Universidade Federal de Juiz de Fora
Faculdade de Medicina
Programa de Pds-Graduagéo em Saude Coletiva

Débora Carvalho Ferreira

O ITINERARIO TERAPEUTICO DE PESSOAS CONVIVENDO COM HIV

Juiz de Fora
2011



Débora Carvalho Ferreira

O ITINERARIO TERAPEUTICO DE PESSOAS CONVIVENDO COM HIV

Dissertacao apresentada ao Programa de
Pé6s-Graduacdo em Saude Coletiva da
Faculdade de Medicina da Universidade
Federal de Juiz de Fora, como requisito
parcial para obteng&o do titulo de mestre.

Orientadora: Prof.2 Dr.2 Girlene Alves da Silva

Juiz de Fora
2011



DEBORA CARVALHO FERREIRA

“O ITINERARIO TERAPEUTICO DE PESSOAS CONVIVENDO COM HIV”.
Dissertacdo de Mestrado submetida ao Programa de Pés-Graduagédo em Saude Co-
letiva, da Universidade Federal de Juiz de Fora — UFJF, como parte dos requisitos
necessarios a obtencao do titulo de Mestre em Saude Coletiva.

Aprovadoem _ /_/

Orientadora: Prof2 Dr2 Girlene Alves da Silva
Universidade Federal de Juiz de Fora

Prof°. Dr. César Augusto Orazem Favoreto
Universidade do Estado do Rio de Janeiro

Profé Dra. Estela Marcia Saraiva Campos
Universidade Federal de Juiz de Fora

Prof2 Dr2 Elisabete Pimenta Araujo
Universidade Federal do Rio de Janeiro

Prof2 Dr2 Rosangela Maria Greco
Universidade Federal de Juiz de Fora



Dedico este estudo as pessoas que, con-
vivendo com o virus do HIV, tém tido a co-
ragem de seguir em frente, construindo
novos caminhos e mostrando que a vida é
muito mais do que uma sigla.
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RESUMO

Considerando a transformacao da histéria natural do adoecimento pelo HIV, de uma
doenca aguda e mortal para uma de carater crénica e controlavel — ap6s o desen-
volvimento de uma terapéutica mais eficaz a partir de meados da década de 90 —
faz-se pertinente discutir as implicagdes das trajetérias individuais dessa doenga na
vida cotidiana de seus portadores. Para estudar tais trajetorias existe, nas linhas que
mesclam a ciéncias sociais as ciéncias da saude, a proposta de analise dos itinera-
rios terapéuticos. Estes, que sdo configurados pelos caminhos que os usuarios fa-
zem em busca de respostas a seu adoecimento, constroem-se desde o campo sub-
jetivo da experiéncia da doenca, aos aspectos objetivos das pessoas e lugares per-
tinentes a esse processo de busca de cura e cuidado. Este estudo, de carater quali-
tativo, objetivou conhecer o itinerario terapéutico das pessoas com diagnostico de
HIV/Aids, em tratamento no Sistema Unico de Satde no municipio de Juiz de Fora e
analisar os significados atribuidos por essas pessoas sobre seus processos de ado-
ecimento e cuidados. O cenario escolhido foi os ambulatérios do Servigo de Atendi-
mento Especializado do Sistema Unico de Satide da Prefeitura de Juiz de Fora e o
ambulatério de Doenca Infecto-Parasitarias do Centro de Atencdo a Saude do Hos-
pital Universitario da Universidade Federal de Juiz de Fora. Os sujeitos participantes
da pesquisa foram homens e mulheres, portadores do virus HIV, usuarios desses
servicos acima e nao residentes na cidade de Juiz de Fora, que aceitaram participar
da pesquisa. A coleta de dados foi feita através de entrevistas semi-estruturadas e
para andlise dos dados elegeu-se a técnica de analise de contetdo. A partir das nar-
rativas dos participantes construiram-se as seguintes categorias de discussao: 1) Os
sujeitos e as percepcOes do adoecimento e 2) Os ltinerérios terapéuticos. Foram
observadas as constru¢des individuais sobre o processo de adoecimento, do diag-
néstico a terapéutica, e suas implicacées na vida cotidiana, assim como, as idas e
vindas pelo sistema e seus desdobramentos nas historias dos individuos. Dos cami-
nhos singulares que desenharam essas narrativas, emergiram os itinerarios dessas
pessoas que convivem com o HIV. Estes abrangeram temas como o impacto do di-
agnostico, as reflexdes sobre a doenca, as estratégias de enfrentamento, as formas
de buscar informacdes, as peregrinacdes e a forma de entrada no sistema de aten-
dimento, as implicagbes do custo e acesso, a gestao do tratamento e a importancia
das relacdes de vinculo. Através dessas questdes que nortearam a discussdo do
trabalho, podem-se visualizar as fragilidades e as fortalezas presentes no sistema de
atendimento ao portador do HIV, assim como a aproxima¢ao de uma compressao da
vivéncia desses individuos que convivem com esta realidade.

Palavras chaves: HIV, Aids, doenca cronica, processo de saude e doenca, atencao
a saude.



ABSTRAT

Considering the transformation of the natural history of HIV disease, from acute and
deadly to chronic and manageable — after developing a more effective treatment since
the mid 1990’s — it is relevant to discuss the implications in the individual trajectories of
this disease in everyday life of those who bear it. To study these trajectories, in the
lines that mix social sciences with health sciences, there are proposals for the analysis
of therapeutic itineraries. These, configured by users in search of answers to their
illnesses, are built from the field of the subjective experience of illness to the objective
features of people and places relevant to the process of searching healing and care.
This qualitative study aimed to know the therapeutic itinerary of people diagnosed with
HIV/AIDS treated at the Unified Health System in Juiz de Fora city, and analyze the
meanings attributed by these people to their illness and care processes. The scenario
was the SUS outpatient clinics of the Specialized Treatment Unit in Juiz de Fora, and
the outpatient clinic for infectious and parasitic diseases of the Health Care Center,
Federal University of Juiz de Fora. Participants were men and women over 18 years
old, HIV carriers, users of these services and non-residents in the city, who agreed to
participate. Data was collected through interviews and analyzed through the content
analysis technique. Based on the narratives, the following discussion categories were
built: 1) Subjects and perceptions of illness; and 2) Therapeutic itineraries. Individual
constructions on the disease process, from diagnosis to therapy and their implications
in everyday life were observed, as well as the comings and goings in the system and
implications in the history of individuals. Paths of individuals who designed these
narratives emerged from the itineraries of people living with HIV. Themes are the
impact of the diagnosis, reflections about the disease, coping strategies, ways to seek
information, pilgrimages and how to enter the healthcare system, the implications of
cost and access, management of treatment and the importance of relations ties.
Through the issues underlying the discussion, one can see the frailty and strength in
health care for people with HIV, as well as the approach of a compression of the
experience of individuals living in that reality.

Key Word: HIV, Aids, chronic disease, health-disease process, health care
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1 INTRODUCAO DO TEMA EM ESTUDO

1.1 APRESENTACAO E JUSTIFICATIVA

Antes de introduzir a tematica a qual este estudo se propde, faco uma explanacdo de
como surgiu a indagacao precursora da questao desta pesquisa. Uma vez que se tra-
ta de uma pesquisa que mescla saberes das ciéncias da saude com as ciéncias hu-
manas, ao enfocar as histérias de vida das pessoas que convivem com HIV, é impor-
tante relatar de onde vem o olhar da pesquisadora, qual € sua lente para observar os

fatos que vao emergir ao longo da trajetéria da pesquisa.

Meu primeiro contato com a tematica do HIV (Human immunedeficiency virus) remon-
ta a década de 80, quando tal doenca surgiu no mundo. Lembro-me das noticias vei-
culadas na midia de uma doenca mortal, que consumia as pessoas por dentro e que
pegava pelo sangue, assim como outras noticias que circulavam maldosamente, co-
Mo pessoas que contrairam pisando em agulhas em areias de praia e parques (pro-
venientes de portadores do HIV “vingativos”, que queriam espalhar a “maldigao”), ou
de sangue de menstruagcdo que ficava nos banheiros publicos e que, se fossem toca-
dos, poderiam infectar. Soares (1998) ilustra esses “mitos” populares sobre HIV em
seu trabalho sobre narrativas jornalisticas sobre Aids (Acquired Immunodeficiency

Syndrome) na década de 1990.

Com o passar do tempo, foi possivel aprender que todas essas histérias geravam
mais desconforto pelo grau de preconceito que carregavam, do que pela verdadeira
realidade sobre a doenca. Pessoalmente, ndo me agrada qualquer tipo de precon-
ceito que subjugue as pessoas pelo o que elas tenham acima do que elas séo e, por
isso, me indignava perceber o conteudo de discriminacdo que passou orbitar essas

histérias.

Contribuiu para meu esclarecimento desse processo o fato de ainda muito jovem ter
tido contato, através de parentesco familiar, com uma das fundadoras de uma das
primeiras casas de apoio a pacientes HIV em Juiz de Fora (Grupo Casa), e através
desses dialogos pude comecar a entender o que seria conviver com uma patologia

gque estigmatiza socialmente.
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Ao entrar na faculdade de medicina no ano de 2001, meu interesse foi direcionado
para area de saude publica desde os primeiros periodos. Acreditava que esse era o
caminho para realizar a medicina que eu almejava: humana, holistica e socialmente
responsavel. A Medicina de Familia e Comunidade foi minha escolha desde entéo, e
priorizei minha formag&o académica em torno dela, sem, no entanto, deixar de me
envolver com os demais saberes importantes para uma formacdo de médico genera-

lista, proposicao do curriculo da instituicdo na qual estudava.

Durante a graduacao, minha vivéncia em relacdo ao HIV aconteceu durante a discipli-
na de Doencas Infecto-Parasitérias, a qual nos colocava em contato com pacientes
internados no Hospital Universitario (HU), muitas vezes ja em estado terminal, o que
era uma visao impactante. Nesse contexto, fica demarcado em nossa formacdo médi-
ca que cuidar de pacientes HIV positivos é assunto para o especialista em Infectologia,
devido ao tamanho da complexidade bio-patolégica envolvida no processo. Nao havia
discussdes da complexidade social e psiquica do portador do HIV; ndo havia, ao me-
nos, acompanhamento ambulatorial dos pacientes saudaveis. A Unica visdo era o pa-
ciente adoentado, acamado e incapacitado: a Aids como calamidade, definhamento e

morte.

Ao iniciar a residéncia de Medicina de Familia e Comunidade no Hospital Pedro Er-
nesto da Universidade Estadual do Rio de Janeiro em 2007, grande foi minha surpre-
sa ao saber que, dentre minhas atividades ambulatoriais, eu iria acompanhar pacien-
tes adultos HIV positivos. Nao me sentia preparada e nem sabia que isso era compe-
téncia para Médico de Familia. Porém, com a convivéncia e o aprendizado cotidiano

com meus preceptores, pude desvencilhar-me de tais preconceitos.

O inicio foi um grande desafio, principalmente em termos técnicos: aprender sobre as
diretrizes para o atendimento, medicamentos, resisténcia viral e co-morbidades. Entre-
tanto, quando tais questdes foram sendo melhores esclarecidas, descortinou-se o real
desafio de cuidar das pessoas portadoras de HIV: que era o de tentar compreender o
sentido do viver com o HIV e suas repercussfes na vida pessoal e nas relacdes soci-

ais, as quais podem interferir no tratamento e na adeséao.

Na busca deste novo olhar e com a orientacdo de meu preceptor, iniciei um estudo

dentro da abordagem qualitativa junto aos pacientes que viviam com o HIV. O estudo
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visava analisar, por meio das narrativas, as vivéncias dos pacientes, suas maneiras
de conviverem com o diagnostico do HIV e a experiéncia com a adesao terapéutica
(FERREIRA, FAVORETO, 2011). A iniciativa para realizar o referido estudo partiu da
elaboracédo de um artigo como pré-requisito para que eu recebesse o titulo de Resi-
déncia em Medicina de Familia e Comunidade; porém, para mim, se transformou em
algo maior que envolveu questbes pessoais e profissionais relevantes para minha

formacdo como médica e cidada.

Durante a realizagéo do trabalho de campo dessa pesquisa em questao, ao realizar as
entrevistas, pude estar presente com as pessoas, ouvi-las e dialogar com elas. A partir
dessa experiéncia, vislumbrei um novo universo apresentado pelos pacientes que me
mostravam um viver no limite da existéncia, sabendo que sua morte era previsivel e
gue sua doenca era incuravel. Realizar as transcricbes das entrevistas e posterior
andlise tematica foi um exercicio de alteridade e de n&o julgamento, uma dificil tarefa,

porém, enriguecedora para minha vida profissional e pessoal.

As conclusfes do estudo apontaram que essas pessoas construiam seus tempos nar-
rativos para explicar para si mesmo a historia de seu contagio por HIV, assim como
para elaborar seus modos de enfrentamentos. Foram observadas rupturas sociais e
morais que direcionam para um papel de protagonista de sua prépria histéria, agenci-
ando uma experiéncia de auto-cuidado que levava a adesdao terapéutica (FERREIRA,
FAVORETO, 2011).

O meu envolvimento com o tema da epidemia da Aids e suas relacdes e interfaces
com os diversos saberes e atores do cuidado em saude, levou-me a deciséo de conti-
nuar aprofundando esses conteudos por meio do mestrado académico. Inicialmente
foi pensado como um projeto de estudo ainda em relacdo a adeséo terapéutica. No
entanto, fui mudando meu foco para uma questdo mais ampla apdés comecar minhas
primeiras disciplinas no mestrado, ter as primeiras reunides com minha orientadora e

comecar a ler novas referéncias tedricas do tema.

As inquietacdes geradas no meu cotidiano de estudo levaram-me ao processo de ela-
boracdes e reelaboracdes de alguns questionamentos inerentes ao tema: as estraté-
gias elencadas pelas pessoas portadoras de HIV em busca da reducéo da vulnerabili-

dade ao adoecimento s&o iguais em diversos meios culturais? Essas pessoas que
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convivem com o HIV sdo co-participantes em suas abordagens terapéuticas? Elas
podem, de fato, escolher os servicos que as atendem? E elas encontram dificuldades
no atendimento as suas necessidades de saude? Por que algumas pessoas buscam a

assisténcia em grandes centros e ndo proximo do municipio em que residem?

Os questionamentos anteriores nortearam-me a eleger como objeto de investigagéo

os itinerarios terapéuticos (IT) das pessoas que convivem com o HIV.

Desse modo, é oportuno considerar que as primeiras discussfes sobre itinerarios te-
rapéuticos tiveram inicio através de estudos socioantropolégicos na década de ses-
senta do século passado. Estes buscavam, de forma pragméatica, compreender como
os individuos orientavam suas escolhas de tratamento de saude. A partir destes estu-
dos originais de Mechanic e Volkart (1960), Geertz (1978) e Kleinman (1978) iniciou-
se uma investigacdo mais apurada sobre como as pessoas e as sociedades elabora-
vam diferentes concepg¢des médicas sobre causas, sintomas, diagnésticos e tratamen-
tos das doencas, assim como as maneiras de busca de resolu¢des de seus padeci-

mentos e maneiras de se comportarem nesses momentos.

No Brasil, os primeiros estudos sobre itinerario terapéutico datam da década de 1980-
90, com Montero (1985), Rabelo (1993) e Alves (1993), e desde entdo vém-se apre-
sentando diversas conceituacoes e linhas de pensamentos sobre o tema (BELLATO,
ARAUJO, CASTRO, 2008). O IT tem sido apresentado na contemporaneidade como
um recurso de demonstracao de trajetos de busca de cuidados, com énfases ora mais

explicativas desses caminhos, ora mais interpretativas (ALVES, SOUZA, 1999).

Abarcando o aspecto explicativo, ha a perspectiva cultural do IT através dos sistemas
de cuidado de saude elaborada pelo médico Arthur Kleinman. Esse ponto de vista
conceitua o itinerario terapéutico como conjunto de planos, estratégias e projetos vol-
tados para o tratamento das doencas, explicando pela perspectiva racional, logica,
através da busca de uma regularidade, a dimensé&o sociocultural e a conduta singula-
rizada de cada individuo (KLEINMAN, 1978).

Alguns estudos sobre itinerario terapéutico focam especificamente na discussdo des-
se tedrico, como Maliska e Padilha (2010) que abordaram os pacientes com HIV, Sil-
va, Souza e Meireles (2004) que relataram o IT de pacientes com problemas respira-

térios crénicos, Silva M et al (2009) sobre o atraso de diagnostico de cancer de boca e
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orofaringe e Rosa (2007) com pacientes com cancer. Esse sédo alguns exemplos da
discussdao de itinerario terapéuticos com um foco explicativo dos sistemas de cuidados

em saude.

A interpretacdo, entretanto, busca por em primeira plano o universo de significacdes
das experiéncias individuais. E um ato compreensivo, de busca de sentido da ativida-
de individual ou coletiva, o que se torna uma tarefa complexa. Faz-se fundamental ter
a clareza que esses tipos de interpretacfes estdo mais proximos de uma légica de
incertezas e probabilidades do que de conclusGes verdadeiras e dedutivas, porém
mantendo-se proxima da realidade intrinseca do ser humano (ALVES, SOUZA, 1999).

Em busca de conceito amplo e abrangente das varias linhas dos estudos sobre IT, cito
Alves e Souza (1999, p. 133):

A idéia de itinerario terapéutico remete a uma cadeia de eventos su-
cessivos que formam uma unidade (...) é o resultado de um determi-
nado curso de acles, estabelecido por atos distintos que se sucedem
e se sobrepdem, é um nome que se designa um conjunto de planos,
estratégias e projetos voltados para um objeto preconcebido: o trata-
mento da aflicdo (...) mas ndo é necessariamente produto de um plano
esquematizado, pré-determinado, s6 é possivel falar de uma unidade
articulada quando o ator, ao olhar suas experiéncias passadas, tenta
interpreta-las de acordo com as suas circunstancias atuais. Se por um
lado o IT é uma experiéncia vivida real, por outro sua interpretacédo é
uma tentativa consciente de se remontar ao passado com objetivo de
conferir sentido ou coeréncia a tais fragmentados. Nesse aspecto, o IT
envolve tanto acdo quando discurso sobre essas acoes.

Gerhardt (2006), em estudo realizado sobre itinerarios terapéuticos em camadas po-
pulares do sul do Brasil, conseguiu realizar uma juncéo das linhas explicativas e inter-
pretativas dos itinerarios terapéuticos, demonstrando que as escolhas e maneiras que
as pessoas configuram para ir ao encontro de seus cuidados em saude perpassam
por multiplos processos que envolvem questdes culturais, sociais, biolégicas e do proé-

prio sistema de salude as quais estao inseridas.

Em relacdo a producdo cientifica sobre itinerério terapéutico de pessoas que convi-
vem com HIV, em pesquisa realizada em base de dados (LILACS, IBECS, MEDLINE,

Biblioteca Cochrane, Scielo), em maio de 2011, especificamente com os termos “HIV

or Aids and “Itinerario terapéutico™, apontou dois trabalhos: o de Maliska e Padilha

(2010) a qual utiliza a classificagéo do sistema de cuidado de Kleinmam como base
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para a analise dos IT e o de Pinho (2010) que faz uma analise dos ITs desses indivi-

duos e suas intercessdes com as buscas religiosas de cura e cuidado.

Assim, através da observacdo da lacuna existente na literatura e do interesse e en-
volvimento da pesquisadora, foi tragcado um desenho de estudo que contemplasse

este assunto.

1.2 OBJETIVOS DO ESTUDO

1 - Conhecer o itinerario terapéutico de pessoas com diagnéstico de HIV/Aids em tra-

tamento no Sistema Unico de Salde, no municipio de Juiz de Fora;

2- Analisar os significados atribuidos por estas pessoas sobre o processo de adoeci-
mento e do seguimento terapéutico que recebem nos servigos de assisténcia do mu-

nicipio de Juiz de Fora.
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2 UMA APROXIMACAO COM A HISTORIA DO HIV/AIDS

2.1 AEPIDEMIA DO HIV E SUAS REPERCUSSOES NO PROCESSO DE
ASSISTIR EM SAUDE

Na historicidade do HIV no mundo, muito ja se avangou sobre os conhecimentos des-
se virus que surgiu impactando a histéria da humanidade. Tendo seu primeiro caso
diagnosticado no inicio da década de 80 do século XX nos EUA, o virus do HIV, que
ainda tem suas origens obscuras, surgiu num momento que a ciéncia vislumbrara um
futuro ausente de doencas infecciosas. Os avangos ha terapéutica antimicrobiana até
aquele momento e as mudancas do estilo de vida da populacéo, ja se refletiam numa
transicdo epidemiolégica em curso, a qual as doencas infecciosas tinham cada vez
menos importancia e as doencas crénicas e degenerativas estavam numa posi¢cao
cada vez maior (SCHRAMM et al, 2004).

Ao surgir os primeiros casos de uma estranha doenga que se apresentava por um
leque de alteracdes compativeis com uma forte imunodepressao, logo comecgou a cor-
rida cientifica para descobrir sua causa primaria. Sua apresentacao inicial, como uma
patologia que se apresentava quase que exclusivamente na populacdo homossexual
masculina e usuérios de drogas injetaveis, carreou no imaginario popular uma série de

interpretac6es equivocas e preconceitos embutidos (DANIEL, PARKER, 1990).

A identificagdo do microorganismo causador desta patologia ndo tardou. O Human
immunedeficiency virus (HIV) foi isolado em laboratérios franceses e americanos em
1983. Como se tratava de um novo tipo de virus com um comportamento inusitado,
um eficaz tratamento para controle sé foi iniciado aproximadamente doze anos depois.
Até hoje, trinta anos apos o caso indice no EUA, apesar dos grandes avancos tera-
péuticos, ainda ndo foi desenvolvida uma terapéutica curativa ou preventiva eficaz
contra a patologia. Hoje, ap0s esses avancos reconhecidos, a infeccao pelo HIV e
também suas manifestacdes clinicas como a Sindrome da Imunodeficiéncia Humana
(SIDA ou Aids), se configuram como uma doenca de curso crénico (SCHAURICH,
COELHO, MOTTA, 2006).
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Assim, a Aids que ja foi rétulo de morte preditada, hoje convive com os problemas
proprios das doengas cronicas, como: cuidados continuados (PAIVA, 2002; SILVA,
2004), adesao terapéutica (MELCHIOR et al, 2007; SCHAURICK, COELHO, MOTTA,
2006; SILVA, WAIDMAN, MARCON, 2009) e integralidade na atengdo (CUNHA, 2004,
SILVA, 2005). Porém, é inegavel que, além disso, ainda carrega um rol de preconcei-
tos que faz que essa doenca tenha significados e olhares particulares para todos os
individuos que convivem com ela (O'BRIEN et al, 2008; GUIMARAES, FERRAZ,
2002).

Num panorama epidemiolégico global, a contaminacao pelo HIV apresenta-se distribu-
ida em todo mundo, com areas de concentra¢cdes diferenciadas, tendo uma prevalén-
cia global em 2008 de 0,5% da populacdo mundial, o que significa um aumento de
20% em relacdo o ano 2000 (WHO, 2009). Tal acréscimo justifica-se pelas continuas
taxas de novas incidéncias da doenca, principalmente na Africa Subsaariana — 71%
dos novos casos mundiais —, somadas ao aumento da sobrevida dos individuos con-
taminados apo6s a introducdo da terapéutica anti-retroviral, causando aumento dos
indices de prevaléncia, com estabilizacdo dos niveis de incidéncia e mortalidade
(WHO, 2009).
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llustrag&o 1 - Distribui¢do do HIV no mundo em 2008
Fonte: http://www.who.int/hiv/data/global_data/en/index.html, acessado em 27/09/2010
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llustragéo 2 - Numero de pessoas vivendo com HIV, nimero de novas

pessoas infectadas com HIV e numero de mortes por HIV, de 1990 a 2008
Fonte: http://www.who.int/hiv/data/global_data/en/index.html, acessado em 27/09/2010

A America latina é uma regido onde a prevaléncia tem se estabilizado nos ultimos a-
nos, possuindo uma taxa de prevaléncia média de 0,6% (WHO, 2009), e o Brasil se

encontra dentro dessa média.

No Brasil, cerca de 630 mil pessoas vivem com o HIV. O nimero € estimado, pois se
notificam apenas os casos de Aids. Do inicio da epidemia, em 1980, até junho de
2010, foram realizados 592.914 diagnosticos. Durante esse periodo, foram registradas
229.222 mortes em decorréncia da doenca, segundo dados do Boletim Epidemiolégi-
co de 2010. Por ano, sao notificados entre 33 mil e 35 mil novos casos de HIV no pais
(BRASIL, 2010).

Dos casos de HIV acumulados de 1980 até junho de 2010, a regido Sudeste é a que
tem o maior percentual, 58% do total de notificagcdes, com 344.150 registros da doen-
ca. O Sul concentra 19,5% dos casos, com 115.598 notificacfes; o Nordeste, 12,5%,
com 74.364; o Centro-Oeste, 5,7%, com 34.057; e a regido Norte, 4,2%, com 24.745
casos (BRASIL, 2010).

Em 2009, foram notificados 20.832 casos de Aids no SINAN (Sistema Nacional de
Agravos Notificaveis). Nesse ano, a taxa de deteccdo de Aids no Brasil foi de 20,1
casos por 100.000 habitantes, sendo 32,4 na Regido Sul, 20,4 no Sudeste, 20,1 no
Norte, 18,0 no Centro-Oeste e 13,9 no Nordeste (BRASIL, 2010).
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llustragdo 3 - Taxa de deteccdo por 100.000 habitantes dos casos de

Aids segundo regido de residéncia e ano de diagndstico no Brasil
Fonte: BRASIL, 2010.

Existem mais casos de Aids no sexo masculino (385.818) do que no feminino
(207.080); entretanto, nota-se uma queda na razdo de sexos ao longo dos anos, que
permanece estavel desde 2002 em 1,5:1 (15 homens para cada 10 mulheres) (BRA-
SIL, 2010).
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llustracdo 4 — Taxa de detecc¢do por sexo e razdo de sexo
Fonte: BRASIL, 2010.
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Em relacéo as faixas etarias, observa-se que a maior proporcao dos casos de Aids se
encontra entre os 40 e 49 anos de idade. Nos individuos com 60 anos e mais, verifica-
se um aumento importante dos casos em ambos 0s sexos, que passaram de 394 ca-
sos em 1999 para 938 casos em 2009 no sexo masculino, e, no feminino, de 191 ca-
sos em 1999 para 685 casos em 2009. No entanto, a faixa etaria de 35 a 39 anos exi-
be a maior taxa de deteccdo do pais, com 46,7 casos por 100.000 habitantes em
2009. Porém, a taxa de deteccao dos casos de Aids em menores de cinco anos dimi-
nui desde o ano de 2002, com 6,2 casos para cada 100.000 habitantes,sendo regis-
trada, em 2009, uma taxa de 3,0 para cada 100.000 habitantes (BRASIL, 2010).

