaerosexual
(heterossexualizacdo) com énfase nos casos ddesexano (feminizagao).
A expressiva participacdo das mulheres no perfdezpiologico da doenca,
pode ser constatada na progressiva reducao da dazg§exo entre todas as
categorias de exposicao, de 24 homens : 1 muimet985, para 2 homens: 1
mulher, em 1999/2000 (p.20).

Com base em dados mais recentes, segundo inforsndoddinistério da Saude
(Brasil, 2010), a taxa de incidéncia por sexo ®i8J7/100.000 habitantes para o sexo
masculino e de 5,4/100.000 para o sexo feminincamo de 2010. J& no ano de 2004

(Brasil, 2005), a taxa de incidéncia no sexo mascuioi de 20,9/100.000 e no sexo
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feminino de 13,7/100.000 habitantes, ou seja, oemarde casos ainda € maior no sexo
masculino, porém, a diferenca vem diminuindo agdotios anos.

Sobre a caracterizacdo médica e clinico-labordtat@acordo com os registros
nos prontudrios, dezessete usuarios (60,7%) jartintido internacdes causadas por
infecgd@o oportunista e possuiam relatos anteraedalhas e/ou abandono do tratamento
antirretroviral. Em relacao ao tempo de diagndéstico, 50¢d4) possuiam diagndstico de
retrovirosede trés a nove anos, 39,3%1{1) tinham diagndstico de dez a quatorze anos
e, 7,1 %(n=2) de quinze a 23 anos (Tabela 2).

Quanto ao periodo sem buscar os antirretroviraigamaacia, onze usuarios
(39,3%) estavam com atraso de quatro a sete noases,usuarios (17,9%) estavam com
atraso de oito a onze meses e dez (35,7%) delemnimtraso de um a dois anos na
dispensacdo. Também foram contabilizados o tempealzacdo de exames de CD4 e
Carga Viral e, também, de retorno as consultas m@aico infectologista. Com relacéo
aos exames, quase a metade, (464 3) ndo os realizava em intervalo de um a cinco
anos, o que indica um periodo longo sem informaiggses indicadores fundamentais
para a analise da condicdo imunoldgica e viroloditra relacdo as consultas, 42,9%
(n=12) deles ndo compareciam em um periodo que vdeosete meses a um ano, e a

maioria (57,1%n=16) ndo comparecia as consultas na infectologiaia de um ano.



Tabela 2Caracterizacdo médica e clinico-laboratorial dotigipantes K =28)
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Caracteristice n %
Internacéo por infeccéo Sim 17 60,7
oportunista Nao 11 39,3
Historia de avaliagéo e Sim 19 67,9
atendimento no Nac 9 32,1
Com-Vivéncia
Relato de falhas/ Sim 17 60,7
abandono anteriores Nao 11 39,3
Tempo de diagndstico 3a9anc 14 50,C
(n=27) 10 a 14 anos 11 39,3
15 a 23 anos 2 7,1
Tempo sem busci 4 meses a 7 mes 11 39,8
medicacao 8 meses a 11 me: 5 17,¢
(n=26) 1 ano a2 anos 10 35,7
Ultimo exame de CD4 7 a 200 copias 9 32,1
(n=27) 201 a 350 copi: 7 25,C
351 a 809 copi: 11 39,2
Ultimo exame de Carga Viral Limite Minimo (<50 cépias 10 35,7
(n=27) 51 a 50.000 copias 13 46,4
51.000 a 242.224 copias 4 14,2
Tempo sem fazer CD4 e 3 aimese 8 28,¢
Carga Viral 8 mesesala 7 25,C
1 a5anos 13 46,4
Tempo de auséncia 7mesesala 12 42 ¢
consultas médicasna lanoelmésalanoe6b6m 9 32,1
infectologie 1 ano e sete meses a2 ¢ 7 25,C

Com relacdo aos resultados dos ultimos exames deeG@arga viral realizados, a
maioria apresentou taxas consideradas satisfatoénias usuarios (39,3%) estavam com
0 CD4 na faixa de 351 a 809 cépias e dez deleg%@5apresentavam niveis de carga
viral indetectavel. No entanto, cerca da metadd3n46,4%) apresentavam carga viral
na faixa de 54 a 50.000 copias virais e dezesgeik6] pessoas estavam com niveis
baixos do indicador imunologico. Assim, cerca ddane desses pacientes apresentavam
grande vulnerabilidade se considerarmos os resdtdesses exames.

Naqueles casos que apresentavam bons indicadofeB4le CV, tendo em vista
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dados anteriores acerca do periodo sem realizanesaé necessario considerar que
esses exames com bons resultados séo relativaamiges e retratam um momento em
gue a imunidade ainda nao tinha sido atingida deneima importante. Assim,
informacdes recentes, diante do contexto de irge&w, deverdo revelar condigOes
menos favoraveis.

Alguns estudos sobre doencas cronicas apontaméa@asde sintomas podem
influenciar no abandono do tratamento. E o casopesquisa com portadores de
hipertensdo arterial realizada na Faculdade de ditedde Botucatu-UNESP, na qual os
pacientes revelaram ser este um dos motivos quuc@E@m a interrupcdo do tratamento
(Duarte, Cyrino, Cerqueira, Nemes & lyda, 2010). BHiw/aids, enfermidade que tem
longos periodos em fase assintomatica (antes eisdelmo tratamento), o fato dos
pacientes sentirem-se bem pode propiciar o abandom@tamento, em especial quando
ndo se compreende o papel dos medicamentos naeanaeaatda saude e no controle da
replicacao viral (Brasil, 2008; Seidl & cols., 2007

Um dado relevante se referiu a alta frequéncieetias de falhas e/ou abandono
ao tratamento anteriorex=917; 60,7%). Estudos observaram que a ocorréncia de
interrupcdo do tratamento por conta propria teviefefeito preditor de condutas de ndo
adesdo em pessoas em TARV (Seidl & cols., 2008inA% importante que a equipe de
saude esteja atenta a usuarios com essas catazsyigisando prevenir problemas de
adesao, a partir da identificacdo de eventuaisivasr e dificuldades na realizacdo do
tratamento.

No que diz respeito ao tempo de diagnéstico devietise em anos, a faixa que
vai de trés a nove anos apresentou o maior nunmetbdf 50%) e os outros 50% se
dividiram nas faixas de 10 a 14 anos de idadd]; 39,3%) e de 15 a 23 anos=2;
7,1%). Em relacdo ao tempo de diagnostico e ades@mtamento em doencgas cronicas,
pesquisa na area de hipertensédo realizada por Mictay, Albuquerque, Nascimento e
Santos Filho (2005) revelou que maiores niveisadiesdo ao tratamento se deu em
hipertensos com maior tempo de diagnéstico. Ogegitmoncluiram que esses pacientes
provavelmente tinham contato mais extenso e intecmo aclOes educativas que
trabalhavam a necessidade do tratamento continugueo propiciaria o melhor

entendimento sobre as vantagens da adesdao. Umestitido, este na area de HIV/aids,



47

encontrou correlacdo positiva estatisticamente ifgigtiva entre n&do-adesdo ao
tratamento e maior tempo de diagndstico (Silva, efies, Miranda Filho, Arraes,
Mendes, Melo & Fernandes, 2009).

4.1.1.2 Caracterizacdo do procedimento de busca dossos

O contato telefonico foi realizado com quatorzeanss (50%), o envio de carta
foi feito com os casos que ndo possuiam contagddteto ou que o contato néo foi
exitoso, contabilizando um total de doze (42,9%¢ta#as enviadas. Durante essa etapa
do estudo, dois usuarios compareceram ao Com-Viwéegpontaneamente, ou seja,
antes de qualquer agao de busca, e foram convidagasticipar do estudo pois seus
nomes constavam da lista de abandono (Tabela 3).

Dos 28 usuéarios, 25%%7) ndo foram contatados de forma alguma, ou Béja,
obtivemos nenhuma resposta das tentativas de contat

Tabela 3Caracterizagdo do procedimento de busca dos ddsas)

Caracteristicas n %
Acéo Realizada Contato telefénico 14 50,0
Carte 12 42.¢
Contato espontaneo do paciente 2 7,1
Resultado da Agendado atendimento, mas n&o compar 1 3,€
Acéo Obtida informacéo sobre 6b 5 17,¢
Reacolhiment 4 14,2
Recusa do atendimer 5 17.¢
Sem resposta 7 25,0
Mudanca de servigco para acompanhan 1 3,€
Carta devolvida pelos Correios 5 17,9

(endereco incopleto

Recusaram a retornar ao servigco de saude um tetaindo usuérios (17,9%),
contatados por telefone. A recusa ao atendimentacimmpanhada da apresentacédo de
justificativas tais como falta de horario para camger ao hospital, por motivo de
trabalho ou por razbes pessoais. Nesse momentmoiazemos a disposicao para intervir
visando o agendamento da consulta médica e, tandbé&gendamento do atendimento

psicossocial para um horario que fosse mais coem@mipara o usuario. Apenas uma
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paciente aceitou a proposta, e foi agendada a kanswdica, mas a mesma nao
compareceu. Todos os demais pacientes que recusamendimento referiram estar
bem e que logo procurariam o hospital novamente.

Também foram detectados mais cinco casos de &eitmlo que trés deles foram
informados via contato telefénico e dois apds deede carta a residéncia. Dessa forma,
0 numero de 6Obitos chegou a dez pacientes dadistasos de abandono, considerando
0s cinco casos identificados anteriormente, ja ineados.

Em cinco casos a carta enviada retornou pelo fat@mtlereco registrado no
prontuario e na ficha de acolhimento psicossocshreincompleto. Quatro usuarios
foram reacolhidos e, nesse momento, realizadasitesvistas individuais. Outros trés
casos apresentaram o0s seguintes resultados: comuswuério foi agendado o
reacolhimento por duas vezes, mas ndo comparecewntEoutro a propria usuaria nos
informou que tinha transferido o tratamento partacoservico de saude, porém, néo tinha
nenhum relato no prontuério nesse sentido.

Além dos dados acima apresentados, foram levantagpstros em prontudrio
clinico e em registros especificos do atendimestcogsocial, com base em relatos dos
pacientes, com aspectos da historia de vida quenpaer influenciado no abandono ao
tratamento. Os registros indicavam: queixa da pgEsee efeitos colaterais=2), falta
de motivacdo para continuar o tratamentel], fragilidade do suporte socio-familiar
(n=5), usuarios em tratamento de canaer2], negacao/ndo aceitacdo do diagnostico
(n=2) e abuso de substancias psicoativas8), Observou-se que essas situacoes
mencionadas eram adversas e podiam se constitliaggiras a adesao.

No que diz respeito aos efeitos colaterais dos ARY,exemplo, estes podem ser
muito diversos pois dependem da modalidade de ssterapéutico e da adaptacao do
organismo as substancias ingeridas, mas tendemteassitérios na maioria dos casos.
Em se tratando do tratamento antirretroviral, adt@$ podem desaparecer ou serem
atenuados, em periodos de tempo variados, tendgendoilar entre dias a meses ap0s o
inicio do uso. Entre as reacdes mais frequentetaciam-se: diarreia, distlrbios géastricos
(vbmitos e nauseas), tontura e manchas avermelhaelascorpo, o chamado rash
cutaneo. Esses efeitos sdo desconfortaveis e @&sipodem influenciar na vida social

do usuério, interferindo negativamente no trabalie,vida social, lazer e em outras
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atividades do dia-a-dia (Brasil, 2008).

O impacto negativo dos efeitos colaterais sobpg@icas de adesdo € um desafio
na area de saude, especialmente em tratamentosigadbs e continuos, ou mesmo em
doencas curaveis. A guisa de exemplo, em um esemlzado em uma unidade de
tratamento para hanseniase no Espirito Santo, gnmdtivos relatados pelos pacientes
para as falhas na ingestdo ou abandono do tratanier#m os efeitos adversos da
medicacao, de modo que alguns pacientes tinhanegiEte de piora da doenca apos o
inicio do tratamento, justamente devido aos efaitdaterais (Fogos, Oliveira & Garcia,
2000). Em HIV/aids, e em direcdo oposta ao estwilneacitado e a literatura sobre o
assunto, pesquisa realizada por Reis, Lencastezr&e Remor (2010) apontou que:

O somatério dos efeitos colaterais da medicacaioretndviral informados
pelos participantes deste estudo constitui tambénpreditor de adeséo ao
tratamento. (...) No presente estudo, encontrou-serefacao positiva entre
adesdo ao tratamento e a presenca de efeitos ramatmadjuvantes ao
tratamento. Esta relagdo aponta uma perspectieaedit, isto é, pode-se
entender que sO aqueles que cumprem o tratamergmuasiente
experienciam efeitos colaterais no decurso dortramdo. E possivel que
estes efeitos colaterais dos tratamentos mais mosier atuais ndo sejam tao
intensos, permitindo que o paciente siga o tratémnapesar dos possiveis
efeitos adversos do medicamento (p. 427).

Existem algumas alternativas para diminuir essegosf colaterais: intervencao
na alimentacao, horarios de tomada dos medicamentatanca de esquema terapéutico.
Porém, para que essas alternativas serem trabs)had&rvico de salude tem que estar
preparado para recebé-las. As possibilidades deamgadde esquema terapéutico, por
exemplo, serdo trabalhadas pelo profissional médiceste tem de estar atento as
guestbes que podem levar a ndo-adeAdwecariedade do suporte sécio-familiar surgiu
como uma caracteristica de alguns casos de abamubresente estudo. Podemos
encontrar essa mesma caracteristica como fatomfuencia a ndo-adesdo, em outras
pesquisas as como a de Silva, Waidman e Marcor)2@dde os participantes que
revelaram boa adesédo ao tratamento referiram udeas@rial de apoio bem estruturada,

podendo ser uma rede familiar, grupos de apoiocuhdno religioso, entre outros. No
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estudo de Carvalho, Hamann e Matsushita (2007)esweéridveis determinantes da
adesdo ao tratamento antirretroviral, realizado Brasilia-DF, as variaveisréceber
apoio dos amigos quanto as suas necessidadesr-serntnportante para os outros e
contar com alguém que demonstre gostar de vocénfmariaveis preditoras da adesao
ao tratamentd (p.654). Na mesma direcao, estudo de Seidl e (@097) verificou que
pacientes satisfeitos com o apoio social tinhanhareddesao ao tratamento, comparados
com aqueles que relataram pouca disponibilidadapdé e insatisfacdo com o mesmo.
O suporte no momento de revelar o diagnéstico aililanou amigos, e como a
informacdo sera recebida, também ¢é muito importantgoode ser decisivo na
compreensdo da doenca e de suas possibilidadegatadnto.

O uso abusivo de substancias psicoativas chamdaengd devido a elevada
proporcdo de casos entre aqueles que interrompetetamento. Esse aspecto tem sido
referido por outros estudiosos e tem se mostradnocam fator influenciador de
problemas de adeséo ao tratamento e/ou de acoapanto na medida em que dificulta
a organizagdo do seu dia-a-dia e os horéarios pasmada dos medicamentos, sendo
frequente o relato de esquecimento, por exemplas® de substancias psicoativas
também pode potencializar alguns efeitos colatetas ARV e, em interagdo com a
droga, produzir determinados efeitos colaterais ccatiarréia, tontura, nauseas, entre
outros (Brasil, 2008). No estudo de Carvalho e.d@807) foi possivel detectar uma
tendéncia a maior uso de éalcool entre os pacierdesaderentes, populacdo na qual
tambeém foi detectado o uso de tabaco e outraséudiss psicoativas.

