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RESUMO

O deslocamento da atencdo as pessoas que vivem com o Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) de servicos especializados para a atencao primaria a
saude (APS) tem envolvido questdes operacionais, como a realizacdo de exames,
manejo de medicamentos e treinamento de profissionais, porém ainda enfrenta
barreiras associadas a questdes como a falta de sigilo e privacidade dos pacientes ao
serem atendidos em unidades de saude proximas aos seus locais de moradia. Este
trabalho teve como objetivo geral compreender as relagdes de cuidado de pessoas que
vivem com o HIV (PVHIV) no ambito da APS e objetivos especificos: identificar
percepcdes e expectativas de profissionais de saude e pessoas que vivem com HIV em
relacdo as praticas de cuidado na APS; analisar a atengado prestada as pessoas que
vivem com HIV pelos profissionais de saude na APS; e analisar dilemas éticos
emergentes das relagdes dos profissionais e pessoas que vivem com HIV na
perspectiva da "Logica do Cuidado". Na légica do cuidado, apontada por Annemarie
Mol, os conhecimentos cientificos sdo entendidos como mediadores e compartilhados
dialogicamente, com énfase na importancia das interacbes de sujeitos e objetos na
construcdo dos processos de cuidado. Realizou-se uma pesquisa qualitativa que
envolveu imersao nas relagdes de cuidado na clinica da familia que fui utilizada como
cenario da pesquisa, por meio de observagdo participante com duracdo de
aproximadamente 50 horas, e entrevistas semiestruturadas com seis profissionais e
quatro PVHIV acompanhadas em uma Unidade de Saude da Familia nos meses de
setembro e outubro de 2018. Foi feita analise tematica e interpretativa que triangulou as
observagcdes do campo com as percepcbes de profissionais e pacientes sobre o
cuidado e o referencial teérico. Nas narrativas, destacou-se como o sigilo e privacidade

nos momentos de diagndstico e acompanhamento da infeccdo interagiam com as



condicbes de vulnerabilidade social e pessoal preexistentes ou promovidas pela
doenca, assim como com as repercussées morais no desenvolvimento das relagdes de
cuidado. Observou-se como as performances de profissionais e pacientes sao
mediadas e mediam os processos de vida e cuidado na efetivacdo dos atributos da
APS como o acesso e longitudinalidade. Estas performances envolvem arranjos
operacionais como o0 espago fisico da unidade, a circulagdo e os espagos de encontro
das pessoas, as receitas médicas e a forma/local de dispensagdo de farmacos e de
coleta de exames, assim como o0s aspectos atitudinais e relacionais das interacdes
entre profissionais e pacientes. Todos estes objetos e sujeitos interagem como
mediadores ou nao de cuidado e de estabelecimento de vinculos que se constroem
através de sucessos praticos que englobam, mas ndo se restringem, aos éxitos
técnicos predeterminados pela biomedicina. Conclui-se que lidar com aspectos como o
sigilo e a privacidade na atencao as PVHIV parece estar mais relacionado as formas
como 0s sujeitos, objetos e suas interagdes sao performadas em um compartilhamento
de praticas. Estes sujeitos interatuam cotidianamente na busca de um “estar” e um “ser”
que néo foi predefinido por nenhuma das partes, mas que se realiza a cada encontro.
Na logica do cuidado, enfrentar estes dilemas éticos implica ultrapassar os limites de
resultados organizacionais predeterminados, mas principalmente, compreende nao
restringir o cuidado a uma oferta de servicos e procedimentos aos quais 0s pacientes,
como consumidores, sdo 0s Unicos responsaveis em suas escolhas de aderir ou nao a

eles.

Palavras-chave: HIV; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Etica Médica; Atencdo

Priméria a Saude; Integralidade em Saude



SMIDERLE, Clarice de Azevedo Sarmet Moreira. Estudo das relagbes de cuidado das
pessoas que vivem com HIV na Atengdo Primaria a Saude no Municipio do Rio de
Janeiro. Rio de Janeiro, 2019. Dissertacdo (Mestrado em Saude Coletiva, area de
concentracao Atencao Primaria a Saude) - Faculdade de Medicina, Instituto de Atencao
a Saude Sao Francisco de Assis - HESFA, Universidade Federal do Rio de Janeiro
2019.

ABSTRACT

The displacement of the care of people who live with the human
immunodeficiency virus (HIV) from specialized services to primary health care has
involved operational issues such as tests performing, drug management and
professional training, but still faces barriers associated with issues such as the lack of
confidentiality and privacy of patients when they are treated at health care services near
to their houses. This study had the general objective to understand the care
relationships of people who live with HIV within the framework of primary health care
and specific objectives: to identify perceptions and expectations of health professionals
and people living with HIV regarding care practices in primary healthe care (PHC); to
analyze the care provided to people living with HIV by health professionals in PHC; and
to analyze ethical dilemmas emerging from the relationships of professionals and people
living with HIV from the perspective of the "Logic of Care". In the logic of care pointed
out by Annemarie Mol the scientific knowledge is understood as mediators and shared
dialogically and emphasizes the importance of the interactions of subjects and objects in
the construction of care processes. A qualitative research was carried out involving
immersion in the care relations in the PHC through about 50 hours participant
observation and semi-structured interviews with professionals and four people who live
with HIV followed up at a Family Health Unit in September and October of 2018. A
thematic and interpretative analysis was done with triangulation of field observations
with the perceptions of professionals and patients about the care and the theoretical
reference. The narratives showed the importance of secrecy and privacy in the moments
of diagnosis and follow-up of the infection interacted with the pre-existing or promoted

by the disease social and personal vulnerability conditions, as well as the moral



repercussions in the development of caring relationships. It was observed how the
performances of professionals and patients are mediated and mediate the life processes
and care in the accomplishment of the primary health attention attributes like access and
longitudinality. These performances involve operational arrangements such as the
physical space of the unit, people's circulation and meeting places, medical prescriptions
and the way/place of drug dispensing and collection of exams, as well as the attitudinal
and relational aspects of interactions between professionals and patients. All these
objects and subjects interact as mediators or not of care and of establishing bonds that
are constructed through practical successes that encompasses the technical successes
predetermined by biomedicine but are not limited to it. It is concluded that dealing with
aspects such as secrecy and confidentiality in the attention to people who lives with HIV
seems to be more related to the ways subjects, objects and their interactions are
performed in a sharing of practices. These subjects interact daily in the search for a
"being" and a "being now" that was not predefined by any of the parts, but takes place at
each meeting. It is therefore perceived that, in the logic of care, confronting these ethical
dilemmas implies going beyond the limits of predetermined organizational criteria and
results, but mainly, it does not restrict care to an offer of services and procedures to
which patients, as consumers, are the only responsible in their choices to join or not

them.
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1 APRESENTAGAO

Quando sou perguntada sobre qual é a minha profissao, minha resposta é que
sou médica de familia e comunidade. A palavra “médica” isolada ndo contempla o que
me fez escolher esta graduacdo quando eu nem conhecia a especialidade Medicina de
Familia e Comunidade (MFC), mas era o que eu entendia que era a Medicina.

Minha pratica na MFC se iniciou na Rocinha em 2012, quando iniciei a residéncia
médica em uma Clinica da Familia, e continuou no Jacarezinho, em outra Clinica da
Familia, aonde cheguei em 2014 como médica de equipe e em seguida passei a atuar
como preceptora do Programa de Residéncia de Medicina de Familia e Comunidade
(PRMFC) da Secretaria de Saude do Municipio do Rio de Janeiro.

Na primeira semana em que cheguei ao Jacarezinho, em 2014, vivi a primeira
situacdo naquele espacgo de teste rapido reagente para HIV (Virus da Imunodeficiéncia
Humana) em uma pessoa que tinha procurado atendimento, com outro exame
confirmatério em seguida. Ainda ndao era uma realidade o cuidado abrangente de
pessoas que vivem com HIV na Atencéo Primaria a Saude (APS) e o fluxo nestes casos
era o encaminhamento para avaliacdo com especialista focal (infectologista) via
Sistema Nacional de Regulagdo (SISREG). Assim fizemos, com o reforco de que o
acompanhamento na Clinica da Familia se manteria, apesar do encaminhamento (é o
que chamamos de compartilhamento do cuidado).

O que aconteceu foi que essa pessoa nao voltou e a necessidade de busca por
ela foi levada para a reuniao de equipe. Esta situagdo se desdobrou em um episodio
que foi um marco para mim na equipe na qual tinha acabado de me inserir: o
questionamento sobre o que essa pessoa tinha de problema de sadde e a discussao
sobre bioética e direitos dos pacientes quanto ao sigilo e compartilhamento de
informacdes que emergiu a partir dali.

Foi um momento extremamente dificil, pois a pessoa reclamou o sigilo e a
equipe, por sua vez, questionou de forma enérgica o compartilhamento das
informagdes sobre a situacdo de saude dos pacientes. Com apoio da geréncia e da
literatura sobre bioética, aquele dilema que havia sido vivido por paciente e equipe foi

ultrapassado de alguma maneira. Contudo, em outras ocasioes ele reemergiu, pois 0
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vinculo com a Unidade de Saude foi dificil desde o inicio e dificultou o processo de seu
cuidado.

Participei em 2014 do grupo de tutores a distancia do Curso de Especializacao
em Salde da Familia da UnA-SUS (Universidade Aberta do Sistema Unico de Salde)
da Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ). Em um dos seus médulos, tive a
oportunidade de refletir especificamente sobre a ética na pratica da APS (em contraste
com a ética na atencao hospitalar, normalmente mais estudada) e isso me chamou a
atengdo para varios cendrios em que emergem os ditos dilemas relacionados a
bioética.

No ambiente voltado para a pratica e formagdo daquela Clinica da Familia e
também na clinica em que passei recentemente a trabalhar, na Vila Joaniza, espacos
de formagao em residéncia médica em MFC, residéncia multiprofissional em saude da
familia, estudantes de graduagdo em Medicina e Enfermagem, inclusive Académicos
Bolsistas da Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro, presenciei e participei de
muitas situacdes que esbarravam em questdes éticas. Me chamaram a atencao muitas
situacdes envolvendo pessoas que vivem com HIV (PVHIV), seus relatos, insegurancas
e seus conflitos. Além disso, nunca deixou de me incomodar a dificuldade que eu
continuei a ter com aquela primeira pessoa do teste rapido para HIV cujo resultado foi
reagente.

Pouco tempo depois, passamos a atuar na APS carioca como referéncia de
cuidado das PVHIV, mas nao pudemos ser referéncia para aquela pessoa que foi nosso
primeiro paciente com diagnéstico de HIV. A cada busca que era feita, ela ndo “queria”
ser encontrada ou abordada. S6 mais recentemente voltou a contar com 0 nosso
acompanhamento, quando passou a necessitar de cuidado, pois ndo havia encontrado
acesso para resolucdo de seus problemas em outros espacos de atendimento desde
que se afastou do tratamento com a infectologia meses antes. Este retorno ao cuidado
pela Clinica de Familia ocorreu quatro anos depois da situacdo do diagnéstico. Eu nao
estava mais na equipe, mas intermediei o processo de acolhimento entre Unidade de
Saude e paciente, que apesar das dificuldades mutuas ocorridas anteriormente pbde
ser restabelecida e a atencado retomada, mas parcialmente, e o desfecho nao
aconteceu como buscavamos e esperavamos.
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Ao me inscrever para o Mestrado Profissional em Atengdo Primaria a Saude
(MPAPS) da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), lendo as linhas de
pesquisa, a opcao "Atencao integral aos ciclos de vida e grupos vulneraveis" logo me
chamou a atencdo - me remeteu ao que mais "grita" na escolha que refagco a cada dia
pela Medicina de Familia e Comunidade, isto é, a necessidade da busca pela oferta de
acesso com equidade, longitudinalidade e integralidade, na busca do cuidado a ser
construido por profissional de saude e sujeito, que sabemos que acontece ainda com
maior dificuldade para grupos mais vulneraveis.

Disto tudo, me veio a lembrangca daquela pessoa, de outras pessoas com as
quais vivi encontros e ouvi histérias de encontros e de como as relagdes de cuidado,
especialmente no HIV, vém acontecendo na pratica. Pensei em como o sujeito que vive
com HIV e na busca por cuidado (que vai muito além da atencao relacionada as
implicacdes biolégicas da infeccao pelo HIV e seu tratamento medicamentoso) pode
perceber essas relacdes. Pensei que parece existir um distanciamento entre PVHIV e
profissionais de saude, seja por inseguranca, medo em relacao ao sigilo do diagndstico
ou porque as agendas dos profissionais e PVHIV ndo estao sintonizadas para produzir
um cuidado satisfatorio.

Estas questbes me levaram a proposta deste trabalho. Eu e minha equipe nao
haviamos alcangamos o “éxito técnico” e o “sucesso pratico”’ esperados naquele
primeiro teste rapido reagente la na clinica, mas o presente estudo possibilitou pensar e
investigar, aberta e claramente, sobre diferentes perspectivas em relacdo ao cuidado
construido e vivido por profissionais e pacientes, sujeitos e objetos de encontros
cotidianos no contexto da APS.

' Os conceitos de “&xito técnico” e “sucesso pratico” serdao detalhados no texto, mas, em termos bésicos,
de acordo com Ayres (2001), o éxito técnico refere-se ao alcance de indicagdes técnicas que conduzem a
um resultado; o sucesso pratico acolhe possibilidades que ultrapassam normativas técnicas,
compreendendo o que é feito no processo.
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2 INTRODUCAO

2.1 Trajetdrias de cuidado a pessoas que vivem com HIV

O acompanhamento das pessoas vivendo com HIV (PVHIV) aconteceu desde o
inicio da epidemia (nos anos 1980) sob a responsabilidade de especialistas focais
(infectologistas), em servicos de saude secundario ou terciario, onde eram realizadas as
acoes de diagnéstico e tratamento. As unidades de Atencao Primaria a Saude (APS)
eram responsaveis por atividades de educagcdo em saude e fornecimento de métodos
contraceptivos, principalmente preservativos. (ALVES, 2017)

A introducéo da terapia antirretroviral (TARV) no final da década de 1980 e da
TARV combinada (no final da década de 1990) transformaram a histéria da infeccao
pelo HIV. Em 1996, a TARV comecou a ser distribuida gratuitamente pelo Brasil através
da Lei n. 9.313/96. A disponibilidade da TARV, somada a outras questdes, inclusive
caracteristicas do virus, da evolucdo da infeccdo, os exames de CD4 (células de
defesa) e de carga viral (deteccdo da quantidade de virus no sangue do individuo), e
mais recentemente novas medidas profilaticas eficazes, como profilaxias pré e pés
exposicdo (GRANGEIRO et al, 2015), tornou possivel maior longevidade para as
PVHIV. (PINHEIRO e MEDEIROS, 2013; BRASIL, 2015b; SECRETARIA MUNICIPAL
DE SAUDE DO RIO DE JANEIRO, 2016).

Desta forma, experimentou-se a transicdo progressiva de uma afecgao
rapidamente letal - que j& era diagnosticada em estagios avangados de
imunodeficiéncia com poucas opg¢des terapéuticas e alta letalidade - para uma doenca
cronica, com aumento consideravel do nimero de pessoas que vivem com O Virus.
Porém, além de se pensar na capacidade dos sistemas de saude de absorver as
pessoas infectadas (GRANGEIRO et al, 2015), é necesséria a construcdo de atencao a
saude voltada a qualidade do cuidado prestado a elas. (PINHEIRO e MEDEIROS,
2013; BRASIL, 2015b; SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DO RIO DE JANEIRO,
2016).

A partir de 2002, a descentralizacdo do cuidado a PVHIV comecou a ser
discutida nacionalmente, inserida no movimento de fortalecimento da APS no Brasil.

Estados e municipios receberam financiamento descentralizado do nivel federal e
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atividades diagnésticas e, posteriormente, terapéuticas, foram incorporadas a APS.
Assim, com a ampliacdo dos recursos assistenciais e terapéuticos, sucedeu-se o
aumento da longevidade na populacdo de pessoas portadoras de HIV/AIDS e,
consequentemente, aumento da prevaléncia do HIV na populacdo. Neste contexto, a
infeccdo por HIV/AIDS passou a apresentar um perfil de doencga crénica. (ALVES,
2017)

O processo de transferéncia da atengdo das PVHIV para a atencao primaria
aconteceu devido a mudanca de perfil da doenca e de seu tratamento, assim como pela
expansdo da prevaléncia de pessoas infectadas necessitando de atencdo continuada.
Para introduzir e regular este processo, foram publicados numerosos documentos pelas
autoridades sanitarias, em geral, com normas e orientacbes produzidas pelos
especialistas em infectologia e sanitarismo.

No Caderno de Atencao Basica n® 18 de 2006, este processo ainda nao havia
acontecido, pois este definia que a Unidade Basica de Saude (UBS) deveria
"encaminhar as pessoas vivendo com HIV/AIDS e/ou hepatites virais aos servicos de
referéncia, e realizar acompanhamento que contribua com esses servicos para
melhorar a adesdo as recomendagbes e ao tratamento" (BRASIL, 2006, p.14),
abordando a atuagdo na APS com base em apoio diante do acompanhamento com o
servigo especializado focal.

Em 2013, foi publicado pelo Ministério da Saude o “Guia de Consulta Rapida:
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Manejo da Infeccdo pelo HIV em
adultos” (BRASIL, 2013). Este guia passou a indicar a recomendacao do “tratamento
para todos”, que significou a ampliacao do inicio de terapia antirretroviral para todas as
PVHIV, independente do valor do CD4, entre outras orientagdes quanto ao manejo
terapéutico do HIV. A ampliacdo do diagndstico precoce da infeccao pelo HIV a partir
dos testes rapidos disponiveis na APS e este aumento no numero de pessoas elegiveis
ao tratamento vém corroborando para a queda da deteccao de AIDS nos dltimos anos
(BRASIL, 2018b).

Em 2014 foi publicado pelo Ministério da Saude o guia para gestores “5 passos
para a implementacao do Manejo da Infec¢ao pelo HIV na Atencao Basica” (BRASIL,
2014a), e o “Caderno de Préaticas em HIV/AIDS na Atencao Basica” (BRASIL, 2014b),
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que mostra experiéncias bem sucedidas de manejo de HIV/AIDS na APS em algumas
cidades brasileiras, sendo seguidos por importantes publicagbes como o manual “O
Manejo da Infecgéo pelo HIV na Atengao Bésica” (BRASIL, 2015b), a partir do qual o
inicio de terapia antirretroviral pelo médico da APS passou a ser uma realidade mais
objetiva, e o “Guia de Referéncia Rapida — Infeccdo por HIV e AIDS: Prevencao,
Diagnéstico e Tratamento na Atencédo Primaria” do Municipio do Rio de Janeiro, que
permitiu ao médico da APS carioca inicio de tratamento farmacol6gico na maior parte
dos novos diagnésticos (SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DO RIO DE JANEIRO,
2016; ALVES, 2017).

Em 2017, materiais como o “Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas Para
Manejo da Infec¢do Pelo HIV em Adultos” (BRASIL, 2017b) e o "Manual Técnico de
Elaboracao da Cascata de Cuidado Continuo do HIV" (BRASIL, 2017a) acrescentaram
informagbes detalhadas sobre o monitoramento da cadeia de eventos do cuidado em
HIV e abordagens que podem facilitar o cuidado continuo. Em 2018, foram atualizados
o “Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Manejo da Infecgao pelo HIV em
Adultos” (BRASIL, 2018a) e a nova versao do Guia de Referéncia Répida “Infecgao
pelo HIV e AIDS: Prevencao, Diagnéstico e Tratamento na Atencdo Primaria do
Municipio do Rio de Janeiro” (SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DO RIO DE
JANEIRO, 2018).

Desde junho de 2014, conforme a Portaria n® 1.271 (BRASIL, 2014c), a lista de
doencas de notificagdo compulsoéria incluiu a notificagdo universal da “infeccao pelo
HIV” - antes s6 existiam a notificacao dos casos de “AIDS” (em adultos e criangas), “HIV
em gestantes” e “criancas expostas ao HIV (BRASIL, 2015a).

A distribuic&o proporcional dos casos de AIDS identificados de 1980 até junho de
2018 mostra uma concentragédo correspondente a 51,8% dos casos nacionais na regiao
Sudeste. De 2013 a 2017 as médias anuais regionais de casos novos de infec¢des pelo
HIV foi de 16,1 mil na regiao Sudeste, 9,0 mil no Nordeste, 8,2 mil no Sul, 4,4 mil no
Norte e 2,9 mil no Centro-Oeste. Contudo, a taxa de deteccdo de AIDS vem caindo
gradativamente no Brasil nos Ultimos anos, especialmente desde 2013, inclusive no
Estado do Rio de Janeiro. Neste periodo, a taxa de mortalidade por AIDS sofreu
decréscimo de 15,8% entre 2014 e 2017. (BRASIL, 2018Db).
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Quanto a orientacdo de profissionais em relacdo ao acompanhamento das
PVHIV na APS, as principais caracteristicas dos estudos e esforgos tém se concentrado
no desenvolvimento técnico-assistencial e em uma perspectiva técnica e gerencial. De
fato, nesta perspectiva gerencial se destacam as discussdes e ag¢des voltadas para o
planejamento e organizacdo de acdes dirigidas para a abordagem de um coletivo de
individuos agrupados pela caracteristica de possuirem o virus HIV.

Desta maneira, sdo propostas padronizagées de abordagens na atencao a saude
destes coletivos. Isso acontece de forma analoga em outras situacbes, como por
exemplo os coletivos que se estabelecem englobando os que fazem a escolha de se
prevenir ou n&o, de se testar ou n&o, de se tratar ou n&o, entre outras divisbes em
grupos com a presenca e auséncia de uma caracteristica/escolha estabelecida e as
propostas estabelecidas para cada grupo.

A maior facilidade de acesso aos recursos diagnosticos e terapéuticos favorece o
deslocamento do cuidado de PVHIV para a APS. Um importante fator facilitador desta
mudanca foi o desenvolvimento de esquemas simplificados de tratamento que
viabilizaram um controle mais facil e simples da infeccao (BRASIL, 2015b).

Desta forma, a descentralizacdo do cuidado de PVHIV da atencao secundaria
para a APS ocorreu no contexto de necessidade de expansao do acesso e de
fortalecimento da APS no Brasil, em particular no municipio do Rio de Janeiro. A APS
funciona como porta de entrada e referéncia para o tratamento da maioria das
condicdes crbnicas de saude e a infec¢ao pelo HIV/AIDS passou assim a ser incluida
neste nivel de atencao. (ALVES, 2017; MYERS, 2012)

A APS é compreendida como o nivel de atencdo a saude de referéncia para o
primeiro contato das pessoas com 0s servigos de saude e ainda para a continuidade do
cuidado (longitudinalidade), orientada para a familia/rede social e comunidade,
coordenada com outros profissionais e servicos de saude, de modo a promover uma
atencdo que busca a integralidade e a distribuicao equitativa de servicos de saude.
Neste contexto de atencao espera-se que sejam oferecidos servigos de alta qualidade,
para todas as idades ("do Utero ao tumulo") e todo tipo de necessidades em saude.
(STARFIELD, 2002; ZOBOLI, 2009; KIDD, 2016).
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O processo de descentralizagao do cuidado das PVHIV para a APS ainda tem
envolvido uma grande discussdo de aspectos gerenciais e de gestao relacionados as
mudangas na organizacdo dos servicos de saude e no padrao epidemioldgico e
terapéutico do HIV/AIDS. Neste sentido, os novos arranjos a partir deste deslocamento
- incluindo recursos como protocolos de diagnostico e tratamento, capacitacoes,
educacdo continuada - buscaram capacitar os profissionais de saude na APS na

abordagem das pessoas que vivem com HIV/AIDS junto a estes.

2.1.1 Descentralizacao do cuidado de pessoas que vivem com HIV no Rio de

Janeiro

No municipio do Rio de Janeiro, a estruturagédo da rede e expansdo da cobertura
pela APS (SORANZ, 2016) propiciou nos ultimos anos a descentralizagdo da atencao
as PVHIV; a Carteira de Servicos da APS da cidade do Rio de Janeiro, que lista os
servigos oferecidos a populacdo na Atencdo Primaria a Saude em 2010 indicou o
servico de "Prevencado, identificacdo e acompanhamento das DST [Doencas
Sexualmente Transmissiveis] e HIV" (SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DO RIO
DE JANEIRO, 2010, p. 26).

A Geréncia de DST/AIDS e Hepatites Virais da cidade do Rio de Janeiro a partir
de 2013 realizou a capacitacao dos profissionais da APS (em menos de um ano, mais
de 2 mil profissionais estavam treinados e prescrevendo TARV), como também
facilitagcdo do contato dos profissionais com a geréncia para davidas sobre tratamento,
entre outras iniciativas (BRASIL, 2014b).

