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Artigo Original

Experiéncia da adesdo ao tratamento entre mulheres com
Virus da Imunodeficiéncia Humana/ Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida*

HIV'/ AIDS Treatment Regimens Adberence in Women

Experiencia de la adbesion al tratamiento de mujeres con 1V'IH/SIDA

ACTN

Dalva Aparecida Marques da Costa', Marcia Maria Fontdo Zago?, Marcelo
Medeiros®

RESUMO

Objetivo: Compreender a experiéncia da adesdo ao tratamento para o Virus da Imunodeficiéncia Humana/ Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida para a mulher. Métodos: Estudo etnografico, baseado no pensamento teérico interpretativista, com oito mulheres de um Grupo de
Adesdao em um hospital publico. Os dados foram obtidos por meio de entrevistas semi-estruturadas e observagio participante de janeiro a
dezembro 2007. Resultados: Emergiram quatro categorias: enfrentamentos aos valores da experiéncia da adesdo ao tratamento, a experiéncia
singular na adesdo ao tratamento, costumes e praticas na experiéncia da adesio, o cuidar nas relagdes interpessoais. Conclusdo: As experiéncias
relatadas pertencem a vida singular de cada informante; no entanto, o caminho para uma adesio efetiva fica translicido nas narrativas. Partiram
da realidade especifica de suas vidas para ensinar o caminho para aqueles que desejam sair da sombras de um diagndstico estigmatizante.
Descritores: Infec¢oes por HIV; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Terapia anti-retroviral de alta atividade; Cuidados de enfermagem;
Aceitagdo pelo paciente de cuidados de saiude

ABSTRACT

Objective: To understand HIV/AIDS treatment regimens adherence expetience in women. Methods: An ethnographic study, based on the
interpretative anthropology framework, was conducted with women who were participating in an “Adherence Group” at a public hospital.
Data were collected through semi-structured interviews and participant observations from January to December 2007. Results: Four
categories emerged: (1) confronting the values regarding the experience in participating in treatment regimens adherence, (2) the singular
experience to the treatment regimens adherence, (3) customs and practices regarding the experience in participating in the treatment
regimens adherence, and (4) caring in the interpersonal relationships. Conclusion: The HIV/AIDS regimens adherence expetience was
unique to each participant; however, women speeches suggest directions for effective HIV/AIDS treatment regimens adherence. Each
women unique experience may show others ways to come out of the shadows of a stigmatizing diagnosis.

Keywords: HIV infections; Acquired immunodeficiency syndrome; Antiretroviral therapy, highly active; Nursing care; Patient Acceptance
of health care

RESUMEN

Obijetivo: Comprender la experiencia de la adhesion al tratamiento para el Virus de la Inmunodeficiencia Humana/ Sindrome de la
Inmunodeficiencia Adquirida de mujeres. Métodos: Se trata de un estudio etnografico, basado en el pensamiento tedrico interpretativo,
realizado con ocho mujeres de un Grupo de Adhesién en un hospital publico. Los datos fueron obtenidos por medio de entrevistas semi-
estructuradas y observacion participante en el periodo comprendido entre enero a diciembre del 2007. Resultados: Emergieron cuatro
categorias: enfrentando los valores de la experiencia de la adhesién al tratamiento, la experiencia singular en la adhesién al tratamiento,
costumbres y practicas en la experiencia de la adhesién y el cuidar en las relaciones interpersonales. Conclusion: Las experiencias relatadas
pertenecen a la vida singular de cada informante; no obstante, el camino para una adhesién efectiva se refleja en las narrativas. Partieron de
la realidad especifica de sus vidas a fin de ensefiar el camino a aquellos que desean salir de las sombras de un diagnéstico estigmatizante.
Descriptores: Infecciones por VIH; Sindrome de inmunodeficiencia adquirida; Terapia antirretroviral altamente activa; Atencién de
enfermerifa; Aceptacién de la atencién de salud
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas houve importantes avangos para
o tratamento doVirus da Imunodeficiéncia Humana/
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (HIV/AIDS)
por meio da terapia anti-retroviral combinada®. No
entanto, a medica¢do garante sua efetividade do
tratamento, pois “aumentar a adesdo dos pacientes ao
tratamento anti-retroviral constitui uma questio de
primeira ordem no controle da evolucio da epidemia”®.