A associacdo entre a variavel uso de substanciesatisas e adesédo vem sendo
observada em grande numero de estudos, conforpiesseeva em um trabalho de revisao
da literatura realizada por Régo e Régo (2010Rdartigos selecionados, apenas trés
ndo encontraram associagao significativa entreseisas varidveis. Um outro estudo que
se prop0s a investigar a relacdo entre essas gaidencontrou forte associacdo entre
falha na adeséo (...) aferida por meio do auto-relatoonsumo problemético de alcool
(...)” (Régo, Oliveira, Régo, Santos Junior & 8il2011, p. 49).

Os resultados apresentados neste topico serdacadbsra seguir, na apresentacao
e discussédo dos achados dos usuarios em processacdéhimento, com 0s quais foram

feitas entrevistas individuais, e do grupo focahaums profissionais de saude.
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4.1.2 Entrevistas individuais
4.1.2.1 Perfil dos casos

Nas Tabelas 4 e 5 é possivel visualizar as carstitas sociodemograficas,
médica e clinico-laboratorial dos casos que foramacalhidos e entrevistados
individualmente. E possivel observar que a maigéiatinha sido internada pela
ocorréncia de infec¢cdes oportunistas, estavam & mai um ano sem buscar 0s
antirretrovirais na farmacia e sem comparecer asutas médicas de infectologia.
Ademais, todos referiram registros de falhas/abamdanteriores. Apenas Manuel
apresentava melhores condi¢cdes imunoldgicas edgiras (com CV indetectavel),
porém, esse fato talvez seja explicado por sereamex feitos a bastante tempo,
provavelmente retratando periodo de boa adesadoeoteatdo ainda satisfatéria do
sistema imunoldgico.

A falta de informacgdes laboratoriais de Renata gedsido causada pelo fato da
paciente ja ter feito tratamento em outra locakdad talvez tenha levado os exames
originais e, também, nas evolugcbes das consultas, fgram poucas, ndo estavam

relatados o CD4 e a carga viral.

Tabela 4Perfil sociodemografico dos usuarios entrevistados

Sexo ldade  Situacao Situacéo Procedéncia Escolaridade
conjugal trabalhista
Aline F 36 Casada Diarista/ Valparaiso-GO Fundamental
Desempregada completo
Carlos M 41  Solteiro, com Pedreiro/ Recanto das Fundamental
companheira Desempregado Emas-DF completo
Manuel M 44 Unido estave Jardineirc Valparais-GO Fundaments
Empregad incompletc
Renala F 34  Vilva, sem Bab&/Desemprega Ceilandi-DF Médio

companheir /1BPC completc
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Tabela 5Caracterizacdo médica e clinico-laboratorial dagiriss entrevistados

Internacdo Relato de Tempode Tempo CD4 Carga Tempo Tempo

por infeccdo falhas/ diagndstico sem Viral sem ir na sem fazer
oportunista abandono buscar consulta exames
anteriore ARV médic:
Aline Sim Sim 10ano 4 mese 21 13.65( 3 mese 6 mese
Carlos Nao Sim 6 anos lano €78 6.592 1anoe 11 meses
4 mese 10 mese
Manuel Sim Sim 12 anos lanoe882 <50 1lanoe 2anose
5 meses cbépias 6 meses 8 meses
Renata Sim Sim 9 anos lanoesem sem 1lanoe seminf.

9 mese inf. inf. 7 mese

Dos quatro casos entrevistados, em dois foi refdiza contato telefénico e os
outros dois fizeram contato espontaneo, ou sefa,ché&gou a ser feita a atividade de
busca, pois compareceram ao servi¢o de saude ptadeopropria e por necessidades do
momento, antes de iniciarmos 0s contatos previstos.

4.1.2.2 Andlise das entrevistas

Para a apresentacdo dos resultados das entrevoptasi-se pela divisdo por
perguntas, e realizada a discussao com base raduiree existente.

. Vocé considera o periodo que ficou sem buscar a nieacdo
antirretroviral como abandono do tratamento?

Trés usuarios, Aline, Carlos e Renata, considerajaeno periodo que ficaram
sem a medicacdo como abandono ao tratamento, potéda um apresentou
justificativas diferentes.

Aline e Carlos mencionaram que, a partir do momentoque comecaram a nao
ingerir a medicacao, ja seria um abandono. Essaaféo pode ser exemplificada pelo
discurso de Alinefno momento que a gente comeca a ndo tomar eleacka que ja
vira um abandono, seja o motivo que for”.

J& Renata relacionou abandono ao fato de estandemts consequéncias fisicas

desse ato: “(...) porque a gente sente as consequéncias nmpocaa gente sofre as
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consequéncias, isso faz mal, me sinto mal, nadnteel'em. Quando eu tomava 0s meus
remeédios direitinho eu tava até legal (...)".

O Unico caso que nao considerou o periodo de utgdio como um abandono foi
Manuel, que admitiu as falhas no tratamento, mamocaetornou ao Sservigo
espontaneamente, ndo relacionou as falhas comda@m@n

N&o, ndo considero um abandono nao. (...) Eu vokenavo, né? Fiquei
com medo e voltei a...retomei o tratamento de nblas eu ndo to tomando
regularmente também n&o. Ano passado eu fiqueieqtiEs meses sem
tomar a medicacéo.

Desse discurso podemos identificar que a ideiab@mdono esta vinculada a
caracteristica de uma interrupcéo de prazo magoleem um processo mais dificil de ser
resgatado e modificado.

No discurso de Manuel e Renata esta presenteaddencoémodo, preocupacao
e medo do que pode acontecer. Importante destaeaesses dois casos compareceram
ao servico de forma espontanea. No discurso det&eesta presente o fato de estar
sentindo no corpo as consequéncias de ndo damgmade ao tratamento, ou seja, a
presenca de sintomas fisicos seria um aspecto adotivpara que 0S pacientes
procurassem o servico de saude no anseio de mépszou sana-los. J& no discurso de
Manuel ndo esté claro se ja existia algum sintggoeém, o medo do que possa acontecer

0 motivou a comparecer ao servico de saude.

. Quais motivos fizeram com que vocé ndo buscasseasdirretrovirais,
interrompendo seu tratamento?

Como trouxemos anteriormente no presente estudersdis fatores podem gerar
dificuldades para o paciente na realizacdo dom@téo de doencas crénicas. Os motivos
relatados pelos quatro pacientes podem ser diddiem fatores relacionados ao
tratamento e fatores ligados ao sujeito (BramBa@arvalho, 2005).

O fator relacionado ao tratamento foi relatado Renata como a presenca de
efeitos colaterais ao uso da medicacdo, porémelpentos em seu discurso que ja
tiveram periodos de sua vida em que conseguiuiirggmedicacbes sem presenciar 0s

efeitos colaterais:
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(...) eu sempre vinha aqui por causa das falhasdiZia: ndo to conseguindo
tomar esses remédios. Nao doutora, eu ndo to cairsly tomar esses
remédios. Ai: Nao, mas vocé tem que continuar melataAi vinha alguém e
conversava comigo. Mas em casa eu ndo dava comtagusa dos efeitos
colaterais. Falei, falei e eles diziam que eu nadip parar, que eu tinha que
esperar fazer novamente o CD4 e a Carga Viral maovque era melhor pra
mim. As vezes eu tomava e as vezes ndo tomawa fieguele jeito. As
vezes eu tomava certinho, mas depois eu parei. E&euava dando conta
mesmo, antes do Efavirenz eu tomava certinho.

Apesar de néo ter sido explicitado pela pacienteocom motivo de abandono, a
ma comunicag¢do usuario-profissional de saude, comofator interpessoal, pode ter
influenciado o abandono, pois, segundo o discupgesantado acima, foi colocada
diversas vezes a presenca de efeitos colaterdsodos, mas os profissionais apenas
insistiram na necessidade de ingerir a medicagi&oeprocuraram trabalhar algumas
estratégias de adesdo ou, se possivel, a mudamsaulema antirretroviral por causa do
Efavirenz, que foi citado por Renata como uma na@dio problemética. Segundo o
documento Recomendacdes para Terapia Anti-rettogima Adultos Infectados pelo
HIV, do Ministério da Saude (Brasil, 2008):

Os principais efeitos adversos do efavirenz es#dacionados ao sistema
nervoso central, tais como tonturas com “sensacéo ethbriaguez”,

sonoléncia ou insonia, dificuldade de concentrdggo apos a tomada do
medicamento e sonhos vividos (sensacdo forte delage), que podem
tornar o medicamento intoleravel (p. 43).

Ainda no discurso de Renata, a respeito dos motjuesa levaram a interromper
o tratamento, se faz importante mencionar que, ntieir® periodo sem buscar a
medicacdo e sem comparecer as consultas, Renatéetida em uma penitenciaria
feminina no estado de Goias. Segundo ela, a pssddeu devido ao fato de seu
companheiro, ja falecido com quadro de aids, exfecamte de drogas e a envolveu em
um esquema ilicito que culminou em sua priséo. Apés estar envolvida com o tréfico,
Renata afirmou ndo fazer uso de substancias psiasat que esse fato em sua vida

estava ligado ao seu relacionamento com o companteelo seu discurso, podemos
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perceber que o episddio da prisdo e afastamensoaéamilia teve influéncia negativa

em seu desejo de dar continuidade ao tratamento:
Ah, essa cadeia ai, de repente. (...) Ai eu desanwoatade de morrer.
Queria meus filhos, me tiraram de perto dos mdhsdj da minha mae. Ai
eu falei: se eu ndo morrer agora eu hAo Morro nmuBca. Se eu sair dessa
cadeia com vida, com esse problema, eu vou atrdsquero viver, se
nao...mas quando meus filhos ligavam pra mim éwatirontade d@rocurar
de novo aqui, o0 HUB, o Com-Vivéncia. Revolta deotgde aconteceu.
Porgque é como eu te falei, eu tinha vontade de endogo, me tirou de perto
da minha méae, dos meus filhos (...). Mas néo foifgita deles procurarem,
eles falavam: “Renata, vamos no médico. Eu: “NaaoNuero, ndo quero”.
Depois eu cheguei a comentar com duas amigas elelasm ter contado 14,
elas foram atrds de uma assistente social pra eh@s..esperavam que
eu...mas eu ndo queria falar, tava chateada, tagtet

Os fatores ligados ao sujeito foram detectadosdmisirsos de Aline, Carlos e
Manuel. No caso de Aline, o diagnostico de cancea eealizacdo do tratamento
guimioterapico levou a interrupcéo do tratamentop@ assinala o seu discurso:

(...) eu comecei um tratamento de quimioterapia,uainéolerei o remédio.
Entdo, como foi ficando medicacdo |4 eu né&o achmito vir buscar
medicacdo se tem la...ai eu ndo achei justo vicéusdo. Eu fiz isso por
mim mesma, por minha conta.

No entanto, a interrupcdo do tratamento para Hilé/ae deu por conta da
paciente, ou seja, ndo teve nenhuma recomendagficanmé&ste sentido.

O uso excessivo de bebidas alcodlicas foi relatamno o motivo que levou a
interrupcao do tratamento nos casos de Carlos eidllabm relacdo a Carlos, o abuso de
alcool gerava consequéncias em suas relacéesdasegis com sua companheira afetiva
e com suas filhas e, também, dificuldades em ozganima rotina que favorecesse o seu
tratamento/acompanhamento:

E a bebida né? Ai da muito problema na familia,o fignorante,
irresponsavel com as meninas, com a mulher. Tand¢rohegava muito

tarde nas consultas porque moro longe e ndo conaggodar cedo, ai ndo
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tenho paciéncia de ficar esperando minha vez. Dehé@a dificil, eu prefiro
de tarde.
No discurso de Manuel também ficou evidente a émftia negativa do uso
excessivo de bebidas alcodlicas:
(...)A gente exagera um pouquinho, acabo dormindsgeieco de tomar, né?
Mas nem sempre € isso ndo. Mas as vezes é€... sdgypda hora, entdo eu
nao vou tomar, deixa pra de manhd ou de tarde, aieen Quando eu
lembro eu tomo.
A dificuldade para organizar uma rotina que favares cuidados com a saude
fica clara no seguinte trecho da fala de Manuel:
Eu...primeiro eu...passou da data de eu vir busoaus remédios, acabou
meus remeédios, né? Ai teve um probleminha, eu @ilrosgpital, os médicos
tinham viajado e nédo tinha ninguém pra assinar eera. Inclusive depois eu
levei uma bronca por causa disso. Ai junta umaeaco@m a outra, é relaxo
meu mesmo. Eu falava: Ah, eu vou la. Ai chega aeligir: N&o, depois eu
vou. Sempre adiando...depois eu vou, depois euAicacabou acontecendo
isso ai, né?

E possivel perceber que o discurso de Manuel gachitdrio quando nega o que
afirmou anteriormente a respeito do esquecimentasaci pelo uso de bebidas
alcodlicas:

(...) as vezes eu penso assim: Ah, ndo vai fae#oetu bebi demais, to
muito embriagado, ingeri muito alcool. Mas ndo éuecimento ndo. Eu
mesmo tenho consciéncia que eu deixo de tomar? gabgé um vacilo meu
mesmo. Sempre me falaram que ndo era bom tomarbebida alcodlica.
Volto a falar: deixei de bebgo remédio)ndo foi porque eu esqueci ndo, o
alcool ndo deixa eu esquecer. Nao t6 dando umaainkio, mas por
enquanto eu nao to, assim, incapaz, esquecendooigas¢ deixando de
dormir ou deixando de trabalhar por causa do alcdel tenho um irméo
que € alcoolatra, ele deixa de fazer as coisas, @@a@onta por causa do

alcool. Mas eu, ainda néo, gracas a Deus.
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E importante ressaltar que, talvez, o discursdvidauel a respeito do uso de
bebidas alcodlicas esteja atrelado a ideia de ipatibilidade entre o alcool e os ARV ou
até mesmo “cortar” o efeito da medicacdo. Cabkueser que ndo ha incompatibilidade
entre ambos, porém o0 uso excessivo de bebidasliapode acarretar sobrecarga ao
figado, dificultando o processo de metabolizacéssae substancias. Portanto, se faz
necessario que os profissionais de salde estefantosita esse tema e dialoguem com os
usuarios sobre essa questdo, além de atuarem speg@ra da reducédo de danos e nao
da interrupcéo do uso de alcool que, muitas ve#escondiz com a realidade do sujeito
(Brasil, 2008).

. Na histdria do seu tratamento, isso ja aconteceu tras vezes? Quais motivos
levaram vocé a interromper seu tratamento por contgropria anteriormente?

Todos o0s quatro casos afirmaram ja terem interrdnpo tratamento
anteriormente, alguns com uma frequéncia maior w® autros. Aline, por exemplo,
referiu que ja interrompeu anteriormente, mas nEE3do 0 presente momento:

J&, mas ndo como agora. As vezes eu interrompidiandois dias porque as
vezes eu saia e ndo levava. Mas agora eu paresateusem levar, as vezes
eu esquecia, mas era muito raro. No comecinho dtarmento eu tomava
certinho, porque queria ficar bem e forte.

