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GUILHERME, Karina Gutierrez da Silva. Percepc¢ao dos usuarios sobre um
servico de assisténcia especializada em HIV e aids. 2010. 105 f. Dissertagao
(Mestrado Profissional em Gestédo de Servigos de Saude) — Universidade Estadual
de Londrina, Londrina, 2010.

RESUMO

A guestao da aids no Brasil, tem sido foco de inumeras reflexdes e desafios. Dentre
eles, destacam-se a preocupacado e a atencado com as pessoas que vivem com HIV
e aids e seu tratamento. Na tentativa de amparar esta populagao, surgiu

o Servico de Assisténcia Especializada em HIV e aids (SAE) que oferece
atendimento multiprofissional humanizado. Primar pelo atendimento das
necessidades e das expectativas destes usuarios, visando sua satisfacdo ¢ um dos
principios do SAE. Neste sentido, o objetivo deste trabalho foi o de conhecer a
percepcdo dos usuarios sobre o SAE de uma cidade de pequeno porte, em relacéo
aos servicos prestados pelos profissionais e pela instituicdo. A metodologia
empregada foi a de abordagem qualitativa, através de entrevistas individuais com
um roteiro de perguntas direcionadoras. A populacdo de estudo foram os usuarios
deste SAE, em tratamento antirretroviral, que estavam frequentando o servico ha, no
minimo, um ano. Foram realizadas dez entrevistas, os discursos foram gravados e
transcritos e a analise dos dados foi realizada através da analise de conteudo de
Bardin. Dos resultados emergiram quatro categorias de analise: vivendo com o HIV;
descobrindo o servico de saude; a organizacdo do servico de saude; e o
atendimento dos profissionais do servico. A primeira categoria traz a vivéncia dos
usuarios ap0s a descoberta da infeccdo e ao preconceito por ser portador deste
virus. A segunda categoria abrange a percep¢do que 0s usuarios tém, ao conhecer
0 servico especializado em HIV/aids, incluindo a forma de recepc¢éao, o transporte e a
rotina de precisar frequentar o servigco. A terceira relne a visdo dos usuarios sobre
como se estrutura, atualmente, o servi¢co prestado, no que diz respeito a forma de
agendamento, ao tempo de espera, ao dia exclusivo de atendimento, ao espaco
fisico e ainda traz sugestdes para o servigo. E por fim, a Gltima categoria mostra
como 0s usuarios percebem os atendimentos dispensados pelos profissionais do
servico em diversas areas: grupo de apoio, atendimento geral, area meédica,
enfermagem, psicologia, farmécia, laboratério e em relagdo ao sigilo dos mesmos.
No geral, as percep¢des dos usuarios em relagdo ao servico e ao atendimento dos
profissionais foram satisfatérias, destacando o bom acolhimento, a atencdo e a
humanizacédo. Eles percebem como importante 0os momentos em que podem
compartilhar com outros usuarios 0s mesmos sentimentos que estdo vivenciando.
Acreditam no sigilo, mas temem por profissionais ndo ligados ao servico,
evidenciando o medo do preconceito. Surgiram queixas em relacédo ao espaco fisico
pequeno e com pouca privacidade; a dificuldade em agendar com outras
especialidades; a necessidade constante de justificar sua auséncia no trabalho; e ao
sentimento de discriminacao pelos profissionais de alguns setores. Espera-se ainda
que esta pesquisa possa contribuir para uma melhora na qualidade das acdes de
saude empregadas pelos profissionais deste SAE.

Palavras-chave: HIV. Sindrome de imunodeficiéncia adquirida (aids). Qualidade da

assisténcia a saude. Avaliacdo dos servicos de saude. Satisfacdo do paciente.
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Assistence Specializing in HIV and aids. 2010. 105 f. Dissertation (Professional
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ABSTRACT

The issue of aids in Brazil has been the focus of numerous debates and challenges.
Among them stands out the concern and care to people living with HIV and aids and
its treatment. In an attempt to bolster this population arose Assistance Service
Specializing in HIV and aids (SAE), which provides multidisciplinary care humanized.
Excel at meeting the needs and expectations of users, seeking their satisfaction is
one of the principles of SAE. In this sense, the objective of this study was to know the
users' perception about SAE a small town in relation to services provided by
professionals and by the institution. The methodology employed was a qualitative
approach, through individual interviews with a script of questions driving. The study
population was the users of SAE in antiretroviral treatment who were attending the
service for at least a year. Ten interviews were conducted, the speeches were
recorded and transcribed and data analysis was performed using the content
analysis of Bardin. The results highlight four analytical categories: living with HIV,
discovering the health service, the organization of the health service and care service
professionals. The first category brings the experience of users after the discovery of
the infection and the prejudice for being carrier of this virus. The second category
includes the perception that users have to know the specialized HIV/aids, including
how to receive, transport and the routine of having to attend the service. The third
combines the vision of the users on how to structure the service currently provided,
as regards the form of scheduling, waiting time, the exclusive day care, physical
environment and also makes suggestions for the service. Finally, the last category
shows how users perceive the care provided by professionals in the service in
several areas: support group, general assistance, medical, nursing, psychology,
pharmacy, laboratory and compared to the same secrecy. Overall, users' perceptions
in relation to service and care from health professionals were satisfactory,
highlighting the good reception, care, and humanization. Realize how important those
moments where they can share with others the same feelings they are experiencing.
They believe in secrecy, but fear not professionally associated with the service,
highlighting the fear of discrimination. Complaints have arisen in relation to the small
space with little privacy, difficulties in scheduling with other specialties, the constant
need to justify their absence from work, and feel discriminated against by the
professional group. It is further expected that this research can contribute to an
improvement in the quality of health professionals employed by this SAE.

Keywords: HIV. Acquired immunodeficiency syndrome (aids). Quality of health care.
Evaluation of health services. Patient satisfaction.
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1 APRESENTACAO: MINHA TRAJETORIA

A partir do momento em que, por meio da minha profissédo, me inseri
na area da saude e concomitantemente, conheci o universo da aids, percebi um
encantamento que despertou um forte interesse em aprender cada vez mais sobre o
assunto.

Inicialmente, me vi sozinha em um programa, frente a necessidade
de atender as pessoas que queriam saber do resultado do seu teste de aids e que,
quando positivo esperavam receber algum suporte da psicéloga, além das
orientacdes do médico.

Depois, a equipe se formou: o infectologista, a psicologa e por ultimo
a enfermeira com o intuito de atender aos pacientes do até entdo, ambulatério de
HIV/aids. Felizmente, depois de algum tempo, veio a possibilidade de oficializar este
atendimento junto ao Ministério da Saude e surgiu entdo, o Servigo de Assisténcia
Especializada em HIV e aids, o0 nosso SAE.

Foi preciso reorganizar o servico, estabelecer rotinas e protocolos de
atendimento dos profissionais e envolver outros setores que também participavam
dessa estrutura, como a farméacia e o laboratério. Neste processo, houve muita
evolucdo, porém, uma inquietude sempre rondava meus pensamentos: “sera que
realmente estamos atendendo as expectativas e as necessidades dos usuarios?”

Neste momento de transformacfes, apareceu o Qualiaids como
método do Ministério da Saude de avaliagcdo dos servigos de assisténcia a aids e,
confesso, me deixou assustada e ainda mais inquieta. Percebi que o servigo ainda
estava distante da qualidade que tanto almejei em oferecer aos usuarios com HIV e
que tinha um longo e dificil caminho a percorrer, se quisesse chegar a tal.

Mais uma vez - porque acredito que nada acontece por acaso -0
Mestrado Profissional despontou em minha vida, num momento em que eu nao
esperava. Somente depois de um tempo, € que eu fui perceber que ele iria me
ajudar a responder as duvidas que me assombravam, desde que ingressei no
atendimento as pessoas com HlV/aids.

Desta forma, o tema da minha dissertagdo ndo poderia ser outro

sendo poder investigar qual a percepcao que estes usuarios possuiam a respeito
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das acbes do servico em questdo. Perfeito! Agora sim, eu poderia enfim, unir varias
necessidades e desejos em um s0 projeto: a minha dissertacdo de mestrado.

No entanto, como tudo tem sua parcela de dificuldade, outras
davidas despontaram pelo caminho. “Como vou avaliar a visdo desses usuarios e
entrevista-los, se também estou inserida no servico? Quais serdo as restricoes e
implicacbes dessa minha postura? Sera isso um obstaculo a fidedignidade dos
resultados?”

Durante muito tempo, figuei imersa nestas delicadas questdes,
preocupada e ansiosa em descobrir para qual caminho deveria ser conduzida a
minha pesquisa.

Percebi que o fato de fazer parte do servico poderia ser-me
favoravel. O vinculo que ja se havia estabelecido anteriormente no servigo entre
psicologa e cliente foi facilitador para que o entrevistado se sentisse suficientemente
a vontade frente a entrevistadora para expressar seus sentimentos e opinides. E
ainda, para desejar colaborar com a pesquisa, consciente de que os beneficios de
mudangas futuras no servico seriam para ele mesmo. Para proporcionar essa
condicdo de confianca, foi assegurado ao entrevistado que naquele momento eu
estaria assumindo o papel de pesquisadora e ndo mais de psicologa.

E, dessa forma, entdo nasceu a psicologa do servico, enquanto
entrevistadora de pesquisa. Unido essa que felizmente, deu certo!
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2 INTRODUCAO

2.1 AIDS NO BRASIL: PERFIL EPIDEMIOLOGICO E ASSISTENCIAL

Desde a identificacdo dos primeiros casos da sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (aids) no Brasil, a epidemia da infeccdo pelo virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) continua desafiando a sociedade, o sistema de
saude e seus profissionais, tanto no ambito da prevencdo como na assisténcia
(BRASIL, 2008).

Por seu carater pandémico e sua gravidade, a aids representa um
dos maiores problemas de saude publica da atualidade. No Brasil, desde a
identificacdo do primeiro caso em 1980 até junho de 2008, ja foram identificados,
segundo o ultimo boletim epidemiologico do Ministério da Saude, aproximadamente,
544 mil casos da doencga, sendo 26 mil no estado do Parana (BRASIL, 2010a).

Do total de notificacbes, cerca de 80% estdo concentrados nas
regides Sudeste e Sul. Nesses estados, atualmente, observa-se um lento processo
de estabilizacdo desde 1998, acompanhado mais recentemente pelo Centro-Oeste.
As regides Norte e Nordeste mantém a tendéncia de crescimento do namero de
casos. Como resultado dessa dinamica regional da epidemia, a taxa de incidéncia
de aids no pais mantém-se estabilizada, ainda que em patamares elevados
(BRASIL, 2010c).

No Brasil, a aids tem se configurado como epidemia concentrada.
No inicio da década de 1980, a epidemia atingiu principalmente os usuarios de
drogas injetaveis, homossexuais, assim como o0s individuos que receberam
transfusdo de sangue e hemoderivados. J4 nos Ultimos anos da década de 1980 e
inicio dos anos 1990, a epidemia assumiu outro perfil. A transmisséo heterossexual
passou a ser a principal via de transmisséo do HIV, a qual vem apresentando maior
tendéncia de crescimento em anos recentes, acompanhada de uma expressiva
participacdo das mulheres na dindmica da epidemia. Os Ultimos anos sdo marcados
também pelo processo de interiorizacdo e pauperizacdo da epidemia. Passou dos
estratos sociais de maior escolaridade para os menos escolarizados (BRASIL,
2010c).
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O pais acumulou cerca de 217 mil ébitos por aids até junho de 2009.
Até meados da década de 1990, os coeficientes de mortalidade eram crescentes.
Hoje, o indice se mantém estavel com cerca de 11 mil ébitos anuais, desde 1998.
Apos a introducd@o no sistema publico de saude da politica de acesso universal e
gratuito ao tratamento antirretroviral em 1996, a mortalidade caiu (BRASIL, 2010c).

A infeccdo pelo HIV tem sido considerada de carater crbnico
evolutivo e potencialmente controlavel, desde o surgimento da terapia antirretroviral
combinada (TARV) e da disponibilidade de exames de marcadores biol6gicos como
0 CD4 (linfécitos T de defesa no sangue) e a carga viral, para 0 monitoramento de
sua progressao. Tais avancos tecnoldgicos contribuiram de forma bastante positiva
para a vida das pessoas que vivem e convivem com HIV (BRASIL, 2008a).

O acesso a terapia antirretroviral trouxe para a epidemia de aids um
impacto real, uma vez que a possibilidade de aumento da expectativa e da qualidade
de vida das PVHA, “repercutiu no imaginario social como uma motivacao para
buscar o esclarecimento, diagnostico e enfrentamento dos medos, da discriminagéo
e do preconceito” (SILVA; BARRQOS, 2004, p. 21).

Entretanto, defronta-se agora com uma epidemia heterogénea e em
mutacdo e com um numero grande de pessoas ainda nao diagnosticadas. O niumero
de pessoas que precisara de tratamento constante tende a aumentar com o
aumento de cobertura da testagem do HIV. Garantir tratamento acessivel e de boa
qualidade para este grupo exige arranjos institucionais e tecnologias especificas e
especializadas, dada a heterogeneidade epidemiolégica e de aporte de recursos no
Brasil (NEMES et al., 2009).

Os principios do Sistema Unico de Salde (SUS) de descentralizacio
e regionalizacdo devem constituir a diretriz geral destas iniciativas. Estes principios
destinam-se a orientar acfes de saude adequadas as realidades locais, 0 que quer
dizer que a estruturacdo da atencdo deve atender as necessidades de saude antes
das necessidades institucionais (NEMES et al., 2009).
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2.2 Os SERVICOS ESPECIALIZADOS EM HIV E AIDS

Desde o inicio da epidemia da aids, o Brasil expandiu
expressivamente o namero de servicos de prevencdo e atencdo as pessoas que
vivem com HIV e aids (PVHA) (BRASIL, 2008b).

Procurando minimizar os impactos desta pandemia, por meio do
Ministério da Saude (MS), no pais vem sendo criadas estratégias para
enfrentamento do problema, como foi o caso da implantacdo em 1985, do Programa
Nacional de Doencas Sexualmente Transmissiveis (DST) e Aids (PN-DST/Aids). A
partir deste marco foram estabelecidas diretrizes e ag¢bes de intervencéo, de
responsabilidade dos diversos niveis da esfera governamental, junto a rede publica
do SUS (BRASIL, 2000).

A complexidade e a diversidade dos problemas que a epidemia da
aids desencadeou, colocaram a oferta de testes sorologicos para deteccdo da
infeccdo pelo HIV acompanhada de aconselhamento, como uma estratégia de
prevencao e controle importante para a populacdo (SILVA; BARROS, 2004).

Em 1988, funda-se em Porto Alegre, Rio Grande do Sul, o primeiro
Centro de Orientacdo e Apoio Soroldogico (COAS), enquanto um servico de saude
com demanda voluntéria para orientacdo; acesso a informacdes sobre medidas de
prevencdo ao HIV, através de aconselhamento; diagndstico com base gratuita,
confidencial e andnima; e referéncia para tratamento (SILVA; BARROS, 2004).

Em 1996, o PN-DST/Aids propds a mudangca da nomenclatura
COAS para Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA), que culminou com o
agendamento de reunides regionais com todos os CTAs que funcionavam no pais,
com o0 objetivo de rediscutir e avaliar o funcionamento desses servicos (SILVA;
BARROS, 2004).

Desta forma, o CTA tem sido determinante para garantir o direito a
assisténcia médica e a terapia combinada a todos que dela necessitam. Esses
servicos, a partir do aconselhamento, recolocaram, no cenario das politicas publicas,
a importancia da promoc¢ao da saude, considerando a singularidade e a diversidade
dos usuérios (SILVA; BARROS, 2004).

Em relacdo a politica de assisténcia aos pacientes portadores do

HIV/aids no Brasil, esta foi estruturada a partir do inicio da década de 1990 e
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fundamentou-se na obtencdo da melhoria da qualidade de vida dos pacientes e na
racionalizacdo de recursos humanos e financeiros (BRASIL, 2000).

Em resposta & demanda assistencial crescente 0 MS concebeu, de
forma inovadora, o Programa de Alternativas Assistenciais. Este Programa baseou-
se em Projetos de implantacéo de servicos, alternativos a assisténcia convencional,
gue apresentassem conceitos individualizados de niveis de atencéo, resolubilidade
diagnostico-terapéutica e que estabelecessem mecanismos de referéncia e contra-
referéncia com os servigos da rede publica de saude. Assim, em nivel ambulatorial,
desenvolveu-se o conceito de Servico de Assisténcia Especializada em HIV e Aids —
SAE (BRASIL, 2000).

Os SAEs implantados em 1994 sdo servi¢os de saude que realizam
acOes de assisténcia, prevencao e tratamento as PVHA e seus familiares. O objetivo
destes servicos € prestar um atendimento integral, humanizado e de qualidade aos
usuarios por meio de uma equipe de profissionais de diversas areas de saude:
médicos, psicélogos, enfermeiros, farmacéuticos, nutricionistas, assistentes sociais,
educadores, entre outros. Entre as atividades propostas estdo: cuidados de
enfermagem; orientacdo e apoio psicologico; atendimentos em infectologia,
ginecoldgico, pediatrico e odontoldgico; controle e distribuicdo de antirretrovirais;
orientacOes farmacéuticas, realizacdo de exames de monitoramento; distribuicdo de
insumos de prevencdo; atividades educativas para adesdo ao tratamento e para
prevencéao e controle de DST e aids (BRASIL, 2000).

Hoje, em todo o pais, mais de 600 servicos do SUS prestam
assisténcia ambulatorial as PVHA, com diferentes configurac¢des institucionais, infra-
estrutura e recursos dependentes das conjunturas locais (BRASIL, 2008b).

2.3 AVALIACAO DA QUALIDADE: E ATENDIMENTO AS PESSOAS QUE VIVEM coM HIV E AIDS

A qualidade dos servicos de saude passou a ser discutida, com
maior énfase, “a partir da segunda metade do século XX, quando se iniciaram as
pesquisas sobre a avaliacdo da assisténcia em saude, com foco na qualidade do
atendimento” (MACHADO; NOGUEIRA, 2008, p. 401).
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Dentre os principios do SUS - integralidade, universalidade,
descentralizacdo e participacdo do controle social — esta implicita a questdo da
importancia da qualidade da assisténcia. A criagdo do SAE também seguiu este
caminho, enquanto referéncia que sintetiza as diretrizes nacionais de assisténcia a
saude a portadores de HIV e aids.

Nemes et al. (2004) ressaltam, que a universalidade, conquistada na
oferta de assisténcia e de medicamentos aos que vivem com HIV e aids, representa
a efetivacdo de um dos mais caros principios do SUS e um dos pilares de sua

politica assistencial para todas as areas.

Em que pese a enorme importancia da universalidade, uma vez que
representa 0 patamar minimo para acgdes assistenciais que
ambicionem abrangéncia e impacto coletivo, sua conquista valoriza a
necessidade de se garantir a ocorréncia simultdnea de outras
condicOes, entre as quais se destaca a integralidade, especialmente
em se tratando da qualidade da assisténcia (NEMES et al., 2004, p.
312).

Deve-se atentar, porém que os resultados da universalidade, da
integralidade e do acesso ndo se mantém se nao se articularem a qualidade do
cuidado em sua amplitude e complexidade existentes no processo da assisténcia
(NEMES, et al., 2004).

Nos ultimos anos, vem se observando um progressivo avan¢co do
diagnéstico e assisténcia em HIV e aids, aumentando a qualidade de vida e a
sobrevida das pessoas. A medida que os tratamentos v&o consolidando sua eficécia,
manter condutas saudaveis pode ser mais dificil, mostrando que o acesso universal
a assisténcia e ao tratamento ndo sdo sinbnimos de qualidade de assisténcia
(BRASIL, 2006).

Todas estas incertezas de riscos e beneficios fazem emergir novos
problemas, tanto do ponto de vista médico e psicolégico quanto social, mostrando
que as pessoas infectadas pelo HIV necessitam muito mais do que indicacao
adequada de regimes terapéuticos e acesso a exames laboratoriais (BRASIL, 2006).

Os profissionais de saude devem realizar esforcos para melhorar a
acessibilidade e abordagem das necessidades tanto das pessoas que estejam em

risco de infectar-se, quanto das que ja estéo infectadas (BRASIL, 2006).
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A qualidade da assisténcia € um importante determinante do
sucesso de programas dirigidos a doencas crbénicas, como a aids (KITAHATA, et al.,
2002). Além do impacto na mortalidade e na qualidade de vida dos pacientes, a
assisténcia bem conduzida pode contribuir para o controle da epidemia (MARINS, et
al., 2003).

Segundo Melchior et al. (2006), a assisténcia aos que vivem com
aids no Brasil fez emergir compromissos éticos e tecnologias exemplares para o
sistema de saude como um todo. Investir no desenvolvimento de uma assisténcia de
boa qualidade mais completa € o grande desafio, como o € para todo sistema
publico de saude, representado pelo SUS. Assim, os formuladores de politicas
desempenham papel extremamente importante e € na operacionalizacdo das ac¢fes
nos servicos que as politicas transformam diretrizes em trabalho, em cujo processo
se define a qualidade da assisténcia prestada. Por isso, a efetivacdo positiva desse
processo depende do compromisso dos gestores locais.

Merhy (1988) coloca que nos processos de trabalho realizados no
conjunto das intervencdes assistenciais, observa-se que além das Vvarias
ferramentas-maquinas usadas (tecnologia dura), ha também a existéncia de uma
tecnologia menos dura dos que os aparelhos e as ferramentas de trabalho e que

esta sempre presente nas atividades de saude, denominada leve-dura.

E leve um saber que as pessoas adquiram e esta inscrito na sua
forma de pensar os casos de Salde e na maneira de organizar uma
atuacdo sobre eles; mas é dura a medida que é um saber fazer bem
estruturado, bem organizado, bem protocolado, normalizavel e
normalizado (MERHY, 1988, p.3).

Para este autor, existe ainda uma terceira situacdo tecnoldgica
denominada leve. Esta se refere ao processo de relacfes, de encontro entre duas
pessoas que atuam uma sobre a outra, e no qual se opera um jogo de expectativas
e producgdes, criando-se momentos de falas, escutas e interpreta¢cdes, momentos de
cumplicidade e momentos de confiabilidade e esperanca. Sendo assim, s6 se pode
produzir qualidade no sistema do trabalho em saldde, expressa em termos de
resultados, se houver uma conformagcdo adequada da relagdo entre essas trés
formas de tecnologias (MERHY, 1988).

Donabedian (1978) propde que a avaliacdo de qualidade no cuidado

em saude possua a selecdo de um conjunto de indicadores representativos dos
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principais componentes da qualidade por ele descritos: estrutura, processo e
resultados. A estrutura corresponde as caracteristicas estaveis na unidade, as
condicbes do espago fisico, aos recursos humanos, aos instrumentos e
equipamentos disponiveis, bem como as condicbes organizacionais. O processo
esta relacionado ao conjunto de atividades desenvolvidas na relacdo entre
profissionais e usuarios. E, os resultados referem-se as mudancas relacionadas com
conhecimentos e comportamentos, além da satisfacdo do usuério decorrente do
cuidado prestado.