Observa-se que a efetivacdo destas intervencbes na APS, a partir da
capacitacao dos servicos de atencao primaria a saude e seus profissionais, ainda nao é
uma realidade homogénea em toda a rede de atengdo. Os relatos pessoais de
pacientes e profissionais, assim como pesquisas realizadas, identificam resisténcias e
dificuldades na efetivagcdo desta mudanga do modelo de atencdo as PVHIV (ALVES,
2017).

Contudo, também é importante se questionar se ndo haveria outras questdes
envolvidas nestas resisténcias - ou mesmo insucessos - relacionadas a esta mudanga

do modelo de atencdo as PVHIV. O sigilo e o vinculo, por exemplo, sdo colocados
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pelos pacientes e profissionais como dilemas que se constituem em barreiras ao
cuidado.

Estas questdes, diretamente relacionadas as relagcées de cuidado, tém sido
pouco exploradas na literatura que aborda o deslocamento do contexto de atencéo as
PVHIV. Observa-se uma grande énfase nos aspectos gerenciais como a organizagao
das técnicas envolvidas no diagnéstico e tratamento, a logistica de insumos,
organizacao de fluxo assistencial e/ou de capacitacdo técnica dos profissionais de
saude. Entretanto, este desenvolvimento nao parece ser suficiente para responder as
duvidas, preconceitos e barreiras entre o sujeito que busca o cuidado e o profissional
que participa do cuidado.

Observa-se que o intenso desenvolvimento de saberes e praticas que emergiram
na area da saude a partir da epidemia de AIDS, como os conceitos de vulnerabilidade,
de aconselhamento, de cuidado integral, sdo pouco abordados nas discussdes e
argumentacoes que abrangem o deslocamento da atencao para a APS. Esta lacuna é
percebida e relatada também por participantes de grupos? institucionais de pacientes
que vivem com HIV sobre as suas experiéncias quando buscam o atendimento na APS.
(AFONSO et al, 2016)

Os grupos e outros espacos multiprofissionais e interdisciplinares tém a poténcia
de “descoisificar” os sujeitos, de estabelecer vinculos e possibilitar que emerjam as
diversidades e as necessidades de quem sofre pode ser estabelecida em espagos
como este (AFONSO et al, 2016)

De acordo com Kidd (2016), a saude da populacao esta diretamente relacionada
a sua capacidade social e econémica. As diferencas socioeconémicas e de acesso
produzem um cendrio de iniquidade que ganha visibilidade no contexto da APS. A
busca por equidade, a aplicacao da Lei de Cuidados Inversos, representam um desafio

2Exemplos destes grupos sdao o grupo Com Vida e o Pela Vidda, que funcionam desde 1996 e 1989,
respectivamente. Funcionam como um espago entre profissionais e PVHIV, tratando de diversos temas, desde
individuais a politicos, reciclando seus conhecimentos acerca de HIV/AIDS e processo saude-adoecimento no geral e
em diversas esferas, com apoio mutuo, compartihamento de experiéncias e fortalecimento individual e coletivo. As
experiéncias relacionadas a APS mencionadas sdo heterogéneas, por vezes desconsideram aspectos de contextos
sociais, culturais e afetivos em que vivem os individuos. A participagdo de estudantes e profissionais no grupo os
aproximam da realidade muitas vezes ndo imaginada mesmo apos estarem trabalhando na rede de saude. (VALLE,
2005; AFONSO et al, 2016)
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a ser enfrentado na atengéao as PVHIV. (HART, 1971; HRSA HIV/AIDS BUREAU, 2014;
KIDD, 2016)

A lei dos cuidados inversos trata da nogdao de que pessoas com menos recursos
e maiores problemas de saude consomem menos servigos em saude, sendo mais
contemplados, por outro lado, os que menos necessitam (HART, 1971). Neste sentido,
uma questao central para o cuidado as PVHIV na atencéo primaria é reconhecer que
esta infeccdo tem afetado desproporcionalmente parcelas populacionais mais
vulneraveis. Por conseguinte, organizar praticas e relacdes de cuidado que indiquem a
importancia de abordagem aprofundada a estes grupos, com assisténcia adequada,
protegendo seus direitos e dando resposta a suas necessidades especificas individual,
familiar e comunitariamente. (PAIVA, 2002; AFONSO et al, 2016; KIDD, 2016)

Neste sentido, 0 compromisso pela busca pela equidade em saude compreende
ampliar o acesso e oferecer um cuidado que considere situacdbes como o
empobrecimento por problemas de saude, a relacdo da violéncia com saude e
adoecimento, a ateng¢ao fragmentada a saude (foco em doencgas) e recursos destinados
a servicos agudos curativos, negligenciando a promocao a saude. (MINAYO, 2006;
KIDD, 2016)

A APS, considerando seus atributos (STARFIELD, 2002) seria, em tese, o campo
privilegiado para esta integracdo das ac¢des voltadas ao diagnéstico e tratamento e a
compreensdo da pessoa, sua familia e comunidade. Porém, a partir da vivéncia da
pesquisadora como médica de familia e comunidade, sua participagédo profissional em
grupos de pacientes soropositivos para HIV e também da literatura disponivel, surgiram
reflexdes quanto a compreensdao das PVHIV em relacdo ao seu cuidado, além da
necessidade de se ampliar e qualificar a operacionalizagdo das relagées de cuidado
destas pessoas na APS.

Esta pesquisa se estruturou, justamente, em torno das questées que envolvem
as relag6es de cuidado as PVHIV no cenario e contextos relativos a APS. Parte-se da
hipétese de que no ambito da APS ainda sao priorizadas as questdes relacionadas ao
diagnéstico e tratamento da infeccao.

As especificidades da atengao primaria como a maior proximidade das PVHIV

com sua rede social e com os contextos do territério onde vivem, assim como com 0s
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objetos e sentidos envolvidos em viver e adoecer com o HIV, implicam, por um lado, a
ampliagdo das abordagens a estas pessoas, mas, por outro, a existéncia de dilemas
éticos que podem afastar profissionais e pacientes de relagdes de cuidado mais
efetivas e, consequentemente, de um resultado exitoso no controle da infecgao.

Seja pelo contexto, saberes e perspectivas dos sujeitos envolvidos ou pela
propria cultura e historia de desenvolvimento institucional, problematizar e explorar a
atencdo as PVHIV na APS envolve a consideragdo sobre algumas questbes que se
buscou analisar na pesquisa, entre elas a reflexdao se estes novos contextos de atencao
constituem novas e diferentes relacées de cuidado, ou como sdo percebidas pelos
pacientes e profissionais de salde estas diferentes relagcdées de cuidado no ambito da
APS. Além disso, também foram analisados os elementos técnicos, sociais, culturais,
éticos, materiais e relacionais que se apresentam nestas relacoes de cuidado, como
estes elementos sdo executados e se estes estabelecem relagées de cuidado mais
potentes na APS.

Para lidar com estas questdes, o escopo desta pesquisa partiu da perspectiva
dos préprios usuarios e profissionais/trabalhadores de saude, pois este parece ser um
caminho adequado para se tratar das relagdes de cuidado. Assim, € possivel considerar
a vivéncia dos sujeitos envolvidos e interessados e ainda alcangar resultados que
permitam aprimorar o cuidado. Esta pesquisa utilizou como lente para observar e
analisar o desenvolvimento destas relagbes de cuidado a argumentacdo de Annemarie

Mol sobre as relagbes entre uma légica de cuidado e da escolha (MOL, 2008).
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral:
Compreender as relagdes de cuidado de pessoas que vivem com HIV no dmbito
da Atencao Priméria a Saude (APS).

3.2 Objetivos Especificos:

Identificar percepcdes e expectativas de profissionais de saude e pessoas que
vivem com HIV em relagéo as praticas de cuidado na APS;

Analisar a atencao prestada as pessoas que vivem com HIV pelos profissionais
de saude na APS;

Analisar dilemas éticos emergentes das relagcées dos profissionais e pessoas

que vivem com HIV na perspectiva da "Légica do Cuidado".
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4 METODOLOGIA

41 Abordagem qualitativa

De acordo com Minayo (2002), a pesquisa qualitativa lida com um nivel de
realidade que ndo pode ser quantificado nas ciéncias sociais: um universo de nogoes,
motivos, significagbes, aspiragdes, crencas, atitudes. Refere-se a um nivel mais
profundo das agdes, relagdes, processos e fendbmenos, aquilo que ndo é perceptivel ou
captavel em analises estatisticas - e suas variaveis visiveis e concretas (MINAYO,
2002). Aplicada a saude, permite ampliar a complexidade dos fendmenos, fatos e
processos (GOMES, 2014).

A abordagem qualitativa foi identificada como uma estratégia metodoldgica
adequada a este trabalho por possibilitar a identificacdo e interacao de aspectos que
nao podem ser aferidos objetivamente. Assim, foi possivel evidenciar questdes a partir
da observagéao, coleta e andlise das falas e de outras formas de linguagem nao verbal
de sujeitos envolvidos no processo de cuidado envolvendo o viver com HIV.

Desta forma, foi possivel reconhecer significados construidos pelas pessoas que
buscam cuidado e as relagdes e interagdes que se formavam no contato entre as
necessidades em saude, as vivéncias (com e a despeito do adoecimento) e o0s
procedimentos de diagndstico e tratamento, tanto para profissionais quanto para
pacientes.

Estes sentidos se organizaram em torno da experiéncia, isto €, no convivio dos
pacientes com o0s aspectos rotineiros da vida em familia e comunidade, com os
elementos e marcas que envolvem a atencao a saude, como a prevengao, adesao ao
tratamento, os resultados dos exames de carga viral e linfocitos CD4 e os
relacionamentos com os profissionais que os acompanham e com o0 espacgo de cuidado

dos servigos de saude.

4.2 Cenario da pesquisa
Apesar do tema da pesquisa ter sido motivado pelas experiéncias da
pesquisadora nas unidades basicas de saude onde atua e atuou como médica e
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preceptora de residentes e graduandos de Medicina, optou-se por utilizar outro cenario
da pesquisa para evitar conflitos éticos e vieses na coleta e andlise dos dados.

As clinicas da familia sdo as Unidades Basicas de Saude na cidade do Rio
Janeiro e tém realizado sistematicamente a¢des voltadas ao cuidado integral de PVHIV.
Ao fim de 2016, esta rede de servigos respondia pela cobertura assistencial de 70% da
populacdo carioca. Estas unidades representam o primeiro contato da populacao
adstrita ao sistema local de salde e suas equipes sao responsaveis pela coordenacao
do cuidado, independente do agravo ou da faixa etaria das pessoas que buscam o
servico de saude. (SORANZ et al, 2016)

Foi definido como cenario da pesquisa uma unidade basica vinculada a um
programa de residéncia em Medicina de Familia e Comunidade (PRMFC). A residéncia
médica € um tipo de ensino de pds-graduagcdo que envolve o treinamento em servico
em instituicbes de salude e acontece sob supervisao/orientacdo de profissionais
médicos qualificados (denominados preceptores) que atuam em um modelo nao
verticalizado de ensino aprendizagem que busca capacitar e especializar novos MFC.
(AUGUSTO, 2012)

A justificativa desta escolha se deve pela maior garantia de que nestas unidades
a maioria dos profissionais médicos sao especialistas em MFC. Por conseguinte, estas
unidades com PRMFC, por serem cenarios de ensino-aprendizagem, estariam mais
envolvidas e dirigidas a seguir os atributos da APS, portanto, possivelmente
envolveriam uma pratica clinica mais qualificada.

Outros critérios utilizados na escolha do cenario da pesquisa foram que a
unidade contasse com disponibilidade de realizagdo de testes rapidos para infecgdes
sexualmente transmissiveis (IST) e que possuisse farmécia dispensadora de
medicamentos antirretrovirais, 0 que permite que se analise o cuidado do sujeito que
pode ter também estas etapas do cuidado garantidas no local em que é consultado, sua
unidade de saude de referéncia.

A Clinica da Familia escolhida como cenario da pesquisa sera referida pela sigla
ficticia CFEP®, Clinica da familia escolhida para a pesquisa. Esta Unidade de Saude,

% A Clinica da Familia foi escolhida para local de estudo das questdes da pesquisa, embora nao seja o
caso de ser uma pesquisa que estude aquele local especificamente. Por isso, optou-se pela preservagao
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além de preencher aos critérios acima descritos, atende um territorio e populacdo que
tem algumas caracteristicas semelhantes ao territério* de atuagdo da pesquisadora na
ocasido da pesquisa.

A CFEP foi inaugurada ha quase 10 anos, a gerente da Unidade atua neste
servico desde a inauguracdo, bem como outros trabalhadores. O servigo conta com
outros trabalhadores com maior rotatividade, por se tratar de unidade de ensino,
recebendo estagiarios, estagidrias e residentes de um PRMFC, além de diversos
pesquisadores e pesquisadoras.

A clinica esta localizada em um bairro pobre, com uma das piores posi¢cdes na
listagem municipal de IDH, além de ser palco recorrente de confrontos armados, sendo
este um aspecto importante que atravessou a pesquisa e perpassa 0 processo de
trabalho e cuidado na CFEP. Durante a insercao da pesquisadora na clinica, aconteceu
um tiroteio. Em outros momentos, a ida a Unidade foi impossibilitada devido a
classificacao de risco vermelho, fornecida pelo acesso seguro aos profissionais da
clinica (e repassada a pesquisadora pela gerente da clinica). Esta situacao se repete
em diversas outras unidades de saude cariocas.

4.3 Envolvimento dos sujeitos na pesquisa

Considerou-se importante o envolvimento dos sujeitos na pesquisa na intencao
de que esta partisse da vida cotidiana dos proprios participantes envolvidos, individuais
e coletivos, 0s sujeitos que vivenciam estas situagées em suas diferentes dimensdes e
interagbes a partir de suas experiéncias. (CORNWALL; JEWKES, 1995; BRANDAO;
BORGES, 2007)

Assim, o campo da pesquisa envolveu o convivio da pesquisadora como
profissional de saude no territério adscrito a Clinica de Familia de atuagédo, a
participacdo em grupos de educag¢do em saude e operativos (como o Com Vida), e a

insercao propriamente dita no cotidiano do servico de saude pesquisado como uma

do nome da Unidade de Saude para que se possa tratar de informagdes relacionadas ao territorio,
processo de trabalho, profissionais de saude e PVHIV entrevistadas, sem expor as mesmas.

* Pelo mesmo motivo, optou-se por preservar a identidade do territério e clinica da familia de origem da
pesquisadora. Trata-se de uma comunidade estabelecida em territério de extrema vulnerabilidade social
e presenca constante de violéncia, em suas diversas formas.
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observadora. Esta interacdo possibilitou, de forma reflexiva, flexivel e interativa,
perceber como 0s sujeitos interpretam estas vidas e experiéncias tais como sdo vividas
e pensadas pelas pessoas com quem interatuamos, diferente dos desenhos rigidos de
estudos tradicionais. (CORNWALL; JEWKES, 1995; BRANDAO; BORGES, 2007).
Partiu-se, assim, da vivéncia da pesquisadora nos diferentes cenarios para
buscar reconhecer as lacunas e barreiras que podem estar presentes e que precisam
ser analisadas para qualificar a atencao a ser prestada as PVHIV na APS. No ambiente
da CFEP, em que acontecem as praticas de cuidado, foi possivel a observacdo do
espaco das relagdes que ali se constroem, assim como estabelecer dialogos individuais
com alguns dos atores envolvidos no cuidado, buscando escutar e observar suas

percepgoes.

4.4 Coleta de dados

A pesquisa na CFEP foi introduzida a partir do primeiro contato da pesquisadora
com a gerente da Unidade (que trabalha na Unidade ha mais de dez anos) e depois
aconteceu progressivamente com a facilitacdo desta no contato com os profissionais
que, tomando conhecimento do projeto, puderam contribuir para a sua realizagao,
oportunizando encontros da pesquisadora com PVHIV.

Paralelamente, foi acontecendo a observacao de espacgos de cuidado da clinica,
como o local de acolhimento dos pacientes nos guichés das equipes e coleta de
exames laboratoriais e procedimentos, além da farméacia, bem como seus corredores.
Nestes, ocorreram muitas conversas com profissionais, que foram momentos
importantes para falar sobre o projeto e planejar atividades conjuntas.

Os procedimentos investigativos que constituiram este estudo incluiram: a) as
entrevistas semiestruturadas com os profissionais de saude membros das equipes da
Estratégia Saude da Familia (ESF) da CFEP; b) a observagéo participante de consultas
e procedimentos que envolvem o cuidado de PVHIV no ambito da unidade basica de
saude; e, por fim, c) as entrevistas com os pacientes apds seu atendimento.

As acdes e situacbes da pesquisa aconteceram de forma independente e sem
obedecer a uma cronologia. Foram determinadas pelas possibilidades e realidades que
emergiram na participacdo no campo. Estas agdes incluiram a observagao participante
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e entrevistas semiestruturadas com profissionais e pacientes, como descritas nos
subitens que se seguem.

A rotina de multiplas atividades dos trabalhadores da CFEP limitou em diversos
momentos que a pesquisadora pudesse ter acesso a alguns profissionais, mas outros
puderam ser acessados - estes foram abertos e colaborativos durante o processo da
coleta de dados, viabilizando informacdes e oportunidades de encontros fundamentais
para a pesquisa.

Outro fato importante ocorrido no periodo da pesquisa foi a chamada
Reestruturacdo da APS. Trata-se de uma proposta da gestdo municipal, que, com
justificativas técnico-operacionais e politicas, passou a causar, em realidade, a reducao
do numero de equipes em diversas areas programaticas da cidade, demissées em
massa de profissionais, falta de medicamentos e insumos nas UBS, além de atrasos
salariais na rede de Atencao Primaria na cidade do Rio de Janeiro.

Os profissionais de saude, em suas categorias profissionais, se posicionaram
contra os cortes no orcamento da saude, em equipes/trabalhadores, nas gratificacoes,
na proporcao de residentes/preceptores, a favor da reabertura de mesa de negociacao
com prefeitura e as entidades envolvidas na gestao e prestacao de servicos de saude
(as Organizacdes Sociais de Saude - OSS), defendendo o modelo de ESF para a APS.
Foi um periodo de organizacdo de atos publicos, mobilizagdo da comunidade e
aparelhos do territério e deflagracdo de greve de profissionais da saude a partir do
inicio de novembro de 2018, que ocasionou mudancas nas formas de atendimento nas
Unidades Basicas de Saude, entre outros Servicos de Saude, na cidade do Rio de
Janeiro. (MORAIS et al, 2018; RIO DE JANEIRO, 2018)

Outra dificuldade identificada durante o processo de coleta de dados foi o
absenteismo dos pacientes em consultas e coleta de exames. A violéncia e 0 momento
de irregularidade do funcionamento da unidade devido as paralizacbes podem ter
contribuido para estas faltas.

A pesquisadora, em suas atividades de campo, foi recorrentemente identificada
como médica de familia e comunidade entre os trabalhadores e trabalhadoras da
clinica e o0s pacientes acompanhados/entrevistados. Apesar do esforco da

pesquisadora em relacdo a nao ter, intencionalmente, interferido nas situacoes
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observadas, é dificil avaliar o quanto a identidade de médica pode ter influenciado nas
relagdes e as observacgoes da pesquisa. Mesmo com a apresentagdo da pesquisadora
antes do inicio das entrevistas, alguns entrevistados agiam como se a mesma fosse
parte do servigco da CF.

Desta forma, esta presenca no cenario de pesquisa pode ter sugestionado ou
modificado determinados contextos cotidianos das préaticas de cuidado relatados pelos
entrevistados. Preocupagdes da pesquisadora, relacionadas principalmente a aspectos
éticos, podem ter restringido o aproveitamento para pesquisa da observacdo de mais

espacos de cuidado no ambito da CF.

4.4.1 Entrevistas a profissionais atuantes na clinica da familia

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com profissionais de saude
atuantes na CFEP. Este tipo de entrevista envolveu a realizagdo de perguntas pela
pesquisadora sobre o tema, complementadas por outras questdes inerentes as
circunstancias da entrevista, com resposta aberta da pessoa entrevistada. (MANZINI,
2004)

Na entrevista semiestruturada, podem emergir informacdes de forma mais livre e
as respostas ndo estao restritas a padronizagdo de alternativas, o que pode facilitar o
alcance de opinides e percepcdes dos profissionais que atuam na clinica da familia.
Acontecendo face a face, a entrevista semiestruturada também possibilita conexdes,
além de gestos e atitudes que podem ser percebidos e ter significado relevante para a
pesquisa. (MANZINI, 2004; CRESWELL, 2009)

As entrevistas com profissionais da clinica da familia fizeram, portanto, parte do
desenho metodolégico do projeto e objetivaram a percepcao dos sentimentos, duvidas
e quaisquer outras consideracgdes relevantes por parte destes sujeitos quanto ao
cuidado das pessoas soropositivas que procuram a unidade de saude ou que fazem
parte do territorio de atuacao de profissionais das equipes de ESF.

As entrevistas aconteceram em espaco fisico protegido, foram gravadas e,
posteriormente, transcritas. Antes, os participantes foram apresentados ao Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) - Apéndice A -, que foi lido, explicado e
assinado — uma via para a pesquisadora e outra para a(o) profissional.
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Esperava-se entrevistar até dez profissionais, mas o nimero poderia variar de
acordo com saturagédo das informagdes. Saturacao tedrica representa a interrupgao de
inclusdo de novos participantes quando os dados a serem obtidos ja representarem
redundancia das informagdes ja alcancadas até o momento, acrescentando pouco ao
material ja disponivel para estudo e reflexao tedrica. (FONTANELLA; RICAS; TURATO,
2008)

Foram entrevistados seis profissionais: uma médica, um médico, duas agentes
comunitarias de saude (ACS), duas farmacéuticas. Nos dois momentos em que o
projeto foi explicado na sala das(os) ACS, com posterior convite a participagdo da
entrevista, foi uma ACS mulher que se voluntariou para colaborar com a pesquisa, por
isso ndo foram entrevistados ACS homens. O médico e a médica entrevistados sao
preceptores de um programa de residéncia em medicina de familia e comunidade. Nao
puderam ser entrevistados residentes durante o periodo de coleta de dados por
dificuldade de horarios. Houve pouco contato da pesquisadora na CFEP com
enfermeiras das equipes de ESF, talvez decorrente de dificuldades, relatadas nas
entrevistas de profissionais médicos, no processo de trabalho entre médicos(as) e
enfermeiras em relacado a organizacao do cuidado de PVHIV. Estas questbes e a falta
de disponibilidade das enfermeiras impossibilitaram a realizagdo de entrevistas com
esta categoria profissional.

Houve possibilidade de oportunos encontros, conversas e observagdao do
trabalho das técnicas de enfermagem. Entretanto, as profissionais que foram
convidadas a ser entrevistadas julgaram que ndo teriam muito a contribuir, por
considerarem que nao atendem diretamente esse publico, embora fagcam testes rapidos
e coleta de exames de sangue para carga viral rotineiramente. Observou-se, com este
fato, como a percepcao sobre o cuidado destas profissionais poderia se limitar as
atividades de consultas feitas por médicas e enfermeiras, isto é, a definicdo de pratica
de cuidado estaria subsumida por uma légica hierarquica presente nas relagdes de
trabalho das unidades de saude. Assim, nenhum dos encontros, conversas ou
intervencdes observados no cotidiano das relagdes entre as técnicas de enfermagem e
as PVHIV eram considerados praticas de cuidado.
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A duracdo das entrevistas variou entre oito e 29 minutos cada. A partir destas
entrevistas se péde alcangar o conhecimento e aprofundamento de aspectos narrativos,
semanticos e operacionais envolvidos nas relagbes de cuidado entre profissionais de
saude e PVHIV.

Além dos dados objetivos e subjetivos explicitados nas falas, aspectos
identificados e contextualizados relacionados as opinides e atitudes dos sujeitos
entrevistados durante a entrevista foram registrados no documento da entrevista e/ou
no diario de campo. (MINAYO, 2002).

4.4.2 Observacao participante

Na observagdo participante, a pesquisadora pode obter informacdes sobre a
realidade dos atores sociais em seus proprios contextos, com uma relagao face a face.
A insercdo no campo pode ser sob a forma de participacdo plena ou com um
distanciamento total de participagcdo, com espaco apenas para observagao. Neste caso,
aconteceu a participacao plena. (MINAYO, 2002).

Foi possivel observar como ocorrem as interagdes entre profissionais e usuarios,
assim como destes com os ambientes da clinica, com as informacgdes disponibilizadas,
com a espera e realizacdo das consultas e procedimentos, com a dispensacao dos
medicamentos, com o registro das informacdes, entre outros aspectos presentes no
cotidiano do cuidado as PVHIV na Clinica de Familia. Esta observagcdo abrangia,
portanto, as questdes relacionadas ao vinculo, coordenagao do cuidado, sigilo, dilemas
éticos, barreiras de acesso e a prépria relagao entre profissional e paciente no cotidiano
das praticas.

