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RESUMO

Esta dissertacdo é apresentada em dois artigos. O primeiro se refere a uma revisdo de
literatura sobre os aspectos que fundamentam a presente pesquisa, na qual buscou-se discutir
as interfaces entre a adesdo ao tratamento antirretroviral, o apoio social e a resiliéncia. Teve
como objetivo investigar em revisdo de literatura o papel do apoio social no processo de
adesdo ao tratamento antirretroviral em pacientes portadores de HIV/AIDS. Identificou-se
também, as dimensdes de apoio social que podem influenciar neste processo. O segundo
artigo, referente ao estudo empirico € de natureza qualitativa, no qual foram entrevistados 10
individuos moradores de rua e portadores do HIV/AIDS. Os resultados e a discussao foram
apresentados a partir do objetivo de investigar, a partir da perspectiva dos moradores de rua
portadores do HIV, de que forma o apoio social influencia na adesdo ao tratamento
antirretroviral. Este estudo foi realizado no Programa de Salde da Familia - PSF — Sem
domicilio do Posto de Saude Santa Marta na cidade de Porto Alegre — RS. Os dados foram
analisados através da metodologia da analise de conteudo e os resultados apontam que o
apoio social influencia positivamente o processo de adesdo ao tratamento promovendo
processos de resiliéncia em pessoas que vivem na rua. Neste estudo, pdde-se perceber que 0s
moradores de rua dispbem de uma rede de apoio social emocional e o instrumental capaz de
facilitar o desenvolvimento de processos de resiliéncia e de favorecer estratégias de
enfrentamento da infeccdo pelo HIV.

Palavras-chave: Adesdo ao tratamento, Apoio Social, Resiliéncia, Moradores de rua,
HIV/AIDS.

Area conforme classificagdo CNPg: 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 Prevencéo Psicoldgica)



ABSTRACT

In order to get the masters degree, this thesis will be presented in two articles, which
follows the norms of the post-grad program of psychology at PUCRS. The first is a
literature review about the aspects which give base to the present study and sought to
discuss the interfaces between the adherence to antiretroviral therapy, the social support
and resilience. The aim was to investigate the literature review on the role of social
support in the process of adhesion of antiretroviral treatment in patients with HIVV/AIDS.
It has also been identified, the different dimensions of social support which can influence
this process. The second article is referent to an empirical study, is a qualitative study,
which interviewed 10 people, residents of the streets with HIV/AIDS. The results and the
discussion were presented parting from the aim of investigating and from the perspective
of the street people living with HIV, on what ways social support influences the adhesion
of antiretroviral treatment. This study has been accomplished by the Programa de Saude
da Familia — PSF (Program for the Health of Families), which are homeless at the health
center of Santa Marta in the city of Porto Alegre, in the south of Brazil. The data has been
analyzed by the methodology of content analyses and the results show that social support
influences in a positive way the process of adhesion of treatment promoting resilience
processes on people living on streets. On this study it can be perceived that people living
on streets have a net of social emotional support and tools which are able to facilitate
the development of resilience processes and favoring strategies of coping with the
infection of HIV.

Key Words: Adherence; Social Support; Resilience; Homeless people, HIV/AIDS.
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INTRODUCAO

A presente dissertacdo foi realizada com o intuito de aprofundar as questdes advindas
das experiéncias da mestranda, em pesquisas envolvendo grupos em situacdo de
vulnerabilidade social, mais especificamente com moradores de rua. Assim, buscou-se
compreender a dindmica dos processos de resiliéncia associados a presenca de apoio social
durante o processo de adesdo ao tratamento antirretroviral de portadores do HIV/AIDS.

Este estudo estd contido em um projeto maior intitulado “A efetividade do apoio
social no processo de adesdo ao tratamento antirretroviral em pacientes com HIV/AIDS”, sob
coordenagdo do Professor Dr. José Carlos de Carvalho Leite e faz parte do Grupo de
Pesquisas em Psicologia da Saude inserido na area de concentracdo em Psicologia Social da
Pds-Graduacao em Psicologia da Universidade Catolica do Rio Grande do Sul - PUCRS.

A relevancia desta pesquisa € ressaltada pelo fato de que a infec¢do pelo HIV atingiu
um estagio de pandemia no mundo de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude - OMS
(WHO, 2010). Porém, relatérios da OMS tém mostrado que, a epidemia tem sido estabilizada
uma vez que o nimero de novas infec¢des esta em declinio se comparados aos relatérios dos
anos 90. Os nimeros ainda sdo muito elevados e as novas infecc¢des pelo HIV no ano de 2009
foram de aproximadamente 2,6 milhdes. No Brasil, foram registrados 506.499 casos de AIDS
até junho de 2008 (Brasil, 2009; UNAIDS, 2009).

A AIDS é uma sindrome que se caracteriza pelo aparecimento de mdltiplos sintomas
que podem limitar a vida do individuo soropositivo. O HIV destréi os linfécitos que sdo as
células responsaveis pela defesa do organismo, tornando assim a pessoa vulneravel a outras
infeccbes e a manifestacdo de doencas oportunistas, chamadas assim por surgirem nos

momentos em que o sistema imunolégico do individuo estd enfraquecido.



12

A infeccdo pelo HIV repercute fortemente tanto no ambito individual quanto no
social. Isto ocorre por ser uma doenca letal e incurdvel que traz consigo o risco de morte
iminente e reacBes de discriminacgdo, preconceito e exclusdo social (Mello & Malbergier,
2006). Quando se trata de pessoas em situacdo de rua vivendo com o HIV, podemos refletir
acerca das particularidades deste tipo especifico de populagéo.

Alguns moradores de rua trazem consigo uma historia de resisténcia as adversidades,
rompendo com um padrdo social-familiar imposto e criam novas formas de ajuste
psicossocial. Estes se expdem a alguns riscos, mas os retira de outros e lhes ensina,
diariamente, estratégias de sobrevivéncia. Tais estratégias tornam a rua uma morada possivel
incrementando suas histérias de resiliéncia (Santos & Dell’ Aglio, 2006).

O estudo da resiliéncia pode dar maior eficacia e flexibilidade as atividades de
promocdo de saude, fornecendo um novo enfoque para a compreensdo do desenvolvimento
humano enfatizando a capacidade de superagdo das adversidades e ndo as possiveis sequelas.
A partir deste novo paradigma € possivel que acdes em saude possam favorecer a promogéo
da resiliéncia em pessoas que vivem com o HIV/AIDS. Estudos em torno do tema da
resiliéncia forneceram um vasto suporte teérico para 0 embasamento desta pesquisa.

Para a realizacdo desta pesquisa, foi elaborado primeiramente um projeto de pesquisa
intitulado “O papel do apoio social no processo de adesdo ao tratamento antirretroviral em
pacientes portadores do HIV/AIDS”, aprovado pela Comissdo Cientifica da Faculdade de
Psicologia da PUCRS e pelo Comité de Etica da PUCRS (oficio n. 014/2010) e pelo Comité
de Etica da Secretaria de Saude do Municipio de Porto Alegre/RS (Registro n. 421/ Processo
n. 001.013562.09.6).

Para apresentacdo dos resultados desta pesquisa, foram elaborados dois artigos a

serem posteriormente submetidos & publicacdo em periddicos, de acordo com a Resolucdo
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n°002/2004 de 25/03/2004 do Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia - PUCRS. Esta
refere a exigéncia da elaboragdo de um artigo de revisdo de literatura pertinente ao tema
pesquisado e um artigo decorrente da pesquisa empirica.

O capitulo | refere-se a um artigo de revisdo da literatura intitulado “Interfaces entre o
apoio social, resiliéncia e adesdo ao tratamento antirretroviral de pessoas vivendo com o
HIV/AIDS”. Este teve 0 objetivo de propor uma discussdo acerca das especificidades do
processo de adesdo ao tratamento de portadores do HIV destacando os fatores que
influenciam e os que dificultam o mesmo. Entre estes, destacou-se a presenga do apoio social
durante os processos de adoecimento e enfrentamento da infeccdo pelo HIV. Além disso, a
busca por publicagdes sobre o tema em questdo demonstrou que existem poucos estudos
discutindo as interfaces entre a adesdo ao tratamento, o apoio social e a resiliéncia em
pessoas vivendo com HIV/AIDS.

O estudo empirico intitulado “Apoio social e resiliéncia em moradores de rua
portadores do HIV/AIDS” teve como objetivo verificar como os moradores de rua percebem o
apoio social disponibilizado pelos seus grupos de pares e pelo servigo de assisténcia a salde.
Também foi observado, como este suporte auxilia no processo de adesdo ao tratamento
antirretroviral e na promoc¢do da resiliéncia destes individuos. Foram entrevistados 10
moradores de rua portadores do HIV usuérios(as) do Programa de Saude da Familia - PSF-
Sem Domicilio do Posto de Satde Santa Marta.

Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas abordando questdes relacionadas ao
apoio social percebido pelos moradores de rua. As questdes da entrevista foram formuladas a
partir do roteiro topico abordando o apoio social advindo tanto da familia, amigos,

companheiro quanto dos profissionais da rede publica de saude.
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Algumas entrevistas foram realizadas no préprio posto de salde, outras foram
realizadas em casas de convivéncia e em abrigos. As entrevistas foram submetidas a analise
de acordo com a técnica da Analise de Conteudo (Bardin, 1977; Minayo, 2010). Apds
analisados, os dados coletados evidenciam as estratégias de enfrentamento da doenca e o
fortalecimento da resiliéncia destes individuos. Também foram destacados 0s aspectos que
dificultam o processo de adesdo ao tratamento, 0s quais estavam muitas vezes relacionados a
falta de apoio social.
Diante do exposto, espera-se que este estudo mobilize a elaboracdo de estratégias e a
implementacdo de melhorias no sistema publico de saude. Também acredita-se que este
trabalho possa fornecer subsidios tedrico-praticos para os servicos de salde, equipes e para as

pessoas que vivem com HIV/AIDS.



CAPITULO I - REVISAO DA LITERATURA

INTERFACES ENTRE O APOIO SOCIAL, RESILIENCIA E ADESAO AO

TRATAMENTO ANTIRRETROVIRAL DE PESSOAS VIVENDO COM O HIV/AIDS

INTERFACES BETWEEN SOCIAL SUPPORT, RESILIENCE AND ADHERENCE

TO ANTIRETROVIRAL THERAPY OF PEOPLE LIVING WITH HIV/AIDS
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RESUMO

A adesdo ao tratamento antirretroviral € um desafio constante para as pessoas que vivem com
HIV/AIDS e o principal objetivo deste é reduzir a quantidade de virus a nivel indetectavel
pelo maior periodo de tempo. Estudos mostram que o apoio social ajuda este individuo no
processo de adesdo ao tratamento. Apoio social pode ser definido como qualquer informacao,
falada, ou ndo, ou auxilio material oferecidos por grupos ou pessoas, com as quais teriamos
contatos sistematicos, que resultam em efeitos emocionais ou comportamentos positivos.
Trata-se de um processo reciproco, que gera efeitos positivos para o sujeito que o recebe,
como também para quem oferece o apoio. O presente estudo teve como objetivo investigar
em revisdo de literatura, o papel do apoio social no processo de adesdo ao tratamento
antirretroviral em pacientes portadores de HIV/AIDS. Identificou-se também, as dimensdes

de apoio social que podem influenciar neste processo.

Palavras-chave: Adesdo; apoio social; HIV/AIDS; reviséo de literatura.
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ABSTRACT

The adherence to antiretroviral treatment is a constant challenge for people living with
HIV/AIDS and the main aim of this is to reduce the quantity of the HIV virus circulating in an
undetectable level for the longest period possible. Studies show that social support helps the
individual in the process of adhesion of the treatment. Social support can be defined as any
form of information, spoken or not, or the help in offered material goods from groups or
individuals, with whom we would have a systematic contact, which results in emotional
effects or positive behavior. It is about a reciprocal process, which generates positive effects
for the one who receives it as well as for whom offers support. The present study has an aim t
investigate in a literature review, the role of social support in the process of adhesion of
antiretroviral therapy in patients with HIV/AIDS. It has been identified as well, the

dimensions of social support in influencing on this process.

Key Words: Adherence; Social support; HIV/AIDS; Literature review
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INTRODUCAO

O HIV/AIDS (Virus da Imunodeficiéncia Humana/Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida) é uma infecgdo que atinge pessoas em todo 0 mundo ndo havendo discriminacao
de sexo, cor ou idade (UNAIDS/WHO, 2009). O numero de pessoas vivendo com HIV
continuou crescente, atingindo aproximadamente 33,4 milh6es em 2008. Dados da
Organizagdo Mundial de Saide mostram que houveram 2,7 milhdes de novas infec¢des no
ano de 2009. No Brasil, foram registrados 506.499 casos de AIDS até junho de 2008. O
aumento crescente de pessoas vivendo com HIV reflete os efeitos combinados das altas taxas
de novas infecgdes pelo virus e em contrapartida, dos efeitos benéficos do tratamento
antirretroviral (Brasil, 2009; UNAIDS, 2009).

A efetividade do tratamento requer altos niveis de adesdo para que 0 paciente
soropositivo atinja a viremia plasmatica indetectavel (menor que 500 copias por mililitro).
Para isto, € extremamente importante que o portador consiga seguir mais de 95% das
recomendacOes dadas para que consiga obter sucesso com o tratamento (Paterson et al.,
2000). Logo, podemos perceber que a questdo da adesdo tem uma importancia vital para
quem é portador do virus, principalmente para aqueles que ja tém manifestacdes de doencas
associadas (doencas oportunistas). Assim, observa-se que com a progressao da infeccdo, a
pessoa fica mais suscetivel as doencas relacionadas a queda de imunidade (ex.: tuberculose,
pneumonia).

A partir de 1996, houve a distribuigdo universal dos medicamentos antirretrovirais, ou
seja, a distribuicdo gratuita para todos os individuos que necessitam do tratamento. A partir

de ent&o, percebeu-se um aumento na sobrevida e melhora na qualidade de vida das pessoas
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vivendo com o HIV. Segundo dados recentes, cerca de 180 mil pessoas tém recebido
tratamento para a AIDS fornecido pelo Ministério da Salde e distribuido na rede publica
(Brasil, 2009).

