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Tratamento antirretroviral: adesdo e a
influéncia da depressiao em usuarios com
HIV/Aids atendidos na atencio primaria
Antiretroviral treatment: adherence and the influence of depression in

users with HIV/Aids treated in primary care
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RESUMO A adesio ao tratamento é um dos maiores desafios ao tratamento de HIV (Virus da
Imunodeficiéncia Humana), e a depressio, um fator de impacto. Objetivou-se identificar se
a depressio interfere na adesio. Para tanto, utilizou-se um método de multiabordagem de
adesfo, entrevista aberta e o Inventario de Depresséo de Beck para rastreamento de depres-
sdo. A relacdo entre depressio e ndo adesdo ndo se verificou, apesar de a prevaléncia de de-
pressio ser de 22,24%. Os pacientes admitiram medo do estigma e dificuldade em seguir o
tratamento antirretroviral em decorréncia dos efeitos adversos do medicamento. Detectou-se
aimportancia da rede social de protecéo e evidenciou-se a necessidade da construcdo de uma
rede de cuidados.

PALAVRAS-CHAVE HIV. Adesdo a medicagfo. Depressdo. Atencdo Primdria a Satude. Apoio
social.

ABSTRACT Adherence to treatment is one of the major challenges to HIV (Human
Immunodeficiency Virus) treatment, being depression a factor that impacts on it. The research
aimed to identify if depression interferes with adhesion. A multi-approach method for adherence,
open interview and Beck Depression Inventory were used for depression screening. The relation-
ship between depression and nonadherence was not found, although the prevalence of depression
reached 22.24%. Some patients assume fear of stigma and difficulty in following antiretroviral
treatment due to the drug adverse effects. Also a social protection network was perceived as
crucial as was the necessity to build a care network.
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Introducio

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(Aids) é uma manifestacdo clinica avan-
cada da doenca causada pelo Virus
da Imunodeficiéncia Humana (HIV).
Caracteriza-se por um transtorno da imuni-
dade celular, resultando em maior suscetibi-
lidade a infec¢des oportunistas e neoplasias!.
A transmissio dessa sindrome é predomi-
nantemente sexual, embora haja outras
formas de exposicdo ao HIV, tais como a
transmissio sanguinea e verticall.

No Brasil, havia, em 2015, 830.000 pessoas
vivendo com HIV, sendo que ocorreram
32.321 novas notificacdes de infeccio pelo
HIV nesse ano2.

Desde 1996, segundo a Lei n° 9.313/96, o
governo brasileiro garante a distribuicdo de
medicamentos antirretrovirais no ambito
do Sistema Unico de Saude (SUS), sendo o
primeiro pais em desenvolvimento a adotar
uma politica publica de acesso a Terapia
Antirretroviral, conhecida como Tarv3. Em
2013, como nova abordagem para frear a epi-
demia de Aids, iniciou-se tratamento a todas
as pessoas vivendo com HIV, independente-
mente de seu estado imunoldgico, avaliado
pela contagem de CD4, e a atencio primaria
assumiu o tratamento antirretroviral au-
mentando a cobertura de testagem de HIV
em populacdes-chave?.

Foi o acesso a Tarv, garantido pelo governo
brasileiro e por outras iniciativas internacio-
nais, que possibilitou maior sobrevida e qua-
lidade de vida a esses sujeitos, dando, assim,
um carater de doenca cronica a Aids. Mas,
0 uso dos Antirretrovirais (ARVs) também
trouxe efeitos colaterais importantes, tor-
nando-se um problema de adesdo. Nesse
contexto, as questdes relativas ao desenvol-
vimento de medidas de adesio aos servicos
e a Tarv, além de prioritarias, precisam néo
s ser incrementadas como objeto de acdes
continuas e duradourass.

A medida que o paciente HIV positivo
abandona o tratamento medicamentoso ou

o faz de modo incorreto, pode abrir portas
para as doencas oportunistas, de modo que a
adesdo ao tratamento acaba assumindo con-
tornos sociais e politicos muito evidentes,
tanto pelo investimento feito pelo governo
brasileiro como pelo controle da epidemia5.
Estudos recentes reforcam a necessidade de
que politicas de enfrentamento a epidemia
aprimorem a qualidade da atencio, promo-
vendo melhoria na adesido a terapia3. Na
perspectiva da saude publica, a nio adesdo é
uma ameaca individual e coletivaZ.

A combinaciio de dois ou mais métodos
de adesio é necessaria para seu monitora-
mento, mas nenhum apresenta acuracia sufi-
ciente para definir a real situacéo de uso dos
medicamentoss.

Ainda que se saiba que a carga viral esta
sujeita a influéncia de intercorréncias clini-
cas, vacinas e interacdes medicamentosas?, a
Unica medida que efetivamente garante que
0 ARV foi ingerido pelo paciente é a mensu-
racdo sanguinea do medicamento8. Por isso,
a quantificaco do virus HIV na corrente
sanguinea, ou Carga Viral (CV) é utilizada
para o monitoramento da resposta ao trata-
mento antirretroviral e detecc¢do precoce da
falha virolégical.

