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RESUMO

O presente estudo tem por objetivo investigar os fatores psicologicos, sociais e
institucionais que afetam a adesdo ao pré-natal de mulheres soropositivas. Tendo
em vista a possibilidade de manutencdo da sadde, a partir da descoberta dos anti-
retrovirais, o grande desafio para os gestores das politicas de DST/Aids, para o0s
servicos de saude e para as proprias pessoas que vivem com HIV passou a ser a
adesdo ao tratamento. No que diz respeito a transmissdo do virus das mulheres para
seus filhos, através da denominada transmissdo vertical, sabe-se que a possibilidade
gira em torno de 20%, porem, baixa até 1%, gracas ao uso da medicacdo durante a
gestacdo, a cesariana eletiva e a substituicdo do aleitamento materno. O estudo
consiste numa revisao de literatura sobre adesdo ao tratamento de doencas cronicas,
ressaltando-se o caso da Aids, e em duas pesquisas empiricas de carater qualitativo,
uma com mulheres soropositivas- 10 aderentes e 5 ndo aderentes ao pré-natal- e,
outra, com 6 profissionais de saude com experiéncia no atendimento a estas
mulheres, em 3 servicos especializados, na cidade de Porto Alegre. Para tanto,
foram utilizados referenciais tedricos do campo da Psicologia da Saulde,
especialmente o Modelo Biopsicossocial na Perspectiva Ecologico-Sistémica, o
conceito de Vulnerabilidade e o Paradigma do Cuidado. Os dados foram analisados
atraves de Analise de Conteudo, a partir de trés categorias finais derivadas da
literatura, que foram definidas a priori: “fatores individuais”, “fatores sociais” e
“fatores institucionais”. Apdés a identificacdo das demais unidades de analise e sua
categorizagdo, os dados empiricos foram interpretados com base nos pressupostos
teoricos, procurando-se estabelecer paralelos e diferengas entre os trés grupos
estudados, na procura da compreensdo dos diferentes pontos de vista sobre o
problema de investigacdo. Os resultados deste estudo mostram que a interacdo das
caracteristicas da gestante soropositiva com as varidveis do contexto de seu
tratamento pré-natal é preditora de sua adesdo e que a mesma deve ser pensada a
partir desta complexidade de varidveis ou fatores que interagem de forma singular
para cada uma das mulheres. Mostram, também, o papel significativo dos servicos
de saude e seus profissionais, no que diz respeito a facilitacdo do acesso ao
atendimento e, especialmente, a relacdo de cuidado estabelecida entre profissionais
e gestantes, na qual se leve em consideragdo a realidade vivenciada por estas
mulheres, assim como os significados simbélicos que permeiam a gestacdo e a
Aids.

Palavras-chave: Psicologia Social, HIV - Virus, Aids, Adesdo a Terapéutica,
Gestacdo, Transmissdo Vertical de Doenca, Mulher.

Area conforme classificacdo CNPq: 7.07.00.00-1 (Psicologia)
Sub-areas conforme classificacdo CNPq: 7.07.05.00-3 (Psicologia Social) e
7.07.10.00-7 (Tratamento e Prevencdo Psicoldgica)



ABSTRACT

The present study’s objective is to investigate the psychological, social and
institutional factors which affect the adhesion to the HIV-positive women prenatal.
Observing the possibility of health maintenance, from the discovery of antiretroviral drugs,
the great challenge for directors of STD/Aids politics, for health services and for the own
people who live with HIV became the adhesion to the treatment. In what concerns the viral
transmission from mothers to their sons, through the denominated vertical transmission, it is
known that the possibility is around 20%, on the other hand, it can be lowered to 1%, due to
the use of medication during pregnancy, to the elective cesarean and to the substitution of
maternal breastfeeding. The study consists of a literature revision on the adhesion to the
treatment of chronic diseases, pointing out the case of Aids, and in two empirical researches
of qualitative character, one with HIV-positive women — 10 subscribed and 5 non-subscribed
to the prenatal — and, another, with 6 health professionals with experience on the attendance
of these women, in 3 specialized services, in the city of Porto Alegre. In order to achieve it,
theoretical references to the field of Health Psychology were used, specially the
Biopsicosocial Model in the Systemic-Ecological Perspective, the concept of Vulnerability
and the Paradigm of Caution. The data was analyzed through the Analysis of Content, from
three final categories derived from literature, which were defined a priori: “individual
factors™, “social factors” and “institutional factors”. After the identification of the other units
of analysis and their categorization, the empirical data was interpreted based on theoretical
presumptions, trying to establish parallels and differences among the three studied groups, in
the search of understanding of the different points of view about the investigational problem.
The results of this study show that the interaction of characteristics of the HIV-positive
pregnant with the context variability of her prenatal treatment is depended on her adhesion
and that it must be thought from the complexity of variables or factors which interact in a
singular way for each one of these women. They show, also, the important role of health
services and their professionals, in what concerns the facilitation of access to attendance and,
specially, in relation to the established caution between professionals and pregnant women, in
which the reality lived by these women is taken into account, as well as the symbolical
meanings which permeate the pregnancy and Aids.

Key words: Social Psychology, HIV - Virus, Adhesion to Therapeutics, Pregnancy, Vertical
Transmission of Disease, Woman.

Area according to classification CNPq: 7.07.00.00-1 (Psychology)
Sub-areas according to classification CNPq: 7.07.05.00-3 (Social Psychology) and
7.07.10.00-7 (Treatment and Psychological Prevention)
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INTRODUCAO

Apesar do avanco significativo em relacdo as medidas de prevencdo e
tratamento, a epidemia da Aids h4 mais de 25 anos ainda desafia a sociedade e o
meio cientifico-académico. Tendo em vista o grande avanco relacionado as medidas
de controle do virus HIV, gracas ao desenvolvimento de sofisticados exames
laboratoriais para 0 acompanhamento de sua evolucdo no organismo, e a descoberta
da medicagdo anti-retroviral, a Aids € considerada uma doenga cronica e 0 novo
desafio passou a ser aprender a viver e a conviver com o HIV/Aids. Atualmente, um
dos temas mais relevantes no campo da pesquisa é a adesdo ao tratamento,
constituindo-se no grande desafio para quem trabalha nesta area, assim como para
as proprias pessoas que vivem com HIV/Aids.

Em Porto Alegre, encontram-se 15.106 casos de Aids acumulados de 1983
até 2006, com uma prevaléncia de 587,2 casos por 100.000 habitantes. Nos Gltimos
anos, assistiu-se a um aumento significativo da quantidade de mulheres infectadas.
Se nos primérdios da epidemia, na cidade de Porto Alegre, a razao
homens/mulheres infectadas estava em 24,2, atualmente esta razdo desceu
vertiginosamente para 1,5 (PORTO ALEGRE, 2007).

Tendo em vista a nova possibilidade de manutencdo da salde, gragas ao
acesso universal e gratuito aos anti-retrovirais, as mulheres recuperaram a
possibilidade de idealizar planos de vida e concretizar sonhos. No periodo de 2001
a 2005, foram notificados 2.926 casos de gestantes com infeccdo pelo HIV. Assim,
surgiu um novo desafio, que diz respeito a prevencdo da transmissdo vertical. Sabe-
se que a possibilidade de transmissdo do virus da mae para o bebé (transmissao
vertical) gira em torno de 20%, porém, esta possibilidade pode diminuir para 1%,
gracas ao uso de anti-retrovirais durante a gestacdo, cesariana eletiva e substituicdo
do aleitamento materno. Embora estes recursos estejam disponiveis no Brasil, ha
uma cobertura insuficiente de mulheres testadas no pré-natal, principalmente nas
populacdes mais vulneraveis ao HIV, e a qualidade do pré-natal, ainda aquém do
desejavel, resulta no tratamento de menos de 50% das gestantes estimadas como
infectadas. Em Porto Alegre, a taxa de transmissdo vertical do HIV é de 3,87%,
semelhante a media brasileira (BRASIL, 2004; PORTO ALEGRE, 2007).
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O Municipio de Porto Alegre apresenta uma taxa de gestantes soropositivas
mais alta (2,23%) do que a relatada para o pais (0,42%), sendo que 0S casos estdo
mais concentrados nas regides onde as condi¢des socioeconémicas Sdo mais
precarias e com alto consumo de drogas injetaveis, semelhante ao que acontece com
0s casos de aids do Municipio. A faixa etaria que mais se distancia da média de
pré-natal entre todos os casos notificados ¢ a de 35 a 39 anos, com 78% das
gestantes informando ndo terem realizado o pré-natal (PORTO ALEGRE, 2004,
PORTO ALEGRE, 2007).

Até os anos 80, a transmissdo vertical dizia respeito a 9,5% dos casos
notificados em criancas no Brasil. Atualmente, ela € responsavel por 90% destes
casos (BRASIL, 2004). Um grande esforco do governo brasileiro, através da
capacitacao de profissionais, disponibilizacdo de testagem e de insumos, iniciou em
1996. Porém, em Porto Alegre, apenas 50,91% das gestantes soropositivas recebem
seu diagnostico antes do pré-natal, 34,20% durante o pré-natal e 10,95% durante o
parto (PORTO ALEGRE, 2004; PORTO ALEGRE, 2007).

As gestantes diagnosticadas durante ou apds o parto sdo as que apresentam a
maior incidéncia de criancas soropositivas, assim como as gestantes HIV+ que
iniciam o pré-natal tardiamente na gestacdo ou tém um numero de consultas de pré-
natal inferior as seis consultas preconizadas pelo Protocolo de Assisténcia ao Pré-
natal de Baixo Risco da Secretaria Municipal de Salde de Porto Alegre, sendo que
14,18% das gestantes soropositivas ndo adere ao pré-natal (PORTO ALEGRE,
2002; PORTO ALEGRE, 2007).

Chamou a atencdo o fato de que uma porcentagem de mulheres, ainda que
sabedoras de sua soropositividade, ndo adere ao tratamento no pré-natal, mesmo
considerando a repercussdo positiva que o mesmo tem na probabilidade de
transmissdo vertical. Este estranhamento foi o ponto de partida da presente
investigacao.

O primeiro passo foi pesquisar a tematica da adesdo ao tratamento de
doencas cronicas, a fim de procurar referenciais tedricos e metodologicos que
pudessem auxiliar na compreensdo do fenémeno. Neste sentido, os referenciais
publicados pela Organizacdo Mundial da Saude foram de grande valia e houve a
oportunidade de aprender sobre o tema da adesdo em outras doencas cronicas, que
h& décadas tém sido enfrentadas pelo meio cientifico. Assim, foram observados

pontos de convergéncia significativos, que tornaram o estudo da adesdo no caso do
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tratamento da Aids mais rico, mas também pontos de divergéncia, que decorrem de
suas especificidades.

O fato da Aids se constituir numa epidemia e ser uma doenca transmissivel
(por via sexual ou sanglinea), além das representacbes sociais, crengas e
percepcdes da sociedade em relacdo a doenca e aos doentes e portadores do virus
HIV fazem enorme diferenca. Ela ndo € uma doenca crénica como outra qualquer: é
uma doenca comportamental, fortemente influenciada por uma complexidade de
fatores psicossociais, dos quais decorrem experiéncias singulares para quem vive
com HIV/Aids.

O estigma que ainda nos dias atuais esta doenca carrega e as peculiaridades
da condicdo feminina na experiéncia do viver com HIV sdo aspectos largamente
abordados na maioria das intervengdes e pesquisas na area da prevencao primaria,
porém muitas das intervencdes e pesquisas encaram a Aids como uma doenca
crénica qualquer, desconsiderando aspectos que dizem respeito ao contexto social
em que ela se faz presente.

O conhecimento dos fatores psicossociais que afetam a adesdo ao pré-natal, a
partir dos depoimentos das préprias mulheres envolvidas nesta experiéncia, pareceu
a melhor forma de conhecer o universo especifico do HIV/Aids na gestacdo. Além
disso, a escuta de profissionais de saude envolvidos no seu atendimento pareceu
uma forma de valorizar e compreender o papel dos servi¢cos de saude no processo
de adesdo, e 0 seu proprio ponto de vista sobre o assunto. A pretensdo, desde o
inicio da escolha do tema e dos objetivos do presente estudo, foi de colaborar para
a concretizacdo de modos de acdo eficazes junto as gestantes soropositivas, 0 que
significa diminuir a probabilidade de infec¢do por transmissdo vertical, e preservar
a saude da propria mulher.

Inicialmente, a intencdo era realizar a investigagdo com gestantes, mas o
acesso as nao aderentes seria dificultado, j& que na medida em que ndo aderissem
ao pré-natal, ndo se encontrariam presentes nos servi¢cos de saude. No projeto,
entdo, se planejou envolver gestantes aderentes e puérperas ndo aderentes ao pré-
natal, mas, a partir de sugestdo da Comissdo Examinadora do projeto de tese e do
estudo piloto por ocasido do Exame de Qualificacdo, optou-se por emparelhar os
grupos de aderentes e ndo aderentes, envolvendo apenas puérperas. Assim, foram

entrevistadas mulheres que passaram pela experiéncia do pré-natal até o maximo de
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1 més. O fato de envolver mulheres que ja tinham passado pela experiéncia
completa de pré-natal acabou trazendo vantagens a investigacao.

Assim, foram os objetivos da pesquisa:

Objetivo geral:
Investigar fatores psicologicos, sociais e institucionais que afetam a adesdo

ao pré-natal de mulheres soropositivas;

Objetivos especificos:

Analisar crencas, representacfes e vivéncias de mulheres soropositivas em
relacdo ao tratamento no pré-natal.

Compreender a influéncia dos estere6tipos sociais e culturais na adesdo ao
pre-natal.

Avaliar através da percepcdo de mulheres soropositivas sua relacdo com 0s
servicos de saude publica.

Avaliar a percepcdo de profissionais de salde a respeito dos fatores que
afetam a adesdo ao pré-natal de mulheres soropositivas.

Identificar critérios utilizados por profissionais de salude na avaliacdo da

adesdo das gestantes.

Os objetivos propostos tiveram como ponto de partida alguns referenciais
teoricos, que foram de fundamental importéncia na concepc¢do do tema. A partir do
estudo de modelos tedricos sobre adesdo, optou-se pela area do conhecimento da
Psicologia da Saude, especialmente pelo Modelo Biopsicossocial na Perspectiva
Ecoldgico-Sistémica (SANTACREU; ZACCAGNINI;  MARQUEZ, 1992;
CARROBLES, 1993; SERRANO-GARCIA e COLLAZO, 1992; SARRIERA, 1998;
SAFORCADA, 2001; MARIN; MIRA; ROIG, 1988; REMOR, 1999). Basicamente,
este referencial permite encarar a adesdo do ponto de vista do proprio sujeito, do
seu contexto de vida, da relacdo que estabelece consigo e com o servigo de saulde,
que influenciam a forma como enfrenta a adaptacdo a doenca crbénica. Considera
que o sujeito é indissociavel de suas circunstancias econémicas, psicossociais e
culturais e que, para operar mudancas no seu estado de saude, é necessario operar

em seu entorno de insergdo social, com seus sistemas e subsistemas.
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A esta perspectiva tedrica aliou-se o conceito de vulnerabilidade (AYRES;
FRANCA JUNIOR; CALAZANS; SALETTI FILHO, 2003), que tem exercido
enorme influéncia na ultima década, nas acdes e pesquisas relacionadas a
DST/Aids, que certamente veio a complementar aspectos ja contemplados nesses
modelos tedricos e influenciou diretamente a especificacdo dos objetivos da
investigacdo, assim como das categorias definidas a priori, por ocasido da analise
dos dados coletados.

Também foi fundamental a utilizacdo do Paradigma do Cuidado (AYRES,
2004), que possibilitou especialmente o aprofundamento do estudo da relagdo da
gestante soropositiva com o profissional de saude, e que se integrou de forma
bastante complementar aos referenciais anteriores.

No decorrer da analise e discussdo dos dados, 0s pressupostos tedricos
escolhidos inicialmente, como possivel olhar a ser lancado sobre uma temaética téo
complexa como esta, foram se mostrando incapazes de dar conta dos objetivos
propostos. Foi importante lancar méo de outros referenciais complementares, como:
0 Modelo de Crencas da Saude de Becker, o Modelo de Representacdo Cognitiva
da Doenca de Leventhal, o Modelo de Auto-regulacdo do comportamento da
doenca de Leventhal e o Modelo da Hipotese Cognitiva da Adesdo terapéutica de
Ley (apud TELLES-CORREIA; BARBOSA, MEGA, BARROSO; MONTEIRO,
2007; APOSTOLO; VIVEIROS; NUNES; DOMINGUES, 2007; BRAWLEY e
CULOS-REDD, 2000), alguns deles, inclusive, a partir de sugestdo da Comisséo
Examinadora do projeto de tese e do estudo piloto por ocasido do Exame de
Qualificacao.

Na realidade, os novos referenciais tedricos que foram sendo introduzidos no
decorrer da analise dos dados coletados sdo coerentes e complementares aos ja
escolhidos como ponto de partida e vieram a acrescentar um maior detalhamento e
minuciosidade a analise proposta.

A realizagdo de um estagio junto ao Departamento de Psicologia Biologica y
de la Salud, na Faculdade de Psicologia da Universidade Autdénoma de Madrid, sob
a orientacdo do Prof. Dr. Eduardo Augusto Remor, de janeiro a maio de 2006, foi
de extrema importancia para a realizacdo do estudo, na medida em que oportunizou
a discussdo do projeto, assim como 0 enriquecimento tedrico, através do grande
acervo bibliografico do Departamento, do conhecimento de projetos da area e

atraves da propria pesquisa as bases de dados.
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Assim, no decorrer de todo o processo de investigacdo, a intencdo foi
abordar a adesdo para além de uma dimensdo meramente individual e, considerando
a importancia de tomar conhecimento sobre os aspectos psicossociais envolvidos na
adesdo ao tratamento entre gestantes, compreender, afinal, a que se deve esta téo
baixa adesdo ao pré-natal. Quais os fatores que intervém neste comportamento?

Com o intuito de responder a este problema, foram identificados elementos
diferenciais entre mulheres aderentes e mulheres ndo-aderentes ao pré-natal, para
investigar os fatores que intervém nesta adesdo, a partir das falas das préprias
mulheres e dos profissionais de salde envolvidos no seu atendimento, considerando
as dimensdes individual, social e institucional. Desta forma, buscou-se respostas ao
problema da pesquisa, configurado nas seguintes questdes iniciais, que conduziram

a investigacéo:

Quais fatores psicoldgicos, sociais e institucionais afetam a adesdo ao pre-
natal?

Qual a percepcdo de profissionais de saude a respeito dos fatores que afetam
esta adesédo?

Quais possibilidades e limites os servi¢os de saude oferecem as gestantes na

sua adesdo ao pré-natal?

O trabalho de investigacdo foi desenvolvido em trés servicos de referéncia
no atendimento a gestantes soropositivas na cidade de Porto Alegre, cada um com
peculiaridades no seu modelo de atendimento, que submeteram o projeto de
pesquisa a seus respectivos Comités de Etica e Pesquisa: Servico de Assisténcia
Especializada em DST/Aids (SAE/POA) da Secretaria Municipal da Saude de Porto
Alegre (atendimento ambulatorial) (Anexo A), Hospital-dia de Infectologia do
Hospital Fémina de Porto Alegre (hospital puablico, que oferece atendimento
ambulatorial e hospitalar) (Anexo B), Servico de Obstetricia e Alojamento
Conjunto do Hospital Sdo Lucas da PUCRS (hospital-escola, que oferece
atendimento ambulatorial e hospitalar) (Anexo C).

Optou-se por uma metodologia de cunho qualitativo, visando a comparar 0s
dados entre dois grupos: mulheres que vivem com HIV, respectivamente aderentes
e ndo-aderentes ao pré-natal e, posteriormente, integrando tais dados aos coletados

junto a profissionais de sadde.
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A amostra foi por conveniéncia, a partir dos criterios estabelecidos na
pesquisa, a saber: 10 mulheres soropositivas que compareceram, no minimo, a seis
consultas de pré-natal e tomaram a medicacdo prescrita; 05 mulheres que ja se
sabiam soropositivas, porém ndo tiveram nenhuma consulta de pré-natal; e 06
profissionais de salude que trabalham no atendimento a gestantes soropositivas.

Foi especialmente dificil a aproximacdo as mulheres ndo aderentes, embora
tenha se procurado fazé-la junto ao servico de atendimento pediatrico desses
servi¢cos, onde estd sendo desenvolvida a pesquisa “HPTNO40- Ensaio clinico de
seguranca e eficacia de trés esquemas anti-retrovirais neonatais”, que tem como
objetivo testar medicacOes para criancas cujas maes nao passaram pela atencéao pre-
natal. Assim, acabaram sendo entrevistadas 05 das 10 inicialmente propostas no
projeto de pesquisa. De qualquer forma, dar voz as mesmas parece realmente ter
sido significativo, tendo em vista que sdo mulheres que estavam fora do servico de
saude.

Foram realizadas entrevistas semidirigidas, para as quais partiu-se de
roteiros, que sofreram pequenas modificagBes apos o piloto realizado com ambos.
Apo6s o consentimento dos sujeitos, as entrevistas eram gravadas e posteriormente
transcritas e analisadas através de Analise de Conteudo (BARDIN, 1977).

Como ja referido, partiu-se de trés categorias finais derivadas da literatura e
que correspondem as dimensdes de vulnerabilidade, segundo Ayres et al. (2003):
“fatores individuais”, “fatores sociais” e “fatores institucionais”, que foram
estabelecidas a priori. A seguir, procurou-se identificar unidades de significado
adequadas a cada uma destas categorias, que foram agrupadas em categorias
iniciais e posteriormente reorganizadas em categorias intermediarias.

Apos a identificacdo das unidades de andlise e sua categorizagdo, os dados
empiricos foram interpretados com base nos pressupostos tedricos. A partir destas
categorias, foram avaliados o0s atravessamentos culturais, institucionais e
individuais que afetam a adesdo ao tratamento, na perspectiva das mulheres
aderentes e ndo-aderentes ao pré-natal e dos profissionais de saude.

Na Secdo de Revisdo da Literatura da tese— “Adesdo ao tratamento em
gestantes soropositivas” - se realizou um estudo a respeito dos fatores que
influenciam a adesdo ao tratamento, os modelos tedricos sobre adesdo, discutindo

especialmente o Modelo Biopsicossocial na Perspectiva Ecoldgico-Sistémica e o
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Paradigma do Cuidado, para finalmente aprofundar a adesdo ao tratamento no caso
da Aids em gestantes.

Na primeira Se¢cdo Empirica, apresenta-se o estudo “Dimensdes psicossociais
na adesdo ao pré-natal com mulheres soropositivas”, que envolve mulheres
aderentes e ndo aderentes ao pré-natal e, na segunda Secdo Empirica, o estudo
“Dimensdes psicossociais na adesdo ao pré-natal com profissionais de saude”, que
envolve profissionais de satde, ambos de cunho qualitativo.

Por ultimo, nas Considera¢des finais, procura-se a integracdo entre os dois
estudos empiricos e a revisdo da literatura, procurando cotejar dados, estabelecer
paralelos e diferencas, na procura da compreensdo dos diferentes pontos de vista

sobre o problema de investigacdo: mulheres, profissionais e literatura sobre o tema.



CAPITULO I
SECAO DE REVISAO DA LITERATURA

ADESAO AO TRATAMENTO EM GESTANTES SOROPOSITIVAS



1 INTRODUCAO

O progresso da Ciéncia tem favorecido significativamente o
desenvolvimento de regimes terapéuticos para a recupera¢ao da saude, modificando
a expectativa de vida para pacientes que antigamente ndo contavam com nenhum
recurso diante de uma doenca incuravel. A introducdo de novas tecnologias mudou
0 panorama destas doencas: de incurdveis passaram a crbnicas, ou seja, doencas
incuraveis, porém controlaveis.

Com a melhoria na observancia ao tratamento, obtém-se melhores resultados
do que com a introducdo de novas tecnologias. Segundo a Organizacdo Mundial da
Salude, mesmo nos paises desenvolvidos, a observancia do tratamento por parte dos
pacientes com doencas crénicas é de apenas 50%, e nos paises em desenvolvimento
¢ ainda menor. Esta baixa adesdo ao tratamento origina uma serie de complicagoes
de ordem médica e psicossocial, tais como a reducdo da qualidade de vida dos
pacientes, o aumento da resisténcia a medicacdo e o desperdicio dos recursos
assistenciais (WHO, 2003).

Em conjunto, as doencas cronicas como cancer, diabete, HIV/AIDS, doencas
cardiovasculares, transtornos mentais e tuberculose representaram 54% da carga
mundial de mortalidade em 2001, taxa que estard acima de 65% em 2020 (WHO,
2003). Atualmente, as doencas crOnicas ja constituem 60% do fardo total de
doencas no mundo e ja sdo responsaveis por mais de 70% da mortalidade mundial,
principalmente junto & populacdo mais empobrecida (LE GALES-CAMUS, 2005).

Por exemplo, no caso de diabete, é estimado que o numero de casos
duplicara nos proximos 30 anos; entretanto, é previsto que o controle adequado da
doenca pode retardar ou até mesmo evitar complicacdes e incapacidades nos
pacientes, gracas ao incentivo do seu autocontrole, do controle pré-ativo dos
fatores de risco por parte dos profissionais de saude, e a reorganizagdo dos servigos
de salde. Estas medidas tornam-se realmente importantes se for considerado que a
morbidade associada a diabete € significativa (uma a cada 20 mortes no mundo) e,
no que diz respeito ao plano financeiro, deve-se levar em conta 0s custos sanitarios
diretos, entre 2,5% e 15%, e os custos indiretos, tais como a perda da producéo,
podem atingir cinco vezes esta taxa (WHO, 2003).
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N&o basta apenas prescrever medicacdes e dietas. E necessario desenvolver
estudos para elucidar os fatores que especificamente intervém em maior ou menor
probabilidade de adesdo ao tratamento, cujos resultados sdo fundamentais quando
se deseja delinear intervengdes que diminuam a mortalidade, evitem a sobrecarga
financeira dos servicos de sadde e levem a uma melhor proporgdo custo-beneficio,
assim como a melhoria da vida das pessoas que padecem de doencas cronicas.

De maneira geral, a adesdo é compreendida como sendo a utilizacdo de 80%
dos medicamentos prescritos, seu horario, dose e tempo de tratamento. Alguns
autores focalizam o fendmeno no proprio paciente, ao passo que outros procuram a
compreensdo em fatores externos a ele (LEITE e VASCONCELOS, 2003;
JORDAN; LOPES; OKAZAKI; KOMATSU; NEMES, 2000).

O conceito de adesdo estd relacionado a correspondéncia entre o
comportamento dos pacientes e as recomenda¢bes do servico de saude. Até que
ponto as pessoas em tratamento tomam a medicacdo, seguem a dieta e efetivam
mudancas no seu estilo de vida por indicacdo médica? (WHO, 2003). Embora
muitas vezes se utilizem os termos adesdo e obediéncia indistintamente, ha autores
que utilizam o termo obediéncia, pressupondo um papel passivo por parte do
paciente, diferentemente da adesdo, que considera a liberdade do mesmo para
adotar, ou ndo as recomendacdes do servico de saude, a partir da obtencdo de
informacdes e do seu envolvimento para o ajuste do seu comportamento.

O sistema de saude precisa desenvolver formas de avaliar ndo apenas a
adesdo, mas também os fatores que a influenciam, sendo necessario acodes
coordenadas entre profissionais, pesquisadores, gestores em salde e politicos
(WHO, 2003).

A adesdo ao tratamento é um fendmeno multidimensional, fruto do interjogo
de cinco fatores, denominados dimensdes. Sdo os fatores: socioeconémicos,
relativos ao sistema e a equipe de saude, relativos as condicfes da doenca, relativos
ao tratamento e relativos ao paciente (WHO, 2003). Autores, como Leite e
Vasconcelos (2003), Brawley e Culos-Reed (2000) e Sanchez-Sosa (2001) se
preocupam ndo apenas em descrever estes fatores, como também em analisar as
intervengdes capazes de minimizar a sua influéncia.

As pesquisas que visam a avaliar a adesdo ao tratamento utilizam métodos de
medida diretos e indiretos, 0s quais apresentam vantagens e desvantagens. Nos

meétodos indiretos, pergunta-se ao paciente sobre a sua adesdo, através de
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entrevistas ou questionarios e/ou da contagem de medicamentos que ingeriu ou que
ainda possui. Embora se corra o risco de que o paciente manipule informacgdes e
ndo seja fiel a realidade, superestimando as medidas, estes métodos sdo muito
utilizados, pois podem prever resultados do tratamento em curto prazo, assim como
identificar pacientes em risco de ndo-adesdo. Nos métodos diretos, langa-se mao de
marcadores quimicos ou bioldgicos ou de metabolitos das drogas prescritas, na
urina ou no sangue. Porém, nem sempre estes marcadores possuem valor preditivo.
Na realidade, os questionamentos ao paciente (métodos indiretos) tém o mesmo
poder de explicacdo que estes marcadores, ou seja, ambas as medidas, segundo 0s
autores, conseguem predizer o resultado do tratamento. Atualmente, considera-se
que a combinacdo de varios métodos (entrevistas e medidas objetivas) seja a melhor
forma de avaliacdo da adesdo (JORDAN et al., 2000; LEITE e VASCONCELOS,
2003; WHO, 2003).

Brawley e Culos-Reed (2000) realizaram uma ampla revisdo a respeito dos
varios pontos de vista e recomendacdes abordadas em diversas pesquisas e
diferentes teorias sobre adesdo ao tratamento de doencas crbnicas e constataram
que, nos ultimos 10 anos, a importancia do envolvimento passivo ou ativo do
sujeito na mudanca do seu comportamento com vistas a facilitacdo da adesdo ao
tratamento tem sido muito discutida. A motivacdo individual é central para a maior
parte das teorias, partindo do principio de que as pessoas ndo sdo passivas e estdo
interessadas em planejar e controlar suas préprias acdes.

A adesdo ao tratamento de doencas cronicas tem sido, nas Ultimas duas
décadas, um dos relevantes objetos de estudo das ciéncias comportamentais,
particularmente da Psicologia da Saude. Existem diferentes formas de investigagao
sobre o conceito de adesdo, tendo em vista que ndo ha consenso sobre ele. Os
significados adotados pelos autores para a adesdo a terapéutica, os fatores a ela
relacionados e a compreensdo que se tem sobre o fenbmeno variam de acordo com
os paradigmas e modelos tedricos. Ainda hd uma tendéncia bastante evidente de
centrar a responsabilidade pelo adoecimento e éxito na adesdo ao tratamento nos
proprios pacientes, reduzidos a condi¢cdo de objetos ou sujeitos-alvos, aos quais sao
aplicadas tecnologias médicas que ndo param de evoluir.

A partir de 1996, com a ampla distribuicdo dos anti-retrovirais, um novo
perfil para o tratamento da Aids comecou a ser delineado. Ndo ha ddvidas quanto

aos beneficios das novas medica¢des, que melhoraram sobremaneira a qualidade de
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vida dos portadores de HIV, diminuiram as internacdes hospitalares e a mortalidade
por Aids. Porém, de forma semelhante a outras doencgas crdnicas como a
tuberculose e a diabete, que também exigem um esquema de medicacdo multiplo, o
desafio passou a ser a adesdo ao tratamento.

Existem diferentes formas de ndo-adesdo: os pacientes podem simplesmente
ndo tomar a medicacdo, tomar na hora errada, a dose errada, por falha de
compreensdo, por esquecimento, por conta dos efeitos colaterais ou como
decorréncia de suas crencas (WHO, 2003). Os especialistas alertam para os riscos e
prejuizos da ndo-adesdo, tanto no ambito individual quanto no coletivo. Sabe-se
que a medicacdo tomada de maneira inadequada (lapsos, falhas nos dias ou
horarios) acaba acarretando a criacdo de virus cada vez mais resistentes aos
medicamentos. Por essa razdo, recomendam que se a pessoa ainda estd com
davidas, deve adiar o inicio da terapia anti-retroviral (TARV) até estar totalmente
decidida, evitando a faléncia terapéutica e o surgimento de cepas virais
multirresistentes, para as quais futuramente podera ndo haver medicacdo
disponivel, gerando o desperdicio do imenso investimento na pesquisa e
desenvolvimento de drogas (PAIVA; LEME; NIGRO; CARACIOLO, 2000).

Jordan et al. (2000) discutem os critérios para definicdo do que poderia ser
considerado como uma ma adesdo, elencando as seguintes condi¢Bes: “ndo tomar”
ou interromper a medicagdo prescrita, tomar menos ou mais da dosagem prescrita,
alterar intervalos de tempo prescrito ou omitir doses, ndo seguir recomendacdes
dieteticas ou outras que acompanhem a medica¢ao” (p. 9). Em relacdo a quantidade
minima para a obtencdo de efetividade terapéutica, colocam que a maior parte dos
estudos preconizam taxas de adesdo iguais ou acima de 80% do total de
medicamentos prescritos.

Em alguns aspectos, a adesdo ao tratamento da Aids apresenta caracteristicas
comuns as demais doencas cronicas, porém também assume caracteristicas
peculiares, decorrentes do contexto de adoecimento, das caracteristicas da infecgdo
e seu tratamento, das consequéncias da ndo-adesdo e do significativo ativismo
politico associado a epidemia. Se para as doencas crénicas em geral ¢ fundamental
considerar o paciente como sujeito social, no caso da Aids, isto se torna ainda mais
relevante, tendo em vista o estigma que ainda se associa a esta sindrome e todas as

consequéncias que decorrem e que afetam diretamente quem vive com HIV e Aids.
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A Aids, diferentemente da maioria das doencas crbnicas, tem sua origem
numa infeccdo que € transmissivel por via sexual ou sanglinea; portanto,
teoricamente, poderia ser evitada, embora se saiba que a prevencdo ndo depende
apenas da aquisicdo de informacgdes sobre a doenca, sobre o virus ou sobre a forma
de transmissdo - isto ndo basta para que as pessoas evitem sua contaminacdo. De
qualquer forma, os portadores de HIV e Aids ainda sdo vistos como irresponsaveis,
como portadores de vergonha para a familia e para a comunidade (PAIVA, 2000).

No caso das mulheres que vivem com HIV, segundo os autores, sabe-se que
0 impacto da estigmatizagdo €é ainda mais severo. Devido a sua comum
desvantagem econdmica, cultural e social, carecem de acesso ao tratamento, apoio
financeiro e educacdo, e € mais comum o0 abandono pelo parceiro e a rejeicdo dos
membros da familia e conhecidos. Por essa razdo, muitas mulheres preferem néo
conhecer sua condicdo sorolégica ou manté-la em segredo (PAIVA; GRAVATO;
LACERDA, 2002; PARKE e AGGLETON, 2001; SILVA, 2004).

Tanto na Aids quanto nas doencas cronicas em geral, as mulheres parecem
ser as mais atingidas pela baixa adesdo, o que, em parte, também pode estar
relacionado ao estigma. As mulheres ainda sdo as mais condenadas e
responsabilizadas moralmente por terem contraido o virus HIV, além de que elas
normalmente sdo responsabilizadas pelo cuidado dos membros da familia, mesmo
que em detrimento de sua prépria saude (SILVA, 2004).

Uma das condi¢cbes basicas na construcdo social da imagem feminina ¢é a
maternidade. Para muitas mulheres soropositivas, “a maternidade constitui uma
forma de reparar as suas feridas narcisicas no dominio intrapsiquico” e pode
significar a oportunidade de afirmacdo do relacionamento conjugal e da
feminilidade (DIAS, DUQUE, SILVA, 2004, p. 7).

Todavia, € comum a falta de acolhimento adequado dos direitos reprodutivos
das mulheres que vivem com HIV junto aos servicos de salde. A mulher
soropositiva parece ficar vetado o desejo de ser mée; portanto, as questdes
reprodutivas ndo sdo explicitadas nem pelas mulheres nem pelos profissionais. Ao
mesmo tempo em que os profissionais de salde apresentam argumentos a favor da
profilaxia da transmissdo vertical (transmissdo do virus da mde para seu bebé),
tentam dissuadir as mulheres de engravidar. Para eles, a gravidez esta associada ao
risco de transmissdo vertical, sendo encarada, portanto, como um evento negativo,

enguanto para as mulheres representa um evento positivo (SILVA, 2004).
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A taxa de transmissdo vertical (mée-bebé) gira em torno de 20%, sem
qualquer intervencdo, diminuindo para menos de 1% com o uso de anti-retrovirais,
cesariana eletiva e substituicdo do aleitamento materno. Embora estes recursos
estejam disponiveis no Brasil, ha uma cobertura insuficiente de mulheres testadas
no pré-natal, principalmente nas populacdes mais vulneraveis ao HIV, e a qualidade
do pré-natal, ainda aquém do desejavel, resulta no tratamento de menos de 50% das
gestantes estimadas como infectadas. Em Porto Alegre, a taxa de transmissao
vertical do HIV é de 3,87%, semelhante a média brasileira (BRASIL, 2004; PORTO
ALEGRE, 2007).

Estes dados nos mostram que € necessario um forte investimento das
politicas publicas a favor de uma maior adesdo das gestantes ao pré-natal,
considerando que o uso da medicacdo disponivel possibilita, com grande eficéacia, a
prevencdo da transmissao do virus as criancas e a manutencdo da satde das proprias

gestantes.



2 MODELOS TEORICOS SOBRE ADESAO

No estudo da adesdo ao tratamento de doencas crénicas encontram-se varios
tipos de abordagens que dédo relevancia a diferentes aspectos envolvidos no tema,
constituindo-se em marcos referenciais de pesquisa e intervencdo. Estes modelos
teoricos tém sido utilizados, principalmente, para compreender a variabilidade de
comportamentos que caracterizam a adesdo e a forma como os servigos de salde
abordam a questao.

Brawley e Culos-Reed (2000) dedicam-se ao estudo dos modelos teoricos
mais encontrados na literatura utilizados para a predicdo da variabilidade dos
comportamentos que caracterizam a adesdo. Do seu ponto de vista, as teorias nao
conseguem predizer completamente comportamento ou mudanc¢a de comportamento,
tendo em vista que as intervencdes ndo criam mudancas substanciais na mediacdo
das varidveis descritas teoricamente.

O Modelo Biomédico de Saude e Doenca tem sido, segundo a Organizacdo
Mundial da Saude (WHO, 2003), a perspectiva dominante em muitos servi¢os de
saude. Segundo esta abordagem, a ndo-adesdo estaria diretamente relacionada as
caracteristicas do proprio paciente, como seus tracos de personalidade e seu
contexto socio-demografico. O alvo de intervencdo é o sujeito em tratamento,
procurando renovar tecnologias para a administracdo de sua medicacdo, porém
ignorando totalmente sua prépria visdo sobre seus sintomas ou sobre a medicacdo
(HORNE e WEINMAN, 1999).