Analisando o acumulado dos casos de Aids notificados em individuos de 13 anos e
mais no sexo masculino, a maioria desses (63,6%) relaciona-se a categoria de expo-
sicao sexual, distribuidos entre heterossexual (31,2%), homossexual (20,6%) e bisse-
xual (11,8%), e, na categoria de exposi¢cdo sanguinea, o uso de drogas injetaveis po-
de ser observado em 17,6% dos casos. No sexo feminino, os casos de AIDS estéo
relacionados majoritariamente (91,2%) a categoria de exposicdo heterossexual (BRA-
SIL, 2010).
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llustragdo 5 - Distribui¢c@o proporcional dos casos de Aids em

individuos de 13 anos ou mais do sexo masculino
Fonte: BRASIL, 2010.

Quanto a escolaridade, em 2009, 25,1% do total de individuos notificados possuiam
entre 4 a 7 anos de estudo, 30,0% entre 8 a 11 anos e 8,8% entre 1 a 3 anos. Obser-
va-se uma tendéncia de aumento da escolaridade entre os individuos notificados com

Aids no pais, mais especificamente a partir do ano de 1999 (BRASIL, 2010).
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Dos 5.564 municipios brasileiros, 87,5% (4.867) registram pelo menos um caso da
doenca. Os grandes centros urbanos do pais, onde estdo concentrados 52% dos ca-
sos de HIV, registraram queda de 15% na taxa de incidéncia da doenca entre 1997 e
2009. Nesse mesmo periodo, a incidéncia nos municipios com menos de 50 mil habi-
tantes dobrou, revelando que a epidemia caminhou para o interior do pais. Em 1997, a
taxa nas cidades com menos de 50 mil habitantes era cerca de oito vezes menor do
gue a registrada nas cidades com mais de 500 mil pessoas. Em 2009, essa relacdo
caiu para trés vezes (BRASIL, 2010).

O Boletim Epidemioldgico AIDS/DST 2010 relata que apesar da prevaléncia estar au-
mentando, devido ao aumento da sobrevida, tanto a taxa de incidéncia como a de
mortalidade vém se estabilizando nos ultimos anos. O Brasil € colocado em destaque
pela WHO/OPAS pelo seu programa de atendimento ao portador de HIV, que através
da Lei 9313/96 foi pioneiro em subsidiar tratamento gratuito para todos soropositivos
(BRASIL, 1996).

Em estudo recente de Grangeiro, Escuder e Castilho (2010, A) foi elaborado um mapa
ecologico da tendéncia da epidemia no Brasil na ultima década. Esse autor realizou
inferéncias em todos 0os municipios brasileiros, dividindo-os em municipios que apre-
sentam grande ou pequena magnitude, com crescimento ou estabilizacdo da epide-
mia. Foi realizada também uma comparacao desses dados com as politicas publicas
de prevencao e tratamento efetuadas nos municipios, na qual se pode observar que,
nos locais com estabilizacdo da epidemia, existem politicas publicas efetivamente
mais implantadas em longo prazo. Outro dado interessante € que nos municipios com
epidemias de pequena magnitude a variacdo no numero de casos esta fortemente
relacionada a categoria de transmissao heterossexual, que foi a Unica que apresentou

tendéncia de crescimento no periodo analisado.
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Magnitude e tendéncia

. Grande magnitude que cresce
Grande magnitude que reduz/estabiliza
D Pequena magnitude que cresce acima da media

D Pequena que cresce discretamente ou reduz

llustragdo 6 - Magnitude e tendéncia da Aids em municipios

brasileiros
Fonte: GRANGEIRO, ESCUDER, CASTILHO, 2010.

Em relacdo a discussédo da interiorizacdo, faz-se interessante notar que 81,2% dos
municipios com casos notificados apresentam ocorréncia de baixa magnitude, com
um numero médio de casos de 4,7 por 100.000 habitantes. Esses municipios se ca-
racterizam por, em sua grande maioria (98,4%), serem municipios de pequeno porte,
de até 19000 habitantes. O perfil de transmissdo dessas cidades demonstra a pecula-
riedade de apresentar, muitas vezes, uma uUnica categoria de exposi¢do, sendo que
entre estas a heterossexual é a maior, tendo como consequéncia uma razdo masculi-
no/feminina aproximando-se da igualdade (1,2;1) (GRANGEIRO, ESCUDER, CASTI-
LHO, 2010,A).
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Porém, os mesmos autores questionam a realidade da interiorizagdo da epidemia,
ao relatarem que em numeros absolutos, os casos em cidade de pequeno porte re-
presentam apenas 10% dos casos existentes no pais nos ultimos 15 anos; como
também destacam que a magnitude da epidemia do HIV num territério relaciona-se
diretamente com a diversidade das formas de transmissdo observadas e que, nas
cidades de pequeno porte, é verificada prioritariamente uma Unica forma de trans-
missao, e por isso, 0 crescimento ndo se consolidaria com o tempo (GRANGEIRO,
ESCUDER, CASTILHO, 2010, B).

Porém, Grangeiro, Escuder e Castilho (2010 B) pontuam que, devido a propria carac-
teristica de um estudo epidemiolégico — onde se estudam dados, ndo fluxos — tém-se
uma visado limitada dos movimentos que podem ocorrer de pacientes de cidades de
pequeno porte para cidades maiores em busca de assisténcia, 0 que pode resultar em
ocultamento da magnitude real da realidade dessas cidades.

2.1.1 Um olhar sobre a epidemia na realidade de Minas Gerais

O Estado de Minas Gerais, no ultimo censo de 2010 possui uma populacdo de
19.595.309, o que representa 10,3% da populacdo brasileira. Destes, aproximada-
mente 15% residem em éarea rural. Dos 853 municipios do estado, 674 possuem me-
nos de 20000 habitantes (BRASIL, IBGE, 2010).

De acordo com o Boletim Epidemiologico de DST/AIDS de Minas Gerais (ano Xl n°. 3
maio/junho/2009), ha 28.717 casos acumulados de contaminag&o por HIV em Minas
Gerais. Atualmente, 670 municipios mineiros registraram casos de HIV em residentes.
O perfil etario da HIV no estado caracteriza-se pela concentracao de 84,6% dos casos
na faixa etaria de 20 a 49 anos de idade (MINAS GERAIS, 2009).

O estado de Minas de Gerais € subdivido em 10 macrorregides, como podemos ob-

servar na ilustracao a seguir:
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llustracdo 7 - Macrorregides de Minas Gerais

A regidao da Zona da Mata Mineira é a macrorregiao que fica na regido sudeste do es-
tado, em contato geografico com o estado do Rio de Janeiro e o Espirito Santo e pos-
sui 142 municipios em seu territério. Destes, aproximadamente 57% possuem popula-
¢do inferior a 5000 habitantes (BRASIL, IBGE, 2010). E uma regido que tem como
caracteristica ser um corredor comercial, devido a presenca de varias rodovias fede-
rais, assim como ferrovias de escoamento de matérias primas. Essa caracteristica
geografica coloca a populacédo residente nessa regido em contato facilitado com cida-

des de grande porte, como Rio de Janeiro, Belo Horizonte e S&do Paulo.

A Zona da Mata Mineira é divida em sete microrregides geograficas, como visualizado

na ilustragao a seguir:
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llustragdo 8 - Microrregides da zona da mata
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Em Minas Gerais, a organizacdo dos servicos de saude é estabelecida pelo Plano
Diretor de Regionalizacdo da Saude da Secretaria de Estado de Minas Gerais. Neste,
a Zona da Mata Mineira possui onze microrregioes de saude, as quais se localizam
geograficamente da seguinte forma (MINAS GERAIS, 2006):

1. Microrregido de Cataguases:
e Microrregido de Saude de Além Paraiba
e Microrregido de Saude de Leopoldina/Cataguases
2. Microrregiao de Juiz de Fora:
e Microrregido de Saude de Juiz de Fora
e Microrregido de Saude de Santos Dumont
e Microrregido de Saude de S&o Jodo Nepomuceno/Bicas
3. Microrregiao de Manhuacgu:
e Microrregido de Saude de Manhuacu
4. Microrregido de Muriaé:
¢ Microrregido de Saude de Carangola
¢ Microrregido de Saude de Muriaé
5. Microrregido de Ponte Nova:
e Microrregido de Saude de Ponte Nova
6. Microrregido de Uba:
e Microrregido de Saude de Uba
7. Microrregiao de Vicosa:

e Microrregido de Saude de Vigcosa

Juiz de Fora é a cidade-p6lo macrorregional da saude da Zona da Mata Mineira, pois
€ a cidade que possui a mais complexa infra-estrutura de saude da regido e para
onde fluem os pacientes que necessitam de atencdo especializada mais complexa

de toda a regido.

Ha na Zona da Mata Mineira cinco microrregides de salude que possuem estrutura de
assisténcia ao portador de HIV (como assisténcia ambulatorial, dispensacéo retroviral
e o0s hospitais) as quais sao: Juiz de Fora, Leolpoldina/Cataguases, Santos Dumont,
Muriae e Ponte Nova (MINAS GERAIS, 2006).
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A microrregido de saude de Juiz de Fora apresenta as mais altas taxas de incidéncia
de HIV da regido sudeste mineira, que vao de 22,5 a 15,4/ 100.000 habitantes de
2000 a 2007 respectivamente, e estd em 3° lugar entre as microrregioes de Minas Ge-
rais, com taxas mais elevadas que a microrregido de Belo Horizonte que possui taxa
de 14,6 por 100.000 habitantes (MINAS GERAIS, 2009).

Dados fornecidos pelo Departamento de Vigilancia Epidemiologica da Secretaria Mu-
nicipal de Saude da Prefeitura de Juiz de Fora (DVE/SMS-JF) registram 2060 casos
de pessoas com HIV acumulados desde o inicio da epidemia em 1986 até 2008, os
quais 1411 sdo do sexo masculino e 649 do sexo feminino. Quanto as formas de ex-
posicado, 45% dos casos sdo entre heterossexuais, 23% homo/bissexual, 12% usua-
rios de drogas injetaveis e 20% de categoria de exposi¢do ignorada (PREFEITURA
DE JUIZ DE FORA, 2009).

Reis et al (2008), em estudo ecoldgico sobre o fluxo de atendimento aos portadores e
HIV em maiores de 15 anos, na Zona da Mata Mineira, no intervalo entre os anos de
1988 a 2002, observou a interiorizacdo crescente de novos casos em municipios de
pequeno porte da regido. Nesse periodo foram notificados 2469 casos, sendo que
68,13% eram residentes na cidade de Juiz de Fora (vide ilustragéo 9).

Esse estudo também visualizou o fluxo de internagdes hospitalares por HIV na zona
da mata, verificando que, em 2004, 96,8% ocorreram em hospitais de referéncia na
cidade de Juiz de Fora, sendo que destas, 68,8% eram residentes do préprio munici-
pio e 31,2% oriundos de outros municipios da Zona da Mata Mineira. Um dado inte-
ressante discutido por essa pesquisa € que, mesmo nas cidades que possuem hospi-
tais cadastrados para realizar este tipo de atendimento, muitos pacientes vém internar
em Juiz de Fora, como no caso de habitantes de Muriaé, que registrou 18 internacdes

em seu hospital credenciado e 36 internacdes em Juiz de Fora (REIS et al, 2008).

O estudo de Reis et al (2008) foi significativo para visualizar esses fluxos e trouxe
guestionamentos desses movimentos dentro do sistema, como: porque 0s pacientes
portadores de HIV da Zona da Mata Mineira tem mais internagdes nos hospitais de
Juiz de Fora do que nos outros estabelecimentos cadastrados? Sera que isso mostra
uma falha estrutural? Ou demonstra outros elementos que vao além do sistema? A-
través dos objetivos deste trabalho procuraremos desvendar melhor estes questiona-
mentos.
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llustracéo 9 - Taxa média de incidéncia de HIV/Aids, por 100.000

habitantes, em maiores de quinze anos nos municipios da zona da mata.
Fonte: REIS et al, 2008.

Como foi observado, o HIV possui uma magnitude geral de adoecimento na popula-
cao consideravel e, principalmente, em nossa realidade local. Para melhor compre-
endermos como se estabelece essa relacdo das pessoas com o sistema de saude,
iremos apresentar como se estrutura o sistema de atendimento e cuidados especifi-

COs as pessoas que convivem com HIV.

2.2 REDES DE ATENDIMENTO E TECNOLOGIA AO PORTADOR DE HIV

Apesar do primeiro caso registrado no CDC dos EUA ter sido em 1981, o primeiro tes-

te soroldgico para detecgdo do HIV no sangue humano (ELISA) foi em 1985, um ano
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antes da aprovacao do primeiro anti-retroviral para o tratamento, o AZT. No Brasil,
nesse mesmo ano, o HIV passa a ser doenca de notificacdo compulséria e a obrigato-
riedade da triagem de sangue e hemoderivados passou a existir, apesar de nao ser
muito efetiva inicialmente (FRANCA, 2008).

Em 1989, foi aprovada nova droga de controle a doenga, o DDI, inicialmente dirigido
aos pacientes intolerantes ao AZT. Nesse ano, o0 estado de Sao Paulo, numa iniciativa
pioneira, comeca a distribuir gratuitamente o AZT, acéo esta que s6 seria abarcada a
nivel nacional em 1991 (FRANCA, 2008).

Em 1992, tem inicio o uso dos “coquetéis” farmacologicos para o tratamento do HIV,
inicialmente com o uso do DDc somado ao AZT. Porém, somente em 1996 € percebi-
do os primeiros impactos dos avancos farmacoldgicos dos coquetéis medicamento-

sos, com o melhor controle da doenga e diminuigdo da mortalidade (FRANCA, 2008).

O ano de 1996 no Brasil € marco de uma grande vitoria para os portadores de HIV,
guando teve a aprovacéo da Lei 9313/96 que obriga o SUS a distribuir gratuitamente
todas as drogas para o tratamento de HIV. Apds cinco anos dessa iniciativa, o Brasil
e reconhecido pela Assembléia Geral do ONU como pais exemplo no tratamento de
HIV no mundo (KILZSTAJN, 2007 apud WHO 2009). Em 2007, outra grande vitoria
foi a quebra de patentes dos medicamentos anti-retrovirais pelo governo do Brasil, o
gue proporcionou grande economia e aumento do acesso as novas tecnologias
(FRANGCA, 2008).

Em termos de educacao e prevenc¢ao, muito importante e significativa foi a participa-
¢éo da sociedade civil na divulgacao e luta pelos direitos dos portadores do HIV. Esta
foi de fundamental importancia na construcdo de respostas oficiais quanto as ques-
tdes relacionadas ao HIV. As organizac¢des da sociedade civil (OSC) tém se articulado
de forma a criar estratégias que visam a reducdo do impacto da epidemia, a partir da
inclusdo de seus representantes nas diversas instancias do governo em nivel nacional
e local. As OSC exercem o controle social sobre os investimentos em HIV e suas ati-
vidades dependem em parte de apoio técnico e financeiro que 0 governo procura ga-

rantir por meio de concorréncias publicas (SILVA et al, 2008).

Hoje, o Brasil conta com uma ampla rede de assisténcia ao diagndstico e tratamento

ao paciente HIV positivo, principalmente nos grandes centros urbanos e cidades de



33

médio porte. Em nivel nacional, a referéncia é o Departamento de Doencas Sexual-
mente Transmissiveis (DST), Aids e Hepatites virais, 6rgao ligado a Secretaria de Vigi-
lancia em Saude do Ministério da Saude, criado em 1986. O objetivo do trabalho do
Departamento é reduzir a transmissdo do HIV/Aids e das hepatites virais e promover a
gualidade de vida dos pacientes, além de formular e fomentar politicas publicas de
DST, HIV/Aids e hepatites virais, as quais devem obedecer principios éticos, serem
eficiente, fundamentadas nos Direitos Humanos e nos principios e diretrizes do SUS
(BRASIL, 2010).

O Sistema de Controle Logistico de Medicamentos (SICLOM) vem sendo desenvolvi-
do pelo Ministério da Saude desde 1999. Nesse sistema estdo disponiveis 0s seguin-
tes recursos: cadastro de paciente, transferéncia de pacientes de unidade dispensa-
dora, 6bito e solicitacdo de medicamentos. Através dos dados coletados € possivel
gerenciar e planejar acoes de distribuicdo de medicamentos anti-retrovirais aos paci-
entes. Em 2008, através da resolucédo da Secretaria Estadual de Saude (SES)/MG N°
1539 de 18 de julho de 2008, foram aprovados os critérios para implantacdo do servi-
¢o de dispensacdo de medicamentos anti-retrovirais em Minas Gerais. Até novembro
desse mesmo ano, havia 663 unidades dispensadoras de medicamentos (UDM) em
todo o Brasil, das quais 54 localizadas em Minas Gerais, distribuidas em 47 munici-
pios. (MINAS GERAIS, 2009)

Il 6 unidades (BH)

I 2 unidades (JF)

llustragdo 10 - Localizagdo dos municipios que possuem unidades

dispensadoras de medicamentos, 2009.
Fonte: MINAS GERAIS, 2009.

A assisténcia as pessoas que convivem com HIV é realizada de forma regionalizada e
hierarquizada, e cada regido possui diferentes configuracdes institucionais: sdo ambula-

torios gerais ou de especialidades, ambulatérios de hospitais, unidades basicas de sau-
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de, postos de saude, policlinicas e servigos de assisténcia especializados (SAE) em
DST/HIV/Aids. Também sdo administrados de diferentes formas: por municipios, Esta-
dos, Unido, Universidades, organizacdes filantropicas e ndo governamentais convenia-
dos ao SUS. O objetivo desses servigos € prestar um atendimento integral aos usua-
rios, por meio de uma equipe multiprofissional de profissionais de salde que atuam ofe-
recendo: cuidados de enfermagem, orientacdo e apoio psicoldgico, atendimentos clini-
cos, controle e distribuicdo de anti-retrovirais, orientacdes farmacéuticas, realizacao de
exames de monitoramento, distribuicdo de insumos de prevencéao, atividades educati-
vas para adesao ao tratamento e para prevencao e controle de DST e HIV (BRASIL,
2010).

De maneira geral, esses atendimentos acontecem atraves dos SAE, do centro de testa-
gem e aconselhamento (CTA) e laboratdrios de apoio diagnostico e de acompanhamen-
to terapéutico da prépria rede do SUS. No estado de MG, existem aproximadamente 40
municipios com servicos de atendimento ao portador de HIV, que absorvem o atendi-
mento de suas regides. No apoio diagndstico e de acompanhamento laboratorial, o es-
tado possui em nove das treze macrorregioes sanitarias laboratérios de gestao estadu-
al, sendo que doze municipios tém seus laboratérios préprios e os demais utilizam a
rede particular conveniada ao SUS. E Importante frisar que nem todos os centros labo-
ratoriais possuem estruturas para realizacdo de todos os exames necessarios para o
acompanhamento dos pacientes. Porém existe uma rede hierarquizada de procedimen-
tos que visa suplementar esta falta (MINAS GERAIS, 2006).

Ao
S D

<
™
M/—\)\ fg
Uberaba

llustracdo 11 - Localizacéo dos laboratérios que realizam exames de

contagem de CD4+/CD8+ e/ou Carga viral em Minas Gerais, 2009.
Fonte: MINAS GERAIS, 2009.
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Em termos de diagnéstico, ele pode ser realizado gratuitamente pelo SUS por livre
demanda, ou por necessidades especificas (suspeita clinica, gravidez, triagem san-
guinea e hemoderivados), sempre com o aconselhamento pré e pds-teste, nas varias
instancias da rede (unidades de atencéo primaria a saude, CTA, hospitais e materni-
dades). Para aquelas pessoas que séo diagnosticadas com o virus, o atendimento se
estrutura numa rede em torno da atencao secundaria e terciaria, com centros de aten-
dimento multiprofissionais especializados e hospitais com enfermarias especificas pa-
ra a internacdo desses pacientes quando necessario. Infelizmente, a atencéo primaria
ainda possui pouca interferéncia nessa rede de atendimento, por varias questdes que
vao desde a falta de informacao, estrutura, materiais e profissionais capacitados (SIL-
VA et al, 2005).

2.2.1 Redes de atendimentos locais da microrregido de Juiz de fora

Em Juiz de Fora, um programa municipal é desenvolvido através das seguintes estru-
turas: um Centro de Aconselhamento e Testagem (CTA), inaugurado em dezembro
1995, dois laboratérios (um de apoio diagnéstico a HIV, Sifilis e Hepatite, e outro de
acompanhamento/monitoramento aos portadores de HIV) e o Servigo de Atendimento
Especializado (SAE). Apesar do programa de DST/AIDS ter sido implantado oficial-
mente em dezembro de 1995, apenas em setembro de 1996 € que o SAE iniciou suas
atividades. Desde sua implantacdo até o més de dezembro de 2007, o numero total
de pacientes soropositivos admitidos no SAE foi de 2.717, sendo 1.657 (61%) homens
e 1.060 (39%) mulheres, residentes dentro ou fora do municipio de Juiz de Fora
(PREFEITURA DE JUIZ DE FORA, 2009).

O CTA é localizado no mesmo prédio do SAE, na regido central de Juiz de Fora, e
pode ser procurado pelos usuarios de maneira autbnoma e voluntéria ou através de
encaminhamentos. Nesse servigo os individuos participam de atividades educativas
coletivas e individuais realizadas por equipe multiprofissional antes de realizarem e-
xames, assim como apos os resultados. Diante da confirmacdo do diagndstico soro-
positivo os profissionais do CTA fazem o aconselhamento e encaminham o individuo
para 0 SAE ou para outros servi¢os da rede, onde ele € atendido por um profissional

de nivel superior (enfermeiro, psicélogo, assistente social), que faz o acolhimento e a
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abertura do prontuério, apresentando-o ao servi¢o e paralelamente realizando o
agendamento médico. Dependendo da urgéncia, tudo isso ocorre no mesmo dia
em que se recebe o diagnoéstico (PREFEITURA DE JUIZ DE FORA, 2009).

Outra porta de entrada para o SAE € o encaminhamento interno ou externo dos
companheiros(as) ou parceiros(as) do usuario em atendimento na instituicdo. Ao
ser confirmado como soropositivo estes sdo incluidos ao servico e entram no
fluxo de atendimento conforme exemplificado. Ainda existe a entrada no SAE
daqueles pacientes que foram internados nos hospitais devido a infec¢gdes opor-

tunistas e receberam o diagnostico sorolégico positivo na internacgao.

Também existem em Juiz de Fora outros servigcos publicos de atendimento e
acompanhamento ao portador do HIV como o Hospital Universitario (HU/UFJF)
e o0 Hospital Jodo Penido, onde os pacientes sao referenciados pelos postos ou
sdo acompanhados apo6s a descoberta da doenca durante uma internacdo nes-
sas instituicdes. Tais servigcos também utilizam os laboratérios centrais de apoio
para o acompanhamento de seus usuarios. No HU também é oferecido leito de

hospital dia para aqueles que necessitarem de tais cuidados (CORREA, 2010).

A seguir, fluxograma de atendimentos das pessoas que convivem com HIV no

municipio de Juiz de Fora, de acordo com Correa (2010):
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llustracdo 12 - Fluxograma de atendimento das pessoas que

convivem com HIV.
Fonte: CORREA, 2010.

Em relacdo a outros locais de apoio social para as pessoas que convivem com HIV,
Juiz de Fora possui uma rede de assisténcia de apoio e agBes complementares for-
mada por organizacdes nao-governamentais e instituicdes filantropicas. Estas desen-
volvem trabalhos de educacédo em saude, prestam assisténcia social, juridica e psico-

l6gica, além de realizarem parcerias com o sistema publico de atendimento as pesso-
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as que convivem com HIV, desenvolvendo ac¢des de fortalecimento do vinculo e ade-
séo terapéutica (CORREA, 2010).

Hoje, o portador do virus HIV conta com a possibilidade de um acompanhamento e
uma terapéutica ampla, porém, muitos saos os desafios para que o tratamento seja
eficiente e satisfatério para os usuarios, assim como para os profissionais. E discutida
na literatura, por exemplo, a dificuldade de adeséo as terapéuticas propostas, por con-
ta de inUmeros fatores, que vao desde o estigma social, ao nimero de comprimidos e
seus efeitos colaterais, (MELCHIOR et al, 2007; SILVA, WAIDMAN, MARCON, 2009;
TEIXEIRA, SILVA, 2008), assim como a dificuldade dos profissionais para lidar com
tais situacGes (SILVA, 2004). Assim, lacunas ainda existem referentes a algumas
guestdes relacionados a geréncia do tratamento e a forma de lidar com a vivéncia

deste cotidiano relativo ao adoecimento por HIV.
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3 A TRAJETORIA METODICA DO ESTUDO

3.1 METODO DA PESQUISA

O estudo utiliza o método de investigacdo qualitativo. Esse método é largamen-
te conhecido nas disciplinas na area social e, mais recentemente tem sido aco-
lhido no campo da saulde, mais especificamente na saude coletiva (MYNAIO,
1994).

Realizar pesquisa qualitativa € um desafio por si, pois, no método, existem uma gama
de referenciais tedéricos e abordagens, que muitas vezes andam juntos. Diante de tan-
tas possibilidades de interface tedrico-metodologicas € importante se descrever sobre

tal tipo de estudo.

Denzin e Lincoln (apud GUERRIERO, 2006, p. 15) fazem uma explanacdo sobre o

tema, a qual transcrevo abaixo:

A pesquisa qualitativa € um campo inter e transdisciplinar. Ela perpas-
sa as humanidades, as Ciéncias Sociais e as Ciéncias Médicas. A
pesquisa qualitativa é muita coisa ao mesmo tempo. Os pesquisado-
res que realizam pesquisas qualitativas sdo sensiveis a utilizagdo de
varios métodos (no mesmo estudo). Eles sdo preocupados com uma
perspectiva naturalista e com uma compreensao interpretativa da ex-
periéncia humana. Ao mesmo tempo € um campo eminentemente po-
litico e moldado por posicdes éticas e politicas diversas.

Portanto, a abordagem da pesquisa qualitativa € aquela que busca as respostas para
guestdes humanas, de relagbes e sentidos. Seu campo € aquele que abarca o nivel
de significados, vivéncias, intencionalidades, atitudes, e sua busca € a interpretacéo e

entendimento dessas realidades subjetivas que levam a uma realidade observada.

E fato que, diante do exposto, ndo tem como o pesquisador se colocar numa posi¢ao
inerte no processo. No método qualitativo, a visdo do pesquisador esta dentro da pes-
guisa e dai a importancia dele (o pesquisador) explicitar de onde ele fala. Na presente
pesquisa, a pesquisadora tem uma visdo do mundo singular, conforme apresentada
no primeiro topico deste trabalho, que ira ter influéncia na andlise dos dados pesqui-
sados, e o método de pesquisa qualitativa permite essa influéncia, visto que € um mé-

todo inerente as linhas de pesquisa compreenssivistas (GUERRIERO, 2006).
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Desse modo, este estudo se propde a realizar uma analise de conteldo tematico, a
gual envolve uma abordagem interpretativa e naturalistica, que dependente tanto dos
sujeitos envolvidos na pesquisa (pesquisados e pesquisador) como das multi-préaticas
interpretativas utilizadas (de base tedrica-conceituais e de experiéncias pessoais), 0
que significa que estuda os fenbmenos humanos em seu ambiente natural, buscando
procurar sentido ou interpretar os fenémenos em termos de significados atribuidos a
eles por pessoas que fazem coisas juntas em lugares onde essas coisas habitualmen-

te sdo feitas.