O autorrelato tem sido o método mais uti-
lizado para monitorar a adesdo, tanto em pes-
quisas como na atencdo cotidiana em satdes.
Consideram que esse método € de baixo custo,
demanda pouco tempo e quando utilizado no
contexto clinico pode proporcionar escuta e
resolucéo de dificuldades relativas a ingesta
de ARV. Contudo, esse método apresenta pro-
blemas, visto que existem diferencas entre os
métodos de afericio da adesdo e a tendéncia
dos pacientes de superestimar seu comporta-
mento com o medicamento®®,

Dentre as variaveis que interferem na
adesdo a Tarv, a depressio é reconhecida por
sua capacidade de prever desfechos clinicos
negativos, tais como reducéo da adesio a me-
dicacdo, qualidade de vida e, possivelmente,
agravamento da progressio da doenca e
mortalidade®™. A depressio é sabidamente

Este é um artigo publicado em
acesso aberto (Open Access)
sob a licenca Creative Commons
Attribution, que permite uso,
distribuicéo e reproducdo em
qualquer meio, sem restricoes,
desde que o trabalho original seja
corretamente citado.
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uma patologia que apresenta alto indice de
melhora quando tratada, podendo reduzir
a utilizacdo desnecessaria dos cuidados de
saude, diminuir a mortalidade e prolongar a
sobrevida do paciente™.

A depressio ¢ o transtorno psiquiatrico pre-
valente em individuos infectados pelo HIV®2,
Ainda que estudos considerem uma variacdo da
prevaléncia da depressdo em Pessoas Vivendo
com HIV/Aids (PVHA) entre 0 e 42%, ha con-
senso de que ela incide duas vezes mais nessas
pessoas do que na populacio em geral, poden-
do-se observar uma porcentagem de onze a
30% nos portadores da infeccdo™.

Assim, este estudo objetivou analisar a
adesfo ao tratamento dos pacientes HIV posi-
tivos, identificar pacientes com diagndstico de
depressdo e verificar a interrup¢io da Tarv em
funcdo da sintomatologia depressiva.

Metodologia

O estudo foi realizado no Centro de Satde
Escola Germano Sinval Faria (CSEGSF) da
Fundacio Oswaldo Cruz, no Rio de Janeiro,
em 2016, escolhido pela experiéncia acumu-
lada na assisténcia a pacientes HIV positivos
no dmbito da atencdo primaria desde 1999.

Utilizou-se trabalho o método misto de
investigacdo, caracterizado pelo uso combi-
nado de investigacio quantitativa e qualita-
tiva, porque mostra-se mais adequada para
analise de fend6menos complexos como 0s
das ciéncias sociais e da saude314,

As etapas da pesquisa seguiram a identifi-
cacflo dos pacientes que iniciaram a Tarv em
2014; a revisdo de prontuario desses sujeitos; a
aplicacdo do Inventario de Depressdo de Beck;
e arealizacfio da entrevista semiestruturada.

Os critérios de inclusdo admitiram casos
de HIV/Aids em individuos com 18 anos
ou mais, que iniciaram Tarv no periodo de
janeiro a dezembro de 2014 no CSEGSF, que
era o local de seu médico de referéncia, e que
haviam recebido duas medidas de carga viral
apos o inicio do tratamento.
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Para identificacio dos pacientes, recor-
reu-se ao Sistema de Controle Logistico
de Medicamentos (Siclom) do Servico de
Farmacia. Os pacientes foram recrutados por
seus médicos durante as consultas agendadas.

A partir da identificacdo do paciente, fez-se
a revisio de prontuario para identificacio
dos dados socio demograficos, a data de diag-
nostico de HIV/Aids e mediu-se a carga viral
do inicio da Tarv até 30 de marco de 2016.
Também rastrearam-se informacdes relativas a
eventuais intercorréncias que pudessem resul-
tar em interrupcdo ou mudanca em antirretro-
virais, diagnostico de depressio, uso de alcool
ou drogas, assim como se havia algum relato de
acompanhamento por profissionais da satde
mental ou prescricio correspondente.

As entrevistas foram realizadas de
acordo com a disponibilidade dos pacientes.
Inicialmente, os participantes responderam
ao Inventario de Depressio de Beck IT (BDI
IT) e, em seguida, realizaram-se as entre-
vistas semiestruturadas com o objetivo de
conhecer o modo de descoberta da doenca;
seu impacto sobre a vida do sujeito; como se
iniciou o tratamento e como foi seguir em
Tarv; e se a depresséo interferiu de algum
modo na ingesta dos medicamentos.

Desenvolvido por Beck et al.’, o BDI II
consiste em um instrumento de autorrela-
to, composto por 21 perguntas que abarcam
itens relacionados a sintomatologia depres-
siva. Esse instrumento é utilizado regular-
mente em pesquisas e em estudos sobre
depressdo em pacientes com HIV/Aids.

Para as medidas de adesio, optou-se por
método de multiabordagemé8® que com-
binou autorrelato via entrevista e medidas
objetivas por meio de prontuario para carga
viral e Sistema de Controle Logistico de
Medicamentos (Siclon) para retirada de
ARV.

A primeira medida de adesdo estabelecida
para este estudo foi o percentual de dias com
medicamento ARV. Tomou-se como medida
de adesdo a ingesta de 95% das doses pres-
critas, a mesma considerada pelo Ministério
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da Saude (MS). Os dados do Siclom permi-
tiram, a partir das datas de retirada dos me-
dicamentos e do nimero de comprimidos
dispensados, identificar a regularidade da
retirada na farmadcia, e se os pacientes teriam
medicamentos suficientes para atingir ou
nio a medida de adesio do MS.

O percentual de dias com medicamento foi
o resultado da seguinte equacio: total de dias
com medicacéo dividido pelo tempo de segui-
mento. Para calculo do seguimento tomou-se
a data de 30 de marco de 2016, subtraido da
data de cadastro no Siclom em 2014 em dias.

Nesse sentido, consideraram-se aderen-
tes ao Tarv todos os pacientes que ficaram
95% do tempo ou mais em seguimento com
medicamento.

Para o segundo método, medida de carga

viral, considerou-se aderente todo paciente que
obteve supressio viral em até 24 semanas desde
o inicio do Tarv. Compreende-se por supressio
de carga viral até 50 copias/ml de sangue’.

Autorrelato, a terceira medida de adesio,
verificada durante a entrevista, identificou
como paciente aderente aquele que infor-
mou fazer uso correto do medicamento ARV
conforme prescrito.

Esta pesquisa foi aprovada com CAEE:
52415216.7.0000.5240.

Resultados e discussio

O quadro 1 apresenta o numero de sujeitos
em cada etapa do estudo, perdas e variaveis
analisadas.

Quadro 1. Nimero de sujeitos em cada etapa do estudo, perdas e varidveis analisadas

Populacdo do estudo

Etapas do estudo

e variaveis SICLOM PRONTUARIO ENTREVISTA e BDI I

Paciente Inicial 34 28 28

Perda 6 0 10

Paciente em estudo 28 28 18

Varidveis Cadastro inicial, datas de Dados sociodemograficos, Descoberta do diagndstico, expe-

retirada dos ARV

informacdes sobre depres-  riéncia com Tarv, interrupcéo ou

sdo e saude mental, medi- abandono de ARV, sintomatologia

das de carga viral.

compativel com depresséo.

ARV- Antirretroviral; BDI II- Inventério de Depresséo de Beck II; Siclon- Sistema de Controle Logistico de Medicamentos; Tarv- Terapia

Antirretroviral.

Dos 34 pacientes iniciais, seis foram ex-
cluidos, sendo um por 6bito, dois assisti-
dos por médicos de outra institui¢do, um
morador de rua assistido por outra unidade
de saude, um sem medidas de carga viral e
um transferido para outra unidade. A perda
de dez sujeitos na entrevista resultou de
recusa e nove que nio foram encontrados
apds contato telefonico.

Dentre os pacientes analisados, havia 15
homens e 13 mulheres. A faixa etaria pre-
dominante incluia os sujeitos entre 20 e

49 anos, representando 78,57%. Do total,
92,86% tinha nivel médio de escolarida-
de. Ainda que nao haja bom registro sobre
emprego formal e renda nos prontuarios,
nio foi possivel identificar a profissdo ou
ocupacio de apenas dois sujeitos.

A politica de saude que preconiza a parti-
cflo por territorio, onde os pacientes acessam
servicos dentro de suas respectivas areas
programaticas, nio vigora para o tratamen-
to de HIV/Aids. O paciente que necessita
de Tarv pode recorrer a outra unidade de

151

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 42, N. 116, P. 148-161, JAN-MAR 2018



152

Coutinho MFC, O'Dwyer G, Frossard V

atencdo basica que lhe forneca a terapia
medicamentosa necessaria e nfo os servicos
especializadosl. Além disso, questdes rela-
cionadas ao preconceito e a necessidade de
nio ser identificado podem ser responséaveis

pelo éxodo em direco a outros servicos.

A tabela 1 apresenta os dados sobre co-
morbidade ou fator de agravamento que
podem interferir no processo de adeséo.

Tabela 1. Distribuicdo de pacientes em Tarv por comorbidade ou fator de agravamento no CSEGSF, por dados demograficos

(N=28). Periodo: 2014-2015

Variaveis Numero de pacientes %
Uso de drogas ilicitas

Sim 08 28,56%
Nao 20 71,42%
Usou cocaina 03 10,71
Uso de alcool

Sim 19 67,85%
Nao 08 28,57%
Sem registro 01 3,57%

Em tratamento de satide mental

Sim - psiquiatria e/ou psicologia

04 14,28%

Sem registro 23 85,72%
Diagnéstico de depressao

N&o 25 89,28%
Diagndstico interrogado pela enfermagem 01 3,57%
Sim 02 715%

Fonte: Prontudrio fisico do CSEGSF.

CSEGSF- Centro de Salide Escola Germano Sinval Faria; Tarv- Terapia Antirretroviral.

Verifica-se que 7142% dos pacientes nega
uso de substancias ilicitas, 28,56% afirmam uso
€10,71% alegam ter usado cocaina, mas estarem
em abstinéncia. Em relacdo ao consumo de
alcool, 67,85% dos sujeitos alega uso, dados se-
melhantes ao registrado na literatura3.

O grande niimero de prontudrios, -89,28%,
nos quais nio aparece nenhum registro de
saude mental, provavelmente revela nfo
apenas os pacientes nfio apresentam depres-
sdo como também sugere subdiagnédstico de
transtornos mentais'.

A pesquisa revelou que 50% dos sujeitos
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receberam o diagnostico de HIV e iniciaram
a Tarv em 2014, enquanto a outra metade,
que havia recebido o diagndstico antes de
2014, provavelmente iniciou ARV como
efeito da implantacdo do Tratamento Como
Prevencio (TCP).

Desde oadventodaTerapia Antirretroviral
combinada (Tarv), a infeccdo pelo HIV
tem sido considerada de carater crénico.
Portanto, uma vez iniciado o tratamento
com ARV, nfdo poderd mais ser interrompi-
do por causa do risco de replicacio virals. A
medida que aumenta o tempo de utilizacio
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dos medicamentos para até o final da vida, a
fadiga é consequéncia comum e esperada em
decorréncia do uso diario, da complexidade
dos esquemas, das diferentes restricdes e das
mudancas sociais e mesmo fisicas associadas
ao tratamento. Por isso, o inicio precoce da
Tarv pode se configurar como fator que difi-
culta a adesio.

Por outro lado, a nova apresentacio dos
antirretrovirais, que reduz o esquema me-
dicamentoso para um unico comprimido,
auxilia o uso prolongado dos ARV, sendo um
facilitador para a adeséo.

A tabela 2 apresenta o resultado de adesio
segundo os trés critérios. O autorrelato sera
discutido na sessdo de entrevista.

Tabela 2. Distribuicéo de pacientes do CSEGSF, segundo critérios de adesédo estabelecidos pelo estudo: Siclom (N = 28),
Carga Viral (N = 28) e Entrevistas (N = 18). Periodo 2014-2015

~ Siclom % . X
Adesao Carga Viral % Entrevista %
n %
Sim 17 60,74 % 20 7142 % 10 5555%
Néo 1M 3926% 08 2858% 08 44,45 %
Total 28 100 % 28 100 % 18 100 %

Fonte: Siclom, prontuério fisico e entrevista.

CSEGSF- Centro de Satde Escola Germano Sinval Faria; Siclon- Sistema de Controle Logistico de Medicamentos.

Verificou-se que, pela dispensacido de
medicamentos, 60,74% dos pacientes foram
considerados aderidos. O monitoramento na
dispensacdo de ARV é importante por identi-
ficar pacientes com retirada irregular desses
medicamentos na farmacia®, embora, como
outros métodos de adesdo, traga problemas
de acuracia8. A interpretacdo dos dados
sobre a dispensacio dos ARVs apenas sugere
adesio ou nio adesio, pois ndo ha como ga-
rantir que, mesmo de posse do medicamen-
to, o paciente tenha tomado regularmente ou
conforme prescrito68:9.

Pela medida de supressdo da carga viral,
71,42% foram aderentes.

A medida de carga viral nio é considera-
da ideal para aferir adesio, porque muitos
fatores influenciam essa medida, ainda que
até 96% dos pacientes que permanecem em
tratamento e recebem ARVs tém niveis inde-
tectaveis de HIV no sangue?’.

Segundo a terceiramedida de adesdo, 0 au-
torrelato, 55,55% dos sujeitos entrevistados

informou que faz uso corretamente dos ARV.

De acordo com dados oficiais3, a taxa
média de néo adesio é de 34,5%, mas pode
haver grande variabilidade de valores encon-
trados, dependendo principalmente do tipo
de medida e da defini¢éo de adesdo, corrobo-
rando os resultados encontrados.

O percentual de adesido estabelecido
varia de acordo com a definicdo da medida
da adesdo aplicada, quais sejam, o au-
torrelato por entrevista; registro diario;
contagem de pilulas; registro de prontua-
rio; dispensacdo da farmacia; dispositivo
eletrénico; ou combinacdo de métodos,
além do desenho do estudo3?°. A outra
questido importante para avaliar a adesio
¢é a depressio.

A analise do instrumento BDI conside-
rou como depressio significativa resultados
a partir de 21 pontos, correspondendo a
22,23% dos sujeitos (tabela 3), o que se apro-
xima dos resultados de estudos de revisio
sistematica e metanalise!?8,
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Tabela 3. Distribuicéo de pacientes em Tarv por resultado do instrumento de rastreamento de sintomas depressivos em
pacientes que iniciaram Tarv em 2014 no CSEGSF (n=18). Periodo: 2014-2015

Sujeito BDI Il

N %

M 61.11% Auséncia de sintomas
16,66% Sintomas leves a moderados

4 22,23% Sintomas graves

Fonte: BDI II

BDI II- Inventario de Depressao de Beck II; CSEGSF- Centro de Salde Escola Germano Sinval Faria; Tarv- Terapia Antirretroviral.

Os dados apresentados sugerem uma pre-
valéncia de 22,23% de depresséo entre os su-
jeitos entrevistados'21516,

O estudo revelou que apenas 5,55% dos
sujeitos entrevistados que pontuaram de
modo significativo para depresséo referiram
relacdo entre depresséo e ingesta de ARV.

Meu mundo acabou... pra mim naquele momen-
to eu ndo me via mais normal. Acabou, fiquei
sem chdo. ...eu ndo consigo trabalhar... eu sé
choro... se eu soubesse que parando hoje eu mor-
reria amanhd, ja teria parado. A medicacdo foi
também a parte mais dificil da minha vida... € o
tnico momento hoje que eu lembro que eu tenho
o HIV. A maioria da parte do tempo eu procuro
ndo pensar que eu tenho HIV... As vezes... um dia
eu tomava e outro ndo queria tomar. (P11).

Pacientes aderidos, em algum momento, ao
tratamento deixaram de tomar os medicamen-
tos conforme prescrito e, apesar de terem vi-
venciado a descoberta do HIV como algo dificil
de aceitar, conseguem reconstruir sua vida mais
adaptada a nova situacfo. Entretanto, pacientes
ndo aderidos referem apenas um momento, o
da descoberta, como algo profundamente per-
turbador. Nesse sentido, é possivel que a preva-
léncia de 22% de depressio seja um indicador
de pacientes mais vulneraveis ao abandono do
tratamento. J4 0s 5,5%, continuam vivenciando
a doenca como algo extremamente perturba-
dor, o que parece predominar nos pacientes
ndo aderidos™.
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As entrevistas permitiram reconhecer ca-
tegorias que implicam uma compreensdo da
experiéncia de viver com HIV/Aids e a adesio
ao tratamento a partir de aspectos psicossociais
que interferem ativamente nesse processo.
Essas categorias sio a descoberta de portador
de HIV; o impacto na vida; a experiéncia com o
antirretroviral; e a rede de protecio.

A descoberta de ser portador de HIV/
Aids

O momento de recebimento do diagnoéstico de
HIV é critico em razdo da gravidade da doenca
e do comprometimento do progndstico, e pode
trazer desdobramentos importantes para a vida
do sujeito, para seu tratamento e consequente-
mente para a adesdo.

O cuidado de comunicar o diagndstico e a
interacdo com o profissional de satde nesse
momento sio decisivos, visto que a emer-
géncia de sentimentos de desamparo pode
propiciar que os pacientes se apropriem do
que ¢é dito pelos profissionais de saide para
definir projetos de vida3.

Dos18 pacientes, apenas quatro receberam
a noticia do contagio pelos profissionais do
CSEGSF, sendo que trés deles souberam pela
positividade do conjuge e um, em decorrén-
cia de exame, estando todos assintomaticos.
Os demais 14 receberam a informacéo por
meio de profissionais de outros servicos de
saude, sendo que sete estavam sintomaticos.

Surpreendentemente para alguns, o
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recebimento do diagndstico ndo produziu
mal-estar nem impacto significativo: “foi
normal... jd sabia” (P13).

A maioria dos sujeitos apresentou ambi-
valéncia entre vida e morte quando se desco-
briu portadora de HIV/Aids. A angustia que
emerge nesse momento parece estar relacio-
nada com a possibilidade de morte, parte em
funcio da persisténcia da compreensio de
que Aids mata, parte porque uma mudanca
importante devera acontecer na vida para
que possa efetivamente viver com a doenca,
porém com qualidade.

Cinco pacientes relataram que, ainda que
tenham sofrido impacto ao receber o diagnos-
tico, encontraram razdes para seguir a vida e
procurar tratamento, mostrando resiliéncia:

Um marco divisor foi o periodo em que eu pre-
cisaria ter que rever também os meus conceitos,
precisaria ter que me reorganizar, precisaria
também ter que ver os meus objetivos de vida
também, mas nada que pudesse abalar a minha
estrutura. (P19).

Um paciente contou sobre a poténcia devas-
tadora que é receber do diagnostico de HIV:

Quando eu descobri que tinha HIV, foi um cho-
que... Eu, na hora, comecei chorar, eu fiquei sem
chdo até hoje de lembrar. Eu cheguei no trabalho
e .... falei: cara, eu vou morrer. Eu vou... eu ndo sei
o0 que eu vou fazer da minha vida. (P6).

Os resultados encontrados nos estudos
mais antigos em relacdo as reacdes ao diag-
nostico apresentam semelhancas, mesmo
que a expectativa de tratamento e de sobre-
vida para as pessoas com HIV/Aids tenha se
ampliado de forma importante3.

Choque emocional, preocupacdo com o
estado de saude, ansiedade relacionada ao
surgimento de sintomas, angustia, medo
da morte, de abandono pelos familiares e
amigos, raiva, vergonha e culpa foram as
reacdes constatadas3.

Cardoso e Arruda® afirmam que esse

momento da descoberta é associado a morte,
mas que demandara uma nova condicio de
vida mais adaptada a nova situacéo.

Pacientes referiram encontrar nos filhos
motivos para viver e se engajar no Tarv:
“Minha vontade era de matar, mas ai eu parei
e pensei nos meus dois filhos... Eu fiquei deses-
perada... ndo queria morrer...” (P20).

Ayres20 aborda o cuidado como um
constructo filosofico, uma categoria para
designar simultaneamente compreensio fi-
loséfica e atitude pratica frente ao sentido
que as acOes de saude adquirem nas diversas
situacdes em que se reclama uma acéo tera-
péutica, interacdo entre dois ou mais sujei-
tos visando ao alivio de um sofrimento ou ao
alcance de bem-estar. Em ultima instancia,
cuidar do outro é cuidar de si, e é isso que a
preocupacio com os filhos produziu em P20
a medida que gerou autocuidado.

Alguns sujeitos relataram impacto maior no
recebimento do diagnostico: “Figuei nervosa no
momento, né. Porque jamais pensei que iria ter
uma coisa dessa ai, tdo grave” (P2).

Ha ainda quem tenha experimentado
impacto do diagndstico e certo desdobra-
mento no sentido de permanéncia do mal-
-estar, podendo gerar depressio: “Eu ndo sou
mais normal, porque tenho limitagées; ndo
sou mais uma pessoa que pode fazer certos
tipos de coisas” (P11).

O conceito de recovery parece ser im-
portante para a compreensio do que esses
pacientes relatam sobre a dificuldade de
encontrar saidas para o mal-estar provocado
pelo recebimento do diagndstico de HIV.

O recovery é definido como um processo, um
desafio didrio e uma reconquista da esperanca,
da confianca pessoal, da participacéo social e
do controlo sobre as suas vidas que acontecem
num determinado momento da vida. Ndo se
trata em absoluto de retornar a um estado an-
terior a doenca, mas ao contrario, a partir dela
encontrar fortalecimento pessoal e descobrir
novas saidas frente as adversidades?!.

Ao receber o diagnostico, é inevitavel
que os entrevistados aventem a questiio das
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formas de transmissio, que contrairam HIV
predominantemente por via sexual.

No Brasil, 96,4% dos casos registrados em
mulheres em 2012 decorreram de relacdes
heterossexuais com pessoas infectadas pelo
HIV. Dentre os homens, 36,8 % dos casos se
deram por relacdes heterossexuais, 50,4%
por relacdes homossexuais e 9% por bisse-
xuais. O restante ocorreu por transmissio
sanguinea e vertical2.

Dos entrevistados, 33% falaram claramen-
te que contrairam a doenca sexualmente de
alguém com quem se relacionavam intima-
mente, como marido, esposa, companheiro(a)
ou namorado(a). Além de descobrirem que
estdo com doenca grave e cronica, essas
pessoas tiveram que se deparar com a traicio
de confianca.

Cara, isso ai foi ele (companheiro) que trouxe pra
mim. Eu tenho certeza, porque eu ndo estou tendo
relacdo com ninguém. A Unica vez que a gente se
separou, cada um teve relacées com outras pessoas
nesse periodo... mas eu tenho a plena certeza abso-
luta de que foi super protegido. (P6).

Um paciente referiu ter sido contaminado
por seu namorado, que manteve isso em sigilo
até que adoeceu e foi levado ao hospital: “Fiquei
sabendo que ele tinha. Depois, quando eu fui
fazer exame, descobri que eu tinha” (P7).

Para alguns pacientes, nio vale a pena in-
vestigar a forma de transmissio:

Tenho e ndo tenho, como saber?... Ndo, porque
quando se vai investigar, no meu ponto de vis-
ta, quando se volta atrds pra investigar, sofre-se
muito mais. Entdo, é melhor tratar do que estd
ali. Néo tratar o passado. (P1).

A descoberta do HIV por transmissio
sexual também gerou sentimento de raiva e
traicdo: “Foi meio que uma covardia a forma
como me passaram” (P10).

Os conceitos de fidelidade, estabilidade, par-
ceiro fixo e monogamia, que conferem aqueles
que exercem tais modalidades de parceria a
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sensacio de sexo seguro, e resultam na decisiio
de nfo usar o preservativo, foram, em parte,
responsaveis por impacto maior no momento
de recebimento do diagnostico.

Outros referiram falha no uso de preser-
vativo: “a camisinha estourou com meu ex-
-namorado” (P19).

A recusa em acreditar no diagndstico e a
falta de reacdio parecem estar mais relacio-
nadas a negacdo da doenca do que ao desco-
nhecimento sobre o HIV:

Eu procurei ndo explodir.. fiquei séria olhando
pra médica... Eu me lembro que sé botei a mdo
no papel, assim, na mesa dela e falei: eu ndo te-
nho isso... Eu determinei em nome de Jesus [...]
Em nome de Jesus eu ndo tenho a doenca. (P15).

Impacto na vida

Ha casos em que o diagndstico funciona como
propulsor de mudancas consideradas positi-
vas, associadas a valorizacdo de si mesmo
e da vida, ao otimismo e a esperancad. Ser
portador de HIV pode produzir o sentido da
sensibilidade e da solidariedade. O conceito
de resiliéncia relaciona-se a compreenséo do
diagndstico, com potencial de mudancas e
novas oportunidades diante da vida2\.

O primeiro impacto identificado refere-se
a uma mudanca positiva frente a vida:

Acho que nem tudo é maleficio. Foi um beneficio
pra que eu pudesse olhar melhor pra mim, hu-
mano, olhar melhor fisicamente. Cuidar mais da
minha sadde, digamos assim. (P19).

A capacidade de resiliéncia para enfrentar
a doencga e o tratamento e lidar com o modo
de contagio e seus desdobramentos sdo deci-
sivos para a adesdo ao tratamento e protecio
contra a depresséo.

Outro impacto evidenciado diz respeito
as separac0es amorosas € ao temor em ter
uma nova relacio que envolva ndo apenas o
aspecto afetivo como também a vida sexual.
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Mas agora a parte mais triste € que me separei
do meu ex e hoje em dia acho que jd ndo consigo
ter relacionamento com outra pessoa nem morar
junto, porque sei ld. Néo sei como vai ser a reacdo
da pessoa... (P6).

Outro paciente referiu interrupcio da
vida sexual:

destruiu meu projeto de vida... parei de ter rela-
¢bes sexuais... porque ndo me sinto no direito de
destruir a vida de ninguém... criei uma barreira
com isso... eu queria ter um filho meu, viver uma
vida normal. (P10).

Esse sentimento de ‘estar bloqueado’ nos
relacionamentos afetivos e sexuais apds o diag-
noéstico é comum, ainda mais quando se consta-
ta que o contagio se deu pela via sexual3.

Observou-se que aspectos psiquicos ou vi-
véncias relacionadas a tristeza, depressio ou
ansiedade foram significativos. Os achados
acerca da depressio indicam que ela pode nio
estar diretamente relacionada a descoberta do
HIV, mas sim aos seus desdobramentos e nio
impactar a ingesta dos medicamentos:

Tornei-me uma pessoa muito frdgil, impaciente,
e tudo era motivo para reclamar. Depois de tudo
que passei no meu relacionamento e com minha
familia, me fechei e também ndo tenho paciéncia
pra ouvir. (P12).

