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TOCANDO EM FRENTE

(Autores: Almir Sater e Renato Teixeira
Intérprete: Almir Sater)

“Ando devagar porque ja tive pressa

E levo esse sorriso porque ja chorei demais
Hoje me sinto mais forte, mais feliz, quem sabe
Eu 56 levo a certeza de que muito pouco eu sei
Ou nada sei

Conhecer as manhas e as manhds,
o sabor das massas e das macas
E preciso amor pra poder pulsar,
¢ preciso paz pra poder sorrir,

é preciso a chuva para florir

Penso que cumprir a vida seja simplesmente
Compreender a marcha e ir tocando em frente
Como um velho boiadeiro levando a boiada
Eu vou tocando dias pela longa estrada eu vou
Estrada eu sou

Conhecer as manhas e as manhds,
O sabor das massas e das macgds,
E preciso amor pra poder pulsar,
E preciso paz pra poder sorrir,

E preciso a chuva para florir

Todo mundo ama, um dia todo mundo chora,
Um dia a gente chega, no outro vai embora
Cada um de nés compoe a sua historia

Cada ser em si carrega o dom de ser capaz
E ser feliz

Conhecer as manhas e as manhds
O sabor das massas e das macgds

E preciso amor pra poder pulsar,
E preciso paz pra poder sorrir,

E preciso a chuva para florir

Ando devagar porque ja tive pressa
E levo esse sorriso porque ja chorei demais

Cada um de nos compoe a sua propria historia
E cada ser em si carrega o dom de ser capaz
de ser feliz...”
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Resumo

Devido aos avangos nas pesquisas e possibilidades de tratamento, a aids tornou-se uma doenga
cronica que traz novos desafios para sua compreensdo e enfrentamento. Temos assistido nos
ultimos anos a ampliagdo do acesso ao tratamento em paises com recursos limitados e o
conhecimento acerca dessa realidade ¢ fundamental para o sucesso da estratégia de combate ao
HIV/aids. O estudo foi desenvolvido em um contexto de expansdo de acesso ao tratamento anti-
retroviral em Mocambique e teve como objetivos principais: (1) descrever as expectativas dos
pacientes com relacdo ao tratamento anti-retroviral no inicio, dois meses e quatro meses depois;
(2) investigar a percepc¢ao da qualidade de vida antes do inicio do tratamento anti-retroviral e sua
associacdo com variaveis sociodemograficas; (3) investigar o comportamento de adesdo quatro
meses apos o inicio do TARV; e (4) identificar aspectos psicossociais facilitadores e
dificultadores que interferem no comportamento de adesdo, do ponto de vista dos pacientes
assistidos. O delineamento incluiu técnicas e métodos quantitativos e qualitativos para a coleta e
analise de dados. O estudo foi realizado no Hospital Militar de Maputo entre os meses de margo e
novembro de 2007 e desenvolveu-se em duas etapas: (a) aplicacdo de questionario de avaliagdo
psicossocial, de adesdo e da qualidade de vida no inicio do tratamento; (b) realizacdo de grupos
focais dois e quatro meses depois. A amostra foi sequencial e de conveniéncia. Participaram 65
pessoas em inicio de tratamento anti-retroviral, dos quais 35 homens, com idades entre 18 e 65
anos (M= 36,12; DP=10,47). Quanto ao nivel de escolaridade, 40% possuiam o nivel primario e
32,3% o nivel secundario. Quanto a situacdo conjugal, 56,9% apresentavam unido estavel. Para a
coleta de dados sobre qualidade de vida adotou-se a versdo adaptada para a lingua portuguesa do
HATQol. A adesao foi acompanhada por meio dos registros da farmacia, auto-relato e Escala
Visual Analdgica sendo considerada satisfatoria com base na frequéncia de retirada dos
medicamentos na farmacia e informacao de ingestdo de comprimidos/capsulas igual ou superior a
95% no periodo indicado. Os valores da contagem de células CD4+ foram registrados no inicio e
ap6s 5 meses de tratamento. Foram realizados seis grupos focais, sendo 40% (n=26) do total de
participantes do estudo na primeira etapa do estudo e 15,4% (n=10) na segunda etapa. Os dados
passaram por andlises estatisticas descritivas das varidveis quantitativas e métodos inferenciais. O
processo de andlise qualitativa se deu por meio da técnica de Andlise de Discurso do Sujeito
Coletivo (DSC). Os resultados indicaram que, com relacdo a qualidade de vida, os dominios que
alcangaram médias e medianas mais baixas (menores que 50) foram “preocupagdo financeira”,
“preocupagdes com o sigilo”, “preocupagdes com a saude” e “atividade sexual”. Ao final de 5
meses, 46,8% dos participantes apresentaram provavel adesdo satisfatoria, 37,10% provavel
adesdo insuficiente e 8,05% abandonaram o tratamento. A analise das variaveis
sociodemograficas apontou associagdo significativa entre o padrao de adesao e situacdo conjugal,
sendo que pessoas com unido estavel apresentaram maior propor¢ao de casos com provavel boa
adesdo, bem como escores mais elevados na avaliacdo da qualidade de vida. Quanto aos fatores
que influenciam a adesdo, os achados condizem com outros estudos realizados em locais com
recursos limitados, que indicam que os fatores socio-econdmicos e culturais — estigma e
dificuldade de revelagdo, dificuldades financeiras, falta de alimentagdo e aspectos relacionados
com o tratamento tradicional — parecem ter maior influéncia na adesdo do que os fatores
relacionados com a doenga ou o tratamento. Foram discutidos demais fatores identificados bem
como propostas de intervencgoes e estudos futuros. Os resultados apontam para a necessidade de
considerar questdes culturais para o desenvolvimento de interven¢des mais eficazes de promogao
da adesdo e maior envolvimento das pessoas vivendo com HIV/aids no processo de tratamento
anti-retroviral.

Palavras-chave: HIV/aids, adesdo ao tratamento, qualidade de vida, terapia anti-retroviral
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Summary

Due to the many advances in studies and the availability of many possible treatments, AIDS has
become a chronic illness. This brings new challenges in understanding and confronting AIDS. In
the last few years, we have seen an expansion of access to treatment in countries with scarce
resources; for this expansion to succeed, it is essential to understand the real situation that exists
in these countries. This study was designed within a context of increased access of antiretroviral
treatment (ART) in Mozambique. Study objectives were (1) to describe patient expectations
regarding ART when beginning therapy, at two months and at four months after beginning
therapy; (2) to study the perception of quality of life after beginning ART and any association
that quality might have with select socio-demographic variables; (3) to examine adherence
behavior four months after initiating ART; and (4) to identify psycho-social aspects that facilitate
and hinder adherence, from the patient’s perspective. The study design included both quantitative
and qualitative techniques and methods for data collection and analysis. The study took place in
the Maputo Military Hospital between the months of March and November of 2007 and consisted
of two phases: (a) application of a questionnaire to evaluate the psycho-social status, adherence
level and self-assessment of quality of life of each study participant at the beginning of ART and
(b) conducting focus groups with the study participants at two and four months later. The
sample was a sequential sample of convenience. Sixty-five people beginning anti-retroviral
treatment participated in the study, 35 of which were men, between 18 and 65 years of age (M=
36,12; DP=10,47). In terms of education, 40% completed primary schooling and 32.3%
completed secondary schooling. More than half of the sample (56.9%) was in a stable
relationship. A Portuguese version of the HATQol was adapted for collection of quality of life
data. Adherence to treatment was followed with pharmacy records, patient self-reporting and
Analog Visual Scale; satisfactory was based on the frequency medication was obtained at the
pharmacy and information on pill/capsule-taking equal to or greater than 95% within the period
indicated. CDC cell counts were measured at the beginning of the study and after five months of
treatment. A total of six focus groups were held; 40% (n=26) of the study participants during the
first study phase and 15.4% (n=10) in the second phase. The quantitative data were analyzed
using descriptive statistics. The qualitative analysis was conducted using the Analysis of
Discourse of Collective Subjects (DSC) technique. Results indicated that, in relation to quality of
life, the domains that attained the lowest medians and averages (less than 50) were “financial
worries”, “worries about secrecy”, “worries about health”, and “sexual activity”. At the end of 4
months, 46.8% of the participants were found likely to have satisfactory adherence to treatment,
37.1% were likely to have unsatisfactory adherence and 8.05% had abandoned treatment. An
analysis of socio-demographic variables found a significant association between pattern of
adherence and conjugal status; people in a stable relationship represented a large portion of the
cases of satisfactory adherence, as well as higher scores in their assessment of their quality of
life. With regard to factors which influence adherence, these findings bear out those of other
studies conducted in areas with limited resources, which indicate that socio-economic and
cultural factors — stigma, difficulty in disclosure, financial problems, lack of food and aspects
related to traditional healing — appear to have a larger influence on adherence than do factors
related to the disease or to treatment. Other factors linked to adherence and future interventions
and studies are also discussed. The results point out the necessity of considering cultural aspects
in the design of effective ART adherence interventions, as well as a greater involvement of
people living with HIV/AIDS in antiretroviral therapy.

Key words: HIV/AIDS, adherence to treatment, quality of life, anti-retroviral therapy,
ART
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APRESENTACAO

Trabalhar com HIV/aids' tem sido uma opcéo de vida.

A vontade de trabalhar com HIV comecou ainda na graduagdo quando desenvolvia
atividades com jovens na comunidade para preven¢do ao uso e abuso de drogas e alcool junto
com a equipe do PRODEQUI-UnB (Programa de Estudos e Atencdo as Dependéncias
Quimicas da Universidade de Brasilia). Naquela época, inicio dos anos 1990, ainda
conheciamos sobre a epidemia do HIV/aids e ndo tinhamos ainda idéia da dimensdo global
que ela assumiria. Era apenas algo que preocupava e que precisava ser melhor compreendido.

O primeiro contato direto com essa realidade veio em 1996 quando, ainda no curso
de graduagdo em Psicologia, os desafios apresentados pelo HIV — uma enfermidade sem cura,
vinculada a preconceito e sofrimento psiquico — chamavam a atencao e despertavam a vontade
de fazer alguma coisa. Procurei entdo a Profa. Eliane Seidl e pedi estagio no Projeto Com-
Vivéncia (Ag¢oes Integradas de Estudos e Atendimento a Pessoas Vivendo com HIV/aids e
Familiares) do Hospital Universitdrio de Brasilia, onde passei a desenvolver atividades de
assisténcia direta as pessoas vivendo com HIV/aids e seus familiares.

O que era apenas um estagio académico se transformou em um eixo de trabalho.
Acabei permanecendo como psicologa voluntaria do Com-Vivéncia por cinco anos ¢ foi uma
escola de vida. Uma experiéncia Unica onde academia e pratica se retro-alimentavam na busca
de caminhos e solu¢des para melhorar a qualidade de vida das pessoas que vivem com
HIV/aids. Tive a oportunidade impar de aprender a trabalhar com uma equipe
multiprofissional e com pessoas que tinham o compromisso com o outro como eixo norteador
do trabalho. Desenvolvemos varias atividades de formacao, pesquisa e assisténcia no hospital,
na comunidade e no sistema penitenciario.

Essa vivéncia tdo rica trouxe varias questdes e inquietacdes que me levaram ao
Mestrado em Psicologia Clinica, finalizado em 2001, onde pude estudar um pouco mais sobre
conjugalidade e HIV/aids, em especial nos casais sorodiferentes (onde um dos parceiros ¢
portador do HIV e o outro ndo).

Em 2002 fui convidada a integrar a equipe da Unidade de Treinamento, depois
Unidade de Desenvolvimento Humano e Institucional, da entdo Coordena¢do Nacional de

DST/Aids (CN-DST/aids) do Ministério da Saude do Brasil. Em 2004, fui para a Unidade de

" Em Mogambique a sigla utilizada para referir-se a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida ¢ SIDA e nio
aids como utilizamos nos Brasil para nos referir 8 mesma sindrome



Diagnostico, Assisténcia e Tratamento do agora Programa Nacional de DST/Aids (PN
DST/aids), quando voltei a refletir mais diretamente sobre a assisténcia, em especial sobre as
questdes relacionadas com adesdo ao tratamento, satide mental e reprodutiva das pessoas
vivendo com HIV/aids e qualidade da atengao.

Participar do PN DST/aids também também foi um grande aprendizado. Ter contato
com a realidade diversa de nosso pais e conhecer as muitas experiéncias criativas e inovadoras
que tém sido desenvolvidas no combate ao HIV, tanto no ambito da gestdo quanto da
implementagdo de acdes de saude, fez com que os meus horizontes de se alargassem ainda
mais.

As inquietagoes frente aos desafios apresentados pelo HIV permanceram e, em 2003,
busquei novamente a academia para fazer o Doutorado. Inicialmente a idéia era compreender
melhor o impacto da sindrome da lipodistrofia na adesdo ao tratamento de pessoas HIV
positivas. Um desafio colocado a nossa frente naquela altura.

A experiéncia na politica publica brasileira no combate ao HIV/aids abriu as portas
para a atuacdo em Mogambique. Em julho de 2005, recebi o convite do International Center
for AIDS Care and Treatment Programs (ICAP), da Mailman School of Public
Healh/Universidade de Columbia de Nova lorque (Estados Unidos da América) para atuar em
Mocambique, como assessora técnica em adesdo e apoio psicossocial, também para o
Departamento de Assisténcia Médica do Ministério da Saude de Mogambique.

Um desafio, sem duvida instigante, mas muito dificil: colocar a experiéncia
conquistada durante esses anos a servico de um outro pais e colaborar com uma outra
realidade. A partir dai, muitas mudancas e adaptacdes precisaram acontecer. Mudanca de patis,
de casa, de cultura, de contexto, de realidade. Diante disso, ndo havia como ndo mudar
também o tema da tese de modo a responder as necessidades que agora se apresentavam.

O tema do trabalho passou por mudancas e eu também. Queriamos fazer algo que
pudesse trazer alguma contribuicdo para Mocambique num contexto de rapida expansao do
acesso ao tratamento anti-retroviral. Dessa forma, este trabalho tem como foco tematico a
adesdo ao tratamento anti-retroviral e qualidade de vida em um contexto de rapida expansdo
do tratamento anti-retroviral e implantacdo de um Plano Estratégico Nacional para Combate

ao HIV/aids (PENSIDA), desenvolvido pelo Ministério da Saude de Mocambique.

Mocambique: a realidade que comecei a conhecer
Mogambique esta situado no sudoeste da Africa no Oceano Indico e possui como

paises vizinhos a Tanzania ao norte, o Maldwi, a Zambia, o Zimbabu¢ e a Africa do Sul no



oeste e a Suazilandia e mais uma vez a Africa do Sul ao sul. A Repuiblica de Mogambique tem
19406703 habitantes (situacdo em Julho de 2005) sobre uma superficie de 801590 km?. A
densidade populacional perfaz 24 habitantes por km? Para além de membro da ONU, da
Unido Africana e da Commonwealth, Mogambique ¢ igualmente membro fundador da SADC
(Comunidade para o Desenvolvimento da Africa Austral) (www.mogambique.mz acessado em
17 de agosto de 2007).

Trata-se de um pais formado por uma imensa diversidade cultural e historicamente
foi se constituindo com com varios povos diferentes. Segundo Rocha (2006) Mocambique tem
uma historia longa e complexa. A partir do século XV constituiu-se como uma zona
caracterizada pela mescla de varias culturas (negros, arabes, portugueses e indianos) e
configurou-se como um importante centro de trocas de mercadorias € como poélo de
escravatura.

Quando Vasco da Gama chegou pela primeira vez a Mogambique, em 1497,
encontrou os bantus, os suailis, ja existiam entrepostos comerciais arabes e uma grande parte
da populacao tinha aderido ao Isla. A histéria de Mocambique ¢ muito anterior a chegada dos
portugueses em fins do século XV. Nessa época, existiam no norte de Mogambique, duas
comunidades relativamente bem organizadas: o Reino do Monomotapa e os Centros Suailis.
Os primeiros haviam entrado numa fase de desintegracao, com constantes guerras internas. Os
segundos, ligados ao comércio maritimo, tinham localmente uma presenca reduzida. A
colonizacdo efetiva de Mocambique pelos portugueses sé se inicia verdadeiramente sob o
impulso da Conferéncia de Berlim, em 1885, quando as principais poténcias européias
procedem a partilha de Africa.

Uma das peculariedades de Mogambique ¢ a diversidade de linguas faladas no pais.
Apesar do portugués ser a lingua oficial no pais apenas 40% da populacdo fala essa lingua.
Segundo o Recensamento Geral da Populagdo ¢ Habitagdo, realizado em 1997, ela ¢ lingua
materna de apenas 6% da populacdo — nimero que, na cidade de Maputo, chega aos 25%. No
artigo 9.° da Constituicdo de Mogambique afirma-se que: "O Estado valoriza as linguas
nacionais € promove o seu desenvolvimento e uso crescente como linguas veiculares e na
educacao dos cidadaos"(Rocha, 2006).

Em Mogambique foram identificadas diversas linguas nacionais, todas de origem
bantu, sendo que as principais sdo: cicopi, cinyanja, cinyungwe, cisena, cisenga, cishona,
ciyao, echuwabo, ekoti, elomwe, gitonga, maconde (ou shimakonde), kimwani, macua (ou
emakhuwa), memane, suaili (ou kiswahili), suazi (ou swazi),xangana,xichangana, xironga,

xitswa e zulu.
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A variedade das linguas e religides espelha a diversidade cultural e nos chama a
atencdo para os desafios encontrados para trabalhar a prevencdo e a assisténcia as pessoas
vivendo com HIV/aids em um contexto com tantas diferencgas e particularidades que precisam
ser conhecidas e consideradas no desenvolvimento de qualquer estratégia de enfrentamento da
epidemia.

A historia de Mocambique ¢ permeada por varios episodios de luta e de resisténcia
ao colonialismo. O periodo colonialista sob o jugo de Portugal foi longo e iniciou-se em
meados do século XVI e s6 terminou em 25 de junho de 1975, quando foi proclamada a
independéncia. O Pais passou a se chamar Republica Popular de Mogambique e seu primeiro
presidente foi Samora Machel.

Segundo Mendes (2006), o processo de ocupagdo e dominacao colonial foi decisivo
na histéria de Mogambique,

“E a partir do fendmeno colonialismo que na realidade nascem, nos paises

ocupados, as lutas dos povos explorados e humilhados, pela presevacdio do seu

patrimonio economico, cultural, filosofico e territorial, cujo conteudo corresponde

ao que se chama hoje de M.L.N (Movimento de Libertagdo Nacional)” (p.11).

Ngoenha (1998) ressalta que o processo de luta pela independéncia foi fundamental
para o desenvolvimento da identidade mogambicana e Mogambique foi um dos ultimos anéis
do processo mundial de busca da liberdade pelo homem negro. Para ele “a mocambicanidade
¢ um dever e uma tarefa: dever de conservar a liberdade e a soberania duramente
conquistadas; tarefa de as consolidar e de incrementar geracdes futuras”(p.18).

Importante lembrar que o processo de independéncia nao foi pacifico, uma vez que
foi a FRELIMO (Frente de Libertagdo de Mocambique) que desencadeou o processo armado
de reivindicagdo pela independéncia nas décadas de 60/70 culminando com a assinatura do
Acordo de Lusaka entre os portugueses ¢ a FRELIMO pouco antes da declaragdo da
independéncia em Junho de 1975.

Ngoenha (1998) afirma ainda que o projeto politico nacional foi formulado buscando
a idéia de unidade constituida por meio de um contrato entre grupos politicos existentes. Esse
projeto se propde a ultrapassar as micro-identidades culturais porque, apesar das diferencas,
conseguir um projeto politico tnico ¢ condigcdo essencial para independéncia e soberania
também dos diferentes grupos étnicos. Entretanto, o autor ressalta que conciliar as diferencas
étnicas e culturais “concretas e tradicionais” com a unidade politica “ideal e moderna” ainda

permanece um grande desafio.



Ao final desse processo de luta contra o regime colonial portugués, Mogambique
entrou em guerra civil entre dois grupos majoritarios, a RENAMO (Resisténcia Nacional
Mocambicana) e a FRELIMO (Frente de Libertacio de Mocambique). Esse periodo
conturbado durou 16 anos e deixou o pais praticamente destruido e com mais de dez mil
vitimas mortais. Em outubro de 1992, o Acordo Geral de Paz foi assinado em Roma por
Joaquim Chissano, presidente de Mogambique, Afonso Dhlakama, presidente da RENAMO e
por representantes dos mediadores. Apds o Acordo Geral de Paz o pais assumiu o
pluripartidarismo, tendo tido as primeiras elei¢des com a participacdo de varios partidos em
1994 (Rocha, 2006).

Pode-se dizer que neste periodo de 16 anos ndo havia servigos de saude e educacao,
com precaria disponibilidade de recursos humanos. Segundo Matsinhe (2005), as infra-
estruturas deixadas pelo colonialismo eram frageis e essa deficiéncia foi agravada por atos de
sobotagem realizados pelo colonizadores vencidos, occoridos no periodo da transi¢do, que
deixaram as poucas unidades industriais existentes no pais quase inoperantes. Para agravar
esse quadro, a FRELIMO e o pais Mocambique, como um todo, contavam com uma
“capacidade limitada de recursos humanos qualificados para a operacionalizacdo da economia
e gestdo do pais (p.29)”.

Conforme afirma Mendes (2006),

“Por este processo de alegria e dores, no nosso povo foi gerando um mais

aprofundado conhecimento do mundo em que nos situamos e da capacidade de

reagir a cada fase — num século vivemos a historia de um milénio” (p.127).

E nesse contexto que o HIV/aids eclode no pais. De acordo com Matshinhe (2005)
a epidemia do HIV/aids surge em Mogambique em meados da década de 80, numa conjuntura
politica socialista, marcada por uma guerra civil ¢ com uma dimensdo sécio-econdmica
decorrente dessa realidade.

Segundo Moiambo e Bilério (2006) na Africa Subsahariana o HIV/aids tornou-se
uma calamidade com efeitos prejudiciais nas familias, nas comunidades, nos setores sociais €
econdmicos. Em Mocambique, em especial, o HIV/aids oferece um exemplo vivo do seu
efeito multiplicador sobre a pobreza, as desigualdades de género e a debilidade das
institui¢des nacionais, o que significa que “a epidemia estd se propagando num contexto
dominado pela pobreza, ma nutri¢do cronica e pela inseguranga alimentar” (p.10).

Diante do quadro de pouca infra-estrutura, calamidades periodicas, cheias, secas,
fome e doenga, em 1982 Mogambique recomegou sua peregrinagao internacional em busca de

ajuda mediante o envio de emissarios para as principais capitais ocidentais, j4 com uma
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postura diferente e disposto a se inclinar para outro bloco ideoldgico mais voltado para o
capitalismo. Para receber essa ajuda, o pais teve que aceitar trés grandes condicdes: 1)
assinatura dos Acordos de Nkomati, com o governo do apartheid sul-africano, onde
Mogambique deveria parar de fornecer apoio e retaguarda ao Congresso Nacional Africano
(ANC) e a Africa do Sul, por outro lado, deveria parar de dar apoio logistico 8 RENAMO; 2)
Mocambique deveria aderir as instituicdes de Bretton Woods (Banco Mundial e Fundo
Monitario Internacional); 3) o pais deveria admitir a entrada de Organizagdes nao
Governamentais (ONG) Internacionais para a realizagdo de trabalho de destribuicdo de ajuda
alimentar ¢ implantagdo de programas desenvolvimentistas a margem do Estado. Assim, a
entrada de ONG internacionais teve grande influéncia no modo como o combate ao HIV/aids
no pais foi desenvolvido.

De acordo com o relatorio do Programa das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento
das Populagdes, em 2004, Mocambique ¢ um dos paises menos desenvolvidos do mundo. Na
classificagdo do Indice de Desenvolvimento Humano (IDH), o pais ocupa a 171* posi¢do, em
um total de 177 paises. Apesar de ter apresentado uma taxa de crescimento exponencial de
17% em 2003, seu maior desafio ainda ¢ o de promover um crescimento sustentdvel e reduzir
o nivel de pobreza absoluta em que se encontrava 69,4% dos seus 19,4 milhdes de habitantes
(INE/CENSO, 1997 em Guirao, 2007).

O Relatério Anual da Pobreza (2004) citado por Guirao (2007) revela dados
preocupantes sobre saude, educagdo e qualidade de vida da populacdo em situacio de pobreza
absoluta, principalmente em relacdo a criangas, adolescentes e¢ adultos jovens, e sugere
medidas urgentes para seu enfrentamento. O relatdrio explicita a intima relagdo entre pobreza
e aids, e ressalta como uma das estratégias para o seu combate, a participacdo da sociedade
civil e o fortalecimento de movimentos sociais de pessoas vivendo com HIV/aids. Tal
situacdo tem mobilizado varios setores governamentais, organizagdes ndo governamentais
nacionais € internacionais, organismos estrangeiros ¢ agéncias das Nagdes Unidas, em um
esforco conjunto de construcdo de respostas nacionais focadas na reducdo das
vulnerabilidades de adolescentes e jovens no campo da satde sexual-reprodutiva e da
infeccdo pelo HIV/aids.

Diante dessa situagdo, nos finais dos anos 1990, as liderangas politicas passaram a
envolver as estruturas governamentais e diversos parceiros internacionais em busca de
respostas a epidemia. Em 2000, Mocambique elaborou seu primeiro Plano Estratégico
Nacional de Combate ao SIDA (PEN) com participacdo nacional. Sua aprovagdo pelo

Conselho de Ministros levou a criagao do CNCS - Conselho Nacional de Combate ao SIDA -



com o objetivo de coordenar e implementar a resposta nacional. A estrutura do Conselho
conta com a Primeira-Ministra, como presidente, e o0 Ministro da Satde como vice-presidente.
Além deles, temos a representacdo de cinco ministérios: Relagdes Exteriores e Cooperagdo;
Educacdo e Cultura; Plano e Finangas; Juventude e Desportos; Mulher e Agdo Social
(Matsinhe, 2005).

Apesar dos esforgos que vém sendo empreendidos pelo governo, com o apoio
técnico e financeiro de agéncias das Nacdes Unidas, governos e organizagdes nao
governamentais nacionais e internacionais, a epidemia da aids vem se expandindo
rapidamente de forma generalizada por todo o pais.

De acordo com Guirao (2007), o pais esta envolvido, atualmente, em uma grande
batalha onde as armas e a luta s@o outras. H4 a busca pelo resgate da identidade cultural e pela
promogdo de um desenvolvimento sustentavel que reduza os indices de pobreza absoluta em
que vivem mais de quase 70% do povo mogambicano.

Entretanto, talvez a maior luta seja a necessidade de identificar estratégias, politicas
e intervengdes que respeitem a cultura e o saber locais, que sejam capazes de responder aos
desafios da epidemia do HIV/aids, que em algumas regides do pais, atinge mais de vinte em

cada cem mog¢ambicanos.



I. INTRODUCAO

1.1 HIV/aids: Problema do outro?

Os primeiros casos de aids (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida) comegaram a ser
identificados em 1981 e o HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana) foi isolado pela primeira
vez em 1983. Em 1984 foi identificado o subtipo 1 do Virus da Imunodeficiéncia (HIV 1) e
em 1985 o subtipo 2 foi identifiado na Africa (HIV 2)(Ogden, 2000). Ap6és mais de duas
décadas de descoberta do HIV como causador da aids ainda nos deparamos com desafios para
a compreensao dos varios aspectos suscitados por essa epidemia.

Compreende-se o impacto da epidemia do HIV/aids como grave problema de saude
publica tendo em vista suas conseqiiéncias sobre o processo de governabilidade e
sustentabilidade das nacdes e sociedades uma vez que afeta principalmente a populagdo em
idade produtiva causando impacto na economia e sobrecarregando os sistemas de saude em
grande parte ja fragilizados.

Um dos aspectos a serem considerados ¢ a expansao da epidemia. Rapidamente o HIV
espalhou-se por todo o planeta. Se inicialmente a aids relacionava-se equivocadamente a idéia
de “grupos de risco” (homossexuais, usudrios de drogas injetdveis e profissionais do sexo),
atualmente sabe-se que a disseminagdo do HIV ocorre em todos os segmentos da populagio,
em todos os continentes.

Com relagdo a populagdo mundial infectada, a OMS (Organiza¢do Mundial de Satde) e
ONUSIDA (Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/aids), em seu ultimo boletim
de 2006, estima que 39,5 milhdes de pessoas estejam vivendo com HIV sendo que destas 2,3
milhdes sdo criangas. Estima-se ainda que ocorreram 4,3 milhdes de novas infecgdes pelo HIV
e mais de 2,9 milhdes de pessoas morreram vitimas da aids. Assim, HIV/aids ¢ identificada
como uma epidemia global, o que a caracterizaria como uma pandemia, mantendo-se 0s
padroes de expansao e disseminagdo conforme a situagao de cada pais e de cada comunidade.

Segundo Nash e Elul (2006) as taxas de prevaléncia e incidéncia do HIV variam
substancialmente de regido para regido, tendo os paises em desenvolvimento como os mais
severamente afetados. Por exemplo, no final de 2004, a taxa de prevaléncia do HIV na
América do Norte era de 0,3% com a estimativa de um milhdo de pessoas infectadas enquanto
que na Asia era de 0,6% com estimativa de 7,1 milhdes de pessoas infectadas. No Caribe

encontrava-se a taxa de prevaléncia de 2,3% com estimativa de 440.000 pessoas infectadas.



Sem davida nenhuma o pior quadro ainda se apresentava na Africa Sub-Sahariana onde havia
7,4% de taxa de prevaléncia e mais de 25,8 milhdes de pessoas infectadas.

Paiva e Alonso (1992) afirmam que sé recentemente estamos comegando a neutralizar o
efeito das primeiras informagdes divulgadas que originaram a idéia de que a aids era uma
doenca do “outro” e dos “grupos de risco”, que eram divididos entre vitimas (hemofilicos) e
culpados (homossexuais, profissionais do sexo e usudrios de drogas). “Falava-se muito mais
em doente do que na doenga (...) a construcao social da aids em nosso mundo (...) ¢ baseada na
idéia de morte e promiscuidade”(p.8). Hoje sabemos que a aids ¢ um problema de todos, e
deixou de ser uma questdo individual para assumir um local de destaque nas familias, na
sociedade e na politica devido ao seu impacto e dimensao.

Para Stover e Way (1998) ¢ importante considerar as transformagdes dramaticas na
distribuicdo de idade em diferentes populagdes em decorréncia da aids e suas conseqiiéncias,
pois, ao contrario de outras doengas, o HIV usualmente atinge adultos em idade produtiva e
reprodutiva, o que gera um impacto negativo na expectativa de vida em varios paises.

Somados a isto, ha ainda os impactos psicossociais e econdmicos no individuo e na
familia. Lego (1996) afirma que a infeccdo pelo HIV pode acarretar uma série de
conseqiiéncias sociais e individuais para os seus portadores, como por exemplo: 1) o
preconceito, relacionado com a forma de infec¢do e também com o medo da rejei¢do social,
que pode gerar isolamento social; 2) problemas com a familia, que pode oferecer apoio a
pessoa HIV+; 3) problemas com o trabalho, associados a dividas sobre a capacidade
laborativa e as possibilidades de aposentaria precoce; ¢ 4) as angustias do proprio paciente,
decorrentes de sentimentos como soliddo, culpa por ter se contaminado ou medo da morte.
Acrescentariamos ainda o impacto nos projetos de vida, na auto-estima, nos relacionamentos
afetivos e nos papéis sociais desempenhados pelo individuo.

Importante ressaltar que, devido aos avangos cientificos associados principalmente aos
recursos disponiveis para tratamento, compreende-se que a aids tornou-se uma doenga cronica
com significativo aumento na expectativa e na qualidade de vida das pessoas acometidas,
trazendo novos desafios para sua compreensdo e enfrentamento. Segundo Barlett (2002)
durante os ultimos anos, a melhoria dos medicamentos anti-retrovirais conduziu a um declinio
dramético da morbidade e da mortalidade relacionadas ao HIV/aids. Os regimes terapéuticos
atuais transformaram em uma década a infec¢do pelo HIV, de doenga devastadora que quase
invariavelmente conduzia a pessoa a morte em doencga cronica e manejavel.

De acordo com Nash e Elul (2006) o compromisso politico, recursos disponiveis e

abordagens para evitar o aumento da epidemia tém variado muito de regido para regido. Em
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paises mais ricos a resposta a epidemia tem incluido uma combinagdo de prevengao primaria
do HIV (evitar a infecc¢do), diagnostico e tratamento das pessoas HIV positivas, incluindo
medicamentos para retardar a progressdo da doenca. Entretanto, recursos e infra-estrutura
para cada uma dessas abordagens tem sido limitados em locais como a Africa Sub-Sahariana e
Sudeste da Asia, o que fica evidente quando vemos os nimeros crescentes de mortes e novas
infecgdes nessas regides.

Apesar de o Brasil ndo figurar na lista dos paises com mais recursos, desde o inicio
houve mobilizagdo social e politica na busca de uma estratégia de enfrentamento da epidemia
do HIV de forma estruturada e coesa que considerou as diferentes dimensdes da epidemia.

No Brasil, dentre as estratégias para combater o HIV/aids destaca-se a politica de
distribuicdo universal e gratuita dos medicamentos anti-retrovirais as Pessoas Vivendo com
HIV/aids (PVHA) que tenham indicacdo de tratamento. Vérios indicadores evidenciam o
efeito positivo dessa politica, como a reducdo de mortalidade em 50,0%, diminui¢do das
internagdes hospitalares de ordem de 80%, reducao da incidéncia de infecgdes oportunistas e

da transmissao vertical do HIV (Ceccato, Acursio, Bonolo, Rocha & Guimaraes, 2004).

1.2 HIV/aids em Mo¢ambique

Em recente relatorio conjunto apresentado pela ONUSIDA e OMS (2007) afirma-se que,
em 2006, quase dois tercos (63%) das pessoas infectadas pelo HIV estavam vivendo na Africa
Subsaariana, ou seja, aproximadamente 24,7 milhdes [21,8 milhdes-27,7 milhdes] de pessoas.
Estima-se que 2.8 milhdes [2.4 milhdes-3.2 milhdes] de adultos e criancas que foram
infectados pelo HIV naquele ano. O niimero de pessoas infectadas na Africa é maior do que a
soma dos numeros todas as outras regioes do mundo combinadas. O relatorio destaca ainda
que os 2,1 milhdes [1,8 milhdo-2,4 milhdes] de mortes em decorréncia da aids na Africa
Subsaariana representam 72% do niimero global de mortes por essa causa .

Segundo Guirao (2007) é importante considerar que a Africa Subsariana, enfrenta uma
das epidemias mais graves ja registradas na histéria deste continente, uma vez que a aids
afeta, principalmente, as faixas etdrias mais produtivas da populacdo e seu impacto na
realidade ¢ no futuro desses paises ¢ imenso na medida em que afeta diretamente a
produtividade e coloca em risco a seguranca alimentar das familias, das comunidades ¢ a
economia nacional. Este impacto negativo no desenvolvimento tem se tornado cada vez mais
evidente em alguns paises com altas prevaléncias, como Africa do Sul, Malawi, Mogambique,

Suazilandia, Zambia e Zimbabue, que vivem uma crise social (altas taxas de desemprego,
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acesso limitado a educacdo e saude) e alimentar, significativamente agravada, pela crise

subjacente a epidemia do HIV/aids (tabela 1).

Tabela 1. Percentual de soroprevaléncia do HIV em alguns paises africanos, 2005

Pais Taxa
Swazilandia 33,4%
Africa do Sul 30,2%
Botswana 24.1%
Zimbabwe 20,1%
Namibia 19,1%
Zambia 19,0%
Malawi 17,1%
Angola 3,7%

Fonte: Population Reference Bureau, 2006 em Guirao, 2007

De acordo com relatorio divulgado pela ONUSIDA (2004), havia uma estimativa de que
até 2003 existiam, em Mocambique, 1.300.000 pessoas infectadas pelo HIV e mais de
110.000 mortes acumuladas por aids. Segundo o ultimo relatorio dos dados de vigilancia
epidemioldgica divulgado pelo Ministério da Satde de Mogambique (2004), a taxa ponderada
de prevaléncia nacional observada em pessoas de 15 a 49 anos ¢ de 16,2%, sendo que em
zonas como Maputo Provincia e Maputo Cidade, onde esta localizado o hospital que acolheu
este estudo, éde 20,7%.. Com base no mesmo relatorio, as proje¢des indicavam que no ano de
2004 eram esperados mais de 500 novas infec¢des/dia em adultos.

Moiambo e Bilério (2006) afirmam que a situacdo geral do HIV/aids em Mog¢ambique ¢é
preocupante e as taxas de prevaléncia tém mostrado tendéncia ao crescimento subindo de
cerca de 12% em 1998 para 13,6% em 2002 e para 16, 2% em 2004 (Tabela 2).

Estima-se que até finais de 2008 mais de um milhdo de mogambicanos irdo morrer em
decorréncia da aids. Identifica-se maior crescimento nas regides sul e norte, entretanto prevé-
se maior numero de 6bitos na regido centro, por ser mais populosa, com prevaléncia elevada e

com maior tempo de epidemia.
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Tabela 2. Mocambique: Evolugdo anual das prevaléncias do HIV, Mocambique
—2001, 2002 e 2004.

Regido Provincia 2001 2002 2004
SUL Cidade de Maputo 15,5% 17,3% 20,7%
Maputo Provincia 14,9% 17,4% 20,7%
Gaza 19,4% 16,4% 19,9%
Inhambane 07,9% 08,6% 11,7%
CENTRO Zambezia 15,4% 12,5% 18,4%
Sofala 18,7% 26,5% 26,5%
Manica 18,8% 19,0% 19,7%
Tete 16,7% 14,2% 16,6%
NORTE Niassa 05,9% 11,1% 11,1%
Nampula 07,9% 08,1% 09,2%
Cabo Delgado 05,0% 07,5% 08,6%
Nacional 13,0% 13,6% 16,2%

Fonte: MISAU/Vigilancia Epidemioldgica,/Ronda 2004 em Guirao (2007)

De acordo com Ministério da Saude de Mogambique (2007) o grupo mais afectado ¢
formado por pessoas entre 15 e 49 anos, sendo que cerca de 57% dos adultos infectados sdo
mulheres. J4 as criangas menores de 15 anos representam 6% do grupo infectado, sendo que a
maioria destas criancas sdo infectadas através da transmissdo vertical. Das jovens gravidas no
pais, entre 15 e 24 anos, 14,7% tém o HIV. Estima-se ainda que existam mais de 600 mil
orfaos no pais em decorréncia do HI'V/aids.

Dados apresentados pelo Instituto Nacional de Estatistica de Mogambique (2001)
revelam que a projecao esperada de 22,3 milhdes de habitantes para 2010 devera sofrer uma
reducdo em 3 milhdes em virtude da aids, com importantes perdas na for¢ca de trabalho do
pais. Os indicadores sociais demonstram uma relevante vulnerabilidade social, tendo em vista
a pobreza, as tendéncias de urbanizacdo e as dificuldades de acesso a servigos de saude e
educacao.

O primeiro caso de aids foi diagnosticado na cidade de Pemba, em 1986, acometendo
um médico estrangeiro. Matsinhe (2005) afirma que “o caso foi discretamente reportado,
provavelmente dentro do espirito das recomendagdes sobre confidencialidade que
caracterizaram o discurso institucional formal da resposta a aids em Mogambique”(p.36). Para
o autor, houve demora no reconhecimento do problema. O processo de legitimacdo do
HIV/aids, como uma questdo que merecia a¢do governamental, contou com o apoio e
interven¢do da Organizacdo Mundial de Saude, por meio de sucessivas missdes enviadas para

auxiliar o pais na estruturacdo de respostas a epidemia, levando a quebra do siléncio vigente.
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Numa primeira fase da resposta mog¢ambicana ao HIV/aids o surgimento das
Organizagdes Nao-governamentais (ONG) esteve associado aos modelos conceituais e
estratégicos propostos pela OMS e outras entidades internacionais de referéncia na luta contra
a epidemia. Muitas organizagdes internacionais comeg¢aram a operar no pais importando
conhecimentos técnicos, propostas programaticas e aporte financeiro. Grupos especificos
foram selecionados como foco (trabalhadoras do sexo, criangas Orfas, mineiros, militares,
jovens dentro e fora da escola). Para Matshinhe (2005) isso levou a um sistema de
segmentacdo da populacdo que ndo conseguiu abarcar as dimensdes contextuais mais
holisticas e os valores culturais que se interpenetram e se comunicam na dindmica social.

Até 1995, o Programa Nacional de Controlo das DST/HIV-SIDA do Ministério da Satde
de Mocambique (MISAU) tinha como areas de atuacdo: Gestdo, Informacdo, Educacgdo e
Comunicacdo, Vigilancia Epidemioldgica, Apoio Laboratorial, Cuidado de Doentes,
Aconselhamento e Marketing Social do preservativo. Ainda ndo se cogitava a disponibilidade
do tratamento anti-retroviral.

Numa tentativa de melhor coordenacdo das acdes e na busca de estratégias multi-
setoriais 0 governo, com apoio dos organismos e parceiros internacionais, elaborou o Plano
Estratégico Nacional de Combate as DTS/HIV-SIDA (PEN) que foi aprovado em 1999. Em
seguida, o Conselho de Ministros, com edi¢cao do Decreto 10/2000 de 23 de maio de 2000,
criou o Conselho Nacional de Combate a SIDA (CNCS), com a missdo de coordenar a
implementagdo da Estratégia Nacional de Combate a SIDA.

Naquele momento do Plano Estratégico Nacional o foco era a prevengdo do HIV. As
ONGs, de acordo com o PEN, deveriam atuar como atores complementares aos oOrgao
publicos, tendo como prioridade os seguimentos populacionais de dificil acesso aos servigos
de satde, mulheres com alta mobilidade geografica ou casadas com pessoas de alta
mobilidade, como os mineiros; jovens fora da escola, em especial as meninas; criangas de rua;
pessoas vivendo com HIV/aids, suas familias e oOrfaos. As principais atividades estavam
voltadas para mobilizacdo social, uso de preservativos, educacdo de pares, cuidados
domiciliares, geracao de renda e acompanhamento dos jovens ao servigo de saude.

Em termos de cuidados, as pessoas vivendo com HIV/aids contavam apenas com o
tratamento para infec¢des oportunistas e assim mesmo de forma pouca estruturada.

A partir de 2001 o Banco Mundial comegou a se aproximar do Governo de
Mogambique para propor a adesdo ao Multi Country AIDS Program, que se constituia em um
pacote financeiro no valor de 55 milhdes de ddlares americanos com o objetivo de financiar

programas de HIV/aids. Em 2002, o crédito proposto foi transformado em doacao e o Banco
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fez uma série de recomendacdes com relacdo a estrutura do CNCS e também quanto a
organiza¢ao do Programa de Controlo de DTS/SIDA. Uma das recomendagdes feitas foi que a
organizagdo da resposta a epidemia e as fungdes das estruturas governamentais precisariam
estar melhor definidas, sendo que o CNCS deveria ter a funcdo de facilitador e coordenador e
nao implementador das agdes. O MISAU, por sua vez, através do Programa de Controlo de
DTS/SIDA, deveria restringir a sua area de atuacdo a aspectos relativos ao tratamento de
infecgdes oportunistas, vigilancia epidemiologica, orientagdo para as organizagdes envolvidas
com cuidados de satde e supervisdo dos programas de tratamento anti-retroviral (Matshinhe,
2005).

A parcela do Banco Mundial para o MISAU foi de aproximadamente 17.5 milhdes de
dolares e deveria ser destinada para consolidar a capacidade do Ministério na prestagao de
servicos na area do HIV/aids. Dentre as ag¢des a serem desenvolvidas esperava-se a aplicagdo
dos recursos nos servigos de aconselhamento e testagem voluntaria, suprimento de
medicamentos para tratamento de infeccdes oportunistas, prevencao da transmissao vertical,
disponibiliza¢do de preservativos, melhoria da capacidade clinica e condi¢des laboratoriais
para diagndstico do HIV, monitoria e exames laboratoriais de contagem das células CD4+,
medidas para melhorar as condigdes de biosseguranca, prevengao e tratamento das infecgdes
oportunistas, monitoramento e avaliagao.

Matshinhe (2005) ressalta que o pacote considerava, ainda, o treinamento de
profissionais da saude para administracdo de Terapia anti-retroviral (TARV) em situacdo de
poOs-exposi¢ao ocupacional, bem como o treinamento e orientacdo de ONGs e instituigdes
privadas na administragdo dos ARV, mas ndo preconizava a disponibilidade universal das
drogas anti-retrovirais.’

Importante ressaltar que até 2001 as iniciativas de tratamento anti-retroviral eram

poucas e restritas a organizagdes particulares, conforme veremos a seguir.

1.3 Mocambique e o tratamento anti-retroviral

Mogcambique, at¢ 2001, manteve oficialmente uma posi¢do contraria a inclusdo da
terapia anti-retrovital (TARV) como estratégia no combate ao HIV/aids, com o argumento do
custo elevado associado as limitagdes de recursos financeiros, infra-estrutura ¢ de recursos
humanos. Além disso, havia dlividas sobre a capacidade das pessoas infectadas aderirem de

forma integral a um programa de tratamento complexo. Entretanto, mesmo com a estratégia

2 .
Grifo nosso
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oficial focalizada apenas na prevencao, algumas ONG internacionais comegaram a oferecer a
TARYV nos servicos estatais de satide que apoiavam numa tentativa de provar sua viabilidade
(Matsinhe, 2005).

A partir dessa iniciativa, o Ministério da Saude procurou avangar na busca de saidas
oficiais e consolidou um Comité de Especialistas para estudar o custo-beneficio da introdugao
dos medicamentos anti-retrovirais (MARV). O referido Comité argumentou a favor da sua
regulamentacdo para uso no pais e alguns doadores internacionais dispuseram-se a investir
também na drea de tratamento e a auxiliar na aquisicdo dos medicamentos. Tais esforcos
culminaram com a aprovacao do Diploma Ministerial numero 183-A/2001, regulamentando o
processo de introducdo oficial dos ARV no pais. A terapia anti-retroviral comegou a ser
administrada em dois Hospitais Centrais (Maputo e Beira) em 2002 e, no final de 2003, j4 era
oferecida em cerca de dez servicos de satide apoiados por ONG .

Entretanto, o Diploma ressaltava que a introdu¢do do TARV deveria considerar que as
instituicdes de saude ofereciam cobertura assistencial apenas a 30% ou 40% da populacdo e
que “ndo seria possivel cobrir nos proéximos anos toda a populagdo infectada reunindo os
critérios clinicos para o inicio da terapia”(Matsinhe, 2005, p.121). O autor destaca ainda que
entre os critérios de elegibilidade para acesso ao TARV esta a capacidade de garantir que o
candidato retina as “minimas condigdes” de seguimento e adesdo, como por exemplo, ter
recursos financeiros para comparecer as consultas, custear as despesas com alimentacdo e ter
domicilio fixo, de modo a seguir as consultas regulares de controle.

Em 2003 houve uma revisdo e atualizagdo do Plano Estratégico Nacional (PEN
ITS/HIV/SIDA- Sector Saude) que havia sido elaborado em 1999. O MISAU apresentou
varias justificativas para esta revisdo, dentre elas que: “registaram-se inovagdes substanciais
no tocante as possibilidades de intervencdo; a reducdo dos precos dos MARV e o
aparecimento de iniciativas que disponibilizaram financiamento para esta intervencgao tornam,
pela primeira vez, o TARV em larga escala uma opgao possivel(MISAU, 2004,p.20)”.

De acordo com relatério elaborado pelo Departamento de Assisténcia Médica (DAM) do
Ministério da Satde em 2006 (p.4):

“ O Plano Estratégico foi um plano muito elaborado e que naturalmente
encorajava uma maior coordenagdo e integracdo pelo facto de se estar a lidar com um
assunto de emergéncia. Os varios componentes foram acelerando as suas actividades criando
frequentemente uma certa descoordenagdo e duplicagdo de esfor¢os. Neste plano estdo claros
os niveis de responsabilidade de cada unidade sanitdria e técnico de saude. A componente

TARV do MISAU assume esta area a partir de Junho de 2004. Até aquela data eram os



16

parceiros que estavam envolvidos nestas actividades e foi importante porque conseguiram

convencer ao mundo que paises pobres podem oferecer TARV

36 .
TANZANIA

com a qualidade desejada e empreenderam uma grande luta
para a redugdo dos custos dos medicamentos”. ZAmela

Nesse contexto de expansdo da oferta de cuidados e
tratamento € que o International Center for AIDS Care and
Treatment  Programs  (ICAP) da  Universidade de
Columbia/Mailman School of Public Health (Estados Unidos
da América), através dos recursos do President’s Emergency
Plan for AIDS Relief (PEPFAR), estabeleceu acordo de

cooperagdo com o Ministério da Satde de Mogambique

(MISAU) para apoiar a estruturagdo de Hospitais de Dia —

= <
AFRICA

o
DO SUL b >
W

centros de cuidado e tratamento de pessoas vivendo com HIV/ e = | A
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laboratorios e unidades de sautde. O ICAP instalou-se no pais Figura.1: Provincias onde o ICAP atua

em agosto de 2004 e, até novembro de 2007, respondia pelo apoio a trinta e quatro Hospitais
de Dia localizados em seis provincias -Nampula, Zambézia, Inhambane, Gaza, Maputo
Provincia, Maputo Cidade(Maputo Cidade ¢ considerada uma provincia), conforme mostra
Figura 1.

De acordo com o Plano Estratégico Nacional de Combate as ITS/HIV/SIDA 2004-2008-
Sector Saude (PEN ITS/HIV/SIDA), o Hospital de Dia (HdD) ¢é: “ wuma unidade
especializada no atendimento a pessoas infectadas com HIV/ SIDA com componentes
ambulatoriias e de assisténcia domiciliaria. (,,,,), € o lugar por exceléncia para a introdugdo e
controlo do TARV (Tratamento Anti-retroviral). A dispensa dos medicamentos é feita no HdD,
obedecendo a um sistema de controlo estabelecido pelo Departamento Farmacéutico. A
ligagdo entre o HdD e o CD (cuidados domiciliarios) é a pedra basilar no controle e
tratamento das PVHS (Pessoas Vivendo com HIV/ SIDA)”(p.34).

O Guido de Hospitais de Dia, publicagdo do Ministério da Saide de Mogambique que
orienta a organiza¢do e funcionamento destes servigos, preconiza que os pacientes sejam
avaliados de acordo com algoritimo pré-definido para inicio do tratamento (Anexo 1) e que os

pacientes em TARV passem pelo seguintes procedimentos (Tabela 3).
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Tabela 3. Monitorizacdo basica dos pacientes em TARV durante o primeiro ano de
tratamento (MISAU, 2004)

Meses em acompanhamento

0 | % 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
Laboratério 4 v v
Afe{ldimento vl v v v v v
clinico

Aconselhamento v

Farmacia vi v v v v v v v v v v v v

O PEN ITS/HIV/SIDA (2004-2008) destaca que a fun¢do primordial dos HdD ¢ a
oferta e acompanhamento do tratamento anti-retroviral para as pessoas com HIV/aids, mas
deve considerar os objetivos especificos de: diminuir os dias de hospitalizagdo, evitar
sobrecargas do hospital, manter os pacientes no contexto familiar, melhorar o acesso ao
tratamento, centralizar os tratamentos e melhorar a ligacdo hospital/comunidade, educacao e
prevencao no seio das familias, responsabilizacdo da comunidade e formagao especializada do
pessoal de saude. Nesse sentido, as estratégias para melhoria da adesdo sao um ponto essencial
para o sucesso dos HdD na rede de atencao as PVHA. A preocupacao com a adesdo ao
tratamento ja ¢ referida neste plano estratégico como um dos maiores desafios da expansao do
acesso ao tratamento (p.92):

“Ndo adesdo ao TARV e criacdo de resisténcias: se o PEN ITS/HIV/SIDA-sector
saude for implementado na integra, este sera provavelmente o seu maior risco, pois a
experiéncia de TARV em grande escala ¢ praticamente inexistente. As iniciativas
existentes dispoem de muitos mais recursos, incluindo compromissos pessoais dos
intervenientes, dos que estardo disponiveis nas Unidades Sanitarias regulares do
Sistema Nacional de Saude (SNS) nos distritos mais recondidos. Portanto, a
possibilidade de criar resisténcias que culminem numa epidemia intratavel é real. Em
geral todo processo de implementagdo e expansdo do TARV deve ser convenientemente
documentado, mesmo que isso acarrete atrasos (...)”.

Com o objetivo de conhecer melhor os aspectos que poderiam influenciar mais
diretamente na adesdo ao tratamento em Mogambique, o MISAU com apoio do ICAP

desenvolveu uma pesquisa qualitativa (Manjate & cols., 2005), realizada em sete unidades de
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saude (Hospital Central de Nampula, Hospital Central de Beira, Hospital Provincial
Quelimane, Hospital Rural Chokwe, Centro de Satde de 1° de maio, Hospital Geral da
Machava e pré-teste no Hospital Central de Maputo). A escolha dos hospitais foi baseda na
localizagdo geografica, no nimero de pacientes em tratamento (maior ou igual a 100) e tempo
de uso dos anti-retrovirais (ARV) superior ou igual a seis meses.

Participaram da pesquisa trinta pacientes em TARV e vinte e sete
familiares/confidentes. Os confidentes fazem parte da estratégia nacional para o tratamento. E
uma pessoa, escolhida pelo paciente, que assume o tratamento junto com ele e passa pelas
sessodes de aconselhamento. Seriam as pessoas responsaveis por auxiliar o paciente a tomar os
medicamentos € comparecer as consultas. A estratégia do confidente objetiva oferecer apoio
social e ¢ compreendida como uma forma de garantir a adesdo. Ao final das sessdes de
aconselhamento, tanto o paciente quanto o confidente assinam um termo de compromisso com
o tratamento (Anexo 2).Foram ainda realizados cinco grupos focais com profissionais de
saude.

Os principais resultados encontrados neste estudo apontam para as questdes sociais —
falta de alimentacdo e de recursos financeiros — como principais fatores que interferem na
adesdo ao tratamento no pais. A primeira linha terapéutica habitualmente usada ¢ composta
pelo formulagao associada (Estavudina + Lamivudina + Nevirapina) em um comprimido de
12 em 12 horas. Em novembro de 2007, essa linha terapéutica Estavudina (D4T) +
Lamivudina (3TC) + Nevirapina (NVP) era a mais utilizada no pais, correspondendo a
80,56% dos pacientes em tratamento no pais..

Até o momento, para terem direito ao tratamento, os pacientes precisam ser classificados
nos estadios 3 ou 4, de acordo com critérios da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), o que
implica ja apresentar algum sintoma da aids e/ou apresentar contagem de células CD4+ +
abaixo de 200 células/mm?>.

De acordo com o Guido de Bolso — Tratamento anti-retroviral e infec¢des oportunistas
para adulto e adolescente desenvolvido pelo MISAU (2006), o sistema desenvolvido pela
Organizacdo Mundial de Satde (OMS) classifica a infecgdo pelo HIV em adultos e
adolescentes em 4 estadios clinicos:

- Estadio I: Assintomatico ou

- Estadio II: Sintomas menores (imunodeficiéncia leve)

- Estadio III: Sintomatico do HIV (sintomas severos)

- Estadio I'V: Evolucao da aids (sintomas gravissimos)
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A defini¢do de cada estadio encontra-se no quadro resumo abaixo:

Tabela 4. Classificagdo dos Estadios de desenvolvimento do HIV/aids de acordo
com a OMS (MISAU,2007)

ESTADIO I ESTADIO II ESTADIO III ESTADIO IV
Assintomatica Perda de peso grave( > 10% Condicdes em que o diagnostico IV Condig¢ées em que o
Linfadenopatia do peso corporal presumido presuntivo pode ser feito diagnéstico presuntivo pode
Generalizada ou medido) com base em sinais clinicos ou ser feitocom base em sinais
persistente Manifestagdes cutaneas investigacdes simples: clinicos ou investigacdes
(inchago papulo-pruriginosas simples:
dos ganglios Herpes zoster Perda de peso grave( > 10% Caquexia
linfaticos) Queilite angular do peso corporal presumido ou medido)| Pneumocistose pulmonar

Infecgdes respiratorias recorrentes
(sinusite, bronquite, otite média,
faringite)

Dermatite seborréica

Ulceragdes orais recorrentes
Onicomicoses

Diarréia cronica sem causa aparente

ha mais de um més
Febre sem causa aparente ha mais de um
més
Candidiase oral
Candidiase vaginal ha mais de um més-
Tuberculose pulmonar nos ultimos

12 meses
Infecgdes bacterianas graves
(pneumonias,empiemas, infecgdes Ossed
ou articulares, meningites,
bacteremias,etc.)
Leucoplasia oral pilosa
Gengivite, periodontite ou estomatite
necrotizante aguda

Condicdes em que o teste
confirmatdrio é necessario:

Anemia (< 8g/dl) e/ou neutropenia
(<500/mm?3) e/ou

trombocitopenia (< 50.000/mm3) sem
causa aparente ha

mais de um mes.

Pneumonia bacteriana grave
recorrente

Herpes simplex (orolabial,
genital ou anorretal) ha mais de
um més
Candidiase esofagica
Tuberculose extra pulmonar
Sarcoma de Kaposi
Toxoplasmose cerebral
Encefalopatia pelo HIV
Condicdes em que o teste
confirmatorio é necessario:
Criptococcose extra pulmonar
incluindo meningite

Micobacteriose ndo tuberculosa
disseminada

Leucoencefalopatia multifocal
progressiva
Candidiase de traquéia,
bronquios ou pulmoes
Criptosporidiase

Isosporiase

Infecgdo visceral por herpes
simplex
Citomegalovirose (retinite ou
outro 6rgdo que figado, baco ou
linfonodo)

Qualquer micose disseminada
(por ex.: histoplasmose,
coccidioidomicose, peniciliose)
Septicemia recorrente por
salmonela ndo typhi

Linfoma (cerebral ou Células B
ndo Hodgkin)

Carcinoma cervical invasivo

Leishmaniose visceral

Um outro aspecto importante identificado pela pesquisa realizada pelo MISAU/ICAP

(2005) foi a sobrecarga de trabalho das equipes de saude, ocasionada pela imensa demanda de
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pacientes nos Hospitais de Dia. Tal sobrecarga pode influenciar na qualidade do cuidado
oferecido ao paciente e na possibilidade de boa vinculagdo deste ao servico de saude.

Importante ressaltar que a estratégia de oferta do TARV ¢ recente no pais e, portanto,
encontra varias dificuldades logisticas e de recursos humanos para a sua implementagao.

Em Janeiro de 2005 o DAM/MISAU ja tinha realizado uma primeira reflexdo sobre o
programa de expansdao do TARV no pais, reconhecendo que haviam aspectos positivos e
negativos na expansdo do tratamento, entretanto os encaminhamentos desta reflexdo ndo
foram suficientemente acompanhados e implementados (MISAU, 2006). Diante disto, foi
convocada uma reunido de Comité Nacional de Gestdo de TARV para discutir a situagao do
referido programa do TARV. Nesse encontro, quatro grupos de trabalho foram
formados:Grupo 1 - Expansdo de TARV e integragdo com os Cuidados de Satde Primdrios;
Grupo 2: TARV; Grupo 3: Logistica; Grupo 4: Qualidade dos servigos.

A partir das discussdes realizadas nos grupos de trabalho no decorrer de algumas
semanas, cada qual apresentou recomendagdes e foi elaborado um documento pelo
Departmento de Assisténcia Médica (DAM) entitulado “Relatério da Reflexdo sobre o
Programa Nacional do Tratamento Antiretroviral (TARV) 2005”.

Dentre as recomendagdes apresentadas neste documento destaca-se:

1) A necessidade de integrar o programa de TARV no sistema dos Cuidados Primarios e os
HdD devem ser vistos como centros de referéncia e exceléncia para o Tratamento de casos
mais dificeis de infecgdes oportunistas e TARV. Espera-se que os centros de satde,
principalmente nas areas urbanas, facam o acompanhamento das pessoas que ainda nao sao
elegiveis para TARV e o seguimento das pessoas estaveis em TARV.

2) Necessidade de expandir o programa do TARYV para as Unidades de Saude mais periféricas,
procurando atingir todos os distritos do pais concentrando maiores esforcos nas areas de
maior prevaléncia e densidade populacional,

3) Necessidades para expandir especificamente o programa do TARV pediéatrico;

4) Necessidade de garantir a qualidade dos servigos prestados, com énfase na adesdo ao
tratamento e oferta de aconselhamento e apoio psicossocial para os pacientes em TARV. O
Ministério demonstra sua preocupagdo com a necessidade de capacitar profissionais do
sistema de satde para realizar atendimentos voltados para a area do apoio psicossocial, como
o aconselhamento, visitas domiciliares, grupos de apoio e monitoramento da adesdo.
Conforme descreve o documento original:

”E crucial que o programa comece a dar maior atengdo a adesdo e a qualidade dos servigos

prestados. Para assegurar servicos de qualidade deve haver um programa de supervisao
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efectiva. O nivel central deve apoiar e coordenar um programa de supervisao ao nivel
provincial e desenvolver um sistema padrao de informag¢do nacional que facilite o seguimento
dos doentes individualmente no HdD e facilite a identificacdo dos faltosos. (...)Para obter e
manter uma boa adesdo, ¢ fundamental educar e dar o suporte maximo ao utente para que ele
compreenda e responsabilize-se pela toma diaria do TARV. Para garantir esta preparacao
capital ¢ preciso pensar em um novo perfil no Sistema Nacional de Saide e garantir uma
estrutura de suporte de psicossocial para as pessoas em TARV e cada equipe do HdD deve ter
uma pessoa responsavel por coordenar as accdes de implementacio da adesio *(p.15)”.

As recomendacdes feitas pelo Departamento de Assisténcia Médica por um lado mostram
a grande preocupagdao do Ministério em ampliar o acesso ao tratamento para a populacao
necessitada e por outro lado vislumbram a estrutura necessaria para apoiar na adesdo ao
tratamento em um contexto com tantas adversidades.

No ano de 2006, observou-se um rapido avango na expansdo dos servigos que oferecem
TARYV. De 34 unidades de satide oferecendo o TARV em janeiro de 2006, passou-se para 170
unidades sanitarias oferecendo o0 TARV em janeiro de 2007 e em junho de 2007 j& eram 189 .
Essa rapida expansdo enfrenta dificuldades em estrutura e recursos humanos suficientes e
qualificados para acompanhar os pacientes em tratamento.

Considerando-se ainda, que a qualidade da atengdo disponibilizada pode ser um fator
importante para a boa adesdo ao tratamento, vé-se que os desafios dessa répida expansdo
tornar-se-ao ainda maiores a médio e longo prazo com a falta de recursos humanos disponiveis
no sistema e capazes de fazerem frente a necessidade de manter a adesdo a médio e longo
prazos e garantir a qualidade da atencao clinica e psicossocial.

Uma das principais preocupacdes ¢ que parece que a atencdo psicossocial ndo tem
acompanhado a expansdo da oferta do TARV. Através do contato com a realidade dos
servigos de saude percebe-se que a caréncia de pessoal também leva a fragilidades na
qualidade da avaliagdo psicossocial deste paciente, no mapeamentto do risco para baixa
adesdo e principalmente em atividades de apoio e monitoramento do tratamento a médio e
longo prazo.

Pouco se sabe acerca do impacto real da introdu¢do dos ARV em um contexto de alta
prevaléncia do HIV, com dificuldades sociais e estruturais e com rapida expansao do acesso
ao tratamento ARV. Pouco sabemos também sobre a percepcdo que as pessoas vivendo com

HIV/aids t€ém do tratamento e sobre o significado que este assume em suas vidas. O que muda,

3 Grifo nosso
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afinal? E um campo novo a ser explorado: ¢ uma realidade a ser melhor compreendida.

Esperamos poder colaborar de alguma forma.

1.4 Proposta e objetivos deste trabalho

As pesquisas sociais, bem como as pesquisas psicologicas, trouxeram varias
contribui¢des sobre a compreensdo da soropositividade e do viver e conviver com o HIV, ndo
apenas para a pessoa ¢ sua familia, como também para a propria sociedade em seus varios
ambitos de organizagdo (Barbot, Dodier & Rosman,1998; Pierret, 2000). As instituicdes
académicas podem alimentar a pratica e vice-versa num processo de co-construgdo do saber,
principalmente se considerarmos os constantes desafios que o HIV tem nos apresentado.

Neste sentido, e considerando o tempo inicial de construg¢do da resposta mogambicana ao
HIV/aids, ¢ que pretendemos colaborar para a melhor compreensdo sobre a adesdo ao
tratamento em Mocambique e, dessa forma, subsidiar o desenvolvimento de estratégias e
intervengdes mais eficazes e coerentes com o contexto social ¢ a cultura local. Portanto, os
objetivos desse trabalho sdo:

1. Descrever expectativas dos pacientes com relagdo ao tratamento anti-retroviral
(TARYV) no inicio, dois meses e quatro meses depois de iniciar o TARV.

2. Investigar a percepcdo de qualidade de vida (QV) em momento inicial do
tratamento anti-retroviral dos participantes, incluindo andlises segundo o género,
idade, escolaridade e situagdo conjugal.

3. Investigar o comportamento de adesdo quatro meses ap6s o inicio do TARV de
pacientes acompanhados no Hospital de Dia do Hospital Militar de Maputo,
mediante auto-relato e registros de retirada dos medicamentos anti-retrovirais na
farmacia.

4. Identificar aspectos psicossociais facilitadores e dificultadores que interferem no

comportamento de adesdo, do ponto de vista dos pacientes assistidos.

A adesdo foi acompanhada por meio dos registros da farmécia, que apontavam a data
de retirada dos medicamentos e também a partir do auto-relato da perda do numero de
comprimidos/capsulas dos medicamentos anti-retrovirais nos ultimos sete dias e no ultimo
més,dado obtido antes do inicio dos grupos focais. Tal como tem sido recomendado na
literatura (Peterson e cols, 1999 citado por Carvalho, Duarte, Hamann, Bicudo & Laguardia,
2003; Seidl, Melchiades, Farias & Brito, 2006), a adesdo foi avaliada como satisfatoria na

ocorréncia de ingestdo de comprimidos/capsulas igual ou superior a 95% no periodo indicado.
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II. ADESAO AO TRATAMENTO E QUALIDADE DE VIDA

2.1. Adesao ao Tratamento

A Psicologia da Satide vem se desenvolvendo e se fortalecendo ao longos dos anos como
area de saber e producdo de conhecimento. Segundo defini¢do proposta por Matarazzo citado
por Joyce-Moniz e Barros (2005):

“Psicologia da Saude é o agregado de contribui¢oes especificas
educacionais, cientificas e profissionais da disciplina da Psicologia para a
promogdo e manutengdo da saude, a prevengdo e tratamento da doenga, e
a identificacdo dos aspectos correlacionados com a etiologia e o
diagnostico da saude, da doenga e das disfungoes associadas, além do
melhoramento dos sistemas sanitarios e a formula¢do de politicas de

saude” (p.13).
Joyce-Moniz e Barros (2005) acrescentam que hé caréncia de literatura exclusivamente

voltada a Psicologia da Doenga, ou seja, trabalhos voltados para intervengdes psicoldgicas
para pessoas que vivenciam um processo de doenca. Segundo estes autores, ha uma diferenca
entre Psicologia da Satde e Psicologia da Doenga uma vez que a primeira teria um aspecto
mais preventivo e estaria mais voltada para a permanéncia da condi¢@o de saude e a prevencao
de possivel doenga. Ja a Psicologia da Doenga teria como proposito a adaptacao do doente ao
processo de doenga, ou seja, as intervengdes tanto podem integrar um enquadramento de
tratamento médico curativo, visando eliminar a doenca (sobretudo em processos agudos),
quanto pode desenvolver intervengdes de aspecto paliativo nos processos cronicos € terminais
visando adaptar a pessoa a realidade da doenca para melhorar sua vivéncia do processo e
melhoria da sua qualidade de vida. Neste sentido, a Psicologia da Doenca ¢ definida por eles
como “Conjunto de teorizagoes e estudos sobre representagoes, crengas ou significagoes das
pessoas, sem formagcdo médica ou paramédica, acerca da doenga (fisica, orgdnica) e dos
processos de doenga. (p.16)”.

Na nossa concep¢do o conceito de Psicologia da Satde apresentado por Matarazzo
(1980) ao considerar a dimensao da doenca e traduzir a idéia de que a relagdo satide-doenga ¢
um processo nio dicotomizado, nos parece correto. Ou seja, acreditamos que os aspectos
preventivos e curativos estdo sempre presentes na vida de um individuo. A equipe de satde

deve considerar ambos aspectos no desenvolvimento de uma proposta de intervengdo, sem
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contudo deixar de privilegiar as necessidades apresentadas pelo individuo naquele momento
especifico.