Autores como Leventhal e Cameron (1987, apud WHO, 2003) consideram
que € possivel controlar o comportamento dos pacientes, dos profissionais de salde
e dos servicos de saude em geral. Com base no Modelo Comportamental,
enfatizam a importancia do reforco positivo ou negativo como mecanismo capaz de
influenciar o comportamento de adesdo. Tal modelo parte do principio de que
eventos precedentes (internos ou externos) sdo circunstancias que eliciam o
comportamento. Assim, as consequéncias reais ou esperadas, que podem ser
interpretadas como recompensas ou puni¢des, podem influenciar o comportamento

de adesdo ao tratamento.
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Por outro lado, através da Perspectiva Cognitivista, parte-se do principio de
que as experiéncias das pessoas na tomada de decisdo, na realidade, ndo sao fruto
apenas de um reforco positivo ou negativo, mas sdo parte de um processo dindmico
de aprendizagem social. Ha um conjunto de teorias nas quais se apolia esta
perspectiva, que oferecem variaveis no que diz respeito a predicdo do
comportamento em salde: Modelo de Crencas em Saude (Health Belief Model);
Teoria da Motivacdo Protegida (Protection Motivation Theory); Teoria da Acdo
Planejada (Theory of Reasoned Action); Teoria Social Cognitiva e Auto-Eficacia
(The Social Cognitive Theory and Self-Efficacy) (BRAWLEY e CULOS-REED,
2000; WHO, 2003).

Existem modelos tedricos que oferecem a possibilidade de estudar o processo
de mudanga de comportamento, permitindo, desta forma, examinar a adesao.
Tomando como base a Teoria da Aprendizagem Social de Bandura, tal processo €
mais testado atraves de estudos transversais do que longitudinais. Segundo Brawley
e Culos-Reed (2000), a partir de uma perspectiva sociocognitiva, é possivel
compreender a cogni¢cdo humana, suas motivacdes, acdes e emogdes. Assim, no
planejamento de intervencdes que visam a mudanca de comportamento, considera-
se a interacdo de trés fatores: a pessoa (aspectos biologicos, cognitivos e
emocionais), o comportamento e 0 ambiente.

A Teoria da Auto-Eficacia (Self-Efficacy Social Cognitive Theory) refere-se
especificamente aos aspectos cognitivos destes trés fatores. Todo processo de
mudanca de comportamento depende do sentido de controle, ou seja, da crenca de
auto-eficacia sobre a propria capacidade pessoal.

Ainda a partir desta perspectiva, encontra-se o Modelo de Prevencdo de
Recaida (Relapse Prevention Model), que parte do principio de que a meta deve ser
ajudar o individuo a desenvolver a habilidade para distinguir um lapso de uma
completa recaida, quando ndo ocorre a tomada da medicacdo, e a desenvolver
estratégias para lidar efetivamente com tais lapsos e evitar recaidas.

O Modelo de Estdgios de Mudanca (SOC- stages-of-change model),
também denominado Modelo Transteorico (Transtheoretical Model) tem recebido
muita atencdo da comunidade académica nos ultimos anos e se tornado bastante
popular nas publicacdes. Este modelo prop6e que ha cinco estdgios que as pessoas
atravessam na mudanca de comportamento, quais sejam: pré-contemplagao,

contemplacdo, preparacdo, acdo e manutencdo. E possivel que, na passagem por
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estes estagios, a pessoa volte atras, caracterizando um percurso em espiral
(BRAWLEY e CULOS-REED, 2000; WHO, 2003).

Estes estagios de mudanca podem ser considerados indicadores da motivacgao
individual para a mudanca e 6timos preditivos do comportamento. Com base em
constructos psicolégicos que caracterizam individualmente diferentes niveis de
prontiddo para a mudanca e, ainda, gracas a identificacdo do estagio, podem ser
definidas intervencdes mais personalizadas, deste modo, eliminando a necessidade
de oferecer todos os componentes de intervencdo a todos os pacientes (KONKLE-
PARKER, 2001; WHO, 2003).

As representacfes do paciente sobre a doenca e seu tratamento, assim como
suas estratégias de enfrentamento (coping) sdo consideradas mediadoras entre a
ameaca a saude e o comportamento do sujeito. Dentro da perspectiva auto-
reguladora, sabe-se que tais representaces € que guiam as decisbes e
comportamentos do individuo, principalmente no que diz respeito a crenca de que
possui habilidades para enfrentamento e manejo do seu préprio ambiente e
comportamento (WHO, 2003).

As intervengdes baseadas no Modelo IBM (Information — motivation —
behavioural skills model), segundo a Organizacdo Mundial da Sadde (WHO, 2003),
tém influenciado efetivamente as mudancas comportamentais numa variedade de
quadros clinicos. Em estudos prospectivos e correlacionais, 0s construtos
Informacdo, Motivagdo e Habilidades Comportamentais explicam uma média de
33% de variagcdo no comportamento de mudanca.

A informacdo diz respeito ao conhecimento basico que o sujeito possui
sobre sua condi¢cdo médica, o desenvolvimento da doenga e as estratégias efetivas
para seu manejo. Porém, embora a informacgdo seja pré-requisito para a mudanca
de comportamento, ela é insuficiente. Motivacdo e habilidades comportamentais
sdo determinantes e independentes da mudanca de comportamento. A motivacgao
abrange atitudes pessoais na direcdo do comportamento aderente, apoio social
percebido para este comportamento e a percep¢do subjetiva sobre como as demais
pessoas com sua doenca poderiam reagir. As habilidades comportamentais é que
garantem que o paciente utilize as ferramentas ou estratégias necessarias ao
comportamento aderente. Porém, quando as habilidades comportamentais séo
familiares, informacdo e motivagdo podem ter efeito direto no comportamento.

Neste caso, o0 paciente poderia atender a prescricdo com base apenas na informacéo
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dada pelo profissional. Além disso, embora a relacdo entre informacédo e motivacédo
seja fraca (uma pessoa altamente motivada pode ter pouca informagdo, ou um alto
nivel de informacdo pode estar acompanhado de uma baixa motivacdo), para este
modelo, a presenca de ambas, motivacdo e informacdo, incrementam a
probabilidade de adeséo.

Cada um destes modelos apresentados tomam como foco diferentes
dimensdes ou fatores que presumivelmente intervém na adesdo ao tratamento,
considerando as caracteristicas, condi¢cdes ou habilidades individuais; porém,
parecem ndo ultrapassar a dicotomia entre sujeito e ambiente, ndo oferecendo uma
visdo mais integrada sobre a saude, que é preconizada pela Organizacdo Mundial da
Sadde, na Carta de Ottawa, em 1986 (WHO0, 2003).

Estas abordagens tedricas determinam ndo apenas 0s objetivos das pesquisas
desenvolvidas na area, como também as estratégias e praticas de salde adotadas
pelos servigos, na busca da concretizacdo de seus objetivos. Eles parecem ter em
comum a desvalorizacdo da relacdo profissional-paciente, ocupando-se quase que
exclusivamente dos fen6menos e caracteristicas psicossociais presentes na esfera
individual do paciente, em detrimento dos fendmenos que envolvem o profissional
de saude, especialmente no espaco de relacdo com o paciente.

Por esta razdo, faz-se necessaria a busca por outros modelos tedricos que
privilegiem uma visdo mais integrada entre a individualidade do paciente e seu
contexto social, do qual fazem parte as instituicdes de salde encarregadas de seu

atendimento.

2.1 O MODELO BIOPSICOSSOCIAL NA PERSPECTIVA
ECOLOGICO-SISTEMICA

Na realidade, o maior efeito sobre a adesdo ndo é exercido nem pelos
proprios pacientes nem pelo ambiente onde recebem os cuidados, e sim pela
interacdo entre ambos. Poucos estudos, no entanto, tém considerado a importancia
da interacdo das caracteristicas do paciente com as varidveis do contexto de
tratamento da doenca como preditiva da adeséo.
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A partir do Modelo Biopsicossocial, pode-se encarar a adesdo ao tratamento
ndo apenas como um problema médico, e sim como uma questdo a ser analisada do
ponto de vista do sujeito, de seu contexto de vida, da relacdo que estabelece com
seu corpo, com sua doenga, com o servi¢co de saude e com o entorno social com o
qual conta para o enfrentamento da busca de adapta¢do a doenca cronica.

Esta visdo multidisciplinar € assumida com grande relevancia pelo campo da
Psicologia da Salde, paradigma relativamente recente (surgiu em 1978), que toma a
salde como consequéncia de determinantes bioldgicos, psicoldgicos e sociais,
colaborando na compreensdo do bindmio salde-doenca, com vistas a manutencgao
da saude, prevencdo, reabilitacdo e tratamento das doencas (REMOR, 1999).

O Modelo Biopsicossocial permite analisar a diversidade de comportamentos
de um individuo, considerando fatores bioldgicos, psicoldgicos e sociais, assim
como os fatores relativos ao ambiente com o qual ele interage. E desta forma que

Santacreu; Zaccagnini; Marquez (1992, p. 96) representam este modelo:

Ambiente

Ecossistema

Grupo Social

Comportamento Saude

Bioldgico (somético)

\ Organismo

Psicossocial
Sociocultural
Historia Pessoal

Figura 1- O Modelo Biopsicossocial na Perspectiva Ecolégico-Sistémica
Fonte: Santacreu et al. (1992).
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Assim, a Psicologia da Salude preocupa-se em compreender as dificuldades
dos pacientes na busca de tratamento para suas doengas, assim como em descobrir
os fatores que afetam a adesdo aos mesmos e 0s problemas que dizem respeito a
relacdo médico-paciente. Além disso, colabora no sentido de procurar a aplicacdo
de técnicas e principios psicolégicos no enfrentamento e controle das doencas
(CARROBLES, 1993).

Evidentemente, é muito dificil estabelecer fronteiras precisas entre os fatores
individuais (bioldgicos e psicoldgicos) sociais e institucionais quando se deseja
elucidar as influéncias que tais fatores exercem no seguimento do tratamento. Estes
diferentes ambitos parecem realmente imbricados e muitas vezes se sobrep6em uns
aos outros. Assim, o Modelo Biopsicossocial preconizado pela Psicologia da Sadde
parece se constituir numa possibilidade de entendimento mais integrada do
fendmeno da adesdo ao tratamento de doengas cronicas.

Dentre 0s marcos conceituais disponiveis tanto em nivel académico como
pratico, encontra-se, também, o Modelo Ecoldgico-Sistémico, que parece
responder a necessidade de explicar a interdependéncia existente entre a pessoa e
seu ambiente, na medida em que estes dmbitos ndo sdo tomados como fatores em
interacdo sendo enquanto uma unidade de funcionamento que se caracteriza pela
continua mudanca (SERRANO-GARCIA e COLLAZO, 1992).

O enfoque ecoldgico estuda o processo de progressiva acomodacdo mutua
entre o ser humano em desenvolvimento e os ambientes com 0s quais ele se
relaciona. Estes ambientes estdo constituidos por diversos aspectos fisicos,
bioldgicos, sociais, culturais e temporais, que interagem entre si e com a pessoa. O
sujeito e o ambiente constituem, assim, um ecossistema em constante mudanca.
Segundo este enfoque, qualquer mudanca num dos componentes do ecossistema
produz mudancas no outro componente. Além disso, hd uma tendéncia a encontrar
um equilibrio entre as capacidades das pessoas e as oportunidades que 0 meio
oferece (SARRIERA, 1998).

Para Saforcada (2001), o ser humano € indissocidvel de suas circunstancias
socio-econdmicas, psicossociais e culturais. Além disso, € impossivel operar
alguma mudanca em seu estado de saude se ndo operamos em Seu entorno de
insercdo (rede social) e nos subsistemas e sistemas que se inter-relacionam com
este entorno. Assim, a salde é encarada como um fendmeno ecossistémico e néo

devemos prestar atencdo apenas ao dano emergente.
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Da mesma forma, Marin; Mira; Roig (1988) consideram que as causas da
doenca ndo sdo meramente bioindividuais, mas também sociais e politicas;
portanto, exigem uma resposta tanto em nivel individual quanto comunitario. Para
0s autores, saude ndo consiste em auséncia de doenga, e sim no processo pelo qual
o0 homem desenvolve ao maximo suas capacidades atuais e potenciais, com vistas a
plenitude de sua auto-realizacdo, como entidade pessoal e como entidade social,
podendo sofrer modificacdes, de acordo com as condi¢des historicas, culturais e
sociais da comunidade. A salde é um direito da pessoa, devendo ser promovida
pela sociedade e suas instituicdes; ao mesmo tempo, deve ser fomentada a maior
autonomia possivel do individuo em relagdo ao sistema sanitario.

Leite e Vasconcelos (2003) consideram o impacto dos multiplos fatores do
contexto social na adesdo ao tratamento. De fato, quando estes pesquisadores citam
a influéncia social, ndo se referem apenas a faixa salarial ou a escolaridade do
paciente, mas também a questdes culturais que atravessam suas crengas e
disponibilidade em relacdo ao tratamento e ao uso de medicamentos. Assim, € no
paciente que estdo centrados os fatores que interferem na adesdo ao tratamento,
porém refletindo seu contexto social.

O Modelo Biopsicossocial na Perspectiva Ecologico-Sistémica, preconizado
pela Psicologia da Saude, portanto, oferece uma série de formulacdes teodricas que
possibilitam que os pacientes em tratamento ndo sejam tomados como “quadros em
branco” nos quais se podem inscrever as prescrices, e sim como individuos que
chegam para o atendimento médico com sua propria visdo sobre seu problema,
assim como suas proprias alternativas de cura.

Para Vasconcelos (1996), numa sociedade onde o saber dos doutores é
dominante, infelizmente, os saberes e praticas populares ndo encontram escuta e
atencdo. No seu ponto de vista, medicar implica um jogo de convencimento e
negociacao entre diagndstico e prescricdo médica e 0os demais saberes e praticas. As
prescricdes médicas misturam-se as do entorno social do individuo, notadamente as
do grupo familiar, que, via de regra, sdo as de que o individuo lanca mdo antes de
procurar o servico de saude. Entretanto, as equipes tendem a desprezar e segregar
justamente as familias que mais precisariam de sua atencdo, na medida em gque néo
se enquadram a sua rotina (horarios das consultas e exames, postura nos
atendimentos). Neste contexto, as mais atingidas sdo as mulheres, geralmente

encarregadas da busca de auxilio para os doentes de sua familia, sendo presenca
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mais constante nos servicos de saude publica. Sua apatia e desinteresse muitas
vezes demonstrados podem ser sinal de resisténcia e insatisfacdo com o modo como
se sentem desrespeitadas no seu saber e experiéncias quanto as questdes de salde,
simples alvos de doutrinamento.

Os movimentos sociais de saude, como o0s grupos de mulheres, as
associacdes de moradores, as comissdes locais de saude, cumprem o papel de
transformar os problemas individuais de saude em problemas coletivos, levando
pacientes e médicos ao alargamento das possibilidades de enfrentamento da doenca,
para que ndo se reduzam a prescricdo e tomada da medicacdo, mas também

busquem intervir nas condi¢des sociais, ambientais e psicoldgicas de base.

2.2 O CONCEITO DE VULNERABILIDADE

Considerando que a adesdo ao tratamento € o resultado de um conjunto de
aspectos que ndo sdo apenas individuais, mas também coletivos e contextuais,
pode-se lancar mao do conceito de vulnerabilidade, que considera os componentes
individual, social e institucional ou programatico envolvidos de forma articulada na
maneira como o individuo lida com a sua saude, acarretando a maior ou menor
disponibilidade de recursos para se proteger do adoecimento. A sua analise envolve
a avaliagdo de trés eixos interligados, apresentados resumidamente na figura abaixo
(AYRES; FRANCA JUNIOR; CALAZANS, 1997, 1998; AYRES; FRANCA
JUNIOR; CALAZANS; SALETTI FILHO, 2003).
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* Planejamento

* Aspectos cognitivos * Aspectos econdmicos * Recursos

* Aspectos comportamentais * Aspectos politicos * Gerenciamento

* Aspectos sociais * Aspectos culturais * Avaliagdo
INDIVIDUAL SOCIAL PROGRAMATICO

INSTITUCIONAL

VULNERABILIDADE

Figura 2 - O Conceito de Vulnerabilidade
Fonte: AYRES; FRANGA; CALAZANS (1998)

O conceito de vulnerabilidade contribui para a ampliagdo do entendimento
do processo de adoecimento, ultrapassando a esfera meramente individual e
identificando suas multiplas causas nas suscetibilidades orgénicas, na estruturacdo
dos programas de salde, nos aspectos culturais, econémicos e politicos. Embora
este conceito tenha surgido no dmbito da epidemia da Aids, fruto da intersecgdo
entre o ativismo diante da epidemia e 0 movimento dos Direitos Humanos, no inicio
dos anos 90, é aplicavel a qualquer agravo de interesse para a Saude Publica
(AYRES et al., 1998).

Assim, a chance de exposi¢do das pessoas ao adoecimento é resultado de um
conjunto de aspectos ndo apenas individuais, mas também coletivos e contextuais,
que acarretam maior suscetibilidade ao adoecimento. A vulnerabilidade envolve
trés eixos interligados, conforme segue.

O componente individual diz respeito a qualidade e possibilidade de
elaboracdo da informacdo que os individuos disp6em sobre a doenga, assim como a
possibilidade de transforma-las em praticas protetoras. Ele envolve o grau de
informacdo do sujeito e sua capacidade de elaboracdo e incorporacdo destas
informacbes no seu cotidiano de preocupacdes a ponto de transformé-las em
praticas. Enfim, diz respeito aquilo que a pessoa pensa, faz e deseja (AYRES;
FRANCA JUNIOR; CALAZANS; SALETTI FILHO, 2003).
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O componente social inclui o acesso aos meios de comunicagao,
escolarizagcdo, recursos materiais, barreiras culturais, delimitando o poder do
individuo de influenciar decisfes politicas e/ou defender-se delas. Envolve, assim,
0s aspectos econ6micos, politicos e culturais, o grau de escolaridade, a
disponibilidade de recursos materiais, 0 acesso aos meios de comunicacdo, o poder
de influenciar decis@es politicas e as barreiras culturais (AYRES et al., 2003).

Assim, este componente diz respeito as condi¢des culturais (género, raca,
religido, etc.), econémicas (nivel de renda, padrdo de consumo) e politicas (grau e
padrdo de inclusdo social) que precisam ser levadas em consideracdo quando
queremos compreender as razdes pelas quais as pessoas pensam, fazem e querem
coisas que as expdem ao HIV assim como ao adoecimento.

Por Gltimo, o componente institucional ou programatico envolve a forma
como as instituicbes e as comunidades se organizam para o enfrentamento do
HIV/Aids, que impede ou limita a intervencdo sobre as razdes sociais que levam os
individuos a modos de pensar, fazer e querer que os expdem ao HIV/Aids. Além
disso, compreende o grau de qualidade, compromisso, recursos, geréncia e
monitoramento de programas nacionais de satde. Segundo Ayres et al. (2003), para
que as pessoas possam se proteger do HIV e de seus danos, devem ser
disponibilizados de modo efetivo e democratico recursos sociais, fruto de esforcos
programaticos voltados nessa direcéo.

Assim o conceito de vulnerabilidade amplia a anélise das a¢Bes preventivas,
tanto no ambito primario quanto no secundario, na medida em que ultrapassa a
nocdo de que o sujeito € o unico responsavel pelo que lhe acontece, o que favorece
excessivamente as condutas de vigilancia e a postura intervencionista dos servigos
de saude. Na realidade, embora o estilo de vida das pessoas possa ser a causa de
seus problemas, ndo podemos esquecer que sua exposicdo a comportamentos de

risco é favorecida pelo seu contexto social.
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2.3 0 CUIDADO COMO PARADIGMA FUNDAMENTAL PARA
A PROMOCAO DA SAUDE

A promocado de salde diz respeito ao processo de capacitacdo da comunidade
em prol da melhoria de sua qualidade de vida e saude, incluindo seu bem-estar
fisico, mental e social, a partir de seus proprios recursos. Portanto, trata-se de uma
responsabilidade que deve ser compartilhada entre individuos, comunidades, grupos
e profissionais, ndo podendo estar centrada apenas nos servi¢cos de saude (WHO,
2003).

O cuidado é uma pratica fundamental para a promocdo de saude. Porém,
cuidar é diferente de curar, tratar ou controlar, praticas que supdem uma relagao
com sujeitos-alvo ou com objetos e uma postura de monitoramento, vigilancia e
controle do que pode ameacar e do que deve ser evitado para se ter uma vida
saudavel. E necessério desenvolver a pluralizacdo e singularizacdo das praticas de
salde, superando os paradigmas tradicionais nos diferentes campos da Sadde
Plablica. Assim, o cuidar ndo passa apenas pelas competéncias e tarefas técnicas,
mas inclui a construcdo dos projetos de felicidade de quem quer ser cuidado. Trata-
se do encontro desejante entre dois sujeitos, que precisam dialogar com interesses
de natureza estética, emocional e moral, com a consciéncia de que o controle da
doenca, na realidade, é uma utopia, e ndo pode ser visto como exclusivo critério
normativo de sucesso das praticas de saude; devemos sempre levar em consideracgao
0 que as pessoas sonham para a sua vida e para a sua saude (AYRES, 2001,
2004[a]).

Partindo do principio de que, como ja exposto anteriormente, a saude
expressa uma complexa e dinamica realidade sustentada num conjunto de fatores
biopsicoecoldgico-sociais, é fundamental o trabalho coletivo dos membros de uma
comunidade junto aos seus servi¢os de saude no enfrentamento das doengas, dentro
do préprio contexto da organizacdo social na qual se produzem os fenémenos de
salde-doenca. Neste sentido, o autocuidado assume um papel mais importante do
que a tecnologia profissional de cura. Assim, os individuos, a familia e a
comunidade em geral se constituem em elementos basicos do sistema de cuidado da
salde, um recurso comunitéario onipresente, para o qual o recurso profissional passa
a ser suplementar (MARIN; MIRA; ROIG, 1988).
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Segundo Ayres (1997), os abalos provocados nas respostas tecnocientificas
pela dramatica experiéncia da Aids acarretou profunda revisdo de nossas atitudes e
praticas como sujeitos da saude, levando a superacdo das fronteiras entre ciéncia e
filosofia e a reflexdo critica e reconstru¢do constante dos saberes e praticas de
saude. Trata-se, portanto, do abandono da onipoténcia ainda presente na
racionalidade de nossas praticas, que diz respeito a “ilusdo iluminista do completo
dominio instrumental do mundo e da vida pelo intelecto e pelo conhecimento” (p.
35) e da re-configuracdo da intervencdo em satde enquanto préatica de cuidado.

Fala-se em crise da Medicina, que ndo se mostra sensivel a necessidade das
pessoas e ndo esta ciente de seus proprios limites. A par dos enormes progressos no
campo do diagnostico, do aumento da eficacia, eficiéncia, precisdo e seguranca das
intervencdes terapéuticas, que acarretaram melhora no prognostico e qualidade de
vida de pacientes em uma série de agravos a sadde, surgiu a excessiva segmentacao
do paciente em oOrgdos e funcbes, o intervencionismo exagerado, 0 encarecimento
dos procedimentos diagnosticos e terapéuticos e a desatencdo aos aspectos
psicossociais do adoecimento. “Narcisica, a Medicina tecnocientifica encantou-se
consigo mesma. Nao cessa de se olhar no espelho, (...) mostrando sempre mais a
arte como ela poderia ser poderosa como ciéncia e a ciéncia como sao limitados
seus potenciais artisticos” (AYRES, 2004[b]; p. 83).

N&o se trata de simples aplicagdo de tecnologias. A ultima palavra sobre seu
bem-estar € do proprio individuo a quem prestamos assisténcia. Devemos conhecer
0 seu projeto de vida e felicidade, ocupando um lugar em relagdo a construcdo deste
projeto. Concebendo-se a saude e a doenca como modos de “ser-no-mundo” e
conhecendo-se 0 que 0s pacientes ou 0S grupos populacionais assistidos desejam
como modo de vida, langa-se mao de saberes técnicos, saberes populares e crencgas
pessoais, revestindo-se a acdo assistencial do carater de cuidado e conferindo-se ao
paciente o lugar de sujeito. Mesmo na aplicacdo das tecnologias disponiveis, 0
individuo deve compreender o significado pratico de qualquer tipo de intervencéo

que lhe seja proposta:

Mais que tratar de um objeto, a intervencdo técnica se articula
verdadeiramente com um Cuidar quando o sentido da intervencdo passa a
ser ndo apenas o0 alcance de um estado de salde visado de antemao, nem
somente a aplicacdo mecanica das tecnologias disponiveis para alcancar
este estado, mas o exame da relagdo entre finalidades e meios, e seu
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sentido pratico para o paciente, conforme um didlogo o mais simétrico
possivel entre profissional e paciente (AYRES, 2004[b], p. 86).

Segundo Ayres (2004[b]), os conceitos e métodos da psicologia,
antropologia, sociologia podem nos ajudar a compreender 0s sujeitos com 0s quais
interagimos nas acdes de salde, auxiliando na superacdo da perspectiva
individualista propria da racionalidade biomédica, rumo a esferas coletivas,
institucionais e estruturais de intervencdo. Neste sentido, a interdisciplinaridade, a
intersetorialidade e as interacdes dialégicas por meio de outras linguagens
(artisticas, corporais, terapéuticas), tornam-se fundamentais. O dialogo, a qualidade
do acolhimento, do vinculo, o espaco para a explicitagdo das demandas do préprio
paciente, a efetividade da comunicacdo nas atividades assistenciais, devem nortear
o planejamento e a avaliacdo das acbGes e servicos de saude, perspectiva ja
contemplada no Modelo Biopsicossocial e na Perspectiva Ecologico-Sistémica.

Na analise das praticas de saude, Merhy (2000, p. 109) lanca mdo da imagem
das ““valises tecnoldégicas™ que o médico utiliza no seu encontro com o paciente, as
quais contém: *“tecnologias duras”, que correspondem as ferramentas e
equipamentos utilizados no atendimento do paciente; “tecnologias leve-duras”, que
consistem no conjunto de saberes que o profissional possui; e as “tecnologias
leves”, presentes no espa¢o relacional profissional-usuario. Estas ultimas sdo
responsaveis pela singularidade do processo de trabalho do profissional enquanto
produtor de cuidado e dizem respeito a processos que produzem relagdes,
constroem ou ndo acolhimentos, vinculos, jogos transferenciais, etc. A adesdo ao
tratamento de doencas cronicas, dentro desta perspectiva do cuidado, considera
fundamental a valorizacdo das “tecnologias leves” como elementos que levam a
singularizacdo das abordagens desenvolvidas com cada paciente, procurando
ultrapassar uma postura policialesca de vigilancia e colaborando na promocéao da
construcdo de projetos de vida que incluam o cuidado de si, dentro do marco de
referéncias sociais e culturais de cada paciente.

Nesta perspectiva, pode-se pensar na adesdo ao tratamento de doencas
crénicas como um fendmeno que transcende a mera vontade individual, devendo ser
encarada no contexto em que as individualidades se manifestam, o que acarreta
necessariamente a transformacdo das praticas de salde. Portanto, os pacientes ndo

podem ser tomados no plano estrito da individualidade privada, mas devem ser
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vistos como sujeitos sociais, e a organizacdo comunitaria, a construcdo da

cidadania e o ativismo politico passam a ser indissocidveis das a¢des de cuidado.



3 ADESAO E AIDS: SUAS ESPECIFICIDADES

De forma semelhante as doencas crénicas em geral, h4 fatores que parecem
influenciar a adesdo ao tratamento no caso da Aids, e inUmeras pesquisas ja
desenvolvidas para identifica-los, com vistas ao planejamento de estratégias e
intervenc¢des que auxiliem no enfrentamento deste grave problema de satde publica.

Uma das pesquisas mais importantes no Brasil foi realizada em Sao Paulo.
Através de um estudo epidemioldgico transversal com 8.500 usudrios inscritos em
27 unidades de saude, que tinham, no minimo, uma prescricdo anti-retroviral nos
seis meses anteriores a pesquisa, procurou-se discutir os fatores de risco para nao-
adesdo, independentemente do esquema de medicacdo em uso. Como critério de
adesdo considerou-se que o usuario deveria ter feito uso de pelo menos 80% da
quantidade total de medicamentos que deveria tomar nos trés dias que antecediam a
entrevista de pesquisa. Nesta amostra, a prevaléncia de adesao foi de 69%, ao passo
que a de ndo-adesdo foi de 31%. Viu-se que a ndo-adesdo ndo estad relacionada a
género, idade e tempo de uso de medicacdo, porém estd relacionada a baixa
escolaridade, baixa renda, desemprego, condi¢cdes negativas de habitacgao,
quantidade de comprimidos, falta as consultas meéedicas e uso de drogas. Os
pesquisadores concluiram que a variavel que mais contribuiu para explicar a nao-
adesdo foi a falta a consulta médica, seguida da unidade de saude, renda pessoal e,
por ultimo, a escolaridade (NEMES;CASTANHEIRA; MELCHIOR; BASSO, 2004).

Narciso e Paulio (2001) realizaram uma pesquisa bibliografica sobre os
principais fatores que interferem na adesdo ao TARV, evidenciando que a baixa
adesdo esta diretamente relacionada a piora do estado de saude do paciente, com o
desenvolvimento de infec¢Bes oportunistas junto a pessoas que ndo usavam a
medicacdo ou a utilizavam de forma incorreta. No seu ponto de vista, é fundamental
que a equipe de saude procure atingir um equilibrio entre o respeito a visao
individual do paciente e a sua propria histéria, e as exigéncias clinicas do
tratamento.

Em pesquisa mais recente, Murphy; Marelich; Hoffman; Steers (2004)
estudaram os fatores preditivos da adesdo a TARV junto a 115 pacientes que
apresentavam dificuldades na adesdo aos regimes terapéuticos. Através de analise

de regressdo logistica, concluiram que a saude mental, o apoio social, as
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caracteristicas da relacdo do paciente com o servigco de saude e os efeitos colaterais
da medicacdo foram preditivos na medida da adesdo realizada nos trés dias
anteriores a pesquisa; na semana anterior, os fatores preditivos passaram a ser a
idade e o apoio social e, com menor intensidade, os efeitos colaterais; e, no ultimo
més, o apoio social e o uso de &lcool ganharam menor for¢a de predicéo.

Parece fundamental o desenvolvimento de uma abordagem, tanto em nivel de
pesquisa quanto de intervencdo, que leve em consideracdo o fator estigma que ainda
atravessa a Aids, que a diferencia significativamente das demais doencas cronicas e
que acarreta consequéncias na auto-imagem dos pacientes, na forma como a
sociedade os encara e como o sistema de saude se organiza para seu atendimento.
As pessoas que vivem com HIV tendem ao isolamento social, o que muitas vezes as
impede de ter acesso ao tratamento e aos cuidados médicos na comunidade em que
vivem, e isto ndo pode deixar de ser levado em consideragdo quando se fala em
adesdo a TARV.

3.1 FATORES RELATIVOS AO PACIENTE

A adesdo acontece quando o paciente se apropria do seu tratamento,
compreende o que ele significa e a sua eficacia, e também estd relacionada a
aceitacdo da soropositividade. Para os pacientes, o inicio da tomada da medicacéo é
semelhante a receber o diagnostico de soropositividade. Tomar remédios é
diretamente associado a estar doente e equivale, assim como no diagndstico de
soropositividade, a um segundo diagndstico de “morte anunciada” e a perda do
status de portador assintomatico (TUNALA; PAIVA; VENTURA-FILIPE;
SANTOS; SANTOS; HEARST, 2000).

Comparando 40 pacientes de Aids infectados por transfusdo de
hemoderivados (Grupo 1) com 40 infectados por via sexual ou compartilhamento de
seringas (Grupo 2), ambos os grupos de pacientes apresentando mais de 10 anos de
infeccdo, percebeu-se que o Grupo 1 apresentava expectativas mais positivas e
otimistas frente ao tratamento, menor nivel de ansiedade e depressdo, maior nivel
de apoio social e melhor qualidade de vida percebida em relacdo ao Grupo 2. Do

ponto de vista dos pesquisadores, esta diferenca poderia ser decorrente da longa
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historia de enfrentamento da hemofilia e de outras doencas cronicas como a
hepatite B e C dos pacientes do Grupo 1. Uma maior familiarizacdo com o ambiente
hospitalar, um maior treinamento para a compreensao das indicac6es médicas, para
a assimilacdo de informagbes e para a tomada das medicagbes podem ser
facilitadores de sua adaptacdo a infeccdo pelo HIV. Além disso, sdo pacientes que
ja recebem forte apoio social, 0 que pode contribuir para a reducdo do stress e para
uma melhor adaptacdo a condicdo de soropositivos (ORTIZ; MARTINEZ-
DONATE; REMOR; ARRANZ; BAYES; HERNANDEZ-NAVARRO, 2000;
REMOR, 2002[b]).

Ha de se considerar que provavelmente a forma de infeccdo seja uma
variavel a ser levada em conta, tendo em vista que, segundo Paiva; Gravato;
Lacerda (2000), quando os pacientes se sentem culpados pela sua contaminagéo, a
adesdo torna-se mais dificil, na medida em que ndo se permitem ter boa qualidade
de vida. Para os pacientes, tomar os remédios é uma forma de assumir que estdo
doentes, que tém wuma doenca incuravel, a qual pode provocar reacdes
preconceituosas e até a morte. Para os pacientes que se infectaram sexualmente ou
por compartilhamento de seringas, o estigma é muito maior do que para aqueles que
se contaminaram por transfusdo sanguinea.

Como ja apontado anteriormente em relacdo as doencas cronicas em geral, a
associacdo entre adesdo e idade ainda ndo esta clara, principalmente pelo fato de
que recentemente houve modificacbes em relacdo ao perfil epidemiolégico da
populacdo afetada pelo virus HIV, com idade cada vez mais avancada, e por conta
de uma maior sobrevida dos doentes (JORDAN et al., 2000).

A associagdo entre uso de drogas e ndo-adesdo & TARV, segundo Jordan et
al. (2000), varia conforme a pesquisa. Alguns estudos mostram que esta relagao
existe, mas outros apontam para o fato de que a influéncia maior ndo é do uso de
drogas em si, mas do estilo de vida de alguns usuarios de drogas injetaveis,
populacdo mais abordada nestas pesquisas.

Para Jordan et al. (2000), os transtornos psiquiadtricos também podem ser
considerados preditivos de baixa adesdo, especialmente os quadros de depressdo e
ansiedade, comuns em quem vive com HIV. A Organizacdo Mundial da Sadde
associa o abuso de alcool e drogas injetaveis, assim como a presencga de sintomas
depressivos, a baixa adesdo, e a depressdo, o0 stress e 0 seu manejo estdo entre os
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maiores preditivos de adesdo. Porém, segundo sua posicdo, a correlacdo com outras
comorbidades psiquiatricas mostra-se muito fragil. (WHO, 2003).

Num estudo realizado por Remor (2002[a]) junto a 92 sujeitos HIV + entre
24 e 69 anos de idade, viu-se que, quanto maiores sdao 0s niveis de ansiedade,
depressdo e stress, menores sdo os niveis de adesdo, ao passo que, quanto maior é o
apoio social, maior é a adesdo a TARV.

Independentemente do nivel socioecondmico, as pessoas tém crencas e um
imaginério que muitas vezes relativizam a fala dos profissionais de sadde. Muitas
vezes, elas parecem ter mais fé em “simpatias” e tratamentos alternativos do que na
medicacdo e nos resultados dos exames. O desafio, como ja apontado em relagdo as
demais doencas cronicas, parece ser encontrar a melhor forma de aborda-las
(PAIVA et al., 2000; WHO, 2003).

Neste sentido, parece que a prestacdo de informagbes sobre o tratamento ndo
garante a adesdo ao mesmo. Com base no Modelo IBM (Information — motivation —
behavioural skills model), Kalichman; Rompa; Difonzo; Simpson; Austinj; Luke;
Kyomugqisha; Buckles (2001) desenvolveram um estudo que visava a identificar os
fatores cognitivos e comportamentais associados com a adesdo a TARV junto a 112
mulheres, que falharam pelo menos com 1 dose da medicacdo na semana anterior a
investigacdo. A partir dos seus achados, concluiram que as habilidades e a
motivagdo sdo fatores preditivos da quantidade de doses falhas; no entanto, as
informacdes relativas ao tratamento ndo sdo consideradas preditivas.

E muito dificil estabelecer uma linha divisoria entre os fatores diretamente
relacionados ao paciente e os fatores sociais, principalmente quando o concebemos
como sujeito indissociavel das circunstadncias socioeconémicas, psicossociais e
culturais, que reflete claramente o contexto social em que esta inserido, como ja

apontado anteriormente em relacdo as demais doencas cronicas.

3.2 FATORES RELATIVOS AO CONTEXTO SOCIAL

Como ja apontado anteriormente, o estado emocional do paciente pode
dificultar a decisdo pelo inicio do tratamento ou por leva-lo adiante. Os pacientes

de Aids muitas vezes se encontram isolados do meio social, como decorréncia da
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ndo-aceitacdo de sua soropositividade e das rea¢gdes preconceituosas. Eles sofrem
mais com o preconceito e o isolamento do que os pacientes de outras doencas
crénicas. Muitas vezes, deixam de tomar a medicacdo pelo receio de que seus
familiares, amigos ou colegas de trabalho descubram que tém Aids. Quando a
medicacdo precisa ser conservada no refrigerador, entdo, em determinados horarios,
a tomada de medicacdo torna-se impossivel. O contexto social é carregado de
preconceito e aumenta a vulnerabilidade dos portadores a resisténcia da medicacgao
e ao adoecimento, assim como o risco de depressdo e desesperanca (PAIVA et al.,
2000; JORDAN et al., 2000).

Neste sentido, parece ser fundamental o uso de intervengBes grupais,
considerando a importancia do suporte social na adesdo a medicacdo. Os grupos
comunitarios de apoio, especialmente as ONGs relacionadas a luta contra a Aids,
tém se constituido em importantes parceiros. Através dos grupos de auto-ajuda,
promovem a discussdo de temas importantes para a consecucdo do objetivo da
adesdo, principalmente no que diz respeito as necessarias adaptac6es de sua rotina e
alimentacdo (PAIVA et al., 2000; WHO, 2003).

Num estudo que visava a avaliar programas de adesdo a TARV, através de
entrevistas com pacientes e equipes de saude, concluiu-se que o suporte social leva
ao incremento da auto-estima e ao desenvolvimento de habilidades e percepcédo de
auto-eficacia para a tomada de medicacdo (BONTEMPI, BURLESON; LOPEZ,
2004).

Na opinido de Parker e Agleton (2001), a estigmatizacdo e a discriminacao
ndo devem ser concebidas como uma questdo da psicologia individual ou social, e
sim como uma questdo de poder, desigualdade e exclusdo. Portanto, defendem a
idéia de que devem ser revistos os delineamentos de pesquisa e 0s modelos tedricos
empregados, buscando menos literatura associada a mudanga de comportamento e
mais ligada a mobilizacdo da comunidade e a transformacdo social.

Na pesquisa de Nemes et al. (2004), viu-se que as condigdes
socioecondmicas dos usuarios dos servicos de saude influenciavam decisivamente a
adesdo ao tratamento. Ou seja, quanto mais baixa a escolaridade e a renda pessoal,
maior era o risco de ndo-adesdo, independentemente de outras variaveis analisadas.
Além disso, chamou a atencdo o alto nivel de desemprego dos usuérios, se
comparado a populacdo geral economicamente ativa.
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Ha controveérsias na literatura sobre o tema. Do ponto de vista de Jordan et
al. (2000) e da propria Organizacdo Mundial da Saude (WHO, 2003), o perfil
socioeconémico ndo pode ser considerado como bom preditivo, exceto em situacdes
de extrema pobreza.

Outro aspecto identificado na pesquisa de Nemes et al. (2004) e que merece
relevancia diz respeito a questdo do género. Embora género ndo tenha sido
identificado como fator preditivo de ndo-adesdo, a condicdo social do género
feminino parece estar determinando os piores resultados no tratamento das
mulheres, posi¢cdo com a qual Jordan et al. (2000) concordam.