O discurso acima revela que “tomar direitinho” eatéelado ao desejo de
melhorar, de ficar forte, talvez em resposta aosiatologia inicial que algumas pessoas
vivendo com HIV apresentam ao iniciar a TARV.

Renata e Carlos relacionaram os mesmo motivos Wjoemaram na interrupcao
do tratamento no periodo do estudo. No caso det®donaa presenca dos efeitos
colaterais:

(...)s6 dormia depois que passava aquelas agoni@astda cabeca. Eu tinha
uns pesadelos horriveis, umas coisas horriveisegusonhava, umas coisas
que parece que era tdo real. Me deixa paranoicailagali, me deixa

perturbada. Ai eu ficava com medo de tomar, dadeeles sonhos horriveis,

cada coisa horrivel!
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J& no caso de Carlos foi o uso abusivo de bebidasli@as: “Eu ndo tomo
direito desde que comecei o tratamento. E o alozedmo”.
No discurso de Manuel, aparentemente ndo ha neniativio para a interrupcao
do tratamento:
Nao, ndo tenho nenhum fator ndo. Que eu me leméwe FFoi s6, como eu
falei, vacilo meu. Puramente vacilo meu. Sabe goavucé pensa e tem
preguica: Ah, ndo vou fazer isso ndo. Nao sei eaplié como se fosse uma
preguica, um pouco caso: Ah, eu to bem, ndo voard@so ndo, amanha eu
tomo. Esse vacilo que eu falo é meio que uma pgagBiom seria se tivesse
a cura logo e a gente falasse que ta bem, senr sexla.
Nesse relato podemos observar que existe um fgtatd ao sujeito que € a néo
aceitacdo do diagnéstico e uma consequente difidelem lidar com a realidade de

viver com HIV/aids e de necessitar de cuidadosaBpes em saude.

. Vocé acredita que o servico de salde do HUB pode xdiar na
realizacdo do seu tratamento? De que maneira?

Novamente todos os usuarios concordaram que o;setei saude tem um papel
positivo na realizacdo do tratamento. Para Alinpresenca do projeto Com-vivéncia,
com o atendimento psicossocial, é importante:

Pode. (...) s6 de ter medicamento pra gente pegajyda, porque tem
lugares que a gente ndo consegue pegar. (...) a gode vir no Com-
Vivéncia, tem os psicélogos, entdo acho que issdagjajuda muito. S&o
coisas que a gente encontra aqui e as vezes ndotaem outro hospital.

Talvez o fato de ser um hospital-escola contribai@a @ qualidade dos servigos
prestados pelo HUB e, também, pela presenca ds go@&egpossam ndo existir em outros
servicos, pois € um hospital que incentiva acOesvaidoras, se propbde a estar
comprometido com a populacdo a qual atende e mtegpé ensino-pesquisa-extensao.
O Com-Vivéncia, por sua vez, é caracterizado paaihar com o acolhimento assim
como é entendido pela Politica Nacional de Humgéz#NH, de maneira resolutiva e

gue procura fortalecer os vinculos com os usuéiigsservicos de saude.
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Os discursos de Renata e Carlos se assemelharguendiz respeito a defesa
pela continuidade dos servicos ja existentes. Ranata:

Pode sim. Ah, tipo assim: vocé t4 aqui conversacmimigo, o doutor ja

adiantou muita coisa na parte das medicacdes, rd Aue € isso: passar
as medicacles, fazer os exames necessarios, € eugte precisando no
momento. Vocés me ajudaram muito. Eu sempre fuorbam tratada aqui

no HUB, todo mundo me tratava muito bem. Quandateunei eu sai 6tima,

nao tenho do que reclamar.

No discurso de Carlos é colocado de forma sucifa:minha opinido € um dos
melhores, se ndo o melhor do DF. Pode me ajudanidz o que ja faz, falta eu fazer a
minha parte”.

Podemos destacar nos discursos de Carlos, MarReha&ta uma satisfagdo com
0 servico de saude, especificamente o HUB, conisturso de Manuel:

(...) Eu sempre fui super bem tratado aqui, sabea®@ntecer alguma coisa
eu tiver que internar, vou pedir que seja aqui perceu ja tive em outros
hospitais ai e nem chega a como é o tratamento aQuHUB. Isso é

interesse de vocés, estudantes que tem interessareleder, de ajudar, né?
Tenho horror de passar a noite em hospital comarg@nhante e como eu
tenho a imunidade baixa, eu tenho muito medo darpmgra doenca. Entdo
pra mim o HUB é um dos melhores, é referéncia.

No discurso acima ha uma manifestacdo intensatdgagdo com o servigo de
saude, o que nos traz, também, a ideia de um wingtdvavelmente muito bem
estabelecido. Apesar desses relatos, o paciense gda comparecia ao servico de saude.
Talvez no discurso acima possamos estar diantendesituacéo de desejabilidade social
por parte do paciente em relacdo ao profissionaladele (pesquisadora) no sentido de
agrada-la e, dessa forma, evitar situacées de igfjpode possiveis dificuldades proprias

do paciente.

. Vocé achou essa atividade de busca — contato potefene, carta ou

visita domiciliar — positiva, negativa ou nao sabePor qué?
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Essa questéao foi feita da maneira como esta deswiina para os dois casos em
gue a busca foi realizada, e para os pacientesajupareceram ao hospital de maneira
espontanea, foi explicado que seria feita essadatle e questionado a respeito da
percepcao deles a respeito.

Todos o0s pacientes acharam positivo a realizacaiividades de busca e ficou
evidente a sensacao de cuidado e atencao quetiesdada, se feita de maneira correta,
pode significar. Podemos observar essa percepcadiscarso de AlineEu achei
chique. Sinal que se preocupa com a gente. Naamestaesquecidos pelo mundo”.
Também na fala de Manuel:

Eu ficaria muito agradecido de saber que vocés #&&sa preocupacao de
acompanhar o tratamento da gente, ver se ta acentiralguma coisa, né?
Se um dia vocés me ligarem e eu atender o telefoser muito bom, eu
ficaria muito feliz de saber que vocés tdo preodasacom a nossa saude.

Também ficou explicito que a atividade de buscavooto paciente a voltar ao
servico, como se fosse uma ultima oportunidadessigate, pois ele poderia ndo retornar
por conta prépria ou poderia retornar quando aptasse uma piora do quadro clinito:
Eu achei positivo porque eu estou hum momentoatpidéza e senti que tinha alguém
gue se preocupa comigd@Carlos).

“Acho isso bom. Acho uma forca que vocés dao. |g&saoa ta mal, pra baixo e
vocés ligam, acho que da um incentivo pra dar umgpmho mais de coragem”.
(Renata).

Apesar da percepcao positiva acerca da atividadrisiea, apenas uma paciente,
Aline, continuou o acompanhamento para a ades&tsCa Manuel ndo retornaram ao
servico de salde apds a entrevista e Renata iraciotervencao para adesdo, mas até o
final da pesquisa néo tinha retornado ao servigsimy, mesmo apos a aproximacao com
0 servico de saude, conclui-se que o processo atmlhémento ndo se efetivou, até
aquele momento, para os quatro pacientes, indicasdiesafios que a busca consentida
coloca para as equipes de saude. Nesse senticks ggé objetivem a prevencdo do
abandono do tratamento sdo alvos importantes ansaleancados pelas equipes de
saude.
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4.2 Profissionais
4.2.1 Perfil profissional do grupo
O objetivo inicial era que o grupo focal fosse costp pelas mais diversas
categorias profissionais que atuam em HIV/aids, e@tas a permitir um didlogo mais
rico e interativo entre as areas. Porém, devido emdratempos ja explicitados
anteriormente neste trabalho, isso ndo foi possi®etém, o grupo composto por
profissionais médicos e psicélogos garantiu a digeiplinaridade presente no didlogo e
na troca de idéias. Segundo Barbour:
Um subproduto do envolvimento de profissionais m@slie clinicos na
pesquisa com grupos focais tem sido o ponto emigpeetem exigido um
trabalho conjunto com pesquisadores qualitativos odé&ras disciplinas
(principalmente sociologia médica, psicologia daidea e antropologia
médica) (2009, p. 74).
Na Tabela 6, a caracterizacdo dos participantédestrita.

Tabela 6Perfil dos profissionais participantes do grupaafoc

Sexo Idade Categoria Tempo de Tempo de
profissional trabalho em atuacao no
HIV/aids servi¢o atual
C1 F 64 Médica 30 anos 20 anos
C2 F 26 Psicéloga 1 més 1 més
C3 F a7 Psicéloga 17 anos 7 anos
C4 M 32 Médico 2 anos 2 anos

4.2.2Anélise do Grupo Focal

Como dito anteriormente, foi utilizado neste estadécnica de grupo focal para
trabalhar junto aos profissionais de saude paaitgs. Sobre a técnica de grupo focal,
assinala Carlini-Cotrim: A técnica do grupo focal € bastante utilizada eab&thos
exploratérios, de pesquisa, e permite que questdesprevistas possam ser abordadas.

Também consiste em técnica bastante utilizada énegatiblica (1996, p. 189).
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Segundo Barbour (2009):

O uso de grupos focais se tornou uma importantedagem nas pesquisas
qualitativas em diferentes areas, de pesquisas ateado a pesquisas de
saude. (...) Geralmente os grupos focais sao usasos método Unico, mas
em muitos casos eles sdo integrados em um modefuttplos métodos
com outros métodos qualitativos e, as vezes, cotadog quantitativos (...)
Enquanto as entrevistas sobressaem-se na tare&dict® consideracoes
“privadas”, os grupos focais oferecem ao pesquisadesso as participacoes
e aos argumentos que o0s participantes estdo dispastapresentar em
situacdes de grupo (...) (p. 61).

Ainda segundo a autora:

Uma das areas que tem mais entusiasticamente dgiielo uso de grupos
focais tem sido a pesquisa com servicos de saimile existe uma grande
quantidade de estudos com grupos focais que ekt@laa forneceinsights
das experiéncias de pessoas com uma variedade elgcado cronicas
(Barbour, 2009, p.64).

Como referéncia de estudos na area da saude djaarath a técnica de grupo
focal, podemos citar o trabalho de Vieira e Daliidlg(2009) em estudo que objetivou
apreender a percepcdo de uma equipe multidisciphcarca da fuga de pacientes
atendidos no servico de emergéncia em um hospitdlensitario. Podemos citar,
também, pesquisa realizada no México que teve abjetivo investigar, com o0 uso de
grupos focais, as percepcdes de enfermos e desgiovfais de salude a respeito de
doencas crbnicas (Mercado-Martinez & Hernandezdb&@007). Na area de HIV/aids
podemos destacar o estudo de Brambatti (2007)izadal em Maputo, capital de
Mocambique, que utilizou grupos focais para avasrexpectativas de pacientes HIV
positivos em relacdo ao uso dos medicamentos etndivirais no inicio do tratamento,
dois e quatro meses ap0s o inicio da TARV.

Como produto do GF, temos diferentes e diversasepebes sobre um mesmo
assunto, mas que se entrelacam e se constroemmamiganos discursos. O produto
final do GF pode ser analisado de varias manejraeste estudo, foi escolhida a técnica

de analise do Discurso do Sujeito Coletivo — DSft@ explicitado na se¢do Método.
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Como o produto final do GF foi construido coletivente e de forma integrada,
também foi analisado de modo que essa integrac@dtetvidade ndo se perdessem em
uma apresentacao de falas estanques. Sobre issod efLefévre (2002) apontam:

O DSC como técnica de processamento de dados «tas \d@ obtencédo do
pensamento coletivo da como resultado um painaisiursos de sujeitos
coletivos, enunciados na primeira pessoa do singustamente para sugerir
umapessoa coletivéalando como se fosse um sujeito individual deudse.
Esta forma de apresentacdo de resultados de paseuiacil perceber,
confere muita naturalidade, espontaneidade, viedeidao pensamento
coletivo(...) (p.23).

E importante ressaltar que a construcdo do DS@aédem palavras e expressées
oriundas dos proprios discursos individuais, podesel introduzidos alguns conectivos
com o objetivo de manter a coesdo do discurso cporogxemplo: entdo, assim, como,
etc.

Para a apresentacdo dos dados, foi feita a sepapac&questao, seguido pelo
guadro-sintese das ideias centrais e, por fim, 6.D%és a apresentacdo do DSC, foi
feita a discusséo dos pontos mais relevantes oardis Essa forma de apresentacédo dos
dados segue a sugestdo dos autores que desenwolaepaesente técnica de analise
(Lefévre & Lefévre, 2002).

Questdo 1 - O que é abandonar o tratamento?

IDEIAS CENTRAIS

Deixar de comparecer asNao tomar as medica¢g6es Tomar inadequadamente ¢
consultas pior que ndo tomar

IC 1- Deixar de comparecer as consultas

DSC 1- Eu acho que abandono € quando vocé deixa de coogaas consultas, pois
alguns pacientes conseguem receita e 0s antirrefisvno corredor e continuam
tomando sem precisar vir a consulta e o médico teéo um controle se existe falha e
tem um risco de tomar de forma incorreta e tertegecolateraisEntédo se abandono séo
trés meses sem comparecer a consulta, como saocogeeguimentos anuais entdo a
gente pode considerar duas faltas em consultas @randono
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Diferentemente do discurso dos pacientes enteglost os profissionais
consideraram 0 ndo comparecimento as consultasétamimmo um abandono do
tratamento, o que esta de acordo com o Minist&iSalide. Porém, houve um equivoco
com relagcédo ao tempo, talvez por terem confund@uo o tempo sem dispensacao de
ARV, quando foi colocado o periodo de trés meses @@mparecer na consulta a partir
da data agendada (Ministério da Saude, 2009).

Sobre alguns pacientes conseguirem a receita aéltis antirretrovirais no
corredor do ambulatorio, ou seja, sem serem atesdpmbde sinalizar que o paciente ndo
compareceu a consulta ou a data da proxima consoitecidiu com o fim dos
comprimidos. No primeiro caso, o fornecimento deeita médica sem ter sido feita a
consulta consiste em pratica ilegal, podendo oigwiohal ser punido por tal pratica
(Conselho Federal de Medicina, 2009). Poréem, conmma doenca crbénica e pelo fato de
alguns pacientes permanecerem com a mesma presdtgnte anos, pode ser que essa

atividade aconteca em determinados contextos.

IC 2- Nao tomar as medicagoes

DSC 2 -Tem aqueles que sé pegam a medicacéo, levam pasecdscidem que ndo vao
mais tomar o medicamento e todos que faleceram a&asseforam aqueles que se
recusaram a tomar.

A presenca regular nas consultas € um bom indicdel@desdo ao tratamento,
porém, como assinalado pelo DSC2, pode ser qudiculdade esteja em ingerir a
medicacgao e, talvez por receio, 0 paciente ndo aditfe essa dificuldade com a equipe
de saude, ou a equipe de salde pode ndo esta sufinientemente para esse fato.