Para que um cuidado em saude alcance a qualidade desejada é
necessario que se desenvolva alguns atributos, considerados os sete pilares da
qualidade que incluem a eficacia, a efetividade, a eficiéncia, e equidade, a
aceitabilidade, a otimizagéo e a legitimidade (DONABEDIAN, 1990).

No contexto do esforco do MS pelo aprimoramento das politicas
publicas em DST e aids, a avaliacdo é tema central de todas as discussdes sobre 0
desenvolvimento e impacto das nossas a¢g6es em prol da Saude Publica e bem-estar
da populagao brasileira. A adocdo das metodologias mais adequadas ao processo
avaliativo, que atendam a todas as exigéncias do rigor e objetividade na delimitacao
da amplitude de alcance dos resultados e impactos das ac¢fes, auxilia no
estabelecimento de normas e procedimentos de gestdo que contribuam ao
aprimoramento da resposta nacional as DST e aids (NEMES, 2002).

Avaliar pressupde um juizo de valores, julgando se o objeto avaliado
€ bom ou ruim, adequado ou inadequado. Portanto, torna-se importante definir qual
0 objeto a ser avaliado (a dimenséo da realidade que sera abordada) e quais 0S
critérios de julgamento que serédo utilizados (MELCHIOR, 2003).

Nemes (2001) afirma que uma avaliacdo deve ter validade interna,
objetividade, confiabilidade e validade externa ou capacidade de generalizacao.
Estes sdo requisitos metodologicos necessarios para qualquer investigacédo
cientifica. Além desses requisitos, h4 um outro também valorizado que €é a
“responsividade”. Uma avaliacdo “responsiva” é aquela que interessa, que é
importante para todos o0s grupos envolvidos. Sendo assim, sera o objetivo da
avaliacdo e sua finalidade que determinar4 sua maior responsividade ou maior
capacidade de generalizagéo.

Assim, a pesquisa avaliativa em saude consiste na utilizacdo do

método cientifico para o julgamento valorativo de uma intervencdo sobre uma
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necessidade socialmente construida, utilizando-se de diferentes metodologias para o
estudo de objetos sociais complexos, como as acfes em saude (CASTANHEIRA,
2002).

2.4 A PESSOA QUE VIVE coM HIV E AIDS E SUA SATISFACAO

Observa-se que o0s usuarios que vivem com HIV e aids e que
consequentemente frequentam o SAE, sdo usuarios com caracteristicas diferentes
dos usuérios de saude em geral. O paciente HIV positivo enfrenta além da doenca, a
pior consequéncia da epidemia, que € o estigma e a discriminacao, que desencadeia
sentimentos de desvalorizacdo e inferioridade. A epidemia possui uma fase
caracterizada pelas respostas sociais, culturais, econdmicas e politicas a aids,
carregadas de preconceito e negacao coletiva. Desconstruir conceitos que foram
construidos no inicio da epidemia, ndo é tarefa facil. Rétulos como “aids esta longe
de mim, € uma doenca do outro” ou “é doenca de prostitutas e homossexuais”, estao
ainda impregnados na consciéncia da nossa sociedade (CARVALHO, 2008).

Para London et al. (2008), apesar dos beneficios alcancados em
relacdo ao controle da doenca, vive-se muitos dos “resquicios” deixados pela época
de pavor que caracterizou o inicio da epidemia, conferindo a esta enfermidade
repercussdes singulares ainda nos dias de hoje. Deste modo, apesar dos esforcos
para desconstrugao desta imagem estigmatizada, a causa da infeccao da aids ainda
é freqientemente associada a ado¢cao de comportamentos nao aceitos socialmente,
como a promiscuidade, o homossexualidade e o uso de drogas.

O HIV e a aids néo eliminam dificuldades comuns da vida cotidiana
gue podem ser fontes de estresse e acabam por diferenciar seus portadores das
outras pessoas com estigmas como ‘“aidético”, utilizado muitas vezes para
desmerecer a pessoa que vive com HIV (TUNALA, 2002).

De acordo com Gomes et al. (1999), a escolha por trabalhar uma
pesquisa sob a otica dos usuarios a respeito da qualidade da assisténcia prestada,
reside no fato de que os mesmos sdo considerados um dos indicadores centrais
para avaliar a adesao aos servi¢cos. Adesao vista como, participacdo do usuario nas

atividades multiprofissionais propostas, reconhecimento e adocdo das orientacées
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preconizadas. Busca-se, deste modo, a correspondéncia entre 0s objetivos da
assisténcia e as expectativas de sua clientela, numa avaliacdo do que se oferece e
como se oferece.

Vaitsman e Andrade (2005) apregoam que as primeiras pesquisas
na area da avaliacdo em saude surgiram no final da década de 1970, e enfocavam a
satisfacdo do paciente, com o objetivo de conseguir melhores resultados clinicos,
através da sua adesdo. Satisfacdo podia assim, ser definida como as avaliagbes
positivas individuais de distintas dimensdes do cuidado a salde. Estas avaliacbes
pressupunham uma resposta afetiva baseada na crenca de que o cuidado possui
valores que podem ser avaliados pelo paciente.

Posteriormente, entretanto, a satisfacdo do usuario comegou a ser
olhada de uma outra forma. Conceitos como qualidade em saude passaram a ser
observados a partir de trés angulos complementares, mas independentes: o do
médico, o da comunidade e agora também, o do paciente. O usuario deixou de ser
ignorado e sua satisfagao vista apenas como um meio de produzir sua adeséo ao
tratamento (DONABEDIAN, 1978; VAITSMAN; ANDRADE, 2005).

Este novo conceito de qualidade permitiu avancar no sentido de
incluir os ndo especialistas — no caso, 0s pacientes — na definicdo dos parametros e
na mensuracao na qualidade dos servi¢os de saude. Desde entdo, muitas pesquisas
surgiram valorizando também o ponto de vista dos usuarios e enfocando as diversas
dimensdes do cuidado a saude, desde a relacdo entre meédico-paciente, até a
qualidade das instalacGes do servico, incluindo a qualidade técnica dos profissionais
de saude. Com isso, cria-se um terreno propicio para as pesquisas de avaliacdo que
envolvam a percepcao dos usuérios (VAITSMAN; ANDRADE, 2005).

Para Esperidido e Trad (2005), a incorporacdo do usuario na
avaliacdo tem sido valorizada ndo somente por ser um sensivel indicador de
qualidade do servigo prestado, mas por estar relacionada a maior adequacéo do uso
do servico. Quando o usudrio sente-se engajado no processo de avaliacdo do
servico que frequenta, percebem-se mudancas no seu comportamento como
resultante da sua aceitabilidade social.

Machado e Nogueira (2008) ressaltam que a satisfacdo do usuério
deve ser o objetivo final de todo servico de saltde. E necessario, porém considerar

dentro desse tipo de avaliacdo, outros pontos importantes como a percepcao das
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pessoas, decorrente de fatores socioeconémicos e culturais, as condicfes pessoais
e de vida.

Em virtude disso, acredita-se ser de fundamental importancia
descobrir qual a visdo ou percepcdo que as pessoas vivendo com HIV e aids
possuem do servico que Ihe € prestado, ou seja, se estdo realmente satisfeitas com
ele.

Sendo assim, a presente pesquisa justifica-se pela necessidade de
compreender sob a 6tica do usuario — enquanto, parte integrante e fundamental do
processo — qual a sua percepcao sobre o servico que Ihe é ofertado, visto que nao
existe até entdo, uma avaliacdo formalizada e um canal de comunicacdo especifico
para o usuario expressar sua opiniao.

Pretende-se ainda, verificar se 0 que € convencionado tecnicamente
corresponde as expectativas do usuario. Com isso, havera a possibilidade de
desvendar algo novo que permita criar no futuro, novas formas de interven¢des que
alterem positivamente a atencdo a saude prestada aos usuarios do SAE,

contribuindo com a gestao do servigco em questao.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer a percepcdo dos usudrios de um Servigco de Assisténcia
Especializada em HIV e aids (SAE), em relagédo a organizagéo do servico.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar a visdo que 0s usuarios possuem acerca das acfes de
saude que Ihe séo oferecidas pelo SAE.

Verificar a percepcdo dos usuarios sobre o0s atendimentos
dispensados pelos profissionais deste SAE.

Avaliar aspectos da estrutura e do processo de atendimento no SAE.
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4 TRAJETORIA METODOLOGICA

Neste capitulo serdo apresentados a metodologia utilizada nesta
pesquisa, o que inclui o local de estudo, a populacdo estudada, a forma de coleta
dos dados e de analise dos mesmos, bem como, 0s aspectos éticos que envolveram

o trabalho.

4.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

A pesquisa foi um estudo de caso, de carater avaliativo e a
abordagem utilizada foi a qualitativa, visando uma investigacdo com maior
profundidade acerca da percepcao que os usuarios do SAE possuiam a respeito do
servigo prestado.

Segundo Minayo (2004), para que uma pesquisa social possua um
aprofundamento maior da realidade, ela ndo pode se restringir apenas ao referencial
guantitativo. As metodologias de pesquisa qualitativa sdo entendidas como aquelas
capazes de incorporar a questdao do significado e da intencionalidade como
inerentes aos atos, as relacdes e as estruturas sociais. Nao ha preocupacéo com o
quantificar, mas com o explicar o emaranhado das relac6es sociais consideradas
esséncia e resultado da atividade humana criadora, afetiva e racional.

O principal referencial teérico utilizado foi a produgcdo da equipe de
pesquisa Qualiaids (CASTANHEIRA, 2002; MELCHIOR, 2003, 2006; NEMES, 2001,
2002), que faz pesquisa na area de adesao e qualidade da assisténcia prestada as
pessoas vivendo com HIV e aids.

A equipe Qualiaids produziu um questionério eletrénico auto-
aplicavel, composto por cento e sete questdes de multipla escolha, para serem
respondidas pelo gerente e pela equipe do servico de saude. Seu objetivo era
auxiliar as equipes locais, responsaveis pela assisténcia ambulatorial as PVHA, e os
niveis gerenciais regionais e centrais dos Programas de DST e Aids na avaliagdo e
no monitoramento da qualidade da assisténcia. O questionario aborda dimensdes

avaliativas de estrutura (disponibilidade recursos) e de processo da assisténcia
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ambulatorial (organizacdo do processo de assisténcia e gerenciamento técnico do
trabalho). Além disso, traz em um manual técnico as normas e critérios de qualidade,
através de recomendacdes de boas praticas para 0s servigos assistenciais, que foi
fundamentado nos principios éticos e técnicos do SUS e do Programa Nacional de
DST/Aids (BRASIL, 2008Db).

Neste estudo procurou-se realizar uma investigacdo sob a otica do
usuario, partindo-se do parametro de algumas dimensfes que o Qualiaids
contempla, no que se refere a organizacdo do servi¢o e a forma de atendimento dos
profissionais, na busca de uma avaliacdo da qualidade da assisténcia do SAE em

guestao.

4.2 LocAL DE ESTUDO E POPULAGAO

O Servico de Assisténcia Especializada em HIV e aids (SAE)
estudado fica em uma cidade de pequeno porte no norte do Parana. A area de
estudo foi a regido de atuacdo do SAE, ou seja, a regido onde se localiza uma
Regional de Saude, que atende a populagéo de vinte e um municipios.

Este SAE é um servico especializado em atender a populacdo com
HIV e aids de forma sigilosa e gratuita, oficializado e cadastrado junto ao Ministério
da Saude h& quatro anos. Assume um importante papel na rede de cuidados de
salude para o municipio sede e os municipios da regidao, ao priorizar o atendimento
humanizado a esta populacdo que vem crescendo a cada ano.

O SAE funciona num espaco conjunto com um grande ambulatério
que atende varias outras consultas de especialidades e exames e que possui
aproximadamente oitenta funcionarios entre médicos, técnicos, atendentes,
auxiliares e diretores.

Proxima fica a sala do Centro de Testagem e Aconselhamento
(CTA) que oferece gratuitamente e por demanda espontanea o teste de HIV para
guem se interessar fazé-lo. Muitos diagnésticos positivos para o HIV sao
descobertos via CTA e encaminhados diretamente ao SAE para acompanhamento e

inicio do tratamento.
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Ao lado desse prédio fica a Regional de Saude, onde funcionam o
laboratorio e a farmacia que atendem aos usuarios do SAE e que € uma Unidade
Dispensadora de Medicamentos (UDM) para as PVHA.

A equipe do SAE conta com um médico infectologista, uma
psicologa, uma enfermeira que atendem aos usuarios nas salas do Centro de
Especialidades e mais dois farmacéuticos e os profissionais do laboratério (dois
bioquimicos, trés técnicos e dois atendentes) que atendem no prédio da Regional de
Saude, ao lado.

O atendimento do SAE é realizado num dia por semana com a
disponibilidade de todos os profissionais e setores envolvidos: médico infectologista,
enfermeira, psicéloga, farmacéuticos e laboratorio para coleta dos exames de rotina.
O agendamento de consultas é feito diretamente com os profissionais do servico,
pessoalmente ou via telefone. Geralmente sdo agendados oito usuarios por semana,
independente do municipio de origem, com margem para dois atendimentos de
emergéncias que possam surgir. O usuario agendado € atendido por ordem de
chegada e passa primeiramente pela consulta de enfermagem, depois pela consulta
médica e se tiver interesse pela psicologa, que fica a disposicdo. Caso necessite
realizar exames ou retirar medicamentos é encaminhado em seguida, ao laboratério
e a farmacia, no prédio ao lado.

Foram convidados para participar da pesquisa todos os usuérios do
SAE, que sdo as pessoas vivendo com HIV e aids (PVHA), em tratamento
antirretroviral, maiores que dezoito anos, de ambos os sexos, de diversos niveis
sécio-econdmicos e profissbes, de diferentes municipios e estado civil, que
aceitaram participar da pesquisa e que estavam frequentando o servico had no
minimo, um ano. Foram excluidos da pesquisa, usuarios com dificuldades de
comunicacdo e entendimento, como por exemplo, sequelas de acidente vascular
cerebral e neurotoxoplasmose.

O SAE atende, atualmente, em torno de cento e cinquenta usuarios
em acompanhamento e tratamento. Destes, dez foram selecionados, entre 0os que o
frequentavam durante o periodo da coleta de dados, que aconteceu entre 0s meses
de novembro de 2009 e fevereiro de 2010 e que se encaixavam nos critérios citados.

Estes critérios de selecdo deveram-se especialmente ao fato, desta
populacdo possuir maior tempo de vivéncia com o HIV e aids e consequentemente,

com as atividades do servico em questdo, podendo desta forma, oferecer uma
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melhor contribuicdo para sua avaliagdo. Houve também uma preocupacdo na
escolha dos entrevistados mais apropriados aos critérios de selecao e, portanto a
eleicdo destes foi realizada levando-se em consideragcdo a opinido da equipe do
SAE.

Segundo Duarte (2004), na pesquisa qualitativa dificilmente, define-
se, hum primeiro momento, 0 numero de sujeitos que serdo entrevistados. A
quantidade de entrevistas depende da qualidade de informacdes coletadas e
também, da profundidade e do aparecimento de divergéncias e ocorréncias dessas
informacoes.

O critério utilizado para definir a quantidade de entrevistados foi o de
saturacdo das informacgdes, ou seja, quando se percebeu que as informacdes
coletadas estavam se repetindo, o que aconteceu na décima entrevista.

Para Schraiber (1995), o critério de “exaustdo” ou “saturacéo” é
utilizado para definir o nimero de entrevistas a serem realizadas, no sentido de que
através dele o pesquisador verifica a formacdo de um todo e reconhece a
constituicdo do objeto no conjunto do material.

4.3 COLETA DE DADOS E INSTRUMENTO

Foram realizadas dez entrevistas individuais, através de um roteiro
de sete perguntas direcionadoras com diversos topicos, que foram abordados
quando ndo mencionados espontaneamente pelo entrevistado (apéndice 1). As
perguntas iniciais eram de carater descritivo (idade, sexo, estado civil, escolaridade,
profissdo e cidade) e as demais referiam-se a vivéncia destes usuarios com o HIV e
como eles percebiam o servigo assistencial que |Ihes era dispensado. O instrumento
ndo sofreu ajustes apds a primeira entrevista piloto, material esse que também foi
utilizado pelo resultado positivo obtido.

De acordo com Gaskell (2004), a entrevista qualitativa fornece os
dados bésicos para o desenvolvimento e a compreensdo das relagbes entre 0s
atores sociais e sua situacdo, buscando uma compreensao das crencas, atitudes,

valores e motivacdes dos comportamentos individuais em contextos especificos.
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Ao final dos didlogos, a entrevistadora anotou as informacfes e as
percepcdes importantes que apareceram nos momentos em que o gravador esteve
desligado, bem como expressdes faciais e gesticulacbes. Todos estes recursos
foram registros relevantes, facilitando a transcricdo das entrevistas e a analise dos
discursos.

As entrevistas foram realizadas pela propria pesquisadora, sendo
previamente combinadas e agendadas com 0 usuario, pessoalmente ou via telefone
e aconteceram no proprio Centro de Especialidades, onde funciona o SAE, numa
sala apropriada, num dia e horario compativel ao usuario e ao servico. N&o
aconteceram necessariamente, nos dias e horario de atendimento do SAE. A
escolha desse local se deu pela facilidade de acesso dos usuarios que ja o

frequentam e para que eles se sentissem mais a vontade em um ambiente familiar.

4.4 ANALISE DOS DADOS

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas, com a
autorizacdo dos entrevistados. Apés a transcricdo dos dados recolhidos, o material
gravado foi armazenado pela pesquisadora, para posteriormente ter sido descartado
e destruido pela mesma. As transcricbes foram realizadas pela propria
entrevistadora. Somente as duas Ultimas foram feitas por uma pessoa treinada e
revistas em seguida pela pesquisadora para conferéncia.

Para inser¢cdo no trabalho, o material coletado foi revisado e
organizado, retirando-se os vicios de linguagem e corrigindo os erros de gramatica,
a fim de preservar a identidade dos participantes da pesquisa. Com este mesmo
intuito, 0 nome dos entrevistados foi mantido em sigilo e as entrevistas codificadas
pela letra “E” e por um numero identificando a ordem sequencial em que elas
ocorreram. Assim, a primeira entrevista realizada recebeu a codificacdo E1, e assim
por diante.

Os dados coletados foram analisados através da analise de

contetdo proposta por Bardin (2007), que a define como:
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um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes visando obter,
por procedimentos sistematicos e objectivos de descricdo do
contetdo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cbes de
producao/recepcao (variaveis inferidas) destas mensagens (BARDIN,
2007, p. 37).

A andlise dos dados partiu da leitura flutuante das entrevistas até
gue os temas semelhantes comecaram a emergir e foram se formando as categorias
de analise. Todo o conteudo das falas originais dos entrevistados foi inserido em
uma categoria que melhor lhe representasse.

Segundo Bardin (2007), a andlise por categorias ou categorial
funciona por operagfes de divisdo do texto em unidades, em séries, de acordo com
reagrupamentos que possuam alguma semelhanca. Existem diferentes
possibilidades de categorizacdo e a analise tematica ou investigacdo do temas é a
que se destaca por ser rapida e eficaz na aplicagdo a discursos diretos e simples ou
significagbes manifestas.

A construcdo das categorias tambéem foi influenciada pelos temas
direcionadores do roteiro de perguntas elaborado, que foi baseado na revisdo de

literatura realizada.

4.5 AsPecTos ETicos

O presente estudo foi desenvolvido dentro dos principios éticos que
norteiam a pesquisa cientifica com seres humanos, conforme resolucdo 196/96 do
Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2010b), garantindo o anonimato dos
participantes e o sigilo. Para isto, foi entregue aos mesmos o0 Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (apéndice A) que, apés sua leitura e explicacao
antes da entrevista, foi assinado por ambas as partes.

Obteve-se também a autorizacdo da direcdo do Centro de
Especialidades, onde funciona o SAE e a pesquisadora é funcionaria.

O Comité de Etica em Pesquisa envolvendo Seres Humanos da

Universidade Estadual de Londrina e Hospital Universitario Regional Norte do
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Parana (Registro CONEP 268), avaliou o projeto e emitiu parecer favoravel sob o
namero 115/09 (anexo A).

No préximo capitulo serdo apresentandos os resultados da pesquisa
e as reflexdes geradas por eles.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo serdo demonstrados os resultados da pesquisa

interpostos pela teoria, estabelecendo-se assim, um confronto entre esta e a pratica.

5.1 CARACTERIZAGCAO DOS ENTREVISTADOS

Dos dez entrevistados, cinco eram do sexo feminino e cinco do
masculino, com idade entre vinte e trés e cinquenta e nove anos. A escolaridade
variou entre a 5% série e 0 nivel superior e quatro eram casados. Seis eram da
cidade sede do SAE e os outros quatro de cidades vizinhas da regido. Entre as
profissdes, destacaram-se dois aposentados, dois auxiliares de servicos gerais,
duas diaristas e duas de servic¢os do lar, conforme demonstra a Figura 1.

Caracterizacao | ldade | Sexo | Estado civil Escolaridade Profissao
E1 41 anos F Vidva 82 série Diarista
E2 47 anos M Solteiro Superior Aposentado
E3 49 anos F Casada 82 série Do lar
E4 39 anos M Casado 5% série Auxiliar servigos gerais
E5 23 anos M Solteiro superior incompleto Auxiliar administrativo
E6 59 anos F Separada 62 série Do lar
E7 46 anos M Casado 82 série Mecanico
E8 47 anos F Viava 7% série Diarista e autbnoma
E9 29 anos F Solteira 78 série Auxiliar servigos gerais
E10 51 anos M Casado 82 série Aposentado

Figural— Quadro demonstrativo do perfil dos entrevistados quanto a idade, ao sexo, ao
estado civil, a escolaridade e a profisséo.

O tempo de descoberta do HIV entre os entrevistados apresentou
grandes diferencas, de um ano e sete meses até vinte e um anos. O tempo de uso
da medicagdo também teve grande disparidade e variou de quatro meses a quinze
anos. Da mesma forma, o tempo de frequéncia no servico de um ano e sete meses

a quatorze anos, como mostra a Figura 2.
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Caracterizacao Tempo de Tempo de uso da Tempo de frequéncia
descoberta do HIV medicacao no servico
E1 14 anos 14 anos 14 anos
E2 12 anos 12 anos 11 anos
E3 16 anos 15 anos (com interrupgées) 5 anos
E4 2 anos 2 anos 2 anos
E5 1 ano e 7 meses 1 ano e 7 meses 1 ano e 7 meses
E6 1 ano e 9 meses 1 ano e 9 meses 1 ano e 9 meses
E7 21 anos 11 anos 10 anos
E8 6 anos 6 anos 6 anos
E9 8 anos 4 meses 4 anos
E10 4 anos 3 anos e 6 meses 4 anos
Figura2 — Quadro demonstrativo do perfil dos entrevistados quanto ao tempo de

descoberta do HIV, ao tempo de uso da medicacdo e ao tempo de frequéncia
no servico.

5.2 As CATEGORIAS DE ANALISE

Os resultados dos dados coletados foram divididos em quatro
categorias de andlise: vivendo com o HIV; descobrindo o servico de saude; a
organizacao do servico de saude; o atendimento clinico dos profissionais do servico.

