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1 INTRODUCAO E JUSTIFICATIVA

Os primeiros casos de AIDS datam de 1977/1978 mbadBs Unidos, Haiti e na
Africa Central; no Brasil, o primeiro caso ocorem S&o Paulo em 1980, porém todos eles
s6 foram classificados e notificados como AIDS €@821(BRASIL, 2008c).

Em um primeiro momento, associava-se, tanto soeiden como nas pesquisas
cientificas, a epidemia a grupos especificos, gam @s chamados “grupos de risco” como
ficaram conhecidos os “4 Hsh@dmossexuals, hemophiliacs, haitiamkeroin adict$. Entre
1985 e 1988, a idéia dos grupos de risco passa@usstionada e a epidemia comeca a ser
vista para além deles, como algo que ndo se rgstanfronteiras, racas, sexos e culturas
especificas. Com o desenvolvimento de testes capizeiagnosticar a infecgdo pelo HIV,
inicia-se o diagnéstico mais precoce e pessoas@@presentavam sinais da doénfpaam
identificadas. O conceito de grupo de risco mud&ce para a idéia de “comportamentos de
risco” passando posteriormente e cada vez maisoaporar a idéia geral e mais abrangente
de vulnerabilidade (AYRESt al, 1999).

Em 1987, a ONU decide tornar o diade dezembro em Dia Mundial de Luta Contra
a AIDS, para reforgar a solidariedade, a tolergrecieompaixao e a compreensao em relagao
as pessoas vivendo com AIDS. No mesmo ano aindé&B@to Alegre é criado o primeiro
Centro de Orientacao Soroldgica (BRASIL, 2008c).

Atualmente, existem aproximadamente 33 milhdesedeqas no mundo vivendo com
AIDS, sendo que a Africa Subsaariana concentraacdec 22,5 milhdes, enquanto que a
América Latina esta com 1,6 milhdes (BRASIL, 2008%p Brasil, de 1980 até junho de
2008 foram notificados 506.499 casos, sendo 305cd8b6s no Sudeste e 95.552 casos no
Sul; a taxa de incidéncia segundo sexo e faixéaeddmnaior no sexo masculino na faixa etaria
de 30 a 49 anos e no sexo feminino na faixa eti#id0 a 39 anos; em relacdo ao sexo, ha
uma proporcdo de 1,5 homem infectado para 1 mulifectada (BRASIL, 2008d). O
Boletim Epidemiologico de 2007, baseado em uma pseagealizada pelo Ministério da
Saude em 2000, mostrou que 90% e 82% das pesseagiinuavam vivendo até 5 anos
apos o diagnostico da doenga estavam nas regidlest8le Sul, respectivamente; outro dado

! Segundo Paivat al. (1998), existe diferenca entre HIV e AIDS. Pessmar HIV sdo as portadoras do virus e
pessoas com AIDS s&o as que também apresentamadoepgrtunistas, caracteristicas de imunodepresséao
severa, sinais e sintomas que também indicam ingpredsédo ou niveis de células de defesa (CD4)anfer
350/mm?3 que aumentam a evolugdo para o ébito.
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importante, é que 91% dos brasileiros citaramagéa sexual como forma de transmisséo da
doenca e 94% citou 0 uso de preservativo como folenarevencdo (BRASIL, 2008a).

O perfil epidemiolégico vem mostrando, ao longo dones, uma mudancga no sentido
da heterossexualizacédo e da feminizacdo. No ad®@%k haviam 25 homens infectados para
cada mulher, enquanto em 2000, existam 2 homensadwoes para cada mulher
diagnosticada (SADALA; MARQUES, 2006). Verifica-senbém que ha uma disseminacao
da AIDS nos setores socialmente desempoderadosyumeraveis (pobres, mulheres,
marginalizados, negros, jovens), ou seja, ha urmagraacédo da epidemia (AYRES al,
1999).

No Rio Grande do Sul, de 1980 até junho de 200&nfaegistrados 46.299 casos de
AIDS. A taxa de incidéncia (por 100.000 habitanfesa maior de todo o Brasil em 2007 no
Estado com 36,5 casos. O RS ficou entre os tregl@stcom maior registro de mortalidade
por AIDS, com 18.052 ébitos, seguido do RJ com (B3.& de SP com 87.520 (BRASIL,
2008d).

Conforme Santos, Franca Junior e Lopes (2007),édhamva dissociacdo entre casos e
Obitos por AIDS, o que, segundo eles, deve-se aginsento da terapia antirretroviral,
implicando um aumento de sobrevida dos individuogectados, representando uma
importante contribuicdo para a qualidade de vidsake pessoas.

Devido ao aumento da expectativa de vida do portdeddIV/AIDS e das altas taxas
de incidéncia no RS, novas questfes se colocamapgrassoas que vivem com AIDS. Entre
elas encontramos a adesao ao tratamento, a forma &® pessoas reagem frente ao mesmo e
as reacgdes adversas dos medicamentos. Ha tambamrtadsérie de questdes relacionadas
as negociacdes em torno dos relacionamentos afsiagais e das decisdes reprodutivas,
entre outras. A forma como as pessoas se relaci@moamo tratamento e as praticas de
cuidado que acionam frente ao diagndstico sdo elmémportantes que se inscrevem nesse
cenario.

Inserindo-se no contexto dessas problematizacogwesente trabalho tem como
objetivo analisar as percepcdes e praticas de @dbmo de pessoas vivendo com AIDS.
Busca-se, ainda, compreender de que forma fatoras o tempo de diagnostico da doenca,
as caracteristicas do servi¢o de saude que atgmeesaa com HIV/AIDS e o género incidem
nessas percepc¢des e praticas.

Neste estudo, utilizar-se-a como referencial ¢eboi conceito de autocuidado segundo
Bennett e Foster (2000), a partir do qual “autoadad € entendido como a capacidade que o

individuo tem de cuidar de si mesmo para mantada, & salude e o bem-estar. De acordo
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com as mesmas autoras, alguns fatores relaciormadastocuidado sé&o a idade, o estado de
saude, aspectos socioculturais, meio ambienteperlslidade de recursos materiais.
Neste estudo, parte-se de algumas hipoteses:

a) as caracteristicas do servico de saude (perfipdufsssionais, da populacéo atendida,
da organizacdo e oferta de atendimentos) incidesnpndticas de autocuidado das
pessoas vivendo com AIDS;

b) o tempo de diagndstico influencia na concepcaocag praticas de autocuidado
acionadas;

c) os referenciais de género incidem nas praticasidedo.



2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Analisar o autocuidado de pessoas vivendo com AtDS receberam o diagnostico a
partir de 1996 (ano em que iniciou a distribuic@oversal de antirretrovirais) e que estejam

em acompanhamento em servigos de saude.

2.2 Objetivos especificos

a) analisar as percepcodes e praticas de autocuidapessoas vivendo com AIDS;

b) compreender de que forma fatores como o tempoagmastico da doenca, bem como
as caracteristicas do servico de saude (carastasisios profissionais, das pessoas
atendidas, da organizagao e dos atendimentosidaal®s prestadas) em que a pessoa
esta inserida e pelos quais ja passou incidem s \psseepcdes e praticas;

c) investigar as trajetorias das pessoas nos semtegealde e a relacdo dessas trajetorias
com préticas de cuidado;

d) identificar as praticas que a pessoa vivendo conV/AIDS entende como

relacionadas ao autocuidado;



3 REVISAO DE LITERATURA

Estudo realizado por Knauth, Victora e Leal (19898)municipio de Porto Alegre, no
bairro que concentrava o maior numero de pesséastadas pelo HIV na época do estudo,
mostrou que a familiaridade com a doenca, ao igésausar uma maior conscientizacao
relacionada a sua prevencdo, tinha como conse@l@édaua banalizacdo, a AIDS era
encarada como uma “coisa normal”, retardando mu#&ass uma procura por cuidados. Para
a concretizacdo dessa pesquisa, representacoesitieagprassociadas a AIDS foram
investigadas. A AIDS era geralmente percebida, diewd preconceitos morais, sociais e
culturais, como uma doenca do “outro”, entretanentendimento desse “outro” variava de
acordo com a relagao que o entrevistado mantinimesse “outro”. Esse outro podia ser um
outro social (que fazia parte de outra cultura eodga sociedade), um outro geografico
(distante por limites fisicos e fronteiricos) om outro individual — que teria se infectado por
“comportamentos de risco” e por “opc¢des individugiNAUTH; VICTORA; LEAL, 1998).

Além das representacfes associadas a AIDS, atlitartraz como fator incluido no
autocuidado a adeséo a terapia medicamentosa. dd@doacom Teixeira, Paiva e Shimma
(2000), do inicio da epidemia até hoje, muitos resf® foram realizados para melhorar a
qualidade de vida de pessoas que vivem com AIDBe ates, a distribuicdo gratuita de
medicacéo antirretroviral cujo sucesso, entretaiépende de uma boa adesdo ao esquema
terapéutico prescrito. Ao mesmo tempo, a boa adesimtamento nem sempre é obtida.

Segundo Jordaret al. (2000), a ndo adesdo ao tratamento medicamen&so t
consequéncias importantes tanto no plano indivifesiulta em falha terapéutica) como no
plano coletivo (propagacao do virus com resistéjiciadquirida). Considera-se ndo adesao
algumas condi¢bes como: ndo tomar ou parar de tamadicacdo indicada, tomar mais ou
menos do que a dose recomendada, esquecer torakeliaEs, o intervalo entre as doses e nao
seguir orientacées alimentares que devem acompartbarada de medicacéo. E considerada
uma boa aderéncia, quando o paciente toma 80% isuwmé#otal de remédios prescritos.

Entre outros fatores que interferem na adesdorataniento estdo: baixo nivel
econdmico; ser do sexo masculino (entretanto, idéncia crescente da AIDS em mulheres
requer mais estudos); a idade (a aderéncia aurcemta idade, exceto entre as pessoas com
idade superior a aproximadamente 75 anos que témeiras medicacdes de uso continuo
para tomar); uso de drogas injetaveis (usuariodrdgas injetaveis estao ligados a maiores

recusas de tratamento); fatores relacionados c#&iD& (auséncia de sintomas, estigma da
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doenca, tempo de tratamento, tipo de tratamentomero de doses e de medicacdes, via de
aplicacao, restricdo alimentar, tamanho do complona efeitos colaterais) (JORDAM al.,
2000).

3.1 Aids, cuidado e servicos de saude

Jordanet al. (2000) ressaltam que fatores envolvidos na qu#gidkp cuidado — como
a relagcdo profissionais de salude-paciente e 0 @eass servicos de saude — interferem na
adesdo ao tratamento.

A partir de novembro de 1996, o governo brasilsancionou uma lei que estabelecia
a distribuicdo universal e gratuita de medicamep#va o tratamento da AIDS. Estima-se que
90,5% de pacientes com AIDS recebem assisténcB® Entretanto, ainda héa dificuldades
no acesso ao tratamento de doencas oportunistastratamento dos efeitos adversos dos
antirretrovirais. Dados de 2004 mostram que osiside internacdo foram elevados nas
regides Sudeste e Sul, sendo que na regidao Swdestdéncia era decrescente, enquanto que
na regido Sul a tendéncia era crescente. 95% deigae de saude do pais dispunham de
testes de contagem CD4 e CD8, teste da cargabnal,como exames laboratoriais simples e
raio-X. Embora se tenham politicas de atencdo dwmoriténcia inegavel, existem ainda
dificuldades na sua operacionalizacdo (PORTELA; ROWSKA, 2006).

A forma como os profissionais de saude relaciosarnem a doenga e com as pessoas
gue atendem também é importante para se compreasigegaticas de autocuidado. Em Sao
Paulo, foi realizado estudo com profissionais deleaacerca do cuidado prestado ao portador
de HIV/AIDS (SADALA; MARQUES, 2006). Os autores denstram que o cuidado
prestado a esse paciente € marcado por medo dgimpnhseguranga e preconceito. A visdo
dos profissionais de saude sobre as pessoas vieend@dIDS das quais cuidam, é que esses
sao pacientes dificeis, exigentes e discriminadlaglacdo com o cuidado € paradoxal, pois
se, por um lado, existem argumentos de que o pgactem HIV deva ser tratado de forma
igual a qualquer outro, sem privilégios (pois issmarcaria como diferente), por outro lado
aparecem afirmacgdes de que o portador de AIDS ®@ewana atencao diferenciada para nao
ficar exposto a discriminagdo (SADALA; MARQUES, &)0

Sadala e Matias (2000) identificaram comportanenie rejeicdo ao paciente

soropositivo, bem como sentimentos de inseguraneamjerferem no relacionamento com o
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paciente e comprometem a assisténcia terapéutieaertdm ainda sentimentos de
proximidade da morte. De acordo com 0s autoresprofissionais teriam sentimentos
ambiguos, muitas vezes, em relacao a percepcam(etuosa) que tém dos pacientes e aos
seus proprios valores (entendem o paciente comgemigque precisa de muito apoio).
Coexistiriam, assim, sentimentos de rejeicdo eodgpaixdo para com o paciente (SADALA,;
MATIAS, 2000).

Dessa forma, 0 que motiva essa pesquisa, € gstemxpoucos estudos que trazem a
vOoz e a perspectiva do paciente sobre suas pré&iae8es de autocuidado. A grande maioria
das pesquisas mostram somente as percepcdes digsipmais de saude sobre o cuidado

ofertado.

3.2 Cuidado, AIDS e género

A exposicdo ao HIV esta ligada a questdes de gémfes decisdes por cuidados
preventivos de homens e mulheres ou a sua vulfidead® ao HIV sado influenciados pela
forma como as masculinidades e as feminilidades cedstruidas socialmente (PAIVA,
1998).