Quando falamos em adesdo ao tratamento ¢ preciso ter em conta essas duas dimensdes,
preventiva e curativa, que se complementam e fazem parte do processo de fortalecimento do
sujeito para lidar melhor com os desafios apresentados pela enfermidade.

A relacdo saude-doenca e comportamentos de satide t€ém merecido bastante atengdo da
Psicologia da Saude. De acordo com Joyce-Moniz e Barros (2005) e Ogden (2004), varios
modelos teéricos foram desenvolvidos na busca da compreensdo sobre essa relacdo, como por
exemplo: Modelo das Crengas em Saude/Health Belief Model (Rosenstock, 1966, Becker,
1974; Becker & cols., 1977); Teoria da Acao Racional/ Reasoned Action (Ajzen & Fishbein,
1980; Fishbein & Ajzen, 1975; Fishbein e cols., 2001); Modelo da Auto-eficicia (Bandura,
1977); Modelo do Locus de Controle (Rotter, 1996) e Modelo da Desesperanca
Aprendida/Learned Helpless (Seligman, 1975), Teoria da Motivagdo para Prote¢do (Rogers,
1975,1983 e 1985), Abordagem do Processo de Ac¢do para Saude (Schwarzer, 1992) dentre
outros.

Os modelos acima apresentam aspectos positivos porém sofreram vdrias criticas
levando-nos a conclusdo de que ndo existe um modelo perfeito capaz de explicar todas as
dimensdes do processo saude-doenga. A escolha em se trabalhar com um ou outro referencial
teorico deve considerar a caracteristica do fenomeno a ser estudado, a cultura onde esta
inserido e a forma de percebé-lo por parte do pesquisador.

Compreendemos a adesdo ao tratamento como parte das estratégias de enfrentamento no
processo saude-doenca que também estard relacionada a varios fatores culturais, sociais,
individuais e contextuais, e que ainda ¢ um desafio a ser melhor compreendido em

Mogambique, conforme veremos a seguir.

2.1.1 Conceito de adesao

Encontramos na literatura varios conceitos relativos ao fendomeno de participacdo em
tratamentos de saude. Alguns autores utilizam o termo adesdo, ¢ outros, aderéncia. Neste
estudo assumiremos adesdo e aderéncia como sindnimos considerando as nuances da lingua
portuguesa nos diferentes paises lusofonos.

Mark (2001) ressalta que o termo compliance, na lingua inglesa, tem sido utilizado para
descrever quanto os pacientes obedecem as recomendagdes médicas e aos esquemas
terapéuticos prescritos. Ja o AIDS Institute do New York State Department (2004) compreende

adesdo como um ato ou qualidade de ligar-se a alguma coisa, devogao, ato de aderir. Assim, a
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adesdo ¢ alcangada com maior sucesso mediante um processo colaborativo que facilita a
aceitacdo e a integracdo de determinado esquema terapéutico na vida diaria do individuo.
Nesse sentido, a adesdo pressupde a participacdo do sujeito nas decisdes sobre o seu
tratamento. Para estes autores, compliance assume o sentido de obediéncia e corresponderia ao
ato de conformar-se ou aquiescer, acatar; assim, essa definigdo implica que o regime prescrito
nao foi uma decisdo compartilhada entre o sujeito e seu cuidador.

Vasquéz, Rodriguez e Alvarez (1998) e Lignani Junior, Greco e Carneiro (2001)
também apresentam conceitos que diferenciam os termos adesdo e compliance (obediéncia)
compreendendo compliance como a “medida em que o comportamento de uma pessoa
coincide com as instrugdes médicas”. Ja adesdo € compreendida como: “um compromisso de
colaboragdo ativa e intencional do paciente em um processo, de comum acordo, com o
objetivo de produzir um resultado preventivo ou terapéutico desejado” (Di Matteo &
DiNicola citado por Vasquez & cols, 1998, p.232).

Cardoso e¢ Arruda (2004) citam a definicdo do Ministério da Satde do Brasil (1996)
onde a adesdo ¢ definida como o estabelecimento de uma atividade conjunta na qual o
paciente ndo obedece apenas a orientacdo médica, mas entende, concorda e segue a prescri¢ao
recomendada pelo médico.

De acordo com Tourette-Turgis e Rebillon (2002), o termo compliance, usualmente
utilizado para designar praticas efetivas no seguimento das prescricdes médicas, sugere
submissao, obediéncia restrita as ordens médicas e ndo traduz a complexidade do processo de
seguimento de um tratamento. As autoras propdem dois outros conceitos: a observancia ao
tratamento, que seria a parte visivel da agdo, e a adesdo que designa um grau de acordo e
aceitacdo frente a uma acdo. Assim, adesdo abrange a concordincia entre as recomendacdes
médicas e o comportamento do paciente, envolvendo aceitagdo e acordo que definem a
posicdo do sujeito frente a execugdo de uma terapia de forma ativa e participativa (Morin,
2002).

Utilizando esta compreensdo mais ampla do conceito, ¢ importante considerar que a
adesdo no cuidado em satude pode se refletir em comportamentos de promog¢ao de satde, como
adocdo de exercicios fisicos, busca por alimentacdo mais saudavel e parar de fumar. Assim
como pode estar associada a uma adesdo a tratamentos médicos, ligada especificamente a
medicagdo (tomar remédio da forma prescrita e nas horas corretas, completar o tratamento
recomendado).

A ndo adesdo, por sua vez, pode ir além de ndo tomar a medicacdo recomendada,

incluindo comportamentos como perder consultas, ignorar as orientagdes recebidas e nao
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realizar exames solicitados. Todos esses aspectos podem inserir-se, no entanto, no plano de
cuidados do paciente e devem ser considerados ao se avaliar a adesdo e, principalmente, no

desenvolvimento de estratégias conjuntas para sua implementacao.

2.1.2 Adesiao ao tratamento em doenca cronica

Cardoso e Arruda (2004) ressaltam que a adesdo ¢ um fendomeno complexo, que nao
pode ser reduzido a aspectos de uma logica racional, devendo ser consideradas as profundas
influéncias de natureza sociocultural.

A adesio ndo é um fendmeno estanque. E um processo multidimensional e
multideterminado que tém caracteristicas especificas na doenga cronica. Entende-se por
doenga cronica:

“qualquer estado patologico que apresente uma ou mais das seguintes
caracteristicas: que seja permanente, que deixe incapacidade residual, que
produza alteragoes patologicas ndo reversiveis, que requeira reabilitacdo
ou que necessite periodos longos de observagdo, controle e cuidados (...); o
individuo é considerado paciente cronico se for portador de uma doenga
incuravel” (Zozaya citado por Camon, Chiattone, Sebastiani, Fongaro &
Santos, 1996, p. 149).

Virios autores (Mark, 2000; Vasquez & cols., 1998) destacam que as pessoas, em geral,

apresentam baixos indices de adesdo a tratamentos, por volta de 50%, uma vez que ¢ um
comportamento controlado por diferentes varidveis e que exige multiplas respostas. Destacam
ainda a relagdo entre a adesdo ao tratamento ¢ os beneficios observados com o uso da
medicagdo. Neste sentido, os niveis mais baixos de adesdo sdo encontrados em pacientes com
enfermidades cronicas, que muitas vezes ndo tém risco imediato para a saude e que o
tratamento — de médio e longo prazos — exige mudangas de hébito e rotinas.

De acordo com Figueredo, Sinkoc, Tomazim, Gallani e Colombrini (2001), varios
autores referem que, em geral, os niveis de adesdo ao tratamento em doengas cronicas sao
reduzidos e isto ¢ agravado quando se trata de enfermidades com baixa perspectiva de
sobrevida.

Vasquéz e cols. (1998) ressaltam que a percep¢ao subjetiva da gravidade da doenga e as
vantagens associadas ao tratamento se relacionam com a adesdo a curto prazo, mas com o
passar do tempo as taxas de adesdo tendem a cair. Segundo Van Dulmen, Van Dijk, Ridder,
Heerdink e Bensing (2007) a taxa de adesdo tende a ser maior em pacientes com doencas
agudas e mais baixas em pacientes com doengas cronicas. Nestes pacientes, a tendéncia ¢ que
a adesdo piore apds seis meses de tratamento. Para os mesmos autores, outra questdo

apresentada pelas pessoas com doenca cronica € o medo dos efeitos colaterais da medicagao ,
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da dependéncia do tratamento e a inseguranca quanto a efetividade do tratamento ou o fato
deste ser inadequado ao estilo de vida.

Na doenga cronica o individuo precisa aprender a conviver ao longo da sua vida com a
condi¢do que o acomete, o que requer mudancas em comportamentos estabelecidos, habitos,
crengas e rotinas. Para haver tal mudanga ¢ necessario que o individuo passe por um processo
de aceitagdo do diagnoéstico, de compreensdo da condicdo de satide e mobilizacdo para a

mudanca.

2.1.3 Adesao e HIV/aids

A adesdo ao tratamento deve ser sempre compreendida como um processo dinamico,
multi-determinado e de co-responsabilidade entre paciente e equipe de satide. O problema da
adesdao vem sendo discutido amplamente desde o inicio da epidemia da aids. Se hoje o foco ¢
na adesdo aos medicamentos anti-retrovirais, anteriormente a adesdo estava relacionada aos
inimeros medicamentos utilizados pelas pessoas soropositivas como profilaxia e/ou
tratamento de doencas oportunistas. Isso implicava em tomar uma média de 16 comprimidos
por dia, em hordrios distintos e muitas vezes com particularidades quanto a ingestdo, o que
requer além da disciplina, uma rede de apoio capaz de dar suporte afetivo e/ou operacional a
fim de auxiliar no auto-cuidado.

Atualmente, apesar dos esquemas terapéuticos estarem mais simplificados, com a
disponibilidade de esquemas mais faceis quanto ao uso — como tomar um comprimido pela
manhd e outro a noite, como ¢ o caso da primeira linha de tratamento utilizada em
Mogambique - Estavudina (D4T) + Lamivudina (3TC) + Nevirapina (NVP) - a ades3o ao
TARYV permanece um desafio que requer o envolvimento de todos: paciente, equipe de saude,
familia e rede social de apoio.

Polejack (2001) destaca que ¢ fundamental reconhecer o papel da familia na adesdo ao
tratamento. A familia e a rede social com os quais esse paciente conta podem ser um recurso
valioso para manuten¢do do tratamento a longo prazo. A equipe de saude precisa considerar
esse aspecto quando for iniciar o tratamento anti-retroviral. Para tanto ¢ preciso garantir uma
boa avaliacdo psicossocial inicial a fim de identificar precocemente os possiveis riscos para
ndo adesdo ao tratamento, mapear a rede de apoio e planejar as intervencdes que serdao
necessarias por parte da equipe a fim de potencializar todos os recursos de suporte ao
paciente.

Para Teixeira, Paiva e Shimma (2000), conversar com o portador do HIV sobre como

tomar os anti-retrovirais € como comunicar pela segunda vez o diagnostico de
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soropositividade, pois aceitar o tratamento implica em aceitar a soropositividade. Tal
aceitacdo pode acarretar impacto no sistema familiar e no individuo, ndo apenas pelas
alteragdes de rotina mas, principalmente, por concretizar a condi¢@o de soropositividade.

Nessa perspectiva, para o portador de HIV/aids as respostas de adesdo demandam
adaptacao a condicdo de soropositividade e isso pode significar ter que lidar com as
representacdes sociais da doenga e com o significado que estas representacdes assumem na
vida do proprio portador. H4 que se considerar ainda a necessidade de compreensdo dos
mecanismos da propria doenga, a atuagdo dos medicamentos e os possiveis efeitos colaterais,
a habilidade pessoal em conciliar uso de uma medicagcdo de esquema terapéutico complexo
com a vida social, sexual e emocional.

A adesdo aos medicamentos anti-retrovirais pode esbarrar em varios desafios.
Normalmente as pessoas estdo acostumadas a fazer um tratamento por um periodo de tempo,
para curar uma doenga ou para aliviar um sintoma. E preciso considerar que, até o presente
momento, 0 TARV serd um tratamento para toda a vida, que a enfermidade ainda nao tem
cura e que pode trazer efeitos secundarios para muitos pacientes. Isso faz com que precisemos
ter uma atengdo especial na preparacdo dos pacientes para esse tratamento afim de que os
beneficios sejam compreendidos e que o tratamento assuma um significado positivo na vida
do paciente. E fundamental que seja desenvolvida uma estrutura de seguimento e apoio
psicossocial para o paciente ao longo da sua vida em tratamento, uma vez que a adesdo tende
a diminuir ap6s longos periodos de tratamento.

Para Olalla e cols (2002), o TARV tem como objetivos suprimir a viremia, melhorar a
fungdo imunologica e atrasar a progressao da doenca ao longo do tempo. Os fatores que
podem contribuir potencialmente para a variacdo da resposta ao tratamento incluem a
historia natural de infec¢do, o grau de imunodeficiéncia do paciente, o nivel do HIV-1 RNA
no sangue quando a terapia € iniciada, a resisténcia a droga anti-retroviral e os problemas na
adesao a terapia.

De acordo com o estudo desenvolvido por Peterson, Swindells e Mohr (2004), 81% dos
pacientes que tomaram 95% ou mais das capsulas prescritas conseguiram manter a carga viral
indetectavel num periodo de seis meses. Carvalho e cols. (2003) afirmam que ha poucos
estudos que definem o nivel aceitavel de adesdo necessaria para garantir a eficacia da terapia
anti-retroviral, entretanto também utilizaram o estudo de Peterson e cols (2004) como
referéncia, que mostrou uma relacdo direta entre os niveis de adesdo e a supressdo viral nos
pacientes que mantiveram adesdo proxima a 95%, diferentemente daqueles que mantiveram a

adesdo em torno de 80%. Para estes autores, um ponto fundamental ¢ a emergéncia
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relativamente frequente de cepas virais mais resistentes com niveis de adesdo inferiores a
90%. Seidl, Melchiades, Farias e Brito (2007) também consideraram o critério de 95% para
distinguir pacientes com adesdo satisfatoria daqueles que apresentavam dificuldades de adesao
em estudo com pessoas soropositivas brasileiras.

Smith (2006) afirma que o nimero de doses perdidas esta directamente relacionado com
a emergéncia de resisténcia as drogas anti-retrovirais. Se o nimero de doses tomadas ¢ inferior
ao limiar de 95% do numero de doses prescritas, os niveis de resisténcia sdo despreziveis e
dissipam depressa com a adesdo subseqiiente mantida. Entretanto, se o niimero de doses
perdidas excede este limiar, at¢é mesmo durante 24 horas, os niveis de resisténcia sao
extremamente altos e nao diminuirdo durante semanas, mesmo que posteriormente volte a
apresentar uma adesao perfeita.

Paterson e cols. (2000) relatam que atualmente dois grupos de pacientes tem apresentado
faléncia clinica e viroldgica ao tratamento anti-retroviral. O primeiro grupo consiste em
pacientes que receberam varios e diferentes medicamentos anti-retrovirais por um periodo
prolongado de tempo, principalmente aqueles pacientes que iniciaram o tratamento com
monoterapia e que desenvolveram cepas de HIV resistentes a multiplos medicamentos. O
segundo grupo inclui pacientes que aderem pobremente ao tratamento anti-retroviral. Os dois
grupos ndo sdo mutuamente excludentes, entretanto, pacientes com problemas de adesdo
tendem a desenvolver mais resisténcia do que os pacientes no primeiro grupo. Os autores
destacam a importancia da adesdo para a salide publica uma vez que pacientes com
dificuldades na ingestdo correta dos medicamentos e na adog¢do de praticas de sexo seguro
podem infectar outras pessoas com cepas de HIV ja resistentes aos medicamentos de primeira
linha do tratamento. Dessa forma, reduzimos as chances de sucesso da terapia com os anti-
retrovirais mesmo para aquelas pessoas virgens de tratamento.

Lewis, Colbert, Erlen e Meyers (2006) citam o estudo de Olalla e cols. (2002) onde
afirmam que pacientes ndo aderentes a terapia anti-retroviral apresentam 3,87 vezes mais
chance de morrer do que aqueles que seguem o mesmo tratamento com sucesso. Esses autores
ressaltam que a maioria dos estudos que tem analisado a importancia de adesdo aos MARV
estdo principalmente baseados em critérios imunolégicos e virais ¢ ha poucos que avaliam a
adesdo ao tratamento e seu impacto na sobrevivéncia dos pacientes.

Lignani Junior e cols. (2001) assinalam que os efeitos da ndo adesdo ao tratamento sio
muito importantes na evolugdo da aids porque o uso incorreto dos anti-retrovirais esta
diretamente relacionado a faléncia terapéutica, facilitando a emergéncia de cepas do virus HIV

resistentes aos medicamentos existentes. Carvalho e cols. (2003) enfatizam, enfocando outro
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angulo da questao, que € preciso considerar que os medicamentos utilizados apresentam custo
elevado tornando imperioso que seu fornecimento e uso sejam acompanhados criteriosamente
a fim de evitar desperdicio de recursos publicos.

Ademais, como o seu numero e combinac¢des disponiveis sdo limitados, o uso
inadequado e irregular dos medicamentos pode levar a situagdes de terapias de resgate, que
costumam exigir um numero maior de medicamentos, o que acaba por dificultar ainda mais a

adesao.

2.1.4 Fatores que podem influenciar a adesdo ao tratamento anti-retroviral

Virios fatores podem influenciar o processo de adesdo e compreender tais fatores pode
auxiliar no desenvolvimento de estratégias mais eficazes no trabalho para seguimento do
tratamento.

Algumas revisdes de literatura (Catz, Kelly, Bogart, Benotsch, & McAuliffe, 2000;
Mark, 2000; Morin, 2002; Vasquez & cols, 1998; Tourette-Turgis & Rebillon, 2002; Pinheiro,
de-Carvalho-Leite, Drachler & Silveira , 2002; Remien & cols, 2003; Carvalho & cols ,2003;
Brambatti & Carvalho, 2006; Lewis & cols, 2006; Addo & Caraciolo, 2006; Seidl,
Melchiades, Farias & Brito, 2007) apresentam varios fatores sociais e psicologicos que estao
freqlientemente associados a ndo adesdo ao TARYV, destacando-se: 1) fatores ligados ao
individuo; 2) fatores relacionados a doenga; 3) fatores ligados ao tratamento; 4) fatores
interpessoais inerentes a relagdo paciente-equipe; 5) fatores relacionados a organizagdo dos

servicos, 6) fatores relacionados ao contexto social.

2.1.4.1 Fatores ligados ao individuo

Dentre os fatores ligados ao sujeito podemos destacar as atitudes frente ao tratamento e
frente a infeccdo pelo HIV. A aceitacdo da doenca e da via de contaminacdo podem
influenciar na forma como o sujeito vai lidar com as situac¢des futuras. De acordo com Adao e
Caraciolo (2006) a maneira como o individuo adquiriu o HIV influi no processo de adesdo na
medida em que se relaciona diretamente com o afeto, com as praticas sexuais, com a
sexualidade ou com uso de drogas. Para as autoras, assumir o tratamento requer uma
elaboragdo da forma de contaminagao.

O conhecimento do paciente e suas crencgas sobre a doenca influenciam seu nivel de
adesdo. A crenca na eficacia do tratamento ¢ uma variavel que se relaciona positivamente com
a adesdao enquanto que pessimismo ou negacao frente a condicdo de saude, o adoecimento, a

desisténcia ou faléncia terap€utica sdo varidveis que colaboram para a ndo adesdo (Brambatti
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& Carvalho, 2005).

Outro ponto a ser considerado ¢ a condi¢do de saude mental do paciente. Varios estudos
mostram a relagdo entre as co-morbidades psiquiatricas (depressdo, ansiedade) e dependéncia
quimica com a dificuldade de adesdo (Carballo & cols., 2004 Tourette-Turgis & Rebillon,
2002; Tucker & cols., 2004; Schonnesson, Ross & Willians, 2004).

O estudo desenvolvido por Halkitis, Shrem e Zade (2005) apresenta que o tratamento
pode gerar efeitos emocionais negativos como medo, ansiedade e depressdo, mas pode
também promover um senso de controle sobre a propria vida e um sentimento de felicidade e
de habilidade em lidar com o HIV. Isto ¢ muito positivo para a adesdo ¢ para a forma de
perceber a vida e enfrentar a doenga. Por outro lado, a fragilizagdo em decorréncia de
oscilacdes clinicas e laboratoriais pode abalar a confiangca no tratamento e levar a novos
questionamentos com relagdo a sua eficacia e custo-beneficio. H4 momentos que o individuo
sente que sua integridade fisica e emocional pode estar ameagada pela terapia e, entdo surgem
sentimentos ambiguos com relagdo ao tratamento: querer se tratar e recear o tratamento sao
sentimentos que podem andar juntos e atrapalhar a adesdo.

Lewis e cols. (2006) afirmam que o tratamento também pode fazer a pessoa lembrar que
esta infectada pelo HIV e isso pode fazer com que deixe de tomar os medicamentos como
parte de seu processo de negacdo ou por receio que outras pessoas descubram sua condigdo
sorologica. Addo e Caraciolo (2006) destacam que o medo de ser reconhecido como
soropositivo por causa dos anti-retrovirais pode dificultar a adesdo, pois muitos pacientes
acreditam que tomar os remédios ou mesmo guarda-los na geladeira ou em casa pode traduzir
para amigos e familiares a sua condi¢do soroldgica. Portanto, se ndo conseguem tomar os
medicamentos sem serem percebidos, preferem ndo tomar ou atrasar a dose. Para essas
autoras, os medicamentos podem evidenciar a soropositividade e exacerbam o medo de se
confrontar com o virus na medida que o ato de tomar os comprimidos concretiza a presenca de
uma doenga e a necessidade de fazer um tratamento. Sendo assim, € preciso considerar ainda o
medo que os medicamentos provoquem alguma transformagao fisica, como: alteragdo da cor
da pele, queda de cabelos ou lipodistrofia. Além disso, ¢ grande também o medo de adoecer
pelos efeitos colaterais como as neuropatias, diarréias, vomitos e reagdes na pele.

O suporte social também ¢ um fator a ser considerado nas varidveis que afetam o
paciente. Em geral, quanto menor o suporte social e maior o isolamento do paciente, menor
sera a adesdo. Individuos com relagdes familiares instaveis tendem a ser menos aderentes. O
estigma, a rejei¢do, a discriminagado, a dificuldade de revelagao do diagnostico e o isolamento

social também podem ser obstaculos para a nao adesao (Mark, 2000; Mills, Nachega, Buchan
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& cols., 2006).

Além disso € preciso conhecer os habitos do paciente com relacdo ao uso de alcool e
drogas. Com relag¢do ao alcool, por um lado existe muita fantasia sobre os efeitos que uma
dose de bebida podem ter no organismo e, por outro lado, a pressdo social para que o
individuo mantenha seus hébitos ¢ grande. Ainda mais se considerarmos a cultura onde este
individuo estd inserido. Tanto no Brasil, quanto em Mogambique, o uso de alcool faz parte das
relagdes sociais e estd presente na maioria dos eventos sociais e das comemoragdes. Segundo
Adao e Caraciolo (2006), por receio dos efeitos diretos do dlcool e dos questionamentos que
possam surgir ao recusar a bebida, o paciente pode optar por ndo tomar o remédio naquele dia
ou final de semana. Ou ainda, pode evitar sair de casa com receio de sentir-se exposto
socialmente.

Quanto ao uso de drogas, estudos tém resultados divergentes: alguns encontram relagao
entre uso de drogas e baixa adesdo ao tratamento (Carvalho, Durte, Hamman, Bicudo e
Laguardia, 2003), entretanto na maioria dos estudos parece ndo haver diferenca na taxa de
adesdo dessa populagdo em geral em comparacdo com a populacdo usudria de drogas
(Remien, Hirky, Johson, Weinhardt, Whittier, & Le, 2003; Adao e Caraciolo, 2006)
mostrando que aparentemente ndo € o uso de drogas que interfere na adesdo, mas sim o estilo
de vida que o usudrio de drogas apresenta e o grau de desorganizacao em termos de rotina que
dificulta a adogdo de habitos regulares como a toma dos medicamentos.

De acordo com Seidl e cols. (2007) pesquisas que buscam a associagdo entre variaveis
como escolaridade, género, etnia ou renda e adesdo ao TARV tém apresentado resultados
controversos, entretanto em estudo realizado com pessoas portadoras do HIV/aids no Brasil,
apenas a escolaridade apresentou associacdo significativa com a adesdo, sendo que pessoas
com mais estudo tendiam a apresentar melhor adesdo. Para estes autores ¢ importante
considerar que pessoas com menos estudos provavelmente teriam menos acesso a informagao
sobre a enfermidade e o tratamento e, mais precisamente, sobre os efeitos prejudiciais da nao
adesdo. Dificuldades como falta de alimentacdo, falta de dinheiro para transporte ou outros
medicamentos sdo eventos que podem ser estressores causando impacto negativo sobre o
auto-cuidado e adesdo ao tratamento.

Outro fator importante a ser considerado ¢ a compreensao correta sobre as informagdes
fornecidas pelo servigo de saide. Em algumas populagdes a lingua pode ser uma barreira uma
vez que nem sempre a lingua materna ¢ a mesma utilizada pela equipe de saude,
principalmente se considerarmos populacdes de imigrantes ou em paises onde ha muita

diversidade de linguas locais (Malcom & cols., 2003; Murphy & cols. citados por Lewis &
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cols., 2006), como ¢ o caso de Mogambique.

Para Leite, Drachler, Centeno, Pinheiro e Silveira (2002), a teoria cognitivo-social de
Bandura tem sido usada para compreender os comportamentos de protecdo a saide e um
aspecto importante ¢ a expectativa de auto-eficacia percebida como um preditor de sucesso no
desempenho desses comportamentos. Nessa linha, compreende-se a expectativa de auto-
eficacia para tomar medicamentos conforme a prescricdo como a convic¢do na capacidade
pessoal de controlar as circunstincias que possam dificultar o seguimento regular da
prescri¢ao e realizar com sucesso tal comportamento. Segundo Pinheiro e cols. (2002), a auto-
eficacia, compreendida como a confiangca pessoal na habilidade de aderir ao tratamento,
também ¢ um fator positivo a ser considerado para adesao. Os autores referem alguns estudos
onde baixos niveis de expectativa de auto-eficicia foram associados a baixos indices de
adesdo aos anti-retrovirais. Em estudo desenvolvido por Seidl e cols. (no prelo) pessoas em
TARV com maior expectativa de auto-eficacia em relagcdo ao tratamento tendem a apresentar
maior adesdao do que aquelas que pensam que nao tem habilidades ou sentem-se incapazes
para lidar com as possiveis dificuldades advindas do tratamento.

Diante de tantos fatores relacionados ao paciente que podem interferir na adesdo, faz-se
mister que haja um processo de avaliacdo psicossocial conduzido de forma estruturada antes
do inicio do tratamento para conhecer melhor o momento de vida da pessoa, identificar suas
necessidades, mapear os riscos para adesdo e definir estratégias e intervengdes de suporte ao

seguimento e tratamento deste paciente.

2.1.4.2 Fatores ligados a doenga

Mark (2000) afirma que os aspectos a serem considerados sdo a gravidade da doenca e a
visibilidade dos sintomas. Quanto mais grave o progndstico, possivelmente a motivacdo do
paciente sera menor em aderir ao tratamento, uma vez que ndo consegue perceber os seus
beneficios. Entretanto, ha que se considerar que em aids, a primeira infec¢cao oportunista pode
ajudar o paciente a perceber sua vulnerabilidade fisica, de modo que o agravamento do quadro
clinico pode funcionar como uma condi¢do aversiva que o motiva a querer supera-la.

Adao e Caraciolo (2006) ressaltam que o fato da infec¢ao pelo HIV geralmente ter longo
periodo assintomatico dificulta a aceitacdo da “doenga” e, conseqiientemente, seu tratamento.
Sentir-se e apresentar-se saudavel pode fazer com que o individuo duvide do seu diagndstico e
a doenga assume uma representacdo de algo distante e sem significado. Nesse sentido, o fato
de tomar remédio pode significar estar doente e a baixa adesdo pode ser conseqiiéncia dessa

recusa em assumir essa condicgao.
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Apesar da aids ndo ter cura conhecida até o presente momento, a doenga tem tratamento
e este ¢ fundamental para evitar o desenvolvimento de doengas oportunistas, aumentar o
tempo de sobrevida e melhorar a qualidade de vida dos pacientes. Assim, ndo perceber
resultados concretos do tratamento ¢ um fator que pode desestimular a adesdo a longo prazo.

Outro aspecto a ser considerado ¢ a representacdo social do HIV/aids ainda ligada a
muito preconceito o que acaba por expor a pessoa soropositiva a julgamentos e estigmas
sociais. Por receio dessas reagdes, muitas pessoas nao revelam o diagnostico e escondem o
fato de fazerem tratamento. O segredo com relacdo a condi¢do de soropositivo pode gerar
ansiedade ¢ o medo de ser “descoberto” pode levar ao isolamento social aumentando a
sensagdo de solidao e dificultando o estabelecimento de uma rede social e de apoio para o
proprio tratamento.

Black (1994) ressalta que o segredo pode trazer um dano também para as relagdes
familiares na medida em que pode atuar como um divisor. Ao negar que um membro da
familia ¢ portador do HIV acaba-se por excluir do ciclo familiar aqueles membros que nao
conhecem o segredo. Para manutengdo do segredo, estorias sdo elaboradas e consumindo
assim energia e recursos familiares que poderiam ser melhor direcionados para o
enfrentamento da doenca ¢ seus desdobramentos.

Além disso, € preciso considerar o que a doenca significa para o individuo e se traz
sobrecarga emocional. Addo e Caraciolo (2006) ressaltam que ainda hoje descobrir que ¢
portador de HIV/aids traz um impacto de dificil elabora¢do. O fato de o virus estar sempre
presente ¢ percebido pelo paciente como uma ameaga constante o que pode levar a uma
dinamica ciclica de varios sentimentos como culpa, raiva, medo, tristeza, anglstia, negagao e
outros.

A duragdo e o aspecto cronico da doenga sdo desafios a serem trabalhados em prol da
boa adesdo e da qualidade de vida da pessoa vivendo com HIV/aids. E preciso auxilia-la a
perceber os beneficios a longo prazo que o tratamento pode oferecer, principalmente em

termos de concretizacdo de projetos de vida.

2.1.4.3. Fatores ligados ao tratamento

Para Figueredo e cols. (2001) ¢ preciso considerar que a complexidade posoldgica e a
adesdo do paciente ao tratamento por periodos prolongados também podem ser um desafio a
efetividade dos recursos terapéuticos disponiveis para o tratamento da aids.

Barlett (2002) ressalta que apesar dos esfor¢os das equipes de saude e das empresas

farmacéuticas para simplificar os esquemas terapéuticos para os pacientes em TARV, a
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sobrecarga de comprimidos ainda se mantém para alguns tratamentos. Existem medicamentos
que ainda necessitam de formas especiais de administracdo ou armazenamento. Por exemplo,
alguns medicamentos sdo tomados uma vez ao dia, enquanto outros sao tomados duas ou trés
vezes diariamente; alguns medicamentos precisam ser ingeridos com alimentos, ao passo que
outros nao podem ser tomados com alimentos; alguns medicamentos necessitam refrigeracao e
outros precisam ser mantidos na temperatura ambiente.

Quanto mais complexo o esquema terapéutico, eventualmente produtor de efeitos
indesejaveis, e quanto maior a sua interferéncia na rotina do paciente, mais dificil sera seguir o
tratamento. Outro aspecto importante ¢ a duragdo do tratamento, quanto mais longo maior a
chance de abandono. A confianca do paciente na eficicia do tratamento ¢ o reconhecimento
dos seus beneficios sdo fatores que precisam ser avaliados e que interferem diretamente na
qualidade da adesdo (Véasquez & cols, 1998; Morin, 2001; Halkitis, Shrem & Zade, 2005;
Tourette-Turgis & Rebillon, 2002; Bogart & cols., 2000).

Hé ainda a caracteristica do tratamento, ou seja, ¢ preciso conhecer o significado social
deste tratamento e de seus efeitos colaterais. O preconceito social em torno do tratamento
pode dificultar a adesdo. No caso do tratamento anti-retroviral , essa questdo fica ainda mais
evidente devido ao significado social da doenga ¢ o medo que os pacientes sentem de terem
sua condi¢do soroldgica descoberta por fazerem uso de medicamentos em publico (Acurcio &
Guimaraes, 1999). Este ¢ um dos desafios a serem trabalhados pela equipe de satde a fim de
desmistificar o proprio tratamento, auxiliar o paciente a rever e lidar melhor com suas proprias
crengas, além de desenvolver estratégias que permitam o uso da medicacdo em espagos
publicos (locais de trabalho, escola) garantindo o sigilo sobre a condi¢ao de saude do paciente.

Outro aspecto importante ¢ que o tratamento anti-retroviral, por ser por tempo
indeterminado e para uma doenga incurdvel, pode lembrar a condicdo de mortalidade para o
portador do HIV/ aids e funcionar como concretizagdo da doenga. O medicamento torna o
HIV presente na vida do individuo diariamente e pode confrontd-lo com sua condi¢cdo de
mortalidade, de fragilidade humana. Mais uma vez ¢ importante que a equipe de satde
compreenda o paciente e conhega suas crengas e sentimentos a fim de auxilia-lo a vincular o
tratamento a proposta de vida e de estabilidade clinica e emocional.

Mark (2000) ressalta ainda que o tratamento nao ¢ um evento estatico, € preciso percebé-
lo como um processo que se d4 em um contexto social e na vida de uma pessoa. Quanto mais
a equipe de satde levar em conta as crencas e a cultura do paciente, mais chance terd de
conseguir uma boa adesao.

Adao e Caraciolo (2006) afirmam que o TARYV leva a uma necessidade de reorganizacao
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da vida diaria impondo limites nos horarios e habitos alimentares na medida em que € preciso
manejar medicamentos diferentes que podem ter quantidades diferentes, em hordarios
diferentes e que podem ter relagdes distintas com a alimenta¢do para uma boa absor¢do das
drogas. Isso pode se agravar se pensarmos em locais com recursos limitados e pouco acesso a
condigdes de armazenagem e opgdes de alimentagdo. Conforme assinalado anteriormente, em
Mocambique a primeira linha de medicamentos utiliza doses combinadas de Estavudina
(D4T) + Lamivudina (3TC) + Nevirapina (NVP), sendo um comprimido pela manha e outro a
noite e que nao requerem nenhuma condi¢ao especial de armazenagem (geladeira), entretanto

se passarmos a outras linhas terapéuticas observa-se outro nivel de dificuldades.

2.1.4.4 Fatores interpessoais inerentes a relagcdo paciente-equipe

A relagdo médico-paciente ¢ um dos pontos centrais no estudo da adesdo (Vasconcelos,
Picard & Ichai, 2003; Malta, Petersen, Clair, Freitas & Bastos, 2005; Barfod, Hecht, Rubow
& Gerstoft, 2006; Ingersoll & Heckman, 2005). A literatura focaliza mais o profissional
médico por ser ele quem prescreve a medicagdo e ser o principal responsavel pelas condutas
relativas ao tratamento. Entretanto, cabe ressaltar a importancia da atuacdo da equipe
multidisciplinar e sua responsabilidade conjunta na defini¢do de estratégias terapéuticas e
desenvolvimento de suporte ao longo do tratamento (Silva, Oliveira, Figueiredo, Landroni,
Waldman & Ayres, 2002).

O tipo de relacdo médico-paciente apresenta um impacto sobre a adesdo e sobre as
estratégias terapéuticas que sdo prescritas. Ingersoll ¢ Heckman (2005) citam um estudo
realizado com 7204 pacientes sobre cuidados primarios onde os conhecimentos do médico
sobre o paciente e a confianca do paciente no médico estavam associados a adesdo as
recomendacdes médicas acerca do uso de drogas, sexo seguro, dieta ou manejo de estresse.
Estes autores citam ainda dois outros estudos especificos sobre HIV (Martini & cols., 2002;
Bakken & cols., 2000) que também encontraram relagao entre a qualidade da interagdo com o
médico e o nivel de adesdo ao tratamento anti-retroviral.

Adao e Caraciolo (2006) ressaltam que o nivel de conhecimento que o profissional
possui sobre a patologia ¢ importante porque o saber técnico gera seguranga ¢ confianga no
profissional e nas suas condutas. Para seguir o tratamento e acreditar na qualidade da
prescricdo € necessario confiar na competéncia do profissional. Se o médico e o paciente
partem dos mesmos objetivos terapéuticos, a adesdo ¢ mais facil.

A equipe tem um papel fundamental na manutencdo da motivagao do paciente no projeto

de cuidado em saude e os fatores que reforcam esta relagao sdao a percepcao do paciente sobre
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a competéncia técnica, acesso as informagdes de forma clara e simples, boa comunicacao,
grau de empatia com a equipe (Hall & cols. citado por Mark, 2000; Tourette-Turgis &
Rebillon, 2002, Ingersoll & Heckman, 2005).

DiNicola e DiMatteo citados por Mark (2000) afirmam que os pacientes s3o mais
aderentes quando os médicos sdao afetuosos, interessados, amigaveis e desempenham
comportamentos que demonstram interesse e consideracdo. Isso se estende a toda equipe

responsavel pelo acompanhamento do paciente.

2.1.4.5 Contexto organizacional

O acesso ao servigo de saude e a estrutura que o paciente encontra também sao fatores
importantes que podem influenciar na qualidade da adesdo. Rodrigues e cols. (2003) afirmam
que o cuidado médico regular ¢ essencial para o prolongamento da vida e melhoria da
qualidade de satde entre os individuos com HIV/ aids. Tal cuidado deve ser iniciado assim
que o diagnostico for conhecido, incluindo monitoramento médico sistematico e intervengdes
durante o curso da doenca. Neste sentido, os mesmos autores afirmam que “o acesso e a
utilizagdo de servigos de saude podem reduzir a progressdo da doenga, diminuir a
hospitalizagdo, a morbidade associada e a mortalidade, por meio de acompanhamento
adequado, do uso dos anti-retrovirais e de profilaxia para as infecg¢oes oportunistas” (p.184).

Segundo Melchior e cols (2006) a qualidade da assisténcia ¢ um importante
determinante no sucesso de programas voltados ao atendimento de doengas cronicas como a
aids. Diante disto, as autoras realizaram estudo com objetivo de avaliar a qualidade dos
servicos que prestam assisténcia as pessoas vivendo com HIV/aids, segundo a disponibilidade
dos recursos e caracteristicas da organiza¢do da assisténcia. Foram avaliados 336 servicos de
saude de sete estados brasileiros que acompanhavam 92.400 pacientes em terapia anti-
retroviral. Dentre os resultados apresentados, a alta disponibilidade de ARV contrasta com
problemas de provisao de outros medicamentos que dependem do sistema de saude. A falta
desses medicamentos coloca em risco a qualidade do tratamento integral do paciente e pode
trazer impacto na adesdo na medida em que o tratamento fica incompleto podendo gerar
descrenga no proprio sistema.

Outro ponto apresentado pelo estudo foi a adesdo ao tratamento que requer articulagao
de varias tecnologias de apoio e seguimento.

Os grupos de discussdo sobre adesdo sdo incentivados pelo Programa Nacional de
DST/Aids do Brasil. Segundo Silveira e Ribeiro (2005) o grupo de adesdo ¢ uma pratica de

saude que se fundamenta no trabalho coletivo, na interacdo e no diadlogo. Trata-se de um
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grupo aberto, homogéneo quanto a enfermidade dos pacientes (os participantes sdo HIV+) e
coordenado por equipe multiprofissional. Tem carater informativo, reflexivo e de suporte com
a finalidade de identificar dificuldades, discutir possibilidades e encontrar solu¢des para
problematicas individuais e/ou grupais que estejam dificultando a adesdo ao tratamento.

Na pesquisa desenvolvida por Melchior e cols. (2006), os grupos de adesdo ainda nao
estavam sendo utilizados de forma abrangente e padronizada pelos servigos e poucos
pacientes eram beneficiados por estas atividades. As autoras ressaltam a importancia da
implantacdo de atividades de apoio ao paciente na rotina da unidade sanitaria como forma de
acompanhar as possiveis dificuldades encontradas no tratamento e oferecer uma assisténcia
mais qualificada e integral.

Outro aspecto discutido no trabalho de Melchior e cols. (2006) foi a necessidade da
organizagdo dos servicos para dar maior aten¢ao no inicio do tratamento por ser considerado
um periodo critico para adesdo. Neste sentido, abreviar o intervalo das consultas pode ser um
bom mecanismo para detectar as dificuldades de adesdo e monitorar os possiveis problemas
clinicos. Importante notar que geralmente pacientes faltosos no seguimento tem maior risco
de ndo adesdo e o estudo mostrou que a falta as consultas ¢ um bom preditor de ndo adesao.
Neste sentido, ¢ fundamental que a unidade sanitaria tenha disponibilidade e prontidao para
atender os pacientes ndo agendados ja que em sua maioria sao pessoas que faltaram a
consultas anteriores € que retornam ao servico. Nao atendé-los pode significar a perda da
chance de vincular o paciente ao seguimento.

Os autores observaram que a maior demanda identificada para o atendimento de casos
extras era composta justamente pelos faltosos em busca de receitas e medicamentos, o que se
reflete na inadequag¢do do fluxo de atencdo ao paciente j& que ndo abre espago para
atendimento de urgéncias ou intercorréncias clinicas. Um aspecto que o estudo destaca € que
nos atendimentos extra pouco se investiga sobre os motivos da procura do servico. Esse seria
um dado importante para compreender melhor o que estd acontecendo com o paciente de
forma a readequar seu plano de cuidados e poder fazer intervengdes mais precisas.

A coleta das informagdes sobre o paciente e os registros dos atendimentos também se
configuram em elementos essenciais para o bom seguimento do tratamento. A deficiéncia na
coleta das informagdes fragiliza a estruturagdo do servi¢o e ndo possibilita que sejam tomadas
decisdes gerenciais para garantir a qualidade da atengio. E preciso que seja desenvolvido um
sistema de identificag¢do rapida dos faltosos para que se proceda a busca consentida bem como
a oferta de possibilidades de reintegracdo ao tratamento ou de estruturas de apoio para o

paciente.
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Com relag@o ao acesso ao servigo ¢ necessario considerar: a distancia entre a residéncia
e o servico; as dificuldades ligadas a renovacao de receitas; a restricdo quanto aos horarios e a
duragdo das consultas; a dificuldade das mulheres em ter com quem deixar os filhos; falta de
servicos complementares (exames, consultas com especialistas, suporte social); espaco de
aten¢ao individualizada nos servigos e visitas domiciliares, bem como acesso facil aos
profissionais responsaveis pelo tratamento (Brambatti & Carvalho, 2005).

O trabalho em adesdo deve ser resultado da integracdo da equipe multidisciplinar onde
se busca a intera¢do e a integracdo entre as abordagens clinica, bioldgica, comportamental e
social e este ¢ um dos maiores desafios encontrados nos servicos de atengdo as pessoas
vivendo com HIV/aids. E preciso que a equipe se reconhega como parte do um processo de
atencdo integral onde o foco ¢ o bem-estar do paciente e que cada um respeite o saber do outro
profissional e possa contribuir com seu proprio saber. Uma das maiores dificuldades ¢
desenvolver mecanismos de comunicagdo entre a propria equipe ¢ desta com o paciente de
modo a transmitir seguranca, informagdes coerentes e poder encontrar intervencdes
complementares para assegurar a adesdo ao tratamento (Friedland, 2006; Fisher, Cornmann,
Norton & Fisher, 2006).

Adao e Caraciolo (2007) acrescentam ainda que ¢ importante que as equipes
desenvolvam reunides regulares para disseminagdo do conhecimento, uniformizagdo da
linguagem e integracdo da equipe. O envolvimento de todos os profissionais no processo
ajuda no desenvolvimento de trabalhos voltados para a adesdo como os grupos de adesdo,
grupos terapéuticos, consultas da enfermagem ou farmacia, grupos de cuidadores e
atendimentos familiares. Ter uma equipe capacitada e motivada para intervir em qualquer
momento que o paciente necessite ajuda a reforgar a seguranca na assisténcia e reforca as
possibilidades de sucesso na adesdo.

Com relagdo a estratégias adicionais de apoio ao tratamento, a visita domiciliar tem sido
relatada como util no seguimento e no reforco da adesdo para os pacientes em TARV ( Brasil,
2007; Gupta, Silva & Passos, 2005 ; Weidle & cols., 2006). A visita domiciliar pode fazer
parte de um programa de assisténcia domiciliar terapéutica com o objetivo de proporcionar
uma abordagem assistencial, preventiva e educativa as pessoas vivendo com HIV/aids e seus
familiares. Estas agoes podem contribuir para melhorar a qualidade de vida, oferecer cuidados
paliativos, promover o aumento da adesdo ao tratamento, otimizar recursos disponiveis,
estabelecer um mecanismo de referéncia e contra-referéncia com a unidade sanitaria e ampliar
a rede de apoio do paciente através da ligacdo com a familia e recursos da comunidade.

Em estudo recente realizado no HdD do Hospital Central da Cidade da Beira em



40

Mocambique por Pearson e cols. (2007) propdem a Terapia Observada Diretamente
modificada (TODm) como uma estratégia para melhorar a adesdo em paises com recursos
limitados. Participaram da pesquisa 350 homens e mulheres (53,7%) em inicio de tratamento,
sendo que 97% dos pacientes utilizavam esquema de 1? linha de ARV (dose combinada em
dois comprimidos por dia). Os participantes foram randomicamente divididos em dois grupos
sendo que o primeiro grupo recebeu a intervencdo de tomar a dose matinal na clinica
observada por pares (pessoas HIV + treinadas em entrevista motivacional) durante seis
semanas (30 visitas diarias de segunda a sexta) e o outro grupo recebeu o padrdo normal de
cuidados do Hospital. Os participantes receberam ajuda de custo para o transporte (USDS 1).
A adesao foi medida através de auto-relato de sete dias em relacdo a propor¢dao de doses
prescritas seis e doze meses apds inicio do tratamento. Os resultados mostraram que os
pacientes que receberam a intervengdo obtiveram melhores resultados de adesdo apds seis
meses comparativamente ao grupo controle (92,7% vs 84,9%:;) ¢ aos 12 meses os resultados se
mantiveram (94,4% vs 87,7%), entretanto ndo houve alteragdo significativa entre os grupos
com relacdo aos resultados da contagem de células TCD4+.

Apesar dos resultados positivos, os autores ressaltam que o custo da TOD ¢ elevado
(USD 33 por paciente) e sua viabilidade deve ser considerada em um programa de larga
escala. Conway (2007) afirma que a estrutura necessaria em termos de pessoal e organizacao
do servi¢o, além do custo financeiro, tornam a TOD impossivel para doengas de longo
tratamento, como ¢ o caso do HIV. O autor acrescenta ainda que em paises com recursos
limitados e com grande prevaléncia esta ¢ uma estratégia inviavel.

Varios autores destacam a importancia do trabalho multiprofissional no delineamento de
intervengdes que apoiem a adesdo ao tratamento (Catz & cols, 2000; Barletta, 2001;Figueredo
& cols, 2001; Guimaraes & cols, 2003; Rodrigues & cols, 2004; Brambatti & Carvalho, 2005;
Amico, Harman & Johnson, 2006; Faustino, 2006). Para Tourette-Turgis e Rebillon (2002) a
integracdo da equipe e a variedade de atividades estruturadas e oferecidas pelo servigo de
saide demonstram a qualidade da atencdo em satide e podem interferir diretamente no vinculo

do paciente com o servigo e, conseqiientemente, na qualidade da adesdo.

2.1.4.6 Contexto Social

Os fatores socioecondmicos tais como renda, habitacdo adequada, condigdes de acesso
aos servicos de saude, alimentac¢do disponivel e de qualidade também podem influenciar na
qualidade da adesdo. Apesar de existir uma controvérsia na literatura sobre o quanto tais

fatores podem interferir diretamente na adesdo, ¢ preciso analisar seu impacto indireto na
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adesdo ao tratamento, principalmente em locais com recursos limitados.

Por vezes o paciente estd motivado a aderir, mas ndo encontra condig¢des favoraveis para
isso. Muitas vezes mora muito longe da unidade sanitaria e ndo tem acesso ao transporte, esse
problema pode ser agravado se tiver que vir varias vezes ao servico para atendimentos
diversos. Ha que se considerar ainda a condigao clinica do individuo uma vez que a dor fisica
persistente, a presen¢a de sintomas incapacitantes fisica e socialmente, e a existéncia de co-
infeccdes, também afetam negativamente a adesdo (Fogarty & cols. citado por Tourette-Turgis
& Rebillon, 2002).

Em estudo desenvolvido por Carvalho e cols. (2003), com 150 pacientes em TARV em
Brasilia/Brasil, foram identificados como fatores de risco para adesdo tanto a situacdo de
emprego, quanto os niveis de renda da pessoa e familiar. Ter emprego fixo apresentou-se
como fator de prote¢do para baixa adesdo, ao passo que estar desempregado mostrou-se fator
de risco. Para estes autores, tais fatores aliados a baixa escolaridade apontam para a condi¢ao
socioecondmica como um fator determinante a ser considerado na qualidade da adesao. Seidl
e cols. (2007) também constataram que escolaridade baixa foi uma das variaveis preditoras da
ndo adesdo, definida como perda de comprimidos superior a 5% na ultima semana e/ou no
ultimo més, em estudo com 101 pessoas em uso de TARV.

Aliada a questdo socioecondmica esta a impossibilidade de acesso a transporte, outros
medicamentos ¢ alimentacao. A falta de alimentacao ¢ sua relacdo com a adesao ao tratamento
se colocam como uma questdo importante em paises com recursos limitados, como
Mogambique, onde grande parte da populagdo esta abaixo da linha da pobreza. Em estudo
desenvolvido por Manjate e cols. (2005), acerca dos fatores que influenciam na adesdo ao
tratamento em Mocambique, foram ouvidos pacientes, profissionais e cuidadores e para todos
a maior dificuldade em ajudar alguém com aids estd na falta de alimentagdo. Apontam o
problema de se tomar os remédios de estbmago vazio, ou em casos ainda mais graves, 0s
remédios sdo o proprio alimento.

De acordo com Paton, Sangeetha, Earnest e Bellamy (2006), o impacto da falta de
alimentacdo e da subnutri¢do merece ser profundamente estudado. Nao apenas por causa da
relacdo com a adesdo, mas principalmente porque a ma condi¢do nutricional do paciente no
inicio do tratamento anti-retroviral esta significativamente associado a baixa resposta
terap€utica e menor chance de sobrevivéncia.

O apoio social também tem sido discutido como um fator importante no processo de
adesao (Seidl & cols., 2007; Gonzalez & cols. , 2004; Carvalho & cols., 2003; Bogart & cols.,

2000). Segundo Gonzalez e cols. (2004), o apoio social, definido como grau de satisfacao do
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individuo com seus relacionamentos sociais, tem sido relacionado com comportamentos de
adesdo em varios estudos realizados em pacientes com doencas cronicas. Para estes autores, o
apoio social pode influenciar na adesdo através do impacto positivo no estado psicologico dos
pacientes advindo do sentimento de pertencimento e de acolhimento social. Estudos
conduzidos com pacientes HIV+ tém mostrado também uma associagdo positiva com
qualidade percebida de apoio social e adesdo aos anti-retrovirais e comparecimento as
consultas (Catz & cols., 2000).

O apoio social torna-se um aspecto ainda mais importante se considerarmos culturas
onde o HIV ainda ¢ envolto por uma sombra de estigma e preconceito. A pressao social pode
levar a uma maior dificuldade acerca da revelagao do diagnostico e, em conseqiiéncia disso,
menos acesso ao apoio social.

A revelacdo do diagnostico foi uma das maiores dificuldades identificadas pela pesquisa
desenvolvida por Manjate e cols. (2006) em Mogambique. Para os autores, contexto de alta
vulnerabilidade ao HIV/ aids vivenciado em Mogambique ¢ incoerente com o pensamento
expresso pelos pacientes de ndo revelar os seus diagnosticos. Apesar da tentativa de manter o
segredo, a aids configura-se cada vez mais como uma doenca presente na familia, através de
varias geracdes de pessoas infectadas. Mesmo na familia a aids envolve o segredo até entre
comunicantes sexuais. As caracteristicas culturais do povo mogambicano apresentadas na fala
dos participantes deste estudo denotam um sentimento de introspeccdo, de guarda de sigilo, de
prote¢do do individuo mesmo que seja em detrimento do coletivo. O medo da rejeigao social
parece ser maior do que o sentido de prote¢do do outro.

Os sentimentos que permeiam esse comportamento merecem ser melhor compreendidos

na sua relacdo com o apoio social e seu impacto na adesdo ao tratamento nesse contexto.

2.1.5. Formas de monitorar e medir a adesiao

Como monitorar ¢ medir a adesdo tém sido um dos maiores desafios para quem
trabalha na 4rea uma vez que ainda ndo hd um método ou procedimento capaz de garantir
totalmente o nivel de adesdo de uma pessoa. Por outro lado, a precisdo na medida de adesao
aos anti-retrovirais € essencial para avaliar as intervengdes propostas para melhorar a adesio e
prevenir a resisténcia viral.

De acordo com Carvalho, Duarte, Mérchan-Hamman, Bicudo e Laguardia (2003)
existem varios métodos e técnicas desenvolvidos com o objetivo de aferir a adesdo em
doencas cronicas, alguns utilizando recursos tecnoldgicos e sofisticados, como por exemplo a

contagem eletronica de pilulas, mas nenhum com acuracia perfeita para definir a real situacao.
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Segundo Berg e Arnstein (2006) melhorar a qualidade da medida da adesdo tanto no
contexto clinico quanto no contexto de pesquisa ¢ importante por varias razdes. No contexto
clinico, a monitoria da adesdo ¢ fundamental para identificar precocemente aqueles pacientes
em risco de baixa adesdo ou aqueles que ja estdo com dificuldades a fim de planejar
intervengdes de apoio ao tratamento de acordo com cada caso. Com relagdo ao contexto de
pesquisa, o aprimoramento das medidas de adesdo pode dar informagdes mais corretas acerca
da prevaléncia, preditores de pobre adesdo e identificacdo de populagdes mais vulnerdveis a
serem priorizadas no desenvolvimento de politicas publicas. Quanto melhor a informagao e
mais coerente com a realidade e com as necessidades das pessoas, maiores as chances de que
as politicas em satude publica tragam maior impacto para a populacao.

As autoras ressaltam ainda que em paises com recursos limitados, uma boa monitoria
da adesdo ¢ crucial considerando que as opgdes de medicamentos de segunda linha ainda sdo
bastante limitadas e virtualmente inexistentes. A identificacdo precoce de risco de baixa
adesdo ¢ essencial para evitar o desenvolvimento de resisténcia viral e limitar ainda mais o
acesso das pessoas a possibilidade de tratamento.

Segundo Oyugi e cols. (2004), ainda ndo ha medidas validadas de adesdo especificas
para lugares com recursos limitados, ndo obstante tais medidas serem essenciais para
compreender melhor quais sdo as barreiras para a adesao nesse contexto.

E ¢ justamente nesses paises com recursos limitados que o desafio de uma boa
monitoria da adesdo ¢ ainda maior (Chesney, 2006). Ha grandes problemas estruturais que
envolvem a falta de recursos humanos na satde, baixa qualificacdo técnica, grande sobrecarga
de trabalho pelo nimero de pacientes/dia por profissional além de poucas condigdes
laboratoriais para um bom seguimento clinico do paciente. Até junho de 2007, a carga viral
ainda ndo estava disponivel para todos os servigos do Sistema Nacional de Saude de
Mogambique como parte dos exames incluidos do seguimento laboratorial dos pacientes em
TARV.

Atualmente, os métodos utilizados para aferi¢do da adesdo incluem medidas indiretas e
medidas diretas. Entre as medidas indiretas estdo o auto-relato, monitoramento eletrénico de
medicamentos, contagem de comprimidos, registros de levantamento de medicamentos da
farmacia. As medidas diretas incluem a detec¢cao dos medicamentos anti-retrovirais ou de seus
metabolitos no sangue. Para Berg e Arnstein (2006), a Terapia Observada Diretamente (TOD)
pode ser considerada por alguns autores como um método de afericdo da adesdo uma vez que
possibilita a verificagdo direta, entretanto para estes autores a TOD ¢ reconhecida como uma

interven¢do em adesdo, no que concordamos.
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2.1.5.1 Auto-relato

O auto-relato tem sido o método mais utilizado para monitorar a adesdo tanto em
pesquisas quanto no contexto clinico. Tem como vantagens o fato de ser barato, flexivel,
tomar pouco tempo, depender de pouco staff e, em especial no contexto clinico, proporcionar
uma discussdo acerca dos motivos e dificuldades relativas as doses perdidas e possiveis
solugdes. Entretanto, alguns autores ressaltam que o auto-relato ainda apresenta varios
desafios psicométricos, uma vez que existe uma grande diferenga nas questdes encontradas
nos varios modelos de auto-relato utilizados tanto no contexto clinico quanto em pesquisas.
Essa diferenga torna dificil a comparagdo dos resultados entre os estudos que utilizam este
método.

Outro aspecto a ser considerado no uso do auto-relato ¢ a tendéncia dos pacientes
superestimarem a adesdo com receio de decepcionarem ou desagradarem os provedores de
saude, o que pode ser explicado pelo fendmeno da desejabilidade social. Uma forma de lidar
com isso ¢ combinar o auto-relato com outras técnicas de entrevista ou fazé-lo de forma
andnima (Berg & Arnstein, 2006; Chesney, 2006).

Nos estudos sobre adesdo, encontramos varios tipos de instrumentos de auto-relato.
Normalmente as perguntas se concentram no numero de doses ou de comprimidos/capsulas de
ARV perdidas num determinado periodo, que pode ser de um dia, trés dias, sete dias ou trinta
dias. Alguns estudos buscam ainda informacdes acerca dos atrasos na ingestdo dos

comprimidos e nas dificuldades identificadas pelo paciente.

Sankar, Golin, Simoni, Luborsky e Pearson (2006) destacam a importancia do auto-
relato e das entrevistas em profundidade para a realizagdo de pesquisas qualitativas sobre
adesdo ao tratamento e também no contexto clinico. Segundo estes autores, ¢ fundamental
compreender melhor os padrdes individuais da ingestdo dos medicamentos e as crencas e
comportamentos relacionados a adesdo ao tratamento em cada cultura. E s6 seria possivel
acessar essa dimensdo mediante o contato direto com a realidade vivenciada pelo sujeito.
Importante considerar ainda que quem vive a experiéncia ¢ mais capaz de relata-la do que
quem nao a vivencia. Nessa medida, conhecer as caracteristicas culturais e as especificidades
do contexto sdo aspectos fundamentais, que devem ser considerados no desenvolvimento de
instrumentos de monitoramento da adesdo e na implantacdo de estratégias visando fortalecer a

adesdo de maneira eficaz e coerente com a diversidade das situagdes e das pessoas.
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O auto-relato pode ser ainda apoiado por outros instrumentos tais como escala
analogica visual e teste de comprimidos (MISAU, 2006). A escala analdgica visual tem sido
utilizada em varios estudos em satde, principalmente em trabalhos relacionados com a dor
cronica e aguda. Recentemente, percebe-se o aumento da utilizagdo da escala analdgica visual
em estudos sobre adesdo ao tratamento anti-retroviral (Amico & cols. 2006; Oyuigui & cols.,
2004; Giordano, Guzman, Clark, Charlebois & Bangsberg 2004). O instrumento
tradicionalmente utilizado apresenta ao paciente uma escala ordinal onde o menor numero
representa a menor quantidade de experiéncia em questdo (por exemplo: adesdo aos
medicamentos ou quantidade de dor) e o maior numero representa a maior intensidade. Nas
escalas de dor, encontramos também legendas e, no caso de uso pediatrico, podemos encontrar
rostos ou outras figuras descritivas da quantidade de dor ou desconforto.

O presente estudo utilizou um outro modelo de escala analdgica visual (escala dos
copos) para apoiar o auto-relato e a entrevista com os pacientes. Este modelo tomou como
base o prévio conhecimento da escolaridade da populacao em geral e buscou-se um conceito
de quantidade que fizesse sentido na cultura local, conforme descreveremos detalhadamente
no capitulo relativo a metodologia.

O teste de comprimidos consiste em uma amostra de medicamentos diferentes onde
sao incluidos dois comprimidos muito parecidos com os do paciente € outros comprimidos
comuns ao tratamento além dos anti-retrovirais. Pede-se ao paciente para apontar quais ele
estd tomando; assim ¢ possivel identificar se hd ainda alguma dificuldade de compreensao
quanto a ingestdo ou se héa alguma confusdo entre os medicamentos ou horarios. Esse método
¢ especialmente interessante para uma populacdo de baixa escolaridade que tem dificuldades

em ler ou guardar o nome do medicamento que esta em uso.

2.1.5.2 Monitoramento Eletronico dos Medicamentos (MEM)

O Monitoramento Eletronico dos Medicamentos (MEM) tem sido utilizado para medir
adesdo em varias doengas, em especial nas pesquisas com HIV (Berg & Arnstein, 2006,
Walsh, Mandalia & Gazzard, 2002) Um dos exemplos deste método ¢ a utilizagdo de frascos
de medicamentos adaptados com um microprocessador na tampa que marca a hora e a data
que o frasco foi aberto e a dose presumida retirada. A informagao fica armazenada até que seja
descarregada no computador. Os beneficios do MEM incluem a possibilidade de verificar
inclusive o intervalo entre as doses, além do numero de vezes que o medicamento seria
ingerido. Para alguns participantes, o uso deste método melhora a prépria adesdo, uma vez que

criam o habito de gerenciar a abertura do frasco (Berg & Arnstein, 2006).
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Uma dificuldade no uso deste método esta em garantir que de fato o medicamento que
foi retirado foi tomado, ou que ndo foram retiradas mais doses por vez quando o frasco ¢
aberto. H4 ainda dificuldades de ordem técnica, como o tempo que se leva para transferir os
dados para o computador e a logistica necessaria para isso. Outra desvantagem ¢ o custo
elevado de cada frasco que faz com que seja inviavel para uso clinico, ainda mais em paises
com recursos limitados, sendo portanto mais utilizado em pesquisas que recebem

financiamento.

2.1.5.3 Contagem de pilulas

A contagem de pilulas pode ocorrer de forma anunciada ou de forma inesperada. A
contagem de forma anunciada normalmente acontece nas consultas clinicas ou quando o
paciente retorna a farmacia para buscar mais comprimidos e traz seu frasco com o saldo de
comprimidos. Alguns estudos citados por Berg e Arnstein (2006) demonstram uma correlagao
moderada entre a contagem de pilulas, o MEM e niveis de carga viral.

Esse método pode ser ineficaz se o paciente ndo se sentir bem acolhido ou ndo tiver
uma boa relagdo com a equipe de saide a ponto de confiar suas dificuldades. Sendo assim,
pode esvaziar o frasco antes de trazé-lo ou ainda omitir a falha na ingestdo dos medicamentos.
Outro ponto a ser considerado, ¢ que a contagem de pilulas requer uma boa organizagao dos
registros da propria farmacia a fim de identificar corretamente a data que o paciente buscou os
comprimidos, o nimero de comprimidos que levou e quando devera retornar para buscar mais.

Por outro lado, a contagem inesperada de pilulas é mais utilizada em pesquisas e
requer visita domiciliar de surpresa para o paciente. O fator surpresa diminui a possibilidade
de esvaziar o frasco antes, entretanto pode refor¢ar para o paciente o sentimento de
policiamento ou desconfianca acerca do seu comportamento. Além disso, toda intervengao
que pode atrapalhar a relacdo entre paciente e equipe de saide deveria ser considerada

contraproducente (Ingersoll & Heckman, 2005).

2.1.5.4 Registro da Farmacia

O uso dos registros da farmacia como medida de adesdo ¢ muito comum em pesquisas
onde a farmécia tem o controle sobre a dispensacao dos anti-retrovirais.

Importante considerar a relagdo entre adesdo ao TARV e resultados clinicos positivos,
tais como o atraso na progressdo da doenga, nimero de hospitalizagdes e mortalidade. Um dos
indicadores da taxa de adesdo pode ser a data de levantamento dos medicamentos da farmacia

comparada com a data esperada. Essa medida baseia-se na idéia de que pacientes que buscam
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seus medicamentos na data certa tendem a toma-los mais corretamente do que aqueles que
atrasam até no levantamento dos medicamentos. Segundo Berg e Arnsten (2006), a validade
dessa premissa foi testada através de estudos que correlacionaram positivamente a data de
levantamento dos medicamentos na farmacia com resultados bioldgicos, em especial com a
carga viral

Em Mogambique, a maioria dos servicos de saude que oferecem TARV,
principalmente aqueles que mantém a estrutura inicial de Hospital de Dia, apresentam
farmacia exclusiva para fornecimento de medicamentos anti-retrovirais, o que facilita este tipo
de registro. Essa foi uma das razdes pelas quais optamos por incluir os registros da farmacia
como um dos indicadores de adesdo a serem utilizados nesse estudo, conforme sera descrito

na secao Metodologia.

2.1.5.5 Monitoramento dos niveis de medicamento ARV

O monitoramento dos niveis de medicamento no sangue tem sido considerado uma
medida direta e objetiva de adesdo aos medicamentos que pode ser usada tanto na clinica
quanto em pesquisas. A andlise ¢ feita através de um exame de sangue que demonstra os
niveis de medicamento presentes. Alguns estudos citados por Berg e Arnsten (20006)
demonstraram relagdo entre baixos niveis de medicamento no sangue com auto-relato de nao
adesdo e faléncia terapéutica (Alexander, Asselin & Ting, 2003).

Apesar de ser uma medida objetiva, apresenta varias desvantagens. A principal delas ¢
que o exame de sangue s6 ¢ capaz de refletir a adesdo nas ultimas 24 horas, ou seja, pacientes
que saibam que irdo colher sangue podem tomar os medicamentos no dia anterior sem
contudo significar que vinham tomando os medicamentos regularmente antes. Outro problema
¢ que os resultados podem variar devido a fatores como a interacdo com outros medicamentos
ou algum alimento. Entretanto o fator que mais dificulta sua utilizagdo em grande escala é o
alto custo e a necessidade de equipamentos e procedimentos de coleta padronizados.

Pode-se concluir que a adesdo ¢ um fendmeno complexo e dindmico sem padrdo ouro
definido para seu monitoramento e aferi¢do. Como descrito acima, cada método apresenta
vantagens e desvantagens e ¢ preciso considerar aspectos logisticos, conceituais e empiricos
para utilizd-los de acordo com a realidade que se apresenta nos diferentes contextos,
principalmente em paises com recursos limitados. A combina¢do de dois os mais métodos
auxilia no processo de monitorar a adesdo e deve ser considerada tanto para o contexto clinico

quanto para pesquisas.
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Encontrar a melhor forma de medir e monitorar a adesdo ainda permanece um grande
campo de investigagdo para quem trabalha com HIV/aids, principalmente se considerarmos
que melhores medidas de adesdo permitirdo o desenvolvimento de estratégias e intervencdes
mais custo-efetivas, e isso ¢ uma urgéncia se pensarmos no desenvolvimento de resisténcia
viral e no impacto da epidemia no futuro da humanidade, principalmente nos paises com

recursos mais limitados.

2.1.6 Tratamento anti-retroviral na Africa

O tratamento anti-retroviral t€ém sido responsavel pelo aumento da qualidade de vida
des pessoas vivendo com HIV/aids em todo o mundo. A adesdao ao TARV ¢ considerada o
ponto essencial para o sucesso da terapia, entretanto, o acesso ao TARV ¢ limitado para a
maioria das pessoas vivendo com HIV/aids na Africa Subsahariana, justamente onde temos o
maior numero de pessoas infectadas pelo HIV.

De acordo com Libamba e cols. (2005), em junho de 2004 havia aproximadamente
135.000 (125.000-150.000) pessoas recebendo TARV enquanto que a necessidade estimada
era de cinco milhdes de pessoas em um universo de 23 a 28 milhdes de pessoas vivendo com
HIV/aids na Africa Subsahariana. A gravidade da situagdo mostrava a urgéncia em
desenvolver estratégias de expansao rapida da oferta de tratamento nesses paises.

Diante desse problema, nos ultimos seis anos vdrias iniciativas internacionais foram
feitas na tentativa de acelerar o acesso aos cuidados e tratamento para as pessoas vivendo com
HIV/aids em paises com recursos limitados. Dentre as iniciativas, destacam-se trés grandes
programas: Iniciativa 3x5 da Organizacdo Mundial de Satde; Fundo Global para HIV/aids,
Tuberculose e Maléria e Plano de Emergéncia do Presidente para Alivio da aids (PEPFAR).
Coletivamente, os fundos, assisténcia técnica e medicamentos dessas iniciativas representam o
primeiro maior esfor¢o para aumentar massivamente o acesso ao cuidado e ao tratamento,
incluindo os ARV, na regidao mais afetada do mundo (Nash & Elul, 2006).

