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AdesZo e ndo-adesdo a terapia anti-retroviral: as duas faces de uma mesma vivéncia

Adhesion and non adhesion to anti-retroviral therapy: the two faces of a same experience

Adhesion y no adhesion a la terapia antiretroviral: las dos caras de una misma vivencia
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RESUMO

O objetivo do estudo foi compreender, a partir da perspectiva de portadores e familiares, os aspectos que influenciam na adesdo a terapéutica
anti-retroviral. Trata-se de um estudo descritivo, de natureza qualitativa, desenvolvido no periodo de junho de 2006 a julho de 2007, juntoa 10
individuos portadores do HIV/Aids, acompanhados pelo Servico de Atendimento Especializado em Aids de Campo Mourdo - PR e seus
familiares. Constituem fatores facilitadores da adesdo: adogdo de estratégias para lembrar horarios e mascarar o gosto do medicamento, auséncia
de efeitos colaterais, nimero reduzido de medicamentos a serem ingeridos e capacidade para reconhecé-los, lembranga dos sintomas da doenga
e o apoio da rede social. A auséncia destes fatores pode culminar na ndo-adesao.

Descritores: Enfermagem; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Anti-retrovirais.

ABSTRACT

The objective of the study was to understand, from the perspective of HIV bearers and family, the aspects that influence in the adhesion to the
antiretroviral therapy. It is a descriptive study, of qualitative nature, carried out from June 2006 to July 2007, with 10 HIV/Aids positive
individuals, attended at the Service of Specialized Care on Aids of Campo Mouréo - PR and their relatives. The considered facilitative factors of
the adhesion are: adoption of strategjes to remind schedules and to mask the taste of the medicine, absence of side effects, reduced number of
medicines to be taken and capacity to recognize them, memory of the symptoms of the disease and the support of the social group. The absence
of these factors can culminate in non adhesion.

Descriptors: Nursing; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Anti-retroviral agents.

RESUMEN

El objetivo del estudio fue comprender, a partir de la perspectiva de portadores y familiares, los aspectos que influyen en la adhesién a la
terapéutica antiretroviral. Se trata de un estudio descriptivo, de naturaleza cualitativa, desarrollado en el periodo de junio de 2006 a julio de
2007, junto a 10 individuos portadores del VIH/SIDA, acompaiados por el Servicio de Atencion Especializado en SIDA de Campo Mourdo -
PRy sus familiares. Constituyen factores que facilitan la adhesion: adopcion de estrategias para recordar horarios y enmascarar el sabor del
medicamento, ausencia de efectos colaterales, nimero reducido de medicamentos a ser ingeridos y capacidad para reconocerlos, recuerdo de los
sintomas de la enfermedad y el apoyo de la red social. La ausencia de estos factores puede culminar en la no-adhesion.

Descritores: Enfermeria; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; Agentes antirretrovirales.
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INTRODUGAO

A adesdo ao esquema terapéutico anti-retroviral (ARV) é ao
mesmo tempo um dos maiores desafios para o sucesso do
tratamento do HIV/Aids e a mais poderosa arma contra a Aids.
Essa terapéutica tem produzido resultados muito positivos,
representados pelo prolongamento da vida e melhoria de sua
qualidade, diminuicdo de episédios mérbidos e do nimero e
freqiiéncia de internagdes. Em contrapartida, para que estes
beneficios sejam observados se faz necessaria uma boa adesdo a
terapia por parte dos usudrios®.

A eficdcia do tratamento estd atrelada a um processo dinamico,
interativo e continuo, que envolve os profissionais de satde e o
individuo com Aids*? e ¢ influenciado por fatores relacionados a
sindrome, ao tratamento, a personalidade do individuo, a equipe
de satde, a rede social e outros®.

No caso especifico do Brasil, a introdugdo da terapia anti-
retroviral, associada a oferta gratuita dos medicamentos nos servigos
de salde pablica e a modificacdo dos critérios de definigdo de
caso, tem permitido melhor expectativa e melhor qualidade de vida
aos portadores de HIV/Aids**). Para isso, entretanto, o acesso ao
tratamento deve ser facilitado, o que ndo significa apenas
disponibilizar os medicamentos, mas principalmente, junto com o
portador e a familia, estabelecer um plano terapéutico Que possa
ser seguido, considerando-se que a adesdo refere-se a habilidade
do portador em seguir as prescrigdes e recomendacdes a ele
propostas, entendendo os beneficios que o tratamento pode trazer-
lhe®.

Apesar de existirem varias definicdes acerca de adesao e aderéncia
ao tratamento ARV, optamos por aquela que se reporta a adesdo
como a conduta do individuo ao seguir as prescrigdes médicas,
Quanto a posologia, a quantidade de medicamentos por hordrio,
ao tempo de tratamento e as recomendagdes especiais para
determinados medicamentos. A ndo-adesdo aos ARVs, por sua vez,
tem sido relacionada basicamente a quatro grupos de fatores: a
pessoa em tratamento, a doenga, o servigo de satide e o apoio
social”. Assim, ao se discutir a adesdo e ndo-adesdo aos ARVs, é
necessario ressaltar que a Aids é uma doenga cronica, sem cura
conhecida até os dias atuais, e que, por isso mesmo, o individuo
precisa fazer uso constante de medicagdo, como forma de prolongar
avida com qualidade®. Desta forma, percebendo a importancia do
tema para a enfermagem no sentido de oferecer um cuidado
integralizado, desenvolveu-se um estudo que buscou compreender
os aspectos que influenciam pacientes com Aids e seus familiares
na adesdo e ndo-adesdo a terapéutica anti-retroviral®.