Para Parker e Agleton (2001), o impacto da estigmatizacdo e discriminacdo é
muito mais severo junto a populacdo feminina. Em muitos paises em
desenvolvimento, as mulheres estdo em desvantagem econ6mica, cultural e social e
ndo tém acesso ao tratamento, sendo, inclusive, mais responsabilizadas do que o0s
homens pela sua infeccéo.

A falta de apoio social dificulta a adesdo, assim como leva a depressdo. Por
isso, 0 cuidado da pessoa soropositiva exige um contexto de trabalho
multiprofissional. Recursos como o atendimento psicoldgico individual e 0s grupos
de auto-ajuda, nos quais 0s pacientes trocam experiéncias, sdo muito eficazes, na
medida em que contribuem para a aceitacdo do diagndstico, para o combate ao

isolamento social e para o estabelecimento de lagos solidarios.

3.3 FATORES RELATIVOS AO SERVICO DE SAUDE

As equipes de saude precisam ser treinadas para respeitar a singularidade de
cada pessoa em atendimento, para o desenvolvimento de sua empatia, bem como
para o combate aos seus proprios preconceitos, que dificultam o estabelecimento de
uma alianca terapéutica com os pacientes (PAIVA et al., 2000).

O atendimento a quem vive com HIV deve ser realizado de forma
interdisciplinar, tendo em vista que a Aids ¢ um objeto complexo, que exige a
participacdo de distintos saberes oriundos de diferentes especialidades clinicas,
assim como de outros campos, como a psicologia, a pedagogia e a economia
(VILELLA, 2003).
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O profissional de saude deve estabelecer um vinculo de afeto e confianca
com o paciente, uma relacdo de cumplicidade, uma postura de dialogo néo-
autoritaria. Deve mostrar-lhe as vantagens de tomar medicacdo, prestar-lhe
esclarecimentos sobre os efeitos colaterais, aceitando seu proprio ritmo e suas
dificuldades no enfrentamento do tratamento. Também é muito importante que o0s
profissionais auxiliem o paciente a organizar os horarios para a tomada da
medicacao, utilizando recursos como uso de agenda, diario, alarmes, despertadores,
caixinhas com compartimentos para as doses, etc. (PAIVA et al., 2000; WHO,
2003).

Outro aspecto que ndo pode deixar de ser apontado é o preconceito que ainda
se encontra nas equipes de saude em relacdo aos pacientes, que se manifesta atraves
da dificuldade de comunicacdo, do medo do contagio, do temor de que a clientela
descubra que o profissional atende pacientes soropositivos e do medo de envolver-
se com as histdrias desses pacientes (LIMA, 2003).

E evidente a relacdo entre as caracteristicas do servico de satde e a adesio
as doencas cronicas em geral. No caso da Aids, a relacdo com os profissionais de
salde também é significativa para a adesdo a TARV, merecendo destaque:

Percepcdo de competéncia do profissional; qualidade e clareza na
comunicacgdo; percepcdo de sentimento de compaixdo; disposicdo dos
profissionais em envolver os pacientes em decisfes referentes ao
tratamento; sentimento de apoio; satisfacdo com a equipe; informacgdes
adequadas do que se esperar com relacdo & duracdo e severidade dos
efeitos colaterais; e a conveniéncia dos agendamentos e procedimentos
(JORDAN et al., 2000).

Para os médicos, é muito dificil lidar com a resisténcia do paciente a
medicacdo, porque com ela se sentem incapazes de trata-lo. Assim, muitas vezes
deixam de respeitar a sua autonomia, forcando a tomada da medica¢do, quando, na
verdade, o mais importante é a motivacdo e o envolvimento do préprio paciente no
seu tratamento. Em contrapartida, € comum que o paciente omita suas falhas na
adesdo para ndo decepcionar seu médico, preferindo discutir suas dificuldades com
outro profissional. Sente vergonha de mostrar suas duvidas - o olhar e o tom do
meédico ndo o autorizam. Por isso, € necessario oferecer-lhe uma ajuda

personalizada para o melhor enfrentamento de sua doenca, detectar as mudancas
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que precisa fazer em sua vida e passar a escolher, desde a sua propria realidade, as
estratégias que lhe permitam viver com mais qualidade. Tudo isto, porém, implica
mudancas estruturais na relacdo médico-paciente e no sistema de saude (PAIVA et
al., 2000; WRIGHT, 2000; LIMA, 2003).

O discurso da adesdo pode ser entendido como uma manifestacdo da
ideologia médica a servico do controle dos pacientes, que ignora e trata como
desviante qualquer pratica que entre em contradicdo com suas expectativas. Na
literatura contemporéanea sobre adesdo, os pacientes ndo tém sido individualmente
responsabilizados pelo ndo-seguimento da medicacdo. Os médicos é que tém sido
considerados os maiores culpados pela ndo-adesdo, e cada vez mais se tem
procurado integrar as percep¢des dos pacientes sobre a medicacdo e a doencga aos
modelos de adesdo. Assim, a partir de uma critica socioldgica que envolve médicos,
hospitais, farmécias, farmacéuticos e os discursos que os atravessam, 0s autores
visam a provocar uma mudanga conceitual para a adesdo a medicacdo
(MYKHALOVSKIY; McCOY; BRESALIER, 2003).

As parcerias com a sociedade civil organizada assumem o papel
neutralizador do discurso médico. Por essa razdo, Paiva (2002) e Parker e Agleton
(2001) defendem a importancia da politizacdo dos grupos psicoeducativos e dos
grupos de apoio a quem vive com HIV, bem como das intervenc¢des dirigidas a
mobilizagdo da comunidade estigmatizada e a transformac&o social, com o objetivo
de motivar o seu poder de resisténcia.

De nada adianta o repasse dos consensos de como medicar 0s pacientes e 0s
modelos de como se comportar, que colocam os pacientes na posicdo de clientes
consumidores de servicos e produtos (medicacdo e preservativos) e objetos da
manipulacdo clinica. E fundamental incorporar a visdo de sujeitos de adesdo (ao
preservativo ou a medicacdo), de agentes e sujeitos de suas a¢des, de individuos
cidaddos que se percebem fazendo parte de um contexto maior, sobre o qual
exercem influéncia (SEFFNER, 2202).
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3.4 FATORES RELATIVOS A DOENCA E SEU TRATAMENTO

Os esquemas terapéuticos recomendados ainda apresentam alto grau de
complexidade, variando de 2-3 doses e chegando a 20-25 cépsulas ao dia. Além
disso, varias destas medicacdes interferem no regime alimentar. Portanto, quanto
mais simples for o regime terapéutico recomendado pelo médico, maiores sdo as
chances de adesdo. As orientagbes precisam ser bem claras e consistentes,
principalmente no que diz respeito as restricdes alimentares, necessidade de
hidratacdo, efeitos colaterais e interacdes medicamentosas. O tratamento s6 pode
ter inicio quando o profissional tem certeza de que 0s objetivos e necessidade de
adesdo ao tratamento foram bem compreendidos e aceitos pelo paciente.

Outro aspecto que merece atencdo é a adequacao do regime terapéutico ao
estilo de vida do paciente. Os eventos da sua rotina didria podem servir de
lembretes para a tomada dos medicamentos.

Num estudo desenvolvido por Trotta; Ammassari; Melzi; Zaccarelli; Ladisa;
Sighinolfi; Mura; Monforte; Antinori (2002) concluiu-se que, de forma semelhante
ao que ocorre com outras doencas crénicas, a complexidade do regime terapéutico
exerce influéncia na adesdo ao tratamento. Aspectos como a frequéncia das doses,
as orientacdes alimentares, o numero e variedade de medicagBes prescritas, 0S
efeitos colaterais, assim como a habilidade para incorporar o tratamento a rotina
diaria, sdo fatores que precisam ser levados em consideracdo. Efetivamente, na
revisdo de literatura realizada por Jordan et al. (2000), constatou-se que a adesédo
estd mais relacionada ao estilo de vida do paciente do que ao préprio regime
terapéutico. Assim, segundo o ponto de vista dos pesquisadores, a simplificacdo e
adaptacdo dos regimes terapéuticos ao estilo de vida do paciente, assim como a
antecipacdo de possiveis manejos dos efeitos colaterais da medicacdo, sdo
estratégias que devem ser levadas em consideracdo com vistas a otimizacdo da
adesdo a TARV.

No seguimento do tratamento, é fundamental que o paciente se mantenha
informado sobre os resultados dos seus exames laboratoriais e seu significado. Um
aspecto que merece atencdo diz respeito a associacdo entre a ocorréncia de
sintomas e a ndo-adesdo, embora ainda ndo se encontre consenso na literatura. Em

alguns estudos, a melhora dos parametros laboratoriais parece contribuir para uma
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melhor adesdo, ao passo que em outros estudos viu-se que a melhora dos sintomas
pode levar ao sentimento de desnecessidade de medicacdo. Por outro lado, a
ocorréncia de sintomas durante o tratamento pode ser associada pelo paciente aos
efeitos da medicacdo, levando a ndo-adesdo. De qualquer forma, a percepcdo da
gravidade da doenca e a presenca de infeccOes oportunistas prévias ao TARV
parecem contribuir para uma melhor adesdo (NEMES et al., 2004; JORDAN et al.,
2000).

Em pesquisa realizada junto a 100 pacientes com HIV e Aids, entre 24 e 69
anos de idade, Remor (2001) encontrou um nivel de ansiedade semelhante a média
obtida pela populacdo em geral, o que sugere que o grau de ansiedade, na realidade,
varia conforme a etapa da doenca em que 0S pacientes se encontram:
assintométicos, com sintomas menores ou com diagnostico de Aids. De qualquer
forma, o autor sugere que, considerando que a percepc¢do de controle (PC) € parte
essencial do bem-estar psicoldgico e parece exercer influéncia sobre a ansiedade
destes pacientes, € extremamente importante prestar-lhes informacdes sobre seu
tratamento, transferindo-lhes uma parte da responsabilidade pelo controle da
doenca.

O tempo de tratamento também ¢é uma variavel a ser levada em consideracéo.
Segundo Jordan et al. (2000), ndo h& um consenso na literatura em relacdo a
associagao entre tempo de tratamento e baixa adeséo.

Porém, parece haver uma influéncia no que diz respeito ao tempo de
infeccdo. Através de seus achados de pesquisa, Remor (2002[b]) identifica que os
pacientes com menor tempo de infeccdo mostram-se mais rigorosos no seguimento
do seu tratamento.

A literatura sobre os efeitos colaterais da medicacdo anti-retroviral esclarece
que a adesdo é maior na medida em que remove sintomas, mas diminui na medida
em que provoca efeitos colaterais. A lipodistrofia, por exemplo, afeta entre 30% e
60% das pessoas que seguem a TARV e caracteriza-se pelo acimulo de gordura nas
costas, no pesco¢o, no abdémen, entre os ombros, no térax, também podendo
ocorrer perda de gordura da pele, mais aparente nos bragos, pernas, nadegas e rosto,
resultando em enfraguecimento da face, atrofiamento das nadegas e veias aparentes
nas pernas e bragos. Além disso, essas mudangas podem vir acompanhadas por

alteracbes no metabolismo - niveis de gordura e agucar no sangue - e pelo
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aparecimento de pequenas alteracGes de gordura em algumas partes especificas do
corpo, os chamados lipomas (WHO, 2003).

Principalmente para as mulheres, a lipodistrofia pode se constituir em fonte
de estigmatizacdo, interferindo na sua auto-estima e, consequentemente, na sua
adesdo ao tratamento; portanto, estes aspectos merecem respeito por parte dos
profissionais de saude (TUNALA et al., 2000).

Deve existir uma forte integracdo entre a especificidade da progressdao da
Aids, seus sintomas e as caracteristicas do seu tratamento e as estratégias e modelo
de atendimento oferecidas pelo sistema de saude, sob pena de ocorrerem
desencontros entre as expectativas e necessidades da clientela e o servigo oferecido.
Mas, principalmente, é importante que o profissional valorize a percepcdo do
proprio paciente a respeito de seu estado de saude, assim como seus proprios

valores e crencas relacionados a saude.



4 O DESAFIO DA ADESAO A TARV EM GESTANTES

De uma maneira geral, pode-se afirmar que, felizmente, a Aids se assemelha
bastante a outras doencas crbnicas, o que pode ser encarado como uma vitoria da
Ciéncia, considerando-se que ha cerca de 10 anos era considerada uma doenca
terminal. Sabe-se que os pacientes que aderem adequadamente a TARV possuem
Otima expectativa e qualidade de vida, permanecendo saudaveis e assintomaticos
por muito tempo.

Por outro lado, a Aids ndo pode ser considerada como uma doencga crénica
qualquer. Ter Aids, pelo menos hoje em dia, ainda ndo é igual a ter diabete,
hipertensdo ou asma. Esta visdo simplista, inclusive, pode acarretar inumeras
consequiéncias no campo da prevencgao primaria e secundaria, principalmente no que
se refere a adesao ao tratamento.

A existéncia de medicacdo disponivel na rede publica de salde, fruto da
corajosa posicdo do governo brasileiro, que conseguiu derrubar as patentes das
multinacionais e, assim, baratear os custos dos medicamentos para o combate ao
virus HIV, ainda ndo basta para garantir o acesso a medicacdo. Ter acesso significa
incorporar na rotina didria do paciente a tomada da medicacdo, além de outros
cuidados com a sua saude (uso de preservativos, dietas e habitos de vida
saudaveis).

Os fatores que influenciam a adesdo ao tratamento de doencas cronicas, e
especificamente o tratamento da Aids, sdo 0s mesmos. Porém, ha uma série de
especificidades nestes fatores que ndo podem ser ignoradas.

No que diz respeito aos fatores relacionados ao paciente, sabe-se que a
aceitacdo da doenca é fundamental para sua adesdo ao tratamento. Este aspecto
parece realmente prejudicado no caso da Aids. E muito dificil aceitar ser portador
de uma doencga carregada de tanto estigma. Fruto da concepc¢do historicamente
construida da epidemia, que tem sido associada aos chamados grupos de risco, a
comportamentos condendveis e promiscuos, ter Aids ainda significa estar
condenado. A associacdo ainda tdo comum entre Aids e morte também €é um
elemento prejudicial a adesdo a TARV, tendo em vista que, apesar da palavra do
profissional de saude, muitas vezes ainda prevalece uma baixa expectativa em

relacdo a esta doenca e a seu tratamento, fruto do imaginario social no qual o
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paciente esta inserido. Em principio, é um tratamento para o resto da vida e sabe-se
que sua duracdo também é um fator que pode interferir na adeséo.

Pelas mesmas razdes, ainda é comum o abandono da comunidade e da prépria
familia do paciente, que é forcado a esconder sua condicdo soroldgica, abrindo méo
do apoio social, aspecto que também ¢é fortemente valorizado na literatura sobre
adesdo ao tratamento.

A Aids € uma doenca que ainda envolve esteredtipos sociais e culturais
relacionados aos temas da sexualidade, da morte, da transgressédo e da culpa. As
pessoas que vivem com HIV sdo portadoras de um estigma que impossibilita sua
aceitacdo social plena, o que desperta nelas sentimento de inferioridade e de
inseguranca no contato social.

Ja se passaram mais de 20 anos do inicio da epidemia da Aids, mas o
combate ao estigma ainda ocupa um lugar central. Parker e Aggleton (2001)
consideram que o estigma e a discriminacdo ndo Sao processos meramente
individuais. Eles sdo construidos culturalmente, visando ao estabelecimento e a
manutencdo da ordem social, e estdo no ponto de intersec¢do entre a cultura, o
poder e a diferenca. Porém, a pessoa estigmatizada pode construir uma identidade
deteriorada de si mesma, na medida em que internaliza o estigma a que esta sujeita.

A situacdo das mulheres, historicamente colocadas em condi¢des de
desigualdade em relacdo aos homens e, portanto, mais vulneraveis ao HIV,
evidencia a importancia de as politicas publicas incorporarem marcos conceituais
que contribuam na prevencdo e assisténcia ao HIV/Aids. A dimensdo do género,
juntamente com outras dimensdes como classe social, raca, escolaridade e faixa
etaria, é explicativa para comportamentos aprendidos socialmente pelas mulheres.
Assim, as mais vulneraveis a epidemia sdo as mulheres em situacdo de pobreza,
negras e com baixa escolaridade. E evidente que a mesma vulnerabilidade presente
entre mulheres que se infectaram pelo virus HIV permanece apds esta infec¢do
(BRASIL, 2003; PAIVA et al., 2002).

Ademais, tornar-se mae, para as mulheres, muitas vezes é prioridade, pois a
maternidade é uma das condi¢cGes basicas na construcdo da imagem feminina.
Assim, a percepcdo do risco de adoecimento por Aids fica minimizada diante do
risco advindo das demandas da vida social. A vivéncia da gravidez, que representa

a vida, é, entdo, muito mais valorizada do que a soropositividade, que representa a
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morte (SALDANHA e FIGUEIREDO, 2004; PAIVA, 2000; BARBOSA e
KNAUTH, 2003).

Numa pesquisa desenvolvida nas cidades de Sado Paulo e Porto Alegre,
Barbosa e Knauth (2003) constataram que, embora em ambas as cidades as
mulheres soropositivas manifestem interesse em realizar laqueadura tubaria ap6s o
parto, a probabilidade de este desejo ser atendido é maior na cidade de Sao Paulo,
onde a cultura médica se mostra mais favoravel a esterilizacdo. Assim, a mesma
legislacdo é sujeita a diferentes interpretacdes no cotidiano dos servigos de salde,
confirmando a influéncia dos fatores institucionais na relacdo entre escolhas
reprodutivas e HIV/Aids.

Esta “interdicdo silenciosa” (p. 15) repercute negativamente na liberdade da
gestante em expressar suas duvidas quanto ao uso da medicacdo durante a gravidez.
E necessario, portanto, compatibilizar “controle da doencga” e “projetos de vida” (p.
21), o que implica a necessaria negociacdo entre o pensamento técnico e o leigo
(SILVA, 2004).

Na consulta médica, é evidente a confrontacdo das representacdes arbitrarias
de saude e doenca. Enquanto a do médico “repousa sobre a autoridade da ciéncia”,
a outra diz respeito ao senso comum (SPINK, 2003, p.46).

Ayres (2004[b]) considera que, a par dos enormes progressos no campo do
diagndstico e das intervencgdes terapéuticas, surgiu uma excessiva segmentagdo do
paciente e o intervencionismo exagerado por parte desta Medicina tecnocientifica,
que ndo se mostra sensivel aos aspectos psicossociais do adoecimento e as
necessidades das pessoas. E ressalta: a ultima palavra sobre o bem-estar do
individuo a quem se presta assisténcia deve ser dele mesmo; portanto, é necessario
conhecer o seu projeto de vida e felicidade.

No caso da gestante soropositiva, a adesdo ao tratamento também esta
relacionada a forma como vivencia sua gestacdo. Quando a descoberta da
soropositividade ocorre durante a gestagdo, podem aparecer o medo do
adoecimento, da morte, da possibilidade de o bebé ficar érfdo e de quem ira cuida-
lo, dos efeitos toxicos da medicacdo no bebé e para a propria mée, medo de criar
resisténcia a medicacdo, assim como a crenca de que ela é desnecessaria entre
pessoas saudaveis. Estas mulheres tendem a desenvolver mais desordens
depressivas e somaticas, enquanto as que ja se sabem com HIV antes da gestacao

apresentam maior nivel de ansiedade em relacdo ao status sorologico do bebé



57

(CARNEIRO; CABRITA; MENAIA, 2004; KWALOMBOTA, 2002; SIEGEL;
LEKAS; SCHRIMSHAW; JOHNSON, 2001).

Para as mulheres, os efeitos colaterais da medicacdo também parecem mais
penosos, principalmente aqueles que modificam seu corpo e afetam a sua auto-
imagem. Mesmo para 0os homens, muitos dos efeitos colaterais acabam por acarretar
uma imagem semelhante a cara da Aids. Para os pacientes que desejam esconder
sua doenca, estes efeitos podem se tornar insuportaveis, a ponto de optarem pelo
abandono do tratamento.

Os efeitos colaterais da medicacdo que ndo acarretam modificacdes no
esquema corporal também sdo de dificil manejo. Hepatite quimica, aumento do
colesterol e outras decorréncias do uso prolongado da medicacdo podem acabar se
constituindo em comorbidades que, por sua vez, também exigem adesdo a Seus
respectivos tratamentos.

A crescente pauperizagdo da epidemia, que atinge cada vez mais as camadas
da populagcdo com menor nivel educacional, somada a complexidade dos esquemas
terapéuticos, sdo fatores que também devem ser levados em consideracdo. As
prescricdes médicas muitas vezes sao ininteligiveis aos pacientes, que ndo possuem
um vinculo de confianca suficiente para esclarecer suas duvidas e temem
desagradar o profissional. Afirmam que compreendem as prescricbes e que as
seguem rigorosamente, mesmo que ndo seja verdade, ndo se encorajando a
questiona-las, ainda que sejam totalmente inadequadas ao seu estilo e
possibilidades de vida.

Assim, considerando a dimensdo institucional que compde o conceito de
vulnerabilidade, é importante ressaltar o compromisso dos programas e politicas de
prevencdo e assisténcia, que precisam tomar como base uma perspectiva de género
e de direitos humanos, através do empoderamento destas mulheres, na perspectiva
do desenvolvimento de melhores condicbes para o enfrentamento de sua
problemética (HERRERA e CAMPERO, 2002). Da mesma forma, parece evidente
que o papel do servico de salde, tdo fundamental no atendimento as doencas
crénicas em geral, é ainda mais significativo no atendimento a Aids. A necessidade
de equipes treinadas em adesdo, o desenvolvimento de atitudes de acolhimento, o
respeito a linguagem, a cultura e ao estilo de vida do paciente é fundamental.
Entretanto, a Aids parece ter desafiado ainda mais a postura onipotente dos

profissionais, que durante muito tempo se viram diante de uma sindrome para a
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qual ndo possuiam recursos de enfrentamento. Além disso, ha um aspecto que pode
ser considerado um diferencial e possivel obstaculo ao atendimento dos pacientes
soropositivos. A par de todo o avanco cientifico e da evolucdo dos estudos
socioldgicos sobre a epidemia da Aids, infelizmente, ainda é comum a identificacdo
de posturas preconceituosas das equipes de satde em relacdo a quem vive com HIV,

obstaculizando os esfor¢cos em prol da adesdo ao tratamento.



5 CONSIDERACOES FINAIS

Os estudos sobre adesdo ao tratamento das doencgas crdnicas tém exigido a
busca de modelos tedricos que contemplem os multiplos aspectos e fatores que
parecem afetar a vivéncia e adaptacdo a estas doencas. Sdo fatores que dizem
respeito a aspectos individuais, sociais e institucionais, que se influenciam de
forma reciproca e vdo caracterizando uma maior ou menor vulnerabilidade no que
diz respeito a prevencao secundaria.

Neste sentido, o Modelo Biopsicossocial na Perspectiva Ecolégico-Sistémica
parece oferecer a possibilidade de encarar o paciente e sua adesdo ao tratamento
para além de sua perspectiva individual, considerando sua interdependéncia com o
contexto social no qual estd inserido. Na medida em que as pessoas sdo atendidas
em suas necessidades e sdo inseridas num contexto de valorizacdo de seus direitos
de cidadania, colabora-se ndo apenas para sua melhor qualidade de vida, como
também se interfere nas mudancgas sociais tdo necessarias. Isto pode se dar, por
exemplo, através da acdo de grupos de auto-ajuda organizados por parceiros das
ONGs, que, além de oferecerem apoio na adaptacdo a doenca e seu tratamento,
lutam pela justica social e pelos direitos dos doentes.

As doencas precisam ser estudadas enquanto fendmenos ecossistémicos,
como consequéncias que ultrapassam a esfera individual, e os doentes precisam ser
liberados da sua total responsabilidade pela sua infec¢cdo ou adoecimento, assim
como pela sua adesdo ao tratamento. E necesséario que se possa incorporar a nogao
de vulnerabilidade as praticas e pesquisas em saude, tanto no que diz respeito a
prevencdo primaria quanto a secundaria, sob pena de continuar ocorrendo a
penalizacdo das pessoas que estdo em sofrimento fisico e mental em funcdo do seu
adoecimento.

Partindo-se do principio de que as causas das doencas ndo sdo meramente
individuais, mas também sociais e politicas, é evidente a necessidade de respostas
tanto individuais quanto comunitarias.

Porém, as caracteristicas individuais do paciente, seus tracos cognitivos e
afetivos, suas crencas, habilidades pessoais e estratégias de enfrentamento do

tratamento, assim como seu perfil sociodemografico, ainda constituem as
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justificativas predominantemente utilizadas para o fracasso na adesdo ao tratamento
nas praticas de saude.

Portanto, ainda ha uma grande trajetéria a ser percorrida no estudo do tema,
que diz respeito a uma perspectiva que fuja da dicotomia entre sujeito e ambiente e
encare a adesdo ao tratamento como uma questdo a ser analisada de forma
multidisciplinar, considerando a complexidade de fatores que intervém no encontro
intersubjetivo e dialégico entre o paciente e o profissional de saude, inseridos num
contexto social e institucional.

As préaticas de salde precisam, urgentemente, singularizar as abordagens
empregadas com cada paciente, valorizando seus projetos de vida e abandonando
sua postura de vigilancia e controle sanitarista. Para tanto, parece essencial o
desenvolvimento da perspectiva da promocdo de salde, que valorize o potencial dos
individuos, grupos e instituicdes, assim como o combate aos preconceitos e ao
estigma relacionado as doencas.

As tecnologias e os remédios ndo bastam. Eles s6 tém sentido e utilidade se
inseridos num contexto de cuidado, preocupacédo e respeito pelo outro. Ndo basta

tratar, € necessario cuidar.



CAPITULO 11
SECAO EMPIRICA |
DIMENSOES PSICOSSOCIAIS NA ADESAO

AO PRE-NATAL COM MULHERES SOROPOSITIVAS



1 INTRODUCAO

A adesdo ao tratamento prescrito para as doencas crdnicas consiste em
problema de grande envergadura, que precisa ser encarado seriamente por todos os
paises, tendo em vista 0s enormes gastos aplicados no enfrentamento destas
doencas pelos sistemas de saude publica. Inameros estudos de doencas crbnicas
tém situado a taxa média de adesdo em torno de 50% para todos os tipos de
tratamento (WHO, 2003). Embora a tendéncia seja encarar esta questdo desde uma
perspectiva meramente individual, responsabilizando unicamente os pacientes pela
dificuldade de adesdo, sabe-se que tanto o contexto sociocultural quanto os
servigos e profissionais de saude exercem grande influéncia no seu comportamento
em relacdo ao tratamento (SANCHEZ-SOSA, 2001).

No Brasil, a partir de 1996, gracas ao acesso universal e gratuito a terapia
anti-retroviral (TARV) no Sistema Unico de Salde, a infeccdo pelo HIV passou a
ser encarada como uma doenca crbnica e controlavel, observando-se uma
diminuicéo significativa das internacdes hospitalares e da mortalidade em cerca de
30% (BRASIL, 2001, 2004). Esta nova realidade trouxe mais um desafio para os
gestores das politicas de DST/Aids, assim como para 0S servi¢cos de saude
diretamente envolvidos no atendimento a quem vive com HIV: a adesdo ao
tratamento.

As dificuldades na adesdo a TARV podem acarretar serias consequéncias,
tanto no ambito da saude do préoprio paciente quanto no da saude publica, tendo em
vista a possibilidade de desenvolvimento de cepas de virus resistentes, que
acarretam faléncia de medicacdo, o que torna de fundamental importancia o
desenvolvimento de estratégias que visem a aumentar a adesdo do paciente ao
tratamento (BRASIL, 2001).

Segundo a WHO (2003), os fatores socioecondmicos, assim como o0s
relacionados ao servigco de saude, a doenca, ao tipo de tratamento e a pessoa em
tratamento afetam diretamente a adesdo a TARV, sendo essencial individualizar as
estratégias. Assim, a equipe de saude deve estar disponivel para construir,
juntamente com o paciente, um plano individualizado, adequado as suas condicdes
e estilo de vida, oferecendo-lhe suporte para a manutengcdo do seu comportamento

aderente, mas também suportando possiveis falhas e recaidas.
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Devido a recente feminizardo da epidemia, ainda ha poucos estudos
empiricos que abordem os aspectos psicossociais envolvidos na adesdo ao
tratamento entre mulheres. Tais estudos permitiriam adequar as politicas de salde
as peculiaridades da condigdo feminina, que contam com menor apoio social
comparativamente ao recebido pelos homens e apresentam consequéncias afetivo-
emocionais mais penosas, tendo em vista a pressao social para a manutencédo de sua
estética corporal.

No inicio da epidemia, nos anos 80, a importancia das mulheres como grupo
vulneravel foi subestimada, porém o cenario brasileiro em muito se modificou,
alterando-se significativamente o perfil epidemioldgico da infeccdo pelo HIV, com
um aumento crescente do numero de casos de Aids entre mulheres, especialmente
as de baixa escolaridade e em situagdo de pobreza. Com a crescente feminizag¢do da
epidemia da Aids, novas questdes se acrescentaram ao debate, como a violéncia de
género, fisica e sexual, e as op¢des reprodutivas.

No Sul do Brasil, a Aids apresenta indicadores epidemioldégicos em
expansdo. Esta regido € a que conta atualmente com as maiores taxas de incidéncia
e mortalidade por Aids, e estas taxas tém aumentado, principalmente entre
mulheres. Especificamente na cidade de Porto Alegre, atualmente, a razdo
homens/mulheres estd em 1,5. No ano de 1985, nos primdrdios da epidemia da
Aids, para se ter uma idéia, esta razdo era de 24,2 (PORTO ALEGRE, 2007;
BRASIL, 2004).

A situacdo das mulheres, historicamente colocadas em condi¢des de
desigualdade em relacdo aos homens e, portanto, mais vulneraveis ao HIV,
evidencia a importancia de as politicas publicas incorporarem marcos conceituais
que contribuam na prevencdo e assisténcia ao HIV/Aids. A dimensdo do género,
juntamente com outras dimensbes como classe social, raca, escolaridade e faixa
etaria, é explicativa para comportamentos aprendidos socialmente pelas mulheres.
Assim, as mais vulneraveis a epidemia sdo as mulheres em situacdo de pobreza,
negras e com baixa escolaridade. E evidente que a mesma vulnerabilidade presente
entre mulheres que se infectaram pelo virus HIV permanece apés esta infeccdo
(BRASIL, 2003; PAIVA; GRAVATO; LACERDA, 2002).

Considerando a importancia do exercicio da maternidade para as mulheres, é
preferivel que tenham acolhido seu desejo de engravidar e que possam contar com

um espaco de discussdo sobre os pontos favoraveis e desfavoraveis a gravidez, sob
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pena de prejudicar seu vinculo com a equipe de saude, incrementando sua
vulnerabilidade assim como a de seu bebé ao HIV. O servi¢o de saude deve fazer
parte da rede de apoio social da qual esta mulher precisa lancar mdo no
enfrentamento do HIV, procurando a superagdo dos seus préprios preconceitos.

A taxa de transmissdo vertical (mé&e-bebé) gira em torno de 20%, sem
qualquer intervencao; esta taxa pode diminuir até 1% com o uso de anti-retrovirais,
cesariana eletiva e substituicdo do aleitamento materno. Estes dados mostram quao
necessario é o investimento das politicas publicas a favor de uma maior adesdo das
gestantes ao pré-natal, considerando que o uso da medicacdo disponivel possibilita,
com grande eficacia, a prevencdo da transmissdo do virus as criancas e a
manutencdo da saude das préprias gestantes. Embora estes recursos estejam
disponiveis no Brasil, hd& uma cobertura insuficiente de mulheres testadas no pré-
natal, principalmente nas populagbes mais vulneraveis ao HIV, e a qualidade do
pré-natal, ainda aquém do desejavel, resulta no tratamento de menos de 50% das
gestantes estimadas como infectadas (BRASIL, 2004; PORTO ALEGRE, 2007).

Em Porto Alegre, 50,91% das gestantes soropositivas recebem seu
diagndstico antes do pré-natal, 34,20% durante o pré-natal e 10,95% durante o
parto. Porém, 14,18% das gestantes soropositivas ndo adere ao pré-natal. A faixa
etaria que mais se distancia da média de pré-natal entre todos os casos notificados
é a de 35 a 39 anos, com 78% das gestantes informando ndo terem realizado o pré-
natal (PORTO ALEGRE, 2004; PORTO ALEGRE, 2007).

Tendo em vista que os fatores associados a adesdo ao tratamento de doencas
crénicas em geral e especificamente em relacdo a Aids estdo relacionados ao tipo
de tratamento, as caracteristicas do proprio paciente e ao lugar que ocupa na vida
social, e considerando as peculiaridades em relagdo a forma como as mulheres
enfrentam o HIV, é evidente a importancia de contarmos com pesquisas que visem
ao estudo dos fatores que estdo associados a adesdo a TARV especificamente junto
a populacdo feminina.

A gravidez, por outro lado, constitui-se em mais uma peculiaridade em
relacdo a adesdo, tendo em vista os significados de engravidar e ter filhos para o
género feminino e a responsabilidade das gestantes em relacdo a saude de seus
bebés. Por que 14,18% das gestantes ndo adere ao pré-natal, mesmo se sabendo
soropositivas? Quais os fatores que afetam a adesdo destas mulheres, durante a

gravidez?
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Na tentativa de colaborar na elucidacdo destas questdes, foi desenvolvido
um estudo sobre as dimensdes psicossociais presentes na adesdo ao pré-natal em
mulheres soropositivas, abrangendo tanto as que ja se sabiam infectadas antes de
engravidar quanto as que se descobriram infectadas durante a gravidez, assim como
abrindo um espaco de escuta para o discurso daquelas que ndo aderiram ao pré-
natal, mesmo ja se sabendo soropositivas. Procurou-se compreender 0S
atravessamentos individuais, socioculturais e institucionais presentes em cada uma
destas situacOes, analisando as crencgas, representacbes e vivéncias destas
mulheres.

Parece ser de fundamental importancia compreender o fenémeno da adesédo
ao pré-natal, a partir do contexto sociocultural e de satde da propria gestante, da
forma como representa e vivencia sua soropositividade, sua gestacdo, seu proprio
tratamento e o seu relacionamento com o0s servigos de salde, pois é a partir da
articulacdo entre estes elementos que se caracteriza a maneira como enfrenta o pré-
natal.

A relevancia deste estudo esta diretamente relacionada a possibilidade de
levantar subsidios que possam nortear modos de intervencdo mais eficazes junto as
gestantes soropositivas. E evidente que além de repercutir positivamente numa
mais eficiente profilaxia da transmissdo vertical, evitando a infeccdo de criancas,
colabora na manutencdo da saude destas mulheres. Por outro lado, uma melhor
observacdo dos tratamentos podera produzir uma importante reducdo do or¢camento
geral para a saude, devido a reducdo da necessidade de interven¢des mais caras,
como hospitalizacdes mais freqlientes e prolongadas, servicos de emergéncia e

cuidados intensivos.



2 OBJETIVOS

Objetivo geral
Investigar fatores psicoldgicos, sociais e institucionais que afetam a adesdo

ao pré-natal de mulheres soropositivas.

Objetivos especificos

Analisar crencas, representacdes e vivéncias de mulheres soropositivas em
relacdo ao tratamento no pré-natal;

Compreender a influéncia dos esteredtipos sociais e culturais na adesdo ao
pré-natal.

Avaliar através da percepcdo de mulheres soropositivas sua relagdo com os

servicos de saude publica.



3 METODO

3.1 OPCAO METODOLOGICA

O presente estudo € definido como uma pesquisa qualitativa, visando a
comparar o0s dados entre dois grupos: mulheres que vivem com HIV,
respectivamente aderentes e ndo-aderentes ao pre-natal.

Numa perspectiva qualitativa, foi realizado o levantamento de indicadores
de adesdo nos diferentes grupos, que dizem respeito as dimensdes psicossociais das
préprias mulheres que vivem com HIV, que potencializam ou dificultam sua adeséo
ao tratamento. A metodologia qualitativa é uma estratégia de investigacdo baseada
numa rigorosa descricdo contextual de um fato ou situacdo que garanta a maxima
intersubjetividade na captacdo da realidade complexa através da coleta de dados,
partindo do principio de que a realidade social e cultural ndo pode ser conhecida
exclusivamente através de reacOes observaveis e mensuraveis do homem (PEREZ-
SERRANO, 1990).

Portanto, ndo foi buscada a generalizacdo dos resultados desta pesquisa, €
sim o estudo e compreensdo aprofundada de uma situagdo concreta, dentro da
percepcdo da verdade e do marco de referéncia dos proprios sujeitos.

3.2 PARTICIPANTES

As mulheres foram escolhidas por conveniéncia, a partir dos critérios
estabelecidos na pesquisa, a saber: 10 mulheres soropositivas que compareceram,
no minimo, a seis consultas de pré-natal, tomaram a medicacdo prescrita e, de
forma voluntaria, consentiram em participar da pesquisa, e 05 mulheres que ja se
sabiam soropositivas, porém ndo tiveram nenhuma consulta de pré-natal e que, de

forma voluntéria, consentiram em participar da pesquisa.
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O fato de ter se optado por escolher puérperas ao invés de gestantes deve-se
a dificuldade de acesso a gestantes ndo-aderentes ao pré-natal, tendo em vista seu
ndo-comparecimento ao servi¢co de saude e, além disso, ao fato de que as mesmas
j& vivenciaram todo o processo de gestacdo, portanto, puderam contribuir com uma
avaliacdo pautada nessa vivéncia. Porém, o tempo de puerpério destas mulheres
deveria ser, no maximo, de um més, a fim de contemplar uma vivéncia recente.

Embora a intencdo inicial era entrevistar também 10 puérperas néo
aderentes, devido a sua auséncia dos servi¢cos de saude, foi possivel entrevistar
apenas 05, o que parece ndo ter prejudicado a pesquisa, tendo em vista que, em se
tratando de uma metodologia qualitativa, o0 mais importante € a possibilidade de
abranger ao maximo a totalidade dos fendémenos em estudo.

As mulheres foram contatadas em trés servicos de referéncia no atendimento
a gestantes soropositivas na cidade de Porto Alegre, cada um com peculiaridades
no seu modelo de atendimento: Servico de Assisténcia Especializada em DST/Aids
(SAE/POA) da Secretaria Municipal da Saude de Porto Alegre (atendimento
ambulatorial); Hospital-dia de Infectologia do Hospital Fémina de Porto Alegre
(hospital publico, que oferece atendimento ambulatorial e hospitalar); e Servico de
Obstetricia e Alojamento Conjunto do Hospital Sdo Lucas da PUCRS (hospital-
escola, que oferece atendimento ambulatorial e hospitalar).