No dia internacional de Luta contra a aids (1° de Dezembro de 2003), a OMS e a
ONUSIDA anunciaram um plano de catalisacdo dos esfor¢os existentes para combate ao
HIV/aids e acesso ao tratamento. A iniciativa da Organiza¢cdo Mundial de Saude (OMS) de
apoio a rapida expansao do acesso ao tratamento anti-retroviral foi chamada de Three by Five
(trés em cinco) porque tinha como objetivo que pelo menos trés milhdes de pessoas
estivessem recebendo tratamento no ano de 2005 em cinqiienta paises com baixo e médio

recursos, a maior parte localizados na Africa.



49

Para isso, a OMS organizou uma estratégia que tinha como pilares: lideranga global,
forte parceria, ativismo e apoio urgente aos paises; desenvolvimento de ferramentas
simplificadas e padronizadas para oferta de tratamento. Somado a isso, havia uma grande
preocupagdo com a ampliacdo da oferta de diagnostico e tratamento de forma confiavel,
efetiva e rapida além da identificacao, divulgacao e replicagdo de novos conhecimentos ou
experiéncias de sucesso (WHO, 2003). Foram desenvolvidos protocolos simplificados de
tratamento, material de apoio e de treinamento, a fim de fortalecer as iniciativas ja existentes e
criar condi¢des de novas iniciativas de oferta de tratamento anti-retroviral em contexto de
recursos limitados.

De acordo com Nash e Elul (2006), a estratégia da OMS estd fundamentada no
desenvolvimento de parcerias nacionais e internacionais, € os paises interessados em ampliar o
acesso ao tratamento recebem assisténcia técnica para desenvolver e implementar seus planos
de expansdo. Em marco de 2005, um ano depois do inicio da estratégia, 87 dos 163 milhdes de
dolares americanos reservados para essa estratégia ja haviam sido distribuidos aos paises
beneficiados e, em junho de 2005, um milhdo de pessoas ja estavam recebendo TARV, ou
seja, 15% dos 6.5 milhdes de pessoas que necessitavam de tratamento anti-retroviral nos
paises com recursos limitados.

Além da estratégia da OMS, foi desenvolvido um apoio multilateral sem precedentes a
partir das iniciativas do Fundo Global de Luta contra aids, Tuberculose e Malaria (GTFAM) e
do Governo dos Estados Unidos da América através President’s Emergency Plan For AIDS
Relief (PEPFAR). Com grande aporte financeiro, os dois fundos t€ém como objetivo apoiar o
desenvolvimento de estruturas necessarias para a oferta do tratamento anti-retroviral em
grande escala.

O Fundo Global de Luta contra aids, Tuberculose e Maléria foi criado a partir de um
apelo da Secretaria das Nagdes Unidas aos paises ricos € pobres para que fosse criado um
Fundo Global de Satde. Em 2001, os doadores empenharam inicialmente 1.5 bilhdes de
dolares americanos com um mandato de aumentar os recursos para combater trés grandes
doencas (aids, Tuberculose e Malaria) e direcionar os fundos para as areas mais atingidas
mundialmente. O Fundo Global coordena o financiamento de parcerias entre governos,
sociedade civil, setor privado e as comunidades afetadas. No final de 2004, o recurso alocado
era de 3.4 bilhdes de dolares americanos empenhados em atividades relacionadas ao HIV/
aids.Deste recurso, 758 milhdes de doélares americanos foram distribuidos pelo Fundo Global

em trés anos e foram utilizados para oferta de tratamento anti-retroviral para 130.000 pessoas
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vivendo com HIV/ aids. Estima-se que no final de 2006 haviaml.6 milhdes de pessoas
recebendo TARV como o apoio deste Fundo (Nash & Elul, 2006)

Ainda segundo Nash e Elul (2006), em janeiro de 2003 o presidente americano George
W. Bush alocou 15 bilhdes de dolares para serem distribuidos ao longo de cinco anos para
combate ao HIV/ aids na Africa e no Caribe. Neste periodo, pretende-se que pelo menos dois
milhdes de pessoas recebam tratamento anti-retroviral, € que sejam prevenidas sete milhdes de
novas infecgdes e assistidos pelo menos dez milhdes de 6rfaos (Nash & Elul, 2006).

O PEPFAR desenvolve as atividades através da United States Agency for International
Development (USAID), do Centers for Disease Control and Prevention (CDC), Health
Resources and Services Administration (HRSA), organizagdes nao-governamentais,
organizagdes religiosas e governos anfitrides. Procura desenvolver uma abordagem de
desenvolvimento de rede de servigos para cuidado e tratamento.

Este apoio norte-americano tem sido responsavel pelo financiamento de obras para
melhoria da estrutura fisica de laboratérios e unidades sanitarias, apoio a logistica e aquisi¢ao
de medicamentos, sistema de monitoria e avaliacdo, apoio técnico em diversas areas,
estabelecimento de programas clinicos bem como pagamento e capacitagdo de recursos
humanos locais necessarios para expansao do tratamento anti-retroviral (Stringer & cols.,
2006).

De acordo com Nash e Elul (2006), nos primeiros oito meses da iniciativa PEPFAR,
mais de 231 milhdes de dolares americanos tinham sido alocados para o tratamento e 155.000
pessoas vivendo com HIV/aids em 15 paises na Africa Subsahariana, Asia e Caribe ja
estavam recebendo anti-retrovirais. Em margo de 2005, o nimero de pessoas em tratamento
aumentou para 235.000 e em marco de 2007 ja eram aproximadamente 1,101,000 de homens,
mulheres e criancas em  tratamento anti-  antiretroviral (retirado  do

http://www.pepfar.gov/press/85520.htm acessado em 2/11/2007)

O mesmo aumento foi observado nos hospitais apoiados pelo ICAP em Mocambique.
Em marc¢o de 2006 o numero acumulado de pacientes em cuidados era 34.000 enquanto que
em junho de 2007 esse nimero ja somava 85.440 pessoas. Com relagdo ao tratamento anti-
retroviral observou-se 0 mesmo crescimento, de 7.993 pacientes em TARV em margo de

2006 passamos para 25.983 pacientes em TARV em junho de 2007 (retirado de

http://www.mericap.columbia.edu/dashboard.php em 2/09/2007).
Apesar de todos os esfor¢os, um dos maiores obstaculos para a expansdo e oferta do
tratamento na Africa estava relacionado com duvidas acerca da qualidade da adesdo ao

tratamento em paises com alto indice de pobreza, falta de recursos humanos e tantas caréncias
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sociais (Mills & cols., 2006; Gill, Hamer, Simon, Thea & Sabin,2005; Matsinhe, 2005;
Cleary, McIntyre & Boulle, 2006).

De acordo com Gill e cols. (2006), se consideramos o grande nlimero de pacientes que
precisam de tratamento, e como a adesdo ¢ importante para o impacto que se espera com a
oferta do tratamento, iremos perceber que € urgente que se pesquise quais sdao as principais
barreiras para adesdo e quais seriam as formas mais efetivas e apropriadas para compreender
adesdo na Africa. Estes autores ressaltam que, apesar de alguns estudos apontarem (Mills e
cols., 2006; Byakika, Oyuigi & Masoke, 2005) que a adesdo ndo seria uma grande barreira
nesses paises, pesquisas mais recentes tém apontado que as taxas de adesdo na Africa sio
muito variaveis e as vezes muito pobres. Cabe aqui ressaltar que na nossa revisao de literatura
encontramos poucas pesquisas nesse contexto de recursos limitados, em especial em
Mocambique.

No trabalho realizado por Mills e cols. (2006) por meio de meta-analise foram
avaliados trinta e um estudos sobre adesdo realizados na América do Norte e vinte e sete
realizados na Africa Subsahariana, representando doze paises. Os dados encontrados sugerem
que a adesdo ao ARV nos pacientes em inicio de tratamento na Africa Subsahariana tende a
apresentar indices elevados. Entretanto, os autores ressaltam que € preciso considerar alguns
pontos: 1) o esquema terapéutico ¢ mais simplificado do que na América pois utiliza apenas
doses combinadas, 2) a maioria dos estudos foi conduzida em pacientes com acesso limitado
ao tratamento, o que possivelmente interfere na motivacao para o tratamento e nao poderia ser
generalizavel para toda epidemia na Africa; 3) a maioria dos estudos considera os pacientes
em inicio de terapia quando estdo percebendo grandes melhora no seu estado de saude e antes
de experimentarem efeitos secundarios apds longo uso dos ARV e 4) a maior parte dos
estudos se baseia em métodos de afericdo da adesdo que podem super estimar o nivel de
cumprimento do tratamento, como por exemplo o auto-relato.

Dentre os fatores que mais interfeririam na adesdo na Africa os autores destacam:
custo dos medicamentos, naqueles paises onde os ARV ndo sdo gratuitos; dificuldades em
revelar o diagndstico para parceiros ou familiares com receio de serem estigmatizados; abuso
de alcool; dificuldades em seguir esquemas terapéuticos complexos. Os autores sugerem ainda
que apesar do receio acerca da adesdo num contexto de expansdo do TARV na Africa ndo
encontrar fundamentacdo nos dados apresentados, este ainda ¢ um problema e uma
preocupacgdo que merecem estudos mais aprofundados, principalmente sobre as estratégias que

precisam ser desenvolvidas para apoiar a adesdo a médio e longo prazos.
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2.2. QUALIDADE DE VIDA

2.2.1 Qualidade de vida: conceito e campo de estudo

Ogden (2004) apresenta os resultados da busca realizada por Abrecht (1994) na base
de dados da Medline sobre a expressdo “qualidade de vida” que indica um stbito aumento do
seu uso, que passou de 40 citagdes (1996-1974) para 1907 citagdes (1981-1985), chegando a
5078 citagdes (1986-1990). Isto mostra a crescente preocupacdo e interesse sobre aspectos
mais abrangentes do campo da satde do que a mera auséncia de patologia. Entretanto, Ogden
(2004) ressalta que apesar desse desenvolvimento, ainda ndo h4 consenso sobre o conceito de
qualidade de vida. Por exemplo, a qualidade de vida tem sido definida por alguns autores
como “afirmagdo pessoal da positividade ou negatividade dos atributos que caracterizam a
vida de cada um” (Grant & cols. citado por Ogden 2004, p. 389).

Seidl e Zannon (2004) afirmam que a conceituacdo de qualidade de vida (QV) pode
ser genérica ou especifica/relacionada a satde. A conceituacdo genérica ¢é refletida em estudos
que utilizam amostras de pessoas saudaveis da populagdo, sendo que muitos deles se embasam
na definicdo de QV proposta pela OMS. O conceito de QV relacionada a saude, por sua vez,
focaliza aspectos mais diretamente relacionados as enfermidades ou intervencdes em saude.
Uma defini¢do interessante dessa modalidade especifica citada pelas autoras ¢ a de Patrick e
Erickson (1993) que definem a QV como o “valor atribuido a dura¢do da vida, modificado
pelos prejuizos, estados funcionais e oportunidades sociais que sao influenciados por doenga,
dano, tratamento ou politicas de saude”(p.583).

Canini, Reis, Pereira, Gir e Pela (2004) ressaltam que o termo qualidade de vida ¢
muito amplo, estando diretamente relacionado as experiéncias individuais num dado contexto
sociocultural. De acordo com Seidl e Zannon (2004) o conceito de qualidade de vida pode ser
utilizado na linguagem cotidiana (por pessoas da populacdo em geral, profissionais de diversas
areas ou politicos) e no contexto da pesquisa cientifica. As autoras ressaltam que na area da
saude, o interesse por este conceito ¢ relativamente recente e estd ligado ao crescente
desenvolvimento de novos paradigmas em praticas e politicas de saiude, nas ultimas décadas.
Espera-se que a implementacdo de politicas publicas em saide acarrete em impacto positivo
na qualidade de vida de diferentes populagdes, em especial aquelas que apresentam maior

vulnerabilidade.
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Segundo Fleck (2000) a propria OMS, ciente da dificuldade de conceituagdo do termo
qualidade de vida, procurou construir um conceito que pudesse embasar a criacdo de
instrumento de avaliagdo desses aspectos. Assim, a OMS reuniu especialistas de varias partes
do mundo que definiram a qualidade de vida como “a percepg¢ao do individuo de sua posicao
a vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes (The WHOQOL Group, 1995 em Fleck,
2000). O autor ressalta ainda que esta ¢ uma defini¢do ampla que abrange a complexidade
desse construto e procura inte-rrelacionar o meio ambiente com aspectos fisicos, psicoldgicos
nivel de independéncia, relagdes sociais e crengas pessoais.

Apesar de recente, consolida-se algum consenso em dois aspectos relevantes acerca do
conceito de qualidade de vida: subjetividade e multidimensionalidade. A subjetividade
considera a percep¢do da pessoa sobre as varias dimensdes relacionadas a qualidade de vida,
desde o estado de saude até aspectos ndo-médicos, como os contextos social e ambiental

Ogden (2004) afirma que diante da necessidade de estudar melhor os fatores
relacionados a qualidade de vida, era necessdrio que se criassem medidas objetivas de
avaliacdo desse construto. Observa-se, portanto, o desenvolvimento de véarias escalas que
procuram medir as diferentes dimensdes presentes na saude. H4 uma forte tendéncia de se
valorizar as medidas multidimensionais que procuram avaliar a saude de forma mais
abrangente, focalizando as diversas dimensdes do construto. No entanto, uma critica que essas
medidas sofrem ¢ justamente pelo fato de serem muito abrangentes, correndo o risco de se
utilizar uma defini¢do vaga das variaveis em foco.

Ogden (2004) afirma que os pesquisadores tém procurado desenvolver medidas
individuais de QV, que ndo s6 pedem aos sujeitos para classificarem seu estado de saude,
como também para definir as dimensdes que devem ser consideradas. Cita o exemplo de
Fallowfield (1990) que definiu pelo menos quatro dimensdes basicas da QV a serem
avaliadas: psicolégica (humor, sofrimento emocional, adaptacdo a doenga), social
(relacionamentos, atividades sociais e de lazer), ocupacional (trabalho pago e ndo pago) e
fisica (mobilidade, dor, sono e apetite). Uma dessas medidas, o Schedule for Evaluation of
Individual Quality of Life (SEIQol), desenvolvida por McGee & cols (1991) e O’Boyle ¢ cols.
(1992) pede aos sujeitos que selecionem cinco areas importantes da vida, para pondera-las em
termos de sua importincia e depois classificar seu grau de satisfagdo com cada uma delas. O
desenvolvimento de instrumentos de avaliacdo nessa area tem colaborado para o aumento do

interesse pelo tema e ampliado o leque de investigagdes em saude.
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Os instrumentos de avaliacdo da qualidade de vida da OMS, o WHOQOL-100 e sua
versdo breve, foram desenvolvidos com base em um enfoque transcultural e procurando
envolver a criagdo de um unico instrumento feito através da colaboragdo de varios centros de
pesquisa. Estes centros participaram da operacionaliza¢do dos dominios da avaliagdo de
qualidade de vida, redacdo e selegao de questdes, derivacdo da escala de respostas e teste de
campo nos paises envolvidos nesse processo. Houve uma grande preocupagdo com
procedimentos que pudessem garantir a participacdo de diversas culturas e paises com niveis
de desenvolvimento diferentes, incluindo a disponibilidade de servicos de saude. O
instrumento passou por varios procedimentos de tradugdo e re-traducdo e a discussdo em
grupos focais da versdo com os pacientes e profissionais de saide envolvidos no processo
(Fleck, 2000).

Seidl e Zannon (2004) descrevem que o processo de construgdo do construto
“qualidade de vida”pela OMS se deu em quatro etapas: a) clarificagdo do conceito por
especialistas representantes de diferentes culturas; b) estudo qualitativo realizado em 15
cidades de 14 paises, com grupos focais constituidos por pacientes de diferentes patologias,
profissionais de saude e pessoas da populagdo em geral para conhecer as representagdes e
significados que o termo “qualidade de vida” significava em cada cultura ; c) desenvolvimento
de testes de campo para analise fatorial e de confiabilidade, validade de construto e validade
determinante. O WHOQOL-100 consiste em cem questdes com perguntas diferentes em seis
dominios: fisico, psicologico, nivel de dependéncia, relacdes sociais, meio ambiente e
espiritualidade/religiosidade/crengas pessoais. As respostas sdo dadas numa escala tipo Likert
de cinco pontos que podem ser respondidas através de quatro tipos de escala, de acordo com o
tipo da pergunta: intensidade, capacidade, freqiiéncia e avaliagdo.

Cabe lembrar que Fleck (2000) chama a atencdo para a possibilidade do WHOQOL-
100 se constituir em um instrumento muito extenso para algumas aplicagdes. Pensando nisso,
a OMS desenvolveu uma versao abreviada do WHOQOL-100, criando portanto o WHOQOL-
bref com 26 questdes. O critério de selecdo das questdes foi tanto psicométrico quanto
conceitual, e a versdo em portugués do instrumento apresentou caracteristicas satisfatorias de
validade discriminante, de critério concorrente, consisténcia interna e fidedgnidade de teste-
reteste. A experiéncia de Fleck e cols (2000) nos motivou a incluir o WHOQOL-bref nesse
estudo, como uma possibilidade de avaliar a qualidade de vida dos participantes, conforme
descreveremos com mais detalhes no capitulo referente a metodologia.

Além do processo de desenvolvimento de instrumentos ¢ medidas de avaliagcdo da

qualidade de vida, um outro fator importante para o crescimento do interesse na area como
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objeto de pesquisa foi a mudanga observada na prevaléncia de doencgas cronico-degenerativas
em paises em desenvolvimento nas ultimas décadas. Na medida em que a possibilidade de
sobrevida foi ampliada através do maior controle dessas enfermidades, outros fatores precisam
ser mais bem compreendidos como, por exemplo, a convivéncia com uma patologia de longa
duracao e a adesao ao tratamento.

Para Joyce-Moniz e Barros (2005) ¢ importante considerar que em algumas patologias
¢ dificil diferenciar um processo agudo de um processo cronico. Citam Reiss e De Nour
(1989) que descrevem a emergéncia de um processo cronico através das metaforas: a)
reldmpago, pois ataca sem avisar, colocando o individuo em situa¢do de emergéncia médica;
b) do crescendo de sintomas, aparentemente comuns como fraqueza, fadiga, tosse, dores que
pode levar um tempo até ser caracterizado como doenga cronica; c) do acaso, quando sem
haver expectativas da sua existéncia, o médico descobre o problema em um exame de rotina;
d) da chegada a cronicidade, com processos que comegam comuns ou agudos e depois, em
vez de resolugdo esperada, evoluem para uma condicdo mais grave ou incapacitadora. Os
autores destacam que na doenca cronica a crise gerada pela convivéncia com a condicdo ¢
mais extensiva do que no processo agudo, podendo afetar sobremaneira a qualidade de vida,
levando as pessoas a varias modificagdes para adaptar-se a nova realidade.

Na esfera biomédica, a adaptagdo ao processo cronico pode ser avaliada em termos de
tempo ou anos de sobrevivéncia, mas em uma perspectiva biopsicossocial, essa adaptagdo
pode partir de uma profunda alteragdo na qualidade cognitiva, afetiva, social ou profissional
do individuo. Todas essas mudangas podem gerar uma crise de identidade, acarretando uma
transformagdo de valores, normas e atitudes, a que a pessoa pode responder com reagdes
emocionais de ansiedade, depressdo, panico ou raiva. Tais reacdes podem estar ligadas a uma
falsa resignacgdo ao evento concreto, culpa por nao ter feito algo para se prevenir ou impedir a
progressdo da doenga ou desvalorizagdo do seu presente ou futuro.

Percebemos que nas pessoas vivendo com HIV/aids estes processos também estiao
presentes e adaptar-se a condi¢do de portador de uma doenga cronica ainda carregada de

preconceito e peso social pode levar a um impacto ainda maior na qualidade de vida.

2.2.2 Qualidade de Vida e HI'V/aids
Virios autores destacam a importancia de estudos sobre a qualidade de vida em
pessoas vivendo com HIV/aids, uma vez que a partir da possibilidade de tratamento com os

ARV, a aids passou a ser vista como uma doenga cronica e com varias implicagdes para as
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pessoas soropositivas (Low-Beer & cols, 2000; Fleck, 2000). Observa-se, por outro lado, uma
caréncia de pesquisa nessa area (Carballo & cols., 2004; Seidl, Zannon & Tréccoli, 2005).

Alguns autores (Heckman, 2003; Canini & cols, 2004) afirmam que ¢ importante
reconhecer as variagdes na qualidade de vida de pacientes que fazem uso de TARV. Tais
variagoes podem estar relacionadas a gravidade/estado da doenga, efeitos colaterais do
tratamento, existéncia ou ndo de apoio social e estado emocional do paciente.

Em estudo desenvolvido por Perez e cols. (2005) na Espanha, foram analisadas
associagdes entre varidveis socio-demograficas e caracteristicas psicossociais, além de
componentes da qualidade de vida. Melhor percep¢ao da QV esteve associada as condigdes de
ser mulher, jovem, estar empregado, realizar trabalhos manuais, ndo realizar tratamento
psiquiatrico, ndo apresentar morbidade psicologica, ndo ter co-infeccdo (hepatite ou
tuberculose), receber apoio social, ter parceiro/a estavel e ndo fazer uso de drogas injetaveis.
Os resultados do estudo sugerem que fatores como disponibilidade e satisfagdo com o apoio
social, condicdo econdmica satisfatoria, ndo uso de drogas e boa saude mental parecem
interferir positivamente na qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/aids da amostra
estudada, independente de sua condigdo clinica.

Low-Beer e cols. (2000) afirmam que estudos prévios em qualidade de vida de pessoas
vivendo com HIV/aids sugerem que, a medida que a doenca progride, os individuos
experimentam maiores dificuldades fisicas e funcionais. Esses achados sdo apoiados por
resultados de estudos que demonstraram que sintomas de depressdo sdo mais freqiientes e a
qualidade de vida ¢ menor em pacientes com aids do que em pessoas portadoras do HIV
assintomaticas. Os autores ressaltaram ainda que poucos estudos tém sido realizados acerca do
impacto do tratamento ARV na qualidade de vida destes pacientes. Citam um estudo realizado
com zidovudina (Wu, Rubin & Mathews, 1999) onde apesar dos beneficios clinicos, nao
houve melhoria significativa na qualidade de vida dos pacientes.

Outro estudo realizado com pacientes portadores do HIV foi conduzido por Galvao,
Cerqueira e Marcondes-Machado (2004). As autoras optaram por utilizar um instrumento
desenvolvido por Holmes e Shea (1999) para avaliar a qualidade de vida especificamente em
pessoas portadoras do HIV. O HIV/AIDS Quality of Life (HAT-Qol) passou por um processo
de tradugao e retraducdo, utilizando tradutores diferentes, com linguas maternas diferentes e a
versao final passou por uma fase piloto com cinco pacientes. Apos esse processo, 0 HAT-Qol
foi aplicado em 73 mulheres com infec¢do pelo HIV ou j4 com aids, em ambulatorio

especializado de uma universidade publica do Estado de Sao Paulo/Brasil, no periodo de
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dezembro de 2000 a abril de 2001. Foram fatores de exclusdo desse estudo ter menos de 18
anos, apresentar doenga mental ou recusa em participar da pesquisa.

A aplicacdo do HAT-Qol foi feita mediante entrevista individual. Para a analise dos
dados, os escores foram transformados em indices com ponderagdo de 0 a 100, em que 0
corresponde ao menor ¢ 100 ao maior valor encontrado em cada dominio. Considerou-se com
melhor qualidade de vida as participantes que apresentaram escores mais elevados (Galvao,
Cerqueira e Marcondes-Machado, 2004).

Os resultados desse estudo mostraram que os indices mais baixos de qualidade de vida
estavam nos dominios: preocupacdes financeiras, preocupagdes com o sigilo da infecgdo,
atividades sexuais e preocupagdes com a saude. As autoras discutem esses dados e
relacionam com as questdes especificas do viver com o HIV, tais como o preconceito e a
possibilidade de perder emprego ou ter a renda diminuida em conseqiiéncia das condi¢des de
saude. Com relacdo ao dominio atividades sexuais, as autoras refor¢am que a aids traz
mudancgas para a vida sexual e, muitas mulheres ao tomarem conhecimento do seu
diagnoéstico, experimentam conflitos nessa drea, que podem leva-las a ter medo do
relacionamento sexual, ocasionando a ocorréncia de comportamentos de esquiva dessa
modalidade de relacionamento, mesmo diante da presenca de desejo sexual. O dominio
atividades sexuais correlacionou-se com os dominios conscientizagdo sobre o HIV e
satisfacdo com a vida indicando que muitas vezes as mulheres percebem que seu risco advém
do comportamento de seus parceiros. Mesmo com conhecimento desse risco, elas nao
conseguem controlar a propria vida. As autoras sugeriram aprofundar as questdes de género e
risco para o HIV, uma vez que muito da falta de controle parece estar relacionada a
dependéncia financeira dos parceiros. Essa situa¢do pode ter comprometido a qualidade de
vida das participantes da pesquisa nas questdes relacionadas a satisfagdo com a vida.

Galvao e cols. (2004) afirmaram que apesar de estudos concluirem que a qualidade de
vida tém melhorado apds a introdugao do TARV para pessoas vivendo com HIV/ aids, os
resultados apontaram para importante comprometimento da QV das participantes que, apesar
de receberem o tratamento, tinham que lidar com adversidades sdcio-econdmicas impostas
pelo meio social aonde viviam. As autoras ressaltaram ainda que esses fatores externos,
somados as dificuldades de viver e enfrentar o HIV/ aids, podem comprometer muito a QV.

Newagaba-Biribonwoha, Mayon-White, Okong, Carpenter e Jhenkinson (2006)
afirmam que na Africa Sub-sahariana, como na maioria dos paises em desenvolvimento,
aspectos relacionados com cuidados em satide comegaram a chamar a atengdo recentemente.

Ainda existem poucas pesquisas sobre qualidade de vida, e as que existem estdo mais
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focalizadas na adaptacdo de instrumentos desenvolvidos para outras culturas, sendo que
poucas estdo voltadas para a busca de instrumentos e ferramentas especificas da cultura local.
Para os autores, a era do HIV traz a necessidade de incluir, tanto em pesquisas clinicas como
em intervencdes, os aspectos relacionados a qualidade de vida de forma a criar uma
abordagem mais integral e mais qualificada das pessoas vivendo com HIV/ aids nesses paises.
Nesse sentido, procuraram desenvolver um estudo em Uganda com 132 mulheres HIV+ e 399
mulheres HIV-, a partir de 36 semanas de gravidez até seis semanas de pos-parto, para avaliar
o impacto do HIV na qualidade de vida durante a gravidez e o puerpério. Foi um estudo
longitudional com a amostra retirada de 4.323 mulheres testadas para HIV no St. Francis
Hospital Nsambya em Kampala. O critério para inclusdo no estudo era nao ter nenhum ou
apenas um filho e estar na 36® semana de gravidez. As pacientes tiveram acompanhamento
apos 6 semanas do parto. Para avaliagdo da qualidade de vida foi utilizada a Dartmouth
COOP Charts no 1° momento (36 semanas) e posteriormente no acompanhamento. O
instrumento foi desenvolvido para avaliagdo geral da qualidade de vida em contexto clinico e
cobre nove dimensoes: condi¢do fisica, sentimentos, atividades da vida diaria, dor, mudanga
na saude, saude geral, apoio social e qualidade de vida.

Os principais resultados mostraram que a utilizagdo deste instrumento foi viavel e
factivel e as tendéncias esperadas foram confirmadas mostrando que na gravidez e no
puerpério as mulheres HIV+ apresentaram escores mais baixos em sentimentos, atividades da
vida diaria, dor e nas dimensdes da qualidade de vida. O apoio social entre as mulheres HIV
positivas e as negativas foi similar, o que pode ter sido influenciado pelo fato de que grande
parte das positivas (62%) ndo tinha revelado seu diagnostico.

Com relagdo ao puerpério, o fator que mais interferiu na qualidade de vida foi a morte
do bebé (95% CI: 2,4-18,5) e a dimensdo mais afetada da qualidade de vida foi a
funcionalidade social. Os autores relacionaram esse resultado com o receio das mulheres de
serem pressionadas acerca da ndo amamentagdo ou por temerem pela satide dos filhos. Este
estudo destaca a importancia de se desenvolver mais pesquisas na area e de introduzir a
avaliacdo da qualidade de vida como parte do cuidado integral oferecido para as pessoas
vivendo com HIV/ aids.

Até o presente momento ndo temos conhecimento sobre a realizacdo de pesquisas
semelhantes em Mogambique. Assim, lancaremos mao de estudos realizados com outras
populacdes.

Heckman (2003) acrescenta que a ma condigdo fisica pode afetar a qualidade de vida

das pessoas vivendo com HIV de véarias formas, direta ou indiretamente. A dor, medo da
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morte ¢ ansiedade pela progressdo da doenca sdo aspectos que interferem diretamente na
qualidade de vida, ao passo que o isolamento social relacionado @ mé condicao fisica seria um
aspecto que interferiria indiretamente na QV. Outro ponto que pode interferir na qualidade de
vida de pessoas com HIV/aids é o apoio social. Para Heckman (2003), o apoio social pode
interferir na QV de trés maneiras: 1) pessoas HIV+ com maior rede social de apoio tendem a
receber mais mensagens de empatia, encorajamento e aceitacdo o que leva a um aumento da
auto-estima, confianca e auto-eficécia; 2) pessoas com rede de apoio mais fraca tendem a se
engajar em comportamentos mais nocivos a saude, tais como fumar e beber em demasia e
desenvolvimento de comportamentos sexuais de risco, ao passo que aqueles com a rede social
estruturada tendem a desenvolver comportamentos de prote¢do a saude, como adesdo aos
medicamentos € uso mais consistente de preservativos; 3) a rede de apoio auxilia a minimizar
o estresse causado pela soropositividade e pode ampliar o desenvolvimento de estratégias para
enfrentamento das questdes relacionadas com o conviver com o HI'V/aids.

Na direcdo das afirmativas de Heckman (2003), em estudo desenvolvido por Seidl,
Zannon e Troéccoli (2005), com amostra brasileira, os resultados mostraram que pessoas
soropositivas que percebiam maior disponibilidade e satisfagdo com suporte emocional,
tinham mais habilidades de enfrentamento para lidar com a condi¢do de soropositividade e
viviam com parceiro/a obtiveram escores mais altos na dimensao psicossocial da QV.

Conhecer a avaliagdo da qualidade de vida do ponto de vista dos pacientes pode ser
uma ferramenta importante para a equipe de satde, e também para a defini¢do de politicas
publicas na medida em que clarifica o impacto da convivéncia com uma patologia e aponta
para aspectos que possam estar deficientes requerendo o desenvolvimento de intervencoes
especificas.

Perez e cols. (2005) ressaltam que, particularmente para os médicos, conhecer aspectos
relacionados & QV ¢ uma oportunidade para utilizar métodos alternativos para mensurar o
resultado do tratamento, ampliar a compreensdao sobre o estado de saude do paciente e
embasar a tomada de decisoes clinicas.

Consideramos que um dos aspectos importantes, que podem influenciar na qualidade
de vida, ¢ a boa adesdo aos medicamentos, uma vez que o TARV pode restabelecer a condi¢ao
fisica dos pacientes e promover a retomada da funcionalidade social com possibilidade de
volta ao mercado de trabalho. Carvalho e cols. (2003) afirmam que apos a introducdo da
terapia anti-retroviral combinada observa-se aumento relevante da sobrevida e melhora na

qualidade de vida das pessoas vivendo com a HIV/aids. Diante desse novo contexto
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possibilitado pelo TARV, Low-Beer e cols. (2000) destacam que a QV precisa ser considerada
como elemento essencial no manejo do HIV/aids.

O objetivo do TARV ¢ conseguir que os pacientes alcancem niveis altos de adesdo,
pelo menos 95% das doses ou comprimidos do esquema prescritos, para que o tratamento
atinja os resultados clinicos pretendidos. Isso pode significar tomar uma grande quantidade de
medicamentos, ter alteracdes em habitos de vida ou lidar com alguns efeitos colaterais. Todos
estes aspectos podem afetar a qualidade de vida, além dos aspectos subjetivos que também
precisam ser considerados como a relagdo do paciente com a soropositividade, medos, culpa,
estigma ou fatores sociais. Perez e cols. (2005) ressaltam que com relagdo a infecg¢do pelo
HIV, a qualidade de vida ¢ duplamente importante, primeiro pelo fato de ser uma doenga
crOnica com tratamento previsto para toda a vida; em segundo lugar, porque as caracteristicas
do proprio tratamento anti-retroviral (possiveis efeitos colaterais, nimero de medicamentos,
adequagdes na rotina) ja podem trazer impacto na qualidade de vida do paciente.

Cleary, McIntyre e Boulle (2006) desenvolveram um estudo sobre custo-efetividade da
terapia anti-retroviral na Africa do Sul e procuraram calcular o ganho em expectativa de vida
com fatores relacionados a qualidade dessa vida em relacdo a aspectos de satde funcionais,
fisicos e emocionais. Os resultados encontrados sugerem que pessoas em TARV apresentam
melhores condi¢des de qualidade de vida e expectativa de vida do que aqueles que ndo estdo
em tratamento. O custo econdmico do tratamento anti-retroviral € revertido em beneficios de
ampliacdo da expectativa de vida e melhora da qualidade de vida dessas pessoas. Esses dados
sdo importantes na medida que podem auxiliar na definicdo de programas de saide e na
tomada de decisdes politicas nos paises que ainda nao possuem oferta universal dos ARV.

O estudo desenvolvido por Carballo e cols. (2004) procurou investigar possiveis
associagdes entre qualidade de vida e adesdo ao tratamento em pacientes em TARV. Dentre
os resultados identificados, observou-se que a satisfacdo com os cuidados médicos € um fator
importante para a adesdo, o que aponta para a necessidade de um bom acolhimento e
estabelecimento de boa relacdo com a equipe de satde.

Outro ponto importante identificado pelo estudo € existéncia de associagdo entre varias
dimensdes da QV relacionada a saude tais como condi¢do soOcio-econdmica, aspectos
psicolégicos, vida sexual, percepcdo dos cuidados médicos e aspectos cognitivos. Entretanto,
¢ possivel que algumas dessas dimensdes sejam causas da adesdo insuficiente. Os autores
afirmam que ndo foram capazes de estabelecer uma relacdo de causalidade uma vez que a
mensuracdo da adesdo ainda apresenta desafios metodologicos e este estudo ndo teve

delineamentolongitudinal. Sugerem, portanto, que a maioria das dimensdes relativas a QV
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podem ser passiveis de intervencdo e devem ser implementadas por equipes multiprofissionais
nos servicos de saude a fim de melhorar a qualidade da atencdo e ampliar as chances de
adesdo adequada.

Ainda relacionada com a adesdo, hd a preocupagdo com a lipodistrofia e seus efeitos
na qualidade de vida do paciente. A lipodistrofia ¢ um fendmeno relacionado ao uso continuo
de anti-retrovirais que leva a redistribuicdo da gordura no organismo e disfuncdes
metabolicas. As mudangas morfoldgicas da lipodistrofia incluem a atrofia (perda localizada de
gordura, principalmente na face, nddegas e extremidades) e a hipertrofia (ganho localizado de
gordura, especialmente no peito, abdomen e nuca) (Pujari & cols., 2005)

De acordo com Burgoyne e cols. (2005) as mudancgas lipodistroficas no corpo tém
chamado a atengdo como parte importante do cuidado das pessoas vivendo com HIV/aids,
principalmente com relagdo as possiveis consequéncias psicologicas negativas e a
deterioragdo da qualidade de vida desses pacientes. Essas transformagdes corporais podem
levantar a possibilidade de identificacdo do status sorologico através da imagem podendo
comprometer a privacidade, gerar descrencas sobre os beneficios do TARV e colocar em
davida a promessa de melhoria da qualidade de vida decorrentes do tratamento.

Preocupados com essa questdo, os autores desenvolveram estudo com 77 pacientes que
haviam relatado para seus médicos mudangas percebidas no proprio corpo. Para tanto,
utilizaram um instrumento para avaliar a percep¢ao da mudanca corporal (escala de medida da
lipodistrofia), outro para medir a imagem corporal e mais trés instrumentos para avaliar a
qualidade de vida: Medical Outcomes Study HIV Health Survey (MOS-HIV); HIV/AIDS
Target Quality of Life (HAT-Qol) e HIV Overview of Problems — Evaluation System
(HOPES). Além disso, aplicaram instrumentos para avaliar a saide mental dos participantes:
Inventario Spielberger de Ansiedade, Escala Rosemberg de auto-estima e Inventario Beck de
Depressdo. Os resultados do estudo sugerem que através do uso de métodos convencionais de
medida do bem-estar nao houve percepcao de relagao significativa entre o grau de mudangas
morfoldgicas causadas pela lipodistrofia e a qualidade de vida e a saide mental. Por outro
lado, as associa¢des encontradas entre a complexidade de sintomas e varidveis dependentes
(capacidade de trabalhar, dor, funcionalidade social) foram consistentes com estudos prévios
sugerindo que ha repercussdes negativas em varias dimensodes da qualidade de vida e saude
mental. O estudo identificou ainda que pacientes com lipodistrofia sdo duas vezes mais
suscetiveis a sentirem-se facilmente reconhecidos como portadores do HIV e que a percepgao
da lipodistrofia esta diretamente relacionada com uma auto-imagem negativa do proprio

corpo, principalmente para aqueles pacientes com atrofia. Por fim, os autores chamaram a
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atencdo para a necessidade de desenvolver mais pesquisas nessa area e desenvolver
instrumentos que sejam capazes de espelhar melhor a experiéncia e os sentimentos das
pessoas vivendo com HIV/aids.

Viarios desafios ainda se colocam quando optamos por avaliar qualidade de vida. O
primeiro € a propria conceituagcdo de qualidade de vida. Definir qual enfoque que serd dado ¢
um passo fundamental na compreensio da realidade que nos propomos estudar. Outro desafio
sdo os aspectos metodoldgicos, ou seja, quais seriam os instrumentos mais adequados para
avaliar a QV em Mocambique, considerando o contexto sociocultural e os aspectos locais.
Neste sentido foi que optamos por testar na fase piloto dois instrumentos com abordagens
conceituais diferentes. Um que parte da conceituacdo mais geral (WHOQol bref) e outro
especifico (HATQol), ambos traduzidos e validados para o portugués (Brasil), no intuito de
avaliar qual deles responde melhor aos objetivos do presente estudo.

Um ultimo desafio — ndo menos importante — ¢ a escolha quanto ao desenvolvimento
desse estudo num contexto social com tantas dificuldades, que ja afetariam a qualidade de
vida, como alto indice de pobreza e desemprego, alimentacdo precaria e saude deficitaria,
utilizando instrumentos que foram desenvolvidos com base em outras culturas e com
populacdes diversas. Entretanto, sdo justamente estes desafios que nos motivaram a
desenvolver essa pesquisa e procurar colaborar de alguma forma com questdes ainda pouco
discutidas e que precisam ser ampliadas. Trabalhar com HIV/aids na Africa traz desafios
proprios que requerem um esfor¢co de compreensdo e o desenvolvimento de respostas e
estratégias que sejam condizentes com esta realidade.

Do ponto de vista deste estudo, acredita-se que haja uma relacdo entre qualidade de
vida e adesdo, e espera-se que o TARV possa influenciar positivamente a qualidade de vida
das pessoas. Na medida em que o tratamento traz melhora do estado fisico, este pode
influenciar em outros aspectos como a possibilidade de trabalhar e de se envolver
afetivamente, bem como ampliar a atuagdo social.

Ao buscarmos compreender melhor o impacto do tratamento ARV na vida das pessoas
em Mogambique, esperamos poder auxiliar na definicdo de estratégias de apoio psicossocial
mais adequadas as unidades sanitarias que oferecem o TARV, bem como oferecer subsidios
para a defini¢do de politicas publicas que favoregam a melhoria da qualidade de vida desta
populagdo.

Para tanto, ressaltamos nossos objetivos: (1) Descrever expectativas dos pacientes com
relacdo ao tratamento anti-retroviral (TARV) no inicio, dois meses e quatro meses depois de

iniciar o TARV; (2) Investigar a percepgdo de qualidade de vida (QV) em momento inicial do
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tratamento anti-retroviral dos participantes, incluindo andlises segundo o género, idade,
escolaridade e situacdo conjugal; (3) Investigar o comportamento de adesdo quatro meses apds
o inicio do TARV de pacientes acompanhados no Hospital de Dia do Hospital Militar de
Maputo, mediante auto-relato e registros de retirada dos medicamentos anti-retrovirais na
farmacia; e (4) Identificar aspectos psicossociais facilitadores e dificultadores que interferem

no comportamento de adesdo, do ponto de vista dos pacientes assistidos.
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I1I. METODOLOGIA

3.1 Sobre a escolha do percurso metodologico

Monteiro, Merengué e Brito (2006) afirmam que os principios metodologicos de uma
pesquisa podem ser compreendidos e descritos de acordo com duas dimensdes fundamentais:
a concepe¢do do que ¢ a pesquisa e 0s recursos necessarios para realizé-la. Definem, portanto, a
metodologia como um conjunto de pressupostos basicos que norteiam a pesquisa no que
concerne a definicdo de sua natureza e dos meios validos ou adequados a sua execugdo. Os
autores citam Potter que define a “metodologia como uma estratégia ou um plano para atingir
um objetivo; métodos sdo taticas que podem ser empregadas para atingir os objetivos da
metodologia” (p.25).

Neste sentido, Gonzalez Rey (1996, p.36) afirma que “a metodologia do conhecimento
psicoldgico se expressa, como em qualquer conhecimento, em um conjunto de instrumentos
que provém de técnicas relevantes para a obtencdo do conhecimento do objeto estudado,
assim como em uma estratégia concreta que otimiza nossos recursos na constru¢do do
conhecimento”. Um dos recursos indispensaveis diante dessa perspectiva ¢ a subjetividade do
proprio pesquisador, presente desde a escolha do tema a ser estudado.

Para Soar Filho (1999, p.85) essa relagdo entre pesquisador e “pesquisado” ¢ parte do
processo de constru¢do do conhecimento na medida em que “o conhecimento sobre o sujeito
nao estd dissociado do conhecimento do sujeito; ou seja, ndo é possivel separar aquilo (ou
aquele) que ¢ conhecido daquele que conhece; no caso da Psicologia, o ser humano
“observado” do ser humano “observador”.

Ainda segundo Gonzalez Rey (2005, p.7), “o conhecimento ¢ um processo de
constru¢ao que encontra sua legitimidade na capacidade de produzir, permanentemente, novas
construgdes no curso da confrontagdo do pensamento do pesquisador com a multiplicidade
dos eventos empiricos coexistentes no processo investigativo. Portanto, ndo ha nada que
garanta de forma imediata, no processo de pesquisa, que nossas construgdes atuais sao as mais
adequadas para dar conta do problema estudado”.

Para Serapioni (2000) a principal pergunta acerca de um método ¢ se ele seria util para
0 campo empirico que queremos compreender, ao invés do quanto este método ¢ verdadeiro.
Para ele “nosso juizo sobre o valor do método deve ser relacionado a sua fertilidade para nos

aproximar da realidade estudada” (p.189).
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Em Mogambique, nos deparamos com inimeras questdes em um pais com uma cultura
diferente da nossa e em um contexto novo para o proprio pais quando o TARV passa a ser
oferecido dentro de uma estratégia de rapida expansdo. Qual caminho escolher para buscar
essa relagdo entre o pesquisador ¢ o tema da pesquisa? Qual melhor caminho para ouvir os
sujeitos, comunicar com a sua experiéncia e, de alguma forma, dar voz aquilo que ainda nos
era desconhecido?

Foi na busca de uma forma de dialogar com essa realidade e capaz de construir
caminhos que optamos pelo delineamento adotado nesta pesquisa, utilizando métodos
quantitativos e qualitativos para coleta e analise de dados. Ha muita discussdo no campo do
desenvolvimento de pesquisas cientificas em torno das diferencas entre a abordagem
qualitativa e quantitativa (Strauss & Corbin, 1998; Gonzalez Rey, 1996; Denzin & Lincoln,
1994 e 2006) e ndo nos cabe aqui discorrer sobre as diferentes posi¢cdes que analisam a
epistemologia e comparam vantagens e desvantagens, ou contrapdem as duas abordagens.

A opcdo que fizemos neste estudo apoia-se na perspectiva da integracao e
complementaridade entre as abordagens quantitativa e qualitativa no processo de construcao
do conhecimento. Conforme afirma Fernandez e Catteeuw (2001), essa complementaridade
pode se dar por varias razodes, seja porque os dois tipos de métodos correspondem a dois
momentos diferentes do processo de pesquisa (explorar, compreender/verificar e explicar),
seja porque essa perspectiva permite uma relacdo dialética entre uma abordagem centrada em
determinagdes subjetivas (no plano da fantasia ou do imaginario) e uma abordagem centrada
nas determinagdes objetivas (no plano do real). Seja qual for o motivo principal, verifica-se
que a utilizacdo conjunta de métodos qualitativos e quantitativos se tornou uma pratica
comum nas ciéncias humanas e sociais (Serapioni, 2000; Gunther, 2006).

Strauss e Corbin (1998) ressaltam que a falta de compreensdo da riqueza da
complementaridade de métodos e abordagens refletiria uma posicdo retrograda no
desenvolvimento da ciéncia, uma vez que os fendmenos estudados sdao complexos e
multidimensionais. Para esses autores, o mais importante ¢ que o pesquisador conheca o fluxo
de trabalho para constru¢do de um processo investigativo e considere que cada etapa do
trabalho (coleta de dados, andlise, interpretagdo) implica escolhas e decisdes relativas a
utilidade de varios procedimentos alternativos, independente de serem qualitativos ou
quantitativos.

Serapioni (2000) salienta que o reconhecimento da complementaridade entre
abordagem qualitativa e quantitativa permite o desenvolvimento de uma proposta de

integracdo que ¢ capaz de reconhecer as especificidades e identificar a melhor maneira e
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momento propicio de incorpora-las no desenho da pesquisa de acordo com a pergunta e o
objeto de estudo.Giinther (2006) corrobora esse pensamento e acrescenta que no processo de
construcdo do conhecimento o pesquisador deve procurar utilizar varias abordagens,
qualitativas ou quantitativas que se adequem a sua questdo de pesquisa.

Denzin e Lincoln (2006) acrescentam que o pesquisador pode ser visto como um
bricoleur, um individuo que “confecciona colchas”, “monta partes” e ¢ um profissional do
“faga-vocé-mesmo”. O bricoleur interpretativo produz uma bricolage, ou seja, um conjunto
de representacdes que retine pegas montadas que se encaixam nas especificidades de uma
situacdo complexa. Neste sentido, a solucdo (bricolage) que é o resultado do método do
bricoleur ¢ uma constru¢do emergente que sofre mudangas e assume novas formas a medida
que se acrescentam diferentes instrumentos, métodos e técnicas de representacdo e de
interpretacdo desse quebra-cabecas. Como bricoleur o pesquisador utiliza as ferramentas
estéticas e materiais do seu oficio, empregando efetivamente estratégias, métodos e materiais
empiricos que estejam ao seu alcance.

Strauss e Corbin (1998) ressaltam, ainda, que o fundamental nesse processo de fazer
escolhas ¢ saber reconhecer qual procedimento, qualitativo ou quantitativo, ¢ mais apropriado
para o momento e de acordo com o objetivo do estudo em questdo. Cabe considerar que, do
ponto de vista operacional, tanto a coleta quanto a analise de dados podem ser feitas dos dois
modos e a partir de varias combinagdes, durante todas as fases do processo investigativo.
Assim, pode haver interagdo entre combinagdes de ambos os tipos de procedimentos, com
dados qualitativos colaborando com analises quantitativas e vice-versa. Denzin e Lincoln
(2006) destacam que “a escolha das praticas da pesquisa depende das perguntas que sdo feitas
e as perguntas dependem do seu contexto, do que estd disponivel no contexto e do que o
pesquisador ¢ capaz de fazer naquele cendrio”(p.18).

Para Giinther (2006) é preciso que pesquisador e sua equipe considerem ainda os
recursos materiais, temporais e pessoais para lidar com uma determinada pergunta cientifica e
definir a abordagem tedrico-metodoldgica que seja capaz de chegar, no menor tempo possivel,
a um resultado que contribua para a compreensao do fendomeno e aprimoramento do bem-estar
social. A escolha das técnicas de pesquisa também deve ser coerente com o caminho
escolhido.

Gaskell (2002) afirma que uma das técnicas mais utilizadas em pesquisa qualitativa ¢
a entrevista. Em uma entrevista em profundidade, a cosmovisao do entrevistado ¢ explorada e
detalhada, e o foco ¢ no individuo e na sua representacdo sobre as suas experiéncias, ¢ a sua

construgdo pessoal do passado. Assim, a passagem de uma forma de interacdo diade na
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entrevista individual para a entrevista em grupo traz mudangas qualitativas na natureza da
situacdo social. Kitzinger (2006) ressalta que os grupos focais utilizam a interagdo do grupo
para favorecer o surgimento de dados distintos na medida em que as pessoas sdo estimuladas a
trocarem experiéncias, impressdes, fazerem perguntas e falarem umas com as outras. Na
realizagao dos grupos focais parte-se do principio que os processos grupais podem ajudar as
pessoas a explorarem e perceberem melhor suas idéias e posi¢des frente a um determinado
assunto de maneira que seriam menos acessiveis numa entrevista individual.

No grupo focal, o entrevistador, comumente chamado de moderador, ¢ o catalisador da
interagdo social e da comunicagdo entre os participantes. O objetivo do grupo focal é estimular
que os participantes falem, reajam e interajam com aquilo que os demais participantes
compartilham. O grupo pode funcionar como uma unidade social minima em operagao.

Segundo Gatti (2005), o trabalho com grupos focais permite compreender processos de
constru¢do da realidade por determinados grupos sociais, compreender praticas cotidianas,
acOes e reagdes a fatos e eventos, comportamentos e atitudes, constituindo-se uma técnica
importante para o conhecimento das representacdes, percepcdes, crencas, hdbitos, valores,
restrigdes, preconceitos, linguagens e simbologias prevalentes no trato de uma dada questdo
por pessoas que partilham alguns tragos em comum, relevantes para o estudo do problema em
questdo. A pesquisa com grupos focais, além de ajudar na obtencdo de perspectivas diferentes
sobre um mesmo tema, permite também a compreensdo de idéias partilhadas por pessoas no
dia-a-dia e dos modos pelos quais os individuos sdo influenciados pelos outros.

Para Kitzinger (2006), os grupos focais alcancam mais facilmente alguns elementos que
outros métodos nao conseguem alcangar revelando dimensdes da compreensdo que podem
passar desapercebidas por técnicas mais tradicionais de coleta de dados. Dentre as dimensdes
citadas pela autora, estdo os valores culturais e as normas do grupo que ajudam o pesquisador
a identificar um conhecimento compartilhado e comum. Essa ¢ uma das razdes que faz dos
grupos focais uma técnica de coleta de dados particularmente sensivel em termos culturais e
bastante utilizados em pesquisas interculturais e no trabalho com minorias étnicas.

Assim, considerando o cenario onde nos inserimos, procuramos desenvolver um
processo de investigacdo capaz de construir uma troca, um didlogo entre o método
quantitativo e qualitativo de coleta e andlise de dados a fim de produzir uma compreensao
mais aprofundada da realidade que nos cerca e que motivou as questdes desse estudo.

Mediante o eixo quantitativo, desenvolvido na primeira etapa, obtivemos informacdes
sobre a percepg¢do da qualidade de vida dos pacientes, com base em instrumento validado para

a lingua portuguesa (Holmes & Shea, 1999; Galvao, Cerqueira & Marcondes-Machado,
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2004). Além disso, utilizamos um questionario psicossocial e de adesao a fim de conhecer
melhor as caracteristicas socio-demograficas dos participantes, seu historico clinico, relagdo
familiar e suas expectativas com relacdo ao tratamento anti-retroviral. Por meio do eixo
qualitativo abordamos mais profundamente as questdes relativas a experiéncia com o
tratamento, aspectos relacionados a adesdo, crengas e percepgdes sobre as mudangas ocorridas
a partir do inicio do tratamento anti-retroviral.

Nessa perspectiva, na segunda etapa do estudo com enfoque mais qualitativo,
escolhemos a técnica de grupo focal para a coleta de dados. Nesse sentido, se considerarmos a
prevaléncia do HIV no pais, as caracteristicas culturais de vivéncia coletiva e o foco desse
estudo, veremos que o HIV/aids e o tratamento anti-retroviral permeiam as relagdes sociais e
fazem parte do dia-a-dia das pessoas. Ao pensarmos na adesdo ao tratamento como um
fenomeno multideterminado, repleto de interagdes sociais (com a equipe de satde, confidente,
familiares) e relacionado com a possibilidade de estabelecer vinculos, consideramos que
discutir o tema em grupo pudesse nos auxiliar na compreensao da realidade vivenciada por
cada um, ao mesmo tempo em que o grupo ¢ também um espaco coletivo de escuta,
aprendizado conjunto e compartilhamento de experiéncias. A adesdo foi avaliada ao longo das
duas etapas do estudo mediante registro da farmacia.

Em suma, ao buscar uma andlise quantitativa e qualitativa do fenomeno da adesdo ao
tratamento anti-retroviral em Mogambique, pretendemos compreender de modo mais
abrangente e aprofundado os aspectos que fazem parte do processo do tratamento em um
contexto ainda pouco conhecido, cujas estratégias para oferta de tratamento estdo em
desenvolvimento e em constru¢do. Buscamos atender, em parte, ao grande desafio de dialogar
com a realidade através de eixos diferentes que pudessem também dialogar entre si na busca
de uma complementariedade e fortalecimento da constru¢do do processo de saber.

Talvez uma busca ainda maior de apoio a uma pesquisadora tateando em um caminho

novo e desconhecido mas, sem davida, repleto de desafios e possibilidades de construgao.

3.2 Local de realizacao do estudo
O estudo foi desenvolvido no Hospital Militar em Maputo, especificamente no
Hospital de Dia (HdD) para atendimento de pessoas vivendo com HIV/aids. O Hospital
Militar comegou a receber apoio da Universidade de Columbia, tanto tecnicamente quanto em
termos da estrutura fisica e de pessoal, em maio de 2005. Atende uma média de 50 pacientes
por dia e, em margco de 2007, tinha 5074 pacientes inscritos, sendo 1947 pacientes em

tratamento anti-retroviral com aproximadamente 89 novas inclusdes neste més. A populagdo



69

atendida ¢ em sua maioria civil e proveniente da cidade e da provincia de Maputo,
pertencentes a diferentes classes sociais, além dos proprios militares mogambicanos.

A instituicdo hospitalar conta com equipe multiprofissional que, em mar¢o de 2007, era
composta por cinco médicos, sendo um pediatra, quatro enfermeiras, um técnico de medicina
(categoria profissional mogcambicana que exerce fungdes clinicas, mas esta abaixo do médico
em termos hierdrquicos e quanto a qualificacdo técnica), uma farmacéutica, um técnico de
farmadcia, trés psicologos, trés recepcionistas, um digitador e uma servente. A equipe do
aconselhamento conta normalmente com pelo menos trés estagiarios de Psicologia de duas
faculdades de Maputo.

Escolhemos o HdD do Hospital Militar como campo para a pesquisa por apresentar uma
clientela diversificada, localizar-se em uma zona geografica de facil acesso e ter um grande

volume de pacientes em atendimento.

3.3 Participantes

Sessenta e cinco pacientes em inicio de tratamento anti-retroviral (primeiro més), de
ambos 0s sexos, maiores de 18 anos, com idade média de 36,15 anos, com dominio da lingua
portuguesa, vinculados ao Hospital Militar de Maputo — Mogambique participaram do estudo.
O dominio da lingua portuguesa foi definido como critério para inclusdo considerando os
instrumentos disponiveis para coleta de dados e a falta de conhecimento da pesquisadora sobre
as diversas linguas faladas em Maputo. A caracterizagdo socio-demografica dos participantes

esta detalhada na se¢do Resultados.

3.4 Coleta de dados: instrumentos e procedimentos

A amostra foi seqiiencial, temporal e de conveniéncia. Os pacientes atendidos durante
um determinado més (abril/2007), elegiveis para inicio de tratamento segundo protocolo do
Ministério da Satide de Mogambique, foram convidados a participar. Os que aceitaram foram
submetidos a leitura e aprovagdo do Termo de Consentimento Informado (Anexo 03) antes de

serem incluidos no estudo.

3.4.1 Instrumentos

Foram utilizados cinco instrumentos para coleta de dados. Na primeira etapa do
estudo utilizamos o HATQol, apoiado pela escala visual analdgica, para avaliagdo da
qualidade de vida e o questionario de avalia¢ao psicossocial e adesdo. Na segunda etapa do

estudo foram utilizados: o formulario de seguimento da adesdo, a escala analdgica visual e
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os roteiros para realiza¢ao dos grupos focais. O registro da farmacia acompanhou todas as

etapas do estudo bem como a busca de informagdes nos prontuarios dos participantes

3.4.1.1 Avaliacdo da Qualidade de Vida

a) Instrumento de Avaliagdo da QV em Pessoas Vivendo com HIV/aids — HATQol
(Anexo 04)

Instrumento desenvolvido por Holmes e Shea (1998), sendo que a versdo em portugués foi
traduzida e adaptada por Galvdo e cols. (2004), submetida ao procedimento de tradugdo
reversa (back translation), revisao do autor e adaptagdo cultural das questdes para o Brasil.
Sua escolha deveu-se a semelhanca da lingua e de alguns aspectos culturais, sendo que
mostrou-se mais acessivel e compreensivel a pessoas mogambicanas, segundo resultados do
estudo piloto (Apéndice 1). O HAT-Qol foi construido especificamente para individuos
infectados pelo HIV. Apresenta 42 questdes e ¢ dividido em nove dominios: atividade geral
(oito itens), atividade sexual (trés itens), preocupac¢do com o sigilo sobre a infec¢do (cinco
itens), preocupagdo com a saude (cinco itens), preocupagdo financeira (quatro itens),
conscientizacdo sobre o HIV (trés itens), satisfagdo com a vida (oito itens), questdes relativas
a medicacdo (quatro itens) e confianca no médico (trés itens) (Galvao & cols., 2004). Os
escores foram transformados em indices com ponderacdao de 0 a 100, em que 0 corresponde ao
menor ¢ 100 ao maior valor encontrado, ou seja, quanto maior os escores, melhor a percepg¢ao
da qualidade de vida.

Apesar do instrumento da OMS (WHOQol) (Anexo 05) ter sido amplamente utilizado,
optamos por usar o HAT-Qol por algumas razdes: 1) ¢ instrumento construido a partir de
questdes trazidas por pacientes portadores da infeccdo pelo HIV; 2) pode ser utilizado em
qualquer fase da doenca; 3) é um instrumento com opg¢des de aplicagdo, podendo ser
administrado pelo pesquisador ou ser auto-administrado; e 4) traz em si mesmo a capacidade
de distinguir se o paciente utiliza, ou ndo, medicagdo anti-retroviral, fator que influencia
sobremaneira a qualidade de vida; 5) ndo ¢ um instrumento que vise, apenas, a avaliagdo e
evolucdo de tratamentos, 6) ¢ instrumento que contempla questdes estritamente ligadas ao
impacto social da infecc¢ao pelo HIV.

Para auxiliar na compreensao dos itens apresentados em cada dominio, desenvolvemos

uma escala analogica visual
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b) Escala Analogica Visual dos Copos

A escala foi desenvolvida para apoiar a aplicagdo do HAT Qol considerando que a maioria da
populacdo atendida apresentava baixa escolaridade. Trata-se de uma representagdo de cinco
copos com quantidades diferentes de liquido, procurando relacionar a quantidade do liquido
com frequéncia de comportamento. Por exemplo, o copo cheio representa “sempre”, o copo
quase cheio representa “quase sempre”, o copo pela metade “as vezes”, o copo quase vazio
representa “quase nunca” € 0 copo vazio representa “nunca”. A experiéncia na primeira etapa
mostrou que os participantes apresentaram compreensdo da proposta da escala de relacionar
quantidade e frequéncia do comportamento indagado com a figura dos copos. Diante disso,
optamos por tentar utilizd-la também como instrumento para aferi¢do da adesdo na segunda

etapa do estudo.

3.4.1.2 Aspectos psicossociais e adesao

a) Questionario de avaliag¢do psicossocial e de adesdo

O questionario de avaliacdo psicossocial e de adesdo ¢ baseado no que foi desenvolvido
por Seidl, Melchiades, Farias e Brito (2007), contendo modificagdes introduzidas pela
pesquisadora desse estudo (Anexo 06). Foi avaliado em estudo piloto para verificarmos se
havia necessidade de adequagdes das questdes em termos da forma, linguagem ou conteudo,
sendo que todas as adaptagdes foram feitas antes do inicio da coleta. O questiondrio foi
estruturado com questdes relativas aos aspectos médico-clinicos e psicossociais conforme se
segue:

- Aspectos médico-clinicos: tempo de diagnodstico da infeccdo pelo HIV, infeccdes

oportunistas identificadas e internagcdes prévias, experiéncia anterior com tratamento
tradicional, contagem dos linfocitos CD4+, esquema inicial prescrito (dado a ser obtido de
fonte secundaria — processo clinico/prontuario).

- Aspectos Psicossociais: dados sdcio-demograficos, processo de descoberta e de revelacao do
diagnostico de soropositividade para HIV, diagndstico de familiares, impacto nas relagdes
interpessoais, dificuldades e facilidades para iniciar TARV, motivos para eventual interrupgao
do tratamento, percepcdo de beneficios do tratamento e de barreiras ao uso dos anti-
retrovirais, expectativas acerca das dificuldades de adesdo e estratégias de manejo, percepgao
da adesdo ao tratamento ARV, satisfacdo com a relag@o profissional e com o servico de saude

e disponibilidade da rede de apoio.
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b) Folha de Seguimento da Farmacia (Anexo 07)

Folha com o nome de todos os pacientes que iniciaram TARV naquele més e data
provavel para voltar a farmécia no més seguinte para buscar medicamentos. Esperava-se que
cada paciente retornasse mensalmente ao hospital para buscar a provisao de medicamentos do
més seguinte. A folha de seguimento da farmacia foi preenchida com base nos formularios
utilizados pela farméacia do hospital para controle da entrega dos medicamentos.Em

Mogambique os ARV sdo dispensados mensalmente.

¢) Auto-relato de adesdo nos ultimos sete dias e no ultimo més com Escala Analogica Visual

dos Copos (Anexos 08 e 09)

& Formuldrio de Seguimento da Adesdo. Folha de registro apresentada antes do grupo
focal a cada participante. Cada paciente foi indagado sobre o padrdo de uso de
medicamentos no periodo (horarios, quantidades, nimero de possiveis comprimidos
ndo ingeridos/esquecidos ou atrasos) e dificuldades encontradas. Ao final do
instrumento o paciente era classificado com as cores: verde (sem problemas de
adesdo), amarelo (risco para adesdo) e vermelho (problemas de adesao).

- Verde: paciente ndo perdeu nenhum comprimido no més e nao referiu
atrasos na ingestao dos medicamentos

- Amarelo: paciente perdeu até trés comprimidos (<5% de perda) e/ou mais
de 3 episddios de atraso de mais de uma hora na ingestdo dos
comprimidos.

- Vermelho: paciente perdeu mais de trés comprimidos ou (>5% de perda)
durante o més e teve atrasos frequentes de mais de uma hora

R Escala Analdgica Visual dos Copos: Foi utilizada a mesma escala desenvolvida para

apoiar o preenchimento do HATQol que relaciona frequéncia de um comportamento
com a quantidade de liquido representada nos copos (sempre, quase sempre, as vezes,
quase nunca e nunca). Cada item recebeu uma atribuicdo de valor:
- Sempre: Tomou todos os comprimidos no horario certo, sem atrasos
(100%)
- Quase sempre: perdeu entre 1 e 3 comprimidos durante o periodo
questionado e/ou tomou os comprimidos com atraso acima de 1 hora (95%)
- As vezes: perdeu entre 4 e 8 comprimidos durante o periodo questionado
e/ou atrasou mais do que 1 hora

- Quase Nunca: perdeu mais do que 8 comprimidos no periodo indagado



73

- Nunca: ndo tomou nenhum comprimido

d) Roteiros para o Grupo Focal
Foram desenvolvidos dois roteiros de perguntas para apoiarem no processo de
mediacao dos grupos focais que ocorreram dois € quatro meses apos o inicio o tratamento.
& Primeira etapa de grupo focal - 2 meses depois do inicio do TARV (Anexo 10):
Nesse momento buscamos pesquisar sobre a experiéncia de tomar os ARV,
possiveis problemas/dificuldades encontrados e meios de lidar com eles,
estratégias de apoio ao tratamento; fatores que poderiam dificultar seguir o
tratamento; possiveis mudangas ocorridas na vida depois do inicio do
tratamento, aspectos ligados a relacdo com o hospital e organizacdo do servico
e opinides acerca do tratamento tradicional (tratamento realizado com ervas por
“médicos tradicionais”, pessoas da comunidade que sdo preparados de acordo
com a cultura e sabedoria dos ancestrais para realizarem tratamentos e

promoverem cura dos agravos fisicos e espirituais).

& Segunda etapa de grupo focal - 4 meses depois do inicio do TARV (Anexo 11):
Procuramos pesquisar acerca das mudangas ocorridas desde o ultimo encontro e as
mudangas percebidas na vida ap6s inicio do TARV; percepcdes sobre a adesdo ao
tratamento: facilidades e dificuldades e possiveis razdes de desisténcia/abandono,
estratégias de apoio a adesdo e retorno ao cuidado; percepcdo sobre qualidade de

vida.

3.4.2 Procedimentos

Inicialmente, entramos com o pedido de parecer e autorizagdo do Comité Nacional de
Bioética para Satde, setor do Ministério da Saude que regulamenta e autoriza todos os estudos
com seres humanos realizados no pais. Recebemos a resposta afirmativa do Comité em
setembro de 2006 (Anexo 12), entretanto nessa correspondéncia o Comité ressaltou que, ainda
como parte das normas da realizagdo de pesquisa em saidde em Mogambique, seria necessario
obter também a autorizacdo administrativa concedida apenas pelo Sr. Ministro da Saude.
Diante disso, fizemos a solicitacdo ao Sr. Ministro ainda em setembro de 2006, obtendo sua

resposta em margo de 2007 (Anexo 13).
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Em fins de novembro de 2006 fomos informados que também seria necessario obter a
autoriza¢io do comité da Etica da Universidade de Columbia, pelo fato da pesquisadora fazer
parte da sua equipe de trabalho no pais. Cumprimos com todas as etapas solicitadas que
incluiram prova de ética em pesquisa, submissao do protocolo, do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e dos instrumentos traduzidos para lingua inglesa em dezembro de 2006 e
também obtivemos a aprovacdo em finais de fevereiro de 2007 (Anexo 14).

Preparamos o campo para iniciar a coleta na segunda quinzena de marco, entretanto
houve uma explosdo no paiol de armas do Exército em Maputo, que chegou a afetar
residéncias localizadas a mais de 30 km do local da explosdo. Foram mais de 100 mortos, 400
feridos com mutilagdes e queimaduras graves e 500 casas destruidas total ou parcialmente. O
Hospital Militar de Maputo foi um dos hospitais de referéncia para atendimento dos feridos e,
além disso, houve uma grande mobilizacdo dos psicdlogos e estudantes de psicologia para
apoio psicologico aos feridos e familiares nos diferentes hospitais da cidade, em especial no
Hospital Central de Maputo. Tanto a pesquisadora quanto as auxiliares de pesquisa foram
envolvidas nesse processo, que trouxe grande comog¢do nacional e exigiu a participagdo de
grande parte dos profissionais de saude na cidade. Diante desses fatos, so foi possivel iniciar a
coleta em abril de 2007.

O estudo teve duas etapas de coleta de dados: uma primeira etapa qualitativa -quantitativa
e uma etapa qualitativa (dividida em dois momentos: 2 ¢ 4 meses depois de iniciar o TARYV),
conforme descreveremos a seguir.

Essas etapas foram precedidas pelo estudo piloto (Apéndice 1) que teve como objetivo
verificar a adequagdo da linguagem e dos instrumentos utilizados e das questdes apresentadas
considerando a proposta do estudo e os participantes da pesquisa. Foram testados os seguintes
instrumentos: dois instrumentos de Qualidade de Vida (HatQol e WHOQol Bref) para
definicdo do instrumento mais adequado para o estudo e respectivas Escalas Visuais

Analogicas, Questionario psicossocial e sobre adesao.