Em pesquisa realizada em S&o Paulo, com motorigasma empresa de 6nibus,
foram identificadas situacdes de vulnerabilidadegis os mesmos estariam expostos. Nas
falas, os motoristas diziam que um homem nunca dgegar uma mulher (“refugar uma
mulher” colocaria a sua virilidade em xeque); gée ha a preocupacéo de usar preservativos
em relacionamentos extraconjugais, pois ndo seaemsponsabilidade de proteger essa
mulher no contexto fora do casamento; que o usarekervativo € tido somente como forma
de contracepcdo. Para os homens que participaramstdolo, a principal forma para o
conhecimento de sua sorologia para o HIV seriaagd@m de sangue. Além disso, a pesquisa
também mostrou que os homens sé procuravam atemwinu® salde quando estavam
sintomaticos (GUERREIRO; AYRES; HEARST, 2002).

De acordo com Paivat al. (1998), um dos fatores dificultadores no combate a
epidemia da AIDS é a cultura sexual, onde homensukheres sdo socializados, que 0s
tornam mais vulneraveis. A cultura machista pressio homem a ser impulsivo, a negar o
uso do preservativo (tido como uma barreira quapatha a relacdo), a manter a

clandestinidade da homossexualidade. As mulhétespercebem os riscos que correm ao
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praticar sexo desprotegido, ndo se sentem vulneraweis o papel que a sociedade lhes
impde € de amor monogamico e de dedicacdo aodafamilia. Esses fatores colocam em
risco a protecdo de mulheres e dificultam as @atie sexo seguro.

Segundo Guimarédes (1996), a sexualidade masc@imanossa cultura, € marcada
pela intimidade com o prazer e pelo gozo de sumxddde; enquanto que a sexualidade
feminina deve ser ingénua, silenciada e conformdedores culturais relacionados a
construcdo das sexualidades faz com que as multeaream mais dificuldades em adotar
procedimentos preventivos em relacédo as DSTs ©& Adevido as suas posi¢coes subjugadas
em relacdo aos homens. Além disso, a autora appmaa infidelidade masculina é
considerada legitima como um elemento esperadonsiracédo social da masculinidade.

Parker e Galvao (1996) apontam que a AIDS, deg8e,1em sido encarada como um
fendbmeno masculino, pois foi a homossexualidadecotias que deu inicio a discusséao, e
que, ainda hoje, as iniciativas preventivas de @b epidemia sdo pensadas somente no
campo masculino. Entretanto, a transmisséo hetetoakvem crescendo, e a grande maioria
das mulheres infectadas no Brasil sdo mulhereardgue mantém relagcbes monogamicas. A
AIDS vem aumentando na populacdo feminina princigate entre as mulheres que tém
menos acesso as informacdes e aos servigos de(BARBOSA,; VILLELA, 1996).

Nesse sentido, Barbosa e Villela (1996) ressatfama AIDS ainda é diagnosticada
tardiamente nas mulheres, pois a relacdo dos seréi& saude com o corpo feminino, ainda é
voltado a capacidade reprodutiva da mulher. Logexercicio da sexualidade feminina &
visto como passagem para maternidade. Nesse conpmifticas de saude séo voltadas ao
controle da natalidade (planejamento familiar) @so de preservativos ainda é pensado no
contexto da contracepc¢do, assim como outros métoaln® 0s anticoncepcionais orais e a
esterilizacéo.

A literatura tem apresentado geralmente diferedeagénero em relacdo a exposicao,
ou seja, 0s dados estatisticos vem mostrando oraorde vulnerabilidade da exposicdo ao
HIV da mulher em relagdo ao homem; a partir doaliteratura traz, € preciso investigar as
formas de se cuidar apds o diagnostico, averiguaedexiste diferencas entre géneros nas

percepcdes e praticas de autocuidado.



4 RECORTE TEORICO-CONCEITUAL

4.1 Alguns conceitos de autocuidado e cuidado

Cuidado e autocuidado séao termos que vém sendoddsf por diferentes autores de
diversos campos, principalmente das ciéncias soeida saude. Segundo Foucault (2006), o
autocuidado ndo € um conceito novo, historicameptele-se dizer que sua definicdo
apareceu primeiramente na Grécia Antiga (na cidedatenas, através do fildsofo Socrates)
com o termoEpiméleia heautolgue significa o cuidado de si mesmo, ocupar-seigon
preocupar-se consigo, o conhecimento do sujeitoe@mesmo. Sécrates propde para as
pessoas preocuparem-se menos com aquilo que llieageee mais com sua propria pessoa,
a fim de se tornarem tdo excelentes e sensatasoqoassivel. AEpiméleia heauto@® uma
atitude, € uma converséo do olhar do exterior parderior e, sdo acdes exercidas de si para
consigo pelas quais as pessoas se assumem e $ieanadi

Diferentemente do que propde Foucault, Heideggpud BOFF, 2000, p. 14), diz
que:

Cuidado é assumido por Heidegger em seus doisissrftindamentais intimamente
interligados: como atitude de solicitude, de ateng@le dedicag&o pelo outro, e de
preocupagdo e inquietagdo por ele. A pessoa quectedado sempre sente-se
afetada e efetivamente ligada ao outro.

A palavra cuidado deriva do laticura, e era usada num contexto de amor e de
amizade, de atitude de cuidado, de preocupacaorejdetacao pela pessoa amada ou pelo
objeto estimado. O cuidado surge quando a exist&ealgueém tem valor para mim (BOFF,
1999). O cuidado € um modo de ser-no-mundo, éraaf@omo a pessoa se estrutura e se
relaciona com os outros e com todas as coisas (BTFR).

Foucault (2006) diz que o sentido do cuidado eam®dificando ao longo do tempo,
pois durante os séculos | e Il, o cuidado de signémis um imperativo, uma obrigacdo; mas
passa a ter fim em si mesmo. O cuidado de si vemodorma de corrigir erros e maus

habitos, vem para corrigir um mal que ja esta impldo; e ele s6 pode vir depois da
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imperfeicdo. As pessoas estdo ligadas ao cuidadand modo n&o intencional, ndo
consciente; de tal modo que s6 o reconhecem queladioes faz falta (STEIN, 2004).

Para Noddings (2003), o cuidado de si s6 € desadooquando se tem forca de
vontade propria, ja que o autocuidado pode sernditle como um encargo ou estar
encarregado de si mesmo. Também, € estar em udo estntal sobrecarregado, um estado
de ansiedade, medo ou preocupacdo em relacdo a&sshan que vai além das acdes
observaveis pelos outros.

Conforme Ayres (2005), cuidado em saude é um otmjude procedimentos
orientados para o bom éxito de um tratamento. Fivioade um sofrimento. O cuidado é
baseado na interacdo e na capacidade de transBmmBcuma tecnologia, que emerge,
historicamente, da experiéncia social na formaatberes e praticas.

Orem, também no campo da enfermagem, propde persdocuidado a partir de trés
sistemas: 1) sistema de apoio-educacao, no quatierpge deve ser “capaz de desempenhar,
ou pode e deve aprender a desempenhar, as megigaa® pelo autocuidado terapéutico”;
2) sistema parcialmente compensatoério, ou sejaudsio na qual tanto a enfermeira quanto o
paciente desempenham as medidas de cuidados” sst8jna totalmente compensatoério
“representado pela situacdo de que o individuo cAp@z de engajar-se nas acdes de
autocuidado” (BENNETT; FOSTER, 2000, p. 87-88).

Neste estudo, autocuidado sera utilizado a pdaticonceituacdo de Bennett e Foster
(2000) como a capacidade que o individuo tem deéacule si mesmo para manter a vida, a

saude e o bem-estar.

4.2 O oposto ao autocuidado

O contraponto do cuidado de si é o0 egoismo, poigi@ que rege a conduta hoje é a
do ndo egoismo (da doacédo) baseada no ponto de dastcristianismo e na sociedade
moderna de uma obrigacdo com o outro (FOUCAULT 6200

Quem nédo tem cuidado consigo mesmo é denomirsdibos A negacdo do
autocuidado é uma vontade que nao é livre, poisequeautocuidado livremente significa
“[...] que se quer sem que aquilo que se quer tesitt@a determinado por tal ou qual
acontecimento [...]” (FOUCAULT, 2006, p. 163).
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4.3 A necessidade do outro na busca por autocuidado

O cuidado de si, conforme Foucault (2006), repaitase a historia do poder exercido
na era cristd, necessita sempre passar pela relagéo outro, esse outro € identificado pelo
autor como um mestre, e 0 mestre seria aquela pesferéncia e modelo em termos de
cuidado para o individuo.

Nesse contexto, vale a pena citar Boff, quanda dajuanto o cuidado depende dos
lagcos estabelecidos e dos vinculos criados: “Ecethi@a ou na rejeicdo, na alianca ou na
hostilidade para com o rosto do outro que se dsiadra as relacbes mais primarias do ser
humano e se decidem as tendéncias de dominaca@amoperacdo.” (BOFF, 1999, p. 139).

Quando a relagdo é marcada por compreensdo, unsaap@s® cuidar de outra,
consegue se envolver com os projetos e a situagaoutto, contribuindo para melhores
condicbes de cuidado (NODDINGS, 2003). A relacdocdiglado é marcada quando um
individuo (principalmente um individuo em situagBomaior vulnerabilidade) apresenta uma
demanda, e 0 outro consegue se sentir responsavelspa demanda e de alguma forma a
corresponder (BOFF, 1999).

4.4 Poder e autocuidado

O cuidado de si, na Grécia Antiga, era visto copniwilégio (social, politico e
econdmico) dos abastados espartanos, pois podilgadgara seus servos o trabalho e os
cuidados materiais para que pudessem, integralmeruglar de si  mesmos;
consequentemente, o cuidado de si era uma situedtatuse de poder (FOUCAULT,
2006).

Diferentemente do cuidado referido por Foucaudm@rgo Junior (2004) diz que
existe uma outra forma de poder relacionada a@mdoidExiste uma relagdo assimétrica entre
cuidador-cuidado; a pessoa que busca cuidado seacebb responsabilidade do cuidador.
Toda forma de assimetria dessa relacdo € uma eiqap e limitacdo da autonomia das
pessoas. Gastaldo (1997) também questiona se adE@ilm em Saude é Saudéavel”, pois
educar pode ser uma forma de exercer o biopodex,compreende disciplina e normas de

comportamento que as pessoas devem adotar paga afireis desejados de saude; logo, ao
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mesmo tempo que a Educacdo em Saude pode concederto poder aos pacientes quando
lhes fornece informacdes auxiliando assim nas tuasdas de decisGes sobre sua prépria
saude, também pode impor-lhes “verdades” sobreesalmh pacientes acabam por perder o
controle sobre seu corpo.

Nem sempre aquilo que o paciente deseja e enteoa® cuidado € o0 que o
profissional de saude julga ser o melhor paraRbe.essa falta de entendimento, ocorre que
os profissionais acabam por preferir pacientes i@ mais responsivos ou obedientes.
Quando o profissional deveria sair da sua estrudaraeferéncia pessoal e tentar relevar o
ponto de vista do outro — suas necessidades e elg@emanda do atendimento; sair de uma
posicdo de autoridade e promover um encontro eégii@s (NODDINGS, 2003). Quando
cuidador e paciente trabalham juntos ha um envenitmcooperativo do paciente nas tarefas;
0 paciente se torna mais competente e sua indapeadé respeitada, bem como sua
individualidade (NODDINGS, 2003).

O modo-de-ser-cuidado propde uma relacdo sujejetsuonde a interacdo nédo € de
dominio sobre o outro, mas de convivéncia e deesrgsp capacidade de autodeterminacdo do
outro (BOFF, 1999). “Dar centralidade ao cuidadg. [Significa enunciar a vontade de poder
gue reduz tudo a objetos, desconectados da suthgeterhumana” (BOFF, 1999, p. 102).

4.5 Cuidado no processo saude — doenga

A doenca ocupa um espaco integral na vida do seaha, ja que ela ndo pode ser
fragmentada em partes; a doenca néo esta localimada parte do corpo, mas na totalidade
da existéncia (BOFF, 1999). Logo, estar doente jgagleficar para o sujeito viver uma vida
diferente, que o exclui das atividades e papéimisogue desempenhava. “[...] a caréncia de
contatos sociais e a sensagdo de nao ter o cod@opedpria vida tém forte influéncia no
processo saude-doenca e sofrimento” (LACERDA; VALL2004, p. 93). Conforme
Canguilhem (2007), estar doente compreende, da foenha, valores negativos.

Nesse sentido, o ser humano, as vezes, tentag®lesatras da doenga, fazendo com
gue os outros tenham pena dele, ou ele proprie semdpiedade, focando seu olhar somente
sobre os problemas, Noddings (2003) diz que ess®$s0 € importante para a elaboracéo da
doenca, desde que, apOs esse periodo, o indiviohgiga refletir e buscar maneiras de

enfrenta-los por meio de cuidados.
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Por isso, além dos cuidados investidos no corpmoc forma de autocuidado,
Foucault (2006) propde cuidar da alma, do ladoop®&iico e do lado espiritual. Como
técnica para esse cuidado sugere o retiro, evite@@dmitar com tudo o que se passa em torno
de si causando desgaste emocional (FOUCAULT, 200&)mesmo ambito Boff (1999) diz
que é se cuidando que se consegue um pouco deigrae de situagbes conflitantes; diz
ainda que todo individuo deve ter sonhos e utopiasseja, objetivos, metas e projetos de
vida, sentindo-se assim, motivado para lutar pedtabelecimento e fortalecimento de
melhores relagbes de convivéncia. “A arte terapé@uwdimais que meédica; é integral, portanto
profundamente espiritual” (BOFF, 1999, p. 147).