Mesmo dispondo de tratamento, a AIDS ainda ndo tem cura e traz novos desafios para
as pessoas que vivem com esta doenca. A vivéncia da sexualidade, da conjugalidade, da
paternidade/maternidade com parceiros com sorologia igual ou diferente, o enfrentamento a
luz das possibilidades de tratamento e o fortalecimento da rede social de apoio séo algumas
das novas questdes de natureza psicossocial vivenciadas por pessoas soropositivas (Rabkin,
Ferrando, Lin, Sewell & McElhiney, 2000; Seidl, 2005). Diante de tal constatacdo, percebe-se
que atualmente é possivel que o individuo portador do HIV/AIDS tenha uma vida com
habitos saudaveis se estiver seguindo corretamente o tratamento.

Existem estudos que constatam que o apoio social auxilia no processo de adesdo
(Remor, 2002a, 2002b). Este suporte pode vir tanto de familiares, amigos e companheiros
quanto dos servigos de assisténcia a saude propiciando a construcdo de uma rede capaz de
facilitar os processos de enfrentamento da doenga. Outros estudos mostram que este aspecto
positivo da adesdo pode estar permeado por processos de resiliéncia vivenciados por este
sujeito (Carvalho et al., 2007). Assim, o apoio social pode influenciar na adesao através do
desenvolvimento de estados psicoldgicos positivos (Gonzalez et al., 2004).

Desde 0 momento da infeccdo até o surgimento de algum sintoma, podem transcorrer
meses ou anos, sendo esse intervalo dificil de definir. O tempo médio de desenvolvimento de
sintomas tem sido de cinco a oito anos, porém existem pessoas infectadas ha 15 anos ou mais
que nunca tiveram complicacGes de saude por causa do HIV/AIDS. Esta particularidade de
algumas pessoas portadoras do HIV merece atencdo em novas pesquisas a fim de detectar

quais aspectos psicossociais estdo envolvidos neste processo (Carvalho et al., 2007).



20

Visando uma maior compreensdo dessas questBes, o presente estudo tem como
objetivo apresentar, através de uma revisdo da literatura, como vem sendo descrito o papel do
apoio social no processo de adesdo ao tratamento antirretroviral de pessoas portadoras do
HIV/AIDS. Sdo abordadas as dimensbes do apoio social que podem influenciar neste
processo e de que forma as mesmas podem potencializar os processos de enfrentamento da
doenca. Também destaca-se a importancia dos processos de resiliéncia para a adesdo ao
tratamento antirretroviral de pessoas que vivem com esse virus.

Para a realizacdo deste artigo, foi feita uma revisdo nas principais bases de dados
(PsycInfo, Medline/Pubmed, Scielo, Biblioteca Virtual de Saude), utilizando-se os termos
apoio social ou suporte social (social support), tratamento antirretroviral (antiretroviral
therapy), resiliéncia (resilience) e HIV/AIDS intercalados entre si. Através deste
procedimento, reuniu-se um conjunto de 77 publicacdes (artigos, dissertacBes e teses)
nacionais e internacionais publicados até novembro de 2010. Dentre estes, foram escolhidos
especificamente estudos que investigassem sobre a importancia do apoio social na adesédo ao
tratamento antirretroviral. Por fim, estes artigos foram cotejados e discutidos a fim de

apresentar as interfaces entre apoio social, resiliéncia e adesdo ao tratamento antirretroviral.

Adesdo ao tratamento antirretroviral em pessoas que vivem com o HIV

O principal objetivo do tratamento antirretroviral é reduzir a carga viral plasmatica ao
maximo possivel, isto é, a quantidade de virus circulante pelo maior periodo de tempo. A
adesdo ao tratamento € um desafio constante para os pacientes portadores do HIV, pois 0s
protocolos atuais determinam o uso de pelo menos trés medicamentos, variando entre uma a

trés ingestdes por dia, com horérios que devem ser rigorosamente cumpridos. Os profissionais
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de salde devem ter conhecimento dos obstaculos ao cumprimento destas orientacdes podendo
assim, auxiliar na escolha individualizada do tratamento e melhorar os indices de adeséo
(Brito, Szwarcwald & Castilho, 2006).

O tema adesdo é complexo e apresenta caracteristicas que variam de acordo com o
tipo de populagédo envolvida e com aspectos regionais, mas tem como ponto comum a grande
dificuldade que é tomar uma série de medicamentos, com muitas interacfes e importantes
efeitos adversos, por um prazo indefinido, muito provavelmente por toda a vida. Varios
estudos tém observado menos adesdo em esquemas com maior nimero de comprimidos ou
tomadas diarias (Blatt et al., 2009; Eldred, Wu, Chaisson & Moore, 1998; Gallant & Block,
1998; Kastrissios et al., 1998).

As dificuldades apresentadas pelos pacientes em cumprir 0 esquema antirretroviral
prescrito podem estar relacionadas ao proprio virus (carga viral elevada e sensibilidade aos
medicamentos), aos medicamentos (restricdo quanto a ingestdo junto com agua ou alimentos,
tamanho do comprimido, tolerabilidade), a problemas de relacionamento com os profissionais
de saude (ma comunicacdo, ignoréncia, insensibilidade a diferengas culturais e falta de
experiéncia no tratamento da infeccdo pelo HIV), a organizacdo do sistema de salde
(dificuldade de acesso, superlotacdo, horarios restritos de distribuicdo) ou a dificuldades
psicossociais (familia, colegas de trabalho, relacionamento social) (Brito, Szwarcwald &
Castilho, 2006).

Um fator preponderante na adesao ao tratamento tem sido os modos de interacdo entre
os portadores do HIV e os profissionais da salde. As pessoas que vivem com o HIV
encontram-se com sua imunidade abalada, assim, seu estado psiquico também apresenta

sinais de caréncia e fragilidade. Portanto, € possivel que a capacidade desses profissionais de
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compreender esse delicado momento da vida desses individuos propicie a criagdo de um
vinculo afetivo capaz de incentivar o sujeito a buscar e manter-se em tratamento.

Um estudo realizado no Brasil (Lignani Junior, Greco & Carneiro, 2001) mostrou que
os fatores associados as falhas relatadas pelos pacientes quanto ao uso dos antirretrovirais
sdo: efeitos colaterais dos medicamentos; dificuldade em seguir a posologia recomendada,
referindo-se a oportunidade de tomadas e ao esquecimento; desanimo; parar para ingerir
alcool; falta de confianca no tratamento; orientacdo insatisfatoria; falta de confianca no
médico.

Entre os efeitos colaterais, 0os que mais determinam falhas nos medicamentos s&o:
gastrointestinais, principalmente vomitos, nauseas, diarréias, dores abdominais e dispepsias
(ma digestdo); efeitos colaterais gerais, como adinamias (reducdo da forga muscular) e
astenias (fraqueza organica); efeitos neuroldgicos, como cefaléias, insénias e parestesias
periorais; dermatoldgicos, como pruridos (coceira), exantemas (erup¢bes na pele) e
modificacOes na cor da pele (Lignani Janior, Greco & Carneiro, 2001).

Diante de tais sintomas, as chances do portador do HIV se manter tomando a
medicagdo se tornam reduzidas. Assim, se por um lado, sem o tratamento, ndo estaré sofrendo
com os efeitos colaterais, por outro lado, podera sofrer os efeitos que a propria doencga trara,
dependendo da progressdo da carga viral. Quando a carga estd baixa, as chances de
aparecerem doencas associadas sdo menores, assim, muitos médicos ndo recomendam o
tratamento de imediato, pois o virus esta latente. O paciente tera que fazer a contagem das
células regularmente para ver se hd modificacdo no quadro, e ai sim, iniciar a ingestdo dos
medicamentos.

Um estudo realizado na China (Wang & Wu, 2007) mostrou que baixos niveis de

adesdo ao tratamento estdo associados ao pouco conhecimento a respeito do tratamento
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antirretroviral, falta de ferramentas de lembrete e de confianca no médico. Esquecimento,
estar ocupado e efeitos secundarios sdo desafios frequentes para uma boa adesdo. Os achados
da pesquisa sugerem que além de educacdo e aconselhamento, intervencdes abrangentes
deveriam ser prioritarias para a promocao da adeséo ao tratamento antirretroviral de pacientes
soropositivos. Exemplos dessas intervenc¢des poderiam incluir treinamento em habilidades de
auto-administracdo dos medicamentos para pacientes, ajuste do esquema ao estilo de vida,
abordagem de questdes relacionadas a efeitos colaterais, e continuo monitoramento da
adesdo.

Percebe-se que sdo comuns as dificuldades vivenciadas por individuos infectados pelo
HIV durante o processo de adesdo ao tratamento e esta € uma realidade mundial. Além de
serem portadores de um virus que até a uma década atras era considerado mortal, o advento
dos esquemas antirretrovirais complexos passa a exigir do paciente, extrema habilidade no
autocuidado além de lidar com preconceitos e consequente falta de apoio social.

Portanto, permanece a necessidade de uma atuacdo interdisciplinar para promover
uma melhor qualidade de vida e de saude ao ser humano HIV positivo (Leite et al., 2007).
Entende-se que a intervencdo nos casos de infeccdo por HIV podem envolver médicos(as),
enfermeiros(as), psicologos(as), nutricionistas entre outros visando a elaboracdo de
estratégias e acdes que possam ajudar a estabelecer um maior vinculo entre o paciente e a
instituicdo de saude e auxiliar no processo de adesdo. Essas atividades também podem
envolver a familia propiciando a ampliacdo da rede de provedora de apoio social e adequando

0 paciente ao tratamento.
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Apoio Social e adesédo ao tratamento

A investigacdo sobre o papel do suporte social ou apoio social na saude tem ganhado
maior preponderancia nas Ultimas décadas (Seidl, Zannon & Trocoli, 2005; Callaghan &
Morrissey, 1993; Cohen & McKay, 1984). O apoio social tem sido definido de diversas
formas. Este foi inicialmente definido como “a existéncia ou disponibilidade de pessoas com
as gquais podemos contar e que nos fazem perceber que se preocupam conosco, nos valorizam
e nos amam” (Sarason et al., 1983, p.127).

Entretanto, era um conceito que priorizava 0 numero de amigos que estavam
disponiveis ao individuo. Porém, este conceito foi desenvolvido ndo somente para incluir o
nimero de amigos suprindo suporte social, mas a satisfacdo com este suporte (Sarason et al.,
1983). Assim, Valla (1999) definiu apoio social como qualquer informacao, falada, ou néo,
ou auxilio material oferecidos por grupos ou pessoas, com as quais teriamos contatos
sistematicos, que resultam em efeitos emocionais ou comportamentos positivos. Trata-se de
um processo reciproco, que gera efeitos positivos para o sujeito que o recebe, como também
para quem oferece o apoio, fortalecendo os vinculos afetivos.

Refletindo sobre as definicbes acima, percebemos que é uma definicdo ampla, que
engloba todas as pessoas que se preocupam com O paciente em questdo. Nao se refere
somente a familia, por exemplo, pois temos claro que em muitos casos de pessoas que vivem
com HIV, esta ndo € a principal fonte de apoio, mas sim amigos, companheiro, comunidade,
entre outros. Apesar de o termo apoio nos remeter a lagos familiares, o convivio com amigos
mostra que o conceito de familia também pode ser mais abrangente e se referir a um conjunto

de pessoas que se gostam e Sse preocupam umas com as outras.
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Sabemos que pessoas com HIV em algum momento precisardo de ajuda. Em alguns
casos esta vird mais da familia, em outros, esta vira mais da comunidade ou do Governo. Por
exemplo, aconselhamento, cuidados domiciliares, programa de troca de agulhas, e assisténcia
através de alimento, abrigo ou transporte sdo disponibilizados a estes individuos constituindo-
se uma rede provedora de auxilio e apoio principalmente aqueles de baixa renda (Ogden,
2004).

E importante distinguir o apoio social da rede social, pois s30 conceitos interligados,
poréem, com diferencas entre si. A rede social se refere a dimensdo estrutural ou institucional
ligada a um individuo. Sdo exemplos de rede: a vizinhanca, as organizagdes religiosas, 0
sistema de salde e o escolar (Bullock, 2004). J& o apoio social encontra-se na dimensdo
pessoal, sendo constituido por membros dessa rede efetivamente importantes para o
individuo. Rede social € uma “teia de relagdes” que conecta 0s diversos individuos que
possuem vinculos sociais, propiciando que os recursos de apoio fluam através desses vinculos
(Bowling, 2003).

As dimensdes que compdem a rede social podem ser: tamanho (nimero de pessoas
com as quais se tem contato), dispersdo geogréfica (quanto maior a proximidade, maior a
probabilidade de contato), forca das ligacdes (grau de intimidade, reciprocidade, expectativas
de duracgéo e disponibilidade, intensidade emocional), densidade e integracdo dos contatos
(quantidade de pessoas proximas), composicdo e homogeneidade dos membros (grau de
semelhanca entre individuos tais como: idade, condicdo socioecondmica), simetria (grau de
reciprocidade dos relacionamentos) enraizamento social (identificacdo do individuo com seu
meio) (Bowling, 2003; Bullock, 2004).

As dimensdes do apoio social descritas por Finfgeld-Coneet (2005) podem ser: o

apoio social emocional e o apoio social instrumental. A rede de apoio social emocional é
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composta pela familia, cénjuge/namorado/a, amigos, entre outros. De acordo com Assis,
Pesce e Avanci (2006), o apoio social emocional pode existir na forma afetiva, emocional e
de aconselhamento. O apoio emocional se expressa na existéncia de pessoas que estdo
dispostas a ouvir. O aconselhamento é a ajuda que sugere formas de como lidar com o0s
problemas. A rede de apoio social instrumental se refere a rede de assisténcia & salde, ou
seja, corresponde a todo cuidado da equipe de salde, seja de hospitais ou postos, direcionado
ao portador do HIV em prol de sua saude e bem estar. Este se refere a todo tipo de auxilio que
ndo engloba necessariamente um vinculo afetivo.

