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e consciente do inacabamento,
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RESUMO

Estudo transversal descreveu apoio social percebido por 275 adultos com indicacdo de
tratamento para HIV em Servico Especializado de Pelotas, RS, ha, no méximo, trés anos,
investigado por meio de questionario padronizado, incluindo perguntas, aplicado por
entrevistador treinado. A maioria dos respondentes era do sexo masculino (64,4 %), com
idade entre 25 anos e 44 anos (67,4 %), escolaridade até o ensino fundamental (77,2%) e
apresentou quadro clinico de AIDS ao inicio do tratamento (77,1%) e aderente ao tratamento
antirretroviral no momento da pesquisa (71,0%). Mais de 90% dos sujeitos concordaram ter
recebido apoio instrumental e emocional pelo servico especializado, incluindo a escuta por
médico, que demonstrou interesse pelo paciente, e profissionais de salde, capazes de ouvir e
responder aos seus questionamentos. Houve variacdo na percepcdo de apoio pela rede de
convivio interpessoal, sendo os menos frequentes, o apoio instrumental cotidiano para a
tomada da medicacao (62,5%) e o apoio financeiro ocasional (65,8%), e os mais frequentes, o
apoio emocional quando doente ou desanimado (87,3%), o apoio instrumental ocasional na
busca de medicagOes, marcacdo de consultas e exames (86,9) e o apoio emocional por meio
da atencéo e visitas recebidas (80,8%), que devem ser promovidas pelos servicos.

Palavras-chave: Apoio social. Adesdo ao tratamento. HIV/Aids.



ABSTRACT

A cross-sectional study described social the social support perceived by 275 adults
with treatment for HIV prescribed by a Specializing Service in the city of Pelotas (in the state
of Rio Grande do Sul) for three years at most. The investigation was conducted through a
standardized questionnaire, including questions, applied by a trained interviewer. Most
respondents were men (64.4%), between 25 and 44 years old (67.4%), with complete primary
education (77.2%). They had a clinical diagnosis of AIDS at the beginning of the treatment
(77.1%) and opted for the antiretroviral therapy at the time of the survey (71.0%). Over 90%
of the subjects declare they have received instrumental and emotional support from the
specializing service, including doctors listening to and demonstrating interest in the patient,
and health professionals who are able to listen to and to answer their questions. There was
variation in the perception of support from the interpersonal interaction network. Routine
instrumental support to take the medication (62.5%) and occasional financial support (65.8%)
were the least frequent and emotional support when sick or discouraged (87.3%), occasional
instrumental support when looking for medicine and to schedule appointments and exams
(86.9%) and emotional support through attention and visits (80.8%) were the most frequent.

These actions should be promoted by the services.

Keywords: Social support. Compliance with treatment. HIV/AIDS.
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1 INTRODUCAO

O presente estudo descreve a percepcdo de pessoas em tratamento para HIV (Virus da
Imunodeficiéncia Humana) sobre o apoio recebido do servi¢o de saude; e de outras, sobre o
apoio recebido pela rede familiar e de amigos. Para tanto, a partir da insercéo da formacéao de
sanitarista, foi possivel complementar uma trajetoria de conhecimento na pratica com o
conhecimento técnico, ou seja, poder integrar préaticas, estudos e pesquisas.

A infeccéo pelo virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) quando néo tratada tende a
levar a Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS), com grande comprometimento da
qualidade vida e alta mortalidade. O tratamento antirretroviral, geralmente, proporciona longa
sobrevida, com boa qualidade de vida, porque minimiza a carga viral do HIV, melhora a
imunidade e diminui a ocorréncia e a gravidade das infeccbes. (BONOLO; GOMES;
GUIMARAES, 2007). Bons resultados requerem alta ades&o ao tratamento, com uso rotineiro
de, no minimo, 90% a 95% da dose diaria prescrita. Embora no Brasil a terapia antirretroviral
para o HIV seja disponibilizada gratuitamente nos servicos de salde, cerca de 40% dos
adultos ndo alcancam esses niveis de adesdo. (SILVA; COSTA; COSTA, 2013). A falta de
adesdo, além de piorar o prognostico do individuo, predispde ao desenvolvimento de cepas
virais resistentes ao tratamento, predispondo a transmissao de virus resistente, uma ameaca a
satde do individuo e a Saude Publica.

Assim, é necessario ampliar o conhecimento sobre os fatores que contribuem para a
adesdo ao tratamento antirretroviral. O apoio social da familia, dos amigos, dos servicos e de
outras redes de atengdo podem ser aspectos relevantes do processo de adesdo (REMOR,;
MILNER-MOSKOVICS; PREUSSLER, 2007), sendo fundamental para a vigilancia da satde
e a promocao da saude das populacbes vivendo com HIV. O apoio social pelos servicos de
salde € um processo continuo, dinamico, que ocorre ao longo do acompanhamento dos
usuarios vivendo com HIV. Cada contato com a equipe de salde é uma oportunidade para
avaliar e estimular a adesdo. O trabalho em adesdo deve ser entendido como parte do
acolhimento, uma parceria estabelecida entre a equipe interdisciplinar e o usuario, a familia e
a rede de apoio, na perspectiva de corresponsabilidade, buscando estratégias para o
enfrentamento das dificuldades e melhoria de qualidade de vida (BRASIL, 2013b), 0 que,
provavelmente, ajudard no enfrentamento da infeccdo pelo HIV e a adesdo ao tratamento.
Programas que favorecam a interacdo entre profissional da saude e pacientes vivendo com
HIV, provavelmente, terdo maiores taxas de adesdo ao tratamento. Nesse sentido, 0 apoio

social também pode ser um indicador de qualidade dos servicos, na dimensao da vigilancia
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em saude, sendo, portanto, um aspecto relevante da avaliacdo dos programas de saude.
Embora haja grande interesse no apoio social em populacgdes brasileiras atendidas em servigos
especializados do SUS, poucos estudos tém sido realizados sobre o apoio social a pessoas
vivendo com HIV no Brasil. (SEIDL; ZANNON; TROCCOLI, 2005).