4.6 Cuidado e vulnerabilidade

“Oriundo da éarea dos Direitos Humanos, o termonemdbilidade designava
originalmente grupos ou individuos fragilizadostidica ou politicamente, na promocéo,
protecdo ou garantia de seus direitos de cidaddAMRES et al, 1999, p. 51). De acordo
com Ayreset al. (1999), a vulnerabilidade remete as chances guedividuo ou grupos de
individuos tem de se contaminar, levando em corejde caracteristicas individuais e
sociais; e a trajetoria de cada individuo e/ou faggd@o € intermitentemente acompanhada de
cuidado. O autor define trés segmentos de vulratabte: vulnerabilidade individual,
vulnerabilidade social e vulnerabilidade progran#ti

No que se refere a vulnerabilidade individual,pd que todas as pessoas seriam
vulneraveis de alguma maneira ao HIV, essa vulilefatle pode ser de ordem cognitiva
(informacéao, conscientizacao), de ordem comportéahémnansformar o conhecimento que se
tem em acdes) e de ordem social (acesso e recuessssténcia a saude).

A vulnerabilidade social requer acesso a informagiassisténcia social e leva
também em conta, fatores socioculturais e soci@enmos em diferentes paises; existem
paises mais expostos e outros menos expostos.

Finalmente, a vulnerabilidade programéatica é o fuae investe em programas de
prevencdo, controle e assisténcia a AIDS na redesd@le salde, mas intersetorial (AYRES
et al, 1999).
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[...] a conceituacdo da vulnerabilidade ao HIV/A&pressa o esforco de producgéo
e difusdo de conhecimento, debate e acdo sobrdemsntes graus e natureza da
suscetibilidade de individuos e coletividades adgfio, adoecimento ou morte pelo
HIV, segundo a particularidade de sua situacdo tquao conjunto integrado dos

aspectos sociais, programaticos e individuais gsiep@em em relagdo com o

problema e com 0s recursos para seu enfrentam&¥iRES et al, 1999, p. 50).

Por isso, o cuidado deve ser pensado para aléauidado médico tradicional, mas
deve levar em conta agravantes sociais como o ¢eegm a desigualdade social, a pobreza,
enfim, a ma condigc&o de vida — a vulnerabilidadpie acaba por gerar uma demanda maior
por cuidado (MACHADO; PINHEIRO; GUIZARDI, 2004).
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5 UNIVERSO DA PESQUISA

O universo da pesquisa serd composto por pessoagositivas para HIV/AIDS,
maiores de 18 anos, que tenham adquirido o virMsaHlartir do ano de 1996, quando inicia
a distribuicdo universal de antirretrovirais (BRASI2008d) e que estejam em
acompanhamento no seguinte servico de saude dcipionie Porto Alegre — RS: Servigo
de Atencado Terapéutica (SAT) do Sanatério Partenon.

A definicdo do universo empirico se justifica ppsquisa qualitativa ndo se basear
no critério numerico para garantir sua representitile, mas por estes individuos terem uma
vinculagdo mais significativa com o tema a ser éado (DESLANDES, 1994). Seréo
convidados aproximadamente 20 portadores de HIVBAI&é a saturacdo das informacdes,
que estiverem em acompanhamento no servico no mongenrealizacdo das entrevistas
(prevista no cronograma), considerando a idaddesnpo de diagndstico, a fim de garantir
uma maior heterogeneidade. A pesquisa sera realipad SAT do Hospital Sanatorio
Partenon.

O Hospital Sanatorio Partenon, em Porto Alegrepfprimeiro hospital publico do
RS, criado em 1951, destinado ao atendimento derdulmsos. Passou a ser referéncia
estadual a partir de 1983, quando surgiu o primeaso de AIDS no Estado para o
atendimento deste problema; para isso, criou algauss servicos como: o Ambulatério e o
Hospital-Dia, uma farmacia com antirretrovirais €97, e o Centro de Testagem e
Aconselhamento (CTA) Caio Fernando Abreu em 2000 (RRANDE DO SUL, 2008).

O local selecionado para estudo se justifica feddidade de encontrar um grande
namero de pacientes portadores de HIV/AIDS e poreferéncia estadual para o tratamento

de tuberculose e AIDS.
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6 METODOLOGIA

A pesquisa sera desenvolvida através de estudmraiqnio, analitico, de carater
qualitativo. Estudo exploratorio porque este “temmo objetivo proporcionar maior
familiaridade com o problema [...]” (GIL, 2002, f)4e busca-se explorar as dimensdes do
fenbmeno, o modo pelo qual é manifestado e osefmtoom os quais se relaciona (POLIT,;
HUNGLER, 1995). Analitico porque pretende buscatompreensdo dos significados no
contexto da fala mediante uma interpretacdo mafupda (MINAYO, 2008). O carater
qualitativo refere-se ao aprofundamento no mundosidoificado das acdes e relacdes
humanas (MINAYO, 1994) e se d& através de coletmdise sistematica de narrativas
subjetivas (POLIT; HUNGLER, 1995).

A técnica de investigacdo social privilegiada sar&entrevista semi-estruturada
(apéndice A). A entrevista buscara obter informacdentidas na fala dos sujeitos, nao
significando uma conversa despretensiosa e nemtes, buscando obter dados que se
relacionem aos valores, as atitudes e as opiniéessuajeitos entrevistados (CRUZ NETO,
1994). A entrevista semi-estruturada se caractgrizaum roteiro de perguntas elaboradas
previamente e por respostas livre do entrevistado.

As entrevistas serdo gravadas, com a autorizagdpadicipante, e posteriormente
transcritas. Apoés a realizacdo da pesquisa asskt@® destruidas.

Serdo, ainda, realizadas observagao na situacéntaista. Serédo registrados dados
relativos ao contexto em que ocorre a entrevistaasacteristicas do servico de saude, das
pessoas atendidas e do lugar envolvido (refer@nc@ntra-referéncia) e o fluxograma do
servico. Para o registro das observacdes, adotarese diario de campo (CRUZ NETO,
1994). O diario de campo servira para anotacoged®pcdes da pesquisadora e funcionara
como auxilio na redacao do relatorio da pesquisa.

Os resultados obtidos serédo classificados confasnesquema de codificacdo de
Gagliardi (1991apud POLIT; HUNGLER, 1995, p. 273). A codificacdo seragela
freqUiéncia nos temas ou regularidade nos dadosaiage “ndo existirem regras sistematicas,
universalmente aceitas, para a analise e a apag8entle dados qualitativos.” (POLIT;
HUNGLER, 1995, p. 273). A andlise de conteudo iasiem identificar falas com
caracteristicas comuns e que se relacionam engreatiegoriza-las. Aspectos observacionais

e situacionais serdo considerados no momento disana
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O projeto seré submetido a avaliagdo do Comitétam Em Pesquisa da Escola de
Saude Publica do RS. Os sujeitos participardo vafiamente da pesquisa, assinando um
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TChlpéfdice B), onde constem os
objetivos do estudo; a metodologia; o carater demitial das observacdes e entrevistas; a
privacidade e a possibilidade de abandonar o egtlndqualquer momento, de acordo com o
definido na Resolucdo 196/96 do Conselho Nacioe&alide (BRASIL, c2005).



7 CRONOGRAMA

O quadro abaixo demonstrara a previsdo do andardargesquisa:

2008

Etapas

Jan.

Feu.

Mar.

Mai.

Ju

n.

Jul.

eOut.

Nov.| Dez.

Revisao de
literatura

2009

Revisao de
literatura

Aprovacao nos
CEPs

Qualificacéo

Coleta de dados

Analise de dados

Redacédo do
relatério

Redacédo do artigp

2010

Redacéo do artigp

Defesa da
dissertacéo

Quadro 1 - Cronograma para o desenvolvimento dietorde pesquisa.



8 ORCAMENTO

Para o desenvolvimento deste projeto, prevé-ssmectivo orcamento, em relagao a

materiais e quantidades a serem utilizadas.

Tabela 1 - Orgcamento da pesquisa.

Descricdo do Material Quantidade Valor Unitario emR$ Valor Total em R$
Material de Escritorio

Caneta esferografica 2 1,50 3,00
Encadernacédo 5 7,00 35,00
Folha de papel branca A4 1000 0,03 30,00
Folha imprimida 500 0,20 100,00
Xerox 1000 0,10 100,00

Fita K-7 virgem 20 3,00 60,00
Gravador de fita K-7 1 80,00 80,00

Pen drive- MP3 1 100,00 100,00
Deslocamento para Coleta de

Dados

Gasolina - - 400,00
Despesas Adicionais

Internet banda larga (mensalidade 22 65,00 1430,00
Total 2338,00

Fonte: Elaborada pela pesquisadora

As despesas

relacionadas com

responsabilidade da pesquisadora.

a elaboracdo destpiigaescorrerdo sob a
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APENDICE A — INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS: ROTE IRO DE
ENTREVISTA

A entrevista seguira o roteiro abaixo.

1) Dados sociodemogréficos

Nome:

Idade:

Arranjo familiar (tem companheiro/a, com quem mora)
Filhos:

Escolaridade da mée:

Escolaridade/ se parou de estudar, por qué?

Religido:

Ocupacao:

2) Diagnastico e tratamento

Tempo do diagndstico de AIDS?

Como foi feito o diagnostico — como descobriu, ara gontexto, para quem contou
Mudancas na vida a partir do diagnostico (vidaaptriabalho, escola, relacdes afetivo-
sexuais)?

Como é o tratamento. Dificuldades encontradas.

3) Cuidado e saude

Como vocé considera que esta sua saude atualn@mpe® significa estar bem de saude e
estar mal de saude. Investigar se ja teve doempgaiaistas (associadas a AIDS),
internacoes.

O que vocé entende por se cuidar?

Cuidados com a saude — o que faz: com quem aprasdaaticas de saude (vizinhos,
amigos, familia, servi¢os de saude, algum profiegiespecifico)?

Em algum momento vocé percebeu que estava se doidaenos?
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Alguém em especial cuida de vocé? — investigaedasrde apoio, caso precise de ajuda, com
quem conta.

Que conselhos vocé daria a uma pessoa que desqabrtem AIDS hoje?

4) Servicos de saude

Trajetoria nos servigos de saude — diferencas entservicos pelos quais a pessoa passou,
como chegou a eles, como eram os profissionaiss quem os atendimentos/atividades
oferecidas e das quais participava.

Como chegou no servico de salde em que esta ahtaPne

Ha quanto tempo esta neste servi¢co?

Como séo as consultas / o atendimento?

Como funciona o servigo (consultas, intercorrén@asaminhamentos, exames,
medicagdes); como é o fluxograma do servico?

O que os profissionais de saude explicam sobredaijchtividades relacionadas a cuidado,
adesédo ao tratamento.

O que vocé pergunta sobre cuidado?



APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARE CIDO

Através deste, estou lhe convidando para particg@@ estudo intitulado “O
autocuidado do portador de HIV/AIDS” por meio deauamtrevista, que esta sendo realizado
pela aluna do Mestrado em Saude Coletiva da UNISINGeticia Possebon Muller, sob
orientagao da professora Paula Sandrine Machado.

Este projeto de pesquisa tem como objetivo amadisapercepcdes e praticas de
autocuidado de pessoas vivendo com AIDS, que esi&ja acompanhamento em servigos de
saude. Para a realizacdo desta pesquisa, seréadsfetentrevistas que serdo gravadas com
pessoas que vivem com AIDS e que fazem acompant@amenAmbulatério do Sanatério
Partenon. Apos a degravacgdo, as fitas serdo diedrutica através deste termo esclarecido
que:

a) Sera garantido o anonimato dos sujeitos partiogzgada pesquisa e as informacdes
obtidas serdo utilizadas para fins de divulgac@&atifica, nunca podendo servir para
prejudicar o entrevistado.

b) O entrevistado pode retirar seu consentimento atgger etapa da pesquisa.

c) A participacdo na pesquisa ndo colocara em rise@ssisténcia a saude.

d) Sera garantido aos participantes o acesso aoesoh@nto de quaisquer duvidas, bem
como a obtencéo dos resultados da pesquisa a quatgpmento. Os resultados da
pesquisa serdo publicados na forma de artigos ifiteist Podendo os sujeitos
entrarem em contato com a pesquisadora LeticiseBogdMller através do telefone
(51) 92865219 ou de-maillepomu@bol.com.br.

Eu,

apos ter sido esclarecido (a) sobre o presentalli@b e estando ciente que minha

participacdo sera de extrema importancia para @ndet/imento desta pesquisa, que
auxiliara na promocao da qualidade de vida, comceuntariamente em participar deste
estudo, assinando 2 (duas) vias deste termo, umposlee minha e outra de posse da
pesquisadora.

Assinatura do participante Assinatura da pesquisadora
Leticia Pelssn Miller
Data [/ |/
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1 ANTECEDENTES DA PESQUISA

O interesse em pesquisar sobre o autocuidado skogee vivendo com AIDS foi
despertado em um estagio extracurricular durantarso de graduacdo em enfermagem —
formacdo da pesquisadora. A bolsa recebida, noitdbsie Clinicas de Porto Alegre, por
meio do Servico de Enfermagem Médica, colocou guysadora em contato com pessoas
soropositivas, pois a funcdo da aluna bolsistaaepdliar, no campo da pesquisa, duas
enfermeiras que trabalhavam no 6° andar, ala Sukferido hospital. O 6° sul, na época do
estagio, era uma ala do hospital destinada sonzemessoas com HIV. Entretanto, havia
pouco contato com o paciente propriamente dito, makesejo de prestar assisténcia e
dialogar com essas pessoas era crescente.

Decidiu-se entéo realizar um estagio voluntaridat&as, desligando-se da bolsa, de
carater assistencial, no qual se auxiliava as ewieas com protocolos de pesquisa e outras
atividades de cunho burocrético. Fazer anamnesegamee fisico dos pacientes era uma
atividade rotineira enquanto estagiaria assisten®l@am sempre se conseguia realizar
extensos histéricos dos pacientes, mas na medidguenas oportunidades iam aparecendo,
multiplas histérias de vida eram ouvidas atenci@sde pela pesquisadora. Das diferentes
histérias marcadas pela AIDS, foi surgindo o irgseepor trabalhar o cuidado de pessoas
soropositivas.