3.2 CENARIOS DA PESQUISA:

Os cenérios escolhidos para a realizacdo da pesquisa foram os ambulatérios de aten-
dimento especializado ao portador do HIV em Juiz de Fora, especificamente o SAE,
localizado no edificio das clinicas especializadas do SUS/JF, na regido central de Juiz
de Fora e o ambulatério do Centro de Atencéo a Saude (CAS) do HU/UFJF.

O SAE e o CAS sdao os servigcos de atencdo ao pacientes portadores de HIV/Aids de
referéncia para a populacéo de Juiz de Fora e para os moradores da Zona da Mata
Mineira, seguindo as diretrizes técnicas e politicas da Coordenacdo Nacional de
DST/AIDS, nas quais 0s usuarios devem ser atendidos por uma equipe multiprofissio-

nais e assistidos em sua completude.

Os objetivos prioritarios desses servigos de referéncia para o atendimento aos porta-
dores do HIV/Aids sdo, de acordo com as diretrizes técnicas e politicas da Coordena-
¢do Nacional de DST/AIDS : oferecer assisténcia humanizada e de qualidade, basea-
da na atencdo integral do paciente e sua familia; reduzir a demanda por internacéo
hospitalar e a permanéncia na ocupacdo dos leitos; constituir formas de referéncia e
contra-referéncia para outras especialidades médicas; instituir praticas para adesao a
terapia anti-retroviral; priorizar a atencdo a co-infecgao HIV/Tuberculose; exercitando
praticas para controle da co-infecgcdo e aumento da adesdo do paciente as terapias;
constituir-se em unidade dispensadora de medicamentos utilizando o Sistema Logisti-
co de Medicamentos (BRASIL,2010; PREFEITURA DE JUIZ DE FORA, 2009).
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3.3 SUJEITOS DA PESQUISA

Levando em consideracdo a magnitude da interiorizacdo em nosso pais, conforme
discutido no capitulo anterior, neste estudo optou-se por eleger como sujeito os indivi-
duos portadores do virus HIV residentes em cidades de pequeno porte, 0s quais Sao
assistidos na cidade de Juiz de Fora. Esta escolha se reforca pelo fato de Juiz de Fora
ocupar um lugar estratégico na regiao sudeste de Minas Gerais, escoando grande

parte das necessidades de saude da populacéo desta regido.

Portanto, a selecdo dos sujeitos para a pesquisa obedeceu aos seguintes critérios: ser
maior de 18 anos, residentes em municipios fora de Juiz de Fora, portador de HIV a-
companhado nos servigos explicitados anteriormente, aceitar participar voluntariamen-
te da pesquisa, concordar e assinar o termo de consentimento e permitir que a entre-
vista seja gravada. Seriam excluidos aqueles sujeitos que residissem em Juiz de Fora,
ou que fossem menores de 18 anos ou que ndo pudessem responder por si, assim

como aquele que desejasse a qualquer momento se retirar do estudo.

Nos primeiros momentos da pesquisa de campo, foi efetuada uma revisdo nos regis-

tros dos servigos na qual foi verificada a seguinte situacao dos pacientes ativos:

Pacientes ativos SAE CAS/HU
Total 1802 192
Residentes fora de JF 562 (31%) 91 (47%)

De todos os pacientes residentes fora de Juiz de Fora, de ambos os servigos, foi ob-
servadas pessoas oriundas de 93 municipios, sendo que 62 eram municipios da Zona
da Mata Mineira, 20 de municipios de outras localidades de Minas Gerais e 11 muni-

cipios fora do estado de Minas Gerais.

Na gravura a seguir se pode visualizar territorialmente a origem dos pacientes atendi-
dos no SAE e CAS dentro da Zona da Mata Mineira, assim como a origem dos entre-

vistados na pesquisa:



42

ZONA DA MATA MINEIRA

D Juiz de Fora

Municipios com pacientes
atendidos em Juiz de Fora

- Municipios de origem dos
sujeitos participantes da
pesquisa

llustracdo 13 - Origem dos pacientes atendidos nos servicos de
Juiz de Fora.

Para garantir o sigilo, assegurado de acordo com a resolucdo 196/96 (CNS, 1996),
foram utilizados nomes ficticios durante a apresentacdo dos sujeitos no corpo do tra-
balho. Os nomes ficticios utilizados sdo os nomes mais populares na década de 60 e
70 do século 20, de acordo com os registros em cartérios (www.certiddo.com.br), visto

gue a maioria dos sujeitos entrevistados séo nascidos nesse periodo.

3.4 CUIDADOS ETICOS

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos do
HU/UFJF (Parecer 293/2010 de 24/01/2011, vide anexo 1). As entrevistas foram gra-
vadas com autorizacdo dos pacientes, a participacdo foi voluntaria e assegurada o
carater confidencial de suas falas. Depois de explicados 0s objetivos da pesquisa, foi
feito a leitura do termo de consentimento livre e esclarecido com a assinatura dos

mesmos (CNS, 1996). Para garantir o anonimato foram utilizados nomes ficticios.

Antes de submeter o projeto a avaliagdo do Comité, foram encaminhado ao Hospital
Universitario e a SMS de Juiz de Fora oficios solicitando apoio para a realizacdo da

pesquisa (vide apéndices).
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3.5 COLETA DE DADOS

Os dados da pesquisa foram colhidos através da técnica de entrevistas. Esse é
um método que permite obter informacgdes subjetivas, com maior possibilidade de
construcédo dos significados dos acontecimentos narrados pelos entrevistados
(MINAYO, 1994: TRIVINOS, 2007). Ao darem corpo as suas falas, os sujeitos
organizam narrativas proprias, as quais justificam o momento presente. E um o-
Ihar que investe na compreenséao e interpretacao do significado cultural e pessoal
do adoecimento, que revaloriza e ressignifica a importancia da historia narrada
pelos pacientes (FAVORETO, 2006).

No processo de adaptacéo e enfrentamento das limitacdes fisicas e das repercussoes
morais e sociais do adoecimento e do tratamento proposto, as pessoas constroem
historias que podem ter caracteristicas diversas de acordo com a disposi¢ao dos ele-
mentos envolvidos em suas vidas. Tais histérias podem ser denominadas de narrati-
vas que, num conceito de Brockmeier e Harré (2003) € um conjunto de estruturas lin-
guisticas e psicologicas transmitidas cultural e historicamente, delimitadas pelo nivel
do dominio de cada individuo e pela combinagdo de técnicas socio-comunicativas e

habilidades linguisticas individuais.

Considerar as narrativas pessoais do e sobre o adoecimento como elemento central
da construcéo do itinerario terapéutico significa integrar os pacientes como mediado-
res nesse processo de enfrentamento das rupturas causadas pela situacdo de adoe-
cimento e das implicagbes das intervencées médicas (FAVORETO, 2006). E reconhe-
cer o paciente como agente na construgdo de sua autonomia, promovendo sua capa-
cidade de normatizar novas normas de vida (CANGUILHEIN,1982).

A modalidade de entrevista escolhida foi a da entrevista semi-estruturada (roteiro da
entrevista no apéndice), que de acordo com Trivinos (2007), valoriza a presenca do
investigador, sem retirar a énfase na fala livre do sujeito pesquisado. Durante tal pro-
cesso, o0 investigador tem a liberdade de direcionar a entrevista para o foco de interes-
se e 0 sujeito entrevistado tem a liberdade necessaria para construir suas narrativas,

tornando o processo investigativo rico e esclarecedor.
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As entrevistas foram gravadas em meios digitais, transcritas e esse material sera ar-
mazenada pela pesquisadora pelo periodo de cinco anos, e apos esse periodo serdo

destruidos.

Também foi realizado um diario de campo durante as entrevistas, no qual se pode
registrar dados provenientes da linguagem néo verbal, como gestos, expressoes faci-
ais e corporais e outros, que permitam complementar a linguagem verbal e possibili-

tem uma analise mais global das entrevistas.

3.5.1 A apreensdo das informacdes

O SAE foi o cenario inicial da pesquisa. A entrada no campo iniciou apos as autoriza-
¢bes das chefias dos servicos e depois do parecer positivo do comité de ética em
pesquisa com seres humanos do HU/UFJF (Parecer 293/2010 de 24/01/2011) autori-
zando a pesquisa. Os profissionais foram receptivos a presenca da pesquisadora e
facilitaram a entrada no campo da mesma. Essa atividade teve duracao de seis se-

manas, de um a dois turnos semanais, no periodo de marco a abril de 2011.

Durante esse periodo pude observar o movimento dos pacientes, enquanto aguarda-
va a chegada de algum possivel participante do estudo. Nesses momentos ficava sen-
tado na sala de espera, junto com 0s demais pacientes, sem apresentar nenhuma
diferenciacdo, o que me colocou numa situacdo de pareamento de olhares. Quando a
recepcionista identificava alguma pessoa com as caracteristicas possiveis para a pes-
quisa (maior de 18 anos e residente fora de Juiz de Fora) me chamava ao balcéo de
atendimento e me apresentava ao paciente como Dr.2 Débora, “médica da universida-
de”, o que eu percebi como uma maneira que a recepcionista tinha de colocar respal-
do na proposta da entrevista. Apos breve apresentacédo por minha parte, eu convidava
a pessoa para ir até um consultério comigo para que eu pudesse explicar o proposito
da entrevista. Dessa forma foram abordadas 12 pessoas, sendo que apenas uma se

negou a participar da entrevista apos eu ter explicado seus objetivos e propésitos.

A entrada no campo do CAS/HU se deu depois de finalizadas as entrevistas no SAE,
e ocorreu por seis semanas no periodo de abril a maio de 2011, durante um turno se-

manal pela manha. A entrada no CAS foi mais dificil, visto que € um grande ambulat6-
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rio com varias especialidades atendendo ao mesmo tempo. Demorei a conseguir in-
formacdo adequada sobre o dia certo que ocorre o atendimento do ambulatério da
Infectologia e a profissional que pode passar-me as informagcdes mais corretas apos

algumas idas e vindas pelos andares, foi a recepcionista do ambulatério geral.

Com essa informacao, compareci no dia do atendimento ao CAS e aguardei o médico
gue realiza os atendimentos, apresentando-me e mostrando os papeis de autorizacéo
da pesquisa naquele espaco. O colega foi muito receptivo a proposta e identificou to-
dos os pacientes que poderiam ser candidatos a pesquisa, e que teriam consulta a-
gendada para aquele dia. O médico ia comigo até a porta onde se chama os pacien-
tes para a consulta, chamava a pessoa e me apresentava diretamente, indicando-me
como “uma médica do servico que estava fazendo uma pesquisa’ e se ele(a) poderia
conversar comigo enquanto aguardava sua consulta. Apés essa apresentagdo, a pes-
soa me acompanhava até um consultério, onde eu apresentava a proposta da pesqui-
sa. Dessa forma, tive contato com nove pacientes, sendo que uma das entrevistas
teve que ser eliminada da pesquisa, pois, durante a mesma, o entrevistado ndo de-
monstrou capacidade cognitiva adequada para responder as perguntas, sendo as

mesmas quase que exclusivamente respondidas pela irmé que era a acompanhante.

Em sua maioria, as entrevistas realizadas no SAE foram mais rapidas do que no CAS.
As primeiras duravam em média de 20 a 30 minutos, enquanto as segundas de 40-50
minutos. Este fato pode ter acontecido tanto por caracteristicas proprias do servico,
visto que o SAE é um local mais dindmico e com mais atendimentos acontecendo ao
mesmo tempo; assim como o proprio amadurecimento da pesquisadora para aprofun-

damento das entrevistas, visto que as Ultimas entrevistas foram mais longas.

As pessoas, de maneira geral, iniciavam a entrevista com certa desconfianca, princi-
palmente aqueles que sabiam que estavam sendo “intrusos” do sistema por serem
residentes de cidades fora do estado de MG. Portanto, oficialmente, eles sabiam que
agui nao era a referéncia direta delas e, por isso, demonstraram um pouco de receio
de que essa entrevista pudesse “denuncia-los”. Tal reacao era acalmada logo apés o
participante perceber que o objetivo da pesquisa era outro. Porém, esses pacientes
especificamente, faziam muita questao de reafirmar, durante varios momentos na en-
trevista, como eles gostavam do atendimento aqui em Juiz de Fora e de que nao gos-

tariam de nunca ter que sair daqui.
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O processo de trabalho de campo durou trés meses e neste periodo a pesquisadora
teve contato com 21 pacientes, porém duas entrevistas ndo foram utilizadas para o
conjunto da analise, por motivos explicitados anteriormente. O término do trabalho de

campo se deu quando comecaram haver reincidéncias das informacgdes colhidas.

3.6 A ORGANIZACAO DAS INFORMACOES PARA ANALISE

A analise temética € um recorte do método de analise do conteudo, proposto por Lau-
rence Bardin em 1977 em sua obra “A analise de conteudo” (BARDIN, 2008). O que
se intenciona € sistematizar um processo interpretativo das histérias narradas pelos
sujeitos através da descricdo da analise das mensagens dos textos falados que pos-
sam permitir uma inferéncia das condicbes subjetivas de producdo destas mensa-

gens.

Para obter melhor eficiéncia desse método, € importante, segundo Trivinos (2007), ter
a mensagem escrita. Dai a importancia da transcricao fidedigna das falas. A narrativa,
apos ser impressa no papel, facilita a visdo do conjunto, fica mais estavel para inter-
pretar, além de constituir um material ao qual se pode consultar todas as vezes que se

fizerem necessarias.

O itinerario terapéutico emerge das narrativas contadas pelos sujeitos que, quando
relatadas oralmente nem sempre tém uma ordem cronoldgica, visto que as pessoas
tém o seu tempo para contar as histérias, valorizando os momentos de acordo com
seu ponto de vista (FAVORETO, 2006). Adaptar as historias narradas numa linha do
tempo, suas idas e vindas, os lugares passados, as pessoas que interferiram, as rela-
cOes terapéuticas costuradas e suas representacoes é que delineia o itinerario tera-

péutico que buscaremos estudar.

Bellato, Araujo e Castro (2008, p. 172) discorrem a idéia do IT como uma tecnologia
gue privilegia a experiéncia do adoecimento e busca de cuidados das pessoas e seus
familiares, construindo de tal maneira “olhares avaliativos privilegiados sobre as prati-
cas de saude, o modo de organiza-las e seus efeitos nas vidas de usuarios do SUS e
de suas familias”. A questao que se coloca é a interacdo entre duas logicas diversas:

a dos servigcos de saude e a dos usuarios dos servicos e seus familiares; o primeiro
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como sendo pratico e organizacional e o segundo como sendo a busca da solugéo de

suas aflicbes — dai acontecendo um encontro Unico entre necessidades diversas.

E no tensionamento dessas duas logicas que os ITs sdo produzidos,
nao como a soma da légica “A’(servico) com a légica “B”(usuario);
nem mesmo como sua oposicdo ou comparacdo, mas como uma for-
ma mediada e produzida nas tensdes geradas na relacéo A e B e tudo
aquilo que, junto, venha compor a mesma (BELLATO, ARAUJO,
CASTRO 2008, p. 173).

As estratégias utilizadas para organizar e analisar as informagdes apreendidas nas
narrativas dos participantes do estudo permitiu nomear as seguintes categorias para

apresentar o objeto investigados:

e Os sujeitos e as percepc¢des do adoecimento;

¢ Os itinerarios terapéuticos e suas repercussées no cotidiano do usuario do servico.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Na abrangéncia do material coletado muitos sédo os angulos possiveis de analise. Pa-
ra abranger a proposta deste trabalho iremos tracar uma discussdo sobre aquelas ca-

tegorias inerentes ao itinerario terapéutico que objetivamos discultir.

Fiel a uma discussdo ampliada de itinerario terapéutico, propomos adentrar ndo so-
mente nas idas e vindas desses sujeitos no sistema, mas sim em todo o seu caminhar
do adoecimento, desde sua construcao interna - vivéncias dos sujeitos - até suas rela-
¢bes com os servicos e profissionais, perpassando pelo sistema de cuidado a saude e

a relacdo com meios e formas de informacdes.

As historias vividas pelos entrevistados mostram peculariedades individuais importan-
tes, porém, existiram intercessfes de significados nessas vivéncias que ajudaram a

delinear itinerarios terapéuticos que possuem certas aproximag¢des em seus enredos.

Para melhor analisar o conjunto irei apresentar as principais caracteristicas dos sujei-
tos participantes do estudo e, em um segundo momento, comentarei sobre as catego-

rias tematicas que foram recorrentes nas entrevistas.

4.1 CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS ENTREVISTADOS:

As entrevistas analisadas sédo de 19 sujeitos residentes fora da cidade de Juiz de Fora
e que realizam o acompanhamento terapéutico em servigcos desta cidade. Destes, 11
usuarios eram do SAE e 8 usuarios eram do CAS, o que corresponde aproximada-
mente a proporcionalidade do universo total dos pacientes atendidos em ambos servi-

Cos.

As principais caracteristicas dos sujeitos entrevistados foram: a maioria foi mulheres,
com a faixa etaria de 35 a 50 anos, com ensino fundamental incompleto, religido cat6-
lica e relacionamento estavel. Muitas dessas pessoas dependem financeiramente de
auxilio doenca. A maior parte dos individuos descobriu seus diagndsticos ha menos
de dez anos e chegaram aos servicos atraves de encaminhamentos informais; vindo a

Juiz de Fora de 4/4 meses para seus acompanhamentos ambulatoriais, utilizando tan-
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to o transporte publico como o privado para se locomoverem até aqui. Todos 0s sujei-
tos abordados estavam clinicamente estaveis apesar de uma parcela significativa ndo
apresentar os exames satisfatérios no momento da entrevista. A maioria dos sujeitos
relatou j& terem utilizados mais de dois esquemas de TARVS para o tratamento do
HIV.

A seguir, apresento através de gréficos, as principais caracteristicas soécio-
demograficas e do processo de diagnoéstico e adoecimento dos sujeitos participantes
da pesquisa:

B Masculino ™ Feminino

llustracdo 14 — Sexo dos sujeitos participantes da pesquisa

W até35anos M 35-50anos M maisde 50 anos

llustragdo 15 — Faixa etaria dos sujeitos participantes da pesquisa.



M Ensino fundamental incompleto M Ensino fundamental completo

® Ensino médio completo M Ensino superior

llustracdo 16 - Escolaridade dos sujeitos participantes da pesquisa.

B Solteiro ® Casado
= Relacionamento estavel m Divorciado/Separado

® Viuvo

llustracdo 17 — Estado civil dos sujeitos participantes da pesquisa

M Aposentado pela doenca M Auxilio doenca

w Dependente de outra pessoa m Empregado

llustracdo 18 - Fontes de renda dos sujeitos participantes da pesquisa
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HMatél M2a3 Mmaisde3

llustracdo 19 — Renda em salarios minimos dos sujeitos participantes
da pesquisa.

M Catolica M Espirita ™ Evangelica

llustracdo 20 - Religido dos sujeitos participantes da pesquisa.

B Antes de 1995 ™ 1996-2000 m2001-2005 ™ Apods 2005

llustragdo 21 - Ano do diagnostico dos sujeitos participantes da
pesquisa.
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HM1 M2a3 ®Mmaisded4d M n3ousa TARV

llustracdo 22 - Quantos esquemas de TARV
dos sujeitos participantes da pesquisa ja utilizaram.

M 1/1més ® 2/2 meses ¥ 3/3 meses
W 4/4 meses B 5/5 meses M 6/6 meses

llustracao 23 - Periodicidade das consultas de controle em Juiz de
Fora dos sujeitos participantes da pesquisa.

m Transporte publico do municipio = Onibus de linha privado

m Carro particular

llustracdo 24 - Meio de transporte utilizado até Juiz de Fora pelos
sujeitos participantes da pesquisa.
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B Encaminhamento do municipio de origem

®m Encaminhamento informal

M Transferéncia hospitalar

llustracdo 25 - Forma de entrada no sistema de atendimento em Juiz
de Fora pelos sujeitos participantes da pesquisa:

B menor que 300 ®300-500 ™ maior que 500

llustragdo 26 - Taxas do ultimo exame CD4+ dos sujeitos
participantes da pesquisa:

M Indectavel M menor que 10000 copias ® maior que 10000 copias

llustracdo 27 - Taxas do ultimo exame de carga viral dos sujeitos
participantes da pesquisa:
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4.2 OS SUJEITOS E AS PERCEPCOES DO ADOECIMENTO

4.2.1 Primeiro momento: Sentir! — A descoberta

As diversas formas de se descobrir portador do HIV também refletem nas formas de
reagir perante o diagnostico. Neste estudo, emergiram as seguintes formas dos sujei-
tos descobrirem ser soropositivos: se descobrindo doente por meio do surgimento de
sintomas, pelo adoecimento do companheiro, durante a espera de um filho no pré-
natal, pelo adoecimento de um filho, através da realizacdo de exames para procedi-

mentos cirdrgicos, e pelo desejo de fazer o exame, mesmo sem apresentar sintomas.

Naqueles sujeitos que descobriram durante um momento de adoecimento, isto €,
através de sinais e sintomas, todos, com excec¢ao de apenas um sujeito, o diagnéstico
foi descoberto através de exames realizados durante internacfes hospitalares para
investigar um adoecimento. Desses, trés foram em hospitais publicos fora de Juiz de

Fora e trés em hospitais publicos de Juiz de Fora.

"Mas dai, de la de Sts Dumont me encaminharam para o hospi-
tal C (da rede privada) daqui, e ja tinha os médicos me esperan-
do, fiquei 60 dias internada, fiz muito exame, um caminhdo de
exame, muito remedio forte (...). Foram dois médicos que me de-
ram o resultado, acho que eles foram bem secos na hora, mas
hoje eu entendo que tinha que ser daquele jeito, firme. Eu nunca
imaginava que podia ser isto. Quando ele falou, vocé ta com
HIV, eu fiquei assim “o qué?’o qué?”, mas eu entendo o médico,
ele tinha que falar daquele jeito, firme, para ndo piorar a situa-
¢do. Mas o susto foi total, para mim, minha familia. "(Sandra)

“Eu fiquei muito doente no inicio, muito mesmo, achei que tava
com tudo, (...) eu vim aqui para Juiz de Fora com meu marido e
a gente consultou |4 no hospital A (da rede privada), o médico
de la desconfiou na hora e pediu para me internar la no B (da
rede publica), ja que & no A seria muito caro. Entédo eu fui para
14, fiz os exames para tudo e la descobri.” (Andrea)

“Comecei a dar umas febres s6 no final da tarde, fazia exame e
ndo dava nada (...) comecei a perder uns movimentos de um la-
do, a ndo falar nada, fiquei todo bobo assim e ai depois ndo me
lembro de muito coisa néo, é tudo meio vago (...). Quando che-
guei para internar tava muito mal e o médico chegou a falar com
eles (os familiares) que talvez eu nem passasse daquela noite, e
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ai entrei em coma mesmo. E foi 14 no hospital que descobri-
ram.”(Paulo)

“Quando eu descobri fiquei com uma gripe muito forte, muita fe-
bre, muito mal, ai eu fui para Cataguases, fiquei internada la. Fi-
quei |4 uns 40 dias, e eu tava mal mesmo, e la me falaram que
ia fazer (o exame de HIV) e eu falei que tudo bem, nem pensava
nisso. Quando vieram me dar o resultado positivo eu tava tao
mal que para mim nem foi assim néo, pelo menos descobriram o
gue eu tinha, mas depois € que foi cair a ficha. (Claudia)

“Eu comecei a passar mal. Ai eles fizeram os exames em mim
todinho, ndo achava nada em mim, e eu so fui piorando. (...) Foi
ai que o médico la me falou né, que s6 tinha mais um exame pa-
ra fazer e este era o de HIV. Mas ai quando chegou o exame o
médico me falou que eu tava com HIV e que eu tinha que vir pa-
ra Juiz de Fora (...). Ai chegando aqui o Dr. D me olhou e falou
gue nao era para esquentar cabeca ndo que a gente ia dar um
jeito neste trem e ai ele me internou la naquele hospital E (rede
privada). Fiquei 14 15 dias. De la eu sai e nunca mais, ate hoje,
Gracas a Deus”. (Luiz)

“Eu comecei a passar muito mal, ter muita diarréia, e comecei a
fazer uns exames la em Matias Barbosa. Eu comecei a ter muita
tosse seca. Eu fiz um monte de exame (...). Ai marcou para o Dr.
J., eu fui no consultério dele e ele pediu uma chapa do pulméo
(...) Mas ai o Dr J. perguntou se tinha problema fazer um exame
de HIV em mim e eu falei que nao tinha problema, porque quan-
do eu mexia nunca era sem camisinha. Ai eu fui tirei a chapa
primeiro la no HTO, e quando ele olhou a chapa falou que tinha
que me internar naquele dia ainda(...) Ai me internei no hospital
D (rede publica), (...) o Dr tava l& e me disse que tinha de falar
um assunto sério comigo, ele disse “6, deu positivo o exame” e
eu falei “vocé ta de brincadeira comigo’, e ele disse “néo, eu es-
tou aqui para te falar a verdade, ndo vou te esconder nada’, e eu
falei “ta bom”, mas ai ele falou que eu teria que fazer trés vezes
0 exame (...) Ai de tarde vieram e tiraram mais sangue para o
exame e no outro dia deu o resultado do mesmo problema e fi-
zeram o Ultimo teste, e eu fique esperando, e no outro dia ele
veio falar comigo “ ndo tem jeito, vocé esta mesmo com HIV” ai
ele veio com a psicéloga para conversar comigo também.” (Fa-
bio)

“Primeiro eu comecei com uma tosse muito forte, ai eu ia ao
medico, tomava remédio, ia em outro médico, tomava outro re-
médio e ndo adiantava nada. Ai chegou certo ponto que eu es-
tava bem debilitado e ai eu fui a um médico e por acaso ele foi e
cismou de fazer o teste e ai descobriu 0 que eu tinha.” (Ander-
son)
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Nesses relatos, os sujeitos pontuam que ja tinham pesquisado “de tudo”, até que, por
fim, o exame de HIV é realizado. Essas histérias apontam uma falha no sistema, e de
seus profissionais, por so pensar em HIV numa ultima circunstancia. Como se a pos-
sibilidade do HIV fosse remota, diante as varias outras possibilidades pesquisadas

anteriormente.

Nas histérias que o diagndstico veio através do adoecimento do parceiro, os relatos
foram diferenciados em relacdo a reacdo da descoberta. Em relacionamento que ja
eram desgastados por outras situagdes, tal condi¢céo figurava como um grande estre-
mecimento da relacdo, enquanto naquelas relacbes mais estaveis o diagndstico foi

levado através de uma relacdo de companheirismo.