METODO

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, realizado no
Servico de Ambulatério Especializado (SAE) em Aids em uma cidade
do interior do Estado do Parand. Foram informantes do estudo 20
individuos, sendo 10 pessoas vivendo com HIV/Aids e seus
respectivos cuidadores familiares, Que compareceram no
ambulatério no periodo destinado a coleta de dados. Esta se deu
em dois momentos: o primeiro em junho de 2006 e o segundo em
abril de 2007. Utilizamos como técnicas a consulta a documentos
e entrevistas. Os documentos examinados foram os prontudrios

dos pacientes no SAE, onde foram coletadas informagdes referentes
a histéria epidemioldgica e a evolucdo do paciente no servigo. As
entrevistas, do tipo semi-estruturadas, foram realizadas
individualmente no domicilio com os portadores e os respectivos
cuidadores. Foram utilizados trés instrumentos: um roteiro do tipo
planilha, para o registro dos dados coletados dos prontudrios, e
dois roteiros de entrevista, um para o portador e um para o cuidador.
Estes instrumentos foram elaborados pelas pesquisadoras com base
nos objetivos do estudo.

A técnica de andlise foi a tematica"® que utiliza a freqiiéncia das
unidades de significagdo como definidoras do carater do discurso,
ou entdo, no aspecto qualificativo, a presenca de determinados
temas como valores de referéncia, e ainda os modelos de
comportamento presentes no discurso.

O desenvolvimento do estudo seguiu os preceitos éticos
disciplinados pela Resolucdo n.° 196/96 do Conselho Nacional de
Satide e o projeto foi aprovado pelo Comité Permanente de Etica
em Pesquisa da Universidade Estadual de Maringa (Parecer 208/
2006). Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido em duas vias. Na apresentacdo dos resultados,
os depoentes estdo identificados por cores e seus familiares pela
mesma cor acrescida da letra C.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os usudrios foram sete homens e trés mulheres, dos quais sete
eram casados (inclusive as trés mulheres), dois conviviam na
condigdo de unido consensual e um era divorciado (Quadro 1).
Suas idades variaram de 28 a 60 anos (média de 40 anos). Os
dados epidemiolégicos referentes a Aids no Brasil revelam que a
forma de transmissdo mais freqliente do HIV/Aids é a atividade
sexual, com maior ocorréncia na faixa etaria adulta®>.

Nota-se ainda neste quadro que a maioria dos portadores
continuou trabalhando e provendo as despesas da casa, o que nos
leva a refletir sobre a importancia da evolugdo e eficacia da
terapéutica ARV atual, a qual permite ao paciente trabalhar e manter
sua familia. E importante salientar a auséncia de analfabetos, visto
Que um nivel maior de escolaridade favorece a compreensao sobre
a patologia e terapéutica medicamentosa, o que € relevante para a
ades3o ao tratamento. A baixa escolaridade dos individuos infectados
com o HIV/Aids encontrada também tem sido sistematicamente
identificada em outros trabalhos™** A precéria insercao escolar e a
escassez de recursos financeiros dos portadores de HIV/Aids
demonstram mudanga no perfil da epidemia, uma vez que
inicialmente a Aids era mais freqiiente entre individuos do sexo
masculino, com melhor poder aquisitivo e maior escolaridade!"".

A adesdo a terapéutica anti-retroviral

O uso de medicamentos e a adesdo ao tratamento ARV foram
descritos pelos portadores de formas diferenciadas, sendo que alguns
demonstraram comprometimento desde o inicio do tratamento.

[-..] Quando descobri, estava s6, entdo aprendi a me virar sozinho
(Rosa).

Outros, no entanto, demonstraram ter precisado de um tempo
para se adaptar e aceitar o uso dos medicamentos ARV
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Cor Sexo Estado civil Idade Profissio Escolaridade
Amarelo M Casado 44 Policial Militar Ensino médio
Rosa F Casado 30 Vendedora Ensino médio
Laranja M Unido consensual 28 Técnico em eletrdnica | Ensino médio
Lilas F Casado 30 Do lar Ensino fundamental
Branco M Casado 60 Motorista Ensino fundamental
Azul M Casado 53 Motorista Ensino fundamental
Verde M Casado 41 Mecanico Ensino fundamental
Vermelho F Casado 39 Escrituraria Ensino médio
Marrom M Divorciado 45 Agougueiro Ensino fundamental
Cinza M Unido consensual 34 Pedreiro Ensino fundamental

Quadro 1. Dados sociodemogréficos dos portadores de HIV/Aids, 2007.