A terapia anti-retroviral de alta atividade trouxe maior
qualidade de vida as pessoas que vivem com HIV/AIDS.
No entanto, as pesquisas mostram um outro retrato, a
marca do corpo, a imagem a ser cuidada e zelada, com o
surgimento dos efeitos colaterais produzidos pelos
inibidores como: lipodistrofia, riscos de doengas
cardiovasculares, dislipidemia, hiperglicemia como fatores
coadjuvantes do viver com o HIV/AIDS*%.

Embora existam dados que demonstram a melhoria
do tempo de sobrevida dos portadores do HIV/AIDS
nos ultimos dez anos, sobretudo em funcio dos métodos
preventivos e a terapia medicamentosa, a adesdo continua
a ser um grande desafio e um processo de estratégias
para a aten¢do em saude e politicas publicas para os
clientes do Sistema Unico de Satide no Brasil®9,

Apesar de todas as dificuldades inerentes aos servigos
de saude, as questdes de género e, conseqiientemente, a
vulnerabilidade e os processos sécio-culturais, existe um
numero consideravel de mulheres que vivenciam o
tratamento adequadamente @. O objeto de estudo neste
artigo configura-se na compreensao de uma outra face do
fen6meno do tratamento, isto é, a experiéncia das mulheres
que aderiram ao tratamento. Acreditamos que, conhecendo
melhor estes fatores, podemos apontar caminhos para uma
assisténcia de enfermagem mais eficaz aquelas pessoas que
tém dificuldades no acompanhamento regular.

Diante tais aspectos, o objetivo geral foi o de
compreender a adesdo ao tratamento para o HIV/AIDS
na experiéncia da mulher; e os objetivos especificos foram
descrever como a adesdo ao tratamento para o HIV/
AIDS interfere e se integra no processo diario da mulher,
identificar o que as mulheres fazem para manter-se no
tratamento para o HIV/AIDS e identificar os mecanismos
de controle que geram a expetiéncia da mulher com HIV/
AIDS que mostra adesdo ao tratamento.

METODOS

Neste estudo optou-se por uma aproxima¢io ao
pensamento tedrico interpretativista da Antropologia. Para
tanto, utilizou-se os pressupostos de Geertz® como
aporte teorico para conceituar cultura. A cultura constitui
um sistema simbolico, construido pelas pessoas de um
grupo social, que orienta as suas formas de pensar e agir
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em sociedade. O autor esclarece que a sua anilise é
essencialmente semidtica, isto é, interpretativa e indutiva.
A explicacdo para fenomenos, a partir de uma analise
indutiva requer desvencilhar-se de redes gigantes de causas
e efeitos. Assim, o estudo interpretativo da cultura produz
um esfor¢o em acreditar e aceitar que cada ser humano
tem sua forma de viver e construir sua vida®.

A pesquisa obedeceu as diretrizes da Resolugdo n.°
196/96 do Conselho Nacional de Satude, sendo aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das
Clinicas de Goids (Protocolo n.° 155/06). O campo de
estudo foi o Grupo de Adesio (GA) de um Hospital
Publico de Goias, referéncia para assisténcia em doengas
transmissiveis, localizado na cidade de Goiania.

Participaram do estudo oito mulheres entre 31 e 58
anos que faziam parte do convivio e/ou patticipavam das
acoes e projetos desenvolvidos pelo GA, com diagnéstico
positivo para o HIV/AIDS no minimo hd dois anos.
Destas mulheres, trés foram sugeridas pelos profissionais
do GA e cinco foram escolhidas no grupo por meio da
técnica de observagio. Reforcamos que o nimero de
informantes, no estudo, foi suficiente para garantir a
reincidéncia das informacoes!” e com isso, formar um
conjunto diversificado de informag¢des que possibilitassem
a apreensdo de semelhancas e diferencas em relagio aos
significados da adesdo ao tratamento anti-retroviral.