A primeira, Vivendo com o HIV, traz a vivéncia dos usuarios apos a
descoberta da infecgdo, em relacdo a medicacdo e ao preconceito por ser portador
deste virus.

A segunda, Descobrindo o servico de saude, abrange a percepcéao
gue os usuarios tém ao conhecer o servico especializado em HIV e aids, incluindo a
forma de recepcéo, o transporte e a rotina de precisar frequentar o servigo.

A terceira categoria, A organizacdo do servico de saude, redne a
visdo dos usuarios sobre como se estrutura atualmente o servico prestado, no que
diz respeito a forma de agendamento, ao dia exclusivo de atendimento, ao tempo de
espera, ao espaco fisico e ainda traz sugestdes para o servico.

E por fim, a ultima O atendimento clinico dos profissionais do
servico, mostra como 0s usuarios percebem os atendimentos dispensados pelos
profissionais do servico em diversas areas: médica, enfermagem, psicologia,
laboratério, farmacia, grupo de apoio, atendimento geral da equipe e em relacdo ao
sigilo dos profissionais.
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A Figura 3 a seguir, representa as relacdes feitas entre as categorias

de analise:
Vivendo com o HIV
Descoberta /
da sorologia positiva
PESSOAS VIVENDO

Descobrindo o
servico
de saude

Transporte \

COM HIV/AIDS

frequentam o

SAE

A organizacéo do
servico de saude

Formade
recepcéo

Dia exclusivo
de atendimento

Forma de
agendamento

Rotina de frequentar o
servico

Figura 3 — Categorias e subcategorias de analise do estudo.

Tempo de
espera

Espagco fisico

5.3 Vivendo com o HIV

Sugestées para
0 Servico

0 atendimento clinico
dos profissionais do

Descoberta
da sorologia positiva

R

Vivendo com o HIV

Figura 4 — Primeira categoria e subcategorias de analise
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5.3.1 Descoberta da Sorologia Positiva

A descoberta da sorologia positiva para o HIV gera uma série de
emocdes e sentimentos conturbados. Geralmente, o primeiro impacto é negativo,
permeado por sentimentos pessimistas e de desespero por saber que se esta com
uma doenca incuravel. Percebe-se que com o passar do tempo, h4& uma maior
aceitacéo dessa condicdo e um desejo de superacao e de reestruturacdo de planos
e de metas para o futuro, com expectativas mais positivas e a retomada de

atividades rotineiras do dia a dia.

Ao primeiro contato foi um impacto muito grande, mas hoje eu
convivo uma vida normal. Tenho meus amigos, meu trabalho, estudo
por conta propria, saio aos finais de semana, tenho uma vida social
ativa, namoro uma parceira ndo infectada pelo virus, [...] eu levo uma
vida normal. (E5)

Ah, ndo é facil! [viver com o virus HIV] No principio, parece que o
mundo acabou! Mas esse foi 0 comeco... Ja depois passado um ano,
hoje eu me sinto mais aliviado, mais consciente das coisas. (E4)

Os sentimentos desencadeados pelo diagnéstico e o tempo
despendido na reestruturagcdo pessoal para o enfrentamento do problema fazem
parte do processo de luta, de tristeza e de situagOes de perda, comuns frente ao
diagnéstico positivo para o HIV. Este processo € um mecanismo necessario para a
manutencdo de um equilibrio psiquico que garanta uma vida satisfatéria e com
gualidade (BRASIL, 2008a).

Domingues (2004) aponta que descobrir-se HIV positivo representa
bem mais do que o sinal de uma doenca organica potencial. O resultado positivo
para o teste de HIV implica uma redefinicdo de posturas, prioridades e necessidades
frente a vida que, de acordo com elementos facilitadores disponibilizados pelos
profissionais de saude, pela familia e pela comunidade, podem ser significados de
formas positiva e otimista. Caso contrario, podem emergir ideias persecutoérias e
fatalistas dificultando o projeto de tratamento e acompanhamento clinico do
individuo.

Para grande parte dos entrevistados que ja convivem com o HIV ha

algum tempo, a percepcao atual da doenca € positiva, pois puderam perceber que o
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fato de serem soropositivos ndo € impedimento para se levar uma vida a mais
préxima do natural, como qualquer outra pessoa, 0 que inclui trabalhar, estudar,
namorar, viajar, enfim divertir-se. Assim, percebem que é possivel serem felizes e

realizarem-se pessoalmente, ainda que com o virus HIV.

N&o ligo... ndo ligo [em ser soropositiva], tanto que no comeco
guando a gente descobriu, teve gente mesmo que falou assim para
mim: nossa e agora, como é que vai ser?! Como é que vai ser, eu
nao sei... mas eu vou tocar a minha vida para frente, do jeito que vim,
vindo, eu vou sabendo, vou descobrindo e vou mandando! (E1)

Esses dias 0 médico disse assim: nossa vocé sempre feliz! Eu
respondi: tristeza para que? Ah, eu me vejo assim, me vejo uma
pessoa feliz, uma pessoa alegre! Nao é impedimento ndo [para ser
feliz]! Olha eu me sinto bem! (E3)

No caso de pacientes com HIV, torna-se um fator terapéutico a
orientacdo para se levar uma vida o mais proxima do normal possivel: o retorno as
atividades profissionais, a manutencao de uma relacdo afetiva e de relacionamentos
sociais e a pratica de atividades fisicas moderadas. Pacientes inativos que se
sentem incapazes de levar uma vida normal, tendem a desencadear e agravar
sintomas ansiosos (BRASIL, 2004).

Maliska et al. (2009) também afirmam que para a PVHA, a medida
gue a vida prossegue ela vai percebendo que a finitude ndo esta tdo préxima e que
€ possivel viver e conviver com a aids de uma forma bem préxima da normalidade,
prezando pela manutenc¢éo da sua saude e da sua integridade fisica.

Em outros casos, a descoberta do HIV proporciona uma profunda
avaliacdo de vida e de planos, o que traz como consequéncia uma qualidade de vida
mais satisfatoria, pois muda o olhar do usuario para o presente, focando a atengéo

para sua saude fisica e mental.

Parece demagogia, mas nao é, porque antes eu nao vivia hoje eu
vivo, porgue eu tenho valor pela minha vida e antes néo tinha tanto.
No entanto, outrora eu fui alcodlatra e hoje ndo, eu deixei muitas
coisas, abri mdo obviamente por causa da doencga, por isso hoje eu
vivo bem melhor do que antes. (E10)

Domingues (2004) ressalta que estar com HIV nao implica em fim do

sonho, mas de comec¢o de um novo percurso. A pessoa pode aprender a viver de
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forma mais positiva, entendendo que tal fato ndo rompe com sua vida, mas inaugura
novos projetos. “E preciso encarar essa nova realidade com uma perspectiva de
qualidade de vida, de forma a ndo morrer de aids e sim viver com aids. [...] Existe
vida antes da morte e a partir dai, viver plenamente” (DOMINGUES, 2004, p. 80).

Castanha et al. (2006), no seu estudo sobre a vivéncia da
soropositividade ao HIV, acrescentam que, muitas PVHA relataram que, apos a
descoberta da condi¢cé&o de HIV positivos, passaram a dedicar um cuidado maior em
relacdo a si mesmo e a dar mais valor a vida, adquirindo um respeito e crescimento
pessoal.

A existéncia de uma crenca religiosa parece ser um fator
preponderante para a PVHA no enfrentamento de diversos problemas relacionados
Ou Nao ao seu status soroldgico, pois evoca sentimentos de protecdo e amparo. I1sso
pareceu particularmente importante no caso de pessoas que se sentem
extremamente sozinhas e abandonadas, em virtude da dificuldade de revelar seu

diagndstico a outros, mesmo sendo da familia, como é o caso da fala a seguir:

Eu estou falando de mim, porque como eu sou separada, moro
sozinha, a minha companhia é Deus e Nossa Senhora, entdo na hora
dos meus apuros, eu me apego com Eles. Eu rezo quando eu estou
angustiada, aquele negdcio ruim, eu rezo, peco para Nossa Senhora
tirar aquilo de mim e passa! Eu consigo me levantar assim! (E6)

De acordo com Mellagi (2009), o recurso divino é capaz de trazer
para o portador de HIV a esperanca de alivio a curto prazo, ainda que nao seja
eficiente para resolver o problema. Isso sugere a importancia do enfrentamento
religioso, como recurso multidimensional na vida da PVHA.

Castanha et al. (2007) também afirmam que no seu estudo, as
mulheres que vivem com HIV representaram a aids como uma doenca gque carrega
com ela o preconceito, sendo a esperanca e o0 suporte ancorados na religiosidade
uma das maneiras de enfrenta-la. Desta maneira, encontraram na crencga religiosa
um grande auxilio para suportar as privacées e as angustias impostas pela doenca.

O medo da morte como algo que esta proximo € muito comum no
inicio do diagndstico. Sentimentos como: “ndo vai dar tempo de ver e fazer tudo o
gue sonhei” ou “ndo vou conseguir aproveitar e curtir minha familia” fazem parte do
universo mental dessas pessoas, que com O tempo percebem que ndo devem

esperar a morte passivamente e sim usufruir do presente ativamente.
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No comeco, eu tinha muito medo... eu tinha medo do que as pessoas
iam pensar, do que as pessoas iam achar, eu tinha medo de que eu ia
ser a proxima [a morrer], porque todo mundo falava como se isso
fosse a nossa cova. Mas ai morreu o meu vizinho de acidente, 100%
de saude. Ah, que eu vou morrer! Nao posso morrer! Eu vou morrer,
mas ndo por esse virus. Esse virus ndo vai me pegar! Ai sacudi a
poeira e levantei. (E1)

No comeco, nossa! Ficava aquilo na minha cabeca 24 horas, eu
achava amanha eu vou morrer. Amanha eu vou morrer! E eu pensava
assim. Agora nao! (E8)

Situacbes de doenca desorganizam o ser humano, pois a
possibilidade do confronto com perdas, geralmente inesperadas, surge
dramaticamente, destruindo a ilusdo de que a vida é previsivel e controlavel,
provocando medos, ansiedades intensas, depressdes e uma infinidade de conflitos
emocionais (BRASIL, 2004).

Domingues (2004) ressalta que quando uma pessoa se vé com HIV,
o sentido de morte iminente produz um dramatico efeito na sua vida. Este sentido de
morte traduz mesmo que imaginariamente, o fim do sonho, da esperanca, da
possibilidade de se tracar planos e projetos, rompendo a ilusdo da imortalidade.

Outro tipo de medo, que permeia os pensamentos dos usuarios HIV
positivos, situa-se na possibilidade dos membros da familia — cénjuge e filhos —
estarem também infectados com o HIV. No caso das mulheres, o grande temor
estava na transmissao vertical, isto €, na contaminacdo da mae para o filho, através

da gestacéo, parto ou leite materno.

E por causa mais do meu filho! E porque o meu medo era por causa
do menino. Fiquei com muito medo [dele estar infectado]. Qualquer
coisinha que ele tinha, eu ja entrava em desespero. Eu levei muito
tempo para fazer o exame dele. O primeiro que eu fiz, eu nem vim ver
o resultado! Fez muito mal! [para o seu tratamento] (E8)

Eu ndo queria nem fazer mais exame. Minha esposa falou: tudo o que
tem que acontecer acontece! A gente se previne para ndo ter, para
evitar de contaminar outras pessoas. [...] porque a minha preocupacéo
era com ela [a esposa] e os filhos. Mas Deus ajudou e eles ndo tém
nada, entdo toca a vida normal, a gente procura esquecer [...]. (E7)

No estudo de Carvalho e Piccinini (2006) sobre os sentimentos de
gestantes portadoras de HIV/aids, evidenciou-se que experienciar a maternidade

juntamente com a soropositividade é uma fonte de ddvidas e temores bastante
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intensos para as gestantes. Parte do medo dessas mulheres poderia ser decorrente
de fantasias geradas a partir da falta de informacfes. Se aceitar a ideia da propria
infeccd@o j& era dificil, aceitar a ideia de passar o HIV para o filho era ainda mais
penoso. Assim, a preocupacdo com a saude do bebé foi algo presente em todos os
depoimentos desta pesquisa.

A realizacdo dos primeiros exames de rotina das PVHA que séo a
carga viral e o CD4/CD8 é permeada por fantasias negativas e angustias de que 0s
resultados ndo serdo satisfatérios, o que pode determinar uma baixa auto-estima e
uma sensacdo de desanimo. Quando o usuario se depara com resultados positivos
e esperados para o seu tratamento, isso pode proporcionar um fator desencadeador
para uma melhor aceitacdo da doencga, pois motiva 0 soropositivo a perseverar no

seu tratamento.

O médico foi me explicando e foi melhorando. E por causa dos
exames que eu faco, o doutor fala que sempre estdo bons. Os
medicamentos que eu estou tomando estdo sendo bons para mim.
Ele fala que nem vai mudar. As vezes sai um medicamento novo,
mas ele fala: vamos continuar com esse, porque esta sendo muito
bom! (E8)

Melchior (2000) explica que os usuarios HIV positivos assintomaticos
s6 dispbem, muitas vezes, dos numeros dos exames como unicas formas de
avaliacdo do tratamento que ele entende como concreta. A representacdo do
resultado dos exames laboratoriais como principal imagem da doenca é muito forte,
sustentando a ideia de que se os exames melhorarem, deve-se continuar tomando a
medicacao.

A questdo do uso da medicacdo associado a lembranca de ser
soropositivo também surgiu em um discurso, o que observa-se, porém, ser uma
forma do usuario perceber sua vida como normal, sem a necessidade constante de

se auto-enxergar como portador do HIV.

Hoje para mim é comum [viver com HIV], no entanto é uma
obrigacdo o uso do medicamento, sendo real eu s6 me lembro que
sou portador do virus HIV quando eu me deparo com o horario para
toma-lo. [...] Os profissionais ndo me deixam lembrar, pois me tratam
tdo bem. (E10)
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Muitas pessoas relatam que a ingestdo dos comprimidos receitados
funciona como uma lembranca da sua sorologia, como se fosse um despertador que
de tempos em tempos lhes recordariam do fato de portarem o virus da aids
(BRASIL, 2004). Isso, por vezes, pode trazer problemas para a adesdo ao
tratamento, 0 que ndo ocorreu nesse grupo estudado.

Cabe mencionar que € necessario que o usuario HIV positivo
consiga incorporar a medicacdo a sua rotina diaria, a fim de percebé-la como algo
natural acoplada ao seu cotidiano, sem grandes sacrificios e mudancas.

Eu chego de manh&, acordo, tomo o meu remédio e vou trabalhar,
chego no almoco, almog¢o normal. Chego, janto, tomo outro remédio,
vou dormir tomo outro remédio, acabou! E normal, é. O remédio faz
parte da rotina, assim como acordar e escovar o0s dentes. (E5)

Ah, no comeco foi dificil, eu olhava, dava aquela tristeza em saber
gue eu ia ter que encarar todo dia, longo prazo, melhor a vida inteira,
foi dificil mas agora normal, eu vejo como uma vitamina no dia a dia,
me adaptei bem com o medicamento. (E9)

Me sinto normal [tomando a medicacéo]. A gente se habitua a isso.
Se a gente quer o bem da gente mesmo. [...] Se a gente tiver o ponto
de vista positivo, vocé sabendo que tomando aquilo la, vocé vai
poder viver um pouco mais. Como todo mundo um dia vai ter que
morrer. Mas a gente tem que tomar algum tipo de medicamento para
ter saude. (E2)

Numa pesquisa conduzida por Carvalho (2008), sobre adesdo a
medicacdo, a autora afirma que é importante adaptar o horario dos medicamentos a
rotina dos pacientes, evitando contratempos ao transportar e fazer uso das
medicacbes fora da sua residéncia. Desta forma, acontece uma interiorizacdo do
tratamento pela pessoa, trazendo para si a responsabilidade sobre sua prépria
saude e sua vida.

A boa adesdo ao tratamento antirretroviral € um dos fatores que

promovem um bom controle da infeccdo pelo HIV:

O termo “ades&o” deve ser visto dentro de um contexto no qual o
paciente ndo apenas obedece as orientacdes fornecidas pela equipe
de salde, mas entende concorda e segue a prescricdo estabelecida
pelo seu médico. Significa que deve existir uma “negociacdo” entre o
paciente e os profissionais de saude [...] (BRASIL, 2004a, p. 47).
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A realizacdo dos primeiros exames de rotina das PVHA que séo a
carga viral e o CD4/CD8 é permeada por fantasias negativas e angustias de que o0s
resultados ndo serdo satisfatorios, o que pode determinar uma baixa auto-estima e
uma sensacdo de desanimo. Quando o usuério se depara com resultados positivos
e esperados para o seu tratamento, isso pode proporcionar um fator desencadeador
para uma melhor aceitacdo da doenca, pois motiva 0 soropositivo a perseverar no

seu tratamento.

O médico foi me explicando e foi melhorando. E por causa dos
exames que eu faco, o doutor fala que sempre estdo bons. Os
medicamentos que eu estou tomando estdo sendo bons para mim.
Ele fala que nem vai mudar. As vezes sai um medicamento novo,
mas ele fala: vamos continuar com esse, porque esta sendo muito
bom! (E8)

Melchior (2000) explica que os usuarios HIV positivos assintomaticos
s6 dispbem, muitas vezes, dos numeros dos exames como Unicas formas de
avaliacdo do tratamento que ele entende como concreta. A representacdo do
resultado dos exames laboratoriais como principal imagem da doenca é muito forte,
sustentando a ideia de que se os exames melhorarem, deve-se continuar tomando a
medicacéao.

A questdo do uso da medicagdo associado a lembranca de ser
soropositivo também surgiu em um discurso, 0 que observa-se, porém, ser uma
forma do usuéario perceber sua vida como normal, sem a necessidade constante de

se auto-enxergar como portador do HIV.

Hoje para mim é comum [viver com HIV], no entanto é uma obrigacao
0 uso do medicamento, sendo real eu sé me lembro que sou portador
do virus HIV quando eu me deparo com o horario para tomé-lo. [...] Os
profissionais ndo me deixam lembrar, pois me tratam tdo bem. (E10)

Os comprimidos de tamanho grande e o0s xaropes de sabor
desagradavel séo fatores que podem incidir sob a baixa adesdo a medicacao, por
serem altamente desmotivadores, pois podem provocar reacdes adversas, levando o
usuério, muitas vezes, a abandonar o tratamento. Da mesma forma, os remeédios
que precisavam ficar guardados em geladeira dificultavam o seu deslocamento e
colocavam o usuario em situacfes embaracgosas, quando era necessario toma-lo em

ambientes ndo casuais, que nao a propria residéncia.
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Eu ja tive problema com uma Unica medicacao, porque ele era muito
grande, [...] Ele era enorme mesmo, exageradamente. SO que
guando ele era s6 enorme, eu conseguia [...]. Mas um tempo depois
ele comegou a vir com sabor [..]. Era impossivel [tomar]! Eu
comecava a chorar quando eu ia tomar. Eu tinha vomito, era tomar e
jogar tudo para fora e mais alguma coisa que eu tinha comido. (E1)

Agora o remédio que foi triste para mim, foi duro, foi aquele remédio
gue usava na geladeira, [...] até falei para o doutor. A gente teve que
ir para outro estado fazer um servico, e complicou, porque nés ndo
ficamos num hotel, ficamos num alojamento. Como é que eu vou
guardar o remédio |a, todo mundo vai querer saber para que é esse
medicamento! (E7)

De acordo com Melchior (2000), na analise da relagdo do paciente
com os antirretrovirais emergem as dificuldades diretas que estdo relacionadas, a
dificuldade em dissolver ou engolir a medicacao, intolerancia ao cheiro ou ao gosto
de determinado medicamento e aos efeitos colaterais diretos que o entrevistado
atribui ao medicamento (tais como enjéo, vomito, dor de cabeca, diarréia, dor nas
costas).

Como fonte de encorajamento para ndo desistir do tratamento e
conscientizar-se de que é imprescindivel leva-lo a sério para o seu bem-estar, a
presenca continua e apoiadora da familia torna-se fundamental. E por ela e nela, em
muitos casos, que a PVHA sente-se acolhida e disposta a enfrentar qualquer
adversidade vinda da sua condicdo. Na busca diaria da aceitacdo da doenca como
parte da rotina, o incentivo dos membros da familia torna-se fator preponderante

para se chegar a essa conquista.

A gente tem que ter consciéncia [...]. Tem orientacdo da mulher que
tem hora que pega no pé da gente, [risos] € dose para ledo. Ela
também tem o direito dela, as preocupacdes dela, l6gico. (E7)

N&o, eu tenho um filho pequeno, ndo desanimo! [do tratamento] Eu
penso nele, ndo posso, meu filho precisa de mim. (E8)

No processo de elaboracdo de estratégias, para se viver com
HIV/aids é através do convivio cotidiano que se confirma a aceitacédo do individuo no
seio de sua comunidade de origem. Sabendo que sua familia ndo o discrimina, ou
melhor, ndo o incrimina (independente da forma de infeccdo e da vida pregressa), a

pessoa que vive com HIV passa a contar com um suporte indispensavel para lidar
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de forma emocionalmente mais equilibrada com as manifestacées da sua condicao
(DOMINGUES, 2004).

Observa-se deste modo, que viver e conviver com HIV e aids
desencadeia diversos sentimentos em diferentes momentos de vida. O impacto do
resultado positivo traz num primeiro momento, sentimentos de morte eminente ou
adoecimento progressivo e rapido. Posteriormente, com o0 sucesso do tratamento
surgem sentimentos de motivacao pelo viver intensamente o presente. Em seguida,
vem o desanimo pela continuidade do tratamento que exige persisténcia e disciplina.
E assim, a PVHA vai aprendendo e reaprendendo a viver e a lidar com suas
inusitadas e surpreendentes emocdes, em decorréncia da nova realidade em que se

encontra.

5.3.2 Preconceito

A dificuldade em lidar com situacbes de preconceito foram
mencionadas pelos entrevistados que, muitas vezes, sentiam-se constrangidos e
outras, enfrentavam corajosamente. Algumas delas referiam-se ao medo e ao receio
de contar para 0 outro e ndo ser aceito ou reconhecido por isso, 0 que acarretaria

uma série de transtornos psicoldgicos e sociais na vida da PVHA.

Muitas vezes a gente est4 numa rodinha conversando, sai o assunto,
o cara fala: se é comigo, vocé é louco, eu quero distancia de um cara
desses, ja tinha dado um tiro na cabeca e me matado, saia catando
mulher para poder contaminar. Ai vocé analisa: esta vendo se eu
abro minha boca [...]! (E7)

Ah, preconceito, que as pessoas iam me ver de outra forma, que iam
me desprezar... fiquei oito anos praticamente escondendo da minha
propria familia, medo do preconceito deles mesmos. Agora que eu
falei para eles a verdade, eles me deram o maior apoio, a maior
forca. (E9)

Muitas vezes, observa-se que o0 que mais atemoriza as PVHA séo as
fantasias que elas criam em torno de possiveis situagcdes de preconceito e

discriminacdo, sendo que a maior parte delas nunca vivenciou tais situacoes.
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Para aqueles, no entanto, que ja vivenciaram situacbes de
preconceito, registrou-se o0 sentimento de indignacao, tristeza e por vezes, até

revolta por ndo serem aceitos e compreendidos na sua condicéo.