A observacdo dos ambientes de interacdo entre pacientes e
profissionais/trabalhadoras e trabalhadores na clinica (como no acolhimento, na sala de
procedimentos, incluindo realizacdo de testes rapidos; na farméacia; e nos espagos
comuns da clinica) e no territorio (a0 acompanhar visita aos pacientes do territério com
enfermeiro do consultério na rua) foram registradas no diario de campo para posterior
andlise.

O diario de campo é um instrumento pessoal que pode conter percepgoes,

duvidas, questionamentos e quaisquer outras informacgdes relevantes da pesquisadora



31

no campo (MINAYO, 2002). No diario de campo utilizado pela pesquisadora foram
registradas suas observagbes em relacdo ao campo, eventuais falas dos sujeitos
observados e aspectos do contexto das praticas observadas na Clinica de Familia,
além de planejamentos para o seguimento do projeto.

A observagao participante aconteceu durante um dia a cada semana, durante os
meses de setembro a outubro de 2018, totalizando aproximadamente 50 horas no
cenario da pesquisa, tendo sido algumas das consultas observadas agendadas
previamente com o0s pacientes e profissionais e outras oriundas de demanda
espontanea por parte do paciente.

No caso da demanda espontanea, a amostra aconteceu por oportunidade, isto &,
nos periodos em que a pesquisadora estava presente fazendo a observacao
participante na CFEP, caso chegasse algum dos pacientes em acompanhamento para
uma consulta ou procedimento ndo agendado, ele era convidado pelo médico ou
enfermeiro da equipe a participar da pesquisa, possibilitando que a pesquisadora
estivesse inserida na dindmica das relagdes de cuidado no espaco da Clinica da
Familia.

Em qualquer dos tipos de consultas, a(o) profissional de referéncia do paciente
expunha as intengcbes e a metodologia da pesquisa de acordo com o TCLE. No caso de
haver consentimento, a pesquisadora era chamada a participar da consulta e/ou outras
atividades que acontecessem relativas ao seu cuidado.

O contato da pesquisadora com o0s pacientes, portanto, s ocorria através da
mediacdo da equipe assistente e autorizagdo do paciente. Preservou-se, com este
procedimento, a autonomia do paciente em divulgar ou ndo a outra profissional (no
caso, a pesquisadora, apenas) a informacdo sobre seu diagnéstico. Deste modo,
buscou-se evitar constrangimentos ao paciente e a equipe profissional ao se manter o
sigilo das relagbes de cuidado e garantir a menor influéncia possivel da pesquisa no
processo terapéutico em curso.

No momento da observacdo da consulta ou acompanhamento do paciente no
espaco da Clinica da Familia, foi aplicado o TCLE para a(o) profissional e o paciente
(Apéndice C).
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4.4.3 Entrevista a pacientes que vivem com HIV

Os pacientes que passaram por atendimento na Clinica da Familia com
observacdo participante da pesquisadora foram convidados, ap6s a consulta, a
participar de uma entrevista semiestruturada (cujo roteiro consta no Apéndice D) em um
espaco reservado e protegido na prépria Clinica.

Esta entrevista visou a oportunizar a narrativa do paciente sobre aspectos e
significados que ele percebe e vivencia na sua experiéncia de cuidado na Atencao
Priméaria a Saude. Representou uma oportunidade para dar voz ao usuario e, assim,
poder compreender sobre como sua narrativa expde a forma e a performance na
interacdo com o0s objetos envolvidos no cuidado; a hierarquia e as redes de causalidade
percebidas sobre a doencga e o tratamento; as limitacées promovidas pelo adoecimento
na vida social e econ6mica; as implicacbes morais e afetivas pessoais, familiares e
comunitarias; a construcao de redes de apoio/solidariedade; enfim, os aspectos de
vulnerabilidade e resiliéncia relativos a viver e ser cuidado na infec¢ao pelo HIV.

Foi possivel realizar apenas quatro entrevistas com pacientes. Os momentos em
que as atividades da clinica foram suspensas devido a situacao de violéncia no territério
e devido a greves dos profissionais prejudicaram as atividades de campo da pesquisa.
As entrevistas tiveram duragéo entre 9 e 51 minutos cada. Os pacientes que ja sabiam
da infec¢do ha mais tempo dispuseram de maior conteudo de falas durante a entrevista,
que teve maior duragdo nestes casos, ao passo que O paciente que soube do
diagnostico da infecgao e iniciou o tratamento pouco tempo antes desenvolveu menos
os temas sugeridos.

As entrevistas aconteceram mediante aplicacdo e assinatura de TCLE (Apéndice
B), seguiram roteiros tematicos, como aquelas realizadas com os profissionais, e foram

gravadas, mediante permissao dos entrevistados, e posteriormente transcritas.

4.5 Analise do conteudo e contextualizacao

A andlise tematica dos materiais coletados, incluindo as falas dos entrevistados
(PHVIV e profissionais de saude), foi elaborada conforme os preceitos de Bardin
(2016). Primeiramente, foi realizada pré-analise, que envolve a leitura “flutuante” de

todas as entrevistas transcritas, bem como as anotagdes do diario de campo, levando a
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formulacao das hip6teses (afirmacdes provisérias a partir da intuicao), relacionadas aos
objetivos da pesquisa, com determinagéo de indices e sua organizagdo em indicadores.

A codificacado € a adaptacdao dos dados brutos do texto em representagdes do
conteldo ou da sua expressdo: ap0s escolha das unidades de registro, estas séo
enumeradas para contagem e entdo classificadas e agregadas, por meio das
categorias. As unidades de registro sdo as palavras a serem contadas para a criagao
das categorias, as unidades de contexto sdo segmentos da mensagem que podem
indicar melhor os significados as unidades de registro. (BARDIN, 2016)

Pela anélise tematica, se apresentam os “nucleos de sentido”, cuja frequéncia de
ocorréncia podem ter significados em relacao ao objetivo analitico, e pela categorizacao
se agrupam os elementos conforme a parte comum existente entre eles. Em seguida,
foi feito o tratamento dos resultados obtidos, a inferéncia e sua interpretacdo com base
no referencial tedrico, atrelado a um processo interpretativo do conjunto dos dados que
buscou integrar as observac¢des do campo com os fatos relatados e, principalmente, os
sentidos construidos pelos sujeitos sobre as praticas e as relacées de cuidado. Este
processo possibilitou sinteses discursivas integradas com os referenciais tedricos,
conforme sera apresentado na sessao de resultados e discussao. (BARDIN, 2016)

O processo de categorizacdo foi consequente a triangulagdo e integracéo da
andlise tematica das narrativas dos entrevistados com os registros do diario de campo e
com os referenciais teéricos. Espera-se que o relatério final deste trabalho contenha as
vozes dos participantes, a reflexdo da pesquisadora, descricdo e analise complexas do
problema estudado, exploracao do referencial teérico adaptado a realidade de cuidado
das PVHIV consoante os dados obtidos e, por fim, a contribuicdo para a melhoria das
relagdes de cuidado a partir de encontros e dialogos mais sinceros, empaticos e éticos
entre profissionais de saude, pacientes e suas redes de cuidados. (LIRA et al, 2003;
BRAUN; CLARKE, 2006; CRESWELL, 2009; FLICK, 2009; CRESWELL, 2014).

4.6 Aspectos éticos
Os procedimentos éticos no desenvolvimento da pesquisa foram respeitados

conforme as resolugdes n°466/2012, que trata sobre pesquisas envolvendo seres
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humanos, e n? 510/2016, que trata sobre analise ética de pesquisas na area de ciéncias
humanas e sociais.

O projeto foi inserido na Plataforma Brasil, para submissdo ao Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Escola de Enfermagem Anna Nery/Hospital Escola S&o
Francisco de Assis da UFRJ e CEP da Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro
(SMS/RJ), tendo sido foi aprovado: Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo Etica
(CAAE) 95390918.3.0000.5238 do CEP da Escola de Enfermagem Anna Nery -
Hospital Escola Sao Francisco de Assis da Universidade Federal do Rio de Janeiro
(UFRJ); e CAAE 95390918.3.3001.5279 5279 do CEP da SMS/RJ.

A participagao de todos os pacientes e profissionais no estudo foi voluntaria e
desvinculada a qualquer forma de remuneragdo. Foi realizada individualmente
explicacao sobre a pesquisa, aplicacao do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(apéndices B e C) antes da observacao participante nas consultas e da realizagdo das
entrevistas, solicitando autorizagdo para gravacao, bem como realizagdo de algumas
perguntas para tragar o perfil sociodemografico das pessoas participantes.

Havia na Unidade uma sala que estava em processo de adaptacdo de
almoxarifado para consultério, ainda nao estava sendo usada, entdo, como um espaco
reservado, pdde ser usada para a realizagao das entrevistas.

O nome dos participantes da pesquisa (ou qualquer outra informacao que possa
levar a sua identificacdo de alguma forma) foi mantido em sigilo; todos (entrevistados ou
quaisquer pessoas mencionadas durante as entrevistas) foram e ser&o identificados
com um pseuddbnimo (nome ficticio) ou abreviacdo de sua categoria em qualquer
publicacdo ou apresentacdo dos resultados. Empreendeu-se enérgico esfor¢co para
garantia da confidencialidade das informacdes tratadas e preservagao da identidade
dos participantes do estudo.

Os possiveis beneficios para os participantes se relacionam a sua contribuicao
para melhor compreensao das relagdes de cuidado das PHVIV na APS e subsequente
aprimoramento esperado ao estudo destas relagcbes com base na légica do cuidado.

A pesquisadora apresentara os resultados da pesquisa, conforme disponibilidade
dos grupos, a profissionais e pacientes interessadas(os) na CFEP, a participantes do
Grupo Com Vida e a residentes do PRMFC.
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5 REFERENCIAL TEORICO

5.1 Cuidado de pessoas que vivem com HIV na Atencao Primaria a Saude

Com o intuito de analisar as relacdes de cuidado na atencao prestada as PVHIV
no ambito da APS, esta pesquisa propde pensar este cuidado a partir da perspectiva de
“praticalidade” proposta por Annemarie Mol (2003).

As mudangas no modelo assistencial no Sistema Unico de Satde (SUS) e em
suas praticas tém possibilitado o surgimento de dimensbes de ressignificacdo que
levam a uma abordagem mais ampliada do processo saude-doenca-cuidado,
especialmente com a implementacao da Estratégia Saude da Familia. Esta potencializa
a percepgao do sujeito em sua singularidade, complexidade, integralidade e contexto
sociocultural a partir de novas ou renovadas conformagdes como a humanizagao,
promocgao e vigilancia da saude. (AYRES, 2004; MOL, 2008; ZOBOLI, 2009; PINHEIRO
et al, 2017)

Cada sujeito é, segundo AYRES (2001), auténtico e portador de necessidades e
valores proprios. Mais do que saber que a infecgdo pelo HIV se organiza como uma
forma de adoecimento cronico, é importante considerar que dela emerge uma nova
situagédo de estar no mundo, uma nova rotina sera vivida e estabelecida definitivamente,
com todas as repercussdes socioecondmicas e culturais para o individuo, sua familia e
rede social. Em cada individuo, viver com HIV tera um impacto diferenciado e reagdes a
este rol de conjunturas e reorganizagcdes sobre os quais se espera a mediagcao
promovida pela APS ao organizar praticas de cuidado estabelecidas como um espaco
de escuta, apoio e compreensao. (WAGNER; BOSI, 2013; SILVA, 2015; ZISSETTE et
al, 2016; ARAUJO et al, 2018)

Compreende-se, assim, que € a partir destas perspectivas de cuidado na
atencdo primaria que seja possivel qualificar a atencdo as pessoas portadoras de
agravos crbnicos a saude, em particular as PVHIV. Estas se defrontam com muitas
questdes que envolvem seu adoecimento, como a vulnerabilidade socioecondémica e
programatica, os estigmas a infeccao e em relagdo a orientacao sexual e a sexualidade,

entre muitas outras.
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Ha especificidade das praticas realizadas no contexto da APS que, se por um
lado potencializam a capacidade de mediar e desenvolver o cuidado de PVHIV, por
outro podem representar barreiras para o acesso e construgdo de vinculos. Nesta
perspectiva ambigua, estdo inseridos aspectos como a proximidade, o conhecimento e
comprometimento com os individuos assistidos, acompanhados e/ou adoecidos, o
entendimento dos contextos de vida e adoecimento e a possibilidade de intervencdes
individuais e coletivas ao longo do tempo.

Os avangos tecnocientificos na medicina envolvem o seguinte dilema: o ser
humano recebe olhar fragmentado, com enfoque no organico, na doenga, sendo
deixado de lado o objetivo principal do cuidado, o ser humano em sua totalidade e,
ainda mais abrangente, o contexto social em que vive. (FAVORETO, 2007)

Por outro lado, o resgate de bases da medicina (especialmente valorizadas na
APS) busca perceber o paciente como um ser humano portador de histéria pessoal,
social, cultural e o processo saude-doenca é visto como resultante das condicoes
biopsicossociais em que vive, sendo suas necessidades maiores do que apenas a de
tratamento de uma afeccao. (PUSTAI, 2006)

E neste campo de saberes e praticas envolvidos na APS (STARFIELD, 2002),
que se busca o distanciamento de uma visao reducionista técnico-biomédica e, por sua
vez, compreender como emergem os dilemas para os profissionais e pacientes
implicados no cuidado a PVHIV.

Seriam estes dilemas barreiras produzidas por um arranjo técnico-assistencial
que aproxima os profissionais das comunidades, as familias e os pacientes? Seriam
eles decorrentes de outros aspectos como os valores morais e éticos, a fragilidade das
relagdes intersubjetivas, as dificuldades de lidar com situagdes envolvendo o
comportamento sexual e as condi¢gdes de vulnerabilidade presentes no processo de
vida e adoecimento destes individuos? Seriam provocados pelas limitacbes de
profissionais e pacientes em lidar com o aparato tecnolégico envolvido no diagndstico,
avaliacao e tratamento das PVHIV? Seriam barreiras comunicacionais? Ou seriam
todas estas questbes dispostas em arranjos especificos, imponderaveis a priori,

relacionadas de modo singular a cada situagao vivida no cotidiano das praticas?
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Na andlise destas questdes, recorre-se a perspectiva de Mol (2003) de observar
e interpretar as relagdes entre os sujeitos e entre os sujeitos e objetos em ato, o que
esta autora chama de “praticalidades”. Mais do que buscar respostas gerais, leis ou
ontologias para explicar os fatos, Mol busca observar e compreender os fatos/situa¢oes
vividas a partir das performances dos sujeitos e objetos do cuidado ao que ela usa o
termo “enactment’.

Mol (2003) reconsidera perspectivas ontoldgicas para lidar com estas relagoes,
compreende que nas interacdes sao produzidos sentidos e fatos em ato e, assim,
construidas novas realidades. De acordo com Mol (2007), o termo “politica ontoldgica”
propde que as possibilidades e praticas nao estdo postas; a realidade, politica, é
modelada a partir delas, nas interacoes, de forma aberta, afastando-se da posicao
hipoteticamente constante e fixa que Ilhe é imputada. Além disso, a politica ontolégica
reconhece a conexao entre as multiplas performances da realidade, em vez de isola-las
em itens sem relagéo entre si. (MOL, 2007).

E nesta perspectiva epistémica que Mol observa e interpreta as relagdes de
cuidado e propde uma reflexao sobre o que compreende serem duas diferentes légicas:
a da escolha e a do cuidado. (MOL, 2003, 2008)

A légica do cuidado, proposta por Mol (2008), pode trazer contribuicbes
extremamente significativas em relagdo ao cuidado na APS, ao se dirigir a
compreensao e reflexdo sobre as praticas. Neste campo das praticas, esta filosofa se
atém, de modo central, as relagbes entre os sujeitos envolvidos e a interacdo entre
estes e 0s objetos e processos que sao vivenciados no cotidiano como 0s encontros em
consultas, exames, instituicdes etc. Neste modo de ver, Mol entende que na retaguarda
de cada um desses sujeitos existe tudo e todos que contribuiram para seus saberes,
vivéncias, sentimentos, expectativas e necessidades. (MOL, 2003, 2008)

De acordo com Mol (2008), nestas interagées podem ser construidos sentidos e
fatos em ato e, assim, serem alcangcadas novas realidades que ultrapassam o modelo
vigente na relacao profissional de saude-pacientes. Ao observar e interpretar, por meio
de um longo estudo etnografico, as relacdes e os objetos de cuidado em um servico de
atencdo a portadores de diabetes, a autora constr6i uma reflexdo sobre o cuidado e
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aponta para duas légicas distintas envolvidas nas relagdes e significados construidos
cotidianamente: a l6gica da escolha e a l6gica do cuidado (MOL, 2008).

No caso das PVHIV, para um tratamento eficaz, usualmente se entende que o
sujeito devera estar préximo ao servico de saude, se vincular a este, realizar exames
periodicos (que possibilitam o monitoramento do estado de saude e direcionamento do
tratamento) incluindo a taxa de linfécitos CD4 e a carga viral, aderir a terapia
medicamentosa antirretroviral - apesar da gratuidade das medicagbes pelo SUS, estas
ainda representam artigos carregados de distintos sentidos e significados (GOMES;
CABRAL, 2009) e a adesao ainda € um desafio, além dos possiveis efeitos colaterais e
obrigatoriedade da responsabilidade de tomada didria - e tantas outras situacoes
relacionadas ou ndo a infecgdo pelo HIV. (FERREIRA; FAVORETO, 2011; BRASIL,
2015a)

Mol (2008) indica que a légica do cuidado ndo espera dos profissionais
neutralidade, mas que se posicionem com base no modo de viver daquele sujeito,
construindo o cuidado com ele. Assim, ndo basta o conhecimento cientifico ser
conhecido pelos profissionais; ele precisa ser operado e transmitido de modo
apropriado. Além desta adequacdo, na abordagem de agravos cronicos a saude o
conhecimento técnico e as praticas dele decorrentes devem estar situadas no contexto
da vida dos pacientes, logo, sdo as preocupacgdes, necessidades e percepgdes deles
que devem orientar as agoes.

Quando um paciente é diagnosticado com HIV, ele precisard aprender a viver
com o virus e isso devera ser apresentado pelo profissional de uma maneira nao tao
neutra, mas sim de modo dialégico. E fundamental que se considere que este
diagnostico envolve, para as PVHIV, dificuldades morais, sociais e afetivas que irdo
implicar a adesao e preocupagdes com a confidencialidade, com o sofrimento e a

finitude.

5.2 Expectativas terapéuticas na légica do cuidado e da escolha
Quando as praticas em saude se restringem a uma logica de escolha, o
conhecimento técnico cientifico é apresentado como um cardépio aos pacientes. A eles
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caberia escolher entre fazer ou ndo o teste para o HIV, usar ou ndo os medicamentos
antirretrovirais, entre outras opgdes oferecidas.

Deste modo, sdo relatadas as opgbes de se tratar ou ndo, € o alvo a ser
alcangado (no caso da diabetes, por exemplo, o valor de controle glicémico; no caso do
HIV, o controle da carga viral e manutengdo adequada dos linfécitos). Ha uma
transferéncia de responsabilidade do profissional para o paciente. A aparente igualdade
entre pacientes e profissionais que seria a justificativa para a pratica baseada nestas
escolhas torna-se, na verdade, a desresponsabilizacdo que, assim, permeia a
culpabilizagao, aumentando a desigualdade destas relacées de poder entre quem cuida
e quem é cuidado.

Na logica do cuidado, um bom alvo é aquele possivel de ser alcancavel e viavel
na pratica, de modo a prejudicar o minimo possivel a qualidade de vida das pessoas e
seu bem-estar. Este compreende uma dimensao experiencial que nao pode ser aferida
apenas pelos resultados de exames, nao tem uma dimensao temporal uniforme entre
as diferentes pessoas e processos de cuidado.

A nocao de viabilidade do cuidado e do resultado esperado €, portanto,
construida nas relagdes, logo, ndo pode ser estabelecida a priori, sem considerar
exatamente a vida e a forma como cada pessoa interage com os diferentes artefatos,
acoes e reagdes envolvidas no desenvolvimento do cuidado.

Assim, sujeitos e objetos estdo envoltos e interagem nas relagdes do cuidado e
isto amplia e se diferencia da visdo objetivante, mecanica e pré-determinada da
doenca, tratamento, exames, funcionalidade vital, afetos, impactos sociais etc. Por outro
lado, esta perspectiva de interagdes e performances escapa de uma concepgao em que
exclusivamente os sujeitos e seus significados se tornam protagonistas das relagdes de
cuidado, pois inclui os objetos e processos em curso. (MOL, 2008)

Exatamente por considerar esta perspectiva de atuacbes (enactment) que
ocorrem nas praticas — nas quais sujeitos e objetos interagem e constroem novas
situagcdes — que parece relevante observar as relacdes de cuidado as PVHIV que
envolvem cenarios, profissionais, lugares, processos de trabalho, acesso a exames e
medicacdes diferentes, como vem ocorrendo com a atencao as PVHIV na APS. A légica

do cuidado compreende uma préatica em que os profissionais nao apliquem cegamente
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os resultados de estudos, mas que consigam traduzi-los com a personalizagdo do
cuidado.

Indicar o tratamento que propde bons resultados é simples. Na légica da
escolha, o paciente tomaria a decisao e o profissional apontaria 0s meios para alcangéa-
la, como se, ao escolher aonde quer chegar, as tecnologias fossem garantir aquele
resultado. Entretanto, no consultério se percebe que as tecnologias ndo sao tao
determinantes, ndo basta estar atento ao que se espera das tecnologias, mas também
ao que acontece de fato, mesmo que isso seja inesperado, porque pode ser, de fato.
Recomendacdes gerais, feitas a um ou outro grupo, visam a alcangar a “saude”, a
evitagcdo de consequéncias negativas, ou mesmo o controle de uma doenca, mas nao
podem ser garantidas a todos. (MOL, 2008)

Numa relagdo bem estabelecida de cuidado, em uma situagdo como a de viver
com HIV, mesmo se todas as etapas forem adequadamente cumpridas, ndo se pode
predeterminar o resultado técnico biomédico a ser alcangado, pois fatores diversos
atuam em cada individuo e no processo como um todo. Na perspectiva de que o
resultado estara sempre aberto, que ndo é uma verdade inexoravel, o insucesso nao
implica um sentimento de culpa, do paciente e/ou dos profissionais, por algo que nao
poderia ser alcangado independente de seus esfor¢os. Assim, profissionais em relagdes
de cuidado precisam saber de seus pacientes, sobre suas experiéncias e estar atentos
a isso, mesmo que ultrapassem o conhecimento cientifico sobre a doenga (MOL, 2008).

Afinal, o que move o encontro entre o0s sujeitos e seu mundo €, de acordo com
Ayres (2001), um sucesso traduzido por felicidade e ndo, puramente, pelo éxito técnico.
Assim, é importante que se permeie a dimensao do éxito técnico, estabelecido por
determinagdes programadas para um resultado, a dimensdo nao técnica, ao sucesso
pratico, que integra possibilidades ampliadas sobre o que é feito durante o processo
(AYRES, 2001, 2004).

De fato, o notavel desenvolvimento cientifico e tecnolégico ndo pode acontecer
de forma isolada de aspectos voltados para estas praticas. Evidéncias clinicas nao
podem isoladamente decidir o que faz uma vida melhor. Mesmo estimando 6étimos
resultados, ndo se pode afirmar que uma determinada intervengéo vale a pena; ai entra

a individualizacdo e cuidado personalizado e (re)construido. (AYRES, 2004; MOL,
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2008; PINHEIRO et al, 2017) Para Azeredo e Schraiber (2017), esta singularidade do
cuidado é o que busca a transposicdo da abstracdo dos entes da ciéncia para os
COorpos reais.

Com base na perspectiva da filosofia empirica, Mol (2008) recomenda que a
construcao empirica que decorreu da légica de cuidado (articulada por ela a partir das
relagdes de cuidado em pessoas que vivem com diabetes) seja transposta para outras
situagdes. Desta forma, cabe pensar em como esta perspectiva se aplicaria as praticas
em saude voltadas para as PVHIV.