Tomou-se o cuidado de incluir mulheres que ja se sabiam soropositivas
antes de engravidar e mulheres que tomaram conhecimento de sua sorologia

durante a gestacdo. Elas estdo descritas nos Quadros 1 e 2.
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QUADRO 1- DADOS SOBRE AS MULHERES ADERENTES AO PRE-NATAL

ESTADO ~ NUMERO | TEMPO DE
IDADE EscoLARIDADE | OCUPACAO . SOROLOGIA
CIVIL DE FILHOS | PUERPERIO
Funcionaria . Antes da
TELMA 31 anos casada Fundamental pablica 04 2 dias gravidez
DiANA 25 anos separada Médio A_u>_<|||ar_ 01 15 dias Ante_s da
administrativa gravidez
JANE 36 anos casada Médio Industriaria 02 01 més Durar_1te a
gravidez
Fundamental 02 dias Antes da
MARTA 39 anos casada incomp. Vendedora 04 gravidez
JUSSARA 26 anos solteira Fundamental Do lar 04 07 dias Ante_s da
gravidez
ROSE 34 anos separada Fu_ndamental Empr,eggda 04 17 dias Ante_s da
incomp. doméstica gravidez
R Antes da
RUTE 23 anos casada Fundamental Do lar 03 01 més gravidez
GABRIELA | 18 anos casada Fundamental Do lar 01 20 dias Durar_1te a
gravidez
MARA 34 anos separada Fundamental Do lar 02 15 dias Durar_1te a
gravidez
MARIANA 31 anos casada Fu_ndamental Empr’egfida 05 17 dias Ante_s da
incomp. doméstica gravidez
QUADRO 2- DADOS SOBRE AS MULHERES NAO ADERENTES AO PRE-
NATAL
IDADE ESsTADO EscoLARIDADE | OCUPACAO | NUMERO TEMPO DE | SOROLOGIA
CIVIL DE FILHOS | PUERPERIO
NiLzA 25 anos solteira Fu_ndamental Do lar 03 07 dias Ante_s da
incomp. gravidez
MATILDE 29 anos casada Fundamental Do lar 03 1 més Antes da
incomp. gravidez
VANESSA | 19 anos solteira Fulndamental Do lar 02 02 dias Antes da
ncomp. gravidez
DEISE 38 anos casada Fu_ndamental Do lar 03 03 meses Ante_s da
incomp. gravidez
ALINE 32 anos separada Fundamental Do lar 02 1 més ANIES da
incomp. gravidez

3.3 INSTRUMENTO

Foram realizadas entrevistas individuais semidirigidas, com o objetivo de

conhecer a percepcdo das mulheres sobre a histéria de sua soropositividade e de

sua gravidez, sobre o risco de transmissdo vertical e sobre sua relacdo com os

servicos de salde publica. O objetivo foi procurar reconstruir as experiéncias

vividas, procurando focalizar suas crencas e representacdes e a repercussdo das

mesmas sobre a sua adesdo ao pré-natal.
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Segundo Rech (2000), a realizacdo de uma entrevista implica na construcédo
de uma relacdo empatica entre o pesquisador e seu objeto de estudo. No caso da
entrevista ser aplicada na investigacdo social, dispensa regras rigidas e técnicas
sofisticadas, bastando o uso de procedimentos criativos, recursos verbais e
eficiéncia na comunicacéo interpessoal.

Para a realizacdo das entrevistas, foi elaborado um roteiro (Anexo D). A
ordem de abordagem dos temas ndo foi rigida, respeitando o fluxo natural da
conversa.

Com o objetivo de avaliar a qualidade do instrumento proposto para a coleta
de dados, foi realizado um piloto, a partir do qual o roteiro da entrevista foi
modificado. Para tanto, foi realizada uma entrevista com uma mulher soropositiva.
Apos transcrita, esta entrevista foi analisada através de Analise de Conteldo,
visando a testagem do método para anélise dos dados.

3.4 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

As mulheres foram recrutadas na consulta médica, com base em informacao
sobre sua adesdo pelo servico de saude e, mediante consentimento livre e
esclarecido, foram realizadas entrevistas individuais semidirigidas.

Foram abordadas mulheres aderentes ao pré-natal e mulheres que, mesmo
sabedoras de sua soropositividade ndo aderiram ao pré-natal. As participantes
foram contatadas no maximo um més apds o parto, ocasido na qual receberam um
convite para participar da pesquisa. Algumas das participantes foram entrevistadas
ainda na maternidade do hospital e outras por ocasido da consulta pediatrica do seu
filho.

Todas as entrevistas foram gravadas, com o consentimento das participantes,

para posterior transcrigdo e analise.
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3.5 PROPOSTA DE ANALISE DE DADOS

Os dados das entrevistas foram transcritos e analisados desde a perspectiva
metodoldgica da Andlise de Contetdo. Segundo Bardin (1977), ndo se trata apenas
de um instrumento e sim de um conjunto de instrumentos metodoldgicos
diversificados que podem ser aplicados a textos, ou entrevistas, visando analisar as
comunica¢des muito alem de suas significagGes primeiras, tendo em vista que ndo
realiza apenas uma leitura esponténea e intuitiva do texto, procurando articular o
rigor da objetividade a riqueza da subjetividade.

Apés a leitura flutuante do material coletado, foram estabelecidas a priori
trés categorias finais derivadas da literatura e que correspondem as dimensdes de
vulnerabilidade, segundo Ayres; Franca Janior; Calazans; Saletti Filho (2003):
“fatores individuais”, “fatores sociais” e “fatores institucionais”. A seguir,
procurou-se identificar unidades de significado adequadas a cada uma destas
categorias, que foram agrupadas em categorias iniciais e posteriormente
reorganizadas em categorias intermediarias.

Também foi organizado um Quadro comparativo entre as categorias
presentes no grupo de mulheres aderentes e no de ndo aderentes ao pré-natal, com
0 objetivo de facilitar a posterior analise realizada.

Apos a identificacdo das unidades de analise e sua categorizacdo, os dados
empiricos foram interpretados com base nos pressupostos tedricos. A partir destas
categorias, foram avaliados o0s atravessamentos culturais, institucionais e
individuais que afetam a adesdo ao tratamento, na perspectiva das mulheres

aderentes e das mulheres ndo-aderentes ao pré-natal.

3.6 PROCEDIMENTOS ETICOS

O presente estudo seguiu rigorosamente as condutas preconizadas pelas
“Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres
Humanos”, aprovadas pelo Conselho Nacional de Saldde. Foi obtido termo de

consentimento livre e esclarecido junto a cada paciente em estudo (Anexo E). O
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projeto foi submetido ao Comité de Etica da Pontificia Universidade Catolica do
Rio Grande do Sul (Anexo A), do Grupo Hospitalar Conceicdo (Anexo B) e da
Secretaria Municipal da Saude de Porto Alegre (Anexo C). Com o objetivo de

manter o sigilo da identidade de participantes, os nomes séo ficticios.



4 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Com o objetivo de oportunizar uma descricdo o mais clara possivel dos
fatores psicossociais envolvidos na adesdo ao pré-natal em mulheres soropositivas,
a partir de sua percepcdo e marco de referéncia, foi realizado um levantamento das
verbalizacbes (US) que respondiam aos objetivos da presente pesquisa. AS
verbalizagbes foram categorizadas.

As categorias finais apresentadas sdo categorias a priori derivadas do
conceito de vulnerabilidade de Ayres et al. (2003), permitindo que tais
verbalizacBes (US) fossem alocadas em categorias intermediarias, de modo a
facilitar a exposicdo e a compreensdo de seus diversos conteddos (categorias
iniciais). Procurou-se nomear tais categorias com a mesma designacdo, de forma a
facilitar a comparacdo entre os dois grupos de entrevistadas (mulheres aderentes ao
pré-natal e mulheres ndo-aderentes ao pré-natal), sem, no entanto, distorcer as
verbaliza¢gbes das mesmas.

Com o objetivo de facilitar tal comparacédo, foram organizados quadros, nos
quais estdo expostas as categorias encontradas na analise das verbalizagGes
coletadas em cada grupo de entrevistadas. Assim, através de uma analise no
sentido horizontal, foi possivel identificar pontos de convergéncia e de divergéncia
entre 0S grupos, que pudessem se constituir em fatores psicossociais
presentes/ausentes na adesdo ao pré-natal.

Os achados foram cotejados com os dados da literatura para o entendimento

e a discussao aprofundados do fendmeno estudado.

4.1 FATORES INDIVIDUAIS

Segundo Ayres et al. (2003), o componente individual diz respeito ao grau de
informacdo do sujeito e a capacidade de elaboracdo e incorporacdo destas
informacdes no seu cotidiano de preocupacbes a ponto de transforma-las em
praticas, enfim, diz respeito aquilo que a pessoa pensa, faz e deseja. Assim, na

andlise realizada, foram levados em consideracdo aspectos cognitivos, emocionais,
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comportamentais e sociais, sendo considerados como fatores individuais: as
habilidades cognitivas e emocionais; os conhecimentos, valores, crencas e atitudes
em relacdo a saude, a doenca, ao tratamento e aos cuidadores; o suporte familiar e
apoio social; as expectativas em relagdo a saude e ao tratamento; e a aceitagdo da
soropositividade.

Nesta categoria final foram alocadas as seguintes categorias intermediarias:
Crencas e Percepcles; Sentimentos e Emocoes; Atitudes e Comportamentos;
Aspectos Cognitivos; e Rede Social, que sdo apresentadas a seguir, com destaque
em negrito de suas respectivas categorias iniciais, expostas no quadro abaixo:

QUADRO 3 - CATEGORIAS FINAIS, INTERMEDIARIAS E INICIAIS-
MULHERES ADERENTES E NAO-ADERENTES - FATORES INDIVIDUAIS

ADERENTES -
NAO-ADERENTES

CATEGORIAS
CATEGORIAS FINAIS i CATEGORIAS INICIAIS
INTERMEDIARIAS

% Morte < Morte
Crencas e Percepcdes % Preconceito < Preconceito
% Resolucéao « Resolucdo

®,
o

Tranquilidade

« Depresséo
Senti t E ~ < Medo < Medo
entimentos € EMogoes % Vergonha < Vergonha
« Ansiedade
% Otimismo

o,
o

FATORES INDIVIDUAIS Consulta e medicagdo

. < Adesdo ao pré-natal < Consultae
Atitudes e N fos L x
« Prética sexual medicagdo
Comportamentos . L N s
« Soropositividade « Pratica sexual
“ Recursos psicolégicos
Aspectos cognitivos % Informacdes « Informacdes
. % Apoio social : :
Rede social . P « Apoio social

% Apoio familiar
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4.1.1 Crencas e Percepgoes

Embora aderindo ao pré-natal, algumas mulheres acreditam que ndo ha nada
que possam fazer diante da doencga, na medida em que associam a Aids a certeza da

morte:

“Nunca tem cura, um monte de gente pegando, um monte de gente

morrendo!” (Jussara, aderente).

De forma ambivalente, entre estas mulheres, também aparece a crenca de que
na verdade a morte ndo é privativa de quem tem Aids, o que pode ser reforcador de

sua adesdo ao tratamento. Rose afirma:

“Um dia tu precisa (morrer), e se ndo for disso vai ser de outra coisa.”

(Rose, aderente).

Embora sejam notaveis os avan¢os no tratamento da Aids e no conhecimento
em relacdo aos mecanismos de acdo do virus no organismo humano, a Aids ainda é
diretamente associada & morte, por ainda ser uma doenga incurdvel, e é mais
comum que ela seja classificada como uma doenga mortal do que cronica
(KNAUTH, 1998).

Esta associagdo apareceu tanto entre as mulheres aderentes quanto entre as
ndo aderentes ao pré-natal, porém, entre as mulheres ndo aderentes, a crenca na
ineficacia dos medicamentos e na certeza da morte aparece na impotente

justificativa da ndo adesao ao tratamento durante o pré-natal:

“N&o pude fazer nada, se eu ja tenho eu ndo posso fazer nada. (...) eu acho
que se eu tenho, entdo deixa, eu vou morrer mesmo, por que eu vou me tratar? (...)
A minha tia tomava (medicacao) e morreu. Por que eu vou tomar?” (Vanessa, ndo

aderente).
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Algumas mulheres alegam que ndo procuraram tratamento por medo de
encarar a realidade, ou seja, por medo de encarar a certeza da morte. Encarar o
tratamento é, para estas mulheres, como encarar a morte, 0 que muitas vezes é
insuportavel. Porém, na medida em que os profissionais de salde e os resultados
favoraveis dos exames conseguem desmanchar esta crenca na morte certa, parece

haver uma maior adesdo ao tratamento, como nos diz Nilza:

“Depois de eu ter conversado com eles (os médicos), de ter feito os exames
tudo, eu enxergo que eu td bem, que eu agora ndo preciso da medicacao. Hoje eu
vejo que é bem diferente. (...) mas pra mim, na minha cabeca eu vou morrer e

ponto. Entdo era esse o medo.” (Nilza, ndo aderente)

A Aids ainda € percebida como uma doenca na qual o preconceito se faz
presente com muita intensidade e ele aparece tanto no que diz respeito a familia
quanto ao préprio servico de saude, com maior intensidade no grupo de mulheres
aderentes ao pré-natal, o que permite levantar a hipotese de que ndo se constitui
num fator impeditivo ao tratamento, dependendo da forma como cada mulher
consegue enfrentd-lo. Assim, tanto as mulheres aderentes quanto as ndo aderentes
relatam situacdes relacionadas a preconceito.

Por exemplo, Jussara esconde de sua familia sua soropositividade, temerosa

de que tenham pena dela:

“Por causa do preconceito, eu acho que eles vao me tratar diferente, vao ter
pena de mim. Eu ndo quero que ninguém tenha pena de mim, porque pena é uma

coisa muito ruim de alguém sentir.” (Jussara, aderente).

As verbalizacOes relativas ao preconceito dos servicos de salde aparecem de
forma muito significativa e vao desde relatos de negacdo de atendimento (““L& no
posto eles ndo querem atender, nem a mim, nem minhas filhas s6 porque eu tenho
HIV”- Deise- ndo aderente), ate atendimento fora dos padrdes (““Eu tinha que fazer
soro para reposicdo de liquidos e ela disse: ““se ndo quiser fazer na cama, pode
fazer em pé no corredor.” De certo ela tinha medo que eu infectasse alguém.”

Jane, aderente).
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Segundo Parker e Agleton (2001), o estigma e a discriminacdo sao
construidos culturalmente e sdo formas de legitimacdo da producdo das relacdes de
poder e de controle nos sistemas sociais. Por isso, ndo é de se estranhar que nos
préprios servicos de saude, onde as informacfes circulam abundantemente, as
mulheres tenham, vivenciado situa¢des nas quais foram alvo de preconceito, o que,
conforme identificado, chegou a impedi-as de procurar tratamento.

A representacdo social de que a Aids é uma ameaca a vida, ligada a
comportamentos j& estigmatizados em muitas sociedades e fruto da
irresponsabilidade social parece mais forte do que os conhecimentos cientificos.
Ainda nos dias atuais, a Aids é resultado da falta de moral, que merece punicéo.
Desta forma, podemos inferir que a ndo adesao ao tratamento pode ser uma forma
de punicdo de individuos irresponsaveis, que uma vez infectados, se constituem
numa vergonha para a familia e a comunidade, como expressa a seguinte fala de

uma médica, conforme relato de uma das mulheres ndo aderentes ao pré-natal:

“(...) Vocés pegam esses homens podres ai e depois tdo ai incomodando a
gente...” (Aline, ndo aderente)

Efetivamente, é possivel inferir que o servico de salde, atravessado pelo
estigma social relacionado ao HIV/Aids, muitas vezes se organiza de tal forma a
representar o desejo de uma parte da sociedade, especialmente em se tratando de
gestantes soropositivas: a punicao.

N&do é de estranhar que, segundo Knauth (1997), as mulheres procurem a
legitimidade de sua contaminagdo, decorrente de uma relacdo conjugal e
consequéncia de seu papel de esposa, e ndo de uma contaminagcdo fruto de
comportamentos reprovaveis. Esta seria uma forma de garantir sua diferenca em
relacdo a pessoas que tenham procurado o virus, fruto da promiscuidade ou do uso
de drogas, como uma forma de ndo sucumbir ao estigma e preservar uma identidade
social.

As proprias gestantes tém uma tendéncia a buscar a autopunicdo pela sua
soropositividade, na medida em que identificam o HIV/Aids com um castigo,
decorrente de atitudes erradas, de pecados, enfim, de uma vivéncia indevida da
sexualidade (CARVALHO e PICCININI, 2006).
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Acreditar na possibilidade de alguma forma de resolucdo do HIV/Aids
aparece de forma bastante diferenciada, comparando-se as mulheres aderentes com
as ndo aderentes ao pré-natal.

As mulheres aderentes trazem a certeza de que a cura da Aids ndo existe e
elas a consideram uma doenca cronica. Por exemplo, num dado momento da

entrevista, Jane diz:

“E perturbador saber que tu tens uma doenca cronica, saber que tu nunca

vais te curar daquilo.” (Jane, aderente).

Porém, a certeza da falta de cura é acompanhada da certeza de que ““ndo se
trata quem ndo quer” e que quem faz o tratamento ndo tem como ter um filho

doente:

“Acho que hoje-em-dia tudo isto que eles fazem, as enfermeiras, as médicas,
o0s psicblogos, os infectologistas, um monte de apoio, acho que hoje-em-dia, tu ndo
vai se tratar se tu ndo quiseres. SO vais ter um filho doente se tu quiseres tambem,

porque eu acho que apoio e recurso, temos de sobra.” (Jane, aderente)

Sem duavida, a assertividade de suas afirmacdes denota a crenga na resolucéo
oferecida pelo tratamento, se constituindo num fator significativo de sua adesdo ao
pré-natal.

Por outro lado, entre as mulheres ndo aderentes aparece a percep¢do da
medicacdo ndo como forma de resolugdo e sim como causadora de maleficios para o
bebé (*“Eu parei porque fiquei com medo que fizesse mal para o nené” Deise, ndo
aderente), reforcada pela crenca na protecdo divina em detrimento da protecdo da

Medicina, como diz Matilde:

“Deus esta me guardando. (...) se ndo aconteceu até aqui, ndo acontece. (...)
Eles sdo que nem medicos, o que a Medicina ndo cura o Senhor cura.” (Matilde,

ndo aderente)
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A experiéncia de dar a luz um filho soronegativo apesar da falta de adesdo ao
tratamento acaba sendo reforcadora da falta de confianca na palavra da Medicina e
da crenca em solucdes de ordem religiosa.

Parsons; Cruise; Davenport; Jones (2006) consideram as influéncias
positivas que algumas praticas religiosas podem ter na adesdo ao tratamento
(principalmente relacionadas a formacdo de um suporte), mas ressalta que outras
crencas podem ter uma repercussdo negativa, como por exemplo, a visdo da
infeccdo como fruto de um pecado, que se mostrou mais relacionada a ndo-adesédo a
medicacao.

A religido passa a ser um problema quando se torna rigida e inflexivel, e é
associada a pensamentos magicos e a resisténcia, dificultando assim, a adesdo ao
tratamento fisico e/ou psicolégico. Figueira (2003) refere que a religido pode ter
uma funcdo de promessa de cura a qual denomina ‘terapia religiosa’, que muitas
vezes pode ser confundida com uma salvacdo que dispensa a medicacdo e/ou outros
cuidados.

De acordo com Moreira-Almeida; Lotufo Neto; Koening (2006), é necessario
que os profissionais de salde conhecam as particularidades destas crencas, como
por exemplo, as religies que sdo contra algumas formas de tratamento (como a
transfusdo de sangue) de forma que possam se complementar, buscando a formacéo
de uma alianga colaborativa.

As categorias iniciais que se fizeram presentes no que diz respeito as
Crencas e Percepcbes das mulheres entrevistadas podem elucidar aspectos
significativos no que diz respeito a adesdo ao tratamento. Alguns autores tém
trabalhado no sentido de criar modelos tedricos que esclarecam aspectos
significativos no que diz respeito a representacdo cognitiva de saude/doenca, em
relacdo as formas de enfrentamento do processo de adoecimento e, mais
especificamente, a propria adesdo aos tratamentos.

Em seu Modelo de Representacdo Cognitiva da Doencga, Leventhal (apud
TELLES-CORREIA; BARBOSA; MEGA; BARROSO; MONTEIRO, 2007;
APOSTOLO; VIVEIROS; NUNES; DOMINGUES, 2007; BRAWLEY e CULOS-
REDD, 2000), postula que esta representacdo é fruto das idéias individuais acerca
da doenca (conteudo) assim como da organizacdo cognitiva destas idéias (estrutura)
e que os determinantes das cognicdes relativas a uma doenca sdo: 0 universo

cultural/social do qual as pessoas fazem parte, o qual inclui tanto o contexto social
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quanto o profissional, que podem sugerir diferentes significados para determinada
doenca; a organizacdo dos servicos de saude; e as experiéncias anteriores com
episédios de doenca.

No caso da Aids, ficou muito claro que as mulheres entrevistadas, tanto as
aderentes quanto as ndo aderentes ao pré-natal, tém construido a representacdo de
que ela é uma doenca que mata. A representacdo de morte esta, diretamente
relacionada a representacdo que se tem de Aids, a tal ponto que as mulheres néo
aderentes verbalizam ndo conseguirem encarar o tratamento, por, na verdade, ndo
conseguirem encarar a morte.

O preconceito tambéem € uma representacdo diretamente relacionada a
tematica da Aids e aparece como categoria inicial, nos dois grupos de entrevistados.
Assim, também faz parte do universo cultural/social dos pacientes a lamentével
realidade do preconceito.

Leventhal (apud TELLES-CORREIA et al., 2007; APOSTOLO et al., 2007;
BRAWLEY e CULOS-REDD, 2000) também oferece um outro modelo tedrico que
auxilia no entendimento do fendmeno da adesdo ao tratamento no pré-natal. O
Modelo de Auto-regulacdo do Comportamento da Doenca (MA) considera que ha
cinco dimensbBes que determinam as representacdes de doencas: a identidade
(etiqgueta dada a doenca e aos seus sintomas); a causa (percebida da doenca); a
dimensdo temporal (estimativa de duracdo da doenca); as conseqliéncias (crengas
sobre os possiveis efeitos da doenca, ou seja, o progndéstico); e a controlabilidade
(crenca na possibilidade de controle da doenca e de suas consequiéncias).

Esta categoria inicial, resolu¢do, como ja exposto, também aparece de forma
diferenciada entre as mulheres aderentes e as ndo aderentes, especificamente no que
diz respeito & dimensdo de controlabilidade. Enquanto as aderentes créem na
resolucdo oferecida pelo tratamento, o que as estimula a aderir ao mesmo, as nao
aderentes ndo sé ndo acreditam na sua eficdcia como também créem que possa ser
maléfico para a sadde do seu filho. Além disso, baseiam-se em experiéncias
negativas anteriores com episddios de doenca em pessoas conhecidas (determinante
presente no Modelo de Representacdo Cognitiva da Doenca de Leventhal) para
rebater a eficacia do tratamento.

Por altimo, o Modelo da Hipotese Cognitiva da Adesdao Terapéutica de Ley
(apud TELLES-CORREIA et al., 2007; APOSTOLO et al., 2007; BRAWLEY e
CULOS-REDD, 2000) auxilia no entendimento da importancia do papel dos
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profissionais de saude nas crencas e percepcOes das gestantes soropositivas em
relacdo ao tratamento. Segundo este autor, a adesdo ao tratamento resulta de trés
fatores: satisfacdo com os servigcos prestados (incluindo aspectos afetivos,
comportamentais, referentes a competéncia dos profissionais de saude e ao
contetdo das consultas); compreensdao das informacdes dadas; e capacidade de
recordar essas informacdes.

Como ja exposto anteriormente, para algumas mulheres é insuportavel
encarar o tratamento, na medida em que o associam diretamente a morte certa.
Porém, na medida em que conseguem compreender as informacdes recebidas dos
profissionais de saude nas consultas, especialmente no que diz respeito a
interpretacdo dos exames de CD4 e carga viral, a satisfagdo com o servigo prestado

aumenta, assim como a prépria adesao.

4.1.2 Sentimentos e Emocdes

Os modelos tedricos comumente utilizados para predizer a variabilidade de
comportamentos que caracterizam a adesdo partem do principio de que as pessoas
sdo capazes de prever, planejar e tomar decisGes racionais, deixando de lado
aspectos que sdo especificamente da esfera do emocional e que acabam
invariavelmente por influenciar o comportamento das mesmas.

Sem duavida, a presenca do HIV na vida das mulheres tem uma influéncia
significativa na forma como vivenciam a gestacdo, que por si sO ja se constitui em
fonte de duvidas, fantasias, temores e ansiedades.

Como era de se esperar, apenas as mulheres aderentes apresentaram
tranquilidade durante o pré-natal, decorrente especialmente da experiéncia da

vivéncia de soropositividade numa gravidez anterior:

“Fiquei tranqlila. (...) Porque eu ja sabia que eu tinha e comecei a me
cuidar mais.(...) Tomava o remédio que o doutor me deu e foi tranqiilo.” (Mariana,

aderente)
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Porém, estas mulheres também apresentaram medo, vergonha, depressao,
ansiedade, provavelmente compensados pela presenca de otimismo.

O medo parece ser o sentimento mais intenso presente na experiéncia de
enfrentamento de um pré-natal na condi¢cdo de soropositividade, ja& que ocupa a
maior parte das verbalizagdes das mulheres entrevistadas, tanto das aderentes
quanto das nao aderentes.

Nestas verbalizacdes, podem ser identificados medos referentes a revelar o
diagnostico a familia de origem. Tanto as aderentes quanto as ndo aderentes temem

0 preconceito, mas também temem causar problemas a familia, como coloca Nilza:

“Eu tenho medo da reac¢do da minha familia, por causa do meu pai que é
doente, da minha mée, ela tem diabete e ele tem problema de coragédo, entdo... eu
ndo tenho coragem de contar pra eles. (...) Eu morava com eles na época, né. E
dificil, né, principalmente pela medicacdo, tem que ta cuidando, pelo fato das
consultas, e dai eles querem saber, né. Entdo eu nunca fui buscar recurso pra mim.

Por esse fato eu ndo me tratei.” (Nilza, ndo aderente).

O medo de revelar o diagnostico ao proprio parceiro também aparece entre as

verbaliza¢cBGes das mulheres ndo aderentes:

“Nao sei, se ele descobrir que eu tenho a doenca, ele pode achar que ele tem

também e querer me matar, sei la.” (Deise, ndo aderente)

Estas mulheres apresentam também o medo de encarar a realidade, como por

exemplo:

“Eu ndo fiz (pré-natal), eu ja sabia que precisava fazer. Eu n&o fiz por medo
de fazer mesmo, de encarar a realidade.” (Nilza, ndo aderente)

Ao mesmo tempo, neste grupo, ndo aparece o medo de transmitir o virus para
0 bebé, o que, por sua vez, ocorre com significativa intensidade entre as mulheres

aderentes, por exemplo:
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“No momento tu ndo pensa em nada, a Unica coisa que tu pensa € se ela vai
ter o virus e tal. O Unico medo é isso, acho que o pior medo é isso.” (Rose,

aderente)

Apenas entre as mulheres aderentes também aparece o medo de morrer (“Eu
tinha muito medo de morrer e tenho até agora, tenho muito medo de ndo poder
criar ela.” Gabriela, aderente) e o0 medo de piorar a sua saude (“Medo de eu ter
algum problema grave na gravidez, de eu piorar mais 0 meu problema de saude.”

Marta, aderente).

Porém, pode-se considerar que nestas mulheres este sentimento é protetor, ja
que as leva a utilizar os recursos necessarios a manutencdo de sua saude e a
prevencdo da transmissdo do virus para seu bebé.

Assim, parece que o medo é um sentimento que assume significados
diferentes entre as mulheres aderentes e entre as ndo aderentes. Enquanto as
aderentes procuram enfrentar o medo de revelar o diagnéstico, de morrer e de
transmitir o virus para o bebé aderindo ao tratamento durante o pré-natal, as
mulheres ndo aderentes apresentam um comportamento de evitamento. Na&o
conseguem assumir uma postura de autocuidado, por exemplo, na medida em que
ndo revelam o diagnostico ao parceiro, 0 que acarreta risco de re-contaminacéo, ja
que provavelmente ndo fazem uso do preservativo. Também ndo assumem uma
postura de cuidado com a saude do seu filho, na medida em que ndo conseguem
aderir ao tratamento no pré-natal.

Em pesquisa realizada por Carvalho e Piccinini (2006) sobre os sentimentos
presentes em gestantes com HIV/Aids, o medo também foi um sentimento
identificado de forma bastante intensa, direcionado tanto aos riscos do parto,
quanto a possibilidade de infec¢do do bebé, perda do bebé durante a gestacdo, medo
da propria morte e de ndo poder ver o crescimento do filho.

Chama a atencdo que tanto as mulheres aderentes quanto as ndo aderentes
trazem o sentimento de vergonha diretamente direcionado aos profissionais de
salde. Esta vergonha aparece associada a revelacdo do diagndstico ao médico.
Deise, mulher ndo aderente ao pré-natal, quando questionada em relacdo a razéo
pela qual ndo havia revelado ao seu ginecologista que tinha HIV, revela que ficou

com vergonha. E possivel supor que ela estava, provavelmente, achando que fizera
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alguma coisa errada (engravidar sendo soropositiva), evitando um julgamento
negativo por parte do profissional, levando-a, conseqiientemente, a ndo adesao ao
pré-natal.

Em pesquisa realizada por Paiva; Gravato; Lacerda (2002), também foi
evidente o receio de homens e mulheres com HIV/Aids de conversarem abertamente
com os profissionais sobre seu desejo de serem pais e maes, assim como das
gestantes de revelarem a sua gravidez, com medo de receberem uma reprimenda.

Outros estudos, como o de Silva (2004), reforcam estes resultados, na
medida em que identificam a incompreensdo dos profissionais de saude quanto ao
desejo de engravidar de uma mulher com HIV.

Pessoas portadoras de doencas estigmatizantes, como a Aids, segundo
Goffman (1988), tendem a esconder sua condi¢cdo para serem aceitas como pessoas
normais. Assim, o segredo é o grande desafio, mesmo que implique em risco de
adoecimento e morte.

Na presente pesquisa, aparece, também, a vergonha de expressar seus
sentimentos ao médico. Quando questionada em relacdo a ndo ter falado ao seu
médico sobre o medo que tinha de morrer, Mara (mulher aderente), disse que tinha
vergonha.

Se as pacientes se sentissem mais a vontade para expressar suas duvidas e
sentimentos, a atencdo médica se tornaria menos mecanicista e mais personalizada
e voltada as necessidades das proprias gestantes. Caprara e Franco (1999) propdem
a substituicdo do modelo de comunicacdo unidirecional por um bidirecional, que
implica numa postura empatica por parte do profissional médico, permitindo que os
pacientes expressem sua dor e sofrimento, tornando a atengdo mais humanizada.

Curiosamente, a depressdo aparece apenas entre as mulheres aderentes ao

pré-natal, porém, geralmente acompanhada de sua superacao:

“No comeco eu me desesperei, tentei fazer bobagem, mas depois eu pensei
que tinha uma crianca dentro de mim e que eu tinha que botar a minha cabeca no
lugar e tentar... e continuar. (...) Eu pensei em me matar. Nao tinha por que

continuar vivendo, mas depois eu pensei melhor.” (Gabriela, aderente)
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A depressdo também aparece relacionada ao preconceito:

“(...) e este tipo de coisa (o preconceito) faz com que tu queira desistir de
tudo sé pra ti morrer mais ligeiro. (...) Isto machuca, tu chega em casa e para pra
pensar tudo o que tu vais ter que enfrentar, tu sabe que se o teu filho for assim,

tudo o que ele vai ter que passar.” (Jane, aderente)

Este ultimo depoimento permite levantar a hipdtese de que os sentimentos de
desespero, desesperanca e tristeza, categorizados como depressdo, na realidade séo
positivos e provavelmente contribuiram para a adesdo ao tratamento por parte
dessas mulheres. Eles sdo naturais e esperados no caso do recebimento de um
diagndstico de soropositividade e se constituem numa etapa na elaboragdo do luto
relativo a tal diagndstico. Podem ser considerados mais saudaveis do que o
comportamento de evitamento que, como ja foi exposto, aparece entre as mulheres
ndo aderentes.

Segundo Knauth (1998), as pessoas com HIV precisam lidar com a presenca
constante da morte, com as decorréncias da perda de seu status social e com o
sentimento de culpa decorrente de sua contaminacgdo. Ter disponibilidade de tempo
para pensar sobre todas estas coisas implica em se retirar de uma posicdo na
sociedade e em deixar de cumprir tarefas inerentes a sua condicdo feminina
(conjugalidade/maternidade), conduzindo-as a depressdo. Por isso, a autora
considera que a depressdo, no caso das mulheres com HIV, funciona como uma
categoria moral.

Nao é de estranhar, entdo, que, entre as mulheres entrevistadas, a grande
motivagdo para o tratamento esteja relacionada a cuidar dos filhos, tanto o que
estava por nascer quanto os demais, levando-as a reagir e a superar esta depressédo e
redimindo-se através da adesdo ao tratamento.

Outro sentimento que parece positivo em relacdo ao enfrentamento da
prevencdo da transmissdo vertical é a ansiedade, que estd ausente entre as mulheres
ndo aderentes, provavelmente novamente por conta do evitamento de que fazem
uso. A ansiedade esta relacionada tanto a futura curiosidade das pessoas pelo fato

dela ndo poder amamentar, quanto ao sucesso do tratamento, como diz Jane:
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“Meu Deus, sera que eu vou conseguir baixar a carga viral, serd que eu ndo
vou conseguir. Tu toma aquela medicacao, passa mal, tem dias que tu passa mal,

entdo te da um nervoso, tem tudo isto.” (Jane, aderente)

Tal ansiedade provavelmente é superada gracas ao otimismo, presente entre

as mulheres aderentes:

“(...) e eu procurava pensar que ela ndo ia ter (o virus). N&o vai ter!”

(Ténia, aderente)

Este otimismo parece estar relacionado a resiliéncia presente entre estas
mulheres, ou seja, a sua capacidade de superar a crise e as adversidades de estar
gravida com HIV/Aids. Segundo Yunes (2003), as familias com maior resiliéncia
tendem a apresentar um olhar positivo sobre as adversidades e apresentam maior
perseveranca, coragem, esperanca e otimismo. Confiam na possibilidade de supera-
las, confrontam o que € possivel e aceitam o que ndo pode ser mudado.

As emocdes e as expressfes emocionais sdo adaptativas. Segundo Gazzaniga
e Heatherton (2005), as respostas afetivas sdo imediatas, orientam a tomada de
decisdo das pessoas e tém um efeito direto que ndo depende de processos
cognitivos. Porém, as emocdes sdo parte de um sistema psicologico que inclui
outras emocdes, cognicdes e comportamentos.

Segundo estes postulados tedricos, no caso da tematica da adesdo ao
tratamento, os estados emocionais variam de acordo com a desejabilidade do
resultado do tratamento, o nivel de esforco dispendido antecipadamente, a certeza
do resultado, a atencdo dedicada a situacdo, o controle pessoal sobre a situacdo e o
controle atribuido a forcas externas. No caso das mulheres entrevistadas, entéo,
dependendo da forma como elas encaram a possivel transmissdo do virus HIV para
seu bebé, poderdo sentir tristeza, vergonha, ansiedade ou até tranquilidade.

Estes sentimentos também estdo relacionados ao manejo (coping) que ocorre
antes de um futuro estressor. O manejo (coping) focado na emocéao envolve ndo dar
uma resposta emocional ao estressor, incluindo a estratégia de evitamento,
minimizando o problema e tentando o distanciamento dos seus resultados. Séo
estratégias passivas, utilizadas para amortecer o sofrimento. Este parece ser o caso

das mulheres ndo aderentes ao pré-natal, que, embora tenham apresentado medo da
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morte e vergonha, decorrente especialmente do julgamento externo (preconceito),
ndo utilizam os recursos disponiveis (tratamento) para enfrentar a possibilidade de
transmissdo do virus para seu filho. Por outro lado, o0 manejo (coping) focado no
problema parte do principio de que o estressor é controlavel e existe um nivel
moderado de estresse. Esta parece ser a forma como as mulheres aderentes ao pré-
natal encaram o tratamento, por isso, embora apresentem medo e vergonha,
também apresentam depressdo, ansiedade e otimismo (GAZZANIGA e
HEATHERTON, 2005).

O Modelo de Auto-regulacdo do Comportamento da Doenca (LEVENTHAL,
apud TELLES-CORREIA et al.,, 2007; APOSTOLO et al., 2007; BRAWLEY e
CULOS-REDD, 2000) também auxilia nesta compreensdo. Segundo este modelo
teorico, a representacdo da doenca, fruto das cinco dimensdes j& citadas
anteriormente, acarreta uma resposta emocional, que se constitui numa resposta a
ameaca de tal representacdo elaborada. Esta representacdo e sua resposta emocional
é que moldam a escolha de uma estratégia de coping ou manejo. No coping ativo ou
de aproximagdo, a tendéncia é cuidar da propria saude e respeitar as prescri¢des
médicas, enquanto no coping passivo ou de evitamento, a tendéncia € a negacdo da
doenca.

Assim, como j& exposto anteriormente, as estratégias de coping parecem
determinar os sentimentos e emoc¢Oes que estdo relacionados ao viver com
HIV/Aids, estar gravida e encarar um tratamento durante o pre-natal nestas
condicoes.

Diante desta intensidade de sentimentos e emocdes, parece importante
salientar novamente o papel dos servicos de saude enquanto fator significativo na
adesdo ao tratamento segundo Ley (apud TELLES-CORREIA et al., 2007,
APOSTOLO et al., 2007; BRAWLEY e CULOS-REDD, 2000). No seu Modelo da
Hipotese Cognitiva da Adesdo Terapéutica, como ja exposto anteriormente, a
satisfacdo com o servigco prestado se mostra fundamental e, neste fator, um dos
aspectos salientados pelo autor, além do conteddo das consultas referido
anteriormente, é o suporte afetivo. O sentimento de vergonha manifestado mais de
uma vez pelas mulheres, tanto pelas aderentes quanto pelas ndo aderentes, esta
relacionado a falta de suporte afetivo dos profissionais que as atendiam, o que,

segundo o autor, pode vir a comprometer a adesdo ao tratamento.



88

4.1.3 Atitudes e Comportamentos

As verbalizacGes referentes aos comportamentos e atitudes relativos a
consulta e medicacao ocorreram em quantidade significativamente maior junto as
mulheres aderentes. Elas afirmam que compareceram a todas as consultas marcadas,
que realizaram todos os exames solicitados e que ndo deixaram de tomar a
medicagdo apesar de seus efeitos colaterais. Relatam situacfes nas quais sentiam
enjéo, ansia de vomito, azia, sonoléncia e dificuldade na degluticdo das pilulas,
efeitos agravados pelos préprios sintomas da gestacdo. Porém, parecem assertivas e
bem decididas a fazer uso da medicacao, alegando que o médico lhes dizia que
tinham que tomar, que era obrigatério e que tudo era por causa do filho, como
coloca Marta:

“Porque alguns remédios sdo dificeis de serem ingeridos, eles derretem
antes de engolir e isso gera uma azia, dd uma ansia de vémito e estando gravida ja
piora tudo, mas tomei, e tomei por causa dele, porque foi horrivel.” (Marta,

aderente).

Estas mulheres nos falam dos recursos que utilizavam para poder tomar a
medicacdo, que iam desde a escolha do liquido mais adequado para facilitar a sua
degluticdo, a escolha dos horarios mais convenientes, até ndo pensar muito e ingeri-

la duma vez, como relata Marta:

“Botava na boca e pé na tabua, as vezes ndo conseguia tomar porque tem
alguns que sdo em po6 e quando ele desmancha ndo tem como descer o resto. Mas
eu pego uma garrafinha de agua, tomo os remédios e deu. Nem penso muito.”

(Marta, aderente).