“Eu descobri por causa dele. Quando ele internou 0 médico ndo
tinha direcdo de como cuidar dele e foi quando falaram comigo
gue iam fazer um teste, para ver que dire¢do que ia seguir o tra-
tamento, (...), e dai a psicéloga me chamou e falou comigo que
ele tava com Aids, ja ai entdo eu pedi para fazer o exame por-
gue ja que ele tinha, com certeza eu também ia estar e entdo eu
fiz 0 exame e deu que eu era soropositivo, mas eu nao era do-
ente ndo.” (Elaine)

“Quando ele foi internado o pessoal la no hospital tentou escon-
der de mim, mas como eu ja tinha pesquisado antes e tinha visto
0 jeito dele e o jeito das pessoas no hospital, eu imaginei, entdo
guando o médico veio falar ndo foi uma surpresa, porque no dia
que ele foi falar eu estava presente, e n&o foi surpresa pra mim,
fui natural, ndo tive muita reacdo (...) esperei ele melhorar,
quando ele teve uma recuperacdo melhor, ai a gente fez o exa-
me nos meninos, que deu tudo negativo, ai fez e mim e tava po-
sitivo.” (Patricia)

“Eu descobri por causa do meu marido né, ele adoeceu, e des-
cobrir isso assim € muito ruim (...) mandaram me chamar |4, o
pessoal do laboratdrio, me falou que eu tinha que fazer o exame
também que ele tava, ai eu fiz 0 exame.” (Ana)

“Eu fiquei sabendo por que eu tive morando com um cara la né,
ai o pessoal comecou a falar que ele tinha, e eu ndo sabia, ai foi
aonde aconteceu né. Quando o pessoal comecou a falar que ele
tinha, ai uma amiga minha falou para eu fazer o exame para ver.
Até quando eu fiz.(...) Ele (0 médico) me falou assim mesmo, na
lata (o diagnostico), e eu chorei na hora, me deu vontade de me
jogar na frente de um carro, eu fui saindo pela rua, chorei mes-
mo.” (Adriana)
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Interessante analisar que os relatos séo todas de mulheres. A vulnerabilidade de mu-
lheres infectadas por seus parceiros fixos € algo que ja vem sido discutido (CECHIM,
SELI, 2007; MADUREIRA, TRENTINI, 2008; MARTIM, 1997), e se mantém como uma
realidade. Este caminho da doenca, que é a descoberta no outro para descobrir em si,
traz embutido a questdo da realidade da prevencao. Nesses casos o HIV vem como
uma doenca do outro, e sendo este “outro” o companheiro, qual € a percepcéo real de

risco?

O fato de, durante o trabalho de campo desta pesquisa, ter tido histérias de mulheres
contaminadas por seus parceiros, e ndo o contrario, acaba reafirmando a percepcéo
cultural de que o HIV é uma “doenca da rua”, pois é considerado de la que o parceiro
se contaminou. Porém, assim como foi percebido também por Martins (1997), a forma
como as mulheres reagiram a essa invasao desse elemento externo a vida do lar, de-
pendeu de como as relacdes ja estavam conformadas. Tanto no trabalho dessa auto-
ra, como no presente trabalho, nas histérias que houve ruptura do relacionamento a-
p6s o diagndstico, este foi justificado mais por questdes intrinsecas ao mesmo do que

pelo diagndstico em si.

“E dificil né, ndo ter nada, e de repente descobrir assim que con-
traiu de uma outra pessoa, que vocé confiava, € complicado,
mas agora td melhor, ndo é que eu acostumei ndo, porque iSso
ndo € bom para ninguém (...) Na época eu trabalhava em casa
de familia, fazia faxina, todos os dias. Eu que mantinha a casa.
Isso me revolta muito sabe. Eu n&o cuidei muito dele néo, a fa-
milia dele ficou revoltada, mas eu, com certeza, fiquei muito
mais. Depois disso tudo eu ndo queria € nem olhar a cara dele.”
(Claudia)

“O que eu fiquei revoltada foi do meu ex-marido, na época a
gente tava junto, jogar na minha cara que eu é que tinha passa-
do isso para ele. Eu tive um filho antes dele e eu n&o tinha nada,
entdo ndo tem jeito né, eu peguei dele.” (Ana)

“Eu fui operada do coracao quando eu tinha 16 anos, ai a familia
dele queria botar a culpa em mim que eu tinha contaminado ele,
mas eu nao recebi transfusdo, s6 depois é que ele revelou que
sai com outros homens. Quando eu casei eu ndo sabia que ele
era bissexual, depois que saiu o resultado dela (da filha) é que
eu vim saber que ele tinha contato com outros homens, ai eu me
separei dele, mas ja tinha acontecido.” (Sonia)
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Nas mulheres que descobriram durante o pré-natal, em todas as historias relatadas,
nao houve aconselhamento pré-teste, e o diagnéstico foi revelado, de forma velada ou
através de grande choque, pois essa ndo € uma situacdo esperada ou aguardada

nesta fase do ciclo da vida.

“Eu descobri porque em 2003 eu engravidei. Ele (0 médico) me
passou os exames, ai eu fui la na farmécia fazer,(...) quando o
exame ficou pronto eu pedi o resultado la no posto, dai eles me
deram e eu peguei. E eu li, ndo li no posto nao, fui na casa da
minha madrinha, sentei na mesa e comecei a ler o exame e ai
guando eu vi soropositivo para HIV eu desmonte.” (Elis)

‘La em Bicas, tem o0 médico que eu fazia pré-natal, e ele me pe-
diu os exames normais, mas esses de doenca assim tinha que
vir fazer aqui, dai ele me perguntou se eu podia vir fazer e eu
disse que sim né, ndo devia nada a ninguém. Eles me chama-
ram aqui, la em cima, me falaram do resultado, dai eu fiz mais 4
testes, depois me passaram para aqui (SAE) mesmo.” (Marcia)

“Eu fiquei sabendo na gravidez, dai eu fiz o teste e deu positivo.
Foi a enfermeira (que deu o diagnéstico). Ela era minha amiga.
Quando ela chegou falando eu comecei a falar que ia morrer,
que ia morrer, mas ai ela chamou a psicologia, a assistente so-
cial, e foi me explicando que existia tratamento, esse pessoal to-
do me deu um apoio né.” (Luciana)

Atualmente, solicitar o exame anti-HIV durante o pré-natal faz parte da rotina, o qual
deve ser voluntario e com o aconselhamento pré e pés-teste (BRASIL, 2005). Apesar
da possibilidade do exame ser positivo, essa realidade muitas vezes néo é incorpora-
da e os proprios profissionais ndo demonstram preparacao para acolher essa pacien-
te. Enxerga-se nestas condutas uma rotina endurecida, na qual existem protocolos

seguidos, mas ndo ha um treinamento para um correto aconselhamento e acolhimento.

Nas histérias em que o diagnostico veio através do adoecimento de um filho,
esse diagndéstico também transparece como uma doenca do outro, s6 que nes-
ses casos é um “outro” muito proximo, quase como si mesmo, devido aos lacos
biolégicos que une pais e filhos. Nas historias as quais o diagnostico da mulher
veio através da descoberta da doenca de um filho, esse parentesco é claro e
indiscutivel, porém, em uma histéria em que o pai descobre através da filha, ha

mais resisténcia na crenca de seu risco.
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“No inicio eu ndo sentia nada, eu descobri através da minha filha
(...) minha filha, depois de 3 anos de idade comecou a ficar do-
ente, ela apareceu com sintomas de coriza no nariz, muita febre,
herpes, ai que eu fui descobri.” (Sonia)

“Eu tinha ganhado minha menina e ela comegou a passar muito
mal, ai a gente levou ela no hospital (...) ai descobriram que a
crianga estava com este problema e ai fizeram o teste na mae,
acusou na mae, ai eu fiz também e acusou, mas eu nao acredi-
tei, ai eu fiz mais outro, e eu ndo acreditei também, e fiz mais
outro, ai eu acreditei né, os trés deram positivo.” (Rogerio)

Naquelas histérias em que o diagndstico veio por uma desconfianga, uma demanda
propria de buscar o exame, havia a percepc¢ao de risco, porém, o diagnéstico foi en-

carado com surpresa.

“Descobri por conta propria, fiz exame, descobri logo no principio
(...) Era uma médica até clinica geral, eu fui la pedir para ela va-
rios exames, fazer um check-up e pedi para ela esse exame
também (...)Eu ndo acreditei que era comigo, ndo acreditei que
era comigo.” (José)

“Minha experiéncia nao foi muito agradavel nao (...) eu procurei
um banco de doacéo, ndo tinha servico especifico 14, (...),a psi-
c6loga quando veio me dar a noticia falou que ndo adiantava eu
ir em outro banco de sangue, porque eu ja tava com Aids mes-
mo, quer dizer, me tratou como se eu estivesse querendo burlar
alguma coisa, quisesse infectar outras pessoas. Nao foi esse o
caso. Foi assim na lata, foi muito dura comigo. “(Marcelo)

Em uma histéria, a descoberta foi através de um exame pré-operatério para reali-

zar uma biopsia de um nédulo de seio. A surpresa e o choque foram significativos.

“Eu descobri por coincidéncia, apareceu um nédulo na minha
mama e eu fui fazer exames de rotina pré-operatério com o Dr.
T. O moco do laboratério, que era muito ligado a mim, me falou:
‘Minha nega deu probleminha no seu exame de sangue, nos
vamos ter que repetir o seu HIV”, e na época eu tinha um parcei-
ro estavel e entdo eu repeti, fiz o0 westblot, e ai veio a confirma-
¢céo.” (Rosangela)

A descoberta mostrou-se um momento critico, uma ruptura, nas historias de vida. Os
relatos apresentaram conteudos de angustia, ansiedade, medo e desconfianca. Apos

o0 momento da descoberta, ha as reestruturacbes que séo realizadas nos modos de

andar a vida para se adaptar a nova realidade. Rupturas e novas configuragfes de
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hébitos, pessoas e lugares acontecem. H4 a construgdo de um novo sentido e enfren-

tamentos para lidar com a nova configuracéo da realidade.

Varios estudos tém sido efetivados para melhor compreenséo desse processo de re-
estruturacdo vivenciada pelos individuos nesse momento da descoberta. Os temas
gue remetem a “morte social”, “morte civil”, & estigmatizacdo, a perplexidade diante
um destino incerto, depresséo, dificuldade no meio do trabalho e a reconstrucdo da
vida apdés esse momento séo discutidos através de estudos qualitativos que almejam
alcancar esses significados nas vivéncias das pessoas (ALMEIDA, LABRONICI, 2007,
GUIMARAES, FERRAZ, 2002; MALISKA et al, 2009; VALLE, 2010). Todos corrobo-
ram o fato da existéncia do impacto inicial, com repercussées em varios aspectos da
vida dos sujeitos, com posterior remanejamento de informacdes, relacdes e vivéncias

para um novo modo de andar a vida.

A questao do HIV ndo ser pensado como uma das primeiras possibilidades, ainda diz
muito sobre a representacdo de “grupo de risco”. E como se, inclusive no imaginario
do profissional, a possibilidade do contagio pelo HIV fosse pequena, uma vez que,
dentre os sujeitos entrevistados, a maioria esta em relacionamento estavel e demons-
tra atividade heterossexual. Esse comportamento reflete a trajetdria da doenca a qual
demonstrou as falhas e tabus inerentes ao comportamento social, como a sexualida-
de, a drogadicéo e a questdo do género, e mostra que, quando isso ndo é claramente
identificado ainda ndo ha a desconfianca do diagndstico de HIV como uma possibili-
dade real (BRITO, 2000).

Em relacédo ao sexo feminino, Oltramani e Camargo (2010) discutem as represen-
tacdes sociais de relagdes conjugais heterossexuais estaveis que emolduram esse
guadro da exclusdo do risco para essas pessoas, assim como Madureira e Trentini
(2008). Ambos os autores recorrem a questdo do poder envolvido nas relagdes
heterossexuais, principalmente no papel socialmente aceito do lugar das mulheres
e dos homens na sociedade. Para discutir a vulnerabilizacdo do género feminino,
cito Madureira e Trentin (2008, p. 638):

As assimetrias nas relagdes homem-mulher abrem o espaco ideal pa-
ra o exercicio do poder e, na conjugalidade heterossexual, nos provo-
cam a considerar o jogo de poder no seio dessa relagéo, a qual geral-
mente se constitui sobre o pano de fundo das polaridades de género.
Outro elemento a considerar é a dupla moral sexual que vigora para



61

homens e melhores, de acordo com a qual espera-se da mulher um
comportamento mais contido, reservado, com um Unico parceiro, en-
quanto para os homens, as expectativas sdo menos restritas.

A Aids, percebida como “doenga do outro” e “doenga da rua”, estabelece uma visdo
para os envolvidos numa relacao estavel heterossexual como se pudessem estar lon-
ge dessa realidade, como se a propria relagéo fosse o suficiente para garantir “imuni-
dade” a doenca (MARTIN, 1997). Em entrevista com pacientes em relacdes estaveis
heterossexuais, Maia et al (2008) perceberam que é pequena a discussdo sobre o
tema da prevencao entre essas pessoas, 0s quais sdo sobrepujados com os valores
culturais de amor e fidelidade. Estes autores perceberam também que essas pessoas
possuiam conhecimentos significativos sobre prevencdo e risco de contaminacao,
mas se consideravam a parte destes ricos devido a suas percepgdes de “protecao

conjugal’.

Martins (1997), ao realizar entrevistas com mulheres que se contaminaram com seus
parceiros fixos, reafirma as pesquisas anteriores sobre os obstaculos de género que
aumentam a vulnerabilidade feminina, como a dificuldade da mulher exigir do parceiro
0 uso da camisinha, o ndo-questionamento sobre o comportamento do parceiro, a im-
portancia da fidelidade e da confianca, a crenca de que a camisinha reduz o prazer
sexual, o fato de usarem outros métodos anticoncepcionais, o tabu de falar de sexo e

0 nado uso da camisinha significar o desejo de uma relagcao estavel.

Nas histérias em que o diagnostico foi durante o pré-natal, mas uma vez as mulheres
aparecem com sua vulnerabilidade de género, nesse momento, inclusive, perdendo a
autonomia de nao poder ao menos “escolher” se querem fazer o teste ou ndo. Em um
estudo nacional de Misuta et al (2008), foi verificado que, apesar da cobertura de rea-
lizacdo de sorologia de HIV durante a gestacao ser satisfatéria, a realizacdo do acon-
selhamento é baixa (13,6% das pacientes testadas neste estudo), assim como tam-
bém foi observado que 45% das gestantes nem ao menos foram informadas que iriam
realizar esse exame. Comumente, o exame € solicitado juntamente com os demais
exames de rotina, dentro de um “pacote basico do pré-natal” e quando o resultado
vem positivo, se a equipe ndo esta preparada, o diagnéstico pode ser de dificil enfren-
tamento, pois esse fato ndo € previsto e calculado num momento tdo recheado de

desejos, sonhos e planos como uma gravidez.
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No Brasil a prevaléncia de exames positivos em gestantes em alguns estudo é, em
média, 2,0% (GOLDANI et al, 2003; MORIMURA et al, 2006). Portanto, muitas séo as
mulheres que se descobrem soropositivas nesse momento do ciclo da vida, sem ao
menos terem a oportunidade de terem sido preparadas adequadamente para recebe-

rem o diagnaostico.

Carneiro e Coelho (2010), ao entrevistar puérperas que tiveram seus diagnosticos du-
rante o pré-natal, chegou a resultados semelhantes, isto é: nao ha relatos sobre a-
conselhamento pré e pos teste, e, quando muito, apenas uma rapida conversa sobre a

iImportancia para o bebé de se fazer todos os exames solicitados.

Nas entrevistas realizadas neste estudo, as mulheres que descobriram durante o pré-
natal, transpareceram medo, revolta e inseguranca quanto ao futuro. Estas pessoas
séo a imagem significativa de um sofrimento que poderia ter sido amenizado se hou-
vesse um aconselhamento adequado. Porém ndo podemos esquecer as demais mu-
lheres soronegativas que também perderam uma boa oportunidade de serem orienta-

das e diminuirem sua vulnerabilidade através de um aconselhamento adequado.

Também se coloca aqui uma critica a0 modo mecanicista biomédico de pensar os
diagnoésticos. Camargo (2003) afirma que as rotinas diagnésticas - como 0s protoco-
los, e o préprio processo de raciocinio clinico perante um adoecimento agudo - sdo
marcadas pela mecanizacdo na caracterizacdo de doencas e a terapéutica, frequen-
temente, pelo método do ensaio-e-erro e prescricdo de sintomaticos, muitas vezes
mal empregados, atrasando diagnésticos importantes. Nas situacdes discutidas ante-

riormente pode-se perceber esta “marca do biomedicismo” em varios momentos.

Como vimos na analise dessa categoria, o processo de descoberta construiu-se de
duas maneiras: ou é “sentido” por um adoecimento, préprio ou de alguém préximo, ou
é “introjetado”na realidade do sujeito através de um exame positivo, mesmo antes de
gualquer sintoma ser perceptivel. Sdo duas formas distintas e que levam a caminhos
diversos de enfrentamento e percep¢do dessa realidade, como veremos nos proximos
topicos de discussdo. Para sintetizar essa abordagem sobre a descoberta apresenta-

mos o seguinte fluxograma:
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—»| do filho

-

por exames »| no pré-operatério]

llustracao 28 — Fluxograma do momento da descoberta

[por adoecimento

A descoberta

(por demanda prc’)pria]

4.2.2 Segundo momento: Pensar! - A doenca

Em todas as historias vivenciadas pelos sujeitos, existe uma percepcdo da doenca
gue influencia as reacdes e escolhas. Essas percepcdes diferem de varias maneiras e

vao elaborando o modo que o sujeito faz suas opg¢des e segue seus caminhos.

Uma das percepcdes € remeter-se a experiéncias prévias com pessoas que sao
soropositivas. Essa percepcdo demonstra a maneira negativa que a sociedade se a-

propriou para demonstrar a doenca:

“A experiéncia com HIV é péssima, porque eu ja acompanhei
muitas pessoas com HIV e vi muitas pessoas partirem por causa
do HIV.” (Sandra)

“Sabe, eu tinha até medo da Ana, que o pessoal da cidade fala-
va que tinha, vé se pode: medo?” (Claudia)

“Eu trabalho e vejo as pessoas comentando dos outros, ta en-
tendendo, eu trabalho com muita gente, e sei que as pessoas se
afastam se sabem disso, elas se afastam.” (Jose)

Esse tipo de discurso, culturalmente estabelecido, de um progndstico tragico do

HIV, é pontuado em varias narrativas:

“No inicio eu queria até morrer, ndo queria nem saber de nada,
nao preocupei nem com filhos, nem com nada, sé pensava nes-
sa desgraceira e queria morrer.” (Adriana)
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“Quando eu descobri em 2003, era uma coisa do outro mundo,
guem tinha esse tipo de problema estava condenado a morte,
entdo tinha aquela descriminacdo pesada.” (Paulo)

“As vezes eu falava assim que se eu pegasse uma coisa dessa
eu me mataria.” (Ana)

Essa construcdo de um sentido tragico e sombrio leva a um discurso do HIV como
uma doenca debilitante, que causa modificac6es na maneira de perceber a prépria

corporeidade, que limita o cotidiano dos individuos:

“Hoje em dia eu so0 sinto os efeitos dele né, ndo aguento pegar
muito peso, tem as pernas cansadas, ndo aguento mais dirigir
igual eu fazia antes.” (Fabio)

“‘Ruim é que eu nao consigo trabalhar mais. Um dia desses, eu
fui tentar fazer um servicinho na casa do meu tio, foi coisa leve,
nem pegar peso eu peguei ndo, trabalhei das sete as dez da
manha, ai fui embora para casa (...) depois ia voltar para traba-
Ihar mais, s6 que nem consigo sair da cama depois, fiquei com
falta de ar e com o corpo todo dolorido. Ai eu ndo voltei mais pa-
ra trabalhar, o ruim é isso ai. Eu acho que ta ruim eu néo poder
fazer os servicos, ndo ta muito legal ndo.” (Anderson)

“O pessoal achava la no hospital que eu tava com problema de
sangramento no estbmago, mas nao era isso, meu problema era
o HIV. (...) E escutei um médico falar para o outro l& que eu tava
com hemorragia no estbmago e eu falei “eu ndo estou com he-
morragia no estbmago, eu estou com hemorragia no intestino ai
eu expliquei que sou soropositivo e que tinha uma ulcera no in-
testino que o HIV jorra sangue por ela.”(Fabio)

Essas percepgdes negativas, que mudam a forma de o individuo lidar com seu cotidi-

ano, sdo muito influenciadas pela construgéo do preconceito em suas vivéncias:

“Na minha cabeca eu ia ser muito criticado por ter pegado esta
doenca, porque informacao eu tinha né, a gente sabia dos riscos
né.” (Marcelo)

“Minha filha ndo sabe por que o problema maior que existe no
HIV ndo é a doenca é o preconceito.” (Sandra)

“Porque o preconceito ainda existe, tanto é que para maioria das
pessoas a gente fala que ele (o marido) ainda vem aqui para fa-
zer o tratamento da tuberculose.” (Elaine)

“No mais, quase ninguém sabe la, aqui mesmo teve uma vez,
gue eu cheguei para consultar, e tinha uns estagiarios que me
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conheciam de |4, ai eu voltei, eu ndo me consultei, eu nao tava
preparada para isso.” (Rosangela)

“O unico problema mesmo é o preconceito, muita gente la na ci-
dade que sabe se afastou, muda o jeito de te tratar, ndo conver-
sa mais, ai é ruim.” (Luciana)

“O problema todo € o preconceito, ta entendendo? Porque se as
pessoas sabem deste problema elas se afastam de vocé, nao
tem colega, todo mundo te abandona.” (Rogerio)

“E, o que eu tenho a dizer é que o preconceito déi mais que a
doenca. Acho que qualquer pessoas que tem qualquer proble-
ma de saude, o preconceito déi mais que a doenca. Eu sempre
ergui minha cabeca, no inicio eu notava muito preconceito,(...)
guem Vé cara nao vé alma, infelizmente o preconceito das pes-
soas é na aparéncia, o pessoal vai muito pela aparéncia.” (Elai-
ne)

“Porque eu me separei dele, ai as pessoas achavam que eu ta-
va fazendo programa e por isso eu tinha pego, e ficava espa-
Ihando essas coisas, € uma coisa que se vocé nao tiver um pou-
co de estrutura vocé pira” (Sonia)

Uma das formas de desviar dessas formas negativas de percepcdo da doenca €&
comparando com outras doencgas, as quais seriam mais graves que o HIV com
maior possibilidade de causar a morte. Nas narrativas analisadas essa comparacao

emergiu muito sobre o cancer:

”

“Acho que existem coisas piores do que o HIV, como o cancer.
(Sandra)

“Pior do que o HIV é cancer. Com o HIV ¢é sé se cuidar, néo te-
nho medo. Quando a gente entra num lugar como esse (CAS) a
gente vé pessoas passando por cada problema, cada doenca,
gue a gente vé como Deus € bom com a gente, porque eu sO
tenho isso.” (Sonia)

“Eu acho assim, que cancer € bem pior, pode te levar a qualquer
hora, mas HIV néo, vocé pode tratar.” (Rosangela)

“Para mim é a mesma coisa do que se tivesse outra doenca,
porque a pior que tem é a outra, 0 cancer, porque quando des-
cobre ela ndo tem remédio que cura ela.” (Fabio)

Partindo dessa premissa de que o HIV ndo é limitante para se levar a vida, o pre-

conceito € visto como uma vivéncia possivel de ser enfrentada, assim como a doenca:
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“Entdo quando a gente percebe isso (preconceito) em alguém a
gente desvia, ndo queremos perder tempo com este tipo de pro-
blema, mas ndo deixa de doer também, saber que existe isso.”
(Paulo)

“Porque o que mais mata nisso € a discriminacéo, ndo € a doen-
ca em si, € as dificuldades que vocé encontra, entdo se vocé
desviar delas e procurar as coisas boas, vocé vai encontrar, en-
tendeu?” (Paulo)

“Mas agora até que estou bem, apesar de todo preconceito né,
mas eu ja me acostumei, agora eu ndo preocupo mais, quando
vejo que tem preconceito eu nem dou confianga mais.” (Claudia)

“Eu mantenho minha postura,as vezes estou la embaixo no bu-
raco, se a pessoa chegar perto de mim eu vou falar que ta tudo
6timo, posso estar 14 no buraco, mas vou estar bem, ndo mostro
gue estou la embaixo.(Elis)

Ao construirem suas historias de forma a se fortalecer os sujeitos podem ir moldando
novas formas de ver a doenca, a qual passa a ser apenas mais um problema na

vida, possivel de ser contornado e controlado para se ter uma vida normal:

“Ah, ninguém sabe nada, e nem pode saber, vocé sabe como é
né, o povo fala, no inicio 14 em Olaria o povo me olhava de lon-
ge, cochichava, ficava falando, aquilo para mim era o fim, agora
nao, quem quiser falar, fala para la.” (Paulo)

“E, eu sei que eu tenho uma doenca crénica, hepatite, HIV, mas
eu ndo tenho nada, nunca fiquei de cama, ndo tenho nada.” (Jo-
se)

‘Bem, eu vim de uma familia que nunca existiu preconceito, en-
tdo quando veio a doenca para mim nao foi nada tdo assim, eu
pensei assim, a gente pode ter umas coisas boas ou ruins na vi-
da, e eu levei isso, ndo é tao ruim assim, e eu vivo normal com a
doencga.” (Patricia)

“E chato né, tipo assim, eu ndo nasci para isso, alids, ninguém
nasceu para ficar doente, mas eu nao vejo isto como uma doen-
¢a, eu levo minha vida normal.” (Sénia)

‘Hoje em dia as pessoas podem viver muito bem com HIV, s6
morre quem nao quer se cuidar mesmo, mas ai morre de qual-
guer coisa também né, quem nao quer se cuidar.” (Rosangela)

“E aquilo, ndo queria ter isso, como ninguém queria ter um cén-
cer, amputar uma perna, cair uma casa, a gente quer ser perfei-
to, mas isso ndo vai acabar com a minha vida, me deixar com
medo entendeu?” (Patricia)
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“O HIV vocé toma o coquetel, né, vocé s6 néo fica bem se nao
quiser, se ndo tomar o remédio” (Fabio)

As narrativas sobre a percep¢do do adoecimento mostram que esse é um processo
continuo e dinamico. Os sujeitos trazem inicialmente aquelas percepcdes socialmente
e culturalmente construidas para depois irem realizando suas vivéncias pessoais e

costurando novos sentidos que impulsionem para um novo modo de levar a vida.

Esse processo, do macro-social para o micro-pessoal, passa por etapas de constru-
cao e reconstrucdo de significados e valores que os individuos véo elaborando. La-
plantine (2010) relata que a percepcdo da doenca € algo culturalmente e individual-
mente determinado, sendo que as representacfes que a sociedade traz sdo agrega-
das as fantasias dos discursos pessoais para formarem o campo de significados do
doente, a qual é diversa do coletivo e a0 mesmo tempo remete a realidade em que

cada um se insere.