Novamente, no municipio de Dois Irmaos, como emééra do PSF (Programa de
Saude da Familia), a pesquisadora se deparou coenies que faziam a sorologia para o
HIV e tinham seus resultados positivos: para ondeaminhar essas pessoas, ja que 0
municipio ndo dispunha de servico especializad@rip® Como orientar sobre o cuidado
pés-diagnéstico? E acima de tudo, como contriboirpgol de uma prevencdo e diminuir
assim a cadeia de transmissao do virus? Questdesassas funcionaram como motivadores
para a construcao do objeto dessa pesquisa - cuaddo do portador de HIV/AIDS.

Pensou-se primeiramente em tragar um perfil decaidado das pessoas que tém o
HIV. O que se buscaria saber era por qué algunmssoae consultam e internam muito mais
que outras e como 0 autocuidado interferiria nesses®s. Para isso, entrevistar-se-iam
pessoas que vivem com AIDS nos trés niveis de t@ssia — baixa, média e alta
complexidade, ou seja, aquelas acompanhadas enospalt salude, as que eram
acompanhadas em servi¢os especializados e as gunems#ravam internadas em hospitais.
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Entretanto, ndo foi possivel concretizar essa ypsagoois, além da complexidade
logistica de acessar 3 servigos simultaneamentéa lmaproblema de associar e comparar
dados de 3 populacdes distintas. Entéo, optousserpievistar usuarios de uma so instituicao
— um servico de atencao especializada em HIV/AIBSuimh hospital do municipio de Porto
Alegre que, por ser um o6rgdo do estado, é refex§memia muitos municipios do RS. Desta
forma, o objetivo da pesquisa acabou sendo moldada@utocuidado do portador de
HIV/AIDS que recebeu o diagnostico a partir de 19860 em que iniciou a distribuicao

gratuita dos antirretrovirais) e que estivesse epm@anhamento no servico.



2 METODOLOGIA

O estudo qualitativo visou analisar percepcdesaiicas de autocuidado de pessoas
vivendo com AIDS, cuja analise foi feita a partasdfalas de 21 entrevistados que estavam
em acompanhamento em um servi¢co de atencao espmtdaho municipio de Porto Alegre,
sendo este um dos locais de referéncia para onieata da AIDS no Estado do Rio Grande
do Sul. As entrevistas foram realizadas nos mesagt@mbro e outubro de 2009.

2.1 Tipo de estudo

A pesquisa foi desenvolvida através de estudoitmwmal de carater qualitativo.
Segundo Minayo (2008) uma investigacdo analitical&epor meio da compreensdo dos
significados nas falas dos sujeitos, visando unt@rpretacdo mais profunda. A presente
pesquisa qualitativa se deu através de coleta lesarsdistematica de narrativas subjetivas,

tentando entender o fendmeno autocuidado.

2.2 Técnica de pesquisa

A técnica de pesquisa utilizada foi a entrevistmisestruturada (DESLANDES,
1994). A entrevista seguiu as orientacdes de Cria 1994), ou seja, através dela buscou-se
obter informacdes contidas na fala dos atores ispcéa entrevista ndo significou uma
conversa despretensiosa e neutra. Nela se tevesoaeesnformacgdes que sempre se

relacionavam aos valores, as atitudes e as opidigesujeitos entrevistados.

2.3 Participantes da pesquisa

Foi entrevistado um total de 21 pessoas, salidotgue a definicdo dos sujeitos da

pesquisa se justificou, segundo Deslandes (19@4, gesquisa qualitativa ndo se basear no
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critério numeérico para garantir sua representatlé] mas por estes individuos terem uma
vinculagdo mais significativa com o tema abordatmdas as entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas. Antes de iniciar a @tde da entrevista, alguns dados
sociodemograficos eram perguntados aos entrevistads como: nome, idade, arranjo
familiar, nimero de filhos, escolaridade, escokd@& da mée, religido e ocupacdo. Para uma

melhor visualizacéo, esses dados encontram-sdatdesxiseguir, no quadro 1.



N° da Sexo Idade Arranjo Filhos Escolaridade da més Escolaridade Religido upégio Ano do diagnéstico  Tempo de
entrevista - familiar diagnostico
Pseud6nimo incluindo a
pessoa
1-Ana F 37 2 0 N&o sabe 1° ano do 2° grgu Catolic Aposentada 1996 13a
2 — Paula F 32 4 3 N&o estudou 12 série Catolica serbpregada 2006 3a
3 — Sandra F 28 5 3 22 série 8?2 série Catolica riEsgada 2007 2a
4- M 36 1 3 1° grau completo 2° grau completd Espirit Free lance, faz bico 2002 7a
Leonardo
5 — Willian M 43 2 0 Superior incompleto Superior Batuque/ Né&o trabalha 1999/2000 10a
incompleto candomblé
6 — Carina F 36 2 2 42 série 2° grau completo eatabo Técnica de enfermagem Fevereiro/2009 m
praticante
7 — Carolina| F 34 2 0 42 série 2° grau completo Nao Estudante (pré-vestibular) 2007 2a
8- M 35 3 2 Néao estudou, 42 série Nao Instalag&o hidraulica industrial &iekg tem 1998 1lla
Cristiano analfabeta carteira assinada numa empresa
9 — Danila F 40 3 3 72 série 2° grau completp Nao rabdlha para idosos com problemas 2003/2004 6a
psiquiatricos
10 — Clara F 42 3 1 N&o sabe 2° grau completo icatol Diarista (faxina), paga INSS por conta 20048200 5a
11 — Joice F 29 5 2 8?2 série 2° grau completo Nao abel@ireira, autbnoma, paga INSS 2004/2005 5a
12 — Aline F 39 2 1 N&o sabe 1° ano do 2° grgu licato Comerciante (trabalha em peixaria), autbnoma2006 3a
néo paga INSS
13 — Féabia F 30 5 1 1° grau completo 3°ano doaf g | Catolica Garconete (tem carteira assinada, pag8)INS| Janeiro/2009 9Im
incompleto solicitou demissdo quer se encostar
14 — Maria F 43 3 1 N&o estudou 12 série Igreja Desempregada, vede doce, (negaram beneficip005 4a
incompleta, Evangélica no INSS)
analfabeta (Universal do
Reino de
Deus)
15 — Elisa F 59 4 4 N&o sabe Até a 42 série Catdlic Doméstica (tem carteira assinada) 2007 2a
16 — Sonia F 36 5 1 2° grau completo | Superior completo| Catdlica Professora estaduatideagéo fisica 1992 17a
(normalista)
17 - F 45 4 2 1° grau Superior Varias, Aposentada desde 2005 2002 7a
Rafaela incompleto acredita em
Deus
18 — Dora F 29 3 2 1° grau completo 2° grau complet Nao Desempregada 2003 6a
19 - F 41 4 2 N&o sabe 42 série Crista Trabalha emnazzaam carteira assinada, | 1997 12a
Martina sem INSS
20 — Paulo M 48 1 0 analfabeta 12 série Universal d Cabeleireiro desempregado Outubro/2009 om
Reino de Deus
21 - M 20 1 0 22 série Pro-jovem Afro-brasileira  Desesgpido 2007 2a
Francisco

Quadro 1 — Dados sociodemograficos
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Como critérios de inclusao tinha-se idade e andialgnéstico. Todos os entrevistados
deveriam ser maiores de 18 anos; tendo o mais 2@\anos e a mais velha 59 anos. Outro
critério de incluséo era ter tido o diagnosticortly apds o ano de 1996, ano em que iniciou
a distribuicdo gratuita de antirretrovirais, erdrgd foi feita uma excecdo (somente uma
entrevistada tinha descoberto ser portadora em, 1892eja, tinha 17 anos de tempo de
diagnostico). Essa excecdo se deu mais no finatath@lho de campo, porque o tempo de
diagndstico dos outros 20 entrevistados até o mtmmeio havia tido tanta relevancia sobre o
autocuidado, e entdo, como ela queria fazer parpedquisa ndo se considerou a inclusdo um
problema. O tempo médio de diagndstico entre agwatados foi de 5,5 anos: 11 pessoas
tinham tempo= 5 anos de diagnostico, enquanto que 10 tinham dem® anos de
diagnéstico.

Entretanto, ap6s uma andlise mais profunda, pewesé que o tempo de diagnéstico
interfere nas acdes e praticas de autocuidado. tQumais anos de diagnostico (tempo de
diagnostico= 5 anos) menos acdes eram praticadas como fornsutdeuidado, quando
comparados aos que tinham tempo de diagndsticaro$ que referiam praticar um namero
maior de acdes de autocuidado. Esse dado podemeado com a mudanga de paradigma
que ocorreu: da morte iminente para o conviver aohDS, ou seja, da doenca aguda para a
doenca crbnica (SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006).deo-se afirmar que o conviver
com a doenca por longos periodos faz com que aogescansem” de se cuidar. Uma
entrevista que tem 13 anos de diagndstico ilusssa eafirmacdo sobre as praticas de

autocuidado, dizendo:

Desinteressada, sabe, [...] eu comecei a desleirapouco, desregrada.
(Ana, 37 anos, aposentada, 13 anos de diagndstico)

Outros dados sociodemograficos também foram ladast conforme previsto no
projeto de pesquisa. Como os arranjos familiaredyindo o entrevistado. No que se refere a
essa questao, a familia mais numerosa tinha 5ithdig e a familia menos numerosa 1. O
entrevistado que mais tinha filhos, tinha 4, entmarentrevistados nao tinham filhos.

Quanto ao grau de escolaridade da mée: 5 descanhektinham maes analfabetas, 5
tinham méaes com ensino fundamental incompletondath maes com ensino fundamental
completo e 3 maes tinham completado o ensino médianto a sua propria escolaridade: 1

era analfabeta, 6 ndo haviam completado o ensindafuental, 1 completou o ensino
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fundamental, 3 tinham o ensino médio incomplet@ompletaram o ensino médio, 2 nao
haviam completado o nivel superior e s6 1 havialodtho o ensino superior.

O grau de escolaridade da mae era investigadoccamuito de ter uma base das
condicfes socioeconbmicas dos entrevistados. Dapesesconheciam a escolaridade de suas
maes, isso pode estar vinculado, além do esquempamindividuo ter sido criado por outra
pessoa que ndo a mae e/ou por um baixo nivel dlagdade da mae. Quando comparadas as
escolaridades da mae e do entrevistado, percetpeesea um aumento do grau de instrucéo
do entrevistado; a percepcao de autocuidado éemflada pela escolaridade da mée. Filhos
de mae sem instru¢cdo ou com baixa instru¢cdo, pmatimenos agdes de autocuidado quando
comparados com os que tém maes com melhores paaifares.

No que se refere a religido, 10 entrevistados eraidlicos e 5 ndo eram adeptos de
nenhuma religido; outras religibes também foram aweradas: batuque/candomblé,
Universal do Reino de Deus, espirita, afrobrasilelt entrevistado fez referéncia a néo
acreditar em Deus.

Quanto a ocupacédo: 8 estavam desempregados, Mntiehgprego formal (eram
contribuintes), 4 estavam no mercado informal etawam aposentados em decorréncia do
HIV.

Eu sou aposentada. [...] Eu acho que foi em 98giardo €, 97. Foi logo que eu
descobri ndo é. [...] e deu a necrose femoral, me dc hepatite dos
medicamentos. Ai eu tive, me aposentei por cassa thmbéem né.

(Ana, 37 anos, aposentada, 13 anos de diagndstico)

Ocupacéo: aposentada desde 2005. Descobriu a seitbpdade em 2002.
(Rafaela, 45 anos, aposentada desde 2005, 7 anosgiéstico)

A aposentadoria € muito desejada por alguns pmdaddo HIV. Muitas pessoas
gostariam e tentam se aposentar. Poder-se-ia glisepara algumas pessoas é um prémio,
uma espécie de ganho que pode resultar da doenca.

Até ela fica braba comigo, porque as vezes eu l@v@no para aparecer, mas é
que eu trabalho, ndo tenho tempo entendeu, seaatega la para se encostar,

eles ndo vao me encostar entendeu, entdo eu nero f@Npo ne, entdo que até
para mim seria uma boa néo €, porque ai eu termaocuidar das minhas filhas,

porque as minhas filhas tem que ter uma atencaeneeu. [...] Nao, porque eles

me olham desse tamanho, e dizem que eu néo tewlap dizem que eu Posso
pegar no picao, na enxada.

(Cristiano, 35 anos, faz instalacédo hidraulicaétriel - tem carteira assinada em
uma empresa, 11 anos de diagnostico)
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Ocupacédo: garconete (carteira assinada, INSS),c#oli demissdo, quer se
encostar

(Fabia, 30 anos, tem carteira assinada, paga INS8citou demisséo - quer se
encostar, 9 meses de diagndstico)

Ocupacéo: desempregada, vende doce, (negaram bienadi INSS).
(Maria, 43 anos, desempregada — vende doce - medpmaeficio no INSS, 4 anos
de diagndstico)

Seffner (2001) diz que as pessoas com AIDS api@®emaior cansaco corporal,
comecam a sentir as limitagdes do corpo, e em dwna disso, optam por uma licenca
saude prolongada ao invés da aposentadoria. Ddcacom o que autor encontrou, nesta
pesquisa também, muitas pessoas colocaram queamstevoltadas pois queriam “se
encostar” e ndo conseguiam; preferiam “vestir aisanda doenca” a ter que trabalhar;
“encostar-se” € uma benesse, bem como consegugrtrazisporte gratuito, entre outros

auxilios disponiveis pela assisténcia social.

[...] a assistente social daqui me deu um encammmér@o para eu fazer meu
passe livre [...] € eu mostrei para 0 meu médicoreeu médico disse que eu ndo
tenho o direito ao passe livre no caso, por causa €u nao tomo remédio, [...] E
€ para eu falar de novo com a assistente social, goara eu conseguir, por
causa que ai ela vai ter que falar com o meu doudor causa que eu nao tenho,
eu néo tenho renda, eu ndo tenho renda nenhurhaNao, eu ndo marquei,
porque eu nao tenho os papéis que ela ja tinhaade.d

(Maria, 43 anos, desempregada — vende doce - medmmaeficio no INSS, 4 anos
de diagndstico)

As entrevistas sempre comecavam com a histordedeoberta da AIDS. Apesar da
histéria particular de cada um, havia um ponto comam quase todas as histérias — a

transmissao sexual.