Para quem tem preconceito é horrivel a discriminacao, é um tipo de
preconceito altissimo, inclusive eu ja tive e ndo quero ter outro. Tive
com dois ou trés [profissionais de salde]. Se eles fizeram sem querer
eu ndo sei, mas eu senti. Me senti chateado, me senti |4 embaixo,
[...]. Até no médico! Imagina entdo para pessoas leigas. HIV é um
senhor de chifres, todo cheio de fogo que vai atacar a qualquer
momento! Embora ndo seja nada disso é assim que eles véem! (E10)

O medo da PVHA sofrer estigma, preconceito ou discriminacao faz
com que comunicar o diagnostico para outras pessoas do convivio social e familiar
seja uma deciséo dificil, o que o faz evitar ou adiar tal atitude (BRASIL, 2008a).

Segundo Carvalho (2008), o estigma e 0 preconceito para com as
PVHA determinam varias de suas atitudes, muitas vezes levando-as a mentir para
n&do expor sua sorologia. E necessario, portanto, trabalhar questdes relacionadas ao
HIV e aids — duvidas, preconceitos e solugbes — ndo somente com as PVHA, mas
também com seus familiares, que sdo importante fonte de apoio tanto no periodo da
descoberta quanto ao longo de sua vida.

Outro ponto € em relacdo ao preconceito, como ignorancia de
conhecimentos de muitas pessoas, decorrente da escassez de informagdes claras e
corretas. Dos discursos, emergiu a crenga que O preconceito com 0 tempo possa
diminuir, assim que as informacdes adequadas sejam veiculadas e cheguem a

maioria da populagao que a desconhece.

Ainda existe o preconceito! As pessoas ndo conhecem tanto eu
mesmo ndo conhecia antes de ser infectado. Mas, conforme eu fui
vendo, eu pude melhorar muito o meu modo de ver e acho que se for
um pouco mais explicado as pessoas, 0 preconceito vai sumir, vai
diminuir cada vez mais. Mas o maior problema atual é o preconceito!
(ES)

Nota-se que pensando dessa forma, a PVHA sente-se menos
ofendida e consegue lidar melhor com variadas situacbes de preconceito que
possam aparecer no seu dia-a-dia.

O fato de estar ciente de que é portador de uma doenca cronica,

muitas vezes grave e que ndo tem cura, faz com a PVHA ndo se encoraje em
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compartilhar suas angustias com ninguém e a ter a percep¢do de gue conseguira
resolver todos os seus problemas e dificuldades sozinha.

Em relacdo a isso, soma-se que contando da sua condigéo
sorolégica a outrem, o risco da noticia se espalhar € muito maior, o que dificulta em

muito 0 manejo de situacdes de preconceito ou discriminacao.

Eu acho que é melhor assim [ndo contar a ninguém], porque eu acho
gue um sofrimento que a gente tem deixa s6 para a gente, ndo
adianta, ndo vai resolver nada. Por exemplo, eu vou passar aquele
problema para outro, que passa para outro, e fica aquele
converseiro. Prefiro guardar sigilo, porque o dia em que acontecer de
falecer vai ser para a gente mesmo. (E7)

Ao se descobrir infectado pelo HIV, surgem no individuo fantasias e
crencas que sao compartilhadas socialmente e que reafirmam a culpa associada a
possiveis sentimentos de vergonha, que contribuem para o crescente isolamento da
pessoa soropositiva. “Ela passa a ser desafiada ndo apenas pelo virus e suas
consequéncias, mas em especial pelo convivio com a incerteza de se saber ainda
pertencente ou ndo a seu grupo de origem” (DOMINGUES, 2004, p. 79).

O importante papel da midia surgiu ainda na questao do preconceito
em relacdo a aids, no sentido de que ela pode ao mesmo tempo, ser um veiculo de
informacdes que combata a discriminacdo, mas também incita-la, pois trabalhando a
prevencao procura mostrar a aids (e consequentemente, quem ja a tem) como um

monstro que deve ser rejeitado.

A propria propaganda as vezes ela traz o preconceito. Essa do
carnaval: cuidado com a aids, isso ai hein, usa preservativo! Quer
dizer o jeito de expressar para quem € leigo, ele sai correndo da
propaganda. Eu me sinto chateado, aquela propaganda é muito forte.
N&o ela que é forte, é o jeito de expressar! Ela fala de uma maneira
gue parece que [0 HIV] é um bicho sei la de quantas cabecas. (E10)

Goncalves e Varandas (2005), em suas pesquisas, procuraram
alertar os formuladores de politicas publicas e os operadores de comunicacdo de
que o teor e a conducao da mensagem sobre HIV e aids tem um papel fundamental
no contexto da doenca, a fim de prevenir ou fazer o evitamento da mesma, como se

a doenca ndo pudesse atingi-lo. Especialmente no Brasil, no inicio da epidemia, a
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midia trabalhou mais para amedrontar do que para educar, através de campanhas
envolvidas em temor e preconceito, com mensagens do tipo: “a aids vai pegar vocé”.

Ainda sobre o estigma, destaca-se o fato dos rétulos dos remédios
para o tratamento da aids serem, na maior parte, muito visiveis denotando qual a
sua finalidade. Isso pode gerar alguns transtornos para o usuario, que nao quer
revelar sua condicdo soroldgica, pois o obriga a esconder a medicacao ou a coloca-

la em outras embalagens, como ilustra esta fala:

S6 no caso do remédio em si que € uma coisa que algumas pessoas
tém como problema, é no caso a bula, que vem escrito no remédio
todos os detalhes, que € um remédio para o tratamento de HIV?!
Entdo se qualquer outra pessoa pegar o seu medicamento, ela ja
sabe na hora. (E5)

Outra entrevistada relatou ndo haver nenhum incomodo em levar e
tomar as medicacfes em locais publicos, visto que o usuario HIV positivo busca
adaptacbes para ndo expor demasiadamente sua condicdo sorologica e evitar

constrangimentos e situagdes de preconceito.

N&o, ndo me incomoda [levar a medicacéo], porque as embalagens
sdo grandes, mas eu coloco s6 aquele que eu vou tomar, durante o
tempo em que eu estiver fora, eu troco, coloco numa embalagem
menor, ndo tem problema nenhum. (E1)

Na pesquisa de Carvalho (2008), apesar dos entrevistados
considerarem um transtorno carregar os frascos quando saiam de casa, eles 0s
levavam da mesma forma. “Isso pode ser consequéncia da conscientizagcéo sobre a
importancia de tomar todas as doses, demonstrando a intencdo de seguir
corretamente o esquema terapéutico” (p. 61). Ainda, sugeriram estratégias de
transporte dos medicamentos como 0 uso de caixinhas de balas coloridas, para
distingui-los e ndo chamar a atencao ao toma-los em publico.

Percebe-se que para a PVHA, os sentimentos vinculados a
descoberta do diagnéstico positivo, ao inicio do tratamento medicamentoso e as
situacBes vividas ou imaginarias de preconceito, sdo intensamente evocados pelos
aspectos emocionais desta populacdo pela sua vulnerabilidade. Ressalta-se que os
sentimentos que envolvem as PVHA permeiam toda a discussao deste trabalho,

mas foram didaticamente melhor explicitados nesta primeira categoria.
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5.4 DESCOBRINDO O SERVICO DE SAUDE

Descobrindo o
servico
de saude

/ \

Transporte Forma de
recepcao

Rotina de frequentar o
servico

Figura 5 — Segunda categoria e subcategorias de analise.

5.4.1 Forma de Recepcao

Os entrevistados relataram que ao conhecer o servico de saude,
onde iniciariam o tratamento para o diagnoéstico de HIV e aids, foram bem recebidos

pelos profissionais de diversas areas sentindo-se acolhidos e aceitos.

Eu fui atendida muito bem, porque [...] eu sou uma pessoa muito facil
de fazer amizades. Eu ndo achei nada de diferente, cheguei, falei
gue eu vinha para colher esse exame, ninguém me tratou diferente.
No dia também que eu peguei o resultado, [...] muitas pessoas
também me acolheram naquele dia... (E1)

E ndo senti diferenca de ninguém, tipo assim, eu nao vou por a mao
nela, que eu ja vi gente assim, ah ndo vou por a mdo nela, ela néo,
ela é... ela tem aids... Nao, nada disso, ndo senti diferenca de
ninguém. (E1)

O primeiro contato do usuario HIV positivo com o lugar e as pessoas
que cuidardo dele e da sua enfermidade € de extrema importancia, pois pode
exercer forte influéncia sobre a sua percepcdo e afetar o seu comprometimento

futuro com o tratamento em questéo.
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Os entrevistados afirmaram que o fato de sentirem-se acolhidos e
aceitos no servico de saude ajuda a lidar com o preconceito dos outros no contexto
externo, pois fornece suporte e fortalece o aspecto emocional do individuo para lidar

com situacdes adversas.

Importantissima [a questdo do atendimento], porque nesse caso 0
preconceito € muito grande 14 fora e aqui dentro a gente sabe que a
gente € bem atendido, bem acolhido! (E2)

E, ndo tem assim aquele preconceito [pelos profissionais do servico].
Tem lugar que tem aquele preconceito! (E3)

Carvalho (2008) ressalta que o recebimento de uma noticia de
doenca incuravel pode ocasionar um periodo em que a pessoa sinta-se fragilizada,
sendo papel da equipe de saude oferecer uma atencao integral as necessidades de
cada paciente.

Domingues (2004) menciona que a rede de suporte para as PVHA,
mais do que a funcdo de apoio, colabora na construcédo de um lugar bem delineado

para o exercicio da convivéncia em sociedade:

Nele o sujeito se percebe (re) inserido em um espaco coletivo do
gual havia sido excluido, de maneira formal, através da perda de
amigos, trabalho ou vivenciado subjetivamente, pelo temor do
preconceito e da discriminagdo que o fez se sentir desigual frente
aos seus pares sociais (DOMINGUES, 2004, p. 89).

O receio do novo, as duvidas de como seria a forma de recepcéo no
servico e 0 modo de atendimento desencadearam nos usuarios sentimentos de
inseguranca e temor, mas que posteriormente foram dissipados ao sentirem-se
acolhidos no servico e ao receberem todas as orientagcdes de como seria 0 processo

de tratamento.

A primeira vez, eu cheguei meio perdido, que aqui é bem grande [...].
Chegando o atendimento posso dizer foi excelente porque no
primeiro momento, eu vim com receio: como € que vai ser as
pessoas ali, eu vou para um tratamento, vai ter varias pessoas, vao
falar o meu nome em voz alta, ndo vao, como € que €? Figuei com
davidas, como sera? Chegando a enfermeira me encaminhou [...] e
foi tudo muito bem explicado. Entdo eu acredito que eu fui muito bem
recebido. (E5)
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Em relacéo a recepcao e ao atendimento de profissionais de outras
especialidades que também funcionam no mesmo centro do SAE, o sentimento foi
outro, visto que n&o houve acolhimento, humanizagcdo e resolutividade no

atendimento.

O doutor [do SAE] me pediu uma bibpsia, tinha uma ingua no
pescoco. Dai deu uma confus@o e o médico acabou tirando outra que
nao tinha nada a ver. Eu voltei a conversar com o doutor e ele pediu
outros tipos de exames. Ja estava com HIV e ele queria saber o que
era. Eu fiquei sim [incomodado], porque ele [o médico da bidpsia]
pegou e me tratou muito mal, ele é muito estupido! (E4)

Dentro da Politica Nacional de Humanizacdo (HumanizaSUS)
proposta pelo Ministério da Saude, o acolhimento aos usuarios por parte dos
profissionais tornou-se um dos pontos fundamentais no cotidiano do atendimento
com qualidade nos servicos de saude, o que ndo se observou no relato acima
(BRASIL, 2009a).

“Acolher”, no dicionario da lingua portuguesa Michaelis (2010),
significa “receber, abrigar, recolher, dar ouvido, amparar”. O acolhimento como ato
ou efeito de acolher expressa, em suas varias definicbes, uma acdo de
aproximacao, um “estar com” e um “estar perto de”, ou seja, uma atitude de inclusao.

O acolhimento ndo é um espaco ou um local, mas uma postura
ética: ndo pressupbe hora ou profissional especifico para fazé-lo, implica
compartilhamento de saberes, angustias e invengdes, com responsabilidade e
resolutividade. Ele se constitui “[...] como acdo que deve ocorrer em todos os locais
e momentos do servigco de saude. Colocar em acdo o acolhimento, como diretriz
operacional, requer uma nova atitude de mudanca no fazer em saude” (BRASIL,
2009a, p. 19).

5.4.2 Transporte

Nos discursos emergiram tanto situagcdes em que o0 transporte néo
afetou 0 acesso ao servico, como aquelas em que isso representou uma dificuldade

para o usuario.
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Nos relatos abaixo, € possivel observar situacbes nas quais o
usuario mora em outra cidade ou ainda na mesma cidade, porém longe de onde
funciona o SAE e depende muitas vezes, de conducdo ou da ajuda de outrem para

poder frequenta-lo. Nenhuma dessas situagdes foi vista como um empecilho.

N&o, eu néo vejo essa dificuldade ndo [em ir ao servigo]. As vezes, a
circular adianta um pouco, as vezes atrasa um pouco, ela ndo
espera, entdo € a gente que tem que ir um pouco antes do horario,
mas... ndo vejo complicacdo ndo, até porque, gracas a Deus, sO
venho a cada trés, quatro meses e para pegar a medicacdo, as
vezes, eu peco para 0 meu pai vir, gue tem essa facilidade. (E1)

Sobre isso, ndo tenho dificuldade n&o. Eu tenho o transporte de |a.
Tem que ser antecipado, marcar adiantado. Em cima da hora, vocé
nao consegue. (E4)

Esta questdo do acesso sugere que para muitas PVHA, o que
importa é ter o servico a disposicdo, mesmo que para iSSO seja necessario
despender esfor¢os para se chegar até ele. Da mesma forma, outros que possuem
sua proépria conducdo ou forma eficaz de deslocamento comentaram nao encontrar

absolutamente nenhuma dificuldade em conseguir chegar ao servico.

Eu venho de moto-taxi. N&o, ndo [encontra dificuldade]. (E8)

Eu venho com condugéo prépria. Nao [tem dificuldade], s6 as vezes
gue eu tenho outro agendamento na mesma data, mas independente
disso, ndo. (E10)

De acordo com Unglert (1993), o acesso real aos servi¢cos de saude
deve ser estabelecido no nivel de cada uma das unidades, participando do processo
tanto os servidores locais quanto a comunidade. Assim, torna-se possivel
reconhecer as desigualdades existentes e qual a melhor atuagdo diante dos
problemas detectados.

Por outro lado, existem aqueles que sentiram dificuldades em
relacdo ao transporte, pelo fato de dependerem de conducdo da prefeitura por
morarem em um municipio vizinho ou ainda residirem longe do prédio onde funciona
o SAE.

As dificuldades giravam em torno de problemas financeiros para
conseguir uma conducao até o servico e pela falta de iniciativa da secretaria de

saude do municipio em obter transporte para estes usuarios, talvez por
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desconhecerem suas necessidades e prioridades. Devido a isso, alguns
entrevistados responsabilizaram os profissionais de salde do seu municipio por
chegarem atrasados para a consulta do SAE e por nédo ter dado tempo de serem

atendidos no servico.

E eu moro longe, eu venho de moto taxi. Entdo tem [dificuldade],
porque é dificil para mim, nem sempre tem dinheiro, as vezes esta
chovendo tem a consulta, tem que fazer outro tipo de coisa, € muito
corrido mesmo. (E9)

[...] Se for para vim de la [do seu municipio], nossa é um sacrificio!
Se for para marcar 14, demora. O transporte de la para eles
marcarem, também eles ficam enrolando. Marcam, depois chega no
dia, eles na hora de vim dizem que ndo podem trazer. Tem muita
dificuldade! (E3)

A acessibilidade aos servigos de saude estd intimamente vinculada
as condicbes de vida da populacao e pode ser analisada sob véarios enfoques, como
o geografico que se refere ao nivel de distancia a ser percorrida, associada a
disponibilidade de transporte e obstaculos a serem transpostos; e 0 econémico que
considera que a totalidade dos servicos de salude ndo esta disponivel a todos os
cidaddos (UNGLERT, 1993).

Segundo Travassos et al. (2000), a disponibilidade, o tipo, a
quantidade de servicos e de recursos (financeiros, humanos, tecnolégicos), a
localizacdo geografica, a cultura médica local, entre outros sdo aspectos da oferta
que influenciam o padrdo de consumo dos servicos de saude. Desta forma, “0 uso
de servicos de saude € funcdo das necessidades e do comportamento dos
individuos diante dos seus problemas de saude, assim como, das formas de
financiamento, dos servigos e recursos disponiveis para a populagdo” (TRAVASSOS
et al., 2000, p. 134).

Os responsaveis pelo transporte dos municipios precisam olhar para
a PVHA com maior prioridade, entendendo que € necessario disponibilizar conducao
€ acesso para 0 Servico sempre gue preciso, pois esta é uma populacao que merece

atencao e respeito, dada a vulnerabilidade da sua condicao.



52

5.4.3 Rotina de Frequentar o Servico

Uma percepcao favoravel em precisar frequentar o servico de forma
constante emergiu nos discursos, tanto pela necessidade de fazer consulta e coleta
de sangue, quanto de pegar a medicacdo. Mesmo quando € necessario esperar, se
h& o oferecimento de um atendimento de qualidade, parece compensar essa espera.
O fato de o atendimento ser agendado com antecedéncia também parece ser
relevante na boa percepcao, a ponto do dia do atendimento ser algo esperado, como

mostram as reproducdes a seguir:

Olha eu vou ser sincero, sem ser demagogo, eu até gosto, eu estou
tendo oportunidade... meu hobe é ler e dirigir na estrada, eu adoro
dirigir na estrada. Eu acho gostoso! Oh tal dia eu vou ter que ir, tudo
marcadinho na agenda tal dia. E prazeroso! (E10)

Eu ndo vejo nenhuma dificuldade [em vir ao servigo], porque todos 0s
dias sdo agendados, as vezes, tem algum imprevisto, que o médico
tem que demorar um pouquinho. Mas a gente esta aqui, a gente tira
o dia s para isso, ndo tem problema nenhum. Eu sempre fui bem
atendido! (E2)

Estes dados corroboram achados do estudo de Oliveira (2009),
sobre o0 acesso e a continuidade do servico por mulheres vivendo com HIV e aids.
As usuarias entrevistadas deste servigo afirmaram que a qualidade do atendimento
prestado compensava 0 esfor¢co de precisar se deslocar de longe para frequentar o
mesmo.

De forma compreensivel, foi necessario um periodo de adaptacéo a

nova rotina de precisar frequentar o servigo.

No comeco que achava ruim [vir ao servicol, mas a gente
acostuma... com tudo a gente acostuma! Acostumei! O problema é
guando tinha que ir fora da cidade [para coletar exames], isso € que
era pior, muito mais dificil. (E2)

N&o me incomoda, de primeiro eu ficava estressada, que eu queria
sair daqui rapido, logo, agora ndo agora eu SOU um pouco mais
calma, bem mais tranquila, d4 aquele friozinho ainda, mas...€ normal.
(E9)
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Tudo o que é novo gera certo estranhamento e uma tendéncia a
negacdo. Neste sentido, observou-se que houve uma forte intencdo por parte dos
USUarios em procurar enxergar a rotina de frequentar o servico como algo essencial
para o tratamento, ndo importando os esforcos empregados para tal. Mesmo se
tornando uma obrigacdo a ser lembrada constantemente, deve ser encarada com
responsabilidade e comprometimento, pois dela depende o0 bem-estar

biopsicossocial do soropositivo.

Acho que ndo pode ser considerado um incbmodo, porque vocé esta
fazendo um tratamento de uma doenca a qual vocé tem que é grave
[...] e que tem que ser tratada com total responsabilidade, seja qual
for o periodo que vocé vai perder, vocé nao pode brincar com isso.
Entdo vocé tem que vir! [...]. Também conforme for gradativa a sua
melhora, vai reduzir o seu periodo de vindas. [...] Uma vez a cada
seis meses, ndo interfere em quesito nenhum. (E5)

Nesta perspectiva, Pasche e Passos (2008) afirmam que a Politica
Nacional de Humanizagao aposta no protagonismo dos sujeitos e na importancia da
construcdo de redes de cuidado compartiihados. Valoriza o direito a saude,
garantido pelo acesso com responsabilizacédo e vinculo; garantia da autonomia e dos
direitos aos usuarios e o trabalho criativo e valorizado.

Os relatos, no que se refere a realizagdo dos exames no laboratorio
de carga viral e CD4 mostraram satisfacdo por parte dos usuarios, pois o
acompanhamento dos resultados destes exames é algo necessario e de suma
importancia para o bom andamento do tratamento. Apesar de que, no inicio foi dificil
para eles se acostumarem a nova rotina de fazer coletas a cada trés ou quatro

meses.

[...] E uma coleta rapida, vocé chegou cedo, vocé sai cedo. Vocé tem
gue fazer esse exame. Vocé tem que fazer o acompanhamento.
Entdo ter que ser feito, entdo vamos fazer! Eu acho que nada, nada
atrapalha. (E5)

No inicio era dificil, eu me incomodava bastante era uma tortura, mas
agora nao, é normal! O que mudou foi a conversa com a psicologa,
com a enfermeira, me incentivou, agora eu fico curiosa, eu quero
fazer [os exames]. Antes eu ndo queria vir, agora eu quero saber
como é que estdo os resultados dos exames. (E9)
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Reis (2008) destaca a necessidade dos servicos de saude que
atendem as PVHA disporem de recursos eficazes para diagnéstico e tratamento
precisos para as necessidades dos portadores de HIV, oferecendo condi¢cbes que
favorecam uma melhor adesdo ao tratamento, melhor adaptacdo das mudancas
advindas com a soropositividade e maior auto-estima.

Também em relagdo a rotina de buscar a medicacdo todo més, o
esforco e o tempo despendidos parecem ser recompensados pelos beneficios que
ela concede e pelo fato de ser gratuita, 0 que desperta um sentimento de

reconhecimento e gratidao.

[...] Entdo, a importagdo, os impostos, tudo o que é relacionado ao
medicamento, eu jamais teria condicdo de fazer este tratamento por
conta prépria. Entdo se eu tiver que largar um dia de trabalho, um dia
de estudo, deslocar uma pessoa da minha familia para vir pegar, ndo
€ interesse meu?! (E5)

E minha vida, € minha vida! Eu venho com muito carinho. Eu
preservo muito a minha vida, A minha vida é outra depois que eu
descobri, se eu ndo cuidei antes, eu vou cuidar agora com 0 maior
carinho do mundo. (E10)

Carvalho (2008) enfatiza que, apesar de todas as dificuldades
relacionadas aos antirretrovirais, estes foram vistos como uma forma de néo adoecer
e de se continuar vivendo. Consequentemente, para o bem da saude deles tornou-
se fundamental seguir os horarios e as doses corretamente, adaptando-os ao seu
cotidiano.