O discurso traz que o paciente decide pararrdartou se recusa a tomar, e nesse
momento é importante que o servico de salde estejdo para perceber o que esta
influenciando essa decisao e se € possivel refeftébalhando junto com o paciente, de
forma colaborativa. Alguns profissionais podem car erro de se conformarem com
uma primeira recusa do paciente em tomar a medicagatransferir toda a
responsabilidade para ele quando, na verdade, ponssbilidade pela adesdo ao

tratamento € compartilhada. Sobre a compreensgoalé adesédo e como trabalha-la sob
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a perspectiva do profissional de saude, artigotifiem sobre a Clinica Ampliada de
doencas cronicas assinala que:
Para transformar as agdes profissionais no campalifieuldades de adesao
ao tratamento é necessario, primeiramente, tranafoa maneira de como os
profissionais percebem o que é adesédo e os fajoetevam ao abandono:
quaisquer que sejam as transformacdes que se fagm@ssarias em
determinadas “praticas", elas sempre implicam, ssEcEmente,
transformacgdes correlatas nos modos como os "pnalslesdo reconhecidos
e configurados por esse "campo de praticas".n@o) ha transformacao no
"campo das praticas" que ndo seja, indissociaveemdransformacao no
"campo problematico" (Vieira, Franca, Lima & Lan2@09, p.73).
O profissional de saude, além de estar atentogsapassibilidades de melhoria da
adesédo do paciente, também deve estar atento paspeito ao direito de escolha do

sujeito em dar continuidade ou n&o ao tratamertioretmoviral.

IC 3- Tomar inadequadamente € pior que nao tomar

DSC 3- O problema é que a tomada incorreta € mais prejatido que a ndo tomada.
Eu acho que o abandono na adesdo ao seguimento |zioial regular e tomar
inadequadamente, sdo dois problemas que quaseuseakn quando a gente pensa no
impacto clinico que vai ter.

No DSC3 a ingestéo incorreta da medicacao foiidersda, eventualmente, até
pior que o abandono, no sentido do impacto clijoe pode acarretar. A questao
enfatizada aqui se refere ao risco de desenvolvorgm resisténcia viral, nos casos de
adesdo em patamares menores que 95%. Assim, no DS@8ta € que ao parar de
tomar os ARV as cepas virais podem retornar a sideivirus virgens, sem exposicao a
medicacao, o que pode ser menos danoso se comparadesdo insuficiente (Brasil,
2007).

A tomada inadequada da medicacdo consiste em nualwmtantemente 0s
horarios, esquecer doses, atrasar de forma ratineur tomar apenas um dos
antirretrovirais prescritos. Esses habitos fazerm ague o esquema antirretroviral

prescrito possa nao ser mais eficaz para promogepeessao viral necessaria para o
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controle da doenca. Se isso acontece de formareatere prolongada, pode levar a uma
situacdo em que o0 paciente tenha as suas poszileiidde “esquema de resgate”
limitadas (Brasil, 2008). Por esse motivo o DSCG@iwle os impactos do abandono e da

tomada incorreta dos antirretrovirais.

Questdo 2 - Quais fatores podem levar ao abandodo tratamento?

IDEIAS CENTRAIS

Medicamenta N&o Depressdo e Ganho Apego | Cansaco e Dificuldade Efeitos
como aceitacdo dependénciasecundario religioso | opgao por| de encaixar adversos
revelagao do do guimica nao tratar a medicacao
diagndstico diagnéstica com a rotina
N&o
percepcgao
da doenca

IC 1 - Medicamento como revelacdo do diagnostico

Y

DSC1 - Eles associam a tomada do medicamento a revelagéogcipalmente os
pacientes que usam Ritonavir, que tem que ir pfadgéra, e moram com 0s pais, com
familiares ou com um companheiro(a) e que nao emuerfalar, entdo o medicamento
pode suscitar a pergunta: “o que é essa medica¢cao?”

O sigilo do diagnostico de retrovirose € um dirgliopessoa vivendo com HIV,
cabendo somente a ela a decisédo de revelar ouanddgrceiros o seu diagnostico. No
documento Declaragédo dos Direitos Fundamentaisedao@ Portadora do Virus da Aids
(Encontro Nacional de Ongs, 1989) esta explicik:-“Todo portador do virus tem
direito a comunicar apenas as pessoas que desegstselo de salude e o resultado dos
seus testés

Muitas vezes, 0 uso da medicacdo precisa serdaitdocais publicos ou, como
no exemplo presente no DSC1, precisa ser armazegradam local no qual outras
pessoas que frequentam a residéncia tem acessea esitlacdo pode expor o paciente
guanto ao seu estado soroldgico. Junto a exposigadiagndstico muitas vezes esta
presente a questdo do estigma que foi construideelapdo a aids. O estignsacial €
uma questdo que merece uma atencédo especial npanifeie de forma significativa na
adesao, tanto no ato de tomar uma medicacédo, pajleedespertar curiosidade de quem

esta por perto, como pelos efeitos colaterais upage ocasionar, como a lipodistrofia.
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A partir do momento que o usuario concorda em tomaredicacdo, ele também esta
concordando e assumindo que tem uma doenca intucre todo o estigma social
existente sobre ela (Brasil, 2008).

Em uma pesquisa realizada sobre as representsqdiass da aids e observancia
terapéutica, os resultados mostraram que:

(...) os pacientes aderentes se utilizam de egiagtépara lidar com as

dificuldades impostas pelos remédios (uso de panmaprimidos e garrafas

de agua dentro da bolsa ou da sacola, ao sairsde @atre outras). (...) Nos

nao aderentes predomina a vivéncia da soropositieiccomo sendo algo

muito perturbador no dia a dia (...). Nao deseremlyassim, estratégias para
lidar com as dificuldades impostas pelos reméd@maoccom as limitacbes

acarretadas pela soropositividade (Cardoso & Arr2dé4, p. 155).

Um outro estudo, também sobre representacdessediiV/aids, coloca que:

(...) quando o portador do virus da aids iniciaadamento medicamentoso,
ele pode estar confirmando para a sociedade gaenésttado (...). Tal fato
pode ocasionar situacbes de preconceito. (...) Bdscavitar situacoes
geradoras de preconceitos, as pessoas portadorabkli\doselecionam
cuidadosamente as pessoas que podem tomar conh&xime da sua
condicdo de saude, entendem que omitir o fato @et@gmam os remeédios
evitam a estigmatizacdo, a0 mesmo tempo em qué¢aotidua doenca. O
medo da discriminagdo faz com que o0s usuarios daoomms medicamentos
ou retirem os rétulos dos frascos para evitar qupessoas do seu convivio
profissional ou familiar desconfiem ou descubramswm enfermidade.
(Teixeira & Silva, 2008, p. 734).

No trecho acima “(...)escondam os medicamentogetivem os rétulos dos
frasco(...)”, esta exemplificada uma estratégia gode ser utilizada para disfarcar o
nome da medicacao e, consequentemente, o nomeedaad®essa forma, a equipe de
saude precisa estar preparada e ter conhecimerdlyutaas estratégias que podem ser

utilizadas para promover a adeséo ao tratamentboem;as crénicas (Brasil, 2008).

IC2 — N&o aceitagédo do diagndstico / Nao percepcéa doenca
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DSC2 - Muitas vezes € a ndo aceitacdo do diagnostico falcodas pessoas se sentirem
tdo bem com a medicagcdo que acreditam que n&o tdoeaca e para de tomar. Tem
gue conviver e enquanto nao resolver um bocadoadgmas, vai acumulando o peso.

No discurso acima séo apresentadas duas ider@) aceitacdo do diagndstico
(que pode acontecer por motivos diversos), e apeioepcdo da doenca devido a
auséncia de sintomas (que ocorre quando o sistemnaologico aumenta suas defesas,
pois a medicacao esta agindo na supressao viral).

O processo de receber um diagnéstico reagente Hidtaconsiste em grande
impacto para a pessoa, néo so fisico, mas tambiéoigusco e social. Em alguns casos o
diagnéstico positivo jA € esperado pelo pacientes aprender a conviver com a nova
realidade que, por sua vez, traz novas resporgathés, obrigacdes e limitacdes, pode
ser dificil e, algumas vezes, pode levar a umagito de ndo cuidado e ndo-adeséo aos
tratamentos e acompanhamentos necessarios, conmolémiado pelo DSC2. Ter que
tomar a medicacédo significa assumir que a condiegoortador de uma doenca cronica e
isso pode ser extremamente dificil, como assinedaBatti (2007):

(...) o tratamento antirretroviral, por ser por penindeterminado e para uma
doenca incuravel, pode lembrar a condicao de nideitdeé para o portador do
HIV/aids e funcionar como concretizacdo da doe@gemedicamento torna o

HIV presente na vida do individuo diariamente egodnfronta-lo com sua

condicdo de mortalidade, de fragilidade humanasMaia vez é importante

que a equipe de salde compreenda o paciente eceoshas crencas e
sentimentos a fim de auxilid-lo a vincular o tra¢smo a proposta de vida e
de estabilidade clinica e emocional (p.35).

Alguns autores abordaram a respeito da ndo pe&toafszdoenca ocasionada pela
auséncia de sintomas, como o estudo de Teixeirale (000) que indica esses
momentos assintomaticos em algumas fases do poodesadoecimento, por exemplo,

como um dos aspectos facilitadores da ndo-adetsiama antirretroviral.

IC3 - Depresséo e dependéncia quimica

DSC3 -Muitas vezes questdes emocionais acontecem nessespee as pessoas entram
em depressao, desistem e abandonam. Aqui no seavgente percebe que eles séao
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muito quietinhos, chegam e cada um recolhe-se aarealidade, poucos conversam e
isso é diferente porque a gente vai num ambulatdeidiabetes ou de hipertenséo e eles
falam pra caramba, mas no nosso ambulatorio etesriiquietinhos, recolhidos. Quando
tem grupos, o fato de um daquele grupo falecer,ep@mplo, gera uma depresséo e é
uma repercussao negativa para os outros. O priricgpa mais dificil de lidar é a
guestdo da dependéncia quimica, seja ela de macaudtina, crack ou alcool, a
dependéncia quimica reflete também uma série dagas estruturais, familiares e da
pessoa com ela propria.

Assim como no DSC2, o discurso acima aborda duastges diferentes mas
interligadas, pois sdo questdes com determinargE®gsociais, com repercussdo na
esfera emocional. A depressdo, por exemplo, podacgneter a pessoa antes do
diagnostico ou pode emergir ou ser acentuada amlisgodstico positivo para o HIV,
dada a nova realidade que, algumas vezes, implic&\wentuais perdas e limitacdes.
Estudos tém apontado a depressdo como um transtpmgode estar associado a
vivéncia de uma condicdo cronica (Ricco, MiyazaRilva, Gongora, Perozim &
Cordeiro, 2000; Kern, 2003; Duarte & Rego, 2007). ¢dso do HIV/aids, o medo do
estigma e a presenca de crencas sobre a aids qodno® de morte podem aumentar a
frequéncia de transtornos depressivos em pessaapdsitivas (Malbergier & Schoffel,
2001; Stumpf, Rocha & Proietti, 2006).

A saude mental da pessoa vivendo com HIV/aids gedainda mais afetada se
esta ndo utiliza estratégias ativas de enfrentam@oping para lidar com a doenca
(Campos, Guimardes & Remien, 2008; Seidl & colBQ5). As alteracbes psicoldgicas
mais comuns que acometem pessoas com HIV/aidsst@sse, ansiedade e depressao
(Grilo, 2001; Remor, 1999). A guisa de exemplo,estudo realizado no estado de Mato
Grosso com 246 pessoas soropositivas, verificogge os fatores que mais
influenciavam a ndo adesao foram presenca de d@pressuporte social insatisfatério
(Scaff, 2002).

Em um outro estudo sobre sintomas psicopatolégantesao e qualidade de vida,
0s autores alertaram que: “(...) a soropositividaalél |V ndo supde um impacto negativo
na saude mental do individuo (...) se este apm@seatursos psicolégicos e de apoio
social para lidar com a situacéo” (Reis, Lencasigerra & Remor, 2010, p.427). Dessa
forma, se faz necessério que os profissionais dpes) especializadas sejam preparados

para lidar com questdes de saude mental e, prinedpde, dialoguem com as diferentes
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categorias profissionais no sentido de trabalhastmtégias de enfrentamento junto ao
paciente.

O uso abusivo de substancias psicoativas e a dépea quimica, assim como
foi explanado na secéo de resultados e discussg@cedente trabalho, pode ser um fator
que prejudica a adesdo ao tratamento antirretipvid@ sé pela agéo fisico-quimica no
organismo, mas também por dificuldades estruteré@niliares que podem acompanhar
esse uso, como foi abordado no DSC3.

Os impedimentos para a organizacao e estrutugg@ma rotina de autocuidado
em salde de uma pessoa vivendo HIV/aids e dependafrhica também é um aspecto
gue pode dificultar a adesdo satisfatoria. Carvahmls. (2003) em estudo com 150
pacientes identificaram o uso de substanciasaioitomo um fator significativamente
associado a baixa adeséao.

Estudo realizado por Lima (2006) com paciente®musitivos e usuarios de
drogas, e com profissionais que atendem essa péoulem S&o Paulo, traz em seus
resultados que, para os profissionais de saudevestados, o fato de o paciente ser
dependente quimico interfere de modo negativo ea&e os dados obtidos na pesquisa
mostraram que 81,5% dos usuéarios pesquisados rastatderem abandonado o
tratamento da aids em funcdo do uso de alcoolradtogas.

No DSC3, a percepcdo de que se trata de um probfeuim dificil ficou
evidenciada na ideia central, que traz grandedidegaara os profissionais de saude. O
discurso parece trazer ainda um nivelamento dast&ubas psicoativas e podemos
observar isso no trech@"principal e o mais dificil de lidar € a questda dependéncia
guimica, seja ela de maconha, cocaina, crack oaddl¢ quando, na realidade, cada tipo
de substancia tem as suas particularidades tastefaitos sobre o organismo quanto nos
habitos de uso, e isso precisa ser consideradoesergos vincular o sujeito a equipe e ao
servico de saude de uma forma eficaz (Niel & Sib,e2008).

O trabalho em reducéo de danos (RD) surge compesspectiva e € uma forma
de se trabalhar com o uso de substancias psiceagik@urando minimizar os danos que
possam decorrer do consumo de alcool e outras sireg@mm estes danos fisicos, sociais

e/ou psicolégicos, e também reduzir os riscos a¢acanacdo pelo compartilhamentos
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de objetos para o consumo da substancia. Nesgaeptva, reducdo de danos consiste
em:
(...) estratégia de saude publica que tem porigbjetduzir os danos causados
pelo abuso de drogas (licitas e ilicitas), alénestanular o usuarios de drogas
a resgatar seu papel auto-regulador(...). Nao przz@ imediata abstinéncia
(...). Vem sendo utilizada no Brasil desde o finabldaada de 80 (...) (Franco,
Soares, Correa & Querrer, 2003, p. 6).

Dessa forma, o trabalho em RD se coloca como tererecial importante para a
atuacdo em HIV/aids uma vez que procura valorizadiceitos humanos, se baseia na
realidade do sujeito e busca construir metas qo#édm sejam realistas dentro do
contexto de vida de cada usuario. Outro ponto dadg importancia nessa questao se
refere ao direito do usuério de alcool e outragi@oao tratamento antirretroviral, seja

gual for seu padréo de uso (Brasil, 2008).