Este estudo descreve o apoio social e enfoca a importancia deste frente a percepg¢éo do
usuario do servico especializado quanto a associacdo de adesdo ao tratamento da medicacéao
antirretroviral em pacientes que por autorrelato declaram receber apoio segundo o tipo de
apoio recebido, conforme esse apoio venha exclusivamente do servico especializado e ou da
rede de convivio social. E por fim, este estudo descreve o perfil sociodemogréfico,
considerando indicadores de faixa etéaria, escolaridade e sexo dos sujeitos da amostra.
Também é descrito o perfil clinico dos sujeitos, considerando uma classificacdo A, B e C,
respectivamente, para assintomaticos, estado imunoldgico atual (CD4) e AIDS e as taxas de
adesdo ao tratamento.

A descrigdo desses indicadores tem a pretensdao de tracar um perfil de usuérios
aderentes e ndo aderentes e poder analisar os motivos que levaram a esses resultados para que
se possam intensificar acdes em prol da maior adesdo ao tratamento antirretroviral frente a

politicas publicas mais efetivas.
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2 CARACTERIZACAO DO PROBLEMA

A ampliacdo da distribuicdo e utilizacdo da medicacao antirretroviral resultou em um
aumento significativo nos indicadores de morbidade, mortalidade e na qualidade de vida dos
brasileiros que sdo aderentes ao tratamento para o HIV. (BRASIL, 2010).

Por outro lado, a baixa adesdo € um obstaculo para a efetividade do tratamento, sendo
um desafio para o gestor que, ao reconhecé-lo como problema de salde publica, precisa
encaminhar agdes para sua resolubilidade e estruturar os servicos para sua realizagao.

O apoio social, na percepcdo da salde publica, é um instrumento direcionado a
integralidade da melhor qualidade da atencdo em salde e ainda pode ser considerado como
um determinante instrumento para a adeséo ao tratamento.

Enfrenta-se, nos dias atuais, o intenso desafio de encontrar formas de prevenir e tratar
uma parcela significativa dos pacientes com HIV que vém sofrendo com os eventos adversos
ao uso de antirretrovirais, como as dislipidemias (aumento de colesterol e triglicérides), a
lipodistrofia (alteracdes na distribuicdo da gordura corporal), a resisténcia periférica a insulina
(acarretando aumento do aglcar no sangue) e a acidose metabdlica (por disfuncédo
mitocondrial). Nesse contexto, as questOes relativas ao desenvolvimento de medidas de
estimulo a adesdo aos servicos e a terapia antirretroviral, além de prioritarias, precisam ser
incrementadas e devem constituir objeto de acGes continuas e duradouras. Da mesma forma,
torna-se contundente encontrar meios inovadores e efetivos de abordar a prevencéo entre 0s
pacientes com HIV e trazé-la para o campo da pratica. (BRASIL, 2010).

Outros fatores que podem dificultar a adesdo ao tratamento antirretroviral estdo

descritos pelo Protocolo Clinico DST, como:

[...] complexidade do regime terapéutico (diferentes drogas, quantidade de doses);
precariedade ou auséncia de suporte social; baixa escolaridade; ndo aceitacdo da
soropositividade; presenca de transtornos mentais, como ansiedade e depresséo;
relacdo insatisfatéria do usuéario com o profissional de salde e servigos prestados;
crengas negativas e informagfes inadequadas referentes ao tratamento e a doenca;
dificuldade de adequacdo a rotina diaria do tratamento; abuso de &lcool e outras
drogas; falta de recursos humanos na equipe; dificuldade de transporte do paciente;
falta de material educativo; medo de sofrer com a discriminacdo; dificuldade de
acesso ao servico e aos medicamentos; faixa etaria do paciente (crianca, adolescente
e idoso); estigma relacionado a maternidade/paternidade a pessoas vivendo com

HIV e exclusdo social. (BRASIL, 20133, p.21).

Tendo-se presentes tais fatores dissociativos ao éxito do tratamento antirretroviral, é

pertinente a preocupacdo com um elevado aumento de condigdes que reduzam o quadro de
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baixa adesdo frente as dificuldades elencadas e, para isso, trabalhou-se com o entendimento
de que o apoio social tem papel preponderante no aumento da adesdo ao tratamento
antirretroviral. Para Melchior et al. (2007), o conhecimento das dificuldades de pessoas
vivendo com HIV, relacionadas ao uso de antirretroviral, permite melhor compreensédo da nédo
adesdo ao tratamento nos servigos e pode contribuir para direcionar as politicas a esse grupo e
preparar os profissionais de salde a saber lidar com esses obstaculos no decorrer do
tratamento.

O apoio social pode ser um determinante para a qualidade de vida e para a queda de
letalidade; além disso, pelo tratamento, pode se constituir em mudangas comportamentais e
dietéticas para toda vida, colocando-se como um desafio para a atencdo as pessoas vivendo
com HIV; e por fim, para o servico, representa a necessidade de novas estratégias e ofertas
especificas em adesdo. (BRASIL, 2010). Isso pode demandar determinacao e persisténcia do
individuo e necessidade de receber apoio pelos servicos de saude e outras redes de relagGes
importantes ao acolhimento de suas necessidades para a qualidade de vida e o tratamento.



13

3 JUSTIFICATIVA DE OPORTUNIDADE E EXEQUILIDADE

Este trabalho de pesquisa descreveu a percepcdo do individuo que necessita de
tratamento antirretroviral para HIV sobre o apoio social recebido para sua adesdo ao
tratamento, enfocando o apoio provido pelo servigo de salde especializado em HIV e por
pessoas do seu ambiente imediato.

O apoio social pode promover o enfrentamento das dificuldades perpassadas a
identificacdo do convivio com a doenca, considerando a preocupacao de uma saude publica
efetiva, que tenha como elo condutor o gestor em Saude Coletiva, no alcance do acolhimento,
considerando a ampliacdo da saude, por meio de uma articulacdo nas Redes de Atencéo, dos
programas do Ministério da Saude. Para tanto, esse conhecimento podera ajudar o gestor a
medir a qualidade do servigo prestado. Assim, o efeito da relag&o entre apoio social e adeséo
ao tratamento podera subsidiar a melhoria das politicas e praticas de saude voltadas a
efetividade do tratamento para HIV no Sistema Unico de Satde (SUS).