Por outro lado, alguns entrevistados manifestaram queixas em
relacdo a rotina de frequentar o servico, no que se refere ao fato de precisarem
justificar sua auséncia no trabalho ou em outros lugares, com mentiras. Isto os
deixou incomodados, pois além de temer a desconfianca das outras pessoas sobre
a sua condicao sorologica, sentem-se chateados por ter que guardar um segredo
constantemente. Da mesma forma, pode surgir um sentimento de inconformismo
com sua situacdo, 0 que o obriga a procurar alternativas para nao precisar vir
sempre ao servigo e ndo precisar lembrar, que por ter HIV necessitam do servigo

para sua saude.
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Para mim fica dificil, por causa das pessoas que estao ao redor de
mim: o que vocé vai fazer? Dai vocé ndo sabe nem o que falar! Tem
gue ficar inventando... por causa da minha esposa que vem junto.
Por que ela tem que ir junto? [a esposa também tem HIV] Tem que
inventar alguma coisa para ndo falar demais. Eu ndo acho direito
fazer isso, o certo é... mas... Para mim ja é quase que normal, mas
para ela... (E4)

Nossa, me incomodo! [...] Sinceramente, ndo queria passar por isso
néo! Todo més, todo més! [para buscar a medicacao] [...] Nao é facil,
mas a gente tem que vir! Se fosse ha cada quatro ou cinco meses
para fazer [a coleta dos exames], para mim era melhor, mas assim
esta bom! (E4)

Segundo Cedaro (2005), muitas PVHA optam pelo sigilo, levando
uma vida em duplicidade pelo peso do estigma e por acreditarem que, o fato de
serem portadores do virus da aids pode ser um empecilho para varios aspectos da
vida social, como conseguir ou manter um emprego. Assim, sentem-se obrigados a
fingir ou a mentir sobre aspectos importantes de suas vidas. Gera-se, desta forma,
uma espécie de “clandestinidade” de si mesmo, o que afeta sua vida afetiva,
profissional, social e até mesmo na forma como conduzem o seu tratamento.

Castanha et al. (2006) mostram que a representacdo da aids pode
estar ancorada no sofrimento proveniente de diversos fatores, destacando-se o
diagnostico, o processo de adoecer, a iminéncia de morte, a discriminacdo, as
limitacOes e as perdas decorrentes da mesma.

A vergonha e o receio de que alguma pessoa (profissional ou néo)
comente o0 seu caso também apareceu como uma dificuldade de frequentar o
servico. O medo de ser discriminado por ser HIV positivo ainda € muito grande e, por
isso muitas PVHA néo se sentem a vontade no servigo, pois temem pela quebra do
sigilo dos profissionais ou por outros usuarios desconfiarem do real motivo que os
leva a estar ali.

Muitas vezes, a PVHA sente-se obrigada a frequentar o servigo, por
ser algo estritamente necessario para o seu bem-estar. Caso néo o frequente — por
diversas razdes — pode aparecer um outro sentimento, o da culpa e complicar ainda

mais sua situacao emocional.

Me sinto um pouco constrangida! [em pegar medicacao] [Pausa] As
pessoas, alguém deve saber alguma coisa. Eu tenho medo! [Pausa]
Para eu vir eu venho, mas como eu tenho bastante conhecido aqui.
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Eu sinto uma obrigacdo [coletar os exames], pelo meu bem, mas as
vezes a gente fica meio chateado. (E6)

Ah, eu ainda fico nervosa, é dificil, entdo chega no dia de vim eu fico
um pouco estressada, porque tem muita gente. Eu penso se algumas
pessoas sairem comentando, existem ainda pessoas muito
maldosas. [Tem medo] Do preconceito. (E9)

Novamente, significativos e intensos sentimentos emergiram nos
relatos agora em relacdo a rotina de frequentar o servico especializado. Destacam-
se 0 sentir-se inconformado com sua situacéo e a obrigacao de ter que frequentar o
servico, a ponto de mencionar tal fato como uma tortura. Surgiram ainda
sentimentos de constrangimento, ansiedade e medo de ser exposto na sua
condicdo. Em contrapartida, observou-se também sentimentos de aceitacdo e
reconhecimento pelo servico prestado.

Castanha et al. (2007) estudaram as representacfes sociais
referentes a aids e a qualidade de vida e encontraram evidéncias de que a aids esta
relacionada com sofrimento, preconceito e medo. Porém, ela também foi associada
a esperanca, ao apoio e ao recomeco, deixando evidente como a soropositividade
para o HIV influencia diretamente na qualidade de vida destas pessoas.

O usuério muitas vezes, busca pessoas de confian¢ca que possam
auxiliar e facilitar a sua rotina de frequentar o servico de forma continua. Como no
caso do préximo entrevistado que, por residir em outro municipio, conta com a ajuda

dos profissionais de saude de onde mora.

O posto pega [a medicacdo]. O pessoal que trabalha na saude
também sabe [da sua condicdo]. Nao precisa néo [vir ao servico todo
més]. O doutor passa quatro, cinco receitas. Mas se o pessoal puder
vir para a gente, melhor! Porque néo precisa vim. Agora que eu estou
parado ndo, mas quando a gente esta trabalhando... [...] (E7)

Maliska et al. (2009) acreditam que o individuo HIV positivo
necessita de um olhar diferenciado (especialmente dos profissionais de saude), mas
nao desigual, pois ele continua sendo o mesmo, com a diferenca de que
circunstancialmente entrou em contato com o HIV.

Portanto, € importante que estes profissionais tratem seus usuarios

com dignidade e atencdo, ndo desmerecendo suas prioridades relativas a sua
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condicdo soroldgica e compreendendo esse contexto, busquem junto a eles

caminhos que facilitem a rotina de acompanhamento do tratamento.

5.5 A ORGANIZACAO DO SERVICO DE SAUDE

A organizacao do
servico de saude

Dia exclusivo Forma de
de atendimento agendamento

Tempo de Espago fisico
espera

Sugestbes para
0 servigo

Figura 6 — Terceira categoria e subcategorias de analise.

5.5.1 Forma de Agendamento

Nos discursos, apareceram referéncias as mudancas ja ocorridas no
servico em relacdo a forma de agendamento, destacando-se a maior agilidade no
agendamento de consultas com o infectologista do SAE que passou a ser realizada
via direta com o servi¢co e ndo mais via Unidade Béasica de Saude (UBS).

Observou-se sobre a forma atual de agendamento discursos
satisfatorios por parte dos usuarios, no que se refere a ligar diretamente para os

profissionais do servico ou ja deixar agendado um retorno na ultima consulta.

Para mim foi nota 10! Sinceramente eu ndo gostaria de marcar no
posto. Marquei algumas vezes, toda vida tive muita dificuldade Ia.
Depois que a gente conseguiu aqui, achei 6timo. Eu venho, volto,
nao precisa dar satisfacdo para ninguém, é muito sigiloso. (E3)

Na época, a gente tinha que vir aqui e ir la no posto, pedir para eles
marcarem, ficava enrolando uma coisa e outra, agora ndo. Gracgas a
Deus, é s0 ligar. (E7)
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E importante usar o agendamento de consultas e retornos médicos e
de outros profissionais como uma forma de organizacdo do servico, evitando assim,
um numero elevado de usuarios para serem atendidos no mesmo dia e
consequentemente, esperas exageradas por atendimento. Em casos de urgéncia,
torna-se fundamental deixar uma margem de seguranca na agenda, abrindo espaco
para estes imprevistos que sempre poderdo ocorrer.

“O agendamento das consultas e atendimentos com hora marcada
para cada paciente € uma forma de evitar longos periodos de espera e mostra
respeito com o usuario” (BRASIL, 2008b, p. 50). Segundo o0 mesmo autor, a equipe
responsavel pelo agendamento deve compreender a importancia do espacamento
adequado entre os retornos, adequando-se a fase do tratamento do usuario, as suas
condicdes clinicas e as possibilidades de agenda do servigo.

Outra questdo que emergiu nos relatos referia-se ao fato de néo
precisar conversar — para agendar ou para serem recepcionados — com outros

profissionais que n&o os pertencentes diretamente ao SAE.

Esta 6timo [a forma atual da organizacdo do servico]. Vocé chega
direto ndo precisa ficar dando satisfacéo. (E3)

N&o, nenhuma [experiéncia negativa com o0s funcionarios]. Que é
direto aqui [com os profissionais do SAE], entdo ndo tem contato com
ninguém. (E8)

Como sentem-se mais a vontade com os profissionais do proprio
servigo pelo proprio vinculo ja estabelecido, parecem temer que outros profissionais
nao respeitem o sigilo em relacdo a sua condicao sorologica. Sendo assim, preferem
0 maximo de discricdo possivel e 0 minimo de pessoas envolvidas em seu
atendimento.

Em outros discursos, no entanto, surgiu uma insatisfacdo em relacéo
a forma de agendamento atual do servico, pela dificuldade em conseguir encontrar e
falar com os profissionais responsaveis, via telefone, para poder agendar as

consultas e retornos.

Ja é complicado isso! [...] Quando nao cai direto para a psicologa, cai
no guiché. Ai vao chamar, vocé fica esperando, esperando... se vocé
estiver no cartdo no orelhdo, o cartdo vai embora! Tinha que
conversar, perguntar e ir direto & [...]. As vezes ela esta ocupada e
nao tem como [agendar]. Entdo, [deixar alguém] sé para fazer aquilo!
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Se ndo, voceé liga, liga...eu acho que nesse ponto falta alguma coisa.
(E4)

Houve queixas ainda em relagdo ao agendamento de outras
especialidades que atendem no mesmo prédio do SAE, mas ndo dependem dos
profissionais do servigo. A maior dificuldade estd na demora em conseguir agendar
consultas e exames, via unidade de saude, o que obriga 0 usuario muitas vezes, em
casos de urgéncia a pagar (quando tem condi¢cbes para isso) por atendimentos

particulares.

Agora outros tipos de doenca eu ja acho um pouco negativo, porque
por exemplo, se vocé tiver um problema que precisa de um outro tipo
de atendimento e ter que esperar como a gente vé muito ai... ndo
esta tdo bom! (E6)

Melchior et al. (2006), encontraram em seu estudo situacéo
semelhante e constataram que 0 acesso a especialidades médicas se faz
geralmente, mediante referenciamento externo para os servicos existentes no SUS,
0 que gera como consequéncia tempo imprevisivel de espera para algumas
especialidades.

E preciso que o servigo garanta o fluxo regular de encaminhamentos
para as especialidades médicas mais frequentemente necessarias. Sabe-se que a
maioria deles é enviada para outras unidades do SUS onde o critério de atendimento
€ a sua ordem de chegada. Deve-se, porém, avaliar essas condigdes e negociar um
fluxo diferenciado com os servigcos de apoio para 0s casos prioritarios (BRASIL,
2008b).

5.5.2 Dia Exclusivo de Atendimento

Os entrevistados mencionaram que quando houve a mudanca para
um dia de atendimento especifico as PVHA agilizou o atendimento, com menor
tempo de espera, por haver menos usuarios a serem consultados. Todos o0s
profissionais a disposicdo para atendimento no mesmo dia, também foi visto como

algo positivo.
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Antigamente vocé chegava e tinha quantos: quinze, vinte pessoas
[para consultar]. Agora vocé chegar aqui e ficar o dia inteiro, porque
tem quinze, vinte pessoas! Entdo é certo que vocés fizeram [...].
[Antes] atendia, vinha muita gente tudo num dia sé, marcava na hora
gue quisesse, entéo virava bagunca [...]. Olha um ponto importante
gue eu acho para considerar foi esta mudanca que vocés fizeram,
fazer tudo num dia s, [...] a gente que se desloca de longe [...]. Vocé
chegou, esta aqui, meia hora, uma hora, duas horas que sejam, mas
vocé cumpriu, fez todas as suas obrigacbes, acho este ponto
positivo. (E7)

Anteriormente, 0s usuarios eram agendados juntamente com outras
patologias e ainda, voltavam varias vezes ao servico para o atendimento das
diversas areas (médica, psicologia, laboratério, farmacia). Com o dia especifico no
servico para atendimento as PVHA, eles acreditam que houve beneficios, pois
assim, lhes é possivel fazer amizades, reencontrar conhecidos e compartilhar
problemas. Com o agendamento, ha todo o planejamento semanal dos
atendimentos e ainda favorece neles, o sentimento de ndo serem 0s Unicos com
HIV, ndo se sentindo sozinhos. Vale lembrar também a privacidade, por haver

menos usuarios para os atendimentos nesse dia.

Eu acho bom, porque as vezes tém outros que vem, outros casos,
gue ndo 0 meu... mas tem um que nao esta muito bem, entdo se tem
esse dia, ja tem o dia certo para vir. (E3)

Eu acho que é positivo, porque é toda semana! Agora o duro é se,
por exemplo, vocé esta sabendo que esta doente, estd passando
mal, tem que ir ao médico hoje, ter que esperar um més, dois meses,
trés meses, ai € dificil?! [...] (E6)

Domingues (2004) discorre sobre o encontro entre pessoas que
vivem com HIV, que podem servir como pontes para um contato mais proximo entre
experiéncias distintas e singulares. E nesse momento que surgem oportunidades
para o enriquecimento do processo de construcado do viver um virus que todos estao
em aprendizagem.

Outro fator considerado positivo é que, havendo varios profissionais
disponiveis para o atendimento no mesmo dia, facilita e agiliza para aqueles que
necessitam voltar ao trabalho, evitando justificativas e desculpas inventadas pelo
atraso. Também economiza tempo, especialmente para oS que moram em outro

municipio, que ndo necessitam de retornar ao servigo varias vezes.
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Achei bom! Achei étimo, porque antigamente nao, num dia vocé
consultava, depois no outro dia vocé vinha para colher material. Se
vocé esta trabalhando, vocé tem que sair direto, o que vai falar na
empresa? Bem melhor, [hoje] 100%, tanto para mim, como para
outras pessoas, eu creio. (E2)

Eu acho positivo, principalmente ndo s6 no meu caso, mas outras
pessoas ndo podem ficar se deslocando a todo momento para ca,
porque nés estamos numa cidade que é a cidade centro de todo um
grupo de 20 municipios. Elas vem num dia e fazem todo o
atendimento com todo o grupo [de profissionais]. (E5)

Os servicos que atendem as PVHA devem contar com equipes
multiprofissionais habilitadas compostas por médicos infectologistas e/ou clinicos
treinados, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, dentistas, farmacéuticos e
técnicos de enfermagem capacitados para atender a essa demanda populacional.
Valoriza-se, portanto, a diversidade de profissionais na equipe atentos as
necessidades de assisténcia deste grupo em particular (BRASIL, 2008b).

Neste SAE néo ha a presenca de todos esses profissionais citados,
porém, mesmo sendo uma equipe pequena, ter o atendimento concentrado em um
s6 dia mostrou-se adequado para as necessidades desses usuarios.

Houve ainda o relato de uma entrevistada que estabeleceu que seu
receio é maior em ficar esperando perto de usuarios com outras enfermidades que
ndo o HIV. Portanto, ndo ha incbmodo em haver um dia exclusivo para atender as

PVHA e ficar durante algum tempo perto delas.

Nao me incomodo. Eu acho que eles nem sabem o que a gente esta
fazendo aqui! Pensam que é uma consulta normal. [Eu tenho] mais
medo de quem ndo tem [0 HIV]! [risos] Eu acho que é bem mais
perigoso, vai que... (E8)

Um ponto critico mencionado é que todos os profissionais,
atendendo no mesmo dia, ndo demonstram estar organizados. Chegam ao mesmo

horario, acumulando fun¢des e o atendimento aos usuarios.

Eu estou achando muito embolado [...]. O doutor outrora vinha mais
tarde, dava tempo da enfermeira nos atender. S6 que de um tempo
para ca o doutor esta vindo cedo, ai embola. A enfermeira chega no
mesmo horario e ndo da tempo dela fazer a pré-consulta nos
pacientes. Ela espera ou o doutor espera e dai embola. Isso que eu
estou vendo, que eu estou ali sentado. (E10)
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Em outro momento, surge a possibilidade de um dia de atendimento
especifico para as PVHA ser causa de revelacdo aos outros profissionais nao
ligados ao SAE do real motivo que os leva a se reunirem naquele dia. Mas isso nao
chega a ser razao suficiente, na visdo da entrevistada, para mudar essa

organizacao:

[pausa] O que me incomoda é que marca tudo numa quinta feira,
com os pacientes todos juntos. Eu fico imaginando: eles [os
funcionarios] estdo vendo todas essas pessoas s6 nesse dia, sabem
quem tem o virus HIV, vem tudo junto. [...] E um ponto negativo a
qguestdo do dia marcado, é eu acho comigo que nédo é bom. [Melhor
deixar] Misturado, como era antes. Dos outros pacientes ndo [tem
receio], porque hoje eu ja fiz amizade com varios, a questao é dos
funcionarios. [...] Que fique assim, [risos] ndo tem problema. E
melhor [todas as atividades num sé dia]. (E9)

Garrido et al. (2007) evidenciam que a partir da desconfianca de
outras pessoas, a PVHA sente a necessidade de manter invisivel uma informacao,
gue pode na verdade, deixar pistas que provocam suspeitas e criar situacées muitas
vezes embaracosas. Para garantir o direito a privacidade e ao sigilo em relacdo a
sua condicao, é necessario que a PVHA desenvolva habilidades na sua interacéo

social.

5.5.3 Tempo de Espera

Os entrevistados comentaram que se sentem melhor atendidos com
o fato de ndo mais haver necessidade de passar pelo guiché de recepcéo, pegar a
senha e esperar em fila. Em relagcdo ao tempo de espera para ser atendido no
servi¢co ndo ha incobmodo, sendo considerado como algo normal. Em alguns casos, 0
usuario vé esse tempo de forma positiva, pois aproveita para reencontrar antigos
conhecidos, fazer amizades e pequenas atividades prazerosas, como ler e fazer

croché.

Bem gracas a Deus [recebido na primeira vez], na época hao era que
nem hoje, vocé tinha que passar no guiché. Entdo vocé chegava
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cedo e pegava aquela fila e ficava... era meio dificultoso. Agora ficou
bem, hoje est4 100%. (E7)

Para mim eu ndo acho dificil, porque eu ja acostumei tanto esperar
gue as vezes, nem é para esperar e eu estou esperando [risos]. [...]
Eu trago meu croché e até esqueco as vezes. Entdo eu aviso, eu
estou indo, eu vou demorar! Nem sei se vou demorar, [...] ja estou
preparada! (E3)

Antigamente demorava mais, 0 médico demorava mais, agora nao.
Agora esta tudo rapido. Nao espera muito, ndo tenho que queixar de
nada. (E9)

Observa-se que existe uma cultura por parte do usuario pela espera
do atendimento como algo natural. Ndo ha questionamentos se a espera € grande e
h& uma aceitacdo passiva desta como fazendo parte do processo de atendimento
nos servigos de saude. Luna (2009) afirma que uma pessoa que se habituou a ndo
ser tratada como cidadd, muitas vezes, nao sabe como exigir beneficios, que apesar
de lhe serem garantidos por lei, exigiriam planejamento de acdes, disciplina e
autocontrole que ela ndo tem.

Outras vezes, o fato de esperar pode indicar que o atendimento esta
sendo realizado sem pressa, com atencdo pelos profissionais e por isso é valido,

pois o beneficiado é o préprio usuario.

Incomoda um pouco, as vezes demora. As consultas do doutor sédo
bem demoradas, mas sdo boas! Eu ndo acho negativo! Médico que
s6 olha para tua cara e receita uma dipirona e manda vocé embora...
ele ndo. Vale a pena, porgue ele pergunta tudo, ele explica, da muita
atencédo. (E8)

Em contrapartida, alguns entrevistados acreditam que o atendimento
demora muito e que ndo d4 tempo de realizar outras atividades no mesmo dia ou
que ainda, pode dificultar para voltar ao trabalho. Esses usuérios gostariam que o

atendimento fosse mais agil e objetivo.

A Unica coisa que eu acho, ja vi outras pessoas reclamarem é que as
vezes, tem uma outra coisa para fazer no mesmo dia. E onde acaba
complicando! (E1)

S6 peco uma dispensa no periodo da manha pela empresa, [...] para
fazer todo o tratamento, porque para vocé passar pela enfermagem,
passar pela psicéloga, passar pelo médico, a gente vai pelo menos
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umas duas horas, trés horas, dependendo da quantidade de pessoas
gue tiver no dia. (E5)

E dificil [esperar]. Por causa do horério! Eu acho que esta certo, o
médico tem que consultar, mas demora muito, € muita coisa. Eu sou
assim ansioso, ndo tenho muita paciéncia! Nao tdo rapido também
[precisa ser o atendimento], porque sendo nao tem como vocé poder
avaliar certinho. Eu acho que o minimo possivel. Quando tem pouca
gente, tudo bem, mas quando tem bastante gente é muita coisa [...].
(E4)

Outros entrevistados, mesmo considerando demorado o tempo de
espera, o justificam pelo fato de serem varios usudrios para passar por diferentes
profissionais, o que demanda uma atencéo especial de cada um. Acrescentam que
para nao ocorrer frustracdes por parte destes é s6 haver um planejamento adequado
do tempo que ele precisara despender no servigo. Porém, o fato de o atendimento
demorar pode fazer com que o usuario opte por ndao ser atendido por todos os

profissionais disponiveis, priorizando o atendimento médico.

Eu sou um pouco impaciente, eu ndo gosto de esperar. Entdo as
vezes eu estou com a agenda minha lotada e venho e n&o passo
pela psicéloga, eu pulo alguma etapa ou nao passo pela enfermeira,
passo direto pelo médico. E... mas, o correto € passar pelos trés, é o
gue tem que ser feito! [...] (E5)

Embora o servigo deva ser organizado para diminuir ao maximo o
tempo de permanéncia na sala de espera, na maioria das vezes alguma espera é
inevitavel. Esse tempo de espera deve ser aproveitado para ampliar a comunicagao
do servico com 0s usuarios, utilizando-se de recursos como discussdées em grupo,
dindmicas e recursos audiovisuais: videos, catalogos, folders (BRASIL, 2008b).

Como sugestao, este servico poderia utilizar tais recursos citados,
com o intuito de minimizar a ansiedade da espera dos seus usuarios, entretendo seu

tempo com atividades educativas e de interesse.

5.5.4 Espaco Fisico

Em relacdo ao espacgo fisico do centro de especialidades, onde

funciona o SAE emergiram dos discursos muitas insatisfacbes. As percepcoes
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demonstradas foram de um espaco fisico pequeno, apertado e mal organizado,
especialmente o lado interno dos corredores e banheiros. Em virtude disso, muitos
usuarios ndo se sentem a vontade num espago pequeno geralmente, repleto de
USuUarios que vém consultar com outros especialistas ou realizar exames e assim,
sugerem que haja um espaco reservado somente para os usuarios do SAE.