IC4 — Ganho secundario

DSC4- Outros ndo aderem pra ter uma complicacao e corisegu beneficio do INSS.
Essa também é outra realidade que séo as dos ga@rosidarios.

O DSC4 aborda a questdo do ganho secundario,ifts@ente ao ganho de
algum beneficio do INSS, que pode ser o BPC, opaaemtadoria propriamente dita.
Ganhos secundarios € um conceito utilizado peleologjia e pela medicina para se
referir a beneficios que um transtorno ou doengde gornecer ao paciente (Dersh,
Polatin, Leeman & Gatchel, 2004).

Em um estudo sobre HIV/aids na terceira idade, den@ategorias encontradas
foi a de ganhos secundarios no sentido de quegrsenp lado o diagndstico trouxe um
sofrimento importante, por outro lado ele promoaeaproximagao e um maior cuidado
por parte da familia do idoso (Sousa, Saldanha&ijs; 2009).

O fator ganho secundéario também foi encontrado estado anterior sobre
abandono do tratamento antirretroviral e perfil dossos, onde um participante
apresentou registros em prontuario médico a respt intencdo de interromper o
tratamento com o objetivo de adoecer e, assimartennseguir o BPC (Santos, 2007).
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Este fato demonstra uma situacdo caodtica, pgarér do momento que uma
pessoa escolhe adoecer para receber um beneficialarode um salario minimo, quer
dizer que a situacao financeira e social estd emlimite desesperador. Talvez néo
pudéssemos nem dizer que adoecer foi uma escolbhesdaa, pois, muitas vezes, ela nao
tem outras escolhas, ja que seus direitos baseasdddania lhe sdo privados por uma

condicao socioecondmica marcada pela excluséo.

IC 5 - O apego religioso

DSC5 - Vocé tem que ver essa realidade, porque outrogdsitmterferem, ndo s6 a
dependéncia quimica, pois a dependéncia existeuglm, tas pessoas se apegam a
religido esperando serem curadas e tem certasiéagyque falam o que nédo é verdade
como ter um milagre e ser curada e as pessoas dizéim tenho isso porque na minha
visao religiosa se eu tivesse isso eu seria avisspiritualmente”. Isso poderia levar a
um abandono e até mesmo ndo comecar o tratamenttifecil de ser trabalhado com o
paciente. As vezes o religioso dela é tdo maig fidid mais importante que ndo adianta
VOCé néo vai conseguir chegar.

No discurso acima, 0 apego a religido, seja qualé&acolocado com um fator
negativo a partir do momento que influencia nd@ maautocuidado em saude, mas sim
para uma crenca de cura que, em se tratando deadoerdnicas, ainda ndo € uma
realidade plausivel.

E certo que a espiritualidade tem um papel imptetano enfrentamento de
situacbes estressantes como, por exemplo, umaieirdor ou doenca, tanto que nos
anos 1980, a Organizacdo Mundial da Saude includingensao espiritual em sua
definicdo de saude. Diversos estudos apontam paearelevancia como os trabalhos de
revisdo de literatura de Gobatto e Aradjo (201@)jade Seidl (2005) e a pesquisa de
Fornazari e Ferreira (2010). Trata-se de tema geeece aprofundamento e estudos

futuros.

IC 6 — O cansago e a opgao por néao tratar

DSC6 - Tem outros fatores como o cansaco, pois as pessoasam de tomar remédio

por muito tempo e isto é uma caracteristica de iidade, como a diabetes. Ja teve
situacdo que, apesar de estar na hora, o paciedtequis iniciar o tratamento, mesmo

eu explicando que o CD4 cai demais e que vai cameeter doengas. Os que tém mais
dificuldade de comecar sdo os que mais conhecdfi\de tem nivel superior.
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Em uma pesquisa sobre abandono do tratamento haarseniase, os autores
obtiveram a informacao, através de entrevistas @@ipacientes, que o longo periodo de
tratamento pode influenciar o abandono, sendo gtratamento para hanseniase tem
duracédo de seis meses a dois anos (Fogos & c6B0).2No caso da Aids, em que o
tratamento, uma vez iniciado tem duracdo para #odala, podemos afirmar que é um
fator que pode influenciar o abandono.

JA a opcdo por nao iniciar o tratamento, como tapan DSC6, pode ser
influenciada por diversos fatores, como o descantexto de aspectos da doenca e do
tratamento, iniciar o tratamento significa que @ppio organismo ndo estd reagindo
contra a replicacao viral, receio da exposicaoasam diagndstico, presenca de efeitos
colaterais, auséncia de sintomas, entre outros.

Ao contrario do que afirma o DSC6 a respeito dasée por fazer o tratamento e
nivel de escolaridade, a literatura tem relacionaglbaixos niveis de escolaridade como
um fator associado a baixa adesdo em tratamentdsesigas cronicas (Carvalho & cols,
2007; Duarte & cols, 2010; Herrera, Campero, Cabalk Kendall, 2008; Seidl & cols.,
2007).

IC 7 — Efeitos adversos e co-infec¢Oes

DSC7 - Outros fatores sé@o os efeitos adversos que daregm porque € muito dificil de
manusear. Agente tem mais ou menos vinte anos de terapiar@intiviral. O AZT deve
ser de 1987, quer dizer, sdo vinte anos, e a gaimda ta lidando com os efeitos
adversos, como a lipodistrofia. Existe aquele gée t& aderindo porque, por exemplo,
teve um quadro de diarreia importante por causandedicacdo. Os efeitos adversos
interferem na adesdo e no abandono e trabalhar £sgeestdbes de uma forma mais
rapida talvez seja importante. Outra questdo sdo @sinfeccOes: hepatites e
tuberculose. Tuberculose, por um lado, € mais féeihbordar porque tem paciente que
vem mensalmente pra fazer dose supervisionada. Huestem hepatite, com um
tratamento longo, com n efeitos colaterais, tudo i8 dificil.

Apesar dos avancos dos antirretrovirais, como edpide medicamentos em um
s6 comprimido, melhoria da eficacia na supressé, \@ntre outros, os efeitos colaterais

ainda estdo presentes na vida de algumas pesseasioicom HIV/aids e esses efeitos,

como vimos na analise dos resultados da entreviglasduais, podem fazer com que a
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adesédo nao seja satisfatoria, pois provocam unestal fisico e, também, interferem em
atividades diarias do paciente.

A respeito dos efeitos colaterais, um estudozadd ainda em 1999, nos Estados
Unidos da América, com pacientes em uso de teeaqiaetroviral combinada, procurou
identificar as principais vantagens e desvantagaiso ponto de vista de pacientes, do
uso da medicacdo. Um dos pontos mais significattrosrelacdo as desvantagens foi a
presenca de efeitos colaterais como nauseas, pravlgastrointestinais, célculo renal e
dificuldades no sono, como insénia e agitacao (E8é/ellors, 1999). Em um estudo de
revisdo de literatura sobre os motivos que levanéi@adesdo, Garcia e Coté (2003)
selecionaram os efeitos colaterais como um dosvo®tjue mais estdo presentes na
literatura da éarea.

Pacientes que iniciam a medicacdo, mas sdo assitibtos, podem apresentar
medo do adoecimento advindo dos efeitos colateramp aponta Brambatti

(...) é preciso considerar ainda 0 medo que 0s gaew®intos provoguem
alguma transformacéo fisica, como: alteracdo dadeorpele, queda de
cabelos ou lipodistrofia. Além disso, € grande tdmo medo de adoecer
pelos efeitos colaterais como as neuropatias,aiteyrvomitos e reagdes na
pele (2007, p. 31).

As co-infeccbes com o HIV estdo relacionadas omsnoutros fatores ja
apresentados aqui, pois além do tratamento anbviedl, 0 paciente precisa lidar com
um outro tratamento, muitas vezes de forte imppata o organismo e para a vida social
da pessoa, como bem apontou o DSC7 a respeitoidéecgéao HIV — hepatite C-HCV.

A escolha do esquema antirretroviral pelo pradisal de salde deve levar em
consideracédo a “queima” de esquemas anterioregebolaterais, gestacao e também as
co-infec¢cdes que podem existir (Chen, Hoy & Lew2®07). O Departamento de
DST/HIV/aids, do Ministério da Saude aponta que @oas epidemias de aids e
tuberculose frequentemente se misturam, esta eogébd torna a gestdo dos tratamentos
complexa, pelas interagdes do remédio para a wibseccom alguns antirretrovirais.

Rodrigues e cols. (2010), em estudo realizado esobr tratamento para
tuberculose-TB em co-infectados TB/HIV, mediantdéreanstas com profissionais de

saude, destacam que:
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(...) quando esse tratamento estd associado ceoatamnento anti-retroviral, as
interacdes medicamentosas e as reacdes adversagisées se comparadas aos
individuos HIV negativos, pois a infec¢do pelo sildlV predispbe mais a
ocorréncia de efeitos adversos. Em virtude dissmpértante considerar que a
adesdo adequada em ambos os esquemas, é um geaafle dara o paciente,
guando realizados concomitantemente, devido a ddevquantidade de
comprimidos a serem ingeridos ao dia e a ocorrédeizefeitos colaterais,
particularmente nas primeiras semanas de tratanengs).

O documento Recomendacdes para Terapia Antirrest@m Adultos Infectados
pelo HIV (Brasil, 2008) aborda a co-infeccdo HIVMC

A influéncia da infecgéo pelo HIV sobre a infecgi®o HCV faz com que a
viremia do HCV aumente, elevando o risco de tragssaa vertical e

possivelmente o risco de transmissdo sexual. Al&sodha intensificacdo do
processo necro-inflamatorio, com desenvolvimentofideose hepatica e a
ocorréncia de cirrose em tempo inferior aos moectados somente pelo HCV
(p. 95).

O documento acima aponta algumas estratégias paeofissionais de saude de
manejo das co-infec¢des visando amenizar os danosganismo do paciente. Portanto,
as co-infecgbes trazem para o paciente dificuldaddesafios em relacdo a piora do
guadro clinico, mudancas nos habitos de vida, losré&rrotinas, efeitos colaterais, entre
outros, e, nesse contexto, as equipes de saudendmrepreparadas para também lidar
com esse fator que, por sua vez, pode prejudiadesdo aos antirretrovirais e até mesmo

a adeséo ao tratamento da outra infeccdo presente.

IC 8 — Dificuldade em encaixar a medicacdo com atioa

DSC8- Tem aqueles que ndo conseguem encaixar a medicagd a rotina: horario de
dormir, horério de tomar e ai comeca a tomar erradxistem muitos conflitos em
relacdo a rotina, principalmente dos adolescentes gue dormem ou acordam muito
tarde e ai é dificil. E uma coisa que pode serlda, ele abandonou porque o remédio
gue ele tomava tal hora era incompativel, entdogpiadfazer uma troca e facilitava. No
comeco do tratamento era um monte de comprimidotederia muito mais na rotina,
mas agora melhorou bastante. Agora esta cheganée tnedicacbes em um soO
comprimido. Isso vai afetar a posologia e vai fié&ila adesao.
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Os avancos nos medicamentos antirretroviraisped geral, tem proporcionado
uma melhora na qualidade de vida das pessoas wveooh HIV. Porém, um dos
desafios apontados pelo DSC8 é em relacdo a adapdacpaciente a novos habitos, o
gue esta bastante relacionado com a ideia traeidaQ5C1 e 2 dessa mesma questao. O
ideal € que a pessoa, em uma fase de tantas medaig@oducdo de um medicamento
Cujo uso é para toda vida, ndo altere mais nadaemcotidiano naguele momento,
porém, as adaptacdes da rotina ao uso da medieaafitbém vice-versa, muitas vezes
séo inevitaveis.

Em uma pesquisa sobre as representacbes sociasvetocom HIV/aids o
conflito entre tomar remédios e habitos de vidaajeontado como um dos principais
motivos que levaram ao abandono do tratamento ¢Sar& Arruda, 2004). Na mesma
direcdo, Adao e Caraciolo (2007) apontam para ass&tade de reorganizacdo da vida
guando se inicia a terapia antirretroviral, comeéinicdo de horarios e uma alimentacéo
saudavel, justamente pelo uso de mais de um meditammem doses e horarios

diferentes.

Questdo 3 — Como a equipe de saude pode intervirgioasos de abandono?

IDEIAS CENTRAIS

Acolhimento| Grupo de| Insergdo da familiae | Atendimento | Farméacia| Competéncia e
adesdao parceiro(a) no individualizado| Clinica integracdo da
tratamento equipe

IC 1 — Acolhimento

DSC1- Eu acredito que desde o acolhimento, a postwwao ele vai ser visto, como vai
ser tratado, permite que ele tenha mais acessa® vai facilitar porque permite que
venca uma barreira que € a barreira de acesso, Hegar até o servigco. Esse
acolhimento é fundamental porque, alem de ser uporte, ele se sente parte
responsavel pelaratamento, participa. Quando ndo tem uma boa reeelade,
favorece o abandono. Também tem muito jovem ditigade e se eles pegam um
profissional que tem preconceito, isso pode seastesso porque de cara tem o impacto
da noticia de que vocé é portador de um virus qondaando tem cura e pra algumas
pessoas ainda € igual a uma certiddo de 6bito. Eguée vai pra um servico, com muito
mais desconfianca e alguns vao testando servigopnum, vai pra outro, vai pra
outro, e isso vai ser péssimo.
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O DSCL1 traz um fator interpessoal que pode inflisgma adesdo ao tratamento,
gue é a relacao profissional de saude-usuério.diale de Sadala e Marques (2006), a
categoria relacionamento com o paciente foi arddissomo ainda sendo permeada por
algumas dificuldades dos profissionais, como: mgalonfeccdo, preconceito, barreiras
ao relacionamento, discriminacao, pouco envolvimergmpatia.

Taylor (1986) conclui que a comunicacao entregrdes e profissionais de saude
€ um ponto essencial para o grau de satisfacd@a@tencao recebida. Segundo a autora,
0s comportamentos do profissional que se destaegamancomunicagdo sdo o uso de
jargdes, linguagem técnica excessiva, linguagemntitizada e despersonalizacdo do
paciente. Por outro lado, existem também algumaaciaisticas dos pacientes que
também podem influenciar na comunicacdo ndo efetiwemo a ansiedade perante o
problema de saude, niveis de instrugédo e expeai@mnévia com a doenca.

No DSC1 a palavra acolhimento significa uma fodeacao por parte do servico
de saude para intervir nos casos de abandono, podéstata-se que o acolhimento foi
representado como uma postura de receptividadegcdsso, mas ndo com base no
conceito de acolhimento da Politica Nacional de Blizacdo-PNH, que envolve
responsabilizacdo e resolutividade. No caso doudisc acima, o0 acolhimento é
entendido mais como vinculo com o servi¢co de saude.

Os principios norteadores da PNH sdo a valorizatgi@limensdo subjetiva e
social em todas as praticas de atencdo e gest@aefendo processos integradores e
promotores de responsabilizacdo, e o estimulo @epsos comprometidos com a
producao de salde e com a producao de sujeitosil(E@04).