Quando as metas predeterminadas para o tratamento de PVHIV ndo séao
alcangadas, a perspectiva da escolha transfere o resultado aos fatos, aos indicadores
(como os resultados de exames laboratoriais), a decisdo do paciente sobre aderir ou
nao ao tratamento, portanto a sua responsabilidade com a falha no tratamento; nesta
compreensao, ha espaco para culpabilizacdo. (MOL, 2008)

Na légica do cuidado, compreende-se que ha responsabilidades de ambos,
profissionais e pacientes, pelo cuidado e, por conseguinte, pelo resultado atingido.
Porém, mais importante do que o éxito ou nao, estariam os processos envolvidos na
adesdo, como questdes que emergem que se preocupam com O percurso, implicagdes
sociais € morais, 0s objetos envolvidos, ou como os objetos interagem com o sujeito e
as reagdes de adaptagao individual e familiar ao diagnéstico e tratamento relativas ao
cuidado. Enfim, a no¢do que se torna fundamental esta no campo das préticas, isto é,
como agir e interagir para que haja melhores resultados, para tornar o cuidado uma
realidade. (MOL, 2008)

O sumigco dos 6culos do sujeito pode estar interferindo na identificagao das
medicacgOes; atividades prolongadas em parceria com pessoas que desconhecem o
diagnéstico podem inviabilizar a tomada do remédio; o medo de usar a medicagdo na
comunidade dominada pelo trafico que intimida quem tenha tal diagnéstico pode té-lo
levado a se desfazer da medicacédo; o paciente pode nao ter entendido como deve
tomar o antirretroviral, ou pode acontecer de, mesmo se esforgcando para cumprir 0
tratamento, a pessoa falhar nisso, ou a medicacdo nao ser adequada para ela e ser
dificil presumir o que ira funcionar e o que vai falhar. Contudo, é fundamental o fato do
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individuo ter retornado para a consulta seguinte. (MOL, 2008; PAULA; CABRAL;
SOUZA, 2008)

As perspectivas apontadas pela l6gica do cuidado ndo envolvem atitudes faceis
ou simples, implicam o experimento cuidadoso de muitas tentativas, a compreenséao e
adaptacdo as novas situagbes que podem surgir, mediante novas tentativas, com
perseveranga, em vez de buscar culpados, como aconteceria para quem eventualmente
atribua o cuidado apenas as escolhas dos profissionais (pelo melhor medicamento para
0 caso) e dos pacientes (pela suposta vontade de aderir ou ndo ao tratamento) — esta
situagdo retrataria a l6gica da escolha em detrimento da légica do cuidado. (MOL, 2008)

Na légica da escolha, as relagdes se assemelham as do mercado. No mercado,
quando o cliente desiste, isto €, ndo opta por determinado produto, o mercado se
afasta, entende que o problema néo é seu, apenas nao foi o seu produto que o cliente
escolheu. Ja na perspectiva do cuidado, o profissional envolvido no cuidado ndo desiste
do paciente, busca entender os caminhos por ele percorridos em suas decisées, mas
persiste ao seu lado, mantendo as inter-relacées e as trocas possiveis a partir deste
lugar que o paciente se coloca na relagdo. (VASCONCELOQS, 2001; MOL, 2008).

Na logica do cuidado, € crucial que a tecnologia, os habitos diarios e as
propensdes das pessoas sejam mutuamente ajustados, pois as decisdes tomadas
considerando apenas um destes podem trazer desfechos negativos em outras
variaveis. O propésito do controle rigido da glicemia (nas pessoas com diabetes) ou da
carga viral (nas PVHIV), por exemplo, esta em se prevenirem complicacées e nao,
necessariamente, em fazer o paciente se sentir melhor naquele momento. Se os
multiplos aspectos relacionados a viver com HIV sédo abreviados a um alvo, como o da
supressao da carga viral, outros estardo sendo desconsiderados, ou ndo contemplados.
(MOL, 2008)

Mol (2008) utiliza o termo “pacientismo”, que construiu tendo como referéncia o
feminismo. Trata-se da ideia de que, diferente de se padronizar comportamentos e
expectativas de éxito, baseadas em imagens construidas do que representa ser um
individuo saudavel, sem doenca, se procura partir das caracteristicas do paciente, seu
contexto, suas expectativas e potencialidades e buscar formas de lidar com seu corpo

de uma forma harmoénica e alcancavel, construindo assim o cuidado, individualizado,
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em parceria com o paciente. A analogia ao feminismo se da no sentido de que este nao
molda o que sdo ou podem ser mulheres numa compara¢gdo com 0 sexo oposto, mas
em uma analise do proprio grupo. (MOL, 2008)

Na légica da escolha, uma boa decisdo clinica se relaciona a equilibrar
adequadamente as vantagens e desvantagens nas melhores alternativas diagnosticas e
terapéuticas existentes. Entretanto, as condi¢des da aplicacdo destas técnicas, no
cotidiano, podem subitamente se desfazer, como quando surgem complicagoes,
situacdes familiares dificeis, necessidade de ocupacdo em trabalhos demandantes,
crise no relacionamento etc. Estes eventos e suas consequéncias nem sempre Sao
parte de escolhas dos pacientes. Na légica do cuidado, perceber as muitas variaveis
que interferem nos processos e na prépria vida € um processo continuo e ajustavel que

ultrapassa no¢des puramente biomédicas (MOL, 2008).

5.3 Cuidado de individuos e coletivos

As conversas em um consultério se dao sob a forma de troca de experiéncias,
conhecimentos, sugestdes e, assim, como ha muito o que fazer bem, também sao
grandes as possibilidades de dar errado, fracassar na relagdo e/ou no sucesso pratico.
Mol (2008, p. 79) afirma que “a logica do cuidado ndo oferece seguranga ou
autossatisfacdo. Mas hd um consolo. Se as coisas derem errado, vocé ndo tem que se
culpar” (tradugéo da autora). Como acrescenta Boff (2003), o cuidado assume a dupla
funcéo de prevenir danos futuros e regenerar danos passados.

No caso da atencao as PVHIV, olhar a partir desta perspectiva do cuidado pode
ser uma alternativa que possibilite evitar o desenvolvimento de tensbes nas relagdes ou
acoes. Estas tensbdes derivam, muitas vezes, de dilemas referidos por profissionais e
pacientes em relacdo a atengdo as PVHIV na APS como as questdes do sigilo, da
proximidade e da criagdo dos vinculos.

Em geral, as recomendacgdes para o deslocamento da atencédo das PVHIV para a
atencdo primaria envolvem recursos e arranjos técnico-operacionais pensados na
perspectiva de alcancar as necessidades de um coletivo, fruto de um somatério de
individuos. Este processo é perceptivel, por exemplo, na chamada meta 90-90-90 do
Joint United Nations Programme on HIV/AIDS (UNAIDS, 2014), que é o Programa
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Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/aids: Unaids. Esta visa a alcancar, até 2020, as
metas de 90% das pessoas com HIV diagnosticadas, 90% delas realizando o
tratamento com antirretrovirais e, destas, 90% com carga viral indetectavel
(GRANGEIRO, 2015; BRASIL, 2018a). Essas metas representariam o sucesso do
controle da epidemia mundial, permitindo ao mundo alcangar o fim da epidemia de
AIDS em 2030 (UNAIDS, 2016; BRASIL, 2017c).

Este é um exemplo de uma premissa que se baseia nas escolhas de individuos e
que se todos fizerem as escolhas esperadas o coletivo estara livre da infecgdo. Esta
perspectiva esta alinhada com a que indica que a abordagem de “populagdes chave”,
associadas a maior prevaléncia de casos pelo HIV, seria 0 caminho para se alcangar o
fim da epidemia de HIV/AIDS (BRASIL, 2015a).

Esta perspectiva, ao idealizar e normatizar um coletivo como somatério de
individuos, desconsidera os outros coletivos formados por estes individuos em seus
grupos familiares, culturais, sociais, locais, comunitarios e pode ser dificil desliga-los
destes coletivos o suficiente para o cuidado que precisam individualmente. A légica do
cuidado se iniciaria a partir desta outra compreensdo dos coletivos que incorporam
como seus elementos estruturantes as intersubjetividades que representam as
identidades e historicidades de individuos e grupos, isto é, o individuo passa a ser
alcangcado a partir de sua singularidade. Portanto, os coletivos, na l6gica do cuidado,
nao resultam da mera adi¢ao de individuos. (AYRES, 2001; MOL, 2008)

A organizagao das pessoas em grupos, como o das “pessoas que vivem com
HIV”, faz sentido em questdes epidemiol6gicas, organizacionais, entre outras. Porém,
esta direcionalidade e normatividade pode significar que a este grupo sera oferecido
determinado rol de servigos que, ndo necessariamente, € compativel com a agenda de
quem vem procurar por cuidado. Assim, corre-se 0 risco de que as orientagdes e
recomendacdes as quais 0s pacientes estdo expostos nao reflitam as necessidades da
pessoa que busca cuidado.

A experiéncia da pessoa inserida no seu contexto social e a experiéncia coletiva
dos que vivem com este agravo precisam ser conhecidas, consideradas e valorizadas
por profissionais de saude. Conhecer as condigbes de vida e construgdes subjetivas

individuais e coletivas que definem o processo saude-adoecimento e as formas de
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tratamento contribui para o entendimento da forma como se percorrem itinerarios
terapéuticos e se mobilizam recursos junto a rede de apoio na busca de cuidado, de
acordo com suas necessidades, buscando acolhimento e resolugdo de seu sofrimento.
(ZOBOLI, 2009; CABRAL et al, 2011; PINHEIRO et al, 2017)

Os determinantes sociais da saude sao elementos sociais, econémicos, culturais,
étnicos/raciais, psicolégicos e comportamentais que influenciam a ocorréncia de
problemas de saude e seus fatores de risco na populagéo, bem como as desigualdades
de saude entre grupos populacionais. (BUSS; FILHO, 2007; BRASIL, 2014d)

Entretanto, a consideracdo dos determinantes sociais em saude ainda pode ser
limitante, por ndo contemplar a légica propria do individuo a respeito do cuidado e das
redes sociais e comunitarias interativas que podem vir a ser recursos importantes para
considerar novos indicadores de politicas publicas, ao interagirem tanto com fatores
macro e microssociolégicos. (BONET et al, 2009)

Neste cenario, faz-se necessario tratar do conceito de itinerario terapéutico
(ALVES, 1993; GERHARDT, 2006), que envolve o percurso em espacos terapéuticos
que o sujeito atravessa apds ter um diagndstico, visando a solucao terapéutica, porém
em cada instituicdo o individuo é submetido as nocoes terapéuticas de cada uma
delas, ndo se desfazendo do papel de “enfermo”. Bonet (2014) acrescenta a esta
discussdo o conceito de itineragdo terapéutica, entendendo que os itinerarios sao
construidos em cada situagéo - como que existindo em movimento para frente, com
criatividade e improvisagao - e ndao predeterminados. Nos deslocamentos pelo sistema
de saude, os individuos desenham itineracées que muitas vezes nao coincidem com a
estrutura que os gestores programaram (BONET, 2014).

A partir da nogao de itinerarios e itinerag6es terapéuticas (ALVES, 1993; BONET
2014), o conceito de mediadores é importante para considerar os elementos que
permeiam estes processos terapéuticos, como a organizacdo do cotidiano, que
viabiliza o cuidado em saude. Para Bonet e Tavares (2008), mediadores sao
elementos que transformam e viabilizam, em sua heterogeneidade, a propria acao.

Estes mediadores, humanos ou ndo humanos, podem ser representados na
saude por pessoas (profissionais ou nao), espacos (nos Servigcos de Saude ou fora

destes), instrumentos, insumos e ferramentas de afericdo de processos, além do
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proprio sujeito implicado. Em outras palavras, os mediadores podem ser individuos,
profissionais, pacientes, grupos, politicas de avaliagdo ou outros recursos que tém
papel relevante na articulacdo de acdes em saude. Os mediadores podem ter um
papel de inibidores, perpetuando conflitos, ou de colaboradores, que mediam conflitos
e se traduzem em apoio ao processo. (BONET; TAVARES, 2008; BONET et al, 2009;
MARTINS, 2009).

5.4 Dilemas relacionados a bioética

Conforme exposto, a légica do cuidado compreende que profissionais e
pacientes sdo sujeitos em um processo de relagdes com o0s objetos e objetivos
estabelecidos durante as praticas em saude. Nesta logica, a assimetria e a diversidade
de contextos sao consideradas e € a partir delas que as acdes e atitudes sao
entendidas. (MOL, 2008)

Ja na perspectiva da légica da escolha, segundo Mol (2008), parte-se de uma
nocao de simetria entre profissionais, servicos e pacientes/usudrios. Esta simetria
possibilitaria a responsabilidade das escolhas aos pacientes, visto serem
compreendidos como individuos autbnomos, independentes e/ou livres para aderir ou
nao, consumir ou ndo as orientagdes, os artefatos, ou as intervencodes relativas ao seu
diagnéstico e tratamento.

Mol (2008) desconstréi esta simetria que intencionalmente se desenvolve nas
relagdes de cuidado no mundo moderno. Argumenta que as pessoas sao nascidas,
criadas e coabitantes a partir de espagos em que mesmo para preparar o préprio
alimento e fazer a vestimenta que se usa implica um alto grau de interdependéncia que
envolve os lagcos que unem cada individuo a sua rede.

Aquela imaginada simetria abstrai a heterogeneidade, diversidade e assimetria
existentes entre os diversos grupos e contextos de vida e de vulnerabilidades a que as
pessoas, em particular os pacientes, estdo expostos. Por outro lado, transfere a
responsabilidade dos resultados alcancados na coletividade as possiveis escolhas dos
individuos e, portanto, seriam essas escolhas individuais (saudaveis ou nao) que

representariam a apregoada liberdade individual ou, de outra maneira, a transferéncia
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da responsabilidade pela adesdo as escolhas corretas e a critica perante escolhas
erradas. (MOL, 2008)

Na relacdo entre o cuidado e as escolhas individuais emergem dilemas nas
relagdes entre profissionais e pacientes. Emergem questées do campo da bioética, que
nos convidam a refletir, considerando nossa responsabilidade social e ética em relagao
as préaticas em saude. (ZOBOLI; FORTES, 2004)

Como os profissionais de saude lidam com esta transferéncia de
responsabilidade e possivel culpabilizacao dos pacientes pelos desfechos tecnicamente
indesejados como a ndo adesao a tratamentos ou busca por diagnéstico? Como é
possivel lidar nas praticas em salde com esta dualidade entre os direitos e deveres dos
individuos e os conflitos existentes entre os interesses/experiéncias individuais e as
perspectivas que envolvem um sucesso técnico-politico construido a partir de uma
dimensdao de coletividade como somatério de individuos que teoricamente fariam
escolhas adequadas a sua saude?

Quem busca o cuidado devido a uma condicdo de adoecimento possui uma
identidade e diferentes necessidades que ultrapassam um eventual diagnéstico. Estes
aspectos sao singulares, contextuais e processuais e considera-los torna-se um
requisito para um bom cuidado. (MOL, 2008)

Nesta linha, também se pode referir a PVHIV como soropositivos ou portadores
do HIV, mas a utilizacdo do termo "aidético", por exemplo, ndo deve acontecer
(BRASIL, 2015a), por se referir ao sujeito como se sua identidade coincidisse com seu
diagnostico - como "pessoas com diabetes" eram chamadas de "diabéticas" (MOL,
2008) -, enquanto nem toda PVHIV desenvolve AIDS e a PVHIV é composta por uma
integralidade na qual ter HIV é apenas um aspecto entre muitos outros.

A doenca e suas repercussdes sociais € morais, os artefatos de diagnéstico e
tratamento, as relagdes com os servigos de saude e as expectativas de quem adoece
sao elementos que interagem na formagdo de identidades e necessidades dos
portadores de HIV. No contexto da epidemia de AIDS, estes novos sujeitos assumiram
e trouxeram novas vozes e novas propostas para o desenvolvimento de praticas no
campo da atencao a saude (BRASIL, 2007).
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Através das mobilizagdes baseadas na Educacdo Popular em Saude, também
emergiram questionamentos sobre normas e modos de operar as praticas em saude
que reduzem o papel das “condi¢cdes e experiéncias de vida”, assim como os contextos
de vulnerabilidade e resiliéncia que as pessoas vivenciam em seus processos de saude
e adoecimento (SEVALHO, 2018).

A partir da percepcado do processo de adoecimento exposto pelos sujeitos e
envolvido nas interagées com as redes que estdo estabelecidas e os coletivos em que
estdo inseridos, muitos profissionais podem reorientar suas praticas de cuidado
(VASCONCELOS, 2001). Merhy (2000) reforca que a producéo da saude se realiza de
fato no ato do encontro e nas intersecdes entre o profissional e o sujeito que busca
cuidado e, a partir dai, produzem-se as relacées de acolhimentos, vinculos e
responsabiliza¢cées com o cuidado.

Dilemas éticos como o sigilo, a confidencialidade ou preconceito envolvendo a
atencao as PVHIV na APS se realizam quando pacientes e profissionais se organizam
em uma logica de cuidado e ndo simplesmente de escolha de acdes e atitudes? Teriam
esses dilemas a mesma conformidade e importancia em relagées de cuidado em que os
profissionais estejam atentos a perceber conflitos, barreiras de acesso, ruidos de
entendimento e de comunicagdo? Seriam capazes de analisar criticamente e
contextualmente suas praticas ao considerar questdes como 0 acesso aos Servigos,
alocagdo de recursos, discussdo de determinantes sociais de saude, equidade e
cidadania?

Por fim, cabe pensar se estes dilemas tdo explicitos no caso da atencédo as
PVHIV que buscam atendimento nas Unidades Basicas de Saude (UBS) existiriam com
outras conformagdes e envolvendo outras questdes quando a atencdo é dirigida para
outras situacdes de adoecimento.

Existem outras situacdes que também envolvem dilemas que sédo percebidos por
profissionais e pacientes, como no diagnostico de outras IST, atendimento de
adolescentes, reproducao humana, inicio e fim da vida, entre tantos outros. Entretanto,
definir algo como um dilema pode significar uma estagnacado, como uma suposta falta

de possibilidade de resolucao e é preciso que se esteja atento a este risco.
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Em relacao aos dilemas que se colocam na atencao as PVHIV, o sigilo parece
ser uma questdo importante na formagédo de vinculo longitudinal com os profissionais
de saude. Ambas as questdes - do sigilo e do vinculo - parecem estar muito associadas
a uma légica dualista, em que a questdo colocada é que o individuo escolhe ou se
recusa a ser acompanhado em uma clinica da familia e com um determinado
profissional: o paciente desejaria ou nao fazer seu tratamento em uma unidade de
saude proxima de comunidade, familia ou outros. Esta perspectiva dual parece lidar
com esta questdo como uma simples escolha, mas, por outro lado, transparece uma
desresponsabilizagdo dos servicos e profissionais.

Este dilema, muito comumente colocado como barreira de acesso ou de
prestacdo da atencdo a saude, parece uma simplificacdao de um conjunto de situagdes
muito mais profundas, pois esta légica simplista e superficial pressupde e se distancia
dos elementos que estariam envolvidos na relacdo complexa entre o individuo e suas
coletividades, entre ele e os estigmas sociais e culturais envolvendo a sexualidade e a
infeccao pelo HIV, assim como entre o paciente e as relagdes de cuidado que deseja ou
espera dos profissionais e servicos de saude.

Esta légica também parte de uma visdo em que os pacientes sao passivos na
sua busca por cuidado. Quem busca cuidado na verdade esté vivenciando algo que néao
escolheu ter e precisar de apoio neste momento nao torna alguém menos ativo. Para o
sujeito que busca atendimento com um profissional de saude, buscar uma cura (ou,
ainda, alcancgar "saude") se torna uma meta dificil ou impossivel de ser alcancada,
quando se convive com doengas crbnicas e, a partir dai, podem-se considerar arranjos
que permitam uma organizacao da vida para que seja boa, melhor, ou estavel, apesar
de eventuais doencas - isso pode significar buscar o maximo de saude que seja
possivel. (MOL, 2008)

Ter um virus como o HIV também pode envolver significados muito divergentes
do que se possa a priori imaginar. Apesar de ainda nao haver cura, muitos pacientes
que descobrem seu status sorolégico positivo ndo se sentem doentes. Dicotomias como
“salde versus doencga”; “ativo versus passivo”’; “pensamento versus agao”; “vontade

versus destino”; “mente versus corpo”, ndo melhoram a vida das pessoas com uma
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doenca. A énfase principal € nas praticas de vida diaria associadas as tentativas de
torna-las mais acessiveis através de atendimento humanizado e criativo (MOL, 2008).

A atuagcdo no campo da saude tradicionalmente se baseia na producdo de um
outro (representado pela pessoa “paciente”, sua familia, comunidade etc) objeto de
intervencdo, e ndao no sujeito provido de singularidade e imerso em um contexto
atitudinal e cultural. O reconhecimento da fragilidade da racionalidade biomédica e do
modelo mecanicista e fragmentado traz a luz o entendimento de que o conhecimento
técnico sobre a doenca é insatisfatorio para a compreensao dos modos das pessoas
andarem a vida e o consequentemente significado de adesao terapéutica. (ZOBOLI;
FORTES, 2004; PINHEIRO et al, 2017)

A inclusdo da perspectiva do paciente e seus saberes ao conhecimento
biomédico favorece o alcance de dimensbes diversas do sujeito inclusive sobre a
terapéutica, e o estabelecimento de “relacdo emancipatéria entre o cuidador e quem
busca o cuidado”, tendo sido reconhecida a importancia do apoio de pessoas proximas
ou grupos de apoio/religiosos, e também a atencao profissional para o alcance do
sucesso pratico (na adesao terapéutica e no modo de andar a vida) nas narrativas de
PVHIV analisadas por Ferreira e Favoreto (2011). Dai surge a necessidade de
transformacéao que afasta este padrao de intervengao e o contrapde a nogao de cuidado
a partir da observacao da autonomia e da singularidade dos sujeitos e as relagdes entre
estes, contemplando a construgdo da saude como direito de cidadania (PINHEIRO,
2017).

Aqueles que buscam o cuidado o fazem com um conjunto de percepcbes
formadas a partir de diversas construgdes sobre quem (servigos/profissionais) somos e
o que temos a oferecer. Trazem preocupagdes, angustias e medos que, ao entrarem
em contato de fato, percebem como terdo ou ndo suas respostas, percebem as
barreiras e potencialidades, mas estao frageis e, por isso, buscam cuidado, amparo,
apoio, reconhecimento de suas fragilidades, suas dificuldades de lidar com questdes
objetivas da doenca, da vida e das relagdes sociais e culturais que a vida com e sem a
doenca l|hes impéem naquele momento. Ndo buscam perguntas, informacdes,
orientagdes predefinidas; buscam cuidado, de fato.
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Estes dilemas também parecem congelar o tempo, partindo de uma
representagcdo em que uma situagdo do presente define o passado e o futuro dos
itinerarios terapéuticos dos sujeitos, das necessidades de saude, buscas por cuidado e
das relacdes de cuidado, em vez de potencializar estas.

Com isso, surge a reflexao de que hé de se ultrapassar dilemas e alcancar o que
mais podemos oferecer ao receber um individuo fragilizado, com sua autonomia
limitada, mas que percebe que ha espaco para ser ouvido e compreendido.
(FERREIRA; FAVORETO, 2011)

Os profissionais de saude devem entender as singularidades das dimensdes do
adoecimento e das estratégias relacionadas ao enfrentamento deste. A pessoa nao é
aderente, mas esta aderente, sendo a adeséo parte da vida e cotidiano do paciente,
inclusive sujeita a variabilidades e ainda proporcional ao protagonismo do mesmo - este
entendimento contribui para o vinculo terapéutico. Desta forma, se revela importante o
foco na qualidade do acolhimento e cuidado pelos profissionais para ampliar a adesao,
a autonomia e qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV/AIDS (FERREIRA;
FAVORETO, 2011).

Parece necessario, portanto, pensar e observar esses dilemas a partir da
discussdo sobre as relagdes e praticas baseadas no cuidado na atencdo primaria
voltadas as PVHIV e aos demais individuos - e ndo em escolhas que prometem

resultados (e cobram pregos ndo negociados).
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 Aspectos relacionados as entrevistas e entrevistados(as)

As(os) profissionais entrevistadas(os) tinham idades entre 30 e 41 anos e
identidade de género de mulheres e homem cis®. A identidade de género das pessoas
entrevistadas tem importancia no sentido de que profissionais podem se apropriar das
diferentes dindmicas sociais existentes, com abertura a ressignificacdo das esferas de
praticas sexuais e as percepcodes sociais sobre HIV. (HAMANN, 2017)

Os quatro pacientes que foram entrevistados apds sairem de consultas eram do
sexo masculino. O absenteismo das mulheres as consultas agendadas para as datas
previstas da pesquisa impediu que houvesse participacdo feminina entre os
entrevistados.