Os entrevistados acreditam que o responsavel pelo espaco fisico
inadequado é o governo, que ndo oferece investimento e infra-estrutura suficientes
para ampliar este centro de especialidades que cresceu rapidamente e nao

comporta mais tantos usuarios juntos.

[...] As vezes ja aconteceu de eu estar ali esperando para uma outra
especialidade, porque para o doutor, a gente ja entra e espera aqui
dentro. Mas outros tipos de coisas, a gente tem que ficar 14 fora na fila
e as vezes esta chovendo, as vezes esta muito frio... aquele aberto,
ndo resolve nada [..]. Entdo quando eles reformaram, se eles
pudessem ter fechado, colocado uma porta de vidro de entrada, eu
acho que ficaria melhor. [...] Os banheiros sdo muito pequenininhos
demais. [...] Imagina uma pessoa que usa uma muleta, uma cadeira de
rodas, nossa deve ser complicado demais! (E1)

Meio emboladdo, desculpe a expressdo. Nao sei se isso € uma
reclamacgdo positiva, porque é muita gente que vem para c@, [...]
porque junta muita gente. E pequeno, é muita gente mesmo. Inclusive
eu falo de mim, onde nds esperamos |4 o doutor. (E10)

Apesar de o espaco fisico ser apenas um item nesse conceito, € um
aspecto importante a ser considerado por promover bem-estar ao usuério e,
portanto, deve ser visto de uma maneira ampliada.

A Politica Nacional de Humanizacao adotou o conceito de Ambiéncia
na Saude, que se refere “ao tratamento dado ao espaco fisico entendido como
espaco social, profissional e de relagdes interpessoais que deve proporcionar
atencao acolhedora, resolutiva e humana” (BRASIL, 2009b, p. 5). Este conceito vai
além da composicdo técnica, simples e formal dos ambientes, passando a
considerar as situacfes que sdo construidas e vivenciadas por um grupo de pessoas
com seus valores culturais e relagdes sociais.

Outra reclamacao que surgiu foi sobre a falta de assentos para os
usuarios esperarem pelas consultas e exames, especialmente o0s idosos e as
criancas, 0 que os deixa mais cansados e ansiosos por serem consultados o mais

breve possivel. Destacaram-se também dificuldades em relacdo as escadas no
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prédio para se chegar a UDM, especialmente no caso de deficientes fisicos, que

necessitam sempre da boa vontade de outrem para auxilia-los.

A sala de atendimento da minha parte tudo bem, que a gente esta
bem de salde, mas a gente vé muitas pessoas que chegam... [..],
vamos colocar uns dois ou trés banquinhos a mais. Tem que chamar o
pessoal responsavel aqui e conversar, porque chegam muitas
senhoras que vem com criancas, tém muitos idosos, coitados... (E7)

Bem, sO é ruim para eu subir as escadas, porque eu sou deficiente
fisico. Entdo para eu subir as escadas até la em cima, tem um guarda
ali eu peco para ele chamar os farmacéuticos. (E10)

Por outro lado, alguns entrevistados manifestaram uma postura

favoravel em relacdo ao espaco fisico do servico, demonstrando estar satisfeitos.

Ah, eu acho um prédio bom, ventilagdo boa, bem organizadinho, boa
higiene, bem limpinho, eu gosto! (E3)

Ah, é bom sim. Claro que se melhorasse mais era melhor ainda, mas
estd bom, para mim esta bom! (E4)

Estrutura fisica aceitavel, possibilidade de acesso geogréfico e boas
condi¢cdes de biosseguranca para profissionais e usuéarios sao condicdes minimas
para o funcionamento adequado dos servicos de assisténcia as PVHA (BRASIL,
2008b). Desta forma, observa-se que medidas simples e sem custo no servico
podem facilitar o acesso dos usuérios, como por exemplo, mudancas de fluxos e

horarios de atendimento, bem como de salas e corredores de espera.

5.5.5 Sugestdes para o Servico

Os entrevistados deram algumas sugestdes com o objetivo de
melhorar a qualidade do servigo. Dentre elas, a de realizar um trabalho extra muros
de prevencao e conscientizagcao, levando informacéo sobre o HIV/aids para todos
agueles que ndo tém oportunidade de acesso. Uma sugestdo de atividades sao
palestras nas escolas para criancas e adolescentes sobre educacdo sexual e

prevencéo de DSTs.
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Eu j& conversei bastante com o doutor sobre [fazer] palestras nas
escolas. [...] [Falar] Abertamente mesmo, bem descarado! [...] Ndo
qgue seja assim um bicho de sete cabecas [a aids], hoje esta facil a
medicacdo, mas e amanhd como vai ser amanha... [...] Porque eu
acredito assim que nao é falta de informacao, mas acho que eles [os
adolescentes] ndo se importam, ndo sei o que esta faltando ainda
para eles tomarem consciéncia do que esta acontecendo. (E1)

Sobre o trabalho de prevencdo, Camargo e Botelho (2007) afirmam
que uma condicdo antecedente para o conhecimento sobre a aids no universo
adolescente, é a conversa sobre sexualidade, sendo que as principais fontes de
informacédo sobre aids s&o: a escola, a televisdo, os folhetos e a familia. Os
adolescentes estudados admitiram que uma das principais condutas de risco a aids
€ a relacdo sexual sem preservativo, o0 que mostra a vulnerabilidade deste grupo
social. O conhecimento sobre a aids € um fator importante para a prevencao dessa
doenca. Eles acreditam que o médico ou o profissional de salude seriam as pessoas
mais aceitas pelos alunos para tratar do tema na sua escola.

Outra sugestdo mencionada foi a de servir o lanche gratuito para os
USUarios no servico num periodo maior de tempo do que vem sendo servido
atualmente. Tal mudanca certamente iria colaborar, especialmente para aqueles que
estdo sem dinheiro e ficam preocupados em deixar o local de espera da consulta ou

exame e correr o risco de perdé-la.

Que nem o café tem gente sem comer. [...] Ultimamente, a maioria
do povo que vem, vem sem dinheiro. Claro, j& tem um [lanche
ofertado gratuitamente pela instituicdo], mas vocé tem que ir naquele
horario, chega 14 as 10:00 horas ja acabou. Se a sua consulta é as
10:00 horas ndo da tempo para nada. Entdo eu acho que tinha que
ter [um tempo maior]. [...] Isso quando a gente esta sem dinheiro no
bolso. Agora quando a gente estd com dinheiro € mais facil. (E4)

Para obedecer rigorosamente a ordem de chegada dos usuarios no
dia de atendimento dos profissionais do SAE, foi citada a possibilidade de distribuir
uma senha, pois se tal atitude é deixada por conta dos usuarios pode ocasionar

transtornos e indelicadezas entre agueles mais apressados e menos solidarios.

SO se tivesse uma senha. A psic6loga ou a enfermeira néo sei qual é
a mais facil [para entregar]. Ja fosse entregando, porque evitava
esse problema de um querer entrar na frente do outro. [...] Cada um
tem que ter a consciéncia do seu devido lugar, porque quando eu
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chego, eu pergunto: com quem vocé vai consultar, quem € o Ultimo?
Entdo eu ja vejo o meu lugar, para evitar confuséao [...]! (E6)

Esses detalhes, que podem ser considerados pequenos, contribuem
para o conforto e bem-estar do usuario que precisa permanecer por um longo
periodo na espera do atendimento, contribuindo para a ampliacdo do vinculo com o
servico.

Donabedian (1980) define classicamente, qualidade interpessoal de
cuidados de saude, incluindo o conceito de amenidades, que sdo as propriedades
do ambiente onde o cuidado € realizado. Por exemplo, os atributos estéticos, o
conforto, a cortesia, uma sala de espera agradavel, enfim, tudo aquilo que
proporcione bem-estar ao usudrio.

E por fim, emergiu nos discursos a sugestdo de atendimento para o
SAE de um profissional da assisténcia social, com o intuito de melhor informar e

auxiliar os usuarios, em relacéo aos seus beneficios e direitos legais.

L4 tem bastante assistente social [no SAE do municipio vizinho]. Aqui
eu nunca vi nenhuma assistente sociall Eu acho que sim [seria
interessante aqui] para ajudar mais. Eu estou desempregada, diz que
a gente tem direito a um salario ndo sei... [...] uma assistente social
nao era para ajudar a gente? [...] Sem precisar ir num advogado e
falar o que vocé tem que vocé esta atrds e se vocé tem direito a esse
dinheiro ou néo! (ES8)

De fato, o trabalho da assistente social € de fundamental importancia
para a area da saude, em especial no cuidado as PVHA. Segundo Brasil (2008b, p.
23) “a contribuicdo do assistente social nas atividades de acolhimento, trabalhos de
grupo, reinsercao social e geracdo de renda sédo essenciais para a qualidade do
cuidado”. O mesmo autor complementa que € dever do assistente social que
trabalha no SAE, manter-se atualizado em relacdo a leis estaduais e federais, e
também sobre beneficios que podem ser disponibilizados aos que vivem com HIV e

aids.
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5.6 O ATENDIMENTO CLINICO DOS PROFISSIONAIS DO SERVICO
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Figura 7 — Quarta categoria e subcategorias de analise.

5.6.1 Area Médica

Nos discursos em relacdo ao atendimento médico, foi ressaltada a

postura profissional de acolhimento, transmissdo de seguranca e conforto ao

usuario. Salientaram ainda a disposicéo, a dedicacdo em tempo integral e a rentncia

da vida pessoal. Outro aspecto mencionado foi o da iniciativa para alternar o

tratamento, quando necesséario sem perda de tempo e apontamento dos erros dos

usuarios sem medo.

O doutor, eu gosto muito dele! Eu acho ele muito atencioso! Acho
gue se ndo fosse ele também... porque ele ajuda muito! Esta sempre
sorridente [...] é e dele falar, dele explicar para gente, que ndo é o fim
do mundo. Entéo isso vai conformando, vocé vai vendo que nao é
mesmo o fim do mundo. E, ele transmite uma tranquilidade! (E8)

Ah, eu ndo tenho nada a reclamar porque ele trata bem, atencioso,
ele é excelente. Ele sempre me ajudou, até mesmo quando eu fugi,
ele me esclareceu duvidas sempre... (E9)

De acordo com Domingues (2004), é através de um dialogo franco e

direto com o médico de confianca, que a PVHA pode fazer da consulta um espaco

bY

privilegiado onde o tratamento se transforme em atencdo a saude de maneira

integral e medidas de prevencao possam ser priorizadas.
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Na pesquisa conduzida por Castanheira et al. (2002), foram
estudadas as caracteristicas tecnolégicas do trabalho dos SAEs de Sao Paulo,
enfocando o trabalho médico, dada a sua centralidade nestes servi¢os. Desta forma,
foi possivel constatar diferentes padrées de atendimento. Naquele que se aproxima
mais do desejavel, os médicos demonstram afetividade e respeito pelo usuario,
valorizando o espaco de escuta e atentos as falas dos usuarios sobre seus
sentimentos e modos de vida, considerando-os em relacdo as orientacfes e as
condutas. Esse padrdo, que é semelhante ao encontrado na presente pesquisa, nao
foi o hegemonico encontrado nos servigcos pesquisados pelos autores citados.

Entretanto, em outra entrevista surgiu o desejo do usuario de que o
médico especialmente, no inicio do tratamento, explicasse a ele, espontaneamente

as davidas gerais e mais comuns, a fim de transmitir maior tranquilidade.

[...] Eu cheguei e achei que o médico teria que ser mais assim,
profundo, [...]. Profundo assim, saber o que esta acontecendo, essa
doenca sua vou passar para um especialista, investigar mais,
explicar melhor. Mas, isso no inicio, hoje ndo, ndo tem o que explicar.
[...] N&o é necessario, porque tudo 0 que acontece comigo eu ja sei o
gue eu devo tomar e o que eu ndo devo tomar. [Hoje] ndo precisa, eu
sei aonde andar s6, independente disso que eu falei anteriormente.
(E10)

O médico simboliza centralmente a qualidade do servico e
representa o mais forte vinculo do usuario, em funcdo das suas competéncias. A
qualidade técnica de sua atuacdo é o principal determinante do resultado do
tratamento. Essa qualidade depende da formacdo técnica e ética, da constante
atualizacdo e do empenho deste profissional em acolher, compreender e dialogar
com o usuario de modo abrangente e humano (BRASIL, 2008b).

Para os entrevistados que sofreram com os efeitos colaterais da
medicac¢do no inicio do tratamento, um dos pontos citados que facilitou sua adeséo a
esta medicacao foi a possibilidade que o médico ofereceu de poder experimentar

outros remédios ou ingeri-los em horarios diferentes.

Ja tive bastante complicacdes, porque eu ja experimentei varias
medicacdes, teve um, um Unico que eu ndo me dei bem, sofri muito
para me adaptar a ele, tanto que o doutor experimentou outro que
deu certo e até hoje € para mim é uma coisa, € simples, ndo vejo
dificuldade nenhuma. (E1)
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Esse primeiro medicamento foi no primeiro més, no segundo més
comecou a dar refluxo... no terceiro més eu ja comecei a passar mal,
mas continuei tomando e tomei esse medicamento durante quatro ou
cinco meses até trocar. (E5)

Ao buscar alternativas para se minimizar os efeitos colaterais das
fortes medicagdes no tratamento da aids, muitos usuarios sentem-se mais motivados
a continuar o tratamento e a nao desistir no uso destas até uma plena adaptacao.

Uma relacdo de confianca entre médico e usuario com empatia e
boa comunicacdo, pode representar um instrumento terapéutico e promover a
adeséao ao tratamento (CHEEVER, 1999).

Por outro lado, os efeitos colaterais da medicacdo também podem
dificultar a adesdo do usuario a medicacdo, a fim de que sua frequéncia ou
intensidade, dependendo da sua tolerancia, desencorajam o0 seu uso continuo. Tal
fato faz com que o soropositivo também busque novas adaptacdes desta nova

realidade, mudando o horéario ou a quantidade de ingestdo da medicagéo.

No comeco, eu me senti mal, até um més mais ou menos, porque
guando eu tomava dava nausea. Eu s6 vivia deitada, perdi peso. [...]
Falei doutor, acho que ndo vou poder tomar esse medicamento nao!
Deu probleminha. Ele falou assim: eu vou pegar e vou passar para
outro medicamento. Eu tomei uns tempos e ele diminuiu a
medicacao. (E3)

E fundamental uma postura ativa e diferenciada do médico e de toda
a equipe em identificar os usuarios com dificuldades no tratamento com o0s
antirretrovirais. Medidas de apoio devem ser tomadas, conforme as necessidades do
usuario e o0s recursos do servico, tais como: diminuicdo do intervalo entre as
consultas médicas e mudanca do esquema terapéutico, quando possivel (BRASIL,
2008b).

5.6.2 Area da Enfermagem

No que se refere ao atendimento da enfermeira no servico, foi
destacado a atencdo, o incentivo e o acolhimento dispensados aos usudrios
soropositivos. A seriedade e a educagdo com que se realiza o atendimento, também
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foram mencionados como pontos essenciais. Ressalta-se que o0s entrevistados
consideraram a consulta da enfermeira como algo importante de ser realizado,
porque agiliza o atendimento médico, esclarece duavidas e fornece informacdes

acerca do tratamento e do funcionamento do servico.

Eu acho que é certo, porque ja passa por ali tudo, faz tudo o que tem
que fazer, vé presséo, se é preciso conversar alguma coisa, vocé ja
conversa e ja passa para o médico, pronto ja esta livre e vai emboral
(E6)

Ela chega, te da toda atencdo que vocé precisa, ela te explica coisas
gue nem era para ela explicar, ela te da um apoio até mais do que
vocé imaginaria. No meu caso mesmo, ela passa explicacdes toda
vez, ela pergunta de medicacdo, pergunta se eu estou bebendo
bebida alcodlica, se eu uso droga. [...] E ela pergunta: mas como é
gue esta? [...] E o remédio, vocé esta tomando? Ela faz um
acompanhamento total. (E5)

Machado et al. (2005) afirmam que a consulta de enfermagem é
uma atividade de competéncia do enfermeiro, cujo objetivo propicia condi¢des para
melhoria da qualidade de vida e da promoc¢éo a saude, por meio de uma abordagem
contextualizada, participativa e interativa. O enfermeiro deve demonstrar interesse
pelo ser humano e seu modo de vida, ndo restringindo sua preocupa¢ao somente a
competéncia técnica.

Para Maliska et al. (2009), é dever do profissional de enfermagem
estar aberto para perceber os sentimentos, atitudes e comportamentos do usuario.
Que possa ainda nao sO oferecer informacdes sobre a doenca, tratamentos e
cuidados gerais, mas também estabelecer vinculo e interacdo com este individuo, a
fim de auxilid-lo na busca de estratégias de adaptacdo a sua nova realidade.

Os espacos de atendimento de enfermagem, além de focarem
questdes clinicas, devem criar oportunidades de didlogos ampliados que facilitem a
interacBo0 com o0 usuario e permitam a emergéncia de questbes até entdo
desconhecidas pela equipe (BRASIL, 2008b).

Uma critica que surgiu foi sobre o fato da enfermeira ndo ser
exclusiva do servico, 0 que atrapalha o atendimento aos usuarios do SAE, uma vez
que eles em algumas situacdes, podem ter que esperar pelo atendimento da
enfermeira. Além disso, tal inconveniente pode atrasar o andamento do servigo

como um todo.
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O servigo da enfermagem é... bom, eu posso dizer que quase 100%.
[...] Porque a nossa enfermeira, ela tem que atender varias pessoas,
as vezes até ela precisa se deslocar para atender mais pessoas fora
do nosso grupo [das PVHA]. [...] Entdo as vezes precisam dela para
outras coisas. Problemas externos [...] que ela é solicitada. Entdo ela
demora um pouquinho. [...] (E5)

Em pesquisa realizada no Brasil por Melchior, et al. no ano de 2002
(2006), observaram que a maioria dos profissionais que se dedicam a assisténcia
em aids ndo possui dedicacdo exclusiva. Dos ambulatérios pesquisados do Brasil,

no caso dos enfermeiros, apenas 36, 6% eram exclusivos do servico.

5.6.3 Area da Psicologia

Os entrevistados comentaram que consideram o atendimento
psicolégico importante, pois sentem que tem um profissional que pode auxilia-los a
superar problemas, a dar apoio em situacdes dificeis e a esclarecer suas davidas.
Destacaram que percebem que ha um interesse e uma preocupacgdo pela vida do
usuario que vive com HIV e aids, colocando-se sempre a sua disposi¢ao, de acordo

com as suas necessidades.

[...] A psicologa, apesar de eu ndo ter muito [contato], porque eu falo:
ah, minha vida esta corrida, vou cuidar s6 do fisico, deixa o
psicologico para depois. [...] Fujo dela! Ela me abre um leque de
oportunidades, dias, horas, ela ja falou isso para mim varias vezes, 0
dia que eu quiser, a hora que eu quiser, agendar fora do horario do
padrao! [...] O atendimento psicolégico eu também posso avaliar
como 101%, sem duvida! (E5)

A psicologa me esclareceu no comeg¢o quando eu vim e passei pelo
doutor, ela jA me esclareceu tudo. Que se eu precisasse que podia
vim falar com ela, no caso eu que ndo quis! Até agora, eu consegui
tocar sozinha, mas ja acho que tém outros que ndo tem essa
facilidade. (E6)

Bom, porque foi através desse atendimento que eu resolvi encarar a
doenca e o tratamento. Foi pelo tratamento psicol6gico que eu decidi
encarar o meu problema. Foi positivo, me motivou bastante. (E9)

O cuidado as PVHA envolve atividades-chave que, muitas vezes

estdo sob responsabilidade do psicélogo. Destacam-se o acolhimento, as
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informacfes, o acompanhamento e o apoio emocional relacionado a vivéncia da
doenca e nas varias etapas do tratamento, como na descoberta do diagndstico e na
introducéo da terapia antirretroviral (BRASIL, 2008b).

Outros entrevistados ressaltaram que apesar, do atendimento
psicolégico ter seu valor, a psicologa deve chegar ao servigco antes do médico, para
facilitar o atendimento aos usuarios que aguardam. E que € preciso saber esperar,

pois todo atendimento psicolégico, bem realizado, geralmente € demorado.

S6 que as vezes o médico chega primeiro do que ela [a psicologa], e
fica meio complicado assim, mas ajuda muito, é sé ela levantar mais
cedo um pouquinho [risos]. (E1)

Ah, eu ndo vou passar com psicéloga ndo que demora, entdo ndo
passa! Se for para entrar e falar dois minutos. E o seguinte: me
explica isso aqui que eu estou querendo ir embora, entdo vem outro
dia que vocé ndo tiver pressa, porque a gente sabe que psicélogo
nao é assim, [...] vocé pergunta estas coisas para vocé tirar algumas
duavidas [...]. Mas esta 6timo, para mim nao tenho que reclamar néo.
(E7)

E responsabilidade ética do psicélogo respeitar o direito das PVHA,
de ter acesso a informacfes sobre sua saude, criando possibilidades para o
exercicio da cidadania. “Dessa forma, considerar quem vive com HIV um sujeito de
direitos e estimular a autonomia e a participagédo ativa no cuidado de si mesmo e,
em consequéncia, nas decisdes a serem tomadas durante o seu acompanhamento”
(CONSELHO FEDERAL DE PSICOLOGIA, 2008, p. 24).

No cotidiano dos atendimentos de um SAE, o trabalho em equipe
multiprofissional torna-se imprescindivel. Muitas vezes, a iniciativa e a orientagédo
desse trabalho fica a encargo do profissional psicélogo. Neste sentido, todos os
profissionais da equipe de salude deverdo estar aptos a encaminhar usuarios entre
si, dependendo da forma como essa equipe se organiza e interage. Portanto, é
importante que haja um conhecimento das competéncias de cada um para facilitar o
encaminhamento, na medida em que torna possivel combinar as necessidades

identificadas dos usuarios com as habilidades dos profissionais (BRASIL, 2008b).
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5.6.4 Area do Laboratério

Um ponto destacado pelos entrevistados foi a mudanca de lugar
para a coleta de sangue dos exames de rotina desses usuarios que sdo a carga viral
e 0 CD4/CD8, que passou a ser realizada no laboratorio do proprio centro de
especialidades, onde funciona o SAE. Isso proporcionou maior rapidez e agilidade
na coleta e principalmente, maior conforto e seguranca aos Usuarios que nao mais
precisaram se deslocar para outro municipio vizinho e ficar o dia todo a disposi¢cao

para realizar estes exames.

Antes a gente ia fazer esses exames em outra cidade, tinha que
chegar cedo e até nove horas ja tinha que estar la. Vocé vé a
dificuldade que era, o pessoal ndo tem o que reclamar néo, [hoje]
esta tudo 6timo. Vocé ficava o dia inteiro para la, levava o pessoal
para outros hospitais e s6 vinha 5 horas da tarde. [...] Aqui gracas a
Deus foi bem mais facil. (E7)

“Desde que seja possivel observar 6timas condicdes técnicas, a
coleta do maior niumero possivel de exames no proprio servico facilita o acesso e o
vinculo do usuario ao servigo” (BRASIL, 2008b, p. 50). Da mesma forma, segundo o
mesmo autor, € importante que haja disponibilidade dos exames, bem como, a
devolucéao de resultados em tempo oportuno para apoiar a decisao clinica.