[...] 0 que eu estou vendo que a maioria esta pdggrelos casais nao é, [...] A
maioria é de 30 para cima.

(Fabia, 30 anos, garconete — tem carteira assingoaga INSS - solicitou
demisséo, quer se encostar, 9 meses de diagnostico)

Das 21 pessoas entrevistadas, 20 haviam se comi@donipor via sexual, onde a
“culpa”, na maioria das vezes, era colocada nooparompanhada de uma autovitimizagéo;
eram raras as afirmativas de participacdo na catieimansmissao da doenca, ocupando o

papel de transmissor.
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[...] eu peguei [...] do meu noivo; [...]
(Ana, 37 anos, aposentada, 13 anos de diagndstico)

[...] eu peguei dele. [...]
(Clara, 42 anos, diarista — faxina - paga INSScpota, 5 anos de diagndstico)

Via sexual [...] Por causa do meu ex, [...]
(Joice, 29 anos, cabeleireira — autbnoma - pag® I8&nos de diagndstico)

[...] Eu peguei dele por relacao.
(Fabia, 30 anos, garconete — tem carteira assingoaga INSS - solicitou
demisséao, quer se encostar, 9 meses de diagnostico)

[...] Peguei do meu esposo. [...] Por relagéo sdxua
(Dora, 29 anos, desempregada, 6 anos de diagrostico

[...] eu acredito que tenha sido de um relacionatoemtigo, |[...]
(Danila, 40 anos, trabalha para idosos com proldepsiquiatricos, 6 anos de
diagndstico)

[...] Sim, inclusive o meu marido, ele pulou ndm&o vou dizer que ele nao fez
nada.

(Maria, 43 anos, desempregada — vende doce - medpmaeficio no INSS, 4 anos
de diagndstico)

4 anos, essa pessoa morava comigo, eu quero proessa pessoa, € aqui perto
da Igreja [...], ele estd sempre de noite ali][porque eu sou homossexual, e ndo
me dou com travesti, porque eu ndo gosto.

(Paulo, 48 anos, cabeleireiro desempregado, 0 ndesdiagnadstico)

[...] Sei, foi através de uma camisinha que estauso eu ndo senti que a
camisinha estourou, foi com um parceiro meu e ehgis, mas ndo me avisou, e
ele era soropositivo.

(Francisco, 20 anos, desempregado, 2 anos de giag)o

Apenas uma paciente ndo tinha bem certeza de tawia contraido o HIV, pois
havia sido usuéria de drogas injetaveis, sendosguecompanheiro morreu em 2009 em

decorréncia da AIDS.

O meu marido foi para uma clinica e la ele desaolgpiie ele tinha, dai eu acabei
indo fazer o exame porque eu podia ter também.aTih Eu descobri que tinha.
[...] se foi dele ou se nao foi, eu ja estava,,endb €. [...] Sim usddrogas] [...]

E. Mas é que eu tive outras relagcdes sexuais tampémCom certeza eu néo
saberia dizer.

(Rafaela, 45 anos, aposentada desde 2005, 7 anisgiéstico)
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Os meios de diagnostico foram diversos: presengieaca no companheiro, durante
o pré-natal da companheira, presenca de sinaig@ss e durante a doagdo de sangue.

[...] nopré-nataldal...]
(Leonardo, 36 ano$ee lance faz bico, 7 anos de diagndstico)

Quando nasceu a [...]
(Cristiano, 35 anos, faz instalacdo hidraulicaétriel - tem carteira assinada em
uma empresa, 11 anos de diagnostico)

[...] eu fui saber na gravidez, [...]
(Martina, 41 anos, trabalha em pizzaria - sem karessinada - sem INSS, 12
anos de diagnostico)

[...] eu tinha hematomas no corpo [...]
(Sandra, 28 anos, desempregada, 2 anos de diagnosti

Comecou a me dar umas coisas muito estranhas, ipor@e me enchi de alergia,
ai eu sentia muita dor de cabeca sabe e comecei sentir muito cansado, [...]
(Willian, 43 anos, néo trabalha, 10 anos de didiga)s

[...] eu decidi que eu tinha que doar sangue, [pdrque o meu sangue € O
negativo nao &, |[...]
(Carina, 36 anos, técnica de enfermagem, 7 mesdiagigdstico)

[...] eu fui por esporte, assim ndo €, fui pra w&mo é que €&, eu nunca tinha
doado sangue na vida, e descobri |4, [...]
(Carolina, 34 anos, estudante de pré-vestibulano® de diagnostico)

Eu vim doar, eu era doadora.
(Aline, 39 anos, comerciante — trabalha em peixaatdnoma - ndo paga INSS,
3 anos de diagndstico)

Eu fui doar sangue [...]
(S6nia, 36 anos, professora estadual de educajéa, fL7 anos de diagndéstico)

O conhecer e confiar no companheiro(a) € um métmiprevencdo muito usado

contra AIDS ou qualquer outra DST;

[...] eu ndo usava camisinha, eu confiava nele.
(Ana, 37 anos, aposentada, 13 anos de diagndstico)

Para pessoas com ou sem parceiro fixo, 0 riscacanante inexistia, até se
descobrirem traidas; comparando o(a) companheicof@)homens ou mulheres de seu meio

social, seu possivel parceiro sexual em nada samafiza a esteredtipos tipo bicluay,
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travesti, prostituta. O discurso médico-cientificefine termos como heterossexual,
homossexual e bissexual como formas rigidas d@sasem levar em conta a complexidade
e o dinamismo que podem ocorrer nas relacbes afetivuais no decorrer da vida das
pessoas. Considerando fatores como conhecimentmfearca no(a) parceiro(a), a maior

transmissdo da AIDS se dé& por via sexual; o risma [nfeccdo ndo esta amplamente em
relagcbes sexuais com desconhecidos, mas sim nagdeel com pessoas socialmente
conhecidas (GUIMARAES, 1996).

As desigualdades entre os géneros ainda predompuma AIDS esta relacionada a
situacdes de promiscuidade ligadas a mulher queéaécomo responséavel pelo elevado
namero de transmissao heterossexual, entretars® f&® ocorre independentemente do que
mostram os dados epidemiolégicos (PARKER; AGGLET@B01). Um dos entrevistados

culpa sua mulher (ja falecida em decorréncia daSAlpela sua infeccéo:

[...] veio |a de Santa Maria para me matar aqui.
(Cristiano, 35 anos, faz instalacdo hidraulicaétriel - tem carteira assinada em
uma empresa, 11 anos de diagnostico)

A diferenca no discurso mostra que mulheres e hsrt@n “sentengas” diferentes no
que se refere a revelacdo de suas condi¢Bes sioedOgerante a sociedade: homens sdo
perdoados, enquanto mulheres sao responsabilif@Ad&KER; AGGLETON, 2001). A fala

que segue é de uma mulher que acaba se conforroamda situacéo e “perdoa”’ seu marido:

N&o, ndo mudou, porque, 0 que que a gente vai fag®m, a gente esta nessa
nao €, vamos ficar juntos nao é.
(Sandra, 28 anos, desempregada, 2 anos de diag)osti

Muitas mulheres entrevistadas foram diagnosticauas “tabela”, ou seja, foram
realizar sua testagem depois que souberam do dithgmdle seu companheiro, mostrando a
condicdo e o papel secundario que mulher ocupadaetagdo ao homem (PEREIRA,
COSTA, 2007).

Porque o meu companheiro ficou internado, e foedgle eu descobri que ele
tinha ndo €, ai no natal e ano novo ele descobtie tinha a doenca, e eu fui
fazer o exame, deu positivo.

(Fabia, 30 anos, garconete — tem carteira assingoaga INSS - solicitou
demisséao, quer se encostar, 9 meses de diagnostico)
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De acordo com Paivat al (1998), as mulheres brasileiras continuam nao se
percebendo vulneraveis quando praticam o sexo ategjulo, principalmente ao cumprir o
papel esperado pela sociedade de esposa fiel eadadh familia. Na presente pesquisa das
16 mulheres entrevistadas 9 foram infectadas & plarrelacoes sexuais com o companheiro
(atual ou, devido ao diagndstico agora ex-compaoheiQuando infectadas pelo
companheiro, algumas mulheres consideram-se ddiexas de outras mulheres que, sob seu
ponto de vista, “procuraram a doenca”, ou sejaheres que se enquadrariam nos chamados
“grupos de risco” (KNAUTH, 1999). De acordo com &g e Costa (2007), existem dois
grandes grupos de mulheres: as putas e as sastasulAeres putas sao as que praticam sexo
de forma recreacional e as santas sdo as queapnatiexo com finalidade reprodutiva, sendo
as santas construidas socialmente como abnegattadase submissas (PEREIRA; COSTA,
2007).

2.4 Contexto das entrevistas

O local escolhido ndo era um campo estranho aupsesipra, pois esta ja havia
realizado estagios durante a época de graduac@amfemmagem. N&o no servico de atencao
especializada especificamente, mas no CRIE (C&wggional de Imunobiolégicos Especiais)
e no Centro de Saude Murialdo, que se situam nonmespaco do conjunto de prédios. Ao
servico de atencdo especializada havia-se realiap€loas uma visita. Nao foi dificil chegar
ao servico. A recepcao foi bastante amigavel, pustos residentes da Escola de Saude
Publica passam pelo servico de atencao especialieadao, poder-se-ia dizer que o servico
ja esta acostumado a receber alunos, estagijpesggisadores.

A insercdo no campo de pesquisa iniciou no dia d&7 setembro de 2009.
Primeiramente, a pesquisadora se apresentou dissjmmoais que estavam trabalhando nesse
dia a tarde; a presenca de algumas pessoas comheeighesquisadora, como uma professora
que atua como médica no servigo e de uma colegardo que também ja estava coletando
seus dados l4 foram importantes para o inicio dowd e do trabalho de pesquisa no local.
Alguns profissionais vieram curiosos perguntar eabgue se tratava a pesquisa, colocando-
se a disposicéo para ajudar com a indicacao dergasi Nesse mesmo dia estavam presentes

um médico, a assistente social, a psicéloga, umidgcde enfermagem, trés auxiliares
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administrativos e o porteiro. Inicialmente, a pésadora se apropriou do ambiente fisico e de
algumas informacdes com a ajuda de uma auxilianrastmativa, que lhe mostrou as salas,

informou-lhe todos os profissionais que ali trabatim, as especialidades que tinham e o
fluxo do servico, entre o atendimento de um paeientoutro. Salas e consultérios vagos
foram ofertados para a realizagcdo da pesquisa.

Nos dias subsequentes, as auxiliares jA emprestavahave mestre das salas e
informavam quais salas estavam disponiveis paralilsomédico em especial, ajudava na
selecdo de pacientes que julgava que teriam matdrapilidade (mais disponibilidade de
tempo) de aceitar o convite para participar deegrgta.

As entrevistas foram todas realizadas no turntadte, de segunda & sexta-fei@
que se notou € que o funcionamento do servico eieda forma tranquilo nesse turno. No
inicio da tarde o movimento era um pouco mais suesn por volta das 14:30 horas ja estava
calmo. Segundo uma das auxiliares administratvaspvimento de pacientes era maior no
turno da manh@, pois havia mais profissionais &edo no servico quando comparado ao
turno da tarde. Nas tercas-feiras a tarde, haviafluxe maior de pessoas circulando no
servigo, pois havia um numero maior de profissiomaestando atendimento - além de um
clinico, atendem na terga-feira a tarde a assessottial, a enfermeira (com grupo de inicio de
tratamento), a psicologa e a ginecologista. Iniediate a pesquisadora ndo teve a
oportunidade de conhecer nenhum pediatra, ja queoasultas com esse especialista
aconteciam somente no turno da manha.

A fim de manter o anonimato das pessoas entreestgdeus nomes verdadeiros foram
preservados e cada entrevistada(o) sera trataga(@)m pseuddnimo seguido da idade, da
ocupacdo e do tempo de diagnostico. Cada entreddsta sua peculiaridade, mas alguns
fatores foram notaveis como: entrevistas realizagas pessoas do sexo feminino duravam
mais tempo do que com pessoas do sexo masculimpde geral, as entrevistadas com mais
respostas monossilabicas (do tipo: sim e néo) jpassascolaridade menor do que as com
respostas mais elaboradas. Praticamente todass@apeentrevistadas se infectaram por via
sexual, logo a maioria das entrevistadas detalhasamplamente seus relacionamentos
afetivos-sexuais. Foram recorrentes momentos d® cteiva e desabafo.

Dois problemas enfrentados foram quanto a captdedpacientes e a captacdo de
pacientes do sexo masculino. Com o passar dodidiasimplicito que para ter um maior

sucesso com as entrevistas, dever-se-ia realizadéss da consulta, pois quando era

2 N&o foi possivel realizar as entrevistas no tutmenanha em funcado da disponibilidade da pesquado
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combinado com o paciente de fazer a entrevista apéensulta, as chances de insucesso
aumentavam consideravelmente, pois a maioria n@eras; entdo a pesquisadora passou a
se apresentar para 0os pacientes na sala de esf@zar o convite e a combinar com o médico
que quando chegasse a vez daquele paciente consldtao médico- avisaria.