Laplantine (2010) discorre sobre os modelos de doenga que emergem nesses discur-
sos individuais. Em sua obra “Antropologia da doenca” analisou a fala de pacientes,
de profissionais e da literatura técnica e nao técnica para elaborar conjuntos de mode-
los explicativos etiologicos e terapéuticos que exemplifiguem essas narrativas sobre

as doencas.

Ao analisar o material empirico desta pesquisa, percebemos o surgimento de alguns
desses modelos para explicar a percepc¢do do adoecimento por HIV nos sujeitos parti-
cipantes. Na visao etiolégica do adoecimento, o HIV é estruturado através de um mo-
delo ontolégico e exdgeno de doenca, o qual se infere a doenga como algo que tem
uma origem definida e externa. Essa também é uma interpretacao aditiva de doenca,

isto €, algo foi adicionado na vida da pessoa, trazendo maleficios.

Em relacéo a esses maleficios, apesar da questdo das limitacfes fisicas impostas pe-
la doenca narradas pelos sujeitos, 0 que mais chama atencéo € a vivéncia do precon-
ceito. Em diversas falas emergiram o preconceito como sendo uma faceta do HIV “pior
do que a doenga’”, isto €, sentir o preconceito € visto por esses sujeitos como pior do

gue sentir as conseqiéncias da doenca.

Viver o preconceito é sentir a marca, o0 estigma, de ser classificado em diversas cono-

tacOes negativas: prosmicuidade, homossexualidade, desinformado, descuidado e até
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vitimizado. A representacdo social do HIV traz esses significados a tona quando o su-
jeito se percebe soropositivo (SILVA e TAKAHASHI, 2008). Velho (1977) discorre so-
bre o estigma como uma construcao social da atribuicdo do desvio, do distanciamento

do ideal ou das expectativas sociais, 0 que fica claro nas falas anteriores.

No atual momento de desenvolvimento da ciéncia médica, a morte anunciada e tragi-
ca pelo HIV é algo cada vez mais distante. Apesar de esse conteudo ainda aparecer
guando os sujeitos vao narrar o inicio de suas histérias, essa percepcao logo vai se
diluindo com a confianga num tratamento continuo. Porém, o medo da morte social
devido ao estigma e ao preconceito ainda é algo presente, o que leva a busca de di-
versas estratégias para lidar com esse processo em seus cotidianos, conforme discuti-
remos no proximo tépico. Tal movimento é também observado de forma significativa
em outros estudos que focam a percepcao do adoecimento por HIV (CECHIM e SEL-
LI, 2007; FAVORETO, FERREIRA, 2009; SANTOS, 2007).

Para resumir este item apresentamos o seguinte fluxograma:

progndstico tragico

[uma doenga debilitanteJ

Reconstrucao do preconceito J\}
/Novas formas de ver a doengaj

Comparagdo com
outras doengas

graves Cancer

{HIV €omo uma doenga]

Através de experiencias
e conhecimentos prévios

)

Pensar a
doenca

nao limitante para se
viver a vida

llustracdo 29 — Fluxograma do momento de pensar a doenca

4.2.3 Terceiro momento: Fazer! - A vivéncia do adoecimento

Para conviver com uma patologia crénica as pessoas necessitam fazer ajustes em
seu cotidiano, pois ha uma ruptura de uma realidade — de pessoa saudavel para uma
pessoa “‘doente’™— 0 que leva, muitas vezes, a uma ressignificagdo do “estar doente”.

Castelhanos (2007) discute as mdltiplas dimensdes implicadas nesse processo de
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adoecimento crbénico, como o cotidiano das rela¢des familiares e o ajustamento das

relacdes com profissionais e servicos de saude.

Nesse caminhar as pessoas elaboram processos cognitivos e praticos para apren-
der a tolerar e conviver com os efeitos do adoecimento. Em algumas falas dos

entrevistados, percebe-se formas diversas desta elaboragéo, como vemos abaixo:

“You te falar um negocio, vou falar sinceramente com vocé, es-
se virus me sensibilizou mais para a vida, para dar mais valor as
coisas, as pessoas, me levou mais para uma vida espiritual, me
aproximou mais de Deus, essa € a experiéncia que eu tenho (...)
resumindo isso me aproximou de Deus, do poder superior, me
sensibilizou muito para a vida e também me aproximou da minha
esposa também, hoje ela é melhor do que era antes, no sentido
assim de cabeca, entende mais da vida, do ser humano. ’(Paulo)

“Eu fiquei meio muado um tempo, mas depois eu mudei de idéi-
a, 0s primeiro meses que é dificil, bem dificil, mas depois. Minha
familia me apoiou bastante sabe, ajudou um cado no psicolégico
e dai comecou a melhorar.” (Anderson)

“No inicio foi uma barra, fiquei muito sozinha né, nao tinha nin-
guém, ndo tinha nem o apoio da minha mée, que naquela época
nem conversava comigo, eu nao tinha apoio dela, ndo tinha a-
poio dele, praticamente tive apoio do pessoal daqui.” (Marcia)

‘L4 ndo tem com quem conversar, € aquilo né, a doenca a gente
ndo tem que falar dela todo dia toda hora, mas de vez em quan-
do bater um papo € bom, da um certo um conforto t& podendo
falar com alguém que te entenda, entenda toda situacéo, e as
vezes la da até vontade de falar com alguém, mas com quem eu
vou falar? Ai tem que esperar vir aqui.”(José)

“Eu passei todo aquele tempo, que ela me deu o resultado, até
98, eu cai nas drogas eu bebia muito. Eu ja fazia muita coisa er-
rada antes, mas depois piorou bem, eu entrei em depressao,
muita depresséo, comecei a fazer muita coisa errada. (Marcelo)

Ao discutirmos a vivéncia do adoecimento, abordamos os diversos sentimentos e mo-
do de redimensionar o viver ao se descobrir portador do HIV. A descoberta de ser por-
tador do HIV, para alguns significou alteracfes praticas na vida: mudancas na vida
sexual, busca de caminhos religiosos e o rompimento com companheiros. Para ou-
tros, as modificagbes foram mais internas e subjetivas: o sentimento de solidao, de-

pressao e descrenca pela vida.
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Bury (1991), em seu trabalho sobre adoecimento crénico, estrutura etapas de vivéncia
gue marcariam esses momentos de mudancas nas vidas das pessoas. Esses seriam:
a ruptura inicial durante o diagndstico, o processo de explicacéo e legitimacéo do a-
doecimento e a vivéncia do tratamento e adaptacdo. Apds a ruptura causada pelo di-
agnéstico, hd o processo de explicacdo e legitimagdo do adoecimento, que leva a a-
daptacdes no cotidiano. Esse processo possui significados importantes que determi-
nam um novo manejo da vida e mudancas na auto-imagem, assim como na forma de

Imaginar como os outros Ihe vém.

Dentre as mediacBes possiveis para esse manejo da nova forma de conduzir a vida,
Bury (1991) afirma que existem trés formas de se concretizarem: enfrentamento (co-

ping), elaboracdes de estratégias (strategy) e mudancgas de estilos de vida (style).

Para Folkman (1986, p.572), enfrentamentos sao “os esforgos cognitivos e comporta-
mentais voltados para 0 manejo de exigéncias ou demandas internas ou externas que
sdo avaliadas como sobrecarga aos recursos pessoais”, sendo que estes podem ser

positivos ou negativos.

O enfrentamento pode ser positivo quando ele aproxima o sujeito de seus objetivos
terapéuticos, melhorando a adesdo medicamentosa, ndo medicamentosa e a forma
de lidar com as rupturas causadas pela doencga. Isso pode acontecer através de me-

diacdes religiosas, assim como na busca do acolhimento familiar e/ou profissional.

“As vezes a gente fica meio triste, desanimado, mas eu tenho
muita forca na minha religido. La no centro as pessoas nao sa-
bem, mas isso ndo importa, a energia & € que me sustenta. Fa-
co meus trabalhos voluntarios, ajudar os outros me ajuda. Eu
tenho ficado bem, apesar de tudo, apesar do susto, me seguro
em Deus, na minha fé e na minha familia.” (Sandra)
A questao da influéncia da religiosidade no campo da saude tem sido estudada sobre
varios angulos, através de estudos epidemiologicos ou qualitativos (BUSSING et al,
2009; ELLISON, 1991). Em relacdo ao HIV, existem alguns estudos que demonstram
essa relacdo positiva (COTTON, 2006; IRONSON, 2006, JENKINS, 1995), demons-
trando que esse € um enfretamento positivo comumente utilizado pelas pessoas num

processo de reconstrucdo da vida apds o adoecimento.
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O enfrentamento pode ser negativo quando ele afasta o individuo da resolucéo da
situacao problema, como quando ele busca se isolar em suas angustias, para nao ter
gue enfrentar as outras pessoas, por vergonha, medo ou inseguranca. Em algumas

falas esse tipo de enfrentamento foi bem destacado.

“Néao tenho ninguém la que eu possa falar dos meus problemas,
me sinto muito sozinha (...)as vezes eu fico muito aguniada, da
vontade de gritar que eu tenho, mas eu tenho que me segurar.”
(Andrea)

Estratégias, ao contrario de enfrentamento, referem-se diretamente as acdes que as
pessoas tomam, isto é, o que elas fazem de fato para encarar o adoecimento, as ati-
tudes que tomam (Bury, 1991). As estratégias vivenciadas pelos sujeitos vao de pen-

sar e repensar a vida sexual, como também refletir sobre lacos afetivos e familiares:

“Eu rompi sexualmente, nunca mais eu tive nenhuma experién-
cia sexual, eu me isolei dessa parte tudo, eu tava bem, mas eu
isolei (...) essa parte sexual que te falei, que é bloqueio para
mim, que é dificil para mim, eu me isolei sabe (...). T6 dando um
tempo com isso na minha vida (...) e se eu voltar a ter oportuni-
dade, acho que vai ser mais prazeroso para mim, com certeza,
vai completar um pouco mais a vida (...) eu vou retornar isso na
minha vida, com cuidado, com seguranga, eu Sei 0S riscos e
preciso romper com isso. (Jose€)

Uma estratégia que emergiu significativamente nas historias dos sujeitos foi a busca

pelo sigilo como forma de se proteger do preconceito:

“E se tivesse |4 (tratamento para HIV em sua cidade), seria mais
facil, sabe como € saude, mas o problema € a cidade pequena,
entdo eu acho até bom, pra ter maior sigilo, entdo eu viajo, ve-
nho aqui, passo pouco tempo fago a consulta, os exames, volto,
meus remédios eu recebo l4. Entdo acho que tem o lado bom
que € o sigilo e o lado ruim que € o incomodo de ter que viajar,
acordar 4h da manha, € um detalhe (risos), tem que fazer tem,
entdo vamo 14, vai levando.(Jose)

“Eu néo quis usar o transporte da prefeitura por motivo de sigilo,
vocé nao sabe o que eles véao falar, entdo eu nunca procurei.”
(Sandra)

“E 6timo, para mim é 6timo, aqui é muito bom. Aqui eu tenho si-
gilo, sei que ninguém vai ficar falando nas minhas costas e nem
vou expor minha familia. Todo mundo que trabalha |4 na secre-
taria de salde sdo meus ex alunos.” (Andrea)
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“E o0 dnico jeito que eu tenho de me cuidar, é custoso, caro, tem
pedagio e gasolina, mas aqui eu fico protegida e meu marido
também fica muito preocupado em alguém descobrir |a em Trés
Rio, da familia dele descobrir, ele tem muito preconceito e ver-
gonha, acha que vai atrapalhar o trabalho dele.”(Andrea)

“Eu acho até melhor, porque, foi igual eu te falei né, tem a ques-
tdo do preconceito, fica até melhor, porque se tivesse o trata-
mento la todo mundo ia ficar de olho em quem entra naquele se-
tor, ja viu né. Se tivesse um tratamento |4 eu nem ia querer fa-
zer, ia querer aqui. Cidade pequena é aquele problema
né.”(Claudia)

“Eu ndo achei isso certo, quando eu cheguei la no hospital, tava
0 pessoal da familia dele toda la e todo mundo sabendo, ai eu
revoltei, revoltei mesmo. Tava cheio de gente 13, eles ndo podi-
am fazer isso. Eles podiam ter chegado, falado sé pra mim as-
sim. Todo mundo tava sabendo! Todo mundo ficou sabendo,
acho que antes mesmo de eu saber o0 que eu tinha, o pessoal ja
sabia. Isso é a minha revolta, ndo precisa ser desse jeito. O jeito
gue o pessoal me olhou la. Pra falar a verdade, eu acho melhor
€ aqui mesmo, a gente ndo se expdem tanto. Porque € assim,
cada um tem seus problemas e devia cuidar deles, ndo é? Mas
la ndo é assim, as pessoas ficam tomando conta dos problemas
dos outros.(Ana)

“No meu modo de pensar eu acho que cidade menor o pessoal
fica te vigiando, entéo ia saber que vocé esta indo no médico da
Aids, sabe como é? N&o tenho o que esconder sabe, mas tam-
bém néo precisa ficar se expondo.” (Sénia)

“Entdo eu vim para ca por causa disso, porque as pessoas co-
mentavam, se ia num lugar as pessoas comentam né, hoje eu
ndo dou mais importancia para isso, mas naquela época eu da-
va porque eu tinha ela (a filha) e ela entendia, era muito inteli-
gente, entdo eu tentava fugir mais da cidade para evitar esses
comentarios.” (Sénia)

“Néo, para evitar comentarios. Venho no 6énibus particular mes-
mo, as vezes venho até de carro.”- em relagdo usar o transpor-
te da prefeitura (Sonia)

Nos individuos entrevistados esta estratégia de sigilo € buscada através da invisibili-
dade social de realizar seu tratamento médico em outra cidade. Buscam-se diversas
maneiras desse sigilo ser estabelecido eficazmente, como ndo usar transporte publico

do municipio e até fingir que faz tratamento para outras doencas.

Mudancas no estilo de vida sdo os caminhos que as pessoas tomam como um re-

curso para seu tratamento e cotidiano com a doenca (Bury, 1991). Neste grupo de
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mudancas do cotidiano, estdo aquelas mudancas na rotina, como habitos considera-
dos negativos para a doenca (bebida, fumo) e agregacao de novas formas de cuida-

dos:

“Tem que comer, alimentar, fica tomando conta das consul-
tas.”(José)

“Porque eu me controlei, estou tomando os remédios, parei de
beber, por causa da hepatite, ndo tive mais relagdo, nunca tive
problema nenhum.” (Jose)

“Ai o Dr. W. falou la que eu ndo podia misturar este remédio com
bebida, ai também cortei né, nunca mais bebi.” (Luiz)

Tais estratégias, enfrentamentos e mudancas de habito, configuram uma inter-relacéo
de formas de se buscar uma gestdo adaptada desse novo cotidiano que se materializa
nesse processo que vai do momento do diagndéstico a rotina da terapéutica. Para se

melhor visualizar essas rela¢cdes desenhos o seguinte fluxograma:

repensar a vida sexual)

apoio de profissionais

apoio da familia
mediagdes religiosas

reestruturar lagos afetivos

Estratégias

buscar o sigilo

Enfrentamentos
Qositwo
isolamento

Mudancas de estilo negativos g
de vida \ social
diminuir habitos e de

ndo saudaveis 2ebites
e drogas

A vivencia do
adoecimento

agregagao de novas
formas de auto-cuidado

llustragcdo 30 — Fluxograma da vivencia do tratamento

4.2.4 Quarto momento: Saber!- A informac&o no enfrentamento do adoeci-
mento

Na elaboracdo desses enfrentamentos, estratégias e mudancgas de estilo de vida, é
fundamental discutir o tipo de informag&o que chega até as pessoas, as quais influen-

ciam em suas decisdes e maneiras de gerir 0 adoecimento. Durante as entrevistas,
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diversos foram os momentos que a informagé&o surgia como algo significativo na cons-

trucdo desses itinerarios.

A epidemia do HIV/ Aids, embora tenha agregado ao longo das trés décadas avancos
significativos em prol da qualidade de vida de seus portadores, ainda ndo foi capaz de
assegurar informagGes geradoras de mudancas de comportamento em relacdo as
diversas questdes ligadas ao preconceito vivenciada por essas pessoas. O enfreta-
mento cotidiano para quem convive com HIV requer informacgéo para os portadores,

seus familiares e a comunidade como uma estratégia importante de enfrentamento.

Os sujeitos entrevistados levantaram meios diversos de acessar as informagdes da

midia disponivel, como visto a seguir:

“Eu tive apoio foi da televisdo, Quem me ajudou sempre foi o
Padre Marcelo, e o padre Adalberto, eu assisto todo dia, ndo
perco nem um dia.” (Adriana)

“Ah, eu comecei a perceber que ele dava umas febres sé no fi-
nal da tarde, fazia exame e ndo dava nada, mas eu via muito o
canal futura na TV e sempre falava muito sobre esse negocio da
Aids. Entdo assim, eu sabia que ele tinha uma doenca, e até
desconfiava que podia ser HIV.” (Patricia)

“Quando eu vi ele muito doente eu mesmo ja imaginava que ele
tava com Aids, porque a gente vé as reportagens né, entdo eu
olhava assim para ele e j4 entendia pela febre alta pelos sinto-
mas dele, entdo quando a psicéloga me chamou e fez muito ro-
deio eu ja fui perguntando “Ele ta com Aids?’e ela perguntou
“Porque?”, e eu falei que pelo que eu ja tinha lido e visto por ai ja
dava para imaginar né.(Elaine)

“A gente procura saber né, tem minha enteada que sempre olha
as coisas na internet, procura saber, ai a gente tem uma ex-
cunhada dela que também passa muita informacao para gente.”
(Elaine)
A midia, nesses relatos, vai além de um papel informativo, pois como foi discutido an-
teriormente, descubrir- se soropositivo muitas vezes é lidar com a solidéo ou refugiar-

se nela e, nesse momento a midia pode se transformar num ponto de apoio essencial.

Também sdo observadas as informacgdes prévias as quais 0s sujeitos tinham tido con-
tato, o que facilitou o entendimento do processo. Essa questdo que surge nestas en-

trevistas ndo foi observada por Guimardes (2007) ao entrevistar trabalhadores rurais
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do Norte de Minas, os quais ndo pareciam ter conhecimento prévio sobre a doenca
através de midia, apesar de que a autora conclui que 0s sujeitos entrevistados por ela
argumentavam que o HIV era doencga de “cidade grande” e, devido a isso, se sentiam
imunes. Em nosso estudo, esse “status” de “doenca de cidade grande”néo foi levanta-
do em nenhum momento. Cabe aqui a discussédo da diferenga entre areas rurais da
Zona da Mata Mineira e do Norte de Minas: apesar de ambas serem de municipios
pequenos, a proximidade a cidades maiores e facilidade desse transito transforma a
realidade rural, aproximando-a da realidade urbana mais facilmente, inclusive através

da midia.

Em estudo sobre o conhecimento da populacdo sobre formas de transmisséo realiza-
da na cidade de Vicosa, que fica na Zona da Mata Mineira, foi verificado que as for-
mas de transmisséo estao sedimentadas na populacdo em geral e esse fato é ligado
pelos autores a presenca da midia. Porém, também foi verificado que as formas equi-
vocadas de transmissdo como 0 uso de assento sanitario puablico, o beijo na boca, uso
de copo previamente utilizado por um portador, tiveram altos indices de respostas er-
radas, demonstrando que, apesar das informac¢des da midia alcancarem a populagao,
as dimensdes culturais e simbdlicas da Aids como uma doenca de contagio corporal

permanecem como uma realidade nessa localidade (LIMA et al, 2008).

No estudo de Germano et al (2008) é discorrido se a escolaridade teria influéncia so-
bre a captacdo dessas informacgfes oriundas da midia. Esse autor destaca que em
sua amostragem de pacientes soropositivos (provenientes de um CTA de uma cidade
de médio porte), qguase metade tinha menos de sete anos de escolaridade, o que po-
deria justificar a dificultar de apreenséo das informacdes veiculadas na midia, dado o
tipo de linguagem utilizado. Lima et al (2008), em seu estudo em cidade da Zona da

Mata Mineira, também chegou a essa concluséo.

E interessante citar estudo realizado na Europa, em Portugal, onde se comparou 0s
conhecimentos de adolescentes rurais e urbanos sobre prevencéo de HIV. Foi utiliza-
do uma grande amostra de adolescentes da mesma idade que freqientavam a mes-
ma série escolar em colégios publicos e privados em areas consideradas rurais e ur-
banas. O resultado ndo mostrou diferencas significativas entre os conhecimentos e

atitudes. Os autores concluem que, nesse caso, o determinante cultural e geografico
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ndo fez muita diferenca e apontam a importancia do acesso a educagdo como fator
balizador deste resultado (ALMEIDA, SILVA, CUNHA 2007).

Nas entrevistas, quando os individuos comentavam sobre a falta de informacéo do
outro, muitos utilizavam essa justificava como uma causa maior explicativa do precon-

ceito:

“E pior, cidade pequena é pior por falta de informacéo, apesar de
cada vez mais estar sendo mais divulgado sobre como é o pro-
blema e tudo mais, sobre a normalidade do problema.” (Paulo)

“Eu acho que é um problema a Aids, mas acredito que com pas-
sar do tempo, as pessoas vao entendo mais a doenca, se abrin-
do, acho que isso vai aliviar um pouco para quem tem, porque
até existe coisas para ajudar, tem, mas é pouco, como propa-
ganda de televisdo, nas escolas eles comentam muito, entao is-
so tudo vai abrindo a cabeca das pessoas, abrindo para gente
também.”(Patricia)

‘Mas quando a gente ndo sabe o que é, como é que pega, a
gente fica com medo mesmo né... hoje até me arrependo”
(Claudia)

Neste ponto observamos um paradoxo: se 0s proprios sujeitos dizem que eles tinham
informacgdes anteriores, nesse momento eles referem que ndo existe esta informacao
para a coletividade. Aqui vemos a falha dos programas educativos: a ndo capacidade
de chegar aguelas pessoas que nao possuem a vivéncia do problema de maneira real

em seu cotidiano.

Meyer et al (2004), ao realizar uma discussdo com agentes comunitarios de salde na
periferia de uma capital do sul do Brasil sobre a relevancia e o impacto das midias
educativas para HIV na populagdo, observou que as midias veiculadas pelos progra-
mas oficiais muitas vezes reforcam imagens culturalmente estabelecidas da “mulher
sem vergonha’e do “homem safado”. Portanto, para aquelas pessoas que nao se

consideram desta maneira, as propagandas ndo conseguem ser efetivas.

Outra forma de informacao é aquela oriunda do servigo de assisténcia, a qual tem a

possibilidade de trazer apoio e conforto para o0s sujeitos:

‘Bem, eu sei que nos municipios pequenos igual 0 meu estes
tratamentos mais complexos tem que ser referenciados para as
macros mesmos, onde se tem as referéncias, entdo eu ndo sinto
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nenhuma dificuldade, acho que as coisas caminham bem. (...) 0
leque € bem aberto e a assisténcia é bem legal, quem néo faz
uso é por falta de comunicacao, né, as pessoas as vezes nao se
informam e por isso as vezes acham que foram tratadas mal.”
(Roséangela)

“Aqui eu vim ver a verdade, que nao era tdo ruim assim, ai foi
quando eu mudei de idéia, e eu procurei meu mundo aqui. Por-
gue no inicio a gente tem medo de tudo, mas ai eu tive ajuda
aqui.”(Adriana)
O fato das midias terem um papel preponderante no meio das informacdes alcanca-
rem a populacdo demonstra uma falha no proprio sistema de saude. Nestes relatos
anteriores as pessoas obtiveram informac¢des educativas dentro do sistema somente
apos estarem com seus diagnoésticos efetuados. A midia televisa, muito citada, € uma
fonte importante que consegue chegar a uma grande camada da populacéo, porém a
linguagem € Unica e nem sempre adaptada a todas as realidade. Por isso, a importan-
cia das unidades de saude, que séo regionalizadas e conectadas com suas comuni-
dades, absorverem como de sua responsabilidade essa conscientizacdo educativa de

sua populacao adscrita, através de acfes educativas coletivas e individuais.

4.3 OS ITINERARIOS TERAPEUTICOS

4.3.1 Sujeitos em cena: o desenho individual dos itinerarios dos usuarios do SAE

Itinerario 1:

José, 55 anos, morador de Ub4, mora sozinho, no mesmo terreno da casa da mae,
estudou até o ensino médio completo, é voluntario numa associacao de catadores de
papel. Recebe ajuda financeira da familia, € catélico ndo praticante e tem diagnostico
desde junho de 2007. Chegou ao servi¢co através de encaminhamento do municipio
de origem. Vem a Juiz de Fora de 3/3 meses realizar consulta, sempre através de 0-

nibus de linha. Esta assintomatico e com boas taxas laboratoriais.
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Tinha uma desconfianca
de seu comportamento de risco

Foi no posto pedir
"check up" —Exame HIV +

Medico do posto fez um Passou pela
encaminhamento para JF secretaria de saude _’

llustracao 31 - Itinerario 1

O IT de José foi linear e ndo houve qualquer percalgo nos diversos niveis de
atendimento. Apesar do incobmodo de ter que vir em JF de 3/3 meses e ter gas-
tos com a passagem de Onibus, prefere ndo tratar em seu municipio de origem

se houvesse esta possibilidade, devido ao sigilo.
Itinerario 2:

Sandra, 52 anos, moradora de Sts. Dumont, mora com esposo, estudou até pos-
graduacdo, faz servico voluntario em Centro Espirita e Centro Vida (HIV). Renda
média da familia de 4 salarios. E espirita kardecista praticante. Descobriu o di-
agnostico ha 3 anos devido a sintomas. Procurou o servigco em Juiz de Fora por
indicacdo informal de profissionais de saude. Vem na cidade de 2/2 meses para
o tratamento através de carro particular. Tem sequelas de neurotoxoplasmose e

esta com as taxas laboratoriais controladas.
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Dor na perna

1

sistema
Medico em |4—  privado
St. Dumont
2
sistema 3

privado sistema
/ privado
Medico em JF
Exames

Medico em encaminhou Neurologista em ndo achou

Sts. Dumont |~ com ——p| JF - consultorio
urgencia

f

__ nenhum neurologista,
particular voltou para Sts Dumont

Sts Dumont -

Diags. de Neurotoxo Hospital publico < transferida foi internada
e HIV JF pelo SUS

Ap6s um episddio de _apés alta .
trombose venosa profunda um profissional do hospital g
foi transferida para ___  recomendouo SAE, —»| SAEAF
outro hospital (da rede mas néo foi dado nenhum
particular, conveniado do SUS) encaminhamento formal

llustracao 32 - Itineréario 2

O IT de Sandra iniciou com uma busca para solucionar um problema primario, inicial-
mente no sistema privado e depois no sistema publico. Relata varios percal¢os pelo
sistema, como dificuldade de achar médicos, mesmo no sistema privado, assim como
criticas aos cuidados hospitalares. O diagnostico definitivo de HIV foi recebido com
grande surpresa, e ap0s sua alta procurou o SAE por indicacdo, pois hdo quis se tra-

tar em Sts. Dumont (que possui rede de atendimento especializado) devido o sigilo.
Itinerario 3

Andrea, 27 anos, usuaria do SAE, moradora de Trés Rios, do lar, mora com esposo e
filho de 12 anos, fez ensino fundamental incompleto e possui renda média familiar de
1 salario e meio. Sua religido é catolica. Sabe que tem HIV ha 6 meses (final de 2010)
porgue comegou a apresentar sintomas. Procurou o servico através de indicacdo in-
formal de profissionais de saude. Vem em Juiz de Fora de 1/1 més, através de carro
particular. Apresenta-se com boas taxas laboratoriais e clinicamente estaveis, apesar

de ainda estar se adaptando emocionalmente a nova realidade de vida.
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Eteya doents, — : Hospital Particular
com problemas respiratdrios Apareceu lesdo na boca ——| 10SPIta u
em Juiz de Fora
1 / / \

com sint. respiratorios 2

Com sint. respiratorios ’
encaminhamento
Medicos em Tres Rios / informal pelo profissional que
atendeu no hospital particular

(Medicos em Além Paraiba]

encaminhada diag. HIV Hosp. publico
/ em Juiz de Fora

Internagdo por pneumonia
em Tres Rios @@

encaminhamento
informal

Seu itinerario demonstra peregrinacdo pelos sistemas publico e privado numa busca

llustracao 33 - Itineréario 3

de solucdo de uma “doenga que nao melhorava”. Antes de vir para Juiz de Fora, em
nenhum momento foi cogitado a possibilidade de HIV, e esta descoberta causou es-
panto e desestruturacdo nas relacdes familiares. Por ser de outro estado (RJ), teme
ser “desligada” do servico de Juiz de Fora e ser obrigada a ser tratar em sua cidade
de origem, 0 que causa inseguranca e medo, pois sua grande preocupacdo € com o
preconceito nas relagdes de trabalho e familiares.