3.4.2.1 Primeira etapa — Questionario psicossocial e sobre adesdo. Avaliacio da
qualidade de vida
Foi feita a aplicagdo do instrumento escolhido para avaliacdo da QV e questionario de
avaliacdo psicossocial e adesdo no inicio do tratamento com ARV.
Os pacientes que se enquadraram nos critérios definidos e que iriam iniciar TARV foram
convidados durante as sessdes de aconselhamento pré-TARV a participar da pesquisa. As

sessoes de aconselhamento pré-TARV sdo encontros, que podem ser individuais ou em grupo,



75

com o conselheiro do HdD, com duragdo de aproximadamente 30 minutos, em que o paciente
recebe informagdes sobre HIV/aids e orientagdes sobre o TARV. Normalmente o conselheiro
¢ um psicologo ou um enfermeiro capacitado em aconselhamento. No HdD do Hospital
Militar todos os conselheiros sdo psicologos ou estudantes de ultimo ano do curso de
Psicologia, realizando estagio supervisionado.

Importante ressaltar que as sessdes de aconselhamento fazem parte do fluxo proposto
pelo Ministério da Saude no “Guido de Organizagdo e Gestdo de Hospitais de Dia” (Anexo
01) e os pacientes devem passar por pelo menos dois encontros antes de iniciarem o TARV.
Além de informar, os aconselhamentos pré-TARV tem como objetivo avaliar se os pacientes
apresentam condi¢des cognitivas e psicoldgicas para iniciar o TARV.

Uma vez que o paciente estivesse de acordo em participar do estudo, o psicologo
responsavel pelo aconselhamento encaminhava o paciente para a equipe responsavel pela
pesquisa e coleta de dados. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo
03) era lido em voz alta pela equipe de pesquisa, visando a obtencao da concordancia para
participar do estudo e o esclarecimentos sobre quaisquer duvidas. Todos aqueles que
aceitaram participar, assinaram o TCLE. No caso de pacientes analfabetos, foi orientado que
se colocasse a digital no local da assinatura. Uma cdpia do TCLE ficou com a equipe da
pesquisa e outra com o participante.

Apds o consentimento, o participante era indagado sobre suas dividas a respeito da
pesquisa e, caso ndo houvesse mais nenhuma, iniciava-se a aplicagdo do questionario
psicossocial e, em seguida, do instrumento de qualidade de vida (HAT Qol), que também foi
aplicado mediante entrevista. Além dos dois instrumentos, buscamos registrar o valor do
CD4+, o esquema terapéutico prescrito para cada paciente na data da coleta e a data de inicio
do TARV. A aplicagdo do questionario de avaliagcdo psicossocial e adesdo ndo foi gravada,
sendo que a pessoa responsavel pela coleta foi orientada e registrar com a maior fidelidade
possivel a fala de cada participante nas respostas as perguntas abertas. Ao final da aplicagao
dos instrumentos era entregue ao participante um convite para participagdo nos grupos focais
(Anexo 15)

Outra fonte de dados foi a Folha de Seguimento da Farmacia (anexo 07), desenvolvida
pela pesquisadora, que mostra a data esperada que o paciente deve buscar os medicamentos e
a data em que de fato buscou. Era previsto que o proprio HdD tivesse o registro de controle da
data da retirada dos medicamentos como rotina das atividades da farmacia, entretanto até a

data da coleta a agenda da farmadcia ainda ndo tinha sido estabelecida como pratica diaria.
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Dessa forma, algumas informagdes também tiveram que ser buscadas nos formularios de

requisi¢ao de medicamentos e nos prontudrios dos pacientes.

3.4.2.2 Segunda etapa: Grupos Focais e avaliacido da adesao

Foram realizados trés grupos focais apos 2 meses de inicio do tratamento e mais trés
grupos focais apos 4 meses de inicio do tratamento anti-retroviral com os pacientes incluidos
no estudo. Em todas as etapas os participantes tiveram assegurado o sigilo sobre sua
identidade e sobre suas informagdes por meio de compromisso de confidencialidade assumido
pela pesquisadora e pelos auxiliares de pesquisa. As informagdes coletadas, caso fossem
importantes para o tratamento do paciente (atraso no levantamento dos medicamentos, efeitos
secundarios severos), foram compartilhadas com a equipe de satide com consentimento prévio
do paciente.

Todos os 65 pacientes que passaram pela etapa anterior (questionario psicossocial ¢ HAT
Qol) foram convidados a participar do grupo focal em dois momentos: 2 meses e 4 meses
depois de iniciar o tratamento. Todos receberam um convite explicando o objetivo e as datas
dos grupos focais. Os grupos focais foram realizados em trés semanas consecutivas em cada
etapa do estudo sendo que cada paciente foi convidado a participar apenas de um encontro em
cada etapa (2 e 4 meses). O critério de divisao dos pacientes foi sequencial e temporal, ou
seja, os primeiros pacientes envolvidos no estudo foram convidados a participar da primeira
semana, e assim sucessivamente. Na distribuicdo do numero de pacientes por grupo
procuramos convidar pelo menos 20 pacientes por encontro, contando com as possiveis faltas
ou impossibilidade de comparecimento no horario marcado.

Como forma de ampliar a possibilidade de participacdo do paciente na segunda etapa,
procuramos recorda-lo do grupo em dias anteriores a data agendada por meio de contato
telefonico. As ligacdes foram realizadas pela mesma pessoa que aplicou os instrumentos na
primeira etapa a fim de facilitar a identificacdo com a equipe do estudo e proporcionar um
clima mais acolhedor, uma vez que o participante sabia que iria encontrar a mesma pessoa
com a qual tinha conversado anteriomente. Para aqueles pacientes que estavam em atraso de
acordo com a lista da farmdcia, durante o contacto telefonico procurou-se identificar os
motivos do atraso e as informagdes foram registradas em uma folha a parte.

De acordo com a natureza das dificuldades, e principalmente nos casos onde o paciente
estava acamado ou impossibilitado de ir ao Hospital de Dia, as informacdes foram

transmitidas para a equipe de psicologos do HdD para que fossem dados os encaminhamentos
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necessarios. Da mesma forma, procurou-se identificar e informar para a equipe de psicélogos
os Obitos ocorridos durante o periodo do estudo.

Foram realizados seis grupos focais. Na primeira etapa tivemos 8 participantes no
primeiro encontro, 10 participantes no segundo e 8 participantes no terceiro (n=26; 40% do
total de participantes do estudo). J4 na segunda etapa tivemos 2 participantes no primeiro
encontro, 4 no segundo e 4 no terceiro (n=10; 15,4% do total de participantes). Antes de
iniciar o grupo focal, a pesquisadora relembrava os objetivos do encontro e retomava o TCLE
ja assinado para assegurar-se do desejo de participagdo de cada uma das pessoas presentes.
Além disso fazia as apresentacdes dos membros da equipe de coleta e depois dos
participantes. Todas as sessdes seguiram o roteiro previamente definido e foram gravadas em
audio utilizando trés gravadores posicionados em locais diferentes da sala. Todas as presencas
no grupo focal foram registradas.

Antes de entrar para a sala onde seria realizado o grupo focal, cada paciente passou pela
aplicacdo individual do formulario de seguimento da adesdao (anexo 08) com a mesma pessoa
responsavel pela aplicagdo dos instrumentos na etapa anterior. Nesse formulario faziamos as
perguntas relativas ao uso dos medicamentos nos ultimos sete e trinta dias.

Optamos por utilizar sete dias como intervalo minimo de tempo por causa do esquema
terapéutico inicial, normalmente usado no pais, que prevé a ingestdo de dois comprimidos por
dia. Caso tomassemos como medida trés dias, o esquecimento ou atraso de um comprimido ja
significaria 83,3% de adesdo o que poderia nos levar a uma conclusdo precipitada sobre os
indices insatisfatorios de adesdo (<95%).

Um dos maiores desafios quando trabalhamos com adesdo ¢ identificar formas
adequadas de medi-la, conforme discutido no Capitulo III deste estudo. Neste sentido,
procuramos combinar vérias medidas possiveis, considerando a realidade do pais e a
disponibilidade de métodos de aferigdo da adesdo que tinhamos. Dessa forma, o
comportamento de adesdo foi avaliado por meio de auto-relato acompanhado da Escala
Analodgica Visual dos Copos, do registro da farmacia descrito anteriormente e da contagem de
CD4+ ao final de aproximadamente 5 meses apds inicio do TARV. A perda do niimero de
comprimidos/cépsulas dos medicamentos anti-retrovirais na ultima semana e no ultimo més
foi obtida mediante auto-relato, ¢ a adesdo foi avaliada como satisfatéria na ocorréncia de
ingestdo de comprimidos/cépsulas igual ou superior a 95% no periodo indicado (Carvalho &
cols., 2003; Seidl & cols., 2007) e de acordo com a pontualidade no levantamento dos

medicamentos.



78

Procuramos avaliar ainda se houve alguma alteracdo na contagem de CD4+ apos
aproximadamente 5 meses de tratamento. Apesar de sabermos que o CD4+ nao ¢ o melhor
marcador para adesdo, ¢ o unico marcador bioldgico que tinhamos disponivel no pais, que na
época da pesquisa ainda estava avaliando a possibilidade de implantagdo nacional da
contagem de carga viral como parte dos exames de seguimento do paciente em TARV.
Importante ressaltar que a coleta das informagdes sobre o CD4+ ndo ocorreu para todos os
participantes por razdes que serdo discutidas no capitulo referente aos resultados.

Cabe ressaltar também, que foram tomadas todas as precaucdes para garantir o cuidado
ético com as informacgdes oferecidas pelos participantes em todas as etapas do estudo. As trés
auxiliares de pesquisa passaram por treinamento e assinaram termo de compromisso acerca do
cuidado ético necessario com as informacgdes obtidas na fase de coleta de dados.

Todos os instrumentos foram identificados por numeros para inser¢do no banco de dados
e ficaram guardados em armario com chave fora do Hospital.

Os nomes dos participantes foram suprimidos na transcricdo das fitas como forma de

salvaguardar a identidade dos participantes.

3.5 Analise dos dados
3.5.1 Quantitativa

Todos os dados coletados por meio dos instrumentos usados na primeira etapa
(questiondrio psicossocial, de adesdo ¢ HATQol, valor do CD4+) e os dados coletados na
segunda etapa por meio dos registros da farmacia e do formulario de seguimento da adesao
foram inseridos em um banco de dados do pacote estatistico SPSS (Statistical Package for
Social Sciences) versao Windows 12.0..

Inicialmente procedemos a organizagdo do banco de dados, identificando a ocorréncia
de missings e a adequagdo dos dados as andlises estatisticas previstas. Observamos que o
numero de dados perdidos foi reduzido, ndo prejudicando as analises subseqiientes.

Em seguida, foram realizadas andlises estatisticas descritivas das variaveis
sociodemograficas, clinicas e da QV (medidas de frequéncia, dispersdo e tendéncia central).
Medidas de associagdes entre essas varidveis foram utilizadas (testes qui-quadrado, correlagao
de Pearson ou Spearman). Outras analises estatisticas bivariadas incluiram teste ¢ de Student e
sua versao nao paramétrica.

Para anélise de dados da Escala de Qualidade de Vida HAT-QoL, os escores obtidos
em cada dominio foram transformados em indices com ponderagdo de 0 a 100, conforme

as normas de analise da escala, em que zero corresponde ao menor valor e 100 ao maior
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valor encontrado para cada dominio. As dimensdes da escala (atividades gerais, atividade
sexual, preocupagdo com sigilo sobre a infeccdo, preocupacdo com a saude, preocupacgado
financeira, conscientizagdo sobre o HIV, satisfacdo com a vida e confianga no médico ¢
profissionais), que sdo variaveis continuas, foram descritas na forma de medidas de
tendéncia central (média, mediana) e dispersdo (desvio-padrao e amplitude). Para o estudo
de correlagdes entre as dimensdes do HATQoL foram utilizados os coeficientes de
correlagdo de Pearson para as dimensdes com distribuicdo normal e o de Spearman para as
variaveis cuja distribui¢do feriram pressupostos de normalidade.

As contagens de CD4+ foram registradas para avaliar a presenca de mudangas
significativas nesses indicadores e a relacdo dessa mudanca com o comportamento de adesao
dos participantes. Para comparar os resultados dos participantes quanto a segunda medida do

CD4, foi utilizado o teste ¢ de Student para dados pareados.

3.5.2 Qualitativa

O material gravado e transcrito das sessdes do grupo focal bem como as perguntas
abertas do questionario de avaliagdo psicossocial passaram por processo de analise qualitativa
por meio da técnica de Analise de Discurso do Sujeito Coletivo (DSC).

A proposta de analise e tabulagdo de dados qualitativos apresentada por Lefévre e
Lefévre (2005) consiste em analisar o material verbal coletado por meio de entrevistas,
depoimentos, artigos de jornal, matérias de revistas, cartas, papers ou outro meio de expressao
verbal. Para os autores € necessario que sejam feitas perguntas abertas para um conjunto de
individuos representativos de uma coletividade a fim de produzir discursos a partir da
expressdo livre dos sujeitos. Para o processo de andlise, foram desenvolvidos pelos autores as
seguintes figuras metodologicas: expressdes-chave, ideias centrais, ancoragens ¢ DSC.

- Expressodes-chave (ECH): sdo pedacos, trechos ou transcri¢des literais do discurso
que sdo identificadas pelo pesquisador (sublinhando ou colorindo) e que revelam a
esséncia do depoimento, o contetido central relacionado com o tema da pesquisa.

- Idéias centrais (IC): ¢ um nome ou expressao linguistica que sintetiza o sentido dos
discursos analisados de cada conjunto de expressdes-chave. Nao tem nenhum
carater interpretativo, apenas descreve o sentido do depoimento ou do conjunto de
depoimentos.

- Ancoragens: ¢ a manifestacao lingliistica explicita de uma dada teoria, ideologia ou
crenga que o autor do discurso professa e que na qualidade de afirmagdo genérica,

esta sendo usada pelo participante para “enquadrar” uma situagdo especifica.
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Segundo Pereira de S4 (1996) a ancoragem seria a integragdo cognitiva do objeto
representado a um sistema de pensamento social ja existente, ou seja, implicaria na
incorporacdo de novos elementos de saber em uma rede de categorias familiares.
Identificar a ancoragem ¢ fundamental no processo de trabalho em educagao com a
comunidade ou profissionais de saude na medida em que torna manifestas as
teorias, ideologias e conceitos que podem estar subjacentes as suas praticas
cotidianas e profissionais.

- Discurso do Sujeito Coletivo (DSC): ¢ um discurso sintese redigido na primeira
pessoa do singular e composto pelas expressdes-chave que tém a mesma idéia
central ou ancoragens.

Assim, a partir dos discursos produzidos e tomados como material de andlise busca-se
extrair as idéias centrais e/ou ancoragens e suas correspondentes expressdes-chave de cada
material analisado. A partir das expressoes-chave das idéias centrais ou ancoragens
semelhantes compde-se um ou varios discursos-sintese na primeira pessoa do singular,
representativo da coletividade e esse discurso coletivo € discutido.

Lefévre e Lefevre (2005) ressaltam que a diferenca basica entre idéia central e
ancoragem ¢ que na primeira, as expressdes-chave remetem a um sentido mais direto
enquanto que a segunda representa a teoria, ideologia ou crenca subjacente. As idéias centrais
estdo sempre presentes nos depoimentos, entretanto as ancoragens sO sdo consideradas, na
metodologia do DSC, quando estiverem concreta e explicitamente presentes nesses
depoimentos, 0 que nem sempre acontece.

Os autores afirmam ainda que “o Discurso do Sujeito Coletivo ¢ uma forma ou
expediente destinado a fazer a coletividade falar diretamente. Trata-se de um eu sintatico que
ao mesmo tempo em que sinaliza a presenca de um sujeito individual do discurso, expressa
uma referéncia coletiva na medida em que esse eu fala pela ou em nome de uma coletividade,
que viabiliza um pensamento social” (p.16). Essa abordagem parte do pressuposto de que o
pensamento de uma coletividade sobre um tema pode ser visto como o conjunto de discursos
ou representacdes sociais. “O DSC ¢ uma estratégia metodologica que, utilizando uma
estratégia discursiva, visa tornar mais clara uma dada representacdo social, bem como um
conjunto das representacdoes que conforma uma dado imaginario” (p.19). Esta abordagem
permite o estabelecimento de um didlogo com o social a partir do olhar do sujeito e sua
aplicacdo em Psicologia ¢ bastante pertinente uma vez que nosso maior material de trabalho ¢

a fala do outro, o sentido que da as suas experiéncias ¢ sua visdo de mundo.
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O processo de analise dos dados de acordo com esta proposta metodoldgica ocorre nas

seguintes etapas:

Primeiro passo: todas as questdes sdo trabalhadas em separado, ou seja,
primeiro analisa-se a questao 1, depois a questio 2 e assim sucessivamente. A
primeira atividade consiste em copiar integralmente o conteudo das respostas
referentes a questdo trabalhada na coluna “expressdes—chave” no Instrumento
de Analise de Discurso 1(IAD1). O TAD1 ¢ uma tabela com trés colunas:
expressoes-chave, idéias centrais e ancoragem.

Segundo passo: identificar e sublinhar ou colorir, em cada uma das respostas,
as expressOes-chave das idéias centrais diferenciando por cor ou outro
método grafico, as expressdes-chaves das ancoragens (se houver).

Terceiro passo: colocar as idéias centrais e/ou ancoragens identificadas nas
colunas correspondentes na tabela do IAD 1.

Quarto passo: identificar e agrupar as idéias centrais € as ancoragens de
mesmo sentido ou de sentido equivalente ou complementar. Por exemplo,
esse processo pode ser feito através da classificacdo de cada grupamento por
letras (A, B, C...)

Quinto passo: denominar cada grupamento pela letra correspondente e
separar cada agrupamento criando uma idéia central ou ancoragem que
expressa todas as idéias centrais e ancoragens do mesmo sentido.

Sexto passo: constru¢do do DSC através do Instrumento de Andlise de
Discurso 2 (IAD2) que ¢ uma tabela com duas colunas: expressoes-chave e
DSC. Este passo se desdobra em duas etapas:

* Primeira etapa: copiar do IAD1 todas as expressdes-chave do
mesmo grupamento e cola-las na coluna “expressdes-chave” do
IAD2.

* Segunda etapa: constru¢do do DSC de cada agrupamento por
meio da seqiienciagdo das expressdes-chave e da sua
transformagdo em discurso obedecendo a esquematizagdo
classica: comego, meio e fim, do mais geral para o menos geral e
mais particular. Para auxiliar no processo de transformacdo em
discurso utiliza-se conetivos que proporcionam idéia de coesdo do
discurso como: assim entdo, tdo logo, enfim. Pelos processo de

desparticularizacdo, busca-se qualquer particularismo (sexo,
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idade, doencas especificas, eventos particulares). As repeticdes de
idéias também sdo retiradas. Para constru¢do do DSC deve ser
utilizado todo o material das expressdes-chave.

Com relagdo a apresentagdo dos dados, Lefévre e Lefevre (2005) afirmam que o DSC
pode ser apresentado de varias maneiras, entretanto sugerem que seja apresentado por questao
e, se houver mais de um DSC por questdo, podemos utilizar um quadro-sintese com as idéias
centrais que surgirdo no processo de andlise de cada questdo. No presente estudo, optamos por
acatar as sugestdes dos autores e apresentaremos os dados analisados por questdo tanto para as
questdes abertas do questionario de avaliacdo psicossocial utilizado na primeira etapa quanto
para o material extraido dos grupos focais na segunda etapa do estudo.

Ap6s a andlise dos dados, dividimos nossas percep¢des com os auxiliares de pesquisa
a fim de enriquecer a discussdo dos resultados e colaborar através de conclusdes
compartilhadas com os pacientes e toda equipe. Como parte do processo de construgdao do
conhecimento, nos comprometemos com os participantes € com a equipe de satde em
compartilhar os dados encontrados. Para tanto, realizamos um encontro conjunto em

novembro de 2007.
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IV - RESULTADOS

A apresentagdo dos resultados foi dividida em dois momentos, de acordo com a
seqliéncia deste estudo. Na primeira etapa descreveremos os resultados encontrados no inicio
do tratamento anti-retroviral por meio do questiondrio de avaliacdo psicossocial e adesdo e da
aplicacdo do HATQol. O questionario de avaliagdo psicossocial continha perguntas abertas e
perguntas fechadas. O conteudo das perguntas abertas foram analisados segundo a técnica do
Discurso do Sujeito Coletivo (Lefevre & Lefeévre, 2005) e as perguntas fechadas passaram
pela analises estatisticas de acordo com o pacote SPSS 12.

Na segunda parte do capitulo, apresentaremos os dados obtidos com a realizagdo de trés
grupos focais nos primeiros dois meses de tratamento, e de outros trés grupos focais quatro
meses apos o inicio do TARV, também analisados de acordo com a proposta de Léfevre e
Leféevre (2005). A analise dos grupos focais foi complementada pela avaliagdo dos
instrumentos de seguimento da adesdo e pelos dados coletados na farmacia e no prontudrio

dos pacientes.

4.1 Primeira etapa: expectativas acerca da adesdo, avaliacio psicossocial e da qualidade

de vida

4.1.1 Caracteristicas sdcio-demograficas dos participantes

Participaram 35 (53,8%) pessoas do sexo masculino e 30 (46,2%) do sexo feminino,
com idades variando entre 16 e 65 anos (M = 36,12 anos; DP = 10,47).

Com relagdo a escolaridade, 12,3% ndo tinham nenhum grau de instru¢io e ndo sabiam
ler, 40% tinham o primario ¢ 32,3% o secundario. Apenas 7,7% (n=5) tinham nivel superior.
Com relagdo a lingua materna, todos os participantes compreendiam bem o portugués, mas
falavam também alguma lingua local, sendo predominantes o Changana (46%) e o Ronga
(15%).

Quanto a condi¢do laborativa, 55,4% (n=37) dos participantes referiram desenvolver
atividade remunerada, sendo que 20% (n=13) trabalhavam no mercado informal
desenvolvendo atividades de pequeno comércio (venda de verduras, venda de carvao,
biscates), outros 5% desenvolviam atividades autonomas (serralheiro, pintor, pedreiro), sendo
que os demais apresentavam vinculo empregaticio mais estavel (empresas de seguranca,

escolas, forcas armadas/policia e 6rgaos publicos).
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A grande maioria dos participantes (90,8%, n= 59)) informou ter alguma religido,
sendo que 32,3% referiram ser catolicos, 41,6% informaram pertencer a religides locais, 6,2%
eram mugulmanos, 6,2% pertenciam a Assembléia de Deus e 4,6% freqlientavam a Igreja

Universal.

4.1.1.1 Situacio conjugal e familiar

Do total de participantes, 56,9% (n=37) apresentavam unido estavel (23,1% casados e
33,8% com unido de fato), 24,6% eram solteiros e 9,2% eram viuvos, sendo que 81,5%
afirmaram ter filhos variando entre 1 a 14 filhos (M = 2,4). Dentre os participantes com uniao
estavel, o tempo médio foi de 11,8 anos. Com relagdo a outros relacionamentos, 26,2% (n=17)
afirmaram ter amigo(a) e 18,5% (n=12) informaram ter namorado(a). Cabe ressaltar que na
cultura local, o amigo(a) ¢ considerado um relacionamento afetivo-sexual fixo, onde
usualmente ha algum tipo de apoio financeiro.

Com relagdo a soropositividade na familia, 23,1% (rn=15) informaram ter perdido
alguém da familia em funcdo do falecimento por aids, sendo que a maioria (60%) relatou nao
ter perdido ninguém ou ndo saber (14%) se a pessoa faleceu em decorréncia dessa
enfermidade. Questdes relativas ao diagnostico de familiares serdo apresentadas no tdpico

seguinte.

4.1.2 Aspectos da infeccao pelo HIV

4.1.2.1 Descoberta do diagndstico

Com relagdo ao local de diagnostico do HIV, 87,7% (n=57) informaram ter realizado o
teste sorologico anti-HIV nos Gabinetes de Aconselhamento e Testagem Voluntaria (GATV),
4,6% realizaram em clinicas privadas e 7,7% realizaram esse teste em outros lugares (Centros
de Saude, Hospital Central ou Africa do Sul). Grande parte dos participantes (81,5%)
apresentou diagnostico recente, com menos de um ano sendo que a média de conhecimento
do diagnéstico foi de 6 meses. Apenas um participante revelou ter conhecimento do
diagnostico ha mais de 10 anos.

E esperado que nos GATV o paciente receba aconselhamento pré e pos-teste anti-HIV,

entretanto 67% (n=44) dos participantes informaram ter passado por um aconselhamento pré-
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teste e 89,2% afirmaram ter passado por aconselhamento pos-teste. Isso pode estar
relacionado ao fato de que nos GATV adotou-se o teste rapido como padrdo para o
diagnostico e a pessoa recebe o resultado durante a mesma sessdo de aconselhamento. O
processo de aconselhamento e testagem leva em torno de vinte a trinta minutos. O pré-teste
inclui a explicagdo sobre o proprio teste rapido utilizado. Quando o teste ¢ positivo costuma-se
dar mais énfase as orientacdes acerca das referéncias para unidades de tratamento bem como
aspectos relacionados com cuidados com a saide em geral (alimentacdo, sono, uso de
preservativos). Talvez isso possa explicar o fato de que a maioria dos particpantes (89,2%)
tenha referido apenas o aconselhamento pos-teste.

Conforme explicamos anteriormente, os GATV funcionavam apenas como porta de
entrada para o diagnostico, mas a avaliacdo clinica, o seguimento e o tratamento para as
pessoas vivendo com HIV sdo realizados no Hospital de Dia ou em alguma outra unidade
sanitaria que ofereca o0 TARV. Importante ressaltar que atualmente, como parte da estratégia
de expansao do tratamento, o Ministério da Satide de Mogambique vem buscando fortalecer a
integracdo dos servigos inserindo a oferta de tratamento anti-retroviral em ambulatorios de
clinica geral e ndo apenas em servicos especializados como os HdD, bem como a estratégia
de acesso ao diagnostico vem sendo gradualmente modificada incorporando a idéia de um
diagnostico também integrado aos servigos (enfermarias, consultas pré-natais e ambulatérios
gerais) e ndo apenas realizado em unidades especializadas como os GATV.

Com relacdo ao encaminhamento para tratamento, 92,3% (n=60) dos participantes
referiram que foram encaminhados para o Hospital de Dia, entretanto apenas 43,1% (n=28)
afirmaram que este encaminhamento foi feito pela mesma pessoa responsavel pelo
aconselhamento. A mesma porcentagem foi encontrada para outras fontes de referéncia como,
por exemplo, pessoas da mesma familia, da mesma empresa ou patrdes que conheciam o
servigo oferecido pelo HdD. Esse dado ¢ interessante na medida em que esperava-se que os
GATYV funcionassem como porta de entrada para o acesso ao tratamento e a referéncia para
alguma unidade de saiide onde o paciente pudesse dar inicio ao processo de avaliagdo para o
tratamento. Este encaminhamento deveria fazer parte da rotina. Apesar de grande maioria ter
sido referida para o Hospital de Dia (92,3%) esperava-se que grande parte desse
encaminhamento fosse feito como parte do processo de aconselhamento pré e pos teste € nao
por outras fontes como a familia ou empresas. Essa informac¢ao pode refletir uma fragilidade
no sistema de referéncia e contra-referéncia e a falta de um fluxo claro pode afetar também na

adesdo ao tratamento (Adao & Caraciolo, 2007).
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Pessoas que procuraram o HdD por demanda espontinea totalizaram 9,2% do total de
participantes. Esse dado também nos chama a ateng¢@o porque nos parece ainda muito baixo se
consideramos que, até aquele momento, os hospitais de dia eram identificados como as
unidades de tratamento para HIV/aids. Atualmente o MISAU vem trabalhando na integracao
do atendimento as PVHA nos servicos gerais de saude e ndo tem investido mais na abertura de
centros especificos para TARV. O fato de poucos pacientes procurarem espontaneamente o
HdD pode estar relacionado a falta de informacdo sobre o sistema de satde, dificuldades em
relacionarem seu estado de saude com o HIV/aids ou ainda algum receio em buscar o
tratamento que pode estar relacionado a questdes mais subjetivas (duvidas com relagdo ao
tratamento, medo ou estigma) (Manjate & cols., 2005). Por outro lado esse dado pode refletir
a fragilidade da rede de referéncia e contra-referéncia no sistema de satide. Este ¢ um ponto
fundamental se pensarmos que a qualidade do diagnéstico podera influenciar na futura adesao
ao tratamento uma vez que o vinculo estabelecido com o servigo de satide ¢ fator primordial
para dar seguimento a linha de cuidado as pessoas vivendo com HIV/ aids.

Consideramos que o impacto do diagnostico ¢ uma questdo central no trabalho com
pessoas vivendo com HIV/aids (O'Connor, 1997; Franca, 2002; Franzen & Zachia, 1999;
Tourette-Turgis & Rebillon, 2000). Um dos aspectos importantes a serem considerados ¢ o
sentimento das pessoas diante do conhecimento do diagnostico de infec¢ao pelo o HIV. Essa
questdo foi apresentada aos participantes do estudo e encontramos as seguintes Idéias

Centrais.

Questiao: Como se sentiu/reagiu quando recebeu o diagnodstico?

IDEIAS CENTRAIS
Tem tratamento| Ja estava a SIDA é uma doenca | Foi dificil, Nao sei como
para esta esperar normal nao esperava... aconteceu, mas
doenca conformei-me

IC 1-Tem tratamento para esta doenca

DSC 1:Senti-me mal, muito triste no inicio mas depois vi que era boa coisa porque posso
fazer o tratamento. Me senti encorajado, mais confiante porque jd existia tratamento para
essa doeng¢a e meios disponiveis e eu ja sabia sobre o tratamento. Pensei em resolver e
procurar o tratamento porque que se vive por mais tempo desde que faga o tratamento e siga
as orientagoes. Assim, aceitei e estd claro que é uma doenga, ainda estou preocupado mas ao
mesmo tempo satisfeito por estar a receber o tratamento, ja ndo estou mais na escuriddo.
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IC 2- Ja estava a esperar

DSC 2:Ndo reagi muito mal porque minha filha mais velha e minha irma também sao HIV+.
Eu ja esperava ndo tive muita recaida porque minha esposa ja tinha feito o teste e como foi
uma coisa que eu queria fazer, ndo tive qualquer remorso, achei que tinha que ir até o final.
Assim, eu ja estava a espera e ndo me senti mal porque eu ja vinha desconfiando. Além disso,
eu ja estava na expectativa porque ja tinha alguns sintomas e eu ja perdi 2 vizinhos que
faleceram, portanto estava preparado psicologicamente.

IC 3 - SIDA é uma doenca normal

DSC 3:Eu sou uma pessoa muito simples para mim é mais ou menos é a mesma coisa. E o dia
que chega para apanhar a doenga ndo tinha outra defesa, as coisas acontecem, pega-se aqui,
lda, ndo me assustei, acontece com qualquer pessoa viva, fiquei assim mesmo. Senti que é uma
doenga normal, senti-me normal. No comego fiquei preocupado, depois conformado, por que
é uma doenga com outra qualquer, s6 que ndo tem cura. Assim, fiquei normal, é uma situag¢do
dificil de encarar mas aceitei. Ndo tive medo porque a SIDA ¢ uma doeng¢a normal. Ndo senti
nada... acho que ganhei uma certa maturidade, ndo tive problemas de aceitar. E uma doenga
normal ndo me senti triste, porque é uma doeng¢a natural.

IC 4- Foi dificil, ndo esperava...

DSC 4:Senti-me mal, eh pa, eu ndo esperava isso com isso, fiquei muito triste mesmo.

Fiquei estressado, nunca pensei. Foi horrivel!!! Tive medo Fiquei deprimido, fiquei revoltado,
tornei-me agressivo. Foi muito desagradavel, fiquei assustado muito e triste, Fiquei so no
meu quarto e ndo cheguei a falar em casa, mas minha esposa descobriu sozinha. Fiquei muito
fraco e so calei, ndao sabia o que falar. Fiquei tao deprimido...o que fazer ...Fiquei chocado,
mas pus na mente que ndo tenho que me afetar.

Eu fiquei muito zangado mas ndo havia nada que eu pudesse fazer. Eu pensei em matar-me ao
ficar com quem me transmitiu, mas ndo posso fazer nada. Portanto fiquei deprimido, mas me
recuperei rapido

IC5 - Nao sei como aconteceu, mas conformei-me

DSC 5:Ndo tive reacgdo, descobri através dos exames, foi uma surpresa, ndo sei como
aconteceu, mas conformei-me e ndo senti nada. Eu disse que esta doen¢a quando eu ir no
hospital vdo me dar comprimidos, pode ndo passar pros meus filhos mas vou morrer,
paciéncia...Ndo me senti tdo mal, a pessoa sempre sente uma dor, fiquei assim, pensei muito
na minha filha, mas depois quando fizeram o aconselhamento passou...pediram-me para ir ter
com uma amiga e conversar para esquecer. Ndo fiquei zangada, apesar de ndo estar a espera
de ter esta doenga senti-me triste, mas depois passou, conformei-me. Eu so entreguei a Deus.
Senti como ndo é mesma coisa quando me contaram ndo reagi mal, mas mais tarde pensei
como teria contraido. Mas eu vi que é a mesma coisa, ndo posso voltar atrds, é SO cumprir os
comprimidos... hei de cumprir.

As cinco idéias centrais (IC) e seus respectivos discursos coletivos reforcaram aspectos
apresentados pelas vivéncias individuais compartilhadas pelos participantes. A distribui¢ao de
falas dos participantes ficou equilibrada entre as IC, com destaque para o DSC1 (Tem

tratamento para esta doenga), que agregou maior numero de participantes (n=17). Esse
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resultado pode estar relacionado com a importancia que o tratamento anti-retroviral assume na
vida das pessoas seropositivas, em especial em um pais onde a oferta de medicamentos
gratuitos ¢ recente e onde ainda ndo hé a cobertura necessaria. O tratamento pode representar a
esperanca de vida para aqueles que ja se percebiam adoecidos e sem futuro.

Interessante notar que o impacto do diagndstico parece ser maior naquelas pessoas que
ndo se percebiam em risco para o HIV (DSC 4) do que para aquelas que j& desconfiavam
(DSC 2) ou que tinham algum sintoma (DSC 1). Em especial para estas pessoas que
apresentavam algum sintoma, a revela¢do do diagnostico assume um sentido de alivio e de
possibilidade de resolugdo de um problema. Assim, o tratamento surge como uma resposta
positiva em meio ao impacto da revelacao do diagndstico e mostra uma possibilidade de vida
assumindo a representacdo de um caminho a ser seguido.

No DSC 2 (Ja estava a esperar) fica claro que o HIV ja faz parte da realidade das
pessoas neste pais. Com a alta prevaléncia, ndo hd sequer uma familia que ndo tenha alguém
soropositivo ou que ndo conheca pessoa de suas relagdes proximas que seja portadora de
HIV/aids. Isso de alguma forma faz com que essa realidade seja muito presente socialmente.
Além disso, o fato de ter algum membro da familia também soropositivo parece ajudar no
enfrentamento do diagndstico na medida em que pode facilitar o compartilhamento das
experiéncias € 0 apoio mutuo nas questdes de tratamento.

No DSC 3 (SIDA é uma doenga normal) o HIV/aids € visto como um acontecimento,
uma fatalidade que pode ocorrer na vida de cada um. O que mais chama a atencdo nesse
discurso ¢ a baixa percep¢ao de controle sobre a propria vida, como se o HIV fosse algo que
nao se pode fugir ou prevenir, simplesmente acontece, “acontece com qualquer pessoa viva”.
A nosso ver, essa sensacao de falta de controle pode estar relacionada com o fato do grande
nimero de pessoas infectadas no pais ou ainda com a percepcao de que a doenga ¢ algo que
vem de fora, que ¢ dado de forma fatalista, seja pelo destino, por Deus ou por algum feitico.

Entretanto, a idéia de que aids ¢ uma doenca normal ¢ contraposta no DSC 4 (Foi
dificil, ndo esperava) que demonstra que, apesar de ser um agravo comum ho pais, ndo deixou
de ter impacto relevante. Para muitas pessoas receber o diagnostico de soropositividade ainda
¢ desestruturante e traz uma sensagao de desamparo, de ndo saber o que fazer ou qual caminho
seguir. Surge um sentimento de angustia pelo futuro e sobre a condig¢do de saude. Esse achado
chama a atenc¢do para a importincia de um processo de aconselhamento com qualidade e da
garantia de espacos de escuta ao longo do seguimento dessas pessoas. A forma como o
resultado é percebido pode ter maior ou menor impacto psicologico e as equipes de saude

precisam ser preparadas para lidar com toda sorte de situagdes.
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Outro aspecto importante ¢ a diferenca apresentada entre DSC 4 e DSC 5. Apesar de
terem como semelhanca o fato de que o diagndstico nao era esperado, indicam que as pessoas
encontram estratégias diferentes para lidar com esse diagnostico. Se para umas pessoas o
resultado inesperado gera choque, angustia e desespero inicial, para outras pode gerar uma
surpresa que anestesia e que pode levar ao conformismo.

Nos dois casos ¢ importante ficar atento para os desdobramentos dessas reacdes € a
necessidade de avaliar em conjunto com o paciente quais devem ser as melhores intervencdes
neste momento. Acreditamos que a forma como cada um lida com seu diagndstico ¢ muito
importante na medida em que influencia no desenvolvimento de estratégias de enfrentamento

que poderao afetar a qualidade da adesao ao tratamento (Seidl, 2005).

4.1.2.2 Condicao de saude de familiares e revelacao do diagnostico para terceiros

Outro aspecto pesquisado nesta etapa do estudo referiu-se ao conhecimento acerca da
condi¢do de saude de familiares e sobre o processo de revelagdo do diagndstico. Um pouco
mais da metade dos participantes (52,3%) afirmou conhecer alguém que também ¢ portador do
HIV, sendo que vizinhos (20%), amigos (16,9%) e colegas de trabalho (6,2%) foram as
categorias mais mencionadas, ao passo que esperavamos que os membros da familia mais
proxima fossem mais citados. Talvez esse dado possa ilustrar que apesar da alta prevaléncia
no pais, o acesso ao diagnodstico ainda ¢ um desafio bem como falar abertamente sobre HIV
dentro das familias.

Com relacdo a testagem de outros membros da familia, 58,5% (n=38) afirmaram que
outras pessoas da familia j& tinham realizado o teste, sendo que a maioria (36,9%) eram
esposas ou maridos dos proprios pacientes. Entretanto, verificou-se um indice muito baixo de
testagem dos filhos (6,2%), segundo o relato dos participantes. Isso pode estar relacionado ao
fato de que ¢ uma pratica comum dos profissionais de saude ressaltar a necessidade de
testagem do parceiro(a) durante as sessdes de aconselhamento, chegando mesmo a convocé-
lo(a) para vir a unidade sanitaria, para ajudar o paciente a revelar o diagndstico e fazer o teste
do (a) parceiro(a). Por outro lado, ndo se percebe o mesmo empenho com relagdo as criangas.
A mesma questdo foi identificada por estudo recente realizado por Samo Gudo (2007) onde as
maes de criancas soropositivas relataram que levar as criangas para fazerem o teste ¢ uma
dificuldade muito grande porque afeta todas as relagdes familiares. As maes persquisadas
mencionaram medo do abandono por parte do marido ou medo de serem consideradas

culpadas pela familia, em especial pela sogra.
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Da mesma forma, a estratégia do confidente pode estar relacionada aos indices
encontrados acerca da revelagdo do diagnostico. A maior parte dos participantes (87,7%)
afirmou ter revelado o diagndstico para outra pessoa e as categorias mais citadas foram
esposa/marido (44,6%), irmaos (43,1%) e mae (32,3%). Esse dado coincide com fato de
marido/esposa serem as pessoas mais escolhidas para serem confidentes (38,5%) o que, por
um lado, reafirma a possibilidade de que essa realidade decorra da conduta dos profissionais
de saude, ao reforcarem a necessidade de trazer o parceiro para testagem. Por outro lado,
também pode estar relacionado ao fato de que a revelagdo do diagnostico ¢ algo mais restrito a
familia nuclear e, muitas vezes, o proprio parceiro ja ¢ portador do HIV. Parece que, em
alguns casos, o fato do parceiro também ser portador de HIV facilita a sua escolha para o
papel de confidente, conforme exemplificam esses relatos:

“(....) porque confio nela e ela também ¢ hiv+" (masc, 28 anos, casado)

“porque ele também é HIV+ " (fem, 32 anos, unido de fato)

“(...) porque ela (esposa) também tem a doenga’(masc, 33 anos, casado)

Ha que se considerar, no entanto, que a segunda maior porcentagem (23%) de pessoa
escolhida para confidente foi a categoria “outros” que englobou primos, irmaos, ativistas.

Dentre os critérios e motivos que levaram a escolha do confidente, o mais citado
(n=22) foi a proximidade com a pessoa e o seu reconhecimento como fonte de apoio:

“Porque ela (ex-esposa) é a minha confidente ha 12 anos em todos os aspectos”(masc,

45 a, separado).

“Porque ele (filho) vive comigo e me acompanha sempre” (fem, 50 a, viiva)
“(...) é uma amiga de longa data e foi quem desconfiou do meu estado logo e

prontificou-se em me ajudar” (fem, 37 a, unido de fato)

Outro critério mencionado foi a confianca na pessoa (n=15).

“Porque é meu filho, é a ele que eu confio” ( fem, 46 a, separada).

“Porque a gente se confia (esposa). Temos muitos segredos’’(masc, 24 a, unido de
fato).
A partir do relato dos demais participantes (rn=11), pensamos que um outro motivo de

escolha pode estar relacionado a falta de op¢ao de rede de apoio mais ampliada:

“Foi a unica pessoa que eu achei que devia contar a ele (marido) primeiro. Ndo tenho
muita familia” (fem., 24 a, solteira).

“«

‘porque ndo tenho outra pessoa (mae)” (masc, 29 a, solteiro).
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“escolhi minha irmd porque meu marido recusou, diz que ndo quer me acompanhar”

(fem, 29 a, casada).

O critério para escolher pessoas de fora da familia parece estar relacionado ao fato da
pessoa ter se sentido acolhida quando precisou de apoio. Vemos isso no exemplo de dois
participantes. Um escolheu um ativista (educador de par) e outro participante escolheu o
pastor da Igreja porque foi ele quem orientou a fazer o teste.

“essa activista é de minha confianga de toda a vida” (masc, 51 a, casado)

“por causa da simpatia da Dra (ativista)” (masc, 45 a, unido de fato)

Os participantes que ndo haviam apresentado confidente representaram 13,8% (n=9) e
afirmaram que ainda ndo tinham conseguido revelar o diagnostico, ndo haviam identificado
uma pessoa de confianga ou que estavam em duvida se poderiam contar ou ndo para seus
parceiros. Apesar da maioria dos pacientes ter referido que apresentou confidentes, 61,5%
(n=40) dos participantes afirmaram que ndo gostariam de revelar o diagnostico para mais
ninguém.

Procuramos compreender um pouco mais sobre os sentimentos que permearam a
revelacdo do diagndstico. Alguns participantes (n=18) relataram que esperavam uma reagao
pior dos confidentes e familiares em compara¢do com que de fato aconteceu:

“Pensei que iriam me desprezar, deixar de lado, como aconteceu com a minha tia.
A minha irmd ficou sem comer. (...)deram-me todo o carinho e amor. Somos
unidos. Nao tem desprezo”. (fem, 22 a, solt)

“Pensei que me fosse estranhar. Ficou bem, aceitou bem” (masc, 26 a, casado)

Para alguns (n=8), o HIV ja faz parte da realidade proxima e o diagnostico ndo foi
recebido com surpresa.

“(...) eles ja desconfiavam, a minha doeng¢a ndo parava, aconselharam-me a fazer
o teste.(...) a minha mde assustou-se, somos 3 filhos na mesma casa com a mesma
doencga, acalmei-a dizendo que ndo vou morrer, que vou ficar bem”. (fem, 30 a,
solt)
“O meu marido também é positivo e ficou muito doente; foi ele quem me explicou
e me disse para procurar o tratamento. Meu marido ficou doente 1° e ndo me disse

nada, s6 me falou depois”.(fem, 25 a, casada)
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A revelagao do diagnoéstico pode ser uma das etapas mais dificeis para quem vive com
HIV/aids. A dificuldade em revelar pode ter varias razdes tais como medo de rejeicdo, do
abandono, se ser vitima de estigma e preconceito (Boerum, 1998; Smith & Morrison, 2006 ).
Todas essas questdes nos levam a reflexdo, como profissionais de saiude, sobre a necessidade
de voltarmos nossa atengao para as questdes relacionadas com a revelacdo do diagndstico
procurando respeitar prioritariamente o momento que essa pessoa estd vivendo e compreender
quais sdo os sentimentos e preocupagdes que estdo mais presentes. SO assim podemos
trabalhar com cada um as vantagens e desvantagens de revelar ou ndo seu diagnostico e
considerar os beneficios para o proprio tratamento (Boerum, 1998; Bogart, 2000; Marques &
c0ls.2006)

Cabe salientar que isso faz parte da avaliagdo psicossocial que deve ser feita no inicio
do tratamento e que possibilita trabalhar também as dificuldades em torno da revelagdo do
diagnéstico. Tais dificuldades podem ser passageiras ou mais duradouras, entretanto cabe a
equipe de saude evitar seu uso como justificativa para impedir o acesso ao proprio tratamento,
uma vez que este ¢ um direito

Muitas dessas reagdes podem fazer parte do imaginario social com relacdo ao
HIV/aids. Nesse sentido, procuramos aprofundar nossa percepcdo sobre os sentimentos
relacionados com a dificuldade de revelacdo do diagnoéstico e os motivos dos participantes que
ainda ndo revelaram por meio da andlise do material apresentado apenas pelos pacientes que
ainda ndo tinham revelado seu diagndstico. Foram identificadas as seguintes idéias centrais

que originaram os discursos abaixo:

Questio: Se niao contou ainda, o que imagina que pode acontecer se contar?

IDEIAS CENTRAIS

Ainda nao pensei E algo que nao da pra contar Nao quero dar
em contar preocupacio

IC1- Ainda ndo pensei em contar
DSC 1: Adinda ndo pensei nisso, ainda ndo pensei em contar. Ndo imagino nada, so que

prontos, doenga ¢é doenga e a minha realidade esta com a minha propria familia.
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IC2- E algo que nio d4 pra contar

DSC 2:Nao posso saber responder pois é algo que ndo da pra contar, so se eu ja estivessse a
morrer. Ndo tenho voz pra dizer... ndo sei, talvez quando eu contar pode ser para minha
familia mas tenho medo. Acho que vao me discriminar, minha familia vai ficar triste e pode
me desprezar e isso é induzir a um afastamento. Assim, as pessoas podem me ignorar pois
elas estdo mal informadas e sabem muito pouco e hoje ainda persiste a ignordncia na nossa

sociedade. Pensam que o SIDA é o fim, mas existe tratamento.

IC3- Nao quero dar preocupacao
DSC 3:Meu pai e mde ja estdo doentes, ndo quero dar mais preocupagdo. Para algumas

pessoas pode causar alguma tristeza, frustragdo e os meus filhos vao ficar sentidos

As trés idéias centrais identificadas trazem como ponto comum a ndo revelagdo do

diagnostico, e o que as diferencia ¢ o sentimento relacionado com cada uma delas. A
distribui¢do de participantes por idéia central foi semelhante, ou seja, nenhuma IC teve mais
destaque do que a outra e a construcao do discurso coletivo espelha essa heterogeniedade.
No DSC 1 (“Ainda nao pensei em contar”) fica claro que para algumas pessoas em inicio do
tratamento a revelagdo do diagndstico nao € um aspecto fundamental e as dividas sobre para
quem e quando revelar sdo freqiientes. Neste momento, a atengdo das pessoas pode estar mais
voltada para os cuidados com a propria saude.

Ja nos DSC 2 (E algo que ndo dd prd contar) e DSC 3 (Ndo quero dar preocupagio)
fica claro que existe uma dificuldade em revelar o diagndstico, seja por medo das
consequéncias da revelagdo (DSC 2), seja por querer evitar algum tipo de sofrimento ou ser
fonte de preocupacdo e/ou decepcao para as pessoas queridas (DSC 3).

O DSC 2 chama atencdo para o medo da discriminagdo ¢ do abandono que parece
refletir o estigma e grande peso social que o HIV ainda assume nessa sociedade Apesar da
prevaléncia ser alta e do HIV fazer parte da rotina das pessoas, ¢ possivel notar que ainda ha
muito preconceito e medo em torno da doenca. Ha uma grande preocupacgdo sobre qual serd o
julgamento das familias e de outras pessoas pelo fato de ser soropositivo (Matsinhe, 2005;
Manjate, 2005; Samo Gudo, 2007).

Talvez esse medo esteja relacionado com a falta de informacdo ou esteja mais ligado
as representacdes sociais que o HIV/aids assumiu na cultura ao longo desses anos de combate
a epidemia. Em geral, logo ap6s sua descoberta, o HIV foi muito relacionado com morte ¢

com a culpa, e muitas campanhas de prevengao utilizaram a légica do terror. A Africa também
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sofreu essas influéncias, trazendo como complicador o fato de pouco se estudar ou buscar
compreender o significado do processo satide-doenga nesta cultura, bem como as formas de
comunicagdo mais adequadas ao contexto. A nosso ver, esse seria um pouco importante a ser
aprofundado em futuros estudos.

Ja o DSC 3 nos faz pensar o quanto ¢ dificil revelar o diagndstico de alguma doenca
para as pessoas que amamos, em especial quando esta ¢ grave, sem cura e com carga elevada
de estigma. Muitas vezes o sofrimento do outro ¢ uma das maiores dificuldades e pode
exacerbar a propria dor. Nesse sentido, ndo contar para o outro ¢ uma forma também de se
proteger e evitar o enfrentamento de situagdes que sdo dificeis. As vezes pode haver uma
dificuldade familiar pré-existente como outras doencas, problemas interpessoais ou socio-
econdmicos. Por outro lado deve-se considerar o medo de decepcionar alguém ou perceber
que a posicdo na familia pode ser abalada pela mudanca de algum padrio familiar. Essas
situacdes podem ser percebidas como perdas potenciais e levarem ao comportamento de
evitacao.

Um outro ponto importante que buscamos compreender melhor neste estudo estd
relacionado ao impacto percebido do diagndstico na relagdo com o parceiro. Na nossa
experiéncia em Mogambique, esse sempre ¢ um assunto recorrente nos encontros € grupos
com pacientes. Ouvimos varios relatos de separagdo conjugal do parceiro por causa do
diagnodstico, ou medo de que a familia abandonasse a pessoa por essa razdo. Diante disso,
consideramos que seria importante procurar compreender acerca dos sentimentos em torno
possibilidade de perda do parceiro em decorréncia da revelagdo do diagndstico. Para além da
analise descritiva apresentada anteriormente, optamos por compartilhar os resultados da

analise do Discurso do Sujeito Coletivo efetuado na seguinte questao:

Questdo: Vocé tem medo que seu parceiro (a) deixe de gostar de si por causa do

HIV/SIDA?Por qué?

IDEIAS CENTRAIS

Nio Niao Nio estou Nio tem Depende dele | Tenho medo | Ele deve
tenho confio preocupado | problema de contar Ter
parceiro | em também

ninguém
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IC 1-Nao tenho parceiro
DSC1:Sou solteira e nao tenho ninguém agora, ndo tenho parceiro .

IC 2-Niao confio em ninguém
DSC 2: Sou viuva ndo quero procurar ninguém com medo da doenga e ja ndo confio
mais em ninguém.

IC 3- Niao estou preocupado

DSC 3: Separei-me depois do diagnostico seropositiva, isso pode ter influenciado na
decisdo do meu marido. Mas sou independente e se é meu familiar, ndo vai me incomodar por
isso. Ndo estou preocupada.

IC 4-Nao tem problema

DSC 4: Ndo tem problema, ela sempre soube porque eu contei-lhe e ela sempre me
aceitou e me ajudou bastante. Assim somos grandes amigos foi ela quem me trouxe pra fazer
0 exame porque gosta muito de mim. Ela ja sabe, temos uma rela¢do muito amiga. ja estou
com ela ha muito tempo, temos filhos e ja passamos por coisas boas e mas. Nosso
relacionamento ndo alterou, ela ja tem conhecimento e dd-me moral para continuar o
tratamento e deu-me seguranga, trata-me bem. Ela também é seropositiva é uma sempre esta
comigo e nos fazemos com preservativo. Ndo sei qual serd o pensamento de amanhd, mas ndo
ha reacdo estranha, nos entendemos.

IC 5-Depende dele

DSC 5: Isso 5o depende dele, ele pode me deixar ou ndo, mas sei que ele também tem
porque foi ele quem me pegou. Mas tudo pode acontecer, ele tem que respeitar 0s nossos
filhos e ndo os podemos prejudicar. Se ele deixa de gostar de mim é porque ndo me queria e
isso é desprezo. O que me faz garantir sdo os filhos que tenho com ele mas se assim for é o
meu destino, ndo posso mudar o destino afinal o que aconteceu, aconteceu. E uma doenga
para todos, ndo podemos acusar o outro, ndo sabemos como ganhamos mas talvez ele fique
comigo.

IC 6- Tenho medo de contar

DSC 6: Tenho medo de contar, as pessoas tém medo, nem meu marido, nem meu
amigo sabem ainda. Ndo estive face-a-face com ele e ndo sei como vai ser, ndo vai ser facil
Tenho medo que ele me diga que eu é quem lhe dei, é capaz de ndo me deixar, mas eu estou a
esperar disso. O relacionamento ndo estda catolico, ndo me surpreenderia com este tipo de
acontecimento. Ndo temos uma rela¢do profunda, discutimos sempre com coisinhas de nada e
mesmo assim ele foge. Ndo posso dizer que ele gosta de mim ou que eu posso confiar nele e
de repente contar para outras pessoas e discriminar-me.

IC 7- Ele deve ter também

DSC 7:Porque se eu tenho, ele ¢ capaz de ter também e nunca me falou ou deu a
entender. Ele deve saber que eu tenho porque eu ndo sei o que ¢ que se passa com ele. Assim,
se ele ndo fizer o teste, ndo quero mais nada com ele. Acho que ele também tem, e mesmo que
ndo tivesse ndo podia me estranhar, mesmo eu ndo estranharia. Enfim, ele ndo pode me
deixar, porque é o "actor" deste caso.



96

Dentre as idéias centrais identificadas, a 1C4 (Ndo tem problema) foi a que incluiu
maior numero de participantes (n=23), seguida da IC5 (Depende dele) com 10 participantes.
Interessante perceber que as ambas apresentam a importancia da relacdo com outra pessoa. A
primeira ressalta os aspectos positivos dessa vivéncia e a segunda deixa transparecer uma
certa angustia diante da possibilidade da perda, conforme comentaremos a seguir.

Os DSC 1, DSC 2 e DSC 3 foram os que tiveram menor nimero de participantes
(média de 4 por IC). Isso pode demonstrar que ter um parceiro ¢ uma posi¢ao valorizada nessa
cultura, sendo baixa a freqiiéncia de pessoas que estdo sem relacionamento amoroso.

Apesar dos DSC 1 (Ndo tenho parceiro), DSC 2 (Nao confio em ninguém) ¢ DSC 3
(Ndo estou preocupado) terem como semelhanca o fato de ndo ter nenhum parceiro, trazem
em seu bojo motivacdes diferentes. No DSC 1 os participantes falam de uma situagdo que
parece transitoria e ndo afirmam que o fato de estarem sozinhos ¢ uma op¢ao assumida e sim
algo contextual. J4 no DSC 2 ficar sozinho parece ser uma escolha relativa um sofrimento
anterior e da vivéncia de perda decorrente do HIV/aids. Nesse sentido, ter um parceiro pode
significar se expor ao risco de sofrer de novo. O DSC 3 traz um aspecto parecido com o DSC
2, que ¢ uma experiéncia anterior de perda/separacdo em virtude do HIV/ aids, entretanto a
forma de reagir a essa vivéncia parece ter estar mais voltada para a autonomia e independéncia
do que ao isolamento social. Nao se mostrar preocupado com isso nesse momento pode estar
relacionado com a auséncia de parceiro ou de conflito.

O DSC 4 fala de uma vivéncia compartilhada da soropositividade ndo apenas pela
possibilidade de dois parceiros estarem infectados, mas principalmente pela construgdo
anterior do sentido de conjugalidade. Esse sentido de conjugalidade aumenta a seguranga na
capacidade de lidar com situagdes dificeis e o HIV/ aids ¢ percebido como mais uma
intercorréncia na vida que deveré ser enfrentada. Neste sentido, a revelacdo do diagnostico
passa a ser algo que fortalece a relagdo e possibilita a comunica¢do aberta sobre as questdes
relativas ao tratamento. Essa fala mostra a importancia do parceiro como fonte de apoio no
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento da doenca. Assim, refor¢a a nossa percepcao
de que ¢ fundamental que os profissionais de satde estejam preparados para lidar com as
questdes da conjugalidade e apoiar o paciente no estabelecimento de um canal de
comunicagdo aberto e capaz de fortalecer os lagos de afeto tdo importantes para apoiar o

tratamento (Polejack, 2001).
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Os DSC 5 (Depende dele), DSC 6 (Tenho medo de contar) e DSC 7 (Ele deve ter
também) trazem a incerteza como um aspecto comum. No DSC 5 fica claro que o poder de
decisdo estd na mao do parceiro e o portador de HIV/aids assume uma posi¢do passiva, como
quem estd aguardando uma espécie de julgamento. Essa posicdo pode ser geradora de
ansiedade e angustia pois reforca a idéia de que ndo ha nada que se possa fazer. Parece haver
um impacto na autonomia que também pode ser influenciada pelas questdes de género
considerando uma cultura onde normalmente o homem tem o poder de decisdo (Manjate &
cols., 2005). Nesse sentido, os filhos assumiriam um papel importante para manutengdo da
relacdo conjugal.

Por outro lado, ¢ preciso considerar a percep¢ao do HIV como uma doenca que foi
dada por alguém ou pelo destino reforcando aquela posicdo fatalista apresentada
anteriormente na sessdo sobre o impacto do diagnostico. Dessa forma o controle ¢ sempre
externo ¢ o sentimento de auto-eficacia pode estar rebaixado (Catz & cols., 2000; Leite &
cols., 2002) Se consideramos a autonomia necessaria para assumir o tratamento como um
comportamento de auto-cuidado, essa posi¢do pode inspirar uma aten¢do maior por parte da
equipe de satide no sentido de apoiar o paciente no fortalecimento das sua autonomia.

Ja o DSC 6 espelha o receio de que a fragilidade da relacdo conjugal seja exacerbada
pela dificuldade representada pelo diagnostico de HIV+. Fortalece a incerteza do paciente se
pode ou ndo contar e confiar no parceiro, ampliando o sentimento de ndo estar protegido.
Além disso, fica claro o medo de que essa fragilidade na relacdo afetiva acabe por expor o
paciente a uma situagdo ainda mais dificil diante da familia ampliada ou mesmo da
comunidade.

No DSC 7 ¢é provavel que a divida sobre o estado sorologico do parceiro seja
percebida como positiva na medida em que abre a possibilidade de que o outro também seja
portador do HIV/aids. Diante disso, podemos considerar duas idéias. O fato de que o outro
também seja seropositivo pode vir a garantir a continuidade da relagdo, seja por pelo sentido
de responsabilidade pela contaminacdo do parceiro ou seja pela fantasia de que o diagnostico
pode tornar os dois iguais e mais proximos. Assim, a testagem do parceiro pode significar a
definicdo de uma situagdo e a forma de abaixar o nivel de angustia trazido pela incerteza.

Analisar as idé€ias centrais corroborou as impressoes que tivemos na analise descritiva
de que os aspectos relacionais devem ser sempre considerados quando trabalhamos com
qualquer agravo de satde. Entretanto a analise dos DSC fortaleceu nossa percepgao acerca da
diversidade das pessoas, dos momentos, das culturas e das situagdes vivenciadas. E importante

lembrar o cuidado que devemos ter em procurar semelhangas e diferengas na forma como as
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pessoas lidam com o sentido de conjugalidade ou como podem desenvolver estratégias
diferentes de enfrentamento das dificuldades.

Os aspectos ligados ao HIV e sua relagdo com a conjugalidade devem ser sempre
considerados de acordo com a cultura e os valores que fazem parte da vida desse casal ¢ do
nucleo familiar. Caso contrario, podemos correr o risco de generalizar comportamentos € ao
generalizar acabamos por reduzir a riqueza da diversidade e das possibilidades de intervencao

de acordo com as reais necessidades.

4.1.2.3 Historico da Infec¢ao pelo HIV

A maior parte dos pacientes envolvidos nesse estudo ja tinha apresentado algum
sintoma relacionado ao HIV/aids e todos ja estavam elegiveis para iniciar o TARV. Como
principais sintomas identificados, os pacientes relataram a perda de peso (35,4%), diarréias
(29,2%), borbulhas (problemas de pele) (24,6%), feridas na boca (candidiase) (26,2%) e a
tuberculose (18,5%). Com relacdo as Doencas Sexualmente Transmissiveis, 40% dos
participantes informaram que ja tiveram algum episodio.

Os participantes informaram se problemas de saude os impediram de realizar
atividades rotineiras, considerando os ultimos 12 meses. As respostas foram equilibradas uma
vez que quase a metade das pessoas (43,1%; n=28) considerou que sim e 9,2% afirmaram que
os problemas prejudicaram em parte a execug¢dao das atividades didrias. Dos pacientes
entrevistados, 32,3% (n=21) afirmaram ja ter passado por internagdo hospitalar em
decorréncia do HIV.

O valor de CD4+ dos participantes variou entre 4 e 532 (média=170,34; mediana=
156,50, DP=109,53). Um paciente com CD4+ de 532 apresentava critérios clinicos para inicio
da terapia com anti-retrovirais e por isso enquadrou-se nos critérios de inclusdao no estudo. A
avaliacdo sobre a situagdo atual da saude para 58% (n=38) dos participantes foi “mais ou
menos”, enquanto que as categorias “boa” e “ma” receberam a mesma percentagem (18,5%).
Apenas 2 participantes (3,1%) referiram que sua situacdo de satde atual era muito boa.

Com relagdo a busca pelo tratamento tradicional antes do TARV, 29,2% (n=19) dos
participantes informaram que passaram por essa experiéncia; destes, sete levaram entre um e

trés meses nesse tratamento, e trés pessoas informaram que ficaram mais de um ano em
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tratamento tradicional. Esse dado ¢ importante na medida em que este pode ser um dos fatores

que colabora para o diagnoéstico tardio.

4.1.3. Adesao ao tratamento anti-retroviral
4.1.3.1 Expectativas, barreiras e estratégias

Todos os participantes (#=65) informaram que j& tinham ouvido falar sobre o
tratamento anti-retroviral e os veiculos de informagao mais citados foram a televisao (50,8%),
radio (36,9%) e outras pessoas (30,8%).

Quando indagados sobre o conhecimento que tinham acerca do TARV, a maioria dos
participantes (64,6%) acreditava que o tratamento melhora a condi¢do de saude, mas apenas
9,2% disseram que o tratamento ndo cura e 4,6% disseram que “€¢ para a vida toda”. Apenas
um participante acreditava que o tratamento acelerava a morte.

Procuramos avaliar se os participantes conheciam o conceito de adesdo, uma vez que
todos ja haviam passado pelo aconselhamento pré-TARV: 66,2% (n = 43) ndo sabiam
informar o que ¢ adesdo, 12,3% referiram que adesdo era ndo parar de tomar os remédios,
10,8% disseram que era aceitar o tratamento, 6,2% afirmaram que era cumprir os horarios e
1,5% (n=1) falou sobre o uso de preservativos. O fato de mais da metade dos participantes ndo
saber informar o conceito de adesdo chamou a nossa aten¢do sobre como tem ocorrido o
processo de aconselhamento. A maioria das sessdes acontece em grupo, em forma de palestra
e talvez seja importante considerar que os pacientes possam nao se sentir a vontade para expor
suas duvidas ou fazer perguntas diante de um coletivo quando chegam pela primeira vez na
unidade de satde. Por outro lado, também seria importante avaliar o contetido das
informacgdes transmitidas nessas sessoes.

Procuramos também compreender a expectativa dos pacientes acerca do grau de
dificuldade em seguir o TARV e a maioria dos participantes (87,7%) afirmou que ndo seria
dificil seguir o tratamento. Isso pode sugerir que as pessoas iniciam o tratamento muito
motivadas, seja pela condi¢@o precéria de saude, seja porque reconhecem os beneficios que o
tratamento anti-retroviral pode trazer para suas vidas. Tais aspectos sdo importantes porque
um dos fatores que parecem interferir na adesdo € o beneficio percebido do tratamento
(Ceccato & cols., 2004; Adao & Caraciolo, 2007)

Algumas justificativas parecem estar relacionadas com o reconhecimento das
vantagens do tratamento e a importancia para o projeto de vida:

“Ndo vai ser dificil porque so assim vou viver mais e ver meus filhos crescerem” (fem,

35 a, casada)
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“(...) quero viver’(masc, 38 a, casado)

Outras pessoas (n=6) pareciam estar motivadas por terem visto o beneficio que o
TARYV trouxe para pessoas conhecidas:

“Vejo meus amigos a tomar sempre na mesma hora e estdo melhores” (masc, 31 a,

solteiro).

“Tenho prova de minha irmd que sempre seguiu o tratamento e melhorou” (masc, 38

a, unido de fato).

Ja outros participantes (n=9) pareciam reconhecer que sua saude esta em risco e
percebem no TARV uma possibilidade de melhorar, como ilustram os relatos abaixo:

“Mesmo que seja dificil eu tenho que lutar porque quero o bem da minha saude”

(fem, 32 a, unido de fato).

“(...) quero de cora¢do a tomar para poder melhorar o meu estado de saude” (fem, 41

a, casada)

“gosto de cumprir com o tratamento para melhorar a doenga”.(fem, 22 a, solteira)

“Porque estou em risco da vida” (masc, 35 a, casado)

Alguns participantes (n=3) parecem ter assimilado o conceito do HIV/aids como uma
doencga croénica:

“Ndo é dificil porque encaro a situagdo como uma outra doenga qualquer que precisa

de tratamento” (masc, 34 a, casado)

Um participante parece relacionar o tratamento anti-retroviral com a possibilidade de
cura. Entretanto, ndo fica claro se sua expectativa ¢ que o TARV acabe com o HIV ou se cura
nessa fala assume um carater de melhora do estado geral de satide ou auséncia de sintomas:

“Para quem quer se curar, ndo chega a ser dificil” (fem , 29 a, casada)

Dentre aqueles que consideraram que terdo dificuldades (n= 6) em seguir o TARV as
razdes apontadas estdo relacionadas a condicdo atual de satide ou receio de ser capaz de seguir
o que foi prescrito:

“tenho que fazer o sacrificio mas acho posso me esquecer da hora” (fem, 29 a,
casada)

I3

“vai ser muito dificil porque estou doente” (fem, 29 a, solteira)
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“vai ser muito dificil (... ) porque ndo como mais nada(...) perdi a vontade de

comer quando iniciei o TARV” (fem, 19 a, solteira)

Outros participantes (n=3) apresentaram duvidas com relacdo a dificuldade ou ndo em
seguir o tratamento. As duvidas parecem estar relacionadas a possibilidade de efeitos
secundarios e ao esquema terapéutico.

“acho que vai ser um pouco dificil porque vai doer” ( fem, 29 a, casada)

“acho que ndo vou esquecer, era bom tomar os 2 ao mesmo tempo” (masc, 28 a, unido

de fato)

“vai depender da reagdao dos comprimidos” (fem, 28 a, casada)

Junto aos participantes do estudo que estavam em inicio do tratamento procuramos
identificar possiveis barreiras para o uso dos ARV.

Para alguns pacientes (n= 13) as possiveis barreiras parecem estar relacionadas a
introdu¢do dos ARV na rotina diaria. Principalmente para os homens essa preocupagdo foi
mencionada vdrias vezes e parece estar relacionada com o trabalho.