O fato de, no horario da coleta para as PVHA nao estarem
aguardando outros usuérios diferentes, soma também como ponto positivo de
mudanca, a fim de que proporciona menos exposicdo e mais privacidade aos

usuarios soropositivos, aumentando a confianca no servigo.

Teve uma época que a gente ia fazer coleta de sangue e era tudo
embolado, aquele monte de gente. Entdo vocé chegava e ficava
meio num canto, tinha quatro, cinco conhecidos, ai quero embora! A
dificuldade que a gente tinha era essa. Agora nao, vocé chega para
fazer a coleta ali, ndo tem ninguém, a menina ja faz. Agora esta bem
melhor, 100%. (E7)

Nos discursos, percepcdes positivas em relacdo ao atendimento
emergiram, destacando a presenca da ética entre os profissionais que nao fazem

comentarios sobre o usuario, mesmo se ja 0 conheciam anteriormente e a questao
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da auséncia de discriminacdo, tratando a todos igualmente e com atencdo, nao
privilegiando nenhum grupo. Os entrevistados perceberam uma preocupacao por
parte dos profissionais em atender primeiro as PVHA e que possuem um horério
previsto para o envio da amostra dos exames de rotina de carga viral e CD4/CD8.
Também concordam com o critério estipulado no laboratério de realizar a coleta por

ordem de chegada, exceto em situacdes de urgéncia.

Eles mantém a ética. As vezes, te conhecem tudo, ndo comentam
nada. Me sinto a vontade, € sim. Bem [atendido]! Eles ndo fazem
pouco caso de ninguém. (E2)

[...] Ndo adianta eu querer reclamar, sabendo que existem outras
pessoas. Se eu cheguei depois, eu vou ser atendido depois. E uma

s

regra, € uma lei da educagdo! E uma coisa que € criteriosa, ndo
existe furar a fila ali. [...] [Isso é] Extremamente positivo! Os nossos
exames tém um horéario a ser colhido. Entdo, se eles véem que o
horario esta expirando, eles ja separam. N&o, esse pessoal vai ser
atendido primeiro [...]. Entdo eles ddo uma devida atencéao! (E5)

Os exames utilizados para avaliar a indicagdo e o0 monitoramento da
terapia antirretroviral (carga viral e CD4) sdo padronizados e suas cotas devem ser
otimizadas para garantir rotineiramente a realizacdo oportuna e o nimero adequado
desses exames para todos os usuarios (BRASIL, 2008b).

Os entrevistados ainda comentaram que ndo hé incémodo durante a
coleta de sangue dos exames de rotina e sentem-se inclusive a vontade para fazer
brincadeiras com os profissionais. Estes transmitem confianca e mantém a discricéo,
cuidando para nao deixar os pedidos de exames dos usuarios expostos a outrem,

sem necessidade.

Até nos exames sdao criteriosos. As pessoas ndo citam nomes ou se
citam nomes nédo citam exames. Sado bem criteriosos, quando véao
fazer exames para o HIV, [...] tem uma pessoa especifica sé para
coleta do HIV, para outra pessoa nao ficar participando. Nao fica
papelada em cima da mesa, isso também eu achei muito
interessante. (E5)

Costa et al. (2006) afirmam que o desgaste fisico e psicolégico que a
infeccdo pelo HIV/aids geram nos usuarios, faz com que sintam necessidades e
tenham expectativas voltadas para um acolhimento intenso e uma assisténcia mais

individualizada. Desta forma, é imprescindivel que os profissionais que atendem a



77

esta populacdo oferecam aos seus usuarios um atendimento humanizado,
comprometido, ético e de valorizacédo do ser humano e de suas necessidades.

Em contrapartida, alguns entrevistados manifestaram percepcoes
opostas, queixando-se da demora do atendimento pelos profissionais do laboratorio
e de situacbes de discriminacdo, através de comentarios irénicos ou olhares
estranhos. O sentimento de discriminacdo também foi citado no fato do profissional
fazer questdo de usar luvas somente para realizar a coleta das PVHA e, além disso,
tremer bastante no momento desta.

Surgiram ainda relatos dos entrevistados de sentirem-se
incomodados durante a coleta de sangue, por serem “usados” para realizar
experiéncias mal sucedidas com equipamentos novos ou por passarem mal, devido

a ansiedade.

Um certo preconceito no laboratorio. Porque da a sensacédo que eles
ficam olhando... olham na gente diferente! Eu sinto isso... e elas tiram
0 exame das outras pessoas sem luva, quando chega a vez da
gente, ainda treme muito. Teve uma moc¢a que machucou um dia
muito 0 meu brago, ela tremeu muito para tirar o meu sangue! D&
impressdo que eles tém pavor, se elas pudessem nem chegavam
perto! Eu ndo gosto do laboratério, € a minha Unica reclamacéo. [...]
(E8)

[...] Eu fui para colher exame e uma das meninas que estavam
colhendo o exame me pegou de cobaia para experimentar uns
negocinhos da seringa. Eu odiei! Porque as minhas veias ja sdo
pouquinhas, ela é fina e ela deu o que tinha e o que nao tinha para
poder colher o exame, ndo conseguiu, virou para mim e falou que o
negocinho ndo servia e que ela sé estava fazendo um teste. Foi o
Unico ponto desde sempre, que eu nao gostei. [...] (E1)

Sadala e Marques (2006) consideram que muitas vezes, 0S
profissionais de salde ndo estdo preparados para lidar com a diversidade das
pessoas, abrindo espaco para a manifestacdo de comportamentos discriminatorios e
intoleréancia em relacdo a alguns grupos de usuarios. O preconceito seria maior,
guando do ponto de vista do profissional, a atitude envolve maior risco.

Ainda enquanto percepcgdo negativa, foi mencionada a grande
rotatividade de profissionais no laboratério, o que dificulta melhor treinamento na
funcdo. Em funcdo disso, os profissionais demonstram estar muitas vezes, mal

informados em relacdo aos exames de carga viral e CD4/CD8, expondo
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desnecessariamente o0 usuario a outras pessoas. Em outros casos, os profissionais
sdo pouco treinados para realizar a coleta de sangue chegando ao ponto de ferirem
0 usuério.

Outros ndo concordam com a forma de critério para as primeiras
coletas do dia, sentindo-se indignados com situacfes de esperas demasiadas por

criancas e pela quantidade limitada de coletas por dia para cada municipio.

No laboratério muda muito profissional na coleta do sangue. Nao sei
se chega a ser um ponto negativo, porgue ja passaram varios
profissionais ali e tem pessoas que tem dificuldade para achar a veia
paratirar. [...] (E2)

O que seria interessante no laboratério, talvez as pessoas estarem
mais informadas! [...] A primeira pessoa que te atende no balcéo, ela
nao sabe quem vai fazer aquele exame, por que vai fazer aquele
exame. E jA comeca a correr o seu exame de mao em mao. Eu acho
que a pessoa deveria jA saber. Aquele exame essa pessoa vai
cuidar, é um exame especifico, [...] € um exame sigiloso. [...] (E5)

Eu ja vi cenas ali que eu tive que intervir uma vez. Esse negécio de
deixar crianca... Vocé chegou, tinha vinte na tua frente, ndo importa,
se vocé estd com uma crianca chorando [...], eles vdo atendendo
agueles vinte da frente e vao deixando a crianga.[...] Eu acredito que
se é que existe uma regra, eles ndo respeitam. E complicado [a
situagdo de quem colhe primeiro]! Tem uns idosos que eles podem
esperar um pouco mais. Porque tem gente ali que trabalha e se eles
vao trabalhar, eles tém um horario para cumprir. [...] Esse neg6cio
deles pegarem sO quarenta [senhas] desta cidade. [...] E a gente
chega as 7:00 horas da manha e ja deu as quarenta fichas daqui da
cidade.. Aquele que ndo chegou, perdeu, tem que voltar no outro dia,
mais cedo ainda! [...] (E1)

Oliveira et al. (2002) destacam que muitos profissionais treinados
que atendem as PVHA sé&o transferidos ou desviados de suas funcdes e nao
repassam as informacgdes para seus sucessores, 0 que acarreta diversos problemas

e compromete a qualidade da assisténcia.

5.6.5 Area da Farmacia

No que se refere a area da farmacia foram lembrados pelos

entrevistados a presenca do acolhimento, da discricdo, da consideracdo e do
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respeito por parte dos profissionais envolvidos. Também um sentimento de protecao,
de cuidado e de tratamento em igualdade.

A partir do momento em que ocorreu uma mudanca de sala e andar
no prédio da farmécia para a dispensacdao dos medicamentos as PVHA, percebeu-
se uma maior satisfacdo por parte dos usuarios, que passaram a se sentir num
espaco mais reservado e com maior agilidade no atendimento, proporcionando

resolutividade.

[...] Ah, eu penso assim: se eles pudessem dar a medicacdo para a
gente para trés meses... s6 que a0 mesmo tempo, eu volto atras,
porque tem pessoas gque tem responsabilidade de tomar certinho e
procurar trés meses depois. Mas, tem uns que vao aproveitar, [...] ja
vao fazer coisas erradas e vai acabar descontrolando tudo e virando
bagunca. Entdo, eu acho que do jeito que esta, esta bom. (E1)

A facilidade é que eu chego 14, eles j& sabem. Entdo, vao la

providenciam o remédio para mim. Nao é demorado, atende bem!
(E6)

O atendimento da farmacia [pausa] eu acho que agora passou a
melhorar. [...] Esta mais concentrado, na mao de uma pessoa so.
Antigamente tinham muitas pessoas circulando. Eu ndo me sentia
bem, porque eu sou uma pessoa muito conhecida. [...] Entdo a todo
momento, tinha gente me parando: oi tudo bem, o que vocé esta
fazendo aqui? Eu falava: ah, vim aqui pegar uns remédios. Se a
pessoa trabalha aqui, é l6gico que ela sabe quem vai ficar pegando!

[...] (E5)

Um fato que chamou a atencdo dos entrevistados, foi a disposicéo
da profissional da farmacia em entregar a medicacdo numa situacado de urgéncia,
colocando-se pronta para o trabalho em tempo integral. O que parece € que esse
clima de acolhimento deixa o usuario muito a vontade até para realizar brincadeiras

com os profissionais, demonstrando um forte vinculo estabelecido.

[...] Teve um fim de semana que eu precisei de medicamento. Ela [a
farmacéutica] conseguiu e ficou até mais tarde me esperando, que
eu falei que vinha buscar. Entdo se € outro tipo de pessoa fala: vem
segunda feira [...]. [Outro dia] eu cheguei la com o papel e vim pegar
o0 remédio, ele [o farmacéutico] abriu o papel, ué... 6bito, vocé
morreu! Ficou aquela brincadeira. [...] Eu acho que no fichario dele
ele colocou que eu tinha falecido. N&o [se incomodou], pelo contrario
até brinquei, falei: vocés querem se ver livres de mim, mas eu ndo
vou téo cedo nao! (E7)
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Ao farmacéutico é atribuido um papel de destaque no apoio a
qualidade da prescricdo, devido a importancia e a complexidade do tratamento
medicamentoso e do dinamismo com que sao incorporados novos farmacos. Ainda
assim, suas atividades tém-se diversificado para além de suas atribuicbes na
questdo dos medicamentos, o que inclui atendimento individual e orientacdo aos
usuarios acerca do uso correto do medicamento e monitoramento das prescricdes
médicas (BRASIL, 2008b).

Os entrevistados relataram que ndo houve falta de medicamentos
para as PVHA na farmécia, resultando em satisfacdo por parte deles. Alguns
comentaram haver um pequeno atraso de alguns dias na entrega, mas que nao
atrapalhou o andamento do tratamento e por isso nédo pareceu ter sido considerado

significativo para eles.

Sempre estiveram disponiveis. Eu tive apenas um problema com um
medicamento ao qual ndo era do tratamento em si, era da doenca
infecto-contagiosa, era da minha segunda doenca a oportunista. (E5)

Assim, ja faltou. Mas para mim, nunca faltou particularmente, porque
eu ndo espero acabar para vim buscar. Entrou um més novo, vai
acabar dia 10, no dia 05 eu ja venho atras. E se nesse dia ndo tem,
até chegar dia 10 ja chegou, nesse intervalo. (E1)

Sempre disponivel. Eu tive no primeiro dia [falta de medicacao], s6
gue eles foram rapidos e resolveram dentro de vinte e quatro horas,
ja estava com o medicamento na mao. (E9)

E dever da UDM assegurar disponibilidade imediata dos
medicamentos antirretrovirais de maior uso (sobretudo na introducao do tratamento)
bem como, dos medicamentos necessarios para a profilaxia e tratamento das
infec¢des oportunistas. “Embora o adiamento por alguns dias na introducdo dos ARV
nao acarrete prejuizos clinicos ao paciente, pode gerar ansiedade e dificultar a
adesao” (BRASIL, 2008b, p. 47).

Outro entrevistado fez uma sugestdo de receber a medicagao
entregue diretamente no seu municipio e na sua casa, para nao correr o risco de
encontrar pessoas conhecidas na farmacia e deste modo, sentir-se mais

resguardado em relacao ao sigilo.

Tem uma questdo sobre o motorista de la que vem, que é um colega
meu. A gente fica assim, entra na farmacia para pegar: sera que ele
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esta desconfiado de alguma coisa? Ele ja viu, mas nunca perguntou,
mas se sabe também, ndo comentou. Até se tivesse um jeitinho que
fosse mais facil de mandar [a medicacao] direto para a gente. Para a
gente seria melhor! [...] Que toda vez, vocé ter que explicar por que
vocé esta vindo, nossa! (E4)

Por outro lado, alguns entrevistados manifestaram percepcoes
diferentes em relacdo ao atendimento realizado pelos profissionais da farmacia.
Demonstraram insatisfacdo sobre o fato de o atendimento ser realizado com a porta
da sala aberta, o que diminui a privacidade dos usuarios e o sentido do sigilo, que
para as PVHA ¢é algo de extrema importancia. Percebem a entrega da medicacéo
demorada, mas justificam que estdo pegando a medicacdo ha pouco tempo e ainda

nao se adaptaram com a nova rotina.

A Unica coisa que eu acho |4 é que eles atendem a gente com a
porta aberta. Eu acho que se eles fechassem a porta... a gente que
fica passando la fica olhando. E porque a gente tem muito conhecido,
a gente fica meio chateado. (E6)

Isso também me preocupa bastante [0 sigilo]. [...] Eu tenho medo de
algum boato e sair falando, fulano de tal esteve |4, pegando tal
remédio. Eu sou recebida bem, s6 que eu acho um pouco demorado
na entrega do remédio, [pausa] ndo sei se é porque € o comecgo [...] e
eu ndo acostumei ainda! (E9)

Oliveira et al. (2002) ressaltam a relevancia da orientacdo ao usuario
no ato da dispensacdo de medicamentos antirretrovirais. Deve-se buscar
alternativas que permitam viabiliza-la preservando a sua privacidade, pois esse
momento é extremamente importante para complementar as informacgées fornecidas
pelo médico. Portanto, ndo se deve constranger o usuario permitindo que fique em
filas aguardando o recebimento dos seus medicamentos, expondo sua condicéo

soroldgica.

5.6.6 Atendimento Geral da Equipe

No que se refere ao atendimento dos profissionais de forma geral, os

entrevistados atribuiram valor ao fato de o atendimento ser agendado previamente,
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ser realizado sem pressa, com educacéo e atencdo. Nos discursos surgiram ainda
sentimentos de acolhimento, aceitacdo e valorizagcdo como pessoa, bem como, a
sensacgao de amparo e seguranca.

Observou-se que em virtude desses fatores, o usuario soropositivo
tem maiores condi¢cdes de expressar seus verdadeiros sentimentos e pensamentos,
sem receio de ser julgado ou repreendido, manifestando sua plena confianca nos

profissionais.

E de conversar com a psicologa e a enfermeira, porque foi através
delas que eu encontrei forca para encarar, de perder um pouco
desse preconceito da minha pessoa mesmo. E que elas esclarecem
minhas ddvidas, meu medo, inseguranca. Me ajuda, orienta bastante,
faz muita diferenca. Eu adoro a equipe, eu ndo tenho nada do que
me queixar deles [...]. (E9)

O tratamento da aids apresenta grande complexidade em seu
manejo clinico e na abordagem de suas peculiaridades sociais e psicolégicas.
Portanto, é fundamental que haja nestes servicos, a presenca de profissionais que,
além de boa formacdo técnica e ética, demonstrem uma atitude afetiva para com os
usuarios, na tentativa de assistir com qualidade todas as PVHA (BRASIL, 2008b).

Reis (2008) afirma que é necessario que a formacdo dos
profissionais da saude que atendem a PVHA aborde a cronicidade da aids e suas
importantes mudancas frente as novas perspectivas de vida. Para isso, torna-se
importante que o atendimento a estas pessoas seja realizado por equipes
interdisciplinares que promovam cuidado integral e contemplem aspectos
relacionados a esta realidade.

Outro entrevistado queixou-se da demora do médico e da equipe
para a troca de medicacao, porém, ponderou que tal demora foi necesséria para se
esgotar todas as possibilidades de ndo usar mais aquele esquema de medicacao,

evitando a resisténcia do virus HIV.

Deu [estrutura], embora demorou um pouco, mas eu acho que é
sistema da equipe, uma esperanca para que melhorasse [com essa
medicacao]. Entdo foi dando um tempo, dai viu que o tempo estava
bem longo e meu CD4 abaixando, entdo vamos trocar, e trocou
beleza! Quer dizer ele fez todo recurso, para que eu ndo trocasse o
remédio. (E10)
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Os ajustes na medicacgao por vezes, sao adiados pelos médicos com
a justificativa de evitar a resisténcia viral. Porém, € preciso avaliar se a manutencao
da terapéutica, sem um acordo com o usuario, ndo trard como consequéncia a nao
adesdo ao tratamento e, portanto também um risco para a resisténcia viral.

Em sua pesquisa, Carvalho (2008) encontrou relatos de casos em
que a dificuldade em trocar de terapia se devia a contraposicdo do médico. No
entanto, na visdo dos entrevistados, mudancas nos esquemas terapéuticos e nos
medicamentos foram consideradas melhoras do tratamento medicamentoso atual
comparado ao utilizado anteriormente. Os profissionais de saude necessitam buscar
0 gue o0s usuarios verdadeiramente precisam para uma boa adesdo, levando em
consideracdo ndo somente os resultados dos exames, mas também suas angustias
e anseios.

Outra questdo ressaltada como facilitadora da ades&o do usuario a
medicacédo reside na importancia do acompanhamento dos profissionais do servico,
alertando e explicando sobre os possiveis efeitos colaterais das medicacdes e sobre
a necessidade de persistir no seu uso, apesar do desejo de abandonar o tratamento.

Como o pessoal do grupo me explicou, [profissionais do servi¢co] a
medicacdo € caso a caso. Alguns casos 0 medicamento da certo
com a pessoa, ndo da certo com outra, [...] e assim tem que ir até
adequar o melhor medicamento a pessoa. No meu caso, no primeiro
medicamento n&o foi. Partindo para o segundo, a rotina foi
totalmente outra, foi a mesma coisa de eu tomar um anador hoje.
(ES)

A equipe me deixou sempre a par do que ia acontecer. Que no inicio
ia dar reagbes, mas que depois ia normalizar. Foi o que aconteceu
comigo. Em vista do que era no comec¢o, sim hoje esta normal. (E4)

A equipe foi 6tima, porque foram eles que me incentivaram bastante,
a enfermeira, a psicologa, o doutor, foi através deles que eu criei
coragem para encarar essa realidade no meu dia a dia. Eu tive
bastante [desejo de abandonar o tratamento. A equipe] ajudou, me
orientou bastante, me aconselhou, me deu a maior forca. (E9)

Geralmente os efeitos colaterais tendem a diminuir e desaparecer
com o uso prolongado da medicacdo e a adaptacdo do organismo. Deste modo, &
tarefa da equipe de profissionais acompanhar e orientar o usuario durante todo o
tratamento medicamentoso e especialmente no seu inicio, quando o indice de

abandono é maior.
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E importante ainda, que os profissionais de sautde informem
claramente sobre a possibilidade de ocorrerem estes efeitos adversos do
tratamento, pois a preocupacao e o medo destes efeitos podem afetar a adeséo de
forma negativa. Lembrar que sua ocorréncia depende de cada caso e que a maioria
deles sao temporarios, sendo que varias estratégias poderdo ser adotadas para
minimiza-los ou até supera-los (BRASIL, 2008a).

No estudo de Melchior et al. (2007), foi possivel entender a
subjetividade dos participantes do que € o “inicio do tratamento”, quando a doenca
se manifesta, incorporando-se ao cotidiano. Muitos desafios se mostraram como a
confidencialidade do diagnostico, adaptacdo as demandas do regime e as
dificuldades com efeitos colaterais. Apesar de todos desejarem aderir ao tratamento,

grande parte teve seu momento de ndo-adeséao, especialmente no inicio dele.

5.6.7 Grupo de Apoio

Os entrevistados relataram apreciar a atividade do grupo de apoio
no servigco, pois através dele destacaram o surgimento de sentimentos de n&o
estarem sozinhos e ndo serem 0s Unicos que possuem o virus HIV. Além disso, 0s
encontros do grupo de apoio possibilitam um compartilhar de experiéncias
individuais que pode ser motivador ao tratamento e consequentemente, a uma
melhor qualidade de vida das PVHA.

Domingues (2004) ressalta que o convivio em grupo oferece as
pessoas que vivem com HIV a oportunidade de avaliar condutas, refletir sobre
posicbes e decidir por acbes transformadoras da realidade que o0s cerca,
abandonando o lugar de vitima e se firmando como cidaddo, capaz de gerir sua
propria vida.

Mesmo aqueles usuarios que nado participaram de nenhuma reuniao,
por receio, vergonha, autosuficiéncia ou dificuldade de conciliar horarios, admitem
que a intencdo do grupo é positiva e pode proporcionar muitos beneficios aos que se

interessam em participar.
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Eu acho uma maravilha! Ai como eu gosto! Esses tempos a gente
nao estava vindo, porque estava sem o carro [...], mas eu sentia falta.
A gente aprende muitas coisas, faz novas amizades, a gente também
as vezes, passa alguma coisa que a gente sabe, o pessoal se torna
uma comunidade muito boa, eu gosto. (E3)

Eu até hoje ndo participei nenhuma vez do grupo de apoio, até
gostaria de ter participado, mas eu acredito que deve ajudar muito.
S6 o fato de vocé estar ali na fila, sabendo que existem mais
pessoas ja ajuda, entdo se vocé estiver conversando com outras
pessoas, deve ajudar o dobro. Na verdade, eu ndo vou ao grupo de
apoio [...] porque eu me sinto psicologicamente forte com a minha
doenga. [...] (E5)

O trabalho em grupo possibilita o desenvolvimento da autonomia,
auto-estima, capacidade reflexiva, de comunicacdo, experiéncias de confianca e
responsabilidade pessoal. “Uma das funcdes prioritarias do grupo é de alivio da
solidao (sentimento de pertencer a algo e o reconhecimento de iguais) e fonte para
valorizacdo pessoal” (BRASIL, 2006, p. 122).