[-..] antes eu sofria mais para tomar o remédio, eu ndo aceitava;
agora caiu a ficha, sei Que tenho Que tomar o remédio (Laranja).

No exemplo abaixo podemos observar que Azul precisou de
apoio e estimulo dos profissionais, revelando qudo importante é
uma atuagdo eficaz dos profissionais no inicio do tratamento,
especialmente porque a boa adesdo nesse periodo pode significar
adesdo em longo prazo"".

No comego da terapia eu precisava de suporte; é muito dificil,
Quando se estd doente. Para aderir a medicacdo, tem que ter
vontade. Fui orientado dos efeitos colaterais e estimulado (Azul).

Observamos também que o estado de satide no momento do
diagnéstico parece interferir na aceitagdo da nova realidade; ademais,
parece que os sujeitos, Quando estdo mais debilitados, tornam-se
mais resistentes e temerosos, o que pode dificultar a realizagdo do
autocuidado, demonstrando a necessidade de apoio intenso por
parte da equipe.

Quando comecei a medicagdo eu estava muito fraca e internada,
entdo a enfermeira é Qquem me dava a medicagdo; mas Quando
fui para casa, jd conseguia tomar sozinha (Rosa).

A ndo-aceitacdo da condigdo de portador de uma doenca
estigmatizante por certo interfere na aderéncia a seu tratamento.
Nestes casos, mais uma vez a atuagdo dos profissionais de satide e
da rede social se mostra imprescindivel para estimular o individuo,
mesmo qQue no inicio ele demonstre aderéncia a partir de uma
obrigagdo, como ocorre com Laranja. Percebe-se que a histéria
dos aderentes é uma histéria de superagdo de dificuldades,
relacionadas ndo apenas as caracteristicas complexas dos esquemas
medicamentosos, mas também aquelas referentes ao estilo de vida
e ao estigma da doenga”.

E interessante observar que a polaridade de alguns fatores pode
atuar como determinante positivo ou negativo da adesdo,
dependendo das circunstancias e do momento em que eles se
manifestem. Por exemplo, o fato de serem apoiados em excesso ou
o de ndo serem apoiados pelos familiares podem tanto estimular
Quanto desestimular a adesdo. Assim, ao serem abordados em

referéncia a adesao ao tratamento ARV, a maioria dos portadores
de HIV/Aids assim relata seu comportamento:

[-..] faco o tratamento com total seriedade, tenho todo o apoio
Que preciso (Lilds).

Nao obstante, a nossa pratica profissional tem revelado outra
realidade, a qual também comegou a ser desvelada até mesmo entre
os dez portadores em estudo: no decorrer da entrevista, mesmo
aqQueles que no inicio afirmaram tomar corretamente os
medicamentos, revelaram que na pratica cotidiana ndo era bem
assim:

Tem um Que eu tenho Que tomar ao dormir, mas eu ndo agiiento;
vou tentar tomar dia sim, dia ndo, mas eu sei Que ndo vou
aglientar (Verde).

A baixa adesdo constitui uma grande preocupagdo. Estudos
identificaram elevado indice de nio-adesdo (em torno de 30%),
sendo Que, nos casos de uso dos anti-retrovirais a taxa de aderéncia
exigida ¢ de 100%, e ela inclui ndo simplesmente o uso, mas o uso
regular, pois se isto ndo ocorre, pode haver faléncia no tratamento,
possibilitando o aparecimento de novas cepas virais resistentes e
comprometendo o prognéstico do individuo?-'".

Observa-se que, apesar de os propdsitos do servigo incluirem o
estabelecimento do plano terapéutico junto com o portador e a
familia, estes ndo parecem ter sido suficientemente sensibilizados
sobre a importancia da regularidade do horério, e por esta razdo
adotam estratégias que associam a ingestdo dos ARVs a outras
atividades ja pertencentes a sua rotina de vida - como dormir, acordar,
fazer as refei¢des, entre outras, as Quais por sua natureza ndo tém
como ponto central a regularidade no horério.

Ao acordar e ao dormir, se eu durmo até tarde, eu tomo tarde,
se eu acordo cedo, eu tomo cedo, mesmo sabendo Que o horario
tem que ser certinho (Laranja).

Eu néo controlo, tomo na hora do café e na janta (Branco).

A problemética da ndo-adesdo ¢ exacerbada quando, além dos
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sintomas, a pessoa tem medo da possibilidade de outros virem a
saber do diagndstico em decorréncia de sofrer alguns efeitos
colaterais:

Quando comegou a medicagdo foi dificil, tinha sintomas, nao
Queria Que ninguém soubesse; mas agora estd mais ficil, tem
menos medo (Rosa C).

Outra questdo bastante referida pelos portadores é o medo do
desconhecido - no caso, a doenga - ou até de ter que tomar remédio
até o fim da vida"?. Isto pode prejudicar o tratamento, mesmo
quando esse portador tem uma cuidadora comprometida e sabedora
da necessidade de se manter regularidade nos horérios, como
observado no caso de Marrom:

Eu dou o medicamento na hora Que ele levanta as seis da manha,
mas tem dia que ele levanta as 10 da manha, tudo depende. A
noite, ele toma as 10 da noite. Tem Que comer junto, se nao ele
ndo toma (Marrom C).

