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RESUMO

Apesar do aumento de acessibilidade aos regimes de tratamento antirretrovirais, a adesdo continua a ser um desafio para os sistemas de
saude no Brasil. Dificuldades relacionadas a baixa adesdo entre os pacientes que vivem com HIV/ Aids incluem a adaptagdo ao tratamento e
interagdes sociais mais pobres, devido, geralmente, ao estigma da doenga. Esses e outros aspectos psicossociais dos individuos sdo expressos em
suas interagdes sociais, objeto deste estudo qualitativo. Os participantes foram pacientes de servicos de referéncia para o tratamento do HIV.
Realizaram-se 30 entrevistas, sendo definidas categorias empiricas a partir da analise de contetido realizada. Observou-se que os pacientes que se
distanciaram de seus parceiros, familia, amigos e vizinhos, em oposicéo a partilhar a sua experiéncia com a doenca, experimentaram diminuicéo
de apoio de sua rede social. Esses dados salientaram a necessidade de melhorar a educagéo do paciente e incentivar intervengdes mais eficientes,
favorecendo o trabalho multidisciplinar e uma abordagem integrada dos cuidados de satde, para promover maior ades&o ao tratamento.

Palavras-chave: Terapia Antirretroviral de Alta Atividade; Promogao a Salde; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida.

ABSTRACT

Despite increasing accessibility to antiretroviral treatment regimens, adherence remains a challenge for the health systems in Brazil. Difficulties related
with low adherence among patients living with HIV/AIDS include adapting to treatment and poorer social interactions, usually due to the stigma of
the disease. These and other psychosocial aspects of subjects are expressed in their social interactions. This is a qualitative study. The participants
were patients of reference services for HIV treatment. It was reached on 30 interviews; we defined greater empirical categories using Content Analysis.
We observed that patients distanced from their partners, family, friends and neighbors, as opposed to sharing their experience with the disease
experienced decreased support from their social network. These data pointed out the need to improve patient education and encourage more
effective interventions, favoring multidisciplinary work to promote greater treatment adherence, as well as a more integrated approach to healthcare.
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RESUMEN

A pesar del aumento de accesibilidad a los regimenes de tratamiento antirretroviral, la adhesion sigue siendo un reto para los sistemas de salud en Brasil.
Las dificultades relacionadas con la baja adhesion entre los pacientes que viven con el VIH / SIDA incluyen adaptacion al tratamiento y disminucion
de la interaccion social, en general debido a la estigmatizacion de la enfermedad. Estos y otros aspectos psicosociales de los sujetos se expresan en sus
interacciones sociales. Se trata de un estudio cualitativo cuyos participantes eran pacientes de los servicios de referencia para el tratamiento del VIH. Se
realizaron 30 entrevistas y, a partir del andlisis de contenido, se definieron las categorias empiricas. Se observé que los pacientes, alejados de sus parejas,
familiares, amigos y vecinos, al no compartir su experiencia con la enfermedad, sintieron que disminuia el apoyo de su red social. Estos datos sefialan
la necesidad de mejorar la educacion del paciente y fomentar intervenciones mds eficaces que favorezcan el trabajo multidisciplinario para promover

una mayor adhesion al tratamiento, asi como un enfoque mds integrado de atencion de la salud.

Palabras clave: Terapia Antirretroviral Altamente Activa; Promocion de la Salud; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida.

INTRODUCAO

Adeséo a terapia antirretroviral (TARV) permanece como
um dos maiores desafios que os sistemas de salide enfrentam
no controle da epidemia por HIV, especialmente em paises
como o Brasil, onde a medicacéo é ofertada sem custos."*

Para entender a adesdo aos antirretrovirais, pesquisadores
precisam elucidar as dimensdes subjetivas, psicossociais e so-
ciais, expressas nas representa¢oes dos pacientes em tratamen-
to e na maneira como estes se relacionam com o mundo. Es-
tudos sobre atencao integral indicam a necessidade de novas
intervences para que profissionais de salide promovam o co-
nhecimento e o autocuidado dos pacientes.”

Quando os pacientes lidam com dificuldades no tratamen-
1o, eles se voltam para pessoas do seu circulo social, criando uma
rede social que é indispensavel para enfrentar suas situacdes de es-
tresses. Adicionalmente, profissionais de salide sdo essenciais na
adesao ao tratamento em um contexto de uma doenga cronica.®’

As representagdes sociais se organizam na maneira que os
individuos se relacionam com o mundo. As representagdes sao
“um conjunto de conceitos, proposi¢des e explicacdes origina-
das na comunicagao interpessoal da vida cotidiana e como co-
nhecimento compartilhado entre grupos e sociedades” "

A adesédo ao tratamento antirretroviral inclui aspectos de
uma subjetividade individual e de interagdes sociais, construi-
das e reconstruidas ao longo do tempo sobre a infecgéo pelo
HIVI® O objetivo geral do presente estudo foi compreender
a influéncia das interagdes sociais na terapia antirretroviral em
pacientes em inicio de tratamento.

METODOS

Essa analise qualitativa é parte do Projeto ATAR, estudo de
coorte, cujo principal objetivo foi avaliar os determinantes da
ndo adesdo a TARV. Os participantes foram adultos iniciando a
terapia em dois centros de referéncia para o tratamento de AIDS
no Brasil. O consentimento escrito e informado foi assinado por
todos os participantes da pesquisa. As identidades dos pacien-
tes foram protegidas por pseudénimos utilizados na reprodugéo
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das falas. O Projeto ATAR foi submetido e aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais.

Entre 306 pacientes, 199 (65%) eram do sexo masculino. Ain-
cidéncia da ndo adesdo foi de 36,9%. Desemprego, uso de alcool,
autorrelato de reagdes adversas, nimero de pilulas, troca de es-
quema antirretroviral e longo tempo entre o teste positivo para
o HIV e a primeira prescricio dos medicamentos estiveram asso-
ciados a risco aumentado de ndo adesdo a terapia antirretroviral®

Foram realizadas 30 entrevistas individuais com oito mu-
lheres e 22 homens, com idade entre 22 e 52 anos. A coleta dos
dados foi conduzida por pesquisadores com experiéncia em
trabalho qualitativo e as entrevistas foram gravadas. A entre-
vista foi aberta, com questdes ndo diretivas. Apds a transcrigao,
foram definidas as categorias empiricas relativas a adeséo a te-
rapia antirretroviral utilizando-se analise de contetido.”

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos, da Universidade Federal de Minas Gerais,
seguindo os protocolos éticos.”

A analise tematica relacionada as categorias da adeséo a
TARYV foi organizada em dois subtemas: experiéncia da TARV e
experiéncia social da AIDS. Objetivou-se elucidar as interagdes
sociais dos individuos e a cobertura e qualidade dos servicos de
salde e, ainda, a importancia das interagdes para a adeséo. A
evolugéo histérica e social da AIDS mostra que individuos tém
construido representagdes sobre a infeccao pelo HIV e seus
modos de transmissao, risco e prevencao, bem como do ado-
ecimento. Para aprofundar a compreenséo, trabalhou-se com
subdimensdes dos achados, de acordo com o que se segue.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os entrevistados descreveram suas relacdes com parentes
como parte integral do tratamento antirretroviral e represen-
taram as familias ora como uma fonte de solidariedade, ora de
conflito. Os participantes expressaram a necessidade de supor-
te de parentes proximos e a importancia de falar sobre a situa-
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¢do. Aqueles que conseguiram revelar sua condi¢do de infecta-
do ou doente tiveram suporte na familia, fato que se constituiu
em um aspecto facilitador da adesdo a TARV.

Meus filhos me ajudam muito. Eu quero viver com eles
por um longo tempo (1427, 0287). Quando eu sinto que vou
desistir, eu lembro que tenho um filho, que tenho o supor-
te dos meus pais (1317, 0410). Minha familia é meu supor-
te. Eles me fazem continuar com o tratamento (1327, 0378).

Para alguns pacientes, entretanto, as dificuldades vivencia-
das em sua familia nuclear sdo uma ameaca para a manutencao
do tratamento, causando sentimentos de desesperanca em li-
dar com a doenca. Esses sentimentos podem levar ao abando-
no do tratamento por longos periodos de tempo.

Eu sou o Unico que realmente posso me motivar para
seguir com o tratamento. E tudo comigo, sé comigo. Fu
ndo quero tomar nenhum medicamento. Eu me sinto so.
Eu passo mal e eles ndo querem me ver, eles ndo se inte-
ressam por mim (1112, 0028).

Entrevistados representam a familia como um suporte psi-
cossocial ao lidar com a infecgéo pelo HIV. Entretanto, esse su-
porte nem sempre esta presente e essa falta de amor justifica a
ndo adeso. Para pessoas que ndo sdo capazes de contar com
seus parentes, surge uma fonte de frustragéo e reforca-se a re-
presentacdo de que eles estdo sozinhos na vida e de que o tra-
tamento ndo vale a pena.

As representacdes encontradas no estudo sdo corrobo-
radas por outros estudos. Familias emergem como uma das
maiores redes de suporte na perspectiva dos pacientes, ou seja,
a familia é percebida como um alivio na luta diaria da vida e
na ajuda em lidar positivamente com os medicamentos.®#"?'

Os relatos revelaram que a maneira como os relaciona-
mentos sdo vividos pode interferir na adesdo ao tratamento.
Testemunhos demonstram que sentimentos de falta de cari-
nho do companheiro é uma fonte de descontentamento, po-
dendo enfraquecer a confianga em continuar com o tratamen-
to. Quando o parceiro € representado como uma companhia,
considerado fonte reciproca e cooperativa de suporte.

Eu preferiria néo falar sobre a doenca. Eu preferiria
ndo comentar sobre meu tratamento. As vezes meu com-
panheiro insistiu nisso e eu ndo quero. Ele diz para eu néo
me preocupar (1407, 0239). Meu marido fala comigo e ele
me lembra de tomar os medicamentos no hordrio certo.
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Ele ndo me deixa sem comida. Eu ndo sei o que faria sem
ele (1328, 0377).

Essas representagdes estdo em concordancia com Murray et
al,* que observaram reduzida adesio em pessoas que vivem so-
zinhas. A associacdo direta entre desejar suporte e receber supor-
te do parceiro confirma a importancia de se revelar o diagnéstico
como uma maneira de lidar positivamente com a situago.

A presenca de uma ou mais pessoas de confianca que co-
nhecem o diagnostico também ajuda a lidar com a AIDS. Os
pacientes escolhem amigos que, posteriormente, se tornam
confidentes nos assuntos relacionados a doenca e ao trata-
mento. Entretanto, existem sempre poucas pessoas com quem
os entrevistados podem compartilhar.

Ele realmente me apoia. Todo dia, me ajuda muito
(0109, 1085). Essa amiga minha, que esta comigo até hoje,
ela pergunta como eu estou indo, ela se preocupa comi-
go, conversamos sobre a vida, pergunta se estou tomando
meus remédios, o que o doutor falou (0365, 1320).

Em alguns casos, restabelecem-se antigas relagdes de ami-
zades, relagdes essas com base afetiva sem, no entanto, desve-
lar a situacdo da doenca. A confianga é relativizada com o ob-
jetivo de se proteger do risco da exposi¢do e aumentar a auto-
estima com a amizade. Os participantes expressaram medo da
exposicdo publica pelos amigos.

Eu quero esquecer, néo ficar pensando, lembrando
todo o tempo. E bom conversar sobre outras coisas, con-
versar com alguém que ndo sabe nada sobre minha situ-
agdo, sem sentir pressionado (0302, 1468).

A representacéo final do valor das interagdes entre ami-
gos esta relacionada a reorganizagdo da vida social da pessoa
vivendo com HIV. Poucos amigos sdo selecionados como con-
fidentes. Por outro lado, os participantes do estudo se fecham
para seus amigos.”?'

Para os participantes do estudo, a postura acolhedora dos
profissionais e a oferta de servicos de salide sédo fundamentais
para a continuidade do tratamento.

O que me faz continuar o tratamento é o apoio das
enfermeiras e dos médicos. Na recepgdo, todos aqui me
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encorajam (0324, 1549). Eu agradeco a Deus pela medica-
¢do que eu tenho aqui, tudo gratuito. Outra coisa, eu me
sinto feliz com o suporte deste servico. O médico me rece-
be com muita consideragdo. Ele me dd todo o suporte que
preciso. A coisa mais importante é perceber a satisfagdo
dele s6 de conversar com a gente (0365, 1320).

Entrevistados frequentemente se abrem para os profissio-
nais e pode-se inferir que a adesdo a terapia antirretroviral é po-
sitivamente influenciada pelas interagbes com o cuidado ofer-
tado pelos profissionais como base para se sentirem seguros.

Esses achados reforcam a necessidade de um cuidado in-
tegral, enfatico e compartilhado, de tal maneira que os pacien-
tes sintam-se apoiados em suas dificuldades. A assisténcia ofer-
tada pelos profissionais é um fator preditivo da adeséo, espe-
cialmente no inicio do tratamento, quando os pacientes tém
que enfrentar significante impacto psicologico.'®?>%

CONCLUSOES

As interagdes sociais dos sujeitos entrevistados estdo pre-
sentes como aspectos que estimulam, mas que também po-
dem significar impedimentos a adesdo a TARV. Interagoes fa-
miliares, especialmente aquelas entre os companheiros, pais e
filhos, sdo as interagdes mais importantes para o processo de
aceitacdo do tratamento de pessoas vivendo com o HIV e AIDS.

Os resultados também revelam a necessidade de que pro-
fissionais de salide entendam as representacdes sobre HIV/
AIDS, especialmente em relagdo a importancia das relagdes
intrafamiliares, amigos e trabalhadores da saide. A evidéncia
mostra que o medo da discriminagao apresenta barreira para a
adesdo ao tratamento antirretroviral.

O estudo foi conduzido em um contexto de pacientes ini-
ciando o tratamento e, portanto, ndo pode ser generalizado
para todos 0s pacientes em terapia antirretroviral. Além disso,
nao tivemos o objetivo de aprofundar a analise qualitativa de
acordo com o sexo e outras caracteristicas sociodemograficas.
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