A importancia do grupo de apoio reside no fato de que ele oportuniza
0 desenvolvimento, entre os aspectos mencionados, de alicerces emocionais para

lidar com as dificuldades inerentes a quem vive com HIV e aids.

5.6.8 Sigilo dos Profissionais

Os entrevistados afirmaram que acreditam que o sigilo dos
profissionais realmente existe e se sentem seguros com estes em relacdo a sua
condicdo de soropositivos. Alguns até confessaram que ja realizaram testes com 0s
profissionais sobre quebra de sigilo, para se sentirem mais confiantes e poderem

expressar seus sentimentos verdadeiros.

Eu particularmente, confio. [...] eu sou um livro aberto, eu mesma nédo
faco sigilo da minha situacédo, mas eu acredito que eles fazem sim.
Eu j& tive provas. (E1)

Existe, confio. Ja fiz experiéncia para ver se saia alguma coisa, mas
ndo saiu. Eu tentei fazer perguntas [aos profissionais do SAE] para
ver se soltavam de alguém. E eles foram bem sigilosos e néo
disseram nem sim nem nao, e ai eu fiquei em paz. Mas eu sou
danado, eu fiz isso, testei eles! [risos] (E10)
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De acordo com Abdalla (2007), as acdes de acolhimento e o
estabelecimento de um vinculo entre profissionais de saude e PVHA séo fatores
fundamentais para que estes sintam confiangca em revelar sua privacidade. Cabe a
eles firmar com o usuario um acordo, no qual as informacgfes reveladas serao
mantidas em segredo. A garantia da confidencialidade das informacdes é essencial
para a manutencado do bom relacionamento entre o profissional e a PVHA.

Houve discursos que mencionaram o receio destes usudrios pela
quebra do sigilo por profissionais de outros setores fora do SAE, que mantém
contato indireto com as PVHA no centro de especialidades, como os atendentes, 0s
auxiliares de limpeza e de enfermagem. Ou ainda os profissionais que trabalham

nas unidades de saude do municipio ou bairro onde reside o0 soropositivo.

Na verdade, em quem que vocé ndo confia? [...] Recepcionistas, o
pessoal do suporte, o pessoal da enfermagem de fora, ndo a
enfermagem do grupo. Esse pessoal que ndo é ligado ao grupo,
talvez possa? Esse pessoal eu tenho talvez, um pé atras. [...] (E5)

Os daqui eu acho que sim, mas daquele pessoal |4 [da UBS do seu
municipio]. Tem umas duas pessoas la, que eu vou falar sério para
vocé, ndo tenho confianca ndo. (E7)

No posto de saude, eu ndo confio! Eu fui tomar a vacina da gripe que
eu tenho a carteirinha. A mulher comecou a fazer um monte de
pergunta para mim, eu desisti da vacina na hora e fui embora. Pode
falar: pode ir Ia que vai ter direito de tomar a vacina, que eu ndo vou!
N&o, elas fazem um monte de perguntas. S6 confio aqui mesmo [nos
profissionais do SAE]. (E8)

Surgiu ainda o comentario de uma entrevistada que acredita que o
sigilo dos profissionais deve ser quebrado, em casos que a pessoa suspeita de ter
infectado o usuario do SAE que também frequente o mesmo servico, a fim de

esclarecer a origem do contéagio.

No meu modo de pensar eu acho que se a pessoa frequenta, [0
mesmo servico] [...] eu acho que devia ser falado, entdo que
frequenta! Porque a gente poderia ter uma conversa, procurar se
entender, porque eu até agora, ndo pude conversar com essa pessoa
e eu devo ter pegado dela, ndo é possivel! (E6)

Um ambiente de confianca e sigilo entre profissionais e usuarios

requer que toda a equipe envolvida adote uma postura de escuta, compreensao,
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apoio e respeito a eles. E importante evitar a emissdo de juizos de valores que

possam levar a atitudes punitivas e resultar em rejeicdes mutuas (BRASIL, 2008b).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Trabalhar com PVHA desperta sentimentos contraditérios, como
solidariedade e admiracdo. A0 mesmo tempo em que, se compadece com suas
angustias e dificuldades, percebe-se uma capacidade interior tdo forte capaz de
enfrentar qualquer obstaculo, que impressiona e surpreende qualquer profissional.
Realmente viver e conviver com HIV e aids € um desafio diario que constantemente
evoca sentimentos otimistas num dia e pensamentos negativos no outro.

Neste estudo observou-se que, o impacto do diagndéstico positivo
para o HIV gera uma série de sentimentos pessimistas de adoecimento e morte
eminente e que até certo ponto, sdo esperados devido a carga cultural que a
epidemia carrega desde o seu inicio, na década de 1980. Como n&do havia
tratamento eficiente nesta época, descobrir-se com HIV era como receber um
atestado de morte a curto prazo. Hoje, isso mudou radicalmente, mas a populacao
em geral ndo acompanhou estas evolucdes e ainda se vé pessoas com medo de
realizar o exame de HIV, porque acreditam que se estiverem com este virus nao
viverdo por muito tempo.

Contudo, depois desse primeiro contato com sua nova condi¢ao
sorolbgica, estas pessoas percebiam que era possivel viver com HIV e viver com
dignidade e realizacdo pessoal. E que o fato de ser portador desse virus nao era
impedimento para buscar sua felicidade com qualidade de vida.

Percebeu-se, no entanto, que estes usuarios necessitam de um
tempo que é algo muito particular, para elaborar e ressignificar tais conceitos e
crencas, num processo de autoconhecimento e reformulacdo de planos e sonhos.
Assim, para aqueles usuarios que haviam descoberto sua sorologia ha pouco tempo,
aceitar ir ao servigo especializado com frequéncia para consultar, fazer exames e
buscar medicacao era algo mais dificil e a inconformidade com sua nova situagéo
era comum.

Da mesma forma, cada tipo de personalidade lida de modo peculiar
ao tratamento, a doenca e as adversidades naturais de todo ser humano. Algumas
pessoas demonstram sentir uma maior dificuldade em aceitar o HIV e
consequentemente a necessidade de frequentar o servico. Como se a descoberta do

HIV apenas acentuasse problemas psicoldgicos ja existentes na vida destas
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pessoas. Se para algumas PVHA ter o virus HIV pode significar uma situacao de
aprofundamento de crises pessoais e de descontentamento com a vida, para outros
torna-se uma oportunidade de crescimento pessoal e aprendizagem de novos
comportamentos.

O tema preconceito também apareceu com frequéncia entre 0s
entrevistados, mesmo ndo tendo sido abordado diretamente pela entrevistadora.
Com isso, notou-se que essa é uma questdo que ainda incomoda e assombra
muitas PVHA, como um fantasma que ronda todas as situa¢cdes em que 0 usuario
sente-se exposto demasiadamente. Isso ficou evidenciado nos relatos que se
referiam ao medo da quebra do sigilo por profissionais ndo pertencentes ao SAE ou
que trabalhavam nas UBS dos seus municipios de origem. E, também, pela
dificuldade em revelar sua sorologia a pessoas da familia, do trabalho e amigos, por
receio de ndo serem aceitos e compreendidos. Assim, preferem optar pelo siléncio e
pelas justificativas constantes para esconder sua verdadeira realidade. Isso pode
muitas vezes, desencadear sentimentos de angustia, desgaste emocional, revolta e
acabar atrapalhando a continuidade do tratamento e a frequéncia ao servigo.

Um fato relevante foi sobre os usuarios sentirem-se discriminados
por parte dos profissionais do laboratério, em relacdo a olhares estranhos,
comentarios irbnicos e ao uso da luva de seguranca somente para a coleta de
exames destes usudrios. Talvez tais profissionais ndo tenham se atentado a estes
detalhes e nédo tiveram a intencdo de manifestar situacdes discriminatérias, mas
para as PVHA o menor detalhe faz a diferenca e elas acabam atraindo para si
gualguer comportamento suspeito vindo de outras pessoas. Como se todos que
olhassem “diferente” soubessem que tem o HIV e por isso, as tratariam com
menosprezo e inferioridade.

Foram mencionadas queixas no que se refere a dificuldade em
conseguir transporte para o servi¢o, especialmente no caso daqueles que residem
em outros municipios e que dependem do poder publico. Soma-se a isso a
dificuldade financeira do usuario em obter recursos para ir ao servi¢co por transporte
préprio e para poder se alimentar no tempo em que ai fica. Certamente, todas essas
questdes dificultam o acesso ao servico e desestimulam o usuario a comparecer no
mesmo com frequéncia, mesmo que seja necessario e importante para o seu
tratamento. Da mesma forma, as criticas em relacédo ao espaco fisico onde se instala

o SAE, como um lugar apertado, com poucos assentos e de pouca privacidade para
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as PVHA sao fontes de desmotivacdo para o usuario permanecer no Servico,
especialmente para aqueles que ainda encontram-se numa fase de ndo aceitacao
da sua situacao.

A forma atual de agendamento para consultas foi citada como
positiva, pois 0 usuario tem contato somente com a equipe de profissionais do SAE,
evitando exposicdes desnecessarias e resguardando sua privacidade. Entretanto, o
agendamento para outras especialidades, que independem dos profissionais do SAE
foi alvo de reclamacdes, devido ao grande tempo de espera necessario para se
conseguir uma consulta ou exame e a burocracia exigida pela UBS do municipio,
responsavel por esse agendamento.

O fato de haver um dia especifico para o atendimento das PVHA foi
valorizado, devido ao fato de trazer a possibilidade de reunir todos os profissionais
para o atendimento no mesmo dia, facilitando e agilizando principalmente, para
agueles que necessitam retornar o mais breve possivel ao trabalho ou que
dependem da conducgao de outrem. Apesar disso, foi colocado que os profissionais
precisam melhor se organizar no tempo e horario para conseguirem atender
individualmente todos os usuarios. Aguardar na presenca de outras PVHA também
nao foi motivo de incbmodo, visto que promove a possibilidade de fazer novas
amizades e um sentimento de ndo estar sozinho na sua condicéo.

Sobre o tempo de espera para consultas e exames alguns relataram
que ndo ha problema em esperar, se o atendimento for realizado com calma e
atencdo. Além do mais, pode-se aproveitar este tempo para conversar com
conhecidos ou realizar algumas atividades de distracdo. No entanto, outros
entrevistados disseram que se sentem incomodados com o tempo de espera que,
guando demorado, nao possibilita realizar outras atividades no mesmo dia, dificulta a
volta ao trabalho e a passagem por todos os profissionais disponiveis no servico.

A realizacdo do grupo de apoio foi referida como uma possibilidade
de aprender novos conhecimentos, compartilhar experiéncias e fazer amizades.
Mesmo aqueles que nao tiveram a oportunidade de participar de uma reuniao
admitem que a intencdo do grupo é positiva e proporciona beneficios.

No que se refere ao atendimento dos profissionais médico,
enfermeira e psicologa, 0os usuarios comentaram que sentem confianca e amparo,

pois eles demonstram bom acolhimento, atencao e ética. Acreditam que a consulta
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da enfermeira é importante, pois auxilia e adianta a consulta médica, assim como o
atendimento psicoldgico, que ajuda e orienta aqueles que passam por dificuldades.

Houve queixas apenas sobre o fato da enfermeira ndo ser exclusiva
do servico e necessitar atender a outros usuarios e resolver problemas, as vezes,
concomitantemente ao atendimento do SAE.

O atendimento dos profissionais da farmacia e de alguns relatos dos
profissionais do laboratério também foi mencionado como discreto e atencioso.
Atentaram ao fato da importancia da privacidade, evitando exposi¢cées da sua
condicdo sorolégica, o que poderia trazer situacbes de constrangimento e
discriminacdo. Ressaltaram a constante disponibilidade dos medicamentos
prescritos e a facilidade em realizar a coleta dos exames de rotina no préprio
servico. Certamente, todos estes fatores citados auxiliam a PVHA a possuir uma
maior adesao ao servico que frequenta.

Observou-se que de um modo geral, 0s usuarios deste servico
mostraram-se satisfeitos com as a¢fes de saude que Ihe sédo oferecidas. Para eles o
servico é considerado “bom”, porque os profissionais dao atencdo e ouvem o que
eles tém para falar. Existe acolhimento, humanizacdo, seriedade, discricdo e
disponibilidade por parte dos profissionais. Percebeu-se um sentimento de gratidao
por parte dos entrevistados e um receio em serem mal compreendidos nas suas
colocacdes, impondo-lhes a necessidade de se justificarem a todo momento,
especialmente, quando apontavam algum aspecto insatisfatorio que consideravam
existir no servico.

Talvez o fato da entrevistadora fazer parte do SAE tenha colocado
sobre eles a responsabilidade de tentar enxergar melhor os pontos positivos que o
servico oferece. Por outro lado, pelo vinculo ja anteriormente estabelecido com a
entrevistadora podem ter se sentido mais a vontade para expressar Seus
sentimentos, percebendo que seu relato sincero poderia ajudar a melhorar as acoes
do SAE, revertendo em beneficios para eles proprios.

Um contraponto que merece atencao € que o objetivo do Mestrado
Profissional justamente reside no fato de que é inerente que haja uma discussao
sobre o servi¢o, pois ai estd a sua relevancia junto a outros servicos e junto as
acbes no caso desta pesquisa, do Ministério da Saude, contribuindo assim, com a

Politica Nacional de Prevencao e Controle das DST e Aids. Portanto, sob este ponto
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de vista, torna-se justificavel e até favoravel o fato da entrevistadora/pesquisadora
fazer parte do servico que esta sendo estudado.

Outra questdo é que os entrevistados tomavam como referéncia
para comparacdo a forma como o servico ambulatorial de HIV e aids se organizava
anteriormente a implantacdo oficial do SAE. Em muitos relatos encontrou-se
colocacdes como: “agora esta 6timo, melhorou muito do jeito que era antes”! Este
fato parece demonstrar que muitos usuarios do SUS possuem baixas expectativas
em relacdo ao servico publico recebido, talvez por causa da falta de conhecimento
pleno dos seus direitos e deveres. Grande parte da populacdo possui baixo grau de
instrucdo, o que pode reduzir sua capacidade critica para avaliar com maior
objetividade suas percepc¢bes quanto ao servico que lhe é prestado. Lembrando que
este estudo investigou a percepcao da PVHA, sendo sua experiéncia e subjetividade
0s marcos de indicacdo para tais dados. A avaliacdo positiva do servico pode estar
realmente referindo a boa qualidade do atendimento prestado, porém esta
traduzindo a “qualidade percebida” de um grupo de usuérios do servico que se
satisfazem com o minimo recebido.

Diante do exposto, sugere-se que o0s profissionais deste SAE
estejam mais atentos as necessidades desta populacdo, como por exemplo, incluir
na equipe o atendimento de uma assistente social para responder aos anseios das
PVHA, como foi proposto por uma entrevistada. Apesar de neste SAE nao haver a
disponibilidade de atendimento de uma assistente social, o Centro de
Especialidades onde o servico funciona possui uma profissional dessa area
atendendo em outros programas e que poderia prestar assessoria aos usuarios do
SAE, através de um acordo com a direcao.

Da mesma forma, torna-se fundamental envolver mais no trabalho
da equipe que possui maior vinculo com os usuarios (médico infectologista,
enfermeira e psicéloga), os profissionais do laboratério e da farméacia. Estes se
concentram num prédio separado onde funciona o SAE, e talvez por isso, parecem
alheios as dificuldades que a equipe enfrenta e as reais necessidades das PVHA,
mantendo-se distantes. Certamente, se todos os profissionais envolvidos no
atendimento a estas pessoas unirem suas habilidades e capacidades para o0 mesmo
objetivo em comum, o resultado sera muito mais eficaz e o usuario se sentira mais

satisfeito.
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Outro ponto importante sdo os encontros do grupo de apoio que
possuem baixa adesdo das PVHA. Poderia ser feito algum tipo de trabalho pela
equipe que as motivasse mais a participar dessas reunides e a vencer o medo do
preconceito e da quebra de sigilo, que sdo seus maiores temores.

O papel de toda pesquisa, especialmente a do Mestrado Profissional
€ uma revisdo e consequente, transformacédo da pratica dos servicos. Observou-se
gue estes usuarios, em especial, sentem muito medo de serem expostos na sua
condicao sorolégica. Neste sentido, esta a importancia da aproximacgao de todos os
profissionais da equipe, buscando estimular um sentimento de fortalecimento e de
empoderamento dos usuarios da sua situacdo, para que com 0 tempo, possam se
sentir mais seguros ao frequentar o servigo, o grupo de apoio enfim, as diversas
situacOes de preconceito que possam surgir no seu dia-a-dia. Este trabalho poderia
ser realizado através das reunifes do grupo de apoio, nos encontros em sala de
espera para as consultas ou ainda nos encontros com a assistente social, que
possui grande habilidade para se trabalhar estas questbes de cidadania.

Uma reflexdo importante a considerar refere-se ao fato da
assisténcia adequada e completa as PVHA acontecer somente dentro do SAE. Sera
gue isso nao reforca ainda mais o preconceito? Como descentralizar o atendimento
para outros servicos nio especializados e manter a ética e o sigilo? E necessario
repensar estas questbes e se desafiar a discutir sobre como realizar esse
atendimento ndo apenas nos servicos especializados. Propor um trabalho em rede
envolvendo a Regional de Saude e as UBS, na tentativa de romper com a cadeia de
preconceito e buscando condi¢cdes para o usudrio sair da protecdo de um servigo
especial. Torna-se necessario, portanto, mais estudos posteriores que abordem este
delicado tema.

Cabe ressaltar que o trabalho realizado pelos profissionais que
atendem nos SAEs é algo primordial na vida das PVHA. Estas equipes auxiliam na
recuperacdo do sentido de viver destas pessoas e 0 mais importante, reaprender a
viver com qualidade, resgatando sua autonomia e sua capacidade de dirigir a prépria
vida com dignidade.

Espera-se que esta pesquisa possa contribuir para melhorar a
qualidade das acdes de salude empregadas pelos profissionais deste SAE,
proporcionando transformacfes através de um processo de avaliacdo para tomada

de deciséo e para adequacao da gestao, visando em primeiro lugar, a satisfacdo das
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necessidades e expectativas dos seus usudrios, que sdo a razao da existéncia

desses servicos.
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APENDICE A — Roteiro da entrevista individual

Perguntas direcionadoras e topicos a serem abordados

Iniciais do nome:
|dade:

Sexo:

Estado civil:
Escolaridade:
Profissao:
Cidade:

1) Como é para vocé viver com o virus HIV?
- Descoberta da sorologia (ha quanto tempo)
- Ha quanto tempo faz uso de antirretrovirais
- Rotina diaria

2) Como é precisar pegar medicamentos de tempo em tempo?
- Os medicamentos receitados estdo sempre disponiveis
- Como é trabalhada com vocé a adesao a medicacgao e ao tratamento

3) Como descobriu este servico de saude?

- Como fez contato e como foi recebido

- Ha quanto tempo frequenta o servigo

- De que forma vai ao servico (dificuldades e facilidades)
- Como é precisar ir ao servigo (dificuldades e facilidades)

4) O que acha de como funciona e se organiza o servigo atualmente?
- Forma de agendamento

- Espaco fisico

- Tempo de espera

- Um dia da semana para atendimento exclusivo

5) O que acha das atividades oferecidas pelo servico?
- Grupo de apoio

- Atendimento psicologico

- Atendimento de enfermagem

- Atendimento médico

- Sobre o sigilo dos profissionais

6) Como é o atendimento no laboratério? Descreva.
- Como é fazer os exames de rotina (carga viral e CD4/CD8)

7) Como é o atendimento na farmacia? Descreva.

8) Gostaria de fazer algum comentario ou esclarecer duvidas?
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

CONVITE

Voce, , esta sendo
convidado(a) a participar da pesquisa: “PERCEPCAO DOS USUARIOS SOBRE UM
SERVICO DE ASSISTENCIA ESPECIALIZADA EM HIV E AIDS”, que tem o
objetivo de investigar as acdes de salde desenvolvidas pelo Servico de Assisténcia
especializada em HIV/Aids (SAE) desta regiao, do ponto de vista dos seus usuarios.

Para isso vocé devera ser entrevistado e serao feitas perguntas sobre como vocé
percebe o servigo e qual a sua visdo sobre o mesmo. Espera-se que os resultados
dessa pesquisa venham contribuir para melhorar as agdes desenvolvidas por este
SAE.

As informacgdes fornecidas por vocé sao confidenciais e quando divulgados os
resultados deste estudo, serdo de forma geral e os nomes dos entrevistados nao
serao citados. Os entrevistados nao receberdo e nao precisardo efetuar qualquer
pagamento.

As entrevistas serdo gravadas e posteriormente, transcritas. O material gravado sera
armazenado somente pela pesquisadora e depois, destruido e descartado.

Casos de divida poderao ser esclarecidos com os autores da pesquisa através dos
pesquisadores responsaveis: Karina Gutierrez da Silva Guilherme (Rua XXX,

telefone XXX) ou Prof? Dra. Regina Melchior, (Rua XXX, telefone XXX) ou ainda
através de consulta ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Estadual de Londrina, telefone 3371-2490, segunda e quarta-feira no
periodo da tarde ou quinta e sexta-feira no periodo da manha.

Vocé tera a liberdade em aceitar ou nao responder as questdes que serdo feitas, e
recusar em participar no momento em que quiser, sem prejuizo para vocé, sua
familia e seu tratamento. Vocé recebera uma copia desse documento, podendo tirar
as suas duvidas agora ou em qualquer momento.

Declaro que entendi o que foi exposto acima, e concordo em participar.

Nome do municipio, de de 20

ou impressao digital

Assinatura do entrevistado

Karina Gutierrez S. Guilherme
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ANEXO A — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos

] Jl' Univensidadi

AEnE BT Fsiadual de Londrina

COMITE DE ENC2 BV PESOUISA

COMITE DE ETICA EM PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS
Universidade Estadual de Londrina/ Hospital Universitario Regional Norte do Parana
Registro CONEP 268
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Parecer PF N° 115/09
CAAE N° 1869.0.000.268-09 Londrina, 23 de outubro de 2009.
FOLHA DE ROSTO N° ; 261863

PESQUISADOR: KARINA GUTIERREZ DA SILVA GUILHERME
Mestrado ProfissionaliCCS ) . S5l

Prezada Senhora:

O “Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual
de Londrinal Hospital Universitario Regional Norte do Parand” (Registro CONEP 268)— de acordo com
as orientagSes da Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Satde/MS e Resolugdes Complementares,

avaliou o projeto:

“ASPECTOS RELACIONADOS A SATISFAGAO DOS USUARIOS DE UM SERVICO DE ASSISTENCIA
ESPECIALIZADA EM HIVIAIDS™.”

Situacéo do Projeto: APROVADO

Informamos que devera ser comunicada, por escrito, qualquer modificagéo que ocorra no desenvolvimento
da pesquisa, bem como devera apresentar ao CEP/UEL relatorio final da pesquisa.

Alenciosamente,

%a a Costa

Prof?.
oarderfador.
Comité de Etica em Pesquisa-CEP/UEL
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