Alguns estudos tém mostrado que o apoio social ajuda o paciente no processo de
adesdo ao tratamento antirretroviral (Gordillo et al., 1999; Remor, 2002b). A prevaléncia
desta adesdo tende a ser mais alta quando o paciente percebe que tem suporte social (Gordillo
et al., 1999) e quando o servi¢o de saude é mais organizado, ou seja, disponibiliza recursos
para melhorias no tratamento de satde do portador do HIV (Nemes et al., 1998).

Durante esta revisdo constatou-se a existéncia de um numero significativo de
publicacdes constatando o papel positivo do apoio social, ou seja, como um fator que facilita
0 processo de enfrentamento da doenga. Estudos como os de Eduardo Remor (2002b) vém
afirmando que o suporte social influencia na satde dos individuos de forma geral. Além disto,
a presenca deste apoio representa um importante fator de prote¢do durante o tratamento de
doencas tais como a infecgdo pelo HIV.

A relacdo entre rede de apoio social e satde foi sugerida na década de 70 por Sidnei
Cobb (1976) e, de maneira independente, por John Cassel (1976), quando reuniram
evidéncias de que a falta, ou a ruptura de apoio social aumentava a suscetibilidade a doencas.
(Gaspari, 2002). Ainda hoje, percebemos que a falta de apoio pode se caracterizar como um

fator de risco para a saude do individuo, bem como para a adesdo ao tratamento
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antirretroviral. Isto se deve ao fato de que algumas pessoas que vivem com o HIV necessitam
de uma atencdo mais direcionada devido a fatores econdmicos, sociais, psicolégicos e/ou
fisioldgicos.

Por outro lado, também existem os fatores psicoldgicos que podem determinar a
adesdo ao tratamento. Alguns estudos tratam da tematica do apoio social relacionada a auto-
eficacia percebida. Este seria o sentimento ou convic¢cdo das pessoas de que elas podem
executar com sucesso 0 comportamento necessario para produzir um determinado resultado
desejado. Um estudo realizado no Sul do Brasil (Pinheiro, Carvalho-Leite, Drachler &
Silveira, 2002), mostra que a auto-eficacia € um importante preditor da adesdo ao tratamento
antirretroviral levando em considera¢do o nimero de vezes que a medicagdo antirretroviral é
tomada por dia. Afirmam ainda, que esta variavel pode modificar o efeito do apoio social no
processo de adesdo.

Outro importante fator psicoldgico altamente relacionado com a auto-eficicia € a
resiliéncia. Estas atuam como forma do sujeito obter uma melhor qualidade de vida na
superacdo da adversidade, envolvendo o contexto, a cultura e a responsabilidade coletiva.
Assim, uma pessoa é capaz de responder de diferentes formas diante de um fracasso. Alguns
investem seus esforcos e desenvolvem novas estratégias, enquanto outros, diante de um
mesmo evento, abandonam seus esforcos (Barreira & Nakamura, 2006). Para este estudo

aborda especificamente a resiliéncia durante o processo de adesdo ao tratamento.

Resiliéncia e adesdo ao tratamento antirretroviral de portadores do HIV

E importante introduzir o conceito de resiliéncia a partir de algumas consideracdes

que foram se modificando ou sendo construidas ao longo das varias pesquisas em torno do
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tema. Através de uma revisao sobre este conceito, poderemos unir este tema a questdo da
infeccédo pelo HIV.

O tema da resiliéncia comecou a ser estudado com mais afinco pela Psicologia e pela
Psiquiatria desde o final da década de 1970 (Assis, Pesce & Avanci, 2006). Foi inicialmente
proposto pela fisica e sua definicdo estava relacionada a capacidade de um material retornar
ao seu estado anterior, depois de ter passado por alguma deformacdo. Com a transposicédo
desse conceito para a Psicologia, inicialmente a definicdo do termo resiliéncia esteve muito
relacionada a ideia de “invulnerabilidade” (resisténcia absoluta ao estresse) ¢ de “adaptagdo”.
“Em 1974, o psiquiatra infantil E. J. Anthony introduziu o termo invulnerabilidade na
literatura da psicopatologia do desenvolvimento para descrever criangas que, apesar de
prolongados periodos de adversidades e estresse psicoldgico, apresentavam satde emocional
¢ alta competéncia” (Werner & Smith, 1992, p. 4). No entanto, essas concepcdes tém sido
fortemente criticadas por causa do seu carater estatico e absoluto (Poletto et al., 2004; Yunes
& Szymansky, 2001).

A partir desta apropriacdo, a resiliéncia passou a ser vista como 0 conceito que
explicaria o porqué de, mesmo em situagOes de adversidades sociais, econdmicas e
psicoldgicas, alguns individuos conseguirem sobreviver e alcancar o bem-estar em suas vidas,
enguanto outros ndo o obtinham (Carvalho et al., 2007; Poletto et al., 2004; Rutter, 1981,
1985, 1987, 1993, 1996).

De acordo com uma visdo mais dialética e processual da resiliéncia, esta significaria
mais do que restaurar um estado anterior apos uma situacdo de estresse/trauma. A resiliéncia,
no contexto humano, implica “superagdo” da dificuldade enfrentada, possibilitando uma re-
significacdo e/ou a construcdo de novos caminhos diante da adversidade. Trata-se, entdo, de

uma capacidade a ser construida ao longo do processo de desenvolvimento humano. Desta
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forma, a resiliéncia é entendida como uma “reafirmagdo da capacidade humana de superar
adversidades e situacdes potencialmente traumaticas” (Junqueira & Deslandes, 2003, p. 233,
Werner & Smith, 1992).

Ao contrario da ideia original associada a invulnerabilidade, a resiliéncia ndo é uma
caracteristica estatica, mas um processo que é compreendido a partir de uma perspectiva
dindmica, pois o individuo pode ser resiliente diante de determinada situacdo e em outra néo.
Assim, esta varia de acordo com as circunstancias em que o individuo se encontra. Ndo ha
uma quantidade fixa de resiliéncia (Luthar & cols, 2000) e por este fato, estudos vém
questionando se a mesma pode ou ndo ser mensurada (Yunes & Szymansky, 2001; Yunes,
2003).

Destaca-se a no¢do de uma disposi¢cdo individual de maior resiliéncia em alguns
momentos ou situacdes ao invés de considerar um individuo como sendo resiliente num
sentido unico. Da mesma forma, o conceito de resiliéncia ndo se refere unicamente a uma
adaptacdo a situacdo adversa ou a uma superacao de seus efeitos e, sim, a um processo mais
complexo que envolve diferentes elementos (Junqueira & Deslandes, 2003). O entrejogo das
varidveis constitucionais e ambientais configurard constantemente a maior ou menor
capacidade de cada pessoa, em momentos especificos, de lidar de forma positiva com a
adversidade, ndo sucumbindo a ela (Carvalho et al., 2007; Rutter, 1993).

Nos ultimos anos, a nocdo de resiliéncia vem tornando-se mais complexa sendo
abordada como um processo dindmico que envolve a interacdo entre processos sociais e
intrapsiquicos de risco e protecdo. O desenvolvimento do constructo enfatiza a interacdo entre
eventos adversos de vida e fatores de protecédo internos e externos ao individuo. A resiliéncia
estd ancorada em dois grandes polos: o da adversidade, representado pelos eventos

desfavoraveis, e 0 da protecdo, voltado para a compreensdo de fatores internos e externos ao
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individuo, mas que o levam necessariamente a uma reconstru¢do singular diante do
sofrimento causado por uma adversidade (Assis, Pesce & Avanci, 2006).

Na presenca de risco, emerge a acao de fatores protetivos. Os fatores de protecdo sao
caracteristicas que diminuem a probabilidade de um resultado negativo acontecer na presenca
de um fator de risco, reduzindo a sua incidéncia e gravidade (Cowan & cols., 1996). Esses
podem modificar os efeitos do risco atraves da interacdo com eles. Segundo Gamerzy e
Masten (1994), sdo identificados trés grupos considerados fatores de protecdo: as
caracteristicas individuais, a coesdo familiar e apoio afetivo e o apoio social externo. Os
fatores de protecdo tém a funcéo de auxiliar o individuo a interagir com 0s eventos de vida e
conseguir bons resultados, consequientemente, incrementando o processo de resiliéncia.

Assim, a resiliéncia é entendida como uma caracteristica que parte da interacdo
dindmica existente entre as caracteristicas individuais e o contexto social em que se vive
(Carvalho et al., 2007; Ceconello, 2003; Hutz, Koller, & Bandeira, 1996; Junqueira &
Deslandes, 2003; Yunes & Szymansky, 2001; Yunes, 2003). A fim de melhor compreender as
bases ambientais da resiliéncia, Fonagy, Steele, Steele, Higgitt e Target (1994) utilizaram a
teoria do apego de John Bowlby (1940). Segundo estes autores, 0 apego seguro seria parte do
processo mediador da resiliéncia devido ao modelo interno hipotético de relacBes decorrentes
deste apego. A partir disso, pais inseguramente apegados podem transmitir este tipo de
relacdo aos seus filhos. Entretanto uma presenga, mesmo que pouco frequente, mas estavel e
responsiva na vida da crianca, pode ser um fator de protecdo e contribuir para o
estabelecimento de um modelo mais seguro de relacdo. Desta forma, individuos resilientes
seriam aqueles seguramente apegados.

Nas conceituacdes acima descritas esta presente um elemento fundamental que é a

importancia da rede de apoio social disponivel ao individuo em seu processo de
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desenvolvimento. Desta forma, tanto o apoio social quanto a resiliéncia, sdo fenémenos que
estdo voltados para o individuo e seus processos sociais no meio em que se vive. Algumas
pessoas que se encontram em situacdo de vulnerabilidade social, tém acesso a um ou mais
grupos de pessoas aos quais podem recorrer diante das necessidades. Podemos dizer que esses
grupos podem se tornar provedores de apoio social auxiliando o portador do HIV a
desenvolver estratégias de enfrentamento da doenca e consequentemente promover sua
resiliéncia.

Um dos estudos que trazem a tematica da resiliéncia e o apoio social em portadores do
HIV (Carvalho et al., 2007) confirma que existem poucos estudos abordando tal tematica
relacionando-a com os fatores de risco e protecdo com a infec¢do pelo HIV/AIDS. Alguns
estudos tratam de aspectos relacionados a promocdo da resiliéncia (suporte social familiar,
principalmente) e trazem termos tais como “adaptagdo psicologica” e “enfretamento” (Dutra
et al., 2000; Pivnick & Villegas, 2000, Simoni et al., 2000).

Carvalho et al. (2007) prop6e que uma justificativa para essa lacuna se deve ao fato de
que a infeccéo pelo HIV/AIDS é um fendmeno relativamente recente, assim como os estudos
e pesquisas acerca da resiliéncia. Esse conceito ainda precisa ser melhor absorvido pelas
ciéncias biologicas e da saude e necessita de um amadurecimento na area da Psicologia.
Mesmo na Psicologia, area em que o conceito vem sendo mais discutido, poucos estudos vém
discutindo a tematica do HIV/AIDS. Dentre estes, destacam-se os estudos no &mbito da
Psicologia da Saude e Psicologia Positiva (Calvetti, 2007, 2008), subareas que buscam
compreender os fatores e processos que promovem o desenvolvimento psicoldgico sadio e
quais 0s aspectos que sdo responsaveis por fortalecer e construir competéncias nos

individuos. Essa nova perspectiva propde que estudos sobre os fatores de protecdo podem
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auxiliar no desenvolvimento de estratégias de prevencdo mais eficazes (Carvalho et al.,

2007).

CONSIDERACOES FINAIS

Diante das informagdes expostas nesta revisao, podemos refletir sobre a realidade das
pessoas que vivem com HIV. Esta vivéncia é permeada por barreiras e dificuldades que estas
pessoas enfrentam para manterem-se socialmente incluidas, frente as questBes fisiologicas
que sdo impostas a partir da infeccdo e também frente as questbes sociais tais como o
preconceito e a falta de apoio social. A ndo adesdo ao tratamento continua sendo um
problema de saude publica e merece atencdo especial dos profissionais de saude.

Porém, estas dificuldades psicossociais vivenciadas pelos portadores do HIV podem
levar estes sujeitos a buscarem uma rede provedora de apoio social. A satisfagdo com o apoio
social disponibilizado por esta rede pode ativar processos de resiliéncia nestes individuos,
uma vez que existem barreiras a serem superadas e objetivos a serem atingidos se estiverem
buscando pelo tratamento.

Estudos no ambito da Psicologia da Saude podem nos direcionar nesta reflexdo e na
busca de estratégias politicas e praticas para lidar com a tematica em questdo. Trata-se de um
campo de natureza interdisciplinar que tem por finalidade realizar estudos relacionados a
promocao, prevencado e tratamento da saude do individuo e da populagdo para a melhoria da
qualidade de vida (Brannon & Feist, 2001; Matarazzo, 1980; Remor, 1999). A partir de um

trabalho integrado com as equipes de saude (médicos(as), enfermeiros(as), psicélogos(as),
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agentes de salde, assistentes sociais) poderemos, possivelmente, abarcar toda a complexidade
que envolve o tratamento da infeccéo pelo HIV.

Esta revisdo concluiu que existem poucos estudos que tratam da tematica do apoio
social discutindo os aspectos da resiliéncia implicados no processo de adesdo ao tratamento
antirretroviral de pacientes soropositivos. Isto demonstra que tal tematica deve ser melhor
explorada por pesquisadores da area da Psicologia. Sdo profissionais que deve cada vez mais
se inserir na area da saude coletiva fornecendo suporte social tanto emocional quanto
instrumental para os individuos que vivem com HIV.