O trabalho de campo ocorreu no periodo de janeiro
a dezembro de 2007, onde foram utilizadas as técnicas
da entrevista semi-estruturada e da observacido
participante, com as devidas anota¢Ges em diario de
campo. O roteiro da entrevista foi constituido de questdes
norteadoras: Como vocé descobriu que estava com
AIDS? Fale-me da sua experiéncia na adesio ao
tratamento para o HIV/AIDS? O que mudou na sua
vida, apds o tratamento? Como tem sido enfrentar as
barreiras financeiras? Fale-me sobre o enfrentamento da
estigmatizacdo? Vocé gostaria de dizer algo que nio
perguntei? Por estas questdes procurou-se explorar
aspectos da expetiéncia no tratamento para o HIV/AIDS
desde o resultado positivo para o HIV até o momento
da entrevista, e aplicado em local, data e horario
previamente definido.

Findo o perfodo da coleta de dados, e com todo o
material proveniente das entrevistas transcrito e
organizado, juntamente com as anota¢des do didrio de
campo, deu-se inicio ao processo de codificagio.
Inicialmente, foram feitas leituras exaustivas das
transcricGes para identificacdo das idéias centrais que, por
sua vez, considerando as semelhancas, foram agrupadas
em unidades de significados, das quais emergiram as
categorias tematicas, segundo os pressupostos da analise
de contetidoV. Desta maneira, os dados nos indicaram
quatro categorias, isto é, enfrentamentos aos valores da
experiéncia da adesao ao tratamento, a experiéncia singular
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na adesdo ao tratamento, costumes e praticas na
experiéncia da adesdo, o cuidar nas relagdes interpessoais.
Finalizando o movimento de analise, buscou-se a
teorizagdo do material e as respectivas reflexGes analiticas
acerca do que foi interpretado®?.

RESULTADOS

Dentre as oito informantes, quatro trabalhavam como
artesas; uma doméstica; uma cozinheira e duas nos afazeres
do lar. Quatro delas ndo completaram o ensino bésico e as
outras retomaram os estudos, apés a confirmacao do
diagnéstico. Uma das informantes soube da infec¢io pelo
HIV/AIDS em 1989, sendo a mais antiga do grupo e a
mais recente em 2004. A informante I-1 narrou que fez
uso de drogas injetaveis, entdo nao sabe afirmar a via de
contaminagao; as outras sete mulheres narraram a via sexual
com parceiro fixo como via de contaminag¢io pelo HIV.
Sete informantes conceberam filhos apés o diagnéstico. A
seguir passamos a descrever as unidades de significado
elaboradas.

O enfrentamentos aos valores da experiéncia da
adesao ao tratamento

Por meio desta unidade de significado, as mulheres
narraram que o enfrentamento da experiéncia da adesao
consiste na busca da aceitacao do diagnodstico, da mudanca
que ocorre no corpo, da importancia do segredo do
diagnéstico mantido nas interagoes, do estigma marcante
de quem vive com HIV/AIDS:

Eu estava muito confiante, até minha irma falon: para qué
Sazer exame de HIV?2 1 0cé nao tem isso! Se vocé tivesse isso vocé jd
teria morrido, ficou quatro vezes doente! Eu pensei: puxa, jd eston
70 fime do pogo, o que me resta agora? Eu tenho que fazer. Eu enchi
a cara e fiz. Quando descobri o diagndstico... figuei com a cabeca
meio perturbada, porgue eu achava gue aqguilo nao era comigo. (1-6)

(.) 0 AZT, guando chegon, eu ndo tomei nao! Eu figuei com
medo. A gente se transforma, fica assim quinem aquela pessoa da
Etidpia. En pesava 23 quilos, a pele escurecia. O cabelo... era ignal
cabelo de crianga né! O povo tinha curiosidade de ver uma pessoa com
AIDS. Aj, entao, 0 povo morria né... porque ele 56 tinha um tipo de
remédio. Quando foram inventado ontras drogas e fui vendo que o povo
Joi se mantendo mais vivo, ai eu falei: entao vou tomar.... (1-1)

Eles (filhos) ndo sabem que en tenbo AIDS. Eu pensei: jd
penson se a minba filha sabe? Vamos ver mais tarde o que eles vao
falar disso! Por enquanto nao tenho coragem de falar, tem que esperar
eles crescer... eles sao inocentes né? Vai que chega ao colégio e fala
para os colegas: Ab, a minba mae tem AIDS. (I-5)

A experiéncia singular na adesio ao tratamento
A descrigao das informantes sobre o significado do
tratamento na sua vida diaria e como conseguiam manter-
se nele, revelaram sentimentos de aceitacdo do diagnéstico,
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o aprendizado com o passado para re-significar o presente
e, depois, o ritual da regularidade das tomadas da
medicagao, fluindo para a meta que é o desejo de viver:

Tenho a consciéncia de que se eu ficar sem tomar um dia vamos
dizer, assim, chamar de bichinbo, né, af esse bichinhos crescem e
assim vems outros bichinhos e crescem uns milhoes num dia sé. (1-1)

Significa tudo na minbha vida, se eu nao fizer o tratamento é
menos dias que eu tenho aqui... entdo, pra mim é muito
importante....Aaamo minha vida e quero viver, € isso que faz me
cuidar direitinbo... En vou morrer um dia, sei que este dia vai
chegar, sd que eu vou lutar pra chegar esse dia mais pra frente, mais
pra frente um pouguinbo..(sortisos). Eu acho minba vida senspre
tao boa, que en nao fico sem tomar. (1-8)

Essa vitoria ¢ assim, quando eu acordo de manha e tenho que
vir aqui... ¢ a cada dia e vejo que ¢ a hora de tomar o remédio,olbo
no reldgio... T na hora de eu tomar o remédio. (1-1)

Costumes e praticas na experiéncia da adesio

Os costumes e praticas culturais, na experiéncia da
adesdo pela mulher, que emergiram das narrativas,
apresentaram-se como o trabalho, a alimentacdo, a
sexualidade e a religido.

Eu vivo do meu trabalho, trabalho para pagar conta né! En
ganho ponco, ds vezes eu vendo ds vezes eu nio vendo, ou pra manter
0 men menino. INao recebi nada de governo. Assim, a cesta que vem
me ajuda em casa, pois o dinbeiro se sobra, en compro uma mistura
o fruta, mas se ndo for assim ndao tem nao... (1-1)

Eu fiz um trato com Deus, se eu conseguisse ficar até 2 anos sem
mudar de medicagao, até sair nova medicacdo, en prometi que nao
Sfazer extravagincias nenhuma. Af en tenbo certeza que Deus me
ouvin, e en nao conseguia ficar nemt G meses, en precisava ficar 2 anos
¢ agora jd tenho... boje jd tenho 4 anos (com este esquema atual).
Entao en tenho certeza absoluta que primeiramente foi Deus. Assim,
mas foi Deus, ele tens um plano na minbha vida, né? (1-7)

Claro que eu gosto de abrago; tenbho vontade, mas eu sou
controlada. Mas quando chega na camisinba, os velhos nao guerem
usar, falam que ¢ chupar bala com papel e com nos novos en nio
tenho coragem. (1-8)

O cuidar nas relagées interpessoais

Nas narrativas das informantes, as relagGes interpessoais
no cuidado com a mulher com HIV/AIDS no ambito
da familia foi evidente, porém, o profissional de saude
teve papel fundamental no processo de sua adesio ao
tratamento, no como ajuda-las a superar conflitos tanto
materiais como emocionais:

O amor deles falou tao forte, comigo, eles ndo olbaram por esse
lado de preconceito, discriminagao. De forma alguma, me aceitavanm,

me deram mmuito amor, muito carinbo... (1-6)

As informantes, para manter-se na adesio ao
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tratamento, referiram encontrar forcas na maternidade.

Uai, o tratamento é pra ndio ficar doente. Porgue se en ficar
doente fico no hospital, ¢ ficar no hospital é pior pra mim. Os
meninos §6 dependem de mim... Antigamente nao, en nao pensava
assim. Ah! Porque hoje eu tenho que me preocupar comigo e com
meus filhos, se eu estiver bem, meus filhos vao estar... (1-5)

Nada impede men tratamento! Nada! Nada! Através dele que
estou viva! Eu continuo trabalhando, estudando, correndo atras dos
mens objetivos. Eu pretendo alcangar com certeza e ver minba filha
crescer. Isso é o men sonho, e en vou ver mesmo, com certeza! Olha
para mim... ¢ a medicagao, entenden, a medicagdo... e a vontade de
ver minha filha crescer...(1-6)

DISCUSSAO

Este grupo foi constituido por mulheres jovens
pertencentes a uma faixa etiria economicamente ativa,
que tém nos seus trabalhos uma maneira de ocuparem
suas vidas e uma importante fonte de renda para garantir
o seu sustento e o de suas familias. Assim como o retorno
aos estudos pode nos indicar perspectivas de melhoria
nas condicoes de vida e um futuro melhor, também
observamos o papel marcante da religidao na vida de seis
mulheres onde, pela crenca no sagrado, encontram forgas
para continuarem lutando pela manutengio da vida.

A pessoa quando recebe o diagnéstico, define uma
rotina para a escolha do processo terapéutico. Mas esse
processo nem sempre sera de simples consenso entre o
profissional de saide e a mulher, mas de negociagio entre
os sinais da doengca e suas interpretacoes!’?. Receber o
diagnéstico para o HIV/AIDS nio consiste em aceitar
pacificamente a doenga; esse processo sera construido
sobre um enfrentamento de valores culturais arraigados
a partir da construcdo que a mulher e o mundo a sua
volta faz acerca da doencga. As narrativas nos permitiram
compreender que receber o diagnéstico de infecgdo pelo
HIV, no seu imaginario, poderia set tudo, exceto a AIDS,
conforme revela a fala da informante I-6 apresentada
anteriormente.

Assim como enfrentar o diagnéstico ndo é simples,
aceitar as mudancgas no corpo devido ao tratamento é
um dos grandes enfrentamentos que as informantes
destacaram nas falas. A I-1 realiza o tratamento anti-
retroviral desde os primeiros comprimidos liberados no
mercado para o tratamento da AIDS. A seguranca para
adesdo ao tratamento surgiu somente quando viu os
efeitos na vida de outras pessoas que tinham AIDS. A
mesma participante, numa época em que as marcas 1o
corpo deixadas pela doenca eram muito fortes e que, no
imaginario das pessoas, foi associado com a proximidade
da morte, vivenciou a imposi¢do das formas visiveis que
o mal assume no corpo doente. Assim acontece com a
AIDS, sendo que o corpo mostra, nitidamente, as
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condi¢des da baixa imunidade. O corpo mortal produz
sentimentos, discursos e praticas que estio na sustentacao
da vida social; o corpo sente, dialoga, compartilha
significados, o corpo ¢é a vida, isto é, o “corpo ¢ cultura”,
e as imagens sobre ele nao estdo fixas, podendo ser
mudadas através do estado emocional, doenca ou
incapacidade, como os proprios tratamentos(12-13),

Nas narrativas emergem que viver com o diagnéstico
para o HIV/AIDS, é enfrentar um segredo que evolui
para um ciclo de a¢des que leva a mulher a viver um rito
de sombras. O encobrimento é mantido nos ciclos das
relacdes sociais com os filhos, familiares, escola, lazer e
vizinhos. A I-5 mencionou que seus filhos ndo sabem do
seu diagnostico, apesar do filho mais velho cuidar dos
horarios de seus remédios; diz que ndo suportaria ver as
pessoas maltratarem seus filhos em fungdo do seu
diagnoéstico. Para ela, ndo existe maturidade por parte
dos filhos para enfrentar o preconceito, conforme foi
revelado em sua narrativa.

Nio revelar o diagndstico de HIV/AIDS pode set
compreendido como uma necessidade pois, a AIDS ¢
uma doenca popular, caracterizada pela perturbagio da
ordem social e moral"?. Contar o segredo a alguém pode
alterar a identidade, assim, melhor é que o outro, seja
quem for, nio saiba®.

Os preconceitos e estereétipos relacionados a AIDS,
levam a sociedade a estigmatizar as pessoas que convivem
com ela. A AIDS torna-se, entdo, um “desviante social”,
pois além dos fatores associados esta doencga, segue um
processo cheio de simbolismo que interfere nas relagdes
interpessoais das mulheres?.

A aceitagdo do tratamento pelas informantes foi
possivel quando passaram a reconhecer no tratamento o
caminho para uma vida melhor e com qualidade. O
impacto da doenca foi vivenciado com inseguranca,
medo, discriminacio e solidio.

As informantes narraram que a adesdo ao tratamento
comeca com o reconhecimento da sua necessidade.
Nenhuma das informantes conseguiu assumir
efetivamente o tratamento até reconhecer que era
portadora do HIV e que ja havia desenvolvido a AIDS.
Essa consideragio é ilustrada por I-1, que chegou para o
seu parceiro e disse que iria mudar sua vida, a fim de
seguit com o tratamento para o HIV/AIDS; seu
companheiro nio quis o tratamento e veio a falecer.

Cada grupo cultural tem uma forma de reconhecer o
estar doente, dentro das relagdes sociais e ambientes
naturais, atribuindo a experiéncia seus respectivos
significados. Desse modo, o diagnéstico laboratorial ndo
implica que a mulher aceitara sua condi¢io de portar o
virus da AIDS ou mesmo de ter a doenca?. Esse
processo nio acontece em um tempo delimitado, mas
ira fluir na consciéncia de cada mulher de forma diferente.
Ao refletir sobre o passado, as escolhas que fez e que
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poderiam ou levaram a doenca, conduzem a mulher com
HIV/AIDS a erguet-se e ressignificat o seu presente para
o futuro, com qualidade de vida. O reconhecimento da
importancia da vida impulsiona a forca de I-8 para fazer
o tratamento. O desejo de viver é tio grande que ajuda a
superar barreiras a adesio.

A partir do momento em que a mulher aceita o seu
diagndstico, instituem-se, entdo, as condi¢des para que ela
lide com a terapia medicamentosa. Existe uma negociagao
na aceitacio da terapia, a partir da leitura de sinais da
doenca entre os participantes desse processo!'?.

Nas narrativas das informantes, a regularidade na
tomada dos medicamentos torna-se um ritual diario. O
tempo torna-se o marcador da escolha pela vida, segundo
a narrativa de I-1.

Quando as informantes fazem a avaliacio da
terapéutica para o quadro, sabem que o uso dos
medicamentos serd “pra sempre”, tendo que aprender a
conviver com eles dia a dia. No caso da AIDS, que é uma
doenca ameacadora a vida e desafiadora de significados
da existéncia humana?  a mulher busca forcas em
objetivos, metas e perspectivas de vida futura para o uso
da terapéutica.

Os costumes e praticas culturais na experiéncia da
adesdo, pelas mulheres, relacionam-se com o trabalho, a
alimentagdo, a sexualidade e a religido.

O trabalho informal constituiu um processo de
sentirem-se uteis e dignas de conquista da sua identidade,
para manter as relacGes interpessoals ativas na jornada de
viver com o HIV/AIDS, na busca de sairem do papel
de vitimas da condig¢do e passarem a ser lutadoras pela
vida, conforme I-1.

O trabalho remunerado e as condi¢bes sbécio-
econdmicas sio primordiais para a manutencao da adesao
ao tratamento para a mulher com HIV/AIDS. As
dimensoes sdcio-econoémicas interferem no viver com o
HIV/AIDS, pois as medicagoes exigem alimenta¢io com
qualidade, ir as consultas de rotina demanda tempo, bem
como recursos financeiros para passagens e medicagoes
extras (vitaminas, antiinflamatérios entre outros) e
manutencio do lar®17,

A qualidade da alimentagio tornou-se um aspecto
importante na vida das informantes como parte do
tratamento; no entanto, a pauperiza¢ido ainda é uma
barreira para a qualidade e quantidade dos alimentos a
serem ingeridos. Na sociedade ocidental, a comida nio é
apenas fonte de nutricdo, mas esta ligada a papéis
relacionados a aspectos sociais, religiosos e econémicos.
A alimentacio estd inserida nas praticas e costumes da
cultura em que as pessoas vivem, onde existe um universo
de significados simbélicos em torno dela?.

Tal como a alimentacdo, o uso dos medicamentos se
torna rotina na vida diaria das informantes. A 1-6 fala que os
efeitos colaterais sdo dificeis de enfrentar, mas a persisténcia
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conduziu 2 medicacdo que melhor ela se adaptou.

O uso correto das medicacdes tem levado as mulheres
com HIV/AIDS a re-aproximar sua vida ao mundo da
normalidade, conquistando o que foi perdido com o
diagnoéstico, resgatando a sua identidade pessoal*'®. Uma
vez realizado o tratamento, as pessoas fazem a avaliagao
dos seus resultados. Porém, elas estdo cientes de que a
doeng¢a continuard, por isso a necessidade de
monitoramento do tratamento e de avaliacbes constantes
em sua vida®?.

Elas sabem que se ficarem sem usatr os medicamentos
podem desencadear uma crise com doengas oportunistas
que ameacardo suas vidas e desafiardo o significado de
suas experiéncias de vida. O uso dos medicamentos nao
ira eliminar o estigma da AIDS, mas da as mulheres uma
proximidade com o padrido de quase normalidade, para
viverem em sociedade.

Para a mulher com este diagnéstico, o uso do
preservativo deve fazer parte do seu tratamento;
Entretaanto, ¢ um comportamento que gera conflitos
entre a mulher e o companheiro, como foi destacado na
narrativa de I-8.

Em determinadas sociedades, o uso do preservativo
pode ser uma ameaca a saude reprodutiva, assim como
os homens tém em mente que o seu uso inibe a capacidade
de prazer gerado pelo ato sexual. Alguns antropdélogos
afirmam que essas idéias estariam ligadas a identidade
masculina, podendo minar o relacionamento entre as duas
partes!?. Precisamos compreender as interagdes sexuais
em seus contextos, onde as negocia¢Oes individuais
ocorrem entre partes envolvidas na sexualidade e no uso
do preservativo.

Uma pratica que se tornou realidade ap6s o diagnostico
para o HIV, na vida das mulheres deste estudo, foi a
religiosidade no viver diario. Fazer um trato com Deus
para que o organismo aceitasse a medica¢io foi primordial
para I-7. Ja que seu corpo nao aceitava os coquetéis, a forma
encontrada foi estabelecer um pacto com Deus. A fé em
Deus, nesta trajetoria do tratamento, constitui-se uma razao
para viver. A religido ajuda as pessoas a suportarem as
pressOes emocionais, possibilitando a safda para explicagoes
empiricas para o caos, o infortinio. A religiosidade capacita
a mulher para enfrentar as questdes para as quais ela nao
tem resposta, na religido encontra forgas para superar os
limites morais afetados®. Assim, por meio da religido, os
recursos simbolicos sio mantidos, oferecendo suporte para
a mulher encontrar explicagGes para conviver com a doenga
que ameaca a sua vida, a sua identidade.

As informantes narraram que o cuidado dos familiares
tem proporcionado uma constru¢do significativa na
experiéncia da adesdo ao tratamento para enfrentar as
facetas do viver com HIV/AIDS. A familia é a docura
dos cuidados espontaneos, onde ha afeto, o desejo entre
partes para a cura, existindo uma cumplicidade na luta
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contra o mal que os afeta. A familia ndo esta imbricada
numa visdao reducionista do que seja cura, pois no lar
como espaco social, a doenga esta entregue a si propria.
A sociedade ndo deve perder esse espago social chamado
familia, mas estabelece nela, e nio somente na acio
hospitalat, a “arte da cura”(?.

O profissional de saude precisa distinguir as interfaces
do processo saude-doencga, envolvendo tanto o
profissional como a pessoa doente, conforme
destacamos da fala de I-6. A tecnologia na area de saude
desenvolveu muito os saberes dos profissionais de saude
que estdao a cada dia mais capacitados para lidarem com
a doenca. No entanto, o mercado ainda estd escasso de
profissionais que compreendam a pessoa doente a partir
do que ela pensa sobre a doenga, onde a cultura, os
valores e crencas individuais e coletivos estdo presentes,
no encontro profissional de satde e pessoa doente?.

O cuidado de enfermagem a mulher com HIV/AIDS
nos niveis da promocgio, prevencio, tratamento e
reabilitacdo e nos cuidados paliativos precisam buscar a
dimensio integral da mulher. As informantes, para
manterem-se na adesio ao tratamento, referiram buscar
forcas na maternidade. Para a mulher, a maternidade é
uma fonte de identidade que dura a vida toda, ela
desempenha uma funcdo maternal que é um pilar da
sociedade e um fato social®, conforme podemos
constatar nas narrativas de I-6 e de I-5. Para manter-se
no tratamento anti-retroviral efetivamente, a mulher ndo
se preocupa com a morte de forma individualista, mas a
sua preocupacdo com a morte é agora em func¢io dos
filhos, que nio terdo quem possa cuidar e dar a
manutenc¢io da vida “neste sentido, nio sio seus projetos
pessoais que estdo em questio, mas, sim, quem ird assumir
seu papel social (...) quem ira lhes substituir no cuidado
das criancas”?,

A interpretacdo da saude-doenca nio pode se
desvencilhar da dimensdo subjetiva relacionada as
representacdes/significados, mas na experiéncia do
individuo e da sua posi¢do social. Assim, ao pensar em
vulnerabilidade da mulher que vive com o HIV/AIDS,
nao podemos julgar com base em escolhas pessoais, mas
na sua experiéncia, local social e valores por ela ocupado,
bem como as interagdes que emergem na construciao do
processo saude-doenca, fazendo com que essa experiéncia
seja complexa dentro do seu contexto cultural, crencas
e comportamentos!> !,

CONCLUSAO

Ao destacar a expetiéncia da adesdo ao tratamento
entre mulheres com HIV/AIDS, compreende-se que a
doenca faz parte do viver diario, integra uma teia de
significados construidos e mantidos no convivio social.
Compreender a adesio ao tratamento entre mulheres com
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HIV/AIDS nos remete a prestar o cuidado intetsubjetivo,
que nao esteja limitado a doenga e ao recurso apenas
medicamentoso. A compreensio dessa experiéncia
possibilita trilhar caminhos com um cuidado voltado para
a familia, com destaque para os aspectos psicolégicos,
socioecon6micos e culturais.

Esse cuidado constréi-se num mundo onde a mulher
enfrenta valores culturais, arraigados ao estigma da
doenca. A adesio ao tratamento para o HIV/AIDS se
integra ao processo da vida cotidiana da mulher como
uma experiéncia singulat, pois cada uma vive a aceitacio
do diagnéstico em um tempo e espago especificos. Frente
a esta realidade, os profissionais envolvidos no Programa
de controle de DST/AIDS precisam conscientizar-se de
que cada mulher ira ressignificar, aceitar o diagnéstico
para ter um tratamento adequado em seu devido tempo.

Os costumes e as praticas culturais, na experiéncia da
adesio entre mulheres com HIV/AIDS, criam teias de
significados fortes na vida dessas mulheres, para uma
adesdo efetiva. Assim, torna-se necessario que as agoes
de politicas publicas retomem processos dindmicos que
resolvam problemas socioeconémicos, a fim de que essas
mulheres possam trabalhar e ter seus recursos financeiros.
Neste estudo, observamos que as mulheres fazem parte
da classe social popular. No entanto, néo se permitiram a
renunciar ao tratamento, mas criaram, dentro do mercado
informal, uma forma de driblar a pobreza intensa e
continuar em firme na adesao. Fica aqui a sugestdo para
que outros trabalhos sejam desenvolvidos para trazer
novas possibilidades no mercado de trabalho para estas
mulheres com HIV/AIDS.

Os profissionais de enfermagem envolvidos com a
adesio ao tratamento para o HIV/AIDS precisam resgatar
na familia da mulher, que vive com o HIV/AIDS, o suporte
para o momento do diagnéstico. Existe uma grande
necessidade de desenvolver programas e praticas de apoio
a mulher com HIV/AIDS através da familia. Como
observado nas narrativas, os filhos, irmaos e companheiros
foram aliados na sustentagdo e apoio a adesdo ao tratamento.
Precisamos atentar para o fato de que a familia pode fazer
diferenca no processo de adesdo ao tratamento.

A mulher que vive com HIV/AIDS, dedica-se a cuidar
dos seus filhos para colocar um novo significado a sua
experiéncia de vida. O motivo de manter a adesdo ao
tratamento segue ao fato de cuidar dos filhos e ver seu
desenvolvimento fisico e cognitivo, bem como representa
um ato de protegé-los das dificuldades que a vida possa
oferecer-lhes. Entende-se, assim, que o bindmio mae-filho
torna-se um suporte para a obten¢io da adesio efetiva.
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