O acolhimento, segundo PNH, consiste em:

(...) o ato ou efeito de acolher expressa, em su@asvdefinicdes, uma acao de
aproximacao, um “estar com” e um “estar perto @ei’,seja, uma atitude de

inclusdo. Essa atitude implica, por sua vez, estarrelacdo com algo ou

alguém. (...) O acolhimento € um modo de operar osgssos de trabalho em
saude, de forma a atender a todos que procuramragas de saude, ouvindo
seus pedidos e assumindo no servico uma postuaa dapacolher, escutar e dar
respostas mais adequadas aos usuarios. Ou sejar pFgstar um atendimento

com resolutividade e responsabilizacdo, orientargijgndo for o caso, o
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paciente e a familia em relacédo a outros servieosadde, para a continuidade
da assisténcia, e estabelecendo articulagbes cess servigcos, para garantir a
eficdcia desses encaminhamentos (Brasil, 201Q,)p. 2
Dessa forma, a PNH sustenta, legitima e fortatecgrincipios e diretrizes do
SUS buscando, de forma transversal, avancar nairaaleepensar e exercer os cuidados

em saude.

IC 2 — Grupo de adesao

DSC2- O grupo de adeséao € um grupo flexivel, mas tenos@dcientes que ja estdo la
desde o inicio. Geralmente sao pessoas com un&gidsocial sem rede de apoio, sem
familia, moradores de rua e é muito dificil resgagasa pessoa. A gente estabelece um
calendario, tem pessoas que fazem questdo dedim etamando outras pessoas. Antes
do grupo a gente faz um convite aquelas que taesglerando a consulta e € aberto pra
familiares e amigos, quem o paciente quiser leamteressante que eles estabelecem
um vinculo de amizade e um vai a casa do outroyenifica se o outro ta aderido ou
ndo. O resultado é que muitos se tornam multiplicad, entdo eles fazem exatamente
esse trabalho de ir até as casas e localizar asgeesVai desde o vinculo com o pessoal
do servico até os vinculos que se estabelecem eesalentro do servico e eu acho isso
muito importante.

IC 3 — Insercao da familia e parceiro(a) no tratameto

DSC3- No sentido mesmo da adeséo, do cuidado, do apaiojsa que eu observo é
vocé inserir a familia e o parceiro no tratamen@uando ndo tem a familia € muito
dificil, ficam perdidos, pois a questdo do supota,rede social, ela é importante. A
gente tem percebido que os pacientes que a fasaitia, que respeita, esse sédo pacientes
tranquilos, vdo as consultas, aderem a medicacadarailia ta junto, a familia se
preocupa, eles se sentem amados, tem a atencatamdsgmres, um suporte, e em se

tratando de qualquer paciente, quando ele se sgieedo € uma questdo importante.
IC4 — Atendimento individualizado

DSC4- O atendimento tem sempre que ser individualizamo todas essas pessoas, ou é
morador de rua ou € idoso, entdo tem que individaaltem que ver muito o perfil do
paciente que ta sendo atendido. A questdo da ohagilizacdo, por exemplo, que eu acho
gue € uma coisa dificil, essa questdo da equipe \&la ter que sempre ser
individualizada, é l6gico que tem que ter uma ségediretrizes ou de onde vocé quer
chegar.

Os DSC 2, 3 e 4 representam estratégias pratieagisgm trabalhar a adeséo ao

tratamento. Os grupos de adesédo e, também podesios butros grupos de apoio ou
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educativos que abordem a questao do viver com pH¥Mmitem interacdes entre os pares
gue poderiam ndo acontecer em outros contextos.

Em se tratando de doencas cronicas de uma formpéaaartigo de Silveira e
Ribeiro (2005) afirma que os grupos de adeséao tederciado um campo potencial de
terapéutica, de ensino e de aprendizagem tantopparantes quanto para profissionais
de saude, onde os participantes tem a possibilidadeteragir com conceitos, valores e
culturas diferentes. Dessa forma, grupos de ades@is&o somente grupos de apoio, mas
se caracterizam por terem um aspecto informateftexivo e, também, de suporte.

Outra forma de fomentar o suporte social ao p&eiémpontado pelo DSC3 como
a insercao dos familiares e dos parceiros afetieasatamento do paciente. Para que isso
ocorra, da maneira como esta colocado no DSC, &ss@io que as pessoas envolvidas
tenham conhecimento a respeito da soropositividade organizacdo familiar seja
minimamente estruturada.

Talvez possamos ampliar o DSC3 e afirmar que éss@cio inserir as pessoas
gue sdo importantes na vida do paciente no pensdisgonal para que, assim, o
acompanhamento na equipe multidisciplinar possatacer de uma maneira mais
integral. Como exemplo, o estudo de Cardoso e Ar(2004) aponta na analise dos
resultados que os participantes aderentes ao gatareram aqueles com maior grau de
apoio e acolhimento familiar

O atendimento individualizado (DSC4), por sua \&#ta em consonancia com o
modelo biopsicossocial de saude e, também, conressypostos da PNH, no qual o
paciente € visto e atendido como um todo complexop@tanto, dotado de
particularidades. Mas também € preciso que osggiofiais sejam preparados para esse
atendimento, visando garantir a equidade na atefic@@sse momento do atendimento
individualizado que se formam e se fortalecem asulds entre usuarios e profissionais
de saude permitindo, assim, uma maior interacadpossivelmente, o aumento do

autocuidado em saude.
IC 5 — Farmécia Clinica
DSC5- Essa ideia da farmécia clinica é importante, ajudstante. Essa questao de ter

a presenca do farmacéutico pra ajudar a equipe o&dia equipe de enfermagem. Teve
um aluno da farmécia que fez a tese dele e foiminieressante nessa época porque ele
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identificou 0 uso de chas, a interferéncia de éitdpicos. Entdo a gente viu o tanto que
tomava errado. Na cardiologia eles fazem o ambuiaté € acompanhado pelo pessoal
da farmacia clinica, e € interessante porque ela@sspm pelo farmacéutico e isso vai
ajudar porque, muitas vezes, eles deixam de colomdas condi¢des, ndo sei se eles tem
medo do profissional, de colocar certas coisas sju@reende - “Ah ndo, o médico vai
achar que eu nao to entendendo que isso...quead@tr’ ou de ser chamado a atencgéo.
Alguns ficam com medo de dizer e serem puniigsi. eu acho que nenhum servico tem
a presenca do farmacéutico, é preciso trazer o &@utico, sensibiliza-lo pra que ele dé
essa resposta e ndo gerar uma atividade a maigjpean ja ta sobrecarregado.

O papel dos profissionais farmacéuticos tem sjgontado como relevante no
sentido de desenvolver uma prética qualificada ispedsacdo dos antirretrovirais,
aconselhamento individual, acompanhamento duratregamento e promocao da adesao
(Ceccato, Acurcio, Bonolo, Rocha & Guimaraes, 2004dina-Jané, Creus, Sanchéz,
Echevarria & Diaz, 2004; Commonwealth Pharmacdulissociation, 2003).

No discurso acima € colocado que a presenca dwé&utico seria para ajudar a
equipe médica e de enfermagem. Porém, se a eqaigeddimento em HIV/aids &
composta por outros profissionais e estes trabalth@rforma integrada, o trabalho de
cada area contribui para o todo e ndo somentedgseaminadas categorias profissionais.
A titulo de conhecimento, alguns servicos de ref@eéno DF ja possuem o atendimento
na farmacia clinica como, por exemplo, no Centr&aéde de Brasilian® 5 do Gama e, a
partir de 2011, no HUB. E valido lembrar que umig@aie em TARV em boas condi¢Bes
clinicas costuma comparecer a farmacia clinica ater@nte, enquanto que sua consulta
médica ou psicossocial pode se dar em intervaldsresa Dai a importancia da atencéao

farmacéutica em HIV/aids nos tempos atuais.

IC 6 - Competéncia e integracdo da equipe

DSC6- Uma coisa que € muito boa é o atendimento conjukgozezes o infectologista
Vé que ta com um paciente que tem questdes quegderoutro profissional, ele vai |4,
chama a assistente social e a gente faz uma cansaltjunta e, as vezes, a gente
consegue resgatar. A equipe pode interferir nessssi§o do abandono, inclusive tem
um relato de uma mocga do interior que ela tava comproblema grande em relacédo as
medicacdes e ai um profissional diz uma coisa,coptofissional diz outra coisa. Ainda
tem muita gente tratando HIV que ndo tem formacadreongruéncia das informacgdes
ndo € adequada - o paciente vai pra um e tem irdoéwm, vai pra outro e tem outra
informacédo. Entdo, a equipe deve estar bem balizattx 0 mesmo discurso, precisa ta
afinada. Essa consulta multiprofissional, a geeta iha realidade até certo ponto porque
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nao tem enfermagem e nao tem odontologia. Temedeipuxiliares de enfermagem em
que existe um rodizio entre as auxiliares e muiezes durante esse rodizio vai uma
profissional que néo tem perfil pra DST, e ndo gdbbje € meu dia e mal espero o dia
acabar pra poder sair daquela sala.”, entdo temaegsestdo do ndo gostar daquele tipo
de paciente. Por outro lado, as pessoas que egfando com a DST/Aids acabam se
apaixonando pelo trabalho que fazem, tem um pdifétenciado no sentido de que estdo
ali porque gostam e tem que ter sensibilidade perlijgam com problemas de ordem
sexual, psicolégica, social e familiar. SO pra cdéenpentar, com os profissionais

médicos - muitas vezes 0s pacientes ndo se seatdmdas. Entdo, acho que pode faltar
uma sensibilizacdo do meédico em relacéo ao paciente

O discurso acima aborda duas questdes, a da emuguEada e a questao da
competéncia profissional, competéncia esta entangid um sentido mais amplo e ndo
s6 compreendida como a competéncia técnica, makétantomo a capacidade do
profissional concentrar todos os seus recurso®uiigpis para solucionar ou lidar com
alguma questdo buscando eficacia, resolutividgastenéncia (Perrenoud, 1997).

No caso da adesdo ao tratamento em HIV/aids, apet@mcia envolve
conhecimento especifico sobre HIV/Aids e o tratamemas também a habilidade e a
atitude (acolhedora para os problemas de ndo gdesi@olidar com essas questoes.

Sobre a equipe, é necessario diferenciarmos @ quea equipe multiprofissional
ou pluridisciplinar, e o que é a interdisciplinadg. Delattre (2006) define a
pluridisciplinaridade como sendo:

(...) uma simples associacao de disciplinas que cogrwopara uma realizacéo
comum, mas sem que cada disciplina tenha que roadsignificativamente a
sua prépria visdo das coisas e 0s seus proprioedogt A este titulo, a
pluridisciplinaridade existe desde sempre, ainda gusua importancia tenha
aumentados nos nossos dias (p. 280).

E importante que os servicos de salde, especimnuande referéncia, sejam
pluridisciplinares, porém, os profissionais pregisdialogar entre si e procurar integrar
suas acoes, oferecendo, assim, um atendimentoamaigleto. A interdisciplinaridade
vem ao encontro dessa ideia:

O seu fim é (...) exprimir em linguagem Unica 0s &S, as preocupacoes, 0S
contributos de um maior ou menor namero de dis@glique, de outro modo,
permaneceriam fechadas nas suas linguagens eigaetial E evidente que, na
medida em que se conseguir estabelecer uma talayegn comum, oS
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intercambios que se desejam estardo facilitadasodoo lado, a compreenséo
reciproca que dai resultara € um dos fatores dagede uma melhor integracéo
dos saberes (Delattre, 2006, p. 280).

Em artigo de Nemes e cols. (2009), saweelacdes entre adeséo e qualidade dos
servigos de assisténcia a pessoas vivendo com id$y/as resultados mostraram que a
qualidade da atencdo, e também da organizagcdordosspos de trabalho, € um ponto
crucial na adeséo ao tratamento.

Uma ultima questdo que foi brevemente colocadaeatipeito a necessidade de
haver uma maior sensibilizacdo por parte dos médieorelacdo com os pacientes e 0s
contextos nos quais estdo inseridos. Em uma pesgeaizada no México sobre a
relacdo médico-paciente e suas consequéncias sacade tratamento, foram apontados
nos resultados a inexisténcia de uma boa comunigagéparte dos médicos, ndo por
desconhecimento técnico ou pouca experiéncia, mageda necessidade de manter uma
certa autoridade. Também foi destacada a atitddstilizadora que apontava os paciente
ndo aderentes como desobedientes ou enganadopesfidsional. Todas essas atitudes
levavam a dificuldades de adeséo e, algumas vaaeshandono do tratamento (Herrera
& cols., 2008).

Questéo 4.0 que sabem sobre a abordagem consentida e quassimplicacoes
dessa atividade?

IDEIAS CENTRAIS

Eles se sentem| HIV tem a questdo| Consentimento | Se ndo tem o contato
importantes do sigilo do paciente fica dificil

IC 1 — Eles se sentem importantes

DSC1- A busca € um fator muito importante pra ades@bes se sentem importantes.
As vezes a gente ia com o psicélogo, assistental o0 médico, e eles ficavam assim:
“Nossa, eles vieram até aqui, sairam de |a preodasacomigo.”. Quando vocé liga, eu
sinto isso também: “Nossa, ela se lembrou de mimélusive teve um paciente que
disse: “Vocé me ligando? Eu nunca imaginava queic@ogo do servi¢o publico fosse
se dar ao trabalho de me ligar, de saber como éeguestou e porque eu néo fui.”. Eu
acho que eles se sentiam acolhidos e isso davawpacio muito forte.
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Novamente o acolhimento surge no discurso como prétca de vinculo e de
atencdo para com o usuario e, nesse contextoca baga uma atividade que teria como
uma de suas finalidades o fortalecimento desseulind/oltando na andlise das
entrevistas individuais do presente estudo, umaedtasvistadas apontou esse aspecto
com a seguinte faldEu achei chique. Sinal que se preocupa com a géwd® estamos

esquecidos pelo mundgAline).

IC 2 — HIV tem a questéo do sigilo

DSC2- E preciso ter cuidado nessa busca consentida fermaa de abordagem porque
no HIV tem a questéo sigilo e sabe-se la pra quiemexelou ou ndo. Entdo é um fator
de constrangimento porque as vezes VOCé tem pegseasoram com 0S pais e de
repente vocé ta dizendo: “Aqui é do hospital taE’uma coisa bem delicada. A maioria
dava o celular porque é pessoal, e quando a famsdlze, ele ndo se incomoda em dar o
telefone de casa. Quando eu ligo e é a pessoa tprelg eu me identifico, mas,
geralmente, a pessoa dando o telefone do trabalhdeocasa, eu néo identifico se é de
centro de saude ou se é psicéloga. Tem gente qugasia de falar nem que vai para o
hospital, mesmo néo tendo HIV. Entdo eu ndo mdifaen J& aconteceu de encontrar
uma pessoa ha rua e eu ndo cumprimento, mas sesageir e cumprimentar tudo bem,
porque ela pode estar com alguma pessoa que nd® edlta perguntando, e eu sou
conhecida como psicologa de HIV. Uma coisa querlio pensado é de ndo colocar no
carimbo que é infectologia, para ndo estigmatizi-lo

IC 3 — Consentimento

DSC3- Tem que consentir esse contato e ter muito deidpois vocé realmente pode
expor. A partir do momento que vou atender o paeien peco o telefone e pergunto:
“posso ligar pra vocé?”. Se ele consente e essaepéE some, a gente acaba ligando.
Isso ja tira um grande risco de constrangimentoquer a gente ndo sabe pra quem
contou. Quanto mais objetivo for o contato, melhporque ele ndo vai estar se
justificando no telefone.