“Posso estar ocupado com cerimonias ou em trabalho, esquecer é normal, mas nunca

vou poder deixar de tomar mesmo que tenha passado em uma hora’(masc, 49 a,

casado)

“o trabalho em si, de manhd posso me atrapalhar e esquecer” (masc, 40 a, unido de

fato)

“pressa ao sair de casa e ndo trazer consigo (os medicamentos), ou quando estiver a

dar aulas e passar da hora” (masc, 35 a, casado)

Outros participantes (n=2) referem o receio de tomar os remédios na frente de outras
pessoas:

“Pode ser um embarago quando estiver em grupo de amigos” (masc, 35 a, casado)

As dificuldades de ordem psicologica também foram identificadas por alguns
participantes (n=5):

“dAs dificuldades vem quando tenho preocupacoes que chegam de repente” (masc, 50

a, separado)

“(...) a memoria fraca” (fem, 40 a, viuva)
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Procuramos identificar quais seriam as estratégias escolhidas para ajudar a lidar com
as dificuldades apresentadas. Uma das estratégias mais citadas (34%) foi o apoio de
familiares; em alguns participantes (n=12) parecia haver uma grande expectativa de que outra
pessoa se co-responsabilizasse pelo seguimento do tratamento:

“vou marcar tomar na hora em que estou sossegada e a minha sobrinha vai ajudar a
lembrar” (fem, 40 a, viuva)

“tenho relogio e a minha mde vai me ajudar e o meu pai vai-me controlar” (fem, 29 a,
solteira)

“(...) a minha senhora ¢ que controla e ajuda-me a lembrar” (masc, 45 a, casado)

Uma das facilidades apresentadas ¢ o fato de ter outras pessoas em casa também fazendo
tratamento (n=6):

“nada vai atrapalhar, como todos em casa tomamos a mesma hora, entdo ndo

esquecemos’”(masc, 43 a, casado)

“Minha mde ensinou-me a ter atengdo e nao falhar a hora pois ela também é HIV+"

(fem, 35 a, separada)

Outra estratégia esta relacionada a atitudes concretas que podem ser tomadas pelo
participante para evitar o esquecimento do horario de tomar o remédio, como por exemplo,
relacionar com algum evento como um programa de televisdo ou horario do café da manha ou
o uso de alarmes e reldgios despertadores (n=5)

“a hora do matabicho (café da manha)” (masc, 49 a, casado)

“na hora de assistir o telejornal as 20 e alarme” (masc, 24 a, solteiro)

“hei de colocar o alarme do meu telemovel para tocar na hora que preciso tomar os

medicamentos”( masc, 33 a, unido de fato)

Uma estratégia mencionada (n=6) foi levar sempre consigo todos os medicamentos
como forma de introduzir o tratamento como parte de sua rotina.
“Vai passar a ser um habito e vou sempre andar com eles” (masc, 39 a, casado)

“Sempre vou ficar com os comprimidos” (fem, 46 a, viuva)

Percebemos também que algumas pessoas (n=5) parecem acreditar que a adesdo

depende muito mais delas e de sua postura diante do tratamento.
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“Eu hei de pensar; irei programar-me no meu pensamento que tenho que tomar de
manhd e a tarde” (fem, 41 a, casada)

“Tenho que ter auto-controle” (masc, 38 a, unido de fato)

“eu mesmo vou fazer (...)tenho de saber que se ndo tomar ndao vou melhorar”

(masc, 25 a, solteiro)

Varios pacientes (n=33) acreditavam que nao corriam o risco de esquecer. Isso pode
estar relacionado com a grande motivagdo no inicio do tratamento ou ao fato de que essa ¢
uma mensagem bastante refor¢ada pelas equipes de saude antes do inicio do tratamento. Seria
importante aprofundar essa questdo e verificar até que ponto essa postura pode estar
relacionada com o receio de desagradar o profissional de saude ao admitir que pode ter
dificuldades em seguir o tratamento.

Procuramos avaliar quais seriam as atividades de suporte nas quais os participantes ja
estivessem envolvidos e identificar quais seriam as outras possibilidades necessarias de apoio.
Apenas 10,8% (n=7) dos pacientes ja participavam de grupos de apoio, entretanto 47,7%
(n=31) afirmaram que gostariam de participar em atividades como essa, o que pode encorajar
a equipe a desenvolver outros grupos de apoio como uma estratégia de suporte ao tratamento
no proprio HdD. A participagdo em outros grupos sociais, tais como Igrejas e associagoes, foi
relatada por 67,7% (n=44) dos participantes.

Buscamos aprofundar a andlise da percepcdo dos participantes sobre os fatores que
poderiam favorecer a adesdo aos medicamentos. Para tanto, realizamos Analise de Discurso

do Sujeito Coletivo da questao abaixo:

Questio: O que pode lembrar vocé de tomar o remédio?

IDEIAS CENTRAIS

Vao me ajudar Vou lembrar sozinho
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IC1: Vao me ajudar

DSC 1: 4 minha familia e o Pastor vao me ajudar, também vou usar o alarme do despertador
e do telefone e marcar o horario para coincidir com o café da manhd e a hora do telejornal.
Vou procurar levar os comprimidos comigo”.

IC 2: Vou lembrar sozinho

DSC 2:Tenho isso em mente, na minha consciéncia. Tenho que ter auto-controle, saber que se
ndo tomar ndo vou melhorar e vai passar a ser um habito. Nao vou esquecer por que esta no
intimo , portanto vou me lembrar sozinho.

A andlise do DSC 1 reafirma o que encontramos na analise anterior dos dados e
mostra a familia como uma fonte essencial de apoio para o tratamento. Com relagdo as
pessoas da familia mais mencionadas encontramos a esposa (n=5) e pai, mae (n=4). Isso
aponta para a importancia da familia nuclear uma vez que sdo eles que normalmente convivem
em casa e podem fazer parte da rotina dos pacientes apoiando na introdugdo de
comportamentos de cuidado, além de poder atuar como apoio afetivo e emocional. Esse ponto
reforca a idéia de como a revelacdo do dignostico para a familia ¢ um tema merecedor de
atencdo por parte da equipe de satde, conforme descrito anteriormente.

O DSC 2 destaca a questao da autonomia do sujeito no seu processo de tratamento e
mostra que um dos aspectos fundamentais ¢ que esse individuo sinta-se co-responsavel e
capaz de seguir o tratamento. Esse processo de autonomia pode ser construido junto com a
equipe de saude na medida em que desenvolve estratégias de fortalecimento do sujeito para
percepgao de riscos e beneficios, tomada de decisdo e mudanca de habitos e/comportamentos.

Com relagdo a problemas no inicio do tratamento, apenas 12,3% (n=8) dos
participantes afirmaram perceber alguma dificuldade com relagdo ao TARV antes de iniciar.
Esse dado nos chama a aten¢do porque ao mesmo tempo em que pode significar uma grande
motivagdo em decorréncia da satisfagdo em comecar o tratamento, também pode indicar baixa
percepcao das possiveis mudancas que poderdo ser ocasionadas pelo proprio tratamento.
Nesse sentido, o processo de preparagdo para o tratamento ¢ fundamental para ajudar a avaliar
vantagens e desvantagens, bem como as possiveis dificuldades identificadas e estratégias para
ultrapassa-las. Esse processo pode auxiliar na tomada de decisdes mais conscientes € no
envolvimento do paciente no seu processo de tratamento.

As dificuldades mencionadas foram de natureza diversa. Um dos participantes
apresentou o desconhecimento do parceiro sobre seu estado de salide como uma grande

preocupacao:
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‘o meu marido ndo sabe e ele vai me perguntar...tenho medo (...). Ja me
preparei para tudo, porque eu ndo consigo preparar se ele disser que vai para
casa, entdo hei de esconder os frascos” (fem, 42 a, casada)

Dois participantes identificaram possiveis dificuldades relacionadas ao trabalho e a

rotina:
“minha profissdo pode ser uma dificuldade ja que trabalho em turnos (...) Vou
tirar férias no comeco do tratamento ou faltar com atestado do médico” (masc,
45 a, casado)
Outra dificuldade relatada por outros dois participantes esta relacionada aos problemas
de saade:

“tenho medo de diarréia...mas vou seguir o tratamento” (fem, 29 a, solteira)

As dificuldades apresentadas pelos demais participantes estdo relacionadas ao fato de
morarem longe e ndo tirem dinheiro para o transporte ou ndo terem alimentos em casa.

Para ampliar nossa percep¢ao acerca das possiveis barreiras para a adesdo ao
tratamento procuramos compreender melhor quais seriam os eventos capazes de atrapalhar a
ingestdo de medicamento. Para tanto, procedemos a andlise da seguinte pergunta aberta
utilizando a técnica de andlise do Discurso do Sujeito Coletivo. Foram identificados os

seguintes DSC:

Questao: O que pode fazer esquecer de tomar os medicamentos?

IDEIAS CENTRAIS

Nada vai me fazer esquecer Situacdes podem me fazer esquecer

DSC 1-Nada vai me fazer esquecer

Eu acho que nada vai me fazer esquecer por que vou seguir os conselhos que recebi e vou
controlar os horarios. Sei que ndo posso esquecer por que preciso lutar pela minha vida para
ver minhas filhas crescerem. Se ndo tomar os remédios ndo vou melhorar e viver mais tempo,
talvez morra mais rdpido e eu ndo quero morrer. Por isto tenho que controlar os horarios e
levar sempre os medicamentos comigo e seguir as regras.

DSC 2 - Situacdes podem me fazer esquecer

Se eu estiver trabalhando muito posso ficar distraida e esquecer. Também se eu atrasar na
saida do trabalho ou se estiver com sono. Pode ser um embarago quando estiver em grupo de
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amigos ou preocupacgoes imprevisiveis e Ssituagoes estranhas também podem me fazer
esquecer. Se eu sair e esquecer de levar os medicamentos e estiver longe de casa também.

Interessante notar que a analise dos DSC nos permitiu perceber mais concretamente as
expectativas com relacdo as dificuldades para seguir o tratamento. No DSC 2 as dificuldades
sdo representadas por eventos concretos como esquecer quando estd envolvido em outra
atividade, mudanca na rotina ou nao ter os medicamentos consigo. Surge apenas um dado
mais relativo as questoes psicoldgicas que seria o receio de tomar os comprimidos na frente de
outras pessoas que reflete a preocupacdo com a possibilidade de ser reconhecido como
soropositivo por causa do medicamento. Chama nossa aten¢do o fato de ndo surgir nenhum
outro aspecto mais subjetivo como o medo dos efeitos secundarios, medo de ndo conseguir
seguir o tratamento ou ainda medo do que possa acontecer no futuro. O fato das dificuldades
relatadas serem de ordem mais concreta pode possibilitar também intervengdes de apoio a
adesdo mais voltadas para a organizacdo da rotina e de estratégias de enfrentamento das
dificuldades.

Somado a isto, percebemos que o DSC 1 reforca a idéia de que os pacientes iniciam o
tratamento muito motivados e reconhecem os beneficios que o TARYV pode lhes trazer.

Cabe notar que apesar das questdes sociais (falta de alimentagdo, dinheiro e transporte)
sempre surgirem nas discussdes sobre adesdo no pais, tais dificuldades ndo foram as mais

mencionadas nesse momento de inicio do tratamento.

4.1.3.2 Preocupacoes no inicio do tratamento

Com relagdo as preocupacdes no momento da entrevista, varios participantes (n=37)
afirmaram que tinham algo que os preocupava. Dentre estes, a maioria (n=16) apresentou
como preocupacao principal sua propria condicao de satde:

“Eu conseguir que os meus membros voltem a ter a for¢a que tinham, porque sem eles

eu ndo posso fazer nada” (masc, 49)

“Sinto-me doente e estou preocupado em comegar o tratamento para melhorar”
(masc, 26 a)
“E 56 com a saiide, estou muito preocupada com a minha filha mais nova que ainda
ndo foi testada “ (fem, 29 a)

A segunda preocupacao relatada (n=8) esteve relacionada com a situagao econdmica e

bem-estar dos filhos e da familia.
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“(...) é com os miudos, pois a fonte de rendimento baixou por causa dos
problemas de saude” (masc, 53)

“aguentar-me economicamente para aguentar a familia” (mas,43 a)

“é de ndo conseguir vender e ficar isolada, ndo estou aguentando vender
agora, estou um pouco doente” (fem, 40 a)

“A preocupagdo é com meus filhos. Se um dia eu ndo puder mais eles ndo
terdo como viver” (fem, 40 a)

Para alguns dos participantes (n=7) a falta de comida apareceu também como a maior
preocupagdo. Outras preocupagdes relatadas pelos outros participantes estiveram relacionadas
com a testagem do parceiro (n=2), uso do preservativo (n=1) e poder ter filhos (n=3).
Importante lembrar que as entrevistas foram realizadas apos as sessoes de aconselhamento e,
mesmo assim, os participantes apresentaram varias duvidas sobre o tratamento, sua situagdo
de saude e sobre possiveis mudangas em suas vidas a partir do tratamento. Esse dado nos
chama a atencdo para a necessidade de uma avaliacdo mais aprofundada sobre o processo de
aconselhamento e sobre os contetidos trabalhados em cada sessdo. Parece-nos que ha uma
necessidade de amplia¢do do espago de escuta ao longo das sessdes de aconselhamento.

Quando indagados sobre qual tipo de apoio poderia ajudar a seguir o tratamento e
manter a adesdo, 21,5% dos participantes (n=14) responderam que seria o apoio do parceiro,
seguido do apoio da familia (15,4%) e receber visitas domiciliares pela equipe (13,8%) e pelos
ativistas/educadores de pares (10,8%). Conversar com outras pessoas com o mesmo problema
foi referido também por 10,8% dos participantes, da mesma forma que participar de grupo de
apoio (4,6%) e de igrejas (4,6%). Esses dados refor¢am a necessidade do desenvolvimento de
um trabalho mais voltado para a aten¢do a familia e abertura de espagos para compartilhar
experiéncias e discutir dificuldades relacionadas a problemas familiares e conjugais. Cabe
considerar, que nesta questdo especifica, as opgdes foram mencionadas pelo entrevistador,
podendo gerar algum grau de inducdo. Nesse sentido, procuramos pesquisar sobre esse tema

também nos grupos focais

4.1.3.3 Percepcdes acerca da Unidade de Saude

Procuramos compreender ainda a percepcdo dos pacientes sobre a qualidade da
atencdo oferecida no HdD e quais aspectos precisariam ser melhorados. O problema mais
freqlientemente mencionado referiu-se ao tempo de espera (n=17) para atendimento e

organizagdo do servigo.
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“«“

a muitos atrasos, os pacientes chegam de manhd para serem atendidos a tarde”
(masc, 50 a, casado).
“demora para atendimento, as vezes mandam voltar e nem sempre ha dinheiro para o
transporte” (masc, 38 a, unido de fato)
“Devem respeitar as datas de marcagdo das consultas e ndo ficar mudando a todo o
momento” (fem, 36 a, casada)
Alguns participantes (n=4) referiram que dificuldades no relacionamento com os
profissionais da equipe, inclusive com pedido de dinheiro para agilizar o atendimento (n=2)
“Falta de carinho dos técnicos ao falar com os pacientes (...). A médica ndao tém
muita paciéncia e é um pouco bruta com as pessoas, e ha pessoas que ndo conseguem
aceitar isso bem”( fem, 37 a, uniao de fato)
“maior privacidade, mais rapidez no atendimento, atitude dos funcionarios é ma .Ja
me foi pedido dinheiro para ser atendido mais rapido” (masc, 52 a, casado)
“Sdo as gorjetas, é um problema mogambicano. As gorjetas, se der gorjeta atendem

rdpido, se ndo, demora” (masc, 43 a, casado)

Outros participantes (n=5) gostariam que o hospital os auxiliasse a conseguir apoio
alimentar enquanto que varios pacientes (n=10) referiram estar satisfeitos com a qualidade da
atencdo oferecida neste hospital.

“Temos bom atendimento aqui no Hospital Militar. E o melhor hospital de Maputo”

(masc, 40 a, casado)

Apenas um participante pediu que fossem inseridos outros exames como a carga viral
e o colesterol. E importante dizer que este paciente vinha de uma experiéncia de tratamento
em outro pais e mostrava-se preocupado com as condi¢des para seguir o tratamento em

Mogambique.

4.1.4 Avaliacao da qualidade de vida pelo HAT Qol

Os resultados obtidos mediante a aplicagdo do instrumento de avaliagdo da qualidade
de vida estdo apresentados na Tabela 5. A distribuicdo dos escores, dada pelos valores das
médias, medianas, desvios-padrdo, valores maximos e minimos, indicou grande variabilidade
na percep¢do da qualidade de vida dos participantes nas oito dimensdes avaliadas.
Observamos que os dominios que alcancaram médias e medianas mais baixas (menores que

50), foram “preocupacdo financeira”, “preocupacdes com o sigilo”, “preocupagdes com a
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saude” e “atividades sexuais”, sugestivo de maiores dificuldades e insatisfacdo na amostra

estudada.

Tabela 05. Distribui¢ao dos escores de oito dominios do Hat Qol (N=65).

Dominios n** Média Desvio- Mediana Escore Escore
padrio minimo  maximo

Atividades gerais 64 55,51 25,94 55,36 0 100
Atividade sexual* 57 47,37 25,40 41,67 0 100
Preocupagées com o sigilo 63 36,66 31,01 35,00 0 100
Preocupacgdes com a saude 64 39,69 23,86 40,00 0 95
Preocupacio financeira 61 35,86 28,34 25,00 0 100
Conscientizacio sobre o 64 75,39 27,67 83,33 0 100
HIV*
Confianga no médico 64 95,60 11,98 100,00 43,75 100
profissionais*
Satisfacido com 64 67,70 25,42 71,41 3,13 100
a vida

* Néo apresentaram distribuicdo normal pelo Teste de Kolmogorov-Smirnov (p<0,05)
** (O valor de n refere-se aos participantes que responderam ao dominio excluindo os casos com dados perdidos

Os baixissimos escores em “preocupacdes financeiras” se devem as precarias
condigdes socioecondmicas que afetam grande parte da populagdo do pais. Ademais, essa
modalidade de preocupacdo pode estar aumentada em decorréncia das limitacdes fisicas e de
eventual incapacidade para o trabalho impostas pela enfermidade, além de novas exigéncias
quanto a alimentacdo associadas ao uso de TARV, que implicam maiores custos financeiros.
As “preocupagdes com o sigilo” parecem decorrer do receio quanto a sofrer discriminagdo e
preconceito na eventual descoberta do diagnostico por terceiros, indicios da presenca do
estigma que cerca a aids na sociedade mogambicana (Manjate & cols, 2005; Matsinhe, 2005)

Os resultados referentes ao dominio “preocupagdo com a saude” podem ser
compreendidos pelos quadros de progressio da doenga e, mesmo de ocorréncia da
enfermidade aids, que caracterizavam a maioria dos participantes no momento do estudo.

No que se refere a “atividade sexual”, os dados indicam o impacto negativo da
soropositividade sobre essa esfera da vida, tendo em vista a transmissdo do HIV por via
sexual. Chama a atencdo, ainda, o maior nimero de missings encontrados nessa dimensao

(oito casos), sugestivo das dificuldades dos participantes quanto a falar sobre temas relativos a
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sexualidade. A grande insatisfacdo nessa dimensdo tem sido verificada em outros estudos
sobre qualidade de vida em pessoas HIV+ (Seidl, Zannon & Troccoli, 2005).

O dominio “atividades gerais” alcangou valores intermediarios no conjunto da amostra
(M=55,51; Mdn=55,36; DP=25,94), indicativos de dificuldades relevantes para a maioria dos
participantes. Os itens dessa dimensao abordam o impacto da enfermidade no desempenho de
atividades cotidianas, aspecto que variou no grupo estudado, provavelmente em funcdo da
diversidade de quadros clinicos — pessoas com aids e outras em fase assintomatica — , o que
explica a grande amplitude dos escores dessa dimensao.

Melhores resultados do HAT Qol foram observados nas dimensdes ‘“‘confianca nos
médicos e profissionais”, “conscientizacdo sobre o HIV” e “satisfagdo com a vida”,
respectivamente. No que tange a “confianca nos médicos e profissionais” os escores foram os
mais elevados, com pouca variabilidade entre os sujeitos, mostrando a homogeneidade das
respostas aos itens que avaliaram essa dimensdo (M=95,60; Mdn=100; DP=11,98). Esses
resultados sdo dignos de nota pois parecem indicar a satisfagdo dos participantes com a
atencao recebida nos servigos e a confianga que parecem depositar nos profissionais que os
atendem. Acreditamos, contudo, que este resultado pode decorrer de outros aspectos, como
desejabilidade social e o fato de estar recebendo o tratamento em uma sociedade com
caréncias diversas em diferentes setores.

O dominio “conscientiza¢ao sobre o HIV” também pareceu sofrer impacto do trabalho
desenvolvido pelos conselheiros no momento pré TARV. Assim, os altos escores sugerem os
efeitos da atuacdo dos profissionais, orientando e esclarecendo sobre a soropositividade,
preparando as pessoas para o tratamento. Importante lembrar que o processo de
aconselhamento pré-TARV ¢ bastante focalizado na transmissdao de informagdes. Nao
podemos afirmar se houve de fato uma conscientiza¢do sobre a condi¢do de soropositivo ou se
houve apreensdo das informagdes que foram repetidamente transmitidas

O dominio “satisfacdo com a vida” aborda uma perspectiva mais geral da qualidade de
vida, como se sentir bem, motivacdo para fazer coisas e percepcao de controle sobre a propria
vida. Os escores observados (M=67,70; Mdn=71,41; DP=25,42) sugerem que grande parte das
pessoas avaliou de modo positivo essa dimensdo, talvez em funcdo da esperanca por estarem
recebendo o tratamento para a aids e poderem melhorar suas condi¢des de satde. De qualquer
forma, fica a impressao que o nivel de satisfacdo com a vida expresso pelos participantes ¢é
contraditorio com outros aspectos da qualidade de vida avaliados de modo bastante

desfavoravel.
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Comparamos ainda os resultados do presente estudo com os encontrados por Galvao e
cols. (2004), que adaptaram o HAT Qol para a lingua portuguesa, entrevistando 73 mulheres
brasileiras HIV+. Os resultados das médias e medianas dos participantes mocambicanos foram
mais baixas em sete das oito dimensdes. Foi excegdo a “confianca nos médicos”, que alcangou
média igual a 91,6 no estudo brasileiro, no entanto o valor da mediana foi 100, muito alta e
igual a encontrada no presente estudo. As quatro dimensdes com escores mais baixos,

indicando maior comprometimento da qualidade de vida, foram as mesmas nos dois estudos.

4.1.4.1 Correlacao entre os dominios do HATQol

Para analisar as associagdes entre os dominios do HAT Qol, procedemos a analise de
correlacdo entre as oito dimensdes. A Tabela 06 apresenta esses resultados, sendo que foi
calculado o coeficiente de correlacdo de Pearson para as dimensdes com distribuicdo normal e

o de Spearman para aquelas que feriram pressupostos de normalidade.

Tabela 06. Correlagdes entre as dimensdes do HAT Qol (N=65)

Dominios 1 2 3 4 5 6 7

1. Atividades gerais -

2. Atividade sexual 0,36%* -

3. Preocupacdes com o sigilo 0,29* 0,23 -

4. Preocupacdes com a saide  0,54*** 0,09 0,49%*** -

5. Preocupacio financeira 0,26 0,03 0,35%*  (0,43*** -

6. Conscientiza¢io sobre o 0,10 0,13 0,04 0,29* 0,02 -

HIV

7. Confian¢a no médico e nos 0,21 0,07 0,02 0,25* -0,02 0,34** -
profissionais

8. Satisfacdo com 0,67%*1 0,37* 0,38**  (,53%** 0,07 0,35%* 0,25%
avida

*p<0,05 **p<0,01 ***p<0,001

Os resultados apontaram a ocorréncia de varias correlagdes positivas significativas
entre dominios do HAT Qol. Cabe destacar o papel de dimensao-sintese da QV de “satisfacdo
com a vida”, que se correlacionou com todas as demais dimensdes, exceto com “preocupagao

financeira”. E possivel supor que esse achado se deva ao fato de que as dificuldades
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financeiras afetam de modo relevante a quase totalidade da amostra, com grande parte das
pessoas entrevistadas referindo insatisfagdo e preocupag¢do com questdes financeiras, o que
pode ter enfraquecido seu poder de associacdo com as demais varidveis da QV. Com base
nesses resultados, ¢ possivel concluir que escores mais altos na dimensdo “satisfagdo com a
vida” estiveram relacionados a menos preocupagdo quanto ao sigilo, com questdes sexuais e
com problemas de satde, melhor desempenho nas atividades gerais do cotidiano, mais

conscientizacdo sobre o HIV e mais confian¢a nos médicos e profissionais de saude.

4.1.4.2 Qualidade de vida e variaveis sociodemograficas

Investigamos a presenca de diferencas nos escores médios das dimensdes da QV em
relagdo a varidveis sociodemograficas. Foi utilizado o teste ¢ de Student para as cinco
dimensdes do HAT Qol com distribui¢do normal e o seu equivalente ndo paramétrico (teste de
Mann-Whitney) para as dimensdes cujas distribuicdes nao se incluiram nos critérios de
normalidade. Os resultados segundo o sexo ¢ a situagdo conjugal estdo apresentados na Tabela
07. E possivel verificar que no dominio “preocupagio com o sigilo”, os escores médios das
mulheres foi significativamente mais baixo que os dos homens, indicando situagdo mais grave
entre as pessoas do sexo feminino. Na dimensdo “satisfacdo com a vida”, a média dos escores
das mulheres também foi menor, mas ficou em situacao limitrofe quanto ao nivel de
significancia (p=0,054). Cabe mencionar ainda que as médias das mulheres foram mais baixas
em todas as demais dimensdes do HAT Qol, mas ndo chegaram a alcancar diferencas
estatisticas significativas. Esses resultados podem ser explicados por diferencas de gé€nero
caracteristicas da sociedade mocambicana, que parecem afetar de modo mais desfavoravel a

qualidade de vida de mulheres HIV+.
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113

Sexo Situagio conjugal’
Masc (n=35) Fem (n=30)  Vive com (n=38) Vive s6 (n=26)
Dominios do Hat Qol M (DP) MDP (DP) M (DP) M (DP)

1. Atividades gerais 58,1(25,9) 52,4 (26,5) 59,5 (23.5) 49,6 (28,6)
2. Atividade sexual 48,2 (29,5) 46,2 (18,8) 49,3 (24,3) 43,5 (29,1)
3. Preocupagdes com o sigilo 43,6 (34,3)* 27,9 (24,3)* 37,6 (31,9) 32,6 (29,7)
4. Preocupagdes com a saude 43,6 (24,8) 34,9 (22,1) 43,6 (22,1) 32,8 (24,0)
5. Preocupacio financeira 36,6 (29,4) 34,9 (27,5) 31,1 (26,2) 42,3 (29,2)
6. Conscientizacdo HIV 75,9 (22,9) 74,7 (32,9) 80,2 (22,8) 67,7 (33,2)
7. Confianga médico e profis. 96,6 (8,9) 94,4 (14,9) 97,6 (7,3) 92,2 (16,7)
8. Satisfagdo com a vida 73,2 (23,6) 61,0 (26,3)* 75,1 (20,9)** 57,6 (26,8)**

*p<0,05 **p<0,01 !'Um caso missing 2 p=0,054

No que tange a situagcdo conjugal, as médias do dominio “satisfacdo com a vida” de
pessoas que tinham parceria estavel foram significativamente mais elevadas se comparadas as
dos participantes que estavam solteiros, separados ou vitvos. Apesar de ndo terem sido
observadas diferengas estatisticas significativas nas demais dimensdes entre pessoas que
viviam com alguém e pessoas que estavam sem relacionamento amoroso-sexual, merece
mengdo o fato de que as médias foram mais baixas para as pessoas que estavam sozinhas. Os
resultados apontam que a condi¢@o de conjugalidade em pessoas HIV+ afetam positivamente a
percepcao da qualidade de vida. Pessoas que estdo sozinhas enfrentam dificuldades relativas a
formac¢do de novos lacos conjugais no contexto da soropositividade, resultado constatado em

outros estudos sobre qualidade de vida e situacdo conjugal em HIV/aids (Seidl, Zannon &

Tréccoli, 2005).
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Tabela 08. Diferencas nas médias das dimensdes do HATQol, segundo a idade e o nivel de

escolaridade (N=65).

Idade! Escolaridade
- <36 anos > 37 anos até o ensino primari ensino médio
Dominios do Hat Qol (n=35) (n=30) (n=34) ou mais (n=31)
M(DP) M(DP) M(DP) M(DP)
1. Atividades gerais 57,3 (24,9) 53,5 (27,4) 48,6 (26,5)* 62,9 (23,5)*
2. Atividade sexual 44,4 (19,9) 50,6 (30,4) 45,5 (20,4) 49,9 (30,3)
3. Preocupagdes com o sigilo 32,7 (29,0) 41,2 (33,1) 28,6 (27,6)* 44,9 (32,5)*
4. Preocupagdes com a saude 36,1 (24,4) 43,7 (23,0) 37,1 (21,6) 42,4 (26,1)
5. Preocupacao financeira 42,4 (28,2) 29,2 (27,3) 32,0 (27,6) 40,1 (28,9)
6. Conscientizacdo sobre o HIV 72,3 (30,3) 78,9 (24,3) 81,3 (23,4) 69,1 (30,7)
7. Confianga no médico e 96,3 (10,8) 94,8 (13,2) 96,2 (11,5) 94,9 (12,6)
profissionais
8. Satisfa¢do com a vida 61,4 (27,1)* 74,8 (21,7)* 63,2 (28,5) 72,5 (21,0)

*p<0,05 ! A idade média dos participantes (36 anos) foi referéncia para divisdo dos dois grupos

A andlise que comparou pessoas mais jovens com pessoas que tinham mais de 37 anos
mostrou que estas obtiveram escores mais altos no dominio “satisfacido com a vida”,
alcangando diferenca estatistica significativa. E provavel que pessoas mais maduras estejam
em condi¢des mais estaveis em termos profissionais, familiares e conjugais, sentindo-se mais
confiantes para enfrentar os desafios colocados pela soropositividade e o tratamento. Nas
outras dimensdes ndo foram verificadas diferencgas relevantes nas médias dos dois grupos
diferenciados por idade.

No que concerne a escolaridade, pessoas com menos anos de estudo (até o ensino
primario) alcancaram médias significativamente mais baixas em “atividades gerais” e
“preocupacdes com o sigilo”, sugerindo maior dificuldade para o desempenho de tarefas
cotidianas e mais receio do impacto negativo da revelacdo do diagndstico para terceiros. Em
outras dimensdes como “atividade sexual”, “preocupagdo financeira”, “preocupagdes com a
saude” e “satisfacdo com a vida” e os escores dessas pessoas também foram mais baixos, mas
ndo alcangaram significancia estatistica. Esses achados apontam para uma percep¢do mais
desfavoravel acerca de diversos aspectos da QV nesse segmento de pessoas vivendo com
HIV/aids, o que merece aten¢do das equipes de satide tendo em vista a redugdo de

vulnerabilidades associada a niveis mais baixos de escolaridade.
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4.2 Segunda Etapa: grupos focais, seguimento da adesao e registro da farmacia

4.2.1 Analise de dados dos trés grupos focais com pacientes em 2 meses de TARV

Questido 1 - Vocés gostariam de falar um pouco sobre o uso dos medicamentos anti-

retrovirais. Quando iniciaram a toma e como tem sido toma-los?

IDEIAS CENTRAIS

Para tomar é muito dificil | Estou a melhorar Nunca tive problemas

IC1 - Para tomar é muito dificil

DSC1: Primeiramente para tomar é muito dificil. Passei mal, tenho tido comichdo, alergia e
tive vomitos também e me ndo aguentei. Até agora estou a tomar e ndo passa. As vezes e os
comprimidos ddo muito apetite, mas tem falta de comida e tenho problema de esquecimento.
Estou a andar so, estou a tomar comprimidos, mas ndo tenho vida.

IC2 - Estou a melhorar

DSC2: Eu estava mal e acho que estou a melhorar. Estou a sentir bem, ando normal, nao
tenho aquela fraqueza que tinha ha muito tempo e agora consigo ir trabalhar. Sinto-me mais
recuperado, estou mais saudadvel e os comprimidos me cairam bem. Nunca faltei Faltar vir
aqui no Hospital, na data marcada, é faltar 1 noite a dormir. So tenho esperanga de saber o
CD4+.

IC3 - Nunca tive problemas

DSC3: Iniciei bem a medicagdo e nunca tive problemas. Meu maior medo eram os efeitos
secundarios e ndo tive nenhuma manifesta¢do. Antes eu estava bem e continuo bem pois ndo
tive nenhum efeito secundario. Nunca faltei com os medicamentos, ndo tive nenhuma reacgdo.

Apesar de todos os participantes terem tempo semelhante de uso dos medicamentos
anti-retrovirais, nota-se que a experiéncia ¢ vivenciada de forma diferente pelos sujeitos.
Parece-nos que um dos fatores mais importantes a ser considerado ¢ a existéncia ou ndo de
efeitos secunddrios. Quanto maior a presenga de efeitos secundarios, maior ¢ o grau de
dificuldade na relacdo com os medicamentos. Essa percep¢do negativa fica bastante clara no
DSC 1 onde os efeitos secundarios dos ARV parecem exacerbar dificuldades pré-existentes
como a falta de comida ou problemas de esquecimento e acarretam um sentimento de solidao.

Como se fosse um peso muito grande para carregar sozinho e sem acreditar que esse
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“sacrificio” possa de fato valer a pena. Ao passo que no DSC 3, o fato de ndo ter
experimentado nenhum efeito secundario parece tornar mais facil a experiéncia de tomar os
anti-retrovirais.

Um dos fatores que parece interferir no impacto dos efeitos secundarios € a percepgao
dos beneficios do tratamento. No DSC 2 notamos que mesmo que alguns pacientes tenham
experimentado algum efeito secundario, o fato de perceberem mudancgas positivas (aumento
da capacidade fisica, diminui¢do de sintomas e retorno ao trabalho), minimiza o peso dos
efeitos secundarios e amplia a crenga nos resultados positivos dos medicamentos.

Nesse sentido, encontramos no discurso desses sujeitos a confirmagao do que a revisao
de literatura traz sobre a interferéncia dos efeitos secundarios como um dos dificultadores para
adesdo ao tratamento (Barlett, 2002; Brambatti & Carvalho, 2005; Catz & cols., 2000;
Carvalho & cols. 2003). Observa-se que quanto mais tempo o paciente convive com efeitos
secundarios sem perceber beneficios concretos de melhoria da satide, mais dificil pode ser
manter a adesdo aos medicamentos, reforcando a necessidade de um acompanhamento mais

proximo por parte da equipe de saude no inicio do tratamento.

Questao 2: O que mudou na sua vida depois que iniciou o tratamento com os anti-

retrovirais?

IDEIAS CENTRAIS

Estamos a salvar-nos Mudou bastante a minha vida:
habitos e costumes

IC1: Estamos a salvar-nos

DSC1: Nos estamos a salvar-nos e os outros estdo a ficar. Nunca falhar, nunca esquecer.
Sempre no meu corag¢do dormir, acordar, pensar comprimidos. Estou a tomar para viver,
estou vivo. Eu estou sendo bem tratado e os medicamentos me caem bem, eu nunca tive
comichdo, eu nunca tive diarreia, eu nunca tive problemas de dor de cabe¢a, eu nunca tive
problema de sentir mais fome porque tomei o comprimido. As pessoas até ja comegcam a me
visitar. Alguns apareceram aqui magrinhos e alguns apareceram até carregado na maca, mas
hoje em dia ja consegue andar por causa de tomar comprimidos.

IC 2: Mudou bastante a minha vida: habitos e costumes

DSC2: Este tratamento veio mudar a minha vida em termos de hdbitos e costumes. Eu dormia
muito tarde e agora durmo mais cedo. Eu andava mais, ou entregava-me mais ao trabalho,
agora entrego-me menos. A maneira de comer, ja escolho melhor os alimentos, que devo
comer e o que ndo devo e outros vicios, ndo pode fumar e nem beber cerveja. Também na
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cama é preciso usar ‘jjeito”. Afinal, a pessoa pode fazer tudo o que quiser, mas ndo exagerar,
ter limites. Antes de tomar uma atitude, pensamos 2 vezes. Primeiro pensamos na nossa vida,
depois pensamos no que vamos fazer para livrar alguém.

De uma forma geral os participantes relataram mudancgas positivas a partir do uso dos
medicamentos anti-retrovirais. O tratamento anti-retroviral parece assumir um significado
muito importante na vida das pessoas, uma espécie de marco, um salvador. Algo que vem de
fato trazer mudangas e melhorar a vida das pessoas, como se a vida se dividisse entre o antes e
o depois do inicio do TARYV, inclusive com relagdo aos comportamentos e rotina. As
mudangas relatadas vao além da melhora na condi¢do geral de satude e refletem mudangas em
outros niveis como o trabalho e as relacdes sociais.

No DSC 1 ¢é possivel perceber claramente como agente responsavel pela melhoria da
saude, aumento de peso e mobilidade. Os aspectos sociais também s3o mencionados e
melhorar a condi¢do de saude parece influenciar na aproximacao com as pessoas. A fala
desses sujeitos sugere que parecer doente diante de outras pessoas ¢ dificil, principalmente se
a causa dessa patologia estiver relacionada com o HIV pois remete ao estigma e ao
preconceito, ainda muito presentes no pais. Assim, o uso dos medicamentos anti-retrovirais
traria um beneficio social secundario na medida em que pessoas ja ndo parecem mais doentes
e, portanto, ndo seriam vitimas de preconceito ou isolamento social por causa disso.

No DSC 2 chama-nos a aten¢do as mudangas ocorridas nos habitos e comportamentos
a partir do inicio dos TARV. Sendo assim, aderir ao tratamento anti-retroviral ndo seria apenas
tomar os medicamentos, de acordo com a orientacdo ou seguir as consultas e exames
solicitados. Além disso, aderir ao tratamento anti-retroviral parece significar uma opgao de
vida que implica em muitas mudangas (deixar de beber, deixar de fumar, mudar alimentagao).
Importante compreender qual é a percepgdo que as pessoas t€ém sobre o impacto do TARV em
suas vidas, ja que estamos falando de um tratamento por longo tempo. Nesse sentido, quanto
mais mudangas ou exigéncias forem vinculadas a esse tratamento pode ser mais dificil manter
a adesdo a médio e longo prazos. As informacdes apresentadas pelos pacientes acerca de
tantas mudangas necessarias na vida para seguir o tratamento nos fizeram refletir sobre a
possibilidade de que as recomendagdes oferecidas pela equipe de satde sejam
supervalorizadas ou mesmo equivocadas podendo gerar um custo pessoal elevado para o
paciente. A equipe de satide precisa ser bem capacitada para realizar um bom aconselhamento
e poder trabalhar com os pacientes o custo-beneficio de seguir o tratamento, bem como

oferecer informacdes técnicas corretas € que sejam condizentes com a realidade.
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Questao 3. Que tipo de problemas/situacoes tém encontrado para seguir o tratamento

para SIDA?

IDEIAS CENTRAIS
Problema nio falta A ignorancia do nosso | Se o hospital obrigou A mulher esta
povo é um vocé a comer essas coisas,| limitada,
problema sério € contigo tém
mais
dificuldade

IC1:Problema nao falta

DSC 1: Problema ndo falta. Por exemplo, a alimenta¢do ¢ muito importante e no pais onde
nos estamos, 3° mundo, as dificuldades sociais sao imensas. Aqui em Mogambique temos o
problema da fome. A primeira coisa que eu acho que é importante, é a alimentag¢do porque a
pessoa tem o estomago vazio e ha pessoas que so fazem uma refei¢do. Alimentando-se
regularmente, consegue seguir o tratamento, como deve ser. Se ndo fosse a doen¢a cada
pessoa come o seu suor, mas essa doenga, faz cortar muitas coisas. Estas doengas estdo a nos
roer. OQuvimos que se comegarem com o TARV tem que cumprir, conforme a tua dieta e o
comprimido ndo pode tomar sem alimento. Se ndo aguentar, ou ndo tiver boa alimentagao,
vai morrer. Mas eu nunca tive problema de que ndo posso tomar comprimido, porque ndo
comi nada. Apesar de ndo ter nada, as vezes. Porque a doenga, eu tenho, comprimidos, eu
tenho, para matar a doenga, eu tenho que tomar. Falta apoio para alimentagdo. Estou em um
tratamento duplo, para além dos ARV, tenho estado a fazer o tratamento da tuberculose.
Entdo ja sao duas coisas ao mesmo tempo. Ndo consigo chegar aqui ao Hospital, conforme a
calendarizagdo, porque isso requer dinheiro para o transporte. Eu faco esforco por chegar
aqui. Outro problema é quando chegamos, apresentamos outras enfermidades. Entdo, passa-
se uma receita, vai a farmacia e chega a farmdcia e ld se diz: “ vai comprar la fora”. As
pomadas e outros medicamentos dizem que estda um valor que eu ndo posso suportar. Ndo
comprei porque ndo tenho dinheiro. Tenho dor e estou este todo més aqui com tosse e os meus
dedos a ficarem assim pretos e ndo sei se tem a ver com os medicamentos. O grande
problema, é abrir-se com os amigos, tenho a maxima certeza que se eu for a abrir o jogo com
eles vao me detestar. Eu agora, sofro muito de apanhar sono por causa de dor nos pés. Nado é
facil, as pessoas aderirem. Ndo é facil.

IC2: A ignoriancia do nosso povo é um problema sério

DSC 2: Nos, os africanos, estamos cheios de ignorancia, obscurantismo e a ignorancia do
nosso povo, é um problema sério. Ndo acreditavamos. Ndo foi facil aderir, ou mesmo fazer
teste. Como ja estamos doentes, era mais preferivel tomar esse medicamento porque se
morrermos, é a mesma coisa. Ja nas pessoas com sintomas mesmo de HIV, mas ndo aceitam
por causa da tradi¢do. Disseram logo no principio, que quem apanha HIV, é porque anda
muito. Entdo, a partir dai as pessoas comegaram a ter medo. Vou fazer teste, vou saber que
sou positivo, entdo, vdao saber que eu ando muito. Entdo a pessoa prefere ficar em casa. Mas
temos que ter coragdo de pedra, nos aqui pacientes. E ndo olhemos naquilo que alguém fala,



119

ndo olhemos aquilo que alguém diz que faz. Porque nos sabemos onde estd a nossa vida. A
Stfilis também foi uma doenga que dizimou. E levou muito tempo. So que eu acho que as
pessoas estdo esquecendo desse passado. Hoje temos o HIV, estdo todos apavorados. Era
bom que as pessoas se deitassem a reflectir, porque veja la. Ha quem tem medo de chegar
aqui ao GATV, medo preconceito, vergonha. A minha vida mudou tanto, é doenga que
apareceu, para nos afastar da sociedade. Porque a pessoa mal que é conhecida que sofre
dessa doenga, vocé mesmo fica odiado, amigos comegam te afastar, mesmo dentro da familia.

IC3: Se o hospital obrigou vocé a comer essas coisas, é contigo

DSC 3: Hoje a minha médica disse: “Ah, estds assim porque vocé talvez come mal”. Mas é
possivel que ndo consigo este alimento que é necessario. Aqui em Mo¢ambique, amendoim e
céco, é a base da nossa alimentacdo. Portanto, nés néo temos condices superiores a isso. E
um bocado oneroso, nao ¢ facil mudar por completo, aquele tipo de refei¢oes, porque onde é
que vou buscar o dinheiro? Um dos conselhos é, tentar sensibilizar a familia.Se eu tenho a
minha esposa, ela pode cumprir com as minhas orientagoes. Mas, por exemplo, se eu estou
em casa duma irmd ou duma cunhada é dificil, ha barreiras. Temos que suportar. Ndo ha
solugdo para isso, ha quem gosta muito dleo, de muito amendoim, de muito coco dizem: “Eh
pda, eu ndo tenho possibilidade. Se o hospital obrigou vocé a comer essas coisas, é contigo”.
Entdao é obrigado a ter que alimentar-se. Nem piri piri, nem sal podemos comer. Agora,
vamos apanhar que numa casa, eles precisam dos seus gostos e tém que por sal normal e
para si, como doente, aquilo ndo joga. Compram a carne, é a carne que vocé ndo pode
consumir. E a carne que néo estd bem cozida ou com muita gordura, e vocé ndo pode comer.
Porque eles vao te dizer: “ hoje ndo ha divisdo de panelas”.E também ja ndo tem aquele
amor, so existe desprezo. Somos desprezados nas familias, os que estdo bem de saude, quando
eles vém a nos, alguns desprezam. Alguém por exemplo, esta a viver com os irmdos, com o0s
cunhados, cunhadas, em casa, se descobre que é seropositivo as vezes tem medo de falar.

IC4: A mulher esta limitada, tém mais dificuldade

DSC 4: Eu ndo tenho marido, fiquei sozinha com 6 filhos, 3 netos, tudo vem a mim. Consigo
s6 o saldrio do falecido. Quero tentar fuzer negécio mas com a dor nos pés, ndo aguento. E
dificil. Nao tenho familia que me ajuda. Consigo fazer qualquer coisa para essas minhas
filhas irem para a escola.O homem tem mais facilidade de sair e procurar as coisas, tem os
“biscates” la fora. A mulher esta limitada, tém mais de dificuldade, para além de ter que
tomar conta das criangas em casa. Tenho tido um apoio mas ndo é aquele apoio que devia
ser. Tenho pessoas também que me ajudam. Batendo portas sempre aparece uma pessoa de
boa vontade ou algum amigo que nos da algum dinheiro. Estou a agradecer a
calendarizagdo, porque as vezes venho aqui uma vez por més para as consultas e as vezes
venho levantar medicamentos. Ddo medicamento para um més ou para 2 meses, bom para
mim. Isso ajuda na falta de dinheiro para transporte.

Os participantes do estudo conseguem identificar dificuldades de diferentes naturezas.
Os relatos apontam mais para fatores sociais e culturais do que para fatores pessoais.

No DSC 1 as maiores dificuldades estdo relacionadas com as condigdes sociais: falta
de alimentacgdo, falta de dinheiro para o transporte ou para comprar os medicamentos para
outras patologias. Fica claro ainda que fazer um outro tratamento concomitante (por exemplo

a tuberculose) também ¢ um dificultador para adesdo pois além de aumentar o numero de
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comprimidos a serem ingeridos por dia, pode significar também mais vindas ao hospital e
mais medicamentos a serem comprados fora. Cabe ressaltar que de acordo com a politica
nacional os pacientes soropositivos teriam direito a tratamento gratuito também para as
infecgdes oportunistas: na estrutura de hospital de dia, a farmacia fica separada da farmacia
central do Hospital Geral e deveria ter todos os medicamentos necessarios, além dos ARV.
Mesmo com isso preconizado, ndo ¢ incomum que os pacientes precisem comprar fora do
hospital outros medicamentos por ndo terem disponiveis nas farmécias dos HdD. A
dificuldade financeira é bastante concreta e pode ser fonte de sofrimento psiquico, uma vez
que desde o inicio do acompanhamento os pacientes sdo orientados sobre a importancia da
adesdo, recebem mensagens sobre a gratuidade dos medicamentos e sobre a responsabilidade
que assumem perante o proprio estado ao aceitarem iniciar o tratamento. Espera-se que as
pessoas cumpram o que foi prescrito e ha ainda a assinatura de um termo de compromisso,
conforme relatamos no capitulo da introdugdo. Sendo assim, ndo conseguir cumprir com
aquilo que ¢ pedido ou com aquilo que foi acordado parece ter um peso muito grande para as
pessoas. E quase uma questio de honra. Nesse sentido, ndo seguir a orientagdo alimentar ou
ndo ter o dinheiro para o transporte parece assumir uma conotacdo de vergonha e talvez possa
levar a pensamentos como: “se ndo sou capaz de fazer isso, ¢ melhor ndo tentar”. Dessa
forma, o tratamento acaba assumindo um peso maior do que deveria e gerando nas pessoas um
sentimento de incapacidade e potencializando as chances de abandono do tratamento.

No DSC 2 o que mais nos chama a aten¢do ¢ a (auto)desqualificagdo do povo africano
que ¢ visto como ignorante, mal informado, crente em feitigarias ou ligado a praticas
obscurantistas. Ficamos na duavida sobre a origem desse discurso. Parece-nos um discurso
vindo de fora, mas assumido como um discurso interno onde a culpa e auto-responsabiliza¢dao
do povo pelas dificuldades que vivem assume um papel principal. A prevaléncia do HIV, a
dificuldade de acesso ao diagnostico e ao proprio tratamento parecem ser justificados a partir
da ignorancia do povo, ao invés de desenvolver uma consciéncia critica capaz de questionar se
a forma como as mensagens e as estratégias utilizadas aqui sdo condizentes ou ndo com a
cultura, as necessidades e a realidade desse mesmo povo. Na medida em que essa culpa ¢é
assumida coletivamente também dificulta o desenvolvimento de um movimento social capaz
de protagonizar mudangas e falar de direitos. Para conseguir fazer o tratamento, ¢ preciso
vencer grandes barreiras: culturais, estruturais e pessoais. A primeira dificuldade ¢
compreender esse virus a partir de uma légica cultural diversa da logica existente, onde a
propria concepgdo do processo saude-doenca ¢ diferente. Retomaremos esse aspecto no

proximo capitulo.
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No DSC 3 a alimentacao volta a ser citada como um problema. Entretanto ndo ¢ a falta
de alimentos a maior dificuldade e sim a impossibilidade de seguir as orientacdes recebidas no
hospital. Parece haver muita desinformagdo com relagdo aos aspectos nutricionais € o HIV
fazendo com que os pacientes recebam orientacdes controversas e sem fundamentagao técnica.
Viarios participantes relataram que foram orientados a ter uma alimentagdo diferenciada pelo
fato de serem soropositivos. Tais recomendacdes incentivam a ingestdo de frutas, carnes e
vegetais diversificados, mas apresentam também proibi¢des como: alimentos com 06leo, piri-
piri (uma espécie de pimenta), sal, refrigerante, agiicar e doces em geral. Além de dificultar o
acesso a alimentacdo em um contexto onde a disponibilidade de alimentos ¢ escassa por
questdes econdmicas, tais recomendagdes trazem um impacto importante nas proprias relagdes
sociais e familiares, reforcando a idéia de que o portador do HIV ¢ alguém diferente dos
demais. Se considerarmos ainda que a revelag¢do do diagnostico no proprio meio familiar ainda
¢ uma dificuldade relatada por muitas pessoas, ¢ importante considerar como esse paciente se
sente diante desse dilema de precisar ter acesso a uma alimentagao diferenciada, em uma casa
onde ha escassez de alimentos e onde o HIV ainda ¢ um segredo? E para as familias que tem
varias pessoas vivendo com HIV/aids? Quanto custaria por més garantir para todos os
membros essa alimentagao diferenciada?

Cabe refletir acerca do impacto que as orientagdes fornecidas pelos profissionais de
saude oferecem ao paciente e sua familia e como as informagdes contraditorias ou incompletas
podem gerar mais danos do que beneficios. E fundamental que os profissionais sejam
preparados para conhecerem a realidade de cada sujeito e dentro dessa realidade apoiar o
paciente na otimizagao dos recursos ja existentes, sejam eles de ordem material ou afetiva para
desenvolvimento de estratégias que melhorem a qualidade de vida das pessoas vivendo com
HIV/aids.

O DSC 4 apresenta a vivéncia das dificuldades relatadas nos discursos anteriores sob a
perspectiva da mulher. Os relatos demonstram que as mulheres precisam lidar com todas as
questdes anteriores como a falta de emprego, de alimentacdo, de acesso ao servigo de saude,
entretanto todas essas dificuldades podem ser acrescidas das dificuldades diretamente
relacionadas as questdes de género.

A mulher em Mogambique também se vé como responsavel pelo bem-estar da familia
e muitas vezes ela mesma ja viveu perdas decorrentes do HIV/aids (marido, filhos, parentes
proximos). Essas perdas podem significar perdas econdmicas e também sociais. Quando a
esposa perde o marido, ndo é incomum que perca também os bens que conseguiram juntar ao

longo dos anos porque compreende-se que esses bens pertencem a familia do homem,
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principalmente se for considerado que a mulher foi a responsavel por trazer a “ma sorte para
casa”.

O lobolo* faz parte das tradigdes e significa o compromisso assumido entre as duas
familias e inclui dinheiro, presentes e ofertas da familia do futuro marido para a familia da
futura esposa. Geralmente a mulher tem menos acesso a educacdo e menos condicao de
trabalho, como fica refletido nesse discurso.

Diante disso, acreditamos que ¢ fundamental que se criem espagos de escuta para as
mulheres porque trazem questdes especificas também com relagdo ao HIV/aids e seu impacto
nas suas vidas e relagdes familiares. E preciso compreender melhor sua vivéncia do problema
para que sejam também desenvolvidas estratégias capazes de apoia-las na adesdo ao

tratamento. Voltaremos a essas questdes de forma mais aprofundada no préximo capitulo.

Questao 4. O que ajuda a seguir o tratamento para o SIDA? Quem ou o qué ajuda a
tomar os remédios? Como?

IDEIAS CENTRAIS

O que ajuda mesmo é | Confidente O hospital de dia: | Familia é melhor
vontade que nos Ajuda ¢ um grande Deus | ajuda que eu tenho
temos de vencer para nés

este mal.

IC1: O que ajuda mesmo ¢é vontade que nos temos de vencer este mal.

DSC 1: O apoio tem de provir de mim e da minha vontade mesmo. O que ajuda mesmo é a
vontade que nos temos de vencer este mal. Aquela vontade de querer chegar um dia de se
descobrir a cura. O que ajuda é aquela vontade nossa de viver, acima de tudo. O remédio
para mim é uma garantia. Fazer-me sentir, o melhor possivel, até que apareg¢a uma cura. A
pessoa tem que saber que eu antes sentia-me assim e agora que eu iniciei este tratamento
estou a me sentir melhor. Tenho é respeito para comigo proprio é a partir dai que a pessoa
tem que seguir o tratamento. Para dizer que a confidéncia esta em mim proprio. O que devo
fazer, o que devo tomar. Como devo falar com as pessoas.

IC2: Confidente Ajuda
DSC 2: Confidente Ajuda. Ela veio aqui, falou com as Dras. Psicologas, assinou o documento
com firmeza a dizer que se eu estiver mal e ndo conseguir andar, minha confidente ha de vir

* 0 Lobolo, ou dote de casamento, ¢ fundamental para legitimagdo matrimonial.Na maioria dos casos, 0
lobolo € pago pelas seguintes razdes: a noiva € um apoio social e econdmico para a sua familia portanto seu
afastamento é compensado pelo pagamento de um dote de casamento; ¢ uma expressdo de gratiddo pela
educagdo dada a noiva; legitima o casamento ¢ legaliza a identidade dos filhos inseriondo-os na linhagem do
pai e garante que tanto o marido quanto seus familiares devem tratar bem a noiva e caso seja maltratada
podera voltar para a casa dos pais sem a devolug@o do dote de casamento pago pela familia do noivo
(Mwamwenda, 2006)
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buscar os medicamentos. As vezes eu tenho problema de apanhar chapa e vir para aqui, ela
arranja la dinheiro de chapa. Ajuda-me muito até as horas de tomar os comprimidos. Ela
lembra-me e quando chega o dia para eu vir aqui no hospital ela pega no cartdo e diz: “dia X
vai no hospital, tem consulta ou fazer tratamento”.

IC3: O hospital de dia, ¢ um grande Deus para nos

DSC 3: Quem ajuda, é o hospital de dia, esse é que é o principal. O hospital de dia, é um
grande Deus para nos. Ai daquele que esta muito longe, coitado, que ndo sabe que existe o
hospital de dia. E vocés aqui no hospital, deram uma ajuda porque se o tratamento
dependesse de nos, ndo tinhamos como. Melhor ainda, apresentaram-me quem faz parte do
grupo (grupo de apoio) e isso valeu-me muito. Fico a espera até que chegue o dia da consulta,
que ¢ para vir ao hospital, ou para vir pedir aconselhamento. Eu dou gragas a esta equipe o
trabalho que esta a fazer porque é um trabalho que esta a nos ajudar. Eu estava muito
desconfiado, ndo sabia o que era isso mas conseguem explicar. Conseguem ajudar muito
quando somos convidados a trazer os nossos acompanhantes.

IC4:Familia é melhor ajuda que eu tenho

DSC 4:Familia é melhor ajuda que eu tenho. O meu pensamento, olhando para a minha vida,
para meus filhos e a idade que eles tém. Devemos olhar para o nosso comportamento e olhar
para as crian¢as que a gente tem e pensar: “na nossa auséncia, quem serdo aquelas
criangas? Quem ha de cuidar delas?”. A partir disso, é que eu tenho muita vontade de
cumprir todo o tratamento, para ver se consigo melhorar, para puxar os meus filhos.

Os participantes do estudo apresentaram varias possibilidades de apoio para o
tratamento. No DSC 1 fica claro que a motivacdo principal deve ser da propria pessoa,
entretanto essa motivacdo também passa pela compreensdo das vantagens do tratamento e da
percepcdo dos seus beneficios de forma concreta. Entretanto, é preciso considerar que os
participantes da pesquisa estavam nesse momento com dois meses de tratamento anti-
retroviral e passaram por um processo recente de aconselhamento pré-TARV que focaliza
bastante na importincia da adesdo e da responsabilidade que a pessoa assume em seguir o
tratamento. Nesse sentido, pode ser que esse discurso tenha sido influenciado por esse
processo.

O DSC 3 também reflete essa relacdo com a equipe de satide. O Hospital € visto como
fonte principal de apoio e resolugdo de problemas. Como relatamos na primeira parte desse
capitulo, o diagnostico HIV ainda ¢ tardio e muitas vezes as pessoas chegam muito debilitadas
no servico de saude. O fato de serem acolhidas, receberem a informagdo de que existe
tratamento e que este ¢ gratuito parece trazer alivio e sensa¢ao de que os problemas serdao
resolvidos. O tratamento parece ser percebido como um presente, uma dadiva a qual devem

ser agradecidos e ndo como um direito garantido pelo estado numa politica de saude. Se
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considerarmos que a adesdao ¢ um processo de responsabilidade compartilhada entre equipe e
profissionais de satde, seria importante compreender até que ponto esse sentimento de
gratiddo pode interferir positiva ou negativamente no estabelecimento do vinculo com a
unidade de satude e no processo de adesao.

Os DSC 2, 3 e 4 apresentam a importancia da rede social como fonte de apoio para o
tratamento (Barlett, 2002; Catz & cols., 2000; WHO, 2003). A familia aparece nos discursos
como um importante recurso nao apenas para ajudar a lidar com os problemas ou lembrar dos
medicamentos, mas principalmente como fonte de motivagdo afetiva para investimento no
projeto de vida.

A estratégia do uso de confidentes também ¢ reconhecida como fonte de apoio,
conforme ressalta o DSC2. O confidente ¢ visto como alguém que pode auxiliar em
dificuldades concretas como acompanhar nas consultas ou vir buscar medicamentos diante de

alguma impossibilidade do paciente, e se insere no rol de pessoas da rede de apoio social.

Questao 5. O que pode fazer com que deixem de seguir/abandonem o tratamento para o
SIDA? )
IDEIAS CENTRAIS

Eu nio penso desistir Muitos ignoram e acabam
por desistir

IC 1:Eu nao penso desistir

DSC 1: Desistir? Eu ndo penso desistir. Eu acho que ndo é dificil cumprir a medicagdo tomar
de manhd e tomar @ noite, para mim ndo é pesado. E muito leve. Também ndo creio que
acabe os medicamentos. Por isso ndo penso em desistir. Também vou ficar muito doente e as
pessoas vdo ver, vou sofrer muito. So temos que fazer a for¢a porque se a gente desistir, ndo
temos solucado.

IC 2: Muitos ignoram e acabam por desistir

DSC 2: Muitos ignoram o que é um tratamento, pensam que um tratamento de HIV é a
mesma coisa que um tratamento da malaria. Mesmo a maladria, as vezes, comec¢ca um
tratamento e depois ndo voltamos outra vez para saber se a maldria passou. Estou-me a
sentir melhor e depois de repente, tenho uma recaida daquelas. Conheg¢o uma senhora que
entendeu que ja estava bonita, gorda, até ja estava a comegar a beber, até ja ia passear com o
namorado. lam as discotecas, entendeu que devia interromper o tratamento. Ja estava bem.
Mas a uma coisa de 30 dias atras ela ja estava cheia de feridas. Ja estava podre, mesmo.
Entdo, eu por mim, eu diria que alguém ndo podia de um momento para o outro deixar de
fazer o tratamento, porque ndo sabe o qué depois pode vir. E ainda muitas pessoas, tém essa
idéia “Ah, eu vou para la tomar aquilo ali, mas vou morrer na mesma. E acabam por desistir.
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Apesar de alguns pacientes relatarem anteriormente que tinham dificuldades em tomar
os ARV, quando questionados sobre a possibilidade de desisténcia os discursos foram
unanimes. Ninguém assumiu que estava pensando em desistir do tratamento, mesmo frente a
tantas dificuldades fisicas e sociais. Os pacientes iniciam o tratamento bastante motivados,
seja pelo estado debilitado de saude em que se encontram, seja pela crenga no tratamento ou
por reconhecer os beneficios que este traz. No DSC 1 surge ainda o receio de voltar a ficar
doente e isto levar a uma exposi¢do social, ou seja, ficar doente pode denunciar o estado
sorologico e o receio de ser descoberto acaba por funcionar como motivagdo para seguir o
tratamento. Nesse sentido, nos parece que a medicacdo anti-retroviral passa a ser vista como
um confidente também, um parceiro do siléncio e do segredo. Algo que nao protege apenas da
doenga fisica, mas principalmente da dor social.

No DSC 2 apenas uma justificativa ¢ admitida para o abandono ao tratamento. So ¢é
possivel desistir se for por ignorancia e o ignorante acaba sendo punido como tristes
consequéncias (“ficar podre”). Esse discurso apresenta uma postura dura, como se seguir o
tratamento fosse algo que apenas os mais fortes ou mais sabidos conseguem, como se desistir

fosse apenas coisa de gente fraca ou ignorante.

Questao 6. Quais siao os problemas no HAD? O que pode melhorar?

IDEIAS CENTRAIS

O médico ja nao As pessoas que estio Atendimento condigno
procura ver a alma do ali na recepcio tém e coisas que eu
paciente que ser pessoas, de facto gostaria que

estivessem ai presente

IC 1: O médico ja nao procura ver a alma do paciente

DSC 1: Com essa enchente das pessoas os médicos andam muito mesmo preocupados. A
enchente pode levar o médico a ndo exercer as fungoes devidamente. Isto é, ele torna-se
apenas técnico, so receitas, receitas. Ja ndao procura ver a alma do paciente. O médico tem
que sentar com o doente, procurar perceber, auscultar todas as dificuldades que o doente
tem. Mas eu aposto que com essa escassez de médicos, ndo é possivel auscultar os problemas
que o doente tem. Eu estou a sentir isso continuamente. Eu ja observei que eles véem a bicha
grande e a tendéncia é despachar. Fica mal. Porque os nossos médicos, sdo médicos que ndo
tém uma area e os médicos militares cumprem a ordem. Ou seja, quando sdo solicitados,
devem atender uma situag¢do muito dificil. Outro problema é que quando vocé vir dizer ao
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médico, que eh pd, tinham marcado para fazer esse tipo de andlise, ha de ouvir: “vocé acha
que eu sou incompetente?”’

IC 2:As pessoas que estiao ali na recep¢ao, tém que ser pessoas, de facto

DSC 2: Precisa tentar melhorar o trabalho. As pessoas que estao ali na recepgdo, tém que
ser pessoas, de facto. Porque ndo basta dizer que eu sou paciente, tenho que ter paciéncia.
Isto ndo ¢é normal. Essa vida que nos encontramos precisamos de muitos mimos, porque
sempre a pessoa esta nervosa, estd pensar HIV, agora vou morrer. A pessoa quando estd
doente, precisa paciéncia. Ele esta doente, para ele tudo estda mal. Entdo acho que talvez seja
muito trabalho ou a equipe é pouca, mas hd senhoras que tém pouca paciéncia. A equipe do
hospital, pedimos muito que eles mudem um pouco no atendimento, tem que ter um pouco de
carinho com o doente, Quando vocé chega no dia que ndo esta marcada a sua consulta, vocé
tem que implorar ou sentar até e muitas vezes elas mandam de volta para casa. Isso ndo pode
ser. As pessoas devem ser ditos o qué que existe e o qué que ndo existe, mas se
dizem:"Aguarde”, recolhem cartoes, mantém-se calados. NOs queremos que sejam
esclarecidas as coisas. Eu me senti mal e até comecei a ver que ha coisas que falam e ndo
fazem. Eu gostava que atendessem, como se fosse um irmdo. Porque nos ja somos pessoas que
ja estamos a sofrer discriminagdo de fora, dos familiares, para chegar aqui onde é nosso
centro, e apanhar uma pessoa que aumenta mais. Aqui tinha que ter pessoas com aquele
carinho, preparadas, tivessem formagdao do HIV/SIDA e propagassem mais a informagdo em
relacdo ao HIV e repisassem que o tratamento é gratuito.

IC 3: Atendimento condigno e coisas que eu gostaria que estivessem ai presente

DSC 3: Se aumentassem mesmo o numero de médicos especializados e enfermeiros, para o
atendimento ser um bocadinho rdpido. E tempo de pensarmos também em ampliar o hospital
de dia e temos que comegar a pensar noutras metodologias.

Um dia eu chorei mesmo aqui. Cheguei 6 horas até meio-dia, ndao levei nada de comer. Esse
lanche que oferecem, ndo recebem todos. Eu estava la a receber comprimidos, saiu uma
senhora disse: “ ndo, vocé ndao pode receber lanche porque vocé ja vai para casa”. Mas eu
também tinha fome.

No Hospital de dia ndo tem relogio pendurado e as outras pessoas, podem vir aqui, ndo tem
relogio, ndo tem telefone. Como é que vai saber que horas, para tomar medicamento? Tem 1
sitio onde tem 1 pote de agua, que costumam tirar a agua, bem conservada, mas aqui, ndo
tem. Pelo menos é uma das coisas que eu gostaria que estivesse ai presente. Mesmo que ndo
seja para mim, mas para os Outros.

O estoque também, porque ndo é so antiretroviral, ha medicamento complementar. A equipa
médica tem que coordenar com o armazém para poder receitar o doente. Porqué a médica
receita depois uma coisa que ndo existe. Entdo, chegamos la e aquele medicamento ndo
apanhamos. Somos obrigados a sair fora, comprar aquele medicamento e ainda temos que
comer bem. Ja sdo 2 coisas e comprar fora medicamentos é um problema muito sério. Agora,
eu queria saber se talvez o hospital, poderia arranjar um meio de apoiar com os alimentos e
também seria bom se houvesse a possibilidade de um sitio onde a gente pode fazer gindstica,
aparelhos que podem ajudar a gente a fazer fisioterapia, fazer bicicleta, uma corrida, tapete
rolante.
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Os discursos sdo claros e falam por si s6 acerca das dificuldades encontradas e da
expectativa dos pacientes em serem melhor atendidos pela equipe de satide. Apesar de
reconhecerem que a equipe esta sobrecarregada, sentem a necessidade de serem melhor
acolhidos. Procuram sugerir pequenas mudancas de atitude e/ou mesmo de organizacdo do
servico que poderiam trazer melhoria para a qualidade do atendimento. Um dos pontos
fundamentais para a adesdo ¢ a qualidade da relacdo com a equipe de satde, em especial com
o médico e essa também € uma preocupagdo expressa pelos participantes da pesquisa (Acurcio
& Comini, 2003, Barford & cols., 2006; Barletta, 2001; Guimaraes, , Ingersoll & Heckman,
2005; Rodrigues, Ceccato & cols, 2004)

Questao 7. Gostariam de falar um bocado da sua experiéncia, o que pensam sobre o
tratamento tradicional?

IDEIAS CENTRAIS
So6 pode ser tratado Eu ndo vou ao curandeiro | Pode-se juntar
tradicionalmente as duas coisas

IC 1: S6 pode ser tratado tradicionalmente

DSC 1: £ a tradi¢do. HIV é Xipunguana” é um nome muito feio, ndo deviam falar dessa
maneira, “Xipunguana” é um bicho que devora cadaveres. Diz-se que ndo pode tomar
comprimidos, so pode ser tratado tradicionalmente, porque tem problemas espirituais. Entdo,
eu tentei explicar isso em casa. Tinha que viajar para Gaza para fazer um tratamento
tradicional. Entdo, eu estou pendente, ndo sei se devo ou ndo.

IC 2:Eu nio vou ao curandeiro

DSC 2: Esta coisa das pessoas correrem ao curandeiro, muitas vezes até piora a situagdo da
saude, porque vao lhe fazendo perder tempo. Eu ndo vou no curandeiro. O problema é que os
curandeiros sdo careiros agora e a gente ndo tem dinheiro para essas coisas. A pessoa deixa
de comprar alimentagdo e outras coisas mais em casa e gasta a pagar os curandeiros. Depois
as vezes paga por morrer uma pessoa, eh pa, isso ndo da. Vale a pena comprimidos, ndo
houve nenhum curandeiro que me curou a minha tensdo. Os tratamentos tradicionais tiveram
o tempo deles. O curandeiro de hoje ndo ajuda, para esse tipo de doenga. O meu curandeiro
foi o hospital e eu ja conheco quem é o meu feiticeiro, é doenga do século e acabou.

IC 3: Pode-se juntar as duas coisas

DSC 3: Ha curandeiros e ha curandeiros, da mesma maneira como ha bons médicos e maus
médicos. Nos sabemos que ha ervas e plantas que ajudam um doente de HIV, ajudam a
fortalecer as defesas do organismo. Eu acho que ndo se deve desprezar isso que se deve
apoiar, ver, porque ha situagoes positivas. Ndo é bem curandeiro, mas é as plantas que tém
muita utilidade. Pode-se juntar as duas coisas e pode dar bom resultado. Eu digo isto, porque
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eu tive uma experiéncia, Quando eu tive aquela recaida, no meio dos comprimidos, eu tomava
uma dose, um produto tipo agua.Olha, so lhe sei dizer que eu em pouco tempo, recuperei.