Esta distribuicdo por sexo reflete, apenas em parte, o contexto atual da
epidemia. A prevaléncia entre os sexos varia de acordo com a regiao do Brasil e da
faixa etaria, mas, em 2017, desconsiderando casos de HIV em gestantes, a razdo entre
homens e mulheres foi de 2,6, ou seja, 26 homens com o diagnostico de infecgao pelo
HIV para cada dez mulheres, no Brasil. Verifica-se, nos ultimos dez anos, queda da
taxa de detecgcdo em mulheres em quase todas as faixas etarias, exceto na de 60 anos
e mais, que teve aumento de 21,2% entre 2007 e 2017. (BRASIL, 2018b)

Dos pacientes entrevistados, metade era de cor parda e metade de cor branca.
Os dados do SINAN da ultima década mostram que 52,9% das notificagdes ocorreram
entre pessoas que declararam a cor da pele como preta ou parda. Neste periodo,
ocorreu queda de 20,9% na propor¢cdo de casos entre pessoas brancas, aumento de
33,5% entre pessoas pardas, e de 23,5% na populacdo negra (pretos e pardos). Na
populacdo feminina, a proporgdo de negras notificadas € ainda maior; desigualdades
socioecondmicas e culturais, além do racismo institucional, sao hipéteses para explicar
a alta vulnerabilidade destas mulheres a infeccdo pelo HIV/AIDS. (SANTOS, 2016;
BRASIL, 2018b)

® Cis (ou cisgénero) é o termo utilizado para se referir ao individuo que se identifica com o género que foi
Ihe atribuido ao nascer. Opde-se ao termo trans (ou transgénero), que se relaciona a pessoa que nao se
identifica com o género atribuido a esta ao nascimento. (RODOVALHO, 2017)
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Os quatro pacientes participantes tinham no momento do encontro entre 24 e 40
anos. Em dois, a escolaridade era apenas o ensino fundamental, nos outros dois ia até
o ensino médio e metade dos entrevistados tinha um emprego formal. As
caracteristicas de idade, escolaridade, cor e trabalho/renda esta proxima do perfil
epidemiolégico da epidemia nos ultimos 10 anos. (BRASIL, 2018b).

Todos os pacientes entrevistados eram homens cis, solteiros, porém ndo foi
perguntada sua orientacdo sexual, embora tenha sido mencionada por alguns
participantes durante as entrevistas. Nos ultimos dez anos, verificou-se que 59,4% dos
casos de HIV entre os homens maiores de 13 anos foram decorrentes de exposicao
homossexual ou bissexual e 36,9% heterossexual. (BRASIL, 2018b)

O perfil da epidemia tem refletido uma tendéncia de maior acometimento de
pessoas e grupos mais vulneraveis. E importante salientar que as desigualdades que
indicam diferentes vulnerabilidades ao HIV/AIDS também devem ser consideradas no
que tange as possibilidades de acesso, acolhimento e cuidado na rede de saude. A
vulnerabilidade e a desigualdade no acesso podem estar influenciando na notificacao e,
em consequéncia, o perfil epidemiolégico da afeccao pode ser na realidade de pessoas
e grupos mais vulneraveis. (PARKER e CAMARGO JR, 2000)

Ao fim da participagdo no campo da CFEP, foi possivel sistematizar as
observacgdes do cotidiano, dos objetos e sujeitos do cuidado, assim como suas relacdes
e a escuta de suas narrativas. A analise deste material conseguiu identificar padroes e
analogias em cada narrativa e em seu conjunto e interpreta-las a luz da literatura
revisada sobre os temas. As unidades de contexto analisadas geraram trés grandes
categorias de andlise, que passamos a apresentar nos topicos subsequentes.

6.2 Viver com HIV
A vida com HIV parece envolver muitos e diferenciados aspectos que fogem a
imaginacao do observador externo. O “choque” do diagndstico, mencionado em
diferentes narrativas, aconteceu em forma e tempo diferentes para cada pessoa,
como mostrados nos relatos abaixo, mas sempre envolvendo repercussoées diretas em

suas vidas:
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Quando eu soube, eu tomei choque (...); no comego foi um choque, eu
entrei em depresséo. (Paciente 1 — P1)

E... Constrangedor, uma parte d4 medo de tudo, assim... Eu
particularmente fiquei muito fragil em questao a isso.... Eu s6 queria
sumir, queria me matar, esquecer isso tudo e dar um fim logo nisso
tudo, ‘pra’ ndo ficar, ter que remoer, envolver outras pessoas e causar
transtorno ‘pros’ outros. (P2)

A percepcao de receber o “choque” com o diagnédstico esteve presente em todas
as narrativas. Refletia a importdncia deste momento em que o exame € feito, o
resultado € comunicado e as repercussfes sao sentidas por toda a vida como um
evento complexo. A busca pelo exame diagndstico, na maioria dos casos, foi em outra
unidade de saude. Nas narrativas sobre este acontecimento em suas vidas,
prevalecem os relatos sobre as marcas afetivas e morais como culpa, ressentimentos

e comportamentos sexuais entre pacientes e profissionais.

Eu fiz [o teste] porque eu desconfiei de uma pessoa e eu sempre me
cuidei, ai justamente essa pessoa esperou uma boa oportunidade
quando eu ‘tava’ bébado ‘pra’ se aproveitar. (P2)

Nao vou julgar todo mundo, as vezes ddi vocé ter um companheiro, ter
uma companheira, vocé amar uma pessoa, vocé confiar e muitas das
vezes a pessoa te trair, entendeu, mentir e, pa’, aquele choque todo.
(P3)

Na maioria das mulheres, a transmissao é feita através de parceiro, até
mesmo as que tém domicilio, que ndo vivem em situagao de rua (...),
muitas, mesmo com a transmissdo, ndo se separam, mas continuam a
viver com aquela montanha russa, ‘né’, aquela mdgoa de ter sido
infectada pelo marido. (farmacéutica 1 — F1)

Os sentimentos e significados relacionados a infec¢do, entre os quais medo,
duvidas e insegurancga, influem na busca ou ndo por cuidado profissional e/ou um

servico de saude.

Eu fiquei meio que em choque ainda com a noticia, e s6 agora nas
ultimas semanas que eu resolvi me cuidar: "ndo, tem que ir", porque eu
n&o so tinha HIV, tinha sifilis também. (P2)
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Observa-se na fala “Eu tenho sequela agora da toxoplasmose porque eu ndo
queria aceitar, ai eu ndo fui no médico, nem nada. (...) O choque foi tanto, que eu ndo
quis aceitar a doenga”. (P1) que nao se trata do sentimento apenas, mas da forma
como este temor, medo ou raiva se organizam como uma forma de busca por cuidado.

As marcas da infeccdo podem ter diferentes significados entre o discurso medico
e as percepgbes e significados para os pacientes. Para médicos, a marca esta no
exame com resultado positivo - nesta situagdo, uma pessoa esta doente. Para os
pacientes, nao necessariamente acontece o mesmo. O significado dos resultados de
exames sao elementos externos, objetos que podem néo representar doenga ou
sofrimento.

O estigma da doencga se integra com as repercussdes afetivas na formagao do
significado da infecgdo pelo HIV. A afetividade, as manifestagbes corporais e suas
implicacées nos relacionamentos foram destacados em alguns relatos e podem ser
entendidos no que Bonet e Tavares (2008) chamam de mediadores, neste caso
mediadores do processo saude-adoecimento e cuidado.

Fiquei bolado, fiquei indignado [pelo diagndstico da infecgdo pelo HIV],
(-..) mas o que estava pesando mais em mim foi a situagdo que eu Vvivi
com ele, que nés estavamos namorando e eu peguei ele com um outro
cara na cama, e isso gerou um trauma muito grande (...). Eu tenho um
trauma assim ferrenho de relacionamento. (P3)

Além de tudo, sabe o que eu ouvi hoje do meu marido? Que eu 16’ feia,
que eu ‘t6’ magra igual a uma ‘cracuda’. (F1, reproduzindo fala de
mulher que vive com HIV e que foi contaminada a partir deste parceiro)

O cara ele olha com a fisionomia de assustado porque ele ainda mantém
aquele pensamento 1a de tras "poxa, mas ele era pra’ 'ta’ caquético,
entendeu? Magro, numa cadeira de rodas, ou internado num Hospital".
Eu falo "ndo, isso, isso e isso". (...) ha um estigma muito grande, que
precisa ser derrubado. (P3)

A violéncia de género em relagdo as mulheres e a homofobia®, especialmente

em relagcbes afetivas ou intimas, sdo questdes que ampliam a vulnerabilidade e o

® Homofobia representa intolerancia, édio ou agdes negativas relacionadas a individuos que apresentam
orientacdo sexual diferente da heterossexual. Também se faz necessario incluir outros termos
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sofrimento das pessoas portadoras do HIV destes grupos, em sintonia com a desigual
estruturacao das relagbes de género na sociedade. A relagdo entre a infeccdo e a
violéncia que envolvem a experiéncia destas pessoas podem se tornar barreiras de
acesso, ter impacto na autoestima e nos projetos de vida. (SANTOS, 2016; BASTOS,
GARCIA; SOUSA, 2017; FERNANDES et al, 2017).

De fato, o impacto nas diversas esferas da vida do sujeito que se descobre com
o diagnéstico de infeccdo pode envolver diversas mudancas em sua vida,
ressignificacoes, reformulacbes das atividades diarias, restricbes que se impdem ou
que lhe sao impostas.

No inicio eu sofri, (...) eu deixei de sair pra’ alguns lugares pra’ ndo
deixar de tomar o remédio. (P3)

Hoje em dia, eu vivo uma vida muito tranquila com isso, eu procuro
tomar os remédios sempre certinho, em relacdo a ter relagdo, nao té’
tendo, porque ndo tenho mais ninguém, as vezes eu fico até com medo
(...). As vezes eu acho que interfere na questdo de trabalho também,
‘né’, porque tem muita gente que tem meio que preconceito ainda com
isso. (P4)

Me limita um pouco, tipo ndo pegar sereno, friagem, ndo é uma boa
beber. (P1)

Eu tenho medo de qualquer coisa agora (...), ai se tornou uma vida meio
que restrita. (P2)

Estas mudancas no modo de viver e andar a vida das pessoas (como a tomada
da medicacédo de uso continuo, o medo, o isolamento, o impacto no trabalho e nas
relacoes afetivas e na sexualidade) podem se interpretar como praticalidades da vida
em ato relacionadas ao cuidado em saude.

A partir do momento que vocé identifica aquele pouquinho de vontade
do paciente em se tratar, e ai a gente tem a perspectiva de melhora, da
adesao, e vé que aquele paciente ‘ta’ em evolugcdo. E a gente vé muitos
que comegam a se cuidar, a fazer o tratamento, depois que descobrem,

relacionados a grupos especificos, como transfobia, bifobia, lesbofobia, relacionados aos grupos de
pessoas trans, bissexuais e Iésbicas, respectivamente. (BASTOS; GARCIA; SOUSA, 2017)
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mudando completamente de vida, de rotina, sabe, mudando a
alimentagdo, tem uns que mudam até de religido, ‘né’, mudam o estilo
de vida, comecam a fazer atividade fisica, (...) fazendo com que o estilo
de vida dele, combinado com o tratamento, ‘né’, melhore a rotina, a vida.
(F1)

Nas falas sobre o cuidado e autocuidado, os entrevistados expressam um certo

virtuosismo para enfrentar as rupturas, o desvalor do estigma, as limitacdes fisicas e a

diferentes formas de violéncia a que estdo expostos. Para Ferreira e Favoreto (2011, p.

930), isso traduz um “sentimento de vitéria contra as adversidades da vida”, sendo a

infeccao pelo HIV apenas uma delas. Doencga e estigma podem ser entendidos como

mediadores da vida, de construcdo de novos significados e novos modos de andar a

vida.

Hoje em dia ndo pesa tanto porque eu procuro ter consciéncia do virus
que ‘ta’ dentro de mim, eu preciso ter consciéncia que eu preciso lutar e
que eu preciso vencer, que o fato de eu ter o HIV hoje em dia ndo
significa que eu estou a beira da morte, isso ja passou (...) Eu ndo bebo,
raramente eu bebo, ndo uso drogas ilicitas, entendeu.. Eu raramente
saio, prefiro ficar na minha casa estudando. Eu acho que, assim, por um
lado, é um divisor de aguas (...). Eu me acho um vencedor, ndo vou
mentir. (...) (P3)

[O paciente] fazia duas faculdades, era um cara superempenhado,
trabalhava, ele é bem jovem {(...), depois que ele descobriu o HIV, ele
falou assim: "cara, dane-se, agora eu (...) vou largar tudo e vou apenas
fazer o que eu quero da vida", ‘ta’ muito mais feliz, porque aquilo mudou
a vida dele, (...) o fato de ele ter recebido o diagndstico fez com que ele
enxergasse a vida dele de outro jeito (...), esse cara ressignificou a vida
dele. (Médico 1 —M1)

A infeccao pelo HIV muda a vida de quem se infectou e se percebe que a

presenca da infeccao, do estigma, das limitacées da doenca, dos medicamentos, dos

exames, da necessidade de se refazer, superar obstdculos morais e sociais

constituem novas praticalidades, uma nova performance na vida.

Nesta nova configuracdo do viver e adoecer, o sigilo e o estigma aparecem

como mediadores na relacdo dos pacientes com a doenga, com seus medicamentos,

com suas vidas, com o trabalho. Eles estdo envolvidos direta e/ou indiretamente nos

aspectos de viver e de cuidar para as PVHIV.
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Hoje em dia eu vivo bem, s6 que ndo muita gente sabe. (...) E muito
ruim, muito estranho, porque sempre acha que ta falando tudo, mas
sempre tem aquele negdcio, "ah, vocé ‘ta’ escondendo uma coisa”. (P4)

Geralmente, quando eu fico com um cara, tenho mais de duas relagbes
com ele, eu assumo que eu sou [soropositivo]l. Tem uns que se
assustam, eles olham assim: "poxa, mas, como?". (...) Mas eu tenho um
certo receio da sociedade. (...) (P3)

A reflexdo sobre o sigilo se destaca a partir do medo de ser estigmatizado ao
compartilhar informacdes sobre sua condicdo soropositiva, seja junto as pessoas
comuns da sociedade ou a uma parceria afetiva, mas também tem muito a ver com a
perspectiva de Mol (2008) em relagcdo aos coletivos e ao protagonismo. No
enfrentamento da epidemia de HIV/AIDS, o didlogo com as comunidades organizadas
em resposta a doenca e aos preconceitos foi essencial no que se relaciona a
resisténcia dos grupos organizados. Um exemplo trata da estratégia proposta pelo
movimento gay norte-americano de erotizagdo dos meios de prevengdo, com a
instauracdo do "sexo seguro”. (MOL, 2008; CAMARGO JR, 2013)
As falas dos pacientes evocam ambiguidades. Por um lado, o sigilo & trazido
como uma barreira em suas relagdes afetivas e para lidar com o HIV, por outro, o
sigilo implica protagonismos, enfrentamentos, na vida em ato, na qual questées como
o tipo de vinculo afetivo, a presenca do preservativo, a condicao da carga viral e o
aspecto fisico da PVHIV sédo elementos da praticalidade referida por Mol (2003).

Percebe-se, portanto, que ndo ha uma unica forma de representar e significar a
questao do sigilo, uma demarcagéao clara, ou uma ontologia que responda a todas as
questdes que emergem. O que se observa no estudo € que ocorre uma ponderacao
individualizada, relativa a cada processo, a cada pessoa e situacao vivida. Contudo,
estas performances singulares em relagao ao sigilo do diagnéstico da infeccdo nao
significam um estado fixo, uma condicao imutavel. Ha possibilidades de mudancas
durante a trajetéria de quem o protagoniza e os demais atores ali implicados.

O estigma maior hoje em dia é vocé prender, vocé esconder o fato de
vocé ser soropositivo pelo simples fato de que grande parte da
sociedade ser covarde, hipdcrita (...). As lutas sdo assim, alguém tem
que botar a cara pra’ fora e lutar, porque enquanto ninguém botar a
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cara pra’ fora, vai continuar aquela situagcdo (...). NGs, soropositivos,
devemos nos cuidar. Cuidar, se tratar e ter amor a vida. (P3)

No contexto social atual, torna-se fundamental levar em consideracdo que as
forcas politicas conservadoras e de fundamento religioso vém ameacando a
continuidade da resposta brasileira ao HIV/AIDS. Estas influéncias morais vém
restringindo iniciativas que envolvem populagdes mais vulneraveis, acarretando
prejuizo nas praticas de cuidado a estes individuos, reforcando os estigmas, a culpa e o
desvalor social e moral dessas pessoas. (CAMARGO JR, 2013)

Em contraste com outras doencas crbnicas como hipertensdo e diabetes, a
infeccdo pelo HIV ainda carrega estigmas e associagées extremamente angustiantes
(BRASIL, 2015a).

Viver com HIV acho que é bem diferente de viver com outras doengas
crénicas (...). Esse peso do que é o aidético, a pessoa que vive com HIV
na comunidade, a coisa da associacdo com o uso de drogas, de estar
doente, de estar magro, de ndo se cuidar, de vincular a algo negativo
sempre, ‘né’, entdo ninguém tem essa vinculagdo tao negativa com
diabetes, mas tem como HIV (...). (M1)

A fala dos pacientes expde esta realidade e leva em consideracdo o0 que
profissionais de saude devem considerar na construcdo do cuidado das PVHIV
(SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DO RIO DE JANEIRO, 2016).

[Deve-se] construir esse cuidado dialogando um pouquinho com essa
experiéncia da doenca, mais especificamente trabalhando a sorofobia,
na ideia de que acho que a sorofobia mata mais do que a doenga em si.
(M1)

As relacdes de cuidado com as PVHIV na APS devem, portanto, partir destas
experiéncias destacadas nas relacoes e praticas de cuidado cotidianas, que sinalizam
para profissionais atentos o foco do cuidado.



60

6.3 Intersecées entre praticas de cuidado e dilemas de PVHIV na APS

O cuidado das PVHIV estd relacionado a aspectos que envolvem o
desenvolvimento dos atributos da APS (ZAMBENEDETTI; SILVA, 2016), isto é, o
acesso, a longitudinalidade, a coordenagdo do cuidado e a atengdo centrada nas
pessoas. A APS oferece modalidades variadas de acesso da populagdo, que podem
(ou ndo) viabilizar o acesso de demandas de atendimento por condigbes cronicas,
agudas, ou crbnicas agudizadas, demandas administrativas, por atencao preventiva,
por atencdo domiciliar, ou por condigbes gerais, inespecificas ou outras (MENDES,
2015).

Neste sentido, a prestagdo do cuidado no nivel da APS tem especificidades que
compreendem a proximidade com os territorios e familias, o conhecimento e
comprometimento com os individuos adoecidos, o entendimento dos contextos de vida
e adoecimento e a possibilidade de intervengdes individuais e coletivas ao longo do
tempo, podendo potencializar o cuidado, mas também podem estar associados a
barreiras representadas pela privacidade, no caso das PVHIV (JUNGES et al, 2015).

E na intersecdo entre a perspectiva de cuidar de pessoas, familias e
comunidades com a identificagdo e resposta a suas demandas e necessidades que
este estudo situa a reflexdo sobre os dilemas éticos vividos nas relagdes entre PVHIV,
profissionais e servicos de saude. A partir das perspectivas que se abrem com o
cuidado na atencao primaria seria, ou nao, possivel qualificar o cuidado de PVHIV que
sdo expostas a questbes como a vulnerabilidade socioecondmica e programatica, os
estigmas, o comportamento sexual e a sexualidade, entre muitas outras.

Habitualmente, o primeiro contato entre paciente e trabalhador(a) da clinica
acontece no guiché em que atuam os ACS, que promovem o acolhimento de cada caso
e conduzem, em parceria com os demais setores, a indicagédo do itinerario do paciente.
Apés o sujeito informar ao ACS o motivo pelo qual busca atendimento, diferentes
desfechos podem acontecer, desde a solugcao de sua solicitagdo no préprio guiché de
acolhimento por equipe, até encaminhamento para o setor indicado, ou ainda pode
acontecer de o paciente ndo poder passar por atendimento naquele dia e no préprio
guiché ser informado sobre isso.
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Pacientes ja familiarizados a profissionais especificos, por vezes os procuram
diretamente, mas na maior parte dos casos precisam retornar ao guiché para
sinalizagdo no prontuério eletrénico sobre sua presenca na Unidade. Outra forma de
acessar diretamente a clinica sem passar pelo guiché é pela farmécia, que funciona
independente dos guichés e é acessada por outra entrada. Também na farmacia,
alguns pacientes procuram diretamente as(os) profissionais que ja conhecem e com
quem tém vinculos estabelecidos.

Na CFEP, o acesso a atendimentos em consultério é feito, geralmente, através
do que os profissionais chamam de “demanda”. Este termo € usado para os casos de
busca por atendimentos nao programados, em contraposicdo a atengdao aos pacientes
agendados, que, em geral, sdo as pessoas com condicdes cronicas e que sao
atendidas nas suas respectivas linhas de cuidado (pré-natal, puericulturas, pessoas
com hipertensao, diabetes e tuberculose).

As PVHIV sao atendidas ali por profissional médica(o) ou de enfermagem como
“‘demandas”, exceto se, por algum motivo, tiverem sido agendadas previamente. Para
ser atendido através da “demanda”, existe a recomendagao de que o paciente procure,
em horarios predeterminados, os guichés de acolhimento em que atuam os agentes
comunitérios de suas respectivas equipes.

Foi observado que ha dificuldade das PVHIV, e de outros pacientes, para
conseguirem cumprir estas normas de acesso, isto é, serem acolhidos como
“‘demanda”. Durante a pesquisa ouviram-se questionamentos dos profissionais e
pacientes que consideraram que seria importante haver outra forma de atendimento
com menos embaracos. Estes consideram que estas normas podem gerar barreiras
devido a determinagdo de horéarios delimitados e restritos. Na APS, frequentemente,
acontece de pacientes ndo se adequarem a essas normativas preestabelecidas.
(BONET, 2013)

Outra questao que apareceu foi a falta de privacidade e o0 medo da exposicao no
momento de expor seu problema ou o motivo de sua ida na porta de entrada da UBS.
Portanto, tanto pacientes quanto trabalhadores reconhecem a necessidade da ESF
flexibilizar as formas de acesso e os fluxos de atendimento interno. (MELO, MAKSUD e
AGOSTINI, 2018)
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Deveria ser assim, ‘né’, como um acompanhamento (...). O primeiro
[paciente que vive com HIV que essa ACS acompanha] ndo se identifica
e 0 segundo (...) tem um pouco mais de acesso por ele ser mais novo,
talvez até falar ali baixinho (...). Mas, o outro, néo, (...) vem sé quando ta
mal, geralmente ndo relata nada a respeito, se comigo que vou na casa
dele ele néo relata, imagina ali na frente, com os vizinhos que também
estao na sala de espera ouvindo, ‘né’. (...) Ele sé vai vir, pedir consulta,
se chegar num horario que néo tenha consulta, vai voltar ‘pra’ casa (...).
(ACS 1)

Para sobrepujar barreiras, os pacientes desenvolvem formas de comunicagéo e

trilham caminhos alternativos:

Eu chego e falo com o agente de saude no guiché que eu quero
atendimento com a médica, entendev... (...) Muitas das vezes eu minto,
porque eu tenho receio. (P3)

Esta falta de flexibilidade do servico em relacdo as normas de acesso pode

comprometer o sigilo e a confidencialidade, imprescindiveis para o cuidado destes

sujeitos. Em muitas falas, as(os) profissionais reconhecem a preocupacao das equipes

em atender os aspectos especificos destes usuarios, isto é, formas de acesso que
salvaguardem a confidencialidade. (HAMANN et al, 2017)
Contudo, estas preocupacbes coexistem com conflitos entre diferentes

concepgdes do processo de trabalho: entre demanda espontédnea e vigilancia em

saude; entre diferentes visdes profissionais (de profissionais de medicina e de

enfermagem); entre modelos de atengdo tradicional e de saude da familia; entre as

proprias visdes de saude da familia e da responsabilidade das equipes com o cuidado

integral etc.

E uma caracteristica dessa Unidade, a gente fica tdo afogado na
pressdo assistencial e que a gente acaba fazendo as coisas mais
acesso avangado’ e ndo consegue fazer, pensar nos grupos
programaticos mais em caixinhas, assim, e controle, mesmo, vigildncia
(...). Também o trabalho (...) muito médico-centrado e (...), pensando
assim na lei dos cuidados inversos, talvez esse grupo fique preterido, 0s

" Em linhas gerais, 0 acesso avancgado se refere ao modelo de acesso em que o paciente que busca
agendamento de atendimento médico € atendido no mesmo dia em que procura o servi¢co. (MURRAY;

BERNICK, 2003)
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grupos fiquem preteridos, assim, ‘né’, privilegiando quem ja sabe como
funciona. (M2)

A elevada pressao assistencial, o trabalho fragmentado e parcelado (que nao
contempla a pessoa integralmente), os limites para o acesso avancado etc sdo
elementos que se destacam na rotina de profissionais na aten¢ao primaria. Justamente
nas areas com maior carga de adoecimento os profissionais vivenciam mais trabalho,
maior quantidade de pacientes na populacdo adscrita e menor suporte hospitalar, que
Ihes confere sobrecarrega (BROEIRO, 2016). As multiplas e excessivas tarefas a que
estes profissionais estdo expostos nas atividades de trabalho em diversos espacos na
atencao basica (ZAMBENEDETT]I; SILVA, 2016) se destacou nas falas de profissionais
na CFEP parece e comprometer o cuidado que gostariam de construir, como aconteceu
quando uma profissional lamentou nao ter feito o aconselhamento pré-teste adequado
antes da realizagcdo do teste rapido, que deu resultado reagente. Por outro lado, o
trabalho multiprofissional e articulado em equipe € um caminho precioso para a
estruturacao do cuidado.