A partir desta perspectiva, é possivel que psicologos(as) ajudem a fortalecer
iniciativas institucionais voltadas para a promocao da adesdo ao tratamento e a vida. Desta
forma, pode-se trabalhar visando a prevencéo e o tratamento das demandas psicoldgicas que

envolvem a infeccdo pelo HIV, gerando processos de resiliéncia.
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RESUMO

O objetivo do estudo foi compreender, a partir da perspectiva dos moradores de rua
portadores do HIV, de que forma o apoio social e a resiliéncia influenciam na adesdo a
terapéutica antirretroviral.  Trata-se de um estudo descritivo, de natureza qualitativa,
desenvolvido no periodo de fevereiro a novembro de 2010. Foram entrevistados 10 individuos
moradores de rua e portadores do HIV/AIDS, acompanhados pelo PSF — Sem domicilio do
Posto de Saude Santa Marta na cidade de Porto Alegre - RS. Os resultados encontrados
mostraram que existem fatores facilitadores da adesd@o ao tratamento. Dentre eles destacam-se
a adocdo de estratégias de enfrentamento da doenga, o apoio social e a resiliéncia. A auséncia

destes fatores pode culminar na ndo-adeséo.

Palavras-chave: Apoio social; resiliéncia; HIV/AIDS; moradores de rua.
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ABSTRACT

The aim of this study is to comprehend, from the perspective of HIV people living on
streets, what ways social support and resilience influence the adherence to antiretroviral
treatment. This is a descriptive study, of a qualitative nature, developed from February to
November 2010. There were interviewed 10 homeless people living with HIV,
accompanied by “PSF” (Program for the health of families) — from the health center of
Santa Marta in the city of Porto Alegre in the south of Brazil. The results show that there
exists enabling factors for the adherence of treatment. Within them the adoption of
strategies of coping with illness, social support and resilience stands out. The absence of

these factors can culminate to the non-adhesion of treatment.

Key Words: Social support; resilience; HIV/ AIDS; homeless people.
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INTRODUCAO

A adesdo ao tratamento antirretroviral para portadores do HIV (virus da
imunodeficiéncia humana) é um grande problema de saude publica no plano mundial. Até
julho de 2008 ja havia cerca de 33 milhdes de pessoas infectadas pelo HIV em todo o0 mundo
(UNAIDS, 2009). No Brasil, foram registrados 506.499 casos de AIDS neste mesmo periodo.
O ndmero aproximado de novas infec¢es pelo HIV no ano de 2009 foi de 2,7 milhdes
(Brasil, 2009). E extremamente importante que o paciente portador de HIV/AIDS consiga
seguir mais de 95% das recomendacdes dadas para que consiga obter sucesso com 0
tratamento e atinja a viremia plasmatica indetectavel (Paterson et al., 2000).

E importante observar que na atualidade ndo existe mais a denominagdo “grupos de
risco” para a infecg¢@o pelo HIV, pois sugeria que as outras pessoas estavam imunes ao Virus.
Qualquer pessoa esta suscetivel a esta contaminagdo que pode se dar de diversas formas.
Apos intensas discussdes em torno do termo, passou-se a utilizar o termo “comportamentos
de risco” para a infec¢do pelo HIV. Este paradigma visava a possibilidade de uma maior
consciéncia de que a prevengdo dependeria exclusivamente da vontade pessoal e de uma
mudanca voluntaria de comportamento (Ayres, 1999).

Atualmente, tem-se utilizado cada vez mais o conceito de “vulnerabilidade” (Ayres,
2003; Mann et al., 1993) em vez do conceito de “comportamento de risco”, que parecia
limitar o entendimento da dindamica da prevencdo. Nessa nova abordagem, ndo se
responsabiliza apenas o sujeito pela sua capacidade de proteger-se da epidemia do HIV, como
se preconiza no conceito de comportamento de risco, mas é preciso levar em conta as
condigdes sociais, culturais e de recursos institucionais em que esta pessoa se insere. Com a

introducdo do conceito de vulnerabilidade foi possivel observar outros fatores que interferem
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na conduta das pessoas, ampliando ou diminuindo as situacdes de risco. Entre estes fatores
estdo: 0 acesso ou ndo a informacdo, escola, servicos, programas de satde e condi¢des de vida
digna (Paulilo & Dal Bello, 2002).

Articulando-se os aspectos envolvidos na contaminagdo pelo HIV, a classificagéo da
vulnerabilidade baseia-se em trés eixos: individual, social e programatico ou institucional
(Mann et al., 1993). Segundo Ayres (2003), fazem parte do componente individual da
vulnerabilidade: o acesso da pessoa a informacdo sobre o HIV, AIDS e doengas sexualmente
transmissiveis (DST), a capacidade de elaboracdo e incorporacdo da mesma nas preocupacoes
cotidianas e o interesse ou possibilidade de transformar tais preocupacdes em praticas
seguras.

O componente social da vulnerabilidade abrange os aspectos descritos acima em sua
dimensao social. Acrescenta-se 0 acesso a informacdo através dos meios de comunicacdo e de
escolaridade, a possibilidade de enfrentar barreiras culturais e sociais (como questdes de
género, influéncia familiar ou de amigos), de lutar pelos direitos, de influenciar em
dimensGes politicas e de lutar contra o preconceito.

Em complemento a estes dois eixos descritos, viria 0 componente programatico. Este
é descrito como a capacidade dos gestores (principalmente dos Programas de DST e AIDS)
em efetivamente se comprometerem na democratizagdo dos recursos de saude e sociais para
que o individuo e/ou a comunidade, disponham de prevencdo, diagndstico e tratamento
adequados. (Ayres, 2003; Mann et al., 1993).

A partir destas formulagGes, a populagdo em situacdo de rua vem sendo considerada
uma das mais vulneraveis em relacdo a transmissdo do HIV. Este fato se deve pela presenca

de grupos formados por egressos do sistema prisional, usuarios de crack e cocaina,
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profissionais do sexo e pessoas com transtornos mentais (Robertson et al., 2004; Stratigos et
al., 2003).

Atualmente é possivel que o portador de HIV/AIDS tenha uma vida com habitos
saudaveis se estiver aderindo ao tratamento. A partir disto, alguns estudos vém mostrando
que o sucesso na adesdo esta relacionado com a presenca de apoio social e com 0s processos
de resiliéncia desenvolvidos pelo sujeito (Carvalho et al., 2007; Remor, 2002a, 2002b).

Finfgeld-Coneet (2005) entende que o apoio social pode se subdividir em emocional e
instrumental. De acordo com o autor, o apoio social emocional consiste em gestos
confortantes, os quais tém a intencdo de aliviar as incertezas, ansiedade, stress, desespero e
depressdo. A consciéncia de que alguém esta disponivel caso necessario, pode ser confortante
e a presenca fisica nem sempre é necessaria. J& com relacdo ao apoio social instrumental, o
autor considera que este inclui o fornecimento de bens materiais tais como equipamentos,
comida dinheiro e/ou abrigo. Também envolve o fornecimento de servigos tais como
transporte, cuidados fisicos e auxilio nas tarefas domésticas.

O efeito protetivo que o apoio social oferece, esta relacionado ao desenvolvimento da
capacidade de enfrentamento das adversidades, promovendo processos de resiliéncia e
desenvolvimento adaptativo (Brito & Koller, 1999; Siqueira et al., 2006). Todas as relacGes
que o individuo estabelece com as outras pessoas, seja com a familia, amigos, escola, abrigo,
entre outros, podem assumir esse papel oferecendo 0 apoio necessario a pessoa que vive com
HIV.

O conceito de resiliéncia explica o porqué de, mesmo em situacfes de adversidades
sociais, econémicas e psicoldgicas, alguns individuos conseguirem sobreviver e alcangar o
bem-estar em suas vidas, enquanto outros nao conseguem (Carvalho et al., 2007; Poletto et al,

2004; Rutter, 1981, 1985, 1987, 1993, 1996). Partindo-se de uma perspectiva processual da
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resiliéncia, esta significa mais do que restaurar um estado anterior apds uma situacdo de
estresse/trauma. Esta implica “superagdo” da dificuldade enfrentada, possibilitando uma re-
significacdo e/ou a construcdo de novos caminhos diante da adversidade. Trata-se de uma
capacidade a ser construida ao longo do processo de desenvolvimento humano (Junqueira &
Deslandes, 2003, p. 233).

O presente estudo investiga qualitativamente o papel do apoio social e da resiliéncia
no processo de adesdo ao tratamento antirretroviral para os moradores de rua portadores do
HIV na cidade de Porto Alegre. Foram abordadas questfes a respeito da importancia do apoio
social na vida do sujeito e a influéncia deste na adesdo aos medicamentos e no enfrentamento

da doenca.

METODO

O presente estudo utilizou uma abordagem qualitativa e caracteriza-se como descritivo
exploratorio com a utilizacdo da técnica de entrevista semi-estruturada. Esta abordagem
trabalha com o universo de significados, motivos, crencas e valores dos individuos e este
conjunto de fenébmenos é entendido como parte da realidade social, pois 0 ser humano se
distingue por agir e pensar sobre o que faz e por interpretar suas agdes dentro e a partir da

realidade vivida e partilnada com seus semelhantes. (Minayo, 2010).

Participantes

Foram entrevistados 10 individuos moradores de rua portadores do HIV/AIDS. Estes

foram intencionalmente selecionados pelos profissionais de salde conforme os seguintes
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critérios: 1) idade maior que 18 anos; 2) portadores do HIV; 3) usuarios/as da Unidade Basica
de Salde da Secretaria Municipal da Saude (UBS-SMS) — Centro de Saude Santa Marta, ESF
Sem Domicilio na cidade de Porto Alegre; e, (4) considerados, por profissionais das unidades
de salde, exemplos de sucesso ou fracasso na adesdo as recomendactes médicas para

portadoras do HIV.

TABELA 1 - Dados Sociodemograficos

PACIENTE SEXO IDADE VIVENDO COM TEMPO ADERINDO AO
COMPANHEIRO(A) VIVENDO TRATAMENTO

COM HIV
P1 F 24 Sim 11 anos Nao
P2 F 38 Sim 11 anos Nao
P3 M 38 Nao 17 anos Sim
P4 M 32 Nao 8 anos Nao
P5 M 51 Néo 17 anos Néo
P6 M 30 Nao 14 anos Sim
P7 M 35 Nao 6 anos Nao
P8 M 33 Nao 8 anos Sim
P9 F 35 Sim 3 anos Sim
P 10 M 56 Sim 8 anos Nao

Durante consulta de rotina no posto de salde, os profissionais de satde abordaram os
usuarios(as) para explicar que sobre a realizacdo da pesquisa que abordaria a importancia do
apoio social para seguir o tratamento do HIV. Em seguida, eram direcionados a um lugar
reservado onde os detalhes da pesquisa seriam explicados pela pesquisadora e, a partir do
aceite da participacdo, eram conduzidas as entrevistas individualmente.

O tamanho da amostra de 10 participantes foi estabelecido com base na saturacdo das
principais categorias nativas de interesse identificadas nas respostas dos entrevistados
(Richardson, 1998). Os participantes estavam cientes dos objetivos do estudo e de como as

informag0es obtidas seriam utilizadas.
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Instrumentos e Coleta de dados

As entrevistas partiram de um roteiro-topico pré-definido (ANEXO 1) contendo
informac0es obtidas a partir de uma reviséo da literatura sobre o tema. Os topicos descrevem
0 papel do apoio social percebido em situacOes, tais como: (a) consequéncias positivas e
negativas de usar ou ndo as medicacdes antirretrovirais conforme prescricdo medica, e (b)
capacidade de seguir as recomendag¢fes médicas (incluindo uso de antirretrovirais) em
situacdes que potencialmente facilitam ou dificultam tal comportamento.

Assim, foi elaborada uma entrevista semi-estruturada (ANEXO 2) a fim de investigar
0 papel do apoio social percebido em situacOes vividas pelos moradores de rua. Este tipo de
entrevista combina perguntas abertas e fechadas, em que o entrevistado tem a possibilidade
de discorrer sobre o tema em questdo sem se prender a indagagdo formulada (Minayo, 2010).
As questdes da entrevista foram formuladas a partir do roteiro topico e algumas perguntas
partiram do Questionario Medical Outcomes Study Social Support Survey (MOS-SSS),
porém, adaptadas para o formato de perguntas abertas a fim de facilitar a analise de contetdo.

Foram incluidos ainda os procedimentos éticos de apresentacdo da pesquisa aos
participantes bem como a concordancia formal com o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - TCLE (ANEXO 3). As entrevistas foram gravadas e, posteriormente, transcritas
para facilitar a anélise do contetdo exposto.

No decorrer da coleta de dados, percebeu-se uma dificuldade em acessar os moradores
de rua no contexto do posto de salde. Pensou-se entdo em estratégias alternativas para ir ao
encontro destes individuos no contexto onde se encontram. Com o0 apoio dos/as

enfermeiros/as e agentes de salde, foram realizadas visitas a uma vila de Porto Alegre, um
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abrigo municipal e a uma casa de convivéncia onde as entrevistas foram realizadas

posteriormente.

Anadlise das entrevistas

As entrevistas foram submetidas & analise de acordo com a técnica da Analise de
Contetido (Bardin, 1977; Minayo, 2010). Este tipo de analise permite-nos caminhar do
material explicito para o implicito. O objetivo desta analise foi identificar, nos depoimentos,
situacBes de sucesso ou fracasso em contar com o apoio social para seguir as recomendacdes
médicas e aderir ao tratamento antirretroviral.

A anélise e interpretacdo visam a exploracdo do conjunto de opinides e representacdes
sociais sobre o tema que se pretende investigar (Minayo, 2010). A analise dos depoimentos de
cada sujeito obedeceu a seguinte sequéncia: primeiro, as entrevistas foram transcritas para
facilitar a identificacdo das categorias nativas (termos, expressdes proprias dos sujeitos)
reveladoras de unidades de significado; em seguida, estes termos e expressdes foram
convertidos para a linguagem do pesquisador, possibilitando a identificagdo de categorias
analiticas; e, por fim, foi feita a interpretacdo dos dados a partir da articulacdo entre as
categorias analiticas e os pressupostos tedricos encontrados na literatura disponivel sobre o
tema.

As falas dos participantes apresentaram diversos pontos comuns de experiéncia e
também, singularidades proprias da historia de cada individuo demonstrando diversas formas
de lidar com o mesmo problema (Minayo, 2010). Os participantes descreveram suas

experiéncias e tais narrativas refletiam seus proprios questionamentos e teorias em torno da
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questdo do apoio social e da infeccdo pelo HIV, ao invés de serem impostos pelo
entrevistador.

Desta forma, apos a leitura flutuante do material coletado, foram estabelecidas a
priori trés categorias derivadas da literatura: 1) Adesdo ao tratamento; 2) Apoio social, e 3)
Resiliéncia. A seguir, procurou-se identificar unidades de significado adequadas a cada uma

destas categorias.

Consideragdes éticas

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Satde
do Municipio de Porto Alegre/RS e pelo Comité de Etica da PUCRS. Foi realizada no ESF
(Estratégia de Saude da Familia) — Santa Marta com o apoio da equipe do PSF-Sem-
domicilio. Apresentou-se 0s objetivos da pesquisa e as cartas de aprovacdo dos comités para
facilitar tanto o acesso ao Posto de Saude quanto a comunica¢do com os profissionais nele
inseridos.

Todos os participantes assinaram 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -
TCLE (Anexo 3) para a autorizacao da coleta e analise dos dados, cientes que as informacoes
geradas serdo divulgadas, via relatério e publicagfes, seguindo o0s principios éticos da
pesquisa em salde.

Foi garantida a confidencialidade das informacGes trazidas pelos participantes
seguindo os principios de bioética — beneficéncia, ndo-maleficéncia, justica e autonomia
(Francisconi & Goldin, 2002). Desta forma, somente a equipe da pesquisa teve acesso aos
dados e as informacdo que pudessem revelar a identidade dos pacientes foram tratadas com

sigilo profissional.



52

APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Participaram deste estudo sete homens e trés mulheres (uma gravida), dos quais seis
viviam com um companheiro (inclusive as trés mulheres). A média de idades foi de 40 anos,
variando entre 24 e 56 anos. Nenhum dos entrevistados apresentou moradia fixa, “residindo”
nas ruas do Centro de Porto Alegre, em Abrigos Municipais e/ou dormiam em albergues, 0s
quais prestam assisténcia a este tipo de populacao.

Os dados epidemiolégicos referentes a AIDS no Brasil revelam que a forma de
transmissdo mais frequente do HIV/AIDS é a atividade sexual, com maior ocorréncia na faixa
etaria adulta (Brasil, 2004; Brasil, 2007). Dentre os participantes da pesquisa, seis contrairam
0 HIV por meio de relacdo sexual, dois atraves de drogas injetaveis, um através de uma
tatuagem e por ultimo, um por meio de transfusdo de sangue. A maior parte sO obteve
conhecimentos e informagdes a respeito do HIV apds a infecgdo.

Estas pessoas, assim como outros moradores de rua, vivem em condic¢des precarias
dispondo de poucos recursos financeiros. Este fator tem dificultado a busca pelo tratamento
uma vez que a preocupacdo central é a sobrevivéncia, dispor de alimento, vestuario e de um
lugar para dormir. Nas grandes cidades brasileiras, a rede de servigcos de Assisténcia Social
costuma oferecer alternativas capazes de garantir o atendimento a tais necessidades (Costa,
2005).

Os participantes apresentaram baixa escolaridade, fato que tem sido sistematicamente
identificado em outros estudos (Brasil, 2004; Brasil, 2007; Brito et al., 2007). A precéaria
insercdo escolar e a escassez de recursos financeiros dos portadores de HIV/AIDS

demonstram mudanca no perfil da epidemia, uma vez que inicialmente a doenca era mais
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frequente entre individuos do sexo masculino, com melhor poder aquisitivo e maior
escolaridade (Barroso, 2006).

A partir da andlise do conteddo das entrevistas, pode-se dividir os relatos em
categorias analiticas: 1) Adesdo ao tratamento; 2) Apoio social, e 3) Resiliéncia. Estas sdo

divididas em subcategorias para melhor compreensao dos dados relatados pelos pacientes.

Adesao ao tratamento antirretroviral

O conceito de adesdo varia entre diversos autores, mas, de forma geral, é
compreendido como a utilizacdo dos medicamentos prescritos ou outros procedimentos em
pelo menos 80% de seu total, observando horarios, doses, tempo de tratamento. Representa a
etapa final do que se sugere como uso racional de medicamentos (Leite & Vasconcelos,
2003). Estudos que focam na infeccdo pelo HIV afirmam que para aderir ao tratamento, deve-
se seguir 95% ou mais das recomendacdes (Paterson et al., 2000). Neste trabalho, foram
consideradas pessoas aderindo ao tratamento aquelas que estavam conseguindo manter a
viremia plasmatica indetectavel de acordo com seus Ultimos exames. As pessoas que nao
estavam aderindo ao tratamento eram aquelas que apresentavam-se resistentes a0 mesmo e
ndo estavam tomando a medicacgdo prescrita. Todos os participantes sabiam como estavam
seus exames de acordo com as Ultimas visitas feitas ao posto de saude. Esta informacao
também foi disponibilizada pelos agentes de salde.

As entrevistas revelaram que quatro participantes estavam aderindo ao tratamento
antirretroviral e conseguindo manter a carga viral indetectavel (TABELA 1). Este fato

desperta nossa atencdo a fim de investigar que fatores possivelmente estariam influenciando a
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busca e manutencdo do tratamento adequado por moradores de rua portadores do HIV

visando & melhoria na qualidade de vida.

Motivos relacionados a adesdo

Dentre os fatores mais relatados como facilitadores da adeséo ao tratamento, estdo o
apoio social e algo que alguns pacientes identificam como “motivacdo” ou “for¢a interna”
que os propulsiona a busca pelo tratamento. Podemos inferir que esta “forca interna” seria a
resiliéncia individual que serd melhor detalhada mais adiante. Estas pessoas moram nas ruas
do centro da cidade e vivem com o HIV em média ha 10,3 anos (tempo minimo 3 e maximo
17 anos) e, mesmo diante das adversidades vivenciadas em seu dia-a-dia, estdo aderindo ao
tratamento: “faco meu tratamento, ndo tive nenhuma baixa hospitalar ainda e nao vou ter
porque eu tomo meus remédios direitinho” (P7).

De acordo com o Ministério da Saude (Brasil, 2009), com a distribuicdo universal dos
medicamentos antirretrovirais, houve um aumento na sobrevida e melhora na qualidade de
vida das pessoas vivendo com o HIV. Atualmente é possivel que o individuo portador de
HIV/AIDS tenha uma vida com habitos saudaveis se estiver seguindo o tratamento
recomendado. Existem estudos que constatam que o apoio social auxilia este individuo no
processo de adesdo ao tratamento (Remor, 2002a, 2002b). Também vem sendo constatado
que este aspecto positivo da adesdo pode estar permeado por processos de resiliéncia
vivenciados por este sujeito (Carvalho et al., 2007).

Alguns dos moradores de rua entrevistados demonstravam que conheciam a rede de
suporte a saude disponivel e que se utilizavam desta para o desenvolvimento e manutencdo de

comportamentos que visam a salde e para a elaboracdo de estratégias de enfrentamento da
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doenca: “que de noventa em noventa dias, de trés em trés meses, né, eu tinha que voltar 1a
pra ver como é que tava a carga viral e isso e aquilo, pra ver se ta na época de ir tomar
remédio, entdo eu ia, tua vé, levou sete anos pra eu tomar os remédios, s6 precisando fazer
esse exame ai” (P3). “Eu acho que assim, pra mim, aqui, la na reducdo de danos la no
Postéo. Pra mim eles me ajudam muito...” (P4).

A prevaléncia da adesdo ao tratamento antirretroviral tende a ser mais alta quando o
esquema terapéutico adapta-se a rotina diaria do paciente, quando o paciente tem consciéncia
que o uso incorreto da medicacdo leva ao desenvolvimento da resisténcia viral (Chesney et
al., 2000), quando percebe que o uso correto melhora a sobrevida e a qualidade de vida
(Samet et al., 1992; Silva et al., 2009), quando o servico de satde € mais organizado (Ceccato
et al., 2004; Nemes et al., 1998) e quando percebe que dispde de suporte social (Gordillo et
al., 1999).

Os moradores de rua que estavam aderindo ao tratamento buscavam por grupos de
apoio para portadores do HIV, através dos quais obtinham mais informacdes sobre a doenca e
sobre o tratamento. Estes grupos formam uma rede de apoio que auxilia os moradores de rua
no processo de adesdo ao tratamento: “Aqui tem o ‘GAPA’ na Cidade Baixa e tem a

‘lgualdade’ gue é nosso grupo na sala 10 do mercado Publico”. (P10)

Motivos relacionados a ndo adesao

Muitos pacientes apresentam dificuldades em cumprir com o esquema antirretroviral
prescrito, 0 que pode estar relacionado ao proprio virus (carga viral elevada e sensibilidade
aos medicamentos), as drogas (restricdo quanto a ingestdo junto com agua ou alimentos,

tamanho do comprimido, tolerabilidade) (Brito, Szwarcwald & Castilho, 2006). Este fato fica
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evidenciado na seguinte fala: “O problema é o seguinte, é eu ta usando as drogas e o alcool.
O problema ¢ as drogas e o alcool que deixam mal o meu organismo. Enquanto eu tiver
tomando os remédios e usando isso ai, né, nao vou longe né. Tenho que parar...” (P4). “com
0 remédio da hepatite C dai o médico disse que ndo pode tomar o do HIV. N&o fecha com o
da hepatite C.” (P10). Este fato relatado dificulta a adesdo ao tratamento, uma vez que
implica na resisténcia viral e muitas vezes a troca de esquema terapéutico se faz necessaria
guando o portador ndo responde ao tratamento (Barroso, 2006).

Os efeitos colaterais dos medicamentos antirretrovirais tém representado um motivo
para a ndo adesdo, assim exemplificado no relato de um participante: “N&o € que eu ndo
queira fazer o tratamento. E que eu ndo sei que reacdo que eu vou ter com esses remédios
sabe. Porque eu tomo remedio pra tuberculose, eu tomava 8, [...] agora séo 5. Eu ja passo
mal com esses remédios. Tem reacdes muito fortes sabe. As vezes eu fico pensando se eu
tomo esses remédios como é que eu vou ficar? Eu ndo vou conseguir nem me levantar da
cama. Porque eu vi um amigo meu tomando esses remédios, ele levantava da cama assim
dormindo assim tonto, ndo conseguia nem ir no banheiro por causa da tontura. E eu vomito o
remédio as vezes porque eu fico muito fraca. Da tosse e eu vomito a comida” (P1). A partir
deste relato, nota-se o quanto os efeitos dos medicamentos podem dificultar a continuidade e
manutencéo do tratamento, incrementando assim, a resisténcia dos pacientes. E um momento
onde as equipes de salude podem auxiliar intensamente ajudando a controlar estas reacGes
(Silva et al., 2009).

Um estudo realizado no Brasil (Lignani Janior et al., 2001) mostrou alguns fatores
associados as falhas quanto ao uso dos antirretrovirais relatados pelos pacientes: efeitos

colaterais dos medicamentos; dificuldade em seguir a posologia recomendada, referindo-se a
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oportunidade de tomadas e ao esquecimento; desanimo; parar para ingerir alcool; falta de
confianga no tratamento; orientagdo insatisfatoria; falta de confianca no médico.

Os efeitos que mais determinam falhas nos medicamentos sdo: gastrointestinais,
principalmente vomitos, nauseas, diarréias, dores abdominais e dispepsias (ma digestdo);
efeitos colaterais gerais, como adinamias (reducdo da forca muscular) e astenias (fraqueza
organica); efeitos neuroldgicos, como cefaléias, insdnias e parestesias periorais
(formigamento nos labios); dermatolégicos, como pruridos (coceira), exantemas (erupgdes na
pele) e modificacdes na cor da pele (Lignani Janior et al., 2001). Esta dificuldade fica
evidenciada na fala de uma das participantes: “N&o tomo o remédio. Ndo adianta. Eu me senti
mal. Nao dava nem pra sair pra rua, uma dor de barriga. Bem capaz que eu vou sair fazendo
coisa perna abaixo pela rua. Se eu tiver que morrer eu vou morrer igual. [...] Eu fico
abobada, com sono ”(P2).

A ndo adesdo ao tratamento também pode estar relacionada a problemas no
relacionamento com os profissionais de satde (ma comunicacao, ignorancia, insensibilidade a
diferengas culturais e falta de experiéncia no tratamento da infeccéo pelo HIV), a organizagdo
do sistema de saude (dificuldade de acesso, superlotacdo, horérios restritos de distribuicao)
ou a dificuldades psicossociais (familia, colegas de trabalho, relacionamento social) (Brito,
Szwarcwald & Castilho, 2006). “Eu acho assim, que esse tipo de pessoa, ndo merece,
entendeu? Tem gente que, em qualquer lugar, principalmente de saude... P8, sabendo que o
cara tem que tomar toda aquela bateria de remédio, ser bem atendido né? Ser atendido, nédo
maltratado” (P6).

Durante as entrevistas com 0s pacientes, houve situacdes onde foram relatados alguns

comportamentos de risco os quais dificultavam a manutencdo do tratamento antirretroviral.
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Estes comportamentos eram mais frequentes quando os individuos contavam menos com 0
apoio social tanto emocional quanto instrumental.

Percebeu-se que 9 dos 10 entrevistados relataram tentativas de suicidio apos saberem
do diagndstico, muitos deles minutos apos sair do posto de satude: “Quando eu descobri que
estava com HIV, eu tentei me matar, eu passei a usar drogas. Me atirei no alcool e nas
drogas” (P7);, “Foi aqui em Porto Alegre, la onde eu me trato, e dai sai desesperado,
largando lagrima, suspirando né, pensei até em suicidio, de pegar os primeiros 300, 400
contos, subir o morro e pegar droga, em 93 isso ai, e me matar, vou morrer mesmo, entao
ndo vou sofrer, né, e via aquelas entrevistas, jornal, revista, falando do problema, olha ali o
coitado, eu vou ter que ficar assim também”(P3); “Tentei me matar. Tentei atravessar a rua
do PAM ld e me matar debaixo do caminhdo” (P8).

O individuo portador do HIV pode estar psicologicamente vulneravel, necessitando
assim de um maior suporte social para desenvolver estratégias de enfrentamento da doenca.
Estudos relatam que a pratica clinica psicolégica demonstra que os pacientes bem adaptados
psicologicamente toleram mais o tratamento antirretroviral, apresentam maiores taxas de
adesdo e informam um melhor bem estar subjetivo (Remor, 2002a, 2002b).

No relato dos entrevistados o uso de drogas estava associado também ao medo da
morte devido a certeza do risco iminente: “Eu fico me perguntando assim como €é que é uma
morte. Eu fico com medo assim de uma hora ta caminhando ou estar conversando com meus
filhos e me dar um piripaque e eu morrer. E eles sdo muito pequeno. E eu ja perdi a minha
Mae e sei que ndo é facil. Eles perderam os pais deles o verdadeiro” (P1).

Alguns relatos dos pacientes mostraram como 0 uso de drogas traz riscos para a
adesdo ao tratamento antirretroviral para o portador do HIV/AIDS. Este resultado merece

atencdo especial por parte dos profissionais de salde, principalmente aos que trabalham com
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a populagdo de moradores de rua. “Usei droga direto. Dai eu ficava ai nessa rua ai. Cachaga
e pedra direto. Dai eu fui pro médico com trinta e nove quilo” (P 8). “esse neg6cio de me
divertir me levou s6 as drogas (...) Pedra, bebida, cheirava lold, cheirava pd. Depois de 5
anos que eu fui largar porque eu me vi ali morta na minha frente né, me vi ali caida, entéo eu
larguei das 4" (P1).

O uso de drogas pode dificultar o esforco das equipes de saude em oferecer um
tratamento adequado aos portadores do HIV/AIDS uma vez que, o sistema imunoldgico
estando debilitado, as interacGes entre medicamentos e drogas representam riscos para a
salde do paciente. Por exemplo, alguns entrevistados argumentam que 0 uso ou aumento do
consumo de drogas deu-se a partir do diagnéstico do HIV. A partir desta constatacdo
podemos considerar que o momento do conhecimento deste diagnostico € de extrema
delicadeza, visto a sua gravidade, a auséncia de cura e o risco de morte.

Nota-se que tratar de um paciente portador do HIV também significa tratar sua rede de
apoio social. Familiares, amigos e/ou parceiros devem ser acionados, quando possivel, como
forma de estabelecer um ambiente seguro para que o sujeito se sinta amparado e fortificado
para seguir o tratamento necessario e para seguir sua vida mesmo com as restricGes e
cuidados. Isto se constitui um desafio no trabalho com moradores de rua, uma vez que, muitas
vezes, estes perderam o contato com seus familiares e dispdem de pouco ou nenhum apoio
social emocional como fica explicito na fala de uma profissional do sexo: “Tenho familia.
Minha familia sabe que eu sou portadora, agora assim 0, pela minha opcéo sexual eles se
afastaram um pouco de mim[...] tudo tem preconceito, meus irméos [...] pela minha opgéo
sexual e pelo HIV” (P7).

Nos relatos dos entrevistados foram recorrentes depoimentos revelando o preconceito

e a discriminagdo advindos da familia e da sociedade mediante sua doenca. Este fato é
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destacado no relato a seguir: “Com esse problema é poucos que arrumam servigo sabe, tu
chega la e é poucas firmas que vao empregar, ai a primeira coisa é exame de sangue, pronto,
ja ndo tem vaga” (P3). Verifica-se assim que o medo do preconceito e da discriminacao
ultrapassa a fronteira da familia, tornando-se presente no ambiente de trabalho, associado ao
sentimento de viva inquietagdo ante a nogdo do perigo real ou imaginéario da ameacga, do
temor de perder o emprego, visto que este significa possibilidade de independéncia
econdmica, de sua contribuicdo na renda familiar e satisfacdo das necessidades bésicas da
familia (Cechin, 2007).

Ainda destacando os comportamentos de risco, o estudo de Brito, Szwarcwald e
Castilho (2006) chama a atengdo para o grande percentual de recusa em mulheres gestantes
com indicacdo de terapia antirretroviral. A rejeicdo do uso da medicagdo em gestantes
portadoras do HIV traz implicacBes diretas sobre o risco de transmissdo vertical, e o
consequente aumento de casos de AIDS em criangas.

Uma das entrevistadas foi uma mulher grévida de 38 anos, portadora do HIV ha 11
anos a qual acreditava que o bebé ndo contrairia o virus apenas pela privacdo do aleitamento:
“Eu ndo tomo a medicacao pro HIV. A crianca nédo pega. Ele negativa. Minhas criancas tudo
negativaram. [...] Eu pego remédio, mas eu ndo tomo. Se tem que nascer vai nascer, se ndo
tem que nascer ndo adianta eu tomar remédio. E a médica disse que ta tudo bom meus
exame. Eu ndo tomo nada. Eu ndo vou querer me intoxicar. D4 um desarranjo na gente, da
uma bobeira. Fico bem abobada, bem aérea. Sdo horrivel, olha aqui 6, sdo 3 comprimido 6
desses, ai € muito remédio. [...] Eu s6 vou tomar no dia que eu tiver quase morrendo. Ela
falou pelo visto tu ta tomando direitinho olha aqui 0 ta bom os resultado. [...] perigoso € o

leite do peito. Porque se da o leite do peito ndo negativa né, mas se ndo da negativa” (P2). O
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relato acima sugere que estes pacientes merecem uma atencdo mais diretiva dos profissionais

de saude.

Apoio Social

O apoio social tem sido definido como “a existéncia ou disponibilidade de pessoas
com as quais podemos contar e que nos fazem perceber que se preocupam €CONOSCO, NOS
valorizam e nos amam” (Sarason, Levine, Basham & Sarason, 1983, p.127). Este se refere a
qualquer informacdo, falada, ou ndo, ou auxilio material oferecidos por grupos ou pessoas,
com as quais teriamos contatos sistematicos, que resultam em efeitos emocionais ou
comportamentos positivos (Valla, 1999). Ambas as definicGes apresentam este como sendo
um processo reciproco, que pode gerar efeitos positivos para o sujeito que o recebe como
apresentado pela seguinte participante: “a médica chamou meu marido e falou ‘a sua esposa
¢é soro positivo, o senhor vai ter que fazer o exame também’. Dai deu negativo, mas ele se
cuida. Eu também me cuido. [...] Eu vou passar pra ele por qué? Outro tinha me largado de
mao. Eu na situacdo dele eu tinha largado de mao. Ha dez anos nés estamos juntos. Ele ficou
comigo, me dd apoio toda a vida. Deus o livre!” (P8). Percebe-se neste relato que, ao se
sentirem-se amparados, os individuos portadores do HIV/AIDS despertam sentimentos de
solidariedade e de cuidado com o outro.

Os participantes desta pesquisa apresentavam alguma situacdo onde recebiam algum
tipo de apoio seja este vindo da familia, amigos, companheiro(a) ou do préprio servico de
salde. Nem todos os individuos que estavam aderindo ao tratamento viviam com
companheiros (TABELA 1), porém relatavam que recebiam algum tipo de apoio advindo de

outras fontes. A presenca de fontes de apoio social se mostrou como um fator de protecdo
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para a adesdo ao tratamento, porém, ndo podemos afirmar que este seja determinante do
mesmo uma vez que alguns sujeitos também relatam outros fatores que influenciam tais
como: crencas, forca interna, fé, esperanca e medo da morte.

Sabemos que todas as pessoas que vivem com HIV/AIDS em algum momento
precisardo de ajuda. Esta podera vir da familia, amigos, companheiros, da comunidade ou até
de programas do governo. Diante disto, foram utilizadas as ideias de Finfgeld-Coneet (2005)
que subdividiu o apoio social de acordo com duas dimensdes: o apoio social emocional e 0
apoio social instrumental. Estas dimensfes serdo apresentadas a seguir corroborando 0s

achados da presente pesquisa.

Apoio Social emocional

Os entrevistados relataram situacoes relacionadas ao suporte derivado de pessoas com
as quais eles tinham contatos sistematicos e com quem se sentiam a vontade para contar seus
problemas, trocarem afetos e sentirem-se queridos. Demonstram a importancia de ter alguém
em quem confiar para dividir suas preocupagdes e sofrimentos, principalmente advindos da
infec¢do pelo HIV como no seguinte relato: “Quando eu to muito atribulado assim é nelas
(m&e e irmd) que eu confio. Elas conhecem minha vida, elas sabem o meu dia-dia, elas sabem
meus problemas entdo eu chego 14 e elas ja conversam comigo. Quando eu to meio
problematico eu vou 14 [...]Jeu me sinto bem quando eu t6 com elas. Quando eu to com um
problema e eu quero desabafar, quando eu falo com elas eu ja me alivio” (P4).

O apoio emocional se expressa na existéncia de pessoas que estdo dispostas a ouvir o
outro e sugerir formas de como lidar com os problemas (Assis, Pesce & Avanci, 2006). A

rede de apoio social emocional pode ser composta pela familia, cbnjuge/namorado/a e/ou
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amigos. Desta forma, a maioria dos moradores de rua entrevistados revelou que recorre as
pessoas que demonstram maior empatia com seu estado de salde e poderdo ajudar-lhe a
tomar decisdes frente a doenca: “Eu sempre pergunto as coisas pra minha tia porque ela
entende mais essas coisas e meu namorado néo entende muito dessas coisa, ndo sabe lidar
com essas coisas, e minha tia assim desde nova ela ja lida com doenca sabe, entdo eu
procuro sempre ela” (P1).

A existéncia de uma pessoa proxima com a qual se pode contar e confiar se constitui
um fator de protecdo para estes individuos. O suporte social influencia diretamente na satde
dos individuos. Lynch (1977) relatou que individuos vilvos, divorciados ou solteiros tém
maiores taxas de mortalidade de doengas do coragdo se comparados com pessoas casadas e
sugeriu que doencas do coracdo e mortalidade estdo relacionadas a baixos niveis de suporte
social. Poder contar com alguém proximo, para quase todos os pacientes, se constitui como
uma forma de se sentir seguro e cuidado: “Quando eu quero saber uma informacgéo, ou
entender melhor alguma coisa eu procuro quem ¢é mais inteligente ne, que sabe das coisas.
[...] Mas uma pessoa que me trata com carinho é so meu esposo” (P2). Esta participante
demonstra que sabe a diferenca entre os tipos de apoio e, de acordo com a necessidade,
recorre as pessoas mais capazes de dispor um determinado tipo de suporte.

Outro fator que surgiu nos relatos como facilitador na busca por apoio social esta
relacionado a religido e a espiritualidade “Gracas a Deus, que eu amanheco vivo né, que
independente dos nossos erros e dos nossos vicios, a gente tem que acreditar em alguma
coisa. Existe mil e uma religido. Toda as religioes sao boa, mas tem que ter fé” (P3). Este
resultado foi encontrado também no estudo de Silva et al. (2009) que afirmam que além da
familia, a religido/espiritualidade foi a rede social que mais se destacou e demonstrou ter

papel importante na vida do portador de HIV/AIDS, uma vez que a fé e a esperanca ajudam a
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aliviar a dor e o sofrimento. “Pra te falar a verdade, amigo mesmo, s6 Deus. S6 confio em

Deus” (P5).

Apoio Social Instrumental

A rede de apoio social instrumental corresponde a rede de assisténcia a saude do
individuo, ou seja, todo cuidado proveniente de pessoas que auxiliam funcionalmente o
tratamento dos portadores do HIV. Também é provido pela equipe de saulde, seja nos
hospitais ou postos em prol da salide e bem estar dos moradores de rua que vivem com
HIV/AIDS. Um dos participantes relata a importancia do apoio advindo da familia (apoio
emocional) e da rede de assisténcia a satide dos moradores de rua: “Primeiro de tudo € os
familiar [...] aqui melhor ainda, que é a casa de convivéncia, daqui saimos, vamos pro
albergue, 14 tem banho, cama, no outro dia de manh@ café, come, mal nao passamos né”
(P3). “A assistente social e a psicéloga me dao muita estrutura” (P7).

O apoio social promovido pelo posto de saude foi considerado decisivo para alguns
pacientes aderirem ao tratamento. Com relacdo a percepcdo do servi¢o de salde, idealizam
que um bom atendimento seria: “0 medico vé se ndo tem nada errado, se ta tomando os
remédios direitinho [...] t& passando bem [...] Se ndo tivesse consulta com um médico, ir
arrumar com o outro. Ja cheguei varias vezes mal e tive que esperar todo mundo. [...] Eu

)

ndo, mas tem varias pessoas que chegam mal ld, chegam ruim. E tém que esperar o médico’
(P6).

De acordo com Finfgeld-Coneet (2005), o suporte instrumental também pode ocorrer
por meio do fornecimento de dinheiro ou abrigo tal como relatado por um dos entrevistados:

“Minha familia me ajuda [..] Assim ajudam mais quando eu to precisando de um alimento
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dai eu vou na casa dessa outra irma quando eu td precisando de um dinheiro [...] eu néo t6
podendo trabalhar e esses negdcios do auxilio doenca do governo esse negdcio ai. Meu
irmao mais velho me ajuda também. Eu vou 14, converso com ele. A minha mée deixou tudo
pra eles. Me ajudam no que eles podem, dinheiro, essas coisas assim.”(P4). “Na Igreja ali
dao café na terca-feira” (P7).

O apoio social também pode consistir em informacdes com a finalidade de fornecer
conselhos, palavras reconfortantes, afirmagdes positivas e empatia (Finfgeld-Coneet, 2005)
assim como explicitado nos seguintes relatos: “Quando preciso de um conselho, vou 14 na
Minha assistente social ou na minha psicéloga no CAPS” (P7).“Eu so falo com a psicéloga,
ela trata todo mundo,a gente sente na pessoa que ela trabalha com vontade e nasceu pra ser
0 que ela é. Uma psicéloga profissional mesmo, gente boa pra caramba, entdo eu desabafo

com ela. Falo dos meus sentimentos com ela né, e ela me da altos conselhos” (P3).

Adesdo ao tratamento antirretroviral: uma expressao de resiliéncia em moradores de rua

Diversas pesquisas com populacdo em situacdo de vulnerabilidade social contribuiram
e continuam contribuindo para a compreensdo do conceito de resiliéncia (Masten & Garmezy,
1985; Rutter, 1993; Luthar, & cols, 2000; Alvarez, Moraes & Rabinovich, 1998; Antoni &
Koller, 2000; Yunes & Szymanski, 2001; Trombeta & Guzzo, 2002). Pessoas com trajetdrias
semelhantes diferenciam-se pelo fato de algumas conseguirem superar uma determinada
situacdo adversa e outras ndo. Neste sentido, as caracteristicas pessoais precisam ser
consideradas, como 0 sexo, 0 temperamento, 0s tracos de personalidade, a genética, bem
como os relacionamentos com familiares e amigos, aspectos sociais e econdémicos, interacdo

com o ambiente, e ainda o estilo das praticas parentais (Pinheiro, 2004).
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Como foi dito anteriormente, este estudo parte de uma perspectiva processual de
resiliéncia, ou seja, é construida ao longo do processo de desenvolvimento humano. Esta
implica na “superagdo” da dificuldade enfrentada, possibilitando uma re-significacdo e/ou a
construgdo de novas estratégias para enfrentar a doenga. Esta ndo é um traco de personalidade
e, assim, ndo podemos afirmar que o0s sujeitos desta pesquisa sdo ou ndo resilientes. A partir
dos relatos dos proprios entrevistados, podemos perceber situacdes em que estes relatam que
estdo em uma condicdo que propiciam a resiliéncia diante da infecgéo pelo HIV.

Os estudos que discutem a resiliéncia retratam uma visdo otimista sobre o
desenvolvimento humano. Esses estudos visam refletir sobre a capacidade de superacéo
humana frente as dificuldades e adversidades da vida. Isto se insere na problematica da
infeccdo pelo HIV, uma vez que os individuos precisardo dispor de mecanismos de
enfrentamento para superar as dificuldades provenientes da doenca. A resiliéncia pode surgir
como um fator de protecdo durante o processo de adesdo ao tratamento antirretroviral: “As
pessoas ficam me olhando e dizem ‘nem parece que tu tem, acho que tu ndo tem’. E
impossivel a pessoa ter HIV ha 10 anos e nunca ficar doente!” (P2). Esta participante relata
que vive ha muito tempo com o HIV e que toma todos os cuidados necessarios para nao
contrair as doencas oportunistas, uma vez que tem consciéncia de seu estado de
vulnerabilidade devido a imunidade baixa.

A resiliéncia e o apoio social podem proteger contra o desenvolvimento de sintomas
depressivos (Southwick, Vythilingam & Charney, 2005). A resiliéncia permite ao individuo
adaptar-se de forma positiva as adversidades e confere protecdo contra o desenvolvimento de
psicopatologias. Este fato fica evidenciado no seguinte relato: “Eu me sinto bem, gragas a
Deus, eu me cuido, fago exercicio mas levanto de manha, tem tanta coisa, pra acordar legal

né, ja saio da cama, vou direto pro banheiro, verdo mesmo, um banho gelado, pra sair
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animado né, tu sai dali, vai pro café [...] oito horas da noite, dois comprimidos, no momento
me esqueci do nome, aquele grandé@o, amarelinho, e o outro branquinho redondinho, dois de
manh& e de noite, antes de dormir, e oito horas da manhad um branquinho[...]Jeu levo os
remédios comigo, sempre levo” (P3). Podemos inferir a partir deste relato, que este sujeito
atribuiu um novo sentido para a adversidade em que vive e apresenta esperanga e otimismo
atraves da espiritualidade. Também podemos afirmar que mesmo diante de uma situacéo de
vulnerabilidade social, este participante demonstra disciplina e persisténcia mantendo 0s
cuidados necessarios para uma boa adeséo.

A resiliéncia pode ser entendida como a capacidade dos individuos de superar 0s
fatores de risco aos quais sdo expostos, através do desenvolvimento de comportamentos
adaptativos e adequados (Cassol & De Antoni, 2006; Garcia, 2001). Alguns moradores de rua
demonstravam sua resiliéncia através de uma visdo positiva diante do problema apresentando
coragem e iniciativa para enfrentar as dificuldades encontradas ao longo da vida como
explicitado nos seguintes relatos: “Qualquer um pode pedir ajuda né, é so ligar pro 192, e se
estiver aqui na casa de convivéncia, melhor ainda. Nem chama a ambulancia, ja coloca na
Kombi e leva direto”. “Quando soube da doenca sai desesperado, largando lagrima,
suspirando né, pensei até em suicidio, ai, Deus é forte. [...] comecei a pensar, mas perai um
pouquinho, ndo vou me matar, olha ai se eu me matasse quantos anos eu ia perder, to ha
dezessete anos ainda firme, gracas a Deus, jogo futebol.” (P3).

Uma pessoa demonstra sua resiliéncia quando apresenta senso de auto-eficacia, senso
de humor, forga para responsabilizar-se por outros ou ser parte de um esfor¢co comunitario
mais amplo, além de possuir capacidades intelectuais, como, por exemplo, o potencial para
insight (Carvalho et al., 2007; Turner, 2001). “N&o adianta a gente pegar uma doenca, sair

na hora e fazer uma loucura. Vai ser pior. Eu acho que eu pensei positivo, né? Eu néo dei
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pra tras, eu ndo fiz loucura. E até hoje eu me sinto normal. Tudo bem, me aceito numa boa,
ndo prejudico meu proximo, nas relacfes sexuais, isso ai jamais...” (P5).

Mesmo diante de toda a vulnerabilidade social concomitante com a infeccdo pelo
HIV, conseguem ter algum senso de cuidado consigo mesmos, mesmo sob o efeito de drogas
que podem trazer riscos para a saude e para o proprio tratamento antirretroviral, como
exposto no seguinte relato: “Eu nunca deixei a droga me levar. Eu fumo de forma continua,
mas eu ndo deixo. Eu nunca roubei. Eu ndo vou pra, tipo ‘tem uma moedinha?’ Nunca fiz
isso. Sempre corri atrds e nunca eu vacilei no meu tratamento (...) més passado, retrasado,
que eu fui numa festa e tipo, eu tava drogado, tomei meus remédio em cima mesmo” (P4).

As diferencas individuais podem servir como fatores tanto de risco quanto de protecéo
levando as pessoas a enfrentar de formas diversas as adversidades provenientes da doenca. A
reacdo em face da soropositividade e as atitudes e comportamentos dos individuos a partir dai
parecem se constituir em importantes fatores que precisam ser considerados para a promogéo

da saude e da qualidade de vida desses pacientes (Carvalho et al., 2007).

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados encontrados no presente trabalho podem subsidiar novas discussoes e
implementacdo de novas estratégias visando melhorias no provimento do apoio social voltado
aos moradores de rua portadores de HIV/AIDS. As questfes levantadas sobre o uso de drogas
por estes individuos nos levam a pensar em possiveis intervencfes que visem aprimorar 0s
servigos de assisténcia a esses pacientes e aos seus familiares/cuidadores.

O uso de drogas e seus efeitos para as pessoas que vivem com o HIV ainda deve ser

foco de novas pesquisas. O uso do crack foi o maior e mais importante fator relacionado a
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dificuldade no processo de adesdo ao tratamento dos moradores de rua. Todos o0s
participantes desta pesquisa eram usuarios de alcool e tabaco e relataram histérico de abuso
de drogas. Diante disto, sugere-se que acOes terapéuticas possam ter sua atencao voltada para
questdes relativas ao uso de drogas associado a adesdo ao tratamento antirretroviral.

E possivel que intervencdes multidirecionadas promovam uma melhor assisténcia a
salde dos moradores de rua portadores do HIV/AIDS. O local de coleta dispunha de
profissionais altamente capacitados e especializados para lidar com este tipo de populagao,
porém ainda se faz necessaria a insercdo do psiclogo no contexto do SUS. Como ja foi
mencionado, 0 momento do diagndstico merece estar munido de uma equipe interdisciplinar
capaz de dispor de um amplo suporte social tanto emocional quanto instrumental a fim de
conter as emocgOes deste paciente e prevenindo possiveis atitudes suicidas e outros
comportamentos de risco.

Uma limitagdo constatada neste estudo foi devida a impossibilidade de utilizacdo de
alguns mecanismos de validagdo das informacdes coletadas, tais como apresentacdo da
transcricdo aos entrevistados ou por meio de grupo focal. Isto se deve ao fato de que este tipo
especifico de populacdo ndo possui um endereco nem uma moradia fixa. Desta forma, a
dificuldade principal foi em contatar estes moradores de rua mais de uma vez, seja no posto
de salde, seja nas casas de convivéncia.

Por fim, sugere-se que novas estratégias possam ir até o encontro dessas pessoas uma
vez que existem algumas casas de convivéncia e abrigos que dispdem de estrutura fisica para
comportar uma grande parte dos moradores de rua. Novas intervengfes devem ter como
objetivo principal, o bem estar socio-afetivo do individuo portador do HIV, promovendo

assim, processos de resiliéncia.
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CONSIDERACOES FINAIS

A presente investigacao objetivou a clarificacdo e a reflexdo em torno dos aspectos
relacionados com a adesdo ao tratamento de moradores de rua que sdo portadores do
HIV/AIDS. No decorrer da discussdo sobre o tema, ficou evidente que o apoio social pode
facilitar o estabelecimento de processos de resiliéncia, fortalecendo a resisténcia destes
sujeitos as adversidades. Neste sentido, considera-se importante a escolha pelo método
qualitativo nesta investigacdo, que realmente possibilitou a apreensdo das nuances e
singularidades da vivéncia de cada um destes individuos.

Em suas falas, os participantes relatam desejos de melhora, esperanca e determinacéo,
0 que faz com que muitos destes busquem pelo tratamento antirretroviral e sigam as
recomendacdes médicas da melhor forma possivel. Mesmo diante das adversidades e das
incertezas, estas pessoas levam seus medicamentos consigo e procuram tomar nos horérios
recomendados, mesmo que a ingestao tenha que ser necessariamente com alimentos dos quais
ndo dispdem. Assim, recorrem as casas de convivéncia e abrigos em busca de assisténcia
através de roupas, banho e principalmente alimentos.

A partir disto, pode-se perceber que existem fatores inerentes ao proprio individuo que
podem facilitar ou dificultar o processo de adesdo ao tratamento. Estes sdo refletidos através
de crengas e da disponibilidade em relacdo ao uso dos medicamentos. Estas consideracoes
sdo corroboradas por autores como Leite e Vasconcelos (2003), que pdem em destaque 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
ressignificacdes sobre 0 uso ou resisténcia ao uso medicamentoso em seu processo ou estado

cronico de adoecimento” (p. 781).
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Nota-se que, apds a deteccdo da infeccdo, pode haver um periodo de incubacédo, que
pode ser breve ou prolongado, antes do surgimento dos sintomas da AIDS. Neste periodo, a
rede social disponivel ao paciente portador do HIV pode fornecer subsidios para que este
individuo siga as recomendagdes necessarias para a manutencdo da qualidade de vida.

Um dos aspectos evidenciados a partir dos dados coletados foi o preconceito e a
discriminacdo advindos do contexto familiar, da sociedade ou até dos proprios profissionais
de saude no que se refere a infecgdo pelo HIV. Estes sdo exemplos de fatores psicossociais
negativos que muitas vezes dificultam a busca pelo tratamento e reduzem as expectativas dos
portadores do HIV quanto a admissdo em um emprego digno. Entre outros fatores, também
pode-se afirmar que esta influéncia social também engloba a baixa renda e a baixa
escolaridade dos moradores de rua.

Outro aspecto que dificultava fortemente a adesdo dos moradores de rua soropositivos
foi 0 uso de drogas tanto licitas quanto ilicitas. As acBes em saude publica devem priorizar
esta problematica quando presente, uma vez que este fator pode fazer com que os portadores
do HIV usuérios de drogas ndo busquem mais o servico e se isolem de toda a sua rede de
apoio social.

A experiéncia vivenciada nos servicos de saude difere bastante entre os aderentes e
nédo aderentes. Enquanto os aderentes percebem nos servigos um espaco de acolhimento, onde
tém facilidade para a marcacdo das consultas médicas, retirada de medicacdo e exames
laboratoriais, 0s ndo aderentes queixam-se da falta de acolhimento, aconselhamento e até do
preconceito dos proprios profissionais de salde nestes servicos.

Faz-se necessario que a quantidade e qualidade de informacdes sejam traduzidas numa
linguagem acessivel objetivando a compreensdo por parte destas pessoas carentes de um

maior nivel de escolaridade. Além disso, 0 acompanhamento psicologico pode auxiliar no
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sentido de disponibilizar um espaco onde o sujeito pode expor seus medos e fragilidades, bem
como receber orientagcOes e aconselhamentos para o enfrentamento da doenca.

Fica explicitado na fala dos sujeitos desta pesquisa, a falta de investimentos na saude
publica no que se refere ao tratamento de moradores de rua portadores do HIV. A rede
publica de saude deveria e deve oferecer o apoio social instrumental tdo necesséario ao
paciente portador do virus HIV diminuindo assim os indices de ndo adesdo ao tratamento.
Tais servigos tém se mostrado fragilizados e fragmentados uma vez que ndo conseguem
acolher a intensidade dos sentimentos de duvida dos moradores de rua a respeito da infecgdo
pelo HIV os quais levam um tempo para a elaboracdo psiquica do seu diagnéstico. Desta
forma, é papel dos servicos de saude, apoiar os moradores de rua ajudando estes a

ultrapassarem as barreiras psicossociais implicadas no processo de adesao ao tratamento.
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ANEXO 1 -Roteiro Topico sobre o Apoio Social para Pessoas que Vivem com HIV/AIDS

1) Adoecer e tornar-se consciente da propria condi¢cdo

e Descri¢do dos sintomas e seu desenvolvimento, incluindo o impacto na vida diaria

e Desenvolvimento da consciéncia das mudancas nas fungbes do corpo e atividades,
comparado a outras pessoas e com eles mesmos nos ultimos anos ou meses.

e Retorno de outras pessoas indicando que a salde da pessoa ndo esta normal.

2) Ser diagnosticado: experiéncias nos sistemas de saude e sociais

e Atitudes dos profissionais de salde que se constituem como barreiras ou facilitam o
diagndstico

e Comportamentos durante as consultas e as descricbes dos sintomas pelos médicos que
ajudaram a estabelecer HIV/AIDS como um diagnostico

e Quanto a pessoa aprendeu sobre estes comportamentos e as descrigdes (experiéncias
pessoais e outras fontes de conhecimento)

3) Administracdo da doenca nas atividades diarias, produtividade e lazer

o Descricbes de melhoria/recuperacdo e deterioracdo/recaida: metas pessoais ameacadas,
atingidas ou ndo alcancadas; fatores que afetam as funcdes do corpo e bem-estar (por
exemplo, estresse, esfor¢o fisico, frio), atitudes pessoais, suporte social e as barreiras sociais
para a melhoria.

e Estratégias de enfrentamento da doenca, incluindo estratégias para: superar os sentimentos
de isolamento social e outros efeitos negativos; garantir a legitimidade dos que vivem com
HIV/AIDS e influenciar a prestacéo de cuidados em ambientes publicos e privados; garantir
a independéncia e autonomia em configuragdes publicas e particulares

e Como a pessoa aprendeu sobre estas estratégias (experiéncias pessoais e outras fontes de
conhecimento)

4) Administracdo da doenca: auto-administracao e tratamento nos sistema de saude e social

e Atitudes profissionais e outros aspectos do sistema de saude e assisténcia social que se
constituem como obstaculos ou facilitam a prestacdo de cuidados no enfrentamento do
HIV/AIDS.

e Estratégias pessoais para influenciar a prestacdo de cuidados centrada na necessidade do
usuario, incluindo comportamentos para afirmar o status de especialista do pacientes na
prestacdo de cuidados de salde e estratégias para superar 0s sentimentos de isolamento
social

e Beneficios sociais recebidos ou reivindicados pela pessoa que vive com HIV/AIDS e pela
familia, incluindo estratégias para obter o apoio do sistema de assisténcia social e 0 impacto
desse apoio nas condi¢des de vida

e Barreiras na prestacdo de beneficios sociais e como a pessoa tem superado ou esta
planejando fazer a fim de superar essas barreiras

e Fontes de conhecimento sobre o HIV/AIDS e os recursos disponiveis no Brasil para o
enfrentamento da doenga

e Fontes de informacdo que tém ajudado a pessoa a saber sobre o HIV/AIDS e os cuidados
necessarios, e beneficios sociais, incluindo o que o profissional diz ao paciente, materiais de
leitura, grupos de apoio

e Tipo de informacbes e formas de divulgacdo mais Uteis para 0 apoio a pessoas com
HIV/AIDS e seus cuidadores

o Prioridades percebidas para a provisdo de suporte social




ANEXO 2: Entrevista Semi-Estruturada

Nome do(a) participante: Idade:

QUESTOES SOBRE O APOIO OU AJUDA DA QUE DISPOE:

1. Aproximadamente, quantos amigos intimos ou familiares proximos vocé tem? (Pessoas com
as quais vocé se sente a vontade e pode falar de tudo o que quiser).
NUmero de amigos intimos e familiares proximos:

A gente procura outras pessoas para ter companhia, assisténcia ou outro tipo de ajuda. VVocé
dispOe dos seguintes tipos de apoio quando precisa:

2. Alguém que o ajude, se tiver que estar de cama?

. Alguém com quem falar quando precise?

. Alguém que Ihe dé conselhos se tiver problemas?

. Alguém que o leve ao médico quando o necessite?

. Alguém que Ihe dé sinais de carinhos, amor ou afetos?

. Alguém que Ihe dé uma informacéo e o ajude a entender uma situacao?

. Alguém em quem confiar ou com quem falar de si proprio e das suas preocupacdes?
9. Alguém que lhe dé um abracgo?

10. Alguem com quem poder relaxar?

11. Alguém para preparar as suas refeicdes se ndo as pode fazer?

12. Alguém com quem fazer coisas que 0 ajudem a esquecer 0s seus problemas?

13. Alguém que o ajude nas tarefas diarias se ficar doente?

14. Alguém com quem falar dos seus medos e problemas mais intimos?

15. Alguém que Ihe dé conselhos para ajudar a resolver os seus problemas pessoais?
16. Alguém para se divertir?

17. Alguém que compreenda seus problemas?

18. Alguem quem amar e lhe faga sentir-se querido?

o ~NOoO Ol A~ Ww

ASPECTOS RELACIONADOS AO ENFRENTAMENTO DO HIV:

1. O que mudou na sua vida ap6s saber que vocé tinha AIDS?

2. Como tu descobriu que tinha HIV? Foi aqui no posto?

3. E tu voltou aqui muitas vezes depois de saber a noticia?

4. E tu sabes de quem tu pegou HIVV? Como pegou?

5. Alguém te ajudou quando vocé soube?

6. Alguém te ajudou a procurar saber mais sobre essa doenga? Quem?

7. O que tu sabias sobre HIV antes de ter esta doenca? (amigos, familia, profissionais de
saude)

8. Alguém te ajudou te dizendo pra ir buscar um tratamento ou te indicando onde faziam o
teste/tratamento? Quem?

9. Qual foi a reacédo das outras pessoas quando viam que tu estava mal?

10. Tu lembra do dia que tu recebeu a noticia? Quem te atendeu?

11. Como foi que este profissional falou contigo? O que ele te falou?

12. O que a equipe de saude poderia fazer para ajudar na adesao?

13. Se eu fosse um técnico aqui desse posto, de que forma eu poderia estar te ajudando?

14. E no teu dia-dia, como que tu lida com a doenga?

PARA OS QUE TOMAM OS MEDICAMENTOS ANTI-RETROVIRAIS:

15. Alguém te lembra dos horarios de tomar os remédios?
16. Como tu fazes para se lembrar de tomar os remédios nos horarios?
17. E como tu fazes no teu trabalho, momentos de lazer?
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ANEXO 3: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O presente estudo intitulado “Efetividade do apoio social na adesdo ao tratamento
antirretroviral em adultos portadores do HIV” tem como objetivo investigar a efetividade do
apoio social no processo de adesdo ao tratamento antirretroviral em individuos adultos
portadoras do HIV. Para que tenhamos sucesso em nossa pesquisa, precisamos que VOCé
responda as questfes de investigacao, o que lhe tomard algum tempo, aproximadamente uma
hora. As entrevistas (maximo duas) serdo gravadas e transcritas. As informagdes coletadas
serdo mantidas em sigilo, sendo apenas colocadas anonimamente a disposicdo dos
pesquisadores responsaveis. O maior desconforto para vocé sera o tempo de que precisara
dispor para responder ao questionario. E, embora sua participacdo ndo lhe traga nenhum
beneficio pessoal direto, vocé estara colaborando para que sejam obtidas novas informacdes
sobre 0 assunto e sejam disponibilizadas informagdes que poderdo melhorar ainda mais o
apoio social aqueles que vivem com HIV/AIDS.

Vocé € livre para participar desta pesquisa e para se retirar desta, em qualquer
momento, mesmo depois das informacdes terem sido coletadas. A sua participacdo, ou recusa
em participar nesta pesquisa, nao afetara o tratamento para o HIVV/AIDS que estas recebendo.

Caso vocé tenha novas perguntas sobre este estudo e/ou esclarecimentos, entrar em
contato com o pesquisador responsavel Prof. Dr. José Carlos de Carvalho Leite (PUCRS
3320-3633, ramal 7743), ou a pesquisadora Ana Claudia Menini Bezerra (9667-8774) ou o
Comité de Etica da Secretaria Municipal de Saude (3212-4623).

Porto Alegre, de de 2010.

Assinatura da/do participante

Assinatura da pesquisadora



ANEXO 4: Cartas de Aprovacédo dos Comités de Etica em Pesquisa

4.1 —Termos de Aprovacédo do Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS

Pontificia Universidade Catodlica do Rio Grande do Sul

Faculdade de Psicologia
Programa de Pos-Graduagdo em Psicologia

Oficio 014/2010 - SGL

Porto Alegre, 31 de maio de 2010.

Senhor(a) Pesquisador(a)

A Comissdo Cientifica da Faculdade de Psicologia da PUCRS apreciou e aprovou
seu protocolo intitulado “O PAPEL DO APOIO SOCIAL NO PROCESSO DE ADESAO AO
TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL EM PACIENTES COM HIV/AIDS".

Sua investigagdo esta autorizada a partir da presente data, sem a necessidade
de passar pelo Comité de Etica, devido a aprovagdo do projeto maior “"EFETIVIDADE
DO APOIO SOCIAL NA ADESAO AO TRATAMENTO ANTI-RETROVIRAL EM ADULTOS
PORTADORES DO HIV”, conforme oficio do CEP n° 250/10.

Atenciosamente,

)

/' o o
cAARNC Mu&x~\

Profa. Dra. Margareth da Silva Oliveira

Coordenadora/da Comisséo Cientifica da Faculdade de Psicologia

Ilmo(a) Sr(a)
Prof. Orientador: José Carlos de Carvalho Leite

Pesquisador(a): Ana Claudia Menini Bezerra

Campus Central

™ Av. Ipiranga, 6681 - P. 11- 92 andar - CEP 90619-900
PL]CE L % | Porto Alegre - RS - Brasil
Fone: (51) 3320-3500 - Fax (51) 3320 - 3633

E-mail: psicologia-pa@pucrs.br
wWww. pucrs.br/psipos

84



85

Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUAGCAO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

OF.CEP-250/10 Porto Alegre, 05 de margo de 2010.

Senhor Pesquisador,

O Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS apreciou e aprovou
seu protocolo de pesquisa registro CEP 10/04955 intitulado “Efetividade
do apoio social na adesao ao tratamento anti-retroviral em adultos
portadores do HIV”.

Salientamos que seu estudo pode ser iniciado a partir desta

data.
Os relatoérios parciais e final deverao ser encaminhados a este
CEP.
Atenciosamente,

Prof. Dr. Jogé erto Goldim

Coordenador 4o CEP-PUCRS
Ilmo. Sr.
Prof. José Carlos de Carvalho Leite
FAPSI

Nesta Universidade

Campus Central
PUCR(? Av. Ipiranga, 6690 - 3%andar - CEP: 90610-000
' %~ |Sala 314 - Fone Fax: (51) 3320-3345
E-mail: cep@pucrs.br
WWw.pucrs.br/prppg/cep



4.2 Termo de Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da SMS / Porto Alegre

Prefeitura Municipal de Porto Alegre
Secretaria Municipal de Saude
Comité de Etica em Pesquisa

PARECER CONSUBSTANCIADO

Pesquisador (a) Responsavel: Jose Leite

Registro do CEP: 421 Processo N°. 001.013562.09.6

Institui¢do onde sera desenvolvido: Secretaria Municipal de Satide — C.S. Santa Marta, ESF Sem
Domicilio e ESF Santa Marta — da Gerencia Distrital Centro

Utilizagdo: TCLE

Situagdo: APROVADO

O Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Satide de Porto Alegre
analisou o processo N 001.013562.09.6, referente ao projeto de pesquisa: “Efetividade de apoio
social na adesdio ao tratamento antirretroviral em adultos portadores do HIV”, tendo como
pesquisador responsavel Jose Leite cujo objetivo é “investigar a efetividade do apoio social no
processo de adesdo ao tratamento antirretroviral em individuos adultos portadores do HIV.
Especificos: - avaliar os diferentes niveis do apoio social no processo de adesdo ao tratamento
antirretroviral em adultos com HIV/AIDS; - descrever como o apoio social pode ser efetivo em
promover a adesdo ao tratamento antirretroviral em homens e mulheres fora do periodo peri-natal; -
descrever como o apoio social pode ser efetivo em promover a adesdo ao tratamento antirretroviral
especificamente em mulheres durante o periodo peri-natal”.

) Assim, o projeto preenche os requisitos fundamentais das resolugdes. O Comité de
Etica em Pesquisa segue os preceitos das resolugdes CNS 196/96, 251/97 e 292/99, sobre as
Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, do Conselho
Nacional de Satde / Conselho Nacional de Etica em Pesquisa / Agéncia nacional de Vigilancia
Sanitaria. Em conformidade com os requisitos éticos, classificamos o presente protocolo como
APROVADO.

O Comité de Etica em Pesquisa, solicita que :

1. Enviar primeiro relatorio parcial em seis meses a contar desta data;

2. Informar imediatamente relatorio sobre qualquer evento adverso ocorrido;

3. Comunicar qualquer alteragdo no projeto e no TCLE;

4. Entregar junto com o relatorio, todos os TCLE assinados pelos sujeitos de

pesquisas e a apresentagdo do trabalho.
5. Apos o término desta pesquisa, o pesquisador responsavel deverd apresentar os

resultados junto a equipe da unidade a qual fez a coleta de dados e/ou entrevista,

inclusive para o Conselho Local da Unidade de Satde.

Porto Alegre, 09/02/2010
S S, L
Elen Maria Borba
Coordenadora do CEP

86