Este projeto foi oportuno e exequivel no periodo disponivel para elaboracdo do
Trabalho de Conclusédo de Curso. O projeto aproveitou a oportunidade da existéncia de um
banco de dados secundéario, originado de um estudo sobre aspectos psicossociais da
experiéncia de adultos ndo gestantes vivendo com HIV, atendidos em servigo especializado
do SUS em Pelotas. Esse banco de dados tem originado diversos artigos publicados em
revistas cientificas, como, por exemplo, o artigo de Pinheiro et. al. (2002). Contudo, o
detalhamento do apoio social pelo servico de salde e por pessoas do ambiente imediato dos
individuos em tratamento para HIV e aqueles que abandonaram esse tratamento ainda nédo
foram utilizados em estudos e pesquisas, tornando a proposta deste estudo original, relevante

e exequivel.
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4 FUNDAMENTACAO TEORICA

4.1 POLITICAS DE ADESAO AO TRATAMENTO DE HIV

O Programa Nacional de Doengas Sexualmente Transmissiveis e AIDS (PN-
DST/AIDS), da Secretaria de Vigilancia em Saude (SVS) do Ministério da Saude (MS)
constituiu uma Politica de Atencdo as Pessoas Vivendo com HIV e AIDS denominada
Prevencdo PositHIVa, e é composta por acdes de assisténcia, prevencao, direitos humanos e
participagdo social. Essa politica tem como referéncia a integralidade na atengdo dos servicgos
do Sistema Unico de Sadde (SUS). (BRASIL, 2007).

A Constituicdo Brasileira de 1988 estabelece a satde como direito de todos e dever do
Estado. Fundamentada nesse contexto, a partir do acesso gratuito e universal a terapia
antirretroviral no Brasil, garantida pela Lei Federal n® 9313, de 13 de novembro de 1996,
houve um aumento na sobrevida e um avango na qualidade de vida das pessoas vivendo com
o HIV. (BRASIL, 1996b).

Nesse cenario, a AIDS deixou de ser um agravo com alta mortalidade e passou a ser
considerada uma doenca cronica potencialmente controlavel. Contudo, o sucesso da terapia
depende de vérios fatores, como questdes relacionadas ao acesso ao tratamento e aos servigos
de salde, caracteristicas virais e da resposta imune, além de fatores comportamentais
relacionados ao individuo, principalmente a adesao ao tratamento. (PATERSON et al., 2000).

A focalizacdo da resposta nacional e a intensificacdo das estratégias de diagnostico,
prevencao e assisténcia para populagBes soropositivas sdo estratégias centrais para aumentar o
impacto na qualidade de vida, na sobrevida e na redugdo da incidéncia do HIV na

comunidade. Para tanto, sdo adotadas algumas medidas, como:

Orientacdo das aces dirigidas a essas populagdes, a partir de intervencfes baseadas
em evidéncias; diversificagdo das estratégias de acesso ao diagnéstico, por meio da
ampliacdo da cobertura de servicos de salde; adequagdo de servicos ja existentes de
forma a desencadear uma cultura de seguimento considerando suas necessidades em
salde para o desenvolvimento de programas de atencdo integral; combinagdo de
acOes de intervencbes comportamentais, etc. (BRASIL, 2012b).

As perspectivas que marcam a resposta brasileira frente ao apoio politico focado na
inclusdo de pessoas vivendo com HIV incluem agdes interssetoriais, as quais, somadas as
praticas, sdo lancadas como desafios para alcangar maior impacto na efetividade do

tratamento antirretroviral.
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No ambito do Sistema Unico de Saide, o Ministério da Saude apresentou as
organizagGes governamentais e a sociedade civil, que realizam acGes em HIV e AIDS,
diretrizes nacionais que tém o intuito de fortalecer a importancia da adesdo ao tratamento, em
uma construcdo do cuidado integral e de equidade e, também, apresentar acdes que propiciem
desenvolvimento da qualidade de vida de quem vive com HIV. (BRASIL, 2007).

O Departamento de DST, AIDS e Hepatites Virais € responsavel pela politica publica
nesse campo, na orientacdo do tratamento de pessoas vivendo com HIV, no apoio as
organizacOes e na adocdo de estratégias para melhoria da adesdo ao tratamento nas redes de
atendimento. As estratégias de adesdo preconizadas pelo Departamento devem ser baseadas
nas diretrizes do SUS: humanizacdo, integralidade, descentralizacdo. A adesdo, como parte
coexistente da infeccdo do HIV, deve ser parte das discussdes iniciais entre equipe de cuidado
e paciente. (BRASIL, 2010).

4.2 ADESAO AO TRATAMENTO ANTIRRETROVIRAL

A adesdo ao tratamento € a peca-chave diante da perspectiva de uma vida longa e com
qualidade a paciente vivendo com HIV. Adesdo em conjunto, que facilite a aceitacdo e a
associacdo de um regime terapéutico no dia a dia das pessoas em tratamento, admitindo sua
capacidade de participacdo autbnoma nas decisfes sobre o0 mesmo. (BRASIL, 2007/2008)

A adesdo ao tratamento € um desafio constante para o0s pacientes, pois 0s protocolos
atuais determinam o uso de, pelo menos, trés medicamentos, variando entre uma a trés
tomadas por dia, com horéarios que devem ser rigorosamente cumpridos. O conhecimento das
dificuldades ao cumprimento dessas orientagcdes pode auxiliar na escolha individualizada do
tratamento e melhorar os resultados (CASTILHO; SZWARCWALD; BRITO, 2006).

Como regra geral, altos niveis de adesdo sdo necessarios para se obter niveis
plasmaéticos indetectaveis de carga viral do HIV e se alcancar os objetivos em longo prazo do
tratamento. Paterson et al. (2000), em estudos iniciais, apontaram para a necessidade do uso
de pelo menos 95% das doses recomendadas para obter sucesso terapéutico.

Em tempos atuais, a possibilidade de se alcancar esses beneficios é ainda maior,
considerando a eficacia terapéutica disponivel, com a inclusdo de novas drogas mais potentes,

seguras e de posologia mais conveniente (BRASIL, 2007/2008).