Eu acho bem legal a mobilizagcdo das equipes, assim, pra’ tentar dentro
do que eles nos permitem, ‘né’, tentar traduzir ‘pra’ eles, 'né’, trazer ‘pra’
eles, saude nesse sentido. (M2)

Observa-se que em meio aos conflitos relacionados aos modelos de atengao, as
relacdes interpessoais e corporativas e a sobrecarga assistencial das equipes, tanto
profissionais quanto pacientes buscam formas versateis de acolhimento e cuidado. Um
destes arranjos foi percebido na abordagem farmacéutica e na dispensacao de
medicamentos que se realizam como mediadores nas rela¢des de cuidado.

A farmacia da CFEP tem espag¢o amplo, no salao de atendimento existe um local
em que os pacientes podem pegar preservativo (porém na frente dos outros pacientes),
existindo também uma sala para atendimentos individuais, a qual as farmacéuticas se
referem como “salinha”.

Trabalham na farmacia duas farmacéuticas e quatro técnicos de farmécia. A
“salinha” mencionada, assim como o espacgo destinado a coleta dos testes rapidos,

representam formas de mediacdo ndo humana do cuidado. A “salinha” esta associada a
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nogcao de acolhimento, mas também ao sigilo, privacidade e afetividade — entendidos
como mediadores colaboradores. Formulérios, sistema e prescricao fazem parte desta
mediacdo do cuidado, mas também podem representar barreiras ao cuidado,
entendidos como mediadores inibidores (BONET et al, 2009).

Entao [“a salinha’] é onde a gente aborda o paciente, pega os dados, &,
assina o formulario, tudo direitinho, explica ‘pra’ ele o que a gente ta
fazendo, ‘pra’ gente langar no sistema (...). A gente pée dentro de um
saquinho, geralmente eles ddo uma mochila e a gente guarda, entdo o
atendimento é feito assim (...). Eles tém um atendimento restrito, mas a
gente ndo faz com que isso vire um circo, até porque pros’ outros
pacientes que estdo ali entenderem que é uma coisa normal, mesmo,
porque, as vezes, o muito cuidado acaba criando uma curiosidade. (F1)

A fala da farmacéutica aponta para a preocupacao com o sigilo como forma de
cuidado, no caso, envolvendo a distribuicao da medicacado antirretroviral. Salienta,
ainda, que o excesso de formalidade advinda do sigilo poderia trazer uma questao de
excepcionalidade que prejudicaria a privacidade e, consequentemente, a adesao.

A formagao de vinculo nao esta previamente definida. O medicamento nesta
situacao se torna um mediador ndo humano de relagdes de cuidado, de construgao de
vinculos terapéuticos. Também na consulta com uma residente médica, a medicagéo
foi o elemento articulador para sua atuacdo como coordenadora do cuidado do
paciente, quando ao atender um paciente que solicitava renovagdo da prescrigcdo da
medicacdo, ela se disponibilizou a fazer uma carta ao servico de infectologia
solicitando informacgdes sobre o cuidado compartilhado com aquela Unidade.

Nao sdo apenas os medicamentos, realizacdo e resultados de exames ou as
consultas médicas que compdem a dimensao de cuidado as PVHIV, como em geral €
priorizado em manuais (BRASIL, 2013; 2014a; 2015b; 2017) que tratam da
descentralizacdo da atencao de PVHIV para a APS. Outras necessidades em saude
fazem parte do cotidiano destas pessoas e o atendimento, ou nao, delas, pode
aproximar ou distanciar os pacientes de um cuidado efetivo. Nas entrevistas os
pacientes citaram, por exemplo, acesso a acompanhamento com psicologia e

dificuldade em atencéo fisioterapica e odontoldgica.
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[O seu acompanhamento, suas vindas aqui na clinica da familia séo
‘bra’ renovar a receita da sulfadiazina? — pergunta feita pela
entrevistadora] Isso... E ver a fisioterapia que geralmente eu n&o
consigo aqui, e dentista que eu marquei tem mais de um ano que...
nada.. (...) Eu ndo tenho condicdo e pagar um dentista particular, ‘ta’
muito caro. (P1, que acompanha com infectogista em outra Unidade de
Saude)

Observa-se, assim, que a perspectiva de pacientes ultrapassa a ideia que ainda
se mantém de cuidado relacionado apenas a consultas médicas. Apesar de ter sido
observada uma dissociacdo entre a realizacdo de procedimentos e a percepgao de
praticas de cuidado por meio das técnicas de enfermagem na CFEP (quando, apesar
de todos os seus encontros em diferentes espacos e momentos com PVHIV, nédo
entendem protagonizar relagdes concretas de cuidado com essas pessoas), cada
profissional de diferentes categorias pode ter influéncia direta na construcao dos
processos de cuidado as PHVIV na APS.

6.4 A vulnerabilidade de pessoas que vivem com HIV: um combo complexo na
APS

A discussao e compreensao dos aspectos relacionados ao HIV e ao viver com
HIV vem sendo ampliada em diversos niveis além da saude, muitas vezes a partir de
atividades protagonizadas por quem vivencia ou participa de alguma maneira da vida
afetada pelo HIV. Os movimentos sociais, profissionais de salude e pesquisadores
foram sujeitos relevantes na organizacdo de politicas publicas que atendessem as
necessidades das PVHIV. A construcdo de novos saberes e praticas foram
responsaveis por mudancas nas concepgdes e nas praticas. Uma delas foi a adog¢ao do
conceito de "vulnerabilidade" em substituicao a nocao de "grupo de risco", ou a tentativa
de abandonar ideias rotuladoras e estigmatizantes, como o termo "comportamento de
risco". (PINHEIRO e MEDEIROS, 2013; BARROS e SILVA, 2017)

A vulnerabilidade no campo da atencdao as PVHIV se nutriu das ideias do
movimento feminista (especialmente no que se relaciona aos direitos sexuais e
reprodutivos), incorporando noc¢des de “direitos reprodutivos” e “direitos sexuais” a
nocao de “direitos humanos”). Também contribuiram na evolugdo das concepgdes das
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politicas, modelos e praticas de atencao aos portadores de HIV movimentos como o da
populacao trans (que busca ultrapassar a ideia de universalidade do sistema cissexista,
que legitima apenas a vivéncia de pessoas cisgéneras, que sao aquelas com
identificacdo de género consoante com a designacdo de sexo/genital). (SILVA;
CARDOSO, 2008; GARCIA et al, 2010; PINHEIRO e MEDEIROS, 2013; HAMANN et al,
2017)

Os movimentos sociais e suas representacdes através das Organizagdes Nao
Governamentais (ONG) buscaram romper com a noc¢éao histérica de “grupos de risco”,
que atribui causalidade a grupos populacionais como prostitutas(os), homossexuais,
transexuais e travestis, ou pessoas que fazem uso de drogas injetaveis. Desta forma,
estes coletivos se tornaram associados as IST, induzindo e reproduzindo preconceitos
morais, estigmas e culpabilizacao destas pessoas (HAMANN et al, 2017).

Para Ayres et al (2003), a vulnerabilidade é o conjunto de aspectos individuais e
coletivos aos quais uma pessoa, familia e comunidade estdo expostos em maior ou
menor grau. A vulnerabilidade, se associam aspectos relacionados & violéncia, que se
trata de um problema de saude publica de carater endémico e os servicos de saude
publica sdao uma das referéncias importantes para o acolhimento de situacdes
relacionadas direta ou indiretamente a violéncia dentro do aparelho estatal, porém ¢é
também a Unidade de Saude um espago que sofre pelos impactos negativos da
violéncia, podendo acontecer a reducao da disponibilidade de oferta de seus servigos
quando mais € necessario - além da repercussdo por vezes tao delicada entre os
profissionais de saude que atuam nas unidades. (MINAYO, 1994)

Minayo (1994, p. 16) complementa que a maioria dos eventos violentos podem
ser "enfrentados, prevenidos e evitados", e o Estado guarda em seus deveres
constitucionais o papel de protecdo da sociedade. Entretanto, a realidade da
invisibilidade da vida diaria da periferia envolve a anulagéao de direitos e a manifestagéo
da violéncia do préprio Estado, que vitima, principalmente, os mais vulneraveis - em
especial os negros pobres que vivem nas periferias - e compromete a democracia,
quando ndo garante politicas sociais inclusivas que tratem das raizes da violéncia e
criminalidade urbana e nem concretizam a garantia dos direitos humanos e
fundamentais. (MINAYO, 1994; WYLLYS, 2015).
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Esta violéncia, praticada em e por instituicdes, inclusive governamentais, é
chamada de violéncia institucional. Na saude, se expressa mais diretamente como
negligéncia na assisténcia, discriminac¢ao social, violéncia fisica ou até sexual. Também
a imposicao literal e irrestrita de normas pode significar violéncia institucional. Estes
constrangimentos sdo muitas vezes formas de violéncia vivas, isto &, praticas violentas
realizadas por parte de muitos trabalhadores de saude (AZEREDO e SCHRAIBER,
2017).

Exemplo de relacbes violentas nas praticas em saude pdde ser observado
quando uma técnica de enfermagem relatou que a populagdo ndo valoriza o
diagnostico de infeccao pelo HIV, e que ela associa a infeccao ao fato de as pessoas
“ndo usarem preservativos, serem doidonas’ (fala da profissional), citando como
exemplo as mulheres que muitas vezes ndo usam roupa intima para ir a clinica,
associando este habito a infeccao pelo HIV. Observa-se nesta e em outras falas como
a violéncia se reproduz através de discursos morais que estigmatizam, moralizam e
culpabilizam as vitimas das desigualdades sociais presentes nestes territérios.

Além disso, Bourdieu (1989, p. 11) apresenta o conceito de violéncia simbdlica,
que se expressa através de sistemas de imposicao ou legitimacdo da dominacao de
uma classe sobre a outra. Sutil, ou, ainda, imperceptivel, também se estabelece nas
relagdes cotidianas entre profissionais de saude e pacientes de grupos que, por sua
posicao de subordinagdo, atravessam a violéncia estrutural e simbodlica (BOURDIEU,
1989; BONET, 2013; PARKER, 2013).

Nas entrevistas, observou-se que os profissionais da APS reconhecem a
importancia de reconhecer e enfrentar estas situagbes de vulnerabilidade social,
econdmica e de violéncia estrutural que, somadas com o estigma e preconceito vivido
pelos moradores soropositivos, trazem um grande desafio para a APS promover um
cuidado efetivo:

A gente ta acostumado com situagées de alta vulnerabilidade, ent&o {(...)
na Atengdo Primaria (...) junta a alta wvulnerabilidade com um
superestigma social, entdo é um combo que, assim, é dificil, ‘né’, mas,
é, acho que, isso, na mesma medida que é complexo, também é
significativo ‘pra’ mim ver a produgéo de cuidado com eles. (M2)
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A minha comunidade ja é pobre, ja é violenta, é... As pessoas muitas
vezes acho que ja tém uma questdo com a autoestima por viverem num
lugar assim, que é invadido pela policia o tempo inteiro, e tal, acho que
é um peso grande, ‘né, a gente fica pensando no acumulo de
vulnerabilidades, ‘né’, mulher, negra, pobre, sei la, gorda, enfim, todas
as pretensas possibilidades de preconceito e viver o HIV, ‘né’, o quanto
pesa isso, ‘né’... Acho que pesa muito. (M1)

De acordo com Parker e Camargo Jr. (2000), as diferentes caracteristicas de

grupos pertencentes a uma mesma populagdo ou entre populagdes levam a variagbes

quanto a probabilidade de infec¢do pelo HIV, indicando diferentes vulnerabilidades

vulnerabilidade do sujeito, e vice-versa, abarcando riscos a propria vida. Assim,

a
infeccao pelo HIV/AIDS. Contudo, a exclusdo associada ao HIV pode aumentar a
0
0

estigma e preconceito de diversas ordens se mostram como limitacdo para a vida e

tratamento.

E aquilo ali restringe quem é soropositivo, entendeu, restringe, traz
sofrimento, gera morte - porque pode gerar morte, como aqui na
comunidade, é... Quem é soropositivo tem que tomar cuidado ao ter
relagdo com outras pessoas, porque, muitas das vezes, se vocé contar
‘bra’ uma pessoa que é soropositivo, pode acabar em uma situagao
muito complicada ‘pra’ vocé. (P3)

A gente vive num local onde ter doenca, dependendo da doencga, é um
risco ‘pra’ vida dele, ele pode ser morto, alguma coisa assim, se as
pessoas descobrirem que ele ta transmitindo. Mesmo que, talvez, ndo
por querer. S6 por ele ser um portador (...). (ACS 1)

Acho que ‘pra’ todas as doencas infecciosas e pra’ todas as doencas e
0s determinantes sociais de saude, a situacdo de alta vulnerabilidade,
assim, é... Dos pacientes da minha equipe que sdo muito vulneraveis,
porque tao’ no quinto pior IDH® [indice de Desenvolvimento Humano] do
Rio de Janeiro, mas também ndo sdo tdo vulneraveis quanto o
consultério na rua, entdo eu vejo que a perspectiva de cuidado com
cada um é bem heterogénea. (M2)

Esta médica salienta que, mesmo em condicoes de alta vulnerabilidade

produzida por multiplos determinantes sociais de saude, o cuidado deve ter uma

¢ indice de Desenvolvimento Humano (IDH) O IDH se refere, como indica 0 nome, ao desenvolvimento
humano em determinada regiado, representando, desta maneira, a qualidade de vida da populagao
envolvida no territorio. Apresenta limitagées porque utiliza médias, ndo destacando assimetrias nas
populagdes. (PIMENTA; RUFFINO-NETTO; RODRIGUES JR, 2016)
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dimensao de singularidade e heterogeneidade. No caso do HIV, o sigilo e a
confidencialidade parecem se tornar elementos centrais, mediadores deste cuidado
singular.

O cuidado na saude é produzido por interagées que compreendem acolhimento,
escuta do sujeito, respeito pelos seus sentimentos, sofrimentos e atencdo a sua histéria
de vida (BONET et al, 2009). Andrade et al (2018) tragaram, a partir da filosofia de
Michael Foucault, discussdes acerca da producao de cuidado ético, apontando que,
quaisquer que sejam as relacoes, estas devem ser pautadas em praticas de liberdade,
afastada das praticas de controle ou abatimento da autonomia do outro e de si. Isto é
fundamental quando se quer ultrapassar modelos de cuidado que pretendem ditar
maneiras de viver baseadas em concepgdes moralizantes.

O carater acusatério que compde as narrativas de profissionais e das préprias
PHVIV se articula, de acordo com Hamann et al (2017, p. 658), com a persistente
moralizacao dos “exercicios da sexualidade ou com a ignorancia”, pela associacao de

homossexualidade a promiscuidade, por exemplo.

Ha um estigma muito grande, ha uma ignoradncia muito grande, é algo
que tem que ser discutido nas escolas, urgentemente, porque se a
doutora parar ‘pra’ analisar, o Pais t4 num retrocesso’ enorme com
relacdo a reivindicacdo de direitos e o povo ndo acorda, e isso
representa uma ameaca tanto para nés homossexuais, quanto ‘pra’
quem é soropositivo {(...). (P3)

O desvalor produzido pelos preconceitos estd associado a sentimentos de
autoculpabilizagdo e de virtuosismo. Os préprios pacientes referem culpa relacionada
ao descumprimento de normas “morais”, que sdo concebidas como um consenso, Como
cbdigos a serem ou ndo obedecidos, mas que podem ser, pelo contrario, interrogados,
propondo novas maneiras de se conduzir moralmente (ANDRADE et al, 2018).

% O Brasil vive um momento histérico de resgaste do conservadorismo moral e politico em que, por meio
de uma suposta busca por democracia e clamor a valores tradicionais, especialmente no que se refere a
discussoes relacionadas a familia - e, a partir dai, as questées de género e sexualidade - e a nagao,
expande o pensamento conservador palpavel em projetos politicos como o estatuto da familia, a
proibicao do aborto legal ou ainda projetos para criminalizagdo da “heterofobia”. (FERREIRA, 2016)
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Grande parte, como foi 0 meu caso, &, contraiu o virus por um ato de
irresponsabilidade (...). Eu pensei: "caraca’, cara, olha a merda que eu
fiz..." (...). Mas eu lutei, corri atras, assumi a minha irresponsabilidade e
estou ai. (...) Aqui na comunidade muitas pessoas tém (...), cheira, fuma,
ndo usa preservativo, entendeu, as vezes quando vao fazer o exame da
carga viral sempre acusa sifilis, €, gonorreia, essas DSTs. Elas ndo
procuram se cuidar, ou seja, a pessoa ndo toma jeito, continua se
alienando e sempre vacilando. Mas, infelizmente, acaba pagando com a

vida. (P3)

A fala acima, e outras que se referem a condicdo com a qual se passou a viver,
demonstram o quanto os valores morais sao reproduzidos pelos pacientes. Entretanto,
em todas as falas em que emergem este desvalor, ele é contraposto com e pelas
perspectivas de cuidado e de autocuidado.

Além do autocuidado, devem ser percebidos outros elementos que, em
interacdo, contribuem para o processo de cuidado, como mediadores (BONET et al,
2009). Neste caso, tratam-se de aspectos além da doenga, como familia,
responsabilidades, prazeres da vida, necessidade de cuidar de outras pessoas, tornam-
se elementos no cuidado de si. A familia muitas vezes arquiteta papéis de incentivo,
apoio, cuidado, que nao se destacam do sujeito. Assim também acontece na religido,
que pode atuar como rede explicativa e de apoio frente ao adoecimento, frente ao

estigma.

Eu ja pensei em me entregar, entendeu, as vezes aquelas crises
depressivas, e tal. Mas eu fico pensando assim: "poxa, ndo vai valer a
pena”, (...) entendeu, eu tenho a minha mée, eu tenho a minha vida, e
quando eu estou bem eu gosto de viver e me sinto bem. (P3)

Ela [mae de santo] falou: "Vocé poderia ter se cuidado, mas infelizmente
aconteceu, ndo é o fim do mundo, mas a gente tem que viver uma vida
agora com mais cuidados (...), ¢’ tem que ir ao médico, cé’ tem que se
cuidar, vocé ndo pode pegar um resfriado, vocé tem coisas que nao
podem acontecer, vocé tem que se cuidar", ai eu vim e procurei aqui o
médico. (P2)

[Cuidar de alguém que vive com HIV] é dar a maior quantidade possivel
de suporte (...), de orientacdo, de apoio emocional também, porque uma
pessoa quando descobre o HIV ndo é so6 ela que adoece, 'né’, tem toda
uma rede que acaba que adoece junto. (ACS 2)
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O cuidado nao se estabelece, portanto, como um roteiro fechado, e também nao
permite idealizacbes de seus resultados. HA& momentos em que surgem situacoes
complexas que pdem a prova o desenvolvimento e as relagbes de cuidado. Como
cuidar quando ndo existe empatia? Quando se questiona moralmente o valor do
cuidado? Quando, enquanto profissionais, nos sentimos atacados pelo paciente em sua
perspectiva de desvalorizagdo do outro, de sua parceira, de seu filho etc?

Estas e muitas outras questbes emergem no cotidiano, valores comuns ou

discordantes entre quem cuida e quem busca cuidado como na fala abaixo:

Um [paciente] que (...) tava atendendo agora que eu tenho zero empatia
(...) Ele € um grande reservatdrio de HIV, ‘né’, e tenho zero empatia, ele
tem um olhar, assim, meio... Ndo sei, invasivo, assim, ‘né’... Até quase
abusador, assim... E ndo ‘ta’ nem ai, assim, ‘ta’ ai transmitindo, ndo
queria tratar. (...) A outra paciente (...) também era uma espécie de
reservatorio, porque ela se prostituia, mas eu consigo empatizar com
ela, porque eu vi muito sofrimento ali. (M2)

Esta profissional aponta para o quanto, no cuidado, sempre ha interacbes e
valores distintos em cada situagao, cenario ou contexto. Porém, mesmo em situacoes
de conflito, em vez de exigir julgamentos imparciais e decisdes firmes, uma relacéo de
cuidado busca dispor de tolerancia e adaptagao (MOL et al, 2015).

Se concebido como um caminho, uma estrada a ser percorrida, o cuidado pode

abrir novas perspectivas que fogem as restricdes psicolégicas e morais dos encontros.

6.5 Tensoes e poténcias do sigilo e confidencialidade na mediacao do
cuidado na APS

A preocupacgdo em relacao ao sigilo aparece em muitas falas de profissionais e
PVHIV. Este pode ser uma barreira a possibilidade de o paciente conseguir
atendimento e ser acompanhado na Clinica da Familia.

A observagdao de situagdes de realizacdo de testes rapidos evidenciou a
importancia e a poténcia do sigilo e da confidencialidade no processo de cuidado. Na
CFEP, os testes rapidos das ISTs (infeccao pelo HIV, hepatite B, hepatite C e sifilis)
nao sao feitos pelas(os) profissionais que atendem o paciente. Os exames sao
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solicitados por médicas(os) ou enfermeiras e os pacientes se direcionam as técnicas de
enfermagem que atuam em uma sala para realiza-los, além de outros procedimentos.
Elas ndo pertencem a nenhuma equipe e tém anos de trabalho na Unidade.

Apobs receber o formulario com o pedido da realizagdo da testagem, a técnica o
realiza conforme a sua disponibilidade, enquanto isso o paciente aguarda na sala de
espera comum a todos os outros usuarios. Apds fazer a coleta do sangue, ela cobre os
dispositivos com papel, depois |€ o resultado, preenche no papel da solicitacdo o
resultado e digita o resultado no prontudrio eletrébnico e no formulario interno da
ferramenta google formulérios. O paciente aguarda de novo na sala de espera, até que
o profissional solicitante va até a sala para pegar o resultado ou a técnica deixe na
porta da equipe, no corredor interno. Os consultorios de atendimento tém duas portas
em paredes opostas, uma que da acesso ao “acolhimento”, onde ficam os pacientes, e
outra que da acesso a um corredor interno dos consultérios.

Quando o resultado é reagente (positivo) para HIV, segue-se para a segunda
etapa: para justificar uma nova coleta do teste, uma técnica de enfermagem relatou que
informa ao paciente que “o sangue coagulou”. Durante a observacdo dos
procedimentos, foi percebido que ha momentos em que os procedimentos sao
realizados com a porta aberta, o que também pode comprometer a confidencialidade

dos exames e seus resultados e a seguranca do(a) paciente.

Acho que o sigilo é muito ruim, é, acho que a gente ndo consegue
ainda, é muito delicado quando vocé sabe um diagndstico e o resto da
sua equipe no sabe (...) os fluxos da Unidade nao favorecem o sigilo,
assim: pedir o teste rapido numa outra sala com outro técnico, que vai
deixar um papel no corredor num local onde vocé pega o resultado, é
um risco muito grande de alguém ter visto. (M1)

O sigilo associado ao cuidado das PVHIV também foi lembrado pelos
profissionais em relacao a outros momentos e situacdes vividas na CF, como abordado
anteriormente em relacdo ao acesso e acolhimento dos pacientes soropositivos que

chegam a unidade e buscam um atendimento.
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Eu acho que essa questdo de eles ndo serem acompanhados pelo
infecto nem sempre da certo, porque eles mesmos tém medo de se "ah,
eu tenho HIV" e ai isso pode meio que, ‘ta’ precisando de ajuda e nao
pedir ajuda por isso, ou pedir, chegar ali na frente, falar "eu té sentindo
algo”, mas ndo explica o qué, ou o porqué, até porque sao pacientes, a
area é feita por vizinhos, entdo eu acredito que a pessoa fique um pouco
insegura. (ACS 1)

O cuidado é envolvido por um saber técnico que funciona como mediador que
pode facilitar ou dificultar o cuidado. Ndo se pode separar o saber técnico do cuidado,
assim como a garantia do sigilo relacionada as informagdes tratadas pela equipe esta
envolvido no cuidado. Reconhecer os riscos da quebra do sigilo passa pela aplicacéo
de um conhecimento organizado sobre a doencga, assim como pela atitude empatica em
relagdo as repercussoes de um resultado de exame para o paciente e seu entorno, bem

como dos demais aspectos relacionados a infecgao.