IC 4 — Se ndo tem contato do paciente fica dificil

DSC4 — Se ndo tem um contato fica dificil e o contato psee indireto, através de
alguém, do multiplicador, a pessoa que € igualmegraegador e que conhece seu
endereco. Entdo ela ndo vai ter problemas e isisop&rtante. Por exemplo, como vocés
tem anamnese social, telefone de contato, pesspamsavel e que tem conhecimento da
situacéo de ele de ser uma pessoa vivendo comdsbé, seria uma forma. Pessoas que
moram proximas ou nas instituicdes, as vezes trazeficia “Olha fulano ndo esta
tomando.”. Agora, tem paciente que ndo tem contamhum e provavelmente e
infelizmente ele vai chegar até o servico de saae alguma complicacédo e so ai poder
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ser abordado porque vocé nao tem como resgatadtra®pcao é fazer vinculo com a
atencao primaria.

Os DSC 2, 3 e 4 tém aspectos convergentes e eners®r comentados de forma
integrada. O sigilo novamente aparece em um DS aom direito das PVHA, assim
como esta na Declaracdo dos Direitos das PVHA. idgaspectos importantes para a
realizacdo da atividade de busca também foram wmsdds, como ndo se identificar
como sendo do servico de saude quando nao fopaigppessoa que atende o telefone. O
respeito ao sigilo foi defendido em outras situacae ndo a busca, como quando
encontrar alguém na rua e nédo identificar no casimiedico a especialidade de
infectologista.

O DSC3 aponta justamente como deve ser a bussartoia e a importancia de
ter a informacdo de autorizagdo ou desautorizagiiccahsentimento de todos os
pacientes. Como ja mencionado anteriormente nestelee a Instrucdo Normativa n°
1.626, de 2007, publicada pelo Ministério da Saédéambém, a Norma Técnica n°
208/09 (Ministério da Saude, 2009), vieram orieetéornar legal e aplicavel a atividade
de busca, focando no respeito ao sigilo do diagist

O DSC4 mostra o que parece Obvio, mas que nam ®ntéples de se fazer, que é
justamente ter informacfes atualizadas dos pasieftercebemos neste estudo que
muitas pessoas tinham contatos registrados (telefoandereco), porém, muitos deles
estavam desatualizados, ndo permitindo, assim,saabuoom eficacia. E de grande
importancia que os servigos de saude procurem masses dados o mais atualizados
possiveis, pois € 0 que permite, muitas vezes, raugigacao entre pacientes e
profissionais quando os primeiros ndo estdo noamdhospitalar.

O discurso aponta algumas maneiras de fazer ess&t@ pelos multiplicadores
ou pares que muitas vezes se formam nos grupased@@ou outros grupos existentes; e
outra forma interessante é fazer a rede com a a@epgimaria, especialmente o
Estratégia Saude da Familia-ESF, que pode, atantosuidados éticos que precisam ser
respeitados, fazer contato com o paciente.

Questdo 5 - De que maneira essa atividade poderier sealizada? E viavel?

IDEIAS CENTRAIS
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E viavel Identificar o abandono |
ter equipe

IC 1 — E viavel

DSC1 - Eu acho a busca consentida super viavel e € amnho bom porque muitas

vezes 0 paciente abandona por questdes de sertintentdesamparo, de “ninguém me
ama, ninguém me quer” e isso ajuda muito. A busteentida € o gancho pra vocé nao
perder o paciente, ele se sente acolhido. Se vaidé e quer trazé-lo de volta, traz outro

animo mesmo, acho que é positivo.

IC 2 — Identificar o abandono e ter equipe

DSC2 - E trabalhoso, pois primeiro tem que identificarequ esta e quem abandonou.
Por exemplo, se perguntar quantos estdo em abanelom@o sei dizer, ndo tenho como
avaliar. Eu sei quem esté ai e um ou outro a genta: “fulano sumiu”, mas nao tem
ideia se ta na época dele retornar ou nao, porgue alguns que vem de quatro meses,
tem outro que vem de dois e tem uns que vem cosrtengdo. Se for pela farmécia, tem
dois aspectos: ele pode estar pegando o remédis, n@ia estar tomando ou ele pode
pegar no corredor e vocé achar que ele abandonma eserdade ele esta vindo. O
segundo é ter equipe pra isso porque se for diardbulatorio € uma demanda grande.
N&o é muito simples, precisa realmente de genteadBo que tem que instrumentalizar
porgue vocé tem a demanda de quem esta chegad@manda de quem ja esta e ainda
0S que estdo e que abandonam. Entdo vamos verodaosgr que abandonaram aqueles
gue a gente pode ter mais sucesso primeiro.

A busca consentida foi colocada como uma atividaéeel e importante para o
resgate e fortalecimento dos vinculos com o pagigmincipalmente se 0 mesmo estiver
em uma situacao de fragilidade emocional, como tappiSC1.

No DSC2 foi apontado que o primeiro passo para spienicie a busca é
identificar os que ndo estdo vindo ao servico deesa, para tanto, seria necessaria uma
equipe numerosa, disponivel e instrumentalizada.

Existem varias formas de medir a adeséo ao tratanaatirretroviral como, por
exemplo, o autorrelato, a contagem de pilulas &g ezlas, através dos registros da
farméacia (Polejack & Seidl, 2010). Podemos afirpae nenhuma dessas formas € cem
por cento eficaz, mas aliadas a outras estraté@gastervencdo, podem auxiliar no
atendimento para adesao ao tratamento.

No trecho do DSC2vamos ver dentro dos que abandonaram aqueles geata

pode ter mais sucesso primeirdgélvez reflita a ideia de os pacientes que ja dreuma
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boa adesdo anteriormente, ou 0s que sdo mais f&Eaisntatar, possam redundar em
mais sucesso na atividade de busca.

A atividade de busca é importante e apresentanglglesafios como foram
apontados nos DSC1 e 2, porém, é necessario enfientiel que a equipe, a partir do
momento que busca ou resgata o paciente, estgdiaptrumentalizada) para trabalhar
com as diversas questdes que podem ter levadoasl@in. Do contrario, o abandono

ou as falhas constantes podem ocorrer novamentereperiodo curto de tempo.

Questado 6 — Qual profissional poderia fazer essaiatiade?

IDEIAS CENTRAIS
O psicoélogo Todos os profissionails E um trabalhmarocréatico

IC1: Psicologo

DSC1: Provavelmente um perfil que € mais bem preparadopéicologo porque ele é
capaz de identificar qual € o ponto a ser abordé&ear. exemplo, a assistente social tem
uma visdo muito mais do coletivo, do social, masioélogo tem, mais do que o médico,
mais do que a enfermeira, a capacidade de percabade que td 0 no, esse é o
profissional ideal, mas tem essa historia do peldilindividuo, da afinidade.

Como vimos anteriormente, diversos fatores podewarl ao abandono do
tratamento antirretroviral, e ndo somente fatowdgesivos. O profissional de psicologia
foi apontado pelo DSC1 como o0 mais propicio a zaala atividade de busca, porém,
como o proéprio discurso aponta no trechma$ tem essa historia do perfil do individuo,
da afinidade’; talvez o profissional mais indicado seja aquele j@ tem um historico de
atendimento do paciente e, possivelmente, possuwincnlo que pode ser resgatado.

A partir do momento que é feita a busca e o réaoento, € possivel perceber
qgqual ou quais categorias profissionais estdo maimsaa trabalhar as questdes

relacionadas ao abandono.

IC 2: Todos os profissionais

DSC2: Eu acho que todos os profissionais tem a contridemtro da sua area, do que
percebe e identifica. E, depende muito do perfil.vAzes uma assistente social adora
fazer isso, a outra ja detesta. Entdo, é assimpaliar de enfermagem que trabalha na
sala de acolhimento ou a assistente social ou gquelqutro que seja da equipe. A busca
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€ importante seja com quem for porque sinaliza@servico tem interesse que retorne
ao tratamento, entdo ela tem esse fator positivéat® de ser um profissional de saude,
ele se sente acolhido, porque meramente uma seeredd quase um servico de

telemarketing. Eu acho que a questéo do profissielaaé divisora de dguas, pra que ele
saiba que essa informacéao € uma informacdo quectedibilidade, entdo eu acho que &
muito complicado ser alguém que néo seja da equipe.

IC 3: E um trabalho mais burocratico

DSC3 Eu acho que a busca é mais burocréatica sei #ificar em algum lugar que o
paciente ndo t4 vindo e aqui na equipe é outrazois

Os DSC2 e 3 sao antagbnicos no aspecto dafiommar a importancia de que a
busca seja feita por um profissional de saudeget@ afirmar o aspecto burocratico da
atividade, podendo ser feita por qualquer pesskism alisso, o DSC 3 dissocia a
atividade de busca do reacolhimento. Podemos oglacia ideia do DSC 2, de que todos
os profissionais de saulde pertencentes a uma detelanequipe poderiam realizar a
busca consentida, com o estudo de Campos (20G9paito dos nucleos e campos de
saberes. O autor coloca que:

(...) no nacleo, haveria uma aglutinagéo de sabepestieas, compondo uma
certa identidade profissional e disciplinar. Metef@mente, os nucleos
funcionariam em semelhanca aos circulos concéatripee se formam
quando se atira um objeto em agua parada. O caer@ & agua € 0 seu
contexto (p. 225).

Dessa forma, o campo de saberes e praticas @msistum espaco onde cada
profissdo buscaria em outras apoio para cumprg trafas de uma maneira integrada.
No caso da busca em HIV/aids, o campo deve seidsvado como primordial para a
construcao do trabalho interdisciplinar e, assiamagtir um atendimento integral ao
paciente.

Assumindo o compromisso pela busca consentidaguipe também assume
responsabilidade pelos pacientes que atende, megue estes nao estejam
comparecendo nas consultas ou buscando os meditamé&ssa responsabilizacédo e
vinculo em uma equipe esta de acordo com o queHa(Bhasil, 2004) aponta a respeito

da Clinica Ampliada que, por sua vez, corresponde a
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(...) compromisso radical com o sujeito doenteovide modo singular;
assumir a responsabilidade sobre os usuérios degsaede saude; buscar
ajuda em outros setores, ao que se da home deetwealidade; reconhecer
os limites do conhecimento dos profissionais delsa das tecnologias por
eles empregadas — tarefa muito dificil para essefispionais — e buscar
outros conhecimentos em diferentes setores; assumitompromisso ético
profundo (p. 8).
Em se tratando de doencas cronicas, no caso caidb//a Clinica Ampliada
propde que o profissional de saude intervenha nabate as doencas, mas também na
capacidade de fazer com que a doenca ndo sejatam lfenitante na vida da pessoa.
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CAPITULO 5
CONSIDERACOES FINAIS

Pesquisar sobre o assunto HIV/aids coloca a pbdsiie de uma infinidade de
temas e eixos, em diversas direcdes e difereni®gs. No estudo aqui apresentado, 0
eixo abandono do tratamento e a busca consentideasies se coloca como uma
necessidade, visto os desafios acerca do temacadedéatamento. Apesar de existir, no
Brasil, a distribuicdo universal dos medicamentdsratrovirais e uma politica avancada
de atencdo nessa éarea, as dificuldades cotidigtatadas pelas pessoas vivendo com
HIV/aids séo diversas e podem levar a interrupgaocuidado.

Como resultado das dificuldades de adesdo ao tatamantirretroviral, o
abandono do tratamento trata-se de situacao gyasedo o paciente decide se afastar do
servigo de saude, interrompendo a busca da medieag@u acompanhamento.

Considerando a atencéo integral ao usuario, afiosague o servico de saude
tem responsabilidade pelo paciente, mesmo que reé&be esteja comparecendo as
consultas e buscando os seus medicamentos. Podatteidade de busca consentida foi
proposta pelo Ministério da Saude no sentido dgates 0 paciente, fortalecer o vinculo
e elaborar conjuntamente respostas que atendanfi@ddddes de adesdo que cada
pessoa esteja enfrentando.

Porém, a necessidade de discutir a proposta de loossentida se faz relevante
no sentido de garantir que esta seja feita de famao ferir os preceitos éticos e 0s
direitos das pessoas vivendo com HIV/aids. Ademeis vez que o paciente tenha sido
reacolhido, como a equipe de saude vai lidar coguastdes a respeito das dificuldades
de ades&o. E possivel afirmar que se os profissidessalide n&o estiverem preparados e
instrumentalizados para tanto, o abandono podeofrascnovamente em um curto
periodo de tempo.

Além da necessidade de focar na atuacdo dos seml& salude, pode-se pensar,
também, na importancia de dar um salto do ambitwraniservicos de saude) para o
ambito macro (politicas de saude) com o objetivaddiar essas politicas e fortalecé-las
naquilo que representam o0s desafios atuais. Noemeesestudo, as politicas de

DST/HIV/aids que priorizam a adesdo ao tratamengoassisténcia farmacéutica estao
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mais evidentes e a necessidade de avaliacdo diagdwadas mesmas se coloca como
uma acao estratégica para o avanco no planejaraaerdee acdes de adesao ao tratamento
antirretroviral.

O presente estudo foi, além da pesquisa propriamdith, a aplicacdo do
procedimento de busca, a0 mesmo tempo que o debateu voz as partes envolvidas.
Iniciar o procedimento de busca pela avaliacdordatpario se mostrou uma estratégia
eficaz, pois permitiu a obtengcdo de uma visdo gdoahistérico de tratamento dos
pacientes e, também, o registro dos contatos pabéixar a aproximagao por telefone
ou carta. Reiteramos que € de grande importanaiaecer, pelo menos minimamente, o
usuario que sera resgatado e seu historico, podasdon, prever reacoes, iniciar uma
conversa mais realista com base em seu contextmae evitar situacbes de quebra de
sigilo do diagnostico.

Como resultado de pesquisas anteriores e, tambanpresente pesquisa, 0
Projeto Com-Vivéncia/HUB ja estd em processo delempntacdo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para a abordagmmentida, tanto com o0s pacientes
mais antigos quanto com 0s novos, visando a meteede por cento dos pacientes
atendidos. Esse passo permitira a efetivacdo dmegimmento de busca consentida nessa
unidade de saude.

Vale destacar que o estudo permitiu também apanfzapel estratégico que a
farmécia, especialmente a farmécia clinica, ocuipalraente nos servicos de referéncia
em HIV/aids. No caso do presente estudo, o fornemionda lista de pacientes que néo
buscavam a medicacao foi de suma importancia, g@isonfigura como uma fonte de
informacao e o primeiro passo para o procedimeatousca.