Seguir as recomendacBes médicas parece simples, mas é uma das grandes
dificuldades encontradas pelos pacientes, pois interfere diretamente na sua rotina. O
paciente deve estar bem informado sobre o progresso do tratamento, o resultado dos
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testes, os possiveis efeitos colaterais e o que fazer para ameniza-los. Por isso, é
preciso alertar ao médico sobre as dificuldades que possam surgir, além de tirar
todas as duvidas e conversar abertamente com a equipe de saiide (BRASIL, 2013).

A adesdo ao tratamento, além de ter influéncia do contexto sociocultural, também é
um processo que depende das caracteristicas qualitativas de relacionamento entre usuario e o
servico, assim como as reacfes de enfrentamento dos obstaculos frente as possibilidades de
obtencdo de uma melhor condicdo de saude fisica e mental. (BRASIL, 2012b).

4.3 O APOIO SOCIAL

Para Gongalves et al. (2009), o apoio social parece ter um amplo impacto em muitos
aspectos da vida das pessoas e, em especial, a avaliacdo do individuo sobre o apoio recebido

vem sendo relacionada a diversos desfechos positivos na saude fisica e mental.

Existem diversas defini¢cGes para o conceito de apoio social que enfatizam diferentes
aspectos das relagGes interpessoais. Em geral, é definido como envolvendo qualquer
informacdo, falada ou ndo, e/ou assisténcia material e protecdo oferecida por outras
pessoas e/ou grupos com 0s quais se tém contatos sistematicos e que resultam em
efeitos emocionais e/ou comportamentos positivos. (GONCALVES et al., 2009,
p.1756).

Alguns pesquisadores destacam as principais dimensGes do apoio social, que
envolveria apoio emocional, instrumental, informacional e cognitivo. (GONCALVES et al.
2009, p.1756). Neste estudo, foi utilizada a definicdo de apoio social que esta relacionada a
percepcao e a satisfacdo do individuo diante dos dominios instrumental e afetivo-emocional
desse apoio. Para Dantas, Pelegrino e Garbin (2007), € considerado importante o aspecto da
relacdo entre o apoio social e a salde percebida pelo individuo. As pessoas que avaliaram a
salde como sendo insatisfatdria, foram as mesmas que também apresentaram baixos indices
de apoio social quando comparadas com as que atribuiram melhor estado de salde.

Gongcalves et al. (2009) abordam o apoio emocional em relagdo a percepcdo de ser
cuidado, apoiado e valorizado por alguém afetivamente disponivel e o apoio instrumental em
relacdo a assisténcia pratica prestada na realizacdo de atividades cotidianas e na resolucdo de
problemas. (GONCALVES et al., 2009, p.1756). Isso demonstra a importancia do apoio
social nesses contextos, revelando-se como prioritaria para a promocdo da saude dos

individuos que necessitam de tratamento com antirretrovirais.
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H4& organizagbes governamentais e ndo governamentais que sdo preparadas para dar
suporte aos usudrios vivendo com HIV no enfrentamento de suas dificuldades e para situaces
estressantes em razdo dos efeitos da doenca e apoio. Pertencendo a rede social estdo as acdes
de apoio afetivo-emocional que sdo voltadas para atividades de atencdo, companhia e escuta.
Quanto ao dominio de apoio instrumental, também se torna importante o desempenho de
ajuda em tarefas domésticas ou em atividades que envolvam o compromisso pratico do
tratamento, como acompanhar a pessoa em consultas, buscar remédios, e outras. Ambos,
dominios de apoio, fazem com que a pessoa se sinta zelada, pertencendo a uma rede social
(BRASIL, 2013c).

A énfase é dada pelo sujeito quanto a percep¢do do apoio positivamente recebido,
considerando que o apoio recebido seria influenciado pelo significado que desperta para a
pessoa em dada situacdo, e condutas de enfrentamento da pessoa frente as turbuléncias da
vida. (GONCALVES et al., 2009, p.1757).

O apoio social tem relevante importancia as pessoas vivendo com HIV, pois atua
como um suporte ao enfrentamento das dificuldades individuais e influéncia no progresso do
tratamento com antirretrovirais. Os servicos de salde devem consolidar parcerias
institucionais e/ou intersetoriais que possam acolher e serem resolutivas em relacdo a
demandas dessas pessoas, reduzindo suas imprecisoes.

Um ponto de apoio do Programa Governamental sdo os Servicos de Atencédo
Especializada (SAE), que sdo os locais mais indicados para obter as informac6es sobre HIV e
AIDS, sua condicdo de salde, o tratamento e 0s novos cuidados necessarios. Esse servico
presta cuidados de enfermagem, orientagdo e apoio psicolégico por meio de profissionais da
salde preparados para a assisténcia de pessoas vivendo com HIV, com indicacdo de
tratamento antirretroviral.

A Saude Coletiva, ao aproximar a incorporacdo de uma abordagem multidisciplinar,
tem o sentido de nortear as acdes e praticas especificas para a inclusdo do apoio social no que
tange a qualidade do cuidado e a autonomia das pessoas vivendo com HIV, em suas

especificidades, a fim de facilitar a adesdo ao tratamento mais equanime.

4.4 O APOIO SOCIAL E A ADESAO AO TRATAMENTO ANTIRRETROVIRAL

O instrumento de apoio social, no presente estudo, é um indicador do acolhimento nos

servicos de salde e tem por razdo integrar o usuario indicado ao tratamento com
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antirretrovirais em um processo de inclusdo, com vinculo de acompanhamento, para maior
adesdo ao tratamento. Essa articulacdo tem por finalidade a efetivacdo da relacdo apoio e
adesdo, na construcdo de itinerarios terapéuticos, sem perder o vinculo com as praticas.

Pessoas que vivem com HIV podem apresentar isolamento e restricdo dos
relacionamentos sociais por causa de reacdes discriminatdrias e de preconceito, impactando
negativamente na estrutura da rede de apoio. As dificuldades de adesdo podem ser
consequentes de pessoas sem apoio, ou mesmo com apoio insuficiente, do convivio familiar,
amigos e/ou pessoas afetivamente significativas da sua rede de convivio. (SEIDL et al., 2007
apud BRASIL, 2008, p.27).