Uma vez chegou o resultado de HIV, hepatite, eu ndo vou dizer o nome
da agente de salde, Idgico, da minha casa, entendeu, e na época eu
conversei com a médica da Fiocruz, ela falou: "isso foi uma atitude muito
errada, entendeu (...)". Ela ndo sabia o que era aquele exame, mas o
enfermeiro era ‘pra’ ter nocdo que certos exames ndo eram ‘pra’ chegar
na sua casa, ja pensou se minha familia fosse completamente
preconceituosa, imagina como seria a situagéo... Ai me botasse ‘pra’
fora de casa, me xingasse ou me batesse, como eu ia ficar... (P3)

Outra situacdo em que os aspectos da privacidade e sigilo ficam em evidéncia é
a coleta de sangue para exames de carga viral e linfocitos, assim como o arquivamento
e entrega destes resultados. A preocupacao da farmacéutica em atender a necessidade
de sigilo “sem fazer um circo” (relatada na p. 63) ndo ocorre em relagao aos fluxos para
a coleta de sangue para os exames. Os pacientes sao agendados todos para um dnico
dia da semana, contudo, o procedimento ocorre no mesmo espacgo e horario da coleta
dos pacientes soronegativos. Excepcionalmente, algumas PVHIV sao “encaixadas”
para coleta em dias que ndo sao os predeterminados para a realizacdo da carga viral.
Ja o fluxo dos resultados relacionados ao HIV é diferente dos demais exames, pois
chegam a administracao e de 14 sdo repassados diretamente as equipes.
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Ao se apresentar ao guiché da coleta para agendamento ou para realizacao dos
exames, 0 paciente apresenta o pedido e apenas o profissional responsavel pela
organizacao da coleta e o profissional técnico de enfermagem que ird coletar o material
biol6gico tém acesso a informacao de qual é o exame solicitado e a indicagdo. Em
algumas oportunidades em que havia PVHIV agendadas para coleta dos exames, estas
ndao compareceram. Um dos pacientes mencionou uma situacado em que a ida para
realizacdo de coleta de exames laboratoriais foi atravessada, representando riscos de
constrangimento junto a pessoas que fazem parte do circulo territorial:

lgual a doutora X, ela pediu ‘pra’ fazer: "Faz o CD4 aqui, que eu vou te
acompanhar..." Até peguei o encaminhamento com ela, pensei duas
vezes antes de fazer, e justamente onde tira sangue a garota é minha
vizinha, e eu falei "ndo vai dar certo”. (...) Eu 16’ até devendo a ela o
CD4, mas eu preferi ndo fazer aqui por causa disso, pra’ evitar
constrangimento. (P1)

O paciente reconhece marcas da doenga, do diagndstico e tratamento,
reconhece a exposicdo que elas podem representar, assim como seus papéis de
mediadores do cuidado. A coleta de exames e a entrega de resultados sao percebidos
como mediadores envolvidos no cuidado das PVHIV em relacao a infec¢ao, a vida e ao

sigilo demandado pelos pacientes e profissionais:

Tem muitos que convivem superbem com a doencga, que chegam todos
felizes, assim, quando chegam do médico com o exame, "ah, minha
carga viral 'ta’ negativa", ah, eu falei: "que bom, que bom". (F1)

Os profissionais reconhecem o desafio e os limites de preservar o sigilo no
cuidado, que é dever dos profissionais e direito dos pacientes (JUNGES et al, 2015).
Estes explicitam a necessidade de qualificar a atencdo desde as formas de
identificacdo até as acbes terapéuticas. Isso mostra como ainda € necessario buscar
estratégias de cuidado de fato, que integrem sigilo ao acesso, ao vinculo e a efetividade
do cuidado.
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Se ‘rola’ isso, até mesmo dele falar isso na casa dele, "olha, ‘ta’, vocé ja
sabe, mas, pelo amor de Deus, vocé ndo comenta, porque vocé sabe
que eu posso até morrer na comunidade” (...). Entdo, como que eu
posso dizer ‘pra’ uma pessoa que ela vai ser tratada normalmente, se
ela vai chegar na clinica e ela vai ser obrigada a falar que é portador,
entendeu.... Que vai ser, talvez, pior do que na casa dele, na porta da
casa dele... Porque na porta da casa dele sé 'ta’ eu e ele, ali estao
todos, entendeu... (ACS 1)

A nocao de que “estao todos” desta agente de salde expressa sua percepcao
em relacdo as condicdes de vulnerabilidade vividas por muitos dos seus pacientes nos
territorios em que vivem, resume as questdes imbrincadas associadas a

soropositividade entre violéncia, estigma e medo.

[Era importante] ter algo que identificasse, (...) chegou ali na frente, "ele
é portador”, ele, entendeu... Ndo que eles merecam atendimento melhor
que ninguém, todo mundo é igual, 'né’, mas talvez uma preocupacao
maior (...). (ACS 1)

A percepcéao e a preocupagao da ACS quanto a expor ou nao 0s seus pacientes
extrapola a ideia de uma simples escolha, mas envolve muitas outras variaveis, estando
em sintonia com a légica do cuidado (MOL, 2008). O mesmo pode ser identificado em
relacdo a questdo da “preferéncia” de certos pacientes em fazerem acompanhamento
em outras Unidades de Saude em vez da sua clinica de referéncia. Esta parece ser
outra forma em que a logica do cuidado pode ser percebida, isto é, pela ética da ldgica
do cuidado, abrem-se outras possibilidades mais adequadas a quem busca o cuidado,
construindo coletivamente um processo aberto a variabilidades e a plasticidade sem

comprometer ou romper os vinculos:

Teve uma época que eu fiquei sabendo que eles iam pegar as pessoas
que eram portadoras do virus da minha drea e iam transferir'’® ‘pra’ ca.
Ai eu cheguei a comentar com a doutora da Fiocruz, eu falei "doutora,
eu ndo acho isso correto”, entendeu, aqui é um ambiente pequeno e é
algo que ‘ta’, fica visivel, entendeu, fica visivel, eu tenho receio, eu
cheguei a falar ‘pra’ ela: "se, nesse caso, me transferir pra’ Ia, eu ndo

aceito (...)". (P3)

%0 paciente se refere ao processo de descentralizagdo do cuidado das pessoas que vivem com HIV
para a APS, que foi analisado na Introdugao (subitem 2.1.1) deste trabalho.
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Ele nem acompanha aqui, ele acompanha em outra Unidade, eu sei
porque, assim, o antigo ACS dele veio, me falou, ndo sei se na ficha
dele tem escrito, mas ele nunca me deu abertura de falar, de perguntar...
Como eu sei, eu pergunto como que ‘ta’ o acompanhamento, "ta’ tudo
bem"; cito o nome da clinica onde ele acompanha; "ta’, tudo bem"; "a
medida que um dia eles fecharem esse acompanhamento la, ‘cé’ sabe
que ‘cé’ pode contar com a clinica (...)". O prdprio paciente teria falado
que néo ia querer aqui, por conta disso, por ser muito préximo, ter 0s
vizinhos do lado, vir e chegar aqui e estar o vizinho da casa de cima ou
da casa de baixo. (ACS 1)

Casos como este, em que a ACS sabe sobre o diagnéstico do paciente por
intermédio de terceiros, podem envolver uma restricdo em relacdo ao desenvolvimento
de agbdes de cuidado que viabilizem por meio da relacdo entre paciente e ACS a
construcao do vinculo, ferramenta valiosa para o cuidado. (SILVA; CARDOSO, 2008)

ACS sao pessoas que residem no territorio e sao integrantes das equipes, sendo
pegcas-chave para a ESF, podendo identificar em suas atividades diarias de
acompanhamento das pessoas e suas familias em suas areas de atuacao os diferentes
niveis de vulnerabilidade. No caso do acompanhamento das PVHIV, os ACS tém
acesso ao diagnostico mediante autorizacdo do paciente. (SECRETARIA MUNICIPAL
DE SAUDE DO RIO DE JANEIRO, 2016; GARBIN et al, 2019)

A literatura sobre a ESF tem acentuado o(a) ACS enquanto mediador(a) (MELO;
MAKSUD; AGOSTINI, 2018), porém a dupla posicao que ocupam — ora de pessoas que
vivem na comunidade, ora de profissionais de saude - pode ser permeada por duvidas
em relacao a revelacao do diagnéstico da infeccao pelo HIV pelos pacientes e pelos
demais integrantes da equipe. (BONET et al, 2009; BONET, 2013; GARBIN et al, 2019)

Os agentes comunitarios (...) podem ser um personagem que aparece
de uma forma como alguém que ‘ta’ olhando, curioso, que vai falar ‘pra’
tudo mundo, entao pode ser uma figura no imagindrio dos pacientes,
‘né’, de que vai disseminar a informagdo. (...) A gente ja viu aqui na
clinica uma situagdo assim de um paciente falar que ndo queria fazer o
teste rapido com a técnica porque ele era cabelereiro da técnica e se ela
visse ela ia falar ‘pra’ todo mundo, que ela era fofoqueira. (M2)

Nés como ACS somos as pessoas que mais estamos na casa dos
pacientes, ‘né’, nés somos os olhos e o0s ouvidos dos médicos de
familia. (ACS 2)
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Eu fago o acompanhamento dele na porta. Fazia, entdo ele passou a me
pedir ‘pra’ entrar ‘pra’ falar a respeito. (ACS 1)

Esta fala é importante no sentido de que, se por um lado o ACS é visto como um
problema para o sigilo, ele pode adentrar em um espago como a casa dos pacientes
onde este sigilo se torna mais realizavel. A preocupagdo em relagdo ao sigilo no
processo de trabalho também surge entre os profissionais de saude e a partir dai a
reflexdo relacionada ao cuidado que deve idealmente ser oferecido as PVHIV na APS,
entendido em muitas falas como cuidado multiprofissional envolvendo acesso a

informacao, sigilo e a autonomia do paciente.

Eu fico pensando: '(...) o que é viver hoje com dignidade com o HIV e
ser atendido dignamente na sua unidade de saude? (..)". Eu fico
pensando que isso ainda ndo é uma realidade em todos os profissionais,
‘né’, ndo sei se as pessoas tém esse mesmo cuidado, ndo sei se eu
posso confiar em todo mundo ainda nesse sentido (...). Ent&o, eu fico na
duvida se a gente presta um cuidado que ainda, se é bem bacana, ou se
a gente ainda tem que melhorar. (M1)

O cuidado nao tem limites predefinidos e € construido pelas partes
longitudinalmente, sendo o processo adaptado a cada necessidade de reconstrucao. O
papel que os profissionais de saude ocupam tera um significado extremamente
importante na relacdo que é firmada e os resultados que serédo alcancados (BRASIL,
2015a; GARBIN et al, 2019).

N&ao surgiram nas entrevistas com PVHIV aspectos relacionados ao vinculo com
seus respectivos ACS, mas os profissionais reconheceram a importancia de seu papel
no cuidado destes individuos. O vinculo com o paciente, que se consolida a partir do
rompimento das barreiras do medo, do preconceito e da revelagdo do diagnostico ao
ACS, € o instrumento mais potente na atuagdo desses profissionais para a promogao
de saude e cuidado do sujeito, que se constrdi através de suporte fisico e emocional,
que podem se traduzir em qualidade de vida da PVHIV (GARBIN et al, 2019).

Os profissionais mencionam o estabelecimento de vinculo com as PVHIV sem a
mediacdo dos cargos ou das relagbes de poder que estdo predefinidas nas relagdes

sociais entre profissionais e usudarios, o vinculo entre pessoas que convivem e
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estabelecem uma relacdo que acontece como forma de ultrapassar o preconceito e
barreiras relacionadas ao sigilo.

A clinica é essencial. Ela é essencial porque quando surge alguma
situacdo, os médicos ainda ‘tdo’ aqui, e eles ainda ddo o sangue. Ainda
ha os que criticam: “mas a médica é ruim...”. Ndo é o médico que é ruim,
infeliz mesmo é o governo que ndo da o necessario pra’ eles atenderem
adequadamente as pessoas. (P3)

Na primeira consulta observada pela pesquisadora, aconteceu com um paciente
que a médica recebeu com um abrago, procurou saber como estava o
acompanhamento com infectologia, tratou das solicitacées que o paciente trouxe para
aquele dia e perguntou sobre a mae do paciente, que também ¢é sua paciente. Mol,
Moser e Pols (2015, p. 10) argumentam que, além de ouvir e conversar (énfase verbal)
com o0s pacientes, os profissionais devem se comprometer com o componente nao
verbal especifico das praticas de cuidado. O vinculo estabelecido ali na linguagem
verbal e ndo verbal garante a ambos os lados a confianga para a caminhada nos

trajetos do cuidado.

Eu acho que o cuidado que eu quero oferecer é um cuidado em que a
pessoa sinta confianga de que eu t6’ entendendo ela; eu acho que é me
colocar no lugar de compreensdo, mas também no lugar de tentar
trabalhar isso, um lugar terapéutico. (M1)

Marcante foi no dia em que eu descobri, 'né’. Que o Y’ (médico), além
‘dele’ ser profissional, ele foi amigo ali naquela hora, ele falou que podia
contar com ele, que ndo sei o qué... Chorou junto comigo... (...) [Na
clinica da familia] por enquanto ‘ta’ bom, eu ‘t6’ gostando, sempre vim
em todas as consultas, em todas as consultas eu fui atendido (...) Até os
agentes, também, sdo... Sabem tratar a pessoa como pessoa. (P4)

Eu vim ‘pra’ mostrar o exame pra’ saber o que que eu tinha que fazer...
Ai o rapaz que me acolheu ele foi super gente boa comigo, ele me
atendeu super bem, ai a enfermeira quando eu mostrei a ela o exame
ela ja se preocupou mais, porque ela ndo sabia o que que era, ai ela ja
se preocupou mais, ai me deu bastante atengdo, ela me deu todo o
suporte que eu precisava no momento, ela me ofereceu até ‘pra’ eu
conversar com a psicologa, eu que n&o quis ir. (P2)
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As falas acima demonstram como o sigilo, e o dilema dele decorrente, tornam-se
secundarios quando se estabelece uma préatica de cuidado iniciado por um acolhimento
empdtico do paciente e de suas necessidades. O que os profissionais e usuarios
entendem por cuidado se relaciona as diferentes praticas para a compreensdo das
relagcdes pessoais, dos modos de organizar a vida cotidiana e de uma percepgao
diferente do corpo, das emogbes e do processo saude-doenca, ou seja, a forma de
construir a verdade do profissional e do paciente envolve diferentes tipos de
mediadores, de acordo com cada situacao.

O modo de se relacionar dos profissionais de saude com os pacientes, incluindo
o acolhimento, a abertura, o apoio emocional para o0 paciente e sua rede, a
disponibilidade de procurar dar a atencdo que o paciente precisa, impactara
diretamente no cuidado que sera construido e alcancado.

Essa tratativa aqui com os pacientes de HIV, primeiro de tudo, é receber
eles com todo o acolhimento tanto como profissional como ser humano,
porque eles tao’ vindo de uma experiéncia, que é uma doencga que ao
mesmo tempo ja é gigante, ‘né’. (ACS 1)

Muitos pacientes chegam perto e falam: "poxa’, se eu tivesse um
atendimento, um acolhimento tdo agradavel que nem esse que eu 6’
tendo, ‘poxa’, seria tudo muito mais facil, acho que a gente conseguiria
viver muito melhor com a doenga", acho que esse é meu sentimento de
acolher, tentar acolher ao maximo o paciente, de todas as formas. (F1)

Dois pacientes que eu tenho muito vinculo, muito cuidado, um a gente
acaba construindo planos que sdo cumpridos por ele, entao parece que
sdo planos viaveis e possiveis; e uma outra que eu tenho muito vinculo
também, e que ndo consigo pactuar com ela, assim, a adesio dela é
muito — ‘pra’ tudo, ‘pra’ todas as propostas -, € muito ruim, entao a
perspectiva de cuidado acho que é muito heterogénea, assim, consigo
ver, t6’ conseguindo ver producdo de saude e objetivamente nada -
talvez até esteja produzindo com ela alguma coisa, muito subjetiva,
mas... Objetiva, de, é, controlar CD4, carga viral e... Isso ai ndo ta
aparecendo com ela, entdo ndo consigo botar no mesmo saco, assim,
acho que a perspectiva de cuidado é singular ‘pra’ cada um. (M2)

As falas acima podem trazer perspectivas sobre a relagdo entre o cuidado e os
dilemas éticos associados a sigilo e a adesao. O acolhimento que ultrapassa formatos
predefinidos, bem como o cuidado que nao cobra resultados fixos, mas que se adaptam
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conforme 0s processos acontecem. Um paciente comentou em um atendimento que
“para trabalhar com saude, tem que ter estrutura emocional’; essa estrutura, atenta aos
objetivos e necessidades do sujeito que procura cuidado, pode ser entendida como a
consideragao da légica do cuidado.

Esta perspectiva se embasa no ponto de vista de Mol, Moser e Pols (2015, p. 7),
de que as praticas de cuidado que nao envolvem as necessidades dos sujeitos e
submetem estes a regulamentos que eles ndo comportam, tiram o “coracdo” do
cuidado, nao apenas no sentido da compaixao, mas também no que se relaciona a sua
eficacia e forga.

Todavia, se, por um lado, o cuidado em saude - seja dos profissionais ou de
outros relacionamentos - pode diminuir o impacto do adoecimento, por outro, a falta de
cuidado - ou seja, o0 descaso, 0 abandono, o desamparo - pode agravar o sofrimento
dos pacientes e aumentar o isolamento social causado pelo adoecimento.

Em diversos cenarios de acompanhamento em saude, o paciente nao participa
de forma efetiva das informacdes relacionadas a ele, nem das tomadas de decisdes
sobre acdes relacionadas ao seu cuidado, terapéuticas ou ndo, com empobrecimento
das relagdes e consequentemente do cuidado produzido. O modelo biomédico que
orienta o conjunto das profissdes em saude, ao se apoiar nos meios diagnosticos para
evidenciar lesdes e doencgas, se afastou do sujeito humano sofredor e da atengéo e o
cuidado integral a saude. Entretanto, mais do que do diagnéstico, os sujeitos desejam
se sentir cuidados e acolhidos em suas demandas e necessidades (BONET et al,
2009).

Teve outras ocasibes que eu fui pra’ médico que nem olhava na minha
cara direito, essa mesma da ‘W’ (infectologia), a gente n&o tinha esse
contato que eu tenho com a 'Z’ (médica da CF), entendeu, ela chegava,
fazia o que ela tinha que fazer, pedia os exames, e fchau. Ndo
conversava, ndo... E toda hora entravam umas pessoas na sala e ela
ficava conversando, atendendo a gente e conversando com outras
pessoas, é meio que constrangedor, ‘né’... Ai eu ficava meio assim, ai
eu falei: "sabe de uma coisa, ndo vou mais, ndo". Ai desisti de ir. (P4)

O contraste entre duas formas de atengcado, e de relacdes diferentes com o
paciente, demonstra a garantia da continuacao do cuidado em um caso, €, no outro,
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nao. Tratar com infectologista na “W” era a Unica opgcdo para 0s pacientes
acompanhados na CFEP antes da descentralizagdo do cuidado das PHVIV para a

APS, mas também poderia envolver dificuldades em rela¢do ao sigilo:

Como eu moro aqui, tratava aqui na ‘W', entdo era muita gente
conhecida, e tinha certas piadinhas, que me levou a parar, ai eu falei
"ah, ndo vou mais", entendeu? (P2)

O cuidado prejudicado devido a atitudes negativas e estigmatizacao por parte de
profissionais de saude, ou por representacdes sociais de certos espacos, tanto podem
adiar o diagnostico de infecgao pelo HIV quanto dificultar a adesao dos pacientes ao
tratamento, gerando segregacao. (MORAES et al, 2018). O processo de trabalho e os
fluxos para a ateng@o as PVHIV nas clinicas de familia ndo estdo padronizados. Nao
esta claro para a equipes como adequar o acesso, a longitudinalidade e a realizacao
de procedimentos as necessidades deste coletivo.

Acho que vigildncia é um problema também, ‘né’, a gente tem hoje uma
vigilancia muito grande com TB (tuberculose) da farmacia, por exemplo
(...). Mas, e o HIV? (...) Por que que ele ndo recebe o mesmo carinho e
cuidado? Entdo eu acho que é isso, a gente ainda vai caminhar muito
‘ora’ melhorar essa oferta ‘pras’ pessoas e ‘pra’ comunidade. (M1)

O sigilo e a confidencialidade podem definir formas de cuidado que ainda nao
estdo definidas no processo de trabalho da equipe. A preocupacdo em evitar o
abandono a TARV, através de uma vigilancia sobre os pacientes no territério, pode
representar tanto uma perspectiva de controle e coer¢cdo quanto uma busca incessante
pelos servigos e profissionais por realizar o cuidado efetivo como coloca Mol (2008).

Essa atitude de procura pela efetividade do cuidado pode representar uma
alternativa a ideia de culpabilizacdo dos pacientes por sua ma adesao a TARV ou pelo
absenteismo as consultas agendadas; ultrapassa a visao liberal que reduz a questao do
cuidado as escolhas individuais (MOL, 2008).

Observa-se que este péndulo em que, por um lado, ha a busca por oferecer um
cuidado que reconhece a vulnerabilidade e as singularidades de pessoas e seus
coletivos, e, por outro, uma perspectiva de que cabe aos pacientes fazerem as
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escolhas e arcarem com os custos delas, representa uma tensdo constante no
cotidiano das praticas. Estas concepcbes se traduzem em performances e,
consequentemente, em diferentes mediagdes promovidas pelos sujeitos e objetos

envolvidos nas relagdes de cuidado.

Eu acho que muitas vezes as pessoas ndo se tratam, na minha viséo,
por irresponsabilidade. (P3)

Entao é muito importante vocé ver o retorno deles, essa importancia
desse vinculo, que é o farmacéutico junto do paciente, 0 médico junto do
paciente, acho que esse vinculo € muito importante. (F1)

Estas diferentes concepgcoes e mediacdes sao, provavelmente, responsaveis
pelos resultados no processo terapéutico. Reduzir a adesdo a uma escolha distancia os
cuidadores e quem é cuidado do estabelecimento de uma relagao intersubjetiva e da
importancia dos mediadores ndo humanos na construcao de subjetividades. Quando os
profissionais identificam, por exemplo, aspectos dos medicamentos como os “remédios
grandes”, os nomes e as caixinhas dos remédios, as bulas, os efeitos colaterais, a
forma de sua dispensacao, eles estao integrando estes objetos a experiéncia e as

relagdes de cuidado.

Talvez se eu tivesse tratado no comeco, ndo teria tido a toxoplasmose.
Ignorédncia, mesmo, sei 14, falta de conhecimento [sobre a doenca,
também... (P1)

Hoje em dia é tranquilo. No comego, eu ndo vou te falar... Foi dificil. Os
remédios supergrandes, porque sdo muito grandes os comprimidos,
mas, fazer o qué, tem que tomar ‘pra’ ficar bem, entdo t6’ tomando
normal, no comego eu sentia alguns efeitos, na primeira vez, mas esse
agora eu fiquei tranquilo, porque o organismo ja tava pedindo, ja tava
necessitando. (P2)

Esta relacdo circular entre o interesse de se tratar por parte do paciente e o
tratamento gerar mudangas nos modos de viver e se relacionar do paciente aponta
para a ideia de praticalidade. Nao se trata de uma ontologia, onde hd uma verdade

posta a priori, um caminho unidirecional; existem varios caminhos, varios tipos e
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possibilidades de encontros, de relagdes entre mediadores humanos e ndo humanos
nas relagdes de cuidado que se realizam a cada momento da vida e das relagbes que
sao experienciadas. (MOL, 2002)

Como Mol (2008) apresenta, mesmo quando ndao hi um éxito técnico, o cuidado
continua, se adaptando e reprogramando. Diferentemente da I6gica da escolha, em
gue o paciente escolhe ou ndo quanto a aderir a um tratamento — e que, no caso de
nao escolher, a responsabilidade se concentra neste, se afastando da esfera do

servico de saude.

Ela [paciente] disse que, €, teve uma relagdo muito ruim com esse
médico da Atencdo Secundaria, infecto (...). Ela teve um perfil de efeito,
de paraefeito dos antirretrovirais e isso néo foi levado em conta e ela
ndo gostava muito da forma dele se expressar, falava que ele era muito
grosseiro, entdo devia ser mais um ‘padrdo queixa-conduta’ assim, ‘né’,
e que ndo identificou e ai desistiu e se viu refém um pouco disso, ‘né’,

ndo conseguiu pensar em um outro servico ou acessar, ficou isolada
nesse cuidado. (M2)

A médica mostra que, a partir da l6gica da escolha, de busca pelo éxito técnico,
se aumenta a distancia da ideia de cuidado, de promover o cuidado e do autocuidado.