E interessante observar Que os portadores relatam ter adotado
algumas estratégias que os ajudem a manter a regularidade do
tratamento, procurando em alguns casos estabelecer uma rotina:

Ndo sinto dificuldade, raramente eu esquego a medicagdo; eu
acostumei, tem um lugar certo (Lilds).

Em alguns esquemas anti-retrovirais se exige Que o medicamento
seja ingerido em jejum, a fim de promover a sua absor¢do. Mesmo
considerando o desconforto dessa agdo, identificou-se que, ao fazer
uso de uma rotina, o portador tomava adequadamente os
medicamentos prescritos.

Como sao vdrios comprimidos, separo os Que tém Que ser tomado
em jejum, e tomo os demais de uma sé vez, os Que precisam
estar de estbmago cheio, todos também (Azul).

Com relacdo a este aspecto, considera-se o trabalho do
enfermeiro fundamental na orientacdo e acompanhamento do
paciente para que ele adira ao tratamento, e isso foi ressaltado por
um dos entrevistados:

Sei ue todos esses medicamentos precisam de orientago para
poder tomar. Falta de conhecimento dos efeitos colaterais, da
dieta de cada medicagdo, sem tal apoio, o portador se assusta,
toma remédio irregular (Azul).

Consideramos de suma importéncia o portador ser acompanhado
desde o primeiro més, devido a possibilidade de surgir um grande
nimero de reagbes e efeitos colaterais. Além do mais, o
acompanhamento do profissional de satide pode minimizar as
conseqiiéncias do impacto da doenga e da ndo-adesdo aos
medicamentos ARV®.

Fatores facilitadores da adesio
Dentre os fatores que facilitam a adesdo ao tratamento, sem
davida nenhuma, o principal é a auséncia de efeitos colaterais dos

medicamentos. Também é valorizada a uantidade de medicamentos
a serem ingeridos:

Eu considero facil, porque eu sé tomo trés comprimidos por
dia. Ndo passo mal e ndo tenho enj6o (Lilds).

Séo igualmente valorizados os esquemas terapéuticos adotados
representados pelo nimero de vezes em que os medicamentos
devem ser ingeridos ao longo do dia.

O hordrio, porque sdo s6 duas vezes ao dia... (Rosa C).

A quantidade de medicamentos ingeridos diariamente interfere
na adesdo em decorréncia da maior probabilidade de efeitos
colaterais, além da dificuldade de ingestao®®. A complexidade do
tratamento e o nimero de doses e de drogas contribuem para a
ndo-adesdao®, sendo que para cada comprimido ingerido o risco
da ndo-adesdo aumenta em 12%®.

Outro aspecto que favorece a adesdo aos medicamentos anti-
retrovirais € a presenca de uma meméria dos sintomas da doenca.
Os portadores costumam referir que ndo querem passar pelo Que
ja passaram anteriormente, quando estavam sintomaticos, e por
isto tentam seguir corretamente o tratamento:

Eu tomo para n3o ter sintomas, porque quando fiquei doente,
fiquei amarelo, ndo conseguia trabalhar, quase morri (Laranja).

Assim, mesmo nos €asos em Que os pacientes, numa atitude de
fuga e negacdo, afirmam ndo querer obter maiores informagdes sobre
a doenga e seu tratamento; a memoria da experiéncia vivenciada
anteriormente lhes permite saber o minimo necessdrio, ou seja, Que
sem o tratamento as suas chances s3o pequenas. Nestes casos, aderem
ao tratamento proposto por obrigagdo ou por medo da morte:

Ndo conhego sobre o tratamento, e ndo Quero conhecer, sé sei
Que quase morri, e agora preciso tomar esse remédio para nao
morrer (Branco).

Em um estudo realizado no Interior Paulista com individuos com
HIV/Aids, identificou-se que 14% dos portadores, quando
Questionados sobre os fatores que facilitam a adesdo a terapéutica
ARV, referiram o desaparecimento dos sintomas da doenga. O
mesmo também foi verificado neste estudo, uma vez qQue, sem
sintomas, o portador pode retornar a sua vida normal, sem
conseqiiéncias para a vida social, e que a Aids é, na atualidade,
uma doenca cronica com a qual todos podem conviver, desde que
haja a adesdo adequada a terapéutica anti-retroviral®.

E interessante observar que essa memdria relacionada com a
fase sintomética da doenca também ¢ referida pelos cuidadores,
Que manifestam a preocupacdo em ndo deixar Que seu familiar
interrompa o tratamento:

Sei que se ele parar ele vai piorar e voltar a ficar doente de
novo, ele vai ficar com Quadros dificultosos (Marrom C).

As vezes um cuidado simples, como ingerir algum tipo de
alimento especifico apds a ingestdo do medicamento, ou até mesmo




embrulha-lo em alguma substancia para mascarar o cheiro e a
aparéncia, atua como facilitador de adesao:

[...] o hordrio facilita, e poder tomar café depois, sendo eu ndo
conseguiria tomar. Mesmo assim, eu j4 tive Que cobrir as capsulas
com chocolate, pois eu ndo conseguia. (Laranja).