Por outro lado, algumas das mulheres que ndo conseguiram aderir ao pré-
natal, alegaram terem interrompido a medicacdo por causa dos seus efeitos
colaterais ou simplesmente por ndo gostar de remédios, de uma maneira geral,

como diz Vanessa:
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“Eu ndo gosto de camisinha, nem de remédio.” (Vanessa, ndo aderente).

Efetivamente, os efeitos colaterais da medicacdo sdo comumente fatores
preditores de ndo adesdo (BASTOS; HACKER; TERTO JUNIOR; RAXACH,;
BESSA; PARKER, 2002; WRIGHT, 2000; NEMES; CASTANHEIRA; MELCHIOR
2004). Porém, como pode ser observado, estes efeitos colaterais podem ser
minimizados através dos recursos dos quais as mulheres langam mao, assim como
pelo incentivo dos resultados favoraveis dos exames laboratoriais, fruto da tomada
correta de medicagdo. Por exemplo, uma das mulheres alega que seu maior
incentivo é o resultado satisfatério de seus exames, que demonstram o quanto a

medicacdo estd tendo um efeito positivo:

“Acho que o dia que eu fui buscar o resultado de minha carga viral foi o dia

mais feliz. (...) Esse foi 0 meu maior incentivo.” (Jane, aderente).

Assim, novamente fica clara a importancia do papel do profissional de
salde, como um elemento chave na adesdo ao tratamento, na medida em que ele
possa orientar a melhor forma de ingerir a medicacdo prescrita, assim como dé
acesso aos resultados dos exames com as devidas explicacbes ao alcance da
paciente, a fim de que a mesma possa interpreta-los e comprovar o efeito concreto

da medicacédo de acordo com a sua maior ou menor adesao.

Apenas as mulheres aderentes trouxeram 0s motivos pelos quais
apresentaram adesdo ao tratamento no pré-natal. Sua motivacdo girou com
grande intensidade em torno de preocupa¢Bes em relacdo a salde do bebé,

verbalizando que tudo o que fizeram foi em prol da mesma:

“Foi s6 por ela, para que ela nascesse bem, tudo o que fiz foi por causa
dela.” (Mara, aderente)

Mas também trouxeram questdes referentes a preocupag¢do com sua propria
salde (“Pensar que era importante para mim também, pra mim nédo ficar doente-
Mara, aderente) e a preocupacdo com os demais filhos (“Por causa dos meus dois

outros pequenos. Se eu morrer, quem € que vai ficar com eles?” Jussara, aderente).
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Além da importancia do comparecimento as consultas, da realizacdo de
exames e da ingestdo correta da medicacdo, o uso de preservativo nas relacdes
sexuais é fundamental, mesmo quando o casal é soropositivo, tendo em vista o risco
de reinfeccdo, o que leva ao aumento da carga viral da gestante e,
consequentemente, a um maior risco de transmissdo vertical.

No que diz respeito a pratica sexual, tanto as mulheres aderentes como as
ndo aderentes ao pré-natal manifestaram dificuldades no uso constante do
preservativo, especialmente pela dificuldade de sua negociagdo com o parceiro.

Nas mulheres ndo aderentes, percebe-se menor esforgo na incorporacdo do

preservativo a sua pratica sexual:

“A médica falou que tinha que cuidar que assim ndo teria tanto risco, mas
mesmo assim usei trés vezes, depois parei e ndo usei mais.” (Vanessa, nao

aderente)

Por outro lado, as mulheres aderentes parecem conviver com o conflito de
constantemente procurarem negociar o preservativo com seu parceiro. Uma das

mulheres relata que seu marido chega ao ponto de acusa-la de traigao:

“Eu ndo vou ficar me matando por causa de ti, eu tenho trés filhos pra criar.
(...) Meu marido diz: “Tu quer ter outro na rua...” e eu digo que ndo €é isso. Hoje
em dia eu tenho que dar valor a mim, (...) antigamente eu era trouxa e por isto
peguei esta doenca. (...) Ele ndo usa camisinha, mas eu boto nele. Mas as vezes
acaba néo usando.” (Rute, aderente)

As mulheres dizem também terem que lutar contra elas mesmas, para
incorporar o preservativo as relag@es sexuais. Por maior consciéncia que tenham, as

vezes acabam traindo a si mesmas:

“As vezes tu faz uma coisa e pensa outra, tu quer uma coisa e te acontece
outra bem diferente. E que as vezes a gente tenta, diz que vai chegar e fazer e
acontecer... s6 que chega na hora e tu ndo ta4 mais nem ai; nem da mais bola se t4,
se ndo ta (de preservativo)... Tu tem que ter consciéncia... até chegar a hora eu

tenho... mas depois...” (Rose, aderente)
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Apesar destas dificuldades, as mulheres aderentes ao pré-natal parecem
assumir um comportamento mais assertivo. Apenas neste grupo de mulheres é que
aparece o comportamento de negar-se a ter relacdes sexuais sem preservativo,

motivada pelo cuidado com a satde do bebé:

“Nao ter relacdo, de jeito nenhum, sem preservativo, para cuidar mais o

bebé dentro da barriga...” (Marta, aderente)

Foi também neste grupo de mulheres que apareceu como recurso a tentativa

de usar preservativo feminino, porém, acompanhada de duvidas e dificuldades:

“Por mim eu uso a feminina, mas eu ndo sei botar, eu tenho a feminina, mas

ndo sei botar. (...) Eu ja tentei (risos), vou tentar de novo!” (Mariana, aderente)

Apesar da consciéncia das mulheres dos riscos de ndo fazer uso do
preservativo, tanto para si préprias quanto para seu bebé, muitas mulheres acabam
se relacionando sem prote¢cdo. Segundo Cruz e Brito (2007), este fenbmeno €
semelhante ao que acontece com a prevencdo da infeccdo pelo HIV. Como vimos,
tendo em vista subordinacdes de género, a negociacdo do preservativo com o
parceiro tornar-se muito dificil, o que ja foi corroborado em outros estudos como 0s
de Villela (1999) e Monteiro (2002).

A categoria inicial soropositividade diz respeito as atitudes e
comportamentos que as mulheres relataram em relacdo a seu diagndstico. As
mulheres ndo aderentes ndo apresentaram nenhuma verbalizacdo relativa ao
enfrentamento de sua soropositividade, confirmando a negacdo ja analisada
anteriormente neste grupo de mulheres. Ja as aderentes relataram tais dificuldades,
a ponto de terem escondido o diagndstico do proprio médico.

Ténia conta um pouco sobre o processo de aceitacdo de seu diagnostico:

“Nas primeiras semanas foi horrivel, mas depois eu comecei a aceitar. (...)
Saber que existe a doenca é uma coisa, mas tu te ver com a doenga é outra
totalmente diferente. (...) Parecia que eu estava sonhando, ndo era verdade. E
depois eu fui aceitando.” (Tania, aderente)
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Com o objetivo de investigar os aspectos psicossociais da vivéncia da
soropositividade, Castanha; Coutinho; Saldanha; Ribeiro (2006), realizaram uma
pesquisa qualitativa, através da qual encontraram que a Aids ainda € encarada com
angustia, panico e rejeicdo, embora também ja esteja sendo encarada como uma
doenca crbnica. Apesar da evolugdo terapéutica, ainda é associada a morte, ao
preconceito e ao isolamento social.

A disponibilidade de recursos psicolégicos para o enfrentamento do
tratamento no pré-natal, como era de se esperar, aparece apenas entre as mulheres
aderentes. As mesmas dizem procurar se focar na vida e ndo na doenga, como diz

Mara:

“(...) pensar mais na vida, que tem a vida toda pela frente, porque sé na

doenca a gente ndo vive.” (Mara, aderente)

Além disso, procuram ndo se comparar a pessoas que ja morreram de Aids:

“(...) 0 que acontece com o0s outros, ndo fico com aquilo na minha cabeca,

sabe... de ah... Fulano morreu de Aids... ndo adianta.” (Rose, aderente)

O Modelo de Crengas da Saude (MCS) de Becker (apud TELLES-CORREIA
et al., 2007; APOSTOLO et al., 2007; BRAWLEY e CULOS-REED, 2000) aponta
alguns fatores que determinam a adocdo de comportamentos de cuidado com a
salde, portanto, colabora no entendimento do processo de tomada de decisdo das
gestantes em relacdo a realizacdo do tratamento. No que diz respeito & adesdo ao
pré-natal, para o autor, esta tomada de decisdo esta relacionada a quatro fatores:
suscetibilidade percebida (em relacdo ao ndo cumprimento do tratamento);
severidade percebida (percepcdo da gravidade das conseqiiéncias de adoecer e/ou
transmitir o virus para o filho); beneficios (percepgdo da relacdo custo/beneficio
que apresentam o0s comportamentos de adesdo); e barreiras percebidas para
incorporar comportamentos de adesdo (no que diz respeito ao estilo de vida,
incluindo elementos demograficos, como sexo, idade, raca, etc. e elementos

psicossociais, incluindo personalidade, classe social, pressdo do grupo, etc.).
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Com base neste modelo teorico, é possivel compreender a importancia da
capacidade das mulheres aderentes de avaliarem a relagcdo custo/beneficio diante
dos efeitos colaterais da medicacdo prescrita. SO este tipo de avaliacdo é que
permite sua superacéo, tendo em vista o grau de desconforto que a medicacdo causa
em muitas pessoas. O incentivo dos resultados favoraveis dos exames laboratoriais,
consequéncia imediata e concreta da adesdo a medicacdo, também favorece esta
tomada de decisdo em prol da adeséo.

Da mesma forma, a consciéncia da gravidade das conseqiiéncias de ndo fazer
uso correto da medicagcdo, que acarreta conseqiiéncias negativas tanto para a sua
saude, quanto para a saude do futuro filho e no que diz respeito ao futuro cuidado
dos filhos ja existentes, também serve como incentivo a adeséo.

Este parece ndo ser o caso do cuidado com o uso do preservativo na pratica
sexual. Apesar da avaliacdo da relacdo custo/beneficio, a incorporacdo do uso do
preservativo parece ser bem mais dificil e, mesmo as mulheres aderentes,
apresentam grandes dificuldades. Este mesmo modelo tedrico também parece
auxiliar na compreensdo deste fendmeno. Pode-se considerar que a dificuldade na
incorporacdo do uso do preservativo nas relagbes sexuais, como exposto
anteriormente, deve-se a barreiras psicossociais significativas, que dizem respeito a
aspectos relacionados a subordinacdes de género.

Estas mesmas barreiras psicossociais parecem presentes na aceitacdo da
soropositividade, ponto de partida da adesdo ao tratamento. Na medida em que a
Aids ainda é encarada com angustia, panico e rejeicdo, associada a morte, ao
preconceito e ao isolamento social, fica dificil esperar que as pessoas encarem um
diagndstico de soropositividade com tranquilidade. Assim, as mulheres néo
aderentes assumem o0 ja apontado comportamento de evitamento e as aderentes
relatam o qudo foi penosa a elaboracdo psiquica do seu diagndstico, especialmente

por causa das barreiras psicossociais.

4.1.4 Aspectos cognitivos

Tendo em vista a complexidade da teméatica do HIV/Aids, sabe-se que ha

uma série de informacdes que sdo relevantes, tanto no que diz respeito a acdo do
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virus e da medicacdo no organismo, a diferenca entre HIV e Aids, assim como em
relacdo aos cuidados a saude para qualquer pessoa que esteja a procura de uma
adequada adesdao. Em se tratando de gestantes soropositivas, outras informacdes
relativas a propria gravidez e aos cuidados com o bebé se somam as anteriores,
exigindo das mulheres um maior nivel de cognicéao.

Realmente, por ocasido das préprias entrevistas, observou-se distor¢cdo das
informacdes, especialmente junto ao grupo de ndo aderentes. Aline, por exemplo,
acredita que pode levar trés ou quatro anos para se saber se o0 bebé se infectou pelo
virus HIV, porque ele “ta se alojando...”. Também tem a idéia de que o bebé pode
nascer “totalmente deficiente” por causa do HIV. O mais preocupante é que esta
mesma mulher coloca que quando tinha duvidas ndo recorria a ninguém para
esclarecé-las.

Uma das mulheres entrevistadas acreditava que a medicagdo poderia fazer

mal para o bebé, o que justificou a interrupcdo do pré-natal:

“Me sinto ruim, pois se eu soubesse (que a medicagdo ndo fazia mal para o

bebé), ndo tinha parado de tomar.” (Deise, ndo aderente)

4.1.5 Rede social

Um dos fatores que tém sido fortemente abordado na literatura sobre o tema
da adesdo é o apoio social. Segundo Remor (2002), é um atenuadores do impacto

da soropositividade na vida dos individuos.

Nas mulheres ndo aderentes, a falta de apoio social aparece como

justificativa para o ndo comparecimento as consultas de pré-natal:

“Eu falhava porque o meu guri as vezes estava no hospital, as vezes eu tinha
que ficar em casa por causa do outro menor. Eu faltava por causa deles.” (Matilde,

nao aderente)
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A diferenca com as mulheres aderentes € que embora aparecam algumas
queixas em relacdo a falta de apoio social (““Pra mim sair de casa era o mais dificil
por causa dos dois pequenos, ndo tinha quem ficasse com eles pra mim ir no
médico.” Jussara, aderente), também aparecem relatos de experiéncias de apoio da
vizinhanga, do local de trabalho e de ONGs.

Quanto ao apoio familiar, entre as mulheres aderentes aparecem
experiéncias tanto de falta quanto de presenca de apoio. Algumas relatam o quanto
foi dificil enfrentar a rejeicdo da gestacdo pelo parceiro, assim como a rejeicdo de
sua familia de origem por causa da sua infecgdo pelo HIV:

“E com minha méde também, ela descobriu e se afastou. (...) Ela descobriu
guando fui tomar o remédio.” (Mariana, aderente)

Mas, por outro lado, também relatam o quanto foi valioso o apoio que
receberam dos pais, dos parentes mais préximos, do marido, salientando a
importédncia de ter alguém com quem pudessem conversar abertamente, sem
preconceitos. Os filhos também sdo citados como incentivadores em relacdo a

ingestdo da medicacéo:

“O meu filho dizia: “M&e, remédio mée, remédio mée!” Era ele que me

lembrava.” (Rute, aderente)

Chama a atencdo que no grupo de mulheres ndo aderentes ao pré-natal nao
aparece a presenca de apoio familiar nem de apoio social. Os mesmos sao
considerados como barreiras psicossociais significativas, segundo o Modelo de
Crencas da Saude de Becker (apud TELLES-CORREIA et al., 2007; APOSTOLO et
al., 2007; BRAWLEY e CULOS-REDD, 2000).

Segundo Adam e Herzlich (2001), para os doentes em geral, é fundamental a
busca de apoio no tecido social circunstante, na medida em que este garante bem-
estar psicologico e apoio emocional, colaborando na busca de informagdes e na
solucdo de problemas materiais. Assim, uma parte importante do tratamento e
apoio ocorre fora do sistema de saude. No caso da Aids, a familia ndo costuma
exercer um papel central e, diferente de outras doencas, ndo € a principal fonte de

apoio. Para as pessoas que vivem com HIV/Aids, as redes mais amplas de amigos é
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que tém papel essencial. Os grupos de apoio sdo espagos sociais nos quais estas
pessoas aprendem um novo estilo de vida com HIV e encontram apoio emocional.
Na medida em que as pessoas se engajam nestes grupos, que tém cunho politico, se
véem ajudando os outros ao mesmo tempo em que ajudam a si mesmos, melhorando
a sua auto-estima e explicitando a dimenséo coletiva da doenca.

Os fatores individuais ocupam a maior parte das falas das mulheres
entrevistadas. A partir da analise realizada, pode-se inferir que estas mulheres tém
uma tendéncia clara de responsabilizar-se pela sua adesdo ao pré-natal, em
detrimento dos fatores sociais e institucionais. Na realidade, conforme j& exposto,
elas sdo atravessados pelo imaginario social, que impfe especialmente as
representacdes de morte e preconceito na vivéncia da soropositividade.

Mas embora seja fundamental considerar os fatores sociais e institucionais,
ndo ha davida de que os fatores individuais precisam ser valorizados, ja que, em
ultima instancia, as mulheres é que sdo responsaveis pelo comportamento de maior
ou menor adesdo ao tratamento e, portanto, o entendimento destes fatores se torna
importante, na medida em que aponta possiveis lacunas no entendimento do
fendmeno da adeséo.

Neste sentido, é importante ressaltar que os FATORES INDIVIDUAIS
FAVORAVEIS A ADESAO ao pré-natal em mulheres soropositivas parecem ser:

a crenca na possibilidade de controle do HIV/Aids e de suas

conseqliéncias (controlabilidade);

o 0 uso de coping ativo ou de aproximacdo, que leva ao cuidado com a
prépria saude e ao respeito pelas prescrigdes médicas;

e  apostura otimista, relacionada ao nivel de resiliéncia da gestante;

o a suscetibilidade percebida ( em relacdo ao ndo cumprimento do
tratamento) e a severidade percebida (em relacdo a gravidade das
consequéncias de ndo seguir o tratamento);

e a percepcdo da relagdo custo/beneficio tanto no uso da medicacdo
quanto no uso do preservativo;

e a alta quantidade e qualidade de informacdes transmitidas ao paciente

durante as consultas, especialmente as relativas aos exames de CD4 e

carga viral;
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e 0 suporte afetivo dos profissionais;
e 0 bom nivel de compreensao destas informagdes;

e apresenca de apoio social e familiar.

Por outro lado, os FATORES INDIVIDUAIS DESFAVORAVEIS A
ADESAO ao pré-natal em mulheres soropositivas parecem ser:

e aassociacgao entre aids e morte;

e 0 preconceito da familia, do servico de saude e da sociedade de uma
maneira geral;

e a falta de crenca na possibilidade de controle do HIV/Aids e de suas
consequéncias (controlabilidade);

e 0 uso de coping passivo ou de evitamento, que leva a negacdo e ao
medo de encarar a realidade da doenca e seu tratamento;

e avergonha relacionada a culpa pela sua soropositividade, especialmente
por estar gravida;

e a falta de suporte afetivo dos profissionais;

e as barreiras psicossociais, especialmente relacionadas a subordinacdes
de género e a representacdo negativa do HIV/Aids na sociedade;

e a baixa quantidade e qualidade de informacdes transmitidas ao paciente
durante as consultas;

e 0 baixo nivel de compreensao destas informacoes;

e aauséncia de apoio social e familiar.

4.2 FATORES SOCIAIS

O componente social diz respeito aos aspectos econdmicos, politicos e
culturais, envolvendo o grau de escolaridade, a disponibilidade de recursos
materiais, 0 acesso aos meios de comunicagcdo, o poder de influenciar decisdes
politicas e as barreiras culturais (AYRES et al., 2003). Assim, este componente

envolve as condicdes culturais (género, raca, religido, etc.), econdmicas (nivel de
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renda, padrdo de consumo) e politicas (grau e padrdo de inclusdo social) que
precisam ser levadas em consideracdo quando queremos compreender as razdes
pelas quais as pessoas pensam, fazem e querem coisas que as expdem ao HIV assim
como ao adoecimento. Tendo em vista os resultados, na anélise realizada, foi
considerado apenas 0 acesso ao tratamento e medicagao.

Nesta categoria final foram alocadas apenas uma categoria intermediaria,
apresentada no Quadro a seguir, destacando-se em negrito suas respectivas

categorias iniciais.

QUADRO 4- CATEGORIAS FINAIS, INTERMEDIARIAS E INICIAIS-
MULHERES ADERENTES E NAO-ADERENTES - FATORES SOCIAIS

ADERENTES NAO-ADERENTES

CATEGORIAS
CATEGORIAS FINAIS . CATEGORIAS INICIAIS
INTERMEDIARIAS

< Deslocamento
< Gratuidade do < Deslocamento
atendimento

Acesso ao servigo de

FATORES SOCIAIS ,
saude

4.2.1 Acesso ao servico de saude

A possibilidade de deslocamento ao servico de salde parece um fator
importante na adesdo ao tratamento, tendo em vista a intensidade com que foi
ressaltada pelos dois grupos entrevistados.

As mulheres ndo aderentes ao pré-natal queixam-se da falta de condicdes

financeiras para tal deslocamento:
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“(...) pelo fato de a gente assim ser uma familia pobre e ndo tem condi¢des

de ta indo e vindo em hospital.”” (Nilza, ndo aderente)

Da mesma forma, as mulheres aderentes consideram que a proximidade do
servi¢o de salde ou, pelo menos, a disponibilizacdo de transporte sdo facilitadores

da adesao:

“Um lugar longe a gente ndo vai, né? Se fosse um lugar longe muitas vezes

eu nem iria.” (Marta, aderente)

“A prefeitura do meu municipio que também me apoiaram bastante, eles me

traziam pra ca e me levavam de volta.” (Jane, aderente)

O aspecto econdmico também parece valorizado pelas mulheres aderentes,

quando ressaltam a importancia da gratuidade do atendimento:

“(...) o fato de ser tudo gratuito, se a gente tivesse que pagar, ndo faria nem

a metade, isto ja € uma grande coisa.” (Jane, aderente)

Efetivamente, a epidemia da Aids tem apresentado, nos Gltimos anos, uma
forte tendéncia a pauperizacdo. Parker e Camargo Jr. (2000) consideram que na
crescente polarizacdo entre ricos e pobres a que temos assistido em todas as
sociedades do mundo, as mulheres tém levado desvantagem. Ou seja, no seu ponto
de vista, temos assistido, também, a uma crescente feminizacdo da pobreza e esta
se deve a que, apesar de que as mulheres tém progressivamente conquistado
espacos no mercado de trabalho, ainda ocorre a exclusdo e opressdao das mulheres
baseada na desigualdade entre os géneros. A pobreza ndo apenas torna estas
mulheres mais vulneraveis ao HIV/Aids como também as torna menos capazes de
cuidarem melhor de si mesmas uma vez infectadas, como observado nas entrevistas
realizadas.

Com excecdo de suas queixas relativas a falta de condi¢cGes econ6micas para
o enfrentamento do tratamento, as mulheres ndo trazem mais nenhum aspecto
social, o que denota a falta de consciéncia em relagdo aos fatores que determinam a

sua posicdo na sociedade e que lhes possibilitam uma maior ou menor adesdo. Os
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aspectos sociais verbalizados pelas mulheres de ambos 0s grupos dizem respeito a
queixas relativas a sua falta de condi¢cbes econdémicas, porém, em nenhum momento
elas se posicionam como atores sociais no processo saude-adoecimento, ou seja,
ndo parecem apresentar nenhum grau de consciéncia em relacdo a sua exclusdo do
sistema de saude.

Chama realmente a atencdo o fato de que os fatores sociais ocupem uma
parte significativamente menor do discurso das mulheres entrevistadas, que se
manifestaram apenas para queixar-se das mas condi¢cdes econémicas que ndo
facilitam seu acesso ao tratamento. Nenhuma delas parece realmente consciente de
sua exclusdo social.

Para a formacdo do cidaddo responsavel pela sua propria salde e consciente
do contexto social que o constitui, mas sobre o qual também exerce influéncia, é
necessario que profissional e paciente estabelecam uma relacdo na qual curar,
tratar e controlar déem espa¢o para o didlogo, em que o cuidar se torne meta e
possibilidade de construcdo de saberes, sempre novos e abertos a reconstrucdo
constante (AYRES, 2002).

Assim, embora com menor intensidade, é importante ressaltar que os
FATORES SOCIAIS FAVORAVEIS A ADESAO ao pré-natal em mulheres

soropositivas parecem ser:

e a facilidade no transporte para deslocamento ao servi¢o de salde ou a
proximidade geografica do mesmo;

o a gratuidade do atendimento.

E o FATOR SOCIAL DESFAVORAVEL A ADESAO ao pré-natal em

mulheres soropositivas parece ser:

a dificuldade de deslocamento ao servico de saude.

4.3 FATORES INSTITUCIONAIS

Segundo Ayres et al. (2003), para que as pessoas possam se proteger do HIV

e de seus danos, devem ser disponibilizados de modo efetivo e democratico
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recursos sociais, fruto de esforgos programaticos voltados nessa direcdo. Os fatores
institucionais dizem respeito aos recursos, geréncia e monitoramento de programas
nacionais, regionais ou locais tanto de prevencdo quanto de cuidados relativos ao
HIV/Aids. Assim, o componente institucional envolve a forma como as instituicGes
e as comunidades se organizam para o enfrentamento do HIV/Aids, que impede ou
limita a intervencdo sobre as razdes sociais que levam os individuos a modos de
pensar, fazer e querer que os expdem ao HIV/Aids.

No presente estudo, foram considerados aspectos relativos aos programas e
politicas disponiveis, assim como a forma de organizacdo dos servicos de saude que
atendem a estas gestantes, no que diz respeito a possibilidade de acesso a equipe de
salde, capacitacdo desta equipe, presenca ou ndo de especialista comportamental,
assim como as atitudes e comportamentos dos profissionais no atendimento das
usudrias do servigo.

Nesta categoria final foram alocadas as seguintes categorias intermediarias:
Atitudes no atendimento aos pacientes; Equipe de saude; Grupo de gestantes; e

Acesso ao atendimento (Quadro 5).

QUADRO 5- CATEGORIAS FINAIS, INTERMEDIARIAS E INICIAIS-
MULHERES ADERENTES E NAO-ADERENTES - FATORES
INSTITUCIONAIS

ADERENTES NAO-ADERENTES

CATEGORIAS
CATEGORIAS FINAIS i CATEGORIAS INICIAIS
INTERMEDIARIAS

N < Acolhimento
ATITUDES NO ATENDIMENTO | <% Aconselhamento

HAICRES AOS PACIENTES < Acolhimento % Tempo
INSTITUCIONAIS N
< Tempo

o % Especialista
% Especialista * p

. comportamental
EQUIPE DE SAUDE comportamental \ P
< Confianca
« Confianca S
< Sigilo
< Sigilo

« Informacgbes

GRUPO DE GESTANTES .
« Troca de experiéncias

“ Apoio
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% Marcacdo de consultas

« Centralizacdo dos
ACESSO AO ATENDIMENTO

recursos assistenciais

4.3.1 Atitudes no atendimento aos pacientes

Chama bastante a atencdo o fato de que a presenca do aconselhamento no
atendimento preé-natal se fez presente apenas na fala das mulheres aderentes ao pre-
natal. E notdéria a diferenca da quantidade de falas que se referem ao uso do
aconselhamento por parte da equipe de saude no seu atendimento, se comparadas as
falas das mulheres que se queixaram da falta de aconselhamento.

A quase totalidade das mulheres aderentes relatam que, no seu atendimento,
ela tinham a oportunidade de expor as suas duvidas e receber explicacfes sobre a
doenca, a medicagdo, os exames, a possibilidade de transmissdo do virus para o
bebé e as consequéncias negativas da ndo adesao. Por exemplo, Jane diz:

“O principal é que tenham paciéncia de tratar de te explicar como utilizar a
medicacdo, como fazer. (...) eu sempre perguntava se minha filha tinha chance de
nascer sem o virus e ela dizia que se eu conseguisse baixar minha carga viral, sim.

Eu perguntava tudo pra ela, minhas dividas e minhas coisas.* (Jane, aderente).

O aconselhamento tem sido muito valorizado na politica de atendimento as
DST/Aids, tanto no nivel da prevencdo quanto na assisténcia. No que diz respeito
ao atendimento de individuos portadores de HIV/Aids nos Servi¢cos de Assisténcia
Especializada, seu papel é oferecer-lhes adequado suporte emocional tanto para o
enfrentamento do seu diagndstico quanto para sua participacdo ativa no processo
terapéutico, promovendo a adesdo ao tratamento. Além de apoio emocional, o
aconselhamento oferece apoio educativo, na medida em que trata do intercambio de
informacdes relevantes aos objetivos propostos (prevencdo ou assisténcia). O
aconselhamento consiste num processo de escuta ativa, individualizado e centrado
no cliente. Pressup®e a capacidade de estabelecer uma relacdo de confianga entre os

interlocutores, visando ao resgate dos recursos internos do cliente para que ele
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mesmo tenha possibilidade de reconhecer-se como sujeito de sua propria saude e
transformacdo (BRASIL, 1998).

Em relacdo ao acolhimento, ocorreu algo semelhante. Quase todas as
puérperas aderentes referem a experiéncia de terem se sentido muito apoiadas pela
equipe de saude, que mantinha contato visual com elas e se interessavam pelo seu
bem-estar, destacando especialmente o fato de terem sido tratadas sem preconceito,

uma preocupacdo permanente das mesmas:

“Pergunta até sobre a familia, tudo.. sobre meus filhos, fica dando
orientacdo... é bem legal. (...) Acho que a melhor parte é com a doutora. No caso, é
uma pessoa que tu pode perguntar, que tu ndo tem receio de falar.” (Rose,

aderente).

Nesta puérpera foi notoria a importancia que atribuia ao vinculo que
estabeleceu com a médica que a atendeu, a ponto de diversas vezes manifestar o
grande prazer que sentia ao se perceber tdo bem cuidada pela mesma.

O acolhimento enquanto diretriz operacional interfere na organizacdo dos
servicos de saude, possibilitando a qualificacdo da relacdo entre os profissionais de
salde e os usuarios do servico, a partir de parametros mais humanitarios, de
solidariedade e cidadania (FRANCO; BUENO; MERHY, 1999).

Para tanto, sdo necessarias modificacbes no processo de trabalho, que
priorizem o relacionamento entre trabalhador e usuario e questdes cruciais como
vinculo, responsabilizacdo, compromisso, autonomia e resolutividade (MERHY,
1994).

No grupo de mulheres nédo-aderentes, apareceu de forma muito intensa e
clara a falta de acolhimento percebida pelas mesmas, que se queixaram do mal-
humor dos profissionais, da falta de explicacbes oferecidas sobre o tratamento e do
rapido encaminhamento para outro servi¢o de salde, despertando nestas mulheres a
percepcdo de que ndo desejavam atendé-las. Estas mulheres atribuem sua
desisténcia do tratamento a falta de acolhimento do servi¢co de saude, como Aline,

por exemplo:
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“(...) eles (os profissionais de saude) ficavam meio de cara virada, sei l&.
Eles nunca tavam de bom humor la. (...) dai que eu ndo quis. Dai que néo fiz

mesmo.” (Aline, ndo aderente)

Em relacdo ao tempo disponivel para atendimento de cada gestante,
apareceram queixas por parte das mulheres ndo aderentes.Por exemplo, Matilde
verbaliza:

“O Dr. R. atende muito ligeiro.” (Matilde, ndo aderente)

No grupo de mulheres aderentes, por outro lado, apareceu satisfacdo em

relacdo ao tempo recebido nas consultas:

“(...) ele examina, tu fica mais de meia hora na sala do medico, ndo é aquele
médico que atende correndo e nem olha pra cara da gente, ele conversa bastante.”

(Mara, aderente)

Assim, o grupo de mulheres ndo aderentes ndo relata préaticas de
aconselhamento e, aléem disso, queixa-se da falta de disponibilidade dos
profissionais de saude em acolhé-las, assim como do tempo dedicado as suas
consultas. Elas relatam atendimentos mecanicos e frios, baseados apenas na
disponibilizagdo de exames e medicamentos, denotando a falta de cuidado dos
profissionais em relacédo a elas.

Para Merhy (2008), nos servicos de saude, nem sempre a ado¢do do cuidado
em saude é um compromisso realmente assumido. Segundo sua experiéncia, 0S
usuarios costumam queixar-se, ndo da falta de conhecimento tecnoldgico no seu
atendimento, mas sim da falta de interesse e responsabilizacdo dos profissionais,
fazendo com que se sintam “inseguros, desinformados, desamparados,

desprotegidos, desrespeitados, desprezados” (p. 3).

4.3.2 Equipe de saude
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A importancia da presenca de um profissional especialista comportamental
na equipe de salde aparece na literatura como de suma importadncia para a
promocdo de uma maior adesdo ao tratamento por parte dos pacientes (SANCHEZ-
SOSA, 2001).

As mulheres aderentes relataram a importancia de contarem com psicdlogos
para atendé-las em sua necessidade de obter orientacdo, apoio e mais tranquilidade

na vivéncia da gestacdo e de seu tratamento. Por exemplo, Jane explica:

“(...) la tem enfermeiras, psicologos e sdo pessoas que tém paciéncia de te
ouvir no que tu tens a dizer, eu acho que isso passa mais tranquilidade pra gente.
(...) gracas a ajuda da doutora, da psicéloga, do grupo, eu consegui.” (Jane,

aderente).

Ja as mulheres ndo aderentes relatam que eram atendidas apenas pelo

médico:

“S6 0 médico, sé o ginecologista.” (Aline, ndo aderente)

O vinculo entre profissional e paciente ja citado anteriormente esta
relacionado especialmente a confianga atribuida a palavra do profissional de saude,
0 que é reforcado pela experiéncia relatada pelos entrevistados, que atribuem o
éxito da adesdo também a este fator.

Porém, enquanto no grupo das mulheres aderentes aparecem falas do tipo “O
Dr. R. é o doutor mais eficiente quem tem aqui no posto.” (Mariana, aderente), no
grupo das ndo aderentes, aparecem depoimentos referentes a falta de confianca
atribuida a fala dos médicos, como no caso de Matilde, uma das entrevistadas nao
aderentes ao pré-natal, que confiava mais na palavra do pastor que a acompanhava
do que na do médico, e como no caso de Aline, que deixava de formular perguntas

ao seu médico, porque achava que o0 mesmo ndo tinha experiéncia:

“(...) eu ndo fazia perguntas pra ele. Tinha vontade de perguntar, mas ai eu
pensava assim, bom, ele é ginecologista, ndo tinha nada a ver, né. De repente eu

achava que ela ndo tinha experiéncia nesse tipo, né.” (Aline, ndo aderente).
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A partir de uma revisdo de diversos estudos sobre adesdo, Leite e
Vasconcellos (2003) encontraram que um dos fatores decisivos para a adesdo é a
confianca depositada pelo paciente na prescricdo, no médico e na equipe de saude
como um todo.

A falta de confianga no servico de salde também ¢é trazida tanto pelas
aderentes quanto pelas ndo aderentes entrevistadas, especialmente no que diz
respeito a importancia do sigilo relativo a sua soropositividade. Novamente,
aspectos relativos ao preconceito assumem importéncia.

Por exemplo, Nilza relata que um dos fatores que dificultou sua adesdo ao
pré-natal foi a certeza de que o servigo de salde ndo guardaria segredo em relacédo a

sua soropotividade:

“(...) eu sabia que se eu chegasse la naquele hospital o pessoal do interior

mais cedo ou mais tarde todo mundo ia ficar sabendo. *“ (Nilza, ndo aderente).

Mesmo tendo apresentado adesdo ao pré-natal, as entrevistadas expressaram
experiéncias relativas a quebra de sigilo por parte do servico de saude:

“(...) antes de eu saber do meu estado, o pessoal do posto todo ja tinha
sabido. (...) porque quando eu cheguei eles estavam me esperando para conversar
comigo. Eu acho que isto € uma coisa que eles nao deveriam ter feito.” (Jane,

aderente).

E muito importante destacar que na relacdo do usuario com o servigco de
saude, a confidencialidade precisa ser respeitada, ou seja, qualquer informacao
pessoal obtida no curso deste relacionamento pode ser utilizada somente para o
propoésito para o qual foi revelada, ndo podendo ser comunicada para terceiros, sem
0 consentimento prévio do paciente. E o usuario - e ndo o profissional de saude -
quem deve determinar qual a informacdo que pode ser revelada. Assim sendo, toda
e qualquer informacdo da historia clinica, exame fisico, investigagao, prognéstico,
diagnostico e tratamento é confidencial e deve ser compartilhada por médico e
doente numa relacdo de confianca e fidelidade. Trata-se de uma obrigagao legal
contida no Codigo Penal e na maioria dos Codigos de Etica profissional (BRASIL,
2008).
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Na andlise relativa a adesdo ao tratamento em doencas cronicas em geral e,
especificamente, no caso da Aids, os autores consideram que um dos fatores
extremamente significativos € relativo ao proprio servico de saude. Segundo
Sanchez-Sosa (2001), sdo necessarias modificacfes nas atitudes e nos costumes
arraigados na subcultura de alguns ambientes de equipes de salde, das quais faz
parte uma revisdao dos recursos pedagogicos na relacdo com o paciente e sua
familia. Muitos pacientes sentem-se acuados pela relacdo de poder estabelecida
com o médico durante a consulta, levando-os a evitar situa¢des nas quais sejam

criticados e a solicitar esclarecimentos.

4.3.3 Grupo de gestantes

A participacdo num Grupo de Gestantes ndo aparece entre as mulheres nao
aderentes ao pré-natal. Por outro lado, varias aderentes relataram a experiéncia de
terem participado de um Grupo de gestantes no servigo de salde, como uma

importante fonte de apoio:

“(...) chego aqui e elas (as outras gestantes participantes do Grupo)
perguntam como é que eu estou, como estdo meus filhos, elas ficam com eles,

enguanto isso vou buscar os remédios.” (Rute, aderente).

O Grupo de gestantes também é percebido por estas mulheres como uma
fonte de informacGes e oportunidade para o esclarecimento de ddvidas:

“(...) tinha as palestras sobre a doenca, se conversava um monte, palestra
sobre o nené, cuidados, (...) a mae tem que entender por que ndo pode dar de
mamar no peito e era muito bom. Me ajudaram bastante.” (Mara, aderente)

Além disso, parece estimulante para a questdo da adesdo ao tratamento no
pré-natal o fato de que o Grupo oportuniza as gestantes a troca de experiéncias

com outras mulheres que estdo vivenciando a mesma situacdo e, especialmente,
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com mulheres que ja passaram pela experiéncia de uma gestacdo com HIV e tém

filhos saudaveis, como relata Jane:

“Pessoas que entendem o lado da gente e que possam conversar. Conversar
com pessoas que tém ha bastante tempo, mulheres que tém outras criancas também,

que fizeram o tratamento e os filhos sdo saudaveis.” (Jane, aderente).

Segundo Delfino; Patricio; Martins (2004), o grupo de gestantes se constitui
num espaco de promocdo da saude integral individual-coletiva das participantes,
através das interagbes entre as mesmas, num constante processo de ensinar-
aprender. A gestante, além de se beneficiar individualmente, se torna
multiplicadora de saude no seu coletivo.

Em pesquisa realizada junto a um Grupo de Gestantes num Servico de
Atendimento Especialiazado em DST/Aids na cidade de Porto Alegre, Preussler
(2005) encontrou que este grupo se constitui num espaco coletivo de cuidado
especial e humanizado (p. 105) para as participantes, na medida em que lhes
oferece apoio, protecdo, confianca e a possibilidade de encontrar outras pessoas que
estdo vivenciando situacdes semelhantes. Além disso, o grupo lhes oferece
informacdo, troca de experiéncias e incentivo a mudanca de atitudes para a
diminuigdo dos riscos de transmissdo do virus a seus bebés.

Os grupos de matua ajuda funcionam como locais de aprendizagem de um
novo estilo de vida com HIV e para a administragdo do proprio estado de saude
(ADAM E HERZLICH, 2001). Mas, segundo as entrevistas realizadas, também
podem se constituir em instdncias de construgdo coletiva de conhecimento acerca

do viver com HIV e da propria adesdo ao tratamento.