O protagonismo das pessoas vivendo com HIV é essencial para atingir os objetivos de
maior adesdo ao tratamento quando associado ao apoio social. A parceria entre 0 uUsuario e o
profissional de saude é um apoio importante na superacao das dificuldades de adesdo, em que
ha espaco para a escuta das necessidades e das experiéncias do usuario, propiciando trocas
entre a equipe que complementa com o conhecimento técnico dos profissionais de salde.
(BRASIL, 2007).

Varios estudos exploraram as hipéteses sobre como o apoio social atuaria na satde das
pessoas. Estudos analisados por Gongalves et al. (2009) enfatizaram a dimenséao das relagdes
sociais com o apoio social para a qualidade de vida, considerando esses aspectos como fatores
protetivos e promotores de salde.

Portanto, percebe-se que existem fortes evidéncias em entrelacar a relacdo de apoio
social a adesdo ao tratamento antirretroviral como um indicativo de sucesso quanto a

dimensao de avaliacéo.
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5 OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GERAL

Descrever a percepcdo de apoio social em adultos ndo gestantes com indicacédo de
tratamento para HIV em Pelotas, RS.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) descrever o perfil sociodemografico da amostra;
b) descrever o perfil clinico da amostra que inclui adesdo ao tratamento;
c) descrever a percepc¢do de apoio social, conforme o apoio provenha do servigo de

saude ou da rede de convivio social
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6 METODOLOGIA

6.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Estudo transversal descritivo, baseado em dados secundarios. O estudo analisou dados
obtidos de uma pesquisa sobre fatores clinicos e psicossociais associados ao tratamento
antirretroviral para HIV no Sul do Brasil, que utilizou a seguinte metodologia de coleta de

dados.

6.2 POPULACAO E AMOSTRA

A populacdo-alvo deste estudo é composta por adultos ndo gestantes, com indicacdo
de terapia antirretroviral para tratamento de infecgéo pelo HIV.

A amostra incluiu os usudrios do servigo especializado no atendimento de pessoas com
HIV no servico de Assisténcia Especializada em HIV de Pelotas-RS (SAE) que tiveram
indicacdo de tratamento para HIV a partir dos Gltimos trés anos que precederam o inicio deste
estudo que foi em 2001.

Os sujeitos participantes foram todas as pessoas registradas no servico especializado
que receberam pela primeira vez indicacdo de tratamento antirretroviral ha, no maximo, trés
anos, cuja idade era superior a 18 anos, incluindo aqueles que estivessem em tratamento e 0s

que o abandonaram.

6.2.1 Célculo do Tamanho da Amostra

O tamanho da amostra de 275 individuos foi estimado para o objetivo principal de
uma pesquisa mais ampla que visava identificar fatores associados a adesdo ao tratamento
antirretroviral. Especificamente, a amostra foi estimada para identificar razGes de chance de
2,0 para aspectos psicossociais da adesdo ao tratamento antirretroviral com significancia
estatistica de 5% (alfa) e 80% (beta), probabilidade de 20% de ndo identificar uma associacdo

> 2,0 quando ela existir.
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6.3 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Todos os pacientes com indicacdo de tratamento antirretroviral, no SAE de Pelotas,
nos ultimos trés anos que precederam o estudo, foram incluidos numa lista de sujeitos
selecionados. Aqueles que eram atendidos pelo servigco participante (seja para consultas,
exames, busca de medicacdo) eram informados pelos profissionais de saude sobre a realizacao
da pesquisa e convidados a participar. Aqueles que concordavam, eram entrevistados apds
consentimento informado por escrito do paciente. As entrevistas foram realizadas,
preferencialmente, em um consultério no SAE ou em visitas domiciliares. Dados dos
prontudrios foram coletados por dois médicos pesquisadores experientes no atendimento de
pessoas com HIV. As informac6es foram digitadas duplamente, utilizando o software Epi Info
versdo 6.0. A coleta de dados ocorreu de maio de 2000 a julho de 2001.

A participacdo dos pacientes envolveu a assinatura prévia de termo de consentimento,
onde estavam explicitos os objetivos e procedimentos do estudo, a condi¢cdo de ndo terem seu
tratamento prejudicado caso desistissem de participar do estudo, e que O acesso as

informacdes do questionario seria de exclusividade da equipe responsavel pela pesquisa.

6.4 VARIAVEIS E MEDIDAS
As variaveis deste estudo foram agrupadas conforme as seguintes dimensdes da
experiéncia dos adultos que receberam indicacdo de tratamento antirretroviral: condicoes

sociodemogréficas e condigdes clinicas que incluem adeséo ao tratamento e apoio social ao

tratamento.

6.4.1 Condicdes Sociodemograéficas

Condicbes sociodemograficas incluem idade, género, educacdo formal, obtidas pela

aplicacdo de um questionario padronizado aplicado por entrevistador treinado.

6.4.2 Condigdes Clinicas

Condicdes clinicas incluem o estadiamento clinico da infecgdo pelo HIV, coletados do

prontuério dos pacientes por médico especialista.
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O estadiamento clinico baseou-se em dados da sintomatologia relacionada a infec¢do
pelo HIV e presengca de infecgdes oportunistas ou outras doengas decorrentes da
imunodeficiéncia. O estadiamento clinico foi estabelecido conforme classificacédo (A, B e C)
estabelecida pelo Centro para o Controle e Prevencdo de Doencas dos Estados Unidos da
América, 1997 (C.D.C./USA, 1997). O estagio A corresponde aos pacientes assintomaticos, o
B, aos com sintomas relacionados a infec¢cdo pelo HIV, porém sem critérios para diagndstico
de AIDS, e o C, aqueles com doencas definidoras de AIDS. Também foram incluidos no
estagio C os pacientes com dez pontos ou mais no critério de classificacéo clinica do Rio de
Janeiro/Caracas. Para o diagnostico das doencas definidoras de caso de AIDS, foi utilizado o
critério do C.D.C., modificado pelas normas do Ministério de Salude (Coordenacdo Nacional
de DST/AIDS, Brasil). Esses critérios, baseados principalmente em achados clinicos, tornam
mais facil o diagnostico de caso notificavel de AIDS, adaptando-se melhor a realidade

brasileira.