A conscientizacdo sobre a gravidade da doenca e a importancia
do tratamento ARV e de suas caracteristicas também constitui um
fator importante para a adeséo:

Sei que se perder esse medicamento vai Queimar uma etapa, e
ndo posso diminuir minha imunidade; entdo tento arduamente
tomar corretamente meu medicamento (Rosa).

Com relagdo a este aspecto, ¢ importante esclarecer que, no
inicio do tratamento, portador e familia sdo incentivados e orientados
para o uso correto da terapéutica ARV, principalmente para evitar
falha terapéutica, visto Que melhores resultados desta terapéutica
ocorrem com o primeiro e segundo esquemas, enquanto os
subseqiientes sdo menos eficazes!".

Quando questionados sobre como é o esquema de tratamento
e como sdo os medicamentos utilizados, vérios portadores, apesar
de demonstrarem familiaridade com o esquema terapéutico,
revelaram reconhecer os medicamentos a serem ingeridos em cada
horario de acordo com as caracteristicas dos comprimidos, tais
como o tamanho, a cor, a quantidade e o nlimero impresso,
demonstrando néo ter dificuldades nesse aspecto.

Cedo eu tomo trés vermelhos de geladeira, e a noite também; e
tem um tipo aquela sulfa, branquinho, na hora qQue eu janto e
acordo. O nome eu ndo sei, jd falei que eu ndo lembro nome
(Verde).

Embora a memorizagio dos nomes dos medicamentos constitua
um recurso importante para assegurar seu uso correto, a maioria
das mulheres de um estudo realizado no Cear4 n3o sabia informar
a medicacdo prescrita. Tal levou os autores a considerar que isto
talvez ocorra em funcdo da complexidade e diversidade dos nomes
dos ARVs, que dificultam sua assimilacdo'".

Alguns portadores, no entanto, sabem o nome dos medicamentos
que fazem parte de seu esquema terapéutico; alguns sabem inclusive
o nome comercial e o nome da composi¢do, além de saberem
informar a dosagem utilizada:

O Biovir é branco e Atazanavir é azul, eu tomo de 200mg,
porque eu engordei (Rosa).

Outros portadores conseguem relacionar os efeitos colaterais
de cada um dos medicamentos utilizados. No relato de Azul, por
exemplo, além deste aspecto, é possivel perceber também quanto
¢ dificil para o portador conviver com todos os efeitos colaterais e
aimportancia de se poder contar com a ajuda de familiares e até de
profissionais, especialmente no inicio do tratamento.

No inicio da terapia, precisa de muito apoio da familia e de
psiclogo, pois causa delirio; depois normaliza (Azul).

Adesio e ndo-adesdo a terapia anti-retroviral: as duas faces de uma mesma vivéncia

Rede social como elemento motivador na adesdo ao ARV

Observou-se que os individuos que apresentavam melhor
aderéncia ao tratamento eram aqueles Que possufam uma rede social,
ou seja, que referiam procurar colegas de igreja ou o marido para
ajudar na resolugdo dos problemas, enquanto os ndo-aderentes
ndo pertenciam a nenhum grupo social. Em relacdo a Aids, alguns
autores consideram Que a participacdo em grupos de apoio estimula
a adesdo ao tratamento®'".

Uma rede social pessoal estdvel, sensivel, ativa e confidvel
protege a pessoa na vida cotidiana, atua como agente de ajuda e
encaminhamento, interfere na construcio e manutencio da auto-
estima, acelera os processos de cura e recuperagdo, aumenta a
sobrevida - enfim, é geradora de salide tanto nos aspectos fisicos e
mentais como nos psicoldgicos e afetivo-emocionais!?.

Desde o nascimento até a morte, o ser humano participa de uma
trama interpessoal Que o molda e a0 mesmo tempo contribui para
moldar a sua rede social. De inicio, essa trama ¢ constituida pela
familia, mas em pouco tempo se expande e passa a incluir os amigos,
colegas de estudo e trabalho, além de relagdes baseadas em atividades
sociais, culturais, esportivas, de culto e de cuidados de satide"?.

Quando comecei a medicacdo, eu estava muito fraca e internada,
entdo a enfermeira é Qquem me dava a medicacio; mas Quando
fui para casa, j4 conseguia tomar sozinha [ndo podia contar
com a ajuda da familia, pois ela ndo sabia do diagndstico](Rosa).

Em nossa pratica j4 haviamos observado que Rosa, que ndo
pode contar sua condigdo de portadora de HIV/Aids nem mesmo
para a sogra, com Quem mora, com freqiiéncia passava horas no
ambulatério conversando com outros pacientes, revelando a falta
qQue sentia de poder conversar liviemente sobre a doenca com outras
pessoas. Cada vez que observdvamos a atitude de Rosa no
ambulatério pensdvamos sobre a importéncia da rede social como
apoio para os individuos portadores desta e de tantas outras
patologias, em especial as estigmatizantes.