4.3.4 Acesso ao atendimento

A flexibilidade de horarios de atendimento é bastante valorizada pelas
mulheres aderentes entrevistadas. Elas ressaltam que na marcacdo de consultas
sempre tiveram acesso facilitado ao atendimento, nunca deixando de serem

atendidas mesmo sem consulta agendada previamente:
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“(...) os horarios sdo bem flexiveis. (...) a facilidade de conseguir horario
pra consulta, ndo sei se é com todo mundo, mas eu sempre tive facilidade pra
conseguir. (...) ou tem dias que eu ndo tinha marcado consulta e tive algum
problema, dai eu cheguei aqui e fui atendida. Eu nunca sai daqui sem ser

atendida.” (Diana, aderente)

Porém, chama a atengdo que esta categoria ndo aparece no discurso das
mulheres ndo aderentes entrevistadas, podendo-se levantar a hipdtese de que o
acesso a marcacdo de consultas ndo foi tdo facilitado, o que pode ter prejudicado a
sua adesdo ao pre-natal.

As mulheres entrevistadas que aderiram ao tratamento também valorizaram a
experiéncia de terem facilitado o acesso a medicacdo e aos exames necessarios. A
centralizacdo dos recursos assistenciais aparece, assim, como um fator facilitador

da adesao:

“Tudo o que precisamos esta ali. Questdo de medicacdo é ali, médicos ¢ ali,

exames € ali, quer dizer, € tudo em um lugar.” (Marta, aderente).

O acesso ao atendimento é, sem ddvida, um tema da maior importéncia na
questdo da adesdo ao tratamento. A qualidade do acolhimento oferecido, através da
facilitacdo ou ndo a marcacdo das consultas, assim como aos demais exames
necessarios, pode ter se constituido num fator significativo para as mulheres néo
aderentes entrevistadas, tendo em vista que nenhuma delas traz no seu discurso
aspectos referentes ao acesso ao atendimento.

Segundo Sanchez-Sosa (2001), o acesso ao tratamento e medicacdo, no que
diz respeito a distribuicdo dos servicos de salde, assim como especificamente ao
acesso a equipe de salde, sdo fatores significativos na adesdo ao tratamento de

doencas cronicas.

Ndo ha davidas de que os fatores institucionais assumem uma grande
importancia na andlise do tema da adesdo, tendo em vista que 0s processos de
trabalho desenvolvidos nos servicos de saude caracterizam a proposta de

atendimento oferecida as gestantes, a par das propostas do préprio Programa
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Nacional de DST e Aids, através de suas politicas, projetos e pesquisas. E no
cotidiano destes servicos que as a¢les de salude vao demonstrando, na pratica, a
percepcao e as atitudes de seus profissionais relativas ndo apenas ao tratamento,
mas também em relacdo as proprias gestantes. A forma como a equipe se organiza,
contemplando ou ndo a multi e interdisciplinaridade, seu didlogo com outros
servicos, a facilidade ou ndo de acesso ao atendimento e, especialmente, a
presenca ou ndo do aconselhamento e do acolhimento, sdo fatores fundamentais na
adesdo a TARV.

Varios autores tém se encarregado de estudar profundamente esta questao.
Entre 2001 e 2003, foi desenvolvida uma pesquisa com o objetivo de avaliar a
qualidade da assisténcia ambulatorial do Programa de AIDS nos Estados de Séo
Paulo, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul, Mato Grosso do Sul, Ceard, Para e
Maranhdo, focados na questdo da adesdo ao tratamento e na qualidade do cuidado
aos doentes. Esta investigacdo, conduzida pela Equipe Qualiaids, formada por
docentes e pesquisadores de quatro universidades brasileiras, teve 0 apoio
financeiro do proprio Ministério da Saude e da Fundacdo de Amparo a Pesquisa do
Estado de Sdo Paulo (NEMES; CASTANHEIRA; MELCHIOR, 2004).

Segundo esta equipe de investigadores, apesar da universalidade na oferta de
assisténcia e de medicamentos aos que vivem com HIV/AIDS, também se faz
necessaria a garantia da integralidade e da interdisciplinaridade, tendo em vista a
complexidade das acdes envolvidas na assisténcia. Os servigos especializados
parecem tensionados entre o modelo assistencial hegemoénico nos servicos publicos
de salde, centrado no trabalho médico e caracterizado pelas abordagens
fragmentadas em multiplas especialidades e atendimentos impessoais e, por outro
lado, um modelo mais coerente ao que teoricamente propde o Programa Nacional de
DST e Aids- atendimento multiprofissional, abordagens personalizadas e que

respeitam a individualidade dos sujeitos.

Os achados do presente estudo mostram tal tensionamento. Algumas
incongruéncias identificadas através das avaliacfes de algumas mulheres,
especialmente das ndo aderentes, demonstram o quanto h& ainda para ser

desenvolvido junto aos servigos especializados.
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Desta forma, os FATORES INSTITUCIONAIS FAVORAVEIS A ADESAO

ao pré-natal em mulheres soropositivas parecem ser:

a presenca do aconselhamento no atendimento;

e apresenca do acolhimento no atendimento;

e asatisfacdo com a duracdo das consultas;

e apresenca de especialista comportamental na equipe de salde;
e aconfiancga nos profissionais de saude;

e aconfianga no sigilo do servico de salde;

e  aparticipacdo em Grupo de Gestantes;

e afacilitacdo na marcacdo das consultas;

e acentralizacdo dos recursos assistenciais.

E 0os FATORES INSTITUCIONAIS DESFAVORAVEIS A ADESAOQ ao pré-

natal em mulheres soropositivas parecem ser:

e afalta de acolhimento no atendimento;
e ainsatisfacdo com a duragao das consultas;
e afalta de confianga nos profissionais de saude;

e afalta de confianca no sigilo do servico de salde.



5 CONSIDERACOES FINAIS

A presente investigacdo teve como objetivo elucidar os fatores psicossociais
que afetam a adesdo ao pré-natal em mulheres soropositivas. Neste momento,
pretende-se esbocar, portanto, algumas constatacbes que adquiriram contornos
relevantes ao longo do trabalho para a compreensdao dos fatores favoraveis e
desfavoraveis a adesdo, a partir do marco de referéncia das proprias mulheres. A
identificacdo das barreiras psicossociais presentes na adesdo, especialmente
relacionadas as subordinacdes de género e a representacdo negativa do HIV/Aids na
sociedade, assim como dos fatores que favorecem a adesdo ao pré-natal sdo
fundamentais na analise do fenémeno.

Ao longo do trabalho, ficou evidente que, mesmo apds mais de vinte e cinco
anos de epidemia, a Aids ainda é atravessada pelas representacfes de morte e pelo
preconceito, que acarretam consequéncias na forma como estas mulheres encaram
sua soropositividade, sua gravidez e o proprio tratamento.

Alguns destes fatores sdo pragmaticos e concretos. A realidade sécio-
econdmica das mulheres entrevistadas, que possibilita ou ndo o deslocamento ao
servico de saude e a gratuidade do atendimento sdo especialmente importantes,
tendo em vista a crescente pauperizacdo das pessoas HIV +, especialmente das
mulheres. O presente estudo mostra que as mulheres ndo tém consciéncia de sua
exclusdo da sociedade, que muitas vezes acaba resultando em menor adesdo,
assumindo as mulheres posi¢cao queixosa e passiva.

E evidente que a qualidade do encontro da gestante com o servico de salde
faz diferenca. A adesdo é possivel gracas ao encontro dialégico entre profissionais
e gestantes, no qual se leve em consideracdo o universo s6cio-econémico-cultural
das mesmas, suas crencas, representacdes e seus sentimentos. Além disso, a
disponibilizacdo de informacdes claras e acessiveis, que possibilite a compreenséao
da acdo do virus no organismo, 0 mecanismo de transmissdo do virus para o bebé e
o efeito da medicagcdo faz com que as gestantes se tornem sujeitos do seu proprio
tratamento, dando um sentido pessoal as orientacbes e recomenda¢des dos

profissionais de saude.
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Através dos resultados desta investigacdo, percebe-se que nem sempre isto
acontece. As mulheres ndo aderentes ndo créem na possibilidade de controle da
doenca e, para elas, encarar o tratamento é como encarar a morte. Por isso, também
¢ fundamental o apoio aos sentimentos das gestantes, especialmente o medo, a
depressdo e a ansiedade, que inexistem nas gestantes ndo aderentes. Estas assumem
um comportamento de evitamento que as protege de sentimentos negativos, mas, ao
mesmo tempo, acaba levando-as a um maior risco, na medida em que ndo ingerem a
medicacdo e ndo usam preservativos, colocando a sua salde e a do seu bebé em
risco.

O medo parece ser o sentimento mais significativo entre as gestantes
aderentes, mas ele é protetor e leva ao autocuidado. O maior medo destas mulheres
¢ prejudicar a saude do bebé, portanto, a grande motivacdo para aderir ao
tratamento é a maternidade, ou seja, cuidar da saude do bebé e do futuro dos filhos
Ja existentes.

Entre as gestantes aderentes, foi evidente a presenca do otimismo,
relacionado ao seu alto nivel de resiliéncia, e 0 manejo (coping) ativo e focado no
problema, que leva ao enfrentamento do pré-natal e a criacdo de estratégias para
driblar, inclusive, os efeitos colaterais da medicacdo. Dentre 0s recursos
psicologicos mais significativos nestas mulheres, focar-se na vida e ndo na doenca,
parece fundamental, assim como sua percepgdo sobre a gravidade das
consequéncias de ndo seguir o tratamento (severidade percebida) e a reflexdo sobre
a relacdo custo/beneficio diante da medicacdo, para a qual os profissionais de saude
podem colaborar.

As gestantes ndo aderentes sentem vergonha de revelar seu diagnostico, sua
gravidez, suas duvidas e sentimentos, a qual parece estar ligada a culpa por sua
soropositividade e por sua gestacdo. Elas também ndo confiam no sigilo do servico
de saude, nem na capacidade do seu médico.

Um dos fatores relacionados a esta falta de confianga parece ser o
preconceito em relagdo ao HIV/Aids. O preconceito estd na sociedade de uma
maneira geral, atrapalhando estas mulheres na busca de apoio social e familiar,
fator importante na adesdo ao tratamento, mas ele também esta presente no servico

de saude e acaba sendo impeditivo, inclusive, para a procura de atendimento.
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Por outro lado, a presenca do acolhimento e do aconselhamento no
atendimento as gestantes é um diferencial entre as mulheres aderentes e ndo
aderentes ao pré-natal. Estes principios e procedimentos, embora previstos
teoricamente na politica do Programa Nacional de DST e Aids do Ministério da
Salde do Brasil, nem sempre estdo presentes efetivamente no cotidiano dos
servicos de saude. A forma como o servigo de saude se organiza, facilitando ou nao
0 acesso ao atendimento médico e a outros recursos assistenciais também aparece
como importante.

Por Gltimo, é importante ressaltar que a condicdo feminina e a gestagcdo sao
fatores diferenciais na questdo da adesdo no pré-natal. Como conseqiéncia das
subordinacbes de género, algumas mulheres acabam tendo o receio de revelar o
diagndstico ao parceiro, & familia e ao préprio servigo de saude, mesmo aquelas
cuja soropositividade é legitima, ou seja, foram contaminadas pelos proprios
parceiros fixos. Também tém receio de revelar sua gravidez, tendo em vista o
julgamento negativo por parte da sociedade em geral e do préprio servico de salde
em relacdo a uma gravidez soropositiva. Com isso, acabam afastando-se da
possibilidade de receber orientacdo, apoio e a medicacdo que pode proteger a sua
saude e a do seu bebé.

Assim, parece fundamental introduzir a discussdo sobre estas representacdes
e crengas junto as equipes de saude responsaveis pelo atendimento das gestantes,
tendo em vista a necessidade de compreender seu comportamento de adesdo ou nédo
adesdo, para mais além de uma condicdo individual, boa vontade ou esforco
pessoal, mas como fruto de determinantes sociais que suscitam sentimentos, desejos
e atitudes das gestantes diante de sua infeccdo, de sua gestacdo e do seu tratamento.
Como fruto desta discussdo, o servico de saude passa a ter melhores condi¢Bes de
decidir sua proposta de atendimento para estas mulheres, com base naquilo que de
mais fundamental e verdadeiro diz respeito as mesmas e ndo com base naquilo que

mais conveniente seja para os profissionais que nele atuam.



CAPITULO 111
SECAO EmPIRICA T
DIMENSOES PSICOSSOCIAIS NA ADESAO AO PRE-NATAL

COM PROFISSIONAIS DE SAUDE



1 INTRODUCAO

A politica de acesso universal e gratuito aos anti-retrovirais do Brasil, desde
1996, diminuiu significativamente as taxas de mortalidade, a morbidade e a
hospitalizacdo por HIV, mudando o panorama da doenca no pais. A Aids passou a
ser considerada uma doenca crénica e o grande desafio passou a ser a adesdo a
terapia anti-retroviral (TARV).

Ha& poucas investigacdes sobre adesdo ao tratamento nos paises em
desenvolvimento, o que, segundo Bastos; Hacker; Terto; Raxach; Bessa; Parker
(2002), pode trazer graves consequéncias a saude publica, tendo em vista a
possibilidade de difusdo de cepas de virus resistentes. Ademais, nao se sabe até que
ponto as conclusdes acerca da adesdo ao tratamento junto a paises desenvolvidos
sdao aplicaveis aos paises em desenvolvimento.

Uma das investigacdes brasileiras mais importantes foi um estudo
multicéntrico desenvolvido no Estado de Sdo Paulo, no qual foram acompanhados
cerca de nove mil pacientes HIV+, no qual se encontrou uma taxa de adesdo de
69%, semelhante aos resultados encontrados em outros estudos internacionais.
Neste estudo, o principal fator associado a esta boa adesdo era a qualidade do
servico de satde oferecido (VITORIA, 2002).

Em relagdo a gestacdo de mulheres soropositivas, sabe-se que
aproximadamente 20% das gestantes soropositivas acabam transmitindo o virus
para seu bebé, durante a gestacdo, no parto ou atravées da amamentagao
(transmissdo vertical), porém, se a mulher faz uso de medicacdo preventiva,
cesariana e aleitamento artificial, esta taxa pode diminuir até 1%.

Infelizmente, hd uma cobertura insuficiente de mulheres testadas no pré-
natal, principalmente nas popula¢des mais vulneraveis ao HIV e menos de 50% das
gestantes estimadas como infectadas acabam em tratamento (BRASIL, 2004). Em
Porto Alegre, 50,91% das gestantes soropositivas recebem seu diagnostico antes do
pré-natal, 34,20% durante o pré-natal e 10,95% durante o parto. Porém, 14,18% das
gestantes soropositivas ndo adere ao pré-natal (PORTO ALEGRE, 2004; PORTO
ALEGRE, 2007).
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O desafio parece ser, entdo, a adesdo das gestantes soropositivas ao pre-
natal. Para tanto, sdo necessarios estudos especificos sobre adesdo em gestantes,
que considerem a complexidade dos fatores psicossociais que intervém no
incremento da vulnerabilidade destas mulheres nesta fase da vida. O conhecimento
e andlise destes fatores podem colaborar para a elaboracdo de intervencbes que
tornem a gestante sujeito de sua propria saude, ndo apenas alvo de acles
sanitaristas.

Sabe-se, segundo Silva (2004), que, a0 mesmo tempo em que 0s profissionais
de saude apresentam argumentos a favor da profilaxia da transmissdo vertical,
tentam dissuadir as mulheres de engravidar. Para eles, a gravidez esta associada ao
risco de transmissdo vertical, sendo encarada, portanto, como um evento negativo,
enguanto para as mulheres representa um evento positivo Por isso, € comum a falta
de acolhimento adequado dos direitos reprodutivos das mulheres que vivem com
HIV junto aos servicos de satde. A mulher soropositiva é vetado o desejo de ser
mae; portanto, as questdes reprodutivas ndo sdo explicitadas nem pelas mulheres
nem pelos profissionais, o que acaba repercutindo na busca de atencdo a sua saude,
durante o periodo pré-natal.

Assim, a compreensdo dos fatores individuais, sociais e institucionais
associados a adesdo € um dos principais passos para que se possam incrementar as
estratégias de intervencdo que ja vém sendo implementadas nos servigos de saude e
que ocupam um papel fundamental.

O presente estudo visa a compreensdo do fendmeno da adesdo ao pré-natal, a
partir do ponto de vista dos profissionais de saude envolvidos no atendimento as
gestantes. O conhecimento de suas crengas e representagbes a respeito destas
mulheres, de sua gestacdo, condicdes de vida e comportamento e, especialmente, o
conhecimento sobre a forma como estes profissionais percebem a atuacdo do
servico de saude e encaram seu trabalho, no que diz respeito a relacdo que
estabelecem com suas pacientes, podem colaborar nesta compreensao.

Desta forma, a presente pesquisa pretende se constituir numa fonte de dados
relevantes para a proposicdo de modos de intervencdo, visando a uma melhor

eficacia na profilaxia da transmissdo vertical.



2 OBJETIVOS

Objetivo geral:
Avaliar a percepcdo de profissionais de salde a respeito dos fatores que

afetam a adesdo ao pré-natal de mulheres soropositivas.

Objetivos especificos:

Compreender a influéncia dos estere6tipos sociais e culturais na adesdo ao
pré-natal.

Identificar critérios utilizados por profissionais de saude na avaliacdo da

adesdo das gestantes.



3 METODO

3.1 OPCAO METODOLOGICA

Segundo Minayo (1993), “as categorias salde ou doenca trazem uma carga
histérica, cultural, politica e ideoldgica que ndo pode ser contida apenas numa
formula numérica ou num dado estatistico” (p. 21). Para a autora, a metodologia
qualitativa oferece a possibilidade de compreender os fenémenos de forma
detalhada, a partir da propria perspectiva dos sujeitos envolvidos na pesquisa.

Por essa razdo, no presente estudo, optou-se por utilizar uma metodologia
qualitativa, na intencdo de possibilitar a compreensdo do objeto de estudo a partir
da experiéncia dos proprios profissionais de saude (PEREZ-SERRANO, 1990).

Nesta perspectiva, foi realizado, entdo, o levantamento das dimensdes
psicossociais que, segundo a percepcdo de profissionais de saude, potencializam ou
dificultam a adesdo das gestantes ao pré-natal.

3.2 PARTICIPANTES

Numa pesquisa qualitativa, o mais importante ndo é a representatividade
estatistica dos sujeitos e sim a possibilidade de abranger ao maximo a totalidade
dos fendmenos em estudo, através do depoimento de experts.

Por esta razdo, os participantes foram escolhidos por conveniéncia, a partir
dos critérios estabelecidos na pesquisa. Foram entrevistados 06 profissionais de
saude que trabalham no atendimento a gestantes soropositivas nos seguintes
servicos de salde publica na cidade de Porto Alegre: Servico de Assisténcia
Especializada em DST/Aids (SAE/POA) da Secretaria Municipal da Saude de Porto
Alegre (atendimento ambulatorial); Hospital-dia de Infectologia do Hospital
Fémina de Porto Alegre (hospital publico, que oferece atendimento ambulatorial e
hospitalar); Servico de Obstetricia e Alojamento Conjunto do Hospital S&o Lucas

da PUCRS (hospital-escola, que oferece atendimento ambulatorial e hospitalar).



Os participantes sdo descritos a seguir no Quadro 6:

QUADRO 6- DADOS SOBRE OS PROFISSIONAIS DE SAUDE
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IDADE PROFISSAO TEMPO DE
EXPERIENCIA

RICARDO 48 anos ginecologista 10 anos
JULIA 54 anos ginecologista 10 anos
LUCAS 56 anos ginecologista 8 anos
Luis 52 anos ginecologista 7 anos
SILVIA 34 anos enfermeira 3 anos
GABRIELA 48 anos enfermeira 6 anos

3.3 INSTRUMENTOS

Foram realizadas entrevistas individuais semidirigidas com profissionais de
salde, com o objetivo de investigar sua percep¢do em relacdo ao servico de saude,
ao modelo de atendimento e a adesdo ao pré-natal, onde as gestantes soropositivas
recebem atendimento.

Segundo Martinez (1992), é necessario que a entrevista seja realizada num
espaco privativo, tomar notas ou utilizar o gravador para registra-la, levando em
consideracdo possiveis reacfes de inibicdo do entrevistado. Quanto as taticas, cita a
tatica do siléncio (pausa permissiva que deixa o entrevistado livre para direcionar a
entrevista em alguns momentos); as taticas de animacdo (ruidos ou gestos que
indiquem ao entrevistado que o entrevistador aceita o que esta dizendo e que deseja
que continue falando, solicitar que se estenda sobre o tema do qual esta falando e
possibilitar que o entrevistado tenha liberdade de seguir sua prépria cadeia de
associacdes); as taticas de esclarecimento (solicitar do entrevistado maiores
detalhes sobre um aspecto concreto); a tatica de reafirmar ou repetir (obter mais
informacdes repetindo expressées do entrevistado, sem formular uma pergunta
direta); a tatica de mudar de tema (perguntas que o entrevistado lanca a fim de
abordar temas ainda nédo tratados), dentre outras.
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Para a realizacdo das entrevistas, foi elaborado um roteiro (Anexo F). A
ordem de abordagem dos temas ndo foi rigida, respeitando o fluxo natural da
conversa.

Com o objetivo de avaliar a qualidade do instrumento proposto para a coleta
de dados, foi realizado um piloto, a partir do qual o roteiro da entrevista foi
modificado. Para tanto, foi realizada uma entrevista com um profissional de saude.
Apéds transcrita, esta entrevista foi analisada através de Andalise de Conteudo,

visando a testagem do método para anélise dos dados.

3.4 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Os profissionais de saude foram contatados nos seus respectivos locais de
trabalho, ocasido na qual foi feito o convite, explicando-se sumariamente o tema e
0s objetivos do estudo, ressaltando-se a importancia de sua participacdo, garantindo
sigilo e anonimato no tratamento dos dados. Todos os profissionais se
disponibilizaram a colaborar, combinando-se data, local e horario para a realizagao
das entrevistas. Todos foram entrevistados nos seus respectivos locais de trabalho.

Na data combinada, mediante consentimento livre e esclarecido, os
participantes foram entrevistados individualmente. As entrevistas foram gravadas,

com o consentimento dos participantes, para posterior transcricdo e anéalise.

3.5 PROCEDIMENTOS DE ANALISE DE DADOS

Os dados das entrevistas foram transcritos e analisados desde a perspectiva
metodoldgica da Anélise de Contetdo. Segundo Bardin (1977), ndo se trata apenas
de um instrumento e sim de um conjunto de instrumentos metodoldgicos
diversificados que podem ser aplicados a textos, ou entrevistas, visando analisar as
comunicacdes, muito aléem de suas significacfes primeiras, tendo em vista que nao
realiza apenas uma leitura esponténea e intuitiva do texto, procurando articular o

rigor da objetividade a riqueza da subjetividade.
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Apés a leitura flutuante do material coletado, foram estabelecidas a priori
trés categorias finais derivadas da literatura e que correspondem as dimensdes de
vulnerabilidade, segundo Ayres; Franca Janior; Calazans; Saletti Filho (2003):
“fatores individuais”, “fatores sociais” e “fatores institucionais”. A seguir,
procurou-se identificar unidades de significado adequadas a cada uma destas
categorias, que foram agrupadas em categorias iniciais e posteriormente
reorganizadas em categorias intermediarias.

Apos a identificacdo das unidades de andlise e sua categorizacdo, os dados
empiricos foram interpretados com base nos pressupostos tedricos. A partir destas
categorias, foram avaliados o0s atravessamentos culturais, institucionais e
individuais que afetam a adesdo ao tratamento, na perspectiva dos profissionais de

saude.

3.6 PROCEDIMENTOS ETICOS

O presente estudo seguiu rigorosamente as condutas preconizadas pelas
“Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos”,
aprovadas pelo Conselho Nacional de Saude. Foi obtido termo de consentimento
livre e esclarecido junto a cada profissional em estudo (Anexo E). O projeto foi
submetido ao Comité de Etica da Pontificia Universidade Cat6lica do Rio Grande
do Sul (Anexo A), do Grupo Hospitalar Conceicdo (Anexo B) e da Secretaria
Municipal da Saude de Porto Alegre (Anexo C). Todos os nomes dos participantes
sao ficticios, de modo a preservar sigilo de suas identidades.



4 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Com o objetivo de oportunizar uma descricdo o mais clara possivel dos
fatores psicossociais envolvidos na adesdo ao pré-natal em mulheres soropositivas,
a partir da percepcdo e marco de referéncia dos profissionais de salde
entrevistados, foi realizado um levantamento das verbalizagcdes (US) que
respondiam aos objetivos da presente pesquisa.

As categorias finais apresentadas sdo categorias a priori derivadas do
conceito de vulnerabilidade de Ayres et al. (2003), permitindo que tais
verbalizacbes (US) fossem alocadas em categorias intermediarias, de modo a
facilitar a exposicdo e a compreensdo de seus diversos contetdos (categorias
iniciais).

Com o objetivo de facilitar tal comparacdo, foram organizados quadros, nos
quais estdo expostas as categorias encontradas na analise das verbalizacdes
coletadas.

Os achados foram cotejados com os dados da literatura, o que facilitou o

entendimento e discussdo aprofundados do fendmeno estudado.

4.1 FATORES INDIVIDUAIS

Segundo Ayres et al. (2003), o componente individual diz respeito ao grau de
informacdo do sujeito e a capacidade de elaboracdo e incorporacdo destas
informacdes no seu cotidiano de preocupacdes a ponto de transforma-las em
praticas, enfim, diz respeito aquilo que a pessoa pensa, faz e deseja. Assim, na
andlise realizada, foram levados em consideracdo aspectos cognitivos, emocionais,
comportamentais e sociais, sendo considerados como fatores individuais: as
habilidades cognitivas e emocionais; os conhecimentos, valores, crencas e atitudes
em relacdo a saude, a doenca, ao tratamento e aos cuidadores; as expectativas em

relacdo a salde e ao tratamento; e a aceitacdo da soropositividade.
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Nesta categoria final foram alocadas as seguintes categorias intermediarias:
Crencas e PercepcOes; Sentimentos e Emocdes; Atitudes e Comportamentos;
Aspectos Cognitivos, e Rede social, que sdo apresentadas a seguir, com destaque

em negrito de suas respectivas categorias iniciais, expostas no quadro a seguir:

QUADRO 7- CATEGORIAS FINAIS, INTERMEDIARIAS E INICIAIS-
PROFISSIONAIS DE SAUDE - FATORES INDIVIDUAIS

CATEGORIAS FINAIS CATEGORIAS INTERMEDIARIAS CATEGORIAS INICIAIS

CRENGAS E PERCEPGOES *  Preconceito
¢ ¢ % Resolucdo

« Depresséo

ENTIMENTOS E EMOCOE
S 0s OCOES ¢ Medo

< Consulta e medicacédo

ATITUDES E COMPORTAMENTOS < Pratica sexual

FATORES INDIVIDUAIS « SOI’OpOSItIVI_dad? .
« Recursos psicologicos

ASPECTOS COGNITIVOS *  InformagGes
% Nivel cognitivo

REDE SOCIAL « Apoio do companheiro
% Apoio familiar

4.1.1 Crencas e Percepcdes

Segundo Paiva; Bugamelli; Leme; Ventura-Filipe; Tunala; Santos (1998), as
mulheres soropositivas tém muito medo do preconceito, esforgando-se por esconder
indicios de que possam estar infectadas, o que acaba comprometendo a sua adesédo a
medicacdo, na medida em que precisam escondé-la.

No presente estudo, os profissionais de saude entrevistados referiram a sua
preocupac¢do em relagdo ao preconceito de que as mulheres sdo alvo, tanto junto as
suas familias quanto na sociedade em geral, identificando ser comum que as
mulheres precisem esconder sua condicdo de soropositividade, especialmente

guando se sabem gestantes:
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“(...) dai ela tem medo de vir no servico, de encontrar alguém que possa

descobrir o diagnostico.” (Gabriela, enfermeira)

Tendo em vista a realidade do preconceito do qual as pessoas com HIV ainda
sao alvo, é fundamental que os servigcos de salude e seus profissionais, garantam a
suas pacientes a aceitacdo plena de sua soropositividade, assim como o0 maximo de
sigilo e discricdo, para que este ndo seja um fator impeditivo da busca de
tratamento por parte destas mulheres.

Os profissionais de saude acreditam na resolucao dos servi¢cos oferecidos e
investem na eficacia das medidas de controle do HIV, através da realizacdo de

exames e na adesdo a medicacgao prescrita:

“(...) nos dados de Porto Alegre, 90% das pacientes acessam o pré-natal,
estdo dentro do pré-natal, estas pacientes tém um bom tratamento e conseguem

prevenir a transmissdo muito bem.” (Ricardo, médico).

Porém, trazem a sua preocupacdo em relacdo a falta de consciéncia destas
mulheres quanto as conseqliéncias da falta de adesdo ao tratamento, que, na sua
percepcdo, € estimulada pelo fato de que mesmo ndo havendo adesdo, o bebé pode

até ndo se infectar:

“(...) e se ndo infectou o outro bebé, vou ter mais um.” (Silvia, enfermeira).

O Modelo de Auto-regulacdo do Comportamento da Doenga (MA) de
Leventhal (apud Telles-Correia; Barbosa; Mega; Barroso; Monteiro, 2007;
Apoéstolo; Viveiros; Nunes; Domingues, 2007; Brawley e Culos-Redd, 2000)
considera que uma das dimensdes que determinam as representacdes das doencas é
a controlabilidade, ou seja, a crenga na possibilidade de controle da doencga e de
suas consequiéncias. Assim, parece que o fato de que mesmo ndo havendo adeséo ao
tratamento possa ndo haver transmissdo vertical, na visdo dos profissionais de
salde, pode estimular a falta de consciéncia da importancia da adesdo ao tratamento

de algumas mulheres.
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Provavelmente, seja importante oferecer dados concretos sobre as
consequéncias da adesao e da ndo adesdo ao tratamento, especialmente elucidando a
estas gestantes o significado dos resultados dos exames de CD4 e carga viral.
Também talvez possa ser Gtil mostrar a estas mulheres a importancia de preservar a
sua propria saude, ja que ndo basta que seu filho nasca sem HIV. Este filho
precisara de seus cuidados depois do nascimento e, para tanto, € importante que
esteja em boas condi¢cdes de salde. Sdo alguns dos argumentos que podem
neutralizar o que os profissionais de saude denominaram como falta de consciéncia

das gestantes, ou seja, procurar afetar o sentido de controlabilidade da doenca.

4.1.2 Sentimentos e Emocdes

Nas entrevistas realizadas, ficou claro que, na perspectiva dos profissionais
de saude, os sentimentos vivenciados pelas gestantes soropositivas estdo
diretamente relacionados ao preconceito do entorno social.

Eles percebem a presenca do medo nestas mulheres e, na sua experiéncia,

consideram que este pode ser um fator que as afaste do tratamento:

“ ela tem medo de guardar remédio em casa, ela tem medo na hora da
maternidade, 14 no hospital. Entdo, elas acabam sofrendo muito por isso e, talvez,

as dificuldades de adesdo partem por ai.” (Gabriela, enfermeira)

Embora conscientes da depressdo comumente presente entre as mulheres em
atendimento, a maioria dos profissionais de saude entrevistados nao aprofundou
muito este aspecto. Eles entendem que a tomada de medicacdo, na realidade, se

complica quando a paciente precisa esconder que tem HIV do seu entorno social:

“As primeiras consultas em geral, envolvem muito choro, muita tristeza e ai
é muito dificil manejar e conseguir que ela tire disto tudo uma atitude saudével,

este eu acho que é o maior desafio.” (Ricardo, médico).
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Para Morais e Moura (2004), o sentimento da rejeicdo pode trazer sofrimento
psiquico as pessoas que vivem com HIV, acarretando ansiedade intensa, medo e
depressdo, exigindo dos profissionais de salude a iniciativa de acolher seus
sentimentos e prestar o apoio e aconselhamento necessarios, de acordo com as suas
demandas.

Ferreira (2004) considera que estar atento aos sentimentos depressivos dos
pacientes ndo tem apenas o objetivo de oferecer-lhes mais conforto, mas também de
garantir que mesmo com tais sentimentos consigam dar seguimento as orientacdes
terapéuticas, ndo prejudicando a importante adesdo ao tratamento.

Segundo Caprara e Franco (1999), infelizmente, na relacdo do médico com
seus pacientes, tém sido desprezadas as dimensdes humana, vivencial e psicoldgica,
0 que acaba por distancia-los. Ndo quer dizer que todos os profissionais de salde
tenham que se transformar em psic6logos. Trata-se da possibilidade de estabelecer
uma relacdo de cuidado, na qual a escuta, o acolhimento e o didlogo possam ter

espaco.

4.1.3 Atitudes e Comportamentos

Os profissionais de saude entrevistados parecem realmente ter uma
preocupacdo bastante intensa em relacdo a dificuldade de revelacdo do diagndstico
a familia de origem e ao proprio companheiro da gestante. Na experiéncia da
enfermeira Silvia, a maioria dos maridos ndo quer fazer o exame de HIV e ndo
aceita o diagnostico de suas esposas, 0 que dificulta a revelacéo.

Esta dificuldade, conforme os profissionais, pode se constituir num

empecilho para o comparecimento as consultas e para o uso da medicacéao:

“(...) entdo elas procuram esconder a medicacdo, elas tiram rotulos. As
vezes elas moram com a mae, com o pai, que ndo podem saber, entdo as vezes por
medo de descobrirem elas acabam levando a medicacdo e ndo tomando porque tem
pessoas proximas nos horarios de tomar. Este lado influencia para que elas nao

tomem a medicac¢do corretamente.” (Silvia, enfermeira).



128

“Pacientes que escondem o diagndstico da familia ou do parceiro séo
pacientes que tendem a esconder os remédios e um monte de situagdes que elas nao

conseguem usar os remédios.” (Ricardo, médico)

Mas parece que um aspecto que é anterior a revelacdo do diagndéstico diz
respeito a elaboracdo da soropositividade por parte da prdépria gestante. Ndo se
trata apenas da adaptacdo a uma doenca crénica, ja que a Aids ainda é uma doenca
atravessada pela representagdo de morte e pelo preconceito, como ja referido
anteriormente. Além disso, trata-se de um diagndstico que envolve ndo apenas a
saude da mulher, mas também a do seu filho. Um dos médicos entrevistados,
Ricardo, conta a sua experiéncia a este respeito e ressalta a importancia desta

elaboracédo na adesédo ao tratamento:

“(...) assimilar o diagndstico HIV e assimilar a situacdo de uma gestacao e
riscos de gestagcdo e as questdes de como ela adquiriu o HIV e o parceiro isto tudo
acaba se tornando uma situacdo muito tensa, muito complexa (...) acho que as
pacientes tém dificuldade de digerir o diagndstico e isto vai dificultar que elas

usem a medicacdo.”” (Ricardo, médico).

Para os entrevistados, é fundamental que a gestante possua recursos
psicologicos que a auxiliem na elaboragdo psiquica do diagnostico e dos riscos para
0 bebé na adesdo ao tratamento. Neste sentido, preocupam-se com os distdrbios
psicologicos, comorbidades psiquiatricas e uso de drogas em suas pacientes, que
Ihes exigem uma abordagem muito complexa, na tentativa da adesdo das mesmas ao

tratamento:

“(...) comorbidades psiquiatricas ou com lesdo cognitiva mesmo, com uso de
drogas ha muito tempo, ou a propria doenga mental que ja existia antes do HIV,
entdo sado situacdes muito complexas e trabalhosas, que envolvem muito estresse do

profissional.” (Ricardo, médico)

Tendo em vista a preocupacdo com 0s aspectos relativos a saude mental de
quem vive com HIV/Aids, o Ministério da Saude publicou o “Manual de

Assisténcia Psiquiatrica em HIV/Aids”, com o objetivo de subsidiar os
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profissionais de salde no manejo de possiveis sintomas e morbidades psiquiatricos
que possam estar associadas na vivéncia da sindrome, tanto em decorréncia de
alteracdes de ordem organica quanto de origem essencialmente emocional
(BRASIL, 2004).

No que diz respeito a préatica sexual, os profissionais de saude percebem as
dificuldades das mulheres no uso constante do preservativo, especialmente pela

dificuldade de sua negociagdo com o parceiro:

“(...) muitas vezes elas ndo tém o poder de barganhar o uso do

preservativo.” (Julia, médica)

Segundo Becker (apud BRANNON e FEIST, 2000; TELLES-CORREIA et
al., 2007; APOSTOLO et al., 2007; BRAWLEY e CULOS-REED, 2000), um dos
fatores que contribui para a ado¢do de comportamentos de cuidado com a saude diz
respeito as barreiras percebidas para incorporar comportamentos de adesdo. No seu
Modelo de Crencas da Saude (MCS), o autor analisa que a pressdo do grupo social
também é determinante. E evidente, no caso das gestantes soropositivas, a pressio
que as mesmas sofrem, tanto no que diz respeito a sua propria representacao
negativa do HIV/Aids, quanto na sua percepcdo em relacdo ao ja referido
preconceito de sua familia e grupo social. As dificuldades de negociacdo do uso do
preservativo com o parceiro também podem ser incluidas neste rol de dificuldades,

tendo em vista as questdes que dizem respeito as subordinacdes de género.

4.1.4 Aspectos cognitivos

Os entrevistados parecem ter uma especial preocupacdo em oferecer
informacdes completas a suas pacientes, porém, tém davidas em relacdo ao nivel

de compreenséo destas informagdes, como diz Silvia:

“(...) eu ndo sei se elas ndo entendem o risco que elas vado correr de infectar
0 bebé, se elas entendem isto (...) eu ndo sei se elas entendem o que é o virus.”

(Silvia, enfermeira)
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Eles sdo quase undnimes ao afirmar que uma das grandes dificuldades no
atendimento a estas pacientes é o seu nivel cognitivo, o que provavelmente permite
avaliar que ndo basta oferecer informacBes a estas mulheres, se ndo se levar em
conta a sua capacidade de compreensdo das mesmas. Segundo os profissionais, elas
tém dificuldade de saber usar a medicacdo adequadamente e apresentam baixa

compreensao.

“0O que a gente tem percebido ultimamente é o nivel cognitivo baixissimo das
gestantes, tipo assim, de ndo saber data de nascimento, onde mora...” (Gabriela,

enfermeira)

Efetivamente, para Margalho; Velez; Guzmén; Oliveira; Saraiva; Meligo-
Silvestre (2008), se os pacientes possuem um conhecimento muito pobre sobre a
doenca, esta pode ser uma varidvel de condicionamento a ndo adesdo ao TARV, na
medida em que promove uma postura inadequada.

Segundo o Modelo da Hip6tese cognitiva da Adesdo terapéutica de Ley
(apud TELLES-CORREIA et al, 2007; APOSTOLO et al., 2007; BRAWLEY e
CULOS-REDD, 2000), um dos fatores dos quais resulta a adesdo € o
comportamento dos profissionais de saude durante as consultas, especialmente no
que diz respeito as explicacdes sobre a doenca, as prescri¢cdes, ou seja, a quantidade
e qualidade de informacdes transmitidas ao paciente, assim como a compreensao
que 0 paciente consegue obter das mesmas.

A preocupacdo manifestada pelos profissionais entrevistados a este respeito
pode ser considerada favoravel a busca de uma melhor adesdo ao tratamento de suas
pacientes. Porém, parece que ndo basta oferecer informagBes completas as
pacientes, se o profissional ndo se certifica do seu nivel cognitivo, a fim de adaptar
as explicacdes as possibilidades de entendimento das mesmas, o que exige dos
profissionais de salde uma postura pedagdgica, para a qual nem sempre eles
parecem preparados e disponiveis.