Itinerario 4

Adriana, 46 anos, moradora de Olaria, mora com 6 filhos e 2 netos, ensino fundamen-
tal incompleto, do lar, é aposentada (1 salério) pela doenca, catdlica e descobriu 0
diagnodstico em 2003, apos saber que 0 ex-companheiro estava doente. Foi encami-
nhada pelo municipio de origem para Juiz de Fora, vem as consultas de 5/5 meses
através do transporte publico da prefeitura. Apesar de o quadro clinico estar estavel,

os Ultimos exames laboratoriais ndo foram satisfatorios.
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Ficou sabendo que
ex-companheiro estava

muito doente

foi ao postopedir_____ 3| diagnostico HIV +J— encaminhamento ———» | SAE/IF
exames

llustracéo 34 - Itinerario 4

Adriana apresenta um IT linear dentro do sistema. O processo foi rapido e ndo houve
em seu relato percalcos até ser encaminhada para Juiz de Fora. Porém, apresentou
dificuldades de aceitacdo do diagnéstico e adesdo ao tratamento inicialmente. O a-
cesso também teve barreiras, devido ao local de moradia (zona rural) e dependéncia

do transporte publico.
Itinerério 5

Paulo,45 anos, morador de Muriaé, mora com esposa e 3 filhos, fez ensino médio
completo, é aposentado (1 salario) pela doenca. Declarou-se catolico e espirita e a
religido demonstrou ser uma aspecto importante de sua vivéncia. Descobriu o diag-
néstico em 2003, através de sintomas. Procurou o servigo em Juiz de Fora através de
indicacao de familiares e utiliza transporte de carro particular para vir de 6/6 meses
fazer seu controle. Tem sequelas de neurotoxoplasmose e no momento apresentava

boas taxas laboratoriais.

( Sintomas neu rologicos]

internado em hospital em Muriaé

veio por conta propria “p

diag. HIV + > apos alta parente indicou
tratamento em JF

llustragdo 35 - Itinerario 5

Como iniciou seu adoecimento através de um fato grave (neurotoxoplasmose), seu IT
foi abrupto e a busca da resolucao foi ativa. Apds sua alta procurou saber onde tinha o
“melhor servico e o melhor médico” e se esforcou para conseguir atendimento neste
lugar, mesmo que em sua cidade ja tinha implantado um SAE, porque desacreditava
nesse servico julgando-o ter uma equipe inexperiente. Antes de adoecer gravemente
relata que, apesar de ter sentido alguns sintomas isolado, ndo havia procurado aten-

dimento médico.



82

Itinerario 6

Patricia, 40 anos, moradora de Muriaé, mora com esposo e 3 filhos, tem ensino fun-
damental incompleto, do lar, renda média da familia de 1 salario. E testemunha de
Jeové e sua religido tem importancia significativa em sua vida. Sabe seu diagndstico
desde 2004, atraves de adoecimento de seu marido. Como marido estava tratando no
SAE em Juiz de Fora, realizou o exame confirmatdrio nesse servico e iniciou seu tra-
tamento nesse local. Vem em JF de 6/6 meses de carro particular. Apesar do estado

clinico ser estavel ndo apresenta boas taxas laboratoriais.

Marido com diag. de HIV medico do SAE
acompanhado no SAE solicitou exames

[diagnostico HIV +]

iniciou acompanhamento —»

llustracéo 36 - Itineréario 6

Apresentou IT linear e de rapida resolucéo por ja estar inserida dentro do servico a-
companhando o marido que ja se tratava. Nao teve dificuldade na aceitacdo do diag-

noéstico e relata muito apoio da comunidade religiosa e familiar.
Itinerario 7

Luciana, 35 anos, moradora de Vigosa, mora com esposo e 2 filhos, ensino fundamen-
tal incompleto, é do lar e aposentada (1 salario) pela doenca. Diz ser catdlica.. Des-
cobriu o diagnostico em 2000, durante o pré-natal. Foi encaminhada ao servico de
Juiz de Fora pelo municipio de origem. Vem a cidade de 3/3 meses através de trans-
porte da prefeitura. Aparenta estar clinicamente bem, porém, os exames ndo estdo

satisfatorios.

[FAzendo pré-natal)

exame de HIV + ____>[Encaminhamento para JF]— iniciou acompanhamento ————| SAE/JF

llustracao 37 - Itinerario 7
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O IT de Luciana contou com poucos servigos, mas muitos personagens. Da unidade
onde fazia o pré-natal foi diretamente encaminhada para o SAE em JF, porém neste
intercurso varios foram os profissionais que auxiliaram em seu caminho de aceitacao

do diagnéstico e entendimento das implicagdes da doenca.
Itinerario 8

Mércia, 33 anos, moradora de Pequiri, mora com filha, é solteira, tem ensino funda-
mental completo, é do lar, e € aposentada (1 salario) pela doenca. Relatou ser catoli-
ca. Descobriu o diagndéstico em 2002, durante o pré-natal. Seu diagndstico ndo se deu
na cidade de origem, posto que foi encaminhada para JF para fazer os exames soro-
l6gicos e aqui mesmo foi informada do diagndstico e direcionada para o SAE, sem
precisar passar de volta pelo municipio de origem. Vem a JF de 4/4 meses e utiliza
transporte publico do municipio. Esta clinicamente bem, porém, os exames laboratori-
ais ndo estao satisfatorios.

veio fazer

[Fazendo pré-natal)— exames sorologicos
em JF

: atendida no CTA ﬂa
[Dlag. de HIV +] e encaminhada

llustracdo 38 - Itinerério 8

Seu IT foi linear e ocorreu totalmente por fora do sistema de sua cidade de origem.
Nao relatou dificuldades de acesso, sendo que todo o procedimento foi considerado

pela paciente como rapido e eficaz.
Itineréario 9

Rogeério, 49 anos, morador de Uba, mora com 2 filhas e um enteado, € vilvo, ensino
fundamental incompleto, € aposentado (1 salario) pela doenca. Relatou ser catélico
nao praticante. Descobriu o diagnostico em 1995, através da filha que ficou doente.
Apesar de ter iniciado seu tratamento em outro estado, apés se mudar para Uba foi
encaminhado por este municipio e utiliza o transporte publico. Vem a Juiz de Fora de

4/4 meses para o tratamento. Encontrava-se bem clinicamente e laboratorialmente.
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(Fllha comegou a passar mal)

com HIV +

Filha foi diagnosticada F 2 diagnostico ( z i J :
—> de HIV ————p| ndo fez tratamento inicialmente |————— ficou doente

Ficou internado e apds
iniciou tratamento no Rio

em 2006

falou com a Agente
veio para Uba

Comunitéria de Sadde 4+—
sobre seu problema de salde

7 foi orientado a procurar a
Encaminhamento para JF)4— secretaria dz saide

llustragéo 39 - Itinerario 9

Seu IT é longo temporalmente, e traz todos os conteldos das dificuldades de aceita-
¢éo inicial da doenca. Ao mudar-se para Ub4, foi abordado pela ACS de seu bairro
antes mesmo de procurar por conta propria, o que facilitou o acesso ao sistema e seu

caminho até JF, de maneira rapida e eficaz.
Itiner&rio 10

Claudia, 38 anos, moradora de Mirai, mora sozinha, é vilva, ensino fundamental in-
completo, trabalha em asilo e relata ser catolica ndo praticante. Descobriu o diagndsti-
co em 2007 por causa do marido que ficou doente. Foi encaminhada pelo municipio
de origem e vem de 3/3 meses realizar seu tratamento, utilizando transporte do muni-

cipio. Apresenta-se clinica e laboratorialmente bem.

(Marido ficou doente e foi internadoJ

foi chamada no hospital para fazer uns exames—p(gxame inicial deu HIV +)

foi encaminhada para realizar pa— . —
exames confirmatorio em JF —}(Iniciou tratamento no SAEJ
que deram positivo -

llustragdo 40 - Itineréario 10

Claudia narra um IT onde a quebra do sigilo € um ponto importante, pois ela foi cha-
mada para fazer um exame, sem escolha ou aconselhamento. Esse € um marco im-
portante em sua historia. Apos confirmar o diagndstico em Juiz de Fora, rapidamente

comecgou seu tratamento.
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Itinerario 11

Ana, 44 anos, usuéria do SAE, moradora de Mirai, mora com filhas e neto, tem ensino
fundamental incompleto, € aposentada (1 salario) pela doenca. Diz ser catélica. Des-
cobriu o diagnéstico em 2001, através de sintomas. Foi encaminhada do municipio de
origem, vem em JF de 4/4 meses e utiliza o transporte da prefeitura. Encontrava-se

clinica e laboratorialmente bem.

Ficou doente, com sintomas respiratorios
e foi internada

durante internagao
foi realizado exame e P Alta

descobriu ter HIV +

saiu do hospital com =4
encaminhamento para JF '
llustragdo 41 - Itinerério 11
Seu itinerario apds o diagndstico foi rapido dentro do sistema. N&o teve dificuldades
de acesso. Antes de ser internada nao relata ter tido outros itinerarios de busca de

cuidados.

4.3.2 Sujeitos em cena: o desenho individual dos itinerarios dos usuarios do CAS

Itinerario 12

Luiz, 48 anos, morador de Muriaé, mora com 1 filho, esposa e mae. Tem ensino fun-
damental incompleto. E aposentado (2 salarios) pela doenca. Refere ser catolico ndo
praticante.. Descobriu o diagnéstico em 2000, através de sintomas. Veio para JF atra-
vés de indicacdo informal de profissional . Vem de 4/4 meses e utiliza carro particular.

Tem sequelas de neurotoxoplasmose e esta clinicamente e laboratorialmente bem.
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Comegou a passar mal

procurou atendimento Medicos da empresa
s —> ¢ S ——— exame de HIV +
com médico da empresa pediu varios exames \

Foi orientado a procurar o Dr. C orientou que ele fosse p
Dr. C. em JF para hosp particular em JF l

alta

|

Continuo acompanhamento
com Dr. C.

continua tratamento \
<4—Dr. C. fal
b DRIG: r. C. falece

perde plano da empresa

medica fez foi orientado pela médica
ACOMPSRRSMERON 4 contato direto com———| procurar tratamento no HU
no CAS medico no HU
llustragdo 42 - Itineréario 12

O IT de Luiz foi inicialmente todo dentro do sistema privado, porém quando necessitou
de se deslocar para o sistema publico ndo precisou retornar ao seu municipio de ori-
gem, pois foi diretamente “encaminhado”através de seus contatos médicos. Tinha um
vinculo importante com seu primeiro médico, que faleceu, chegando a questionar se

seu tratamento continuaria eficaz com a nova médica.
ltinerario 13

Elis, 48 anos, usuéria do CAS, moradora de Tocantins, mora com filha e companheiro,
tem ensino fundamental incompleto e € aposentada pela doenga (1 salario), mas tra-
balha fazendo costura pra fora. E evangélica praticante (Assembléia de Deus). Des-
cobriu o diagnéstico em 2003 durante o pré-natal. Foi encaminhada do municipio para
0 servigco em Juiz de Fora sem comunicarem o motivo do encaminhamento, somente
aqui é que um profissional conversou sobre o diagnéstico. Vem em Juiz de Fora de
6/6 meses, através de transporte da prefeitura. Encontrava-se clinicamente e laborato-

rialmente bem e ainda ndo necessitou iniciar uso de anti-retrovirais.
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(Pre-natal na unidade de sat’xde)

exames pre-natal [ foi avisada na unidade que Pegou o exame e
[ teria que fazer outro exame | fez outro exame —| entregou o resultado direto para ACS

levar para o médico

desta vez pegou o resultado e olhou por conta propria, ¢ foi avisada que teria que fazer outro exame,
pois ja estava ficando desconfiada desta vez em Uba

viu 0 exame positivo, sozinha

médico ndo falou nada sobre o exame

foi encaminhada para JF ———————— |
paciente também ndo comentou e

[ foi na consulta pré-natal ]

llustragdo 43 — Itinerario 13

O relato de Elis transparece muita revolta pela forma como o diagnéstico foi conduzi-
do, sem maiores informagdes do que estava acontecendo. Mesmo quando viu o exa-
me sozinha em casa nao foi capaz de acreditar e conta que somente quando veio aqui
em Juiz de Fora € que entendeu o que estava acontecendo. Relata sentimentos nega-
tivos e desconfianga com os profissionais que conduziram esse processo dessa forma

em sua cidade.
Itinerario 14

Marcelo, 42 anos, usuario do CAS, morador de Bemposta (distrito de Tres Rio — RJ,
zona rural), mora com pais e irma, € solteiro, fez ensino médio e curso técnico. E apo-
sentado pela doencga. Relata ser catélico. Renda familiar de 4 saléarios minimos. Des-
cobriu o diagnoéstico em 1995 através de doacdo em banco de sangue. Apresenta-se

clinica e laboratorialmente estavel.
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Estava desconfiado do contégio
Foi doar sangue

” . profissional do banco de sangue deu o resultado
triagem para HIV foi + ’[mas ndo houve encaminhamento para tratamento

Passou mal, muita dor de cabeca e mal estar,
estava no Rio de Janeiro

3 anos depois... #[

voltou para Tres Rios

|

(procurou atendimento médico em posto de saﬂde)

como ndo melhorava, foi internado em Tres Rios, ¢ passou 15 dias fazendo exames e
entrou em coma, ficou no CTI tratando ambulatorialmente

familia estava insatisfeita com

¢ tratamento em Tres Riose conseguiu,
através de contatos particulares,

uma transferénciapara o HU de Juiz de Fora

autorizar transferencia,
porem familia assinou

hospital de Tres Rios ndo queria
termo de responsabilidade

transferido para o HU \P(Realizado o diagndstico de HIV no HU)— apos alta __>Eaeﬂmpm‘ha e yulatorial ]

llustragdo 44 - Itinerario 14

No relato de Marcelo ha revolta e tristeza sobre como foi conduzido seu diagnéstico
inicialmente. Tem a opinido de que a maneira que aconteceu influenciou na sua ma
evolugéo inicial, pois ndo lhe foram dadas as orientagdes necessarias, e ainda se sen-
tiu tratado como uma “pessoa de ma fé” por ter tido procurado um banco de sangue.
Se sente intimidado pelo sistema e tem receio de ser obrigado a se tratar no estado
de origem (RJ) e devido a isso procurou por varios momentos na entrevista pautar a

importancia e o valor que é para ele se tratar nesse servico em Juiz de Fora.
Itinerario 15

Fabio, 45 anos, morador de Matias Barbosa, mora sozinho, é separado, fez ensino
fundamental incompleto. E caminhoneiro e esta com auxilio doenca. E catolico. Renda
familiar de dois salarios minimos. Descobriu o diagnéstico ha 1 ano e 5 meses atraves

de sintomas. Esta clinicamente bem, mas os exames nao estao satisfatorios.
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[passando mal, com dlarréia]

e tosse
/ 2 familia resolveu pagar
continuou passando mal, ——————p médico particular
1 ficoumuito fraco em Juiz de Fora
diagnosticado ———foiem varios médicos,
doenga de Chron fez varios exames {

Médico pediu vério exames
RX foi sugestivo de tuberculose

durante internagdo
fez mais exames

HIV deu positivo

[acompanhamento ambulatorial ]4——’“‘/9 alta apés melhorar do quadro

apresentou infecgdo o | h acompanhamento ambulatorial
greave por CMV | internado novamente |————alta com melhora ————» no CAS/HU

llustracéo 45 - Itinerario 15

O IT de Fabio iniciou com uma mescla de sistema publico e privado. Quando estava
muito doente a escolha da familia foi “pagar um médico bom em Juiz de Fora para
resolver”. Nesse momento, o proprio médico realizou seu retorno para o sistema pu-
blico. Essas indas e vindas pelos sistemas foram costuradas por varias experiéncias
em unidades de saude, hospitais e consultorios particulares, os quais emolduram uma
historia vasta de experiéncia e construcdes de suas percepgbes sobre seu adoeci-

mento.
Itinerario 16

Anderson, 30 anos, morador de Visconde do Rio Branco, mora com esposa e entea-
do, ensino fundamental incompleto. E ajudante de pedreiro, mas esta em auxilio do-
enca recebendo 1 salario minimo. E espirita praticante. Sabe de seu diagndstico des-

de agosto de 2009, através de sintomas. Esta clinica e laboratorialmente bem.
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foi varias vezes em médicos do posto > problema néo foi solucionadol Foi internado em
fez varios exames ficou muito fraco e debilitado ) —»| hospital publico
do municipio

durante internagao
<4—foi realizado o teste
de HIV

apos alta no HU, iniciou
acompanhamento ambulatorial 4—“"“3?_?3 Bate
no CAS ;

llustragdo 46 - Itinerario 16

Anderson também teve seu IT marcado por idas e vindas pelo sistema em busca de
seu diagnostico, até que, apdés um adoecimento mais grave teve seu diagndstico des-
coberto. Em sua historia de adoecimento, descobriu a comorbidade de tuberculose e

nela se apoiou para nao ter que enfrentar socialmente o diagnostico de HIV.
Itinerario 17

Elaine, 46 anos, moradora de Visconde do Rio Branco, mora com esposo e filho, tem
o ensino fundamental incompleto, é do lar. E espirita e a religido tem um papel impor-
tante em sua vida. Sabe do diagndstico desde agosto de 2009 através do adoecimen-
to do marido. Encontrava-se clinicamente e laboratorialmente bem e ainda néo neces-

sitou iniciar uso de antiretrovirais.

muito debilitado e foi diagnosticado

Companheiro foi internado
com tuberculose e HIV

pediu para o médico que

pediu parta fa;gr >— acompanhava o companheiro no HU
0 exame tambem

para acompanhar ela também

(iniciou controle ambulatorial no CAS]

llustragdo 47 - Itineréario 17

No IT relatado por Elaine o adoecimento do companheiro é muito mais preponderante
do que seu proprio diagndstico. Mostra-se uma pessoa informada e que entende seus
direitos e deveres enquanto uma pessoa portadora de HIV e devido a isso é critica em
relagcéo a diferenciacdo da maneira que é tratada, juntamente com o companheiro, em

alguns estabelecimentos de salude que ja passou. Tem a consciéncia de que a vida &
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mais do que o diagndstico de HIV e relata claramente seu repudio em relacéo a al-

guns profissionais que os querem reduzir apenas a esse fato.
Itinerario 18

Soénia, 43 anos, usuéaria do CAS, moradora de Paraiba do Sul, mora com marido, es-
tudou até o ensino médio, € cabeleireira e gerencia seu préprio saldo e loja de roupas.
A renda familiar € de mais ou menos 5 salarios minimos, sua religido é catdlica e sabe
do diagndstico ha mais ou menos 20 anos, quando sua filha ficou doente. Encontra-se

clinica e laboratorialmente estavel.

)

Siintemada filha tem diagnostico
((fitha ficou muito doente ) para investigagao —————p| 12 €7 CLEGNOSH
diagndstica =
pais fazem » | Exame positivo
exame Ed para HIV
amigo indica
medico em Juiz de Fora
~ Sonia também comeca medico particular ( - -
a fazer acompanhamento | encaminhou crianga Consultorlo particular
no HU para tratamento no HU em Juiz de Fora

Filha piora o quadro (
e falece durante %kSonia abandona o tratamento]

uma internagé@o no HU
apos 8 meses » | Acompanhamento
retorna ao HU > no CAS

llustracéo 48- Itinerario 18

Sonia conta em sua longa historia, um itinerario que acompanha as préprias mudan-
¢as sociais do HIV. No inicio sofreu muito preconceito e também muita dor pela perda
da filha, mas depois procurou meios de refazer sua vida e hoje enxerga a doenca co-

mo uma condicao crbénica que ela ja aprendeu a conviver.
Itiner&rio 19

Rosangela, 41 anos, moradora de Siméo Pereira, mora com a filha, possui ensino
médio incompleto, trabalha na secretaria de atencéo social de Santana do Deserto e

possui renda de 3 salarios minimos. E catolica néo praticante e sabe de seu diagnos-
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tico desde 2008, quando realizou exames pré-operatoérios para retirada de nédulo em

seio. Esta clinica e laboratorialmente bem.

foi fazer pré-operatério ———| resultado HIV + |—————encaminhada ao SAE JF

através de contatos
[néo gostou do atendimento}—’— conseguiu atendimento no HU

acompanhamento
ambulatorial no CAS

llustragdo 49 - Itineréario 19

Para Rosangela o diagndstico veio num momento inesperado e causou abalos signifi-
cativos em sua vida. Por trabalhar na secretaria de saude tinha muito medo de ser
“descoberta” e isso causar problemas. Foi atendida primeiro no SAE mas achou que
|& ela teria muita exposi¢éo e conseguiu, através de contatos, 0 encaminhamento para

o CAS, onde ela se acha mais “protegida”.

4.4 ANALISE DOS ITINERARIOS TERAPEUTICOS

Depois de decorrido brevemente sobre os ITs dos sujeitos entrevistados, algumas re-
flexdes se fazem necessarias. Inicialmente, a diferenca de acesso das pessoas que

tém seus itinerérios fluindo para o SAE ou 0 CAS se mostrou de forma bem distinta.

No SAE as pessoa foram, de maneira geral, encaminhadas (formal ou informalmente)
ou por conta propria, ja no CAS os encaminhamentos foram mais por contatos diretos
pelos profissionais que trabalhavam dentro do Hospital Universitario, o que demonstra

um viés de encaminhamento.

Esse acesso diferenciado interfere no publico acolhido por cada servico. De maneira
geral as pessoas entrevistadas no CAS possuiam uma meédia maior de escolaridade e
renda do que no SAE. Esse publico também relatou utilizar menos o transporte publi-

co da prefeitura.
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Outras percepcgdes do trabalho de campo observadas diretamente por mim, pesquisa-
dora, também séo interessantes nessa diferenca entre os servigos: no SAE, que € um
servico exclusivo para atendimento a pessoas que convivem com o HIV, as pessoas
se olham na sala de espera e sabem pelo qual motivo todas estéo ali. Observei esse
olhar para mim mesma, quando ficava sentada observando o movimento dos pacien-
tes. Naguele momento, eu também era identificada como uma pessoa soropositiva
pelos olhos dos presentes. Esses olhares podem ser fonte de constrangimento ou de

compartilhamentos, depende da fase de aceitagdo da doenca que a pessoa se insere.

“Como aconteceu no SAE, aqui ndo aconteceu isso, mas la tinha
uns 9 estagiarios dentro da sala na sua primeira consulta, aquilo
acabou comigo, eu ia expor la minha vida para 9 pessoas que
nem sabe da onde eu sou, nem sabe da minha vida, me olhando
me achando o que? Uma promiscua? Vocé se sente incomoda-
do com aquele olhar. O CAS com certeza é meu porto seguro.”
(Roséangela)
No CAS, que € um ambulatério grande, de varias especialidades acontecendo ao
mesmo tempo, ninguém sabe o motivo do outro estar ali na sala de espera, 0 que
causa certa invisibilidade e sigilo. Ao mesmo tempo, como pode ser observado no re-
lato abaixo, essa diversidade de pessoas presentes na sala de espera do CAS faz
com que as pessoas vejam o HIV como mais uma doenca dentro de uma infinidade

de possibilidades de adoecimento humano, chegando a ser consolador.

“Quando a gente entra num lugar como esse (CAS) a gente vé
pessoas passando por cada problema, cada doenga, que a gen-
te vé como Deus é bom com a gente, porque eu so tenho isso.”
(Fabio)
Os ITs individuais apresentados anteriormente mostram caminhos diversos, porém
existem intercessdes nestas trajetdrias que configuram desenhos parecidos. Para me-
Ihor visualizar esse conjunto serdo discorridos alguns pontos significativos nesses iti-

nerarios.