6.4.2.1 Adesdo ao Tratamento

A adesdo ao tratamento antirretroviral, durante o periodo do estudo, foi coletada por
autorrelato do uso de medicagdo antirretroviral nas Gltimas 48 horas. A percentagem de
adesdo a cada medicamento do esquema foi calculada usando-se a seguinte formula: (nimero
de comprimidos tomados / numero de comprimidos prescritos) x 100. A seguir, a
percentagem de adesdo ao esquema antirretroviral foi estimada pela média das percentagens
de adesd@o aos antirretrovirais prescritos. Foi considerado aderente ao tratamento o paciente
que estivesse usando, nas ultimas 48 horas, 95% ou mais das doses prescritas no esquema

antirretroviral.

6.4.2.2 Apoio Social ao Tratamento

O apoio social foi investigado pela aplicacdo de um questionario padronizado
elaborado para o estudo. O questionario investiga a percepgdo de apoio social pelos servi¢os
(por meio de trés itens) e pela rede de convivio social (por meio de cinco itens), formulados
na primeira pessoa do singular: (1) Tem gente que me lembra dos horarios ou me ajuda a
tomar os remédios; (2) Se eu precisar de dinheiro, tem quem me ajude; (3) Se eu ndo puder

buscar remédios, ou marcar consultas, eu tenho quem faga isso pra mim; (4) tem pessoas que
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me d&o atencéo e visitam quando estou doente; (5) Quando eu estou desanimado, tem pessoas
que me d&o forca pra fazer o tratamento; (6) No SAE, eu recebo apoio e tiro dividas sobre
minha doenca e meu tratamento; (7) O meu médico me ouve e me compreende; (8) O meu
médico se interessa pelo meu caso.

A cada item foi adicionada uma escala na qual os participantes indicavam, de acordo
com cinco categorias, 0 quanto concordavam ou discordavam com a situagdo descrita pelo
item. Essa escala variava de “discordo totalmente” (codificado como -2), “discordo”
(codificado como -1), “néo sei” (codificado como zero), “concordo” (codificado como +1), e
“concordo totalmente” (codificado como +2). A andlise exploratoria de componentes
principais, como a realizada em estudo de Pinheiro et. al. (2002), sugeriu uma escala bi-
dimensional com oito itens, organizada em dois fatores. A escala, composta pelos oito itens,
apresentou confiabilidade aceitavel (Chrombach-o == 0,71) e também as subescalas de apoio
pela familia e amigos (Chrombach-a = 0.71) ¢ a subescala de apoio pelos servigos de satide
(Chrombach-a =0.77), indicando que tanto a escala geral como as subescalas especificas
podem ser consideradas medidas confiaveis de apoio social.

A medida de apoio social, pelo servico, foi elaborada a partir da soma de pontos que o
individuo teve nos trés itens correspondentes a esta subescala. A medida de apoio social pela
rede de convivio social foi elaborada pela soma de pontos que o individuo teve nos cinco itens
correspondentes a esta subescala.

6.5 ANALISE ESTATISTICA

O perfil sociodemografico e clinico da amostra e a adesdo ao tratamento serdo
descritos por meio de frequéncias absolutas e relativas.

A percepcdo de apoio social pelo servico de saude especializado e pela familia, amigos
e outras redes de apoio sera descrita por meio de frequéncias absolutas e relativas de sujeitos
que concordaram em parte ou totalmente terem recebido apoio (codigos 4 + 5).

6.6 ASPECTOS ETICOS

Este estudo utiliza dados secundarios e ainda ndo analisados de um estudo conduzido

em 2001-2002 que seguiu as recomendagOes da Resolugdo n°196, de 10 de outubro de 1996,
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do Conselho Nacional de Satde (BRASIL, 1996a) e que foi aprovado na integra pelo Comité
de Etica da Universidade Federal de Pelotas.
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7 RESULTADOS

Estavam registrados, no servico especializado, 312 adultos, maiores de 18 anos, que
receberam indicacdo de tratamento antirretroviral nos ultimos trés anos precedentes ao estudo.
Desses, 275 (88,1%) participaram da entrevista desta pesquisa e permitiram a busca de
informacdes clinicas de seu prontudrio; 2, recusaram-se a participar do estudo, e 35, ndo
foram encontrados.

A Tabela 1 descreve perfil sociodemogréfico e clinico dos 275 adultos participantes do
estudo. A maioria era do sexo masculino (n=177; 64,4 %) e tinha entre 25 anos e 44 anos de
idade (n=186; 67,4 %). A escolaridade era menor ou igual ao ensino fundamental para 77,2%
dos participantes (n=213/275), sendo que 38,6% (n=106), tinham estudo até a quarta série ou
menos. O perfil clinico mostra que 77,1% da amostra apresentava quadro clinico de AIDS ao
inicio do tratamento (n= 212) e que 71% (n=195) estava aderente ao tratamento
antirretroviral.

A Tabela 2 descreve 0 numero e a percentagem de sujeitos que relataram receber
apoio social, conforme o tipo de apoio recebido. Mais de 92% dos sujeitos concordavam que
recebiam apoio do servico de saude: o médico “lIhes ouvia e compreendia” e “era interessado
pelo caso deles”, e “no SAE recebiam apoio e resolviam dudvidas sobre a doenca e o
tratamento”. A percentagem de sujeitos que relataram apoio pela rede de convivio
interpessoal variou de 62,5% a 87%, com as menores taxas de apoio observadas nos itens que
medem “ajuda cotidiana para tomar remédios”, (62,5%), e “dinheiro, se necessario”, (65,8% ),
e, as mais altas, “dar forca para o tratamento, em momentos de desanimo”, (87,3%), e “buscar

remédios no SAE ou marcar consultas”, (86,9%), e “atencdo e visita se doente”, (80,8%).