O uso de medicina tradicional ¢ uma préatica comum mas ao mesmo tempo permeada
de conflitos em Mogambique. Os discursos refletem bem as opinides e contradigdes vigentes.
Geralmente os pacientes sdo orientados pelas equipes de saude a fazerem uma opg¢ao entre os
dois tratamentos (tradicional e anti-retroviral) e essa postura pode trazer muitas questdes que
precisam ser melhor compreendidas (Manjate & cols., 2005).

O DSCI1 apresenta o dilema da escolha. Ao mesmo tempo em que ha o desejo em
seguir o tratamento anti-retroviral, ha também a pressdo familiar e cultural de seguir um
tratamento conhecido e no qual se acredita. O TARV ¢ novo, o tratamento tradicional esta
presente na cultura varias geracdes. A grande escolha/decisdo que é dizer ndo ao tratamento
tradicional precisa ser um ato de coragem, pois pode significar dizer ndo a prépria familia e a
forma de apoio que essa familia conhece.

O DSC 2 reflete a fala adotada pela maioria dos servigos de satide que considera as
praticas tradicionais como expressdes de obscurantismo (mesmo que os proprios profissionais
lancem mao desses recursos em suas vidas pessoais). O tratamento tradicional ¢ visto como
uma pratica retrégrada e que nao oferece nenhum beneficio.

O DSC 3 procura apresentar uma postura conciliadora na medida em que visa resgatar
os pontos positivos de cada forma de tratamento e afirma que ¢é preciso utilizar o que ha de
bom em cada uma delas. Além disso, procura separar o uso medicinal das ervas das crengas
subjacentes.

Acreditamos que este ¢ um ponto essencial na compreensao do processo saude-doenca
nesse contexto e que ¢ uma questdo chave para a adesdo ao tratamento. Procuraremos

aprofundar essas reflexdes no capitulo seguinte.

Questao 8. Sugestdes, comentarios finais

IDEIAS CENTRAIS

Tomar os comprimidos
vai permitir que Teste obrigatorio
a gente volte

a ter uma vida normal?
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IC1:Tomar os comprimidos vai permitir que a gente volte a ter uma vida normal?

DSC 1: Ndo sei se tomando os comprimidos, ndo sei em que fase, a tomar os comprimidos,
vai permitir que a gente volte a ter uma vida normal. Ser uma pessoa quase normal. Porque a
gente sabe que nunca vamos voltar a fase normal. Isso nos sabemos que é impossivel, mas
quase na fase normal, em que a gente pode fazer quase a mesma coisa que faziamos. Eu tinha
for¢a de colimar, pensava em viver com os meus filhos, comer, fazer aquilo que eu fago, eu
tinha as minhas machambas, mas agora eu ndo tenho for¢a e vocé fica com inveja do outro.
Portanto qual é o tempo que leva? Quando poderei ganhar peso? Muitas vezes a gente ndo
sabe isso. Muitas vezes, é preferivel a gente saber, que leva 5 meses, 6, 2 anos, para vocé
voltar a fase normal.

IC2:Teste obrigatorio

DSC 2: Queria apelar que os hospitais tinham que obrigar as pessoas a fazer o teste.
Qualquer coisita no corpo de alguém, uma dor qualquer, devia ser obrigada porque se a
pessoa estd no hospital, nunca vai negar de fazer o teste. Os pais tinham que obrigar os filhos
a fazerem o teste também e aqui em Mog¢ambique a testagem tinha que ser obrigatoria dos 18
aos 35 anos, sendo, a populagdo vai acabar. E preciso mesmo que o hospital, médicos, os
pais devem lutar com muita forca, porque da mesma maneira que existe Servigo Militar
Obrigatorio, para a defesa da Patria, devia também existir um teste obrigatorio, para defesa
da vida.

Ao final do grupo, abrimos a discuss@o para temas que os participantes considerassem
importantes e surgiram as duas idéias centrais aqui apresentadas.

O DSC 1 apresenta preocupagdo com os efeitos dos anti-retrovirais e o tempo
necessario para ter uma melhora concreta na condigdo geral de saude e na qualidade de vida.
Notamos a ansiedade comum do inicio do tratamento expressa através de questdes como:
Quando vou melhorar? Vou voltar a ser como era antes? Quanto tempo demora?

Subjacente a essas questdes parece existir uma necessidade de acreditar que todo
sacrificio ndo sera em vao, que de fato esses medicamentos irdo trazer o resultado esperado e
que vale a pena tentar. Chama-nos a atengo a repeti¢cao do termo “normal”. Como se o HIV
trouxesse o peso da “anormalidade”. Procuramos pesquisar o que significaria voltar a ser
normal e, além da questdo fisica, ha uma grande preocupag¢do em poder exercer as atividades
que faziam antes de adoecerem. Lembramos que todos os participantes do estudo ja tinham
critério para iniciar o TARV, e apresentavam alguma debilidade clinica. Um aspecto bastante
mencionado foi o desejo de ter de volta a aparéncia fisica saudavel que ¢ representada pelo
ganho de peso uma vez que um dos sintomas mais relacionados com SIDA ¢ o
emagrecimento.

O DSC 2 compartilha a vivéncia que tiveram do diagnostico tardio e demonstra a
preocupacdo com os danos que isso pode gerar. Os participantes parecem delegar essa

responsabilidade para o governo ou para o hospital ¢ em nenhum momento discutem

estratégias que sejam capazes de envolver a conscientizagao de riscos individuais. A saida que
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encontram ¢ a obrigatoriedade do teste que deve ser apresentada por alguma figura de
autoridade (pais, governo, militares, hospital).

Cabe ressaltar que ao longo do grupo surgiram também vérias dividas com relagdo ao
proprio tratamento, sobre os efeitos dos medicamentos e sobre as restrigdes alimentares.

Procuramos esclarecer as questoes apresentadas no final do grupo focal.

4.2.2 Analise de dados dos trés grupos focais com pacientes em 4 meses de TARV

Questiao 1: Me falem um pouco mais sobre as mudancas que aconteceram na sua vida
desde que comecaram a tomar os ARV?

IDEIAS CENTRAIS
Nunca Estou a melhorar | Para tomar, Preocupacio
tive problemas ¢ muito dificil neste momento

IC1: Nunca tive problemas

DSC1:/niciei bem a medicag¢do e nunca tive problemas. Meu maior medo eram os efeitos
secundarios e ndo tive nenhuma manifestagcdo Antes eu estava bem e continuo bem pois ndo
tive nenhum efeito secundario. Nunca faltei com os medicamentos, ndo tive nenhuma reacgdo.

IC2:Estou a melhorar

DSC2:Eu estava mal e acho que estou a melhorar. Estou a sentir bem, ando normal, ndo
tenho aquela fraqueza que tinha ha muito tempo e agora consigo ir trabalhar. Sinto-me mais
recuperado, estou mais saudavel e os comprimidos me cairam bem. Nunca faltei. Faltar vir

aqui no Hospital, na data marcada, é faltar 1 noite, a dormir: so tenho esperanca de saber o
CD4+.

IC3:Para tomar, ¢ muito dificil

DSC3: Primeiramente para tomar, era muito dificil. Passei mal, tenho tido comichdo, alergia
e tive vomitos também e ndo me aguentei. As vezes os comprimidos ddo muito apetite, mas
tem falta de comida. Quando falaram tomar 1+1, entdo eu juntava tudo eu disse que tenho
problema de esquecimento, ndo ¢ que quis fazer aquilo, porque uma pessoa nunca quis
morrer. Até agora estou a tomar e ndo passa. Estou a andar so, estou a tomar comprimidos,
mas ndo tenho vida.

IC4:Preocupacio neste momento

DSC4: Minha preocupagdo neste momento é a tosse, que ndo passa. Pior se vocé que tem
menores, estd doente. Em vez de vocé tratar a sua doenga, pensa na das criangas, é outro
problema é outra doenga, pensar. Qualquer dia eu ja vou embora e os meus filhos, vdo ficar
com quem?

Apobs 4 meses de tratamento € possivel perceber através dos discursos que os efeitos

secundarios ainda tém um papel fundamental na relagdo que os participantes estabeleceram
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com o tratamento. Para aqueles que nao tiveram nenhum efeito secundario, o tratamento ¢
mais leve e apresenta menos dificuldades. J4 para aqueles que além dos efeitos secundarios
apresentam menor alivio de sintomas, o tratamento aparenta ser mais dificil.

Notamos ainda uma grande expectativa com relagdo aos resultados da contagem de
CD4+. Durante o processo de aconselhamento que antecede o tratamento, as informagdes
acerca do CD4+ sdo bastante frisadas e como este ¢ o tnico exame disponivel até 0 momento
(ainda ndo temos carga viral para todos), acaba assumindo um papel central no tratamento
como um importante marcador e até um preditor sobre o sucesso ou nao da terapia. Mesmo
durante as reunides de grupo que ocorrem nos servigos, a preocupagdo com o CD4+ ¢ um
tema recorrente: “Sera que meu CD4+ subiu? Sera que meu CD4+ baixou? Se estou a cumprir
bem com os medicamentos porque meu CD4+ ndo subiu?”. Pensamos que seria importante
rever a estratégia de informacdo sobre o CD4+ a abrir mais espacos de escuta sobre o
significado que ele assume na vida dos pacientes afim de relativizar a sua importancia e ajudar
a diminuir a ansiedade sobre esse fator. Caso isso ndo seja melhor trabalhado, podemos correr
o risco de desmotivar o paciente para o seguir o tratamento caso o resultado do CD4+ nao seja
tdo positivo quanto o esperado.

Um aspecto importante ressaltado no DSC 4 ¢é o medo sempre presente de que os
medicamentos nao produzam o efeito desejado que ¢ o alivio dos sintomas e o
restabelecimento da condig@o de satde. O fato de ainda apresentar sintomas traz preocupagdes
acerca do futuro e ansiedade sobre o que pode acontecer com os filhos e com a familia. Depois
de quatro meses, ainda ter sintomas pode colocar em risco a crenga no proprio tratamento e

isso deve ser considerado pela equipe como um risco potencial para adesao.

Questao 2: Com relagao ao uso dos ARV, 0 que mudou desde o nosso tultimo encontro ha
dois meses?

IDEIAS CENTRAIS
Eu acho que agora esta mais facil. Hoje ainda tenho medo de esquecer

IC1:Eu acho que agora esta mais facil.

DSC1: Eu acho que agora esta mais facil. Vejo que ndo cria nenhuma reacgdo e agora estou
mais habituado. Também sempre consulto se posso tomar isto ou aquilo. Esquecer, nunca
esqueci. As vezes chego um pouco tarde mas ndo ha perigo de esquecer. Ando sempre com o
medicamento, uso o despertador, minha esposa ajuda e aquilo estd na mesa de cabeceira. Em
qualquer sitio a pessoa pode tomar, mesmo que eu atrase um pouco. Estou a conseguir e
estou a ver que é muito facil, ndo estd a ser dificil .Os comprimidos sdo como uma sobremesa.



132

IC2:Hoje ainda tenho medo de esquecer

DSC2: Ao comegar foi dificil encarar a minha situagdo e foi dificil também com a minha
familia. Tive reac¢oes e também esquecia-me da toma dos medicamentos. Ja ia me lembrar
em cima da hora ter passado e ja nem dava para ir tomar, entdo deixava e ficava para outro
dia. No outro dia ficava sempre concentrado de que na hora X temho que tomar o
comprimido, mas quando chegava a hora, ndo acertava aquela hora, Foi muito dificil me
habituar. Vinha para aqui, me aconselhavam, entdo, foi dificil porqué?

Outra coisa, fiquei desempregado e assim ndo acertava aquela hora que eu escolhi. Hoje
ainda tenho medo de esquecer-me, por isso as vezes provoco uma certa tensdo. Estou sempre
alerta.

No DSC 1 percebemos que foram desenvolvidas estratégias para incorporar os ARV
na rotina das pessoas (despertador, deixar na cabeceira, andar com os medicamentos). Mais
uma vez o fato de ndo ter efeitos secundarios parece ter influenciado na maior ou menor
dificuldade de inclusdo dos medicamentos na rotina didria. Lembramos que a maioria dos
pacientes faz o uso do esquema terapéutico de 1* linha (3TC + D4T + NVP) em comprimido
combinado levando a tomar um comprimido pela manhda e um comprimido a noite, com
intervalo de 12 horas. Acreditamos que esse esquema terapéutico também facilita o habito.

No DSC 2 fica claro que o apoio da familia ¢ fundamental no tratamento,
principalmente para aqueles casos onde os efeitos secundarios sdo mais severos ou ha
problema de memoria. O aconselhamento de seguimento também foi mencionado como uma
estratégia importante para ajudar a lidar com as dificuldades. Esse discurso aponta para a
importancia do acompanhamento proximo para os que iniciam TARV, com encontros
regulares com os conselheiros, e sugere que a abordagem familiar poderia auxiliar no
fortalecimento de uma rede de apoio ao tratamento, além de colaborar para o fortalecimento

do proprio sistema familiar.

Questiao 3:Quais foram os caminhos, quais foram as coisas que vocés foram descobrindo,
que ajudaram vocés a lembrar dos medicamentos.

IDEIAS CENTRAIS

Estratégias Quem nio toma é por desleixo da pessoa.

IC1:Estratégias

DSC 1: Para mim ¢ muito facil para nos na familia porque aquele que lembrar é que diz: “Eh
ja esta na hora, vamos tomar comprimidos”. Porque o corag¢do mesmo, indica. Se fico na
duvida ou fago trapalhica se tomei ou ndo vou la fazer a contagem no frasco. E a gente
comega a contar e aquilo da certo. Também para ndo sentir que estou a tomar muitos



133

comprimidos, eu tenho dividido os comprimidos para 15 dias. Se achar que falhei, tenho que
correr ir ao médico e explicar.

IC2:Quem nao toma é por desleixo da pessoa.

DSC 2: Para lembrar é so saber de mim mesmo do meu estado. Se me esquecer disso ai, é
porque ja ndo quero nada. Eu sou um seropositivo, porque negar? Ndo é facil eu esquecer
que sou um seropositivo. Entdo, quando chega a hora sempre tenho que tomar. Se me
esquecer porque tenho uma ocupagdo ou estou concentrado noutra coisa, mas logo que
terminar aquilo ali, eu me lembro que tenho que tomar. Quem ndo toma é por desleixo da
pessoa.

O DSC 1 traz mais informagdes sobre outras estratégias adotadas para apoiar no
tratamento. Interessante notar que algumas estratégias utilizadas no servigo de saude, como a
contagem de comprimidos, passam a fazer parte também do repertério dos pacientes e podem
ajudar na auto-gestdo do proprio tratamento. Percebemos que apos 4 meses, os participantes
sentem-se mais seguros e mais inseridos no tratamento. Capazes de desenvolver estratégias de
forma autonoma. Isso ¢ fundamental para manutencdo da adesdo na medida em que o
individuo assume a responsabilidade pelo tratamento e busca a melhor forma de lidar com os
medicamentos de acordo com a sua realidade.

Por um lado o DSC 2 reflete esse sentimento de auto-responsabilizacdo pelo
tratamento, mas por outro lado ndo considera que podem existir outros fatores que podem
interferir no tratamento. O ndo reconhecimento de outras dificuldades ou a falta de percepc¢ao
que adesdo ¢ um processo multideterminado pode influenciar negativamente na capacidade de
identificar fatores de risco para a adesdo e, consequentemente, o desenvolvimento de

estratégias de enfrentamento desses problemas.

Questao 4: Algumas pessoas ja desistiram de fazer o tratamento. Porque acham que isso
aconteceu? O que se passou com elas?

IDEIAS CENTRAIS

7

Curandeiros| E Segredo e | Falta de Desde o Para deixar | JA que me
curam Sida | responsabili-| falta de | preparo comego 0 vicio esta apanhou,
dade pessoal | apoio psicolégico | a pessoa a lhes custar | deixa-me la
esta a muito morrer
desacreditar

IC1: Curandeiros curam Sida

DSC1: Quando noés comegamos a receber tratamento aqui, no aconselhamento fui dito que
ndo era muito bom misturar os comprimidos com o tratamento tradicional. Entdo, eu tenho
que seguir o tratamento do hospital. Mas ndo é facil um africano morrer sem que apareca a
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feiticaria. Nos sabemos que vamos morrer, mas quando morre alguém sempre ha feitigaria.
Agora isso é problema nosso de cultura. A pessoa tem que ter uma fé porque se no meio do
programa, perde a confianca no hospital e comeca a pensar que o curandeiro é melhor, vocé
ndo vai saber se quem fez bem, se foi o curandeiro ou se foi o comprimido. A familia e os
amigos também podem enganar essas pessoas e dizer “vocé ndo é um seropositivo, vamos la
beber aqui. Deixa la disso, isso ai ndo existe”. Numa situa¢do extrema ja ndo é ela (a pessoa)
que resolve e sim sdo os terceiros que decidem porque ela ouve tudo. Alguém diz: “Eh pa, eu
conhego o fulano, vamos la tentar”. E a pessoa automaticamente aceita, por mais que nao
tenha o dinheiro, o dinheiro aparece naquela hora e faz dividas. Sai nos jornais:”
Curandeiros curam Sida”. A pessoa pode correr para la, deixa um tratamento que é gratuito
e depois voltar e descobrir que ndo tratou nada. Fala-se de que o curandeiro cura, mas nunca
vimos a pessoa que ja esta curada. A pessoa tem que lembrar que eu estou a tomar é droga,
ndo posso também levar outra droga e juntar aqui. Tem que ser forte porque se fosse fraco, ja
estaria la com a familia, no curandeiro.

IC2: K responsabilidade pessoal.

DSC 2: Ha varias razoes que eu posso nomear, mas eu acho que todos nos na vida temos a
parte que quer o sim e a parte que quer o ndo. Cabe a nos tentar dominar a parte negativa
proprios, tentar vencer o lado que quer o “ndo”, portanto esse problema é individual. E
responsabilidade pessoal. Penso que pode ser desinteresse, provocado pelo bem estar ou
relaxamento. Talvez ainda a frustracdo, de que a doenga ndo passa. Ou mesmo brincadeira,
falta de seriedade. Entdo, quem fica com prejuizo é vocé. A pessoa por si é que deve sentir
mesmo, eh pa, a saude é minha. Se a pessoa desiste, sabendo que esta doente, isso é se
desleixar por ele proprio ¢ porque nao quer a sua saude. Nos temos muito pouco cuidado com
a nossa propria vida. Aquilo tem a ver com a psiquico-pedagogia da pessoa. A pessoa
consegue dominar, para sair de casa, vir para aqui, ver aquela bicha, ver aquele pessoal e
depois senta das 8 até as 10, ndo atenderam. Ai porque tem que correr para ir ao servigo
comega a por questoes financeiras ou materiais em 1° lugar que a propria saude. Isto tem a
ver com a pessoa. O qué que custa perder 1 dia, perder um saldrio de 1 dia e recuperar a
saude? Perco um dia, mas ganho 30 dias, é deixar ndo sei quantos anos de vida por causa de
1 dia de salario. Eu ia levantar comprimido esta ultima vez e muita gente desistiu porque
demora. Mas fiquei porque eu queria, os outros ndo, foram embora. Isto tem a ver com a
pessoa. Desculpe la a expressdo, mas é estupidez, uma pessoa ndo aderir. Ndo sei se ha
motivos fortes, penso que as pessoas desistem por relaxamento, esquecimento da propria vida
e depois mais tarde dao trabalho ao hospital. Alguns médicos chegam a sentirem-se inseguros
na sua missdo, enquanto € o povo é que ndo ajuda.

IC3: Segredo e falta de apoio

DSC 3:Ha pessoas que ndo consegue dizer que é seropositivo a propria pessoa que vive com
ele e isso é um segredo. Ha pessoas que preferem dar um amigo simples como confidente e
acham muito dificil trazer alguém no Hospital. Quando é assim, é prejuizo para a propria
pessoa que ndo tem quem te ajudar. Fica mais facil desistir quando a situa¢do pesa e ndao tem
ninguém para ajudar. As vezes a pessoa pode querer ir ao hospital, mas comeca a pensar
que: “ hei de encontrar com o meu professor, hei-de encontrar o meu colega, hei-de
encontrar o meu vizinho "e assim também desiste de vir no hospital. E como esta doencga, é
muito mal vista, temos medo que nos enxerguem nesse hospital, porque quem esta ali s6 sdo
aqueles doentes de SIDA. Porque so o facto da pessoa entrar no hospital de dia, ja alerta
muita gente. Toda a gente quer saber porqué que vai ld. Penso que outros tém desistido por
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causa disso. As vezes eu penso também nisso, mas estou a vir, entro e ndo deparo com
ninguéem. E se deparo é porque a outra pessoa também vém atras da saude.

IC4:Falta de preparo psicoldgico

DSC 4:Para comegar com o tratamento, também é um projecto que a pessoa tem que tragar.
Preparam a pessoa para falar com o médico, ajudam psicologicamente a pessoa, para ter
mais coragem, agora porqué que a pessoa perde a adesdo? Se ele ja foi aconselhado e a sua
vida é esta aqui? Porqué que a pessoa ja vai desistir, ja sabe que o caminho é este aqui? Mas
pessoa quando ndo entende, ndo estd preparada psicologicamente e muitas pessoas tém
medo, até para se informarem. A primeira coisa que penso é que eles ndo podiam ter
comegado com o tratamento e talvez ja podem ter tido outras doengas por comegar o
tratamento e também deixar. Talvez seja também a frustrac¢do porque o remédio ndo cura. Eu
acho que a pessoa antes de tomar uma decisdo, de desistir no caminho, tem que sentar e
pensar e essas pessoas deveriam ter mais aconselhamento.

IC5: Desde o comeco a pessoa esta a desacreditar

DSC 5: Mesmo nos que estamos afectados, sabemos que estamos afectados que somos
seropositivos mas tem aquele que ainda ndo se identificou. Entdo, andamos nas escondidas,
infiltrados um a outro. A informag¢do chega a todos com a televisdo, o radio e nos hospitais.
Penso que da mesma maneira que os outros paises conseguiram controlar esta situac¢do, era
possivel também Mocambique controlar. Eu acho que a via que seguiu foi esta, foi a
informagdo, foram os psicologos, a saude, todos se envolveram nesse trabalho. Agora, nos
aqui eu ndo posso dizer exactamente o que se estd se passar. Ndo sei se é a parte do nosso
estado, nos ou a nossa cultura, isso que ainda ndo consegui desvendar exactamente. Mas
muitos pensam que isso de HIV/SIDA é um negocio, uma maneira do nosso governo ganhar
dinheiro ou diminuir a popula¢do. Ha alguns até que pensam que sdo os comprimidos e os
preservativos estdo contaminados. Assim desde o comego a pessoa esta a desacreditar
daquilo que é a defesa da propria pessoa e continuar a propagar a doeng¢a para outras
pessoas.

IC6:Para deixar o vicio esta a lhes custar muito

DSC 6: Nos somos ditos: “vocés ndo podem fumar, ndo podem beber, ndo podem fazer isto,
ndo sei qué, ndo sei quantos”, mas a gente vé algumas pessoas a consumirem essas coisas.
Pode ser um pouco dificil porque quem tem vicio de beber ou fumar e deixar assim de
repente, ndo é facil. Entdo, para essas pessoas pode vir a ser um problema se sdo viciados.
Para deixar o vicio e cumprir com o tratamento estd a lhes custar muito. Eu tenho muita sorte
porque ndo bebo, ndo fumo.

IC7: Ja que me apanhou, deixa-me la eu morrer

DSC 7: Outras pessoas podem pensar para qué viver. Ah, ja que me apanhou, deixa-me la eu

morrer. Prefiro morrer, ndo tenho filho, ndo tenho mulher, ja tenho esta doenga, perder a

esperancga de ter tudo isso. E a outra coisa, ndo ter o motivo que lhe fac¢a lhe dar mais a vida.
Cabe salientar que essa questio foi a que mais mobilizou os participantes em todos os

grupos focais e ¢ interessante perceber que, se comparados os discursos atuais com os

anteriores (2 meses de tratamento), iremos notar que os participantes ja conseguem identificar
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mais fatores que podem dificultar a adesdo ou fazer abandonar o tratamento. Talvez essa
mudanga esteja relacionada a um convivio maior com o proprio tratamento, ou com pessoas
na mesma situacdo e, a0 mesmo tempo, uma diminuicdo na ansiedade inicial de garantir o
acesso ao tratamento e de mostrar que nada poderia atrapalhar a adesao.

No DSC 1 os participantes apresentam as questdes relacionadas com o tratamento
tradicional de forma mais aprofundada do que nos primeiros dois meses de tratamento. Fica
claro que ha um conflito estabelecido entre o que ¢ culturalmente incentivado como
tratamento € o que os servigos de saide oferecem. As questdes culturais precisam ser
conhecidas e avaliadas sem dicotomiza-las. H4 que se considerar a pressdo social das crengas
e valores, e lembrar que a familia ¢ a fonte mais proxima de apoio e cuidado, € muitas vezes o
cuidado que essa familia conhece ¢ o tratamento tradicional. Nesse sentido, se a forma de
cuidar da familia ¢ esta, e se ndo ha espaco para envolvimento da familia na abordagem das
equipes de saude, serd que nao estariamos piorando o sentimento de isolamento desse paciente
ao desqualificarmos o tratamento tradicional?

Ao forcar algum tipo de escolha nesse momento, corremos o risco de induzir a uma
opc¢do que possivelmente ndo conseguira ser mantida sem danos sociais, além de aumentar o
conflito e o sofrimento. Acreditamos que os servigos de satde necessitam ampliar o espaco de
escuta e acolhimento dessas crengas e adotar uma postura mais inclusiva. SO conseguiremos
compreender as crencas e encontrar pontos de intersecdo entre os tratamentos se respeitarmos
os aspectos culturais e compreendermos a logica subjacente. E preciso considerar ainda que o
conceito de virus é extremamante abstrato ¢ embasado numa logica bioldgica e ocidental que
pode ndo encontrar ressonancia nessa cultura.

O DSC 5 também remete as crengas. Se nao ¢ possivel compreender o que ¢ o HIV,
como ele atua no organismo e qual ¢ o papel do medicamento, como conseguir seguir um
tratamento que ndo faz sentido? Esse ¢ um ponto fundamental que merece ser melhor
compreendido. Se, além da falta de compreensao sobre a doenga, adicionamos a desconfianga
sobre a eficacia do medicamento ou ainda sobre as proprias inten¢des do governo e/ou o papel
do servico de saude, encontramos barreiras importantes para adesdo ao tratamento. Um dos
principios da adesdo ¢ a confianca. Confianca no medicamento, no profissional e também na
politica que fundamenta todas as estratégias. Mais uma vez verificamos a necessidade de
compreender melhor quais sdo os sentimentos, as crengas e as razdes historico-culturais
subjacentes a essa desconfianca para que possamos, de fato, delinear estratégias eficazes.

Uma das estratégias possiveis pode ser a apontada pelo DSC4 que apresenta a

necessidade de melhor preparo psicoldgico das pessoas antes de iniciar o tratamento. Esse
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preparo psicologico encontra varios desafios, dentre eles a escassez de recursos humanos, a
necessidade de capacitar os profissionais disponiveis para o desenvolvimento de habilidades
de escuta e avaliacdo, a grande demanda de pacientes/dia por profissional e a politica de
expansdo do tratamento que coloca metas quantitativas mensais a serem atingidas pelos
servicos de saude. Sem duvida, essas questdes influenciam na qualidade da atencao
psicoldgica, necessdria para a boa adesdo ao tratamento e para o acompanhamento adequado
de qualquer paciente com doenga cronica. Nesse discurso, fica claro que os participantes
também reconhecem a importancia da aten¢@o e do cuidado psicolégico. A nosso ver, este €
um dos indicadores do resultado do trabalho da equipe de aconselhamento do HdD uma vez
que a propria atuacao do psicologo em geral, e em especial na satide, ¢ muito recente no pais e
em grande parte deve-se a estrutura dos hospitais de dia que comecou a incluir esse
profissional nas equipes visando uma abordagem multidisciplinar.

O DSC 2 reforga a idéia apresentada anteriormente de que a falta de adesdo ¢ apenas
um problema pessoal, fruto da falta de for¢a de vontade ou mesmo seriedade. Este discurso ¢
questionado pelo DSC 3 que apresenta o segredo e a dificuldade de revelacdo do diagnostico
como um problema inclusive relatado na literatura como um dos fatores negativos para
adesdo. Normalmente a ndo revelagdo do diagndstico estd vinculada a uma rede de apoio
enfraquecida e pode refletir problemas nas relagdes familiares e interpessoais. Raros sdao os
casos onde o paciente opta por ndo revelar para ninguém sua condi¢do sorologica, sem ter
nenhum tipo de conflito familiar ou receio de perder o parceiro (a) por causa dessa revelagao.

Além disso, o discurso fala do medo de vir ao Hospital de Dia e ter sua condigdo
soroldgica explicitada. A idéia de encontrar alguém conhecido, ou o que as pessoas vao pensar
se o virem ali, pode gerar no paciente um comportamento de evitacdo. Esse aspecto precisa ser
pesquisado logo no acolhimento do paciente para que o medo seja explicitado e para que a
equipe possa trabalhar junto com o paciente no desenvolvimento de estratégias de
fortalecimento do individuo para que consiga cuidar da sua saude, mesmo que ndo revele o
diagndstico para ninguém no primeiro momento.

O DSC 7 traz a como um dificultador para adesdo a falta de projeto de vida ou de
motivagdo para viver. Pode ser que essa desmotivagdo esteja relacionada a um quadro de
depressdo. Na nossa experiéncia percebemos que muito pouco tem sido pesquisado sobre os
transtornos psiquiatricos e sua relagdo com HIV no pais. Em geral, a satde mental ndo faz
parte da rotina dos cuidados de saude, e mesmo no HDD questdes voltadas para o diagndstico

da depressdo e outros transtornos mentais nao fazem parte da anamnese.
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Gostariamos de ressaltar, no entanto, que permanece a pergunta: os indicadores e
instrumentos que temos desenvolvido para diagnostico da depressdo sdo aplicdveis nesse
contexto e estdo de acordo com a cultura local? Entretanto, independente do diagndstico de
depressao, ter projeto de vida e relacdes que possibilitem um investimento afetivo sdo fatores
importantes que devem ser pesquisados no inicio do tratamento. Uma pessoa que apresente,
nesse momento inicial, desmotivacao ou dificuldades de vinculo com pessoas e/ou atividades
devera merecer maior aten¢ao por parte da equipe.

Por ultimo, o DSC 6 descreve como as orientagdes restritivas podem interferir
negativamente na adesdo. Nos grupos realizados com dois meses de tratamento, as
recomendacoes/restricdes alimentares foi um dos temas mais debatidos e foi apresentado
como uma preocupacgdo. O tema volta agora aos 4 meses, de forma mais ampla e colocado
claramente como uma das justificativas para desisténcia do tratamento. Na medida em que o
TARV ¢ um tratamento complexo, por ser para toda a vida, trazer eventuais efeitos
secundarios e vir carregado de significados, se acrescentamos o peso da proibicdo ou de
restricdes, € possivel que pareca impossivel para alguns pacientes. As restricdes sem
justificativa técnica podem exacerbar o sentimento de incapacidade diante de tantas
exigéncias, principalmente considerando um contexto permeado de questdes sociais,
econdmicas e estruturais onde nem sempre € possivel suprir necessidades basicas. Talvez
fosse ttil pensar em introduzir uma abordagem da reducdo de danos como pratica na rotina

dos profissionais a fim de minimizar o impacto do tratamento.

Questio 5: O qué poderia ajudar a trazer as pessoas de volta para o tratamento? O que
poderia ajudar a manter as pessoas no tratamento?

IDEIAS CENTRAIS

O hospital,| O Conversar | O que ajuda| Ir em | Desvantagem | Integracao Desejo
médicos e | hospital | com o € 0 meu casa de fazer com resto de ter

os psico- | podia ligar| confidente | pensamento visita nas dos servicos | filhos

logos para todos casas sanitarios

estio a os doentes pode ajudar?

ajudar as

pessoas

IC1:0 hospital, os médicos e os psicologos estao a ajudar as pessoas.

DSC1: O hospital, os médicos e os psicologos estdo a ajudar as pessoas. O hospital trabalha,
sO que as pessoas sdo dificeis e essas pessoas precisam muito de aconselhamento, de um
trabalho psicologico. Aconselhar para mim acho que era a unica soluca. A pessoa quando




139

vem aqui pensa “estou a desistir por qué? Se o pessoal todo estd ali e se nés nos juntamos
com os outros e com aquele grupo que estd la no hospital que, na verdade, é dos nossos”. Eu
acho que ali na espera, aléem daquelas palestras, devia aparecer um psicologo e incentivar as
pessoas a amarem mais um bocadinho mais a vida, explicar a vantagem do tratamento e
dizer: “se perco um dia aqui para levantar medicamentos, ganho 30 dias e muitos anos de
vida”. Porque nos ndo temos cultura de psicologia. Psicologo, para nos, vem de fora mas é
hora de comeg¢armos a pensar um bocadinho nisso. Aprendemos nos e aprende quem estiver
com o psicologo, principalmente as quartas. Todos os dias, se nos pudéssemos levar alguém
de fora para vir assistir ao Hospital de Dia, essa pessoa quando sai pensa que pode mudar de
atitude. Outra sugestdo que podia ajudar é que, na falta de alguns medicamentos, passam
receita e ali vem o carimbo de “Hospital de Dia”. Isso ja é uma descriminag¢do. E ld fora ja
sabem o que é Hospital de Dia. Perguntam, isto é para si? Tem que inventar, ndo da. A maior
parte das pessoas acredito que ndo vai a farmdcia com a receita. Rasgam a receita, decoram
o nome do medicamento e chegam ld pedem o medicamento. Sei que fazem muito por nos e
reclamar por causa de 1 carimbo ndo fica bem, mas esse é um dos aspectos que pode ocultar
a nossa identidade. Se calhar, pudessem pensar em mudar esse carimbo. Outra coisa boa é o
apoio alimentar porque ha outros sitios que ddo apoio. Entdo os pacientes chegam aqui e 5o
recebem comprimidos, mas eu com fome como é que vou tomar comprimidos?

IC2: O Hospital podia ligar para todos os doentes

DSC2: O Hospital podia a ligar para todos os doentes, tentar saber o qué que se passa e
incentivar de qualquer maneira. Dizer para a pessoa: “nos estamos a controlar o seu
processo, qualquer coisa ndo esta bem nas ultimas analises que nos fizemos”. Ou entdo dizer
que estd a controlar o levantamento na farmacia, isso mostra aten¢do. O mog¢ambicano ndo
vem porque ndo gosta da saude. Gosta sim, mas acha que ainda pode porque ainda ndo estd a
sentir nada para ter que vir para o hospital.

IC 3:Conversar com o confidente

DSC 3: Talvez pudesse conversar com o confidente da pessoa para saber o estado de saude
dele. Entdo, essa pessoa também deve ser procurada porque ele sabe o meu estado de saude.
O confidente tem muita responsabilidade sobre nos e ele ¢ que responde por nos.

IC 4: O que ajuda é 0 meu pensamento

DSC 4: O que ajuda ¢ o meu pensamento, a coragem e a vontade de eu ficar com a minha
familia. Porque se eu desleixo e deixo de tomar os comprimidos, ja vou desgra¢ar a minha
familia. Porque nos temos que saber, cada um, o qué que estou a fazer e como ter a saude. Eu
ja sei que ja tenho a minha gasolina que ¢ o comprimido.

IC 5: Ir em casa

DSCS5: Ir em casa deles entrar, ter uma conversa particular para saber o que faz atingir a
pessoa e em que caminho estd. Se conhecéssemos as falhas, conversando podemos ter uma
saida. Porque essa pessoa ja foi aconselhada. Entdo, resta saber o que estd a se passar. A
pessoa pode estar a se tratar tradicionalmente e ela pode sentir vergonha. Mas ele had-de
entrar no caminho certo depois da visita ao ver outras pessoas a vir ha de achar mal, mas
mais tarde ele vai se sentir bem. De que eh pa essas pessoas fizeram-me bem, ja me tiraram
do buraco onde é que eu ia entrar. Da minha parte eu gostaria de receber visita, até mesmo
todos os dias porque isso seria moral para mim. Desde o momento que eu saiba que hei-de
receber visita, que horas, eu espero e hei de receber com muita harmonia porque é da saude.
A unica coisa que chama a atengdo é a bata, que quer dizer que é do hospital. Se vém com a
roupa normal é melhor.
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IC 6 : Desvantagem de fazer visita nas casas

DSC 6: E bom fazer visita nas casas para nés, mas a desvantagem pesa mais. A desvantagem
¢ s0 uma, mas pesa mais. Os vizinhos enquanto ndao descobrir quem é donde é que é, o qué
que vinha fazer, ndo descansam. Pode até descobrir dentro de casa. E curiosidade e ndo é
facil. E preciso arranjar um jeito mansinho de entrar porque quando pedirmos os endere¢os
para os que fazem tratamento, ndo vdo dar os enderecos certos. Vao comegar a desviar. O
problema é a pessoa de esconder que esta doente e nem em casa sabem. So que para ir a casa
ja é alertar toda a familia e quem estd dentro da casa. Além disso, pode se sair da casa e
comentar com outras pessoas o que se passou ld. Entdo, se nos queremos ocultar a
identidade, temos que ter cuidado. Outra coisa, é que a pessoa pode ter vergonha porque
comegou e depois desistiu e ver pessoas a virem na casa dele pode ter medo. Pode pensar:
“Eh pa, ja estdo a vir estes aqui, ja me descobriram de que eu nao vou no hospital?”.

IC 7: Integracio com resto dos servicos sanitarios pode ajudar?

DSC 7: Nao sei se a integragdo com o resto dos servigos na unidade sanitaria pode ajudar.
Tem uma vantagem que é as pessoas ndo saberem que vocé é seropositivo so porque estd no
hospital. Mas tem uma desvantagem que é o tempo. Se so nos a padecemos deste problema,
chegamos aqui as 8, saimos as 16, imagina la juntar com os de malaria, de diarreia? Ndo tem
problemas, eu sei que se chegar ali, alguém me vé a mim, é porque também estd no sistema.
Eu ja cruzei com muitos vizinhos, cumprimentamo-nos, eles cumprimentaram. Aqui é muito
bom, vejo que ndo sou eu sozinho, afinal isto é da Na¢do. Nos quando vemos o numero e a
percentagem das pessoas que tém aparecido aqui, pego a mdo na consciéncia e digo: “eh pa,
esta brincadeira é mesmo a sério, temos que continuar assim”’. O mais agravante, se formos a
juntar com os outros é ir apanhar outras doengas contagiosas e ndo ter a mesma qualidade
do atendimento.

IC 8: Desejo de ter filhos

DSC 8: Eu quero ter a minha propria casa, quero casar, ter filhos. Mesmo assim positivo. Se
Deus estar comigo, posso ter filhos. Quando eu morrer sem ninguém, hei de ter morrido e a
casa had-de ficar assim sem ninguém a segurar. Mas se tiver um filho e der o meu nome para
ele, ficam a mulher e filho a segurar a casa .E muito importante. Morre o pai fica os filhos e a
mde. E também nem o apelido ndo desaparece. Eu sou o unico homem da minha casa e se eu
morrer sem filho, eh pd, o apelido do meu pai ha-de desaparecer. Além disso, apanhar
emprego e comegar a trabalhar também ajuda. Agora, sei que posso vir a comprar a minha
casa e viver ld. Posso ter progressos.

O DSC 1 reconhece na equipe do hospital a maior fonte de apoio para o tratamento,
entretanto fazem sugestdes de organizagdo de processo de trabalho e atividades que tendem
que poderiam aproximar mais as pessoas. Um dos pontos ressaltados pelos participantes é o
desejo de uma atuagdo maior da equipe de psicologos com maior oferta de atividades, como
palestras e grupos na sala de espera e maior nimero de aconselhamentos. Outra sugestdo ¢ a
mudanga do carimbo na receita da farmacia como forma de proteger o sigilo com relagdo ao

diagnostico.
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Considerando a importancia do hospital na vida das pessoas, tanto o DSC 2 quanto o
DSC 3 sugerem que a equipe do HDD procure entrar em contato com os pacientes ou com 0s
confidentes afim de obter informagdes sobre os motivos que levaram o paciente a faltar ou a
desistir do tratamento. Os discursos sugerem que os pacientes se sentiram apoiados ¢ até
lisonjeados com essa atencao, entretanto refletem um tom de ameaga ou cobranca no préprio
discurso quando esperam que a equipe entre em contato com os pacientes para dizer que algo
ndo anda bem nas andlises ou que o hospital esta controlando o comparecimento.

Outra sugestdo oferecida pelos participantes ¢ a realizagcdo de visitas domiciliares.
Entretanto encontramos posi¢des antagonicas nos DSC 5 e DSC 6. No DSC 5 a visita
domiciliar ¢ vista como uma importante forma de apoio e de resgate dos pacientes para o
cuidado pois ¢ a chance de compreender in loco o que estd havendo, oferecer as informacdes
necessarias € a0 mesmo tempo mostrar interesse por parte do hospital na reintegracdo do
paciente ao tratamento. Podemos perceber que apesar do DSC 6 também apresentar a visita
como uma estratégia de apoio, a coloca também como uma atividade que pode gerar mais
dano do que beneficio na medida em que pode expor a situacdo sorologica do paciente e
colocar em risco o sigilo. Este discurso deixa bem claro que as vantagens que a visita pode
oferecer sdo irrelevantes diante do risco do segredo ser quebrado refletindo a grande
preocupacdo que existe nas familias com o estigma e medo de abandono. A alternativa da
visita ser realizada por educador de pares foi explorada durante os grupos focais e essa parece
ser a estratégia mais aceita.

Gostariamos de salientar que em nenhum momento dos grupos surgiu algum
questionamento sobre o consentimento necessario para a visita ser realizada. E provavel que
1sso ocorra porque os profissionais da satide s@o vistos como figuras de autoridade, portanto o
que decidirem sera acatado. Por outro lado, a estratégia que os pacientes encontram para lidar
com o receio de exposicao ¢ dar telefones e enderecos errados. Caso a visita domiciliar venha
a ser uma estratégia adotada pelos servigos de saude, ¢ fundamental que se introduza o
conceito de busca consentida e que essa idéia seja trabalhada ao longo dos aconselhamentos
como parte das estratégias de suporte ao tratamento.

O DSC 4 (O que ajuda ¢ o meu pensamento) ¢ o0 DSCS8 (desejo de ter filhos) colocam o
individuo como a principal responsavel pelo tratamento. No DSC 4 novamente vemos que a
familia ¢ uma motivagdo para querer ficar bem e buscar alternativas para melhorar a satde.
Quem nao tem familia, quer ter, como fica claro do DSC 8. Interessante notar que o discurso 8
foi totalmente construido por homens, reforcando a idéia de que ter filhos em Mogambique ¢é

um valor importante tanto para homens quanto para mulheres. Este discurso reflete a
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motivacao masculina de perpetuar a familia, manter o proéprio nome. Encontramos resultados
parecidos quando desenvolvemos o nosso trabalho de mestrado sobre casais sorodiferentes
onde ter filhos assumia um significado subjetivo importante, como se fosse a chance de
perpetuar a propria historia (Polejack, 2001).

Outro aspecto interessante que aparece no DSC 8 ¢ a importancia do trabalho como
algo que ajuda a motivar para o tratamento. O fato de ter um emprego, conseguir sustentar a
familia e/ou realizar algum plano parecem ajudar no fortalecimento da auto-estima e na
vontade de investir no auto-cuidado.

Por ultimo, o DSC 7 apresenta uma questdo muito atual e que tem sido discutida pelo
proprio Ministério da Saude de Mogambique ao rever a politica de criagdo de unidades de
satde especificas para atendimento das pessoas vivendo com HIV/aids. A orientacdo atual do
MISAU ¢ de integrar o atendimento das PVHA aos servigos de saude ja existentes € que os
pacientes sejam atendidos nas consultas gerais, como sdo atendidas outras patologias como
maldria, diarréia, hipertensao e outras doencas cronicas. As duas posigdes existentes estdo
representadas no discurso. Se por um lado a integracdo do atendimento poderia minimizar o
receio do paciente de ser identificado como soropositivo por ser atendido em um servigo
especifico, por outro pode refletir perda da qualidade da atengao.

A perda da qualidade pode significar ter que esperar mais tempo (afinal em um servigo
geral todas as patologias sdo vistas pelo mesmo nimero de profissionais), ter uma farmacia
integrada (o que pode dificultar o seguimento da adesdo e acabar por expor o paciente da
mesma forma na hora de pegar os remédios), perder o acesso a aconselhamento especifico e
apoio psicoldgico de seguimento (raras sdo as unidades que tem psicélogo). Além disso, os
pacientes também compartilham o sentimento de vulnerabilidade por terem baixa imunidade e
verem-se junto com outros pacientes de patologias desconhecidas em locais com estruturas
fisicas nem sempre adequadas. As vantagens e¢ desvantagens dessa integracdo tém sido um

tema bastante debatido no pais e procuraremos retoma-lo na discussao.

Questao 6 : O que é para voceés ter qualidade de vida? O que é uma vida com qualidade?

IDEIAS CENTRAIS

Qualidade Minha vida O HIV veio A vida esta
de vida é ter tem qualidade | salvar minha vida | mais dificil
uma vida boa | média porque o HIV

faz sofrer
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IC1:Qualidade de vida é ter uma vida boa

DSC1:Qualidade de vida é ter uma vida boa, melhorada, é sempre ter esperanga e ter a
saiide. E o nivel do CD4+ subir e ganhar mais forca psicologica para atingir mais objectivos.
A vida melhora quando o homem estd inserido na sociedade, socialmente, economicamente e
saber que o meu filho tem que comer em casa. E a pessoa conseguir o pdo de cada dia,
dormir a tempo, ter as refei¢coes normais durante o dia, higiene. Enfim, ha o valor financeiro,
ha o valor moral, e o moral, acho que modifica tudo. Poe a pessoa nos trilhos proprios.

IC 2: Minha vida tem qualidade média
DSC2: Acho que minha vida tem qualidade média porque sinto-me bem para comigo proprio,
tenho um bom emprego, consigo me responsabilizar pela vida, satisfazer o meu desejo de
diversificar minha alimenta¢do, me cuidar e dormir cedo. Isso para mim ja chega, é
qualidade da realidade que estou a viver.

IC 3: O HIV veio salvar minha vida

DSC 3: O HIV veio modificar minha vida e agora acho que é uma vida mais recheada de
bens do que males. Eu costumo interpretar o HIV, como aquela parte do pecado e a salvagao.
HIV veio salvar de algumas coisas: beber exageradamente, se ligar a droga, se dedicar a
prostituicdo. Este mal, veio para indicar o caminho para a salvag¢do Procuro alimentos
melhores para mim, sumos, leites, fruta. Ndo me meto naquilo que me metia no passado,
andar pelas ruas, espalhar-se com amigos, um copo aqui, um copo ali. Tenho projectos e o
HIV ndo vai quebrar esses meus projectos. Agora estou mais ansioso em fazer aquilo que ndo
fiz antes. Acho que é do ser humano quer recuperar o que passou.

IC4:A vida esta mais dificil porque o HIV faz sofrer

DSC 4: Para mim a vida esta mais dificil porque o HIV faz sofrer e eu ja sabia que para
enfrentar isto. Estdo a mentir e dizer que SIDA ndo existe, que é uma coisa que estdo a
inventar. Mas se a pessoa sabe que é seropositivo e ndo quer seguir o caminho, essa pessoa
sofre da doenga e sofire psicologicamente por pensar que ndo faz o tratamento porque é uma
coisa gue os outros inventaram.

Esse foi o tema com menor resposta dos participantes. Quando perguntamos o que era
qualidade de vida para eles, em todos os grupos houve um siléncio de pelo menos 10 segundos
depois da questdo, diferente das questdes anteriores onde as respostas vieram prontamente.
Isso nos remete a idéia de que talvez esse seja um conceito novo para os participantes. As
respostas vieram mais facilmente quando refizemos a pergunta e indagamos o que seria ter
uma vida de qualidade para si?

A partir disso surgiu o DSC 1 como uma espécie de conceituacdo da qualidade de vida
que engloba o bem-estar fisico, psicologico e insercdo social. O conceito formulado aproxima-
se muito do conceito de satide preconizado pela OMS e discutido por Segre e Ferraz (1997).
Interessante perceber que os aspectos mais citados pelos participantes sdo ter satde e

conseguir manter a familia, ter o que dar para os filhos comerem.
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Com relagdo ao questionamento sobre como avalia a qualidade da propria vida,
identificamos trés discursos distintos. No DSC 2 os sujeitos definem a qualidade média porque
conseguem trabalhar e cumprirem com as recomendagdes médicas de cuidado da saude
(alimentacdo e horas de sono). Ja o DSC 3 aponta para o HIV como responsavel pela melhoria
na qualidade de vida, como um marco. Entretanto, o HIV parece assumir uma conotagdo
religiosa, como um salvador que vem livrar o mundo dos pecados e erros. Esse discurso nos
parece carregado de culpa e preconceito, como se sO os “perdidos” pudessem ser
contaminados e o HIV fosse responséavel por “colocar no caminho certo”. Esse discurso ndo
nos surpreende uma vez que também era uma fala presente em alguns atendimentos realizados
no Brasil. Principalmente com pacientes que faziam abuso de alcool ou drogas ou que ndo
tinham muita aten¢do a aspectos da satde. Nesse sentido, o discurso pode refletir também uma
preocupagdo maior com a saude a partir do medo de ficar doente ou de morrer. As mudangas
de comportamento e de habitos que ocorrem em decorréncia disso podem trazer uma melhora
na condicao geral de satde.

Ja o DSC 4 fala de uma piora na qualidade de vida em fungdo de um sofrimento
psicologico. Esse sofrimento pode estar ligado a idéia de que o HIV ndo tem cura, a uma
descrenga quanto ao potencial do tratamento ou ao preconceito em torno da doenga. Nesse
discurso o sofrimento parece mais relacionado a vivéncia social, ao receio de como a
coletividade pode reagir ou o como essa coletividade pode perceber o proprio tratamento e

menos um sofrimento interno sobre o impacto do HIV na vida do sujeito.

Questao 7: O que precisa ter na vida para dizer que tem qualidade? O que esta bom e o
que esta ruim na sua vida?

IDEIAS CENTRAIS

Os hospitais e Ha muita coisa boa,| O mal é na sociedade

a informacio estao mas também ha mo¢ambicana em geral
ajudando muito muita coisa mal

as pessoas

IC1: Os hospitais e a informacao estio ajudando muito as pessoas

DSC 1: Os hospitais e a informagdo estdo ajudando muito as pessoas. A gente matabicha,
almoga e janta, com a informagdo. Estamos de parabéns porque temos o hospital de dia e
pessoas para nos ajudar embora haja atrasos e muita enchente, mas conseguem nos atender.
Alguns médicos sdao pacientes, mais do que os outros. Conseguem olhar para si, ver o qué
realmente se passa mas alguns surpreendem. Eu fui numa consulta e o médico nem olhava
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para mim, mas ele me receitou boa coisa. Eu disse: “aquele senhor, afinal de contas, ndo me
desprezou e eu naquele momento senti-me desprezado”. Ha muitos aspectos que antes nao
haviam. Hoje o laboratorio faz todas as andlises e temos laboratorios no hospital a
disposicdo de nos e isso é bom. O hospital é um lugar de respeito e estarmos aqui reunidos
também é muito bom.

IC 2: Ha muita coisa boa, mas também ha muita coisa mal

DSC2:Ha muita coisa boa, mas também ha muita coisa mal que esta a acontecer com o
governo e os hospitais. Ha muitas enchentes nos hospitais, centros de saude e postos para as
consulta, as pessoas tém medo de chegar ali e ficar sentado enquanto as pessoas passam. Nao
existe uma ajuda social, moral para um trabalhador. O nosso medicamento, ou a nossa
doenga, exige que haja mudanga nos alimentos, fruta, sumos, iogurte, comida sem muito oleo
e aquela piramide é muito vasta. Ndo pode comer coisas com muito sal, muito piripiri, coisas
muito ag¢ucaradas, essas bebidas que tém gas. Se for refresco, temos que misturar com um
pouco de dgua para diminuir o agucar. Se a gente ndo cumpre aquilo ali, acho que vai cair
mal. Ndo é facil porque coisas estio caras. Porqué que muitos de nés caem para o dlcool? E
a unica coisa que esta acessivel. As consequéncias sdo a falta de aderéncia e as pessoas
desistirem.

IC 3:0 mal é na sociedade mo¢cambicana em geral.

DSC 3:0 mal que estamos a viver é na sociedade mo¢cambicana em geral. A concepgdo
global da populagdo, é muito pobre. Acho que é um pouco de ignorancia ou a mensagem ndao
chega como deve ser as pessoas, nas provincias Agora, aqui, na capital, ndo ha motivo para
as pessoas desistirem. Os nossos hospitais sempre estdo cheios, todo o cemitério sempre
apanha cheio e isso é grande mal que existe. Lembro que foi em 2004 que o Presidente
Brasileiro, visitou Mogcambique, prometeu ia construir ca a fabrica de retrovirais. Colocaram
expectativa nas pessoas, alguma coisa ia mudar em Mogambique. As pessoas ja sabem que
vai haver em 2011 a fabrica de antiretrovirais. Mas, eu ndo entendo como ¢ que as pessoas
falam sobre esse projecto e ndo conseguem falar sobre si proprias? Quer dizer, querem a
fabrica, mal sabem se sdo positivos ou negativos.

Importante notar que apesar da pergunta ter sido dirigida para uma avaliacao pessoal
sobre o que estava bom ou ndo na vida de cada participante, os discursos produzidos
trouxeram uma abordagem social e preocupada com o coletivo.

O DSC 1 fala sobre a importancia do hospital, da qualidade da atencdo oferecida e da
disponibilizacdo da informacao para a populagdo. Ressalta que na relagdo com o médico o
afeto ¢ importante mas o saber técnico também ¢ muito valorizado uma vez que esse saber se
traduz na resolugdo de problemas e no alivio de sintomas. Percebemos ainda uma avaliagao
positiva na mudanga de acesso a servigos que antes nao eram disponiveis como laboratdrio e
consultas especificas. O acesso mais ampliado a aten¢do a satde parece influenciar também a

percepcao da melhoria da qualidade de vida.
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Todavia, o DSC 2 vem complementar o DSC 1 ressaltando as dificuldades sociais e a
falta de politicas sociais que possam amparar o trabalhador soropositivo. Novamente as
orientacdes restritivas com relagdo ao consumo de alguns alimentos e bebidas voltam a
aparecer e, dessa vez, diretamente relacionadas a perda da qualidade na vida.

O DSC 3 compartilha a preocupagdao do impacto do HIV no povo mogambicano e o
sentimento de inquietagdo frente ao futuro, as inlimeras promessas que sao feitas em meio a
tanto recurso internacional investido no pais. E quase um desabafo como se nos questionasse:

“e as pessoas em meio a tudo isso?”

Questdo 8: Se tivesse uma varinha de conddo, uma vareta magica que fosse capaz de
mudar coisas na sua vida, o que mudaria?

IDEIAS CENTRAIS

A magica da saude Dinheiro

IC1:A magica da saude

DSC1: Eu mudaria muita coisa na minha vida. Eu faria a magica da saude. Se eu pudesse ter
a varinha, tirava essa doenga de todos nés e faria descobrirem o medicamento que cura. As
vezes a gente ndo tem uma ferida no corpo, mas temos uma grande ferida aqui na parte
psicologica. Esta ferida também me afecta.

IC2:Se eu tivesse dinheiro

DSC2:4 minha vida é do trabalho para casa, um bocado de escola. Se eu tivesse dinheiro
podia conseguir a tal refeicdo, a tal sobremesa, dormir numa cama fofa e savde. E a tal
qualidade, qualidade de pensamento, qualidade de vida.

As mudancas desejadas na vida giram em torno de dois grandes objetivos: melhorar a
saude e ter dinheiro. O DSC 1 fala de uma esperanga de cura do HIV e das dificuldades
psicologicas relacionadas ao viver com HIV. O desejo ¢ minimizar o sofrimento psicoldgico,
nao ter mais que lidar com as questdes do HIV e ser mais feliz. Embora o DSC 2 apresente o
dinheiro como desejo principal, na verdade o que se busca € conseguir as coisas relacionadas
com a boa saude, ter acesso a uma boa alimenta¢do, condi¢des de higiene e uma casa
confortavel.

Questio 9: Quando olha para seu futuro, o que pensa?

IDEIAS CENTRAIS
O futuro sera bem melhor Teremos futuro?
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IC 1:0 futuro sera bem melhor

DSC 1: Eu penso que o futuro sera bem melhor, porque até estou progredindo pelos
medicamentos e tenho esperanga que a vida vai melhorar. O HIV ndo vai chegar a 2020 e eu
acredito que vou ver a cura disto. E vou dizer: “Sabe eu era seropositivo, mas ja ndo sou”.
Até vou mostrar esses cartoes. Mesmo que seja velho, com bengala, mas hei-de ouvir a
historia porque ha muito esfor¢o, ha muitas institui¢oes, ha muita luta, para vencer este
grande mal. O futuro esta virado para a solugdo deste problema, nem que seja um
medicamento de 6 em 6 meses, ou de 3 em 3 meses ou mesmo mensalmente.

IC 2:Teremos futuro?

DSC2:Hd muita gente que diz que mandaram o HIV para Africa para dizimar os negros,
porque sdo muitos. Ha muitas teorias e cada um vem com um pensamento. Eu acredito que o
HIV foi construido num laboratorio e quem criou fez um antidoto, morreu e levou o segredo
com ele. Quem é que vai descobrir o que ele escreveu? Eu espero que todos reconhecam que
os vossos filhos estdo a crescer numa idade dificil, alguns deles ndo vdo ser nada e nem vao
chegar a vossa idade. Fico a me perguntar se teremos futuro? Eu quero acompanhar as
mudangas, quero viver, mas espero que apareg¢a uma resposta o mais cedo possivel porque
ndo sei por quanto tempo podemos aguentar tanto sofrimento.

Com relagdo ao futuro observamos duas posturas antagénicas. O DSC 1 apresenta uma
fala otimista e repleta de esperanca no futuro. Acredita que a serd descoberta a cura ou pelo
menos medicamentos mais faceis de ser ingeridos. Aparenta uma confianga nas pesquisas que
estdo sendo desenvolvidas na 4rea e demonstra conhecimento sobre o investimento mundial na
busca de caminhos para as pessoas vivendo com HIV/aids.

Ja o DSC 2 transparece dor e cansaco diante de tanto sofrimento causado pelo HIV.
Quase como se fosse um grito sufocado de uma nagdo que vé seu povo sendo dizimado por
uma doencga que nao se consegue compreender como veio, de onde veio e porque veio atingir
justamente essa populacdo ja tdo sofrida por tantas guerras, subjugacdo, dificuldades
econOmicas e tantas outras doencas. Reflete a divida sobre o futuro e questiona o passado, o
caminho que foi percorrido até chegar nessa situacio. E uma fala dolorida que fala ao coragio
de quem conhece de perto o que as pessoas estdo vivendo diante de uma epidemia desta

magnitude.

Questio 10: Sugestdes, comentarios finais

IDEIAS CENTRAIS
Queria apoio Este encontro é muito importante
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IC1:Queria apoio

DSC1:0 problema é que a pessoa tem que saber onde ir buscar o bem porque o bem ndo bate
a sua porta. Eu ligo até para o médico. Pedi o numero de telefone, mesmo que ndo é o meu
dia marcado, quando eu sinto mal, eu ligo para ele e ele me atende. Queria apoio para saber
sobre as investigacoes, 0o qué que estd a acontecer, o qué que ja foi descoberto, os teste e
novos medicamentos. Também gostaria que houvesse apoio em alimentagdo ou em transporte.

IC 2:Este encontro ¢ muito importante

DSC 2:Eu vim para aqui a primeira vez por causa da curiosidade e certo que os médicos
nunca iam me convidar para algo de maldade. Este encontro é muito importante e sinto-me
muito melhor. Queria pedir ainda muito mais para que vocés ndo cansem, porque realmente
se vocés perdem a for¢a, nés pior. E mesmo para continuar esse projecto. Sdo as pessoas com
quem a gente pode conversar. Queria pedir que psicologos aqui continuem a nos ajudar.

No final dos grupos procuramos abrir um espaco para que os participantes pudessem
falar sobre os temas que lhes quisessem. Foi interessante perceber como esse espago foi
ocupado por tantas duvidas técnicas, opinides, sugestdes, pedidos ¢ sentimentos que foram
representados por dois discursos.

O DSC 1 apresenta a postura dos participantes na busca de solugdo para as suas
dificuldades, desde procurar o médico, insistir para serem atendidos, esperarem horas na fila
da farmdcia para pegarem seus medicamentos, procurarem saber noticias sobre testes de
vacina, pesquisas ¢ informagdes atualizadas sobre medicamentos. Pedem para que a equipe
ndo desista do trabalho, mas o maior exemplo de perseveranga ¢ o deles. Para fazer o
tratamento € preciso ter muita perseveranca para vencer as dificuldades da vida, do transporte
e do proprio sistema que ndo ¢é acolhedor. E um sistema montado para os que sobrevivem e
lutam pela vida. Voltam a lembrar da necessidade de apoio alimentar pois a fome também ¢
uma doenca cronica no pais. Este ¢ um pedido frequente que aparece em outros momentos dos
grupos focais, tanto com 2 quanto com 4 meses de tratamento. Em alguns hospitais apoiados
por outras organizacdes, hd oferta de algum apoio alimentar. Esse apoio normalmente esta
vinculado a adesdo ao tratamento, ou seja, o paciente recebe o apoio se comparecer a farmacia
e as consultas. Em alguns hospitais esse apoio ¢ limitado a seis meses e em outros pode ser
mais longo, dependendo da organizagdo que o apoia. O Ministério da Satde de Mocambique
esta revendo essa estratégia de apoio alimentar que foi implementada por algumas ONG a fim
de definir critérios, padronizar as atividades e procurar garantir que pelo menos os pacientes
em inicio de TARV recebam algum apoio alimentar por um periodo determinado. Entretanto,
até outubro de 2007 a estratégia nacional ainda ndo havia sido divulgada.

O DSC 2 nos surpreendeu. Apesar de todos os participantes terem sido esclarecidos

desde o inicio que estes grupos focais faziam parte de uma pesquisa com a qual concordaram,
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ao final todos os grupos mencionaram a importancia de um espago de escuta como esse.
Tivemos varios relatos sobre como foi importante participar, de como se sentiram acolhidos e
aliviados por poderem falar de suas questdes abertamente. Embora o objetivo do grupo fosse a
pesquisa, parece que trouxe beneficios terapéuticos. Os participantes refor¢aram o pedido de
que mais espagos como esse fossem inseridos na rotina do atendimento e a expectativa de que

os psicélogos da equipe assumissem a coordenacdo de atividades dessa natureza.

4.3 Avaliacdo da Adesao e niveis de CD4+

4.3.1 Avaliacido da Adesio

Um dos objetivos do trabalho era avaliar o comportamento de adesdo ao TARV, com
base nos critérios recomendados pela literatura: ingestdo das doses com perda inferior a 5% do
esquema prescrito. O propdsito era obter essa informacao mediante auto-relato nos momentos
dos grupos focais (GF). Conforme informamos, apenas 27 pessoas (41,5%) participaram de
um ou dos dois GF. Para a grande maioria (92%) dessas 27 pessoas que compareceram aos
GF, os relatos sobre o uso dos ARV mencionaram a auséncia de perda de doses, quando
perguntados sobre a ingestdo na ultima semana e nos ultimos 30 dias.

O comportamento de adesdo também foi investigado por uma segunda pergunta que
interrogava acerca da freqiiéncia de uso dos ARV nos ultimos sete e 30 dias, em escala de
Likert com cinco alternativas (sempre a nunca). Mais de 90% dos 27 pacientes entrevistados
referiram ter tomado sempre, indicando uma variabilidade muito reduzida com base nessa
fonte de coleta de dados. Em funcdo desses aspectos, concluimos que os dados sobre adesdo
ao tratamento anti-retroviral com base no auto-relato dos participantes dos GF ficaram muito
insatisfatorios, o que nos levou a decisdo de desconsidera-los como medida da conduta de
adesdo nos dois e quatro meses apds o inicio do TARV. Um dos fatores que pode ter
influenciado nos auto-relatos ¢ o fenomeno da desejabilidade social, conforme mencionamos
anteriormente.

Uma outra fonte de informag¢do que também pretendia medir a adesdo ao TARV
referiu-se aos dados oriundos da farmacia de dispensacdo de anti-retrovirais, a partir dos
registros das retiradas no inicio do tratamento, quinze dias depois € nos quatro meses
subseqiientes, totalizando seis momentos em que cada participante deveria comparecer ao

servigo para ter acesso a sua medicagdo. Cabe lembrar que a farmécia faz a dispensagdo da
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quantidade exata de anti-retrovirais para um meés. Essa medida objetiva pode prover
informacao fidedigna acerca de provavel ndo adesdo ou adesdo insuficiente, pois se o paciente
retira 0s medicamentos com dias de atraso (ou ndo os retira) possivelmente esta deixando de
tomar algumas ou muitas doses dos ARV. Contudo, acerca da adesdo satisfatoria, esse
indicador ¢ menos fidedigno, pois retirar os medicamentos na data esperada ndo garante que
as doses estejam sendo ingeridas. De qualquer forma, esse indicador pode agregar informagao
relevante, tendo em vista o estrito controle mensal no fornecimento dos anti-retrovirais aos
usuarios cadastrados. Dai o objetivo de considerar esse indicador como fonte de dados no
presente estudo.

Critérios foram definidos considerando a freqiiéncia a farmécia e o numero de dias de
atraso em cada uma das cinco retiradas. Os pacientes foram, entdo, classificados segundo o
padrdo de retirada dos ARV desde o inicio do tratamento até o quarto més, pela pesquisadora
principal que contou com o auxilio de uma assistente de pesquisa presente no servigo desde o

inicio do estudo (Tabela 09).

Tabela 09. Distribuicdo dos participantes segundo os registros de comparecimento e atrasos
(em dias) na retirada de medicamentos anti-retrovirais ao longo de quatro meses.

Adesio Freqiiéncia %
(N=62)!
Nao iniciou a TARYV pois ndo retirou os medicamentos 5 8,05
Abandono do tratamento (trés meses sem retirar) 5 8,05
Provavel adesdo insuficiente (de um a mais de trés episodios 23 37,10
de atraso nas retiradas).
Provavel adesdo satisfatoria (retiradas nas datas previstas) 29 46,80

! Trés pacientes faleceram no periodo

Os resultados mostraram (Tabela 09) que menos da metade dos participantes (46,8%) tinham
chances de terem feito adesdo plena e satisfatéria com base nessa medida da adesdo. Para
prosseguir nas analises e investigacdo de outras associacdes, buscamos informacgdes mais
agrupadas. Assim, consideramos dois grupos quanto a essa varidvel: provavel adesdo
satisfatoria (46,8%) e provavel adesao insuficiente/abandono (53,2%).

Investigamos a associacdo do padrdo de adesdao a partir da retirada dos ARV na
farmdcia segundo o género (masculino versus feminino), a idade (< 36 anos versus > 37 anos),

a situacdo conjugal (vive com alguém versus vive s0) e escolaridade (até o nivel primario
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versus ensino médio ou mais). Os valores do qui-quadrado ndo indicaram associagao
significativa entre os dois padroes de adesdo e as variaveis género, idade e escolaridade
(Tabela 10). Verificamos, no entanto, associac¢do significativa em relacdo a situagdo conjugal:
grande parte dos pacientes incluidos no grupo dos que abandonaram o tratamento ou pareciam
ter adesdo insuficiente estava entre as pessoas solteiras, viavas e separadas, enquanto que a
maior propor¢do de casos com provavel boa adesdo estava vivendo com alguém ao iniciar a

TARV (x>=5,5; p<0,05).

Tabela 10. Associagdo entre varidveis sociodemograficas e adesdo satisfatoria ou
insatisfatoria (N=62)

Provavel adesdo Provavel adesao 1
insuficiente/abandono satisfatoria (df=1)
Variaveis (n=33) (n=29)
n % n %
Género
Masculino 16 48,5 17 51,5 0,64
Feminino 17 58,6 12 414
Escolaridade
Até ensino primario 17 54,8 14 452 0,06
> ensino médio 16 51,6 15 48.4
Idade
<36 anos 21 61,8 13 38,2 2,20
> 37 anos 12 429 16 57,1
Situagdo conjugal
Vive com alguém 15 41,7 21 58,3 5,5%
Vive sozinho 18 72,0 7 28,0

*p<0,05

Foi investigada ainda a relagdo entre os dominios da QV avaliados pelo HAT Qol e os
dois padrdes de adesdo. A Tabela 11 apresenta os resultados com base no teste ¢ de Student, e
em sua versdo ndo paramétrica para as dimensodes cuja distribuicdo feriram pressupostos de

normalidade.
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Tabela 11. Escores médios dos oito dominios do HAT Qol, segundo o provavel padrao de
adesdo com base na retirada dos ARV da farmdcia (N=62)

Adesao insuficiente/abandono Adesao satisfatoria
(n=33) (n=29)
Dominios M (DP) DP (DP)
1. Atividades gerais 52,9 (22,3) 61,8 (27,2)
2. Atividade sexual 40,4 (23,1)* 54,6 (26,8)*
3. Preocupagdes com o sigilo 40,3 (30,2) 34,6 (32,6)
4. Preocupagdes com a saude 41,3 (22,5) 40,9 (24,7)
5. Preocupacao financeira 38,9 (32,0) 34,3 (24,4)
6. Conscientizagdo sobre o HIV 70,3 (30,7) 81,0 (22,8)
7. Confianga médico e profission. 93,3 (15,5) 97,6 (6,5)
8. Satisfagdo com a vida 63,8 (24,0)** 75,1 (22,4)**

*p<0,05 **p=0,06

Os resultados indicaram que pessoas incluidas no grupo com adesdo insuficiente
obtiveram escores médios significativamente mais baixos no dominio “atividades sexuais”, se
comparadas as que foram incluidas em adesao satisfatoria. Outra dimensdo que diferenciou os
dois grupos foi a “satisfagdo com a vida”: verificou-se uma tendéncia (p=0,06) de pessoas
com dificuldades de adesdo terem médias mais baixas nesse aspecto, se comparadas ao outro
grupo. E possivel supor que pessoas incluidas no grupo de provavel adesdo insatisfatoria
apresentavam mais dificuldades na vivéncia da sexualidade e estavam menos satisfeitas com
alguns aspectos de suas vidas ao iniciar a TARV, o que parece ter afetado negativamente seu

padrao de adesao.

4.3.1.1 Motivos da falta

O critério para aplicacdo das entrevistas era que os participantes estivessem
aprovados pelo Comité TARYV para inicio do tratamento. Entretanto nem todos comegaram
nessa mesma data sendo que 20 dos 65 sujeitos apresentaram atraso. Acreditamos que
grande parte desse atraso foi decorrente de questdes internas do préprio hospital, uma vez
que os pacientes cujas consultas nao coincidiam com o dia de aprovagao pelo comité, o

inicio do tratamento ficava condicionado a volta do paciente ao hospital. Somos de opinido
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que seria importante coordenar melhor a marcag¢dao das consultas, uma vez que o atraso
para iniciar o tratamento pode ser um dificultador para a adesdo, tendo em vista as
dificuldades de acesso a transporte, a condi¢do de satde debilitada e a alta expectativa com
relacdo aos anti-retrovirais .

Apesar de ndo ter sido objetivo desse estudo, procuramos entrar em contato
telefonico com os pacientes que foram identificados como faltosos pela lista da farmécia
com vistas a conhecer suas razdes para o atraso na farmdacia. Daqueles participantes que
foram identificados como faltosos (n = 36) foi possivel falar com 24 deles.

Dos contactados, trés haviam falecido, quatro revelaram terem atrasado para pegar
os medicamentos por esquecimento, um por falta de dinheiro para transporte, dois por
estarem doentes ou acamados no dia marcado. Um dos sujeitos revelou que abandonou o
tratamento no HdD para continuar em outro pais tendo em vista ser uma pessoa conhecida
e sentir-se constrangido em frequentar um hospital publico, refor¢ando a preocupagdo com
o sigilo apresentada nos grupos focais ¢ no HAT Qol. Um participante havia sido
transferido de servico de satide por demanda espontdnea e outro afirmou que havia
ocorrido um falecimento na familia. Os demais apresentaram motivos relacionados com o
trabalho (dificuldade em conseguir dispensa). Esse dado ¢ digno de nota uma vez que
conseguir autorizacdo para sair do trabalho tem sido uma preocupagdo constantemente
apresentada pelos pacientes nos aconselhamentos e grupos de apoio. H4 que se considerar
o0 receio que os pacientes t€ém de revelar o seu estado sorologico e perder o emprego em um
contexto social precario, com alto indice de desemprego. Outro medo relatado refere-se a
informar a condicao de saude e nao receber autorizagdo para ir ao hospital, pois enquanto a
chefia ndo tem conhecimento ¢ possivel encontrar outras justificativas. Os responsaveis
pelo aconselhamento apontam que esse ¢ um problema comum e que envolveria
principalmente os trabalhadores da area de seguranga privada e domésticos. Sugerimos que
essa questdo seja aprofundada em outros estudos que procurem identificar se ha relacao
entre adesdo ao tratamento e tipo de atividade laboral ou se ha setores onde o estigma
dificultaria mais o acesso ao tratamento. Esses aspectos ressaltam a necessidade do
desenvolvimento de estratégias continuas de combate ao estigma e a discriminag¢do, bem
como a implementacao de politicas publicas que protejam o trabalhador com HIV/aids e
garantam seu acesso ao tratamento

Diante do niimero de pacientes aprovados pelo Comité que ndo iniciaram o TARV,
procuramos identificar informagdes por meio da andlise dos prontudrios e contatos

telefonicos. Verificamos que, dos pacientes identificados nessa situacao, um deles ndo
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iniciou o TARV na data prevista porque ndo compareceu aos aconselhamentos alegando
dores dos membros inferiores. Constava no prontuario que apresentava dificuldades de
ordem social e adesdo tendo sido encaminhado para o grupo de apoio e mais sessdes de
aconselhamento.

Trés participantes ainda estavam fazendo tratamento para tuberculose e ndao havia
informacdes suficientes nos prontuarios sobre as razdes para ndo iniciar o tratamento anti-
retroviral, uma vez que ja tinham aprovacao do comité TARV. Dois pacientes tiveram
problemas com adesdo e eram casos de reinicio de tratamento. Duas pacientes eram
gestantes e fizeram acompanhamento no HdD até ter o nascimento das criangas, sendo que
chegaram ao servigo ja em fase final de gravidez.

Um dos casos chamou nossa aten¢do uma vez que o paciente referiu durante o
aconselhamento que ndo acreditava ter aids. Havia sido obrigado a fazer o teste e quis
repeti-lo, entretanto continuou sem acreditar no diagndstico. Passou pelas sessdes de
aconselhamento pré TARV mas ndo compareceu para pegar os medicamentos na farmacia.

Diante dessas informacdes, acreditamos que a implantacio do sistema de
identificacdo das faltas, complementado com a busca consentida, ¢ uma estratégia
fundamental para que o servigo possa identificar rapidamente os problemas de adesdo a

fim de evitar perdas e abandonos.

4.3.2 Resultados da analise dos valores de CD 4+ no inicio e apds 5 meses de TARV

Os resultados dos exames de linfocitos T CD4 dos participantes, realizados antes
do inicio do TARV e apos cerca de cinco meses de tratamento estdo apresentados na
Tabela 12.

Tabela 12. Valores dos niveis de linfécitos T CD4, antes do TARV e ap6s 5 meses de
TARV

CD4 Média Mediana | Desvio-padrao | Minimo Maximo
Antes do TARV 170,34 156,50 109,52 4 532
(n=64)"
4 meses de TARV 286,97 281,00 163,10 58 643
(n=36)*
' Um caso missing 239 casos missing

Em funcdo de fatores diversos (exames em processamento ou que ainda ndo haviam

sido solicitados, pacientes que ndo retornaram para atendimento etc), os dados disponiveis
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quatro meses apo6s o inicio do TARYV foi aquém do esperado, totalizando 36 casos. Apesar
dessa limitagdo que restringe as possibilidades de analise desse indicador, os resultados
mostraram um incremento importante na média, mediana e nos valores maximos e
minimos, quando comparados os dois momentos. As Figuras 2 e 3 permitem visualizar
melhor a distribuicao dos valores dessa variavel na amostra estudada, nos momentos pré e
pos TARV.

Procedemos a uma analise do CD4+ no momento pés TARV, comparando os
grupos de pacientes classificados pelos dados da farmacia em provavel boa adesdo (média
do CD4=298,9; DP=161,1) ou provavel adesdo insuficiente/abandono (média do
CD4=278,7; DP=172,7). Os resultados do teste ¢ de Student nao mostraram diferenca

estatistica significativa nos valores médios do CD4+ dos dois grupos (+=0,35; p=0,72).
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Figura 2. Distribui¢ao dos niveis de CD4+ antes do inicio da TARYV (n=64)
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Figura 3. Distribui¢do dos niveis de CD4+ cinco meses ap6s o inicio da TARV (n=36)

Realizamos outra anélise com base no teste ¢ pareado, incluindo os pacientes que
tinham os resultados dos dois momentos. Assim, apenas os 36 casos com dois resultados
de exames CD4+ foram trabalhados nessa andlise. Os resultados mostraram um aumento

significativo no valor médio do CD4+ no momento p6s TARV (Tabela 13).

Tabela 13. Amostras pareadas, diferenga das médias e valores do teste ¢ dos niveis de
CD4+ antes e depois do inicio do TARV (n=36).

Média (DP) Média (DP) Diferenca Desvio

Pares CD4 antes CD4 depois das Médias padrio t p
CD4 antes —
CD4 depois 186,2 (115,3) 286,9 (163,1) 100,75 139,4 4,33 0,000

Assim, no grupo de 36 casos, o aumento do CD4+ foi relevante, o que fala a favor
de adesdo adequada, se considerarmos o conjunto de pacientes estudados nessa analise.

Exploramos ainda a ocorréncia de diferencas nas médias do CD4+ no momento 2,
segundo o sexo, idade, escolaridade e situagdo conjugal, mesmo com o numero reduzido de
casos. Resultados do teste ¢ ndo apontaram diferencas significativas nas médias de CD4+
no momento 2 entre homens ¢ mulheres, pessoas mais jovens e com mais de 37 anos,
participantes com menos € mais anos de estudo e pessoas que viviam com alguém e viviam

sozinhas.
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V. DISCUSSAO

A construcao do conhecimento sobre a adesdo no contexto da expansdo rapida do acesso
ao tratamento anti-retroviral apresenta-se, ao final desse trabalho, com vdrios aspectos que
transcenderam nosso olhar inicial. Ao comegar este caminho pretendiamos: (1) descrever as
expectativas dos pacientes com relacdo ao tratamento anti-retroviral no inicio, dois meses e
quatro meses depois; (2) investigar a percep¢do da qualidade de vida antes do inicio do
tratamento anti-retroviral e sua associagao com variaveis sociodemograficas; (3) investigar o
comportamento de adesdo quatro meses apos o inicio da TARV; e (4) identificar aspectos
psicossociais facilitadores e dificultadores que interferem no comportamento de adesdo, do

ponto de vista dos pacientes assistidos.

5.1 Expectativas relacionadas com o tratamento anti-retroviral

Os resultados encontrados corroboram os achados de Manjate e cols. (2005) em
trabalho desenvolvido anteriormente no pais. Nesse estudo, os autores afirmam que ha um
reconhecimento positivo do valor dos medicamentos anti-retrovirais por parte dos
profissionais e também dos pacientes. Este reconhecimento estaria relacionado com a melhora
clinica e visivel (ganho de peso corporal, por exemplo) dos pacientes em TARV. Percebemos
também, em nosso estudo, uma grande valorizagdo dos medicamentos no inicio do tratamento,
0 que acompanha os pacientes aos dois € aos quatro meses apos inicio do TARV. Além de
esperar o alivio dos sintomas e a melhora na condi¢do geral de saude, observamos grande
expectativa dos participantes com relacdo ao aumento de peso e da contagem das células
CD4+, talvez por identificarem estes ultimos como indicadores dos resultados dos
medicamentos anti-retrovirais.

No inicio do tratamento verificou-se grande ansiedade em ter acesso aos
medicamentos e as expectativas pareciam aumentadas pela necessidade de aliviar algum
sintoma, muitas vezes agravado pelo diagnostico tardio, uma vez que os pacientes, na sua
maioria, iniciam o tratamento com CD4+ baixo (M=170,34 ¢ DP=109,527) e sintomaticos. O
fato de conhecer alguém que estava em tratamento também pareceu aumentar a expectativa
quanto a melhora rapida a partir do uso dos ARV, por reconhecer os beneficios ocorridos em
outra pessoa.

Um aspecto importante ¢ a melhora percebida apds inicio do TARV, relatada aos dois

e quatro meses nos GF. Entretanto, ao passar os meses foi possivel notar uma mudanga
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gradativa nas expectativas apresentadas. Se no inicio do TARV as expectativas estavam mais
voltadas para comecar o tratamento, com dois meses as principais expectativas giravam em
torno da melhora do estado geral de saude, da possibilidade de retomar a capacidade fisica
anterior ¢ a espera pelo resultado do proxima analise de CD4+. Ja nos quatro meses de TARV
a expectativas com relagdo ao resultado do CD4+ mantinham-se e pareciam estar mais
relacionadas com o futuro do tratamento, ou seja, com possibilidades de encontrar a cura para
o HIV ou de um novo esquema terapéutico mais simples. Esses resultados parecem refletir a
adaptacdo do paciente a sua doenca, seguindo processo semelhante a outras doengas cronicas,
em que as pessoas passam por fases distintas desde a descoberta do diagndstico, aceitagdo da
doenca, desenvolvimento de estratégias de enfrentamento e mudancas na rotina e em habitos
de vida, visando a manutencdo da boa condi¢do de satide (McDaniel, Hepworth, & Doherty,
1994; Ogden, 2000, Joyce-Moniz & Barros, 2005; Seidl, 2005).

Com relagdo as expectativas sobre as dificuldades em manter o tratamento anti-
retroviral notamos uma diferenca gradual nos trés momentos da pesquisa. No inicio do
tratamento a grande maioria dos participantes (87,7%) afirmou que ndo seria dificil seguir o
tratamento e ndo identificava nenhuma barreira concreta. Apesar de elevada, a expectativa no
inicio do tratamento ndo pode ser considerada um bom indicador de adesdo futura, uma vez
que ao final de quatro meses menos da metade (44,6%) dos participantes mantiveram a
regularidade na retirada dos medicamentos.

Cabe considerar que durante o processo de aconselhamento pré TARV o paciente
recebe informagdes sobre a importancia da adesdo, os riscos de abandonar o tratamento e
assina um termo de compromisso. Nesse sentido, a auséncia de relatos sobre possiveis
dificuldades e a grande motivagdo inicial para ter acesso ao tratamento podem ter sido
influenciadas pelo fendmeno da desejabilidade social, que também parece relacionado ao sub-
relato de doses perdidas no processo de monitoramento da adesdo (Malta & cols., 2005; Oyugi
& cols., 2004). Por um lado, os participantes podem considerar que admitir dificuldades logo
no inicio desagradaria a equipe de alguma forma, e a equipe do aconselhamento tem um papel
decisivo sobre as condigdes para iniciar o tratamento. Por outro lado, a grande motivagdo em
iniciar o tratamento pode dificultar a avaliagdo de dificuldades futuras.

As dificuldades relatadas por alguns pacientes estavam mais relacionadas com a
introducao de novos habitos na rotina, relacdo com o trabalho, medo dos efeitos secundarios,
possivel esquecimento e o fato de ndo querer revelar o diagndstico para o parceiro(a). A nao

revelagdo do diagnostico para o parceiro(a) ¢ mencionada com uma das barreiras para a
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adesdo em varios estudos realizados em Africa (Airhihenbuwa & De Witt Webster, 2004;
Barlett, 2002; Mills & cols., 2006; Nachega & cols., 2006).

No presente trabalho percebemos que o medo do futuro esta fortemente presente no
inicio do TARV, mas aos poucos este vai sendo dissipado pelos proprios resultados do
tratamento. Apds dois meses, os relatos apresentavam os efeitos secundarios e problemas com
a alimentacdo como dificuldades mais concretas, e aos quatro meses as mudangas de habitos
comportamentos (ndo poder beber, fumar, sair & noite) foram os aspectos mais ressaltados
pelos participantes.

Percebemos que ao longo do estudo os participantes mantiveram a expectativa
elevada quanto aos efeitos positivos dos anti-retrovirais mas diminuiram a percep¢ao de que
nada poderia atrapalhar ou dificultar o tratamento. Esse resultado também era esperado e
encontra correspondéncia em outros estudos sobre doengas cronicas que mostram que a
motivagdo para o tratamento tende a decrescer ao longo do tempo por varias razdes, tais como
persisténcia de efeitos secundarios, cansago por tomar um medicamento que nao traz a cura,
percepcdo de melhora da condicdo de saiide ou incompreensdo do mecanismo da doenca
(Barlett, 2002; Catz & cols., 2000; Gonzalez & cols., 2004; Morin, 2002; Remien & cols.,
2003; Rodrigues & cols., 2003;; Rosen, Fox & Gill, 2007).

Cabe destacar que apesar da expectativa positiva em relagdo aos anti-retrovirais ser um
aspecto importante para adesdo ao tratamento, ela ndo pode ser considerada isoladamente
como um preditor para a boa adesdo uma vez que existem outros fatores pessoais, sociais,
culturais e estruturais que podem interferir neste processo (Addo & Caraciolo, 2007;
Brambatti & Carvalho, 2005; Cardoso & Arruda, 2004; Carvalho & cols, 2003; Seidl & cols.,
2007).

5.2 Adesao e percepcio de qualidade de vida

5.2.1. Percepcao sobre a qualidade de vida

A avaliagdo da qualidade de vida obtida por meio do HAT Qol apresentou pontuagao
mais baixa nos dominio “preocupagdo financeira”, “preocupacdes com o sigilo”,
“preocupacdes com a saude” e “atividade sexuais”. Os dados encontrados coincidiram em
grande parte com os resultados do estudo realizado no Brasil (Galvao & cols., 2004). A
diferenga que mais nos chamou a atencdo foi que a populagdo mocambicana obteve escores
mais baixos em todos os dominios. Acreditamos que esse fato deve estar relacionado com a
situacdo econdmica de Mogambique, em geral pior do que no Brasil. A preocupacdo com

aspectos financeiros esteve presente em todas as etapas do estudo e foi referida varias vezes ao
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longo dos grupos focais, reforcando os resultados do HATQol. As condigdes financeiras
também foram identificadas em outros estudos como um dos aspectos que mais interfere na
qualidade de vida (Heckman, 2003; Perez & cols.,2005)

Outro dado interessante foi a insatisfagao com a vida sexual que pode estar relacionada
ao medo da revelacdo do diagndstico para o parceiro ou com o fato de ndo ter uma uniao
estavel. Conversar sobre questdes da sexualidade ndo ¢ pratica comum nessa cultura. Antes da
aplicacdo do HATQol haviamos sido alertadas de que provavelmente seria uma questdo pouco
respondida, e que poderia causar algum desconforto aos participantes durante a entrevista. No
entanto, a maioria dos participantes mostrou-se interessada em conversar sobre aspectos da
sexualidade e foi um momento na entrevista onde as pessoas apresentaram mais queixas sobre
sua condicdo de vida. Esse fato e os resultados encontrados nos mostraram a importincia de
incluir a sexualidade como tema presente nos aconselhamentos e buscar apoiar os
profissionais para encontrarem a melhor forma de abordagem dessas questdes como parte da
rotina de atendimento.

As questdes de género também se mostraram presentes no nosso estudo.. Identificamos
que as mulheres diferiram dos homens: elas tiveram escore médio mais baixo no dominio
satisfacdo com a vida e preocupagdo com o sigilo, refor¢ando a informagao apresentada pelos
grupos focais de que nessa cultura as mulheres enfrentam mais dificuldades econdmicas,
sociais e vivem uma relacdo de submissao em relacao aos homens.

Os resultados encontrados confirmam a informag¢ao apresentada por Heckman (2003)
de que a ma condigdo fisica pode afetar a qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV de
varias formas, direta ou indiretamente. A dor, medo da morte e ansiedade pela progressao da
doenca sdo aspectos que interferem diretamente na qualidade de vida, ao passo que o
isolamento social relacionado a ma condi¢do fisica seria um aspecto que interferiria
indiretamente na QV. Nos dois grupos focais houve énfase na melhora da condi¢ao de saude e
essa mudanga parece assumir também uma funcionalidade social, seja porque devolve a
condicdo de trabalho ou porque devolve o direito ao sigilo acerca do estado sorolégico, uma
vez que os participantes referiram que com o aumento do peso e alivio dos sintomas ja nao sdo
mais identificados como uma pessoa “doente”. Isso resulta também uma maior aproximagao
com a familia refor¢ando que o apoio social ¢ um dos aspectos importantes para a qualidade

de vida (Burgoyne & cols., 2005).
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5.2.2. Adesao

Ao procurar associagdes do padrao de adesdo com varidveis como escolaridade, idade
e género e situagdo conjugal reforcamos a afirmagdo de alguns pesquisadores de que tais
associagdes tém apresentado resultados controversos (Barlett, 2002; Seidl e cols., 2007).

Contrapondo ao estudo realizado com populagdo brasileira (Seidl e cols, 2007) nao
identificamos associacdo significativa entre comportamento de adesdo e escolaridade. A unica
associac¢do significativa foi com relagdo a situagcdo conjugal onde a maior proporcao de casos
com provavel adesdo satisfatoria estd no grupo das pessoas com unido estavel ao inciar
tratamento. Esse achado confirma que o apoio social e afetivo sdo componentes importante
para a adesao ao tratamento (Bogart & cols., 2000; Catz & cols., 2000; Gonzalez & cols.,
2004 ). Esse dado ¢ complementado quando avaliamos a relagdo entre adesdo e qualidade de
vida e identificamos que as pessoas com adesdo insatisfatoria apresentaram escores mais
baixos no dominio “atividades sexuais” e “satisfagdo com a vida”.

O escore mais alto encontrado na avaliacdo da qualidade de vida foi a satisfacdo com o
médico confirmando o estudo desenvolvido por Carballo e cols. (2004) que a satisfagdo com
os cuidados médicos ¢ um fator importante para a adesdo. Entretanto, cabe considerar esse
resultado com parcimonia tendo em vista a possivel interferéncia da desejabilidade social
nesse dado, conforme apontado no capitulo anterior.

Nossos achados contradizem o estudo desenvolvido por Pujari e cols., 2005 que
afirmam que a lipodistrofia ¢ uma preocupagdo para as pessoas vivendo com HIV/aids e que
traria um impacto importante para adesdo- em nenhum momento do estudo houve qualquer
mencao a lipodistrofia, acreditamos quee tal fato se deve ao pouco tempo de uso de anti-
retrovirais pelos participantes, periodo recente de disponibilizagdo do TARV no pais e ainda
pouco acesso a informagdes sobre problemas decorrentes do uso de ARV em outros paises.

Nesse estudo ndo pesquisamos a associagdo entre uso de alcool ou outras drogas com
adesdo como sugere Carvalho e cols. (2003) ou a relagdo com co-morbidades psiquiatricas
(Tucker & cols, 2004; Schonnesson & cols, 2004). Entretanto, sugerimos que esses aspectos

sejam investigados em estudos futuros uma vez que foram mencionados pelos grupos focais.

5.3 Aspectos que interferem na adesao do ponto de vista dos pacientes assistidos
A anélise dos dados permitiu conhecer varios fatores que parecem afetar a percepgao dos
participantes sobre a adesdo ao tratamento anti-retroviral. Semelhante aos resultados
encontrados por Remien e cols. (2003), os participantes ndo foram capazes de identificar

apenas um fator ou um dominio como facilitador ou dificultador para a adesao ao tratamento.
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Ao contrario, os participantes relataram vdarios aspectos que podem afetar a adesdo e
reafirmaram a idéia da adesdo como um processo dindmico, multideterminado e
multidimensional (WHO, 2003). Por meio da andlise do Discurso do Sujeito Coletivo foi
possivel reconhecer os diferentes conjuntos de fatores que afetariam a adesfo, indo ao
encontro da literatura ( Brambatti & Carvalho, 2005; Catz & cols, 2000 Remien & cols, 2003;
Seidl, & cols. 2007; Tourette-Turgis & Rebillon, 2002; Vasquez & cols, 1998;).

Conforme outros estudos desenvolvidos em locais com recursos limitados, os fatores
socio-econdmicos e culturais parecem ter maior influéncia na adesdo do que os fatores
relacionados com a doenga ou com o préprio tratamento (Barlett, 2002; Carvalho e cols.,

2003; Manjate & cols, 2005; Mukherjee, Ivers, Leandre, Farmer & Behforouz, 2006).

5.3.1 Fatores socio-economicos e culturais

Os fatores sécio-econdmicos e culturais estiveram representados em varios discursos
(“Curandeiros curam SIDA”, “Segredo e falta de apoio”; ‘“Problema ndo falta”, “A
ignordncia do nosso povo ¢ um problema sério”; “A mulher esta limitada, tém mais
dificuldade”, ““Se o hospital obrigou vocé a comer essas coisas, é contigo™). Alguns temas
foram recorrentes em todos os momentos da pesquisa permitindo uma reflexdo maior sobre
alguns aspectos que parecem influenciar mais a adesdao nesse contexto, dentre eles: estigma e
dificuldades para revelacdo do diagnostico; falta de alimentagdo; dificuldades financeiras para
arcar com transporte ¢ medicamentos complementares e aspectos relacionados com o
tratamento tradicional. Resultados semelhantes também foram identificados em pesquisas em
contextos socioeconOmicos parecidos ao do presente estudo (Airhihenbuwa & De Witt

Webster, 2004; Bitimwine & cols., 2006)

5.3.1.1 Estigma e dificuldade de revelagdo

A condi¢ao de soropositivo ainda ¢ permeada por muito preconceito, sendo vista como
“vergonha” ou “culpa”. Apesar da alta prevaléncia no pais, o sentimento compartilhado pelos
participantes parece indicar que ser portador do HIV assume o lugar do diferente, do que ndo ¢
aceito. As falas dos participantes permitem refletir sobre a fungdo do estigma nessa cultura, e
de que forma esse aspecto tem afetado as pessoas vivendo com HIV/aids.

Goffman (1998) afirmava que a palavra estigma ¢ de origem grega e foi criada para
referir sinais corporais que significassem algo de extraordinario ou de mau sobre o status
moral de quem os carregava. Quem fosse portador de algum desses sinais deveria ser evitado

pela sociedade, principalmente em locais publicos. A evolugao do conceito ao longo do tempo
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manteve a idéia original da diferenga, mas passou a ser aplicado a uma desgraga, um
acontecimento que trouxesse essa diferenca. O autor acrescenta que cada ambiente social
estabelece categorias que definem a identidade social que se transforma em expectativas
normativas sobre o que ¢ aceitdvel ou ndo. O estigma surgiria como resultado de uma
discrepancia entre a identidade social virtual (exigéncias sobre o que espera de alguém) e a
identidade social real (atributos que alguém possui), onde os atributos indesejaveis sdo
incongruentes com o esteriotipo que criamos.

Goffman (1998) divide ainda o estigma em trés tipos: estigma corporal (deformidades
fisicas), culpas de carater individual (vicios, vontade fraca, desonestidade, homossexualismo,
disturbios mentais, tentativa de suicidio, comportamentos politicos radicais) e estigmas tribais
(de raca, nagao e religido). O autor ressalta que todos os tipos de estigma trazem as mesmas
caracteristicas socioldgicas de que um traco do individuo impde a atencdo sobre ele e anula a
possibilidade de atengdo sobre seus outros atributos afastando-o da sociedade. Nesse sentido,
o estigma funciona como um redutor da identidade e do sujeito.

Nas falas dos nossos participantes, em varios momentos percebemos o medo do
estigma como uma ameaca presente. Como se ser soropositivo viesse carregado com a marca
da diferenca, o que nos parecia paradoxal numa sociedade com a prevaléncia tio alta. Como
ser diferente com tantos iguais? Entretanto, o medo do estigma revela-se no inicio do
tratamento e se mantém nos dois e quatro meses. Parece-nos que este medo estaria relacionado
com a idéia de quem traz uma doenga para casa, traria a vergonha, conforme afirma Matsinhe
(2005). Para ele, também em Mocambique o HIV/aids ¢ associado a idéia de atitudes

[3

consideradas desviantes, apresentando-se relacionado com algo que “vem de fora”, como
“excessos de civilizagdo” ou “modismo”. Essa representacdo do HIV reforcaria a idéia de
subversao de valores, hierarquias e rupturas com valores morais e aids seria percebida como
uma doenca nova e exterior que seria lancada nas comunidades por forg¢as sobrenaturais como
forma de castigo. Nesse sentido, a dificuldade em revelar o diagndstico para o parceiro(a)
seria permeada pelo medo de ser rejeitado, ndo apenas pelo parceiro mas também pela familia
e pela sociedade.

Nao ¢ incomum que os profissionais responsaveis pelo aconselhamento tenham que
encontrar estratégias para auxiliar na revelagao do diagnostico, como por exemplo mentir que
ndo se sabe o diagnodstico e fazer o teste de novo na presenga do parceiro, em especial quando
sdo as mulheres as primeiras identificadas como portadoras do virus. Talvez esse medo da

rejeicdo possa nos ajudar a compreender a dificuldade de buscar a testagem voluntariamente

antes de ter algum sintoma e possibilitar acesso ao diagndstico também para os filhos. Sera
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que para essas pessoas o sentimento de nao pertencer a um grupo poderia doer mais do que
adoecer?

Um aspecto importante a ser considerado ¢ que a ndo revelagdo do diagnéstico pode
dificultar a constituicdo de uma rede de apoio que auxilie o paciente a lidar com as questdes
relativas a doenca. Por essa razdo, estudos tém apontado a nao revelagdo do diagndstico como
um dos fatores que pode dificultar a adesdo ao tratamento (Alcorn, 2007; Boerum, 1998; Catz

& cols., 2000; Nachega & cols, 2007; Seidl & cols., 2007; Vasconcelos & cols., 2003)

5.3.1.2 Dificuldades financeiras: falta de alimentagdo, custo do transporte e dos
medicamentos complementares

Nas trés etapas do estudo (inicio, dois e quatro meses de TARV) questdes relacionadas
com a alimentacdo foi um tema recorrente. No estudo desenvolvidos por Manjate e cols
(2005), a falta de alimentacdo também aparecia como um dificultador para adesdo, entretanto
no presente estudo os participantes ndo referiram apenas a falta de alimentos, mas
principalmente a caréncia dos alimentos prescritos como parte do tratamento. No primeiro
caso, pode-se verificar a crenga de que os medicamentos anti-retrovirais sdo muito “fortes” e
que podem causar dano se consumidos sem comida.

No segundo caso, a dificuldade ¢ proveniente da propria orientacdo da equipe de saude
que “prescreve” uma alimentacdo balanceada como parte do tratamento, podendo dar a idéia
de que o tratamento sé tera os resultados esperados caso seja seguido conforme prescrito,
levando a percepgao equivocada de que “ja que ndo consigo cumprir com aquilo que ¢ pedido,
ndo posso fazer o tratamento”. As restri¢gdes alimentares parecem ter surgido pelo fato das
pessoas iniciarem o tratamento tardiamente e, portanto, com doengas oportunistas que talvez
exigissem cuidados com a alimentacdo, entretanto as recomendagdes foram incorporadas
como regra e generalizadas pelos servigos. Tendo em vista os problemas sociais existentes no
pais, consideramos que as recomendacdes deveriam ser personalizadas e condizentes com a
realidade das pessoas.

Um aspecto freqiientemente compartilhado pelos participantes foi a falta de recursos
financeiros para pagar o transporte para ir as consultas e buscar os medicamentos, dado
também encontrado em outros estudos sobre adesao (Airhihenbuwa & De Witt Webster, 2004;
Carvalho & cols., 2003; Garcia & cols., 2006; Nachega, 2006), aspecto também observado na
avaliacdo pelo HATQol onde a preocupacdo financeira foi o dominio que teve escores mai
baixos, indicando insatisfacdo e dificuldades nessa esfera..

Uma das estratégias mencionadas para lidar com essa dificuldade foi pedir dinheiro
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emprestado para familiares ou contar com o apoio do confidente para pagar o transporte € nao
faltar na data marcada. O fato do servico de satde procurar agendar todas as consultas
necessarias no mesmo dia foi reconhecido pelos pacientes como uma forma de apoio para a
adesdo. Entretanto, este permanece um problema sério no pais, principalmente nas zonas
rurais onde o acesso a meios de transporte ¢ ainda mais dificil. Caberia ao governo e as
organizagdes que o apoiam no plano de expansdo do tratamento considerar estratégias para
lidar com essa dificuldade concreta, como por exemplo a constituicdo de equipes
multidisciplinares moveis de satde, que fossem até as comunidades rurais e o fortalecimento
do trabalho conjunto entre saiide e comunidade para apoio a adesdo. Para as zonas urbanas o
problema se mantém uma vez que o transporte ndo é publico. E realizado em grande parte
pelos “chapas”, veiculos utilitarios (espécie de van) que sdo privados, dificultando a
implantagio de cartio de “passe-livre”, como no Brasil.

A falta de dinheiro para comprar os medicamentos complementares também foi um
tema recorrente nos grupos ¢ foi sugerido uma melhor articulagao entre clinicos e farmacia
publica do servigo de satide a fim de buscar prescrever as drogas disponiveis no estoque.

As dificuldades financeiras sdo bastante concretas e podem, de fato, ser um
dificultador para adesdo (Hawkins & Murphy (2007) ;Mukherjee & cols., 2006). Conforme
dissemos na introducao deste trabalho, Mogambique configura-se na lista dos paises mais
pobres do mundo, tem pouco tempo de independéncia e tem grandes dificuldades estruturais.
De acordo com Piot, Greener e Russel (2007) ha uma forte associagdo entre pobreza e doengas
em geral, uma vez que individuos de paises mais ricos tem maior acesso a servigos de saude e
estes paises apresentam melhores indicadores de saude como, por exemplo, a expectativa de
vida. Os autores afirmam que apesar da aids ser identificada por muitos como uma doenga
ligada a pobreza, na verdade ela seria uma patologia da iniqliidade. Ou seja, se o maior
nimero de pessoas que vivem HIV/aids hoje sdo pobres, isto apenas reflete o fato de que a
epidemia estd espalhada em todas as regides do mundo e ha maior propor¢do de pessoas
pobres no mundo, portanto, os paises com maior iniquidade sdo também paises com altas
prevaléncias de HIV. Essa situacdo evidencia problemas estruturais: economicos, sociais e de
acesso a educacao e a saude.

Outro ponto importante que deve ser considerado também discutido por Piot, Greener

& Russell (2007) € que a relagdo aids e pobreza parece ter uma via de mao dupla e estabelecer

> Cartdo oferecido as pessoas portadoras de deficiéncia fisica, mental, auditiva ou visual, e pessoas
portadoras de algumas patologias cronicas como o HIV/aids, e que permite acesso gratuito ao transporte
publico.
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um ciclo vicioso, ou seja, a vulnerabilidade para o HIV ¢ acrescida pelos problemas
estruturais acima descritos, e por outro lado o HIV/aids atinge a populacdo economicamente
ativa e causa impacto na economia familiar levando ao empobrecimento.

Na medida em que as pessoas adoecem mais cedo, ficam impossibilitadas de trabalhar
e sustentar suas familias, e muitas vezes precisam arcar também com medicamentos e
funerais. Somado a isto, a elevada mortalidade decorrente da aids gera grande impacto
também no aumento de criangas Orfds que irdo demandar rearranjos familiares e o
desenvolvimento de politicas sociais e estratégias de acollhimento em uma estrutura social
que ja esta sobrecarregada, determinando uma geragdo com ainda menor acesso ainda aos
cuidados basicos de saude e educacgao.

Em muitas culturas, a situacdo ¢ mais dificil para as mulheres que precisam lidar com
as desigualdades de género. Manjate e cols. (2005) identificaram em seu estudo que ¢ comum
que as mulheres que ficaram vitvas em decorréncia da aids deixem de ser apoiadas pela
familia uma vez que sdo consideradas culpadas pelo adoecimento do marido. Essa questao
cultural pode explicar a maior preocupacao com o sigilo e menos satisfacdo com a vida entre
as mulheres do presente estudo, se comparadas as respostas dadas por pessoas do género
masculino ao HatQol.

Piot e cols. (2007) ressaltam ainda que apenas o acesso gratuito aos anti-retrovirais
ndo ¢ suficiente para essas familias, uma vez que precisam lidar com recursos precérios para
suprir as necessidades basicas de alimentacdo e transporte, conforme identificamos também
no presente trabalho. H& que se considerar ainda o estigma e o preconceito presentes que
podem dificultar as possibilidades de trabalho para as pessoas vivendo com HIV/aids.

Diante disso, cabe considerar a necessidade de desenvolver agdes conjuntas de
combate ao HIV e a pobreza por meio do desenvolvimento de estratégias governamentais para
garantia de direitos humanos, inclusdo de questdes de género nas politicas publicas e incentivo
ao desenvolvimento de parcerias que promovam desenvolvimento economico e de capacitacao
profissional. Seria importante que, junto com a oferta de tratamento anti-retroviral nas
unidades sanitérias, fosse implantado um plano integrado de apoio psicossocial aos pacientes
tanto nas unidades de saude quanto na comunidade, que envolvesse programas de geragdo de

renda e capacitagdo profissional para as pessoas assistidas.

5.3.1.3 Questoes culturais relacionadas com o tratamento tradicional
O tratamento tradicional, as crengas sobre o HIV ¢ o tratamento foram aspectos muito

importantes que estiveram presentes nas discussdes nos grupos focais (“So pode ser tratado
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tradicionalmente”; “Eu ndo vou ao curandeiro”; ‘“Pode-se juntar as duas coisas”;
“Curandeiros curam Sida”).

Apesar de apenas um terco dos participantes informarem no inicio do estudo que
tiveram alguma experiéncia com tratamento tradicional, esse tema parece muito presente na
vida das pessoas e espelha aspectos importantes da cultura. No estudo desenvolvido por
Manjate e cols. (2005) este aspecto também foi identificado como um dos fatores que podem
influenciar na adesdo ao TARV no pais. Os autores afirmam que a falta de condi¢des nas
unidades de satide para acolher as demandas de uma doenga incuravel, e pouco compreendida,
pode colaborar para a busca de tratamentos alternativos na medicina tradicional.

O que se percebe ainda ¢ que a medicina tradicional ¢ fruto da cultura e permeia as
crengas e relagdes familiares. A sua pratica passa de geracdo em geracdo e faz parte da historia
do pais. Matsinhe (2005) afirma que durante a fase de implementagdo do socialismo em
Mogcambique as praticas de magia, feiticaria, “curandeirismo” e similares foram agrupadas
como praticas obscurantistas e sofreram represalias. Essas atividades eram vistas como
impeditivas da implantacio de uma sociedade moderna. Para o autor, esse movimento
colaborou para um maior secretismo na sua pratica mas nao levou a supressao dessas crengas
e a interpretacdo das doengas ndo se esgota no diagnoéstico clinico. Pelo contrario, a nao-
permissao convive com as crengas mesmo dentro das sistema de saude, em que “alguns postos
de satde distinguiriam as doengas que podem ser tratadas nas unidades sanitdrias e aquelas
que deveriam ser tratadas nos curandeiros, na medicina tradicional e na magia” (Matsinhe,
2005, p.151). Entretanto, como esses aspectos foram considerados ‘“ultrapassados”,
“obscurantistas” ou “nao cientificos”, o que se percebe ¢ que os profissionais de satude tém
dificuldades em abordar esse tema abertamente, e muitas vezes acabam por repetir um
discurso externo de que o paciente deve escolher qual tratamento seguir, mas sem
proporcionar uma reflexdo aprofundada sobre essa escolha ponderando as vantagens e
desvantagens de cada caminho e os possiveis pontos de interseccdo. Se colocamos a
necessidade de escolha sem considerar todos os aspectos envolvidos, corremos o risco de
aumentar a pressao sobre o individuo e dificultar ainda mais sua adesdo. Principalmente se o
colocarmos numa posi¢ao de obrigatoriamente escolher entre a sua saude e aquilo que pensa
ou acredita, com o agravante da pressdo familiar e social que pode vir a sofrer por ser
“diferente” ou por ndo agir de acordo com as crengas familiares. Muitas vezes ouvimos nos
relatos dos pacientes a importancia da familia como fonte de apoio emocional e suporte para

adesdo, e os resultados deste estudo confirmaram isto. Ao desconsiderar o sistema de crengas
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familiares corremos o risco de reforgar a idéia de duplo estigma (ter HIV e nao agir de acordo
com os padrdes familiares e sociais).

A nosso ver, quando trabalhamos com HIV/aids precisamos desenvolver uma
abordagem integrativa do sujeito, do seu sistema de crengas e valores, para que qualquer
mudanca ou intervengado faca sentido na sua vida e seja fruto de um processo decisorio.

Os resultados que encontramos complementam os achados de Manjate e cols.(2005) e
refletem esse conflito cultural. Apesar dos esforcos do MISAU em desenvolver uma
abordagem integral do tema (Guirao, 2007), ainda ndo ha uma posi¢ao nacional unica sobre o
uso de tratamentos tradicionais ou divulgagdo de informagdes sobre possiveis efeitos cruzados
dos medicamentos tradicionais e dos ARV (Manjate & cols, 2005). Na nossa opinido, mais do
que uma posi¢ao nacional sobre o tratamento tradicional € preciso abrir um espaco de escuta e
acolhimento as crencas das pessoas no atendimento rotineiro nos servigos de satde. Urge que
se perceba o individuo inserido na sua cultura, trazendo suas crengas e suas duvidas, suas
angustias frente a uma patologia que muitas vezes nao faz sentido para ele ou ¢ conflituante
com aquilo que ele acredita.

Por outro lado, ¢ preciso também abrir um canal de didlogo com os profissionais de
saude sobre o processo saude-doenga na logica local. E preciso conhecer para compreender e
encontrar melhores estratégias para apoiar a adesdo a um tratamento que por si ja € cheio de
desafios. Ha que estabelecer um caminho de trocas e de olhar para essa realidade de forma a

tratar desses temas dentro da atenc¢do integral ao individuo que ¢ assistido por ele.

5.3.2 Fatores relacionados ao individuo

Em alguns momentos os participantes referem que a adesdo estaria vinculada também a
fatores individuais. A motivagdo pessoal foi o aspecto mais ressaltado (“E responsabilidade
pessoal”, Eu ndo penso desistir, “Quem ndo toma é por desleixo da pessoa), como se a nao
nao adesdo fosse relacionada a um problema de carater, de falta de vontade. Entretanto, ao
analisarmos a alta motivagao no inicio do tratamento comparada com os dados do seguimento
dos pacientes na farméacia verificamos que apenas a motivagdo ndo ¢ suficiente para manter a
adesao por longo periodo.

Outro aspecto identificado foi a percepcdo da melhora do estado geral de saude
associada a baixa compreensdo do mecanismo da doenga. Para os participantes a combinagao
desses fatores estaria associada a baixa adesdo na medida em que as pessoas se sentem
melhores e acham que ja ndo precisam mais fazer tratamento (“Muitos ignoram e acabam por

desistir ). Esses achados coincidem com outros estudos que também relacionam o abandono
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ao tratamento com a percep¢do da melhoria da condi¢do de saude (Mills & cols., 2006;
Mukherjee & cols., 2006; Rodrigues & cols., 2005).

Por ultimo, os participantes mencionaram questdes psicologicas tais como falta de
vontade de viver ou falta de condigdes psicoldgicas para iniciar o tratamento como fatores que
podem afetar a adesdo (“Ja que apanhou deixa-me morrer”; “Falta de preparo psicologico”).
Em estudo qualitativo desenvolvido por Enriquez, Gore Jr; O’Connor e McKinsey (2004),
com 19 pacientes que apresentaram falhas anteriores de adesdo, identificou-se que um dos
maiores problemas foi a falta de avaliagdo da condig¢ao psicoldgica e da prontidao para iniciar
o tratamento.

Dentre os resultados encontrados, chamou-nos a aten¢do que apenas um participante
tenha referido o uso de preservativo como parte dos comportamentos de adesdo no inicio do
tratamento. Nos grupos focais também nao houve mencdo ao uso de preservativos ou a outras
estratégias de prevengdo para as pessoas vivendo com HIV/aids como parte do tratamento.

Este dado ¢ importante e parece refletir a dicotomia entre prevencdo e tratamento.
Apesar da informagao sobre o uso de preservativos ser fornecida em quase todas as situagdes
de aconselhamento, ¢ essencial refletir sobre a qualidade da informag@o ou sobre a adequagao
das estratégias adotadas para integrar a prevengao aos cuidados e esta passar a fazer parte da
vida das pessoas. Essa questdo ¢ ainda mais preocupante se pensarmos nos NUMmMeros
encontrados nesse estudo em que pelos menos 35,4% dos participantes apresentaram possiveis
problemas de adesdo aumentando a chance de desenvolvimento de cepas virais resistentes
que, sem os devidos cuidados de prevengdo, podem ser transmitidas para outras pessoas
diminuindo as opg¢des futuras de tratamento.

Esses achados reforcam a nossa idéia da importincia da implantacdo da avaliacdo
psicossocial sistematica como parte do processo de acolhimento e aconselhamento do paciente
antes do inicio do tratamento ¢ o desenvolvimento de um plano de cuidados individualizado.
Para tanto, ¢ imperioso instrumentalizar as equipes de aconselhamento em técnicas de
conducdo de entrevista psicologica e perguntas avaliativas, além do trabalho constante e

necessario de supervisdo e acompanhamento dessas equipes. E preciso ainda ampliar os

espacos institucionais para discussdo de caso e troca de informagdes entre a equipe.

5.3.3 Fatores relacionados com a organizagdo dos servigos e relagdo com a equipe.
O hospital dia ¢ visto positivamente pelos participantes e ¢ identificado como um local
de apoio, de ajuda e de acesso ao tratamento (“O hospital de dia, é um grande Deus para

)

nos”’; “O hospital, os médicos e os psicologos estdo a ajudar as pessoas’; “Os hospitais e a
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informagdo estio ajudando muito as pessoas”). Entretanto apontam alguns aspectos que
podem interferir negativamente na adesdo como por exemplo o longo tempo de espera, falta
de medicamentos complementares, nimero insuficiente de recursos humanos capacitados
(médicos e enfermeiros). Sugerem ainda algumas medidas para melhorar o atendimento, como
ter relogio na parede, mudar o carimbo que identifique a unidade como hospital de dia, ter
mais atividades em sala de espera, grupos de apoio e oferta de apoio alimentar.

A relacdo com a equipe também ¢ mencionada em varios momentos (“As pessoas que
estdo ali na recepgdo tém que ser pessoas, de facto”; “O médico ja ndo procura ver a alma
do paciente”). Apesar dos resultados do HATQol mostrarem alto grau de satisfacdo com a
equipe, ao aprofundar essa questao nos grupos focais os participantes compartilharam algumas
queixas com relacdo ao atendimento, em especial por parte da recep¢do € em menor grau com
relacdo aos médicos.

Esses dados sdo relevantes porque varios estudos t€ém apontado para a importancia da
boa relagdo entre paciente-equipe de saude, em especial com os médicos, como um dos
principais fatores para adesdo (Barford & cols.2006; Ingersoll & Heckman, 2005; Hysong &
cols., 2006; Malta & cols, 2005). Além disso, deve-se considerar que ndo ¢ comum que 0s
pacientes reclamem sobre nada. Parece existir um sentimento intrinseco de gratiddo por estar
tendo acesso a um servico depois de tantas dificuldades e pode ainda estar também
relacionado com a supervalorizacdo do tratamento, conforme vimos anteriormente. Por outro
lado, varios pacientes relataram no estudo o medo de reclamar e sofrer alguma represalia,
como ndo ser mais atendido ou maltratado pela equipe. O que notamos em nossa experiéncia
no pais ¢ que nao ha o costume de perguntar informagdes sobre o tratamento e muitas vezes
ouvimos relatos dessa natureza nas reunides que realizamos com os pacientes. Perguntar algo
para o médico ¢ visto quase como um desrespeito e percebemos que a relacdo médico-paciente
ainda ¢ muito hierarquizada. = Segundo Hog (2006), em Mocambique a dificuldade de
reclamar ¢ um problema geral que estaria relacionado com a falta de conhecimento sobre o
conceito de direitos humanos e teria raizes historicas mais profundas. Para este autor, ¢
preciso considerar os anos de subjugag¢do por meio do colonialismo seguido de anos de
socialismo. Nesse sontexto. o pensamento e o discurso individuais seriam contrarios ao ideal
de bem coletivo e toda reclamagao era interpretada como desordem.

Seria importante aprofundar as implicagdes dessa relagdo para a adesdo em estudos
futuros, bem como compreender historicamente quais fatores contribuiram para o
estabelecimento dessa modalidade de realgdo paciente-equipe de saude considerando os anos

de colonialismo e subjugacao vividos pela sociedade mogambicana.
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Os participantes apresentaram ainda uma questao bastante atual e pertinente no pais:o
processo de expansdo e integracdo do tratamento anti-retroviral em unidades de satide ndo
especializadas. Esse tema surgiu como um questionamento (serd que integracdo ajuda?).

As estratégias adotadas anteriormente pelo Ministério da Satde de Mogambique
preconizava servigos especificos para atencdo ao HIV tanto para acesso ao diagnostico
(GATV) quanto para o tratamento (HdD). Tais estratégias tém sido redirecionadas para a
integracdo desses servigos em atendimentos gerais levando em conta o tamanho do pais, a
dispersao geografica e a alta prevaléncia.

O que seria melhor? Ao mesmo tempo em que os participantes pensam que ter unidades
especificas para tratar apenas pessoas com HIV pode determinar algum tipo de segregacao,
por outro lado também reconhecem que a assisténcia ali oferecida ¢ diferenciada, com
recursos humanos mais especializados e com melhor qualidade na atengdo. Acreditamos que
essa também ¢ uma pergunta importante que merece ser melhor investigada. O que nos
preocupa no processo de expansdo e integracdo ¢ como garantir a qualidade do apoio
psicossocial em meio a tantas deficiéncias estruturais?

Considerando os desafios da adesdo ao tratamento e as necessidades de
acompanhamento a médio e longo prazos, acreditamos que o processo de expansio e
integracdo deveria ser paulatino e acompanhado por um plano de desenvolvimento de

estruturas capazes de garantir a qualidade da ateng@o em todos os niveis.

5.3.4 Fatores relacionados ao tratamento e a doenca
Os fatores relacionados aos medicamentos e ao tratamento parecem nao afetar tanto a adesao
nesse contexto. Os pacientes em geral valorizam os medicamentos, apostam na sua eficacia e
as dificuldades relatadas estdo relacionadas aos efeitos secundérios e demora em aparecer os
resultados esperados (“Para tomar é muito dificil”; “Nunca tive problemas”; “Estou a
melhorar”, “desde o comeg¢o a pessoa esta a desacreditar”).

Entretanto, o principal aspecto dificultador para adesdo relacionado ao tratamento seria
a mudanca de os habitos (“O vicio esta a lhes custar muito”). Mais uma vez percebemos que
as orientagdes proibitivas (ndo poder fumar, beber e sair a noite, ndo exagerar na agucar € no
sal e outras restrigdes alimentares) recebidas pelos pacientes no inicio do tratamento além de
ndo terem embasamento técnico-cientifico, acabam por acarretar um peso ainda maior e
desnecessario para o tratamento. E fundamental capacitar melhor os profissionais para

realizarem orientacdo nutricional de forma acertada e focada no melhor aproveitamento dos
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alimentos ja disponiveis. Seria importante que se investisse na elaboracdo de materias de
apoio para o aconselhamento sobre esses temas.

Outro aspecto importante ¢ a visdo da propria doenga. Os participantes mostram um
bom conhecimento sobre a epidemia, o que parece ser resultado do processo de
aconselhamento e do acesso a informagao pelos meios de comunicacdo. Apesar deste
conhecimento, acreditamos que hd uma outra dimensdo que merece ser melhor explorada que
sdo as crengas e a representacdo social do HIV. Um dos participantes verbalizou essa
percepcao dizendo: “HIV é Xipunguana”, é um nome muito feio, ndo deviam falar dessa
maneira. “Xipunguana” é um bicho que devora cadaveres”. A representacdo social do
HIV/aids e sua relacdo com adesdo ao tratamento anti-retroviral ¢ um tema importante que
merece pesquisas futuras.

Apds conhecer um pouco mais sobre a visdo dos participantes acerca dos aspectos que
permeiam a adesdo ao TARV acreditamos que nossos resultados foram semelhantes aos
descritos por Cardoso e Arruda (2004). As autoras discutem que os saberes dos sujeitos sao
construidos numa rede de relacdes complexas envolvendo niveis individuais e coletivos, em
um contexto familiar e sdciocultural no qual a adesdo vai depender de vérios fatores e dentre

eles também da representacao social que a soropositividade tem para esses sujeitos.

5.4 Um olhar sobre os fatores: o processo satude-doenca na cultura africana

Os relatos dos participantes nos remeteram a necessidade de compreender melhor o
processo saude-doenga na cultura africana e a relagdo com o HIV/aids. Concordamos com
Adao e Caraciolo (2006) quando afirmam que assumir o tratamento requer a elaborag¢do da
forma de contaminagdo e os mecanismos da doenca, aspectos a serem considerados nos
estudos sobre adesdo. Acreditamos que € preciso compreender principalmente o significado
que a enfermidade assume na vida do individuo e para tanto € preciso conhecer e compreender
a cultura onde este esta inserido.

Kim (2001) define cultura como “utilizacdo coletiva de recursos naturais e humanos
para atingir resultados desejados” (p.58). Do ponto de vista de quem esta de fora, a cultura ¢
vista como algo que afeta a maneira das pessoas pensarem, sentirem € se comportarem, mas
para quem estd inserido nesse sistema de valores a cultura é basica e natural. O autor
acrescenta ainda que a cultura seria um sistema interrelacionado de valores que nos permite
definir quem somos e o que ¢ significativo para nods, além de estabelecer a forma de

comunicar com outras pessoas ¢ lidar com o meio ambiente fisico e social. Portanto, ¢ por
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meio da cultura que ndés pensamos, sentimos, nos comportamos ¢ lidamos com a nossa
realidade.

Airhihenbuwa e De Witt Webster (2004) destacam que a cultura deveria ser a base
para a compreensao das agcdes em saude, em especial aquelas voltadas para a prevengdo e
tratamento do HIV/aids, uma vez que a epidemia ¢ permeada por valores e crengas que
influenciam o comportamento das pessoas. Os autores criticam os modelos ocidentais de
interven¢do em saude que postulam que o comportamento em saude seria acultural e afirmam
que é fundamental que se amplie a compreensao sobre os aspectos ligados a tradigdo na Africa
e o papel do HIV/aids nesse sistema de valores.

Diante disso, ¢ importante refletir como os profissionais de saide abordam as questdes
ligadas a epidemia considerando que geralmente o discurso adotado nos servigos de saude
parte de uma logica biomédica. A explicacdo sobre o HIV passa pelo conceito de virus e sua
atuacdo no organismo ¢ explicada por meio do conceito de célula. Serd que sdo conceitos
proximos da realidade da maioria das pessoas? Sera que apenas explicar esses conceitos de
forma simplificada utilizando metadforas como “soldados”(CD4+), “bichinhos” (HIV),
“colocar os bichinhos para dormir” (TARV) ¢ suficiente para comunicar de fato com as
pessoas se a compreensao do processo saude-doenga passar por uma outra logica? Sera que
estamos conseguindo fazer com que essas informagdes fagam sentido na vida dos pacientes de
modo a apoiar o processo de adesdo ao tratamento?

Nossa experiéncia em Mogambique tem nos levado a refletir sobre as logicas culturais
que embasam as crengas e os comportamentos em saude. Na Africa, segundo Marks e
cols.(2000), existem uma diversidade de sistemas de medicina tradicional entrelacados com
sistemas de crencas religiosas que utilizam ervas e rituais para tratamento. Nesta perspectiva o
sistema de saude estaria calcado em duas dimensdes: influéncias espirituais e orientagdo
coletivista.

Com relacao as influéncias espirituais no processo saude-doenga, ¢ comum atribuir a
doenca ao trabalho dos ancestrais ou a for¢as sobrenaturais. As influéncias magicas podem ser
tanto positivas quanto negativas, contemporaneas ou historicas. Além disso, a doenga também
pode ser atribuida a alguma pessoa viva que deseje o mal de alguém e o papel do médico
tradicional seria identificar a fonte da influéncia maligna e tratar (Marks & cols., 2000).

Para Kotanyi (2005) os conceitos e principios da medicina tradicional sdo utilizados
por grande parte da populagdo em Mogambique.Neste sistema onde os sintomas corporais sao
indicagdo de desordem “social”, que deve ser resolvida primeiro e a cura tradicional destina-se

a restabelecer a ordem socio-espiritual entre os vivos € os mortos, ou seja, os antepassados ou
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espiritos. Para a autora, isso explicaria porque os doentes so recorrem relativamente tarde as
instituigdes biomédicas. Ou seja, antes deve se diagnosticar por divinagdo qual foi a causa da
patologia : espiritos, problemas com antepassados ou feiticaria que sdo encarados como
fatores independentes das dimensdes bioldgicas e biomédicas. O tratamento so seria
considerado completo se o diagnostico espiritual ou social estivesse finalizado. A fonte
principal de saide e de sorte seria uma relagdo harmonica entre vivos e mortos.

Outro aspecto importante ¢ a orientagdo coletivista da cultura africana em contraponto
a concepcao individualista ocidental (Campbell, 2004; Holdstrock, 2000; Marks & cols.,
2000; Mkhize, 2004). O valor da pessoa se define na relagdo com o seu meio, sua familia e
sua comunidade. A concepcao de comunidade baseia-se na idéia de uma relagdo organica
entre os individuos que reconhecem as obrigagdes em responder as necessidades uns dos
outros em busca de um bem comum (Mkhize, 2004). As relagdes intepressoais sdo extremente
valorizadas e o julgamento da familia ¢ muito importante (Airhihenbuwa & De Witt Webster,
2004). Talvez isso nos ajude a compreender a dificuldade relatada pelos participantes em
revelar o seu diagndstico para o parceiro e para a familia, bem como o medo de ser desprezado
em decorréncia disso. Uma vez que o julgamento externo ¢ tdo valorizado e tem um poder de
definir o pertencimento ou ndo a um grupo, o siléncio assumiria uma fungao protetora e talvez
nao seja tdo pesado quanto o que imaginamos a principio.

Mkhize (2004) afirma que existem diferencas entre a cultura africana e a ocidental em
geral (Europa, Américas) principalmente com relagdo aos seguintes aspectos: orientagdo de
tempo, orientacdo para natureza, atividade humana e orienta¢do relacional. Com relagdo a
orientagdo de tempo, as sociedades ocidentais tendem a enfatizar o futuro e o tempo ¢
organizado linearmente e marcado pelo que as pessoas estdo fazendo enquanto nas
comunidades tradicionais o tempo ¢ focado no passado e no presente, marcado pela qualidade
das relagodes, principalmente com os antepassados (passado) € com os outros membros da
comunidade (presente). O conceito de tempo ¢ muito importante quando trabalhamos com
adesdo. Inicialmente porque toda orientagdo sobre como tomar os remédios fundamenta-se na
nocao de horério e, as vezes, a forma de contar o tempo pode variar de cultura para cultura,
principalmente considerando as zonas rurais.

Outro aspecto a ser considerado - um dos focos do trabalho com adesao - € inserir o
tratamento no projeto de vida da pessoa visando o futuro, ou seja, tomar o remédio para ficar
bem e viver mais tempo. Uma das perguntas mais dificeis para os participantes durante os

grupos focais foi como eles imaginavam o futuro. Nao conseguimos avaliar a natureza dessa
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dificuldade e talvez fosse importante aprofundar essa questio em outros estudos que
pudessem avaliar o sentido de tempo e de futuro e sua a relagdo com a adesdo ao tratamento.

Quanto a orientacdo para a natureza, Mkhize (2004) descreve que nas culturas que
enfatizam o futuro had uma maior preocupacdo em controlar o ambiente e sentir que consegue
dominar alguns aspectos da sua vida, enquanto que nas culturas que enfatizam o passado a
énfase estd em fatores externos que ndo se pode dominar (Deus, ancestrais, destino).
Normalmente as intervengdes em saude, principalmente no trabalho com adesdo e prevencao,
enfatizam a autonomia do sujeito e sua capacidade em manejar os riscos, os medicamentos e
controlar a doenga. Se a crenga estd em agentes externos, como desenvolver estratégias que
ajudem o processo de auto-cuidado assumir um significado préprio e eficaz?

Com relacdo atividade humana, o valor de uma pessoa normalmente ¢ determinado
pelas suas conquistas pessoais enquanto que na cultura de algumas sociedades africanas o
valor principal seria harmonia espiritual e social. Por fim, Mkhize (2004) apresenta que na
cultura ocidental as pessoas seriam definidas em termos de atributos internos (pensamentos ¢
emocdes) enquanto que nas culturas africanas as pessoas sdo definidas pelos relacionamentos
com as outras, como familia, comunidade e o lugar ocupado nesse grupo social. Interessante
notar que em varios momentos do grupo focal quando haviam perguntas dirigidas para uma
avaliacdo pessoal, como por exemplo sobre o que estava bom ou ndo na vida de cada
participante, os discursos produzidos trouxeram uma abordagem social e preocupada com o
coletivo.

Acreditamos que essa visao geral pode nos auxiliar a perceber melhor as questdes que
nos sao apresentadas diante de uma cultura que ndo conhecemos e frente a tantos desafios
apresentados pelo HIV/aids. Entretanto, ¢ preciso ponderar que a mesma sociedade ndo ¢
heterogénea e pode viver momentos diferentes de forma paralela. Nao ha como comparar as
populacdes dos grandes centros com aquelas que vivem nas zonas rurais mais distantes sem
acesso a informacdes da mesma forma.

Devemos considerar os efeitos que globalizacdo pode ter aportado ao possibilitar
maior acesso a informagdes e modelos diferentes, mas ndo ¢ possivel mensurar seu alcance
nessa sociedade e o impacto a médio e longo prazos. Acreditamos que a aids precisa ser
considerada nesse processo de globalizagdo na medida em que o pais recebe, junto com os
recursos financeiros, informagdes, modelos e estratégias que vieram de fora e nem sempre
buscam privilegiar a cultura existente. Frente a mais esse desafio, sugerimos que estudos
futuros busquem compreender os efeitos das informacdes externas na cultura local e busquem

encontrar estratégias para colocar os dois mundos para dialogar.
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Alguns autores criticam a universalizagcao da Psicologia baseada na concepcdo de
individuo e iniciaram um movimento de busca pela constituicdo de uma Psicologia Critica
(Hook, 2000; Holdstock, 2000; Matsumoto, 2001). O objetivo ¢ desenvolver uma proposta
que considere a cultura africana e se constitua como um campo de saber. Talvez esse seja um
caminho em busca de respostas a essas necessidades que se colocam.

Nesse sentido, buscamos compreender o contexto que nos cerca sem contudo perder a
capacidade de avaliar as informagdes que acessamos e refletir sobre a atuacao do psicolégo no
campo da saude, cujo principal compromisso dever ser com aquele que ¢ assistido, mesmo
que isso signifique um re-aprendizado constante. Consideramos que a escolha da técnica de
analise do Discurso do Sujeito Coletivo foi uma importante ferramenta para nos aproximar da
visdo de mundo dos participantes e conhecer mais profundamente aspectos da cultura onde

estamos inseridos.

5.5 Reflexées sobre a pratica: intervengdes possiveis

Ao longo do trabalho de pesquisa, os participantes colaboraram na identificacdo de
intervengdes de apoio ao tratamento e melhoria da qualidade de vida a serem desenvolvidas
tanto pelos servicos de saide quanto na comunidade. Ressaltaram a importancia do
aconselhamento e do grupo de apoio como espagos de acolhimento e de construgdao de
alternativas (“Este encontro é muito importante”) e reforcaram a idéia de que o tratamento,
para atender as reais necessidades, precisa mais do que oferecer gratuitamente os
medicamentos anti-retrovirais (“Queria apoio”).

Além do apoio alimentar e das dificuldades para transporte as quais nos referimos
anteriormente, hd um pedido de ampliacdo de espagos de escuta individual, conjugal e
inser¢cao de outros temas na rotina dos atendimentos como, por exemplo, o planejamento
familiar (“Desejo de ter filhos™).

Concordamos com Marks e cols.(2000) quando afirmam que qualquer intervencao
nesse contexto deve buscar o equilibrio entre o individual e o coletivo e incluir a familia e a
comunidade.

Frente a este desafio, o chd positHIVo foi uma estratégia encontrada para ajudar no
processo de empoderamento dos pacientes assistidos nos servigos apoiados pelo ICAP. Trata-
se de uma reunido mensal, aberta, moderada pelo psicologo responsavel, que envolve os
demais membros da equipe do HdD, pacientes e seus familiares. As pessoas sao convidadas a
falar de suas experiéncias e preocupacgdes em relagdo ao HIV/aids, aspectos relacionados com

o tratamento, qualidade do servigco e experiéncias nas suas vidas em geral. Considerando a
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importancia da familia e da comunidade nessa cultura, sugerimos a ampliagdo e maior
divulgacdo dos encontros de ché positHIVo como estratégia para melhorar a relagdo entre e
equipe e os pacientes, além de criar um espago protegido para compartilhar experiéncias e
construir a qualidade da ateng¢do. Apesar de ser realizado no HdD Militar ha mais de um ano
poucos participantes do nosso estudo tinham conhecimento sobre a atividade. Parece-nos que
a equipe ainda ndo assumiu o cha como parte da sua rotina de trabalho e o convite da equipe ¢
essencial para valorizar a atividade.

A partir do cha positHIVo alguns pacientes mostraram interesse em participar mais
ativamente da rotina do servi¢o de saude e apoiar novos pacientes. Frente a esta demanda, o
ICAP promoveu a formagdo de Educadores de Pares trabalhando os seguintes contetidos:
acolhimento, principios do aconselhamento, HIV/aids e tuberculose, TARV e adesdo,
estratégias de prevencgdo, papel do educador de par e protagonismo social. Dentre as
atividades realizadas pelos educadores estdo o acolhimento de novos pacientes, conversas
educativas na sala de espera, apoio ao aconselhamento, visitas domiciliares e coordenagao de
grupo de apoio.

No HdD do Hospital Militar notamos que a participacdo dos pacientes tem
proporcionado um maior envolvimento da propria equipe e melhorado a integracdo entre
equipe e pacientes. Além disso, percebemos uma melhora gradual da auto-estima dos pares
demonstrada pela maior integracdo nas atividades do servico, em a¢des de advocacy no pais,
inclusive com relato publico de alguns deles sobre sua experiéncia pessoal. Considerando as
preocupagdes com estigma reafirmadas por este estudo, entendemos que mudangas como essa
sao fundamentais para o melhor enfrentamento da epidemia. Nesse sentido, acreditamos que a
estratégia adotada pelo ICAP de trabalhar com os pacientes para que sejam educadores de
pares deve ser mantida e ampliada. H4 ainda um longo caminho a ser percorrido que permita
uma participacdo mais ativa do paciente como sujeito do seu tratamento.

A presenca dos educadores de pares parece importante para os pacientes que chegam a
unidade de satde pela primeira vez, na medida em que ¢ possivel dialogar com alguém que
encontra-se na mesma situagdo, conforme os relatos nos mostraram. A estratégia de envolver
PVHA nas acdes de prevencgdo e tratamento tem sido utilizada em outras experiéncias na
Africa (Kober & Van Damme, 2006; Nachega, 2006; Weidle & cols.2006). Acreditamos que
existem trés razdes principais para isso: a escassez de recursos humanos, a importancia do
papel da comunidade e a necessidade de fortalecer as pessoas que vivem com HIV no papel de

protagonistas e agentes de mudancas sociais e garantia de direitos humanos.



178

Em alguns paises, como Uganda, os educadores de par t€m sido utilizados para
dispensagdo de ARV nas zonas rurais e seguimento da adesdo em visitas domiciliares com
bons resultados (Weidle & cols., 2006). Entretanto, recomendamos que estudos futuros
realizados no pais procurem investigar se a participacdo dos educadores de pares melhora a
qualidade da assisténcia prestada ao paciente, se influencia no grau de satisfacdo das pessoas e
se auxilia na manuten¢do da adesdo ao tratamento a médio e longo prazos.

Ao final dos grupos focais, depois de terminarmos as questdes do estudo, reservamos
uns minutos para esclarecer duvidas ou discutir sobre algum assunto especifico. Foi
importante notar o grande interesse dos participantes sobre as atividades de grupo e sobre a
realizagao do cha positHIVo. Seria fundamental que os servicos de saude comegassem a
registrar a participagdo das pessoas de forma sistemadtica para nos dar uma idéia da adesdo a
estas atividades, um dos maiores problemas encontrados na realizagdo do estudo

A realizacdo de grupos de apoio em instituicao hospitalar tem sido uma pratica comum
em varios paises e tem sido utilizada como estratégia de apoio psicologico para pacientes com
patologias diversas (Ruszniewski, 1999). Na nossa experiéncia profissional percebemos que o
trabalho com grupos tem sido uma ferramenta importante para apoiar as pessoas vivendo com
HIV/aids, inclusive em aspectos como adesao ao tratamento.