4.4.1 Os caminhos pelo sistema

Nos sujeitos entrevistados, como foi observado anteriormente, existiram trés formas

de entrada no sistema: através de referéncia dita “oficial” dentro do préprio sistema,
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pela indicacdo de amigos, familiares ou conhecidos e pela indicacdo de profissionais

de saude de maneira “ndo oficial’:
Referéncias oficiais dentro do sistema:

“Eu descobri em Uba e depois vim para ca. O primeiro exame
qgue eu fiz foi 14, depois foi confirmado aqui. Foi uma médica
(que comunicou o diagnostico), o laboratério mandou para ela
direto o resultado do exame, ela confirmou comigo, me encami-
nhou para a secretaria de saude e a secretaria de saude me en-
caminhou para ca. Foi tudo rapido.” (Jose)

“Foi, eles (no posto) que me encaminharam para ca. Eu ainda
nao conhecia nada aqui ainda, mas eu tinha um amigo que co-
nhecia aqui j4, ai a primeira vez que eu vim a gente veio com e-
le, ai depois disto para ca a gente vai acostumando. Foi, eu a-
chei tudo estranho né, ndo gostei, ndo conhecia ninguém, mas
ai a gente vai acostumando.” (Luciana)

L4 em Bicas, tem o0 médico que eu fazia pré-natal, e ele me pe-
diu os exames normais, mas esses de doencas assim tinha que
vir fazer aqui, dai ele me perguntou se eu podia vir fazer e eu
disse que sim né, ndo devia nada a ninguém. Eles me chama-
ram aqui, la em cima, me falaram do resultado, dai eu fiz mais 4
testes, depois me passaram para aqui mesmo.” (Marcia)

“Passou uma moca, uma agente né, ai eu conversei com ela e
ela me mandou ir na secretaria de saude pegar o papel 14, me
explicou tudo 14, o rapaz para eu procurar, ai eu fui la pedir o
papel, ai ele me deu e pediu para um médico preencher, ai eu
fui la ele preencheu e eu levei o papel e me chamaram.A secre-
taria de saude me encaminhou para ca, eles me telefonaram pa-
ra falar que tava marcado, ai eu fui |4 na secretaria pegar o di-
nheiro para passagem e dai eu vim.” (Rogerio)

“Ai mandaram me chamar |4, o pessoal do laboratério, me falou
gue eu tinha que fazer o exame também que ele tava, ai eu fiz 0
exame. Depois me encaminharam para eu vim fazer o teste con-
firmatorio aqui, e fiquei por aqui para comecar a tratar.” (Claudia)

“La de Cataguases mesmo, depois eu tive alta, eu ja vim com
consulta marcada para ca. Mas eu tive que passar umas pape-
ladas 14 em Mirai para conseguir os auxilios, porque eu moro la
né, foi la na prefeitura, la na policlinica.” (Ana)

"Ninguém falou nada, eles s6 ligaram aqui para Juiz de Fora e
marcaram uma consulta para mim aqui e me avisaram. Nao,
ninguém explicou nada. E 6, me mandaram para Juiz de Fora e
eu nunca tinha vindo aqui, nunca, nunca, fiquei perdidinha. Nao
sabia como fazia nada aqui. Eu vim de Onibus, a prefeitura me
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deu a passagem, parei na rodoviéria e la eu fiquei perguntando
informacao até conseguir chegar no Hospital Escola.” (Elis)

Indicagao através de familiares e amigos:

“Uma tia minha conheceu o Dr. R., porque ele é famoso né, em
todos os lugares, ele € um excelente médico, excelente pessoa,
muito bom, eu n&o gostaria de tratar em nenhum outro lugar a
nao ser com ele. Eu vim trouxe meus exames, 0s papeis la mos-
trando o que eu tinha e marcaram pra mim.” (Paulo)

“Ai minha irm& resolveu me transferir para ca, tinha um colega
meu de Bemposta que estudava aqui, dai ela comentou com ele
e ele conseguiu uma vaga para mim aqui e eu vim, em coma,
por conta dela, ela teve que assinar termo para me transferir en-
tdo por isso que eu achei que eles tavam me tratando com des-
caso l4 em Trés Rios, tanto € que a partir do momento que eu ti-
ve meu diagndstico aqui, que falaram com minha familia que era
Aids, ai eu tive que assumir para eles que era Aids mesmo, eu
passei a fazer o tratamento aqui e ndo mudei, porque é o lugar
gue me identifiquei.(Marcelo)

Encaminhamentos informais por profissionais de saude:

‘De inicio eu fui (encaminhada) para SAE, mas eu nao gostei,
muito aberto, muito exposto, um povo estranho, tudo muito as-
sim, foi quando eu resolvi pedir para o Dr. J. vé se ndo arranja-
va alguma coisa aqui (CAS) para mim. Na época eu estava tra-
balhando na secretaria de saude de Simao Pereira, fiquei la 3
anos e meio como gestora e tinha uns contatos aqui no HU atra-
vés do Dr. J.(professor da faculdade de medicina) que tomava
conta do estagio la né, e ele me colocou numa consulta com o
Dr. R, a Prof2 M também fazia parte la do estagio no municipio
entdo também me ajudou e assim eu fui encaminhada para o in-
fecto aqui.” (Rosangela)

‘Depois que sai de minha internacdo me indicaram (profissionais
do hospital) procurar aqui o0 SAE e dai eu vim e nunca mais sai
(risos). Sim, mas nao tinha nada em papel ndo, eu vim bater a
porta aqui com meu exame na mao e eles me acolheram muito
bem.’(Sandra)

“La do Jodo Penido a assisténcia social conversou comigo, falou
gue podia procurar o SAE ou o HU, dai eu vim aqui. Foi por con-
ta propria, e eles me atenderam muito bem, fui consultada na
outra semana e ja comecei a tomar os remédios, tive uma me-
Ihora muito boa, minha vida mudou.” (Andrea)

“E, esse homem, o Dr. 14, j& ligou aqui para o Dr. C para falar
gue eu tava vindo, porque era amigo dele. Me disse que ia man-
dar para um especialista bom aqui em Juiz de Fora, ai ele ligou,
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explicou a situacéo para o Dr. C e eu vim. Ai eu vim e ele ja tava
me esperando.” (Luiz)

“Foi na época o Dr. A |4 de Paraiba, que € muito amigo nosso.
Ele atendia aqui no hospital da St Casa e conhecia o Dr. C.
Quando a gente descobriu, como ele era muito amigo da familia
ele sempre estava por perto né. Entdo ele que me encaminhou
para o Dr. C. E o Dr C virou muito amigo meu e da minha filha.”
(Sonia)

Um dado interessante que emerge dessas falas € que, independente das formas que

as pessoas entraram no sistema, o acolhimento nos servicos aconteceu de maneira

parecida, isto é, independente do modo que a pessoa chegou no servigo, com ou sem

referéncia, em qualquer situagéo ela foi acolhida.

Essa caracteristica, singular aos servicos de atendimento as pessoas que convivem
com HIV, (NEMES, 2001) demonstra uma preparag¢ao positiva das equipes que aten-
dem esses sujeitos para acolher a vulnerabilidade dessas pessoas, ndo perdendo a

oportunidade de acolhé-las e dar-lhes o atendimento necessério.

Em estudo de Oliveira et al (2005), realizado com profissionais da equipe de um cen-
tro de atendimento especializado em S&o Paulo, foi demonstrada essa preocupacao
dos proprios profissionais de tentarem realizar esse acolhimento humanizado e efici-
ente de seus usuarios, apesar das limitacées do sistema, pois esses profissionais vi-
am seu publico alvo como uma populacdo com necessidades diferenciadas do publico

geral e por isso merecedora desse cuidado.

Outra autora, Oliveira (2009), estudando o servigo de atendimento em Salvador (BA),
também verificou essa busca pelo atendimento acolhedor e humanizado por parte das
equipes dos servicos de atendimento especializado dessa cidade, apesar de que,
nessa realidade, o problema de acesso geogréfico se colocou como um obstaculo ao

tratamento adequado de alguns usuarios.

Nemes et al (2004) realizou uma pesquisa de avaliacdo da qualidade da assisténcia
ambulatorial do Programa de Assisténcia Especializada em sete estados brasileiros e
seus resultados chegaram a algumas conclusdes que refletem essas realidades ob-
servadas pelos autores anteriores. Foi observado que o acesso tem sido garantido,
através da absor¢cdo imediata das pessoas que procuram estes locais, isto €, a uni-

versalidade tem sido garantida. Porém, a autora também faz uma reflexdo sobre a
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integralidade desse cuidado, pois “uma valorizagao isolada do acesso, enquanto indi-
cador de universalidade, pode nos levar a falsas premissas, como a defesa e um mo-
delo centrado no atendimento mais imediato e simplificado das demandas”. (NEMES,
2004, pag S312).

Esse mesmo estudo leva a observar que o padrao tecnolégico de atendimento identi-
ficado nos locais observados foi um modelo tensionado entre o modelo assistencial
hegemonico nos servigos publicos de saude (medico-centrado, de abordagem frag-
mentada entre os profissionais, atendimento impessoal e sem respeito as especifici-
dades de cada sujeito) e um novo modelo mais coerente as especificidades da cliente-
la, isto é, o atendimento multiprofissional com abordagens mais personalizadas (NE-
MES, 2004).

Voltando para este estudo, outra observacao pratica em relacdo a esta entrada no
sistema foi visualizar o nimero dos entrevistados (50% dos sujeitos) que chegaram
aos servicos sem uma referéncia dita “oficial’, o que mostra uma falha do sistema de
atendimento primario. Pois, se essas pessoas ja foram diagnosticadas e chegaram
Ccom seus exames positivos em maos aos servicos, em alguma unidade de atencéo a
saude elas ja passaram, e sendo assim, por que nao foram devidamente encaminha-
das? Se existe essa falha, quantas pessoas ndo chegam efetivamente aos servigos

porgue nao tiveram a iniciativa de procurar por conta prépria?

Misuta (2008), em seu estudo em um CTA no Rio Grande do Sul, observou que uma
média de 20% das pessoas que realizam exames nao retornaram para buscar o seu
resultado, sendo que, destas, em média 30% tinham o exame positivado. Esses nu-
meros, que foram retirados de uma realidade bem especifica, mostram que, mesmo
aguelas pessoas que foram fazer a sorologia por conta propria, muitas ndo quiseram
saber seu status soroldgico. Esse comportamento nos remete aos medos e receios
sociais e culturalmente construidos em torno do diagnéstico que afastam as pessoas
de buscarem essa informacdo. Podemos expandir essa realidade para muitos indivi-
duos os quais chegam a ter conhecimento de seu diagnostico mas preferem nao bus-
car atendimento imediato, o que pode acontecer principalmente dentro de uma rede
assistencial fraca que ndo consegue absorver esses individuos e orienta-los sobre

uma conduta mais adequada para cada situacao.
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Apo6s a entrada no sistema, inicia-se um novo processo Nnos itinerarios desses indivi-

duos: a gestéo do cotidiano do tratamento, com suas idas e vindas.

4.4.2 Vivéncias do tratamento: a gestdo do cotidiano

Durante esse caminhar, algumas sdo as questdes que emergem desses itinerarios.
Uma delas é a questdo do acesso e do custo de um tratamento continuado, outra é a
maneira que os individuos fazem para contornar esses obstaculos e seguir com seu

cotidiano.

O acesso e custo sdo particularmente notaveis no caso dos sujeitos entrevistados,
visto que sdo moradores de outras cidades que necessitam se deslocar para Juiz de
Fora a fim de realizar seu acompanhamento de saude. Apesar da maioria dos munici-
pios oferecer o transporte coletivo para esses pacientes, muitos nao o utilizam devido
ao sigilo (como foi discutido anteriormente), e mesmo para agueles que utilizam existe
o custo de ficar o dia inteiro fora de casa, com as despesas para alimentagéo por e-

xemplo, e, ainda, com a necessidade de faltar um dia do trabalho.

“No lugar que eu morava era muito dificil. Porque eu morava la
em Olaria mesmo, mas era na ro¢a. Agora ta mais ou menos
bom porque eu moro perto do asfaltamento. Eu sofri 11 anos na
roca, mas agora ta perto, quer dizer, ndo td tdo perto mas tam-
bém nao t6 tdo longe (...) eu venho, fica o dia inteiro aqui, as ve-
zes meio sem dinheiro, complicado.” (Adriana)

“E eu ganho o transporte. Mas no inicio ndo foi assim néo, as
vezes eu tinha que fazer uma faxina para ter o dinheiro da pas-
sagem, no inicio foi muito dificil, as vezes eu vinha sé com di-
nheiro da passagem e trazia minha filha pequena, tinha que tra-
zer alguma coisa para ela comer, era muito difici.Mas agora ta
melhor.” (Marcia)

“E um pouquinho dificil né, para mim até que no, é mas por ela
(a filha, que também é soropositiva), que a gente tem que vir
mais, agora ta até pulando més, mas antes era todo més. Nao
fica barato, sabe, € mais a questdo do dinheiro, porque as vezes
nao tem e tem que ficar pedindo os outros, ai é ruim né.” (Elis)

“Eu nao gosto do transporte da prefeitura porque vem muita gen-
te e depois tem que ficar aqui o dia inteiro, vocé vé muita coisa.
A distancia é coisa leve para mim, do que fazer tratamento & em
Trés Rios, que € uma cidade que eu ndo me identifico, ndo gos-
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to do atendimento, por causa da impressdo que eu tive 14 no
primeiro atendimento.” (Marcelo)

“Tem hora que é um pouco cansativo, mas se a gente pensar
bem é para tratar a saiude da gente né, entdo a gente vem, as
vezes € bem cansativo, tem acordar as 4:30hs para sair de |4 as
5hs, chega aqui umas 8hs, e as vezes sai daqui umas 4sh e
chega |4 umas 7hs. E meio cansativo.” (Elaine)

“E, todo més tenho que Vvir, isso da trabalho e gasta dinheiro né.
Isso é a Unica coisa que acho que teria que mudar para quem
mora fora, essa coisa de pegar medicamento né.” (Sénia)

Oliveira (2009) também discutiu essa dificuldade do acesso dos usuarios ao SAE de
Salvador (BA), porém ela acrescenta um dado que também foi observado em nosso
estudo, que é o de que, na visdo do usuario, a distancia ndo € um motivo de dificulda-
de se ele encontra no servigo as respostas para suas demandas, corroborando com
Ramos e Lima (2003) que também observaram essa caracteristica em um estudo so-

bre acesso as unidades de saude no sul do pais.

Diante das dificuldades impostas pelas questfes citadas acima, assim como por ou-
tras inerentes ao processo de adoecimento crénico, os individuos constroem estraté-
gias na gestéo do tratamento que dao forma ao seu itinerario, a0 mesmo tempo em

gue estruturam sua forma de ver o mundo, reconfigurada apés seu diagndstico.

“E, no inicio foi dificil, eu coloquei na minha cabeca que aquilo
ndo me pertencia, eu ficava bem, bem até demais, tem hora que
nem parecia eu. Eu tava tratando, fazendo exame, mas nao era
eu. Depois, depois € que fiquei consciente que era eu, sempre
fiz o tratamento e tal, mas s6 depois é que fui incorporar o que
era realmente, com o tempo fui incorporando que eu era porta-
dor, eu era portador. (...)Hoje eu considero meu tratamento mais
uma rotina, € mais uma rotina, porgue antes, no comeco eu tive
que fazer varios exames, porque eu ndo sabia ainda, aquela
confusdo toda, mas hoje eu considero uma rotina: vim, fazer os
exames, a consulta, tomar meus remeédios, ndo é? Entdo eu
considero uma rotina, ja entrou numa rotina nha minha vida, ago-
ra ndo tem dificuldade. Porque agora que passou este tempo to-
do e eu consegui manter minha situacdo negativa e tudo, eu
sempre comemoro, entdo eu mantenho como uma rotina, venho
porque eu preciso e € assim que eu continuar e com saude.”
(Jose)

“Meu tratamento tem sido uma bencdo, um bencdo de Deus. As
vezes a gente fica meio triste, desanimado, mas eu tenho muito
forca na minha religido. L4 no centro as pessoas ndo sabem,



100

mas isso ndo importa, a energia l& é que me sustenta. Faco
meus trabalhos voluntarios, ajudar os outros me ajuda.” (Sandra)

“Ta o6timo, bom mesmo, t6 com saude boa, bem disposta. A ca-
beca que ainda nao ta no lugar, mas o corpo ja esta. Levo o tra-
tamento a sério, apesar de ter que ficar escondendo os compri-
midos dos outros, é dificil, mas eu levo a sério.” (Andrea)

“Foi, foi facil, gragas a Deus. E agora eu t6 bem né, tomo os re-
médios direito, tem os médico bom, aqui eu pude ver que tem
mais gente com 0 mesmo problema né, dai a gente tira forca né,
porque la em Lima Duarte, em Olaria, quase ninguém sabe.” (A-
driana)

“O tratamento hoje eu nao vejo dificuldade nenhuma, no comeco
foi meio dificil, tive dificuldade em adaptar, tive efeito colateral,
mas hoje eu levo isso numa boa, e igual eu tinha te falado, o tra-
tamento é uma coisa a mais que me aproximou de Deus e hoje
eu nao tenho dificuldade nenhuma, de nada, da nada, nem eu,
nem minha esposa, a gente ta feliz, ta bem.” (Paulo)

“Para mim o tratamento é tudo, porque se nao tivesse tratamen-
to eu ndo tava nem aqui, agora eu t6 tomando remédio, nunca
tive reacdo nenhuma com os remeédios, sempre foi tudo bem.
Gosto daqui, me sinto bem, ta tudo direitinho.” (Patricia)

“Eu ndo tenho dificuldade com o tratamento, mas se eu vou nu-
ma festa e quero beber um pouquinho ai eu acho melhor ndo
tomar os remédio da noite para ndo misturar. Mas hoje para mim
ta tudo normal, eu tenho que cuidar de mim agora, dou gracas a
Deus que descobri a tempo, nunca tive nada. E ainda bem tam-
bém que eu ndo descobri antes dele, se ndo ia ser essa falagéo
que ele teria pegado de mim, ai ia ser feio. Mas gracas a Deus,
ta tudo bem, o importante € continuar vivendo, acho que estou
até mais feliz hoje em dia, antigamente eu vivia numa revolta,
naquela vida, hoje em dia eu vivo sorrindo feliz, jA chorei de-
mais, agora chega.” (Claudia)

‘Bem, tem a dificuldade que ta tendo agora porque ta faltando
médico aqui né, entdo tem 4 meses que eu nao consulto, preci-
SO mostrar mesu exames, ver se vai continuar com 0S mesmos
remédio, porque tem um remeédio que tava fazendo mal pro meu
estbmago que eu parei, ah tava queimando muito. Mas tirando
isso para mim a dificuldade é tomar os remeédios, essa quantida-
de de remédio, € muito ruim! Eu nunca gostei de tomar remédio,
entdo para mim € uma dificuldade, eu olho aqueles comprimidim
assim, tenho um horror de tomar remédio!” (Ana)

“T0, t6 muito bem. Mas podia inventar logo uma injecéo para dar
um jeito nisso né!"(Luiz)
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“Eu passei quase 10 anos meio que, vegetando, agora eu que
estou acreditando mais no tratamento sabe, quando eu olho pa-
ra trds parece que ficou um buraco, um vacuo, porque eu ja es-
tou com 42 anos, dos 28 aos 40 parece que eu hao vivi, so fica-
va em funcdo dessa doencga, com aquele negocio na cabeca.
Aqui foi o lugar que me acolheu, porque eu achei que ia
morrer 14, se eu tivesse ficado |4 eu tinha morrido, entéo
dou gracas a Deus por ter sido transferido para ca e de fa-
zer meu tratamento aqui. Eu adoro fazer meu tratamento
aqui desde de entao.”(Marcelo)

“Ai ele me explicou tudo direitinho falou que meu caso néo
tinha que tomar remédio ainda, era s6 acompanhar com 0s
exames, e eu até figuei meio assim né porque eu achava
gue tinha que tomar os remédios logo né, que tinha que
tomar né. Mas desde o inicio eu fui bem orientada, isso
ndo me abalou ndo.” (Elaine)

“Faco uso dos dois medicamentos anti-retrovirais, ndo sin-
to nada, sou tranquila, me cuido direito, tenho meu alicate,
minha pinca, tudo separado, s6 meu parceiro € meu irmao
sabem da situacdo, o restante da familia eu acho desne-
cessario, porque minha familia € muito conservadora, nem
minha propria filha que tem 19 anos, mas com tempo com
certeza eu vou falar, mas agora ta tudo tranquilo, agora ta.
O inicio do meu tratamento foi tranquilo, ndo tive problema
nenhum, nenhum, sé agora no inicio do ano € que eu me
enrolei e ndo fiz os exames direito, no dia que eu vim nao
tava fazendo e ficaram de me dar um retorno e ndo deram
e acabou que ficou isso pendente. Mas fora isso, tranqui-
lo.” (Rosangela)

Essas questdes de como os individuos se reorganizam para enfrentar o cotidia-
no foram discutidas e ilustradas por O Brien et al (2008), que, ao estudar pes-
soas que convivem com HIV organizou através de um grafico ilustrativo os prin-
cipais momentos e episédios de disability (em portugués a traducéo seria impo-
téncia/incapacidade, porém o significado no trabalho é mais amplo). Esses epi-
sodios, como observados na ilustragcdo abaixo, sdo multidimensionais e podem
ser no campo fisico, mental, emocional e da vida social. E Interessante notar na
ilustragdo como é uma questao variavel no decorrer do tempo, fluida e depen-

dente de varios acontecimentos que se inter-relacionam.
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Esse achado desse comportamento variado ao longo do tempo e dependente de
guestdes internas e externas a pessoa, também foi observado por Favoreto e Ferreira
(2009, p. 337) ao realizarem um estudo sobre a narrativa da adesao das pessoas que

convivem com HIV:

As narrativas dos pacientes ndo incorporavam as interrupcoes
ao tratamento farmacolégico como rupturas no processo tera-
péutico. Quando se referem as interrupcbes, as pessoas ex-
pdem relacdes causais e temporais envolvidas com eventos da
vida. Deste modo, os momentos de adesdo ou ndo era inseridos
numa mesma noc¢ao de tempo, a qual ndo diferenciava quantita-
tivamente ou cronologicamente esses periodos. Pelo contrario,
as nogoes de continuidade ou descontinuidade da adeséao tinha
sentidos que integravam e hierarquizavam diversos valores e si-
tuacOes com variadas nuances.

Inerente a gestdo cotidiana do tratamento estd a questdo do vinculo dos sujeitos
com o servico que os acompanha. Essa relacdo se torna relevante durante o a-
companhamento de uma doenca crbnica e é particularmente importante para as pes-
soas que convivem com HIV, devido a ligagéo estreita e de confianga que as pessoas

constroem com 0s servigos e 0s profissionais que os acolhe.
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“Mas para fazer tratamento continuo la (na cidade de origem) se-
ria mais facil, se tivesse, mas eu néo sei, eu ia pensar... se vale
a pena socialmente, a ndo ser que eu fosse obrigado a ficar 14,
se ndo tivesse alternativa, mas se pudesse continuar optando eu
acho que ficaria por aqui, mesmo porque aqui tem minha ficha, o
médico que me acompanha ha mais tempo, se eu fosse mudar
teria que passar isso tudo para outra pessoa, ai aqui eu fico
mais seguro, ja tem uma rotina mesmo.” (Jose)

“Tenho muito medo de ser mandada embora daqui, apesar de
todo mundo aqui ser muito educado, s6 uma vez o rapaz da
farmacia foi grosso comigo, perguntando o que eu estava fazen-
do aqui se eu era de Trés Rios. Fiquei até com medo quando fa-
laram que a senhora queria falar comigo, achei que fosse para
me mandar embora. Eu gosto daqui, me sinto protegida. Apesar
do médico ser meio frio, meio apressado, as vezes quero per-
guntar mais coisas para ele, mas ele fala que € melhor deixar
uma coisa de cada vez.” (Andrea)

4

“Néo, eu prefiro aqui, o médico eu ja conto com ele né.’
(Adriana)

“Néo, ndo tem nada la, nunca procurei, é so aqui. Comecei a tra-
tar com Dr. R e nunca parei, acostumei com ele. Também sou
muito amigo das psicologas aqui, elas iam conversar muito co-
migo, as enfermeiras também.” (Fabio)

“A gente cansa de ver isso |4, pessoas que ndo tiveram um se-
gunda chance por se tratar de um médico inexperiente e com o
Dr. R a gente tem confianca. As coisas estdo engatinhando 14
ainda, igual Itaperuna também, mas falta experiéncia sabe, os
médico ndo sao ruim, mas precisa ter mais experiéncia no caso,
a gente acho isso né, por isso a gente vem para ca tratar, e gos-
tamos muito, o Dr. R tem uma coisa boa para passar para gen-
te, acima de tudo.” (Paulo)

“Eu tenho medo, ndo pela gente, eu tenho medo assim, néo te-
nho confianca, igual eu tenho aqui, porgue se eu passar mal eu
guero me tragam aqui para Juiz de Fora, qualquer coisa que ti-
ver, se tiver que tomar um remédio, as vezes alguma coisa que
deu no preventivo, eu ligo para o Dr R. O importante é essa con-
fianca que a gente tem no médico, a gente faz o tratamento mais
seguro e voceé tenta fazer o maximo direito do tratamento, confi-
ar nos remédio. (Patricia)

“Foi um grande médico, conheceu minha familia, até meu meni-
no que ja casou. Era muito boa pessoa. Quando ele faleceu eu
pensei. “agora lascou, agora quem vai Sou eu, agora que eu ta-
va ficando consertado, 0 homem morre, té lascado!” (Luiz)
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“Aqui esta bom, os médicos sdo bom. Hoje em dia até tem mé-
dico la para tratar em Muriaé, mas aqui em Juiz de Fora em pri-
meiro lugar é os médico, aqui é gente que tem capacidade. Eles
entendem do problema, entendeu? Da confianca, ele olha assim
(faz gesto como se estivesse vendo um papel na méo) e néao fa-
la “deve ser isso”, ele fala “é isso”. Médico que fala “deve ser” &
porque ndo sabe, tem é falar “é isso, seu problema é esse”, tem
que fazer isso. “Deve ser”ngo da née.” (Luiz)

“Ele pede para vir aqui, porque ja viu né, la (na cidade de ori-
gem) tem muito académico de plantdo, gente sem experiéncia,
entédo o Dr. R olha muito o lado da gente.” (Elaine)
Como pode ser ilustrado nas falas anteriores, a confianca no profissional e em seu
conhecimento técnico é um ponto crucial para o fortalecimento do vinculo. A figura do
médico ainda se coloca como central nestas relagdes, demonstrando como o modelo

médico-centrado é fortemente estabelecido na visdo dos usuarios.

Recorder (2011, p. 64) num estudo etnografico sobre relacdo médico paciente porta-

dor de HIV em Salvador (BA) faz algumas consideragdes importantes:

Las respuestas médicas al VHI/Sida y, mas especificamente, La aten-
cién clinico-infectolégica de la enfermedad, constituyen para las per-
sonas infectadas, uma fuente importante de significaciéon y sentidos
para la comprension de la enfermedad e sus posibilidades de gestion
em el dia a dia. EI médico emerge aqui como uma figura privilegiada
gue detenta um saber exclusivo y legitimo em la desgnacion de la en-
fermedad y sus posibilidades de tratamiento, situandose estratégica-
mente respecto a los necesarios y dificultosos procesos de organizaci-
6n y reorganizacion de la vida cotidiana de las personas afectadas por
uma enfermedad y sus tratamiento.

Esse autor também notou uma viséo estritamente biomédica nas consultas médicas
gue observou, porém as mesmas foram acompanhadas com experiéncias de afeto
compartilhadas entre médicos e pacientes. Estas, na maioria das vezes, sdo relacdes
de longo prazo nas quais existe um envolvimento que ultrapassa a questdo técnica,

apesar desta ser preponderante na conducao das mesmas.

Uma reflexdo sobre a questdo de a técnica ser preponderante sobre a pessoa foi dis-
cutida por Guzman e Iriart (2009) em trabalho sobre a importancia dos exames de
monitoramento (CD4 e carga viral) nas relagcbes médico pacientes que convivem com
HIV. Este pesquisador, que também realizou estudo etnogréafico das consultas médi-
cas, observou que os resultados dos exames ocuparam a maior parte do tempo total

das consultas, e que, inclusive, era a preocupacao principal também da maioria dos
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pacientes ao iniciar a consulta, demonstrando a agregacao, por parte das pessoas
gue convivem com o HIV, da l6gica biomédico estrita de bem-estar: “se 0 exame esta

bem, esta tudo bem”.
Tal viséo € ilustrada com a fala de um dos entrevistados nesta pesquisa:

“Toda vez que vou fazendo e vai dando negativo, negativo, ne-
gativo, é mais uma vitéria, mais uma.’(Jose)

Muitas pessoas relataram algum tipo de vinculo com as suas cidades de origem,
apesar de algumas experiéncias serem negativas, devido a preconceitos oriundos de

profissionais de salde, o que gera revolta e desconfianca.

“Mas eu achei um pouco de preconceito porque, bem, eu tinha
acabado de passar pelo problema dele, entdo por mais que a
gente esteja bem, a gente fica abalado, ai marcaram para gente
la neste posto, 0 pessoal da secretaria marcou para gente as
duas horas, ai a gente chegou e todo mundo que chegava foi
sendo atendido na frente, nés fomos os ultimos a serem atendi-
dos. Ai eu fui e reclamei e falaram que era por causa do HIV, e
na ficha nossa 0 meu nome tava escrito deste tamanhozinho e
HIV tava escrito enorme assim na frente, isso ai eu achei um
pouco de falta de cuidado deles. Por que eu acho assim, ndo é
tudo esterilizado? Ent&o tanto faz atender uma pessoa com HIV
do que com qualquer tipo de doenca, o tratamento tem que ser o
mesmo, nao é?” (Elaine)

“Teve até um profissional da area de saude, uma enfermeira la
num posto, que passou alcool na cadeira que eu tinha sentado,
ai eu até conversei com a assistente social sabe, depois ela até
veio me pedir desculpas, eu ndo guardo magoa ndo sabe, mas
era um profissional da area da saude né.” (Marcia)

“La tenho meu dentista, minha ginecologista e o psiquiatra, eles
sabem da minha doenca. Eu sempre tratei com homeopatia
também. Eu tenho um irméo que é médico em Lavras e sempre
me da muito apoio, minha familia € muito unida e me da muito
apoio, muito mesmo.” (Sandra)

“As vezes vou no médico 14, assim, pra outras coisas. Quando

eu fiquei gravida de novo eu fiz o pré natal Ia” (Luciana)

“Faco, faco preventivo, acompanhamento da pressédo, aqui é
mesmo o HIV e o0 acompanhamento da cirurgia, mas eu levo os
exames la para eles verem” (Marcia)

‘A médica la perto de casa sabe, sempre que eu vou fazer al-
guma consulta, eu conto. E também tenho uma ficha 14 na poli-
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clinica também. Se precisar de qualquer coisa la tem 0os médicos
gue conhecem meu caso.” (Ana)

“Né&o, la eu ndo vou em meédico. S6 vou em médico aqui.’(Luiz)

“A distancia é coisa leve para mim, do que fazer tratamento la
em Trés Rios, que é uma cidade que eu ndo me identifico, ndo
gosto do atendimento, por causa da impressao que eu tive 14 no
primeio atendimento.(Marcelo)

A unidade basica de perto da onde que a gente mora os profis-
sionais sabem e sempre que a gente precisa a gente tem priori-
dade I4. E igual a agente de satde la fala, pelo nosso problema
a gente sempre vai ter prioridade la no atendimento.” (Elaine)

“Tenho, tipo assim, esse Dr. A, ele € amigo da familia, mas em
consultorio particular, quando preciso vou nele. Mas em hospital
publico eu ndo vou ndo. Tem o postinho la do bairro, mas eu nao
vou ndo. Eles até sabem do meu problema, tem a agente de sa-
Ude l4 da rua que sabe da minha historia, mas eu n&o uso nao.
Somente assim, um resfriado, alguma coisa assim, que € muito
raro, que eu vou la.” (Sénia)
Em relacdo ao compartilhamento do diagndstico com as equipes de salde oriundas
da cidade de origem, podemos fazer um paralelo com o trabalho de Ferreira e Nichia-
ta (2008) que entrevistaram mulheres soropositivas sobre a revelacdo do diagndstico
para as equipes de Estratégia de Saude da Familia (ESF). Essas usuarias revelavam
o diagndstico para a equipe quando: o diagnéstico foi feito em exames através da
propria unidade, quando se sentiam melhor atendidas no ESF por serem portadoras
do HIV, quando tinham vinculos e confiavam nos profissionais do ESF e sentiam que
os profissionais ndo tém pena. Contrariamente, elas ndo revelavam quando a forma
do profissional comunicar o diagnostico gerou medo e inseguranga, ou ndo confiavam
nos profissionais do ESF porque tem medo de quebra de sigilo ou ja possuem todo
suporte assistencial no SAE e achavam gque nao necessitavam da ESF. Em algumas
entrevistas acima podemos perceber algumas caracteristicas parecidas com as en-

contradas nesse estudo.

Um fato emergido das falas € também a falta de integralidade existente entre os servi-
¢os especializados para atendimento aos portadores de HIV e a atencéo primaria da
regido que a pessoa reside. Silva (2005) demonstrou o desconhecimento da forma de
funcionamento tanto dos profissionais da atengéo primaria em relacdo ao SAE, quanto

os profissionais do SAE em relagéo aos profissionais da atencdo primaria, o0 que mos-
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tra claramente essa falha no sistema. A interacdo entre os niveis é algo fundamental
para a pratica da integralidade, assim como para uma mutua colaboracdo em prol da

saude das pessoas.

O fato que a ESF ainda nao possui seus profissionais preparados para atender a de-
manda das pessoas que convivem com HIV foi claramente observado durante os es-
tudos dos itinerarios dos sujeitos entrevistados. Em muitos deles houve a passagem
por esse nivel de atencéo a saude, e esse nao foi capaz de dar uma resolugéo, ou ao
menos realizar o diagndstico. A questao é que esse agravo ainda ndo ocupa a agenda
programatica da maioria das equipes, em sua maioria absorvida por outras demandas
mais claras e condizentes com a realidade do atendimento primario (SILVA, 2010).
Porém, é importante frisarmos o papel essencial e centralizador dos cuidados que a
atencao primaria deveria exercer, da prevencao a reabilitacdo, se assim fosse sufici-

entemente preparada.

Emergida durante a discusséao dos subitens anteriores, foi configurada uma apresen-

tacdo global dos caminhos e trajetérias observados durante o estudo:
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Toda caminhada € um processo que se parte de um lugar para chegar a outro. Atra-
vés da proposta de se estudar os itinerarios das pessoas que convivem com HIV pude
partir de um lugar, de conhecimento e (pré)conceitos, para outro o qual pude vislum-
brar qgue os caminhos sdo muito mais complexos e unicos do que pode-se supor inici-

almente.

Diferente das trajetdrias que singularmente as pessoas escolhem para suas vidas, ter
o diagnostico de HIV num determinado momento desse caminhar, muda as trilhas,

modifica os atalhos, e tornam as encruzilhadas mais frequentes.

Durante o processo desta pesquisa, mais que ouvir historias de adoecimento, pude,
como pesquisadora, sentir as emocdes e toda gama de sensacgdes oriundas destas
narrativas de vida. Com a possibilidade de investigacdo e andalise que o método quali-
tativo oportuniza, fui capaz de inserir minha percepcéo da realidade nessa trama. Pu-

de, assim como meus interlocutores, sentir, pensar e agir.

Os 19 itinerérios que apresentei nesta pesquisa descrevem uma ampla e a0 mesmo
tempo restrita realidade dessas pessoas que convivem com HIV. Através dessas nar-
rativas pode-se observar as polaridades presentes nesse adoecimento como: ao
mesmo tempo que € uma doenca cronica, pode ser aguda; ao mesmo tempo que po-
de ser invisivel, pode formar marcas; que sendo tratavel, ndo é curavel e sendo co-
nhecida é tdo desconhecida. Esse jogo de contradigbes formou, ao longo das historias
analisadas, uma complexa teia de significados e vivéncias capazes de, em seu con-
junto, trazerem contribuicées para se repensar esse processo de assistir a salude des-

Sas pessoas.

O contagio pelo HIV e o adoecimento pela Aids sdo uma realidade indiscutivel em
nossa sociedade. Uma doenca que ha 20 anos era considerada distante e que possu-
ia varias barreiras culturais, hoje esta presente em qualquer realidade. Isso € significa-
tivo ao pontuarmos que, apesar de todos sujeitos entrevistados terem sido de cidade
de pequeno porte, em nenhum momento houve relatos de que o contagio fosse algo
distante ou inimaginavel. Fato € que o momento da descoberta € sempre uma surpre-

sa e um impacto para quem recebe a noticia, mas néo foi considerado algo improva-
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vel. Essa constatacdo demonstra como a realidade da epidemia ja se estabeleceu no

meio social vigente ultrapassando as barreiras geograficas.

As percepcoes iniciais relatadas pelos entrevistados fazem ressonéancia com a viséao
social de uma doenca grave e degradante, mas essa percepcao € transfigurada para
a de uma doenca controlavel. Este fato se da pela propria transformacdo observada
no decorrer do processo terapéutico e de informacdes que 0s sujeitos vao adquirindo
durante o processo de amadurecimento dos sentimentos, vivéncia da doenca e res-

posta do Estado

De maneira geral, as vivéncias e percepcoes trazidas pelos participantes da pesquisa
mostram construcdes individuais de aceitacdo de uma nova realidade que Ihes foi im-
posta, mescladas com componentes coletivos de preconceitos e dramas do estigma

gerados pelo HIV.

Para se encontrar diante dessas situagcfes, as pessoas foram capazes de elaborar
estratégias de enfrentamento as quais foram pontuadas de diversas formas em seus
itinerarios terapéuticos. Um dos pontos que chamou atencdo nessas historias foi a
busca do sigilo como forma de se proteger do preconceito, e de levar o tratamento
com certa “invisibilidade” através do controle longe do domicilio. Estas, dentre outras
formulagbes internas e externas, impactaram numa diferente forma de reconfigurar

seu lugar nas suas comunidades de origem.

Nesta temética do sigilo muitas foram as falas e os comportamentos durante as entre-
vistas que demonstraram a importancia, para estes sujeitos, do tratamento estar sen-
do realizado fora de seu contexto domiciliar. Esta observacdo remete-nos as indaga-
¢Oes de Reis (2008) sobre os fluxos dos pacientes com HIV na Zona da Mata Mineira;
pois no presente estudo pude observar que as pessoas buscam seus tratamentos
longe de suas residéncia devidos mais a questdes de sigilo do que devido falhas do

proprio sistema.

A guestao da vulnerabilidade do sexo feminino foi uma questdo aparente nas situa-
cOes de vida encontradas. As mulheres entrevistadas refletem os dados da transicédo
epidemiologica da epidemia (feminizacdo, pauperizacéo e interiorizagcéo), isto é: mu-
lheres com relacionamento estaveis, de comportamento heterossexual, de baixa clas-

se econdmica, estdo aparecendo como uma populacdo vulneravel ao contagio. As
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guestdes determinantes desse apontamento sdo iniUmeras, que vao de questdes cul-
turais ao empoderamento de género. A constatacdo dessa realidade € prioritaria para

a elaboracao de politicas publicas voltadas para este publico.

A possibilidade de conhecer os variados caminhos percorridos por esses usuarios do
sistema de atendimento as pessoas com HIV proporcionou uma série de reflexdes
sobre o funcionamento desse sistema. Pode-se observar um descuido onde ocorrem
0s primeiros atendimentos a essas pessoas - pois muitas vezes o diagndéstico era re-
tardado — provavelmente devido a um déficit de reconhecimento da possibilidade real
por parte dos profissionais envolvidos nesses atendimentos, de se estar perante um
individuo portador do virus HIV. Muitos relatos revelaram peregrinacdes pelo sistema
em busca de uma resolucdo de um problema de saude, o qual em alguns destes indi-
viduos, gerou adoecimento grave e com comprometimentos permanentes (como no

caso das sequelas da neurotoxoplasmose) para que fosse diagnosticado.

Em relacdo ao sistema de atendimento na cidade de Juiz de Fora, pode-se observar
gue € um sistema aberto as necessidades dos diversos usuarios que o0 procura, po-
rém mais acdes de comunicacdes entre os niveis de atencdo deveriam ser pensadas
estrategicamente para que estes usuarios nao ficassem tao dependentes do servi¢o
especializado e pudessem contar com uma rede mais ampliada para seu cuidado co-
tidiano. A costura desta rede de atencdo se faz necessario também para um melhor
processo de trabalho dos préprios profissionais de salde que assistem estas pessoas,
pois, podendo contar com mais e melhores informacdes, poderia-se refletir na cons-
trucdo de um plano terapéutico conjunto entre profissionais e pessoas que convivem

com HIV que seja satisfatério para todos envolvidos neste processo.

Na busca desta visdo em rede, é eminente a necessidade de um olhar atento de todos
profissionais que trabalham nos servicos de atencao a saude, principalmente aqueles
gue atuam na atencao primaria, para a realizacdo de diagndsticos precoces. A atitude
de “pensar em HIV” deveria ser uma agenda estratégica para todos profissionais de

saude.

Na outra ponta do sistema, onde estdo 0s servicos especializados, as experiéncias
relatadas pelos entrevistados demonstram acolhimento e resolu¢do de duas deman-
das. Essas narrativas ilustram, na pratica, o porqué de o sistema de atendimento ao
portador do HIV no Brasil ser um exemplo mundial. Nestes, 0s usuarios se sentem aco-
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lhidos e tém suas demandas atendidas. Apesar de serem pontuadas diversas maneiras
das pessoas chegarem até esses servicos, ndo houve diferencas em relacdo ao aco-
lhimento. A reflexdo nesse ponto € que, se esse sistema, que faz parte de um sistema
de saude publica mais amplo, o0 SUS, consegue se efetivar de forma eficaz, ndo poderia
ser todos 0s outros dessa maneira? Onde estdo 0s entraves para que 0 sistema como
um todo seja eficaz?

Uma caracteristica do sistema de atendimento ao portador de HIV € que 0s proprios
profissionais se mostram envolvidos com os dramas de seus usuarios, construindo uma
cumplicidade, geradora de vinculo e confianga. Essas peculariedades observadas nas
falas, nos gestos e nas cenas observadas, contribuem para que os itinerarios, mesmo
aqueles confusos e tortuosos inicialmente, ficassem amenos, com menos obstaculos.
Assim, esse caminhar para o tratamento, que inicialmente pode ser arduo, em muitas
histérias se transformou num “acostamento” da via central que € a vida cotidiana, isto é:
um local que existe, esta sempre presente, e que se pode utilizar sempre que necessa-
rio.

Apesar da discussao que o estudo proporcionou, este possui as suas limitagdes. Como
todo estudo qualitativo, a observacédo da pesquisadora é Unica, portanto exclusiva e
pertinente ao momento estudado: os cenarios podem se modificar e a visdo das pesso-
as também. Nao pretende-se com essas discussdes, observacoes e reflexdes se che-
gar a uma verdade Unica dessa realidade das trajetdrias das pessoas que convivem
com HIV. Espera-se sim, possibilitar uma contribuicdo para todos aqueles que preten-
dem ampliar seus horizontes para aspectos que vao além do biologicismo de exames e
o pragmatismo do controle das situacdes clinicas. A vida transborda a doenca e, € des-
ta vida com seus percalcos e trajetdrias interrompidas que pretendiamos discorrer com
a intencao de contribuir para nds, profissionais de salde.

Interrogacdes e reticéncias ficaram presentes. Os itinerarios das pessoas que moram
em grandes centros seriam diferentes? As mesmas histérias ouvidas nesta pesquisa
seriam contadas de forma diferente se fosse colhidas nos locais de origem dos entrevis-
tados ao invés de dentro dos servicos? Como os profissionais da atencdo primaria vé-
em as pessoas portadoras de HIV, eles se sentem capazes de gerir o tratamento de
apoio junto com os especialistas? Como as comunidades rurais constroem o conheci-
mento sobre o HIV em suas realidades? Enfim, varios foram os questionamentos emer-
gidos durante esta pesquisa, 0s quais eu espero que sejam os fios condutores de minha
rota em passos futuros.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado Sr.:

Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa intitulada: Itinerario Terapéutico das pessoas
que convivem com HIV em Juiz de Fora, que estd sendo desenvolvida pela discente Tassiane Helena
Nogueira Mendes, da Faculdade de Enfermagem da UFJF. Os objetivos deste estudo sdo: descrever o
itinerario terapéutico do doente de tuberculose pulmonar inserido no sistema prisional de Juiz de
Fora; conhecer as estratégias de tratamento da tuberculose que sdo ofertadas no sistema prisional;
analisar as relagOes existentes entre o itinerario terapéutico e as suas repercussdes no controle da
doenca. A sua participagdo é voluntaria, isto €, a qualquer momento vocé podera recusar-se a res-
ponder qualquer pergunta ou desistir de participar retirando o seu consentimento. Sua recusa ndo
Ihe trara prejuizos em relagdo a pesquisadora ou com a instituicdo. Sua participacdo consistira em
uma entrevista que sera gravada em fitas magnéticas, arquivadas com a pesquisadora e destruidas
apos cinco anos do término do estudo. Sua participacdo ndo lhe trard nenhum custo ou compensa-
¢ao financeira, bem como favorecimento no seu tratamento. Como se trata de uma entrevista é sa-
bido que este é um tipo de procedimento que pode ocasionar risco minimo ao participante ao falar
de situagBes de sua vivéncia. Nesse sentido, caso seja comprovado qualquer dano decorrente da
entrevista, vocé recebera atendimento imediato. Suas respostas serdo tratadas de forma an6nima e
confidencial, isto significa que em nenhum momento do estudo serd divulgado o seu nome. Os dados
coletados serdo utilizados somente nesta pesquisa e os resultados serdo divulgados em eventos e/ou
revistas cientificas. Os beneficios relacionados a pesquisa e sua participacdo permitirdo desenvolver
estratégias que melhorem a qualidade da assisténcia ao portador de tuberculose pulmonar inserido
no sistema prisional.

Para maiores esclarecimentos estaremos a sua disposi¢do de segunda a sexta-feira, das 08:00 as
17:00 horas, através do telefone (32) 8834-5123 — ou na Faculdade de Enfermagem/Campus Univer-
sitario/Martelos/Juiz de Fora/MG — CEP 36130-033. Dr2 Girlene Alves da Silva (Tel: (32) 3229-3788.
Agradeco a sua colaboracgao e solicito o seu acordo neste documento.

Atenciosamente,

Girlene Alves da Silva (Pesquisadora Principal)

Eu, portador do
documento de identificacdo n® estou ciente dos objetivos da pesquisa: Portador de tubercu-
lose pulmonar no sistema prisional de Juiz de Fora: uma analise do itinerario terapéutico, e da for-
ma da minha participagdo na mesma e aceito participar como voluntario das atividades deste estudo.
Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas informag¢des e modificar minha decisdo de parti-
cipar, se assim desejar. Conforme previsto na Resolucdo 196/96, a assinatura abaixo representa o
meu acordo em participar da pesquisa.

Juiz de Fora, de de 2010.

Nome Assinatura do participante Data

Nome Assinatura do pesquisador responsavel pela entrevista Data



APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA

IDENTIFICACAO
Nome:

Cidade que reside:
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Idade:

Mora com mais alguém?

Estudou até quando?

Qual sua ocupacédo?

Renda média da familia

Tem alguma religiao?

Desde quando o Sr.(%) sabe de seu diagnéstico?

PERGUNTA PRINCIPAL

Gostaria que vocé me relatasse sua experiéncia em conviver com o HIV.

PERGUNTAS NORTEADORAS

Como foi quando vocé ficou sabendo que estava contaminado com o HIV? (local
que foi atendido, profissional envolvido, o que achou deste primeiro atendimento)

Como foi o caminho, desde de que vocé sabe do diagndstico, até chegar aqui?

Do seu ponto de vista, como € morar num lugar e ter que vir fazer seu tratamento

em outro?

Na sua cidade vocé teve algum apoio? Como vocé faz quando tem qualquer pro-

blema de saude?

Na sua visao, como tem sido o seu tratamento?
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APENDICE C

UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA
FACULDADE DE MEDICINA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
CAMPUS UNIVERSITARIO DE MARTELOS - JUIZ DE FORA — MG — CEP 36036-
330
FONE: (032) 2102 3000 — RAMAIS: 3841

Ao Sr. Coordenador do Programa Municipal de DST/Aids de Juiz de Fora,

Vimos por meio deste, solicitar autorizacdo para realizar um estudo no Servi¢o de
Atendimento Especializado (SAE - Juiz de Fora), que tem como objetivo discorrer
sobre o itinerario terapéutico das pessoas que convivem com HIV em Juiz de Fora.
A pesquisa sera realizada pela mestranda Débora Carvalho Ferreira, do Curso do
curso de Pos-Graduacdo em Saude Coletiva da Faculdade de Medicina da Universi-
dade Federal de Juiz de Fora sob minha orientacdo. A pesquisa sera submetida ao
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario e, consistira em entrevistas
com as pessoas portadoras de HIV. A entrevista s6 sera efetivada apos a assinatura
pelo participante do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Ressaltamos ain-

da, que seré assegurado o sigilo sobre a identidade dos participantes do estudo.
Colocamo-nos a disposicéo para esclarecimentos.

Na certeza de contar com vosso apoio, antecipadamente agradecemos.

Prof2 Dr2 Girlene Alves da Silva

Orientadora da Pesquisa
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APENDICE D

UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA
FACULDADE DE MEDICINA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
CAMPUS UNIVERSITARIO DE MARTELOS - JUIZ DE FORA — MG — CEP 36036-
330
FONE: (032) 2102 3000 — RAMAIS: 3841

Ao Sr. Chefe do Departamento de Doencas Infecciosas do Hospital Universitario
da UFJF,

Vimos por meio deste, solicitar autorizacdo para realizar um estudo no Servico de
Atendimento Especializado (SAE - Juiz de Fora), que tem como objetivo discorrer
sobre o itinerario terapéutico das pessoas que convivem com HIV em Juiz de Fora.
A pesquisa sera realizada pela mestranda Débora Carvalho Ferreira, do Curso do
curso de Pos-Graduacdo em Saude Coletiva da Faculdade de Medicina da Universi-
dade Federal de Juiz de Fora sob minha orientacéo. A pesquisa sera submetida ao
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario e, consistira em entrevistas
com as pessoas portadoras de HIV. A entrevista s6 sera efetivada apds a assinatura
pelo participante do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Ressaltamos ain-

da, que seré assegurado o sigilo sobre a identidade dos participantes do estudo.
Colocamo-nos a disposicao para esclarecimentos.

Na certeza de contar com vosso apoio, antecipadamente agradecemos.

Prof2 Dr2 Girlene Alves da Silva

Orientadora da Pesquisa

Debora Carvalho Ferreira
Pesquisadora-Discente
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ANEXOS

Parecer de Aprovacg&o do Projeto de Pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFJF

UNIVERSIDADE FEDERAL DE JUIZ DE FORA
. HOSPITAL HUNIVERSITARIO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP-HU CASTUFJF
A CATULO ' R ~ ,
36036-110- JUIZ DE FORA - MG ~ BRASIL

Parecer n® 293/10
Protocolo CEP-UFJF: 117-420-2010 FR: 389322 CAAE: 0093.0.420.180-10
Projeto de Pesquisa: O itinerario terapéutico de pessoas convivendo com HIV
Versdo do Protocolo e Data: 23/11/2010
Grupo: |lI
TCLE: 23/11/2010

Pesquisador Responsavel: Debora Carvalho Ferreira
Girlene Alves da Silva

Pesquisadorfes) participante(s):

Instituicdo: Hospital Universitario da UFJF - Servigo de Infectologia
Material para andlise: Folha de Rosto, Projeto de Pesquisa, TCLE, Orcamento Financeiro,
Comprovante de curriculo, CD

Data de entrada no CEP: 09/12/2010
Sumadrio/comentarios olo:

Justificativa: Os pesquisadores destacam que O portador do virus HIV conta com a
possibilidade de um acompanhamento e uma terapéutica ampla, porém muitos sdo os
desafios para que o tratamento seja eficiente e satisfatorio para os usudrios, assim
como para os profissionais e gestores. E discutida na literatura cientifica a dificuldade
de adesao as terapéuticas propostas, por conta de inumeros fatores, que vao desde
estigma social, a0 numero de comprimidos e seus efeitos colaterais, assim como a
dificuldade dos profissionais para em lidar com tais situagcdées. Uma proposta para
contribuir para esta tematica @ o estudo dos itinerarios terapéuticos das pessoas que
convivem com HIV. O lItinerario terapéutico € uma ferramenta usada pela saude
coletiva a fim de compreender os processos de escolhas dos tratamentos pelos
individuos, assim como sua continuidade, no caso de doencgas cronicas. Estudos
sobre itinerario terapéutico focam especificamente a discussdo sobre as pessoas que
convivem com HIV, o que vém levantando questoes a cerca do entendimento da
vivéncia de tais pacientes no processo terapéutico, contribuindo para a reflexdao da
organizacao dos sistemas de atendimentos.

Objetivo: Conhecer as percepgoes sobre o adoecimento e seu tratamento nas
pessoas que convivem com o HIV e avaliar o itinerario terapéutico das pessoas
residentes no interior da Zona da Mata com diagnéstico de HIV/Aids e em tratamento
no Sistema Unico de Satide no municipio de Juiz de Fora.

Metodologia: Trata-se de um método de investigacdo qualitativo. O cenério para realizagdo da
pesquisa proposta seria 0s locais de atendimento especializado ao portador do HIV em Juiz de
Fora, quais seriam o SAE, localizado regido central de Juiz de Fora, e 0s servigos de
atendimento do HU/UFJF, através de suas unidades hospitalar € ambulatorial. O numero de
participantes da pesquisa se dard por amostragem por saturacdo (TURATO 2003). Nesse
estudo estabelecemos a priori uma amostra com 12 sujeitos. ’

Revisdo e referéncias: Atualizadas, sustentam os objetivos do estudo.
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Caracteristicas da populagdo a estudar: Pacientes portadores de HIV/Aids que frequentam
os locais de atendimento especializado ao portador de HIV em Juiz de Fora.

Critérios de participagdo: Serfo incluidos no estudo sujeitos maiores de 18 anos, portador
de HIV acompanhado nos locais de atendimento especializado ao portador do HIV em Juiz
de Fora pelo menos hd um ano, ndo serem residentes no municipio de Juiz de Fora, aceitar
participar voluntariamente da pesquisa, concordar e assinar o termo de consentimento &
permitir que a entrevista seja gravada.

Orgamento Atende &s exigéncias. Consta no corpo do projeto @ em anexo.

Cronograma: Atende as exigéncias. Consta no corpo do projeto e em anexo.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — O TCLE esta em linguagem adequada, clara
para compreensio dos paricipantes do estudo, com descricio suficiente dos procedimentos,
explicitagdo de riscos e forma de contato com o pesquisador e demais membros da equipe.
Pesquisador apresenta experiéncia e qualificaclo para a coordenacdo do estudo. Demais
membros da equipe também apresentam qualificacio para atividade que desempenharfo
durante o estudo.

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa - CEP-HU/CAS da UFJF, de
acordo com as atribuigoes definidas na Res. CNS 196/96 e suas complementares manifesta-se
pela aprovacéo do protocolo de pesquisa proposto.

Salientamos que o pesquisador devera encaminhar a este comité o relatério final.

Situacéo: Aprovado
Juiz de Fora, 24 de janeiro de 2011.

HU!C‘{« da UFJF