Uma outra intencdo, no momento da pesquisa, ersegair um numero igual ou
muito préximo de entrevistas realizadas com hongenem mulheres, para que a pesquisa
fosse paritaria em relacdo ao sexo. Foram conv&aduarticipar muitas mulheres e muitos
homens. Entretanto, as mulheres, na maioria dasyemstravam-se solicitas, enquanto que
0os homens arrumavam uma desculpa para nao parti€ipeam realizadas 21 entrevistas,
entre as quais 16 foram com mulheres e somentenshomens. Machado (2003), em estudo
realizado somente com homens sobre representacdssulimas no ambito das decisdes
sexuais e reprodutivas, aponta que teve entrevis@esdas e acessos barrados porque para 0s
homens nao faz sentido conversar sobre seus mdewentos afetivo-sexuais com uma
pesquisadora e coloca ainda que “os informante¢ravasn que a presenca de uma mulher
entre homens devia ser cuidadosamente avaliaddaeaeknge de representar relacdes
tranquilas”, revelando relacdes de poder do génasculino sobre o feminino. A mesma
autora indica que, quando atuava como psicologpasto local, o atendimento era pouco
solicitado por homens no servico de saude, e quasidiomens eram convidados a
comparecer no posto para resolver problemas fassliapraticamente ndo se faziam
presentes.

Algumas diferencas referentes a AIDS e ao autodoidl@ram encontradas quando se
fez uma separagcdo das entrevistas por sexo e g@g@ml: 16 mulheres, 2 homens e 3
homens homossexuais. Em relacdo a infec¢do: dasulteres, 15 se infectaram por relagéo
sexual com o (ex)companheiro; os 2 homens se arfaut por via sexual, 1 acredita ter sido

por alguma relacdo eventual e “assume” a sua culpa:

[...] mas é que eu tinha um monte de namorada, serhpbum, mas algum
descuido sabe.
(Leonardo, 36 ano$ee lance faz bico, 7 anos de diagndstico)

e 0 outro diz que se infectou por meio da compamhe culpabiliza-a; os 3 homens
homossexuais se infectaram por via sexual, send@ quilpam o companheiro e o outro ndo
especifica por meio de quem se infectou. No queeatipeito as doencas associadas a AIDS:
nos trés grupos a depressdo se faz presente. ecaafgoor DSTs é referida principalmente

por mulheres. Dos 3 homens homossexuais, 2 tiveraenculose.
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InUmeras préticas de autocuidado foram identifisaBatre as acdes entendidas como
prejudiciais a saude estavam o habito de bebedbedlcodlica e fumar. Essas praticas
prejudiciais foram identificadas nas falas dos hwne dos homens homossexuais. Entre os
homens: 1 fuma e o outro diz ndo beber mais e m&varf mais. Entre os homens
homossexuais: 2 bebem e 2 fumam e todos dizemssas, goraticas muito dificeis de se
desvincular. Quanto a trajetdria nos servigos delesaos homens tém uma resisténcia maior
de frequentar espacos voltados ao tratamento dke saiquando o fazem, geralmente fixam-
se em um so lugar, enquanto que as mulheres teadeenambular por diversos servicos,
escolhnem um servico como referéncia, mas nao deiganfreqientar outros espacos
terapéuticos como as casas de apoio e outros eelkcassisténcia social.

Quanto a interacao profissional de saude-paci@ste2 homens nao referiram fazer
perguntas sobre cuidado para os profissionais delesaenquanto que os 3 homens
homossexuais procuravam sempre esclarecer suatadmom os profissionais, e a maioria
das mulheres fazem perguntas aos profissionaisfde€ncia além de referirem buscar outras
fontes de informacédo (tais conmiernet “leituras”, palestras, outras pessoas). Sacaveg
as diferencas entre os géneros em relacdo ao ouiladnaneira geral, € mesmo com a
discrepancia do numero de entrevistas realizadas as mulheres (16) e os homens (5), 0os
homens, com suas falas, faziam-se representadosligponibilidade dos homens, quando
convidados a participar de uma pesquisa sobre @damo, talvez se deva a dois fatores. O
primeiro fator € que os homens, recusando-se &ipartda pesquisa onde a entrevistadora é
uma mulher, manteriam a legitimacao de sedusdominante sobre as mulheres, a fim de
manter a desigualdade entre os géneros (PARKER;L&FGN, 2001). E o segundo fator é
gue, pelas entrevistas terem ocorrido em um anwidatcuidado, e a cultura onde estéo
inseridas as pessoas entrevistadas legitimizaidado como sendo de responsabilidade da

mulher, um homem em nada teria a contribuir nesgecho.

2.5 Campo de estudo

O servico de atencdo especializada iniciou em X@870 um grande Hospital-Dia
(HD) para adultos e criancas em estagios avancdeosoenca que necessitavam manter

tratamentos continuados (profilaxias secundariasjurso com 0 qual se evitavam
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hospitaliza¢des prolongadas. O HD foi inauguradouemprédio reformado dentro da area
fisica de um hospital estadual ao qual esta adiratiisamente ligado.

Algum tempo apds, algumas salas do mesmo prédamnfeendo adaptadas para o
funcionamento como ambulatério, uma vez que a ddengor consultas passou a se tornar
progressivamente maior na medida em que o nimeqadentes que chegavam as fases
avancadas de doenca foi reduzindo a partir do saa@kEsuso dos antirretrovirais.

O espaco fisico onde se encontra o servi¢o (cadé@mbém como Hospital Dia) é
composto por um conjunto de prédios muito proximE#re eles: o Hospital Sanatério
Partenon, o Centro de Saude Murialdo, o HemocentroCentro de Testagem e
Aconselhamento Caio Fernando Abreu — CTA — umahergrara filhos dos funcionarios da
instituicdo e um laboratodrio que presta servicaa paestado e 0 municipio. A area interna do
SAT é constituida por 1 consultorio ginecolégicazohsultorio pediatrico, 3 consultérios de
infectologia, 1 sala de grupos, 1 consultério dwige social, 1 consultério de nutricdo, 1
farmacia, sala de espera, corredor, banheirosariest 3 salas administrativas (sala de estar,
recepcao e sala com prontuarios) e sala de pesquisa

A equipe de trabalho, na época das entrevistasfoemada por 5 médicos (clinicos
que tratam de adultos), 2 médicos pediatras, 1 atetagista, 2 psicologas, 1 odontéloga, 1
gineco-obstetra, 1 enfermeira, 1 assistente sodalfisioterapeuta, 4 auxiliares de
enfermagem, 7 auxiliares administrativos, 1 farm#cé, 3 atendentes de farmacia, 2
vigilantes e 1 faxineira.

O servico funciona diariamente de segunda a sexta-flas 8 as 18 horas. O fluxo,
conforme a explicagdo de uma auxiliar administeati® o seguinte: o paciente chega ao
servico a partir do Centro de Testagem e Aconsathton— CTA (que € procurado para
realizacdo do exame diagndstico ou para uma trémgfia de servico). Individuos com teste
reagente (positivo para o HIV) e os transferidos sfcaminhados ao servico para
acompanhamento (a primeira consulta ja é agendadatiado CTA). Criancas expostas ou
transferidas de outros servicos sao agendadasardeate no servico de atencéo
especializada. Para um melhor entendimento de coctoore essa trajetéria desde o 1°
diagndstico até a chegada no servico, as falapalnsntes sao bastante ilustrativas.

O primeiro diagndstico, na maioria dos casosfeitd em outros lugares. Os pacientes
procuram o servigo por diversos motivos. Nas faas pessoas entrevistadas, destacam-se
alguns, como: ser proximo da sua residéncia owegeaticontrario, por ser bem longe da sua
casa, por encaminhamento de outros servicos de $&isl como hospitais, postos de saude e

bancos de sangue), por indicagdo de amigos owfgergm familiares se tratando no servico,
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ou ainda por descontentamento com outros locaisadde. Por ser referéncia, o servico

atende pacientes de outros municipios também.

[...] quando eu fui para saber o resultado, elas#gigjue tinha esse posto aqui, se
para noés ficava melhor, e para mim ficava melhar] [
(Clara, 42 anos, diarista — faxina - paga INSScpota, 5 anos de diagndstico)

Eu vim doar, eu era doadora. [...] Aqui no [...]Jam nds, quanto mais longe,
melhor, [...]

(Aline, 39 anos, comerciante — trabalha em peixa@atonoma - ndo paga INSS,
3 anos de diagndstico)

[...] tem posto l& perto da minha casa que tratasdi, s6 que ndo posso me tratar
la por causa dos meus parentes que moram tudooalpprto e eles tém muita
discriminacgéo sobre isso [...]

(Sandra, 28 anos, desempregada, 2 anos de diagnosti

[...] um amigo meu que tem, me indicou esse lugdoyu que era um lugar bom, e
eu vim e fiz os exames.
(Francisco, 20 anos, desempregado, 2 anos de giam)6

[...] o atendimento € horrivel. [...] Do atendimen{...] eu via que eles ndo eram
interessados. [...] eles fizeram a transferéncieapza.
(Ana, 37 anos, aposentada, 13 anos de diagndstico)

[...] ai do posto encaminharam para ca.
(Dora, 29 anos, desempregada, 6 anos de diagnostico

Apoés o diagnoéstico, inicia-s uma nova etapa e rtador passa a dividir os espacos
que frequienta em publicos, proibidos e retiradoss fera que ter cautela quando frequentar
certos lugares para nao correr de o risco de seniecido e ter incidentalmente revelado seu
diagnédstico quando quiser manté-lo sob segredo EM2H, 2008). Podendo sofrer pressao
ao ter que inventar constantes mentiras para exit@&velacdo de sua condi¢cdo soroldgica
(GOFFMAN, 2008).

Modalidades de atendimento

» Consultas individuais e servi¢os prestados

A organizacéo do servico foi revelada diariamedtgante as entrevistas e de acordo

com o que era observado no servico ou conversarfidiorialmente com os profissionais que
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nele trabalhavam. O fluxograma do servico de aterespecializada estava refletido nas
trajetorias dos proprios pacientes dentro do me€hgrau de satisfagdo com o atendimento e
com as consultas prestadas era tamanho que algoienges diziam sentir-se em casa, até

porque muitos ja estavam ha alguns anos em acoupeamhto.

[...] ai, eu ndo sei, me sinto em casa aqui. [...]
(Carolina, 34 anos, estudante de pré-vestibulano® de diagnostico)

E que aqui por exemplo, eu j& me sinto mais casandeu, porque eu ja estou
aqui desde 2002 néo €, entédo € diferente nao.k, |..
(Rafaela, 45 anos, aposentada desde 2005, 7 aniisgiéstico)

O atendimento satisfatorio é estampado em umdaties A interacdo profissional-

paciente € sentida no poder do contato fisico deressa a relacéo.

[...] Ele é muito humano. E aqui o tratamento, Bailitu chegar num consultério
e 0 médico te abracar, te dar 3 beijinhos: comaé ty esta?, |[...]
(Danila, 40 anos, trabalha para idosos com proldepsiquiatricos, 6 anos de
diagnéstico)
O atendimento recebido € comparado a um atendimgatticular por uma das
pacientes, querendo, com isso, dizer que a consalia melhor do que o atendimento
oferecido em outros locais pelo SUS. Logo, h& utimaizacdo do atendimento via SUS no

Sservigo.

Daqui? Bah, é maravilhoso, eles te tratam assimase tu tivesse pagando nao
€, como se fosse particular, eu me sinto assins, €@ muito carinhosos na
maneira de falar, eles sdo muito cuidadosos comeodles falam.

(Joice, 29 anos, cabeleireira — autbnoma - pag® IN&nos de diagnostico)

Em contrapartida, outra paciente ndo faz distingdime servico privado e publico.

Realizando-se com o “plano SUS”.

[...] eu sou muito bem tratada, eu digo, gragcaseuBque tem o plano SUS, [...]
(Aline, 39 anos, comerciante — trabalha em peixaatdnoma - ndo paga INSS,
3 anos de diagndstico)

Essa satisfacdo com os atendimentos prestadosrvigocse com o0s profissionais do
servico pode ter tido como fatores limitadoresntieyista ser realizada dentro do servico de

saude frequentado pelo entrevistado e a entrevistagr profissional de saude. Diante destes
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fatores, raramente um usuério do servico iria falgwma mencéo maldosa do servi¢co onde é
atendido e do profissional de salude que o atendgetBnto, educadamente, as pessoas
entrevistadas conseguiram expressar aquilo quedéssyradava e que poderia melhorar no
processo de atencdo oferecido pelo servico, comoegemplo, a dificuldade com o
agendamento das consultas e o tempo de espera da donsulta.

O Ministério da Saude preconiza que os pacientesuitem de 4 em 4 meses, ou seja,
3 vezes ao ano. Entretanto, por superlotacdo deslag médicas, nem sempre a marcacao no
servico obedecia o idealizado. Esta superlotacG@gaendas médicas esta associada a criacao
de programas de saude que aumentaram significaiteno niumero de profissionais e seu
contato com a populacdo, ampliando o acesso a sedetanto, junto a isso iniciou-se um
processo de “iatrogénia social”’, enfraquecendaitan@mmia das pessoas sobre sua propria
saude, e criando doentes totalmente dependentegatéddade médica (TESSER,2006).

As consultas eram marcadas de 4 em 4 meses oerdeséneses. Todas as consultas
eram agendadas previamente para o primeiro hatarinanha ou para o primeiro horario da
tarde, e a consulta ocorria de acordo com a ordephedgada dos pacientes naquele turno, o
que gerava um pouco de desconforto em alguns osu&br exemplo, 5 usuarios eram
agendados para o0 mesmo médico as 13 horas, masteoinera atendido as 13 horas. Os
demais seguiriam a ordem de chegada, podendomou#ter atendido por volta das 15:30
horas. Mesmo com o atendimento satisfatério dogmiohal, nem sempre a humanizagéo se
fazia presente, ja que a periodicidade da conseltasempre era respeitada e 0 agendamento
das consultas ndo permitia um horario individualkzagerando um prolongado tempo de

espera até a consulta.