E o outro paciente, que é o paciente que eu mais, que eu acho que por
enquanto ‘ta’ numa fase muito motivado, ‘ta’ indo bem no tratamento,
ele, pelo contrario, ele tem um discurso oposto, adorou, super vinculou,
achou o médico [infectologista] muito bom, competente, simpatico,
atencioso, entao foi uma boa experiéncia nesse sentido. (M2)

Neste caso, a relagdo que estabeleceu foi diferente, o produto também, uma
integragdo de cuidado e éxito técnico. Esta integragado é referida na saude coletiva
como sucesso pratico (MATTOS, 2008; FAVORETO; FERREIRA, 2009), quando se
torna possivel reconhecer os limites de critérios biomédicos em relacao a terapéutica,
pois 0s conhecimentos sobre a doenca sao insuficientes para o sucesso pratico
considerando os modos das pessoas andarem a vida. Para Favoreto e Ferreira (2011,
p. 919), “o sucesso pratico das intervengdes em saude se realiza, justamente, a partir

da construcao de uma relacao emancipatéria entre o profissional e o usuario”.
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A perspectiva de éxito pode esbarrar em dilemas éticos e discussdes acerca da

l6gica do cuidado e da escolha, como no caso trazido a seguir:

Caso que me chamou muito a atencao, pela questao da [pouca] idade,
pela questdo do que ela ta’ enfrentando sozinha, ndo querendo
compartilhar isso com a familia (...). E uma situacdo que meio que me
incomoda porque quem convive com a doenga e que ndo conhece, ngo
tem muita informacg&o, precisa de maior numero possivel de ajuda, mas
a gente ‘ta’ tentando ai procurar uma forma de ajudar, de acessar, sem
trair a confianga do paciente, né’, ela ndo quer mesmo que a familia
saiba, entdo esse caso em si ainda permeia ainda 0s meus
pensamentos ainda, como que eu posso fazer, 0 que eu posso fazer, a
gente ‘ta’ estudando ai entdo uma forma de acessar. (ACS 2)

A nocéo e fala de que se ganha e se perde esta muito atrelada aos dilemas e
compromissos éticos com o cuidado e o respeito ao modo de andar a vida dos
sujeitos. A fala acima expde a perspectiva da loégica do cuidado suplantando a ideia de
dilema ético, de que o foco no cuidado € um “caminhar com”, uma adaptagdo as
circunstancias, ao modo como a pessoa interage com o virus, com o sigilo, com o
preconceito e as dindmicas envolvidas na vida com HIV.

Cabe ressaltar nesta situacdao o sofrimento do profissional ao nao seguir um
script, uma norma preestabelecida - um sofrimento em ndo conseguir ver uma
solucdo, em nao conseguir dividir o peso do cuidado.

A ética do cuidado, em suas praticas, envolve lidar com questdes relacionadas a
persistentes ajustes em contextos repletos de ambivaléncias. Nao se pode esperar ou
pretender um cuidado que torne alguém “feliz para sempre”, mas que, nos
desdobramentos, tensdes, sofrimentos e problemas no caminho, estes possam ser
percebidos e considerados, com adaptacao e “remendos” - ndo da doenca do individuo,
mas de sua vida e tudo o que a integra. (MOL; MOSER; POLS, 2015).

Assim, as questdes relacionadas ao sigilo e a confidencialidade precisam ser
examinadas a partir de todas estas concepcdoes e ndo apenas em fundamentos
simplistas, reduzidos a uma questdo de escolha, que ndo contempla os demais
aspectos relacionados a confianga, privacidade e todos os elementos envolvidos no

cuidado de cada individuo e dos coletivos e nas formas de realiza-lo. Urge ultrapassar o
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dualismo colocado pela ideia de dilema que a discussdo sobre o deslocamento da
atencao as PVHIV para a APS aborda.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

No ambito da Atencao Primaria a Saude (APS), o entendimento de PVHIV e
profissionais de saude sobre relagdes de cuidado é marcado por dilemas éticos que
transversalizam as praticas de cuidado. As proprias percepcdes e expectativas de
profissionais de saude e pessoas que vivem com HIV em relacdo as praticas de
cuidado na APS sinalizam aspectos que ainda estdo aquém do que gostariam. A
necessidade de qualificar o cuidado as PVHIV, em particular no ambito da APS, implica
varios aspectos operacionais e de gestdo, como a capacitagdo dos profissionais, a rede
de distribuicdo dos insumos, a organizagao dos fluxos e processos de acolhimento dos
pacientes. Entretanto, ndo € apenas este o caminho para o aprofundamento do
cuidado, que implica também atitudes de gestores e profissionais dirigindo sua atencao
para as relagdes de cuidado.

E fundamental investimento em educacdo permanente, educacdo popular em
saude baseada em discussdes coletivas e processos reflexivos acerca de situacoes
concretas na pratica de trabalho, além de formagao técnica com valorizacdo de ACS
para fortalecimento da ESF e aprimoramento das relagdes de cuidado na APS. Mesmo
na formagéo académica em profissées da area da saude, como medicina, enfermagem
e odontologia, ha pouco espaco na estrutura curricular para abordagem de ferramentas
para lidar de forma ética e compreensiva com PVHIV e suas familias, além de outras
questdes relacionadas a vulnerabilidades.

A qualificacdo das praticas profissionais, com estreitamento e humanizagao das
relagdes, acontecerd a medida que forem pautadas pelo respeito a diversidade,
garantia de preservagao de informacdes sigilosas e da intimidade dos sujeitos, com
respeito a seus direitos.

Para Mol, Moser e Pols (2015, p. 14), “envolver-se em cuidados ndo € uma
capacidade humana inata (...), é algo infundido com experiéncia e pericia e depende de
habilidades sutis que podem ser adaptadas e melhoradas ao longo do caminho, quando
sdo atendidas e quando ha espago para experimentacdo” (traducdo da autora).
Portanto, no caso do HIV/AIDS as pesquisas apontam a necessidade de que a
abordagem em saude de PVHIV nao deve estar restrita aos aspectos biomédicos.
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Desta maneira, manifesta-se a importancia de que o cuidado contemple, além
dos aspectos duros do diagnostico e tratamento da doenca, as expectativas das
pessoas que vivem com HIV e dos profissionais, os aspectos da vida - e da vida com
HIV -, como as duvidas, insegurancas, desafios cotidianos, preconceitos,
relacionamentos, dificuldades sociais e econdmicas etc, respondendo também as
demandas sociais de quem vive com o HIV.

Uma visdo ampliada de saude na APS permite repensar outras questoes, como

a confidencialidade. A prépria pratica da integralidade na APS ja abarca a habilidade
de reconhecer a adequacdo da oferta a cada situacao especifica de encontro do
sujeito com a equipe de saude.

A partir de todas essas (e outras) conjunturas, estabelecem-se as relagcbes de
cuidado, que sao percebidas pelos profissionais como singulares e heterogéneas,
assim como os resultados objetivos esperados no controle da doenga. Os multiplos
olhares acerca do cuidado das PVHIV na APS contidos nesta pesquisa se propdem a
colaborar para a discussdao quanto ao aperfeicoamento do cuidado oferecido e
construido.

Com base em todo o estudo aprofundado nesta pesquisa, entende-se que o
cuidado deve ser singular e construido sem desfechos assegurados e com garantia de
reconstrucao a qualquer momento. Conforme o cuidado é arquitetado/estruturado e as
praticas sao colocadas em primeiro plano, nem o paciente, o profissional ou o cuidado
sdo entendidos como objetos passivos que esperam ser vistos sob inUmeras
perspectivas.

Em vez disso, todos participam e sdo envolvidos, com destaques diferentes,
conforme as praticas se desenvolvem. Diferente da fragmentagcdo que possa ser
imaginada quando se entende multiplos objetos que compdem o cuidado - desde os
individuos até as praticas e todos os outros mediadores ndo humanos -, o que Mol
(2003) chama de corpo multiplo aponta para a convergéncia desses distintos e
interativos aspectos, que se equilibram e concebem o cuidado.

A busca por se inferir sobre a natureza de “verdade” quanto aos resultados desta
pesquisa envolve a validade interna, que valida as conclusdes da investigadora sobre

0 que realmente aconteceu no estudo, e a validade externa, que avalia a reprodugao



88

de resultados semelhantes aos da pesquisa em pessoas e eventos externos a
pesquisa (HULLEY et al, 2015). Quanto a primeira, acredita-se validada pela repeticao
de falas dos diferentes entrevistados, em sintonia com referéncias acerca dos temas.

Sobre a capacidade de generalizacdo (validade externa), por se tratar de
pesquisa dependente do contexto - que neste caso envolve a localizacdo de grande
centro urbano que protagonizou a descentralizacdo do cuidado das PVHIV para a
APS, a estrutura de equipes com ESF, a estrutura de programa de residéncia de MFC,
entre outros -, determinados resultados se restringem a realidades semelhantes.
Entretanto, observando a capacidade de transferibilidade desta pesquisa, muito do
que a pesquisa engloba em suas conclusdées quanto ao cuidado das PVHIV pode ser
percebido em diferentes espacos e populagdes, ja que, independente do modelo de
organizagao da unidade de saude ou regido, cada individuo carrega saberes
relevantes para as praticas de cuidado que sao tao adaptaveis quanto demandam sua
vivéncia, cotidiano e todas as relagcdes que experimenta.

Mais do que um conjunto de regras gerais preestabelecidas para o cuidado, a
conclusao esta justamente concatenada com a ideia de que o cuidado é uma questao
de lidar com o cotidiano e o que ele envolve, acolhendo e enfrentando inclusive a
fragilidade e o fracasso, com remendos e ajustes.

A principal limitacao identificada na pesquisa foi que foram entrevistados apenas
profissionais de saude trabalhadores da CFEP e PVHIV acompanhadas naquele
servigo, excluindo-se gestores e especialistas focais, que também participam da
elaboracao das estratégias e do cuidado em saude das PVHIV. Isso se deu em acordo
com a estrutura proposta para a pesquisa, que, embora reconhegca a participagao
destes outros atores no planejamento e cuidado, delimita como seu objeto a relagao de
cuidado entre PVHIV e profissionais de saude atuantes na APS.

Uma possivel futura pesquisa podera integrar entrevistas ou outras estratégias
metodolégicas que incluam e contemplem mulheres, que ndo puderam ser
entrevistadas neste estudo.

Outra sugestdao compreende a sugestdo de desenvolvimento de pesquisa que
envolva diretamente pessoas em situacdo de rua e outras situacbes que precisam

habitualmente de maior adaptagcdo em relacdo ao cuidado, como as que estdo em
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abrigos e semelhantes. Os profissionais que atuam junto a estas populagdes podem
ter estratégias diferenciadas para lidar com o erratico e estas podem ser baseadas no
protagonismo experimentado pelos individuos.

Ainda sobre protagonismos, importante salientar que organizagbes
protagonizadas por PVHIV com ou sem profissionais de saude sao potentes espacos
de enriquecimento dos saberes em saude para profissionais da APS e o estimulo a
participacao nestes espacos pode acrescentar consideravelmente a experiéncia de
cada profissional.

Um possivel desdobramento que pode ser pensado a partir desta pesquisa se
refere a extensdo da discussao da logica do cuidado (MOL, 2008) para os demais
servicos que recebem e acompanham PVHIV. A légica do cuidado nao trata de um
método direto e pronto, mas pode e deve ser “traduzida” para outras areas de cuidado
em saude, para o cuidado integral, independente de doencgas, ou ainda para outras
areas do cuidado (quaisquer que sejam elas, desde relagdes familiares, educacionais
etc).

Com a intencdo de contribuir para a ampliagdo da discussao referente ao
aprofundamento do cuidado das PVHIV na APS, esta pesquisa apresenta as
seguintes recomendacdes direcionadas a gestdao da Secretaria Municipal de Saude do
Rio de Janeiro:

a) Prosseguir com a expansdao da APS fundamentada na ESF no municipio,
aumentando a cobertura populacional no Rio de Janeiro e viabilizacao de acesso
universal;

b) Direcionar politicas publicas para agravos sociais que adoecem, vulnerabilizam e
vitimam diariamente individuos ja& em situacdes de maior risco social,
entendendo a inter-relacao entre estas areas e a saude;

c) Manter ou incrementar o numero de vagas na residéncia em Medicina de familia
e Comunidade, de Enfermagem em Saude da Familia e multiprofissional em
Saude da Familia;

d) Qualificar a realizagdo dos testes rapidos em todas as UBS e intensificar a
oportunizacao da realizacao destes exames
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e) Planejar estratégias a nivel municipal que propiciem e incentivem
aprofundamento de discussdes e determinac¢des praticas acerca de estratégias
de cuidado as PVHIV, inclusive quanto a lIégica do cuidado (MOL, 2008);

f) Incentivar parceria entre grupos organizados de PVHIV e profissionais da APS.
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APENDICE A

Roteiro de Entrevista para Profissional Atuante na Clinica da Familia

Nome*:

Telefone™: ()

E-mail*:

* Esses dados nao serao divulgados, destinando-se apenas a compor o banco de
contatos para convite para a préxima etapa da pesquisa.

Data da entrevista:

Horario de inicio: Horario de Término:

Nome do arquivo de gravagao:

PERFIL DO(A) ENTREVISTADO(A):

Identidade de género: () Mulher cis () Homem cis () Mulher trans () Homem trans
() Outra:
Idade:  anos

Area profissional: () Medicina () Enfermagem () Farmécia ( ) Agente Comunitario(a)
de Saude
Tem alguma especializacao? ( ) Sim ( ) Nao Se sim, qual, e quando?

Fez algum curso para capacitacao de cuidado de Pessoas que Vivem com o Virus
da Imunodeficiéncia Humana (PVHIV)? () Sim () Nao Se sim, qual, e quando?

TEMAS PARA A ENTREVISTA:

Qual é o significado de cuidar de uma PVHIV?

Que expectativas vocé tem sobre o cuidado de PVHIV?
Quais sao suas percepcdes sobre a atencédo as PVHIV na CF?

Fale sobre seus sentimentos pessoais no cuidado de PVHIV
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Conte sobre alguma(s) situacao(des) relacionada(s) ao Virus da Imunodeficiéncia
Humana que tenha(m) sido marcante(s)

OBSERVACOES:
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APENDICE B

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) do Formulario para os
Profissionais de Saude/Pacientes Participantes das Entrevistas
Resolucao n® 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

Vocé esta sendo convidado(a) para participar como voluntario(a) da pesquisa
intitulada "Estudo das Relacdes de Cuidado de Pessoas que Vivem com HIV na
Atencao Priméaria a Saude do Municipio do Rio de Janeiro.", que tem como objetivo
central: contribuir para o entendimento das relacées de cuidado de pessoas que vivem
com o Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) no a&mbito da Atencao Primaria a Saude
(APS).

Sua participacao nao € obrigatéria e consistird em participar de entrevista em
carater individual entre a pesquisadora e o(a) profissional/paciente e consistira
inicialmente em responder a perguntas objetivas sobre o perfil dos entrevistados e em
seguida serao feitas perguntas abertas. Mediante seu consentimento, a entrevista sera
gravada e posteriormente transcrita. Seus dados serao mantidos em sigilo. O tempo da
entrevista ndo é pré-determinado, porém estimamos que possa variar entre 20 e 40
minutos. A pesquisadora seguird o roteiro de perguntas e a entrevista sera gravada por
audio e posteriormente transcrita. Caso surja alguma situagdo que necessite de
acompanhamento pela equipe responsavel, esta poderd ser compartiihada com a
equipe de saude responsavel para acompanhamento caso acordado por ambas as
partes.

A qualquer momento vocé pode desistir de participar, retirando seu
consentimento. A recusa, desisténcia ou suspensdo da sua participacdo na pesquisa
ndo acarretara em nenhum prejuizo. Vocé nao ter4d nenhuma despesa e também nao
recebera nenhuma remuneracao.

Os riscos desta pesquisa sao: serdo abordadas questdes de foro intimo e que
podem implicar emogoes; existe o risco de vocé se sentir desconfortavel ao responder

algumas questoes, por solicitarem informacdes pessoais.
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A pesquisadora responsavel pela realizacao do estudo se compromete a adotar
estratégias para minimizar os riscos, por meio de medidas relacionadas a protegao: o
nome dos participantes da pesquisa (ou qualquer outra informagdo que possa levar a
sua identificacdo) serd mantido em sigilo: todos (entrevistados ou quaisquer pessoas
mencionadas durante as entrevistas) serdo identificados com um pseuddnimo (nome
ficticio) em qualquer publicagdo ou apresentacdo dos resultados. A pesquisadora se
responsabiliza por manter a confidencialidade das informagdes.

Reforca-se que a qualquer momento vocé podera desistir de participar e retirar seu
consentimento, ou apenas negar a resposta para algumas das perguntas. Em caso de
dano comprovadamente oriundo da pesquisa vocé tera direito a indenizacao através
das vias judiciais, como dispéem o Codigo Civil, o Cbédigo de Processo Civil e a
Resolucao n? 466/2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS).

Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para a producao de conhecimento sobre
0 cuidado de pessoas que vivem com HIV na Atencdo Primaria a Saude. A
pesquisadora se compromete a apresentar os resultados da pesquisa aos participantes,
pessoal ou digitalmente, ap6s a conclusao da dissertacao de mestrado.

Os dados coletados serao utilizados apenas nesta pesquisa e mantidos em arquivo
fisico e/ou digital sob a guarda da pesquisadora por um periodo de 5 (cinco) anos apds
o término da pesquisa.

Vocé recebera uma via deste termo que informa os contatos do CEP e da pesquisadora
responsavel, podendo eliminar suas duvidas sobre a sua participacdo agora ou a
qualquer momento. Caso concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste
documento, que possui duas vias, sendo uma sua e a outra da pesquisadora

responsavel.

Clarice de Azevedo Sarmet Moreira Smiderle
Pesquisadora responsavel
E-mail: claricesmiderle@gmail.com Cel: 21-97180-1308

CEP-EEAN/HESFA/UFRJ
Tel: 21-2293-8048 R: 200
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E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com

CEP da Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro
Tel: 21-3971-1463
Rua Afonso Cavalcanti, 455 sala 710 — Cidade Nova

E-mail: cepsms@rio.rj.gov.br

Declaro estar ciente do inteiro teor deste Termo de Consentimento e estou de acordo
em participar do estudo proposto, sabendo que poderei desistir a qualquer momento,
sem sofrer qualquer punicdo ou constrangimento. Recebi uma via assinada deste

formulario de consentimento.

Rio de Janeiro, de de 201

Assinatura do(a) Participante Impressao do dedo
polegar

Caso néao saiba assinar

Nome em letra de forma do(a) participante

Assinatura da Pesquisadora

CLARICE DE AZEVEDO SARMET MOREIRA SMIDERLE
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APENDICE C

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para os
Pacientes/Profissionais de Saulde Participantes da Consulta com Observacao
Participante

Resolucao n® 466/2012 — Conselho Nacional de Saude

Vocé esta sendo convidado(a) para participar como voluntario(a) da pesquisa
intitulada "Estudo das Relagdes de Cuidado de Pessoas que Vivem com HIV na
Atencao Priméaria a Saude do Municipio do Rio de Janeiro.", que tem como objetivo
central: contribuir para o entendimento das relagdes de cuidado de pessoas que vivem
com o Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) no a&mbito da Atencao Primaria a Saude
(APS).

Sua participacdo ndo € obrigatéria e consistird em participar da observacao
participante da pesquisadora a consulta médica/de enfermagem. Esta etapa da
pesquisa visa a observar as relagdes de cuidado entre o profissional de saude e a
pessoa que busca cuidado e acontecera apds consentimento livre e esclarecido dos
participantes da pesquisa, isto é, os profissionais de saude que estdo fazendo o
atendimento e a pessoa que veio a Clinica da Familia para ser atendida. A consulta
acontecera conforme o habitual e a pesquisadora apenas ird observar o encontro, sem
interferir no decorrer da consulta. Caso o(a) paciente concorde, a pesquisadora ira
acompanha-lo(a) durante a ida a outros setores da Clinica da Familia no seu percurso
de cuidado.

A qualguer momento vocé pode desistir de participar, retirando seu
consentimento. A recusa, desisténcia ou suspensdo da sua participacdo na pesquisa
nao acarretara em nenhum prejuizo. Vocé nao terd nenhuma despesa e também nao
receberd nenhuma remuneragao.

Os riscos desta pesquisa sao: serdo abordadas questdes de foro intimo e que
podem implicar emocdes; existe o risco de vocé se sentir desconfortavel ao responder

algumas questoes, por solicitarem informagdes pessoais.
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A pesquisadora responsavel pela realizacao do estudo se compromete a adotar
estratégias para minimizar os riscos, por meio de medidas relacionadas a protegao: o
nome dos participantes da pesquisa (ou qualquer outra informagdo que possa levar a
sua identificacdo) serd mantido em sigilo: todos (entrevistados ou quaisquer pessoas
mencionadas durante as entrevistas) serdo identificados com um pseuddnimo (nome
ficticio) em qualquer publicagdo ou apresentacdo dos resultados. A pesquisadora se
responsabiliza por manter a confidencialidade das informagdes.

Reforca-se que a qualquer momento vocé podera desistir de participar e retirar seu
consentimento, ou apenas negar a resposta para algumas das perguntas. Em caso de
dano comprovadamente oriundo da pesquisa vocé tera direito a indenizagao através
das vias judiciais, como dispéem o Codigo Civil, o Cbédigo de Processo Civil e a
Resolucao n? 466/2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS).

Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para a producao de conhecimento sobre
0 cuidado de pessoas que vivem com HIV na Atencdo Primaria a Saude. A
pesquisadora se compromete a apresentar os resultados da pesquisa aos participantes,
pessoal ou digitalmente, ap6s a conclusao da dissertacao de mestrado.

Os dados coletados serao utilizados apenas nesta pesquisa e mantidos em arquivo
fisico e/ou digital sob a guarda da pesquisadora por um periodo de 5 (cinco) anos apds
o término da pesquisa.

Vocé recebera uma via deste termo que informa os contatos do CEP e da pesquisadora
responsavel, podendo eliminar suas duvidas sobre a sua participacdo agora ou a
qualquer momento. Caso concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste
documento, que possui duas vias, sendo uma sua e a outra da pesquisadora

responsavel.

Clarice de Azevedo Sarmet Moreira Smiderle
Pesquisadora responsavel
E-mail: claricesmiderle@gmail.com Cel: 21-97180-1308

CEP-EEAN/HESFA/UFRJ
Tel: 21-2293-8048 R: 200
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E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com

CEP da Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro
Tel: 21-3971-1463
Rua Afonso Cavalcanti, 455 sala 710 — Cidade Nova

E-mail: cepsms@rio.rj.gov.br

Declaro estar ciente do inteiro teor deste Termo de Consentimento e estou de acordo
em participar do estudo proposto, sabendo que poderei desistir a qualquer momento,
sem sofrer qualquer punicdo ou constrangimento. Recebi uma via assinada deste

formulario de consentimento.

Rio de Janeiro, de de 201

Assinatura do(a) Participante Impressao do dedo
polegar

Caso néao saiba assinar

Nome em letra de forma do(a) participante

Assinatura da Pesquisadora

CLARICE DE AZEVEDO SARMET MOREIRA SMIDERLE
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APENDICE D

Roteiro de Entrevista as Pessoas que Vivem com HIV

Nome™*:

Telefone™: ()

E-mail*:

* Esses dados nao serao divulgados, destinando-se apenas a compor o banco de
contatos para convite para a préxima etapa da pesquisa.

Data da entrevista:

Horario de inicio: Horario de Término:

Nome do arquivo de gravagao:

PERFIL DO(A) ENTREVISTADO(A):

Identidade de género: () Mulher cis () Homem cis () Mulher trans () Homem trans
() Outra:
Idade:  anos

Grau de escolaridade: até série do Ensino

Profissao:

Emprego atual:

Estado civil:

Tempo desde o diagnodstico:

Faz tratamento antirretroviral?( ) Sim ( ) Nao Se sim, ha quanto tempo?

TEMAS PARA A ENTREVISTA:

Como é/qual é o significado de viver com a infeccdo pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV)?

Como foi feito o diagnéstico? Onde foi? Como foi dado este diagnostico?

Onde vocé buscou cuidado? Quem ajuda vocé?

Como o virus interfere na sua vida?
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Conte sobre alguma(s) situacao(des) marcante(s) que tenha vivido ou conhecido com
profissionais de saude

Como € para vocé tomar remédio todos os dias?

O que vocé espera do cuidado da Clinica da Familia para vocé?

Comente sobre aspectos positivos e negativos sobre a APS/Clinica da Familia

OBSERVACOES:




