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APRESENTACAO

O Governo Federal, por meio da Coordenac@® Nadonal de DST/AIDS do Ministério
da Salde, e & Seaetarias Estaduais e Municipais de Salide tém-se empenhado na elaborac® e
implementac@® de politicas pubicas étices, efetivas e democréticas no que se refere a
HIV/AIDS. As dimensdes globais da epidemia (a UNAIDS estima em 33 milhGes o nimero
de pesoas vivendo com HIV no mundo e o Ministério da Sallde en 536 mil o nimero de
infedados no Brasil ) e a mobilizac&® da sociedade civil por meio de organizagdes ndo-
governamentais justificam e garantem a prioridade da politicapuHdicapara este setor.

Desde o inicio da gidemia &é os dias de hoje, muito se fez para proporcionar melhor
qualidade de vida aps portadores de HIV/AIDS. A distribuigcéo universal de medicamentos,
iniciada em 1991 no Estado de S&o Paulo com 0 AZT e hoje garantida por lei em todo o pais,
marcaum importante diferencial (e referencial) da politicapubica brasileira de assisténcia em
relaca® a maioria dos paises afetados. O Brasil foi 0 primeiro pais do terceéro mundo a alotar
apoliticade distribuicéo gratuita euniversal de medicac@ anti-retroviral.

No Centro de Referéncia e Treinamento DST/AIDS da SES-SP, sede da Coordenacd
do Programa Estadual de DST/AIDS e onde funciona um dos mais de 160 servicos
ambulatoriais publicos que ammpanham portadores do HIV/AIDS no Estado, ocorreu uma
reducd de 74% no numero absoluto de 6bitos entre 199 e 1998 (de 596 para 159),
representando uma reducd de 50% na taxa de mortalidade para cala 100 acientes
matriculados por ano. No Estado de S&o Paulo, no periodo de 19% a 1998, a reducéo no
nimero de obitos foi de 41% (de 7.739 mra4.583), segundo dados da Fundagédo SEADE.

A eficacia da terapia anti-retroviral € evidente, principalmente g6s a introducé do
conceito da terapia wmbinada e de drogas mais potentes, como os inibidores de protease e
novas geragdes de inibidores da transcriptase reversa. No entanto, a continuidade desta politica
ndo esta livre de percalcos e de desafios para sua detivagcdo, bem como para 0 necessario
aprimoramento de seus resultados.

Uma primeira questdo diz respeito a “custo” dos medicamentos. V&ios estudos
internacionais e nacionais mostram que 0 reaurso gasto na compra dos medicamentos é menor
do gLe o que se gastaria @M as internagdes e outros procedimentos evitados pela diminuigéo
de ocorréncia de infec¢gdes oportunistas e melhora do estado geral dos padentes. O Sistema
Unico de Salide economizou nos ltimos dois anos cercade 169 milhdes de reais ©mente cm
areducéo dos gastos com internagcdo de padentes com AIDS.

Ha que lembrar, também, a emnomia mm 0s custos sociais indiretos (perda de
produtividade, aposentadorias e pensdes, desestruturaggo familiar por incgpacidade de fazer as
tarefas que fazia em casa, perda de amprego ou mesmo faledmento de um(a) chefe ou
membro da familia), provavelmente maior que a avinda dos custos diretos citados adma.
Neste sentido, a compra ndo € vista ajui como um “custo”, mas sim como um investimento,
intangivel no que poupa de sofrimento humano e daramente mensurével quanto a seu retorno
do ponto de vista e@ndmico e epidemioldgico.

Um segundo desafio, tema deste livro, diz respeito a caacidade de nseguirmos
garantir a alesdo dos padentes aos esquemas terapéuticos precnizados. Vale salientar que a
adesdo € aprincipal variavel na qual os ®rvicos de salide podem intervir ndo sO para a
aumentar a dicacia da medicac®, mas também para diminuir a dhance do surgimento de
resisténcia do HIV as drogas anti-retrovirais. Ou segja, saber como trabalhar a questdo da
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adesdo é uma pecachave para 0 maior ou menor suces® da politica nadonal de distribuicdo
de medicamentos para portadores de HIV/AIDS.

A presente publicacé, composta de sete caitulos, € fruto de mais uma laboracé
entre a Coordenacd do Programa de DST/AIDS (SES-SP) e o Nucleo de Estudos para
Prevencéo da AIDS (Nepaids) da Universidade de Séo Paulo (USP), com apoio da Abbott
Laboratérios do Brasil Ltda.

Esta iniciativa € omplementar e paraela @ projeto “Avaliacd® da aleréncia @
tratamento por anti-retrovirais de usuarios de ambulatérios do sistema publico de
assisténcia a AIDS no Egado de Sdo Paulo”, coordenado pela Profa. Dra. Maria Ines
Battistella Nemes, do Depto. de Medicina Preventiva da FMUSP, e que contou com a
participacé de vérias Coordenagdes Municipais de DST/AIDS do Estado de S&o Paulo e
da CN-DST/AIDS.

O referido estudo baseou-se na aleréncia reportada pelo usuario nos trés dias que
antecaderam a entrevista. Consideraram-se alerentes todos os que tomaram 80% ou mais
do tota de comprimidos prescritos. Observou-se alesdo de 69% entre os mais de mil
pacientes entrevistados nos 27 servicos de salide (municipais, estaduais e universitérios)
que participaram do Projeto. O valor encontrado nesta pesguisa €é muito semelhante ao que
vem sendo visto em pesquisas da mesma naturezarealizadas nos EUA e na Europa Este
Projeto é o temado capitulo 1 destelivro.

O capitulo que ére este livro, “Lidando com a adesdo”, foi organizado a partir de
um projeto de “pesquisa rapida” (rapid assessment) do qual participaram profissonais de
instituicdbes puldicas e membros de organizacdes ndo-governamentais dedicados a
assisténcia aps portadores do HIV/AIDS na cidade de S&o Paulo, sob a mordenacd® da
profa. Dra. Vera Paiva, do Ingtituto de Psicologia da Universidade de S&o Paulo. O projeto
teve omo objetivo cadlisar as alternativas encontradas pelas pesas que estdo no dia-a-
dia do atendimento e apoio aos portadores, conhecer e difundir as experiéncias e os
cuidados que vém sendo bem-sucedidos com diferentes grupos de pacientes.

A experiéncia de profissionais (equipes multidisciplinares) e divistas que mnvivem
com portadores de HIV/AIDS na cidade de S&o Paulo esta retratada dnda no capitulo
“Aderéncia a tratamento anti-retroviral: resultados preliminares e reflexdes da experiéncia
em um servico universitario — Casa da AIDS’. No trabalho “Fatores psicosociais que
dificultan a alesdo das mulheres portadoras do HIV”, discutemse & causas
socioemndmicas e allturais que determinam a relac@® da mulher com a terapia ARV. Em
“Grupo de alesdo”, profissionais da &ea de psicologia do CRT DST/AIDS comentam a
importancia de um grupo psicoterdpico para otimizac@® da aleréncia; o relato “Apoio a
moradores de rua permite alesdo aos anti-retrovirais’ aponta para a possibilidade de
aderéncia entre apopulacdo sociamente excluida, desde que esta disponha de um minimo
de suporte material e psicolégico, €, finamente, “Trégua ameacada” reproduz os principais
dados da primeira pesquisa realizada sobre alesdo no pais.

Em termos gerais, os trabalhos comprovam que dispomos de reaursos profisgonais
e materiais para gerir e gerenciar 0s process objetivos (atendimento médico,
medicamento, testes) e subjetivos (cidadania, auto-estima) que ewolvem a questéo da
aderéncia. Podemos observar nos artigos, sobretudo, que os process subjetivos e
objetivos ndo podem ser dissociados. O vinculo entre padente eo servico que o assiste éde
esencial importancia para aadesdo ao tratamento. Neste sentido, aaeditamos r preciso
cgpacitar e estar cgoacitado para promover o daogo entre um e outro, intervir
positivamente na vida do padente, promover sua ddadania, de aordo com seus valores e
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condi¢cbes de salde. Esta pulicac@® nos faz perceber que ndo basta fazeg um bom
diagndstico e prescrever corretamente o medicamento. E predso trabalhar com o padente
as questdes que 0 levam a ser ou ndo aderente.

O suces que apolitica nacional de distribuicdo de ARV estd conseguindo obter
pode ser avaliado pela reducd na mortalidade associada a HIV/AIDS e pela taxa de
adesdo dos pacientes aos ARVs. 1s desmente aidéia de que o Brasil ndo teria condigdes
de sustentar esta politica, seja por incompeténcia governamental para sua gestdo, seja pela
indigéncia da populag&o afetada para seu correto usufruto.

Num pais marcado por um proces de intensa exclusdo social, que é aociada a
uma maior vulnerabilidade a HIV/AIDS, a distribuicdo de medicamentos ARVs é uma
politica pulica que busca promover a inclusdo social e que € uma resposta do poder
pubico a uma demanda expressa por setores organizados da sociedade civil. Encontrar
estratégias que promovam a alesdo dos pacientes aos esquemas terapéuticos € contribuir,
no ambito da salide, para a detivaca® do proces de construgéo e exercicio da cidadania.

Pontuado de depoimentos de padentes, de profissionais que integram equipes
multidisciplinares em servicos de HIV/AIDS e voluntérios que auam em organizages ndo
governamentais, esta pubicac® traz a luz acetos eros, dificuldades, esperancas.
Esperamos que os textos possam auxiliar, no dia-a-dia, todos os que trabalham com
portadores de HIV/AIDS, no ambito institucional ou comunitario, e contribuir para a
promocé&o da ddadania, no sentido mais amplo, por meio de um atendimento baseado em
qualidade, competéncia e solidariedade. Esperamos, principalmente, que esta puldicac@®
venha aajudar os usuérios daterapia ARV atornar mais facil seu cotidiano.

Dr. Artur Kalichman
Coordenador do Programa Estadual DST/AIDS-SP

Dra. Maria Clara Gianna
Coordenadora Adjunta do Programa Estadual DST/AIDS-SP

Dr. Paulo Roberto Teixeira (*)
Consultor do Programa Estadual DST/AIDS — UNAIDS

(*) Atual coordenador nacional DST/aids, Ministério da Saude
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ADERENCIA AO TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL EM AIDS REVISAO
DA LITERATURA MEDICA

Michele da Silva Jordan*, Jodo FrancalL opes*, Erica Okaz&i*
Clarissa Lumi Komatsu', Maria Ines Battistella Nemes ™

A néo-aderéncia as novos medicamentos paraa AlDS (anti-retrovirais em geral
— ARV - e inibidores da protease — I|P — em particular) tem sido considerada cmo um
dos mais ameagadores perigos para a éetividade do tratamento, no plano individual, e
para a diseminacdo de virus-resisténcia, no plano coletivo. 10 porque 0s novos
regimes terapéuticos para AIDS pareeem exigir do “aderente” integracd® complexa
entre wnhecimentos, habilidades e a®itac®, além de outros importantes fatores ligados
ao ambiente eao cuidado em salide.

A complexidade dos esquemas ARV tem sido lembrada, em algumas ocasides,
no sentido de dertar para um possivel aumento da aneaga da ndo-aderéncia nos paises
pobres, teoricamente menos cgpazes de garantir acesso a medicamentos téo caros,
adequadas prescricbes e orientagdes por parte dos rvicos de salde e adequado
cumprimento por parte dos doentes.* Argumentac® semelhante também aparece em
alguns contextos, advertindo para um maior risco de ndo-aderéncia entre grupos ciais
marginalizados como homeless e usuérios de drogas ilicitas.®*>

O Brasil foi o primeiro pais do terceiro mundo a alotar a politica de distribui¢éo
gratuita euniversal de medicaca anti-retroviral. Tanto pela alta prevaléncia da AIDS
quanto pelo grande investimento feito pelo Estado brasileiro, a questéo da aleréncia é
aqui espedalmente importante, assimindo contornos sociais e politicos muito evidentes.

Entender a problematica da aleréncia as ARV e, especialmente, 0s contornos
especificos que ela asume em nosO pais € uma tarefa urgente. Este texto pretende
contribuir neste sentido, resumindo os principais aspedos cientificos da questéo.

A aderéncia aqualquer tipo de asidado de salde éfortemente recmnhecida na
literatura como um objeto cientifico complexo e multifacetado. Desde meados dos anos
60, entretanto, as investigagcbes bre aleréncia vém se multiplicando, estabeleaendo
quadros tedricos mais explicativos. Nessa direc®, as investigagdes baseadas em
approachs de teorias psicologicas parecem muito promissoras. Estas abordagens
psicolOgicas estdo sendo tratadas em outro cgpitulo destelivro.

Neste caitulo vamos tratar exclusivamente dos trabalhos dedicados a medir e
analisar a aleréncia ao tratamento anti-retroviral® para AIDS na literatura médica
(clinica ede salide puHica).

Além de algumas fontes "clédsdcas’, 0 texto etd baseado em uma revisdo da
literatura recente acecade aderénciaem AIDS e am outras doencgas cronicas, presentes
na base MEDLINE e nos trabalhos bre aleréncia as anti-retrovirais divulgados na

" Académicos em Medicina, alunos de Iniciacdo Cientificado Departamento de Medicina Preventiva da
Faculdade de Medicina da USP.

™ Professora-Doutora do Departamento de Medicina Preventiva da Facul dade de Medicina da USP—

Av. Dr. Arnaldo, 455, 2° andar, So Paulo, SP, Brasil, CEP 01246-903

mibnemes@usp.br

2 Pelos limites do texto, ndo comentaremos os estudos que se referem a ades3o aos outros medicamentos
usados no tratamento e na profil axia das infea;des oportunistas em AIDS.
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12" World AIDS Conference, redizada em Genebra em 1998 e na 6™ Conference on
Retroviruses and Oppartunistic Infedions, redizada em Chicago em 1999

Os unitermos utilizados foram compliance e adherence Embora a revisdo
contenha atigos de anbos os termos, preferimos empregar no texto os termos
aderéncia ou adesdo. Isto porque, apesar de dguns trabalhos ainda os tratarem
indiferentemente, cada um representa goreensdes conceituais diferentes. O termo
adherence vem se diseminando nos estudos por expressar melhor o sentido de
“concordancia aiténoma” (ou patient empowerment) do doente @wm o tratamento. Ja o
termo mais tradicional compliance® estad mais préximo da idéia de “cumprimento de
regras’ (ou physician cortrol).®

O fato de a diseminagdo dos modernos tratamentos anti-retrovirais ser muito
recente éresponsavel por um ainda pequeno nimero de investigacdes, por referéncia a
outras doengas estudadas ha mais tempo. Por essaraz®, além de tratar dos trabalhos em
AIDS, procuramos também resumir evidéncias produzidas em trabalhos recentes que,
utilizando-se de metodologia semelhante, analisam a aleréncia em outras doencas
cronicas.® Enfatizamos ainda aquestdo da validade das medidas e os graus de aderéncia
obtidos em diferentes estudos. Ao final, mostramos o desenho multimétodos e dguns
resultados preliminares da pesguisa avaliativa sobre aleréncia abs ARV que foi
realizada no Estado de S&o Paulo.

A NAO-ADERENCIA (EM ALGUM GRAU) E UNIVERSAL

Esta é a primeira importante constatacé® que se faz @ estudar a aleréncia a
cuidados de salde. De fato, os estudos mostram que algum grau de ndo-aderéncia
ocorre universalmente, tanto em paises ricos como em paises pobres, ocorrendo mesmo
em doencas que @wolvem potenciais riscos de vida.®°

A taxa média de alesdo observada em inimeros estudos tem-se situado em torno
de 50% paratodos os tipos de tratamento.”*°

Claro que isto deve variar muito em funcdo de muitos fatores da doenca do
doente, do tratamento, etc. Mas pareceum “bom nimero para comegar” , 8 Menos No
sentido de @andonarmos nossas ilusdes de profissionais de salide que desejam que 0s
doentes sigam exatamente suas prescricoes e recomendagdes.

Abandonar essas ilusdes ndo quer dizer, contudo, que possamos nos conformar
com esse himero tao baixo. Entender como e por que se alere ou ndo a um tratamento €
um paso para gjudarmos a diminuir is©. Todos sabemos que alerir a um tratamento
adequadamente recomendado contribui para a producdo de bons resultados. E
importante ressaltar aqui que hoje ja existe aconvicgd de que a maior aderéncia em si
estd, mesmo com placebo, asociada amelhores resultados de salide.

® O termo “adesio” em portugués parecemais adequado para o sentido preferido de “concordancia
autbnoma’ ou emporwerment. A disseminacéo atual do termo “aderéncia” entre os profissonais de salide
eamidialevou a opcdo de usa-lo também, embora se saiba que o termo “aderéncid’ , apesar de ser
também considerado sinénimo de “adesdo”, porta, tradicionalmente, um sentido menos abstrato.

¢ A literaturarecnheceque aprobleméticada aderéncia nas doencas agudas e nos cuidados preventivos
posali aspedos muito dversos cuja éordagem foge aos objetivos deste texto. Pelo mesmo motivo, ndo
abordaremos a vasta literatura acercada aleréncia em doengas psiquidtricas cronicas.
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MEDINDO A ADERENCIA

As medidas de aleréncia variam conforme o método de medida utilizado. H&
basicamente dois modos de medida: perguntar diretamente a padente (entrevistas ou
self-reports) ou estimar indiretamente por contagem manual ou eletronica (chips
eletrdnicos que marcam a abertura do redpiente de pilulas), por marcadores bioldgicos
(como carga viral) ou por dosagem de metabdlitos das drogas prescritas na urina ou
sangue.

Classicamente, considera-se que os métodos diretos tendem a superestimar as
medidas, porque parte dos pacientes ndo é fiel arealidade quando questionados bre os
medicamentos tomados. Ressalte-se, entretanto, que os métodos de contagem de pilula
também ndo garantem a fidedignidade: comprimidos podem ser descatados e até os
chips podem ser manipulados.® Os marcadores biolégicos e & dosagens de metabolitos
das drogas nem sempre etdo disponiveis. Por outro lado, um marcador pode etar
disponivel, mas ter baixo valor preditivo para asituacé® investigada (como € o caso do
aumento do Volume Corpuscular Médio, que indica genas 0 uso cronico de AZT e ndo
0 grau de tomada rreta da medicagzn).®

Devido atodas essas dificuldades, os questionamentos diretos aos padentes 80
muito utilizados. Apesar de superestimarem a medida de aleréncia, podem ser, quando
bem conduzidos, bons indicadores da aderéncia real. Estudos com ARV consideram que
0s questionamentos diretos podem prever os resultados do tratamento a curto prazo e
sfo (teis na identificac® de padentes em risco de ndo-aderéncia'™? Também tém
mostrado que a medida obtida por questionamentos diretos, embora significativamente
maior que & indiretas, tém o mesmo poder de explicagdo acecada caga viral, ou sga,
ambas as medidas conseguem predizer este resultado do tratamento.*>**

A medida da aleréncia varia também segundo a definicdo de boa aderéncia que
é utilizada. Classicamente, considera-se ndo aderéncia uma ou mais das sguintes
condicdes: ndo tomar ou interromper a medicac® prescrita, tomar menos ou mais da
dosagem prescrita, alterar intervalos de tempo prescritos ou omitir doses, ndo seguir
recomendagdes dietéticas ou outras que acompanham a medicacé. Evidentemente, é
bastante dificil estabelecer padrées operacionais para todas estas condi¢fes. Por eta
razé, a maior parte dos estudos trabalha cm um padrdo minimo de quantidade de
medicagéo tomada, havendo poucainvestigac@® acecadas outras condicdes.

Em relac® a quantidade, aparece outro problema metodoldgico: qual é a
quantidade minima para se obter efetividade terapéutica aeitavel? Claro que isto varia
entre doengas e tratamentos diversos, conforme mostram os ensaios clinicos. Entretanto,
nem sempre épossivel determinar com precisdo aceitavel este padréo para a populagdo
de doentes. Assim, a grande maioria dos estudos tem considerado como aderéncia taxas
iguais ou maiores de 80% do total de medicamentos prescritos, mas muitas outras
defini¢bes tém sido adotadas, conforme o tipo de estudo e de doenca

Os artigos obre os ARV tém adotado varios métodos e defini¢des do nivel da
aderéncia, mas a maioria trabalha com o corte de 80% ou mais do total de cmprimidos
prescritos. N8 ha, entretanto, confianca suficiente se ete corte &sociase @m
parémetros de melhora clinica dou laboratorial. Apenas um trabalho recente discute
esta questdo. Avaliando a aleréncia mediante contagem eletrénica de pilulas, em um
seguimento de trés meses, 81% dagqueles que tiveram aderéncia maior que 95%
obtiveram supresséo viral, enquanto entre aqueles de aleréncia situada entre 90% e 95%
a supressio ocorreu em 64% e aitre os de aderéncia entre 80% e 90% houve 50% de
supressio.**
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Tendo em vista a inexisténcia de padrdes metodolGgicos, € etremamente
importante que & avaliagdes e mparacbes entre niveis de aleréncia sempre
considerem o método utilizado e o nivel no qual a aleréncia foi definida. E também
importante analisar a populag@® sob estudo, uma vez que muitos trabalhos tratam de
grupos muito especificos (s6 usuérios de drogas ou SO padentes de um espedfico
servico de salde, por exemplo).

Os estudos sobre alesdo aos ARV também sofrem estes problemas. Resumimos
abaixo resultados dos trabalhos recentes que mediram a aleréncia as ARV entre
portadores de HIV em geral,, indicando o método de medida eo nivel de defini¢céo da
medida de aderéncia.

Questionamento direto aopaciente

NIVEL DE ADERENCIA Aderéncia medida
tomar 80% ou mais do total de @mprimidos 60%,> 75%,"> 78%'°
tomar 97% ou mais do total de mmprimidos prescritos |54%°"

tomar 100% do total de mmprimidos prescritos 57%°

tomar 90% ou mais do total de @mprimidos com|50%"’

horério e dieta adequados

M étodos indiretos (contagem de pilulas e/ou dispositivo eletronico )

NIVEL DE ADERENCIA Aderéncia medida

tomar 80% ou mais do total de mmprimidos prescritos |56%"

tomar 90% ou mais do total de @wmprimidos prescritos |52,4%"™

tomar 95% ou maisdo total de mmprimidos prescritos |73%,™° 71%"™

tomar 100% do total de mmprimidos prescritos com |25%°°
horério e dieta adequados

Todos os trabalhos acima citados 80 de paises do primeiro mundo (oito dos
EUA, um da Inglaterra e dois da Espanha). N&o encontramos nesta reviséo trabalhos
gue tenham medido a aleréncia aos ARV em amostras de portadores de HIV em geral
em paises pobres. No Brasil, um trabalho que questionou diretamente 100 mulheres
acacado uso de doses e horérios encontrou adequacd total méxima de 56% para o
medicamento 3Tc e 21% para o medicamento Ddi.*” Em outro trabalho que questionou
47 adultos de um servico ambulatorial, 52,8% responderam que tomaram todas as doses
prescritas.?°

A adesdo aos ARV no Brasil foi analisada em trabalho que comparou a
aderéncia entre 50 adultos da cidade de Ribeir&o Preto, 64 ce Londres, 26 de Oslo e 95
de S&o Francisco. Utilizando trés indicadores de aderéncia, o trabalho n&o encontrou
diferenca entre as medidas nas quatro cidades.*

OSFATORES ASSOCIADOS A ADERENCIA NASDOENCAS CRONICASE
NA AIDS
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Resumimos adiante os conjuntos de fatores cuja asciacd com a aeréncia tém
sido mais estudados nas doencas crbnicas e para 0S quais existe um ceto gau de
consenso na literatura, procurando compara-los com os estudos sobre AIDS.

FATORESRELACIONADOSA PESSOA SOB TRATAMENTO:
Perfil socioeandmico:

A grande maioria dos trabalhos bre aleréncia en doengas cronicas afirma ser
baixo o poder preditor do status econdmico (avaliado por renda €ou escolaridade €ou
condicdes de habitagdo e/ou emprego) exceto nos extremos da pobrezg como entre
pesoas £m noradia.*®

Evidentemente, ndo ha possibilidade de aleréncia em graus extremos de
pobreza uma vez que tal condicdo ndo permite nenhum reaurso para 0 aces a0
medicamento. Quando, porém, se estudam grupos menos marginalizados cialmente, a
questdo € mais complexa. Embora varios estudos ndo tenham encontrado assciacdo
entre niveis socioecnémicos e aleréncia, e havendo mesmo um estudo recente que
encontrou uma asociagéo entre baixa aleréncia e status socioeconémico elevado em
idosos,?? os custos do seguimento tém sido consistentemente gontados como fator de
risco para néo-aderéncia.** Mesmo quando o medicamento é subsidiado, outros custos
afetam a aleréncia, como os de transporte.®

Parece @idente que a enormes diferencas de nivel socioecondmico e de ace
a dencdo a salde atre paises pobres e ricos tornam estas analises "universais' bastante
enviesadas. Coambs et al,'° por exemplo, afirmam a dificuldade de generalizar ao
Canada os estudos sobre aleréncia reali zados nos EUA, justamente devido as barreiras
ecndmicas existentes no acesO a atencéo a sallde neste pais.

Em relac® a alesfo aos ARV em AIDS, a literatura repete a ontrovérsia.
Algumas revisbes afirmam a asociacdo entre baixo nivel socioecndmico e néo-
aderéncia, especialmente nos extremos da pobrezg®**® embora em alguns trabalhos
recentes ndo tenha sido encontrada associaca. A divergéncia pode ser em grande parte
explicada pela diferenca dos grupos estudados. Assim, por exemplo, alguns estudos
mostram que s0 as variaveis socioecndmicas que explicam melhor a menor aderéncia
entre ndo-brancos observada em alguns trabalhos.”® Mais recentemente, entretanto,
parece haver uma tendéncia aescente em considerar as variaveis socioecondmicos de
pobre poder preditor®®, Contudo, a andlise deste apecto deve mnsiderar, sempre, as
diferentes posicdes €éticas envolvidas na questdo da disponibilizacd de ARV para
grupos marginalizados, conforme gontado adma.>*°

Ressalte-se ainda que agrande maioria dos estudos é redizada em paises ricos,
cujos sistemas de protec® social s8o muito mais presentes. A realidade nos paises
pobres € bem diversa. No Brasil, recmnhecese uma tendéncia de aumento de registro de
casos Novos entre peswas de menor grau de escolaridade,®* o que torna muito mais
urgente anecessdade de investigagé mais aprofundada dessa questéo.

Sexo:

Para & doencgas cronicas em geral, os autores ndo tém admitido qualquer
asciacd.'%* De fato, muitos trabalhos ndo encontraram relacd entre sexo e
aderéncia,®>?>?"?® embora @m alguns contextos especificos 0 sexo masculino esteja
significativamente asciado com ndo-aderéncia.
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Os trabalhos obre ARV em AIDS ndo tém encontrado esta asciaga®.?>*

Entretanto, 0 aumento daincidéncia eos aparentes piores resultados do tratamento entre
mulheres tornam urgentes maiores investigagdes. A condicé social de género pode
participar na determinacé deste problema. O cuidado com criangas, por exemplo, tem
sido apontado em estudos qualitativos como uma das dificuldades para a a@lesdo ao
seguimento.?

|dade:

Em relacd aidade, ha maior concordancia. Para & doengas crénicas em geral, a
aderéncia parece amentar com a idade, exceto nos mais velhos, em torno dos 75
anos.'®%% Resslte-se, porém, que nesta faixa déria ocorrem com meior freqiiéncia
multiplas doencas e regimes terapéuticos mais complexos. Por outro lado, a menor
aderéncia entre os mais jovens para doencas cronicas em geral®"?°2® e para a AIDS™?’
também pode estar sob a influéncia de fatores de @nfusdo, como as caracteristicas
relacionadas ao estilo de vida.

Para dguns autores, aasciacd® com a idade pareceexplicativa gpenas em seus
extremos.?* A concentracé da AIDS entre alultos jovens pode, assim, elucidar o fato
de muitos estudos ndo terem encontrado associac@® entre aeréncia as ARV e
idade. 33?8 As mudancas mais recentes notadas nas caraderisticas epidemioldgicas da
doenca e amaior sobrevida dos doentes poder&o aterar este quadro. De fato, um estudo
muito recente redizado nos EUA mostra associag@® positiva entre aleréncia e idade
superior a 50 anos.?

Uso de Drogas.

A associac® entre o abuso aua de dcool e pior aderéncia ja € classica na
literatura sobre tuberculose,®>*° também aparecendo em outras doencas cronicas, como
diabetes!

Em relag® a AIDS, um trabalho ndo encontrou dferenca na aleréncia entre
consumidores de &lcool, cigarros, mamnha ou cocana apirada;®?> em outro, 0 uso
reaeaional de dcoodl e outras drogas entre uma amostra de homens que fazem sexo
com homens também no esteve asociado com a aleréncia *°

Compreensivelmente, os estudos bre uso de drogas e HIV estdo mais
concentrados em usuarios de drogas injetaveis (UDI). Parecebem estabelecido que os
UDI apresentam significativamente maiores taxas de reausa @ tratamento.?3333
Entretanto, uma vez iniciado o tratamento, parece ndo haver diferencas na aleréncia
entre ajueles com histéria de uso de droga injetével e os demais doentes,?%33444534
embora dguns trabalhos admitam "modestas diferencas'®® ou "algum nivel de
asciacd" 3*° Em uma avaliaci prospediva, a ssciac® da ndo-aderéncia om
histéria de uso de drogas injetaveis desaparecas quando controlada por varidveis de
status cial e psicoldgico.*

O mesmo estudo que ndo encontrou diferencas entre 0 grupo com histéria de
UDI relata, porém, que o uso de drogas injetaveis “durante o tratamento” associou-se
com néo-aderéncia.®® Também o estudo que encontrou asciaci entre histériade uso e
menor aderéncia mostrou uma aciagédo muito mais forte com o uso aua de drogas
injetaveis;®® em outro trabalho, 0 ndo uso de drogas injetaveis foi preditor de boa
aderéncia®’ Do mesmo modo, 0 uso de drogas injetaveis "varias vezes na semana’
também esteve asciado com a ndo-aderéncia no mesmo estudo que negou relagd® com
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0 uso atual de outras drogas.®® A autora dess trabalho lanca ahipétese de que, mais do
que 0 WsO da droga em si, esta situac@® pode estar relacionada a "cadtico estilo de
vida' de alguns UDI, advertindo, contudo, para 0 perigo de se assumir como cadtica a
vida de todos os usuérios de drogas ilicitas e gontando para a eisténcia de UDI que
mantém estilos de vida "controlados': "there are people who inject drugs who work full-
time jobs'™® (usudrios de drojas injetaveis que trabalham em periodo integral).
Argumento semelhante guarece em outros trabalhos que discutem questbes éicas
relacionadas a0 aces® universal® e aprescriczo de ARV.°

Ressalte-se ainda que os trabalhos tém mostrado que aintervencéo planejada de
parte do servigo de salide gresentou resultados positivos no incremento da aleréncia
entre UDI atuais.>>*°

Outrosfatores;

Ha uma extensa lista de fatores relacionados com o individuo sob tratamento que
sd0 estudados em varios artigos ®bre aleréncia. Merecedestaque, pela freqliéncia com
que garece na literatura, a a&ciac® negativa da aleréncia @m transtornos
psiquiétricos.>*?° Muitos trabalhos vém apontando a maior fregiiéncia de etados
depressivos entre pesas vivendo com HIV/AIDS.>%*® Embora existam trabalhos nos
quais N30 se encontrou asociaci®d entre aleréncia edepressio entre dguns grupos, °
os estados de depressio clinica e extrema ansiedade tém sido apontados em nuitos
trabalhos como preditores de ndo-aderéncia. !%°+°2>

Também merecem destaque o isolamento social ou o fato de morar sozinho,
extensamente gontados como preditores de ndo-aderéncia em varias doencas
cronicas,**?°* mas de poucainvestigac® e resultados controversos em AIDS.3%*!

FATORESRELACIONADOS A DOENGA

A auséncia de sintomas, a falta de "vantagens' terapéuticas imediatas e a
necessidade de mntrole periddico asociam-se negativamente mm a aleréncia 4254
Por outro lado, os snais de gravidade ndo parecm influenciar a aleréncia a cetas
condigBes cronicas.***® Ja a aociaci® entre abandono de tratamento e melhora dos
sintomas é bastante bem descrita para tuberculose.>*

Em relac® aos ARV, aguns estudos mostram associac@ entre ocorréncia de
sintomas e ndo-aderéncia3****? A melhora de par@metros laboratoriais (CD4) parece
asciar-se om uma melhor aderéncia.**** Por outro lado, em trabalhos utilizando
entrevistas abertas, sentir-se doente®! ou sentir-se bem®’ sdo apontados como razé pera
ando-aderéncia

A questdo dos sntomas ou dos sinais de gravidade da doenca éprovavelmente
muito mais complexa do que os trabalhos tém revelado. A melhora dos sntomas pode
levar a0 sentimento de ndo necesddade da medicac®. JA a ocorréncia de sintomas
durante o tratamento pode ser atribuida as efeitos da medicac®.** O grau de
severidade e apercepcdo da gravidade devem, entretanto, desempenhar um papel
importante: em um trabalho, a presenca de infeccbes oportunistas prévias esteve
asociada de modo independente com a melhor aderéncia.>?

Esta é cetamente, uma das dimensdes da questdo da aeréncia nas quais
aparece om mais clareza anecesddade de aordagens metodoldgicas mais complexas,
tanto do ponto de vista quantitativo quanto do quelitativo. Trabalhos bre aleréncia
baseados em modelos tedricos mais complexos podem auxiliar nesse desenvolvimento.
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Parecepromissor neste sentido, por exemplo, o0 modelo que se baseia na suspensdo ou
subutilizagZo do medicamento como um "teste" de gravidade feito pelo doente.4°

FATORESRELACIONADOSAO TIPO DE TRATAMENTO
Tempo de tratamento:

Ha consenso na literatura de que & taxas de aleréncia declinam com o tempo de
tratamento.?*® Aceita-se, em geral, que um bom nivel de aleréncia no inicio do
tratamento é preditor de boa aleréncia alongo prazo.*4°

Quanto ao tratamento com ARV, as investigagdes tém confirmado associac@®
entre maior tempo de tratamento e menor aderéncia as ARV.?%*3°"47 Entretanto,
embora dguns afirmem o poder preditor da aleréncia inicial,***® outros o colocam em
divida

Tipo de tratamento:

A maioria dos autores aponta o tipo de regime terapéutico (nimero de doses, via
de glicac®, nimero de drogas, restricdo alimentar, etc.) como fator potencialmente
asociado & aleréncia em vérias doencas cronicas.”** A questdo do regime terapéutico
deve ser vista, entretanto, com maior cuidado. Enquanto o maior nUmero de drogas
parececonsistentemente aciado com a pior aderéncia em idosos e hipertensos,?®%° o
maior nimero de doses diérias pode n&o ter papel importante en outros casos.?’ Em um
estudo sobre diabetes, por exemplo, foram os doentes com esquema de genas uma dose
didria que @resentaram maior fregiiéncia de omissio da medicac.>®

Por comparac@® com outras doencgas, 0 regime tergpéutico com os ARV tem
sido muito lembrado por vérios autores como fator potencialmente sssciado a ndo-
aderéncia,®?3333° mas os estudos empiricos existentes $io controversos. Mais de trés
doses por dia, tamanho do comprimido, restricdo dietética sdo apontados como razé
para ndo-aderéncia >*°%°3

Em outros estudos, entretanto, o nimero de drogas e de doses ndo influenciou a
aderéncia***%°">* Surpreendentemente, em estudo redlizado com 1.910 mdentes nos
EUA, a andlise bivariada dos dados mostrou associacé positiva entre aleréncia, maior
nimero de drogas prescritas e maior nimero de comprimidos.®®

O tipo de regime terapéutico também implica muitas vezes a presenca de efeitos
colaterais ou téxicos. Embora trabalhos ndo tenham encontrado asciac® desses
efeitos com a aleréncia para algumas doencas crénicas,?>>° muitos autores os apontam
como potencialmente negativos, tanto para & condicdes cronicas em geral®#%%®° como
para o tratamento da AlDS 20476L6668565758 Nigyamente agui é importante ressaltar que
a relac® entre esquema terapéutico e aleréncia € provavelmente, mais complexa.
Alguns autores tém sugerido que a a@aptagio ao esquema depende muito mais do grau
de mudancas no estilo de vida exigidas pela medicac®®*’®> do que do regime
terapéutico em si: 0 mesmo trabalho que reporta asciacd® positiva entre complexidade
do esquema e aeréncia encontrou significativa maior aderéncia em padentes que
relatam “encaixar” 0 esquema terapéutico em seu cotidiano.”® Outros tém apontado
maior dificuldade nos fins de semana e nas doses do meio do dia® estar muito
ocupado,®*%%° estar longe de ca@a ou sem os medicamentos no hordrio da
dose, 183846182 A (dificuldade para "encaixar" o medicamento na rotina didria pode
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explicar em parte o fato de grande nimero de trabahos relatar 0 esquecimento como o

motivo mais freqlentemente citado pra a omissio de doses de
ARV 11,20,21,31.47,66,67,81,83,63,64

FATORESRELACIONADOSAO SERVICO DE SAUDE

Como ja mencionado adma, caraderisticas dos srvigos de salide tém sido cada
vez mais apontadas como importantes determinantes da aleréncia para & doencas
cronicas em geral. Todas as dimensdes envolvidas na qualidade do cuidado tém sido
relacionadas a aleréncia, merecendo maior destaque arelacd médico-paciente e 0s
aspedos de acesibilidade 8102%2324265470

Os trabalhos bre tratamento com ARV tém confirmado a relag&o positiva entre
aderéncia eboa qualidade do cuidado, destacando-se arelagd com os profisgonais de
salide (percepcdo da competéncia do profissional; qualidade eclarezana mmunicagao;
percepcdo de sentimento de compaixdo; disposicéo dos profissonais em envolver o0s
pacientes em decisdes referentes ao tratamento; sentimento de goio; satisfagd® com a
equipe; informagdes adequadas do que se esperar com relacd a duracdo e severidade
dos efeitos colaterais) e a onveniéncia dos agendamentos e procedimentos, *-6880826566

AVALIANDO A ADERENCIA AOS ARV
NO ESTADO DE SAO PAULO

Ao final de 1997 o Programa Estadual DST/AIDS da Seaetaria Estadual de
Salde de Sdo Paulo em parceria wm o Departamento de Medicina Preventiva da
Faauldade de Medicina da USP iniciou um projeto de avaliacéo da aleréncia abs ARV
no Estado de S&o Paulo. 8768

O desenho desta avaliacd enfrentou todas as dificuldades cientificas
encontradas nas pesquisas obre aleréncia na rotina assistencial dos rvicos de salide.
O leitor tera percebido, na revisdo da literatura que resumimos anteriormente, 0S varios
problemas metodoldgicos envolvidos na investigac@® da aleréncia na realidade dos
servicos de salide. Conforme goontado, dois problemas € destacam: a dificuldade de
estabelece padrbes aceitaveis bre o método de medida e os niveis desgjaveis de
aderéncia.

Apesar de importante, a superacd desses problemas metodolgicos ndo é cpaz,
por s s, de resolver a mais importante problemética @locada para os estudos em
aderéncia: o estabeledmento de quadros tedricos que permitam um entendimento mais
aprofundado aceca da aticulag@® entre os fatores que vém sendo tradicionalmente
asociados a aleréncia. A dificuldade neste ponto é dnda maior para aAIDS, uma vez
gque os quadros sugeridos por estudos relativos a outras doengas ndo parecem ser
imediatamente glicaveis, dadas a espedficidade do tratamento e a complexidade e
transcendéncia dos significados ociais e psicologicos envolvidos na AIDS. Além disso,
conforme vimos na revisdo, as investigacbes 80 muito recaites e, em sua maioria,
restritas a grupos populacionais ou sites de estudo bastante especificos.

As dificuldades tedrico-metodoldgicas dos estudos de aderéncia parecem ser
parcialmente dribuiveis ao fato de os estudos utilizarem-se freqientemente de um Unico
approach metodoldgico, em geral quantitativo, para o estabelecimento da medida de
aderéncia. A multiplicidade de témicas e aintegrac® entre metodologias quantitativas

¢ Este projeto vem sendo conduzido em parceria com a Coordenacéo Nacional do Programa
DST/AIDS, Programas Municipais e DirecOes Regionais de Salide da SES-SP.
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e qualitativas tém sido apontadas como potencialmente mais produtivas para o
estabelecimento de quadros redmente heuristicos, especialmente quando se trata de
objetos cientificos complexos e/ou ainda ndo totalmente wnstruidos, como parece ser
tipicamente aquestdo da aderéncia.

Este foi um dos principios nos quais nos baseamos para nstruir a investigaca®
em S80 Paulo. O desenho metodoldgico conta com instrumentos quantitativos e
qualitativos que avaliam caraderisticas dos usuérios e dos srvicos. Vale asinalar a
importancia destes Ultimos instrumentos. Muito embora todos recnhecam o papel
fundamental do servico de salde na determinagdo da aleréncia, poucos estudos ®
dedicam a examinar de modo mais profundo essarelagéo.

Outro principio que utilizamos foi o de redlizar a investigagdo em multiplos
servicos de diferentes caraderisticas teaoldgicas, de modo a anpliar as evidéncias e
obter maior validade na medida da aleréncia: a avaliacé foi conduzida em 27 servicos
ambulatoriais localizados em 22 municipios do Estado de S&o Paulo. Foram incluidos
no estudo 8.580 usuarios adultos em uso de esquemas anti-retrovirais. Todo o0 estudo foi
condwzido de modo descentralizado pelos rvicos. Este caater participativo, inscrito na
politicade avaliagd dos Programas Estadual e Nacional DST/AIDS, vem na dire¢® de
garantir uma efetiva incorporac® e utilizac@® das evidéncias por parte dos rvicos,
contribuindo para 0 desenho de estratégias que incrementem a qualidade da d@encéo e a
aderéncia.

O relatério final da pesguisa encontra-se enm elaborac® e serd pubicado
brevemente. As principais evidéncias produzidas, entretanto, ja foram divulgadas em
oficina de trabalho da qual participaram todos os rvigos e instituicdes envolvidos.
Encerramos, entéo, este texto chamando a atengcéo para dgumas das mais importantes
sinteses que obtivemos na investigacé:

— Os niveis de aleréncia obtidos nédo diferem significativamente dos obtidos dos
estudos disponiveis nos paises ricos. Existe ssciagdo importante entre a aderéncia e &
varidveis que descrevem o status social. Os mais pobres e menos escolarizados tém
menores taxas de aleréncia.®®

— A histéria dos aderentes € uma histéria de superacd de dificuldades,
relacionadas ndo apenas as caaderisticas complexas dos esquemas medicamentosos,
mas, sobretudo, as dificuldades relacionadas ao estilo de vida eao estigma da doenca
Ess histéria passa por momentos cruciais, sendo um deles, certamente, o inicio do
tratamento, no qual aparece om maior nitidez anecessidade de a@itac@® da doenca e
de estabelecimento de relac® confiavel com o médico e o servico de satide.”®

— O papd do servico de salide é extremamente importante na superacé® das
dificuldades relacionadas ao tratamento. A capacidade de didlogo e de "negociacé" por
parte do servico é fundamental.**

— A maioria dos rvicos estudados ndo apresenta deficiéncias importantes no
que diz respeito &s caracteristicas centrais de estrutura e proces do cuidado téaico.”
Entretanto, ndo possiem, no momento, condicdes plenas para estabelecimento de
formas de d@encd mais dialdgicas e mais especificas para @ordagem da questdo da
aderéncia com os usuarios. A atencdo é fortemente centrada na nsulta médica cujo
padréo teaoldgico predominante, embora de boa quali dade na dimens&o restritivamente
témica, prescinde tanto de atencdo para dimensdes mais amplas da vida dos usuérios
quanto de "abertura' para formas discursivas menos assimétricas e temificadas na
abordagem da aderéncia.”®
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Parecenos, finalmente, que o0 desafio que aquestdo da aderéncia a tratamento
das doengas cronicas em geral e da AIDS em particular vem impondo a sociedade €
especialmente, aos rvicos de salide esté longe de terminar. No entanto, j& temos
conhedmento suficiente para comeca a ajir. As evidéncias obtidas em nossa avaliagéo
corroboram os trabalhos internacionais acerca de aleréncia em AIDS: é provavelmente
bastante detivo investir nos ndo-aderentes. A literatura e & experiéncias préticas dos
Servicos contém muitas sugestdes de estratégias positivas neste sentido. A guisa de
conclusdo, gostariamos de ressaltar o fundamental papel da @municacd nessas
estratégias.*
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LIDANDO COM A ADESAO —
a experiéncia de profissonais e ativistas na cidade de Sao Paulo

Vera Paiva, Betina Leme, Regiane Nigro, Joselita Caradolo®

O objetivo deste caitulo € oloca no papel as dificuldades e descobertas, dicas e
guestionamentos e o ponto de vista dagueles que tém cotidianamente pensado em melhorar
a alesdo a medicac® anti-retroviral (ARV). Usando suas reflexdes tal como aparecan em
discuses de grupo e entrevistas, estaremos aqui expondo 0 que pensam as pesas que
tém vivenciado a questdo, a partir das mais diferentes posices (médicos, enfermeiros,
recgcionistas, farmacéiticos, assstentes ciais, psicdlogos, padentes, amigos,
companheiros, etc.), diseminando a eperiéncia awmulada en Organizages N&o-
Governamentais (ONGs), ambulatorios, consultorios e dois centros de referéncia que tém os
mais atos indices de alesdo no Estado de Séo Paulo (CRT DST/AIDS e Casada AIDS).

Este texto é o resultado de um projeto de “pesquisa rapida” (rapid assessment) do qual
participaram profissonais de instituicdes publicas e membros de organizages nado-
governamentais dedicadas a asssténcia aps portadores do HIV/AIDS na ddade de Séo
Paulo. Entrevistamos também grupos multidisciplinares de profisgonais de salide do Centro
de Referéncia e Treinamento DST/AIDS (CRT DST/AIDS). O projeto teve como objetivo
Sistematizar as aternativas encontradas pelas pesas que estdo no dia-a-dia do atendimento
€ @oio aos portadores, levantar e disseminar experiéncias diversas na ddade eos cuidados
gue vém sendo bem-sucedidos com grupos diferentes de padentes. Foi uma iniciativa
complementar e paradela a projeto “Avaiac® da aleréncia a tratamento por anti-
retrovirais de usuarios de ambulatorios do sistema publico de asssténcia aAIDS no Estado
de S3o Paulo”, coordenado pela Profa. Dra. Maria | nes Battistella Nemes e que tragou um
diagnéstico situadonal da alesdo dos padentes no Estado de Séo Paulo.

Esperamos que aleitura deste texto ilustre um pouco do que se ada fazendo a respeito e
gude atodos na formulac&® de novas questdes e solugbes. Queremos também faze um
convite a ciatividade, que se tem mostrado uma grande diada quando o asaunto é
aderéncia

! Vera Paiva, profesora doutora do Instituto de Psicol ogia da Universidade de S&o Paulo, membro da
coordenacdo do Nucleo de Estudos para aPrevencdo da AIDS da Universidade de S&o Paulo (NEPAIDS-
USP.

Betina L eme, psicdloga e pesquisadora do NEPAIDS-USP, consultora do Centro de Referénciae
Treinamento de DST/AIDS - SP.

Regiane Nigr o, estudante de psicologia no IPUSP, bd sista de iniciacéo cientifica pelo CNPg junto ao
NEPAIDS-USP.

Josdlita Caraciolo, infedologista, diretora do ambulatorio do Centro de Referéncia e Treinamento de
DST/AIDS

2 Ver capitulo 2. Relatdrio disponivel no site www.aids.gov.br
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A maioria das entrevistas individuais foi redizada entre julho e outubro de 1998 A adeséo
foi voluntéria e gradecemos a todos os entrevistados das vérias instituicdes que deram seu
tempo ao projeto. Optamos por ndo identificar nenhuma fala de forma individual. Apenas
indicamos, no final do artigo, 0os nomes das pesas que antribuiram com o trabalho.

COM OS AVANCOS CONQUISTADOS NESSES ANOS DE EPIDEMIA EMERGIU A
QUESTAO DA ADESAO

Segundo o consenso, a historia dessa mwnquista, que mwmeca oM a desesperanca esegue
hoje com os beneficios dos ARV, ndo deve ficar na memoria do ativista ou na cdecado
médico, mas deve ser compartilhada com o portador que esta prestes a iniciar o tratamento,
segundo o consenso dos entrevistados. Alguns acham que & pesas que S840 soropositivas
ha mais tempo tém mais fadlidade de acé&ar a medicac@® porgue lembram da primeira vez
que entraram no ambulatério ou no hospital e do que viram na sala de espera:

“Eles eram magros, cadeira de rodas para todolado, era a! ai! ai!, ui! ui! uil... E hge
vocéndosabe, se ndocolocar o cracha, quem é o funcion&io e quem € o peciente...”.

No Grupo de Incentivo a Vida (GIV-SP), por exemplo, as pessas entrevistadas tem a
impressio de que aimportancia da aleréncia amedicac@® no caso da AIDS era recaite
como questdo ou problema. Por volta de 1992 93, 94, com os medicamentos disponiveis,
como 0 AZT eo DDI, ndo sefaava en aderéncia:

“Quandofoi descoberto o Epivir, ele sozinho era un nedicamento fraco, mas que se
tornava muito pdente na combinagdo com 0 AZT, como se 0 AZT catalisass o Epivir,
melhorando muito a qudidade do tratamento. Foi entdo qLe nas convesas e grupcs
comegaram a ser notadas diferencas entre os resultadcs de um tratamento bem seguido e
outro nad .

Quando se fala en adesdo, tanto os grupos de portadores das ONGs quanto os profissonais
de salide ha mais tempo convivendo com a AIDS lembram-se do atendimento no inicio da
epidemia. A questdo da alesdo, embora parecareceaite, € mais antiga. No inicio ndo eratdo
claramente identificada, talvez mascarada pelo pouco conhedmento sobre a doenca, mas
principamente pela falta de esperanca que o tratamento da AIDS traza. Nessaa oca 0s
portadores da sindrome gresentavam-se gravemente imunodeprimidos, permaneceando
constantemente nessa @ndicd e epostos a varias doencas, ndo sendo incomum a
ocorréncia smultaneade muitas delas. A proposta terapéutica da éoca ea fragil, pautada
pelo tratamento das doencas oportunistas e profilaxias saundarias, com medicamentos que
0 padente também tinha de tomar ininterruptamente para ndo voltar a adoece. Uma das
abordagens comuns narelac@® com os padentes era abarganha, como lembra uma médica

“Tinha & oito comprimidos para a tuberculose, os 16 paa pneumocistose,
simultaneamente... Tinha época de a gente negociar mesmo: VOocé péra is®, para
aqulo...”.
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Abriase mdo de medicagdes para profilaxias faundarias e insstiaase que 0 padente
tomasse os remeédios para apatologia aguda do momento. Apos novembro de 1996 com a
distribuicdo ampla dos anti-retrovirais, incluindo os inibidores de protesse, a terapia
combinada iniciou uma nova ea, aterando o perfil clinico da doenca Os médicos ha mais
tempo no campo da AIDS lembram que saimos de um contexto sem muitas aternativas
promisoras para uma Stuac@® animadora, mas com 0 mesmo tipo de problemas
encontrados no tratamento do diabetes (diabetes mellit us) e da tuberculose — que tem um
esquema multiplo. Muitos admitem que demoraram um pouco para se dar conta de que o
suces do tratamento tdo comemorado, como confirma aliteratura, depende em boa parte,
da aeréncia. Mas em pouco tempo as dificuldades de lidar com ess nova situac®
aparedam de forma t&o intensa que todos tiveram de se organiza para uma resposta
adequada. O prejuizo causado pela ndo-adesdo predsa ficar claro para todos, como lembra
um medico infedologista experiente, que vé muitos profissonais desatentos a essa questdo:

“ Além do adedmento e da dora clinica do pa&iente, ha aindugéo deresisténcia dovirus.
Quando @ remédios passam a ser tomadas de forma errada, 0 que ocorre na maioria das
vezes S0 subdases, porque ninguém toma amais. A pesatomandoerrado, ousga, se da
nao adkir ao tratamento, se da tomar metade da dese, se da falhar nos dias, se da falhar
tomadas, €la vai criandovirus cada vez mais resistentes acs medicamentos. Entéo is é
gravissmo nafalta de aderéncia — no anbito individud e no &rnbito dacoletividade, da
salice pudica” .

Ou sga, as pesas que aompanharam a histéria do que representou a thegada desses
remédios para a salde e qualidade de vida dos portadores, provavelmente estardo mais
convencidas da dicada do tratamento. Alias, ese € um dos aspedos mais citados para
favorece a aleréncia aaeditar na dicada da medicac® oferece aquem a toma mais
reaursos para lidar com os empedlhos a aleréncia. Mas nem sempre étdo fadl assm a
acetaca da primeiratomada. ..

CONSTRUINDO A ADERENCIA: “A PRIMEIRA TOMADA A GENTE NUNCA
ESQUECE"

Opinido unanime de todos os entrevistados. sempre que ha aleréncia o padente goropriou-
se de seu tratamento, ou sgja, ha um comprometimento com o tratamento decorrente de
uma compreensdo do que de significa ede sua dicada. Se apes®a estiver em dlvida
quanto a cmeca a tomar a medicac®, deve-se aliar um pouco o inicio, dar tempo para
gue da se prepare para acéar o tratamento e participe da dedsdo de quando ird mmeca,
sabendo das dificuldades pelas quais ird passar. Segundo a maioria das experiéncias
relatadas, saber com antecaléncia sobre os posdveis efeitos colaterais ajuda o0 padente a
lidar com eles. Um comego de tratamento bem cuidado gjuda a @itar que se queimem
esguemas logo no inicio.

Todos os profissonais concordam que anversar com o portador sobre tomar os ARVs &
como comunicar pela segunda vez o diagnostico de soropositividade. Como dise uma
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padente: “Acedtar o tratamento, ser aderente, implica acéar a soropositividade... O choque
ndo € simplesmente saber que é HIV. Ha dois momentos. primeiro quando recebe o
resultado, segundo naintroducéo dos remédios’.

Muitos chamam a aencéo para aimportancia do didlogo, buscando adequada interac@ com
0 padente, para que se possa passr a proposta de forma ndo autoritaria e anigavel e faar
da necesgdade da aleréncia.

“Eu me lembro de \arios casos em que 0s pacientes chegavam e se reaisavam a tomar o
remédio e el prolongava, eu falava: ‘ Tudo kem, vocé ndo predsa tomar agara. Vocé leva
ess receta, vai para sua casa e pensa. Vocé pensa, depois vocé me telefona e \océ fala:
olha, agara eu resolvi tomar. Ou entdo vocé \ai para sua casa, monta seus horérios, vga
como é que seria factivd para vocé fazer ese ou aquele esquema de tratamento e depois
Vocé mmega, ndo pedsa comegar hge a nate nem amanha c manhd. Nao adanta
jogar o remédio naméo da esaefalar: ‘Olha, agara vai ser assm, vocétoma e daqu a
trés meses vocé wlta aqu’. Nao tem jeito, ai ndo vai. Enquarto se vocé eylicar, ficar
amigo do paiente, dar seu telefone, detalhar os efeitos colaterais para ele, mostrar como é
importante o remédio, como € importante a aderéncia, mostrar para ele que \ai ficar muito
bem, que de \ai ficar com uma performance boa paa execicio, o trabadho vai melhorar e
tal, ai vocé seduz o peciente ness sentido. Vocé acaba ganhand@le erealmente... muitas
vezes ele até quer mostrar pra vocé mmo ele t4 bem. Ele fica tdo adrido avocé que quer
mostrar — ‘Puxa, douor, olha como eu t6 bem, olha como o remédio me fez bem’ —,
querendo agada o médico.”

Com essas atitudes, 0 médico esta respeitando o padente cmo alguém que tem seu proprio
ritmo, tornando-se acedvel para que 0 padente possa wmunica também os problemas
enfrentados com o tratamento, e eta mostrando que acedita na dicada do que eta
indicando. Quando o padente compartilha & evolucdes do tratamento, esta sendo cumplice
no cuidado com sua saude. O profisgonal, portanto, deve estar preparado a compartil har
para trabalhar pelo mesmo objetivo — independentemente de o tratamento estar em um bom
ou mau momento.

Alguns entrevistados também observam que anecessdade de uma mudanca de esquema, de
combinac@® dos remeédios, indicaoutro momento bastante dificil para o padente, semelhante
a0 inicio do tratamento. Muitos padentes retomam a velha pergunta do dia do diagnéstico:
“Quanto tempo eu tenho? Se al tomar o remédio, quanto tempo minha vida vai aumentar?’.

O contexto ficamais dificil ainda mm os portadores que ndo estdo se sentindo doentes, que
ndo tém nenhum sintoma, como lembra um ativista de uma ONG:;

“Criam logo dgum necanismo de defesa, olham e falam ‘néo, eu ndotenho AIDS anda,
Nao pedso tomar ese negdcio, entdo naovou tomar’, nao €? E facil, eu acho. Como se
ndotomandofoss atrasar esse diagndstico” .
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As psicologas do CRT DST/AIDS (CRTA) comentam que muitos padentes com
dificuldades para acéar o inicio do tratamento, ou 0s que depois tiveram problemas com a
aderéncia, elaboraram melhor a situac@ quando perceberam que tomar remeédio significava
asumir estar doente, acetar que tem uma doenca incuravel e que pode provocar rea®es
preconcetuossas e levar a morte: “Estava dificil de engolir a medicac® porque estava dificil
de engolir ser soropositivo”.

Ese émais um exemplo de que o cuidado da pessa soropositiva exige um contexto de
trabalho multiprofissonal. Como se pode notar pela antribuicdo da visdo psicologica da
questdo, muitas vezes o estado subjetivo da pesa dificulta deddir iniciar o tratamento ou
leva-lo adiante.

O isolamento € comum entre os portadores, derrente da resisténcia an acetar a propria
Situacd® ou do fato de que o ambiente social é tdo precmncatuoso que o “segredo” é asaida
mais adequada. Em qualquer dos casos, isolar-se an geral dificulta a aeréncia. A
depressio, a falta de goio e de ter alguém para trocar experiéncias também dificultam o
proces® de alesdo e o tratamento. O atendimento psicoldgico individual e os grupos de
discussio e goio tém-se mostrado de grande guda, como se pode ler nos capitulos
referentes as experiéncias na Casa da AIDS e no CRTA. Médicos e enfermeiros predsam
estar preparados para excaminhar:

“Os pacientes vém ao ambulatério paa uma consulta como oura qudquer. Quando
chega: ‘Vocé \ai ter que tomar o remédiol’. E um susto...O paciente quer sempre
comprovacao ck que de tem que tomar mesmo, predsa estar corvencido, quer esperar o
proximo CD4...Eu preparo, espero um tempo, encaminho paa o mwicdlogo e a maioria
acdta, algurs vao sO paa trabdhar ess idéia, ndo recessariamente ntinuam em
acompanharento. Os grupcs de pacientes também sdo bors, eles £ identificam entre
eles..”

ONGs dedicadas ao apoio direto e servicos publicos também devem se estruturar para
aolher essa questdo, central para aqualidade de vida aos portadores, e os grupos de g0io
SO de pessas postivas (grupos de auto-guda) tém sido um espagd promisor, como
reconheceum voluntério:

“ A gente faz uma dficina aqu que nao é de aderéncia: é \océ eo remédio. Ou sga, SO
para pesoas com HIV, claro... Quando a gnte boou é para as pes®as falarem o que
estdo tomandg como estd tomandoe, a patir da experiéncia do gupo, todas as pesoas
aprendam um pouco de cmo sao s remédios, de mmo se toma, de por que se toma, quas
sS40 a8 bases para comegar a tomar, quas S0 as bases para mudar, o e € éeito cruzado
de medicacéo, ou sgja, quem toma rifampicina ndo pod tomar inibidor da protease, ou
por que opta pa tratar a tuberculose antes de usar o inibidor da protease, ou pa que nao
tomam...Ese trabadho em grupo da uma dmensao mais ampla, € uma coisa, entre aspas,
mais ubjetiva com que temos que lidar e a experiéncia de uns pode servir pra ouros, tanto
0S sUcesvs quarto osfracasos’ .
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Cada pessa €éunica e portanto, cada portador tera sua historia espedal para cwmpartilhar.
Grupos de auto-gjuda tém sido um reaurso importante no proceso de mnstrugéo da adesdo
e da solidariedade, assm como um reaurso para a aci#aca do diagndstico e para sair do
isolamento vivido em outros espaqos (familia etrabalho), isolamento necessario voluntéario.
E posdvel remnhece que nem sempre ajuele que é portador hé mais tempo se @mnvence
rapidamente da necessdade dos ARVs ou aceta encaminhamento para um grupo ou ir ao
psicologo conversar sobre is, mais um exemplo da diversidade dos padentes:

“Tem um paciente que éHIV ha 12 ang e agara vai predsar tomar a medicacdo. Me
dise: ‘A senhaa ja imaginou se au tivese tomado 0AZT sozinho nagela época? Agora
eu ndoia me beneficiar do tratamento...” . Ele tem CD4 de 169, mas ndotem nadg carga
viral t4 1& pelos 80 mil. Sem sentir nada ndotem estimulo nenhum para tomar a
medicacao. Leva trés consultas para conseguir prescreve e que de acdtass...” .

A pergunta seguinte do grupo de discussio foi: e se de ndo acetass? A doutora continua:

“Eu ia continuar respeitandg acompanhandoe fazendo & profilaxias que de acdtass,
falando d pros e contras, mais dos proés que dos contras’ .

N&o é muito fadl remnhece e respeitar sempre asingularidade de cala padente, e todos os
profissonais admitem que saber se @locar no lugar dele ou dela é fundamental, embora
faltem treinamentos para todas as &reas de d@uacé@® profissonal para lidar com a rigidez
interna eos precncetos de cala um. E necessirio acetar as escolhas do padente, que no
caso de quem trabalha na asgsténcia das pessas vivendo com HIV/AIDS significa muitas
coisas. acetar conviver com pesas que tém vida epraticas incomuns e sdo em geral muito
menos abmissas que 0s padentes de outras patologias, a0 mesmo tempo que SB0 pesas
gue sofrem mais com o preanceto e o isolamento. Os trabalhadores da salide mwmentam
como passram por um longo proces® para lidar com o préprio preconceto e a
contaminacd® “simbdlica”. Vejaum tredho da discussio:

“— Quandoeu entrei aqu no CRT... foi cruel para mim agientar os primeiros meses. Eu
lavava a mao com alcod, de chegar a machucar a mao... Eu mudei a minhavida l& fora,
Naosou mais aquele boémio de sair. (témico)

— E! Mexau naminhavida sexua com rmeu marido. (enfermeira)

— As pesas que dizem que ndomexeau navida delas estdo mentindo. (médica)

— A gente \ai trabdhandois acs poucos, muita gente entra aqu detestanda.. a rejeicao
éterrivd. Masai a gente \ai trabdhandocom is acs poucos, tem que trabdhar a cabeca
devagar. (enfermeiro)”

O premnceato gera sempre mais distancia, que, por sua vez, nunca favorece um vinculo
positivo e a cetezaintima do profissonal, de que cala vida vale ouro, € essencia para
estimular a aderéncia dos padentes. Mesmo os profissonais de “cabecafeita”, como se diz,
e que tém uma @nduta derta e interativa se pegam as vezes forcando o padente,
esquecando que émelhor trabalhar com ele do que por ele e induzir aresisténcia:
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“Era uma pesa superesclaredda, de nivd superior, tinha moniliase oral e CD4 baxo,
carga viral superalta e nunca tinha ad@ddo. Nao queria os anti-retrovirais porque se
tratava com homeopaia. Eu falava que homeopdia era uma coisa legal, mas que a1 nao
acreditava na haoneopaia como tratamento base do HIV. Entdo toda consulta eu
pergurtava: ‘E ai, pensou?. ‘Pensei.’ ‘Resolveu tomar? ‘N&o.’ ‘Pensou? ‘Pensai.’
‘Resolveu? *Nao!’ Iso foi um ano Num belo da ele olhou paa mim e pergunou:
‘Escuta, a senhara estd me escondendo dguma coisa, por acaso tem alguma coisa que a
senhara sabe que a1 ndosel? Eu ja tomel minha dedsdo, por que \océ ndo respeita?
Porque \océ \olta no assunto toda aconsulta? ... Eu me peguei forganda...” .

Todos reconhecan que muitos médicos tentam forcar o padente, mesmo que o portador
ndo estgja onvencido a tomar a medicac®; ndo gostam de se sentir incgpazes ou de ndo
poder tratar o padente. Muitos tém medo de fracassar em seguida quando o padente que
teoricamente predsa de medicaca® comeca a “dar trabalho”. Como identificar claramente
os limites entre a omissio do profissonal e a atonomia do padente en deddir com
conhedmento pleno?

Sabemos finamente, depois de quase duas décalas de AIDS, que se cnsegue muito pouco
tentando modelar atitudes ou comportamentos $m a participacé® do sujeito que se quer
gjudar. Conseguia-se muito menos apavorando as pesas — as campanhas de prevencéo
nunca deram certo quando apenas propunham que & pesas deviam se prevenir porque
“AlIDS mata”, sem ensinar “como” ou apoia-las para mudar, lembram? Estimular o uso
correto da medicacd € uma préticaque estd no mesmo campo de fendbmenos psicosociais
das atividades e programas de prevencéo priméria, que tentam evitar novas infecgdes pelo
HIV. A promocdo do sexo e préticas mais sguras tem caminhado de forma mais eficaz
guando promove interativamente a ac#acd da vulnerabilidade individual diante do virus,
constroi a dedséo de se aidar, compartiiha a aaliac@® de que todos merecemos sr
protegidos e ter uma vida digna, conscientiza que o cuidado tem de ser constante (sem
excegdes ou com exce@es conscientes e negociadas). Também com a prevengéo primaria €
necessrio conseguir passar informagdes em uma linguagem acessvel e que todos sgam as
instrucdes de uso adequado do preservativo, de seringas e de materiais cortantes, da
medicaca para DST e do uso de AZT nagravidez

O PRECONCEITO E O ISOLAMENTO AINDA CAUSAM MAIS MAL QUE O ViRUS
HIV — em espedal aos usuarios de dcoal e drogas

Os psicologos entrevistados lembram que dguns padentes de fato ndo querem se aidar, ou
porque tém uma histéria de autodestrutividade, dificil de lidar do ponto de vista do
profissonal com pouco treinamento, ou porque:

“T emaindamuita culpa de ter pego oHIV. Quando o paiente ndose sente aulpadq ele se
permite ter uma qudidade de vida que os que se sentem culpadcs ndo se permitem’” .
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Sabemos que a &clusdo so estimula antextos e cenédrios de maior vulnerabili dade wletiva e
individual: a exclusdo pela pobreza cia o cendrio que beneficia os traficantes de drogas, a
fata de laze e enprego empurra & pesas para avida garentemente mais glamourosa, e
mais curta, da marginalidade, as Febems $ pioram o quadro no caso dos jovens e o ciclo de
violéncia e eclusdo sO gera mais exclusdo e mais violéncia. A fata de direitos sxuais
estimula 0 sexo anénimo e a necessdade de dissmular uma opgéo sexua, dificulta a
comunicaga sobre sexo seguro ou uma onversa francasobre o desgjo de ser maeou pai. A
exclusdo empurra cettenas de pesas para 0 isolamento e para a depressio e anplia o
sléncio. Gera ntextos destrutivos e pessas autodestrutivas ou criam dificuldades em
manter 0 autocuidado, como indicam os psicélogos e enfermeiras dos centros de referéncia.

“A partir do momento em que des tém que tomar a medicacdo —eles nao contaram em
casa ou paa os amigos — significa estar abrindo paa todcs, porque de \ai ter que tomar
nos horarios...A gente pergunta:

— Est4 tomandodireitinho?

— Nao, porque tem que tomar tal hora e tal hora e a1 ndo pe... E os efeitos colaterais
também atrapaham’” .

Algumas alternativas tém sido sugeridas para esconder a medicac® no ambiente de
trabalho, como trocar o rétulo do remédio ou usar caxinhas espedais de medicac®, que
néo resolvem todos os obstaaulos:

“ Eles pdem dentro dacaixinha e medicacéo qle vende nessas lojinhas de 1,99, que tem
uma tampinha Mas o Ritonavir tem que levar pra geladeira. Eles dizem: ‘N&ao levo no
periodo quetd trabahando “.

Algumas maes, pais e a/0s tém enfrentado dificuldades com as criangas portadoras, 0 que
indica anda muita desinformac@ nas escolas, apesar do esfor¢o dos projetos de prevencéo
coordenados e incentivados pelas ®aetarias de educacd® e de salide.

“Uma mde mm quem estava conversando odro da dss que a escola sO acetou ofilho
dela se da esconder que a crianca tem o HIV. Entdo ela leva a medicacdo, mas nao sabe
se dao naescola, se a crianga toma ou naotoma...”

O contexto socia dificl e caregado de prewmncedto aumenta a vulnerabilidade dos
portadores a AIDS, aresisténcia abs ARVs e a adoedmento. Cria situagdes que aumentam
0 risco de depressio e adesesperanca

“ Muitos pacientes ndotém vinculo famili ar. Vivem conversandocomigo nafarméacia.

— S al tomar eseremédio ou ndg amanha ananheq duo.

Eu pergunto se desvao tomar o remédio, eles dizem:

—Nao, para qué?

Eu dgo qie se um dia eles resolverem voltar a tomar vai complicar a situacéo, vai criar
resisténcia, e desdizem:

—Mas eu quero morrer mesmo...”
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Segundo a percepcado de témicos e atendentes, 0s que mais desistem do tratamento tendem
a fazélo em um estdgio mais avancado da doenca e quando estdo mais isolados,
abandonados, desempregados.

“ De repente o sujeito perdeu acasa, ndotem nais dinheiro paa comprar comida e vendeu
a geladeira, ai ndotem onde por o remédio. Nem comida ele tinha, tava vindo comer aqu
todos os dias, ndo poe falar para o vizinho dde que predsa da gladeira paa pd o
remédio de HIV. Tava detonadq e tava com a maior fé navitaminaB. Diza:

—Naot6 tdo ligado nocoquetel, t6 com fé navitamina, que €o que ta segurando...

A gente exlica com calma. Passa ddsoutrésdiase de:

—Olha, eu s6 quero avitaminal”

Tende-se a olocar nesse grupo “dificil” os usuérios de dcool e drogas, que desde aites do
diagnéstico ja seguiam pelos “roteiros da exclusdo”. Os profisgonais de sallde se resentem
da fdta de treinamento para lidar com usuarios de dcool e drogas, embora existam
experiéncias relevantes e bem-sucedidas na ddade de S&o Paulo (vegla texto sobre
Fraternidade na Rua). Muitos médicos % lembraram de ter trocado o regime e amedicac®
de padentes que sdo usuarios de drogas e dcool devido a uma ndo resposta & esguema que
estava sendo utilizado. Na verdade, o padente podia estar usando incorretamente ou mesmo
ter abandonado a medicaca. Um ativista que observa usuérios nas reunides de uma ONG
comenta:

“1s é uma coisa clara com o wsuario de droga quem usa qudquer tipo ce droga ou a
droga a@rapdha amedicacdo dretamente ou vocé esquece vocé dorme. Outra, quem toma
remédio ja sobrecarrega ofigadg quem usa cocaina sobrecarrega muito mais..” .

Muitos admitem que 0s usuarios ndo sdo todos iguais, e quase unanimemente recnhecan o
direito de o usuério de drogas ter aces a medicaca, como todos 0s outros padentes.

“Ese éoutro problema, porque normalmente des até mnseguem quando gam pouwco a
droga quandoeles usam muita droga, naotem como controlar, ndotem. Tem paciente que
vinha, vinha certinho e de repente desaparece desapareda. Ai ele \lta, sim, caquético, o
gue aconteceu? Trés meses circulando m@a cidade fumando crack. Entdo tem o tipo de
paciente que a gente nao consegue... € outros que mnseguem ter um certo auodominio
sobre a drogae a gente até mnsegue que tenha uma acderéncia melhor.”

Como é dificil para a maioria dos profisgonais lidar com a droga-adicéo, ficase etre
encarar as dificuldades do contexto do usuario e garantir o direito de todo portador de ter
aces amedicaca como 0S outros.

Muitos profisgonais entrevistados tém adotado uma estratégia produtiva antes de comeca o
tratamento: faze um contrato com a pessa propondo algumas etapas a serem cumpridas
para etdo iniciar a medicac®, além de oferece sempre referéncias para desintoxicac@® ou
tratamento da dependéncia. Alguns trabalham com a alesdo a mnsulta: “Vocé tem que vir
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as proximas trés consultas, sem faltas, na tercara vocé mmeca”. Outros usam vitaminas ou
balas coloridas para que 0 padente “treine a tomadas’ e perceba & dificuldades. Alguns
negociam uma estratégia de reducé de danos. “Olha, primeiro tenta tomar o remeédio,
depois sai para beber, cheirar, sei l4...”. Ou: “Ja experimentou trocar cradk por mawmnha?’.

Mas a maioria dos profissonais ® queixa da pouca eperiéncia na aea Sugerem também
incluir mais esta espedalidade (“espedaista an dependéncia quimica”) nos centros de
atendimento ao portador, que serviria tanto para superviséo e treinamento dos profissonais
do servico quanto para aendimento direto aos padentes.

O consumo de dcool também € bem prevalente entre os padentes menos aderentes, e 0s
profissonais tém posturas ligeiramente diferentes, como lembra um portador que participa
de um grupo de auto-gjuda:

“ *Ah, eu ndotd conseguindotomar!’, ou dzem: ‘ Como que wocénao da nadae omo gue
eu tenhois? . Outro dz ‘Eu bebo. Meu médico dss que ndotem problema eu beber’, e
pior que tem nédico que fala is®, mas pode ser que de fale pensando q& a pesa vai
beber uma dose, tem pesa gLe ouve isD e entende que da pock tomar um barril! Teve
uma pdestra aqu com o Dr. ... e de foi bem claro sobre is. Se vocé bebeu um copo e
acha qLe um copo pra vocé ta bam, 6timo, vocé toma e toma seu medicamento. Mas vocé
tem que estar consciente, um copo ja estd arapadhando seu tratamento, dez copos vao
prejudicar muito mais. E a pesatem que estar consciente diso” .

Existem diferentes padrdes de ansumo de dcool, que parecan claros para amédica

“Oélcod eoremédio daclass alta sdo dferentesdo dcod e doremédio daclass baixa.

A mulher da class baixa, quando lgbe, bebe desde que da levanta aé o fina da tarde,

geralmente mulher € \inho — hanem € pinga Vocé ja pensou, levanta, ja bebe e‘desce
redondnhd, e geralmente da clase mais alta bebe mais vodca. E vocé ndo € dono da
verdace pra falar pra ele que de deveparar. Entdo acho qle wocé deve orienta-lo no
sentido ¢k que de use 0 dcod 0 menaos possve com o medicamento asciado, que de
separe as duas coisas, que de n&do tome o remédio com o dcod. E porque nio é
infreglente o individuo tomar uisque @m o remédio e ai vocé tem que trabdhar para
ajustar o haério doremédio e o0 aperitivo dele. Eu peq pra ele tirar o haario, adianto
todaos os remédios e dou un espago de pelo menos trés horas entre o remédio e o aperitivo
dele. Explicando qe @ada vez que de toma o aperitivo a eficacia do remédio dele \ai

diminuir, porque os dais atacam o figadq tanto o remédio quario o dcod; entdo vai ter

uma competicado, alguémvai ganha, ou é o dcod ou oremédio; se de ndo poe vve sem
o remédio, que dediminua a dee” .

Como varias pesas vao lembrar, a questdo mais importante € manter a qualidade de vida
do padente eum esquema mais “fadl de engolir”:
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“ ‘Doutor, eu td a fim de beber alguma coisa, pode beber? Sempre, né, eles querem...
Achando ge se \ai beber ndo poa tomar o remédio, né. Entdo eu ja alri e falei: ‘Olha,
até beber vocé pode um pouqunhg, ndotem problema nenhum. Nao poa € echer a cara,
né, cair na sarjeta, ai ndo da Agora, se quiser beber um pouqunho...”. Quarto melhor o
paciente se sentir — paque ja tem que ficar preso atantos horarios, € tdo dficil tomar o
remédio — se pelo menos vocé aliviar um pouco o resto, ele vai ter mais condcdes de
acatar, de assmilar melhor o tratamento” .

Para todos os estilos e grupos de padentes, tanto para o inicio do tratamento quanto para a
adesdo a de, 0 vinculo com o cuidador e mnversar muito mantendo o padente informado
sd0 fundamentais. A dificuldade esta en acetar na linguagem, na cgaddade de
comunica¢d ou mesmo em qual o tipo ou grau de informacgé, ou em como falar dos efeitos
colaterais.

INFORMACAO E EFEITOS COLATERAIS: A IMPORTANCIA DA EQUIPE
MULTIDISCIPLINAR

A partir do inicio do tratamento, todos concordam que, para amanutencd da aleréncia, 0
padente deve mnseguir acompanhar sua e/olucdo: a dicada pode ser percebida ndo apenas
pela melhora visivel em seu organismo, mas através de exames como CD4 e caga viral.
Portanto, compreender o que significan os exames de CD4 e caga vird parece
importantissmo para gudar na dedsdo de @meca o tratamento e para segui-lo
conscientemente. Outros colocam 0 reparo de que € necessrio ser cauteloso com a
“ditadura dos nimeros’, que na verdade ndo sdo absolutos, mas expressam uma faixa de
variac®. Seramais fadl se os portadores estiverem entendendo o que estéd a@ntecendo com
0 corpo deles, tudo sobre ainfecc® pelo HIV e afinalidade da medicac@®. A maioria das
pesas consultadas acha que se deve responder com os padentes as fguintes questdes.

BOX 1: Respostas que cuidador e paciente devem buscar juntos

Quais 0 os estdgios dainfecc® ou da doenca? Em qual estagio esta o padente?

O gue éCD4? Como interpretar o resultado dos exames? O que dtera o resultado dos
exames?

O que é caga vira? Como interpretar o resultado dos exames? O que dtera o resultado
dos exames?

Para que serve CADA UM dos remédios? Quais dos remédios compdem o “coquetel”
(“a terapia anti-retroviral atamente aiva”)? Quais 0s que ndo o compdem, e também
para que servem?

Qual o tempo em que amedicacd@ permanece @iva no organismo? Depois de quantas
horas ela perde o efeito e predsa ser “reposta”™?

Qual o efeito da dimentacd na asor¢én? Qual a necessdade de jggum?

Por quanto tempo a pesa vai ter de tomar? Quais as mudangas posdveis de esquema?
Quais os efeitos colaterais de cala medicac@®?

YV VYV VYV

VVVY V¥V
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» O gue pode aontecea caso a medicacd segja tomada de forma arada? Qual o efeito de
menos doses, de horérios errados e de dimentacé inadequada? Como contribuem para
0 desenvolvimento de resisténcia?

» Pode-se faze sexo desprotegido com parceiros positivos que tomam os ARVS? Ja
pensou no efeito que iso teria na sallde das pesas e no futuro da epidemia?

» Sabe usar o preservativo — masculino e feminino? Entende anecessdade de ser aderente
também a0 sexo mais $guro, que € mais uma forma de aeréncia a tratamento
(prevencéo seaundéria)?

A responsabilidade de orientar € temicamente do médico, que pode cmpartilhdla com
outros profissonais treinados. Mas a dedsdo sobre 0 que se vai faze com a medicac®, a
reflexdo sobre o0 que da significa na vida e no cotidiano, a dedsdo de tomala
adequadamente ndo dependem sO do meédico, deve ser construida mm cada padente. Se o
padente ndo tem clarezado beneficio da medicac@® ou ndo estd convencido, o0 médico deve
identificar a indedsdo e auardar 0 melhor momento de introduzir 0 medicamento,
construindo espaqos para que is amnteca

Ja se sabe que dificiimente todas essas informagdes 80 digeridas de uma s6 vez, mesmo
pelas peswas de nivel universitario, e que devem ser relembradas a cala visita do padente.
A literatura e os depoimentos confirmam que se a@ra muito na gosta de quem vai aderir.
N&o se deve ter certeza @enas baseado em intuicdes (e & vezes preconcetos), e afala do
padente €0 instrumento mais predso para avaliar seu grau de alesdo ao uso adequado da
medicaca.

“Eu apend a falar com os pacientes da dficuldade de tomar, que édificil fazer direito e
que de pode falhar, para que de depois ® sinta a vontade para conversar comigo... Eu
confiei em pacientes que tinham nive superior, expliquel, e depois chegou tomando o
remédio absolutamente eradd!! Eu cai pratras..”

Conasultas e pos-consultas devem procurar abordar os itens reladonados adma, mas todos
sugerem que essss informagdes devem ser reforgadas permanentemente por meio de outras
formas. videos na sala de espera, catazes com dicas que podem ser trocadas de vez en
guando (como nas adverténcias contra o cigarro), fadl aces a servicos de @endimento via
telefone organizados pelos fabricantes de medicamentos, participac® em grupos de
padentes em tratamento, grupos com familiares e parceiros e, principamente, participacé®
de todas as pesas envolvidas com o padente.

“Noventa pa cento dcs telefonemas para afarmacia, eu recéo & vezes uma ligagcdo pa
minuto, € para saber para que serve que medicamento € aquele... A médica faz uma
prescricdo incluindo a potecdo gé&trica. Eles pergurtam: pra gue serve farmacéutico?
Eu explico, e des:

- Mas eu ndosofro de estdmagd Essa médica é loucal

Ai eufalo:

—Mas vocé \ai tomar ese remédio. ..

E eles:
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—N&o, mas eu ndo qero mais ese remédio, ela ndosabe o que esta fazendo.
Eles ja tomam um nonte de remédios!”

O Programa Estadual DST/AIDS de S&o Paulo preaniza que & consultas devem durar no
minimo 30 minutos. No caso de ansultas médicas que duram menos de 15 minutos, como é
comum, em varios rvicos, esse trabalho complementar deveria ser obrigatorio. Como
lembra o coordenador de uma ONG:

“ E uma coisa que a gente ja bae, que a aderéncia tem toda uma cadeia pra ser passada, 0
médico é resporsavd, o farmacéutico, ou o atendente da farméacia, ele também poce ta
apdandg a assstente social... tem toda uma cadeia. O paciente geralmente \ai ta
debilitado psicologicamente ou fisicamente, de repente se vocé \ai de uma forma pesada,
dependendo ce wmo a enfermeira se @loca ou o atendente se mloca, j4 surge uma
dificuldade que vai somandg e a pes®a fala: ‘Ah, hge a tenho que ir naquele
ambulatorio’... A prépria pesa comega a criar certos obstaculos, is acaba refletindo
na aceréncia...”

Com o trabalho multiprofissonal “azetado”, garante-se a a@esdo ao servico, da qual
depende o bom uso da medicac@®. Profissonais de varias espedalidades reamnheceam que
acdam conversando sobre 0 uso da medicacd® com o0s padentes, por demanda deles, e
predsariam de um treinamento mais aprofundado de como fazélo para wlaborar de forma
mais eficaz sem perturbar a organizac® do servico. Quase todos os entrevistados %
entusiasmaram com a possbilidade de amprir parte de seu horario nas slas de espera
fazendo trabalhos educativos e de promocéo da alesdo ao preservativo e a medicaca,
trabalho que vem sendo redizado em muitas ONGs e genas irregularmente an alguns
servicos. Muitos sugeriram que padentes ou estagiarios-voluntérios poderiam ser treinados
para tal, recdbendo alguma mntrapartida por seu trabalho (aimentac® e pases de
conducdo, por exemplo).

O asaunto mais polémico quando se discute aorientacd® do padente é como abordar os
efeitos colaterais. Todos concordam que os primeiros 15 das 0 os mais difices e que
devem ser acompanhados de perto com consultas agendadas e espago para cnversar com o
médico ou aguém mais obre o andamento e a dlvidas que surgem depois de tantas
informagdes novas e mudancas. Concordam também que ndo se pode mentir ou passar por
cimado direito do padente de cnhece todos os posdveis efeitos colaterais. Mas ha sempre
discussio em relacd as consequéncias de falar dos efeitos colaterais.

“ Depende muito do paiente. Tem paciente que quer saber tudoe fica esperando  efeitos
acontecaem com ele. Fica arsioso para ter aquela da de estbmago, aquela darréia que
ele tinha g ter, e omo ele ainda nao tem? Fica preocupado ge ainda néo
acontecal...por que ndo aonteces. Outro dz ‘Tive um pouqunho c dorzinha
estdmago, fiquei meio assm, quase parei, mas, como Vocé tinha me avisado, eu sabia que
poda acontece...’. Eu sempre digo: ‘Olha, se acontece alguma coisa, vem, fala com a
gente; se al ndoestiver, pede outro médico...”
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Alguns defenderam que se deve perguntar ao padente se ele quer saber e 0 que ele quer
saber, ja que eistem padentes que preferem ndo saber quais os efeitos colaterais porque
acham que vao comeca a sentir tudo... Mas 0s proprios padentes e seus cuidadores s0 as
fontes mais criativas paralidar com os efeitos colaterais e espalham, “boca aboca”, as dicas
de como lidar com as dificuldades de “engolir” a medicac@® navida diaria.

BOX 2: Dicas préticas sugeridas por entrevistados
» GOSTO RUIM

Ddi

Ficamais fadl de suportar se tomado com &gua gelada ou cha de macéafrio ou gelado (pois
ndo € acdo e portanto ndo quebra o meio alcdino do remédio).

Norvir e Ritonavir

Tomar com sorvete.

Para & criancgas. faze um “sanduiche” com doce aemoso, do tipo que facavolume na boca,
como, por exemplo, leite cndensado, creme de docolate, beiji nho, etc. Encher a boca mm
uma olherada de doce antes e outra depois de tomar o remeédio.

Sal

Passar sal nalingua, de trés para afrente, contrai as papilas gustativas e apesa ndo sente
tanto o gosto do remédio.

Bala de menta

Chupar uma bala de menta depois do remédio.

> APRESENTACAO DOREMEDIO

Alguns remédios ja tém vérias opcoes diferentes para escolher, como, por exemplo, 0 AZT.
O padente deve mnhecélas para poder optar pela que lhe émais acetavel.

» BOCA RESSECADA

Os gays de S&o Francisco descobriram que passr KY, um produto lubrificante avenda nas
farmadas e que aimenta a lubrificac® da camisnha e no sexo, também quebra o
resecanento da boca Quando a bocaressecapor causa da medicacd, ndo adianta tomar
agua, pois, apesar de abocafica umededda, logo ela volta aficar seca O KY lubrifica a
boca

» VIAGENS LONGAS

Pode-se tomar doses a mais entre & tomadas habituais para lidar com nmudancas de fuso
horario e manter os mesmos hor&rios no locd de degada. Ou tomar mais vezes
aproveitando o jgum forcado entre as refeigdes no avido ou entre paradas de 6nibus.

» JEJUM
Para quem ndo tem dificuldade de voltar a dormir, uma boa dica édeixar uma das doses
paratomar durante anoite, pois assm elimina um dos horarios de jgum.
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Outra boa dica étomar o remédio sempre antes de dguma aividade atidiana que distraia e
durante aqual ndo se mstume mesmo comer. Por exemplo: dar aula ou assstir a uma alla,
locomover-se de um lugar a outro da ddade, assstir a dgum programa de TV, etc. Tomar,
por exemplo, logo a0 acordar e entdo tomar o caé da manha goenas depois de degar ao
trabalho.

> TRIGLICERIDES
Para os remédios que tém a recomendaca de insercdo de gordura na dieta, uma boadica € a
azetona, que tem gordura mas pouco colesterol.

Muitos redamam que émuita informacé de todo lado, por TV e jornal, até pela Internet,
ou ge ficam assustados com o0 que ouvem na sala de espera, que ndo gostam de ficar ali
escutando e que vao ficando ansiosos com tanta wisa para digerir.

“Eu pergurto: ‘Vocé quer saber sobre os efeitos colaterais ou se au falar vocé ja vai
comegar ater...’. Unsdizem: ‘Eu comeg ater mesmo; chego em casa, eu rasgo a bua’.
Eu dgo: ‘Entdota ban, ndovou te mntar, mas algumas pesas ®entem iso e outras nag
entdo vocé se observe Se \océ sentir alguma coisa, poce ser efeito colateral, e se vocé
supartar, vocé ven na consulta comigo e relata; sendo, vemno aendimento eXra, mas nao
deixe de tomar a medicacdo...” Masa maioria dcs pacientes quer saber tuda”

Alguns acham que ler abula arapalha, mas a maioria dos profissonais e dos participantes de
grupos de auto-gjuda acedita que se deve estimular o padente aler a bula dos remédios.
“Muitas vezes, é alinica ®isa escrita que o padente tem e abula contem nuita informaca.
Por mais cuidadoso que o médico sgja. Provavelmente de ndo vai sempre se lembrar de tudo
gue ha de informaca ali.”

Todos os envolvidos com portadores deveriam ser treinados para dar retaguarda. A
retaguarda pode ser procurar um determinado enfermeiro, um voluntario ou um familiar bem
treinado, ou ligar para 0 médico ou para um “0800 dos laboratérios que oferecen um
servico de qualidade com pesal espedalizado. Como reanheceum portador:

“ O médico tem que estar a dsposicdo outem que deixar alguma retaguada; se tem algum
efeito colateral violento, vocé tem que ir a tal lugar, violento significa muito incbmodo,
naomaligno. Dizer: ‘Olha, se wocétiver esses efeitos colaterais, vamos discutir; se ndofor
comigo, discute com outras pesas . A Abbdt que falou qte o fato de ter uma enfermeira
24 haas par dia dsponivd num telefone ajudava muito, uma enfermeira que soubesse
quas fi0 cs efeitos colaterais, porque nao sao efeitos colaterais ameacadaes, ou sga,
perigosos’ .

BOX 3: Dicasdos laborat6rios e servigos 0800

Consultamos alguns laboratdrios que mantém servicos 08000u sites na Internet.
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Abbott Laboratérios do Brasil

Para anenizar o gosto metdlico do Norvir solugép, tome o medicamento com leite
adhocolatado, gelado ou quente, sorvete aemoso, leite batido com banana ou abacde,
formula nutricional Ensure/Advera (preparado em entrepostos de produtos naturais). A
solucéo pode a@nda ser acompanhada de pdo ou bolacha com margarina, requeij&o, pasta de
amendoim, creme de dhocolate, banana ou abacdae anassado com ou sem agicar. Outros
alimentos que podem fadlitar aingestdo do medicamento liquido: pagoca, docede leite, mel,
chiclete de hortel§, tablete de dhocolate, balatoffeede dhocolate, rapadura ou melado.

Se vocétem dlvidas obre os remeédios ou sugestdes, ligue para: 0800555554 Ou consulte
0 Site www.abbott.com

Bristol-Myers Squibb Brasil

Os comprimidos de Videx (25 ou 100mg) devem ser mastigados, esmagados ou dispersos
em 30 ml de gua. Se quiser, dilua adispersdo em 30 ml de suco de maca Agite antes de
consumir. A dispersdo com suco de maca é gével atemperatura de 17-23°C, por até uma
semana. Tome o medicamento em jgum, pelo menos 30 minutos antes das refeicbes ou com
estbmago vazo. Mantenha os comprimidos em frascos bem fedchados a temperatura entre
15-30°C. Se dislvido em &gua, a dose pode ser mantida atemperatura anbiente por até 1
hora.

O Videx e o Zeritavir remnstituidos devem ser preparados exclusvamente no hospital,
posto de salide ou dstribuidoras espedamente treinadas pela enpresa. Guarde os frascos
com po se@ a temperatura entre 15-30°C. O produto reconstituido pode ser armazenado
por 30 das em geladeira (2-8°C), no méximo. O medicamento deve ser consumido em
jgum.

O Zeritavir (capsula) deveser mantido em frascos bem fechadcs a temperatura ambiente.

Para olter maisinformagdes hbre AIDSIligue para: 0800160160
ou conhecao site: www.bristol.com.br

Merck Sharp & Dohme Farmacéutica Ltda.

Se vocétem dividas bre os medicamentos Efavirenz e Indinavir,

ligue para: 0800122232

ou entre no site www.msdonline.com.br. Neste encontra-se 0 Guia do Paciente, criado
espedamente para padentes e publico leigo.

Roche S.A.
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O Viracet (comprimido) deve ser consumido, preferencialmente, com alimentos. O p6 para
solucéo oral pode ser misturado com agua, leite, leite de soja, flas, pudns e mnsumido em
até 6 horas apds o preparo. VIRACEPT p6 parasoluc@ oral NAO deve ser misturado a
alimentos aados (suco de laranja, liméo, mac§.

Duvidas obre o Viracept podem ser esclareddas pelo telefone: 0800115567
A Roche dispde anda do site: www.roche.com.br

E dificil saber equilibrar a dose ceta de informagdes, o que pode ser compreendido ou
processado e 0 que vai se somar as informagdes anteriores de cala padente. Por is® os
servicos de goio ao usuario por telefone séo tdo relevantes. As pesas que trabalham na
farmada dispensando remédios comentam que recéoem nuitos telefonemas ou visitas ao
balcéo de padentes perguntando o efeito de cala remédio.

“Pra que serve? Ah, € is®? E o cara as vezes pde no lixo di na minha frente... Dedde
parar por conta, sem mais discussio ouinstrugao.”

Explicar para o padente os motivos e detalhar as modificagdes da terapia éimportante, mas,
como nem sempre de val absorver todas as informagdes imediatamente, quanto mais gente
treinada houver com a informacg& correta, com cgpaddade de comunicac® e empatia,
melhor.

Nas casas e ONGs de g0i0 se observam situagdes pareddas, e pode-se a@mpanhar 0
significado que uma nova receata tem quando incorporada nas crencas dos padentes, como
nos conta um ativista:

“ ‘PO, eu dss, ‘e por que Vocé nao pergurtou pro seu médico o gle que e remedio
faz? O que rola muito na cabe@ dessa mocada é assm, 6: ‘Eu tomo AZT, Epivir e
Estavudina, durante 20 anc... vocé ta entendendo?.. Ai um dia chego naconsulta, o
médico vira e fala: olha, sua carga viral ta muito dta (que pra eles ndo quer dizer nada
porque ndo sabem o ge que é argaviral) e seu CD4 ta muito baxo (também CD4 nao
significa pacaria nenhuma)’. Quem ta narua rem sabe o que que € né? Ai o médico vira
e fala: ‘Suacarga viral tA muito dta, seu CD4 t4 muito baxo, entdo eu vou passar
Crixivan pra vocétomar’. Ele ndosabe o que o Crixivan faz, mas eu ja owi is© aqu: ele
sabe que quandoele pasou atomar o Crixivan é porque de ta com AIDS e entdo ofim
dele ta deaetado. Por exemplo, ess que foi pro Para, a primeira coisa que de me falou
quandochegou daconsulta com o médico, chegou eram umas te emeia, encostou aqu,
abaxou a cabe@ e falou pra mim: ‘Eu vou morrer’. Eu falei: ‘Por que que \océ \ai
morrer?’. ‘Porque o médico me pasou Crixivan'. Entdo eu falei: ‘Ué, e dai que de te
pasou Crixivan? . Ele falou: ‘P6, se me pasu Crixivan € porque el ja tenho AIDS eu
nao sou mais ¥ patada; e se &l ndo sou mais O patada, dagu a powo eu vou
morrer’. Entendeu? Entdo, deveter demonstrado centro do consultério que tava com,
sabe, com uma arsiedace imensa, ndo €? Quando omédico explicou qe ia da o
Crixivan... s que nem o médico percebeu nem eleteve oragemde falar” .
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Como lidar com as crencas de cala um? Como ter aces a essas crengas?
AS CRENCAS DE CADA UM E O NIVEL EDUCACIONAL

Muitos profisgonais colocam a questéo dos chamados “tratamentos alternativos’ como um
empedlho para aboa aeréncia, mas a questdo ndo € asm tdo simples, como vimos.
Tomemos como exemplo afala de uma médica an relac@® a uma padente;

“Temuma mulher 14 que au ja usel todcs, todos com ela e ndo adanta. Sake o que da faz?
Ela vai comprar alga, fungq sel 14 0 qu& vende la naPraca daRepuHica. Ela gesta 180
reaiscoma tal da dga, mas ela ndotoma nenhum remédio” .

Casos como ess indican que uma @isa é a cpaddade do individuo para seguir um
tratamento de maneira rreta, outra € a desdo a cala tratamento espedfico. Muitos
padentes, como essa mulher citada e o padente que prefere a homeopatia, parecean ser
aderentes a tratamentos alternativos, mas ndo sio aderentes a medicac® recetada pelo
médico. Pode-se dizer que apesa tem potencial de aderéncia, mas que de esta sendo
investido apenas em outro tratamento — ou sgja, ela teria condi¢es de, mas ndo esta sendo
aderente a tratamento com anti-retrovirais.

Muitos tém aimpressio de que o padente de baixo nivel educadonal tem dificuldade devido
a omplexidade do tratamento ou a “crendices populares’. Vimos que pesas com ato
nivel de escolaridade também tém crencas e um imagin&rio que relativizam a fala dos
médicos, assm como as pesas com pouca a@ucacd formal carregam um imaginario
proprio de seu meio que étambém bastante sofisticado e daborado. Podemos pensar, como
no caso das smpatias. grande parte delas tem indicagdes extremamente mmplexas, roteiros
longos a serem seguidos, que evolvem nocdes de nimeros, tempo, espaqo, ingredientes,
condicbes combinadas, etc. No entanto, sGo passadas de boca en boca por pesas
analfabetas, mesmo com toda a @mplexidade que lhes é peauliar. Podemos remnhece em
pesas com baixa escolaridade a cpaddade de radocinio complexo e aboa memoria— do
contrério, como se eplicaria apreservacd de tdo vasto acevo de smpatias e tratamentos
aternativos? Talvez 0 que estga faltando, em muitos casos, sgja fé na medicac@® ou no
resultado dos exames.

Ja grendemos também das pesguisas na &ea de alucac® em salde que a prética de
profisgonais dispostos a escutar, a respeitar o0 mundo de aencas de seus padentes e a
compartilhar a responsabilidade do tratamento é mais eficaz Certamente a d@ordagem feita
por pesas que mmpartilham o mesmo tipo de aencas e usam 0 mesmo tipo de linguagem,
ou pelo menos uma maior atencd dos profisgonais a ese agpedo, pode gudar bastante. A
questdo, portanto, ndo é desinvestir nessa populacd, mas sm investir na maneira de aorda-
lac ndo é um fracas, é um desafio. Como remnheceum médico “velho de guerra”

“ Geralmente o médico ndotem muita paciéncia de ficar explicando como € que toma os

remédios. Eu tomo conta das receatas de médicos externacs, de pacientes que véo buscar
remédio no hapital. Entdo vocé vé adacoisa que édo aco-da-vdha. Primeiro gue ndo
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da pra entender a letra domédico — quer dizer, is sem levar em conta que pacientes de
rua sequer sabem ler. Mesmo aqeles que sabem ler ndo conseguem entender a letra. E
vocé vé ada alsurdo nareceta, também, que nem que 0 paciente queira seguir a risca e
fazer uma aderéncia correta ele ndovai conseguir, se for baseado nareceta do médico.
Entdo omédico também tem uma parcda grande de responsabili dade, porque de ndotem
paciéncia de exlicar. Muitas vezes ele nem sabe mwmo éimportante a aceréncia” .

As pesas trabalhando nas ONGs sabem que € posdvel conseguir milagres com o
acompanhamento e o0 apoio solidario, mais proximo a cala portador, e aompanham esta
discussio sobre “cgpaddade de aderéncia” internadonamente:

“Eu acho também que nessa questdo da adréncia tem muito preconceito, pelo que al vi
em Genebra é uma coisa discutida mesmo em paises em desenvolvimento: alguns acham
gue as pesas que téminstrucao mais baixa e tém nenos aces® acoisas assm, entdo elas
vao ser mencs aderentes. 1s0 ndoé vedade, como ndoé vedade |a também, as pesas
sem casa, 0s homelesstambém conseguem. Agora, acho que muitas vezes predsa € ter um
empenho...”.

Sentando junto com o0 padente para preparar a primeira tomada, mais uma vez percebe-se a
singularidade e adiversidade de cala mntexto, de cala padente, de calaum...

A construcéo de uma tabela tem-se mostrado uma boa estratégia para conseguir inserir a
medicac@® de uma maneira redista no cotidiano de quem deve toma-la, respeitando as
particularidades da vida de cala um e podendo, a partir dis, encontrar a maneira menos
agressva de introduzir 0s esquemas necessarios. Quebrar arotina ja existente pode ser mais
um fator desestruturador entre tantos outros que a®mpanham a situagé de portador. Além
dis®, as mudangas ndo predsam ser tao radicas £ aquestdo for tratada de maneira aiativa.
Os profisgonais de sallde tendem a valorizar mais a quantidade de remédios como principal
obstaaulo e os padentes tendem a perceber as mudangas narotina ena dimentacé@® como as
mais difices (ver artigo neste livro sobre mulheres portadoras).

Segundo a eperiénciado GIV, por exemplo, a construcéo de uma tabela € onsiderada um
bom exercicio e faz parte das atividades desenvolvidas nos grupos ofereddos a portadores.

Box 4: Fazendo uma tabela

A tabela deve ser construida pela préopria pesa, podendo contar com auxilio de terceros,
discuses em grupo, etc. A pds-consulta pode ser um bom nmomento para is.

1- O primeiro pas® é faze uma tabela com a descricdo de wmo é uma semana normal da
pesa. E importante ser redistal Colocar horério em que a®rda, quando costuma faze as
refeicdes e o quanto come, quando vai dormir, quais 0os compromiss em cada dia, etc. Nao
se deve esquece de faze is também com relacé ao fim de semana, que mstuma ter uma
rotina diferente.
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2- Estudar as indicag@des de horario e dieta para cala remédio. Deve-se tentar encaixar as
tomadas mexendo o minimo posdvel natabelaja mnstruida, pois is significaque apesa
podera manter o ritmo cotidiano que ja tem. Nessa dapa, levam-se an considerac®
reaursos adaptativos individuais. Por exemplo: se a pes®a tem fadlidade para voltar a
dormir durante amadrugada, pode tomar uma das doses ness horério.

3- Se mesmo assm ainda houver necessdade de mudancas para garantir as tomadas, deve-
se estudar atentamente como adaptar as atividades diarias as exigéncias do tratamento. Se
houver necessdade de mudar alguns horérios, € necessrio pensar quais deles podem ser
mudados mais fadlmente, do ponto de vista do sujeito datomada, o padente.

Nese ponto podem apareca questdes como a dificuldade de tomar a medicac® no
trabalho, problemas com o transporte e amazenamento da medicac@® (no caso de ser
liquido, por exemplo), etc. Discuses em grupo a respeito dessas questdes tém-se mostrado
bastante produtivas, pois as dificuldades geralmente s80 comuns a muitas pesas € &
possdveis Dlugdes e dicas podem ser mais bem compartilhadas. Os grupos de padentes
sempre mmentam gque os médicos ndo valorizam o que para des parecemais importante no
esquema da medicac®: os horarios de dimentaca.

“Mas para mim a maior dificuldade, eu insisto, € a comida. Por exenplo, aqu (GIV) tem
festa de aniversariantes uma vez por més, entdo tem a haa do bdo, um nonte de gente
naotava podndo, porque ese bdo sai as nove emeia, sai as dez e meia... No meu caso
continuo sem comer bolo, mas o pesal perguna para as pesas que naovao comer bolo
se entdo querem que separe um pedaco paa ela, pra levar para comer mais tarde. Entdo
is® € uma forma também de incluir, porque pareceque, imagine, um nucleo de pesas
com HV... Is© se mnseguiu, mas com o churrasco ndo se @nseguiu gue sga feito
portuamente, ou sgja, portualmente as trés, portualmente as duas, entdo ndo pe8L ir ao
churrasco, is foi uma coisa bem complicada paa mim... Outro da que tava com uns
amigos meus, eu tinha que almocgar até uma datarde e ées podam almocar a patir da
uma datarde, entdo a gnte ndo dmocava junto, a gente jantava junto, conseguia, né, mas
€ uma historia!”

Viagens e dividades fciais com mais gente & vezes S0 “implangjavels’, como lembra um
portador que cnsegue pensar no fuso horario e nos imprevistos e lidar com eles tomando
doses amais:

“Vocé vajou, par exemplo, vocé vajou paa a Europacom cinco haas de diferenca...
Entdo, quandoeu viajo, em lugar de tomar trés doses, tomo qudro dases para ewvtar
quaquer problema, entende? Porque 0 momento que \océ tem para ndotomar vai estar no
aviao, ai ndo da paa pedir pro... enfim, toda uma histéria, né... Entdo, pra gente éuma
diferenca brutal, exige uma programacao e tem coisas que sao implangaves, iso naoé
plangavd, um churrasco naoé plangavd. Entdo ouro da...eu cai na casa dese amigo
na haa que de estava jantandq acho péssma educacdo, né, mas... E um deles sabia que
eu estava tomandomedicagao e outro ndosabia, e tinha ¢ corvidadcs. E queria ficar com
eles porgue estava de \Jsita, estava de passagem, depois iam embora, entdo tive que
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rejeitar absolutamente tudo que me ofereceéam da comida. Tudo kem, vocé diega na hoa,
nao quer ser chato, mas, sabe, acata a sobremesa um pouqunho, né... Tudo kem, pra urs
eu expliquei, para ouros eu ndoia exlicar! Eu acho qe é até sem sentido s outros
convidadas e e ia falar que ai tomo remédio que exge jejum, ai, sabe, ja ia se deparar
com uma pesa qte toma medicacgéo crénica, enfim... Entéo, socialmente € omplicado
inserir” .

Alguns médicos j4 adotaram a pergunta: “Vocé gosta de mwmer? E de beber?’. Assm
comecan a organizaca da tabela eos horarios pensando no que émais fadl de seguir para
cada padente.

“ Entdo vocé poce imaginar como que éo dia-a-dia de uma pesa que tem que mudar 0s
horérios da comida, do dia-a-dia, que tem que tomar muita 4gua ouentdo qLe tem que
ficar em jgjum por um tempo muito prolongadoe assm por diante. SOiIs ja é suficiente
para ele ndo adxir. E eu até brinco: olha, carnaval, € remédio. Natal, final de ang, tem
que tomar remédio. E até hgje, toda haa, quandoé quinta, sexa-feira, o pesal liga:
‘Doutor, eu t6 afim de beber alguma coisa, pode beber?’, achando qe se \ai beber ndo
poce tomar o remédio, né. Entdo eu j4 akri e falei: olha, até beber vocé pode um
pouqunho, naotem problema nenhum. E realmente ndotem problema, né.”

Em vérios ambulatorios tem-se testado formas criativas de construir a tabela de cala um e
a0 mesmo tempo garantir que o padente mmpreenda seu regime, espedalmente importante
no caso de padentes com baixa renda.

“Quem faz um trabdho bem melhor 1a é a enfermeira, ela entra depois de mim, ela
orienta. Tem a farmacéutica, que faz de novo trabdho ce orientacdo. NOs fizemos assm
uma trianguacao qte um conversa com outro, forma um triangdo bem azeitado... Temos
um placar em que grudamos os comprimidos, e ai, quando 0 peiente € muito polco
instruido, a gente gruda noreceatuéario, a gente tira a dlula e grudae tem algurs que, por
exanplo, a gente faz um relégio em volta da plula e mloca os porteiros do reldgio
marcando o hoario. SAotrés reldgios daglela pilula amarela, a gente desenha E assm,
eu explico, a enfermeira vai de novo e exlica, cola as pilulas, a farmacéutica vem e faz de
novo e todavez. Ai, quandoeu dou otoque de que ndota sendomuito acerente, vai la e faz
de novo. Is ele passa todomés e engeral com a mesma pesa.”

Enfermeiros e atendentes que participaram dos grupos consideram “supergratificante
guando a gente pode @ntribuir’. Muitos comentaram que podem complementar ndo apenas
0 papel de “informador”, mas também o de aiidador: 0 médico as vezes tem personalidade
mais fca edistante; o enfermeiro faz o papel de mmpreensivo e proximo, pronto a escutar
fahas e dificuldades que o padente ndo conseguiu mencionar a0 medico. Um meédico
indicou que “broncade médico é broncade pai, broncade enfermeiro € broncade irmao” e
gue ndo pode transparece nunca que 0 médico vai condenar 0 padente porque ndo esta
tomando o remédio. O enfermeiro concorda:
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“ A médica é muito mansinha e wmpreensiva: ‘Vocé predsa tomar, € importante...”. Eu
entro narepressio; fico di de bracos cruzadcs até o cara tomar. Ele ndo paeceachar
ruim! Eles tém as vezes que levar bronca: ta fazendo o q&, queria o qié, beijinho? .

A conclusdo de todos os grupos € que ndo ha formula mégica e alequar a éordagem e
linguagem a cala padente éum exercicio mais fadl se for feito em equipe.

ADEQUANDO A LINGUAGEM E AVALIANDO A ADERENCIA EM UMA EQUIPE
MULTIDISCIPLINAR

Todos concordam que se deve procurar adequar a linguagem de maneira que & explicages
sgam acessvels a cala tipo de padente: ndo ignorar 0 exces de informagdes e a
cgpaddade de discussio dos padentes mais informados e interessados e ndo exigir uma
compreenséo além das possbilidades daqueles que ndo tém em comum o mesmo tipo de
vocabulario elaborado ou ndo partilham das mesmas crencgas e experiéncias culturais.

Encontrando dificuldade de se faze compreender por meio de termos témicos, a utilizac®
de metéforas mais acesdveis a redidade do padente é aforma mais eficazde garantir a boa
compreensdo. Muitas vezes um padente pode dizer que eta entendendo tudo, apenas
porque ndo tem coragem de dizer que ndo entendeu absolutamente nada do que disse o
médico. Como o caso do padente que adiou que ia morrer porque o médico recetou
Crixivan, mas que teve a sorte de eicontrar um atendente de enfermagem que etava
informado com quem p&de @nversar.

“Qutra coisa que el acho importantissma paa melhorar a adesao, e is® eu fago no
consultério paticular e cm os mais polres também, € que de acompanke o seu
tratamento. Acompante no sentido ce saber quarto ta acargaviral dele, quarto ta o CD4,
0 gwe detoma e 0 que de ndotoma. Entdo ele participa, ele sabe numericamente dis.
Ele pode ndo entender o que ¢ mas € o impacto melhor que tem na aderéncia —é quando
eu dgo pra ele: olha, vocé tem um milhdo & \Jrus e ese um nilhdo e \Jrus caiu pra
trezentos mil. Entdo ese éum fator que a meu ver ajuda na adréncia do paiente, quando
ele véque o sacrificio dele estd valendo dguma coisa. Um outro meio também que au
acabo wsandq um artificio, é dizer que se de ndotomar o remédio na hea certa, do jeito
que de exge, duas horas depois o virus ta replicando no ogansmo dele. s é uma
verdace. Ele poce replicar resistente e ai eu ndo tenho mais remédio pra da pra ee.
Entdo eses $i0 dguns meios ou atificios que au acho que estdo surtindo umn pouco mais
de deito. Quando oindividuo consegue entender, € muito mais facil, agara oindividuo qwe
nao tem nenhuma base, que nurca teve formacdo renhuma, se WoCcé ndo mostrar s
numericamente pra ele ndo adanta, ele ndo consegue entender is. Quandovocé fala pra
ele, para o individuo asssm: olha, cada un nl do seu sangle, um pouqunho asm de
sangLe, vocétemum nilhdo e virus... ai ele mmeg a perceber o quario aqulo é grande
e 0 quarto ele tem que mudar ou naq”

Com a experiéncia de aompanhar a aleréncia, profissonais e servicos vao desenvolvendo
estratégias que déo mais resultados na cmunicac@® com o padente. Embora muitos clinicos
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vadlem em aaeditar no auto-relato do padente, varios estudos tém indicado que, quando as
perguntas e acomunicac@® sdo adequadas, essa € amelhor forma de theca, acompanhar
regularmente e melhor ainda, estimular o uso da medicac@. E importante n&o esquece que
o principal objetivo de se avdiar sempre a aeréncia € ament&dlal Na visdo de uma
enfermeira:

“E vocé ndo ceveintimidar, sendo aabou.. Ela tinha pasdo nuna médica, e queria
mudar de médico paque achou qie a médica foi dura demais... Talvez a médica tenha dto
assm: olha, vocé tem que tomar por causa ds® ou dagilo. Mas a presenca domédico e
as vezes do enfermeiro intimida, eles acham que \océ eta impondq espedalmente se o
médico tiver aquela apaéncia muito dtiva...Cobranca e bronca é pior ainda” .

A forma de perguntar pode parece aausatOria, como relata uma farmacéitica que escuta &
padentes no balcd onde buscam a medicaca:

“Ela nemera a pépria mée, € a mae addiva dacrianca, e me diz que todavez que etra
na pediatria leva uma bronca paque pergurtam: ‘Vocé ta fazendo tudo direitinho, né?'.
Dando bronca... Ela tem que lembrar que da € mée addiva justamente porque quer fazer
umbem...”.

Alguns padentes preferem discutir suas “falhas’ com outro profissonal e ndo com o
médico: para ndo decepcion&lo, para ndo escutar bronca, porque tém vergonha de se
mostrar em dlvida edizer que ndo entenderam diante de uma pergunta rapida por cima dos
6culos, feita pelo doutor espremido pelo tempo curto da @nsulta (entre outras mazdas). E
mais dificil responder francamente apergunta que vem com o tom de quem quer SO ouvir
um: “ Sim, douor, estou fazendotudo dreito!!” . O olhar e 0 tom ndo autorizam o padente
afaar defalhas. Como relata a efermeira:

“Ele pasou na @icologa pasou no médico, na farmacia e pegou a medicacdo. Mas
comequ a perder peso, todomundo mrgurtandq ele ndotem née, os pais e 0s amigos...
Ele veo, pasou nomédico, ndo dse nadae entrou naminhasala e falou: * Agora naosei
mais como tomar, t4 aqu dentro dasacolinha mas eu ndomostrei para o médico. O que
vocéacha qe e devo fazer?'. Sentei com ele efizuma tabelinha...”.

Importante ressaltar que amelhor consulta, segundo a maioria dos entrevistados, € aque
cria um ambiente favoravel e de cnfianga en que o padente sinta tranqili dade para se
expor. As perguntas do médico ndo podem ser feitas de forma aitomética @mo se fosse um
interrogatorio. Todos os profissonais percebem a diferenca quando comecan a nversar
sobre 0 uso dos remédios com um comentério do tipo: “ E dificil tomar eses remédios
todcs, ndo é? Combinar os horarios, as refeicbes, lembrar de todcs..”. A literatura
recomenda que se indiquem os ultimos dias, porque, quando a pergunta €genérica (“Como
vocé tem tomado seus remédios?’), a tendéncia é lembrar os melhores periodos de
aderéncia. E importante indicar também um periodo recente;

“Quantas vezes vocé pulou? Esguecal de tomar ontem? E anteontem?”.
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Muitos profissonais de salde recantemente tém percebido que perguntar espedficamente
sobre o fim de semana € importante porque dguns padentes tém padroes diferentes de
segunda asexta eno sdbado e domingo ou quando vigjam.

“Um paciente me dise que ndotoma sexa e sabado poque ga da de beber...Sovoltava
atomar domingo...E importante pergurtar sobre os horérios de sabadoe domingo. Porque
a gente discute a haa que de acorda e \ai para o trabaho, o ritmo dario e de repente
percebe que no sbadoele perdia atomada paque acordava maistarde...”

Varios exemplos de como perguntar sobre aleréncia foram citados pelos entrevistados e
estdo representados no quadro abaixo.’

Box 5: Avaliacdo de aderéncia: perguntas Uteis e pouco uteis
Uteis

Como vocé ata que estdo sendo suas tomadas?

Muitos padentes acham dificil seguir a receta e atabelinha. Quando vocé esquece
alguma dose ede repente lembra, fazo qué? Toma drasado?

Existe dgo que esta drapalhando vocé na hora de tomar os remédios? Horarios de
trabalho, diarréia, nduseg filhos, marido, situagdes de trabalho?

O que impede vocé de tomar seus remeédios?

O que vocéfaz para ontrolar ou dsfarcar os efeitos colaterais?

A tabelinha que organizamos esta gudando? Como?

Como vocé tem-se organizado para tomar a medicac® durante o dia? Que dicas e
lembretes vocé usa para a tomadas?

A tabelinha est4 arapalhando seus habitos alimentares?

E no fim de semana, com esta sendo, é diferente?

Vocé aba que predsamos reorganizar juntos as tomadas?

Tem aguém que gudavocé mm a medicaca?

O que vocé atague guda mais?

(Para amadpai/responsavel pela aianca Que dificuldades vocé mstuma ter para dar a
medicac® para a cianca?

(Mostrando um kit com todos os remédios embalados e wm nome) Quais 0s
comprimidos que vocé esta tomando, em que horérios, quantas vezes por dia?

YV VVVVVYVY VVVY VY VYV

Pouco Uteis

» Vocé etatomando os comprimidos, ndo esta?
» Vocéndo esgueceal nenhum, esquecau?

® Traduwzido e adaptado do quadro eabarado por Sheil a Davis e publicado no Aids Clinical Care, ano 1, vol.
1, jul/ago, Massachusetts Medical Society, 1998
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Espero que vocé esteja seguindo o tratamento direitinho e ndo tenha esqueddo nenhuma
dose. Predsamos falar dis de novo?

Taindo tudo bem, néo é?

Ficareli decepcionado se vocé ndo estiver tomando estas medicagdes de forma rreta,
algum problema?

E t&0 fadl! Qual é o problema?

Que bobagem... N&o é téo ruim assm!

Eu te expliquei direitinho, por que vocé ndo toma wrretamente?

s ndo é nada... logo pass!

VVVYVY VVY 'V

As perguntas €0 pouco Uteis quando desgualificam o interlocutor desprezando seus
sentimentos, suas rea@es, sua inteligéncia, sua alltura elinguagem habitual, suas crencgas.
Também quando se exige um grau de ddadania e milagres dificeis no contexto de pobreza
ou de premnceto e estigma, ou quando desconsideram tragos de personaidade e o tipo
psicologico envergonhado, submisso (inclusive a médico). SO se pode gudar as pesas a
mudar seus habitos a partir do que das 80, ndo do que gostariamos que fosem...

Ha dgumas sngularidades na ailtura brasleira que interferem na hora de tomar o
medicamento, por exemplo: todo mundo se mete e repara no que estamos comendo,
bebendo ou tomando. As vezes pedem “mordidas’, “goles’ e, por que ndo, uma pilulal Uma
padente cmentou com a dentista:

“Ela me disse: Como é que aJ vou tomar na frente dos outros? As pesas pergurtam o
que é..Ou: o que wcé eta tomando?Eu fico pensando ressa coisa cultural, tdo dferente
nos Estados Unidos, por exanplo. E em como gudar essa paciente a mentir, que mentira
eu ensino ele a contar. Pensal nas vitaminas, que estdo namoda, trezentas mil vitaminas,
vai parecg moderninho...”.

A padente lembra que teve de “dar uma vitamina para uma @lega de trabalho que diss que
estava gripada... EraAZT”. Os profisgonais ou 0s portadores que participam de grupos em
ONGs comecan a grender um com 0S outros. sugere-se ir para 0 banheiro faze as
tomadas no horario de trabalho, tirar os rétulos, usar as caxinhas, inventar um tratamento
homeopético espedal.

Para os que mnseguem faze sO as perguntas listadas como pouco Uteis, um grupo no
CRTA sugeriu que se fizese um treinamento em que todos os profissonais de salde
tivesem de passr uma semana tomando “bolinhas’ (de agicar ou diet, agum placeo)
seguindo o regime mais comum entre seus padentes, incluindo horérios e refeicdes. Todos
anotariam ao fim do dia &s intercorréncias, sentimentos e redizages. O debate a final da
semana de experiéncia catamente seria bastante produtivo para gerar mais empatia pelas
dificuldades dos padentes, o profisgonal sentiria na pele & dificuldades dos padentes e
aprenderia, com base em sua vivéncia, a se cmunica melhor com eles, o que, segundo
algumas experiéncias pil oto, tem funcionado.

TRATAMENTO CRONICO E AVALIACAO PERMANENTE DA ADESAO
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Muitos clinicos ressaltaram que o profissonal ndo deve partir do principio de que, se 0
padente estiver tomando a medicac@® corretamente en uma @nsulta, estara também
tomando na proxima. A adesdo é um proces permanente e ontinuo, 0s padentes mudam
regimes por conta propria. Alguns padentes que freqiientam grupos de adesdo referem-se @
grupo como se fosse uma sessio dos Alcodlicos Andnimos:

“ Eu continuovindo no gupotodasemana paa continuar aderente!” .

O que acka caisando dificuldades ao longo do tempo e parecendo ser claro para muitos
padentes € o fato de que o tratamento deve ser encarado como cronico. Segundo a
experiéncia dos entrevistados, 0 comportamento de muitos padentes demonstra que por tras
de sua maneira de lidar com o tratamento est4 aidéia de que a medicac@® podera ser
abandonada an algum momento.

Alguns portadores resolvem “testar a dicada” dos ARVs para ver se funcionam mesmo,
mas as conseqiéncias que tiram do experimento particular podem ser diferentes. Alguns
confirmam a qualidade do tratamento e permanecem aderentes; outros tendem a diminuir a
medicac@® quando percebem a melhora, traduzem a melhora cmo cura, ndo como
tendéncia a etabilizac® de uma situacé que devera ser mantida sob controle.

“Para qudquer agravo infecdoso ou quaquer outra doenca gue nao sgja cronica, Vocé
tem um tempo predeterminadq vocé pensa: ‘ Vou fazer es sacrificio agoa e depois eu td
liberadapro resto daminhavida . Mas no caso dessa terapia, com doengas que ndo exste
expedativa, ele tem que introjetar a idéia de que tem um uso crénico de medicamento.”

A sugestdo é tornar o tema recrrente — “tema aonico” — e eclarece os padentes da
cronicidade. Todos, padentes e aidadores (profissonais de salde, companheiros,
familiares, amigos), predsam se preparar e se aucar conscientemente para a tarefa
prolongada. Ndo se fazis® da noite para o dia, € um proceso permanente para todos 0s
envolvidos. Novamente, todos podem se beneficiar de oficinas e treinamentos obre alesdo,
além de espagos mais smples onde se possa discutir 0 asunto coletivamente entre pares.

Alguns médicos experientes tém discutido que ndo se deve perder de vista 0 objetivo do
tratamento: deve-se eigir 100% de adesdo, sempre? Sabemos, pela literatura internadonal,
gue 80% sdo considerado aderentes, as vezes até 50%, mesmo em contextos de sociedades
ricas e servicos fisticados.

“O que representa essa aderéncia de 100%7? Todas os dias , até quandoesta no cinema,
ele ndo poce atrasar meia haa, tem que sair as 10 e tomar. O objetivo dotratamento para
mim € zerar, carga viral indetedave e CD4 dto. Certo? Mas eu acho qie tem um neo-
termo. Meu oljetivo € um e 0 do paiente pode ser outro...Tem que ser uma negociacao
constante. As vezes a gente ta exgindo osangle do paiente e ée nio tem condgdes de
dar o sangte...”
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A qualidade de vida €éo critério da maioria dos padentes e tentar motivar o padente ndo €
necessariamente @nseguir. A mudanca no esguema funciona @MO um novo inicio de
tratamento. E um nmomento pesado em fungo do sentimento de fraca, da necessdade de
encaar a aneacada doenca e adiminui¢céo de opcgdes terapéuticas que estdo se esgotando.
Para auidador e padente, todos os cuidados do inicio devem ser repetidos.

“Eu colocava os remédios no kit, envdopinhas com a dose didria da medicacéo, e
pergurtava o qie da tava tomanda Tinha um que da ndo apotava e au ia ficando dlita,
eu dzia: ‘Ta fatando un' e da ndo mostrava... ‘Nao ta, ndo, douora!’” Descobri que
numa mudarga ela deixou ce tomar uma das drogas, ficou un nés emtomar!” .

Reproduzem-se & dificuldades de absorver ainformacé, e arepercussio psicologicade ter
de (re)iniciar a medicac®, a depressio diante de um esquema “queimado”... NO proces
de manter a alesdo, mesmo padentes superconscientes, ativistas no tema junto aos
companheiros portadores em grupos de auto-gjuda relatam essas idas e vindas:

“Para mim cadaresultado ce teste, carga viral, de CD4, cada mudarga, se tem um teste
ruim éterrive pra mim... Eu nurca tive AIDS mas éterrivd e adavez é tdo terrivd como
a primeira vez que foi ruim, ou sgja, eu ndome hahtuei a is®, ndo tem hakito niso. Ter
gue mudar a medicagdo eu sinto, assm, como um fracas terapéutico, eu dgo: ‘ Tenho
menos opgoes, eu td pior’. Bom, enfim, imagina, pra mim ne deprime igudmente, eu tenho
que pegar folego paa tomar a préxima medicacdo. Is nao tem muito a v com
aderéncia, mas poce ter em certos casos, as vezes € melhor ndo comegar do ge comecar
erradoequeimar”.

Sabemos pela literatura que a depressio esta bastante a<ciada a dificuldade de
autocuidado e prgjudica a desdo. A equipe multidisciplinar garante que se lide mm todos
0S aspedos do proces, que épermanente epara avida toda, com a histéria singular que
leva cala um a ser um padente de AIDS Unico e espeda cujas fases da vida véo se
sucedendo. Ajudar o padente agarantir a qualidade de vida segundo seus critérios gjuda
também a manter sua alesdo ao servico e, portanto, a medicac® e a eperanca

Alguns padentes 50 mais ligados a goaréncia fisica, e avaidade influi nos estados mentais e
nas rea@es a tomada prolongada da medicaca. Em um grupo de mulheres do CRTA surgiu
a demanda de incluir no CRTA uma sala de musculagé para lidar com a perda de massa
muscular. O uso de medica¢a para ganho de massa muscular é bem-vista, como lembra a
médica

“ Eles falam que ndo conseguem olhar no espelho, € até uma forma de fazer ele ve que
nao esta tudo perdido, tem alguma coisa a fazer por vocé ndo adanta se desesperar
porque ta emagrecendo... Tem paciente que sempre foi magro e quer engadar...muito
paciente que thega assntomatico e quer saber se \ai mudar de cor” .

Outros largam a medicaga porque estdo engordando muito com o uso dos ARVSs.
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“Quandoeles comegam a ficar gordos e mais coradcs, eles acham que ndo pedsam nais
tomar a medicacdo, suspendem, porque se preocupam nais com a estética que om a
medicacao.”

Como estamos constatando neste texto, cada padente éum padente!
A ADESAO AO SERVICO: POBREZA, VISITAS DOMICILIARESE O VINCULO

Além de se mnsiderar arelacé de cala padente com seus remedios, todos os entrevistados
concordam que a aesdo ao servico de salde, a0 médico ou aingtituicdo é esencial. Como
acompanhamos neste texto, varios fatores fadlitam ou dficultam ess apedo da aleséo: a
forma @mo se é tratado, a quaidade do vinculo com o pesa, a organizacd do
atendimento e & condi¢des de vida do padente.

As mulheres que tém filhos pequenos, por exemplo, redamam muito da dificuldade de
compareca as consultas ou grupos de auto-gjuda porque ndo tém com quem deixar 0s
filhos. Os portadores paulistanos tém encontrado cada vez mais dificuldades para anseguir
da prefeitura de Sdo Paulo passes e cateirinha para a onducéo grétis, e o dinheiro da
conducéo faz diferenca no orcamento, lembrando que dguns padentes ndo tém nenhuma
fonte de renda (17% dos padentes entrevistados na pesquisa estadual®).

“Entdo napréatica a gente véque pacientes do consultério vao muito bem, pacientes do
Hospital do Srvidor Publico vao mais ou menos como clase média e pacientes do
Hospital Emilio Ribas vao mal. O que significa entdo que a deenca ta se tornando uma
doenca de polre: uma dcoenca de dasse média baxa ou ce dass socialmente cnsiderada
baixa —e as pesas que tém nelhores cond ¢des vao muito bem.”

Sabemos que aorganizac® do servico é diferente num centro de referéncia, num hospital
geral, num hospital universitario e num consultorio particular ou num convénio médico. O
tratamento que essas pesas recebem nesses diferentes lugares também muda...

“A gente percebe também que, quarto mais baixo é o nivd social da pes®a, mencs
paciéncia ela tem de supartar os efeitos colaterais. Entdo: ‘ Ah, ta me dando darréia, ta
me dando do de barriga, eu ndovou tomar essa pacaria mais, nad. E muitas vezes
escondem do médico. Tem pacientes que escondem: ‘Vocé tomou direitinho?; ‘ Tomei,
tome direitinhd. E tem outros que telefonam e perguntam: ‘Olha, douor, ess final de
semanatem uma festa e a1 sei que al vou keber; eu ndovou tomar o remédio es fina de
semana, tudo kem?’. Como, tudo kem, né? O virus ndo sabe se ésdbadq se édomingo, se
éfinal de semana né? Entdo tem de tudo”

N&o necessariamente encontramos uma relac@® direta entre o status socioeaonémico ou o
nivel educadgona e a ditude de cala padente diante dos efeitos colaterais. Um padente

4Ver nota 2.

28



Ta dificil de engolir? Experiéncias de adesao ao
tratamento anti-retroviral em Sao Paulo

deprimido, com qualquer status socioeandmico, pode ndo estar disposto a pagar 0 preq
dos efeitos da medicac@® — o padente de wnsultorio particular que tem o telefone da caa
do médico ndo esta disposto a mudanca de habitos ciais ou a deixar de beber em uma
festa. Além dos padentes das clinicas privadas quantas €0 as pesas que possiem o
telefone do seu médico no servigo publico? Ha dguns ervicos publicos mais organizados e
com mais estrutura que nseguem garantir retaguarda semelhante, demonstrando que €
possvel diminuir o peso da mndicéo socia dos mais pobres. Mas que asituacé de pobreza
e exclusdo interfere diretamente na adesdo, todos concordam:

“O que que adianta vocé falar pra um norada de rua que de tem que wmer muito bem,
que de tem que omer substancias gordurosas ou qle de tem que beber bastante liquido
durante o da se de ndo tem condc¢odes de viahilizar is®. Ou, entdo, o que que adianta,
como € que \océ \ai explicar para um norada de rua que de tem que tomar determinado
remédio e que de tem que ficar em jgum uma haa e meia artes, tomar o remédio e que o
outro, do mesmo esquema, 0 ouro remédio, ele \ai ter que mmer bastante para o remédio
ser mais bem absorvido. Quer dizer, entdo & vezes a gente se sente que nem um palhaco
falando paia essas pesas, repetindo uma coisa qLe esta nacara que de ndovai poder ter
condcdes, ndo dgo reminteleduais, cond¢des praticas de viahili zar ess tratamento” .

Muitos profissonais confundem justamente & “condicOes préticas’ (0 contexto
socioeandmico do padente ou a organizaca do servico que pode ter um indice de “vinculo
baixo”) com as “condicbes inteleduais’ do padente. As visitas domiciliares tém sido uma
das maneiras de lidar também com as questdes mais estruturais e indicam ao padente uma
qualidade de vinculo e d@encd que de valoriza e que tem repercuses diretas em sua
esperanca e a@esdo. Tem sido uma experiéncia bem-sucedida redizada por agumas ONGs e
alguns gervicos publicos da ddade de S&o Paulo.

“Oindividuo que ndovem um nrés, nem nos outros médicos, eu mando avisita damicili ar
nacasa dele. Funciona paque a gente ja descobriu quilos de inibidor de protease na casa
do individuo, ela vem certinhg pega s exames, coisa e tal, O que da vai nalgrea, ea
leva o remédio e ndo toma. Eu ja comi bda com is®! Eu detedei porque a assstente
domicili ar foi |4 e trouxe @ixas de Indinavir tudo ce \olta!”

Os grupos que fazen visitas domiciliares 8o multiprofissonais, com meédicos, enfermeiros,
asgstentes ciais, nutricionistas.

“Vai todo munda Tem individucs que ndo andan, que ficam em casa, e a gente leva o
medicamento. E eu e a farmacé@utica, a gente aia o pontuério... e ai eu mandg algumas
vezes mando chamar via aerograma, quando naaresponce da vai. Porque €éassm: se 0
cara ndoveo, as vezes € parque de eta internadg entdo a gente tem que saber 0 que
acontecal. Se de abandonaele ndo mandate avisar; agaa, se de ta internadg na haa
ele mandate avisar, ou dguém dafamilia respondg, e a gente fica sabendo também; afinal
de mntas, a gente quer saber.”
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O servico de salide deve estar bem organizado, em condicdes de a@mpanhar cada padente,
para dar conta de visitas domiciliares, e o indicador principal é a cpaddade de manter o
controle da dispensac@® da medicac@® e do fluxo de padentes.

“Predsater umservico gque faca ese tipo e @ntrole; se ndofizer, fica perdidinha Aqui a
farmacéutica € muito importante. Como tem varios médicos, ela tem a lista dos individuos
gue tomam, por exemplo, os inibidores de protease, is® todo mundo tem, em quaquer
lugar. Ai elavé& Fulanotirou més passadoe esse més naoveio. E facil controlar desde que
0 Servico sgja arganizado. Ela meinforma quemndoveo e @l vou NG prontuarios, porque
as vezes 0 médico trocou o medicamento, ela ndotem o computadar pra cruzar. E para
aquele que ndoveo e ndo sabemos par qué. Peqo pro servico epidemioldgico chamar e, se
nachamada n&oresponder, vai o servigo damiciliar.”

Um dos problemas levantados por quase todos 0s entrevistados e padentes, como vimos, é
a qualidade do vinculo. Uma das dificuldades na organizac@ dos srvicos de salde ou de
grupos de goio € a necessdade de mais treinamentos na perspediva multidisciplinar,
experiéncia que falta a profisgonais e voluntérios. Mas ha fatores que ficam aém da
cgpaddade témica ehumana dos cuidadores bem qualificados e experientes, e um deles é o
gue os profisgonais chamam de “padente mexido”.

“Paciente ‘mexdo é um paciente que ja foi atendido pa varios outros médicos, 0s
médicos ja deram muitos esquemas para ele, ee ja brigou ndo lrigou Ou entdo muitas
vezes 0 proprio peciente tinha um vinculo ban com o ouro medico, mas agara ele tem que
ser atendido pelo ouro; ai ele ja chega chutando & portas, né. Com toda arazdo. Ou
entdo ele chega paa aconsulta, o médico dele ndota, o que émuito freqlente, entdo ele
tem que ser atendido pa um terceiro. No consultério é borntinho, ele marca uma haa,
chega aqgu, o médico tem que estar boritinhg, tem que estar de bom humor, tem que estar
sorrindg, né, vocé tem que vender uma mercadaia. Entdo é muito mais agradavd, mais
paatavd. (Por is®) os remédios $i0 mais palataveis quandoé uma consulta paticular do
gue num hospital puHico.”

No CRT DST/AIDS (CRTA) e na Casa da AIDS, os srvicos que tém a maior taxa de
adesdo do Estado, é possvel manter sempre o mesmo meédico e evitar a Situacd de ser um
“padente mexido”. Parece ser principamente a mudanca ®nstante de médicos que vai
criando o“mexido”, sgja no atendimento publico ou no convénio.

“Primeiro paque a gente atende muitos pacientes, ndo da paa fazer vinculo. O vinculo
fica muito fragil. E depois vocé ndo se evolve, porque muitas vezes o paciente nao volta
para vocé volta para ouro. Ou entdo vocé pega paientes que ja foram ‘trabdhadcs’ por
outro, e Wocétem que dar continuidade.”

Quando sdo muitos médicos (residentes ou ndo) tomando conta de um grupo de padentes, o
vinculo médico-padente ndo se @nstroi. Nos hospitais-escola os problemas de vinculo
parecan ser mais dificeis de resolver. Todos concordam que 0 padente predsa saber que
tem apoio e referéncias identificavels e prefere ser tratado “paternalisticamente”, como
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afirmaram aguns profissonais, como uma pesa singular e Unica e ndo uma “fichinha
verde ou um ndmero de prontuario”, como disseram outros. Ter a quem recrrer quando se
sofre @m o efeito colateral ou se tem alguma dlvida, ter aces ao telefone do “meu”
médico para ligar, como no caso do consultério particular, ou a um servigo “extra” de
atendimento faz toda a diferenca Segundo algumas portadoras que freqUentaram varios
servicos de salide disponiveis na ddade, escolher servicos publicos de referéncia @wmo o
CRTA foi fruto de dguma experiéncia. A maioria prefere eses ®rvicos ao convénio. Mas
MeSMOo em outros rvicos publicos encontram-se experiéncias relevantes que estimulam o
bom cuidado e, portanto, a adesdo do padente. A asssténcia domicili ar talvez sgja 0 melhor
exemplo desse tipo de @encéo:

“Elavai ndoso drigida paa a aientacdo e medicamento, como vai ver o que o cara ta
predsando |&; ndo foram poucas vezes que a enfermeira veio de uma peaciente, voltou,
pegou a ndricionista, carregou a niricionista e voltou pra casa dessa mulher. E gente que
gosta, que tem boavontade, eu acho qLeis éimportante” .

O trabalho em equipe garante que, se ndo for posdvel o vinculo positivo com um
profissonal, outro cobre atarefa, como se pode ver em muitos depoimentos deste texto. O
médico e todos os outros profissonais 80 gente, e tém seus dias de mau humor, como
afirma um médico mais experiente:

“Deveaia ser sempre @om 0 mesmo, né. E... ndo haver mancada pa parte do médico.
Muitas vezes eles (pacientes) faltam, porque ta chovendo, entdo o énibus atrasou, o metrd
nao paou, o trem... Os pacientes tém que acordar as qudro, cinco haas da manha paa
chegar as oito haas. Entdo realmente éa grance dificuldace...O médico de mau humor,
ou o paiente de mau humor... tem esses percal cos todos” .

Remmenda-se informar 0 padente a respeito de como sera o contato dele cwm os
profisgonais. se trocad de médico sempre, com que freqiéncia, etc. No caso de sair do
emprego, entrar de férias, seria bom avisar o padente, faze a passagem do padente para
outro profissonal. Mas ha dguns padentes, como em todas as patologias, que demoram
para acéar cuidados.

“T emindividuos que vén aqui, depois vao noconsultério de outro amigo, de outro colega,
e Vdo mudandqg cada um da um tipo de medicamento, e de \wai tomandq is nédo é
infreglente nao. ‘ Ah, eu fui no consultério de Beltrano, mas ndo gatel, ndo quero tomar
es¥’, e van assm nesmo, ‘ndo quero tomar esE’. ‘Vamos entdo mudar pra es¥’, e ai
vocé passa tudocertinhoe ai ele ndovolta. Necessdade de esclarece que os remédios 0
diferentes armas e que a troca de medicacao ceveser encaradacomo estratégia de luta: se
muda muito, esta acabandocom toda a municdo e mostrando todas as armas para o
inimigo.”

Do ponto de vista de dguns portadores e profissonais, ese fenbmeno também aparece

como resultado da cmplexidade da terapia e da aescente multiplicac® das aternativas.
AIDS é uma patologia que tem proporcdes de pandemia, ocupa todos os meios de
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comunica¢a com destaque e ©nta @M Muitos ativistas organizados (e “opinidticos’, como
dise um profisgonal entrevistado num grupo). Ess ontexto mais politizado sofistica a
relacd do padente mm 0s rVigos e seus profisgonais, 0 que € en principio bom: garante
a participacd e a aesdo consciente do padente a regime, diminui a timidez eincentiva a
comunica¢d franca na relacé@® cuidador-padente. Como indica um portador que participa
de uma ONG:

“ E assm, sobre o tratamento, vocé diz pro médico: ‘ Qual o melhor tratamento? . Ele ndo
sabe, ndo que de ndo sabe, ele segue uma linha exstem grupacs que seguem linhas. Sake
que saiu em um jorna que, dependendo doenvolvimento domédico, a perspediva de vida
do paiente é maior... Entre aspas, que hd uma troca em que o paiente fale ‘eu to
sentindois®, 0 que 0 senha acha que ta acontecendo? . Porque tem nédico que d, fala
‘toma e se viral'... A gente véocorrer aqu, exstem medicos que recatam nedicacdo
errada Tem remédios que wocé véque ndo combina e des dao todos juntos, ndo sei se €
press, se € desinterese, se é desinformacdo. Is© tAd prejudicando o tratamento do
paciente! Ai tem que haver a aderéncia das médicos também’” .

Nada melhor que aidéia de “aderéncia dos médicos’ para traduzir a necessdade do vinculo
estavel, da instituicéo e dos profisgonais com o portador. Nesse contexto mais fisticado
de manipular, afaltade dualizac® constante ficamais aparente.

“Acho qe eta ficandomuito dficil, acho qie tem que ter uma avaliacdo melhor agara,
est4 ficando um rmundo muito dficil de trabdhar, vocé tem que preparar muito bem as
pesas hge endia: o profissond pra indicar o medicamento, e o individuo vocé tem que
conhecea bem... Temindividucs que vocé sabe que se der o DDI ele ndovai tomar, porque
ele ndo quer tomar, ja chega pra vocé dizendo que ndo. Entdo, ao invés de dar o
tratamento pa um nes, ele \ai levar o tratamento pa uma semanae \oltar.”

As pesas que sdo voluntarias em casas de goio0 ou em grupos de auto-gjuda de
portadores, assm como os médicos mais experientes, conhecan os beneficios da escuta
padente do médico, que parece aodos menos “endeusado”:

“Se o médico dssr besteira, corrigir o médico. Ou sgja, ndo querer ficar naquela paicao
de infalivd diante do paiente porque é omplicado mesmo e todo mundo esta tendo
dificuldades com essa medicacéo. O paciente estar consciente dis fortalece a relacao
com o médico, ativa a paticipacdo do pa&iente, garante que de \ai aglentar mais no caso
de uma comida ce bola domédico e garante o vinculo com o médico” .

O padente mnsciente e o médico-ativista econtram, entretanto, os mesmos limites
socioemndmIcos que para serem superados exigem nuito mais que vontade evinculo entre
os envolvidos, mesmo quando o atendimento € humanizedo ou o treinamento e a
atualizac@® sdo constantes. No grupo dos padentes mais pobres, na pesquisa estadua de
aderéncia e no trabaho com as mulheres portadoras do CRTA, encontramos a maior
proporcéo de baixa adesdo. Muitos rvicos e ONGs fornecen cestas basicas ou, mais
raramente, oportunidades de gerac@® de renda para portadores. Mas a miséria e &clusdo,
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comum a milhdes de brasileiros, permanece aprimeira dificuldade de muitos portadores que
se infedtaram justamente porque viviam em condi¢cdes fciais mais vulneraveis. ..

“ Entdo eu tenho uma questdo social, envolvida em uma questdo médica dafarmacologia.
Todo o asenvolvimento e ndo sO na adréncia envolvida. Eu acho qie tem que dar uma
cesta bésica pra ele mais o remédio, sendoeu ndovou ter efeito. Eu acho qe essa questéo
social envolvida tem que ser vista de uma oura forma. E a epidemia caminha hge de que
forma? Quarto que a popuacdo rica ou e dase média consegue manter o tratamento
sem ajuda do geerno?

ESTIMULANDO A PARTICIPACAO DAS CRIANCAS — apoiando os cuidadores

No caso das criangas, devemos nos lembrar de que ha sempre pelo menos duas pesas
envolvidas com a questdo da aleréncia: a propria aiancaque @mnsumira amedicacad e um
adulto responsavel por fornece essa medicacd. Para que haja uma boa aleréncia a
tratamento, portanto, tanto a aianca quanto ese alulto deverdo recedoer atencdo dos
profissonais envolvidos.

O adulto responsavel devera estar ciente da importancia da aleréncia e receoer toda a
informacé referente aquestdo dos horarios, dietas, etc. Além dis®, ese aulto tem um
papel muito importante no que diz respeito ao apoio dado a aiancanessa situaca.

No caso das criangas, segundo a médica

“ Aproximadamente 50% das falhas estdo relacionada com a dficuldade de tomar o
remédio pa causa do gato ruim, por uma intolerancia até do cheiro, as vezes — ndo so
com inibidores, mas com o Bactrin também’” .

Os que aiidam das criangas nos trazen a questdo de que muitas vezes pais € mesmo
algumas casas de goio0 escondem o diagnostico das criancas € que neses casos a
comunicacd entre médico e aianca fica prejudicada. O profissona ndo pode faar
diretamente com a aianca arespeito de todo o tratamento e tem essa municaca®
geralmente feita d@ravés do filtro da méeou cuidador que esta sempre mantendo o segredo.
A crianca estaraimpedida de participar e de se goropriar do proprio tratamento. Néo podera
ser cumplice eparticipante da tomada da medicac®, pois ndo compreende o motivo dos
saaificios que tem de faze.

Algumas mulheres & esmeram em cuidar dos filhos e se esgquecen de sua propria
medicac®. A vulnerabilidade da mde e ada aianca desde ainfecd® até o risco de
adoedmento, em geral caminham juntas. Para beneficio dos pais portadores e para que a
criangca os tenha por muitos anos, é importante trabalhar o “par”:

“Pergurtar para a mulher: ‘Vocé aida de quem na sua casa? Que remédios aua filha

toma e en que horarios?'. Tentar a asociacdo, porque ai ela vai lembrar...A mde se
preocupa mais com a filha, com o marido que com ela, mulheres que sentem que, ‘se au
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cuidar de todo munda quem sabe ai tenho um cantinho no céu, ou Deus me ajuda

Os adultos de uma caa de goio relataram que ndo sabiam muito bem como lidar com a
gquestdo da aianca portadora no inicio e que tinham medo de @ntar para & criangas. O
problema foi resolvido com o apoio da pedagoga e da psicologa, que sugeriram que &
respostas fossem sendo dadas a partir dos questionamentos da aianga Outros confirmam
que, depois de esclareddas bre adoenca as criangas tornam-se mais cooperativas com o
tratamento, deixando até mesmo de questionar o gosto ruim dos remédios.

Os pais, avos e familiares ndo contam com “equipe” em casa. E importante que se oriente os
pais a respeito da importancia de @nversar com a aianca A experiéncia daqueles que
convivem com criangas indica que sendo mais abertos a maioria das criangas lida bem com a
situacd® — alguns dizem: “Melhor do que os adultos’.

A questdo mais importante, portanto, pareceser de novo a awmunicac® e o vinculo, € mmo
0 adulto responsavel lida mm a situac®, se esta pronto para dar 0 apoio e aseguranca de
gue a cianca necessta. Em muitos casos, antes de poder apoiar a aianca de maneira
desgjavel, 0 adulto necesstara de mais apoio — ndo quer contar porque ndo esta sabendo
como lidar com a propria situaca. Quando o responsavel € também portador, quanto menos
avontade de estiver com a propria condi¢cdo, menos gjuda poderd dar a aianca A idéa de
gue estamos poupando a aianca ndo contando nada @ntraria o fato de sabermos que a
criancasai mais beneficiada quando sabe da propria situagé.

Quem da o remédio deve ter uma postura séria cm relacé@® ao tratamento, aaeditar no que
esta fazendo e estabelece limites compreensiveis — expressar a gravidade da questdo quando
amedicac® € esquedda, por exemplo. Se ha angUstia, ansiedade etensfo, IS sera passado
para a cianca que provavelmente gresentard maiores dificuldades com relacd® aos
remeédios.

“ O remédio tem que ser dado antro de um laco de nfianga, a gente tem que trabdhar a
confianga deles com os médicos, e a confianca deles conasco; claro que um remédio dado
com carinhg com seguranca, €le resulta mais. Um remédio dado em determinadas
situacdes, no colo, ele édiferente de um remédio que simplesmente édada Depais, a gente
tem que dar o remédio pra eles e sempre ficar de olho muito aberto, se des engdiram ou
nao, eles cospem, as vezes a gente acha determinadoremédio jogadofora. Entdo tem que
olhar muito bem olhadnho como é que ta, como gque é e omo ndoé. E acho gue — como
tudo —tem que ser conversado, tém que ser estabeleddos limites, tem que ter firmeza
naqulo que wocé eta fazenda ou vocé acredita ou vocé ndo aredita. E dizer pras
criangas pra que serve o remédio — eles ndo sdo milagrosos, mas eles €0 importantes
dentro dotratamento que éfeito.”

As criangas, como os adultos, usam as informagdes e & palavras, mas também séo capazes

de observar e pensar sozinhas bre o que observam, desenvolvendo crengas particulares a
gue o0 adulto nem sempre tem aces fadl.
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“Entdo a questdo da medicacdo tem os aspedos emocionas também, os aspedos
psicolGgicos que evolvem o rejeitar, o querer negar que ta deente, o ndo qerer tomar o
remédio. Entdo otomar o remédio tem que ser visto dentro dess bem-estar, da salde das
criancas, dentro daconcepcao qie das tém dis. Porque, por exemplo, numa ocasido em
gue uma das criancas falecay, eles pergurtavam: ‘Vocés ndo davam remédio pra ee?’;
“Davamos’; ‘ Entdo oremédio ndoera ban?'. Porque, quando o adiio da & remédios
pra crianca, €le ta falando una pacdo e wisas: ‘Toma paque €bom pra voc& toma
porque \océ \ai sarar; toma gque épra vocé ficar bom’ — e des percebem que depois nem
sempre is® € vedade. Entdo gqlem toma remédio também fica muito daente ou também
tem problemas. Entdo a gente tem que ve o remédio dentro dessa totalidade. Nao € sb o
fato de dar: eles acabam se acostumando atomar o remédio, ja faz parte darotina dales,
como faz parte tomar banhq como faz parte wmer; s gue algumas vezes as criancas ndo
guerem tomar banhq ndo querem comer, também ndo querem tomar remédio. Ai a gente
tem que entender 0 que de esta dzendo pra né quandoele ndo quer tomar o remédio —
ele ta dzendo dguma coisa, € um sintoma de alguma coisa que de ndo ta conseguindo
verbalizar e entdo ele manifesta rejeitando oremédio. Entéo vocé tem sempre que ve iSD,
ess totalidade dele.”

A observac® sensivel do adulto € indicada por todos como muito importante. A criangcatem
pouco tempo historico de nvivio consciente mwm o proprio corpo, aém da limitacd de
vocabulario natural da idade, e anda ndo consegue explicar suas rea@®es por meio de
palavras. Predsara da guda para focdizar a @encéo, perceber, nomea, entender o que esta
aoontecando com o corpo dela epor qué. Ao aprender, junto com o adulto, a expressar as
sensagdes referentes aos resultados imediatos e prolongados da medicacd, ao encontrar
apoio dos médicos e responsaveis diretos por ela para que possa Se epressar 0 mais
livremente possvel, podera guda-los e estaratambém se goropriando de seu tratamento.

Os que ammpanham as criancas portadoras lembram que dguns remédios ja tém vérias
opcoes diferentes, gosto e formato diferentes para um mesmo remédio, comprimido ou
suspensdo, etc. Ofereca a aianca & opgdes posdvels para um mesmo remédio e deixala
escolher faz @m que da se sinta mais participante e opte pelo que for mais confortavel —
nem sempre & criangas preferem os mesmos meios, umas ® déo melhor com comprimido,
outras com o liquido.

Os depoimentos bre & dificuldades e premncdtos enfrentados com a diretoria e a
coordenac® pedagogica nas escolas, que ndo admitem que se @nte que a cianca €
portadora, mas tem de gudar na alministracd® da medicaca®, indicam que ha muito a faze
na educac® e goio dos adultos para garantir a qualidade de vida das criangas portadoras.

A ADESAO E RESULTADO DO PROCESSO DE LIDAR COM DIFICULDADES DE
VARIAS ORDENS E A DIVERSIDADE DOS PORTADORES E UM DESAFIO
CONSTANTE
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Aprendemos bastante nesse proces de pesquisa rapida consultando e sistematizando o que
os profissonais e voluntarios envolvidos com portadores, lidando ou dscutindo adesdo, tém
adizer. As discuses em grupos multiprofissonais e & entrevistas individuais, segundo os
participantes, tiveram em s mesmas um efeito caalisador, porque propiciaram um nomento
de reflexéo paratodos os envolvidos.

Ao serem convidados para 0 proces® de discussio, muitos profissonais duvidaram da
possbilidade de se estruturar algum meterial que inspirasse einformasse atodos bre Mo
lidar com a aleréncia dos portadores aos ARV's, principamente porque 0S mais experientes
conhecean a diversidade dos padentes (que tém diferentes perfis psicolégicos, histérias de
vida, pertencem a todos os credos e niveis de escolaridade, renda, faixa de idade...). Eles
sabem que, ao contrario da mentalidade mais premncdtuosa, que gosta de adar que é
possvel encontrar um “aidético tipico” (que nuncasera de mesmo ou alguém de quem ele
goste), os portadores do HIV séo tdo diferentes como sdo diferentes entre si 0s brasileiros.
Os profissonais e divistas que @ntribuiram para este projeto admitem que € necessria
muita plasticidade para dar conta da diversidade eque:

“ Cada paiente éum paciente, e tem uma forma de lidar com ele para ele aderir. Ai ta a
importancia de wocé realmente mnhece 0 paciente. Saker se a empresa sabe que de é
positivo, as cond ¢des eaondmicas dele, saber se de somatiza muito, se estd deprimido...”

Esperamos que este texto tenha refletido essa diversidade eque @ formas criativas de lidar
com ela sgjam inspiradoras de novas préaticas.

Ousamos, entretanto, resumir em alguns pontos as idéias principais remlhidas durante esse
proces e que parecem indicar 0 consenso ou a opinido da maioria dos entrevistados:

1) Os padentes si0 diferentes, cada um € Unico. Todos merecem ser escutados, e & vezes,
guando “o santo ndo bate”, talvez sgja melhor encaminhar para outro profissonal.

2) Médicos e profisgonais de sallde freqUentemente aram nas apostas de quem vai aderir e
valorizam coisas diferentes do que os padentes para garantir a adesdo. A organizacd da
aimentacé e davida socia e do trabalho para os padentes € fundamental.

3) O inicio de uso dos ARVs e & mudancas de esquema tém o mesmo efeito da primeira
comunicac¢d da soropositividade. Tém o efeito de um novo diagnéstico. A pos-consulta
e variadas formas de goio serdo benéficas na qualidade de vida do padente eteréo
repercuses positivas na alesdo a medicac®d anti-HIV. Como cada padente € um
padente, os ritmos 0 diferentes, as melhores alternativas também variam.

4) O estigma, o preconceto contra o portador do HIV e seu consequente isolamento
continuam sendo fatores centrais na qualidade de vida dos portadores e interferem
diretamente em sua ondicéo para a @esdo aos ARVS, assm como no vinculo que
profisgonais conseguem oferece. Espaqos para lidar com esse tema séo de grande valor,
inclusive para a aleséo.

5) Padentes e profissonais de salide se beneficiariam de educac@® continuada eoficinas em
grupos bre o proces de alesdo.
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6) Divulgar as invengdes de cala anbulatério, padente e grupo de portadores para lidar
com a alesdo pode ser uma maneira de manter a discussao permanente.

7) A adesdo € um processo longo, de mnstrugéo conjunta de uma equipe @m oS padentes,
multidisciplinar e multiinstitucional — deve incluir sistema publico e privado, o esforco de
laboratorios e industria farmacéitica eo esforco de ONGs, que devem ser valorizadas
como parte integrante da mnstrucéo da ddadania do portador.

8) Aderéncia a servico e acs a0 Servico de salde étdo importante quanto a ditude
individual do portador, assm como sua vulnerabilidade social é téo relevante quanto a
individual.

9) Os adultos encarregados do cuidado doméstico da aianca portadora e aidados com as
criangas portadoras predsam de goio para grender a lidar com a situacd e adar o
limite entre aprotecé e asuperprotecd da aianca

10) Sugere-se anpliar a discussio e treinamento para lidar com a dependéncia quimica,
alcoolismo e droga-adicéo.

11) Ampliar a discussio sobre pobrezg falta de comida etransporte, pensar em propostas
inovadoras neste canpo como parte da politica de distribuicdo de medicamentos, traria
beneficios a salide individual do portador e para o controle futuro da gpidemia.

As politices de AIDS no Brasl (de prevencéo e aiidado ao portador) sdo uma
contribui¢éo inestimavel nas politicas contra a e&clusdo, um modelo para 0 mundo. O futuro
da epidemia no Brasl também depende do tipo de ontribuicdo e eforgo de pessas
dedicadas aos portadores do HIV/AIDS como todos os entrevistados, sem 0s quais este
trabalho ndo teria aonteddo!

Por ordem alfabética;

* AnaMariaVillares de Souza, enfermeira, hospital-dia, CRTA

» Anderson Batista do Nascimento, auxiliar de enfermagem, internacé®, CRTA

* Américo Nunes— Projeto Esperancade S&o Miguel Paulista

» Cao Rosenthal, médico infedologista do Instituto de Infedologia Emilio Ribas e do
Hospital do Servidor Publico Estadual.

» CatdinaRiera Cogta, cirurgia-dentista, CRTA

» Claudia Afonso Bin€lli, médicainfedologista, CRTA

o Céritas RelvaBas®, médicainfedologista, asgsténciaintegral a salide, CRTA

» Carmo Jorge Viera, témico de farmada, CRTA

» Claudio Nascimento, presidente do Grupo de Incentivo a Vida— GIV-SP

» Dirle Portela Bezara, psicologa, CRTA

* Edgar Bertholi Santos, médico infedologista, ambulatério, CRTA e Emilio Ribas

* Eliane Reginade S. da Fonsecg médicainfedologista, ambulatério, CRTA

« F&ima Oliveira Andrade, farmacéitica, coordenadora da deade salide da Casa Siloé

» Flavio Moreira dos Santos, auxiliar de enfermagem, internacéd®, CRTA

* Hélcio Apareado Marcdino, auxiliar de enfermagem, CRTA/Casa de Apoio Brenda Lee
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Jose Guarad S. C. Rodrigues, médico atorrinolaringologista, CRTA

Josdlita M. Caradolo, médicainfedologista, CRTA

Padre Julio Lancdlotti, diretor da CasaVida

Luciana Satriano B. Moura, enfermeira, CRTA

Marleide Correia da Silva, médicainfedologista, CRTA

Maria Anésia dos Santos, enfermeira, ambulatorio, CRTA

Maria Concecéo J. Ikeda, auxiliar de enfermagem, CRTA

Marcia U. Brandimiller, psicéloga, CRTA

Maria Anésia dos Santos, enfermeira, ambulatorio, CRTA

Rosana del Bianco, médica infedologista, Ingtituto de Infedologia do Hospital Emilio
Ribas.

Roberta Nogueira, médicainfedologista, ambulatério, CRTA

Rogério Mass, dentista, estagiario no CRTA

Sérgio Leuzi Junior, enfermeiro, pronto-atendimento, CRTA

S6nia Egidio Prado Garcia, psicdloga, CRTA

Wagner Carlos Henrique, témico de farmada, CRTA
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LIDANDO COM FATORES PSICOSSOCIAISQUE DIFICULTAM A
ADESAO DASMULHERES PORTADORAS DO HIV AOS CUIDADOSDE
SAUDE

Leticia Tunala®, Vera Paiva?, Elvira Ventura-Filipe®, TayraL. L. dos Santos',
Naila Santos’ e Norman Hearst®

A literatura enumera diversos aspedos que contribuem ou dficultam a ado¢éo
de auidados esenciais de salide etre pacientes que etdo enfrentando algum tipo de
doenca abnica No capitulo 1, os autores indicam que o perfil socioecondmico, sexo,
idade, uso de drogas, tipo e tempo de tratamento, entre outros, compdem alguns dos
fatores mais importantes e freqlentemente estudados, inclusive eitre os que sofrem
dainfecc¢éo pelo HIV. Os aspedos psicosociais envolvidos no procesd de adesio ao
uso adequado da medicac@® sd0 mais raramente descritos, assim como SG0 escasDS
os relatos de intervencdes desenhadas para melhorar o contexto em que a®nteceo
cuidado do portador do HIV/AIDS. O nimero de experiéncias que @nsideram as
especificidades da andicéo feminina éainda menor, ja que a @idemia feminina da
AIDS s6 nos ultimos anos comegou a obter mais visibilidade eseu combate mmegu
a ontar com dados mais sistematicos bre & mulheres portadoras que permitam
promover programas especiais ou politicas publicas mais <®ensiveis a suas
necessidades especiais.

Por outro lado, nos mais de 15 anos de luta contra a AIDS ja aamimulamos
muito na reflexdo sobre os fatores psicossociais que afetam a prevencéo priméria (de
novas infecges pelo HIV) e a vulnerabilidade social e individual das mulheres a
AIDS. Neste campo, as pesquisas e experiéncias de intervencdo tém demonstrado que
a representac® que se faz da AIDS e aidéia de “grupo de risco” do inicio da
epidemia caisaram mais mal que bem, pois evitavam que amaioria das mulheres &
percebesse em risco. Sabemos hoje que a crencas e o simbolismo que cala grupo
social elabora sobre salide e doenca, sobre & sexualidades e os géneros so fatores
subjetivos e mletivos que precisam de intervencdes por longos periodos em cada
comunidade, e que os programas dedicados as mulheres demoraram mais do que

! Leticia Tunala, psicologa, doutoranda en Psicologia Social no Ingituto de Psicologia da
Universidade de Sdo Paulo, pesquisadora e membro da coordenacdo do Nucleo de Estudos de
Prevencédo da AIDS-USP (nepaids@org.usp.br) (www.usp.br/nepaids).

Av. Professor Mello Moraes, 1721 — IP-NEPAIDSUSP — S50 Paulo, SP— 05%8-000. Tdl.: 55-11-
81849%.

%\/era Paiva, professora doutora do Instituto de Psicologia da Universidade de Sao Paulo (IP-USP,
pesquisadora e membro da coordenagéo do Nucleo de Estudos de Prevencéo da AIDS da Universidade
de Sdo Paulo (NEPAIDS-USP.

®Elvira Ventura-Fili pe, psicdloga, doutora em Psicologia da Salide pela University College London,
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deviam para @mmeca. A maneira ®mo cada grupo e & comunidades constroem
hierarquias de risco (e a DSTS/AIDS costumam estar no fim da lista, depois da fome
e da violéncia) ou lidam com a falta de servicos pulicos que facilitam o0 aces ao
preservativo, ao aconselhamento ndo moralista, ao teste anti-HIV e a contraceptivo
também tem conseqiéncias nas respostas que os individuos conseguem dar para a
ameaca da AIDS. Sabemos que mesmo 0s ®rvicos puldicos de qualidade ndo
conseguem eliminar o efeito da pobreza que determina o lugar onde cala mulher
transa, o tempo disponivel para 0 sexo, a dependéncia emndmica de um parceiro, a
prioridade do risco da AIDS e muitas vezes o empurrdo final para aprostituicéo e a
droga-adicéo.

Levar em conta eses fatores que costuram as malhas da vulnerabilidade
feminina a HIV e aAlDS tem-nos ajudado a entender por que genas informagdes
em palestras, orientagdes que ndo dialogam com as orientadas, folhetos e canpanhas
eventuais ndo bastam, como ndo bastariam também no caso da alesdo a0 uso
adequado da medicac® ao HIV.

Existem varias experiéncias bem-sucedidas que buscam desafiar 0 contexto
sociocultural em que vivem as mulheres mais vulnerdveis ao HIV, formando
mulheres multiplicadoras para discutir as normas culturais para o feminino, aumentar
a onsciéncia da vulnerabilidade feminina e caacita-las para serem agentes de sua
prépria salde, aumentando sua habilidade de municagd% com parceiros ou de
reivindicac® de servicos de satide.® Sabemos que @ atitudes em faceda prevencé
podem mudar positivamente com intervencdes psicoeducativas de qualidade, mas ndo
garantem, por s SO, nas populagdes mais vulnerdveis 0 uso consistente do
preservativo e a aocd de préticas mais fguras. Os estudos ssteméticos dos
programas educaivos e psicoeducaivos, 1% 5159 conduzidos principalmente entre
jovens, tém enfatizado que os programas que usam uma linguagem simples e ensinam
as pesas a se proteger de fato, mostrando pas®» a pasH COMO Se usa um
preservativo e outras formas de protegdo, como caregar uma camisinha na bolsa,
COmo Se mmunicar com 0 parcero ou no balcédo da farmécia, como contar com o
apoio da familia edo grupo de pares, séo os que garantem melhores resultados. As
abordagens do inicio da eidemia que utilizavam apenas a forma imperativa de um
discurso genérico — “Use @amisinha; AIDS matal” ou “Diminua os parceiros, evite
promiscuidade!” — témrse mostrado indteis. Um longo procesd de elucac®
permanente, que se reforgapor varios tipos de intervencéo face aface evérias midias
de massa, compde o cendrio ideal para etimular a salide sexual e reprodutiva.

As intervengdes que promovem também a cidadania eestimulam as pessoas a
serem agentes de sua vida, sujeitos que escolhem e decidem, permitem as pessoas
refletir e modificar seu comportamento basealas na consciéncia da teia que engendra
sua vulnerabilidade. A conscientizac® do contexto, que pode facilitar as praticas
mais protegidas ou que aia obstaaulos para & préticas arriscadas, € também um
proces que depende de um sujeito atento que constréi novas préaticas, participa de
mobilizages de grupos e mmunidades para diminuir essas dificuldades do ambiente
social em que vive. %22

Todos podemos adaptar-nos e aderir aos guias e sugestdes para préticas mais
seguras em nos ambiente altural e social particular. Fazendo is, ndo estaremos
apenas sguindo receitas prontas, folhetos ou campanhas de midia para obedece a
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ordens genéricas de autoridades sanitérias... Poderemos sr ativos guardides de nossa
salde. O cepitulo 1 deste livro descreve @mo a comunicag@® sobre 0 uso de
medicacdo anti-HIV ndo deve ser imperativa, e a aesdo a0 coquetel é uma co-
construgéo entre profisgonais e pacientes.

Descobrimos no trabalho com mulheres portadoras do HIV que elas
beneficiam, depois de infectadas pelo virus no caminho em busca da ales@o a
medicacéo anti-HIV, das mesmas abordagens psicoeducativas que & teriam ajudado
a se proteger da infeccéo pelo virus. Os modelos de explicac® para & mudancas de
atitudes e préticas de aidado e autocuidado que temos utilizado nos projetos de
prevencéo ao HIV no NEPAIDS e ajueles apoiados pelo Programa Estadual DST/
AIDS de S&o Paulo também sdo instrumentais para entender e estimular o proceso
de alesdo ao “coquetd”.

Neste caitulo pretendemos comeca a &ordar as questbes psicosciais
envolvidas no proces de adesdo’ e os cuidados de salide antre padentes portadores
do HIV, por meio dos dados obtidos em nossa experiéncia clinica edo estudo do
projeto gque se desenvolveu desde 1996 no Centro de Referéncia e Treinamento
DST/AIDS - SP (CRTA): “Barreiras para 0 aces e aleréncia as cuidados de salide
entre mulheres portadoras do HIV em S&o Paulo”.® Concluiremos que alesdo é um
processo ce aprendizado individud e mletivo de como lidar com as dificuldades
materiais, sociais e individuais de “engolir” a medicagéo e com a condi¢cdo de mulher
soropositiva. N&o se resolve numa Unica @nversa @m o médico, por mais bem-
intencionado, amigo e recetivo que sgja, e ambos devem constantemente aaptar a
“tabela’ de uso da medicac® (como no caso do uso de camisinha) a cala situacé® de
vida do padente, que também segue mudando.

A LITERATURA® SOBRE O PROCESSO DE ADE§AO A
MEDICACAO ANTI-HIV E SOBRE ASINTERVENCOES PARA
AUMENTA-LA

" Em inglés, o termo “adherence’ tem sido usado na maioria dos artigos bre adesio ao tratamento
como sinénimo de “compliance’, embora dguns autores fagam distingdo entre os dois termos.(23,24)
Segundo Sorensen et al.,(24) “Adherence’ reflete uma ditude do individuo em face da medicacao
prescrita, isto € o individuo segue a prescri¢cdo porque o desga, enquanto “compliance” reflete uma
atitude de @mnsentimento em relagdo ao médico para tomar a medicagdo. Ja segundo Mehta et al.,(23)
“adherence” representa o fato de um individuo seguir uma determinada prescricdo, enquanto
“compliance” é uma avaliagdo dis®. Segundo o Novo Dicion&io Basico da Lingua Portuguesa,
Folha/Aurdlio, ndo se faz uma distingdo no uso dos termos “aderéncia e adesdo”. Seguiremaos neste
texto o padréo da lingua portuguesa. Adesdo. 1. Ato de aderir, aderéncia. 2. Assntimento. 3.
Aprovagdo, concordancia, aderéncia. Aderéncia. 1 Qualidade de aerente. 2. Adesdo (le 3). 3.
Fixac8o, ligaco, unido.

8 O NEPAIDSUSP, 0 CRT DST/AIDS — SPe aUCSF (Universidade da Califérnia— S&0 Francisco),
com o apoio da Fapesp, do CNPg e da Fogarty Foundation, conduziram um estudo intitulado
“Barreiras para 0 acesso e aderéncia aos cuidados de salide entre mulheres portadoras do HIV em Sao
Paulo”. Foram entrevistadas 150 mulheres (148 questionarios validos) na primeira fase do estudo, cujo
desenho foi transversal.

° A revisfo da literatura foi feita principamente na base PSYCHLIT (Psychological Literature) e
utilizou as sguintes palavras-chaves. “adherence”, “compliance”, HIV e AIDS.



Ta dificil de engolir? Experiéncias de adesao ao
tratamento anti-retroviral em Sao Paulo

Em 1996 quando comegamos o trabalho com as pacientes do CRTA, quase
nada encontrdvamos na literatura sobre acondi¢cdo das mulheres portadoras, apenas
ensaios criticos levantando o problema, conjeturando a maior vulnerabilidade da
mulher e uma maior dificuldade das portadoras asciada a ondicdo feminina. Nada
encontramos obre 0 proceso de adesdo das mulheres a Zidovudina (AZT), ja
indicada contra atransmissao vertical, ou sobre 0 uso da medicac@® combinada anti-
HIV. O vazio de informagdes ©bre alidados com a salde reprodutiva e direitos
reprodutivos da mulher portadora ea também emblemético. A “maior”
vulnerabilidade feminina a adoecimento esta para ser comprovada e mesmo as
reflexdes tedricas e 0s ensaios criticos tém indicado que o campo ainda esta pouco
explorado. Felizmente, em tempos mais recentes tem sido possivel encontrar um
maior nimero de estudos pubicados bre 0 proces de alesdo a um regime de
medicagcdd complexa @mo 0 esquema anti-retroviral (Highly Active Anti-retroviral
Therapy (HAART), 0 “coquetel”, como chamam as pacientes.

Os estudos indicam que o0 bom uso da medicagé envolve mais elementos que
a simples observancia de uma receita médica eque muitos fatores psicoldgicos ou
socioculturais influenciam na decisdo de comecar a tomala € em seguida, no
comportamento dério do padente diante da medicac@n. A condi¢éo de “paciente com
AIDS’, o mais estigmatizado dentre todos os paaentes cronicos por razdes discutidas
h& quase duas décalas, somada a tamanho dessa epidemia que a&la o globo
atingindo populagdes vivendo nas condigdes mais diversas, aumenta os desafios para
ageneralizac® da literatura acaémica sobre adesdo. A conseqiéncia do preaonceito
na vida diaria dos portadores € universal, colocando-nos diante de situagdes que
dificultam os cuidados com a salilde que mmegam com a revelacd® do dagndstico,
invadem a quali dade das relagdes pessoais, dependem de sistemas de aengas leigas e
de fatores bem concretos ligados a alministraca® de muitas doses de remédios com
efeitos colaterais. Algumas pistas experimentadas em outros contextos tém-se
confirmado em nossas experiéncias com as mulheres portadoras ou apontam
caminhos inexplorados para entendermos esse quebra-cabeca.

A comunicacdo do estado sorologico para familia e @mpanheiros pode
auxiliar o proces® de alesdo, uma vez que familiares podem transformar-se em
cuidadores que lembram ao paciente os horérios e & quantidades de pilulas ou os
ammpanham as consultas médicas.®® Um programa para 85 jovens HIV positivos
nos Estados Unidos foi organizado paraimplementar e manter uma rotina saudavel, a
adesdo a consultas médicas, um comportamento sexual mais sguro, a abstinéncia de
uso de drogas e uma melhor qualidade de vida. No estudo sobre o0 proces de
implantac2 do programa eseu impado,®® verificou-se que falar de seu diagndstico
para outras pessas significou, por outro lado, um esforgo extra para recnstruir uma
nova identidade. Os resultados mostraram que para alguns jovens revelar o status de
HIV positivo seguia um caminho similar ao de aaumir-se cmo homossexual ou
bissexual, com os efeitos em geral positivos descritos na literatura. Podia traze
também consequiéncias negativas, como perda de apoio material e social, obrigando o
jovem a se @nfrontar com novos papéis ciais.

A reorganizagdo da auto-imagem na @nstrugédo de uma nova identidade
social desde o primeiro diagndstico positivo pareceser determinante da maneira pela
qual a pesa se widaou deixa de se auidar. A percepcdo da pesa em relacéo a
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doenca influencia seu grau de regulacé e também as estratégias que utilizara para
lidar com a enfermidade.®® ?® Tomar remédio é quase sempre asociado a estar
doente. Quando o padente ésolicitado ainiciar o uso da medicacao, deixara de ser
simplesmente portador do virus e passra ater “a” doenca mesmo que ndo atenha de
fato. Um paciente que se sente bem ou ndo tem sintomas de nenhuma doenga reluta
em comeca a tomar os medicamentos e pode toméalos de forma incorreta,
esquecendo horérios e pulando doses.>%”

Muitos autores sugerem que entre os fatores que influenciam a ndo adeséo a
terapia anti-retroviral esta o tipo de medicac® propriamente ditac a complexidade do
regime medicamentoso, o cheiro, o gosto e outros efeitos colaterais. Estudos tém
descrito que 0 medo dos efeitos do AZT foi uma das razdes citadas por padentes para
se reausarem a tomé-10;?® outros incluem os efeitos colaterais entre a explicagdes
relatadas pelos pacientes para néo aderirem a terapia anti-retroviral 2%

No entanto, vérios fatores freqlentemente gontados pelos médicos como
mais importantes, na escala de dificuldades em relacéo ao tratamento apontada pelos
pacientes, apaream com menor importancia. A tabela abaixo indicaque, enquanto os
médicos tendem a mencionar os horé&rios da medicagéo e a quantidade de pilulas
como fatores para a ndo-adesdo, os padentes distribuem suas razdes entre diversos
outros itens.®?

Médicos Pacientes
Doses/pilulas 5% 16%
Efeitos colaterais 28% 13%
Alimentaca® 5% 22%
Horérios complexos 1% 14%
Outros 5% 26%

Outros. questdes de privacidade, custo, complexidade do regime, qualidade de
vida.
Fonte: Chesney et al., 1998.C°

Como também vimos no capitulo 1, se ndo houver falha na comunicacédo
entre os profissonais de salde e os pacientes, esss diferencas podem ser
superadas. A inconveniéncia dos horérios prescritos para tomar a medicac®,
resultado tipico da falha na cmunicacdo entre médicos e pacientes, foi apontada por
Vérios autores como obstaaulo para o uso adequado da medicacdo.®® %39 Por outro
lado, uma municac® adequada®® e um bom relacionamento com o0s
3pggofissionais de satde podem ter uma influéncia forte no proces de adesdo.®® 3"

Em um estudo redizado em Sydney,®? os autores relatam que durante a
primeira visita os pacientes passsvam muitas horas aprendendo sobre o HIV, a
necessidade e os beneficios de um tratamento e a importancia da aleréncia. Além
disso, os médicos envolvidos na pesquisa investigavam o estilo de vida dos pacientes
— habitos alimentares, de sono, situac@® de trabalho, crengas ©bre salde, freqiéncia
de viagens — para indica-lhes o regime mais adequado. Mantinham o0 apoio
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permanente para que 0s padentes compreendessem por que predsavam do
tratamento e como utiliz&lo e pudeseem aaeditar que @nseguiriam segui-lo. Os
retornos eram marcados a cala seis ou 0ito semanas, gudando 0s padentes a
conhecer e aacompanhar efeitos colaterais, além de elaborar colaborativamente uma
estratégia para lidar com eles. Esta estratégia teve amo efeito uma taxa de adesdo ao
regime de medicamentos de groximadamente 90%.

Outros estudos também mostram que este tipo de intervencéo tem efeitos
positivos na adesdo.® 39 Em um trabalho em que os padentes deveriam ir a0 servico
de salde para tomar a medicacd® e conversar com uma efermeira sobre @
dificuldades que estavam tendo com o tratamento, 0 apoio e encorgamento da
enfermeira foi apontado como fator importante para melhorar sua aleréncia®?
Certamente, a enfermeira cm tempo pode também dedicar-se melhor as diversas
dificuldades apontadas por todo padente.

Um grande nimero de estudos tem revelado que entre & principais razdes
citadas por pacientes HIV positivos para ando-adesdo a terapia anti-retroviral estd o
esquedmento,®® 3234 404D mativo também relatado pela maioria das mulheres
portadoras de noss estudo.

O conhedmento sobre a doenca e sobre o tratamento pode influenciar a
adesdo a terapia anti-retroviral. Em um estudo com mnulheres HIV positivas, a
compreensdo do propdsito daterapia anti-retroviral foi um fator preditivo de alesdo a
ela®” Outro estudo, no entanto, revelou que o conhecimento sobre os inibidores de
protease ndo foi relacionado com adesdo a medicacé®. O investimento na melhora da
adesdo deve cmomeca, diz a maioria dos autores, pelo esclarecimento do padente
quanto aos medicamentos e & necessdade daguela medicac@® para sua satide.? 25 7
Os fatores que influenciam o nivel de @mnhecimento e compreensdo dos padentes
podem incluir: o estédgio da doenca edo tratamento em que ela etd, o nivel de
informacdo recevido dos profissonais de salde ou adqurido por meio de outras
fontes, o quanto da informagdo eles entendem ou retém e a necessdade de
informagdes mais espedficas.®?

A maior adesio aos medicamentos dependera também da percepcdo da
suscetibilidade ao adoedmento e da percepcao da severidade da doenca, assm
como da compreensdo dos beneficios do tratamento.®>?" 39 Os adolescentes,
apesar de cgazes de compreender o tratamento, predsam muitas vezes demonstrar
independéncia, negar a doenca ou reausar os efeitos colaterais. Para melhorar a
adesdo, a familia e o padente devem entender tanto a necessdade do tratamento
quanto o método para alministra-lo de forma crreta. Por outro lado, a ansiedade dos
familiares e @ restricbes de dividades que impdem ao paciente parecem ter um
impado mais forte que os fatores tradicionalmente gontados pelos médicos, como a
freguiéncia das doses ou o sabor do medicamento.®®

Além de trabalhar com os pacientes por um periodo longo de tempo para a
absor¢éo da informacd® necesséria, para lidar com a rotina dos pacientes e para
relacionar-se @m as crengas e percepcdes deles obre adoenca e amedicacéo, o
sentimento de que eles podem ser sujeitos ativos na cmunicacd® com seu médico e
agentes de seu proprio cuidado sdo positivamente asciados a maior adesdo. Alguns
estudos mostraram que a auto-eficacia do padente — traducéo de self-efficacy, um
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conceito tradicional no modelo de psicologia da satide proposto por Bandura®? —
afeta positivamente a alesio a medicac#® anti-retroviral. %42

Alguns estudos constataram que pacientes mais jovens eram menos aderentes
a terapia anti-retroviral;*® entretanto, a asciac® entre fatores demogréficos e
adesdo aterapia anti-retroviral ndo tem sido consistente.

O leitor deve ter notado queo semelhantes s0 todos esses fatores que detam
0 proces de alesdo a medicacdo anti-HIV e os que tém sido asciados na literatura

ao aumento do uso de camisinha e & praticas mais seguras!
ASENTREVISTAS COM ASMULHERES PORTADORAS DO HIV

Em 1966 iniciamos um estudo transversal no Centro de Referéncia e
Treinamento DST/AIDS — SP (CRTA), em que etrevistamos 150 mulheres.'® Essa
amostra de pacientes do CRTA incluiu mulheres de 19 a 63 anos (com idade média
de 32 anos), infedadas principalmente pela via sexual e pelo parceiro fixo. Tiveram
em média de dois a quatro parceiros ®xuais durante avida, e agrande maioria tinha
filhos, em média dois. Empregadas ou néo, contribuiam com grande parte da renda
familiar, e muitas ocupavam o papel de aiidadoras da familia, socializadas, como
todas as mulheres, para os papéis femininos tradicionais. Tinham em média trés anos
de diagnédstico positivo (variando de dguns dias a 12 anos de diagndstico), e mais da
metade delas foi notificada tardiamente, quando podiam ter sido diagnosticadas ja
como caso de AIDS, e ja estavam usando anti-retrovirais.**

Um dos objetivos do estudo era descrever fatores asciados a alesdo a
terapia anti-retroviral, ja que na gocada daboracd do projeto queriamos descrever
especialmente 0 uso de AZT. Na literatura, as estimativas de adesdo a es: terapia
tém ficado entre 50 e 65%, 3% 334243

A andlise dos fatores asociados & alesdo ao AZT foi feita com base no relato
das mulheres, ou sgja, na resposta & perguntas do guestionério sobre o0 uso de cala
medicamento. O AZT foi a droga mais freqlentemente utilizada neste grupo de
mulheres; de 144 mulheres que responderam a questéo, 42% relataram tomar AZT.
Tomar a medicac® na quantidade e horarios prescritos pelo médico foi o critério
estabelecido para a @aliac® da aleréncia, isto €, as mulheres que responderam que
sempre tomavam a medicacd adequadamente (ou sgja, na quantidade e horérios
prescritos pelo médico) foram consideradas aderentes a essa medicag@o. Ao contrério,
aquelas que em alguma ocasido deixavam de tomar a medicagcéd no horério e/ou
quantidade prescrita foram consideradas ndo-aderentes.

19 Para outras publi cagdes com base nos dados da pesquisa, ver referéncias 46, 47, 48 e 49.

1O questiondrio continha questdes referentes a dados sociodemogréficos (idade, moradia,
escolaridade, renda, profissio, nUmero de filhos), uma descricdo de eventos estressantes e eventos
significativos nos Ultimos 15 das antes da entrevista, trabalho como cuidadora na familia, sobre a
percepcdo da vulnerabilidade antes do teste, solre vivéncias de etigma e epeiéncias de
aconselhamento pré e pos-teste HIV, sobre parceros sxuais, histéria sexual e reprodutiva, desgjo de
ter filhos e @ntracepcdo, sobre o0 acesso ao sistema de salde erelacdo com este, sobre as atitudes
diante do autocuidado com a salde e onhedmento sobre suas indicagbes, sobre a alesfio as
reamendagdes de uso de medicagéo anti-HIV e fontes de goio social
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Trinta mulheres (57% das que responderam a essa pergunta) relataram tomar
0 AZT sempre eno regime em que &a prescrito, porcentagem que ndo € ideal. As
razdes citadas pelas 16 mulheres ndo-aderentes foram: esquecimento (56,3%),
dificuldade para tomar a medicac® nos horérios prescritos (18,8%) e deitos
colaterais da medicac® (12,5%). Comparamos as mulheres aderentes com as néo-
aderentes, considerando alguns dos fatores relevantes para a @&esdo ou ndo a terapia
anti-retroviral relatados na literatura.*?

Poucas diferencas significaivas foram encontradas entre os dois grupos com
relac® as varidveis investigadas. As mulheres ndo-aderentes a0 AZT eram mais
jovens,*® tinham menos facilidade para faze perguntas ao médico™ e sentiam-se
menos a vontade para discutir com o médico o regime medicamentoso e sua
sexualidade™ que a mulheres aderentes a terapia

Na andlise subseqiiente,'® dues varidveis foram significativamente asociadas
a alesdo a0 AZT: idade e @nhecimento sobre CD4, indicando que tanto as mulheres
mais jovens como as que ndo entendiam o significado do exame de cntagem de
células CD4 tinham mais dificuldade de aderir.*’

Aproximadamente 40% das mulheres relataram dificuldade de discutir o
regime medicamentoso com seu médico, e 0 esudo mostrou que a mulheres ndo-
aderentes a0 AZT relataram mais dificuldades para conversar sobre questdes relativas
a medicac®d. Grupos de goio de mulheres portadoras parecgam bastante
promisores para melhorar a comunicag&® com os médicos e familiares.

12 Fatores sociodemogréaficos; foram examinadas as varidveis idade, nivel de
escolaridade, renda no més anterior a entrevista eter ou ndo filhos. Conhedmento
sobre apedos relacionados a doenca e @ traamento: foram consideradas as
varidveis tempo de soropositividade, resultado do exame da cntagem de clulas
CD4, entendimento do significado dese exame, entendimento do significado do
exame de caga vira e @nhecimento dos efeitos da medicac®. Relacdo
médico—paciente: consideraram-se 0 entendimento das informagdes dadas pelos
médicos e o conforto para conversar com o médico sobre avida sexual e o regime de
medicamentos. Auto-eficacia (self-efficacy): perguntou-se se das conseguiam faze
perguntas ao médico.

13(t=2,273, df =50, p < 0,05)

14 (x*=5,610, df = 1, p< 0,05)

15(x*=5,610, df = 1, p< 0,0)

1% Para etabelece a aociacéd relativa de algumas variaveis com a alesdo ao AZT,
foi realizada uma regresso logistica usando-se 0 método foward stepwise. A variavel
dependente utilizada foi tomar ou néo tomar o AZT corretamente sempre. As
varidveis independentes utilizadas foram as citadas acima.

1" paraidade (B = -0,281, p < 0, 02, R = -0,319%6) e para compreensdo do significado
do exame de contagem de clulas CD4 (B =-3,423 p < 0,08, R =-0,1659). O modelo
classificou corretamente 76% das participantes dentro de seu gupo; mais
especificamente, o0 modelo classificou corretamente 81,21% das consideradas
aderentes e 66,6% das ndo-aderentes.
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A EXPERIENCIA COM OS GRUPOS PSICOEDUCATIVOS DE
MULHERES

Em seguida, relataremos dados preliminares ©bre um ano de trabalho
psicoeducaivo de seguimento das mulheres que participaram das entrevistas.
Trabalhamos com elas em seses de grupo gue duravam cerca de duas horas, e 48
mulheres (cerca de 30% das que nos deram endereQ® e permissdo para serem
convidadas depois da primeira entrevista) participaram de pelo menos duas ses.

Testamos a idéia dos grupos psicoeducativos convidando as mulheres para
uma festa de final de ano, que realizamos na sede da Rede de Mulheres com HIV (no
GIV/SP em mealos de dezembro de 1997, logo apds o término da primeira parte da
pesguisa na primeira semana de dezembro. Era um almogo para o qual poderiam
traze os filhos e afamilia, a0 qual comparecaem 25% das convidadas. Queriamos
comemorar com €elas o final das 150 entrevistas previstas e também conversar sobre
nossa proposta de continuidade. Usamos uma hora daquela tarde de sabado chuvoso
para goresentar os resultados preliminares da pesquisa, enquanto as criangas tinham
atividades especiais. Apesar da baixa escolaridade da maioria das presentes, elas
foram cegpazes de se identificar nos resultados, observando a0 mesmo tempo o
mosaico de diferentes racas, idades, nimero de filhos e parceiros ou taxas de uso de
camisinha e medicagdo anti-HIV. Comentavam as tabelas apresentadas em
transparéncias, comegando a se sentir “parte de” um grupo dversificado:

“Essa di comquatro filhos oueu!”
“Noss, como tem gente sem parcero também!”
“N&o é s meu marido gLe ndo gosta de amisinha...”

As mulheres presentes avaliaram a experiéncia da entrevista muito
positivamente egostaram de nossa proposta de grupos para o ano de 1998. Em 1998
entdo, oferecemos a todas as entrevistadas a possibilidade de participar do
seguimento, e das foram convidadas para participar de trés grupos com métodos
diferentes e com um objetivo comum: melhorar a alesdo e sua participacd®
consciente nos cuidados com a salide, 0 uso do preservativo e 0 uso da medicacéo.

A abordagem de nosso trabalho tem-se pautado pela tradicéo de trabalho em
pequenos grupos interativos, psicoeducaivos, buscando interagir com as mulheres
para que possam realizar escolhas informadas; estimular a solidariedade entre &
participantes, diminuindo seu isolamento e gudando-as a mpartilhar suas
vivéncias, gudé-las a ampliar a @mpreensdo de seus direitos e o exercicio de
cidadania no contexto em que vivem. No Brasl essa tradicdo foi marcada pela
inspirac@® representada internacionalmente por Paulo Freire, que escreveu sobre sua
experiéncia no movimento pela alfabetizac@ nos anos 60:°% “...o sentido mais exato
da alfabetizaca: aprender a escrever suavida, como autor e como testemunha de sua
historia, isto & biografar-se, existenciar-se, historicizar-se”. Desta forma, aaeditamos
que 0 proces de “alfabetizac® no mundo da soropositividade” e, entdo, nos
desafios colocados pela urgéncia do cuidado de si e do outro, pelas tomadas de anti-
retrovirais, presaupde o resgate de cala experiéncia de vida edas experiéncias de vida
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compartil hadas. E a partir dai que se escreve uma nova historia, talvez mais carregada
de sentido, de auto-estima epronta para o cuidado consigo propria

As mulheres podiam participar dostréstipos de grupo ou escolher um ou dois

deles.
O grupo I'*® foi denominado pelas proprias participantes de
“INFORMATIVO”. Nele os temas eram abordados de forma interativa, com uma
dindmica de “aulas’ interativas, utilizando vérias témicas de vivéncia de grupq
inclusive as psicodramaticas. Comegamos com a discussdo da alesdo aos
medicamentos e a0 preservativo, aberta para outros temas que foram surgindo por
solicitac&o das proprias pacientes, como: vontade de namorar e relacdo com parceiros
(especialmente a respeito daqueles que ndo sabiam sua sorologia, 0s
“sorointerrogativos’), relagd® com filhos e familiares, salide edireitos reprodutivos e
(falta de) trabalho remunerado e emprego e direitos da portadora.

No grupo Il, apelidado de “ARTE-TERAPIA”, utilizavamos atividades
manuais, artesanais e danca para trabalhar os temas emergentes e a adesdo aos
medicamentos. enquanto produziam um cartdo, um vaso, uma Gixa para guardar os
remédios e um gesto, adquiriam informagdes importantes bre o tratamento e sua
vida diéria ou compartilhavam suas emocdes e aencas a este respeito.

No gupo I, chamado de “grupo ce reducéo de estrese”, utilizamos uma
abordagem mais proxima daguilo que @nhecemos como um grupo psicoterapéutico.
Era o gupo “DAS EMOCOES’, como apelidaram as participantes, no qual se
conversava sobre os temas que iam emergindo, se discutia cmo lidar com conflitos e
problemas da vida diaria trazdos por elas.

Os grupos |, I1, e lll tiveram oito sesHes cada um em 1998 Fizemos entdo
uma avaliac® individual, usando uma entrevista derta erepetindo algumas questoes
da primeira entrevista, e uma reunido geral com todo o grupo pera avaliagé. Todas
as mulheres avaliaram positivamente o proceso e pediram continuidade, além da
organiza¢a de um grupotambém para seus parceiros. Com isso, mais quatro seses
foram organizadas para elas em dois horérios, com a mesma participacdo média de 22
mulheres por sessto noturna e 12 nas diurnas. Para os parcaros (também portadores
OU soronegativos) organizaram-se quatro sesHes num grupo separado composto sb de
homens, no estilo do gupo |, e etre 8 e 12 homens participaram. Ressaltamos que 0
nimero de participantes subiu de 8 mulheres na primeira sessdo em 1998 @ra 12 na
segunda, estabilizando-se am seguida entre 18 e 26 mulheres por grupo até o final.
Uma reunido de avaliaca final foi realizada em maio de 1999 com a presenca de
homens e mulheres, de novo em um dia de muita duva...

A andlise des® proces serd objeto de outro artigo. Neste, focalizaremos
apenas o registro de cala uma das 30 sessbes das quais participaram as mulheres
portadoras, destacando os temas e falas mais emergentes que gareaem relacionados a
adesdo a medicacd anti-HIV.

Sobre 0 estigma e o preconceito

18 A numeracio dos grupos é de cadter didético, portanto ndo hierdrquico nem temporal. N&o h4,
assm, uma escaladevalor entre eles.
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O estigma da AIDS tem sido apontado como um fator central na adesdo ao
tratamento, pois dificulta @ “tomadas’ de remédio quando a paciente se encontra na
presenca de outras pesas, tais como familiares ou colegas de trabalho para quem
ainda n3o foi revelada sua mndigZo de portadora do HIV. E 0 que une e cia uma
identidade especial entre essas mulheres e & diferencia das outras paulistanas,
criando uma fonte estressra importante no caso do wso da medicacdo. Contar ou néo
contar, para quem e quando, foi um tema recorrente nos grupos. Mulitas escolheram o
segredo sobre sua condicd de portadora para evitar maiores problemas, claramente
como uma saida aiativa diante dos problemas que enfrentaram e ndo como uma
“defesa” neurdtica que necessita “tratamento”, como querem alguns.

“Eu nd vou mais ao bairro que a1 morava paque la aé os cachorros ja
sabem.”

A quantidade de mnsultas médicas e 0 nimero de comprimidos também
dificultam as “tomadas’ para @& mulheres que tém de esconder sua condicdo de
portadoras. A curiosidade humana parece &istir desde os mitol6gicos Adéo e Eva,
como lembraram. A Eva seduzida pelo desejo do conhecimento morde a macga
proibida etira do ser humano a possibilidade do paraiso eterno. Pareceque herdamos
também a incgpacidade de permanecer silenciosos quando o autro tem necessdades
diferentes das nossas e ndo hesitamos em querer conhece seus motivos. Eva nédo
gueria goenas conhecer inteledualmente, mas por meio da experiéncia. |maginemos o
que éinventar 33 desculpas paratomar esse mesmo nimero de remédios, como nossa
paciente @aixo. Esta eoutras mulheres desenvolvem uma extraordinaria aiatividade,
caso ndo tenham revelado seu diagnostico, ou prejudicam as tomadas.

“Eu tomo o coquetel e o remédio para toxoplasmose... eu tomo 33 remédios
por dia.”

No ambiente de trabalho, as padentes acabam adotando estratégias que
driblam a ariosidade, como, por exemplo, dizer que o remédio tem outra finalidade,
para manter seu segredo:

“ Onde trabaho tem um homem que pergurta o gue eu tanto tomo! Eu
respondo qe éantialérgico” .

N&o revelar acareta, dém de um esforco extra com uma série de tétices
sofisticadas para esconder, 0 prejuizo de ndo poder compartilhar seu cuidado com
outras peswas. O autocuidado de um individuo isolado pode cansar ao longo do
tempo. Pesas sgnificativas, familiares e amigos, além de ajudarem a lembrar as
tomadas, preparam alimentos e mantém o animo da paciente @m o tratamento. Estéo
ali para mostrar a portadora que da éimportante, que se importam que ela esteja bem,
que todos s importam com ela, como indicam estes depoimentos de mulheres que
tém mais de 30 anos:
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“Eu nurca acordo com o despertadar. O despertadar toca, minha mae
levanta, ela faz café, vai |4 eme cthama” .
“ Eu tomo direitinho paque minhamée faz vitamina paa mim de manhg' .

Mesmo assm, as mulheres mostraram encontrar aternativas de autocuidado.
Uma paciente que ndo revelou o diagndstico aos outros comprou um anel e o objeto a
lembra de tomar o remédio. Esses “substitutos’ ajudam a @ntrolar os horarios e
quantidades, mas continua fazendo falta a pesa que se preocupa e quer que da
esteja bem. Os grupos de portadoras puderam ocupar es lugar, o da familia e
amigos significativos.

“Eu souaunica qLe sei que sou pdstiva, ndo converso com ninguém sobre
is. Por iso é bomvir ao gupo.”

Essa portadora, dlias, foi uma das pesas que mais visivelmente se
beneficiaram de sair do isolamento. Depois de um ano, por sua garéncia fisica
parecia outra pesa, soltou os cabelos, pasou a se aidar, “desencurvou-se”, e
guando comentamos disse que 0 grupo atinhafeito gostar mais de si mesma.

Em uma das primeiras reunides, discutimos estratégias para ajudar uma das
mulheres a tomar os medicamentos, pois esta trabalhava mwmo “garota da noite”, a
Unicado grupo que enfrentava essa mndi¢cé. No hor&rio de uma das doses, deveria
estar bebendo por contrato com o dono do lugar e ndo podia tomar medicacé® na
frente dos clientes. Em um primeiro momento ela resistiu as sugestdes dadas pelo
grupo: “Nao da, ndo da...”. Depois de algumas reunides, ela relatou estar conseguindo
tomar os medicamentos mais corretamente; estava também tentando mudar de
emprego.

“...meia- noite au ja té torta... como eu vou tomar, com cervga?’

(algumas smanas depois) “....eu sai fazer croché, mas nao tenho material
paratrabdhar.”

(alguns meses depois) “ Pos contar uma novidade boa? Voltei a estudar,
parei detrabdhar a ndte eagaratemhorério certo para tomar remédio.”

Ela segue &é hoje intermitentemente trabalhando na noite e buscando
alternativas.

Por outro lado, por falta de informag&o ou por precmnceto, familiares podem
dar excesdva dencd a medicacd, esquecem que ela € uma pesa e ndo uma
“engolidora de remédios’ ou s6 uma “doente”. Muitos transmitem para a paciente a
sensacdo de morte iminente, como No caso desta paciente jovem:

“Um dia quebrel tudo para mostrar que estava viva, cortel 0 puso e fiz
minhaméae limpar o sangLe. Eu sai de asa e dise: limpal Depaisfui pro hospital” .

Além de todas estas questes relacionadas com o estigma da AIDS, vale
ressaltar que o nivel de humilhacdo e maus-tratos que dgumas pesas recebem por
terem confiado em alguém faz mm que apressio para a revelac® do dagndstico a
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qualquer custo mereca uma revisdo, porque muitas vezes resulta em uma resposta
perversa. O adimulo de estressores, como demissdes, etc., unido a uma auto-estima
rebaixada influenciara negativamente o cuidado com a salde. As perguntas dos
profissionais ao lidar com o “medo de revelar” deveriam ser: em que estdo baseadas
as escolhas de goio social e arede de goio de cala portador? De que forma o
servico de salide pode auxiliar neste proces? Pode-se pelo menos ofereca uma rede
aternativa de goio e solidariedade, nos srvicos onde sdo atendidas, ou sugerir
ONGs de goio?

As mulheres participantes dos grupos viveram juntas situagdes que foram
relevantes para esses conclusdes. A mais emblemética surgiu depois da divulgacéd
dos resultados do estudo preliminar da pesquisa, quando a imprensa procurou O
CRTA para entrevistar as mulheres que tinham participado da pesquisa, pedido que
foi obviamente negado, em fungé do compromisso do sigilo. Comentamos no grupo
de INFORMACAO o interesse da imprensa e agumas mulheres & aiimaram a dar
entrevistas. O grupo deddiu que cala uma deveria falar como individuo, sem
asociar-se a projeto em andamento. Naquela segunda-feira, o tema emergente foi a
falta de dinheiro da maioria das participantes, 0 medo do preconceito no emprego
fixo e aé de pedir emprego, aém dos malabarismos para tomar medicac® ou
comparece aos exames e mnsultas freqientes. Tinham que escgpar do trabalho,
chegar tarde em casa, ficavam sem dinheiro para aconducdo ou para pagar alguém
que pegas & criancas na aeche, deixando de vir a mnsulta ebuscar a medicaca.
Comecaram a discutir formas de gerar renda, de pressionar a prefeitura para facilitar
0S passes gratuitos de Onibus e de lutar contra os maus tratos compartilhados com
doentes de outras patologias nas filas do INSS A “carteirinha de 6nibus’, para
transporte pulico gratuito, nem sempre @a um alivio: algumas descreveram cenas de
violéncia verbal e prewmnceito explicito contra a cateirinha. Sairam da reunido
animadas com a idéia de iniciar uma @operativa ede encaminhar abaixo-assinados
para governantes por transporte gratuito e melhor atendimento nas filas do INSS Na
saida, uma jornalista aguardava a oportunidade de entrevistar algumas mulheres.
Muito embaladas pelo clima dareuni&o, brincavam em volta da moca

“Vai paga quarto?’ ou“Degraca... tamos predsadas!”

A maioria ndo tinha nenhum interesse em se expor com medo da repercussio
no trabalho, familia evizinhanga. Outras ficaram interessadas em falar para dar mais
visibilidade a situacd® da mulher portadora e, como vérios témicos do Programa
Estadual DST/AIDS, foram entdo entrevistadas. A reportagem resultante aorrecau
quase todos. apresentou-as egundo uma ayenda prévia que queria retraté-las como
“vitimas’ de maridos bissexuais ou de seu préprio descuido. A Jornalista disse que o
enfoque earesultante da presso da editoria e acescentou:

“Mas vocé ndo viu quantas delas queriam se vender no dia em que al marcava
as entrevistas? “

Se nem uma jornalista e seu editor, bem informados e &ssrados,
conseguem rever uma posicéo prévia, caregada de premnceitos , imaginem o0s
gerentes e wlegas, vizinhos e familiares...

O medo de se expor e & 3Jas criangas as impede de pedir ajuda e ©ntar com
a solidariedade freqlente eitre os mais pobres da ddade, receio redista A
necessidade de protecdo e cuidado das criancas cria obstdaulos importantes para a
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assiduidade a servico de salde, da qual depende aadesdo a medicagdo anti-HIV.
Convidamos, entdo, voluntarias que ficavam com criangas e bebés enquanto as
mulheres participavam dos grupos *, assim muitas puderam participar das atividades
propostas. Um espaqo de reaeac® proprio para seus filhos, enquanto sdo atendidos,
€ um sonho fadivel de mées e pais portadores para melhorar o atendimento.

* O Grupo INFORMAGAO, em fungdo do horério de final de tarde, concentrava o nimero maior de mulheres em média e foi
coordenado pela Profa. Vera Paiva (USP e Dra. Naila Santos (CRTA). Contou com a participagdo das auxiliares de pesquisa
Tayra Lopes e Regiane Nigro (bolsistas de iniciagdo cientifica do CNPq) e @mnvidadas voluntérias para temas especiais, como
Dra. Aures Abade (GAPA) e Simone Grillo (Coletivo Feminista Sexualidade e Safde). O grupo ARTE-TERAPIA foi
coordenado pelas psicdlogas Laura Bugamelli e Betina Leme (CRTA) e contou com a colaboragdo de Elvira Ventura-Filipe
(CRTA). O grupo REDUCAO DE ESTRESSE foi coordenado pelas psicdlogas

SoniaGarcia (CRTA) eLeticia Tunala (mestranda | PUSP/FAPESP), e mntou com Juliana Braz como bolsista (COSEAS-USP).
Esse trabalho foi patrocinado (grupcs e reembdso das padentes) pela Universidade da Califérnia — San Francisco. Na segunda
etapa do trabal ho, realizado em 1999 a psicdloga Méarcia Brandimiller (CRTA) co-coordenou com a Dra. Naila Santos um grupo
de homens companheiros das mulheres que participaram da pesquisa. Novos artigos enfocardo outros temas emergentes nos
grupcs e 0 proces de @da grupo.

* Agracelemos as alunaas da psicologia da USP, estagiarias voluntarias do NEPAIDS: Adriana Bosco, Deise Akemi, Mariana
Lelis, natdlia Noguchi, Renata Grinfeld, Sabine Althausen e Tatiana Benevides que aidaram e brincaram com as criangas
durante as reunides.

A primeira vez a gente nunca esquece.. Nem minha visdo no espelho!

Depois do primeiro impado sofrido pelo diagnostico positivo, da raiva eda
depressio, as participantes do grupo relataram que tendem a adotar um estilo de vida
mais saudavel, passam ater esperancas e @€ mesmo se esquecem freqlentemente de
sua ondicdo de HIV positiva, pois concentram seus esfor¢os nas tarefas e lutas
di&rias.

(A paciente retoma o relato sobre sua historia de vida desde 8 anos atrés,
quando soube do \irus, bem como de todos os problemas pessoais derrentes) “T ive
gue mudar minhavida da 4gua paa o vinho”

“...eu nd penso em AIDS eu ndo pEnso em HIV, eu continuo levando a
minhavida namal... mas no da da entrevista eu pensai: ‘Nossa! Eu tinha esqueado
ISL’...”

“A médica gue me deu o diagndtico falou que e tinha sete dias de \ida.
Faco coisas hgje que ndo pensava em fazer quando amédica me deu sete dias.”

No entanto, comeca atomar o “coquetel” equivale aum segundo diagnéstico
de morte awnciada. As intervencbes devem ser de novo mais cuidadosas e
intensificadas neste momento de salto qualitativo para & vivéncias subjetivas das
pacientes. Este “segundo diagndstico” colabora para alembranca da wndicdo de ser
mortal, porém soma-se asensacd® de derrota, a0 imaginério que asocia aperda do
status de portador assintomdtico ao doente calavérico, este sim nomealo de
“aidético”. A sensacdo de impoténcia edesisténcia pode tomar conta, como em todos
os momentos dificeis e em todos 0s procesos pelos quais passamos. E importante
ndo ficarmos posalidos pela ditadura do “tem de dar tudo ceto” e “ndo pode
deprimir”. Ela pode ser t&o violenta e negativa quanto a inércia do dedeixo e do
descuido.
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“A primeira vez pareda que al estava no corredor da morte. Incrivd, eu
falei: *Acabouminhavida'.”

“ Eu ndo caibo mais nas roupas que @bia, no espelho essa cara ndoé
minha.. eu n& vou me adaptar...”

Também estigmatizando o padente HIV positivo estdo os efeitos colaterais.
As mulheres demonstraram que 0 que mais incomoda éo fato de, pelo menos na
cabeca delas, os outros perceberem sua cndigcéo, inclusive pelos efeitos a longo
prazo na guaréncia fisica como a barriga mais proeminente e alipodistrofia, ou
simplesmente pelos efeitos na auto-imagem.

“ Eu nurcative céulite, mas agara tem uns mondrongunhcs...”

Além dos efeitos colaterais “dificeis de engolir” (enjéo, anemia), bastante
discutidos no grupo, os mais visiveis na estética @rporal provocam desconforto e a
gqueixa das pacientes, embora raramente sejam considerados ou respeitados por
profissionais como um desgjo legitimo , como algo que deta aqualidade de vida das
pacientes.

Sobre o cuidado profissonal e o vinculo com o servico de saiide

A relacd médico-paciente (cuidadores-paciente) é cantral para adisposicéo e
para uma ditude positiva frente asalde, e & mulheres participantes deixavam isso
claro especialmente quando falavam do inicio do uso do “coquetel”.

“A minha médica me atendia mesmo as 9h da ndte, cansada e ficava
conversando comigo pa volta de uma haa! Entdo ela saiu e passi a ser atendida
por outro médico, que avisou gLe assm que a médica voltase da continuaria a me
atender.” (Contou qe ndo entrava na @becadela o médico ficar consultando um
livrinho antes de receitar e, por is, antes de tomar os medicamentos recomendados,
telefonava para sua médica anterior para confirmar se deveria ou ndo tomar aquele
medicamento.)

“ Agora eu tenho uma luz, o que defalar que vai ser bom para mim eu tomo.”

“Me @nvenci de tomar a medicacdo, pois ‘a patir dai iria comecar a
infec@o'.”

“Vi algurs rapazes dizendo qe so6 tomam remédio de sabado a qinta, que
sexa é dia de farrear.” (Perguntou a des % tinham falado para o médico e des
disseram que sim.)

“ Acho que o médico acata paque o que de \ai fazer?”

Como ja descrito na literatura, aaeditar nos beneficios dos medicamentos e
entendé-los aumenta a @esdo a des, e & explicagdes do médico com quem as
mulheres tém vinculo sdo de grande valor para convencé-las desss beneficios; se ndo
confiam... Na falta dessa mmpreensdo ou de confianga ou de explicac®, muitas
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resistem a iniciar atomar amedicac® ou tomam de forma incorreta. Ficam com suas
crencas anteriores, que devem ser respeitadas até serem “convencidas’.

“ Eu tenho medo ce comecar a tomar porgue 0 argansmo acostuma.”

“Meu organismo é totalmente limpo, faz ancs que a1 n& sei 0 que é um
comprimido dentro de mim.”

“Se wocé eta bem com vocé mesma fica com uma imunidade boa.”

As vezes a ditude diante da medicac& aparecesimplesmente wmo “gostar”
ou “ndo gostar”. Umas gostam do novo gosto do DDI, outras néo:

“T omo feito umsuco.”
“N&o gasto, tem cheiro de Gelol.”

Outras smplesmente ndo conseguem engolir.

“Acoisa que al mais odeio € tomar reméedio, prefiro tomar dez injegdes por
dia que tomar remédio.”

Perguntamos que conselhos dariam para os médicos; elas respondem que,
além de mnstruir com cada paciente o regime melhor em seu esquema de vida, é
preciso ter “carisma”, confianca edar atencéo.

“ Os médicos devean conversar com as pacientes, nao é s aqlele negécio de
médico, tem que ter carisma.”
“ Ganhe a confianga, isto €, conquistar!”

Quem disse que 0 desgjo de gerar e cuidar tem hora?...

Ha um siléncio perverso em relacdo a sexualidade e @s direitos reprodutivos
da mulher portadora, o tema mais emergente nos grupos, como se & mulheres
portadoras ndo fizeseem sexo ou réo desgjassem filhos. Além disso, ha etre elas
muita falta de informac&® sobre estes temas, 0 que acéa cntribuindo para um
imaginario diversificado a ete respeito, para fortalecer uma série de aencas e
davidas quanto a transmissdo vertical, interac® medicamento-bebé, proliferacéd de
virus resistentes e desenvolvimento da doencadurante agravidez.

“Vi uma reportagem que falava que mulheres que tomam anticoncepciond
desenvolvem nais rdpido oHIV.”

“ Ah... Mais de 70% das criancas nascem com o virus!”

“Eu néo sabia de nadh, até este aqu (com nené no colo) ficar doente...”

Quando as mulheres portadoras deddem ter filhos, sua decisdo ndo é um ato
criminoso e inconseqiiente, como querem alguns. Entre suas preocupacfes esta,
sempre, o futuro daqueles que ja estdo ai e dependem delas.

Vejam a sintese de uma primeira discussdo do grupo sobre o tema:
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“Uma paticipane exylica gque durante a gravidez a carga viral aumenta
porque abaxa a imunidade. Outra coloca o problema do risco paa a mulher
gravida, porque muitas vezes elas tém que mudar a medicacdo qle etdo tomando
por causar dancs ao bebé, e dessa maneira a mulher em questao ‘queimaria’ uma
opcao ce remédio e podkeria ter um virus mais resistente. Outra pergunta: ‘Qual a
diferenca emter parto namal e cesarea se 0 virus td nosangle mesmo? . Depais da
explicacdo, outro comentario: ‘Tenho carga viral indetedavd e CD4 dto. Se eu
ficase gravida, eu teria quetirar umremedio. Ai eu t6 maisfragili zadaem termos de
CD4, ja que aimunidade abaixa na gavidez, por is® vou ter mais opartunidade de
pegar mais doencas. Portanto, € uma coisa a mais a ser considerada, porque ea
salice damae? Meu filhoja perdeu o pa, e se de perder amae?’ ”

Os argumentos para ndo engravidar todas sbiam melhor e de @r, séo os
anicos que escutam de todo lado. Mas, quando perguntamos qual a chance de uma
crianca nascer e permanece portadora, ou perguntamos bre amedicac@® que evita
a transmissdo para o bebé nenhuma mulher respondeu corretamente. Tratar da
adesdo aos medicamentos isoladamente de sua vida de mulher ndo € a melhor
alternativa. Os cuidados com a salide participam do cenario da sua vida diéria, que
segue om desgjos, fantasias e eventos comuns na vida de toda mulher. A informacéo
correta e completa a ate respeito, também dagueles que @nvivem com essas
mulheres, como familiares e amigos, deve ser considerada um direito de qualquer
mulher. A falta de informac& condiciona-as a viver situagdes de risco e traumaticas
ou a auarem seus desejos e o0s de seus parceiros por filhos da forma mais
inconsciente econtraproducente para todos, arriscando-se areinfec¢a, a transmissdo
para parceiros e bebés.

“Eu fiquel gravida, fazia pré-natal e etava bem. Até que estourou esta
bomba d e minha familia ndo acdtou. Me fizeram fazer abarto, pagaam aclinica e
tuda Eu estava de 5 meses e descobri que @a pdasitiva nesta época que estava
gravida. Hoje ean dia me arrependo, mas na época naopuck lutar, apesar de querer
ter ofilho.”

Ficou evidente en muitas falas que eitre muitas mulheres ha um desgjo
explicito de gerar, apesar dos medos e das duvidas. Muitas vezes 0 desgo esta
relacionado ao salto qualitativo literal (atuado) de que falavamos, porque uma nova
vida vai estimular o cuidado consigo e mm o outro (como acontece alias, na vida de
milhares de mulheres e homens brasileiros). Como para muitos brasileiros e
brasileiras, inclusive os que vivem em situagdes extremas de exclusdo, é uma forma
de reparar suas feridas individuais e sociais, “dar aos filhos o que n&o deram para
mim”. Ou o simples e humano desejo de perpetuar a vida. Além disso, a maternidade
e paternidade sdo fundamentais para a onstrucdo da identidade feminina e
masculina;®? par que seria diferente @wm rulheres portadoras, especialmente antre
mulheres portadoras assintométicas e muito jovens?
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“...6 uma coisa muito paticular e antes de engravidar eu fiz abartos, e
quando @scobri fiquei muito mal e mmece a pensar se ndoera uma forma... Puxa, €
de alguém que gosta de mim, que eu gasto. Eu tinha @é dinheiro para fazer o abarto,
mas fiquel pensandoe resolvi ter. A minhavida mudou Antes eu no tinha cond ¢des
de ter, eu vim das drogas e a1 ndo queria p& umfilho no munda Quandovocé eta
nas drogas, vocé é goista. Deus até me perdoou poque al pensava no bem da
crianca. Agora que estou gévida, estou me aidanda”

Muitas ignoravam qualquer informacdo sobre como evitar a transmissio
vertical, a maioria tinha informacgdes incorretas. Muito jovens, as que ndo tinham
filhos empre manifestaram esse desejo no grupo, especialmente vérias delas que tém
parceiros negativos.

“T udo kem. Eu quero muito ter um bebé, mas todo mundofica falando qu é
crime. Eu se a1 addar uma crianga, eu tenho a gaantia de que eta crianca néo é
positiva? S tiver algumrisco na ad@ao, eu prefiro correr o risco em mim.”

Foi o tema mais “quente” e emergente nos trés tipos de grupo durante o
process, talvezpor ser o Urico sobre 0 qual os portadores 6 encontram o siléncio ou
areaiminagéo. Alguns meses depois das primeiras discuses, as mulheres do grupo
organizavam animadamente um cha de bebé para esperar o primeiro filho de B., que
era agravida do grupo e encontrou finalmente goio para vivenciar a gravidez Em
seguida, 0 grupo pasou por momentos difices, apoiando e a®lhendo o sofrimento
de B., que sofreu um aborto esponténeo. A dimensdo “familia’ substituta que um
grupo ck portadores pode asumir, ajudando a superar a situac@® de isolamento por
gue passa aportadora, ficou novamente clara para todas.

Os homens e @mpanheiros também querem ser pais. “Ele vai ter pa
também!” Nas decisdes bre sexo e uso do preservativo, as portadoras enfrentam a
mesma reali dade que a outras mulheres e caais. Mulitas (30% das que tém parceiros)
tém parceiros negativos que sabem que elas 0 positivas e se aitregam por amor e
guerem filhos, como elas.

Sua @ndicdo de portadora ndo elimina também o fato de a maioria das
mulheres ocupar ainda o lugar da “cuidadora” familiar por exceléncia epode impedir
ou atrasar tanto 0 acesm ap Servico como ao uso da medicac®d.™®

“Esperel meu marido morrer para iniciar o tratamento, estava so cuidando
dele.”

A ignorancia sobre a reproducdo e a sexualidade também € ceatamente
“feminina”. A descoberta da camisinha feminina pelo grupo foi um ponto alto do
proces® e permitiu falarmos de sexualidade de seu ponto de vista. Uma mulher
conversando sobre canisinha feminina e orpo reprodutivo descobre que a mulher
tem trés buras (anus, vagina euretra), e ndo so dois.

19 Dados tre a sexualidade, relagio com a familia e sua cndicdo feminina estdo nos artigos
anteriores ohre apesquisa (ver referéncias 47, 48).
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“T6 sabendotanta novidade! A mulher temtrés buracos! E se ai colocar a
camisinha no bwaco errado?” (risos)

Os =rvigos que aendem mulheres portadoras costumam esquece que
elas tém corpo reprodutivo e sexual. Seu corpo ndo € sb “doente e transmissor”!
Corpo sensual as mulheres em geral ndo tém direito de poswir para a mentalidade
mais conservadora, muito menos as gravidas. O corpo reprodutivo das mulheres
portadoras ndo existe na mentalidade de muitos infedologistas, e apossibilidade de
serem gravidas e portadoras ndo ocorre a maioria dos ginewlogistas e obstetras.
Gravidez eDST ndo se misturam, assim como nossa tradicéo patriarcal construiu dois
mundos isolados para vivéncias femininas; o da “mulher-da-casa e m&e” e o0 da
“mulher-da-rua”.

Ficou claro no grupos por que essa dicotomia e o consegliente siléncio €
perverso. Como estdo proibidas de tocar no assunto com medo de “bronca” ou de
serem malvistas, acdam engravidando da forma mais inconsciente en&o planejada,
como todas as outras mulheres que tém gravidezes indesejadas na cidade. N&o custa
lembrar que, como as outras mulheres paulistanas, elas também no tém direito ao
aborto e permanecem mal informadas bre sexualidade ereproducéo, e tem aesd
limitado a contracep¢ao.

Condigdes preliminares garantem ou diminuem o beneficio da medicacédo
anti-HIV gratuita

Em todos os grupos, portanto, as diversas dificuldades do viver comuns as
mulheres paulistanas e ndo apenas as mulheres portadoras eram as mais levantadas,
com grande influéncia sobre avida de paciente, mais agudamente da portadora que
toma medicac®. Ficou clara adiversidade dos estressores diarios enfrentados por
elas e, conseglientemente, a complexidade dos obstaaulos em relacdo a aocéo de
cuidados com a salide.

Na andlise sobre @ fontes de estress destas mulheres®® verificamos que
quase 60% delas relataram apenas estresores ndo relacionados a ondicdo de serem
HIV positivas ou de terem AIDS. As dificuldades encontradas estavam assciadas
principalmente as problemas afetivos (de convivéncia cm familiares, parceiros,
filhos, outras pesas), a problemas de falta de dinheiro e independéncia financeira e
a situagdes no emprego.

Algumas vezes estas mulheres ndo tém condi¢des financeiras para dar conta
das exigéncias que aprescricdo traz (ingestdo de dimentos caléricos, por exemplo).
Portanto, a condi¢éo de pobreza éum complicador e ac#a influenciando diretamente
a possbilidade mncreta do uso destes medicamentos, comprometendo sua dicécia e
efeitos poseriores.

Na discussio com advogadas convidadas para o grupo de INFORMACAO,*
levantaram vérios casos de falta de respeito aos direitos trabalhistas e de ndo
distribuicdo de passes pelo prefeito Pitta, o que limita 0 aces das pacientes as

20 voluntérias no GAPA-SP, a quem agradecemos.
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consultas. Numa cidade como S&o Paulo, ndo ter dinheiro para conducéo é fatal para
a aesdo a0 servigo e amedicacdo distribuida mensalmente. As mulheres do grupo
organizaram abaixo-assinados a0 ministro Serra e a0 prefeito para redamar esse
direito. Em uma pergunta sobre seus direitos e sobre 0 aceso a remédios espedais,
uma participante sintetiza:

“ Como faz para entrar com uma preliminar... éliminar, né? Calma, eu chego
|4, devagarinhomas eu chego (rindo diante da impadéncia do grupo animado). Como
eu fagco para entrar com uma liminar para requerer umremédio paa HTLV-17
(Completa dizendo que o remédio custa R$ 1500 e que predsa de 15 caixas, sendo
que s6 ganha R$ 13000 por més.)

O termo “preliminar” é sempre usado para definir as condi¢bes bésicas,
comida epasses, que otimizam o beneficio do remédio gratuito, que tanto valorizam.

“Quando dguém sonha sozinho, temos apenas um sonho. Quando
sonhamos juntos, temos uma nova realidade apontando no horizonte...”

As intervengbes grupais mostraram-se muito positivas na vida desss
mulheres, pois permitiram a trocade experiéncia eo apoio mutuo entre & integrantes
para enfrentar todos estes temas e obstaaulos, além de possibilitar o atendimento de
um meior nimero de pacientes que os atendimentos individuais realizados pela
equipe de salide mental. Os grupos utilizaram a propria experiéncia eos reaursos das
pacientes para melhorar sua @municacé, a relacdd entre os profisgonais e &
usudrias do servico, compartilhar dicas para aumentar a alesdo, evitar esquecimento e
efeitos colaterais. Mas 0 mais notado por elas foi a organizaca do apoio mituo.

“As trés reunides estdo me fazendo muito bem. Muita coisa que estou
sabendoé por causa das pacientes e ndo e wcés coordenadaas.”

Depois de uma pausa nas reunides por causa de um feriado, uma participante
disse: “A reunido estava fazendo falta, nem tanto pelo dinheiro.?* Antes eu era
calada chorona depois melhorei bastante” .

“Melhorou nomodo ¢k agir com as pesas...Se W0cé Nnao comunica, VOceé se
torna uma pesa mais doente...Tem um bichinho revirando @ntro da gnte eo
importante é atar sempre para cima.”

“T a triste? P6e um pagocdk bem alto e darga. E as reunides s0 is, colocar
vocé para cima, além de aprender muita coisa. Mil coisas a gente aprende nessas
reunides.”

2L As pacientes recebiam uma guda de asto para transporte e dimentacio de R$1000 pera cada
reunido de que participavam.
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Além de obterem informagdes obre diversos asauntos, puderam rir e brincar
com aquilo que ndo sabiam, com suas novas descobertas. O grupo promovia o desgo
de maior participaca e o desenvolvimento de um clima afetivo que & fez considerar
as outras mulheres presentes como uma familia substituta.

O grupo promoveu também um exercicio de cidadania destas mulheres, o
primeiro para muitas delas, que an geral tinham pouca idéia de seus direitos.
Algumas participantes ndo tinham nem mesmo documentos como catera de
identidade. Abaixo-assinados foram sugeridos por elas, reivindicando camisinhas
femininas distribuidas gratuitamente na rede pudica um espa@ reaedivo
monitorado onde pudeseem deixar seus filhos durante cnsultas ou outro tipo de
atividade realizada no hospital, reclamacbes bre os sstemas de distribuicéo de
aposentadorias e pensdes e um pedido a0 ministro da Sallde para “parar de usar a
palavra aidético”.

Além destas reivindicag@es, surgiram varias propostas de como lidar
coletivamente com a falta de emprego e dinheiro. Levantou-se a possibilidade de
serem treinadas como educadoras para poderem cobrar por suas palestras de
prevencéd em AIDS. Comecgaam a descobrir que tinham habilidades que poderiam
ser ensinadas e is9 resultou, ao final daintervencd, em uma proposta de cooperativa
€ em um grupo que organizou aouvidoriado CRTA.

N&o temos a medida exata da modificacé de sua ditude e mmportamentos
em relacd a medicacdo, nem era ese (NUmeros e medidas mais precisa de impacto) o
objetivo do projeto. Certamente observamos que este foi um marco na vida de muitas
delas, contribuindo de diversas maneiras para o enfrentamento de suas dificuldades,
inclusive para a a@esdo a medicag®.

FINALMENTE

Acompanhando grupos de mulheres atendidas no CRT DST/AIDS de Séo
Paulo e revisando a literatura psicossocial, confirmamos que apromocao da salide eo
cuidado do portador do HIV aconteeem num continuo entre aprevencéo primaria e
seaundéria. A literatura e a gperiéncia de promo¢éo da adesdo (ou aderéncia) ao
SEX0 mais £guro e ao uso da camisinha tém muito a nos ensinar ainda. A experiéncia
mais antiga de programas para aimentar o uso da camisinha tem sido bem-sucedida
no Brasil, como indicam as Ultimas andlises de uso do preservativo feitas pelo
Ministério da Saide?? e lida mm aguns dos mesmos fendmenos psicosciais
envolvidos no esforgo para aumentar a alesdo aos anti-retrovirais, assim como as
estratégias de redugép de danos — sendo como a mulher que trabalha na noite e
depende de wnsumir dcool para ganhar avida poderatomar seus remédios?
Aprendemos também neste estudo que:
¢ O que ja sabemos da prevencdo primaria do HIV poce ingtruir e inspirar
0s que hoje se dedicam a prevencéo seaundaria da AIDS e apromocéo da
adesdo a0 uso adequado dos anti-retrovirais. Muitas das metodologias
usadas em oficinas de praticas sguras para prevenir ainfeccéo pelo HIV e

22 Ver pesquisa sobre mmportamento sexual disponivel na pégina do Ministério da Salide
<www.aids.gov.br>. Os indices de uso do preservativo sd0 comparavei s aos dos paises mais ricos.
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que incluem as nogdes da promoco de sujeitos exuais e ddadac™™ Y
podem ser adaptadas e inspirar experiéncias de grupos psicoeducativos
gue promovem a alesdo. Podemos nos inspirar nos grupos de sala de
espera de clinicas de DST, nos aconselhamentos feitos nos COAS, em
estratégias de reducéo de danos ou res oficinas de prevencgéo.

Devemos comeca a pensar em programas governamentais que lidem com
os limitantes estruturais da sobrevida e da qualidade de vida das
portadoras do virus da AIDS que afetam os beneficios Obvios da
distribuicéo gratuita da medicag&® anti-HIV. Certamente o tercero setor e
as ONGs tém contribuido imensamente nese sentido, lidando com
problemas de falta de moradia, distribuindo cestas basicas e propondo
atividades de gerac@® de renda. N&o faltam propostas e experiéncias
aaumuladas neste ampo que merecem ser analisadas.

Este estudo confirmou que o nivel de alesdo ao AZT entre mulheres HIV
positivas é mais elevado do qLe seimagina em um pais como 0 hos. No
entanto, a alesdo ainda ndo atingiu o nivel ideal, e ha o que faze nos
servicos de salide: creches para & criangas enquanto as mulheres 0
atendidas, grupos que discutam adesdo e intervencdes em sala de espera,
atendimentos individuais focalizados na aleséo, mais tempo de cnsulta e
vinculo com um Unico médico, um trabalho multidisciplinar azeitado para
favorece a alesdo

Precisamos entender a adesdo como um proceso duradouro, com varias
fases, onde o0 “carisma do médico”, como dizem as pacientes, conta muito.
As mulheres (e homens) portadoras ndo deixam de ter 0s mesmos desejos
(sexuais e de filhos) e estar expostas as mesmas situagdes de risco que
facilitaram sua infec¢®; enfrentam a mesma vulnerabilidade individual e
coletiva que @& expOs em primeiro lugar ao virus da AIDS. Portanto,
beneficiam-se de intervencdes psicoeducaivas e de espagos onde possam
lidar com seu contexto de vulnerabilidade social, com sua @ndi¢éo de
género, sua sexualidade eseus desejos de ser mdeou com suas préticas de
droga-adicd ou uso de 4cool, assim como de intervencbes estruturais
(distribuicdo de passes e cestas basicas, combate adiscriminacéo e defesa
de seus direitos) que garantam o bom uso da medicagéo.

Os dados do presente estudo confirmam os adhados da literatura dtada nas
primeiras paginas.

Pode-se esperar que, quanto mais complexo o regime medicamentoso,
menos provavel que o padente alira aele. No presente estudo, os efeitos
colaterais causados pelo AZT também foram citados como uma das razbes
para ando-adesio.

Mesmo considerando os beneficios da droga, para muitas pacientes os
efeitos colaterais (inclusive os estéticos) provocados talvez sgam téo
difices de suportar que levam a paciente aprescindir da medicac®. Uma
forma de diminuir a ndo-adesdo pelos efeitos colaterais € a discussdo
franca @m a paciente sobre os beneficios da droga gesar dos efeitos
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colaterais que terd de enfrentar, sem desqualificar ou minimizar suas
gueixas e dificuldades. Os grupos de portadoras ajudam na superacd®
desafase.

* No presente estudo, o conhecimento sobre o significado da contagem de
CD4 foi asciado a adesdo. Entender o que significa um resultado baixo
leva estas mulheres a ser mais aderentes em um esforco de se manterem
mais saudaveis; deve ser, portanto, parte das informagdes mais relevantes
nas pos-consultas e grupos. Confirmamos a literatura que tem indicado
que 0 apoio permanente e alongo prazo dos <rvicos de sallde,
respondendo a questdes e acompanhando como cada paciente elabora &
informagdes detalhadas ®bre a medicac@®, seus efeitos e 0 curso da
doenca, é essencial para manter a alesfo.

* No presente etudo, concluimos também que & participantes ndo-
aderentes foram menos cgpazes de cnversar com seus médicos bre
questbes relativas a sua salde. Este fator pode ser minimizado pelo
reconhecimento por parte dos profissionais de salde da importancia da
comunicacéo e da qualidade do vinculo do profissonal de salide mm seus
pacientes. Os grupos de discussdo entre portadoras e treinamentos de
profissionais, enfocando aspedos da relacd® profissional de salde e
paciente, podem levar a uma mnscientizac® da importancia de essa
relac@® ser aberta e atavel e do direito da padente de se @mmunicar e ser
escutada.

e Lidar com o egigma ndo segue uma Unica receita. O isolamento ou
esconder o diagndstico pode ser uma resposta saudavel. Grupos gjudam a
romper o isolamento, que a padente & vezes ndo sabe Mo minimizar, e
podem constituir uma familia substituta.

Aprendemos sempre com as mulheres batalhadoras da cidade de S&o Paulo,
em particular com as portadoras do HIV, que & dificuldades $0 apenas parte do
caminho e que sabem inventar meios de lidar com elas. A criatividade compartilhada
em um grupo estimula € apoiada por programas adequados, amplia os reaursos
pesais de cala mulher portadora.

“ Eu tenho raizes que me fazem viver. AIDS sO tem quaétro letras e meu name é
grance.” (M., umamulher HIV positiva)

“Ouvir outras experiéncias, questionar mais a fundo a saide da mulher me
motivou aser ativista dacausa.” (D., comentando o efeito de participar do gupo)
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Apoio amoradores derua permite adesdo ac anti-retrovirais
Emi Shimma*

A organiza¢@® ndo-governamental e sem fins lucrativos Fraternidade Povo da
Rua desenvolve, desde 1993 o projeto Fraternidade AIDS na Rua, dirigido aos
portadores do virus HIV/AIDS que vivem nas ruas da cidade de S&o Paulo. A
iniciativa tem por finalidade a®lher a populacd paulistana sem teto, durante o dia,
oferecendo-lhe mndicdes basicas para sua higiene pessoal, alimentacé e ingestéo de
medicamentos, além de suporte psicoldgico (terapia ocupacional e psicoterapia),
social (encaminhamento a casas de goio, fornecimento de cesta bésica eorientac®
para auisi¢céo de documentos), juridico e espiritual que @ntribuam para o resgate de
sua auto-estima ecidadania.

Todos os moradores de rua que usufruem dos srvicos da eitidade devem
satisfaze um requisito basico: comprovar que etdo em tratamento médico em
ingtituicOes de salde especializadas em HIV/AIDS. A ingtituicdo realiza ainda,
trabalhos de prevencéo nas ruas, uma vez por semana, sempre & quintas-feiras,
principalmente nas regides central e leste da ddade, utilizando-se para isso de
diversos reaursos (videos, misica, palestras).

Atualmente, cerca de 500 moradores de rua portadores do HIV freqlentam,
com maior ou menor assiduidade, a etidade Fraternidade Povo da Rua. Até o final
de 1998 foram atendidos 387 homens, 139 mulheres e 150 criancas. A faixa daria da
populacé® que freqlenta a etidade vai de 6 meses a 52 anos. Entre os adultos, 60%
tém primeiro grau incompleto, 30%, segundo grau incompleto, 1% tem escolaridade
superior completo e 8% sdo analfabetos. Os individuos que procuram a entidade
procedem das zonas leste (55%), sul (20%) e ceitro (10%). O restante (15%)
declarou ndo posaiir domicilio anterior. Ao procurar a ettidade, cerca de 80%
identificam-se como ex-usuérios de drogas e 90% como usuarios de alcoal.

O trabalho desenvolvido pela entidade indica que os moradores de rua podem
ser aderentes ao tratamento anti-retroviral, desde que sejam bem orientados e
freqlientem uma entidade onde encontrem um suporte material minimo, como a
disponibilidade de alimentos. Tal constatacéo contraria aopinido de muitos témicos e
investigadores quando se referem a aleréncia a tratamento anti-HIV.

Segundo o clinico geral Carlos Augusto Camera, voluntério do projeto
Fraternidade AIDS na Rua, os portadores de HIV/AIDS que vivem nas ruas $0
usudrios de servicos pulicos especializados em HIV/AIDS, compreendem as
instrucdes e anecessidade do tratamento, mas nem sempre dispdem das condicoes
ideais paratomar osremédios. “Dentro deste

* Jornalista, assessora de imprensa do Centro de Referéncia e Treinamento —
DST/AIDS

contexto, as instituigdes que fornecem apoio parcial ou integral a esta populacé® sdo
fundamentais para a aeréncia’, observa 0 médico. “Nelas, a populagéd® socialmente
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excluida dispbe de alimentac® e, inclusive, meios de mnservar medicamentos que
requerem refrigeracéo”, dedara.

Na etidade, os moradores de rua ndo so receéoem alimento e guardam seus
medicamentos, mas também sdo atendidos pelo clinico geral diante de intercorréncias
freqlentes na AIDS (gastrite, intolerancia gastrica as medicamentos, gripe, sinusite,
faringite, bronquite, diarréia, rea@es aérgicas, tuberculose, candidiase, pneumonia,
toxoplasmose, herpes-zoster, ansiedade edepresséo).

A maior dificuldade para a @esdo entre os moradores de rua é verificada entre
aqueles que usam drogas (injetdveis ou ndo). Para gjudalos a superar sua
dependéncia, a aitidade Fraternidade AIDS na Rua redliza reunides £manais e
oferece suporte psicoterdpico para os dependentes quimicos, segundo o modelo dos
Narcoticos Anénimos.

Para 0 médico Carlos Augwsto Camera, 0 suces da aeréncia e do
tratamento com anti-retrovirais depende, assim, de vérias condi¢Bes. atendimento
médico adequado, disponibilizacgdo de medicamentos gerais (antibioticos,
analgésicos, vitaminas) e eypecificos (anti-retrovirais), informacé correta sobre os
medicamentos e sua forma de @mnsumo e reciclagem dos especialistas que trabalham
com pacientes HIVV/AIDS, além do apoio institucional.

Embora ndo tenha sido redizada uma avaliac® cientifica referente a
aderéncia desses moradores de rua aos anti-retrovirais, pode-se dirmar que o trabalho
dos profissionais da entidade Fraternidade AIDS na Rua, ao contornar as dificuldades
basicas vividas por essa populacd socialmente excluida, tem sido fundamental para
viabilizar e fortdecar a aleréncia destas pesas aos medicamentos. Sem davida,
projetos melhantes poderiam ampliar 0 acesd destes individuos ao tratamento anti-
retroviral, contribuindo para que des possam contar com maior sobrevida e melhor
qualidade de vida

Fraternidade Povo da Rua

Projeto Fraternidade AIDS na Rua
Rua Campos Sales, 86

Tel. (11) 277.3276

E-mail: fraternidade@cidadanet.org.br
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GRUPO DE ADESAO - CENTRO DE REFERENCIA E TREINAMENTO
DST/AIDS

ValvinaMadeira Adao* e ldaMaria Merighi*
Introducéo

Segundo o Dicionério Aurélio, adesdo significa ato de tornar-se ou mostrar-se
adepto. A aderéncia, por sua vez, € o efeito de aerir. Para os profissonais da salde, a
adesdo se onstitui no ato de tomar 0 medicamento prescrito na dose ceta, horério correto,
diariamente, de a®rdo com as recomendagdes médicas (dieta, jeum) e, no caso do HIV,
por periodo indeterminado.

Este @mncdto € cmplexo, principadmente, quando se trata da infecc@® por
HIV/AIDS. Neste cao, para ser aderente as medicamentos anti-retrovirais, 0 padente
necessta, muitas vezes, efetuar mudancas em suarotina diaria, tanto no que se refere adieta
como em relac® a ditudes diante de s préprio, familia, amigos e a propria
soropositividade.

Criacdo do Grupo de Adesao

Em 1996 a ejuipe de Salde Mental do CRT DST/AIDS criou un grupo
psicoterapéutico com o oObjetivo basico de cmpreender as questbes envolvidas na
introducdo do tratamento anti-retroviral em padentes sntométicos e assntométicos, a fim
de diminuir sua ansiedade, medo e angUstia, assm como para trabalhar suas dificuldades e,
destaforma, garantir melhor aderéncia as medicamentos.

Descricao

O grupo de alesio destina-se apadentes, familiares e equipes multiprofissonais do
CRT e de outros srvicos que @endem portadores de HIV/AIDS. No CRT, a reunido é
semana e tem duracd® de 90 a 120 minutos. Em média, a dividade monta om a
participacé® de 10a 15 padentes.

O trabalho se inicia @m a gresentac@® dos padentes e profisgonais presentes. O
padente que vem pela primeira vez, em gera, justifica sua participac®. Logo € aolhido
pelos “veteranos’, que cmpartiham com o recém-chegado suas dividas e dificuldades,
observadas principalmente no inicio do tratamento, assm como os esquemas que fadlitam a
adesdo.

As reunides propiciam a expressio e atrocade experiéncias objetivas (reladonadas a
sexualidade, afetividade, medicamentos) e subjetivas (fatores individuais e sociais que
permeiam a questdo da AIDS), além de posshili tar ao

* Psicdlogas do Centro de Referéncia eTreinamento DST/AIDS
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padente o didlogo com a euipe médica sobre os diversos aspedos do tratamento (efeitos
colaterais, dieta, esquemas, exames de CD4 e caga viral), assm como suas dlvidas e
temores (adoece, morte, perda da integridade fisica).

O grupo de alesdo tem por objetivo:

1 —Acolher, sensibilizar e mnscientizar os padentes da importancia do uso correto dos anti-
retrovirais

2 — Ajudar os portadores de HIV/AIDS a encontrar reaursos internos para greender e
conviver com o tratamento

3 —Compartilhar experiéncias

4 —Fadlitar e alequar os esquemas de tratamento a rotina de vida dos usuérios.

5 —Promover um espago de reflexdo entre padente einstituicéo

Para dcancar seu objetivo, a equipe de Psicologia do CRT DST/AIDS, escolheu
como estratégia principal do grupo a @nstrugéo de personagens. A dindmica ®nsiste na
asciacd® de palavras, frases e imagens com o objetivo de identificar sentimentos e
conflitos. Abaixo, algumas frases mais frequentes:

“Tenho medo de tomar os remédios por causa dos efeitos colaterais’

“O ato de tomar o remédio me faz sentir doente”

“Tomo oremédio numa boa, tenho medo de adoece”

“O remédio muitas vezes € cmo um castigo, me sinto culpado”

“S6 tomo o remédio quando ficar doente”

“Melhores explicagdes (sobre o medicamento) me dariam mais sguranca”
“N&o quero me sentir doente, por iSO reauso-me atomar o remédio”

Com estes dados discutimos com 0s padentes 0s eguintes pontos:

1 —Os efeitos colaterais asciados ou ndo aingestdo dos anti-retrovirais

2 —A possbilidade de amigos, familiares, parceiros, etc. participarem do grupo

3 —Asfadlidades e dificuldades nainser¢é dos medicamentos na vida do padente
4 — Aspedos emocionais e sociais que podem interferir no tratamento

5 —Significado da oferta eintroducéo do tratamento

6 —Causas e deitos dainterrupgéo por conta prépria

7 —Falhas nas doses e esquedmento dos horarios de ingestéo

Observamos que, para o padente, tomar r emédio significa:

— Estar doente. Ele pode reausar-se atomar o remédio porque ndo quer se sentir doente. Ou
parando tornar o HIV presente em seu cotidiano

— Ser castigado. O individuo sente que esta sendo castigo por seu “erro”

— Uma punig&o por estar contaminado e pela forma que foi contaminado



Ta dificil de engolir? Experiéncias de adesao ao
tratamento anti-retroviral em Sao Paulo

— Medo. O sujeito tem medo dos efeitos colaterais, ou sgja, de passar a ser doente de fato.
Ele tem medo de seu confronto com o virus, do adoece e da probabili dade da morte. Isto
ocorre principamente quando ha um tempo de cnvivéncia cm a soropositividade, porém,
sem sintomas

— Né&o poder faze reparacd® dos “erros’. Tomar o remédio (e melhorar) pode evitar o
castigo (do qual se ada merecedor)

— Estar de novo na vida. Alguns padentes haviam se preparado para aloece e morrer,
porém a possbili dade de tratar o HIV os colocanovamente diante da vida

— Reviver sentimentos de inseguranca, semelhantes aqueles vivenciados quando soube do
resultado do teste HIV

Esta mnstrucéo nos permitiu recnhece que ainformac® e aorientacd® predsam ser
continuas para ser internalizadas e, portanto, eficazes.

Conclusao

Adesdo € um proces dindmico, interativo e cntinuo que envolve o profissonal e o
padente. Para que a aeréncia sga detiva, 0 padente predsa @nfiar em seu médico,
estabelece com ele uma relacd® de amplicidade e aequar sua rotina a esgquema de
tratamento. Até chegar a acéacd® de sua redidade e alerir ao tratamento, ele predsa
vencer 0s estdgios de negacad e isolamento, raiva, barganha edepressio (Kibler-Ross.

A dificuldade gresentada por alguns padentes na aleréncia a tratamento tem sido
um desafio constante no dia-a-dia dos profisgonais que trabalham nos srvicos de salde
voltados ao atendimento do portador de HIV/AIDS. O fato obriga o profissonal arefletir e
abuscar novas formas de interac&, como os grupos de aleséo.

Acreditamos que o trabalho interdisciplinar com a participac@® ativa e direta de
todos, cada um oferecendo sua escuta e seus reaursos profisgonais, promove o aumento da
adesdo. A “escuta” sensivel permitira atodos e a cada um estar atento ao significado do
tratamento, do adoece do padente e asIm, conhece, perceber e compreender as
dificuldades reds e subjetivas da ndo-adesdo. Dessa forma, o profissona podera gudar e
orientar o individuo de forma humana epersonalizada.

Propostas que podem contribuir para o aumento da adesio
Para eyuipe de salde:

1 —A adesdo € um proces interativo. A introducéo do tratamento predsa ser participativa,
ou sgja, ser discutida acm o padente, e ndo imposta pelo médico

2 —O padente predsa ser escutado. Ele tem necessdade de falar sobre seus medos, assm
como sobre seu sofrimento fisico e psiquico

3 —Formar grupos de alesdo sobre o significado e transtornos causados na introdugéo ou
oferta do tratamento

4 —Acdtar ou compreender areausa do padente a tratamento

5 —Propor retornos (no minimo) quinzenais

6 —Oferece ou solicitar gjuda de outros profissonais quando julgar necessario
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7 —Promover encontros mensais entre ejuipe epadentes dos rvicos para discutir os pros
e contras dos anti-retrovirais, bem como as dificuldades da adeséo

8 —Identificar dificuldades individuais

9 —Alertar os profissonais para que des fiqguem atentos a suas proprias angustias e medos.
Muitos profisgonais imp&em o tratamento ao padente, por medo de vé-lo adoece

Para ejuipe de salide epadentes

A compreensdo das frases ditas por portadores de HIV/AIDS propicia aadesdo e fadlita a
vida social:

“Tomar medicamento € conviver com a alpa e atar lembrando do HIV”
1 —Acsdtar e mnviver com o diagndstico sem culpa

“Estou cansado do tratamento. N&o tive escolha, fiquei doente e fui internado, tomava
remédio sem saber. Agora etou bem, ndo consigo dhar para o vidro que tenho enj6o,
predso de um tempo”

2 —Acdtar o tratamento conscientemente, ndo por impulso ou medo

“Se al tomar o remédio vou ser desmascarado, vao saber quem redmente sou”
3 —Acsdtar ou aprender alidar com aforma pela qual foi infedado

“Tomo numa boa, sgja no bar ou em casa”
4 —Compartilhar com o outro a soropositividade eo tratamento gjuda efadlita a alesdo

“Levo meu remédio em frasco de filme dentro do bolso ou na bolsa, na hora de tomar vou
ao banheiro e tomo, nuncadespertou suspeita”
5 —Separar as doses didrias e deixélas no bolso fadlita atomada ediminui o estresse

“ApOs iniciar o tratamento, comece a faze exercicios fisicos com medo dos efeitos
colaterais’

6 —O grupo sugere dividades como: caminhadas, mudancas dos hébitos aimentares, danga,
movimentos fisicos para melhorar o aspedo fisico
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ADERENCIA AO TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL : RESULTADOS
PRELIMINARES E REFLE XOES DA EXPERIENCIA EM UM SERVICO
UNIVERSITARIO — CASA DA AIDS

Claudia Paula Santos”, Vanda Lucia Vitoriano do Nascimento™, Y one Xavier Felipe™

Na tentativa de sistematizar como a aleréncialadesdo € @ordada em noso Servico,
optamos por faze inicialmente uma breve gresentac@® de MO Nos encontramos organizados,
pois consideramos que aforma como cada Servico esta estruturado, com seus reaursos humanos
e materiais, com todas as sas especificidades, caraderizara um diferencial na possibilidade de
intervir na aleréncia de seus pacientes, tanto em relagdo ao uso dos anti-retrovirais quanto ao
tratamento como um todo.

A Casa da AIDS é um Servico da Divisdo de Clinica de Moléstias Infecciosas e
Parasitérias do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo,
especializado no atendimento multidisciplinar a pessoas portadoras do HIV/AIDS, matriculadas
segundo regionalizacdo SUS ou convénio médico. A populacdo atendida caaderiza-se por uma
grande diversidade, englobando adolescentes, adultos e idosos, de ambos os xos e de
diferentes niveis socioeconémicos. Tem como objetivos oferece asssténcia multiprofissional
aos padentes com HIV/AIDS, a seus parceiros e familiares;, desenvolver atividades de
prevencéo e educac® continuada; realizar pesquisas e dividades de ensino. Inaugurada em 15
de aril de 1994 conta mm a parceria da Fundacé@ E. J. Zerbini, que se propds subsidiar o
Projeto, fornecendo instalagdes adequadas, bem como respaldo témico e financeiro para
viabilizar os projetos cientificos propostos pela equipe de profissonais da Casa.*

O Servico funciona de segunda a sexta-feira, das 8 as 20 horas, atendendo pessas

desde o0 proces de diagnostico até a fase avancada da doenca, em ambulatdrio e hospital-dia.

* CasadaAids— Rua Frei Caneca 557 — Sao Paulo —Td. (11) 31205290 —e-mail: casaaids@zerbini.org.br.
“Psicdloga Clinicada Casada AlDS — Espedalizacdo em Psicologia Hospitalar pelo Instituto de Infedol ogia
Emili o Ribas — Psicanali sta eMembro do Depto. de Psicandlise do Instituto Sedes Sapientiae.

"Y' Psi cdl oga Supervisora do Servico de Psicologia da Casa da AIDS — Espedalizagsio em Psicol ogia Hospitalar
pelo HCFM/USP— Espedalizacdo em Grupos Operativos/Operadores Sociais pelo Centro Latino-Americano de
Estudos em Salide Mental.

" psi cdloga Clinicada Casa da AlDS — Espedalizacdo em Psicologia Hospitalar pelo HCFM/USP— Mestranda
em Psicologia ClinicaComportamental pela PUC-CAMP e Preceotora de Metodologia Cientifica do Centro de
Pesquisas da Universidade Sdo Judas Tadeu.
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E composto por um grupo multidisciplinar com os sguintes profisgonais; 21 médicos
infedologistas, divididos em trés turnos diarios, cada um com um médico supervisor, com a
funcd de rediza consultas ambulatoriais agendadas com hora marcada, atendimento a
pacientes em hospital-dia, avaliacdb de padentes que etdo receendo medicacd®
supervisionada e @endimento em consultas extras; trés psicologas, sendo uma supervisora; trés
assistentes ciais, uma destas supervisora; uma equipe de enfermagem terceirizada que @ende
em ambulatdrio realizando pré e pos-consultas e an hospital-dia; um setor de protocolos de
pesguisas que desenvolve estudos clinicos e forneae subsidios para & pesguisas de pés
graduacd®, com duas coordenadoras e duas auxiliares de pesquisa; trés funcionarios na
farmécia; uma ginemlogista; um odontologista; uma equipe para desenvolvimento das funcdes
administrativas *.

O ammpanhamento do padente éredizado sempre pelo mesmo meédico e aconsulta
tem em média adurac® de trinta minutos. Existem também meédicos residentes que seguem o
paciente por dois anos, e g0s este periodo o atendimento é realizado por um médico da equipe.

O Servico posaui também um Grupo de Prevencéo (GP) formado pelas trés psicologas,
as trés assistentes ciais, duas funcionérias da recepcdo, uma aministradora e uma médica,
gue é acoordenadorado grupo. O GP desenvolve aividades com usuarios que vém faze exame
anti-HIV, divididos em grupo geral e contactante, realizando amnselhamento pré e pos-teste,
acompanhando os casais discordantes quanto a sorologia de HIV; desenvolve projetos de
prevencédo e dende a demanda externa @m consultorias na implantacd® de projetos de
prevencéo e palestras preventivaseducaivas em DST/AIDS para hospitais, escolas, empresas e
outros. Os profissionais deste Grupo compdem a equipe de trabalho que desenvolve @
atividades globais da Casa.

Além desses profissonais, estdo disponiveis na Casa da AIDS as <sguintes
especialidades. psiquiatria, cadiologia, neurologia, fonoaudiologia, biologia/nutricéo,
gastroenterologia, obstetricia, oftalmologia eclinica de dor.?

A equipe multidisciplinar, diante das dificuldades de alguns pacientes em face da
aderéncia ab tratamento, sempre teve @wmo conduta avaliar quais eram 0s possivels aspedos
organicos, psicologicos, socioemmndmicos, culturais e institucionais que estariam impedindo a

aderéncia. As intervencdes eram reali zadas pelos diferentes profissionais (médico, psicélogo,

! Fonte— Manua da Casada AIDS/199.
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3 Fonte —Manual da Casada AIDS, 1999

assistente social), a partir da discussdo de cala cao pela euipe diretamente ewolvida no
atendimento ao paciente que goresentava dificuldade especifica.

No Servico de Psicologia aquestéo da aderéncia a tratamento vem sendo trabalhada, antes
mesmo da dhegada dos inibidores de protease, abordando as dificuldades de comparecimento as
consultas, a readlizac® de exames, a relac@® médico-paciente, enfim a possibilidade de o
paciente aiidar-se e ser cuidado. Sabemos que 0 paciente, desde 0 proces de diagnéstico,
estabelecevinculos com a instituicéo de salde, com os diversos profissionais da equipe que o0
trata e com seu tratamento. O acolhimento, a possibilidade de a €uipe escutar os temores do
paciente, 0 esclarecimento aceca do que aontecgd em seu tratamento séo fatores que
determinam a qualidade do vinculo, propiciando uma maior confian¢ana equipe eno Servico.

Alguns momentos do processo de diagndstico e do tratamento podem ser considerados criticos
guanto ao aspedo emocional, tais como:

* impado de diagndstico;

* comunicagéo do diagndstico a parceiros e/ou familiares;

» dificuldades afetivas ou sociais (trabalho, relagdes amorosas, amigos, exclusdo social,

entre outras);

* jnicio ou mudancade medicac® anti-retroviral;

» dteracé® de estado clinico, como variacdo na cagaviral e CD4, adoedmento e internagao;

» dificuldades emocionais em aderir a0 uso de anti-retroviraise a Servico.

A partir dos encaminhamentos a Psicologia, efetuados em meior niUmero pela equipe
médica, com pedidos de avaliac® psicoldgica eintervencdo ante ando-aderéncia ans anti-
retrovirais e/ou ao Servico ou mesmo soli citagdes esponténeas do proprio paciente, redi zamos
avaliacéo individual para diagnosticar quais o0s aspedos envolvidos nas dificuldades que esse
paciente tem para lidar com seu tratamento (tendo o cuidado de discriminar se aquestéo da
aderéncia esta asciada aoutras problematicas, como, por exemplo, depressio, ansiedade,
idea@es suicidas). De aordo com a avaliagdo psicoldgica de cala cao, pode ser indicada

uma ou mais das modalidades de dendimento/intervencbes psicolOgicas: psicoterapia
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individual, psicoterapia breve, interconsulta médico-psicolégica grupo operativo ou grupo

terapéutico.

O Servico Social trabalha a @eréncia as anti-retrovirais a partir da compreensdo desta como
estando diretamente ligada a aeréncia a Servico e a tratamento como um todo, portanto
interligadas, o que leva auma intervencéo direta para o resgate e revinculac@® do peciente &
Servico e ap médico que o acompanha.

A distribuicdo de anti-retrovirais em esquema da alta dicéacia (HAART), iniciada em
outubro de 199, com suas caraderisticas especificas (quantidade de remédios, horérios e
efeitos colaterais) e implicagdes no tratamento, enfatizou a importancia e anecessdade da
aderéncia a tratamento, de compreendermos e explicarmos quem é esse paciente eos possiveis
motivos da ndo-aderéncia. Inserem-se importantes questfes nesse novo contexto:

a) emrelacd ao padente: como o padente eitende a aeréncia eque tipo de preocupacad
tem aceca disto? O que faz para cnseguir tomar seus medicamentos? Quais as
dificuldades encontradas? Consegue falar disso com alguém?

b) em relacédo a euipe: como é detectada a ndo-aderéncia? O que se pensa ese faz a
respeito da aderéncia?

Formulamos a hipo6tese de que em nos Servico toda a guipe multiprofissonal realizava
algum tipo de intervencdo a0 perceber que 0 peciente goresentava dificuldades em tomar
corretamente os medicamentos ou rnéo estava fazendo uso dos diferentes reaursos disponiveis
para seu tratamento.

Com o objetivo de sistematizar, descrever e refletir como é @ordada aquestéo da aderéncia @
tratamento com anti-retrovirais em nos® Servico, realizamos um levantamento, inicial e
exploratorio, a partir da elaborac® de dois questionarios. 1) um dirigido a ejuipe
multiprofissonal, e 2) outro aos padentes (Anexos). A participacd® foi voluntéria. O
question&rio foi entregue aos profissionais individualmente efoi respondido no prazo de uma
semana. Os pacientes tiveram aes®D a0 questionario por intermédio dos funcionérios da
recgcéo e dafarméacia. O questionario impresso ficava no balcéo da recepcéo e da farmécia,
qualquer paciente poderiater aces a de eem seguida responder; ndo foi realizado um convite
formal para participacéo na pesguisa.

Participaram deste estudo 62 mdentes atendidos no ambulatério €/ou no hospital-dia.

N&o foi colhida nenhuma informacéo sobre aidentificac® do padente quanto a sexo, idade,
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nivel de escolaridade ou socioeconémico; desta forma, ndo ha caaderizac@® geral/demogréfica
da amostra. Com relac@® a equipe, 28 profissionais responderam o questionério (13 médicos, 1
psiquiatra, 3 funcionérias da farmada, 6 de enfermagem, 2 do servico social, 2 de salde bucal,
1 de fonoaudiologia).

A andlise dos resultados deu-se da seguinte forma: foram lidas todas as respostas dos
profissionais e pacientes e feita uma sintese ressaltando-se 0os pontos mais importantes das
questdes abordadas.

Este levantamento serd goresentado de forma descritiva eilustrativa, pois tratava-se de
um estudo ploto.

Na literatura, a aderéncia édiscutida amnsiderando fatores demograficos, psicoldgicos,
sociais e apedos clinicos, sdo apontados também alguns determinantes, como tempo de
tratamento, efeitos colaterais e nimero de medicagbes, buscando-se determinar graus
diferenciados de aeréncia.

“Aderéncia é definida como a exensdo segundo a qubko comportamento do
paciente enrelacdo asuasalde crresponck a prescricdo médica (Eldred,
1997 p. 9).”

As respostas dadas pela equipe multiprofissional a pergunta “o que vocé entende por
aderéncia...” correspondem a definicdo encontrada na literatura. Surge principalmente aidéia
da aeréncia significada mmo “seguir a prescricdo médica”, sendo que nesta estéo inclusos e
descritos 0 tomar os remédios na quantidade e horarios corretos, seguir a dieta necessaria,
realizar 0s exames periddicos e mmparecer as consultas, caaderizando assim 0 seguimento
continuo do tratamento. Mas outras respostas 0 ampliadas a0 apontar para a relagéo médico-
paciente, para a compreensdo que o padente tem das necessidades de seu tratamento e da
aceitac® deste. Algumas enfatizam a attonomia e aparticipacdo ativa do padente em seu
tratamento, como, por exemplo, a destacala aaixo:

“..6 0 sgguimento da paologia prescrita (...) obedecendo haéarios, nédo

suspendendo o0 0 nem por doses nem por dias (...) depende de o peciente
entender a razio e estar tomando amedicacdo, como ela funcionae a razdo do

esquema de dosagem. Também depende de 0 paciente ndo apresentar intolerancia

* ELDRED, L. Aderéncianaerados Inibidores de Protease, The HopkinsHIV Report, (6):9-11, 1997.
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a equemas medicamentosos, se sentindo kem ao tomé-los. O paciente deve
deddir tomar o remedio juntamente com o médico” .

As respostas dos padentes a mesma pergunta, em sua maioria, demonstram um
entendimento da aderéncia como seguimento da prescricdo e orientac@® médica relacionado
portanto a uma greensao do conceito tedrico equivalente a da eguipe multiprofissonal.

Outras respogtas dos pacientes asociam o aderir a apedos ubjetivos, incluindo o
proprio sujeito como alguém responsavel, ativo e participativo em seu proprio tratamento.
Relacionam este alerir a a®@itac® da doenca qualidade de vida, sobrevivéncia, vida mais
prolongada, gostar de si mesmo, esperanca, confianga no tratamento. Como as destacalas
abaixo:®

“Julgamento pessal, que inclui aspedos referentes a: visdo paticular sobre a
preservacdo davida, gostar de s mesmo; encarar o estado e sauce (AIDS) de

forma pasitiva, etc.”
“E criar uma relagdo ce ajuda com o remédio. E criar umrappat.”

“ Acredito que seja amaneira como eu tomo os medicamentos, de como eu encaxo

elesnaminha agnda dai 0o nome de adesdo.”
“ Aderir, integrar, fazer parte.”

“ Eu entendo como forma de vida, ou melhor, é um remédio como qualquer outro
gue faz com que a pesa pesKa viver muitos ancs, assm que da passsa a tomar
direitinho”
Na questdo referente ao que o profissional faz para seu paciente aderir, as respostas
indicam como idéia entral a orientacd e explicacd sobre como € o tratamento, sgja no inicio
da terapéutica no caso de alteragdes de esquemas medicamentosos ou em qualquer outro

momento do acompanhamento do paciente. E informado sobre areplicacéo viral, resisténcia,

® Optamos por transcrever literalmente todas as respostas dos participantes, citadas neste texto, afim de ressltar
a diversidade existente quanto aos aspedos individuais presentes nas respostas.
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efeitos colaterais, e sdo enfatizados os resultados que poderdo ser obtidos com o tratamento,

destacando arelacdo custo-beneficio pessoal. Os profissionais apontam para aimportancia de

gue 0 padente compreenda econscientize-se do porqué do remeédio, de sua red necessidade e

propdem que ele busque mais informagdes, além daquelas oferecidas pelo médico. Ressaltam

gue este caninho deve ser percorrido conjuntamente, estando atentos as posdveis dificuldades
de cala paciente. Argumentam, ainda, a importancia da prevencd seaundaria e do
autocuidado, afim de evitar o surgimento de infecges oportunistas.
Como avdiam a aderéncia
Os médicos avaliam a aleréncia de seus pacientes por meio de um questionamento
dirigido e divo durante & consultas. Eles investigam a partir de parametros objetivos, clinicos e
subjetivos. Solicitam que o padente relate cmo tomou os remeédios e em que horarios. Contam
a quantidade de medicamentos que o padente posali, verificam se sabem os nomes dos
remédios, se estes estdo sendo tomados de forma regular e investigam, ainda, os horarios das
refeicbes e a freqiéncia & consultas. Com relagd® a agpedos clinicos, investigam o
aparecimento de efeitos colaterais, andlise de exames laboratoriais (CD4, carga viral), estado
nutricional e resposta dinica favoravel. Os aspectos subjetivos $0 investigados na observacéo
de dificuldades apresentadas pelo paciente e ressaltam que deve ser dada uma dencéo e
orientac@® particularizadas. Quando necessaria e possivel, € solicitada a participagd® de um
familiar, para comparece a proxima mnsulta, que possa @laborar na aeréncia do paciente,
seja lembrando das consultas, exames e o horario dos remédios ou de outra forma avaliada pelo
paciente epelo profissional.

Os profissionais da farmécia avaliam por meio do controle das fichas de retiradas de
medicamentos e investigacéo do motivo da ndo retirada, se ultrapassado o tempo previsto.

A maioria dos profissonais ndo-medicos ndo referiu uma forma de avaliag& propria. Alguns
sugerem medidas de avaliac® como contagem da quantidade de remédios, verificacd dos
horarios de tomadas e do wso regular da medicacdo e comparecimento as consultas, 0 que
coincide com as formas de avaliac referidas pelos médicos.

Nesta questdo evidenciase 0 médico como 0 que posdli mais cgpadtacd® témica para

avaliacéo da aleréncia as anti-retrovirais, de tal forma que a guipe remete a d¢e esta funcéo.



As intervencdes realizadas pela euipe demonstraram a eisténcia de um proceso de

Ta dificil de engolir? Experiéncias de adesao ao
tratamento anti-retroviral em Sao Paulo

Como intervém

acompanhamento da aderéncia do padente.

O levantamento mostrou que, de formas variadas, todos da ejuipe multiprofissional intervém

em face da ndo-aderéncia, como segue descrito abaixo:

>
>
>

™

>
>

As intervencdes diferenciam-se de a®rdo com os possiveis motivos da ndo-aderéncia, que sdo
novamente investigados quando percebida falha no uso indicado da medicacdo. Em seguida, é

investigacéo dos motivos da ndo-aderéncia;

intervencéo direta na problemética encontrada;

explicag@ e repeticdp das consequéncias do ndo tomar a medicagdo corretamente
(replicacgé viral, resisténcia, etc.);

explicac@ e repeticéo de orientagdes anteriores (mostrar os medicamentos, faze
tabela), de forma a @volver o padente no tratamento;

refletir sobre o0 ndo setratar, investigando se 0 padente deseja ou ndo setratar;

faze o bindmio equacd®: “aderéncia = qualidade de vida / ndo-aderéncia =
sobrevida’; °

orientag&® multiprofissional;

encaminhamento para avaliac@® da psicologia dou psiquiatria, quando o padente
reausa-se atomar a medicagéo;

encaminhamento para acompanhamento psicolégico individual ou grupal;
encaminhamento para pés-consulta cm a enfermagem;

encaminhamento para grupos de goio/canais de discussio.

dada orientacé® dirigida para aproblematica gresentada.

alguns fatores facilitadores e dificultadores para a @eréncia as anti-retrovirais, ficou
evidente adiferencado ponto de vista do profissional de salide, que descreve como entende que
seja para seu peciente, e do padente, que fala de seu entendimento partindo principalmente de
sua eperiéncia. Por is, optamos por apresentar as respostas, respeitando esses lugares, na

Na questdo em que solicitamos aos profissionais e as pacientes que nos indicassem

tabela abaixo:
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® Optamos por transcrever literalmente todas as respostas dos participantes, citadas neste texto,

a fim de ressltar a diversidade existente quanto aos aspedos individuais presentes nas

respostas.

PROFISSIONAIS

PACIENTES

FACILITADORES

DIFICULTADORE

FACILITADORES

DIFICULTADORE

melhora domeu
organsmo, saber dos
resultadcs”

S S
“Distribuicao “Numero dedoses, | Tomar com suco, Horarios, jejum
gratuita” freqUéncia de com leite ou liquido
tomadas’
“Melhora da “ Efeitos colaterais’ |“ Controlar o Reac®/efeitos
qudidacde de vda horério”, “ escolher | colaterais
asciada acARV” a haaceta’,
“tomar todos de uma
vez’
“Melhora doestado | “ Quartidadce e “ Seguir as Quantidade e
fisco eaumento da |tamanho do orientagbes do fregiiéncia
esperanca’ medi camento” médico” do medicamento
“ Explicar, escreve” |“Uso deélcod e “ Combate & daenga” | Sabor e tamanho do
drogas’ medicamento
Apoio familiar “ Baixo nive “Mehor qudidade |Vidasocial/sigilo
socioe@ndmico e de \ida, estil o,
educaciond” porque howe

meu caso...”

“Informacdo sobrea |“ Nao acdtacdo do |“Blogueiaa Fatores emocionais
doenca”, diagndstico” multi plicacdo do (depressio,
“ entendimento dos HIV, esperanca de pessimismo,
objetivos’ cura, expedativa de |irritacé...)

vida’
“Numero menor de | “ Depressao, “Sédomeusaliados, | Esguecimento
tomadas diérias’ ansiedace” estdo acequadcs ao
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“Boarelagdocomo |“Falta derotina “ Saler que épredso | Mudancade médico,
médico, didlogd’ diaria, etilo de tomar para se ter faltade fé
vida’ uma boavida”

Na Casa da AIDS foi implantado, recantemente, o atendimento em pos-consulta, que é
realizado pela equipe de enfermagem. Este tem a funcé de averiguar o tipo de dificuldade
apresentado pelo paciente e proporcionar mais uma oportunidade para o esclarecimento de
dividas bre aforma wrreta do uso dos medicamentos. E elaborada, junto com o paciente,
uma tabela descrevendo a quantidade de medicamentos e os horarios que se alaptam a rotina de
vida do padente. A enfermagem, se necessario, encaminhara o padente aoutro profissional da

equipe para uma orientacé/atendimento espedfico (psicologia, servico social, outros).

CONSIDERACOESFINAIS

Como ponto de partida para trabalharmos a aleréncia, € fundamental refletirmos bre
a estruturacd® e aorganizac® dos Servicos oferecidos aos padentes/usuérios. Sabemos que a
forma com que o padente éreceido e aolhido pela equipe, desde sua entrada no Servico, é
determinante para sua permanéncia e seguimento do tratamento como um todo. Na medida em
que érespeitado, ndo € discriminado e éatendido em suas duvidas e necessidades, por uma
equipe que se mostra interessada em atendé-lo, cria-se uma relac@ de confianca, ficando assim
assegurado que de pode recorrer ao Servico.

Na Casa da AIDS observavamos, e verificamos com o levantamento redizado, que toda a
equipe intervém na aderéncia, mesmo que esta funcéo seja mais delegada a infedologista. Os
pacientes também se preocupam com sua propria aeréncia e ®m a de outros pacientes,
sugerindo que mnversem sobre suas dificuldades com 0 médico ou com a psicologa ou falando
de sua experiéncia pessoal com os medicamentos e incentivando-os atomarem os remédios. As
atencdes estéo inevitavelmente voltadas para aeficada do tratamento com os anti-retrovirais.

Percebemos, por meio da experiéncia atidiana em nos® Servico, seja nos atendimentos
psicolégicos ou has discuses de caos, que an geral as dificuldades dos padentes em aderir
ao tratamento com anti-retrovirais estéo relacionadas a dificuldade de elaborac@® psiquica do

diagnostico de HIV positivo, podendo manifestar-se em diferentes momentos/fases do
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tratamento e tornando-se mais complexa quando o inicio da terapéutica medicamentosa €
vinculado ao dagnostico recente ou ao temor de revelacdo do ser portador do HIV.

E importante discriminar se a dificuldade de aleréncia deve-se a fatores psicologicos, a
intolerancia organica, a agpedos ciais (pois em muitas situagdes ndo existem reaursos
financeiros para garantir alimentacé adequada), a fatores familiares, ou ainda se as orientagdes
e eplicages dadas pelo médico ou outro profissional sobre wmo os remédios devem ser
tomados estdo sendo muito genéricas, sem considerar 0 paciente M suas caraderisticas
socioculturais ou com outras limitagdes que possam interferir em sua @mpreensao.

Ressalta-se, diante da complexidade de questdes envolvidas, que & equipes dos Servicos
possam refletir sobre como lidam com a aleréncia, discutir formas de intervencéo adequadas
para @nstruir uma linguagem comum, mas também avaliar a qualidade da comunicacéo entre
equipe epacientes.

O estudo sugere que a aeréncia seja onsiderada tanto no ambito da eguipe de salde
guanto dos padentes, pois entendemos que na AlIDS existe um saber comum e interativo sobre
tratamento, que coloca a @uipe multiprofissional e os pacientes em um papel continuamente
ativo.

A resposta @aixo, de como um paciente entende a aleréncia, € ilustrativa para destaca a
importancia da daencéo multiprofissonal ao paciente, no que se refere a aderéncia/néo-
aderéncia, de forma aproporcionar uma d@encdo particularizada e omplementar, valorizando
sempre Seus reaursos para se adidar.

“ Antes de tudo € necessrio um acompanhamento psicoldgico, pois antes de
descobrir que setem AIDS 0 AZT é um inimigo natural. Quandoesta nova fase se
inaugua, 0 paiente ainda possii uma aversao inconciente do seu no/o amigo
AZT. E importante que haja uma conscientizagdo e cada paiente de que cada
comprimido e se ‘engua’ represente agara VIDA. Predsamos querer aderir os
medicamentos.”

Para finalizar, sugerimos que haja uma maior interacd entre 0s Servicos de Salde para que
seja possivel compartilhar os acetos e & dificuldades encontradas nas formas de avaliar e

intervir na questéo da aderéncia.
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" Optamos por transcrever literalmente todas as respostas dos participantes, citadas
neste texto, a fim de ressaltar a diversidade existente quanto aos aspectos

individuais presentes nas respostas.
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ANEXO

1- O gue vocé entende por aderéncialadesdo ao tratamento por anti-retrovirais? 2- Como vocé
avalia a @eréncia/adesdo ao tratamento por anti-retrovirais de seu peciente? 3- O que vocéfaz
para seu peciente alerir ao tratamento por anti-retrovirais? 4- Como vocé intervém na ndo-
aderéncia/adesdo ao tratamento por anti-retrovirais de seu peciente? 5- Enumere dois fatores
facilitadores e dois dificultadores que vocé considere @mo sendo principais para a
aderéncia/adesdo do peciente.
1- O que vocé entende por aderéncia/adesdo ao tratamento, com o0s medicamentos (anti-
retrovirais, “coquetel”), para HIV/AIDS? 2- Coloque trés fatores que vocé pensa que
facilitam/ajudam a tomar os remeédios da forma como seu médico receitou. 3- Cologue trés
fatores que vocé pensa que fazem com que seja dificil tomar os remédios como seu meédico

reaitou.
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Trégua ameacada
Concdcdo Lemes*

1998 marco. N&o ha qualquer trabalho publicado sobre a adesdo ao tratamento anti-retroviral no
Brasil. Sabe-se que em pouco mais de dois anos de uso, 0s “coquetéis’ haviam reduzido drasticamente as
internaces e as infec@es oportunistas, e 0s soropositi vos brasil eiros estavam vivendo mais e melhor. Sabe-
se também que havia quem néo seguis a risca @ orientagdes médicas, segundo alguns relatos prévios de
espedalistas e pacientes. Ou sgja, havia o outro lado dos “coquetés’, que poderia fazer com que a trégua
vivida até acabas=.

1998 abril. A jornalista Conce ¢do Lemes toma adedsdo de fazer uma reportagem sobre 0 asaunto,
mas que ndo se baseie Unica e exclusivamente no relato de poucos pacientes de consultério e na experiéncia
de alguns espedalistas. Objetivo: ouvir 0 maior nimero posdvel de soropositivos em tratamento, tentando
acompanhar a tendéncia de pauperizacdo da epidemia, para ter um retrato mais fiel da realidade. Nasce
entdo, aidéia de fazer a pesguisa com 0s soropositivos, que teve a consultoria cientifica dos infedol ogistas
Cdso Ferreira Ramos-Filho e Rosana Dl Bianco e da epidemiol ogista Myriam Debert.

1998 maio/junho. Foram entrevistadas 100 pessas HIV-positivas de Sdo Paulo e do Rio de
Janeiro. Dessas, 66 ouvidas nas salas de espera de ambulatérios de servigos publicos, ja que atendem a
maioria dos pacientes. Em S&o Paulo, no Centro de Referéncia de DST/AIDS da Freguesia do O. No Rio, no
Hospital Geral de Jacarepagud, no Evandro Chagas da Fiocruz e no Centro de Salide Pindaro de Carvalho,
que atende principalmente moradores das favelas da Rocinha e do Vidigal. E, ainda, no Hospital Geral de
Nova lguagu, na Baixada Fluminense.

As 34 restantes, baa parte tratando-se @m médico particular, foram entrevistadas por telefone.

Baixa fideli dade total

Resultado: das 100 pessas HIV-positivas entrevistadas, 91 estavam tomando dois anti-retrovirais
pelo menos. Nove estavam fora de tratamento: seis ndo tinham indicacdo médica, duas abandonaram e uma
néo era cadastrada no servicgo por falta de documento de identidade.

Outra revelagcdo: dos 91 em tratamento, 41% dissram seguir a risca aorientacdo médica nos Ultimas sete
dias. JA 5% lembravam deter deixado de tomar, pelo menos, alguma dose, sendo que 18% quatro ou mais.

Quanto ao Ultimo més, apenas 27% lembravam-se de ndo ter deixado de tomar uma dose sequer. Ou
sgja, a ndo-fidelidade total foi de 73%, dos quais. 23% haviam deixado de tomar uma atrés doses;, 20%,
quatro a seis; 11%, sete anove; e 19%, dez ou mais doses.

Por que ndo tomavam os “coquetéis’

Dos soropositi vos entrevistados que deixaram de tomar, no minimo, uma dose de anti-retrovirais
nos Ultimos 30 dias, muitos apresentaram varios motivos. O principal é o esquedmento: 38%. O segundo, 0s
efeitos colaterais: 20%.

Outras razies e as expli cacdes dadas:

* 18% ndo tinham o remédio a mdo — “Esqued em casa.” “Deixel a bdsa no escritério.” “Sai para
procurar emprego.” “Fiquel mais tempo na rua” “Cai num engarrafamento.” “Fui preso.” “Fique
internado.” “Esqued no servico.” “N&o pus na bagagem.”

Jornali sta espedalizada em salde. O ineditismo e aimportancia da pesguisa que
readlizou para embasar reportagem sobre adesdo aos anti-retrovirais no Brasil levaram a diretoria da
Sociedade Brasileira de Medicina Tropical a publicar o seu trabalho.

* 17% alegaram falta de ambiente — “N&o da pra tomar uma montanha de remédios no meio de uma
reunido.” “Tinha visita em casa” “Meus pais morreriam se eu contase.” “Nenhum amigo sabe.” “Tem
muita gente na reparticdo.”



Ta dificil de engolir? Experiéncias de adesao ao
tratamento anti-retroviral em Sao Paulo

* 15% perderam a hora— “Faltou luz e o radiorrel 6gio ndo funcionou.” “Dormi até o dia seguinte.” “Volte
de madrugada e néo acordel cedo.” “N&o ouvi o relégio.” “Pegue no sono.” “Me atrapalho com a mudanca
de fuso.”

* 8% tinham percepcdo errada da sua condigdo — “Estou bem.” “Nao sinto nada.” “Meu CD4 esta bom.”

* 8% fizeram feriado da medicacdo — “Sabado e domingo, dou folga.” “Em viagem esqueq o reldgio.”
“Limpar o organismo.” “Quero tomar a minha cervegja.” “Quando viajo, descanso.”

* 6% deixaram de tomar a medicacdo por causa de festas — “N&o combinam com remédio.” “Quero viver
um pouco.” “N&o haclima.”

* 6% estavam sem remédios — “Estava sem dinheiro pra ir ao posto de salide para pegar a medicaggo.”
“Néo tinha areceta.” “A consultafoi adiada.” “Faltava um carimbo.”

* 5% apresentaram razies religiosas — “Deus vai curar.” “Jesus € quem cura.” “Meu guia va cuidar
dis®.”

* 3% deram outros motivos — “O médico suspendeu devido a hepatite medicamentosa.” “Bebi.”

Dez ceatezas que persistem

Essas 100 entrevistas com homens e mulheres vivendo com HIV ou Aids deram a repérter dez
cetezas, que ela acredita ainda hoje persistirem. Sdo as seguintes:
1%) A epidemia atinge hoje criangas, jovens, homens e mulheres, que podem ser nossos filhos, irméos,
primos, pais, tios e até avos. A repOrter entrevistou trés vovés.
22 Todos lutam pela vida
3*) Quem néo se cuida direito ndo é simplesmente porque ndo quer.
4% Entre os mais carentes, ha quem faca o tratamento rigorosamente. Assm como entre os de nive
universitario, hd quem sgairregular.
5% O que mais dificulta aadesdo € a baixa escolaridade. E ainda o uso de drogas, os distUrbios psiquiétricos
e as dificuldades emocionais.
6% Pesam também muito: o nimero de comprimidos diarios — 10, 20, 30, 40; a rigidez de horéarios; as
exigéncias de alguns remédios dos “coquetéis’; e os efeitos colaterais.
7 A clandegtinidade eo estigma da Aids agravam a dificuldade. A maioria dos entrevistados tomava os
remédios as escondidas. Ja saiam do hospital, do posto de salide, tirando os rétulos ou qualquer outra
identificacdo. Tanto que 92% compartil havam o segredo da soropositividade wm restritissmo circulo: pai,
irmao, mée. Inclusive, depois, alguns % arrependem de terem contado até aos familiares.
8% Nofundo, todos gostariam de seguir corretamente as recomendaces.
9% Séo necessrios urgentemente esquemas mais smples, de preferéncia uma vez por dia. Do contrério, a
longo prazo, os pacientes ndo vao aglentar.
107 A baixa adesdo total tem que ser revertida rapido.

Adesdio também é prevencao

Da mesma forma persistem algumas necessdades apontadas pel os 100 soropositi vos e pelos 40 profisgonais
de salide entrevistados para areportagem. S3o estas:

1) Maior troca de informagdes sobre uso dos medicamentos entre os proprios HIV-positi vos.

2) Fornedmento de passagem de dnibus e cesta basica para os mais carentes. Alguns néo tém dinheiro para
ir ao posto de salide nem pra comprar comida. E a alimentacéo, todos sabem, é fundamental para o uso de
alguns anti-retrovirais.

3) Estimular, de alguma forma, a busca ativa dos pacientes que faltam as consultas, ndo pegam o remédio no
diacerto.

4) Aproveitar as slas de espera dos srvicos publi cos para aeducagéo dos pacientes. Alias, as proprias slas
ja sdo uma aula exemplar de reforco. O estado deploravel de quem se trata irregularmente estimula aquele
gue se aida acontinuar fazendo otratamento direito. Este, por sua vez, mostra ser posdve ficar bem.

5) A adesdo deve ser agenda olrigatéria das organizagdes ndo governamentais atuando em AIDS.

6) Os proprios médicos tém que gastar mais tempo informando os pacientes numa linguagem acessvel,
buscando encontrar esquemas que se encaixem no estilo de vida de @ada um. Assm como deixar abertura
para que mntem as falhas &m medo de represdlias.
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Na prética, a adesdo é um proces® de @mnstrucdo gradual e demorado. E essa tarefa é também prevencéo.
Primeiro, porque a alesdo evita que os HIV-positivos progridam para aAlDS. Segundo, porque cntribui
para diminuir o aparedmento de ceas resistentes de HIV.

Por isg, temos que somar esforgos em mais essa frente de batalha, sem dar tréguas ao inimigo. S6 juntos
vamos conseguir vence mais ese desafio da AIDS. Dese “n6s’ fazem parte pacientes, familiares, Ongs,
infedologistas, enfermeiros, assstentes wciais, psicdlogos, educadores, farmacéuticos, jornalistas.
Individual e mletivamente. Profissonal e socialmente. Afinal, responsabili dade, ética e solidariedade sdo

vitais ndo apenas para o futuro das pessas vivendo com HIV/AIDS, mas para o futuro global da salide
publi ca.
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Contracapa

Pontuado de depoimentos de padentes, profissionais que integram
equipes multidisciplinares em servicos de HIV/AIDS e voluntarios que guam
em organizagdes ndo governamentais, esta publicaca traz aluz acetos, erros,
dificuldades, esperancas no que diz respeito a aleréncia a tratamento anti-
retroviral. ESperamos que 0s textos passam auxili ar, no dia-a-dia, todcs 0s que
trabalham com portadores de HIV/AIDS, no ambito institucional ou
comunitario, e contribuir para a promo¢éd da ddadania, no sentido mais
amplo, por meio de um atendimento baseado em qualidade, competéncia e
solidariedade. Esperamos, principalmente, que esta publicac® venha a
auxiliar os usuarios da terapia ARV a facilitar seu cotidiano e melhorar sua
guali dade de vida.