E td0 bom, [...] é td0o bom que eu n&o largo da@gjora eu fago exames s6 de 6
em 6 meses s0, [...] eu acho que € normal, porque eu fui o Ultimo, cheguei
meio atrasado, entdo vai demorar mais, se eu fan@ro vai demorar menos.
[...] Normal, eu acho que cada caso é um caso,eae¥ eu preciso de mais coisa
do médico ali, [...] Mas o minimo, normal é 30 niosj a consulta, 20 minutos.
(Leonardo, 36 ano$ee lance faz bico, 7 anos de diagndstico)

Eu sou muito bem atendida, a Unica coisa que equaio, € que eles marcam a
gente para um horario e vao atender a gente, seeoo consulta as 8 horas da
manha, vao atender a gente la por 10 horas, 11 fioeées tém muita reunido
aqui, entdo eles vao atender o pessoal depois Q@&smeia, a gente acaba saindo
daqui tarde demais nao é, quem trabalha de dia @erchorario do dia, quem
trabalha de tarde perde o horério da tarde, porqugente chega no horario e
tem que esperar eles chamar e ndo chamam nas berts.

(Fabia, 30 anos, garconete — tem carteira assingoaga INSS - solicitou
demisséo, quer se encostar, 9 meses de diagnostico)
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E horrivel, € horrivel, para tu conseguires umasudta é muita gente, é muita
gente, entdo tu tem que ter um horério ja, um diagj tu tem que se adiantar
porgque senéo tu ndo consegue.

(Cristiano, 35 anos, faz instalacédo hidraulicaétriel - tem carteira assinada em
uma empresa, 11 anos de diagnostico)

Neste sentido, Garridet al. (2007) sugerem que uma contribuicdo importante dos
servicos de saude seria a reorganizacao dos rogiatendimento a fim de néo prejudicar
0S usuarios que trabalham. Entre algumas propdstasmanizacédo no atendimento sugeriu-
se agendamentos com horérios individuais para dimmtempo de espera até a consulta
(OLIVEIRA et al, 2005).

Quando o paciente necessita consultar com umspiofial de uma especialidade que
0 servigo dispbe ou ndo, encaminhamentos sdo adabzseguindo o fluxo de referéncia e
contra-referéncia. Entretanto, o grau de satisfagdopessoas entrevistadas ndo é muito bom
NOS casos em que € necessario esperar por owrQoseéks vezes, 0s pacientes desistem da
consulta com o especialista porque o problema gokeionou (no caso da psiquiatria, por

exemplo).

[...] o Doutor solicita, vai para pastinha, as gad botam a gente na fila de
espera, quando vem, elas avisam, é uma coisa reeiordda, ndo é uma coisa
muito facil, e eu acho que foi isso ai. [...] Naoép eu fiquei furiosa, porque
guando a coisa veio, eu ja ndo precisava mai$,dra acho que para psiquiatra,
[...] e ai a gente solicitou um psiquiatra, e aiagdo veio a vaga [...] nem
consegui vim consultar, entdo passei para outrspasjue vai precisar mais do
que eu né.

(Sénia, 36 anos, professora estadual de educajéa, fL7 anos de diagndstico)

A demanda reprimida por especialidades e procedonefaz com que pacientes se
arrisquem pagando e buscando resolutividade ingedea a solucdo de seus problemas, no
caso uma DST, por meio de atendimentos suspeioge@ais: clandestinos) devido ao longo
tempo de espera. Nesse sentido, o profissionaterefador fica muitas vezes de “méos

atadas”, pois sabe da demora até o atendimentaydoaem o que fazer.

[...] Eu acho muito tarde 17 de novembro, eu quea fosse assim daqui a uma
semana ou duas sabe.

estou pensando até se eu ndo vou pagar um dadaadescentro J. J. sabe, pelo

menos para tirar, cauterizar esses condilomas, pEes ndo se alastrarem pelo
meu corpo, porque onde tu coca e passa a mao.eglea gabe, ele caminha, [...]

eu falei tudo isso para assistente dele ali. [Edlei para ela, que eu queria

ginecologista, s6 que dai ela ndo sabe, ela nde sab
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(Joice, 29 anos, cabeleireira — autbnoma - pag® |N&nos de diagnostico)

Outros seguem impacientemente a espera.

Ja precisei. [...] E ai eu estou esperando até hpjg Faz uns 2 anos, ja. [...]
Ortopedista, € que eu tenho um cisto aqui no bractem que tirar, dai ele me
encaminhou para um ortopedista e eu estou esperando

(Dora, 29 anos, desempregada, 6 anos de diagnostico

[...] eu tenho até o cartdo para me chamarem, hdaeses, para me chamarem
[...] @ ndo me chamam nunca [...]
(Paulo, 48 anos, cabeleireiro desempregado, 0 ndesdiagnadstico)

A questéo de referéncia e contra-referéncia fquamia com a criacdo do SUS, por
meio da Reforma Sanitaria, pois o relatério 8a&8nferéncia Nacional de Salide em 1986,
que antecedeu, por meio de discussfes, 0 seu gmtginteve como um importante principio
a descentralizacdo dos servigos de saude, bem adortalecimento do papel do municipio
na prestacao da atencao basica de baixa complexidalimitou as acbes de competéncia de
cada esfera do governo, cabendo a cada estadodsmonsavel por acdes - devido ao custo,
especializacdo e grau de complexidade - que osrmangipios ndo conseguem executar
(RELATORIO..., 1986). Logo, o0 estado deve dar catda acdes demandadas por todos os
municipios que o compde, ficando muitas vezes salm@gado, como € o caso do Hospital
Sanatoério Partenon, que é referéncia estadual eaa e tisiologia e conseqientemente da
AIDS, ou seja, torna-se limitada sua capacidadgndistica.

Quanto a intercorréncias, os pacientes geralméeasolhidos no servigco (quando
vém consultar sem agendamento: é o que eles demwontia consulta extra ou encaixe), mas
outros pacientes ja sdo orientados a procurar uwicgede emergéncia quando problemas
inesperados surgirem. Entre algumas propostas deriimacdo do atendimento sugere-se
disponibilidade de vagas para consulta médica Bo da intercorréncia (OLIVEIRAL al,
2005).

N&o, ja teve, ja teve, o pessoal aqui faz o pols$ivg
(Leonardo, 36 ano$ee lance faz bico, 7 anos de diagndstico)

Vou na emergéncia mesmo. [...] E pronto atendimgu®® é onde eu vou sempre
que eu tenho algum problema. [...] Ndo, eu ja cgngeQue eles chamam de
extra; ja, ja consegui. O pessoal € muito legal.

(Carolina, 34 anos, estudante de pré-vestibulano® de diagnostico)
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Ela sempre arranja um encaixe, porque a gente fatepdo grupo de pesquisa.

[..]

(Clara, 42 anos, diarista — faxina - paga INSScpota, 5 anos de diagndstico)

N&o. N&o, antes eu conseguiria, agora eu nao estais conseguindo. [...]
Porque a agenda esta muito cheia, € muita gentey gae a demanda esta muito
grande para ca, [...]

(Joice, 29 anos, cabeleireira — autbnoma - pag® I8&nos de diagndstico)

Olha aqui ndo tem como tu chegar e dizer eu prectstsultar hoje, tu tem que
agendar, ja me deu, [...] eu fui numa emergéncid, [
(Willian, 43 anos, nao trabalha, 10 anos de didiga)s

E que aqui eles ndo atendem a gente em emergéatié,rse te da uma coisa tu
tem que ir para outro lugar.

(Fabia, 30 anos, garconete — tem carteira assingoaga INSS - solicitou
demisséo, quer se encostar, 9 meses de diagnostico)

Os exames, segundo as informacdes colhidas, sfmladps para uma data proxima
da consulta do paciente, normalmente para uma seardes da consulta; os exames de CD4
e carga viral sdo agendados pelo servigo, coletadosdospital Sanatério Partenon, e
processados no LACEN (Laboratério Central). Osltadaos dos exames sédo enviados ao
servico e colocados dentro do prontuario do pagjgmis quando o paciente for consultar,
geralmente uma semana depois da coleta do sangasukbado ja esta disponivel para o
médico |he fornecer. A periodicidade de realizag@s exames, vai de encontro com a
periodicidade da marcacao das consultas, podemdeazado de 3 em 3 meses, de 4 em 4
meses ou de 6 em 6 meses. Além dos exames de sargoe radiografico (raio-X) tambéem

pode ser solicitado.

Exame de sangue, eu faco de 3 em 3 meses, [...]
(Carolina, 34 anos, estudante de pré-vestibulano® de diagnostico)

Eu agendo. [...] Ela marca para perto da proximansolta, € tudo assim bem
proximo, [...] Ele ja vem para pasta. [...] s6 gtem uns tipos que ele pede um
periodo sim, um periodo nao, [...]

(Danila, 40 anos, trabalha para idosos com proldepsiquiatricos, 6 anos de
diagndstico)

N&o, é que eu vou vim de 4 em 4 meses nao &, aladaesta chegando perto do
4° més, que nem hoje eu vim, eu vou fazer os examg@meiro, dai depois fica
pronto, eu marco uma consulta para vim mostrar} Pai vem direto para minha

pasta, [...]

(Clara, 42 anos, diarista — faxina - paga INSScpota, 5 anos de diagndstico)
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E de 6 meses, esses exame que eu, é de 6 em G&wéegque eu faco.

(Maria, 43 anos, desempregada — vende doce - medmmaeficio no INSS, 4 anos
de diagndstico)

[...] fiz uma tomografia uma vez também por aqui] A tomografia até que foi
bem rapido, acho que foi menos de. [...] No Prdaaorro.

(Sénia, 36 anos, professora estadual de educajéa, fL7 anos de diagndstico)

Ah, eu sempre consigo, s6 ndo consegui ainda foimda que nao me
chamaram néao é.

(Martina, 41 anos, trabalha em pizzaria - sem kartessinada - sem INSS, 12
anos de diagnostico)

[...] era de 3 em 3 meses, agora esta de 4 em £€3angs] Nao, vai direto para
pasta ja, ai tu s6 vem e ja consulta direto.

(Cristiano, 35 anos, faz instalacédo hidraulicaétriel - tem carteira assinada em
uma empresa, 11 anos de diagnostico)

A medicacgéo € liberada mensalmente. A receita eldicacdo € valida para retirada

dos remédios conforme a freqiéncia das consultgsadiente. Por exemplo, se o0 paciente

consulta a cada 3 meses, a receita permite queiengaretire mensalmente por 3 meses a

medicagdo, na proxima consulta ele recebe umaaeddida por igual periodo. Os pacientes

que fazem tratamento medicamentoso referem jareaialtado medicacdo, e quando essa

possibilidade existe, os atendentes fracionam acagib e fornecem por 15 dias, devendo o

paciente retornar apos os 15 dias para retirastante até o fim daquele més.

* Grupos

[...] eu tenho que vir aqui todo més pegar 0 medlieato, porque eles néo

liberam varias caixas, [...] € que € assim, umaertc inteira, ela vem com 4

meses, [...] mas séo 4 meses de retirada, entéetita naqueles 4 meses, depois
tu pega uma outra receita e retira mais 4 meses.

(Carolina, 34 anos, estudante de pré-vestibulano® de diagnostico)

[...] mas j& tive que pegar remédio fracionado pdi@ dias porque estava com
pouco remeédio, ja me aconteceu isso ndo é, mas faksmo, nunca faltou, [...]
(Sénia, 36 anos, professora estadual de educajéa, fL7 anos de diagndstico)

Além das consultas individuais, o0 servi¢o dispdizi@digrupos aos pacientes. Existem

duas modalidades de grupos: grupo de inicio danwento e grupo de manutencdo de

tratamento. O grupo de inicio é oferecido um diaggmana nos turnos da manha e da tarde,

para pacientes que iniciardo a Terapia com Antavegis (TARV). Para participar €
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necessario um agendamento prévio, pois o niumeab ddeintegrantes segundo a enfermeira
€ 5; 0 agendamento € por demanda espontanea eessovenédico orienta 0 paciente que vai
iniciar com a terapia medicamentosa, durante autiansdividual, a participar do grupo. O
grupo é coordenado por uma enfermeira e por un@lpga; no grupo os pacientes séo
informados sobre o uso correto da medicacdo, pEissieacfes adversas, interacdo da
medicag&do com alguns alimentos, desenvolviment@sisténcia viral ou perda do efeito da
medicacdo quando ndo seguirem as prescricoes ra@diaeixarem por muito tempo de usar
a medicacdo. Também sao informados sobre a impmt&la realizacdo de exames de
controle.

O segundo grupo, de manutencdo, tem livre demandaoferecido uma vez por
semana, somente no turno da manha. O grupo de engédoté para quem ja iniciou com a
medicacdo. Ao contrario do grupo de inicio, quaférmativo, a manutencdo € um espaco
para que cada usuario fale como esta se sentindelagdo a medicacdo, € um momento de
troca de experiéncias. Teoricamente as pessoassséelas em participar dos encontros de
manutencdo deveriam agendar sua participacao mpm,gnias esse agendamento na pratica
nao existe. Entdo a enfermeira, no dia e no hodoigrupo, dirige-se a sala de espera e
convida as pessoas que ali estdo aguardando alteopata participar do grupo, e algumas
pessoas acabam se voluntariando.

[...] € sempre quem est4 ali na sala de esperaagoga assim, 5, 6 pessoas. [...]

€ assim que nem tu fez agora, chama néo é, aawal® participa quem quer.

(Dora, 29 anos, desempregada, 6 anos de diagnostico

Segundo Paiva (2002), o grupo deveria funcionarocam momento de abordagem

intersubjetiva, que valorizasse as diferentes idadés e onde se buscasse uma cidadania
pessoal e coletiva. Entretanto, ndo é assim quarseteriza o processo grupal na populagéo
estudada. Existe uma certa resisténcia a part@ipag) grupo, e isso se deve a fatores como
falta de tempo dos pacientes, o horario do grupocitbhr com o horario de trabalho do
paciente (horario comercial), por caracteristiG@sspais do paciente (ser timido, querer evitar

a exposicao), conforme € possivel identificar feadas pessoas entrevistadas.

[...] no momento agora, até por falta de tempq] [..
(Leonardo, 36 ano$ee lance faz bico, 7 anos de diagndstico)

[...] os horarios ndo fecham néo €, [...]

(Aline, 39 anos, comerciante — trabalha em peixa@@tonoma - ndo paga INSS,
3 anos de diagndstico)
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[...] mas depois eu comecei a trabalhar ndo €, éeamanhd, ndo posso faltar
servico.
(Elisa, 59 anos, doméstica — tem carteira assirfadags de diagndstico)

E que eu ndo gosto muito de falar assim para mgéate e ai eu fico mais
escutando, eu vou mais para passar o tempo, [...]
(Dora, 29 anos, desempregada, 6 anos de diagnostico

Algumas pessoas que participaram em algum montE®@rupos, e que atualmente
nao participam mais, justificaram a sua ausénciat@@m encontrado no grupo alguns
componentes cujo perfil era caracterizado comaasmij depressivo ou baixo astral, ndo
correspondendo a sua expectativa de encontrargsegsasitivas e otimistas, que ja haviam

superado a fase de depressao.

[...] geralmente o pessoal que participa dessepgsusdo pessoas que precisam
realmente, ndo tem nenhuma pessoa para conversatasa) para desabafar,
para falar dos problemas, entao eles vém aquj, [...

(Carolina, 34 anos, estudante de pré-vestibulano® de diagnostico)

Eu acho porque eu queria um pessoal assim que, pogisivo ndo €, ai eu vi
algumas pessoas assim bem deprimidas, [...]

(Danila, 40 anos, trabalha para idosos com proldepsiquiatricos, 6 anos de
diagndstico)

Para quem mora sozinho e ndo trabalha é bom, potgmemuita gente que entra
em depressao nao é.

(Cristiano, 35 anos, faz instalacdo hidraulicaétriel - tem carteira assinada em
uma empresa, 11 anos de diagnostico)

Lima et al. (2007), em pesquisa realizada com profissionagsagegndem usuarios de
drogas soropositivos na rede municipal de Sao Pantmntraram que esses pacientes mesmo
quando ndo conseguiam boa adesdo ao trataments (@wn sempre o tratamento
medicamentoso € a maior demanda do paciente) sesapi@&iam presentes no servico de
saude, e isso era explicado porque o paciente \mscaservico a atencao, o apoio e a escuta
gque as vezes nao tinha em casa com a familia ogueovivia sozinho. Logo, a
disponibilidade de um grupo se faz importante gasas pessoas. Goffman (2008) diz que a
identidade grupal € adquirida quando seus memlwogartiham o conhecimento de uma
mesma informacé&o entre si, no caso, o diagndsachlDS e que diante dos “informados”, o
individuo ndo precisa esconder seu diagndéstices pera considerado como uma pessoa
comum. Entretanto, o perfil do paciente entrevistad presente pesquisa (cuja via de
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infeccdo foi a sexual) ndo € o mesmo perfil enenlatrpelos autores acima (cuja via de
infeccdo foi parenteral, por uso de drogas injetdve
Para uma paciente, a serventia do grupo é apenasonma de passar mais rapido o

tempo de espera até a consulta.

[...] eu vou mais para passar o tempo, [...]
(Dora, 29 anos, desempregada, 6 anos de diagnostico

A tendéncia que os pacientes tém é de participgrapo de inicio de tratamento, ir
de uma a duas vezes no de manutencao e depoisaanippr mais. Esse fato € explicado
pelo carater basicamente informativo (palestra)ajgeupo de inicio tem quando comparado
ao de manutencédo. Os entrevistados percebem o gampo um espacgo privilegiado para
obtencéo de informacdes relacionadas ao uso dogansehtos, mas pelas diversas razdes
expostas anteriormente, acabam ndo aderindo canignte ao grupo porque nao o tem

COMO um espaco terapéutico para a troca de expeEen

2.6 Andlise das informacdes

A analise de uma pesquisa qualitativa tem cometiolj descobrir que significados as
pessoas dao as suas experiéncias diarias (MINAYOB)2 As informacdes obtidas através
das entrevistas foram organizadas e classificaolakemas. De acordo com Minayo (2008) a
analise tematica € um subtipo da analise de conteicnalise de conteddo é uma técnica
que organiza os dados de forma objetiva, sistemnétiquantitativa, a fim de interpreta-los.
Para isso, avalia a regularidade e a frequénctardas comuns em falas de diferentes atores
sociais. A analise tematica salienta que o temarédade de significacdo e que a presenca de
determinados temas determina categorias de relevaAc identificacdo das categorias
permite a realizacdo de interpretacdes interref@cido-as com o marco teérico conceitual
definido no projeto. Nesta pesquisa os resultadiglas foram classificados conforme o
esquema de codificacdo de Gagliardi (199Ld POLIT; HUNGLER, 1995, p. 273); onde
para cada resposta do roteiro de pesquisa do ety era dado um cédigo (palavra-chave)
e conforme a frequéncia que os codigos iam seinejpeem diferentes entrevistas, iam se

criando as categorias. A codificacdo se deu pelgiiencia de temas ou regularidade nos
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dados, apesar de “ndo existirem regras sistematinagrsalmente aceitas, para a andlise e a
apresentacao de dados qualitativos” (POLIT; HUNGLE®O5, p. 273). No entanto, o foco

nao foi apenas as regularidades mas também asuteitiades de cada entrevistado e os

pontos de divergéncia entre as diferentes nargtiva

A fase de analise das informacdes iniciou a pddtitranscricdo das 21 entrevistas na

integra. Apos a transcri¢do, os passos foram asrges:

a)
b)

Leitura vertical de cada entrevista;

Organizacdo e numeracao das respostas segundxossteimaticos do roteiro de

entrevista semi-estruturada, estipulado no prajietqpesquisa e, ainda, aqueles que

surgiram a partir do trabalho de ¢

Leitura horizontal das respostas;

ampo;

Selecao de trechos dentro de cada resposta,;

Criacdo das categorias tematicas dentro de cadapix

Analise e discussao dos resultados.

Confeccao de quadro comparativo das respostag @nttiferentes entrevistados);

Para uma melhor visualizacdo, o quadro abaixo anosteixos tematicos e as categorias.

Eixo Tematico Categoria
Concepcdes e praticas de doenca, salienca
AIDS e autocuidado
Saude
AIDS
Autocuidado  (corpo, alimentacéo
ambiente)

O autocuidado dentro dos servicos
saude

Geau de engajamento no servico €
autocuidado

Centralidade do exame na consulta

Utilizacdo de medicacao antirretroviral

O autocuidado para além dos servigos
saude

s Febamilia como fonte de cuidado

Preconceito

Medo

O autocuidado que € individual X
autocuidado que é solidario

Conselhos

Quadro 2 - Eixos tematicos e categorias

/ou
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2.7 Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi avaliado e aprovado Gelmité de Etica em Pesquisa da
Escola de Saude Publica (anexo A). O Termo de @tnsento Livre e Esclarecido - TCLE
(conforme apéndice do projeto) foi assinado em e uma de posse da pesquisadora e
outra de posse do entrevistado. Antes de todastasvistas o TCLE foi lido ou pelo
entrevistado sozinho ou, algumas vezes, pela pstpra, pois havia uma entrevistada
analfabeta e alguns entrevistados com baixo nigetstolaridade. As duvidas e perguntas
foram sendo esclarecidas sempre na medida em gusuayindo. A pesquisadora também
informou que dessa pesquisa resultaria um artigpeeassim que fosse publicado, a mesma
forneceria uma coOpia aos participantes, ressalta®tiapre o anonimato das informacdes

fornecidas.



REFERENCIAS

CRUZ NETO, O. O trabalho de campo como descoberteaedoIn: MINAYO, M. C. S.
(Org.). Pesquisa socialteoria, método e criatividade. 23. ed. Petrop8lik,Vozes, 1994. p.
51-66.

DESLANDES, S. F. A construcdo do projeto de pesquis MINAYO, M. C. S. (Org.).
Pesquisa socialteoria, método e criatividade. 23. ed. Petrop8lik,Vozes, 1994. p. 31-50.

GARRIDO, P. Bet al AIDS, estigma e desemprego: implicacdes par&néces de saude.
Revista de Saude PublicaSao Paulo, v. 41, p. 72-79, 2007. Sup. 2. Disfbem:
<http://www. scielo.br/ pdf/rsp/v41s2/5944.pdf>.e8s0 em: 28 mar. 2010.

GOFFMAN, E.Estigma: notas sobre a manipulacéo da identidade deteaodaeld. Rio de
Janeiro: LTC, 2008. 158 p.

GUIMARAES, C. D. “Mas eu conheco ele!”: um méetodopievencao do HIV/AID3n:
PARKER, R.; GALVAO, J. (Org.)Quebrando o siléncio mulheres e AIDS no Brasil. Rio
de Janeiro: Relume-Dumara: ABIA: IMS/UERJ, 19961§0-179.

KNAUTH, D. R. Subjetividade feminina e soropositiade.In: BARBOSA, R. M;
PARKER, R. GSexualidade pelo avessalireitos, identidade e poder. Rio de Janeiro:
IMS/UERJ; Séo Paulo: Editora 34, 1999. p. 121-136.

LIMA, M. et al Invisibilidade do uso de drogas e a assistérejarafissionais dos servicos
de Aids.Revista de Saude PublicaSao Paulo, v. 41, p. 6-13, 2007. Sup. 2. Disperém:
<http://www.scielosp.org/scielo.php?pid=S0034-8WZD00900004&script=sci_arttext>.
Acesso em: 18 mar. 2008.

MACHADO, P.S.Muitos pesos e muitas medidasim estudo antropoldgico sobre as
representacées masculinas na esfera das decisdessse reprodutivas. 2003. 164 f.
Dissertacao (Mestrado em Antropologia Social) egePama de Pdés-Graduacdo em
Antropologia Social Universidade Federal do Rior@edo Sul, Porto Alegre, RS, 2003.

MINAYO, M.C.S. O desafio do conhecimentopesquisa qualitativa em saude. 11. ed. Sédo
Paulo: Hucitec, 2008. 407 p.

OLIVEIRA, L. A. O. et al. Humanizacéo e cuidado: a experiéncia da equipendgervico de
DST/Aids no municipio de S&o Pau@iéncia e saude coletivaSao Paulo, v. 10, n.3, p.



68

689-698, 2005. Disponivel em: <http://www.scieltphdf/csc/v10n3/a25v10n3.pdf>. Acesso
em: 23 mar. 2009.

PAIVA,V. et al. A vulnerabilidade das mulheres ao HIV é maiorqausa dos
condicionantes de géner@Radernos mujer salud 3 [S.1.], p. 34-38, 1998. Disponivel em:
< http://www.usp.br/nepaids/mulheres-vulner.pdfeesso em: 29 jun. 2009.

. Sem magicas solucdes: a prevencdo e o cugaiadHlV/ AIDS e o processo de
emancipacao psicossociliterface — Comunicacédo, Saude, Educaca&ao Paulo, v. 6, n.
11, p. 25-38, ago. 2002. Disponivel em <http://winterface.org.br/revistall/ensaio2.pdf>.
Acesso em: 24 mar. 2009.

POLIT, D. F.; HUNGLER, B. PFundamentos de pesquisa em enfermage®. ed. Porto
Alegre: Artes Médicas, 1995. 391 p.

PARKER, R.; AGGLETON, P. (Org.Estigma, discriminacéo e AIDS Colecao ABIA.
Cidadania e direitos°t. Rio de Janeiro: ABIA, 2001. 48 p.

PEREIRA, M. H. G. G.; COSTA, L. F. Santa pecadararecrada santa? O autocuidado em
mulheres soropositivas para o HRSico-USF, Braganca Paulista, v.12, n.1, p. 103-110,
jan./jun. 2007.

SCHAURICH, D.; COELHO, D. F.; MOTTA, M, G. C. A cnicidade no processo saude-
doenca: repensando a epidemia da AIDS apds osetirtuirais.Rev. Enferm. UERJ.Rio
de Janeiro, v.14, n.13, p. 455-462, set. 2006.

RELATORIO final.In: CONFERENCIA NACIONAL DE SAUDE, 8., 1986, Brasilia
Ministério da Saude, 1986. Disponivel em: <porgalde.gov.br/.../8 CNS_ 0%20poder%
20municipal%20n0%20rumo%20do%20SUS.pdf>. Acessad&nun. 2010.

SEFFNER, F. AIDS, estigma e corpn: LEAL, O. F. (Org.).Corpo e significada ensaios
de antropologia social. 2. ed. Porto Alegre: Ediveirsidade/UFRGS, 2001. p. 385-407.

TESSER, C. D. Medicalizacéo social (I): o excessiwoesso do epistmicidio moderno na
saudelnterface — Comunic, Saude, EducBotucatu, v.9, n.18, p. 61-76, jan./jun. 2006.



ANEXO A - CARTA DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA

ESTADO DO RIO GRANDE DO SUL
SECRETARIA DA SAUDE

\\ saudepublica

Of. CEP/ESP-142/2009 Porto Alegre, 15 de setembro de 2009.

Senhor(a) Pesquisador(a)

O Comité de Etica na Pesquisa em Salde da Escola de Saude
Pulblica da Secretaria da Satde do Rio Grande do Sul apreciou e aprovou o seu protocolo de
pesquisa intitulado: “O Autocuidado do Portador de HIV/AIDS” . Diante disso, considerou
gque o mesmo tem relevancia para a ciéncia e encontra-se ética e metodologicamente
adequado.

Solicitamos que, ao final da pesquisa, seja entregue uma via para

esse Comité.

e

Nara Regina Moura de Castilhos
Comité de Etica na Pesquisa em Saude

da ESP/SES/RS

A(0)

Pesquisador(a)

Leticia Possebon Muller
UNISINOS

N/C

Av. Ipiranga, 6311 - Bairro Partenon - CEP 90.610-001 - Porto Alegre - RS
Telefone: (51) 3901.1533 - Fax: 3901.1493 - E-mail: ceps-
esp@saude.rs.gov.br
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