As redes podem ser entendidas como um sistema composto
por varios objetos sociais, ou seja, pessoas, fungdes e situagdes
que oferecem apoio instrumental e emocional a pessoa, em suas
diferentes necessidades. Apoio instrumental é entendido como a
ajuda financeira e na divisdo de responsabilidades em geral, e
informagdo prestada ao individuo. Apoio emocional, por sua vez,
refere-se 4 afeicdo, aprovagdo, simpatia e preocupagdo com o outro
e, também, a a¢des que levam a um sentimento de pertencer ao
grupo. Os suportes sociais recebidos e percebidos pelas pessoas
sdo fundamentais para a manutengdo da saide mental, para o
enfrentamento de situagdes estressantes - como cuidar de alguém
doente por muito tempo - e também para o alivio do estresse fisico
e mental e para a promogdo da satide e do bem-estar'?.

Podemos inferir que viver com Aids é uma condigdo cada vez
mais comum, na medida em que os avangos médicos e sociais vao-
na transformando em uma doenga crénica. A ades3o ao tratamento
medicamentoso ARV tem contribuido para isso. Viver com uma
doenga cronico-degenerativa é um desafio, por isso a comunidade
cientffica e a rede social estdo unidas para proporcionar qualidade
de vida aos portadores e combater o preconceito, o estigma e a
discriminacdo arraigados no viver com Aids®.

O paciente refere outro agravante no que diz respeito a rede de
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suporte social. Quando ele se imagina portador do HIV, a falta de
informagdo faz com que ele passe por uma fase de isolamento
social, por opgdo ou por exclusdo da comunidade, diminuindo assim
as possibilidades de apoio e ajuda. Os dois atores sociais envolvidos
nessa pesquisa — portadores e cuidadores - sofreram um forte
impacto social e emocional ao se depararem com o diagndstico.
Apbs essa fase, apegam-se a fé religiosa e a esperanga de cura.

[...], mas eu acredito muito em Deus, e vai dar tudo certo (Azul C).

Viérios estudos tém apontado que a religido constitui um
importante apoio para a familia e o portador no enfrentamento da
doenga"*'*). A religido/espiritualidade tem papel importante na
manutencdo e recuperagdo da salide dos membros familiares, uma
vez que a fé e a esperanga podem ajudar a aliviar a dor e o sofrimento
da familia causados pela presenca da doenga no cotidiano, além de
serem motivo de esperanga em relagdo a cura.

Observamos também que, conforme identificado em outros
estudos, é comum portadores acometidos de uma doenga grave
mudarem de religido ou mesmo se tornarem assiduos
freqiientadores!'*':

[...] do contrdrio ndo encontraria forgas para lutar. Participo
agora da Igreja Evangélica (Amarelo).

Isto ocorre, provavelmente, por dois motivos: o primeiro ¢ Que
os portadores sentem necessidade de uma maior aproximagao com
rituais religiosos, pois estes sdo carregados de sentimentos de
esperanga, além de proporcionarem uma paz interior Que eles ndo
sdo capazes de encontrar de outra forma; e o segundo ¢ que,
especialmente nos casos de doencas estigmatizantes como a Aids,
os portadores parecem sentir necessidade de seguir uma religido
qQue seja mais rigorosa, pois necessitam de estratégias que lhes
possibilitem aliviar a culpa Que sentem por terem adquirido esta
doenca, que ainda ndo ¢ aceita pela sociedade.

Em um estudo com mulheres portadoras do HIV/Aids foi
observado ao longo das entrevistas que elas conhecem a condigao
a Aids de doenga incurdvel e buscam apoio religioso para amenizar
o sofrimento diante da infec¢do'®. Este apoio é considerado um
dos recursos mais utilizados por elas para conseguirem viver e
enfrentar a doenca e também para amenizar situagdes de estresse
decorrentes da Aids'"”.

Por fim um dos aspectos observados como favorecedor da adeséo
ao tratamento foi a preocupagdo com os filhos, a qual leva os
portadores a assumir com responsabilidade o tratamento. Observa-
se Que esta preocupagdo estd presente mesmo entre aQueles pais
Que ndo conseguem abolir todos os vicios.

Assim, mesmo sem conseguir parar de fumar e saber do risco
de adoecer, o instinto da paternidade atua como facilitador da
adesdo:

Como eu falei, ndo parei de fumar, e ndo consigo parar.Sou
magro, como bem, durmo bem, tenho as criangas para cuidar
(Branco).

Fatores dificultadores da adesdo ao tratamento ARV
Por outro lado, foram identificados como aspectos que dificultam

a ades3o ao medicamento anti-retroviral, entre outros, a Quantidade
de medicamentos a ser ingerida, pois a complexidade do tratamento
desfavorece a adesdo a ele.

O que dificulta é quando ele estd longe de mim. Se ele vai para

a casa do meu irmao ele ndo toma. No comeco ele nao aceitava,

e eu tinha que colocar na comida, no suco; agora ele engole o

comprimido, mas tem qQue dar na boca. Ele toma vdrios outros

medicamentos por dia: Quatro psiQuidtricos, um do diabetes e

um do colesterol. Pelo menos agora ele ndo precisa mais de

vitaminas (Marrom C).