Um sujeito descreveu com bastante
clareza a relacdio entre HIV e depresséo, so-
bretudo no que se refere as relacdes, como se
ndo fosse mais possivel confiar nas pessoas:

Ndo sinto mais vontade de viver. Ndo sinto mais
vontade de me envolver com ninguém. O que
passaram para mim, ndo desejo passar para nin-
guém. Nem para o meu pior inimigo. (P24).

Houve relatos de quadros de depressio
mais graves, marcados pelo desejo de morte:
“Eu queria morrer... fiquei deprimida, ndo
queria comer nem beber dgua” (P20).

Um aspecto importante é o medo do
estigma social da doenca, que modifica e res-
tringe a vida dos envolvidos e que prevaleceu
nesse estudo como impacto importante:

Vai ficar dificil para eu arrumar emprego com
carteira assinada. Ninguém mais me aceita.
Tenho até uma garota que ndo me deu mais a
oportunidade de namord-la, porque tenho essa
doenca. (P23).

A maioria dos entrevistados esconde o diag-
noéstico devido ao estigma. Nao compartilham
ou s6 compartilham com sua rede intima:

Falei com meu filho e com meu namorado. (P11).

... hdo tenho forca para falar para minha mae...
tenho medo de decepciond-la. (P24).

Tenho medo de as pessoas me olharem de forma
diferente... (P14).

O medo de ser descoberto com HIV resul-
tou na procura por outros servicos de saude:
“Ndo queria me tratar aqui, queria me tratar
em outro lugar... tem muita gente que desfaz
da gente, que tem preconceito” (P16).

Segundo Carvalho e Paes?!, o estigma e o
preconceito que permanecem associados ao
HIV e a Aids contribuem para o sofrimento
ao receber esses diagndsticos e para a manu-
tencdo da noticia em segredo. Compartilhar
ou ndo informacdes e sentimentos relacio-
nados ao diagnostico, tratamento e prog-
ndstico com outras pessoas é uma decisio
que influencia as relacdes familiares, as re-
lacdes sociais, a aderéncia ao tratamento e
o autocuidado??, conforme encontrado por
Cardoso e Arruda®.

Pachankis?! discute as diferencas entre
estigmas visiveis e invisiveis e afirma que os
estigmas invisiveis também sdo estressores,
pois exigem a tomada de decisdes sobre para
quem revelar, geram ansiedade antecipatoria
sobre a possibilidade de ser descoberto, ser
isolado e excluido. “Eu ndo queria vir para cd,
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porque tinha vergonha do que a sociedade ia
falar, ndo por minha causa, mas por causa dos
meus filhos” (P20).

Os pacientes do estudo corroboram os
achados de Gomes et al.22 4 medida que
parecem temer mais as consequéncias
sociais do que o agravamento clinico. Hd um
profundo temor da ‘morte social’, da rejei-
cfo; é um duplo sofrimento, pois, além das
implicacdes fisicas, ha as sociais.

Experiéncia com o antirretroviral

A experiéncia relatada com os efeitos adver-
sos dos ARVs nio foi diferente dentre aqueles
que estavam assintomaticos, que iniciaram
Tarv por causa da mudanca do protocolo do
MS, e os demais pacientes.

Nas duas primeiras semanas, quando comecei a
tomar, senti muito enjoo, mas continuei. (P1).

A medicacdo foi também a parte mais dificil da
minha vida por causa dos efeitos... parecia que
pisava em ovos, ficava tonta, falava enrolado e
ndo me sentia bem, com meu corpo diferente...
aquela sensacdo ruim. (P11).

H4 quem nfo sentiu efeitos adversos: “O
tratamento em si ndo foi ruim... ndo tive mal-
-estar, ndo tive enjoo...” (P12).

O inicio do tratamento é o periodo mais
dificil para a adesio pela inclusido dos re-
médios na rotina diaria e pelos efeitos cola-
terais?4 e em funcdo da mobilizacio de todo
campo representacional da condicdo de ser
soropositivo®.

Apesar de esses medicamentos produzi-
rem fortes reacdes, espera-se que haja desa-
parecimento dos sintomas em alguns meses,
fazendo com que o corpo se adapte as subs-
tancias: “Me senti mal, mas sabia que era um
periodo de adaptacdo” (P19).

A melhora em relacio aos efeitos adver-
sos foi mencionada por varios pacientes,
especialmente a partir do segundo ano de
tratamento, que coincide nio apenas com
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um tempo de ingesta dos ARVs pelos sujeitos
como também com a mudanca na forma de
apresentacdo dos medicamentos: “No inicio
deste segundo ano, jd td bem melhor” (P6).

Continuar o tratamento foi identifica-
do com ir as consultas médicas, realizar os
exames solicitados e tomar os ARVs: “Seguiu
correto, seguiu bem. Acompanhei os médicos,
tudo certo. Estou continuando, ndo pode
parar” (P16).

Dois sujeitos pensaram em abandono do
tratamento. Quatro efetivamente abando-
naram o Tarv, sendo que apenas um sujeito
relacionou a interrup¢do de ARV a senti-
mentos relacionados a depresséo.