Os resultados encontrados refor¢am a importancia da oferta de diferentes grupos no
HdD. Sugerimos a implantagdo de grupos de adesdo, conforme proposta de Silveira e Ribeiro
(2005), em que o grupo caracteriza-se por ser informativo, reflexivo e de suporte e se
constituindo como um espago importante de educagdo em saude. Seria um grupo diario, aberto
a todos os pacientes com o objetivo de prevenir o abandono e acolher os pacientes
identificados com dificuldades de adesdo ou em abandono que tenham sido resgatados por
meio de visitas domiciliares.

Considerando as questdes de género identificadas nesse estudo, acreditamos que a
criacdo de grupos de apoio especificos para mulheres poderia auxiliar no fortalecimento do
vinculo com a unidade de satide e acolhimento das demandas psicossociais. Tais atividades
poderiam ser desenvolvidas de forma mesclada com oficinas profissionalizantes tais como
costura, artesanato, culindria e alimentacgdo alternativa, no sentido de orientar como aproveitar
melhor os alimentos ja disponiveis.

A estratégia de envolvimento familiar pode ser fortalecida por meio da implantacdo de
reunides de terapia comunitiria nos servigos de satide nos moldes propostos por Barreto
(1997). A Terapia Comunitaria foi desenvolvida com base nos principios da Teoria Sistémica.

E um instrumento que permite construir redes sociais solidarias de promoc¢ao da vida e
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mobilizar os recursos e as competéncias dos individuos, das familias e das comunidades
procurando suscitar a dimensdo terapéutica do proprio grupo por meio da valorizacdo da
heranca cultural dos antepassados bem como o saber produzido pela experiéncia de vida de
cada um (Barreto,1997). Acreditamos que este tipo de técnica responderia as necessidades de
fortalecimento dos pacientes por meio do reconhecimento do saber e do empoderamento
cultural conforme sugere Airhihenbuwa e De Witt Webster (2004).

A estratégia do confidente também foi identificada como fonte de apoio corroborando
os achados de Manjate e cols. (2005) e Nachega e cols.(2006). Entretanto a escolha do
confidente deve ser uma questdo bem trabalhada com o paciente tendo em vista as
implicacdes da revelagdo do diagnostico que discutimos anteriormente e este deve ser
incorporado pelo servigo de saude como usudrio. Ou seja, o confidente deve ser convidado a
participar das atividades oferecidas pela unidade e a equipe de aconselhamento deve se
colocar a disposi¢do para apoia-lo uma vez que, em grande parte dos casos, € uma pessoa
chave para a adesdo ao tratamento.

Como estratégias de resgate de pessoas com problemas de adesdo, os resultados
apontam para a necessidade de uma atitude mais pré-ativa do hospital. Os participantes
sugeriram que a equipe entrasse em contato com os pacientes ou com os confidentes e
organizasse a realizagdo de visitas domiciliares com a ressalva de que as pessoas responsaveis
pela visita ndo trouxessem qualquer tipo de identificagdo do HdD.

Apesar da atuagao do psicologo em satide ser muito recente no pais, os participantes
identificaram sua fun¢do de apoio e sua atuagdo foi reconhecida como positiva. Entretanto,
reafirmamos que ¢ este um papel em constru¢do que requer continuo investimento na
formacgdo técnica desses profissionais bem como na criacdo de uma estrutura de supervisiao
para apoiar a introducdo de praticas como a avaliagdo psicossocial, atendimentos de casal e
familia e manejo de grupos. A formagao técnica deveria privilegiar metodologias pedagogicas
capazes de proporcionar uma reflexdo critica sobre a propria pratica e permitir a reconstrucao
do saber considerando atitudes, conhecimento e habilidades. Freire (2005) afirma que os
homens s6 sdo capazes de transformar sua realidade a partir de um processo de
conscienzializacdo que se da por meio da educagdo problematizadora, em uma relacdo de
horizontalidade . Para ele, “ninguém educa ninguém, ninguém educa a si mesmo, os homens
se educam entre si, mediatizados pelo mundo”(p.78).Acreditamos que a proposta
desenvolvida por Paulo Freire (2005) seria um caminho possivel e promissor capaz de

construir a partir da diversidade e respeitando os saberes existentes.
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Haé necessidade de trabalhos de desenvolvimento de equipe para fortalecimento de uma
atuacdo multidisciplinar que muitas vezes fica prejudicada pelo grande volume de
atendimentos/dia e também pela falta de clareza do papel de cada um no fortalecimento da
adesdo ao tratamento. A nosso ver, o papel do responsavel pela farmacia poderia ser melhor
explorado no trabalho de monitoramento da adesdo e identificacdo de provaveis falhas uma
vez que ¢ este o profissional que v€ o paciente com mais frequéncia.

Um problema identificado na realizagdo deste estudo foi a falta de instrumentos de
monitoramento da adesdo como parte da rotina do servigo. A agenda da farmacia e a lista dos
faltosos ndo estavam implantadas integralmente tornando quase impossivel identificar as

faltas rapidamente de modo a resgatar os pacientes antes do abandono.

5.5 Limitacoes do estudo

Um dos atributos do pesquisador ¢ a capacidade de olhar criticamente para a realidade
e também para seu proprio trabalho. Ao finalizar este trabalho ¢ possivel identificar aspectos
que poderiam ser melhorados em estudos futuros.

Os instrumentos escolhidos para a coleta de dados foram eficazes e nos
proporcionaram o contato com a realidade que pretendiamos conhecer. A etapa de piloto foi
essencial para adequagdo de linguagem e defini¢do final dos instrumentos.

A aplicagdo do HATQol trouxe resultados interessantes, se comparados com a
experiéncia de aplicacdo no Brasil (Galvdo & cols, 2004). Apesar de ndo ter sido validado
para a populacdo mocambicana, a aplicacdo antes do inicio do tratamento nos ajudou a
perceber quais seriam os aspectos mais frageis da populagdo atendida nos servigos e assim
apresentar propostas de intervencdo condizentes com a realidade. Entretanto, entendemos que
o trabalho teria sido mais rico se fosse possivel voltar a aplicar o instrumento seis meses
depois de inicio do tratamento, como haviamos proposto no projeto de qualificagdo, para
avaliar se houve alguma mudancga na percep¢ao da qualidade de vida apos o inicio do TARV.
Considerando ainda as diferencas culturais, sugerimos que este e outros instrumentos
desenvolvidos originalmente em outra lingua, passem por um processo de validacdo mais
aprofundado para uma aplicagdo em larga escala.

Quanto ao questionario de avaliacdo psicossocial, pequenos ajustes devem ser feitos
em estudos futuros, de modo a delimitar mais os temas de acordo com os objetivos da
pesquisa. O questionario gerou uma riqueza de dados que dificultou o processo de analise,

tendo em vista sua extensao e diversidade de temas abordados.
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A escala analogica visual foi uma grata surpresa no desenvolvimento desse trabalho. A
nosso ver este instrumento conseguiu transmitir aos pacientes a idéia de frequéncia de
comportamento de uma forma simples, acessivel e que fez sentido para a cultura apoiando
tanto a aplicacdo do HATQol quanto do formulario de seguimento da adesdo. Entretanto,
como nao era objetivo desse estudo valida-la como instrumento de aferigdo de adesao,
sugerimos que interessados em sua utilizagdo procurem validd-la com diferentes populacdes,
em especial na zona rural onde hd menos acesso a informacdes e talvez a logica das
quantidades seja percebida de outra forma.

O formulario de seguimento da adesdo também se mostrou adequado como
instrumento de apoio para o auto-relato. Sua rapida e facil aplicacdo fez com que fosse
cogitado para ser utilizado pelas equipes do aconselhamento do HdD como instrumento de
rotina nos aconselhamentos de seguimento.

A lista da farmacia encontrou varias dificuldades em sua utilizagdo uma vez que nao
fazia parte da rotina dos registros efetuados pela equipe do hospital diariamente. Foi preciso
buscar fontes secundarias como prontuarios dos pacientes e outros formularios utilizados pela
farmacia. Muitas vezes os prontudrios ndo eram encontrados da primeira vez ou as
informagdes nao tinham sido anexadas, exigindo varios retornos ao hospital para coleta de
dados. O mesmo procedimento se aplicou para coleta dos valores de CD4+ na segunda etapa
do estudo.

Ao longo do estudo nos deparamos com varias dificuldades que atrasaram o inicio da
coleta (demora nas aprovagdes ¢ dificuldades de preparacdo do campo) e¢ nos levaram a
adaptacdes no delineamento da pesquisa. Uma dessas modificagdes foi a redugao do tempo de
seguimento dos participantes (4 meses). Apesar de termos atingido resultados bastante
satisfatorios e condizentes com os objetivos, acreditamos que um tempo de seguimento maior
poderia nos dar outros elementos sobre a adesdo a médio prazo. Sugerimos que estudos
futuros considerem um seguimento ampliado de seis meses a um ano.

Outra deficiéncia identificada foi a falta de condigdes de realizagdo de visitas
domiciliares para identificacdo dos principais motivos de falta e abandono. Fizemos algumas
tentativas por telefone mas ndo foram suficientes para atingir todos os participantes
necessarios. Embora o conhecimento do motivo da falta ou abandono ndo fizesse parte dos
nossos objetivos iniciais para este trabalho, reconhecemos que ¢ um aspecto essencial para a
identificacdo das causas de falta e abandono ao tratamento. Com apoio do ICAP esperamos
poder contribuir com o servigo de saude na organizacdo de um sistema de busca consentida

por meio de educadores de pares.
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Apesar das dificuldades que fizerem parte desse caminho, concluimos que a
metodologia adotada para coleta e analise dos dados foi adequada aos objetivos propostos e
nos proporcionou ir além daquilo que esperavamos no inicio. Os grupos focais foram
fundamentais para acessar os conteudos dos participantes possibilitando conhecer mais sobre a
cultura do povo, os costumes do pais e compreender mais profundamente as dificuldades que
permeiam o tratamento anti-retroviral nesse contexto.

A utilizacdo do Discurso do Sujeito Coletivo foi muito util nesse caminho de
aproximacdo das representacdes sociais do tratamento, suas dificuldades e esperancgas. No
processo de constru¢do dos discursos coletivos fomos nos sentindo mais proximos de cada
sujeito, de suas experiéncias e visdo de mundo. Passar por esse processo de escuta e
aprendizado nos fez lembrar de Jacob Levy Moreno, criador do Psicodrama, que afirmava que
o conhecimento verdadeiro s6 ¢ possivel quando conseguimos enxergar o mundo por meio dos
olhos de outra pessoa (Moreno citado por Gongalves, Wolff & Almeida, 1988, p.53):

“Um encontro entre dois: olho no olho, cara a cara.
E quando estiveres proximo tomarei teus olhos
E os colocarei no lugar dos meus
E tu tomaras meus olhos

E os colocaras no lugar dos teus,

Entdo te olharei com teus olhos
E tu me olhards com os meus

Assim nosso siléncio se serve até das coisas mais comuns €
Nosso encontro € meta livre:
O lugar indeterminado, em um momento indefinido, a palavra ilimitada para o homem ndo

cerceado”

Tendo em vista a importancia de conhecer melhor ainda essa realidade, sugerimos que
estudos futuros procurem inserir participantes da zona rural para avaliarmos se os fatores que
interferem na adesdo diferem entre 4reas urbanas e rurais. Outro aspecto a ser considerado ¢ a
diversidade de linguas locais no pais e a inclusdo de pessoas que ndo compreendam o
portugués. Essa foi uma limitagao desse estudo uma vez que a pesquisadora nao compreendia
e nem falava linguas locais, os instrumentos estavam todos em portugués, ndo havia condi¢ao
para realizagdo de processo de traducdo reversa ou de ter como auxiliares de pesquisa pessoas

que falassem fluentemente as linguas locais.
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Ao final desse caminho reconhecemos que ainda sdo muitas as perguntas. Qual seria o
impacto das questdes de género no enfrentamento do HIV/aids e sua relagdo com a adesdo ao
tratamento? Quais seria as intervenc¢des mais eficazes para essa realidade? Quais seria as
melhores estratégias de apoio para as pessoas vivendo com HIV/aids em Mogambique?

O caminho ¢ novo e estd em construcdo por todos aqueles que estdo dispostos a
aprender na medida em que fazem. E preciso documentar as experiéncias e intervengdes que
trazem bons resultados. A gravidade da epidemia nos clama a agdo, a vontade de ajudar a
escrever uma historia diferente em um contexto com poucos recursos € com imensa
diversidade cultural. Permanece o desafio constante de buscar caminhos para um

enfrentamento mais respeitoso e eficaz da epidemia da aids sem perder a amorosidade.
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VI. CONSIDERACOES FINAIS

A introducdo da oferta de tratamento anti-retroviral como politica ptblica apresenta
inimeros desafios que sdo ampliados quando consideramos a estrutura necessaria para
sustentar essa politica. Nos paises com recursos limitados, estes desafios sdo ainda maiores
diante da falta de infra-estrutura e recursos humanos. Nesse sentido, acreditamos que € preciso
coragem para avangar e garantir acesso ao tratamento como direito. E preciso vontade politica
para possibilitar anos de vida e melhoria da qualidade de vida dessa populagdo e Mogambique
tomou essa decisao.

Quica um dos maiores desafios nesse processo de expansdo do acesso ao tratamento
seja encontrar um equilibrio entre quantidade e qualidade. Como garantir que o tratamento
alcance todos aqueles que dele precisam mas sem desconsiderar a qualidade da atencdo que se
quer oferecer? Se o bindomio qualidade versus quantidade se mantiver nessa equacao
excludente, qual seré o custo final?

Talvez o caminho seja mesmo a integracdo. Mas ndo apenas a integracao de estruturas
e servigos. E preciso que haja a integragdo do bindmio qualidade mais quantidade. Urge que
se integre o clinico e o psicossocial, o conhecimento técnico e o saber histérico, o sistema de
satde e a comunidade, os recursos financeiros e as necessidades das pessoas.

Ao final desse trabalho, temos clareza de que ¢ preciso continuar e olhar para esta
epidemia para além dos remédios. E urgente dar voz ao siléncio daqueles que sofrem sem
saber que existem caminhos. Precisamos ouvir as pessoas, entender suas demandas, atender as
suas necessidades, aprender a compor com as diferengas e trabalhar com a
complementariedade.

A area de apoio psicossocial precisa de investimento, ndo como um apéndice da area
clinica, mas como campo de construcdo de conhecimento e estruturacdo de politicas e
estratégias.

Enquanto os aspectos médico-clinicos e psicoldgicos e sociais forem percebidos como
entidades independentes dificilmente atingiremos o objetivo de controlar essa epidemia
devastadora. A constru¢do da resposta ao HIV/aids deve considerar essas trés dimensdes tendo
como pano de fundo o respeito a cultura e ao povo para que o processo seja paulatino e
estruturante.

E fundamental que continue a se investir na criagdo de capacidade técnica local e

melhorar a qualidade do ensino técnico e universitario. Seria importante que as faculdades
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desenvolvessem mais programas de extensao universitaria para que os profissionais tivessem a
oportunidade de ter contato com essa realidade desde o inicio da graduacdo de forma
supervisionada e critica. H4 um campo fértil de atuagdo em vdrias areas, em especial a
Psicologia.

Existe uma proposta profissional a ser construida para fortalecimento do papel do
psicologo na satide que trard beneficios para que o proprio sistema de satide no ambito da
integracdo com qualidade.

O HIV/aids tem exigido respostas complexas e rapidas e um grande obstaculo tem sido
a falta de recursos humanos. Talvez seja 0 momento de ampliar a atuacdo da comunidade nas
acOes de saude, seja na prevencdo ou no tratamento considerando a insercdo de pessoas da
comunidade, positivos ou ndo, devidamente capacitadas para apoiarem nas atividades de
aconselhamento, monitoramento da adesdo, apoio ao seguimento dos paciente e acdes
educativas. Seria importante que se buscasse conhecer melhor as outras experiéncias
desenvolvidas em paises com situacdo parecida e que tem expandido estratégias como
paciente perito, educador de par e conselheiros leigos para fortalecimento das a¢des de apoio
psicossocial.

Todas as questdes compartilhadas aqui sdo frutos de um dialogo interno com essa
realidade e com esse campo de saber em construgdo. Sdo perguntas que ainda nao
encontraram respostas, que talvez motivem novos estudos ou qui¢d nunca sejam respondidas.
Contudo, pensamos que esse ¢ um caminho em construcao que se da por meio de um didlogo,
do interesse, do respeito as diversidades que permitem o compartilhar de olhares.

Ao concluir esse trabalho ficam varias idéias, preocupagdes e sentimentos. Talvez o
principal deles seja a gratiddo. Gratidao pela profissdo que escolhemos, pela formacdo que
tivemos e que nos trouxe a esse caminho.

Recordamos de um dos Principios Fundamentais do Codigo de Etica do Psicélogo
brasileiro apresentados por Romaro (2006, p.17):

“I.O psicologo trabalhara visando promover a saude e a qualidade de vida das
pessoas e das coletividades e contribuira para a eliminagdo de quaisquer formas de
negligéncia, discriminagdo, exploragdo, violéncia, crueldade e opressao”.

Um dos maiores desafios do pesquisador ¢ transformar o conhecimento construido em
beneficio para outras pessoas. Esperamos que com esse trabalho possamos contribuir para o
desenvolvimento de estratégias e intervengdes que apoiem as pessoas que lutam para manter

um tratamento e viver com dignidade, apesar do virus, do estigma, dos medos e das
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dificuldades sociais. No fundo ¢ isso que conta...as sementes de luz que nosso conhecimento
possibilita plantar na vida de outras pessoas.
Enfim... Se ndo houver frutos, valeu a beleza das flores. Se nao houver flores valeu

a sombra das folhas. Se nao houver folhas, valeu a intencio da semente."” (Henfil)
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Anexo 01. Algoritimo de Inicio para Tratamento anti-
retroviral adotado pelo Ministério da Saude

de Mocambique
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PVHS

Dia 0 Continuidade nas
|——> consultas externas

Ni ou no HDD

Abertura do processo a0
Identificacio do paciente
12 Semana
Teste CD4
v
Consulta com o médico Dtes com contagem de CD4 < 200
Dtes no estadio III da OMS e CD4 < 350
Resultado do CD4 Dtes no estadio clinico IV da OMS.

Dtes com Karnofsky > 40

E com algum dos seguintes requisitos

Dtes com consultas regulares nas ultimas 4 semanas
Dtes com 4 semanas de profilaxia CTX

Primeira sessao de

aconselhamento TARV

22 Semana

Segunda sessao de aconselhamento

TARV

Diagnostico de preparacio ao

TARV

Paciente nao

rranarada

32 Semana

Paciente preparado

v
Comité TARV

Meédico, conselheiro, farmacéutico

Receita do TARV
Explicacio do TARV ao paciente
Assinatura do formulario de

consentimento
Entrega dos medicamentos

INICIO DO
TARV
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Anexo 2. Termo de compromisso assinado pelos pacientes e

confidentes no inicio do TARV



REPUBLICA DE MOCAMBIQUE
SERVIGO NACIONAL DE SAUDE

COMISSAO DE CONTROLE DO SIDA
Termo de Consentimento Informado

Bl . confirmo que:
— Recebi mformacio basica sobre o HIV/SIDA (sintomas, evolugio e transmissio).

— Recebi informacio suficiente sobre a terapia antiretroviral e tive a oportunidade de discutir como
pessoal da consulta HIV/SIDA e de perguntar tudo o que quis.

— Compreendo e aceito que enguanto os antiretrovirats beneficiam muitas das pessoas que os tomam,
estes medicamentos nio sdo a cura da SIDA e nfo garantem que eu nio fique doente no futuro.

— Compreendo e aceito, que os antiretrovirais podem causar efettos secundarios que podem ser
severos, e que estes me foram explicados.

— Prometo fazer de tudo para aderir ao tratamento (tomando os medicamentos todos os dias, fazendo
bom seguimento das consultas marcadas e das analises requeridas). Se1 que se o falhar, por
razdes médicas ou outras, ira ter um efeito muito negativo no resultado do tratamento.

— Fui informado que o hospital estara sempre aberto a receber-me em caso de necessidade minha,
seja por aparecimento de problemas de sande ou por duvidas que queira esclarecer.

— Engajo-me a praticar sexo seguro (uso de preservativo).

— Compreendo e aceito que os dados médicos pessoais serdo colhidos e analisados, mas a informacio
que me identifica sera mantida confidencial e nio sera revelada.

— Em resumo, eu confirmo que fui suficientemente informado(a) e quero iniciar o tratamento
antiretroviral, assim sendo assino este compromisso voluntariamente.

(Assinatura e nome completo do Paciente) (Assinatura e nome complete do Confidente)

(Assinatura e nome completo do Médico)

(Assinatura e nome completo do Conselheiro/Psicdlogo)

=44
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Anexo 3. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
utilizado nas Etapas 1 e 2 do Estudo
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Adeséao a Terapia Antiretroviral e Qualidade de Vida em Mogambique

Numero de protocolo: IRB-AAAC3224

Actividade: Entrevistas com pacientes em Hospital Militar em inicio de Tratamento
Antiretroviral

Propésito de pesquisa

O Centro Internacional de Programas para Cuidados e Tratamento do SIDA (ICAP)
da Universidade de Columbia, O Ministério da Defesa de Mogambique e Instituto de
Psicologia da Universidade de Brasilia, estdo a realizar uma pesquisa para entender melhor
o modo que os pacientes assistidos no Hospital Militar estdo a fazer o tratamento
antiretroviral. O propésito da pesquisa é:

= Entender melhor as expectativas dos pacientes com relacdo ao tratamento
antiretroviral (tratamento para o HIV/SIDA)

* |dentificar as percepgdes e comportamentos dos pacientes relativos a adesao
a terapia antiretroviral (TARV) em Maputo, Mogambique

= Investigar os determinantes da adesdo, em particular as relagdes entre
comportamento de adesao e percepc¢do da qualidade de vida antes e depois
dainiciacao de TARV.

Os resultados do estudo permitirdo também conhecer melhor o significado do
tratamento na vida das pessoas para melhorar o aconselhamento e actividades de apoio
psicologico para as pessoas em TARV.

Nos esperamos incluir pelo menos 60 pacientes neste estudo que estdo a comecar o
tratamento neste Hospital.

Informacgao sobre a pesquisa

= NoOs estamos a convida-lo a participar da pesquisa. N6s explicaremos a vocé o
propésito do estudo, os procedimentos a serem usados e os possiveis beneficios e
riscos de sua participacao.

= NoOs estamos a convida-lo a participar porque vocé estd a comecar a terapia
antiretroviral no Hospital Militar.

= Como parte do estudo, vocé sera perguntado sobre sua saude, sua experiéncia com
HIV, as pessoas que conhecem seu seroestatuto e as pessoas de sua familia que
foram testadas. Nos queremos conhecer seu pensamento sobre o tratamento e
outros assuntos relacionados com a sua qualidade de vida.

= Se concordar, sua participagao incluira uma entrevista inicial quando for iniciar
seu tratamento e a participagdo em dois encontros:

o 2 meses depois de iniciar seu tratamento.
o 4 meses depois de iniciar seu tratamento.

= A entrevista sera feita pelos assistentes de pesquisa que s&o alunos de Psicologia
capacitados para esta actividade e estdo sob supervisdo da Coordenadora da
Pesquisa, Dra.Larissa Polejack.

= Os encontros que acontecerao 2 e 4 meses depois de comecgar seu tratamento
serdao em grupo e a conversa sera registada em fita cassete e sera transcrita para
analise futura. Sua identidade sera preservada, ou seja, nenhum nome ira
aparecer quando a fita for transcrita.

= As entrevistas € 0 encontro serao realizados no Hospital de Dia. Cada entrevista
levara nao mais que uma hora.

= Além das entrevistas, seu consentimento permitira que os investigadores
retirem informag6es de seu processo clinico: contagem de CD4 e registo da
farmacia sobre a data do levantamento dos medicamentos.
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= Através da assinatura deste termo de compromisso vocé também autoriza os
pesquisadores a entrarem em contacto consigo através de telefone ou de visita
em casa.

= Os resultados finais e relatério desta pesquisa serdo compartilhados com os
pacientes, a equipa do hospital, o Ministério de Saude, Ministério da Defesa
,Universidade Brasilia e Universidade de Columbia.

= Este documento de consentimento sera lida em voz alta para todo potencial
participante.

* Vocé nao tem que participar neste estudo para receber tratamento.

= Depois de ler, se vocé estiver de acordo em participar neste estudo, nds |he
pediremos que assine no final do documento. Se vocé néo pode escrever ou ler, lhe
pediremos para fazer uma marca em papel ou ter a marca do dedo colocada no

papel.

Riscos
Ha um risco leve de perda de confidencialidade dos participantes, mas serdo tomadas todas
as providéncias para diminuir este risco.

Beneficios

Nao ha nenhum beneficio directo para vocé por participar. As informacgdes recolhidas o
estudo podem contribuir para uma melhoria na qualidade de servicos de apoio oferecida pelo
Hospital de Dia e podem identificar modos para melhorar o acesso e utilizacdo destes
SEervicos.

Procedimento alternativo

A opcao alternativa € nao participar no estudo. Sua decisédo para participar ou nao, nao ira
afectar o cuidado médico que vocé ou sua familia recebem em Hospital Militar de nenhuma
maneira.

Confidencialidade

Nenhuma informacdo que o identifique aparecera no questionario e dados colectados
durante entrevistas individuais ndo serao compartilhados directamente com pessoal clinico.
As informacgdes recolhidas na sua entrevista serdo guardadas em uma gaveta trancada fora
do Hospital por até seis anos e durante este tempo o Coordenador de Pesquisa da
Universidade de Columbia em Mocambique tera acesso a esta informacao.

Adicionalmente, integrantes do Comité de Etica de Pesquisa de Mogcambique e a da
Universidade de Columbia poderao olhar para os registos de pesquisa.

Se algo que é clinicamente pertinente é revelado por causa do estudo, o Coordenador
de Estudo trara isto a atencao dos provedores de salude envolvidos directamente em
seu cuidado.

Compensacgao
Nao havera nenhuma compensacao para participacdo neste estudo. Vocé nao ira receber
nenhum pagamento ou vantagem monetaria/financeira.

Participacao voluntaria

Vocé esta sendo convidado a participar nesta entrevista.

Sua participacdo € completamente voluntaria e vocé tem o direito para parar a entrevista
qualquer hora.

IMPORTANTE!! Vocé nao tem que responder nenhuma pergunta que vocé nao queira
responder. Sua decisdo para participar ou nao ira afectar em nada o tratamento que
vocé ou sua familia estdao a receber neste hospital.

O TRATAMENTO E UM DIREITO SEU!
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Se vocé quiser ter mais informacgao sobre o estudo, vocé pode contactar:

Larissa Polejack Brambatti Hachimo Chagane,
Coordenadora da Pesquisa Psicélogo,
Psicéloga, Assessora técnica para Adesao| Hospital Militar
Apoio Psicossocial,
ICAP-Mocambique
Telefone: 82 3168240

Se vocé tiver perguntas sobre seus direitos ou outro assunto, vocé pode contactar os
responsaveis pelo Comité de Etica:

Dr. Jodo Fumane Columbia IRB Universitario
Comissao Nacional de Bioética em Saude | 00 1 212 870 3480

Nudmero da entrevista:

Estou completamente de acordo com os termos da pesquisa e aceito participar

Data: Maputo, de de 2007
Nome: NID:

Assinatura do participante (ou impressao
digital)

Entrevistador

Responsavel da pesquisa

Autoriza contacto:

.a. () telefone:
() apenas com o proprio paciente
() com familiar ou confidente

b. ( )visita domiciliaria

Endereco (referéncia para
encontrar):
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Anexo 4. Instrumento de avaliacao de qualidade de vida
em pessoas vivendo com HIV/SIDA: HATQol
(Holmes & Shea, 1998; Galvao, Cerqueira &
Marcondes-Machado, 2004)



Versao em portugués do instrumento HAT-QoL adaptada para este estudo).

INSTRUMENTO PARA AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA

(Versdo em portugués do instrumento HAT-QoL)

Questionario
Entrevistador

Data

211

Ola, esse questionario faz parte do estudo sobre adesdo ao tratamento anti-retroviral e qualidade de vida

empessoas vivendo com HIV/SIDA.

Irei fazer algumas perguntas sobre como vocé tem se sentido sobre algumas situagoes no ultimo més. Lembre-se

que o que conversarmos ndo serd falado para mais ninguém além das pessoas envolvidas nesse estudo e que

podes ficar a vontade se ndo quiser responder a alguma das questoes.

Desde ja agradego imenso vossa colaboragdo.

Para cada item abaixo, indicar apenas uma alternativa, fazendo um “X” na opcdo apropriada, de acordo com o

que vocé fez na situag@o de cada pergunta.

Sempre | Quase As Qu:
Dominio 1: Actividades gerais sempre vezes nur
1 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, fiquei satisfeito(a) com a
minha actividade fisica.*
2 Nas ultimas 4 semanas / tltimo més, fiquei limitado (a)
fisicamente na minha habilidade de realizar os afazeres de casa.
3 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, a dor tem limitado minha
habilidade de ser fisicamente activo (a).
4 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, fiquei preocupado (a) por ndo ser capaz de ir ao
servico ou cumprir as actividades rotineiras do dia a dia como
costumava fazer no passado.
5 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, tenho sentido que portar o HIV
tem limitado a quantidade de trabalho que consigo fazer no servigo
ou nas minhas atividades rotineiras do dia a dia.
6 Nas tltimas 4 semanas / ultimo més, tenho me sentido cansado (a)
demais para ser socialmente activo (a)
7 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, minha saude tem limitado
minhas actividades sociais.
Sempre | Quase As Qu:
Dominio 2: Actividades sexuais sempre vezes nun
1 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, fiquei satisfeito (a) com minha vida sexual.*
2 Nas ultimas 4 semanas / Giltimo més, estive interessado (a) em sexo.*
3 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, foi dificil para
mim ficar excitado (a) sexualmente.
Sempre | Quase As vezes| Qu:
Dominio 3: Preocupagio com sigilo sobre a infecgéo sempre nur
1 Nas ultimas 4 semanas / tltimo més, limitei o que conto para
0s outros sobre mim mesmo (a).
2 Nas ultimas 4 semanas / Gltimo més, tive medo de contar
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para os outros que estou com o HIV

3 Nas ultimas 4 semanas / tltimo més, fiquei preocupado (a)
a respeito dos meus parentes descobrirem que estou com o HIV.
4 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, fiquei preocupado (a) a respeito das
pessoas no meu servigo ou atividades rotineiras do dia a dia descobrirem
que estou com o HIV.
5 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, fiquei preocupado (a) pensando que poderia perder
minha fonte de renda se outras pessoas descobrirem que estou com o HIV.
Sempre | Quase As vezes| Qu:
Dominio 4: Preocupagdes com a satde sempre nun
1 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, ndo consegui viver como gostaria
porque estou tdo preocupado (a) com a minha saude.
2 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, fiquei preocupado (a) pensando que
a minha satde poderia piorar.
3 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, fiquei preocupado (a)
a respeito da minha contagem de células CD4.
4 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, senti incerteza
a respeito do que o futuro me reserva.
5 Nas ultimas 4 semanas / tltimo més, me preocupe
i pensando em quando irei morrer
Sempre | Quase As vezes| Qu:
Dominio 5: Preocupacdes financeiras sempre nup
1 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, me preocupei a respeito de ter que viver com renda
fixa.
2 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, me preocupei a respeito de como irei pagar minhas
contas
3 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, o dinheiro foi muito pouco para eu me cuidar como
acho que deveria.
4 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, tive dinheiro suficiente para fazer as coisas que
gosto de fazer.*
Sempre | Quase As vezes| Qu:
Dominio 6: Conscientizagédo sobre o HIV sempre nur
1 Nas tltimas 4 semanas / tltimo més, me arrependi a respeito de como vivi a minha vida
antes de descobrir que estava com o HIV.
2 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, senti raiva a respeito do meu comportamento
de risco para o HIV no passado
3 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, consegui aceitar o fato de que estou com o HIV.*
Sempre | Quase As vezes Qu:
Dominio 7: Satisfagdo com a vida sempre nur
1 Nas tltimas 4 semanas / ultimo més, aproveitei a vida.*
2 Nas tltimas 4 semanas / ultimo més, senti uma forte vontade de viver.*
3 Nas tultimas 4 semanas / Giltimo més, me senti satisfeito (a) com a minha vida.*
4 Nas tltimas 4 semanas / ultimo més, me senti em controlo da minha vida.*
5 Nas tltimas 4 semanas / ultimo més me senti bem comigo mesma.*
6 Nas tltimas 4 semanas / ultimo més, me senti motivado (a) a fazer as coisas.*
7 Nas tltimas 4 semanas / ultimo més, fiquei satisfeito (a) em ver como sou socialmente
activo (a).*
8 Nas ultimas 4 semanas, me senti contente em ver como tenho estado saudavel.*
Dominio 8: Questdes relativas 2 medicacdo (Responder, apenas quando em uso dos ARV) | Sempre | Quase As vezes. Qu:
sempre nupy
1 Nas ultimas 4 semanas / Gltimo més, tomar os meus medicamentos
tem dificultado viver uma vida normal.
2 Nas tltimas 4 semanas / Gltimo més, tomar os meus medicamentos
me fez sentir melhor.*
3 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, tomar os meus medicamentos
me fez sentir mais doente do que acho que sou.
4 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, tomar os meus medicamentos me fez sentir que
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| estou lutando contra of HIV.*

Dominio 9: Confianca no Profissional

Sempre

Quase
sempre

As vezes|

Qu:

nun

1 Nas tltimas 4 semanas / tiltimo més, senti que meu médico é alguém que me escuta.*

Nas ultimas 4 semanas / tltimo més, me senti confiante na habilidade
do meu médico de atender pessoas com o HIV .*

3 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, senti com certeza que meu médico
se preocupa a respeito do meu melhor interesse.*
4 Nas ultimas 4 semanas / ultimo més, me senti confiante na

habilidade do meu conselheiro/psicélogo de atender pessoas com o HIV.*

Comentarios:
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Anexo 5 — Instrumento da Avaliacao da Qualidade de Vida
WHOQOL BREF (Fleck & cols., 1999)
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WHO QOL Breve

Este questionario & sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, sua saude
e outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé nao tem certeza
sobre qual resposta dar a uma questao, por favor escolha entre as alternativas a que |he parece mais
apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser a sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupacdes. Nés estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas semanas.
Vejamos um exemplo: pensando nas ultimas duas semanas, uma questao poderia ser:

nada muito poug médio muito completamente

Vocé recebe dos outros o apoio
que necessita? 1 2 3 4 5

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita, nas ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o nimero 4 se vocé
recebeu “muito” apoio de outras pessoas. Vocé deve circular o nimero 1 se vocé nao recebeu “nada”
de apoio.

Por favor, leia cada questado, veja o que vocé acha e circule o numero que lhe parece a melhor
resposta.

muito ruim nem ruim, nem| boa muito boa
ruim boa
1 | Como vocé avalia a sua qualidade de
vida ? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
2 | Quao satisfeito vocé esta
com sua saude ? 1 2 3 4 5

As questbes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas
semanas.

nada muito pou¢ mais ou bastante extrema-
menos mente

3| Em que medida vocé acha que sua
dor (fisica) impede vocé de fazer 1 2 3 4 5
0 que precisa ?

4| O quanto vocé precisaria de algum
tratamento médico para levar sua 1 2 3 4 5
vida diaria ?
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5| O quanto vocé aproveita a vida ?
1 2 3 4 5

6| Em que medida vocé acha que

sua vida tem sentido ? 1 2 3 4 5
7| O quanto vocé consegue se

concentrar ? 1 2 3 4 5
8| Quéao seguro (seguranga fisica) vocé

sente em sua vida diaria ? 1 2 3 4 5
9| Quao saudavel é o seu ambiente

fisico (clima, barulho, poluigéo, 1 2 3 4 5

atrativos )?

As questdes seguintes perguntam sobre o quanto vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas coisas

nestas duas ultimas duas semanas.
nada muito médio muito completa-
pouco mente

10| Vocé tem energia suficiente para

seu dia-a-dia ? 1 2 3 4 5
11| Vocé é capaz de aceitar sua

aparéncia fisica ? 1 2 3 4 5
12| Vocé tem dinheiro suficiente para

satisfazer suas necessidades ? 1 2 3 4 5
13 | Quéo disponiveis para vocé estéo as

informagdes que precisa no 1 2 3 4 5

seu dia-a-dia ?
14| Em que medida vocé tem

oportunidades de atividades de lazer ? 1 2 3 4 5

As questbes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios
aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

muito ruim nem ruim | bom muito bom
ruim nem bom
15| Quéo bem vocé é capaz de se locomover ? 1 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito | muito
insatisfeit satisfeito satisfeito
nem
insatisfeit

16 Quéao satisfeito (a) vocé esta com seu

sono ? 1 2 3 4 5
17 Quéo satisfeito (a) vocé esta com sua

capacidade de desempenhar as

atividades do seu dia-a-dia ? 1 2 3 4 5
18 Quéo satisfeito (a) vocé esta com sua

capacidade para o trabalho ? 1 2 3 4 5
19 Quéo satisfeito (a) vocé esta consigo

mesmo ? 1 2 3 4 5
2( Quao satisfeito (a) vocé esta com

suas relagdes pessoais (amigos, 1 2 3 4 5

parentes, conhecidos, colegas) ?
21 Quéao satisfeito (a) vocé esta com sua

vida sexual ? 1 2 3 4 5
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22 Quao satisfeito (a) vocé esta com o
apoio que voceé recebe de seus
amigos ? 1 2 3 4 5

23 Quéo satisfeito (a) vocé esta com as
condig¢des do local onde mora ? 1 2 3 4 5

24 Quéao satisfeito (a) vocé esta com
0 Seu acesso aos servigos de saude ? 1 2 3 4 5

25 Quao satisfeito (a) vocé esta com o sel
meio de transporte ? 1 2 3 4 5

A questao seguinte refere-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas
ultimas duas semanas.

nunca algumas freqUente-| muito freqUent sempre
vezes mente mente

26 Com que freqliéncia vocé tem

sentimentos negativos tais com
mau humor, desespero, 1 2 3 4 5
ansiedade, depressao ?

OBRIGADO PELA SUA COLABORAGAO!
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Anexo 6. Questionario de Avaliaciao Psicossocial e Adesao
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Adesao - Paciente em inicio de TARV

Entrevistador: Data:

Questionario:
Data de inicio do TARV:

I-DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

a)NID:

b)Sexo: M ( ) F( )
c)ldade (em anos):

d)Nivel escolar:

Nenhum O Primario (1 a 72 classe) O qual?
Secundario (8a10classe) O Pré-universitario (11a12classe) O
Técnico Profissional O Superior O
e)Fala Portugués: Sim O Nao O
Lingua Local:
f)Sabe Ler: SimO Nao O

g)Qual é o seu estado civil actualmente:
Casado (a) O Solteiro(a) O Poligamico(a) O N. Esposas

Tempo de Unido(em anos):

Separado(a) O Viavo(a) O Unido de facto O Outro
_O

h)Tem um amigo(a) Sim [ Nao O

i)Tem namorado(a) Sim O Nao O

j)Tem filho: Sim O Néo O

I) N. de filhos vivos / Mortos

m)Quantos filhos vivem consigo: N.

n)Quais idades?

o)Trabalha?
( )nao ( )Sim.
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p)Se sim, o que faz?

d)Religiao:

( ) Metodista

( ) Catdlico

( ) Assembléia de Deus

( ) Igreja Universal

( )Presbiteriana

() Mugulmano

( )outro. Qual?

r) Ja teve algum falecimento na familia por causa do HIV/SIDA?

a.( )Nao () Nao sabe ( )Sim

b.Se sim, Quem?

( ) nao sabe

() pai/mae

() marido/esposa
( )irmao

() filhos

( )primos
() entiado
()

outro.Qual?

Agora, pedimos que vocé responda a algumas perguntas sobre a descoberta da
seropositividade para o HIV. Lembramos que o que for conversado entre nés sera mantido
em sigilo e sera utilizado apenas para o estudo. Pode ficar a vontade se nao quiser

responder a alguma das questoes.

Parte 1: Diagnéstico:

1. Quando vocé teve conhecimento do diagnéstico de seropositividade para o HIV?

Més ano

2. Onde vocé foi testado?
() GATV. Qual?
() Clinica privada
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() Banco de sangue

() PTV (programa de prevencao da Transmissao Vertical)
() Enfermaria (de baixa)

() empresal/local de trabalho

() Outro:

nao sabe

4. Recebeu aconselhamento/conversou com conselheiro depois de receber o
resultado do teste para HIV?
( )sim

( )néo

( )ndo sabe

5. Como se sentiu/reagiu?

6. Apos o teste foi referido para algum sitio?

( )HdD. Qual?

( )GATV.

() Nao recebeu encaminhamento

() outro. Qual?

7. Quem referiu?

() a mesma pessoa que fez o aconselhamento
() paciente procurou por vontade propria

( )empregador

() outro. Qual?

8. Alguém da sua familia ja foi testado para HIV/SIDA e saiu positivo?
( )sim ( )nao ( )Nao sabe

9.Se sim, quem(grau de parentesco)?
) ndo sabe

esposa/marido

irmao

filhos

primos

entiado

outro.Qual?

AN AN AN AN S S~
— — S~

10. Conhece mais alguém que seja seropositivo? Quem?
() vizinho



) Amigo

) colega do trabalho
) Colega da escola
) namorado
Joutro.qual?

AN AN AN S~
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11.Ja contou para mais alguma pessoa que és seropositivo?

() Néo ( )sim
2 .Se sim, Para quem (grau de parentesco):
pai
mae
irmaos

namorado (a)
tios
marido/esposa
)Primos
)colega

Yamigo

) avos

) outro.

1
()

()

()

( filhos
()

()

()

(

(

(

(

(

13.Antes de contar, como pensou que a pessoa iria reagir?

14. Como a pessoa reagiu?

15.Se nao contou ainda, o que imagina que pode acontecer se contar?

16.Para quem gostaria de revelar que és seropositivo?
( )pai

( )mae

( )irmaos

( )tios

() marido/esposa
( )Primos

( )colega

( )amigo

( )avos

() filhos

() ninguém

() outro.
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Parte Il_ Situacao de saude:

7.Quais doengas que teve e que pensa que estao relacionadas com o SIDA?
YTuberculose

pneumonia

diarréia (infecgbes intestinais)

feridas na pele

borbulhas

feridas na boca (candiase)

perda de peso

lume da noite (herpes zoster)

cancro na pele (sarcoma de kaposi)

feridas no sexo

outras

1
(
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()

18.Como vocé avalia sua situagao actual de saude?

() muito boa

( )boa

() normal/mais ou menos

( )ma

19.Nos ultimos 12 meses (1 ano), vocé teve algum problema de saude relacionado ao
SIDA que nao o deixou realizar actividades habituais de trabalho, estudo ou diversao?

()sim ( )nao () impediu, em parte

20. Vocé ja ficou de baixa por alguma doenc¢a relacionada com a SIDA?
() nao.
() sim. Se sim.Quantas vezes?

21.Quando foi a ultima baixa? / (més e ano)

22.Por qual motivo/doenca?
( ) Nao foi Informado

( ) Nao Lembra

( ) Pneumonia

( )Tuberculose

( ) Diarréia

() feridas na pele

() feridas na boca
() feridas no sexo

() Outra. Qual?
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23.Tentou tratamento tradicional antes de procurar o HdD?
( )Nao ( )sim

24. Se sim. Por quanto tempo?
( )1a3meses

()4 a6 meses

( )7a1anos

( )ta3anos

() mais de 3 anos

( )outro.

Parte lll: aspectos sociais:

25.Vocé tem medo que seu parceiro (a) deixe de gostar de si por causa do HIV/SIDA?
()sim ( )nado ()talvez () nao quer revelar

26.Por qué?-

27. Vocé tem medo que seus familiares deixem de gostar de si por causa do
HIV/SIDA?
( )sim ( )nao ( )talvez () nao quer revelar

28.Por qué?-

29.Apresentou confidente?
( ) Nao ( )Sim

30.Quem?

) mae

) pai

) marido/esposa
) namorado

) Amigo

) filho

) vizinho

) tio

) outro.

e e e e R R e W NN

31.Por que escolheu essa pessoa?

32.Participa de algum grupo de apoio?
( ) Nao ( )Sim
Se sim.Qual?
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33.Gostaria de participar?
( )sim ( )nao ( )ndo sabe

34.Participa de alguma igreja ou associagao?
( )Néo ( )Sim
Se sim.Qual?

Agora, pedimos que vocé responda a algumas perguntas sobre o que vocé espera do
seu tratamento com medicamentos anti-retrovirais.

35. O que vocé conhece ou ja ouviu falar sobre o tratamento para a SIDA?
) que melhora

) que acelera a morte

) que é para vida toda

) que nao cura

) que prolonga a vida

) que faz piorar a saude

)Outro. Qual?

AN AN AN AN S S~

36 . Na sua opiniao o que é adesao/aderéncia ao TARV?
() nao sabe

(' )Nunca mais parar mais de tomar os comprimidos

() cumprir os horarios

() comparecer as anailses, consultas

() aceitar o tratamento

() usar preservativo

() outro. Qual?

37. Como vocé soube que tinha tratamento para o SIDA(marcar todas que forem
faladas)?

) Televisédo

) Radio

) Outra pessoa que esta a se tratar? Quem (grau de parentesco)?

) Amigo

) vizinho falou?

) Activista

) Educador de pares

) Outro. Qual?

AN AN AN AN AN S S~

38. O que imagina que ird acontecer consigo depois que comegar a tomar os
medicamentos?

) vai melhorar logo

) vai piorar

) vai viver mais tempo

) vai morrer logo

) vai passar mal. Como?
)ndo sabe

(
(
(
(
(
(




(

) outro. Qual?

39.Vocé acha que sera dificil seguir o tratamento?

(
(
(
(
(

40.Porqué?

) néo

sera pouco dificil
sera normal
sera muito dificil

outro.Qual?

)
)
)
)
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41.0 que pode ajudar a lembrar que precisas tomar os medicamentos?

42.0 que pode fazer esquecer de tomar os medicamentos?

43. Quais medicamentos anti-retrovirais vocé devera tomar neste momento?

(
(
(
(
(

44 Esquema inicial (a ser marcada pelo avaliador apenas, verificar no processo):

AN AN AN AN AN~

) Ainda ndo comegou

) ndo sabe os nomes e nao sabe informar sobre a toma

) sabe os nomes e sabe informar sobre a toma.

) ndo sabe 0 nome mas sabe dar informagdes sobre a toma
) outro.

) d4T30+ 3TC+Nevirapina
) d4T40+ 3TC+Nevirapina
) d4T30+ 3TC+Efavirenz
) d4T40+ 3TC+Efavirenz
) AZT + 3TC+Nevirapina
) outro
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45. Vocé considera que tem alguma situagcdo na sua vida, nesse momento, que pode

dificultar o uso correcto desses medicamentos?

( )N&o () Sim. O quée?

46 .Se vocé respondeu sim, o que pode fazer para lidar com essa situagido?

7. Na sua opiniao, o que pode ajudar a lhe manter em tratamento ?
) sentir que vou viver mais tempo

vou me curar

pensar nos meus filhos

apoio da familia

apoio do marido/esposa

melhorar da doenca

Outro. Qual?

4
(
(
(
(
(
(
(

— N N N N

8.Na sua opiniao, o que pode fazer desistir de seguir o tratamento?
) nada
)passar mal
) ndo ter comida em casa
) nao ter apoio da familia
) nao ter apoio do marido/esposa
) n&o ter dinheiro para transporte
) outro. Qual?

4
(
(
(
(
(
(
(

49.Na sua opiniao qual(is) trabalhador(es) da saiude pode(m) ajudar vocé a se manter

no tratamento? (numerar de acordo com a fala do paciente, sem ler as opgées)

) Médico

) Enfermeiro

) Técnico de Medicina

) Psicologo/Conselheiro

) Responsavel da Farmacia
) Activista

) Educador de pares

) Trabalhador Social

) Outro

e e e e R R N e NN

50.Na sua opiniao qual dessas ac¢bes poderia ajudar vocé a seguir

tratamento?(Escolha as trés que considera as mais importantes, numerar de acordo

com a fala do paciente). Ouvir primeiro, depois pedimos para escolher trés
) visitas domiciliarias por activistas

) visitas domiciliarias pela equipa de saude

) apoio do parceiro(a)

) apoio da familia

) grupos de apoio

) conversar com quem também tem HIV/SIDA

) apoio alimentar

) igreja

AN AN AN AN AN S S~
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() curandeiro
() nao sabe
() outro. Qual?

51. O que vocé pensa que poderia melhorar no atendimento dos doentes?

52.0 que vocé pensa que poderia melhorar no sitio onde faz seu tratamento?

53. Tem alguma preocupagido nesse momento? Qual?

54. Vocé quer acrescentar alguma informagao ou fazer algum comentario sobre o seu
tratamento ou sobre qualquer outro aspecto?

Taxas de linfocitos CD4/CD8: Data:

Muito obrigado!!!
Observagoes/impressoes/sentimentos do

entrevistador:
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Anexo 07. Folha de Seguimento da Farmacia
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LISTA DA FARMACIA
Inicio TARV 15 dias 1 més 2 més 3 més 4
no NID | NOME Data Data 1o Data previg Data do | Data previ{ Data leve]l Data | Data levq| Data Data Data | Data
Inicio levant levant. prev. Prev. Levant. || Prev. | Levant.
TARV farmacia

proces.
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Anexo 8. Formulario de seguimento da adesao
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__| boa adesdo __| risco de adesdo __| baixa adesdo

Formulario de Seguimento da Adesao . No

Data: Responsavel:

1. Agora vamos ver quantos comprimidos/ vocé€ toma de ARV por dia e por semana(conte o nimet
total de comprimidos/capsulas do esquema da pessoa e escreva): Dia:

Na semana vocé toma, comprimidos.

2. a) Considerando a ultima semana, os ultimos 7 dias, quantos comprimidos/capsulas vocé deixot
de tomar de seus medicamentos anti-retrovirais?
comprimidos/capsulas.

(apresente a escala visual e explique o significado de cada copo)

b) Agora olhe para as figuras. Veja qual delas representa melhor como tomou seus comprimidos
na ultima semana, nos ultimos sete dias.

( )Sempre ( )Quase sempre )As vezes ( )Quase nunca ( )Nunca

3. a) Considerando o ultimo més, os ultimos 30 dias, quantos comprimidos/capsulas vocé deixou d
tomar de seus medicamentos anti-retrovirais?

(apresente a escala visual e explique o significado de cada copo)

b) Agora olhe para as figuras. Veja qual delas representa melhor como tomou seus comprimidos
na ultima semana, nos ultimos trinta dias.

( )Sempre ( )Quase sempre )As vezes ( )Quase nunca ( )Nunca

4. Com relacdo aos horarios de toma, veja qual situacdo que mostra melhor a maneira como estas
tomar os medicamentos no seu dia-a-dia?

() Nao atraso
() As vezes atraso o horario. Atraso em média (min ou hs):

() Muitas vezes atraso o horario. Atraso em média:

() Sempre (frequentemente) atraso o horario dos remédios. Atraso em média:
Se atrasa, por que atrasa?
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5. Que tipo de situagdes/problemas tem encontrado para seguir o tratamento?

() Efeitos secundarios. Qual?

() Falta de alimentagdo
() Falta de apoio familiar/confidente
() Falta de dinheiro para transporte

() Outro:
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Anexo 9. Escala Analogica dos Copos



SEMPRE
5

QUASE SEMPRE
4

AS VEZES
3

QUASE NUNCA
2

——

NUNCA
1
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Anexo 10: Roteiro para Grupo Focal (2 meses depois de
inicio do TARYV)
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Grupo focal (2 meses de TARYV)

a. Apresentacdo do moderador e da equipe : explicagdo sobre a dindmica do
trabalho

b. Apresentacdo dos participantes do GF ( esta parte ndo foir gravada)

c. Nova Leitura do TCLE

1* Rodada:
Vocés gostariam de falar um pouco sobre o uso dos medicamentos
antiretrovirais...quando iniciaram a toma e como tem sido toma-los?

2% Rodada:

a. Entdo, que tipo de problemas/situagdes tem encontrado para seguir o
tratamento para SIDA?

b. O que tem feito para resolver essas situagdes?

3" Rodada:

a.0 que ajuda a seguir o tratamento para o SIDA(tomar os medicamentos, ?

b. Quem ajuda a tomar os remédios? Como essa pessoa faz isso (Como ajuda)?
¢. Que ajuda tem do vosso confidente? O que ele faz para ajudar?

4* Rodada : O que pode fazer com que deixem de seguir/abandonem o
tratamento para o SIDA? ( acontecimento)

5" Rodada:
E 0 que mudou na vida de vocés depois que comecaram a tomar os remédios?
(ver o que vem e perguntar mais sobre outros aspectos, bons ou maus)

6" Rodada:

a.0 que as pessoas do Hospital poderiam fazer para vos apoiar mais no
tratamento?

b. O que precisa ser melhorado?

7" Rodada:
Gostariam de falar um bocado da sua experiéncia com o tratamento
tradicional?E mais facil ou mais dificil seguir esse tratamento?

Tem mais algum comentario, sugestdo ou mais algum assunto que queira contar
sobre a sua experiéncia com tratamento para o SIDA
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Anexo 11: Roteiro para Grupo Focal (4 meses depois de
inicio do TARYV)
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Grupo Focal (4 meses de TARYV)

Me fale um pouco mais sobre as mudangas que aconteceram na sua vida desde que
comegou a tomar os ARV?

O que mudou na sua vida desde o nosso ultimo encontro ha dois meses?

Com relagdo a adesdo ao tratamento ARV? Percebe alguma mudanca desde que
comegou a tomar? Agora estd mais facil ou mais dificil?

o que significa 0 TARYV para si hoje?

Algumas pessoas ja desistiram de fazer o tratamento. Porque acham que isso
aconteceu? O que se passou com elas?

O que poderia ajudar a manter as pessoas no tratamento?

Quais deveriam ser as estratégias para trazer as pessoas de volta para o tratamento?

O que ¢ qualidade de vida para vocé? O que precisa ter na vida para dizer que tem
qualidade?O que estd bom e o que estd mal na sua vida?

Se tivesse uma varinha de condao, uma vareta magica que fosse capaz de mudar
coisas na sua vida, o que mudaria?Quando olha para seu futuro, o que pensa?
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Anexo 12. Aprovacao do Comité de Bioética de
Moc¢ambique



REPUBLICA DE MOCAMBIQUE

MINISTERIO DA SAUDE
COMITE NACIONAL DE BIOETICA PARA A SAUDE
IRB00002657

Exma Senhora

Dr2.Larissa polejack’Brambatti
Ref: 154/CNBS/06 Data 12 de Setembro de 2006
Assunto: Aprovagdo do protocolo sobre aderéncia ao tratamento e qualidade de vida de
doentes com HIV/SIDA.
Reunido em sessdo extraordinaria de 6 de Setembro de 2006 o Comité Nacional de Bioética
para a Saude (CNBS) analisou s respostas ao protocolo com seguinte titulo: * Aderéncia ao
tratamento e qualidade de vida em pessoas vivendo com HIV/SIDA em

Mocambique”, sobre o0 mesmo chegou a seguinte conclusio:

O CNBS n&o vé& nenhum inconveniente de ordem ética que impeca a realizacdo do estudo, pelo
que dé a sua devida aprovacgo.

Contudo, os investigadores devem manter informado o CN8S do decurso do estudo.

Queremos fazer notar que a aprovagao €tica ndo substitui a autorizaggo administrativa.

ENDERECO: ., Telefones: 430814/427131(4)
MINISTERIO DA SAUDE Telex: 6-239 MISAU MO

C. POSTAL 264 : FAX: 258(1)426547

Av. Eduardo Mondlane/Salvador Allende 258 (1) 33320

MAPUTO - MOCAMBIQUE
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Anexo 13. Despacho do Sr. Ministro da Saude de
Mocambique



REPUBLICA DE MOCAMBIQUE

MINISTERIO DA SAUDE

GABINETE DO MINISTRO
Oficio n°3 g,} /(,‘}:fGMS/07 Maputo, 08 de Margo de 2007
Exma Senhora
Larissa Polejack
Assessora para Adesdo e Apoio Psicossocial
ICAP

Assunto: Solicitacdo de autoriza¢do administrativa para realizacdo da Investigacdo

Incumbe-me S. Excia o Ministro da Saide acusar a nota n° ICAP/UC/MOZ/LB/236/05

243

esobre o assunto em epigrafe, damos a conhecer o seguinte: S. Excia o Ministro da Saiide

ndo tem autoridade sobre o Hospital Militar.

Enderego: Telef. 258 21 427131, 427132/4
Ministério da Saiide 258 21 314488/423822
Av.Eduardo Mondlane/Salvador Allende 1008 Fax: 288 21427133

Maputo - Mogambique Maputo Mogambique
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Anexo 14. Aprovacio do Comité de Etica da
Columbia University
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Columbia University Human Subjects Protocol Data Sheet

Protocol: IRB-AAAC3224(Y1MO00)  Protocol Status: Approved Effective Date: 02/26/2007
Expiration Date: 02/25/2008

Originating Department: ~ MSPH DEAN'S OFFICE (475-06)

Submitting To: Medical Center

Title: Adherence to Antiretroviral Treatment and Quality of Life of People Living with
HIV/AIDS in Mozambique

Sponsor Protocol Version#:

Abbreviated title: Adherence to ART and QoL in Mozambique

IRB of record: Columbia University Medical Center

IRB number used by the

IRB of record:

Affiliated Institutions: -Standard Columbia Submission

Protocol Begin Date: 01/20/2007

Protocol End Date: 01/20/2008

Expeditable Declaration
Research on individual or group characteristics or behavior or research employing survey, interview, oral history, focus
group, program evaluation, human factors evaluation, or quality assurance methodology.

Personnel Staff

Name/Phone Role COI-Date Courses Dept Edit/ Procedure Experience
View
*Denise Arakaki- Principal 11/04/2006 1. HS GCP-Epid. & Soc. 475 Edit
Sanchez, Investigator Behav. - 11/04/2006
(da2190) 2. HIPAA - 02/07/2007
258823229870
Larissa Co-Investigator 11/13/2006 1. HS GCP -Epid. & Soc. 475 Edit
Brambatti, Behav. - 11/16/2006
(162297) 2. HIPAA - 02/03/2007
258823168240
e A S g
Batya Elul, Co-Investigator  10/07/2006 1. HS GCP - Epid. & Soc. 482 Edit
(be2124) Behav. - 05/17/2005
212-342-2803 2. HIPAA - 06/20/2005

David Hoos, Co-Investigator  11/08/2006 1. HS GCP - Patient/Clinical 478 Edit

(dh39) 212 342 - 11/09/2001

0464 Assistant 2. HIPAA - 10/21/2004

Clinical

Professor of

Epidemio

Deborah Administration  11/16/2006 1. HIPAA - 12/15/2003 475 Edit

Columbia University IRB
Approved for m
Drinted Om: 02/37/2007 at 02:28 page 1 of & use until: 02/25/2008
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Anexo 15: Convite para Grupo Focal
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CONVITE

Dentro das actividades da pesquisa sobre "Adesdo a Terapia Antiretroviral e
Qualidade de Vida em Mogambique”, vocé estd convidado a participar de dois
encontros com oufras pessoas que estdo a fazer Tratamento antiretroviral
(para HIV/SIDA) no Hospital Militar de Maputo para conversar sobre a vossa
experiéncia com o Tratamento.

Vocé deve retornar ao HDD do Hospital Militar nos dias marcados:

Data do 1° encontro: HORA:

Data do 2° encontro: HORA:

Obrigada pela sua participagio!
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APENDICE

A-Fase de Piloto dos instrumentos

Realizamos um piloto, entre mar¢o e maio de 2006, com os instrumentos utilizados
na coleta de dados com o objetivo de verificar a adequag@o da linguagem e das questdes
apresentadas considerando a proposta do estudo e os participantes da pesquisa. Todos os
participantes passaram pela leitura prévia de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Anexo 01 a).Foram testados os seguintes instrumentos:

* Dois instrumentos de Qualidade de Vida (HatQol e WHOQol Bref) para
definicdo do instrumento mais adequado para o estudo.
* Questionario psicossocial ¢ adesao
Nessa fase inicial, o objetivo foi investigar a adequagdo do instrumento de avaliagao
da QV que seria adotado no estudo definitivo, bem como do questionério de avaliacdo
psicossocial e adesao.
Utilizamos dois instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida que foram traduzidos
e validados para o portugués, em estudos no Brasil: a)WHOQOL BREF (Fleck & cols.,
1999) (anexo 4) e b) HATQol (Holmes & Shea, 1998; Galvao, Cerqueira & Marcondes-
Machado, 2004).

Os instrumentos foram aplicados em nove pacientes em inicio de tratamento ARV
convidados a colaborar nesta etapa. Os auxiliares de pesquisa ficaram responsaveis pela
leitura do termo de consentimento livre e esclarecido para o piloto (anexo 03) e pela
aplicacdo dos instrumentos sob supervisdo e acompanhamento direto da pesquisadora.

Os instrumentos (WHOQoL BREF e HATQoL) e o questionario de adesdo foram
aplicados em um mesmo encontro € nos mesmos pacientes.

Os instrumentos de QV foram aplicados em nove pacientes, sendo 4 mulheres e 5

homens, com idades entre 26-51 anos, em inicio de tratamento ARV, com diferentes

niveis de escolaridade. Os participantes, com niveis de escolaridade diferentes e de

ambos 0s sexos, responderam aos instrumentos, no mesmo dia. Sendo que apenas 4
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pacientes responderam ao questionario de avaliagdo psicossocial e adesdo. Os demais

relataram cansago apos a aplicacdo dos instrumentos de QV.

Apds a resposta aos dois instrumentos de qualidade de vida e ao questionario de
adesdo, investigamos as dificuldades identificadas na seqiiéncia dos itens, instru¢do das
escalas, apresentacdo das questdes, necessidades de adequagdo de linguagem. Ao final da
aplicagdo, os pacientes foram questionados acerca da percepcao sobre os instrumentos com
base em um roteiro de entrevista semi-estruturado. As respostas foram avaliadas pela
pesquisadora em conjunto com os auxiliares de pesquisa que sdo mais familiarizadas com a
cultura e lingua locais tomando por base a facilidade de compreensdo das questdes, a
agilidade de resposta ao instrumento, o interesse dos participantes pelas questdes e a
opinido dos participantes sobre o instrumento que mais lhe chamou atencdo e que mais
fazia sentido de acordo com a sua experiéncia pessoal.

Para auxiliar na compreensdo dois instrumentos de QV, foram desenvolvidas duas
escalas analdgica visuais, uma para cada instrumento. Para o WHO Qol Bref utilizamos a
escala com as expressOes faciais e para o HATQol, utilizamos a Escala dos Copos
desenvolvida para este estudo.

O WHOQOoI-BREF foi preenchido mais rapidamente (em média de 15
minutos/pessoa), entretanto os participantes apresentaram alguma dificuldade de
compreensdo das suas questdes, principalmente as mais abstratas e as relacionadas com o
ambiente. A escala com as expressdes faciais também mostrou-se pouco adequada para
fazer a relagdo com os termos utilizados no instrumento, principalmente os termos
referentes a satisfagdo. Apos a aplicagdo, procuramos conversar com 0s pacientes acerca do
instrumento e a maioria relatou estranheza ao conceito de satisfacdo com algo ou alguma
coisa.

Apesar do WHOQol ter sido aplicado em varios paises, acreditamos que sua
aplicagdo em Mogambique requer um estudo mais aprofundado sobre sua adequacdo a este
contexto que merece ser melhor explorado em outros estudos pois ndo era nosso objectivo
nesta pesquisa.

A experiéncia realizada nessa fase piloto demonstrou que o HATQol teve melhor
receptividade pelos participantes e foi o instrumento identificado por sete dos nove
participantes como aquele que trazia questdes mais pertinentes sobre a realidade por eles
vivenciada. Entretanto, identificamos que os termos utilizados pela escala original (todo o
tempo, a maior parte do tempo, alguma parte do tempo, pouca parte do tempo e nenhuma

parte do tempo) ndo foram bem compreendidos pelos participantes ¢ optamos por fazer
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uma adaptagdo na escala substituindo os termos por: sempre, quase sempre, as vezes, quase
nunca e nunca. Essa adaptacdo auxiliou bastante na compreensao da escala e facilitou sua
aplicacao.

Com base nessa avaliacdo, decidimos utilizar o HATQol nesta pesquisa por ser o
instrumento melhor compreendido, de mais facil aceitagdo e aplicagdo, tendo em vista as
peculiaridades da populacdo mogambicana em termos de escolaridade e linguagem. Outro
critério para sua escolha estd relacionado ao fato de ser um instrumento desenvolvido
especificamente para pessoas vivendo com HIV/SIDA e ter despertado maior interesse dos
participantes, inclusive proporcionando uma maior abertura ¢ discussdo sobre os temas
durante a aplicacao do questionario psicossocial e adesao.

Importante ressaltar que e aplicar os trés instrumentos em um s6 encontro foi muito
cansativo para os pacientes, levando em média cerca de uma hora por participante. Na
etapa seguinte optamos por iniciar pela aplicacdo do questionario psicossocial e depois a
aplicacao da escala de qualidade de vida pois a escala exige mais atengdo do paciente € o
questionario proporcionou um abertura de um espaco de escuta do sujeito

Com relagdo ao questionario psicossocial e adesdo fizemos o piloto em duas etapas. A
primeira etapa foi com os quatro pacientes acima descritos. As adequacdes foram feitas a
partir desse piloto, principalmente com relagdo ao portugués e foram incluidas mais duas
questdes, a primeira relativa ao critério de escolha do confidente e a segunda relativa a
outros casos identificados de HIV na familia.

Resolvemos aplicar o instrumento em mais alguns pacientes para ver se era
necessario fazer mais alguma modificagdo. O instrumento foi aplicado em mais 28
pacientes, sendo 20 mulheres e 8 homens com idades variando entre 22 e 48 anos (média
34,46 anos), sendo que 57% da amostra tinha estudado até o primario e 46.6% eram
solteiros Todos compreendiam o portugués mas apenas dois mostraram preferéncia pela
lingua local (Changana). A segunda etapa de aplicacdo do questionario psicossocial e
adesdo ocorreu entre os meses de Dezembro e Marco de 2007. Essa fase foi importante
para termos certeza de que o instrumento estava adequado com relacdo a linguagem
utilizada e pertinéncia das questdes para ser utilizado como instrumento para a etapa

seguinte do estudo.
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Anexo 01 a— Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (fase piloto)

Universidade de Brasilia
Instituto de Psicologia

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Maputo, de de 2006
Prezado (a) Senhor(a),

Estamos a realizar um estudo com o objectivo de conhecer como o tratamento
anti-retroviral (TARV ou tratamento para SIDA) pode influenciar na qualidade de vida de
pessoas que vivem com HIV/SIDA. Queremos conhecer como as pessoas seropositivas
usam seus medicamentos anti-retrovirais, as dificuldades que estdo a enfrentar e o que
estao a fazer para seguir o tratamento.

A pesquisa é coordenada pela psicéloga Larissa Polejack Brambatti, do
International Center for AIDS Care and Treatment (ICAP) da Universidade de Columbia
em Mocgambique e aluna do Doutorado do Instituto de Psicologia da Universidade de
Brasilia-Brasil (contacto: 823168240), sob orientagdo da Profa. Dra. Eliane M. F. Seidl.

Este € um convite para que o(a) senhor(a) participe desta pesquisa, respondendo
aos questionarios e entrevistas que fazem parte do estudo. Neste ponto estamos a avaliar
qual sera o melhor questionario para conhecer vossa realidade.

A sua participacdo € voluntaria. Foi esclarecido ainda que, por ser uma
participacdo voluntaria e sem interesse financeiro, o(a) Sr(a) ndo tera direito a nenhuma
remuneracao, a ndo ser a ajuda de custo para o transporte no valor de 50.000 meticais. A
participagcao na pesquisa nao incorrera em riscos ou prejuizos de qualquer natureza.

Caso esteja de acordo em participar, pedimos vossa assinatura em duas copias
deste documento: uma ficara com o(a) senhor(a) e outra com a equipe da pesquisa.

Esperando contar com a vossa participagdo, agradecemos antecipadamente pela
valiosa colaboracao neste trabalho.

Larissa Polejack Brambatti Auxiliar de pesquisa
Psicdloga

Sim, aceito participar deste estudo.

Nome:

contacto:

Assinatura ou digital:

NID:
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