Tabela 1 - Condigdes sociodemogréficas e clinicas e adesdo ao tratamento antirretroviral em
adultos do Servico Ambulatorial Especializado de Pelotas, 2001-2002

(continua)
Sujeitos que
Condigdes sociodemogréficas percebiam apoio
n [
Idade (anos)
18 -24 41 (15,0)
25-34 93 (33,7)
35-44 93 (33,7)
45 — 54 40 (14,5)
55 e mais 8 (3,1)

Total 275 (100,0)
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Tabela 1 - Condi¢6es sociodemograficas e clinicas e adesdo ao tratamento antirretroviral em
adultos do Servico Ambulatorial Especializado de Pelotas, 2001-2002
(concluséo)

Sujeitos que
Condic0es sociodemogréficas percebiam apoio
n_ | ()
Sexo
Feminino 98 (35,6)
Masculino 177 (64,4)
Total 275 (100,0)
Escolaridade (em séries completas)
menos de 1 9 (3,3)
1-4 97 (35,3)
5-8 107 (38,9)
9-11 48 (17,5)
12 e mais 14 (5,1)
Total 275 (100,0)

Condicdes clinicas
Estadiamento clinico

A — Assintomatico 37 (13,5)
B - Estado imunolégico atual (CD4) 26 (9,5)

C - AIDS 212 (77,1)
Total 275 (100,0)

Adesdo ao Tratamento
Total da amostra 275 (100,0)

Adesao ao tratamento
Sim 195 (71,0)
Né&o 80 (29,0)
Total 275 (100,0)

Fonte: estudo de campo realizado em Pelotas (2000/2001).

Tabela 2 - Sujeitos que relataram receber apoio social, conforme o tipo de apoio recebido,
Pelotas, 2001-2002

(continua)
Sujeitos que
Tipo de apoio social percebiam apoio
n | ®)
Apoio Exclusivo pelo Servico Especializado-SAE

s6 - 0 meu médico me ouve e me compreende 258 (93,8)

s9 - 0 meu médico se interessa pelo meu caso 260 (94,5)

s4 - no SAE, eu recebo apoio e tiro dividas sobre a minha 254 (92.3)

doenga € meu tratamento
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Tabela 2 - Sujeitos que relataram receber apoio social, conforme o tipo de apoio recebido,
Pelotas, 2001-2002
(concluséo)
Sujeitos que
Tipo de apoio social percebiam apoio
n_ [ (%

Apoio pela Rede de Convivio Social

s7 — tem pessoas que me lembram dos horérios ou me
ajudam a tomar remédios

s8 - se eu precisar de dinheiro, eu tenho quem me ajude 181 (65,8)
s11 - se eu ndo puder buscar remédios ou marcar

172 (62,5)

consultas, eu tenho quem faca isso por mim 239 (86.9)
s12 - tem pessoas que me ddo atencdo e me visitam 299 (80.8)
guando estou doente ’

s16 - quando eu estou desanimado, eu tenho pessoas que 240 (87.3)

me ddo forca para fazer o tratamento.

*concordaram em parte ou concordaram totalmente ter
recebido apoio (codigos 4 +5)
Fonte: estudo de campo realizado em Pelotas (2000/2001).

7.1 DISCUSSAO

Desde a década de 80, quando a infeccdo pelo HIV emergiu como um fendmeno
epidémico complexo pela dificuldade de diagnéstico, falta de terapia antirretroviral, houve
incontaveis progressos no enfrentamento dessa condi¢do clinica com testes diagndsticos
rapidos, sensiveis e especificos, tratamento antirretroviral eficaz e prevencdo por meio de
orientacdo para o sexo seguro, faltando, ainda, a disponibilizacdo de vacinas que ainda estdo
em fase de desenvolvimento. A evolugdo do tratamento propicia taxas muito pequenas de
Obitos — uma menor morbidade consequente a melhoria das defesas organicas. No Brasil, 0
tratamento antirretroviral efetivo é fornecido gratuitamente, mas uma proporcao significativa
dos sujeitos ndo segue rigorosamente a prescri¢do, o que pode levar ao desenvolvimento de
virus resistente, piorando o prognéstico do sujeito e aumentando o risco para a salde publica
pela disseminacdo dessas cepas virais resistentes. Nesse contexto, o apoio social ao
tratamento antirretroviral é uma prioridade de saude publica.

Este estudo de delineamento observacional quantitativo descreve a percepgao de apoio
social ao paciente adulto ndo gestante que necessita de terapia antirretroviral de longo prazo,
enfocando o apoio provido pelo servico de salde e pela rede de convivio social.

A analise do apoio social percebido mostra que mais de 90% dos sujeitos concordaram

ter recebido apoio do servigo de saude, incluindo a escuta por médico que demonstrasse
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interesse pelo paciente e profissionais de salde capazes de ouvir e responder aos seus
questionamentos. Esses resultados demonstram a satisfacdo com o servigo, evidenciando a
importancia do apoio social pelo envolvimento profissional. Esses resultados séo semelhantes
ao de um estudo realizado em 1999, na cidade de Londrina-PR, em que a maioria dos
pacientes demonstrou satisfacdo com o atendimento geral prestado pelo médico e enfermagem
(DESSUNTI; SOARES, 1999), entretanto, o exemplo apresentado também relatou limitacoes
quanto ao entendimento das orientacdes — por vezes, existiam dificuldades de comunicacao.

Foi possivel perceber, também, que o apoio pela rede de convivio interpessoal foi
relatado com menor intensidade pelos sujeitos. O apoio menos frequente foi o apoio
instrumental cotidiano para a tomada da medicacdo (62,5%) e o apoio financeiro ocasional
nos momentos de necessidade (65,8%). Os apoios mais frequentemente reconhecidos pelos
sujeitos foram o apoio instrumental ocasional, na busca de medicaces, e marcacdo de
consultas e exames (86,9), o apoio emocional pela atencéo e visitas recebidas (80,8%), e 0
apoio emocional, quando doente ou desanimado (87,3%), o mais frequentemente percebido
entre os providos pela rede de convivio social em momentos de maior fragilidade, devendo
ser intensificados e valorizados pelos servigos.