E, porque eu estava tomando o remédio direi-
tinho, mas ai tem umas certas dificuldades da
vida. Entdo pensei que jd que tenho isso mesmo,
deixa chegar a minha hora. (P20).

Todos os demais negaram sequer ter
pensado em interromper.

O reconhecimento de melhora por Tarv
parece ter sido identificado pelos pacientes:

Logo percebi a transformacdo do remédio no meu
organismo, senti a diferenca... Ndo me sinto mais
cansado como antigamente. E, melhoras. Sinto
mais paladar, como mais... (P23).

Parte da populacdo deste estudo iniciou
ARV em func¢iio da mudanca do protocolo de
tratamento de HIV/Aids estabelecido pelo MS,
apresentando bom estado geral, sem sintomas.
Essa seria uma interpretacdo possivel para
que alguns sujeitos nio tenham reconhecido
melhora com o tratamento medicamentoso.

Rede de protecao

De forma geral, a rede de protecéio intima
desempenhou o apoio social na figura de
cOnjuges, amigos, pai, mae, filhos, irmios
e namorados. Entretanto, mesmo nessa
rede familiar, os pacientes selecionaram em
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quem confiar: “S6 contei para meu compa-
nheiro” (P19).

A presenca de familiares ou amigos pode
ser decisiva para a manutencéo do tratamen-
to, pois auxilia nas rotinas diarias, inclusive
naquelas relativas aos cuidados basicos a
saude e ao cumprimento dos horarios da me-
dicacdo?2: “Meu atual marido me apoia tanto
que lembra o hordrio do remédio. Pergunta se
jd tomei o remédio” (P15).

O apoio emocional pode ser decisivo tanto
para a aceitacdo do diagnodstico como para
a protecdo contra o risco de suicidio. Ja no
recebimento do diagnodstico, o apoio familiar
ou de alguém que desempenhe essa funcio
parece ser importante;

O amigo com quem compartilhei o diagndstico foi a
pessoa que me abracou, foi a pessoa que me ajudou
quando eu mais precisei, com seu apoio moral. Se
ndo fosse ele, acho que no dia que eu peguei o exame,
ndo estaria aqui, porque se desse positivo eu me jo-
garia na frente de um carro em alta velocidade. (P6).

O apoio social, especialmente familiar,
¢é associado a menor sofrimento psicologi-
co, frequéncia de sintomas psiquidtricos e
indices de ansiedade e depressdo e melhor
qualidade de vida®.

A medida que os pacientes passam pelo
processo de aceitacéio do diagndstico, o enga-
jamento no tratamento sofre interferéncias
desse processo, podendo afetar concepcdes
e posicoes de seus familiares e, consequente-
mente, de sua rede de apoio.

Certamente, aspectos que transcendem a
racionalidade estdo em acdo no tratamento e na
adesio e interferem nfo apenas em PVHA.

A fé e a crenca sdo apoio social fundamen-
tal?5: “Se ndo fosse Deus, acho que teria tirado
a minha vida” (P14).

A religido contribui para a construcdo de
compreensdes de mundo e da propria vida
por meio nfo sé de sua cosmologia como, in-
clusive, por meio das praticas que lhe sio co-
tidianas, o que lhe confere importante papel
em termos de suporte ou apoio social?5,

corroborando os achados desta pesquisa:

Sou evangélica, tenho Deus na minha vida.
Quanto estou na hora da minha angtistia, come-
co a clamar pelo Senhor. Na hora do desespero,
dobro meu joelho e comeco a clamar pelo Senhor,
porque sé ele é por mim. (P24).

O apoio social influencia beneficamente
o estado de saude das pessoas a medida que
pode ser compreendido como agente promotor
para a obtencio de maior controle sobre a vida.
Portanto, auxilia fortemente no enfrentamen-
to das adversidades e no compartilhamento
de experiéncias a partir de trocas e cuidado
mutuo, visto que beneficia tanto a quem recebe
como a quem oferece 0 ap0io23:24,

Conclusoes

A conjugacio das trés medidas de adesdo es-
tabelecidas pelo estudo, apesar das variacdes
entre elas, mostrou que 38,88% dos sujeitos
entrevistados foram considerados aderentes
pelas trés medidas. A medida de carga viral
atingida por quase todos os pacientes sugere
sucesso terapéutico.

Identificar formas mais adequadas e efe-
tivas de medir a adesio ainda é um desafio.
Nesse sentido, torna-se importante gerar
mais pesquisas com numero maior de pa-
cientes, especialmente por meio da ainda
incipiente utilizacio da medida de carga
viral, com vistas a testar um bom método de
adesdo ao Tarv.

A duracdo do estudo pode ter influencia-
do na ndo verificacdo de depressdo como
variavel que impacta a adesfo ao tratamento.
Ainda que tenham sido identificados 22,24%
de pacientes deprimidos, eles pareceram
estar aderidos ao Tarv. Contudo, devem-se
tratar os sintomas de depressdo para que
ndo haja agravamento do quadro psiqui-
co a ponto de impactar a qualidade de vida
desses sujeitos e a ingesta dos medicamentos
antirretrovirais.
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E fundamental que os profissionais dos ser-
vicos de saude publica atentem para os aspec-
tos indicados e que os servicos disponham de
uma equipe multiprofissional. A capacitacio
dos profissionais é importante para que co-
nhecam a doenca, seus estigmas, tratamento e
dificuldades de adesdo, inclusive para que se
estimule a formacéo de uma rede de protecéo e
suporte aos pacientes e familiares.
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