131

4.1.5 Rede social

Na percepcdo dos profissionais, geralmente, o companheiro ndo participa
ativamente do pré-natal. Segundo a médica Julia, isto seria fundamental como fonte

de apoio para esta mulher:

“Eu acho que basicamente é chama-las e vir o companheiro junto, que o
companheiro se importe com elas, eu ndo me lembro de casos que vem o casal, é
sempre elas que vém sozinhas e recebem o diagndstico (...) E uma vez que outra vir

com o companheiro para dar apoio.” (Julia, médica)

Na pesquisa realizada por Preussler (2005), a participacdo dos maridos no
Grupo de Gestantes foi valorizado pelas suas integrantes, como uma forma de
aproximar as diferencas de género, visto que na maioria das gestacBes as
responsabilidades acabam relegadas as mulheres.

Também Ihe parece fundamental a presenca de apoio familiar:

“(...) o ideal é que ela chame alguém da familia para ela poder discutir.”
(Julia, médica).

A percepcdo dos profissionais entrevistados é condizente com o Modelo de
Crencas da Saude de Becker (apud BRANNON e FEIST, 200; TELLES-CORREIA
et al, 2007; APOSTOLO et al., 2007; BRAWLEY e CULOS-REDD, 2000), que
considera a falta de apoio familiar como uma barreira psicossocial significativa.

Assim, segundo os profissionais de saude entrevistados, os FATORES
INDIVIDUAIS FAVORAVEIS A ADESAO ao pré-natal em mulheres soropositivas

parecem ser:

e a presenca de recursos psicolégicos que auxiliem a gestante na
elaboracdo psiquica do diagndéstico e dos riscos para o bebé;
e aalta quantidade de informac0es transmitidas durante as consultas;

e 0 bom nivel de compreensao destas informacdes;
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e aparticipacdo do companheiro da gestante no pré-natal;

o a presenca de apoio familiar.

Por outro lado, segundo os profissionais de saude, os FATORES
INDIVIDUAIS DESFAVORAVEIS A ADESAO ao pré-natal em mulheres

soropositivas parecem ser:

e 0 preconceito da familia e da sociedade de uma maneira geral,
acarretando medo e depressao;

o a falta de consciéncia destas mulheres quanto as conseqiiéncias da nédo
adesdo ao tratamento;

e as barreiras psicossociais, especialmente relacionadas a subordinacdes
de género e a representacao negativa do HIV/Aids na sociedade;

e asdificuldades na elaboracdo psiquica da soropositividade;

o a falta de recursos psicologicos que a auxiliem a gestante na elaboracéo
psiquica do diagndstico e dos riscos para o bebé;

e 0 baixo nivel de compreensdo das informacdes prestadas as gestantes;

e aauséncia do companheiro da gestante no pré-natal;

e aauséncia de apoio familiar.

4.2 FATORES SOCIAIS

O componente social diz respeito aos aspectos econdmicos, politicos e
culturais, envolvendo o grau de escolaridade, a disponibilidade de recursos
materiais, 0 acesso aos meios de comunicacdo, o poder de influenciar decisdes
politicas e as barreiras culturais (AYRES et al., 2003). Assim, este componente
envolve as condi¢Oes culturais (género, raca, religido, etc.), econdmicas (nivel de
renda, padrdo de consumo) e politicas (grau e padrdo de inclusdo social) que
precisam ser levadas em consideracdo quando queremos compreender as razdes

pelas quais as pessoas pensam, fazem e querem coisas que as expdem ao HIV assim



133

como ao adoecimento. Na analise realizada, foram considerados o nivel socio-
econdmico, o nivel educacional e 0 acesso ao tratamento e medicacéo.

Nesta categoria final, apresentadas no quadro abaixo, foram alocadas as
seguintes categorias intermediérias: Acesso ao servigco de saude; Nivel educacional;
Aspectos econdmicos; Aspectos culturais; e Aspectos politicos, destacando-se em

negrito suas respectivas categorias iniciais.

QUADRO 8- CATEGORIAS FINAIS, INTERMEDIARIAS E INICIAIS-
PROFISSIONAIS DE SAUDE - FATORES SOCIAIS

Acesso ao servigo de salde « Deslocamento
Nivel educacional < Instrucédo
Aspectos econdmicos % Nivel s6cio-econébmico
FATORES
SOCIAIS . 2 i
Aspectos culturais % Preconceito

« Planejamento familiar
Aspectos politicos % HIV/Aids

< Pré-natal

4.2.1 Acesso ao servico de saude

A crescente pauperizacdo da epidemia da Aids (PARKER e CAMARGO Jr.,
2000) torna fundamental considerar as condi¢des sécio-econdmicas dos pacientes
na sua adesdo ao tratamento.

Os profissionais de saude entrevistados lamentam que muitas vezes a
paciente apresenta uma boa adesdo, mas ndo tem condicdes financeiras de fazer a

retirada de medicacdo, como afirma o médico Lucas:

“(...) uma paciente que estava com tudo prescrito, parece que tinha o desejo
de fazer tudo direitinho, mas ndo tinha dinheiro para ir buscar os remédios, foge

do nosso alcance.” (Lucas, médico)
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4.2.2 Nivel educacional

O nivel educacional das pacientes é considerado pelos profissionais
entrevistados, mas ao mesmo tempo relativizado, evitando-se generalizagdes para
ndo se incorrer no erro de julgar que toda paciente com uma baixa instrucéo

necessariamente apresenta baixa adeséo:

“(...) no geral vemos uma adesdo pior em pacientes com um nivel sécio-
cultural muito baixo, pessoas que tém isto medido pelo nimero de anos que ela
estuda. (..) Mas ndo é sempre assim, € incrivel que a gente tem pacientes que tém
um nivel educacional I& no chdo e que tém uma adesdo muito boa as vezes.”

(Ricardo, medico)

4.2.3 Aspectos econémicos

Da mesma forma, embora os profissionais considerem o nivel socio-
econdémico como um fator negativo na adesdo ao tratamento, relatam a experiéncia

de terem pacientes muito pobres, porém aderentes:

“Assim como a gente tem outras extremamente pobres, com nivel social bem

pobre e que sdo super aderentes, super cuidadosas.” (Gabriela, enfermeira)

Além disso, ressaltam o auxilio econdmico que geralmente € oferecido a

estas pacientes pelos servicos de saude publica.

4.2.4 Aspectos culturais

No grupo de profissionais entrevistados aparecem reflexdes relativas aos

aspectos culturais presentes no atendimento a estas mulheres, especialmente
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relacionados novamente ao preconceito, como aspecto que atravessa toda a

sociedade:

“E dai n6s, enquanto sociedade, temos muita culpa nisso. Entdo eu acho que
a gente precisa trabalhar, porque a gente sabe que tem muito julgamento, ne.
Aidética e ainda gravida. (...) Acho que no6s enquanto sociedade, a gente tem muito

ainda pra fazer, pra amenizar um pouco essas questdes.” (Gabriela, enfermeira)

4.2.5 Aspectos politicos

Os profissionais de saude trazem variados aspectos sociais que, desde a sua
experiéncia, influenciam a adesdo ao tratamento, avaliando as politicas de

planejamento familiar, HIV/Aids e do préprio pré-natal.

No que diz respeito ao planejamento familiar, fazem uma critica em relacéo
a falta de educacdo em saude e especificamente aos méetodos contraceptivos.

Uma das enfermeiras, por exemplo, diz:

“(...) tem que ser muito trabalhada ainda a questao de saude reprodutiva da
mulher que eu acho que também é uma falha do sistema em relacdo a iss0.”

(Gabriela, enfermeira).

Por outro lado, consideram que a cobertura das gestantes soropositivas é
satisfatoria, gracas a quantidade e eficiéncia dos servicos disponiveis,

responsabilidade da politica de HIV/Aids:

“(...) pro numero de gestantes que se tem em Porto Alegre (...), nds temos
servicos eficientes, ndo faltam servicos. Estes servicos sdo bem organizados (...),
eu ndo vejo muito mais que possa ser feito para o atendimento de gestante.”

(Ricardo, médico).
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Um dos profissionais acha que o ideal seria a superacdo da falta de
continuidade entre o pré-natal e o parto, que na maioria das vezes é realizado num

local desconhecido para a gestante:

“Eu imaginei um atendimento ideal para essas gestantes, que eu acho que a
Saude deveria ter, né. (...) essa paciente se trata com um médico e na hora de
ganhar o bebé& ela procura um local desconhecido, as vezes, e médicos
desconhecidos.” (Lucio, médico)

Assim, segundo os profissionais, as pacientes que tém acesso ao pré-natal
especializado em HIV/Aids tém um bom tratamento. O maior problema, segundo 0s
profissionais, é quando a gestante ndo acessa o0 sistema de saude no pré-natal e,

portanto, ndo possui o diagnoéstico:

“Fica de fora a gestante que ndo esta no pré-natal; a gestante que nao
acessa o sistema de salde ndo tem diagnostico ou tem o diagnostico no momento

do parto. Eu acho que tem coisa para fazer ainda nesta area.” (Ricardo, médico)

Os profissionais entrevistados ndo parecem se aprofundar muito na analise
dos fatores sociais que afetam a adesdo ao pré-natal. Referem-se a estes fatores
como se fossem externos ao servico de salde e, portanto, fora de sua
responsabilidade. Eles também ndo tém certeza do seu impacto na adesdo.
Detiveram-se mais na critica as politicas pablicas, embora ndo se posicionem como
atores nestas politicas e sim apenas como reféns das mesmas.

Paiva (2002) faz uma critica em relacdo a falta de incorporacdo da
compreensdo dos fatores socio-culturais que ampliam a vulnerabilidade ao
adoecimento, nos centros especializados em atendimento aos portadores de HIV.
Também considera que estes servigos procuram dar conta apenas dos fatos
biomédicos. No seu entendimento, os profissionais de satde ndo sdo treinados para
compreender o impacto da estrutura socio-econdmica, a exclusdo e a pobreza que

afeta seus pacientes. Afirma:
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Para superar a visdo de clientes consumidores de servigcos e produtos
(medicacdo ou preservativos) e incorporar a visdo de sujeitos da adesdo
(ao preservativo ou a medicacdo) precisamos entender que o consumidor
¢ apenas uma das faces do cidaddo. (p. 23)

Mas, sem davida, uma das criticas da maior importancia que faz parte do
discurso dos profissionais de saude entrevistados é a dificuldade que as gestantes
tém de acesso ao diagnostico, assim como, uma vez diagnosticadas, de terem acesso
ao servico especializado, a fim de iniciarem seu tratamento, chegando a demorar,
conforme relato do médico Ldcio, de 3 a 4 meses para conseguirem chegar ao
servico de referéncia. Trata-se de uma questdo a ser resolvida pela gestdo em saude.

No presente estudo, segundo os profissionais de salde entrevistados, o
FATOR SOCIAL FAVORAVEL A ADESAO é:

e a Politica de HIV/Aids, que favorece uma satisfatoria cobertura das

gestantes soropositivas;

E, segundo os entrevistados, os FATORES SOCIAIS DESFAVORAVEIS A
ADESAO ao pré-natal em mulheres soropositivas parecem ser:

e adificuldade de deslocamento ao servico de saude;
e 0 preconceito da sociedade;
e afalta de continuidade entre o pré-natal e o parto;

e afalta de diagnostico no pré-natal, no sistema de saude em geral.

4.3 FATORES INSTITUCIONAIS

Segundo Ayres et al. (2003), para que as pessoas possam se proteger do HIV
e de seus danos, devem ser disponibilizados de modo efetivo e democratico
recursos sociais, fruto de esforcos programaticos voltados nessa direcdo. Os fatores
institucionais dizem respeito aos recursos, geréncia e monitoramento de programas

nacionais, regionais ou locais tanto de prevencdo quanto de cuidados relativos ao
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HIV/Aids. Assim, o componente institucional envolve a forma como as instituicGes
e as comunidades se organizam para o enfrentamento do HIV/Aids, que impede ou
limita a intervencdo sobre as razdes sociais que levam os individuos a modos de
pensar, fazer e querer que os expdem ao HIV/Aids.

No presente estudo, foram considerados aspectos relativos aos programas e
politicas disponiveis, assim como a forma de organizacdo dos servi¢os de saude que
atendem a estas gestantes, no que diz respeito a possibilidade de acesso a equipe de
salde, capacitagdo desta equipe, presenca ou ndo de especialista comportamental,
crencas dos profissionais relativas a adesdo ao tratamento, assim como suas
atitudes e comportamentos no atendimento das usuarias do servico.

Nesta categoria final, foram alocadas as seguintes categorias intermediarias:
Atitudes no atendimento aos pacientes; Equipe de saude; Grupo de gestantes;
Acesso ao atendimento; Crengas e percepcdes dos profissionais; Percepgdo sobre

gestacdo; Critérios para avaliacdo da adesdo (Quadro 9).

QUADRO 9- CATEGORIAS FINAIS, INTERMEDIARIAS E INICIAIS-
PROFISSIONAIS DE SAUDE - FATORES INSTITUCIONAIS

< Aconselhamento

A R « Acolhimento
TITUDES;\I':)CIA;',\IIE_:}IIIEDSIMENTO AS | Tempo
« Integralidade

% Linguagem

« Especialista comportamental
« Confianga

EQUIPE DE SAUDE % Falta de profissionais

“ Medo

< Servico Social

F GRUPO DE GESTANTES *  Informagges
INST|A1"TUOCT<§IS\1A|S « Troca de experiéncias

Marcacdo de consultas
Centralizagdo dos recursos
ACESSO AO ATENDIMENTO assistenciais

< Busca ativa

< Intersetorialidade

« Consciéncia

CRENCAS E PERCEPCOES DOS < Mentiras
PROFISSIONAIS < Ganhos secundarios

< Auto-estima

< Instinto materno
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4.3.1 Atitudes no atendimento as pacientes

Os profissionais de salude valorizaram muito o uso do aconselhamento no
atendimento as gestantes, referindo que as mesmas precisam ser atendidas em
relacdo a demandas tais como: apoio na revelacdo do diagndstico ao parceiro,
esclarecimentos sobre HIV/Aids, desmitificacdo de aspectos relativos a transmissao

do virus. Assim expressa um dos medicos entrevistados:

“(...) eu insisto com a equipe que o pré-natal ndo é s6 medir a barriga e
escutar o bebé, tem de ter um momento para a gente conversar e a nossa paciente
especial HIV tem de conversar muito sobre sexo protegido, aderéncia ao
tratamento, de ndo usar drogas, pelo menos neste momento porque aumenta o

risco... eu acho que sdo coisas muito importantes.” (Lucas, médico)

O aconselhamento consiste num diadlogo e relagdo permanentes entre o
paciente e o profissional de satde, com o objetivo de oferecer apoio psicossocial a
pessoas infectadas, ajudando-as a tomar decisdes sobre sua prépria vida, fortalecer
a confianca em si mesmas e a melhorar suas relacées com a familia e a comunidade,
assim como sua qualidade de vida. Faz parte das atividades de aconselhamento
oferecer apoio as familias, a fim de que possam dar apoio aos infectados e prestar-
Ihes os cuidados necessarios (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 1991).

No grupo de profissionais de saude, a quantidade de falas relativas a
importancia e uso do acolhimento no atendimento as gestantes soropositivas foi
enorme. Eles consideram que o estabelecimento de um vinculo afetivo e a empatia
sao fundamentais e que para trabalhar com HIV, no perfil do profissional de salde,
é fundamental a presenca da solidariedade humana e a disponibilidade para um real
envolvimento afetivo com as usuarias, como refere Lucio, um dos médicos
entrevistados.

Para eles, também é importante a aceitacdo da decisdo de engravidar destas
mulheres, ndo assumindo uma atitude de policiamento e sim oferecendo-lhes
informacdes técnicas para que elas proprias facam suas escolhas. Assim, cabe ao
profissional de saude, suportar as proprias decis6es das mulheres, sem julgamentos

(Ricardo, medico).
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A disponibilidade no atendimento a estas pacientes é ressaltada pela médica

Julia, que diz:

“(...) a gente se coloca a disposi¢do, qualquer duavida, qualquer hora que ela
queira dividir alguma coisa. Acho que esta disposicdo nossa no ambulatério faz

com que as pacientes se sintam acolhidas.” (Julia, médica).

Parece bastante relevante a consciéncia apresentada pelos profissionais
entrevistados em relacdo a importadncia do vinculo que estabelecem com seus
pacientes, valorizando ndo apenas as tecnologias duras (ferramentas e
equipamentos utilizados no atendimento do paciente) e as tecnologias leve-duras
(conjunto de saberes necessarios para atendimento do paciente), mas também as
tecnologias leves (presentes no espacgo relacional profissional-usuario). Estas é que
permitem a singularizacdo do processo de trabalho profissional enquanto produtor
de cuidado, na medida em que dizem respeito a processos que produzem relagdes,
constroem ou ndo acolhimentos, vinculos, etc. (MERHY/, 2000).

Uma das enfermeiras também reivindica mais tempo para poder abordar de

forma mais aprofundada as questdes relativas a adeséo ao tratamento:

“(...) entdo é pouco tempo para se dar assisténcia para estas pacientes. (...)
acho que ainda é pouco trabalhado este lado da adesdo. (...) entdo eu acho que se
tivesse disponibilidade de sentar com esta paciente, de conversar com ela, eu acho

que seria melhor a adesdo, com certeza seria melhor.” (Silvia, enfermeira).

Os profissionais de saude entrevistados valorizaram a integralidade no
atendimento as gestantes. Eles percebem que ndo basta abordar apenas 0s aspectos
diretamente relacionados a gestacdo e que, na medida em que se tem conhecimento
da histoéria de vida da gestante, de seu contexto familiar e ndo apenas de suas
doencas, torna-se mais facil acompanhé-la.

“A gente presta um servigo integral ao paciente aqui. Prestamos servigos
téecnicos e também fazemos muito a parte social... a parte de psicologia, a gente
trabalha este lado da paciente também, ndo sO a parte técnica de consultas.”

(Silvia, enfermeira).
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A ABIA- Associacdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (2004) dedicou a 502
edicdo do seu “Boletim internacional sobre prevencdo e assisténcia a Aids”
especialmente ao tema da atencdo integral para pessoas soropositivas, afirmando
que este “deve ser um desafio que perpasse todos os niveis do sistema de saude”
(p. 1). Nesta publicacdo, afirma que o tratamento integral vai além da simples
distribuicdo de medicamentos, envolvendo apoio pratico, emocional e espiritual a

pessoas que vivem com HIV e suas familias e expde 0s seguintes principios:

Respeito (pelos direitos humanos e pela dignidade individual); acesso e
disponibilidade (proporcionar a ateng¢do apropriada no nivel local);
eqliidade (prestar servicos de atencdo a salde a todas as pessoas que
vivem com HIV/AIDS, independentemente de sexo, idade, raca, etnia,
orientacdo sexual, padrdo de renda e local de moradia); coordenacdo e
integracdo (cuidar para que haja uma gama continua de atencgdo a saude
por parte de todos os provedores e a todos os niveis do sistema de
cuidados); eficiéncia e eficacia (dar atencdo eficaz a custos razodveis
apara a sociedade, demonstrada por meio de atividades constantes de
monitoramento e avaliacdo) (p. 1).

O uso de uma linguagem acessivel as gestantes também foi ressaltado no
grupo de profissionais entrevistados, como um facilitador da sua compreensdo das

informacdes prestadas:

“(...) a gente tenta simplificar o maximo esta questao de explicar o que ¢
risco; se tiver 100 pilulas na tua mao e tu tirares uma delas e esta for te transmitir
uma doenca fatal, isto é risco para uma crianca, sO para tornar as coisas mais

palpaveis.” (Ricardo, médico).

Este, inclusive, € um aspecto que ja foi amplamente discutido por ocasido da
analise dos fatores individuais identificados, junto a categoria intermedidria
“Aspectos cognitivos”. Segundo Leite e Vasconcellos (2003), num estudo realizado
junto a uma unidade de saude em lItajai (SC), constatou-se que auxiliares de saude,
que apresentavam mais baixo grau de especializacdo e possuiam as mesmas crengas
e costumes da comunidade da qual os pacientes faziam parte, conseguiam dos

mesmos uma adesdo maior do que os proprios médicos. E os profissionais de saude
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que utilizavam uma linguagem mais popular e acessivel e uma atitude mais
respeitosa pelo paciente e suas crengas eram mais acreditados pelos mesmos.

Os relatos dos profissionais entrevistados sdo extremamente positivos e
alentadores, no que diz respeito ao vinculo que estabelecem com suas pacientes. A
presenga do aconselhamento, do acolhimento e da integralidade na atengdo a salude
das gestantes sdo elementos que promovem a formacdo de um vinculo de cuidado.
Para Mehry (2008), todo profissional de saude deve ser sempre um operador do
cuidado e, para tanto, deveria ser capacitado para atuar no terreno das tecnologias
leves, a fim de produzir acolhimento e vinculos.

Ayres (2001, 2004) concorda com esta perspectiva e vai mais além,
afirmando que cuidar ¢é diferente de curar, tratar ou controlar, praticas que supdem
uma relacdo com sujeitos-alvo ou com objetos e uma postura de monitoramento,
vigiléancia e controle do que pode ameacar e do que deve ser evitado para se ter uma
vida saudavel. Para o autor, é necessario desenvolver a pluralizacdo e
singularizacdo das praticas de saude, superando os paradigmas tradicionais nos
diferentes campos da Salde Publica. Assim, o cuidar ndo passa apenas pelas
competéncias e tarefas técnicas, mas inclui a construcdo dos projetos de felicidade
de quem quer ser cuidado. Trata-se do encontro desejante entre dois sujeitos, que
precisam dialogar com interesses de natureza estética, emocional e moral, com a
consciéncia de que o controle da doenca, na realidade, € uma utopia, € ndo pode ser
visto como exclusivo critério normativo de sucesso das praticas de salude; devemos
sempre levar em consideracdo o que as pessoas sonham para a sua vida e para a sua
saude.

Neste sentido, € importante salientar que, no discurso dos entrevistados, em
nenhum momento houve qualquer tipo de manifestacdo em respeito ao desejo de
ndo adesdo ao tratamento por parte das gestantes. Em todos os momentos, 0s
profissionais se colocam como representantes da saldde, ou seja, daquilo que é
considerado como ideal para a gestante e seu filho, sem nenhuma abertura para o
acolhimento do proprio desejo da gestante que, muitas vezes, é o de ndo adesao ao

tratamento.
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4.3.2 Equipe de saude

Segundo Sanchez-Sosa (2001), a presenca de um profissional especialista
comportamental é um fator positivo para a adesdo ao tratamento. Os profissionais
entrevistados valorizaram muito a presenca de psicélogos na equipe de saude, que,
no seu ponto de vista, colaboram para uma melhor elaboragdo psicoldgica do
diagndstico por parte das mulheres, assim como para a atengdo a fatores

psicossociais presentes no atendimento as mesmas, como diz a médica Julia:

“(...) Ai a gente chama a psicologa, porque atras disso vemos algum fator
psicossocial importante acontecendo, muito mais psicolégico do que outra coisa.”

(Julia, médica).

A presenca de confianca na relacdo com seus pacientes, também € bastante

valorizada pelos entrevistados:

“Sabem o nome do médico, sempre falam teu nome. Entdo a adesdo é muito

grande. Acho que por isso, né. Entdo € um vinculo de confianga.” (Luis, médico).

Em relacdo ao funcionamento da equipe de saude, os profissionais ainda
trouxeram aspectos referentes a falta de profissionais, que pudessem qualificar

mais o trabalho desenvolvido. A enfermeira Silvia afirma:

“(...) por falta de profissionais na unidade. (...) eu acho que teria de
trabalhar mais as pacientes, pois ao mesmo tempo que eu estou cuidando da
gestante eu estou cuidando da sala do pediatra e é tudo ao mesmo tempo.” (Silvia,

enfermeira).

Também relatam situacfes nas quais reconhecem que alguns profissionais

tém medo de atender estas gestantes, pelo risco de contaminacéo:
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“Muitos ndo querem atender efetivamente. (...) Porque tem risco de
contaminacao, inclusive por acidente. Eu ja usei quatro vezes a medicacao, por
acidente. Entdo é um risco que tu corre que tu ndo quer correr, né.” (Luis,

médico).

O servico social também mereceu destaque na fala dos profissionais
entrevistados, considerando que alguns aspectos facilitadores da adesdo ao
tratamento passam pelo acesso a direitos aos quais estas gestantes tém acesso, como
transporte gratuito:

“(...) pois a gente encaminha e chama o servigo social porque tem algumas
coisas legais que estas pacientes podem receber e as vezes elas nem sabem, tem
transporte de graca, tem processo que é aberto e isto € o servico social que

encaminha.” (Julia, médica).

Estudos como os de Stone et al. (1998), Johnston et al. (1998), Nemechek et
al. (1998) e Tuldra et al (1998) (apud JORDAN; LOPES; OKAZAKI; KOMATSU;
NEMES, 2000), também reforcam os achados do presente estudo, na medida em que
valorizam o papel da equipe de saude na qualidade do cuidado e na adesdo ao
tratamento.

Os trabalhos sobre tratamento com anti-retrovirais tém confirmado a relagao
positiva entre aderéncia e boa qualidade do cuidado, destacando-se a relagcdo com
os profissionais de salde: percepcdo da competéncia do profissional; qualidade e
clareza na comunicacédo; percepcdo de sentimento de compaixdo; disposicdo dos
profissionais em envolver os pacientes em decisdes referentes ao tratamento;
sentimento de apoio; satisfacdo com a equipe; informacbes adequadas do que se
esperar com relacdo a duracdo e severidade dos efeitos colaterais; e a conveniéncia
dos agendamentos e procedimentos (JORDAN et al., 2000).

Porém, no presente estudo, em nenhum momento foi relatada qualquer
abordagem interdisciplinar. Médicos, psicdlogos e assistentes sociais, profissionais
citados nas entrevistas, parecem atuar de forma independente, cada um tomando
conta de um aspecto do atendimento as gestantes, denotando a auséncia de um

projeto assistencial comum.
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4.3.3 Grupo de gestantes

Os profissionais de saude valorizaram o Grupo de gestantes como
oportunidade de prestar informacgdes e de esclarecer para as gestantes aquilo que

elas tém de diferente em relacdo as outras gestantes, como nos diz a médica Julia:

“(...) trabalhava-se especificamente coisas que elas tém de diferente das
outras gestantes, de repente a preocupacdo delas é esclarecer coisas sobre a

prevencao, coisas que outras gestantes ndo usam.” (Julia, médica).

Eles também reconhecem a importdncia do Grupo como importante

oportunidade para troca de experiéncias e de fala para as préprias gestantes:

“(...) é a partir da experiéncia das gestantes, e sempre com espago pra elas
falar coisas que estdo atrapalhando elas naquele momento do grupo.” (Gabriela,

enfermeira).

Para Knauth (1997), a identidade destas mulheres oscila constantemente
entre identidade de “portadoras do virus da Aids” e identidade de “mulher, esposa
e mde”. Elas se identificam entre si através das restrices impostas pela doenca e
suas implicacdes, partilhando as inquietacdes, angustias e duvidas relacionadas a
condicdo de soropositivas. Mas, a partir desta troca de experiéncias, as mulheres
constroem coletivamente as estratégias e recursos para evitar a identificagdo a
doenca e a privacdo de sua identidade social de “mulher, esposa e mde”. Ou seja,
embora o laco de identificacdo entre elas seja o viver com HIV, segundo a autora,
as mulheres tendem a procurar, de forma coletiva, a constru¢cdo de uma identidade
social como a de outra gestante qualquer. Porém, chama a atencdo que a médica
Julia afirma, conforme exposto acima, que no Grupo de Gestantes, trabalham-se as
coisas que elas tém de diferente das outras gestantes que ndo sdo portadoras do
virus HIV, quando, na verdade, o que estas mulheres procuram, conforme a autora,

é a preservacdo de uma identidade de mulher, da qual faca parte a maternidade.
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4.3.4 Acesso ao atendimento

A flexibilidade de horarios de atendimento é relatada pelos profissionais
entrevistados. Assim, na marcacdo de consultas, as gestantes tém acesso

facilitado:

“(...) gestante que chega aqui pra nos é prioridade. Entdo ela ndo aguarda
consulta, ndo entra naquela fila e tal. Ficou gravida, é positiva, € atendimento
direto. (...) Dependendo da idade gestacional ela é atendida no mesmo dia.”

(Gabriela, enfermeira)

Embora os profissionais reconhecam a centralizacdo dos recursos
assistenciais como facilitadora, também se ressentem da dificuldade de acesso a

determinados exames que ndo sdo realizados no servico:

“(...) as vezes tenho encontrado dificuldades em elas conseguirem o exame
no tempo certo para decidir o risco e isto ndo depende da gente, tem que agendar o

exame fora (...)” (Lucas, médico)

Nesta categoria intermediaria, apareceram alguns depoimentos dos
profissionais de saude que sinalizaram a importéncia da busca ativa das gestantes
faltosas ao pré-natal, relatando experiéncias que tém como objetivo garantir o
maximo possivel o acesso da gestante as consultas, aos grupos, aos medicamentos e

aos exames:

“Uma vez que ela entra no programa, toda gestante é procurada, ou seja, se
ela para de vir, a gente esgota todas as formas de recaptar essa gestante. (...)
Entdo, durante o periodo que ela esta aqui, ela tem garantida a participacdo nos

grupos, os medicamentos, os exames, ela é prioridade.” (Gabriela, enfermeira).

Em relacdo a dependéncia de outros servicos, apareceu, entre os profissionais
entrevistados, a importéncia da intersetorialidade, que consegue agilizar mais o

atendimento a estas mulheres:
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“(...) mas conseguimos também parcerias e entdo ndo estamos tendo
problemas de encaminhar pacientes (...), a gente tem tido parcerias com agilidade

no atendimento.” (Julia, médica).

A Politica Nacional de Promoc¢do da Saude, definida em setembro de 2005
pelo Ministério da Saude, considera como prioritdrio o aprimoramento do acesso e
da qualidade dos servicos prestados pelo SUS, colocando ao setor satde o desafio
de construir a intersetorialidade.

Compreende-se a intersetorialidade como uma articulacdo das possibilidades
dos distintos setores de pensar a questdo complexa da saude, de co-responsabilizar-
se pela garantia da salde como direito humano e de cidadania e de mobilizar-se na
formulacdo de intervengdes que a propiciem (BRASIL, 2008).

Assim, a partir de seus diferentes saberes, linguagens e préaticas, os diversos
setores envolvidos precisam equacionar as questdes sanitarias, produzindo solucdes
inovadoras quanto a melhoria da qualidade de vida, em atencdo aos principios da
integralidade, universalidade, eqiiidade e intersetorialidade do Sistema Unico de
Sadde (SUS) do pais.

Em relacdo as agOes desenvolvidas pela Coordenacdo Nacional de DST e
Aids do Ministério da Saude, o mesmo avalia que a politica de intersetorialidade
nas agOes de prevencdo e assisténcia adotadas possibilita que a Aids seja um tema
transversal em véarios outros programas de saude, tais como tuberculose, saude da
mulher, saude da familia, saide mental e outros, porém, ainda se faz necessario que
sejam sistematizadas enquanto diretrizes de atendimento a salde (DONEDA,;
BRITO; GANDOLFI, 2002).

A ABIA- Associagdo Brasileira Interdisciplinar de Aids (2004), no Boletim
j& citado anteriormente, expde que, a par de todos os avang¢os atingidos no campo
da prevencdo e da assisténcia, ainda se faz necessario o envolvimento e
comprometimento de diferentes setores da sociedade. Assim, a integralidade, a
interdisciplinaridade e a intersetorialidade ainda sdo temas prioritdrios no debate
sobre politicas publicas de sadde e ONGs.

Os achados deste estudo mostram o0 quanto ainda existe para ser
desenvolvido no campo da intersetorialidade, tendo em vista o grave depoimento do
médico Lucio, quando afirma ter conhecimento de que muitas gestantes tém

dificuldade de acesso ao local de referéncia para tratamento do HIV, chegando a
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demorar 3 ou 4 meses para conseguir agendar uma consulta, como referido

anteriormente.

4.3.5 Crencas e percepcoes dos profissionais

As atitudes dos profissionais de salde no atendimento as gestantes sdo
fatores significativos, na medida em que determinam a qualidade do acolhimento e
a forma de atendimento as necessidades das mesmas. E importante considerar que
estas atitudes sdo conseqiiéncia, em grande parte, das crencas dos profissionais de
salide acerca das gestantes, de sua soropositividade e da forma como percebem sua
adeséo ao tratamento.

Na percepcdo dos profissionais entrevistados, geralmente as gestantes
costumam ter muita consciéncia da importancia da medicacdo para o bebé, como,
por exemplo, nos relata a enfermeira Silvia. Porém, algumas utilizam mentiras
para esconder a sua falta de adesdao, o que é revelado facilmente pelos indices

apresentados no exame de carga viral:

“E elas juram que tomam. E dai tu, ndo tem como a carga viral estar alta.
Dai tu tanto vai, vai, vai, que elas acabam dizendo que realmente elas ndo estavam

tomando.” (Gabriela, enfermeira).

Pode-se levantar a hip6tese de que estas mentiras sdo fruto do receio das
gestantes em relagdo ao julgamento dos profissionais que as atendem. Porém, na
medida em que a mentira se faz presente, torna-se dificil oferecer-lhes o suporte
necessario a superacdo das dificuldades e barreiras para a ingestdo da medicacdo. O
vinculo de confianga com os profissionais, assim como o acolhimento humanizado
as suas demandas parece ser a saida diante desta realidade.

Outro aspecto que parece interessante, e que também é relatado pela
enfermeira Gabriela, é a presenca de ganhos secundarios, decorrentes da Aids na
vida das pessoas atendidas, tendo em vista que se as mesmas se tornam doentes de
Aids e ndo apenas portadoras do virus HIV, passam a fazer jus a uma série de
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beneficios sociais, o que acaba se tornando, do ponto de vista da entrevistada, um

incentivo a falta de adesdo ao tratamento:

“(...) se ela nao tratar, ela vai ter o passe livre, ela de repente pode
procurar um rancho, ela pode ter um beneficio, se aposentar. Tem alguns pacientes
que a gente percebe que ficam torcendo pra ter os critérios de Aids. A Aids passa a
ser um facilitador na vida deles, porque a vida deles ja é tdo desgracada que ter
Aids iria até ajudar.” (Gabriela, enfermeira).

Como ja exposto anteriormente, cada vez mais a populacdo atingida pelo
virus HIV é a mais pauperizada. A mesma pobreza que as tornou vulneraveis ao
virus parece interferir no seu tratamento, permanecendo apds esta infeccdo
(BRASIL, 2003; PAIVA; GRAVATO; LACERDA, 2002).

Esta mesma profissional considera que embora, no seu ponto de vista, estas
mulheres apresentem uma auto-estima muito baixa, o instinto materno é um fator
que reforca a adesdo ao tratamento no prée-natal, na medida em que sdo capazes da

fazer qualquer coisa para proteger seus filhos:

“(...) porque quando tu fala e explica por que usar a medicacao, que é para
ndo contaminar o nené, elas aceitam muito bem a idéia e se submetem e fazem e tu
vé que elas toleram e suportam e aderem porque elas ndo querem que 0 nené nasca

com alguma coisa.” (Julia, médica).

Realmente, as mulheres soropositivas tendem a pensar em cuidar de Ssi
mesmas sO depois de cuidar da familia (MOSKOVICS, 2004; KNAUTH, 1998). Em
pesquisa realizada por Paiva et al. (1998), constatou-se que para 58% das mulheres

entrevistadas os filhos sdo o principal motivo para lutar contra a doenca.
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4.3.6 Percepcdo sobre gestacao

Para os profissionais de saude, a gravidez das mulheres soropositivas é
motivada pela busca de afirmac¢do da sua conjugalidade e de seu género, ou seja, a

gravidez é uma forma de se afirmar quanto mulher, independente do HIV ou néo.

Por exemplo, a enfermeira Gabriela diz:

“A questdo de de repente trocam de parceiro e poder ter outro filho, a
questdo de se reafirmar com aquele marido, de ter alguma coisa que uma.”

(Gabriela, enfermeira).

No que diz respeito as decisfes reprodutivas das mulheres, estudos como 0s
de Silva (2004), Aradjo (2004), Paiva (2000), Barbosa (2001), Barbosa e Knauth
(2003) e Kanuth; Barbosa; Hopkins; Pegorario; Fachini (2002), que abordam o
exame dos fatores associados a resolucdo de engravidar entre as mulheres
infectadas pelo virus HIV, afirmam que ser portadora do virus HIV néo interfere na
decisdo reprodutiva.

Na visdo dos profissionais entrevistados, é, também, uma busca de

continuidade da vida:

“(...) tem talvez aquela questdo de inconsciente mesmo de continuidade da
vida, né, do filho, do desejo de cada mulher de engravidar, tem todo um contexto
que na realidade dela, o que representa ter um filho.” (Gabriela, enfermeira).

Porém, alguns percebem que a maioria destas mulheres, na realidade, nédo

desejava engravidar:

“(...) com a populacdo que atende aqui o problema que eu vejo ndo é este, a

maioria ndo quer mais ter filho.” (Julia, médica).
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De qualquer forma, independentemente de sua motivacdo ou desejo, segundo
os profissionais entrevistados, estas mulheres necessitam receber informacdes
muito claras a respeito dos riscos desta gestacdo, tanto para o casal quanto para o

bebé, como coloca a médica Julia:

“(...) mas a gente tem que alertar porque na verdade, ela quer engravidar
tudo bem, mas para ela engravidar indiscutivelmente ela se expde novamente a

contaminacao com o virus.” (Julia, médica).

Com o objetivo de compreender as demandas reprodutivas de pessoas
vivendo com HIV/Aids, Oliveira e Franca Junior (2003), desenvolveram uma
pesquisa junto a servigcos especializados na cidade de S&o Paulo, na qual
perceberam a grande reserva com que os profissionais de saude encaravam a
gravidez de mulheres soropositivas. Nas entrevistas realizadas, ficou claro que, na
sua percepcdo, a gravidez era fruto de falta de orientacdo e ndo desejo ou
contingéncia do modo de vida das mulheres. Preocupados com o controle da
doenca, a demanda reprodutiva € sempre tomada como problema. Os autores
pontuam a necessidade e importancia da escuta e do acolhimento para além do
controle da doenca, demarcando a dimensédo relacional do espaco assistencial. Estas
mulheres precisam ser percebidas ndo como portadoras de uma patologia, mas como
pessoas que precisam partilhar outros aspectos de sua vida com o profissional

responsavel por seu seguimento.

4.3.7 Critérios para avaliacdo da adeséo

Finalmente, parece interessante ressaltar a forma como os profissionais de
salde entrevistados encaram a adesdo, no que diz respeito a sua aferigdo, tema até
hoje bastante polémico na literatura encontrada sobre o assunto (JORDAN el al.,
2000; LEITE e VASCONCELOS, 2003; WHO, 2003).

Os profissionais entrevistados utilizam tanto métodos diretos quanto
indiretos, na avaliagdo da adesdo de seus pacientes. Nos métodos indiretos,

observa-se seu comparecimento as consultas, a quantificacdo da retirada de
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medicacdo na farméacia e até os relatos das prdprias pacientes. Nos diretos, lanca-se
mao dos marcadores quimicos ou bioldgicos, por exemplo, através do nivel de CD4
e da carga viral, que, como relatado, funcionam como tentativa de controle do
relato das mulheres (JORDAN el al., 2000; LEITE e VASCONCELQOS, 2003;
WHO, 2003).