Este, contudo, ndo ¢ um fator determinante para todos os
entrevistados, uma vez que Branco também ingere varios
comprimidos ao longo do dia e ainda assim apresenta uma boa
aderéncia ao esquema terapéutico proposto.

Na verdade, eu tomo um monte de remédio... Para pressdo,
para diabetes, eu tomo 23 comprimidos por dia, cada hora é
um... Os de Aids, eu sei porque é Quando eu acordo e Quando
eu durmo, nunca carrego ele no bolso.Eu ndo sinto nada de
diferente, s6 as nduseas (Branco).

Os cuidados necessérios com alguns medicamentos - como,
por exemplo, a necessidade de manté-los sob refrigeragdo - também
sdo alguns dos fatores apontados como dificultadores da adesdo,
uma vez Que nem todos os portadores contam com este aparelho
em seu domicilio. Além disso, Quando ha necessidade de levar o
medicamento para o trabalho, nem sempre é possivel utilizar um
refrigerador de uso comum sem que outras pessoas fiquem sabendo
do diagnéstico.

O que dificulta muito é Quando eu trabalho. O remédio de
geladeira, ele fica borrachudo, eu ndo consigo tomar. Eu trabalho
em fazendas, fica longe e por vdrios dias, eu ndo tenho onde
deixar [...] (Verde).

O medo do preconceito no local de trabalho constitui um fator
importante de ndo-adesdo ao tratamento de forma correta. Destarte,
parece existir uma associagdo direta entre o fator trabalho e a ndo-
adesdo ao medicamento ARV, gerando um impacto negativo na
participacdo do cliente em seu tratamento. Verifica-se assim que o
medo do preconceito e da discriminagdo ultrapassa a fronteira da
familia, tornando-se presente no ambiente de trabalho, associado
ao sentimento de viva inquietagdo ante a nogdo do perigo real ou
imagindrio da ameaga, do temor de perder o emprego, visto que
este significa possibilidade de independéncia econdémica, de sua
contribui¢do na renda familiar e satisfagao das necessidades basicas
da familia"®.

Outro fator bastante relevante da ndo-adesdo ao tratamento ARV
¢ o surgimento de efeitos colaterais

No comego eu tinha nduseas, e as vezes eu tenho nduseas. Serd

Que é por causa do remédio? [....] eu ndo sinto nada de diferente,

sO as nauseas (Branco).

O suporte oferecido por profissionais em relagdo ao tratamento,
representado por apoio, informagdes adequadas sobre o tratamento




e esclarecimentos sobre a gravidade dos efeitos colaterais, pode
aumentar a adesao"".

A ndo-observagdo de resultados positivos, associada a
necessidade de troca da medicacéo, também representa um fator
que dificulta a adesdo, pois sempre Que se troca a medicagdo o
portador tende a conviver com uma fase de adaptacdo a nova

terapéutica, a qQual qQuase sempre ¢ acompanhada de efeitos
colaterais e mudangas na rotina.

O mais complicado sdo os efeitos colaterais, na troca de
medicamentos. Passou muito mal, ficou muito triste. Acho Que
tem que ter um apoio psicolégico muito grande, todo dia ficar
insistindo que a vida é boa, que vale a pena. Nao é ficil lembrar
de tudo o qQue passou. Ele quase morreu. Entdo para mim o
maior problema foi a troca de medicamento. Nio sei por que ele
teve que trocar. (Cinza C)

A troca de esquema terapéutico se faz necessdria quando o
portador ndo responde ao tratamento, o que é observado por
aumento da carga viral na corrente sangiiinea, Que € identificado a
partir da contagem de células de CD4. A gravidade da doenga
diminui com a adesdo a terapéutica ARV, e isto é comprovado a
partir da contagem menor de células de CD4; no entanto, a troca
da medicacdo, mesmo que nao intencional, torna mais intensa a
manifestaco da doenga''".

Conviver com uma doenga cronica ¢ lutar contra ela todos os
dias e o dia todo, e muitas vezes os portadores e/ou seus cuidadores
manifestam a dificuldade que enfrentam para ndo se deixar abater:

Acho que o fator Que mais dificulta é o emocional, o medo de
morrer. Tudo o que ela faz é pensando que quer viver, sempre
lutando para nao cair (Rosa C).

Apesar de serem freqiientes e comuns, os distirbios de
comportamento Que acometem o portador de HIV/Aids,
representados por ansiedade, depressdo e estresse, muitas vezes
sdo ignorados e ndo valorizados. Isto s6 tende a agravar o quadro,
uma vez que, se o portador ndo é devidamente tratado em seus
aspectos biopsicossociais, essa falta de valorizacdo do sintoma ou
transtorno mental faz com que ele ndo seja tratado"”.

O psicoldgico, ele é muito quieto, Quase ndo fala. Eu tenho Que
mandar, Quando é a consulta, Quando est3 faltando a medicacao
e tudo (Laranja C).

Com o passar do tempo o paciente sente a melhora, ainda que
ele tenha problemas com o estigma da doenga, pois sabemos que a
Aids é uma doenga socialmente estigmatizada, dificultando a
qualidade de vida do portador.