O perfil sociodemogréfico e clinico dos sujeitos evidenciam predominancia do sexo
masculino, escolaridade, no méaximo, até o ensino fundamental, e faixa etaria de 25 anos a 44
anos. Quanto ao quadro clinico, a maioria (77,1%) ja estava em estagio avancado da doenca
indicado pelo diagndstico de AIDS. E quanto a adesédo, grande parte dos sujeitos (71%) estava
aderente ao tratamento, até por conta do estagio avancado da AIDS, que faz com que se
procure mais o tratamento medicamentoso. Os respectivos resultados descritos séo
semelhantes aos de um estudo realizado em 2011, no municipio de Campina Grande-PB, onde
65% dos entrevistados eram do sexo masculino, com faixa etaria entre 30 anos e 40 anos
(45%) e com baixa escolaridade, porém, naquele estudo, ndo se fez mencédo ao perfil clinico
da amostra, vindo em desacordo com o resultado da presente pesquisa (ALMEIDA et al.,
2011). O fato da maioria ja ter tido diagnostico de AIDS provavelmente reflete a indicacédo de
tratamento antirretroviral na época da coleta de dados desse estudo (2001) e também a falta de
exames de triagem rapida que somente foram amplamente disponibilizados a partir de 2006,
permitindo, assim, o conhecimento dos resultados e assisténcia imediata aos pacientes com
diagnéstico da infeccdo pelo HIV (BRASIL, 2014). Note-se que, atualmente, a indicagdo é
para o diagnostico da infeccdo pelo HIV, triagem de doadores em bancos de sangue e de

outros tecidos biologicos e, também, para fins de se tomar uma decisdo terapéutica em
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situagbes de emergéncia especificas, possibilitando uma maior seguranca e controle de
prevencdo e deteccdo do HIV.

Assim, ha varias iniciativas que os servicos podem realizar para manter e melhorar o
apoio dado pelos profissionais de saude e para aumentar o envolvimento das redes de
convivio social no apoio ao individuo. Teixeira (2002 apud, PEREIRA, 2006, p.51) descreve
0 espaco coletivo como uma possibilidade de realizar apoio social, a reproducao de acdes de
grupos voltados para a promocao da saude, na importancia da escuta e compartilhamento de
problemas, e discussdes em conjunto com a equipe de salde como estratégias de minimizar os
percalgos do cotidiano. Essas relagGes sdo observadas no posicionamento desse autor, ao

descrever:

Em suma, a pratica do apoio social deve ser permeada por momentos de afeto,
unido, afinidade, empatia, didlogo, escuta, contato fisico/toque fraterno, calor
humano, informac&o e respeito as diferengas. Contribuem para manutengdo do bem-
estar individual e coletivo, buscando através de formas de enfrentamento, minimizar
situacdes estressantes em momentos de crise e, por conseguinte, melhorar a sadde e
a qualidade de vida. (PEREIRA, 2006).

As atividades em grupo também sdo importantes como meios de pratica de apoio
social. O apoio social envolve as redes instrumental e emocional, incluindo os profissionais, 0
usuario e familiares e amigos. A fim de refletir a respeito de perspectivas futuras, € importante
o trabalho do apoio social para que o usuario adquira autoconfianca, a favor de sua
independéncia, proporcionando outros espacos que promovam a socializacdo e autonomia.

Portanto, essas iniciativas devem levar em conta o perfil socioecondémico e clinico da
amostra, pois a escolaridade mais baixa parece dificultar o acesso a informacdo e ao
entendimento correto do seu tratamento, como observado em outros estudos (SEIDL et al.,

2005 apud LIMA, 2006) e corroboram aspectos sociais que desafiam a Satde Publica.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo atingiu o objetivo proposto ao descrever a percepcdo do apoio social e as
condicBes socioeconémicas e o estado clinico de adultos com indicacdo de tratamento para
HIV, em Pelotas, RS, em 2001. A amostra foi constituida, predominantemente, por pessoas
do sexo masculino, com idade entre 25 anos e 45 anos, e escolaridade menor ou igual ao
ensino fundamental e que ja apresentavam diagnostico de AIDS. Mais de 90% dos sujeitos
concordaram estar recebendo apoio instrumental e emocional pelo servi¢o de salde. Esses
resultados mostram prevaléncias de 62,5%, 65,8% e 86,9% de percepcdo de apoio
instrumental e 80,8% e 87,3% de apoio emocional pela rede de convivio social. Assim, é
evidente que a percepcdo de receber apoio instrumental e emocional proveniente da rede de
convivio social foi menos frequente do que a da percepcdo de apoio exclusivo do servigo
especializado, indicando a importancia dos servigos promoverem o envolvimento da familia,
amigos e outras redes de convivio importantes para o cotidiano dos sujeitos com necessidade
de tratamento antirretroviral. Embora o estudo use dados coletados ha mais de uma década, 0s
resultados podem ser generalizados para 0 momento presente, pois 0s resultados aqui
apresentados demonstram a relevancia do apoio social pelo envolvimento horizontal
profissional-paciente no acolhimento as necessidades dos usuarios, visando maior efetividade
do tratamento e qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV/AIDS.

Contudo, este estudo tem algumas limitacbes que podem ser superadas por futuros
estudos que devem aprofundar o conhecimento sobre 0 apoio social ao tratamento de pessoas
vivendo com HIV no &mbito da clinica e da saude coletiva. A desigualdade social na provisdo
de apoio social € um aspecto importante a ser investigado, pois um estudo evidenciou que
pessoas com baixa escolaridade percebiam menor disponibilidade de apoio e estavam menos
satisfeitas com o apoio social recebido, em especial o emocional (SEIDL et al., 2005). Outro
aspecto a ser confirmado por futuros estudos é a relacdo entre a percep¢do de apoio social e a
percepcdo de saude pelo individuo, pois é possivel que os individuos que se sintam mais
apoiados, também se sintam melhor de satde, como observado em outro estudo no Brasil
(ZANINI; VEROLLA-MOURA; QUEIROZ, 2009). Especialmente relevante serd a
investigacdo da relacdo entre o apoio social e a adesédo ao tratamento, pois se espera que 0
apoio — instrumental e emocional — ajude o individuo a seguir a prescrigdo antirretroviral,
que €, muitas vezes, dificil, considerando o numero de comprimidos e necessidade de ingestdo

de alimentos gordurosos e abundancia de agua exigida por alguns esquemas terapéuticos.
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