Para os profissionais, o critério mais importante para avaliacdo da adesdo ao
tratamento é saber se a gestante esta ingerindo os remédios de forma adequada,
tanto no que diz respeito a quantidade de comprimidos e ao horario de sua ingesta,
apesar de seus paraefeitos. Tal é a importdncia atribuida a este critério de

avaliacdo, que um dos profissionais relata o seguinte:

“(...) o relato da paciente e a retirada da medicacdo da farmacia € que nos
dizem como é que a paciente esta tomando o remédio. Eu procuro quantificar bem
se da ultima consulta até esta deixou de tomar um ou dois dias, trés ou quatro
tomadas, eu Ricardotro isto, o niumero de tomadas que a paciente falhou, entdo
este tem sido o critério para saber se a paciente estd tomando os remédios ou

ndo.” (Ricardo, médico).

O comparecimento as consultas também tem sido um pardmetro utilizado,
embora de menor importancia, tendo em vista que o fato dela estar comparecendo

regularmente ndo garante que esteja fazendo uso regular da medicacao:

“NoOs consideramos a paciente aderente aquela que vem no minimo a trés
consultas. (...) o ideal é que ela tivesse pelo menos seis consultas. Claro que a
gente ja teve mulheres que foram super aderentes as atividades daqui, mas em casa

ndo tomavam remédio.” (Gabriela, enfermeira).

O retorno dos exames, especialmente o de carga viral, também é um critério
levado em consideracdo, especialmente, porque, além de que a sua diminuicdo é o

maior objetivo do tratamento, € uma forma de controlar a ingesta da medicagao:

“(...) tem de levar um retorno das avaliacdes (...) ela diz que toma a
medicacdo e como isto, no geral, se reflete em diminuicdo de carga viral, a gente

acredita que seja verdade.” (Lucas, médico).
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Porém, de uma maneira geral, percebe-se que ha falta de controle, pois este

controle da adesao ¢é impossivel de ser efetivado, devido a sua complexidade:

“Serd que ela esta usando a medicacdo? Ela diz que toma e que tem algum
paraefeito, mas a gente nao sabe, ndo é eficaz como se der o remédio para ela
tomar na tua frente e tu sabe que ela tomou. Como ela recebe uma prescri¢do, nos

ndo temos esse controle.” (Lucas, médico).

Segundo Vasconcelos (1996), os pacientes ndo se modelam passivamente aos
tratamentos prescritos e, assim, medicar passa a ser um ato educativo de negociacédo

entre saberes e praticas:

Medicar é muito mais que escolher e prescrever os melhores cuidados e
medicamentos. Tratamos pessoas que, por serem marcadas por uma
cultura e por limitacdes materiais, ndo se modelam passivamente as
nossas orientacdes. Os pacientes ndo sdo quadros em branco onde
podemos imprimir nossas conclusdes e prescri¢cdes pois ja trazem para o
atendimento médico suas prdprias visdes de seus problemas e uma série
de outras praticas alternativas de cura. (...) Assim, medicar é também um
jogo de convencimento e negociacdo do nosso diagndéstico e prescricdo
com estes outros saberes e praticas, onde a conduta resultante sera um
hibrido, fruto da reinterpretacdo pelo paciente, cidaddo livre (p. 1).

Os profissionais de saude precisam tomar consciéncia de que o controle total
dos pacientes é impossivel e, na realidade, este ndo é o seu papel. No seu encontro
com as gestantes € que se da a possibilidade de construir possibilidades de cuidado
a salde, de acordo com as condi¢cdes de vida de cada uma delas, de suas
representacoes, crencas e valores.

Desta forma, os FATORES INSTITUCIONAIS FAVORAVEIS A ADESAO

ao pré-natal em mulheres soropositivas parecem ser:

e apresenca do aconselhamento no atendimento;
e apresenca do acolhimento no atendimento;

e aintegralidade da atencdo;

e aintersetorialidade;

e alinguagem acessivel as gestantes;
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a presenca de profissional do Servigo Social na equipe de salde;
a presenca de especialista comportamental na equipe de salde;
a confianca nos profissionais de saude;

a busca ativa das gestantes faltosas ao pré-natal;

a participacdo no Grupo de Gestantes;

a facilitagcdo na marcacgao das consultas;

a centralizacdo dos recursos assistenciais;

a crencga no instinto materno das gestantes.

E os FATORES INSTITUCIONAIS DESFAVORAVEIS A ADESAO ao pré-

natal em mulheres soropositivas parecem ser:

a falta de tempo nas consultas;

a falta de profissionais de salde;

0 medo dos profissionais de saude de atender gestantes com HIV/Aids;
as mentiras das gestantes em relacdo a ingestdo da medicacéao;

0s ganhos secundarios decorrentes da Aids;

a crenca na baixa auto-estima das gestantes.



5 CONSIDERACOES FINAIS

A escuta de profissionais de salde experientes no acompanhamento de
gestantes soropositivas possibilitou o conhecimento sobre a realidade vivenciada
nos servicos de saude, sobre a forma como percebem suas pacientes e sobre o
atendimento oferecido. O presente estudo conseguiu elucidar as percep¢des que 0S
profissionais tém sobre a gestacdo e sobre a prépria adesdo ao tratamento. Tais
percepcdes é que determinam seu olhar sobre as gestantes em atendimento,
levando-os a interpretacdo e julgamento de seus comportamentos.

Os profissionais entrevistados acreditam que o0s recursos disponiveis,
especialmente a medicacdo, realmente atingem a prevencdo da transmissao vertical
e se ressentem e lamentam pelo fato de algumas gestantes ndo conseguirem usufruir
destes recursos. Por essa razdo, conforme seus depoimentos, os servi¢cos de salde
procuram facilitar o maximo possivel o acesso ao atendimento, flexibilizando a
marcacdo das consultas, centralizando os demais recursos assistenciais, como
exames e medicacdo e, inclusive, apelando a busca ativa das gestantes que se
encontram faltosas do pré-natal.

Porém, também parecem ter consciéncia das barreiras psicossociais que estas
mulheres precisam transpor para efetivar seu tratamento, especialmente aquelas que
ndo contam com o apoio do companheiro e/ou de sua familia. A grande barreira,
segundo sua percepcdo, ainda diz respeito ao preconceito da sociedade em geral e
algumas vezes até de suas proprias familias, do qual decorre o medo diante da
possibilidade de verem sua condicao soroldgica revelada.

Um fator fundamental no atendimento a estas mulheres, segundo os achados,
parece ser o estabelecimento de um vinculo de cuidado, no qual se possa atribuir
confianga a palavra do profissional de saude. O uso de tecnologias leves no
atendimento, que diz respeito a qualidade da relacdo afetiva estabelecida com as
pacientes, é fundamental para o estabelecimento deste laco de confianca. Na
medida em que a gestante percebe interesse por parte do profissional que a atende,
passa a se sentir mais protegida e amparada.
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Assim é que o uso do aconselhamento mereceu grande destaque na fala dos
entrevistados, assim como a busca de um atendimento integral a gestante, encarada
ndo apenas do ponto de vista de sua saude fisica e suas doencas, mas também
levando-se em conta a sua histdria de vida e seu contexto familiar.

Porém, para que este vinculo seja efetivado, € necessario um tempo
suficiente de consulta, que, na experiéncia dos proprios profissionais, nem sempre
existe, inclusive, por causa da falta de profissionais no servi¢o de saude.

A quantidade e qualidade de informacdes, através de uma linguagem
adequada ao nivel cognitivo das gestantes também foram destacadas, assim como a
possibilidade de encontro com outras gestantes, nos chamados Grupos de Gestantes,
como importante fonte de apoio, informacdo e troca de experiéncias, constituindo-
se num espago coletivo de cuidado.

Embora ndo tenha aparecido em nenhuma das entrevistas uma abordagem
interdisciplinar, percebe-se uma valorizacdo de outros profissionais, tais como
psicélogos e assistentes sociais, como importantes para o trabalho com as gestantes.
Tal valorizagdo parece se constituir num passo na dire¢cdo a quebra da hegemonia
do saber médico.

Fazer uso da medicacdo, comparecer as consultas e realizar os exames ainda
sdo as formas como os profissionais procuram aferir e até controlar a adesdo ao
tratamento de suas pacientes. Ao mesmo tempo, o0s profissionais expressam a
consciéncia de que, na realidade, o controle da adesdo é impossivel de ser
efetivado, inclusive, porque as gestantes podem até mentir a respeito da ingesta da
medicacao.

No presente estudo, percebeu-se que especialmente no que diz respeito aos
fatores institucionais, poucos foram os fatores considerados desfavoraveis a adeséo,
ou seja, parece que os profissionais de saude avaliam positivamente a acdo dos
servicos de salde no que diz respeito a adesdo das gestantes ao pré-natal. A maior
parte dos fatores desfavoraveis apontados pelos profissionais de salde
entrevistados dizem respeito as caracteristicas das prdprias gestantes e as barreiras
psicossociais que precisam enfrentar.

Na realidade, no decorrer deste estudo, foi evidente a dificuldade de separar
os fatores individuais, dos sociais e dos institucionais e, da mesma forma, pode-se
pensar que os servi¢cos de salde também ndo deveriam separa-los tdo radicalmente.

O acolhimento as gestantes e a possibilidade de efetivar um tratamento que previna
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a transmissdo do virus para o bebé diz respeito necessariamente a constru¢cdo de um
olhar mais amplificado desta gestante, que precisa ser encarada ndo apenas do
ponto de vista de sua individualidade, mas como ser social, sujeito aos
atravessamentos duma sociedade que ainda estigmatiza as mulheres, especialmente
se sdo soropositivas e, mais ainda, se estdo gravidas. E isto se torna possivel, na
medida em que o servico de saude consegue encarar suas proprias fraturas e
preconceitos, assumindo uma posi¢cdo politica a favor dos direitos das pessoas que
vivem com HIV.

Talvez fosse conveniente que os profissionais de salde percebessem que o
seu papel ndo diz respeito a controlar o comportamento de suas pacientes. Na
realidade, uma postura aberta ao didlogo e a conseqiente abertura para as
prioridades, experiéncias e saberes das préprias gestantes é que possibilitariam a
construcdo do saber em relacdo a adesdo, que tanto se procura. Trata-se, assim, de
uma tomada de consciéncia em relacdo a autonomia das gestantes e ao respeito a

sua singularidade e as suas escolhas.



CONSIDERACOES FINAIS

A presente investigacdo deixou clara a necessidade de se pensar no tema da
adesdo ao tratamento a partir da atribuicdo da importédncia da interacdo das
caracteristicas da gestante soropositiva com as varidveis do contexto de seu
tratamento no pré-natal. No decorrer da analise realizada, foi ficando cada vez mais
evidente que esta interacdo é que é preditora da adesdo ou ndo ao pré-natal. Isto
significa que ndo se pode pensar na adesdo a ndo ser a partir desta complexidade de
variaveis ou fatores que interagem das mais diferentes formas, num processo que é
singular para cada uma das mulheres. Neste sentido, considera-se importante a
escolha por um método qualitativo nesta investigacdo, que realmente possibilitou
captar as nuances e singularidades que fazem da adesdo um processo Unico para
cada umas das mulheres e profissionais entrevistados.

Embora seja no préprio paciente que estdo centrados os fatores que
interferem na adesédo ao tratamento, este, na verdade, reflete seu contexto social. E
quando se fala em influéncia social, ndo estdo sendo considerados apenas aspectos
referentes a faixa salarial ou escolaridade do paciente, mas também questdes
culturais que atravessam suas crencas e disponibilidade em relacdo ao tratamento e
ao uso de medicamentos. Esta é a opinido de autores como Kidd e Altman (2000) e
Leite e Vasconcelos (2003), que p6em em relevancia, entdo, o papel ativo do
paciente no processo saude/doenca/tratamento, “como ser social dotado de
expectativas, conhecimentos, interesses e valores socioculturais, que produzem
sentidos e ressignificagdes sobre o uso ou resisténcia ao uso medicamentoso em seu
processo ou estado cronico de adoecimento” (p. 781).

Um dos aspectos que logo de saida foi chamando a atencédo, foi a dificuldade
de encontrar mulheres ndo aderentes para a realizacdo das entrevistas. Por essa
razdo, acabaram sendo entrevistadas apenas 5 das 10 mulheres propostas no projeto
de pesquisa, o que acabou refletindo a auséncia destas mulheres no servico de
saude. Tendo em vista a evidéncia da dificuldade de contato com as mulheres néo
aderentes ao pre-natal, pode-se considerar que ter conseguido dar voz a 5 destas

mulheres foi realmente significativo.
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E este parece ser um dos méritos da presente investigacdo: ter dado voz a
mulheres e a profissionais de saude, adentrando no seu universo existencial, que
possibilitou a identificacdo de incongruéncias significativas nas falas destes trés
grupos- mulheres aderentes, mulheres ndo aderentes e profissionais de saude. Tais
incongruéncias sdo, em si mesmas, uma fonte importante de elucidacdo das
questdes que a pesquisa se propds a responder. Logicamente, para cada uma das
mulheres, a experiéncia de pré-natal foi singular, assim como para cada servico e
profissional de saldde. Assim, o objetivo ndo foi procurar qual era a verdade
absoluta e sim tomar cada uma destas diferentes verdades como possibilidades de
identificacdo dos encontros e desencontros entre gestantes e profissionais de saude
no seu espaco relacional.

Com o objetivo de facilitar a visualizacdo das conclusdes da presente
investigacdo, foi elaborado um quadro (Quadro 10), com base nos referenciais

tedricos norteadores:
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QUADRO 10 - FATORES FAVORAVEIS E FATORES DESFAVORAVEIS
A ADESAO NO PRE-NATAL

BIOLOGICOS | PSICOLOGICOS SOCIAIS INSTITUCIONAIS
Probabilidade de
S . Presenca de
transmissdo vertical | Crenga na . .
. - Politica de acolhimento, suporte
do virus HIV controlabilidade da X .
S HIV/Aids afetivo e
diminuida, gracas doenca
aconselhamento
ao tratamento
Facilidade de

Alta suscetibilidade e
severidade percebidas

deslocamento ao
servico de salde

Intersetorialidade e
integralidade da atengao

Coping ativo ou de
aproximacéo

Gratuidade do
atendimento

Alta quantidade e
qualidade de
informacgdes, numa
linguagem acessivel

FAVORAVE|S A Percepgdo positiva da
A relagao Duracdo satisfatéria das
ADESAO custo/beneficio no uso ¢
S consultas
da medicacdo e do
preservativo
Medo de transmitir o Abordagem
virus e depressdo multiprofissional
Presenca de recursos
p5|colog|~cos para Grupo de Gestantes
elaboracdo psiquica da
soropositividade
. - Facilidade na marcacao
Bom nivel cognitivo
das consultas
Presenca de apoio Centralizacdo dos
social recursos assistenciais
Presenca de apoio
familiar
Probabilidade de Politica de
transmissdo vertical Associacdo Aids- Saude que Nd0 | £ay4a de acolhimento e
do virus HIV, favorece o .
Morte . e de suporte afetivo
apesar do diagnoéstico no
tratamento pré-natal
Efeitos (_:olat~erals Falta de crenca na Repre_senta(;ao Falta de confianga no
das medicacgdes L negativa da R h
controlabilidade da Aids na sigilo do servico de
doenga - salde
sociedade
Sintomas da Baixa suscetibilidade Ita d i
estagdo e severidade Preconceito Fa té.i € contianca nos
9 . profissionais de salde
percebidas
Baixa quantidade e
B Coping passivo ou de | Subordinagdes qualidade de
DESFAVORAVEIS evitamento de género informacgdes, numa
~ ~ linguagem inacessivel
A ADESAO Dificuldade de

Vergonha, medo,
depressédo

deslocamento ao
servigo de saude

Duracédo curta das
consultas

Falta de recursos
psicol6gicos para
elaboracéo psiquica da
soropositividade

Politica de
Sadde que nédo
favorece a
continuidade
entre o pré-
natal e o parto

Falta de profissionais
de salde

Baixo nivel cognitivo

Medo e preconceito dos
profissionais de salde

Crenga na baixa auto-
estima das gestantes

Ganhos secundarios
decorrentes da Aids
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Ndo se pode deixar de considerar a dimensdo biolégica do HIV/Aids, sua
transmissibilidade e tratamento. O virus HIV inegavelmente ameaca a salde e a
vida da gestante e de seu filho e, se forem tomadas as devidas precaucBes que,
neste caso diz respeito a medicagdes especificas para a mulher e/ou seu bebé, existe
uma possibilidade significativamente menor de transmissdo do virus. Porém, esta
possibilidade ndo desaparece totalmente, porque mesmo com tratamento, ainda que
pequena, existe a probabilidade de transmissdo do virus. Esta probabilidade joga a
favor ou contra a adesdo. Para as que aderem ao tratamento no pré-natal, esta
probabilidade diminuida de transmissdo do virus gracas ao tratamento é um
incentivo, mas para as ndo aderentes parece que 0 que as incentiva, conforme os
achados desta pesquisa, € que mesmo sem tratamento, poderdo ndo transmitir o
virus para seu filho.

Além disso, os tratamentos medicamentosos muitas vezes se tornam penosos
para a gestante, tendo em vista seus paraefeitos, que se acrescem aos sintomas da
propria gestacdo, como nauseas, vOmitos e diarréia. O enfrentamento deste mal-
estar imediato e concreto parece suplantar o enfrentamento de uma possivel futura
transmissdo do virus para o bebé. Porem, fica claro que o fator biolégico ndo da
conta da complexidade do tema.

Um dos aspectos que atravessam a fala das mulheres e dos profissionais
entrevistados diz respeito as barreiras psicossociais, especialmente as relacionadas
as subordinagBes de género e a representagdo negativa do HIV/Aids na sociedade.

A Aids, ainda nos dias de hoje, apesar de todo o avanco presenciado em
relacdo ao surgimento de novas terapias e exames para seu tratamento e controle,
que a tornaram finalmente uma doenca crénica, é relacionada diretamente a morte
anunciada.

Ndo é de se estranhar, entdo, que as mulheres ndo aderentes assumam um
comportamento desconfiado em relacdo ao tratamento, atravessadas que estdo pela
crenca na morte certa e na ndo controlabilidade da doenga. Para estas mulheres,
encarar o tratamento € como encarar a propria morte.

Enquanto as mulheres aderentes utilizam o coping ativo ou de aproximacao,
que as leva a vivéncia de sentimentos como medo e depressdo, neutralizados por
recursos psicoldégicos como otimismo e resiliéncia, as ndo aderentes parecem
proteger-se destes sentimentos negativos através do uso de coping passivo ou de

evitamento. Estas mostram culpa pela sua contaminacdo, vergonha e medo de
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revelar seu diagnostico, sua gravidez, suas ddvidas e sentimentos. Ndo confiam
nem no sigilo dos servi¢cos de saide nem na competéncia dos seus profissionais.

As mulheres aderentes parecem perceber objetivamente a gravidade da
doenca e do ndo seguimento do tratamento, apresentando alta suscetibilidade e
severidade percebidas. Refletem objetivamente sobre a relacdo custo/beneficio da
ingestdo da medicacdo, além de contarem com recursos que as auxiliam na
elaboracdo psiquica de sua soropostividade, da gestacdo e da possibilidade de
transmissdo do virus para o filho, também contando com maior apoio social,
familiar e do préprio parceiro do que as ndo aderentes.

Por outro lado, as mulheres ndo aderentes ao pré-natal ndo mostram possuir
tais recursos psicoldgicos e também ndo contam com tal apoio social e familiar,
além do fato de apresentarem baixo nivel cognitivo, que dificulta sua compreenséao
de informacdes tdo complexas quanto as que dizem respeito ao mecanismo de agao
do virus no organismo, de transmissdo ao bebé, assim como do efeito da medicacao
e interpretacdo de exames laboratoriais, que possibilitam o controle da acdo
positiva da medicagdo no organismo.

A Politica de HIV/Aids do pais recebeu comentarios elogiosos por parte dos
profissionais de saude entrevistados e, sem duavida, sdo inegaveis 0S avancos
realizados nos mais de 25 anos de epidemia. Porém, o0s entrevistados também
apontam falhas politicas, especialmente no que diz respeito a dificuldade de acesso
ao diagndéstico no pré-natal, como ressaltado pelo préprio Programa Nacional de
DST e Aids do Ministério da Saude brasileiro (BRASIL, 2006) e no que tange a
falta de continuidade entre o pré-natal e o parto, que faz com que a gestante acabe
sendo atendida, durante o parto e na sua permanéncia no hospital, por profissionais
com 0s quais ndo tem nenhum vinculo.

Segundo Ayres; Francga Junior; Calazans; Saletti Filho (2003), as pessoas nao
sdo vulneraveis, elas estdo vulneraveis. E, neste sentido, ndo ha duvidas de que o
preconceito identificado claramente nos achados do estudo desenvolvido as tornam
realmente vulneraveis. Na medida em que se percebem julgadas negativamente por
terem contraido o virus, parecem assumir um comportamento de transgressoras,
especialmente as mulheres, mesmo aquelas casadas e infectadas no contexto do

casamento, o que as torna deveras vulneraveis.
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Apesar desta realidade, as mulheres entrevistadas, de uma maneira geral, ndo
parecem conscientes de sua exclusdo social, assumindo uma postura queixosa,
submissa e a-critica em relacdo a esta exclusdo, tanto a que diz respeito a sua
condigdo sécio-econdmica quanto a que diz respeito ao estigma social vivenciado.
Pode-se inferir que se as mulheres conseguissem assumir uma postura mais politica
e ativa talvez ndo sofressem tdo graves conseqiiéncias, inclusive na adesdo ao
tratamento.

O acesso ao servico de salde, seja pela sua gratuidade ou pela facilidade de
deslocamento, parece de suma importancia para as gestantes e ndo se pode negar a
realidade empobrecida de grande parte dos usuarios destes servi¢cos. Porém, muitas
vezes, estas usuarias encontram servi¢cos de saude fragilizados e fragmentados. A
experiéncia vivenciada nestes servigos difere bastante entre as aderentes e ndo
aderentes. Enquanto as aderentes percebem nos servigos um espaco de acolhimento,
onde tém facilitada a marcacdo das consultas medicas e contam com a centralizagdo
de outros recursos assistenciais, como retirada de medicacdo e exames
laboratoriais, as ndo aderentes apresentam uma percepcéo diferente. Queixam-se da
falta de acolhimento, aconselhamento e até do preconceito dos proprios
profissionais de saude nestes servicos.

Por um lado, os profissionais relatam que os servicos de salde procuram
lancar mao de todos os meios disponiveis para propiciar que as gestantes sigam o
tratamento e consideram que sdo as barreiras psicossociais, tais como a falta de
apoio social e familiar, o preconceito da sociedade e das familias, que prejudicam a
adesdo ao pré-natal. Por outro, as mulheres ndo aderentes queixam-se da falta de
qualidade destes mesmos servicos, especialmente da falta de disponibilidade dos
profissionais de saude de acolhé-las, assim como do tempo dedicado as consultas.

A partir do momento em que € dada visibilidade a estas contradi¢cdes e,
especialmente, através do conhecimento das crencas, representacdes e sentimentos
das gestantes, é possivel se pensar numa abordagem condizente com seu universo
sécio-econdmico-cultural. Mesmo considerando as barreiras psicossociais ja
citadas, é papel dos servicos de saude apoiar as gestantes para ultrapassa-las.
Porém, chama a atencdo que a categoria intermediadria “rede social” estd ausente
nos profissionais. Estes parecem ndo valorizar a importdncia do apoio social e
familiar. S6 abordam este fator na sua auséncia, como negativo, sem pensar na

possibilidade do servico de saude lancar méo deste recurso para a promocdo da
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adesdo ao tratamento. Isto denota que os servicos de saude tém uma tendéncia a
fechar-se em si mesmos, ndo estabelecendo o necessario didlogo com os diferentes
grupos sociais.

Também ficou clara a necessidade de sensibilizacdo dos profissionais no que
diz respeito a dinamica das relagBes de género e sexualidade, assim como para a
real compreensdo do conceito de vulnerabilidade, propiciando a sua incorporacao
as suas praticas em saude (PADOIN e SOUZA, 2007).

Os aspectos mais valorizados no atendimento, tanto pelas mulheres aderentes
como pelos profissionais de salde, dizem respeito a integralidade,
multidisciplinaridade e intersetorialidade da atencdo, a quantidade e qualidade de
informacdes, numa linguagem acessivel, assim como a oportunidade de interacdo
com outras gestantes, no denominado Grupo de Gestantes.

Os proprios profissionais de saude relatam situaces nas quais colegas tém
medo de atender gestantes soropositivas, o que, de alguma forma, diz respeito a
uma postura preconceituosa, mesmo que velada. A crenca na baixa auto-estima das
gestantes, na sua irresponsabilidade, assim como nos seus ganhos secundarios
decorrentes da doenca, também podem acabar se constituindo como fontes de
preconceito. Pode-se considerar que a falta de melhores condicdes para a promogcao
da adesdo nos servi¢cos de salde, ndo deixa de ser uma forma de punicdo a estas
mulheres. E, a partir do momento em que a realidade do preconceito dos servigos
de saude fica velada, se perde a oportunidade de analisa-lo e combaté-lo dentro dos
servicos, para assim melhorar as condi¢des de atendimento.

Tais condicbes de atendimento passam especialmente pelo encontro entre
profissional e gestante. Na realidade, eles estdo submetidos a uma série de
regramentos que escapam do seu controle e ndo tém a consciéncia de que, a partir
do dialogo que se produz entre ambos, € que se faz possivel a construcdo de
conhecimentos valiosos no que diz respeito ao viver com HIV e aos tratamentos
disponiveis.

Seffner (2002) considera que, a par do reconhecimento mundial do modelo
de tratamento brasileiro, ndo se pode deixar de considerar a crescente rotinizacdo
das condutas, a falta de criatividade para o enfrentamento de novas situacdes e
desafios por parte dos profissionais de saude, a énfase na medicalizacdo e
biologizacdo das explicacBes, assim como o crescente esvaziamento dos contelddos

politicos relativos aos tratamentos. No seu ponto de vista, a prevencdo € percebida
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predominantemente no seu viés médico e como atitude de cunho individual. A
partir da presente investigacdo, pode-se considerar que com a assisténcia as
gestantes soropositivas muitas vezes é o mesmo que acontece. O autor preocupa-se
com o fato de que nestas agBes de prevencdo, ao invés de formarmos cidad&os,
estamos formando consumidores de camisinhas. Da mesma forma, pode-se pensar a
assisténcia, especificamente no que diz respeito a adesdo ao tratamento. Estamos
formando cidaddos, sujeitos capazes de cuidar de sua propria salde, ou
consumidores de medicagéo?

Preocupa bastante o fato de que nem sempre os profissionais de saude
consigam acolher a intensidade de sentimentos e ddvidas das mulheres, fruto da
necessidade de elaboracdo psiquica do seu diagndstico, da gravidez e do seu
tratamento, a ponto das mulheres sentirem vergonha de expressa-los. Por um lado,
os profissionais queixam-se do baixo nivel de compreensdo das mulheres atendidas
e, por outro as mulheres sentem vergonha de expressar suas duvidas e sentimentos.
Este é um impasse que precisa ser resolvido.

Nao ha duvidas de que a Aids veio para testar a capacidade dos profissionais
de saude em deixar de lado sua onipoténcia. Diante de uma doenca que ainda nao
tem cura, estes precisam lancar mdo de sua capacidade assertiva, tanto no que diz
respeito a prevencdo primaria quanto na secundaria. Trata-se de uma doenca, na
qual grande parte do sucesso do seu controle aparentemente esta na dependéncia do
controle do comportamento das pessoas. Porém, as prioridades para cada pessoa sao
diferentes. No caso das gestantes soropositivas, ficou claro o quanto € necessario
que os profissionais de salde deixem de lado seus proprios valores. Continuar a
apostar na salde das gestantes e na dos seus filhos e, ao mesmo tempo, respeitar as
prioridades das mesmas: esta parece ser a verdadeira arte neste encontro.

Para os profissionais, € dificil aceitar a resisténcia dos pacientes a
medicacdo. As gestantes, por sua vez, acabam por omitir suas falhas na adesdo para
ndo decepciona-los. Ndo hé outra saida a ndo ser o didlogo, a aceitacdo do universo
do outro e a plena consciéncia de que ndo é papel do servico de satde o controle do
comportamento de seus pacientes.

Ter dado voz as proprias mulheres, aderentes e ndo aderentes, possibilitou
compreender que para muitas delas, embora conscientes da importancia da adesao
ao pré-natal para a manutencédo de sua prépria saude e a do seu filho, o estigma e a

constante possibilidade de discriminagdo ronda as suas vidas e ameaca a sua
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existéncia. Assim, por um lado, precisam enfrentar a ameaca do virus e, por outro,
a ameaca da perda da familia, do seu parceiro e/ou de suas relacfes sociais, de
sentir-se julgadas e condenadas.

Quem cuida da saude do outro ndo pode deixar de levar em consideragdo esta
realidade. Estas mulheres ndo sdo apenas corpos e o virus HIV ndo € apenas um
agente infeccioso. Mulher, gravidez, filho, virus, doenca, sdo permeados por
significados simbdlicos que precisam ser decifrados e sdo da esfera da
singularidade de cada uma destas mulheres. Adentrar naquilo que de mais Unico e
singular seja para cada uma delas parece ser o primeiro passo para estabelecer um
laco de cuidado genuino, para muito além da formalidade dos protocolos
assistenciais, em prol da promocdo da salde e da vida destas mulheres e de seus

futuros filhos.
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» PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DO RIO GRANDE DO SUL
PRO-REITORIA DE PESOUISA E POS-GRADUACAD

o
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP - PUCRS LA '
Officio n® 599/05-CEP Forto Alegre, 14 de julho de 2005.
Senhor(a) Pesquisador(a):

O Comilé de Elica em Pesguisa da PUCRS apreciou
e aprovou ssu protocolo de pesquisa infitulado: "Gestantes e puérperas
soropositivas: dimensdes psicossociais na ades@o ao pré-natal”.

Sua invesligacBo estd autorizada a partir da

presanta data.
Atencios ahﬂ, |
%’f; W

Prof. Dr. Délio José Kipper

COORDENADOR DO CEP-FUCRS
limoia) Sria)
Cout Jenny Milner Moskovics
NiUniversidade
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COMITE DE ETICA EM PESQUISA DO GRUPO HOSPITALAR CONCEICAO
CEP - GHC
RESOLUGAOD
Poro Alegre, 14 de julho de 2005,

O Comitd de Etie em Pesquisa-CEP-GHC, em reunldo ordindria em 13/07,/2005 analisou o
ojelo de pesquisa

1°058/05

AAE; 0057.0.164.000-05
T 63682

Ttwlo Projeto: Gestantes & puérperas soropositivas: dimensbes pslcossocials na adesio ao pré-natal.

esquisador{es): lenny Milner Moskov
EARECER:

iecumentagio: Apmvados
spectos Metedologicos: Aprovados
spectos Eticos: Aprovados

arecer final: Este projeto, bem como o Termo de Consentimento Livee & Esclamcido, de acordo com as
wetrizes e Nommas Intemacionals e Maclonals espedalmente as Resolugdes 196/96 e complementares
0 Conselho Nadonal de Salide, obteve o parecer da APROVADO, nestie CEP.

upo e area tematica: Projetn pertencente ao Grupo II1 - Area Temdtica: Ciéncias Humanas
sicologia - 7.07).

onsideragoes finais: Toda e qualquer alleragio do projeto, assim como os eventos adversos graves,
wverdo ser comunicados imediatamente ao CEP/GHC. Somente poderdo ser utilizados os Termos de
msentimento onde conste a aprovagio do CEPfGHC.0 autor devera encaminhar relatdrios semestrais
e 0 andamento do pojeto. Apds conclusio do tabatho, o pesquisador deverd encaminhar relatdrio
nal ao Centro de Resultados onde fol desenvolvida a pesquisa e ao Comité de Fiica em Pesquisa.
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ité de Etica em Pesquisa - CEP / GHG fone/fai: (510 3361 1739 ramal 2407 - e-mai: capcientifico@ghe. com.br
3 Camiszio Nacional da Etica em Pasquisa = CONEP {31/01/1997) - Minizkério da Saide
IRE = Insttutiansl fevew Board pefo U5, Departamant of haalth and Human Serices (DHKS)
Office for Human Rasearch Protectons (ORPH) sob rdmera - IRE 00001 105 |
FWaA Federatwide aAssurance sob mirmens P 00000378 |
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ANEXO C



Prefeitura Municipal de Porto Alegre =
Secretaria Municipal de Saiide
Hospital Materno nfantil Presidente Vargas {\

, _\.‘lr

Porto Alegre, 07 de dezembro de 2005,
llmo (a) Sr. (a)
Jenny Milner Moskovics

Informamoes que o projeto de pesquisa infitulade " Gestantes e Puérperas
Soropositivas . " dofa) pesquisadorfa) Jenny Milner Moskovics protocolado neste
CEP sob n°76/05, foi aprovadoe pelo Comité de Etica em Pesquisa do HMIPV,em
07/122005 estando ética e metodologicamente adequado ds Diretrizes ¢ Normas
Regulamentadores da Pesquisa emvolvendo Seres Humanos - ( Resolugio 196/96 ) -
do Conselho Nacional de Salde. Informamos que os autores deverdo encaminhar
relathrios semestrais sobre o andaments do projeto, bem como relatirio final

quando do término do mesmo,

Atencipsamente,
|

b s Bk B2

{E:mit& de Etica em Pesquisra,-’HMIFV
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ANEXO D
ROTEIRO DE ENTREVISTAS COM MULHERES SOROPOSITIVAS

DADOS DE IDENTIFICACAO



1)
2)
3)
4)
5)

6)
7)

8)
9)
10)
11)
12)
13)

14)

24)
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ANEXO D- ROTEIRO DE ENTREVISTA COM MULHERES
SOROPOSITIVAS
DADOS DE IDENTIFICACAO:

Idade
Estado civil
Escolaridade
Ocupacéo
Filhos

Tempo de puerpério

Ha quanto tempo vocé sabe que tem HIV?

Como recebeu seu resultado positivo?

Como vivenciou este resultado?

Percebeu mudancas em sua vida ap6s o diagndstico? Quais?

Ja fazia tratamento antes da gravidez? Neste caso, como vivenciava seu
tratamento (consultas, exames, medicacdo, efeitos colaterais,...)?

Como ocorreu a sua gravidez?

Se houve gestacdes anteriores, como as vivenciou? Percebeu diferencas em
relagdo a esta?

Quais seus sentimentos, fantasias, temores e expectativas durante a sua
gestacédo?

Como vivenciou seu pré-natal? Que aspectos facilitaram e dificultaram sua
adesdo ao pré-natal?

Como tem sido a participacdo do pai do seu filho?

O que pensa da possibilidade de transmitir o virus para seu bebé?

Como avalia a relacdo com seus médicos? E com as equipes de saude?
Sentia-se a vontade para resolver suas dudvidas, conversar com 0S
profissionais, expressar seus sentimentos?

Como avalia a atuacdo dos profissionais que a acompanharam? Descreva
uma consulta de pré-natal. Como ela ocorria?

No caso de ndo ter aderido ao pré-natal, por que ndo o fez? Que aspectos

dificultaram sua adesdo ao pré-natal?
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ANEXO E

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
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ANEXO E- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado(a) participante:

Sou estudante do Programa de Pés-Graduacdo, Curso de Doutorado, na Faculdade de
Psicologia da Pontificia Universidade Cat6lica do Rio Grande do Sul. Estou realizando uma
pesquisa sob supervisdo da Profa. Dra. Maria Lucia Tiellet Nunes, cujo objetivo é investigar os
fatores psicossociais que afetam a adesdo ao pré-natal de gestantes soropositivas.

Sua participacdo envolve participar de uma entrevista, que serad gravada se assim vocé
permitir e que tem a duragdo aproximada de 1 hora.

A participacdo nesse estudo é voluntaria e se vocé decidir ndo participar ou quiser desistir
de continuar em qualquer momento, tem absoluta liberdade de fazé-lo, sem que isto implique em
prejuizo no atendimento nas instituicfes onde faz seu acompanhamento.

Na publicacdo dos resultados desta pesquisa, sua identidade sera mantida no mais rigoroso
sigilo. Serdo omitidas todas as informacdes que permitam identifica-lo(a).

Mesmo ndo tendo beneficios diretos em participar, indiretamente vocé estard contribuindo
para a compreensdo do fendmeno estudado e para a producdo de conhecimento cientifico.

Quaisquer duavidas relativas a pesquisa poderdo ser esclarecidas pelo(s) pesquisador(es)
fone 9996-12-37 ou pela entidade responsavel — Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS, fone
3320 3345.

Atenciosamente,

Jenny Milner Moskovics Profa. Dra. Maria Lucia Tiellet Nunes

Local e data

Consinto em participar deste estudo e declaro ter recebido uma cépia deste termo de
consentimento.

Nome e assinatura do participante Local e data
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ANEXO F
ROTEIRO DE ENTREVISTAS COM PROFISSIONAIS DE SAUDE

DADOS DE IDENTIFICACAO



1)

2)

3)

4)
5)

6)
7)
8)
9)
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ANEXO F - ROTEIRO DE ENTREVISTA COM
PROFISSIONAIS DE SAUDE
DADOS DE IDENTIFICACAO:

Formacéo profissional

Funcéo

Qual é a sua experiéncia no atendimento a gestantes HIV positivas? Ha
quanto tempo desenvolve esta atividade?

No seu ponto de vista, o servigo de saude consegue prestar uma assisténcia
adequada para as gestantes HIV positivas? O que esta satisfatorio? O que
esta faltando?

Qual € a sua percepcdo a respeito do desejo de engravidar das mulheres que
vivem com HIV?

Quais as principais dificuldades no atendimento a estas pacientes?

Quais os critérios que o servigo utiliza para avaliar a adesdo das gestantes ao
pré-natal? Concorda com os mesmos? O que entende por adesdo?

Na sua experiéncia, quais sdo os fatores que afetam esta adesdo?

Quais as possibilidades e limites do servigo oferecido a estas gestantes?
Descreva sua consulta com as pacientes.

Como lida com o consenso de atendimento a gestantes preconizado pelo

Ministério da Saude?
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	Nilza
	Não há dúvidas de que os fatores institucionais assumem uma grande importância na análise do tema da adesão, tendo em vista que os processos de trabalho desenvolvidos nos serviços de saúde caracterizam a proposta de atendimento oferecida às gestantes, à par das propostas do próprio Programa Nacional de DST e Aids, através de suas políticas, projetos e pesquisas. É no cotidiano destes serviços que as ações de saúde vão demonstrando, na prática, a percepção e as atitudes de seus profissionais relativas não apenas ao tratamento, mas também em relação às próprias gestantes. A forma como a equipe se organiza, contemplando ou não a multi e interdisciplinaridade, seu diálogo com outros serviços, a facilidade ou não de acesso ao atendimento e, especialmente, a presença ou não do aconselhamento e do acolhimento, são fatores fundamentais na adesão à TARV. 
	Os achados do presente estudo mostram tal tensionamento. Algumas incongruências identificadas através das avaliações de algumas mulheres, especialmente das não aderentes, demonstram o quanto há ainda para ser desenvolvido junto aos serviços especializados.  
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