Nio conhego sobre o tratamento, e nio Quero conhecer; s6 sei
Que Quase morri, e agora preciso tomar esse remédio para nao
morrer (Branco).

Apega-se a esperanga de alcangar a cura por meio da ARV, que
agora tem outro significado: o distanciamento da morte. Mesmo
sabendo que a Aids ndo tem cura, a terapia ARV tem aumentado a
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qualidade de vida dos portadores do HIV/Aids, aumentando a
sobrevida e esperando a cura da sindrome.

CONSIDERAGOES FINAIS

Na realizagdo deste estudo alguns aspectos precisam ser
ressaltados, no sentido de despertar nos profissionais da drea da
salde, especialmente os da enfermagem, reflexdes acerca do cuidado
oferecido ao portador de HIV/Aids, de modo particular aquele
relacionado a questdo da adesdo e ndo-adesdo a terapia anti-
retroviral. Verificamos que os atores sociais envolvidos neste estudo
revelaram facilidades e dificuldades na adesdo aos ARVs. Entre as
facilidades relataram a adogdo de novas estratégias para a ingestao
desses medicamentos, como por exemplo, ingerir com outros
alimentos para tornar o gosto agradavel. Expressaram ainda que a
auséncia de efeitos colaterais dos medicamentos, a pequena
quantidade de medicamentos a serem ingeridos e a presenca de
memoria dos sintomas da doenga também colaboram para a adesao,
fazendo com que tentem seguir o tratamento corretamente.

Um aspecto importante observado se refere a rede social dos
portadores de HIV/Aids. Quanto aos que aderiram melhor ao
tratamento, verificamos que tinham uma rede social de suporte
mais proxima e Que seus cuidadores manifestaram preocupacdo
em ndo deixa-los interromper o tratamento, por medo do retorno
dos sintomas da doenga. Além da familia, a religido/espiritualidade
foi a rede social que mais se destacou, e demonstrou ter papel
importante na vida do portador de HIV/Aids e sua familia, pois a fé
e a esperanca ajudam a aliviar a dor e o sofrimento.

Quanto as dificuldades de adesdo ou a ndo-adesdo a terapia
ARV, verificamos serem varios os fatores Que contribuem para isto
— variando desde o sigilo do diagndstico até as dificuldades com a
ingestdo dos medicamentos. Manter o diagndstico em segredo ¢é
um dos fatores que dificultam a adesdo, pois por medo de ser
descoberto, o portador deixa de seguir o tratamento (idas ao médico,
tomada de medicamentos, busca de medicamentos, entre outros).
Nesta mesma direcdo, contatou-se que a necessidade de levar o
medicamento para o trabalho ocupa papel importante, pois nem
sempre € possivel utilizar um refrigerador de uso comum sem que
outras pessoas fiquem sabendo do diagnéstico. Os demais fatores
referidos como prejudiciais a adesdo estdo relacionados com a
conservagao e ingestdo dos remédios — conservagdo em geladeiras,
horarios, efeitos colaterais, nomes dos medicamentos, uso continuo
e a Quantidade de medicamento a ser ingerida. Verificamos que a
irregularidade no horério foi uma pratica encontrada com freqiiéncia,
o que desfavorece a adesio.

Sobre o esquema terapéutico é importante destacar que,
embora alguns portadores conhegam os medicamentos integrantes
de seu esquema terapéutico, sabendo referir inclusive o nome
comercial, o nome da composicdo e a dosagem utilizada, os
portadores e cuidadores, em sua maioria, apesar de demonstrarem
familiaridade com os medicamentos, revelaram reconhecé-los de
acordo com suas caracteristicas, tais como o tamanho, a cor, a
quantidade e o nimero impresso, demonstrando ndo ter dificuldades
nesse aspecto. Contudo, com a possibilidade de troca de laboratério
a cada nova licitacdo para a compra dos medicamentos qQue sdo
fornecidos aos portadores revela-se ue este tipo de reconhecimento
dos medicamentos também pode comprometer o tratamento.
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Segundo demonstraram ainda os resultados, mesmo aqueles
individuos que inicialmente afirmaram tomar corretamente os
medicamentos, revelaram mais tarde Que na prética cotidiana ndo
era bem assim. E interessante observar que a polaridade de alguns
fatores pode atuar como determinante positivo ou negativo da
adesdo, dependendo das circunstancias e do momento em que eles
se manifestem. Sendo assim, o suporte oferecido por profissionais
em relagdo ao tratamento, representado por apoio, informagoes
adequadas sobre o tratamento e esclarecimentos sobre a gravidade

dos efeitos colaterais, pode aumentar a adesao

Por esta razdo, julgamos de suma importancia Que o portador
seja acompanhado na consulta de enfermagem desde o primeiro més
de tratamento, devido a possibilidade de surgir um grande nimero
de reagoes e efeitos colaterais. Ademais, o acompanhamento do
profissional de satide pode minimizar as conseqiiéncias do impacto
da doenca e da ndo-adesdo aos medicamentos ARV, pois embora a
Aids ndo tenha cura, a terapia ARV tem propiciado maior longevidade
e aumentado a qualidade de vida dos portadores do HIV/Aids.
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