Como limitacdo do estudo podemos apontar a degmtgab de numeros de
telefones e enderecos nos prontuarios e, tambéaxjsténcia de Obitos na listagem
fornecida pela farmécia. Isso reflete uma lacunaomrole dos dados dos pacientes,
pois, se a atividade de busca consentida for adqiath equipe de saude, é primordial
gue a mesma esteja atenta para a atualizacdo mensiesses dados. Os numeros de
telefone e enderecos desatualizados ndo permitjtanum namero maior de contatos
fossem feitos com éxito e, consequentemente, qa@soentrevistas eventualmente

fossem realizadas, com mais pacientes reacolhidos.
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Outra limitacdo que podemos apontar foi a dificdilalos profissionais em
comparecerem ao grupo focal. Tal fato pode terrmimpela falta de disponibilidade de
tempo dos profissionais e, também, podemos diderqaeséncia de interesse acerca do
tema aqui estudado, ja que consiste em assuntivaeti@nte novo tanto nas pesquisas
académicas quanto na sua aplicacdo nos servigmide.

Como uma Uultima limitacdo podemos apontar o fatoedtudo caracterizar
somente a realidade de um servi¢o de saude, o H&Ha fato também traz a importancia
de existirem outros estudos na area no sentidprdéuadar e comparar resultados.

De forma geral, tanto os usuarios quanto os piofiass avaliaram positivamente
a atividade de busca consentida, afirmando que & estratégia de fortalecimento do
vinculo do usuéario com o servico de saude e derivaiio do paciente. Algumas
dificuldades para a sua implementacdo foram apastaélos profissionais e, a partir
dessas dificuldades, espera-se que outros estados @ tema sejam realizados a fim de
comparar resultados e subsidiar a aplicacdo désgtade como uma rotina dos servigos
em HIV/aids.
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Anexo 1

Carta de aprovacéao do projeto no CEP-FS



Universidade de Brasilia

Faculdagle de Ciéncias da Sadde
Comité de Etica em Pesquisa — CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Registro do Projeto no CEP: 029/10

Titulo do Projeto: “Pessoas vivendo com HIV/AIDS: abandono do tratamanto anti-
retroviral € a busca consentida de casos”.

Pesquisadora Responsdvel: Fabiana Borges dos Santos

Data de Entrada: 05/03/2010

Com base na Resolugio 196/96, do CNS/MS, que regulamenta a ética em
pesquisa com seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Faculdade de Ciéncias da Satide da Universidade de Brasilia, apds andlise dos aspectos
éticos e do contexto técnico-cientifico, resolveu APROVAR o projeto 029/10 com o
titulo: “Pessoas vivendo com HIV/AIDS: abandono do tratamanto anti-retroviral ¢ a
busca consentida de casos”, analisado na 2* Reunido Ordindria, realizada no dia 23 de
margo de 2010.

A pesquisadora responsavel fica, desde j, notificada da obrigatoriedade da
apresentagio de um relatério semestral e relatério final sucinto e objetivo sobre 0
desenvolvimento do Projeto, no prazo de 1 (um) ano a contar da presente data (item

VIL13 da Resolucdo 196/96).

Brasilia, 05 de maio de 2010. / /i )

Prof. Volnei Garrafa
Coordenador do CEP-ES/UnB
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Anexo 2

Carta de aprovacéao do projeto no CEP-FEPECS



GOVERNO DO DISTRITO FEDERAL

SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA ot S

4(/35 no D

PARECER N% 204/2010

PROTOCOLO N&-DPO-PROETO.  446/10 . Pessoas vivendo com HIV/Aids:
Abandono do tratamento anti-retroviral e a busca consentida de casos.

Area Tematica Especial: Grupo Ill (ndo pertencente a area tematica especial),
Ciéncias da Saude.

Validade do Parecer: 21/06/2012

Tendo como base a Resolugdo 196/96 CNS/MS, que dispde sobre as
diretrizes e normas regulamentadoras em pesquisa envolvendo seres
humanos, assim como as suas resolugdes complementares, o Comité de Etica
em Pesquisa da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal, apds
apreciagao ética, manifesta-se pela APROVAGAQ DO PROJETO.

Esclarecemos que o pesquisador devera observar as responsabilidades
que Ihe sdo atribuidas na Resolugdo 196/96 CNS/IMS, inciso IX.1 e IX.2, em
relagdo ao desenvolvimento do projeto. Ressaltamos a necessidade de
encaminhar o relatorio parcial e final, além de notificagcbes de eventos
adversos quando pertinentes.

Brasilia, 21 de junho de 2010.

Atenciosamente.

g
[\

|
Maria Rita Carvalhog;arbi Novaes

Comité de Etica em Pesquisa/SES-DF

Coordenagdora

\ i

3 Angela Maria/CEP/SES-DF

\
Fundag&o de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Sadde - SES
Comité de Etica em Pesquisa
Fone: 325-4955 - Fone/Fax: 326-0119 - e-mail: cepsesdf@saude.df.gov.br
SMHN - Q. 501~ Bloco "A" - Brasilia~DF - CEP.. 70.710-904
BRASILIA - PATRIMONIO CULTURAL DA HUMANIDADE
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Anexo 3

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido paraniss!
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Universidade de Brasilia — UnB
Instituto de Psicologia-IP
Programa de Pos-Graduagcdo em Desenvolvimento Huen8adde

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Brasilia, DF, de de

Prezado (a) Senhor (a),

Estamos realizando o estud®essoas Vivendo com HIV/Aids: Abandono do
Tratamento Anti-retroviral e a Busca Consentida deCasos com o objetivo de
realizar busca consentida dos casos que configaeamdono do tratamento anti-
retroviral e identificar os motivos de abandonataos pelos usuérios (re) acolhidos,
bem como a percepc¢éo sobre o procedimento de bassantida em HIV/aids.

Sua participacdo na pesquisa podera contribuirugra futura e possivel re-
organizacdo do servico de referéncia e na posiddi de garantir a integralidade no
atendimento.

O estudo faz parte da dissertacdo de mestrado @ed3os de Desenvolvimento
Humano e Saude, do Instituto de Psicologia — IP-UeBestd sob coordenacdo da
assistente social Fabiana Borges dos Sari&dBafaborgesO3@gmail.cortel: 3448-
5416) e sob orientacdo da Profé Dr2 Eliane Maearfyl Seidl.

Este é um convite para que o (a) senhor (a) paetidesta pesquisa fazendo parte
de uma entrevista individual. Para isso, serd sacesum encontro, com duragdo de
cerca de uma hora, no Hospital Universitario destie|m A entrevista individual sera
gravada e todas as informacdes contidas seracadis, sem relacionar nome e
mantendo o sigilo.

A sua participacado é voluntaria, sendo que o (a)ae(a) poderd interromper ou
se retirar do estudo, em qualquer momento, se assuesejar, bastando para isso
informar sua decisédo de desisténcia. Foi esclavemitda que, por ser uma participacao
voluntaria e sem interesse financeiro, o (a) Sr r{dp terd direito a nenhuma
remuneracdo. A participacdo na pesquisa ndo iméomen riscos ou prejuizos de
qgualquer natureza.
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Informamos ainda que essa pesquisa foi submetigar@/ada pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade Ciéncias da SaudinBa(tel: 3307-2643), sob o
namero 029/2010.

Caso esteja de acordo em participar, pedimos sirrafigra em duas copias deste
documento: uma ficara com o (a) Senhor (a) e @atnaa equipe da pesquisa.

Desde ja agradecemos pela sua valiosa colaborasémtrabalho.

Fabiana B. dos Santos Profé Dr2 Eliane M. filg Seidl
CRESS n° 3357-82 Regiéo - DF seidl@unb.br

Sim, aceito participar deste estudo.

Nome: : Tel

Assinatura;
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Anexo 4

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido parfigsionais
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Universidade de Brasilia — UnB
Instituto de Psicologia-IP

Programa de Pds-Graduacdo em Desenvolvimento Huem8aude-PGPDS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Brasilia, DF, de de
Prezado (a) Senhor (a),

Estamos realizando o estudeessoas Vivendo com HIV/Aids: Abandono do
Tratamento Anti-retroviral e a Busca Consentida deCasos com o objetivo de
conhecer a realidade de alguns servicos de saudgienaliz respeito ao abandono do
tratamento anti-retroviral, de que maneira os psidnais de saude envolvidos no
atendimento as pessoas vivendo com HIV/Aids estiamdo com essa questdo e como
véem a possibilidade de realizacadobdasca consentida asses casos. Sua participacao
na pesquisa podera contribuir em uma futura e yelsst-organizacdo do servico de
referéncia e na possibilidade de re-acolher osscdsoabandono, visando garantir a
integralidade no atendimento.

O estudo faz parte da dissertacdo de mestrado @red3ps de Desenvolvimento

Humano e Saude, do Instituto de Psicologia — IP-UeBestd sob coordenacdo da

assistente social Fabiana Borges dos Sari&isaaborgesO3@gmail.cortel: 3448-
5416) e sob orientacédo da Profé Dr2 Eliane Maearfyl Seidl.

Este é um convite para que o (a) senhor (a) paetidesta pesquisa fazendo parte
de um Grupo Focal. Para isso, sera necesséario aonten, com duracdo de cerca de
duas horas, no Hospital Universitario de Brasilagrupo serd composto por outros
profissionais de saude que, assim como o0 senhotrghplha em servico de referéncia
em HIV/aids. O Grupo Focal serd gravado e todasnmsmacdes contidas serdo
utilizadas, sem relacionar nomes e mantendo ®sigil

A sua patrticipacdo é voluntaria, sendo que o (a)ae(a) poderé interromper ou
se retirar do estudo, em qualquer momento, se assuesejar, bastando para isso
informar sua decisédo de desisténcia. Foi esclayemiitla que, por ser uma participacao

voluntaria e sem interesse financeiro, o (a) Sr f{@p tera direito a nenhuma
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remuneracdo. A participacdo na pesquisa ndo irméomen riscos ou prejuizos de
gualquer natureza.

Informamos ainda que essa pesquisa foi submetalar@/ada pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade Ciéncias da SaudénBa(tel: 33072643), sob o
nimero 029/2010, e pelo Comité de Etica em Pesqaissecretaria de Estado de Salde
do DF (tel: 3325-4955), sob o nimero 204/2010.

Caso esteja de acordo em participar, pedimos sirmafigra em duas copias deste
documento: uma ficara com o (a) Senhor (a) e @amaa equipe da pesquisa.

Desde ja agradecemos pela sua valiosa colaborasémtrabalho.

Fabiana B. dos Santos Profé Dr.2 Eliane Meé&ty. Seidl
CRESSN® 3357-82 Regido - DF seidl@unb.br

Sim, aceito participar deste estudo.

Nome: : Tel

Assinatura:
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Anexo 5

Instrumento de coleta de dados do prontuério
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Instrumento de coleta de dados do prontuario

1. Nome:
Prontuario: Nascimento: Idade:  Sexo:
Situacdo Conjugal:
Endereco:
Telefone:
Profissdo/Ocupacéao:

2. Ultima dispensacédo de medicamentos:

3. Exames CD4 e Carga Viral mais recentes:

o CD4: Data:
o Carga Viral: Data:

4. Historico do diagnostico:

5. Ultima consulta no Hospital Universitario de Brailia/HUB — Especialidade, data
e situacao vivida:

6. Ultima consulta na DIP — Data, situag&o vivida aome do (a) médico (a):

7. Ultima internac&o — Data e situacao vivida:

8. Ultimo atendimento no Projeto Com-Vivéncia — Dat, situac&o vivida e nome do
profissional/estagiario:

9. Informacdes relevantes:
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Anexo 6
Modelo de carta aos usuarios nao contatados @i
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Modelo de carta aos usuarios ndo contatados via ¢ébne

Prezado(a) Sr.(a),

Solicitamos, por gentileza, a sua presenca no kibspiniversitario de
Brasilia/HUB, Ambulatorio, corredor laranja, salaod contato telefénico no namero
(61)3448-5416, para tratar de assunto de seu sseeréavor procurar Fabiana Borges

nos seguintes dias e horarios: 22, 32 ou 42, @ 14s 17:00 horas.

Agradecemos sua atengdo
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Anexo 7
Roteiro de entrevista semiestruturado
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Universidade de Brasilia — UnB, Instituto de Psigd — IP, Programa de Pos-

Graduacdo em Processos de Desenvolvimento Hum&mide — PGPDS, mestranda:

Fabiana Borges dos Santos, orientadora: ProfélirteEMaria Fleury Seidl

Nome: Prontuério: Entrevista n°:

Roteiro de Entrevista

O Sr (a) foi convidado a participar de entrevistee daz parte de um estudo
mestrado, cujo objetivo € compreender a visdo dogrios do servico de saude
Hospital Universitario de Brasilia - HUB a respeitdo abandono a
tratamento/acompanhamento para HIV/aids e, aindaresa atividade de bus
consentida. Apds 0 seu consentimento, a entregistd gravada e transcrita, s
identificacdo do entrevistado. Importante salieqgiae o Sr (a) pode se retirar do estt
guando assim o desejar. Sendo assim, agradecospelarticipacdo, que € mu

valiosa.

1. Sexo: ( )Feminino () Masculino

2. ldade:

3. Situacgdo conjugal:
() Solteiro, divorciado, desquitado ou vilvo, sem caniyeiro
() Solteiro, divorciado, desquitado ou vilvo, com camipeiro
() Casado

4. Escolaridade:
() Analfabeto () Ensino médio completo
() Ensino fundamental incompleto () Curso técnico
() Ensino fundamental completo () Ensino superior
() Ensino médio incompleto () Po6s-graduacéao

5. Situacdo de emprego e renda:
() Empregade- () mercado forma( ) informal
() Desempregado
() Aposentado
()BPC
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6. Vocé considera o periodo que ficou sem buscar acagb anti-retroviral um

abandono do tratamento? Por qué?

7. Quais motivos fizeram com que vocé nao buscassememBcamentos anti-

retrovirais, interrompendo seu tratamento?

8. Na histéria do seu tratamento, isso ja acontecéa®uezes? Se sim, quantas
vezes? Quais motivos levaram vocé a interrompertrsgamento por conta

propria anteriormente?

9. Vocé acredita que o servico de saude do HUB poggiaauna realizacdo do

seu tratamento? De que maneira?

10.Vocé achou essa atividade de busca consentiddatogor telefone, carta ou

visita domiciliar - positiva, negativa ou ndo sabP&? qué?

11.Vocé gostaria que essa atividade se tornasse uvidade regular do servigo

de saude? Por qué?
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Anexo 8

Questionario do perfil profissional
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Perfil profissional do Grupo Focal

1- Categoria Profissional:
2-Sexo:M () F()

3- Idade:

4- Tempo de trabalho em HIV/aids:

5- Tempo de atuagéo no servico de saude atual:
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Anexo 9

Roteiro do Grupo Focal
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Roteiro do Grupo Focal
1 — Em que consiste “abandonar o tratamento”?

2-Quais fatores levam os pacientes a falhar ou alo@nadoacompanhamento/tratamento
anti-retroviral?

3 — O que pode ser feito nessas situacdes de alzthdoequipe de saude pode intervir?
De que maneira?

4 — E de conhecimento do grupo a estratégia de lmagtsntida?

5 — Quais as implicacdes praticas da busca consemidd casos de abandono ao
tratamento anti-retroviral? Pontos positivos e psmegativos?

6 — De que maneira a atividade pode ser realizadé&Vel?



