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RESUMO

Este trabalho tem como objetivo verificar se há relação entre o preconceito vivenciado pelo cuidador no controle da patologia. Para verificarmos tal pressuposto trabalhamos com a seguinte hipótese: “O preconceito vivido pelo cuidador faz com que o mesmo passe a sofrer, diminuindo assim sua condição de cuidar. Diante deste fato, o paciente fica mais vulnerável à doença”. Quanto à fundamentação teórica apresentamos como referencial o estudo de John Bowlley no que diz respeito à teoria de ligação. Este autor aponta para a questão de que se acumulam evidências de que os seres humanos de todas as idades são mais felizes e mais capazes de desenvolver melhor seus talentos quando estão seguros de que, por trás deles, existe uma ou mais pessoas que virão em sua ajuda caso surjam dificuldades. A pessoa em quem se confia também conhecida como figura de ligação, o cuidador do presente trabalho, pode ser considerada a figura que forma uma base segura a partir da qual o sujeito ou o doente poderá atuar. Na testagem da hipótese levantada utilizamos como metodologia questionário fechado e estudo de um caso clínico, os questionários foram aplicados em quatorze (14) cuidadores, todos cadastrados no grupo Viva Rachid cuja atuação de trabalho se dá junto às crianças portadoras do vírus HIV/AIDS que são assistidas pela equipe de saúde do Hospital materno Infantil de Pernambuco (IMIP). O grupo Viva Rachid é uma Organização não-governamental do Recife que trabalha na assistência psicossocial, não só as crianças portadoras do vírus HIV/AIDS, como também seus familiares e às crianças recém-nascidas de mães portadoras do vírus HIV/AIDS. Procedendo a uma análise qualitativa, constatamos, na amostra objeto deste estudo, a existência do preconceito interferindo na relação cuidador e portador do vírus. Verificamos que 52,15 % dos cuidadores entrevistados apresentam sentimento de medo diante de seus cuidados. Vale ressaltar que a grande maioria dos cuidadores sofre discriminação da própria comunidade onde vivem. Podemos então, a partir da experiência que vivenciamos na elaboração deste trabalho, pontuar para a extrema necessidade de apoio psicossocial para o doente e cuidadores, como também, a nível político, que se estabeleçam campanhas, em caráter contínuo, para informar e conscientizar quanto a todos os aspectos relevantes à doença AIDS, tanto a nível preventivo, quanto de cuidados com o portador e acima de tudo mostrando que o isolamento e o preconceito sempre prejudicam e muitas vezes, mata.
ABSTRACT

This work has as its aim verify if there is a relation between the prejudice lived by the caretaker in the control of the pathology. To verify this, we worked with the following hypothesis: “The prejudice lived lived by the caretaker makes himself suffer, reducing his condition to take care of another person. So, according to this fact, the pacient becomes more vulnerable to the disease.” To support this work we present as our reference point the study of John Bowlley about the theory of relation. This author shows us that the human beings, of all different ages, are happier and more capable of developing his skills when they know that there is always somebody to support them if they need. The person in whom considered as the person who creates a safe base where the sick person can act. To test this hypothesis we used, as the methodology, a questionnaire and the study of a clinical case. The questionnaires were answered by a group of 14 caretakers, all registered en the Viva Rachid´s group, whose work is done with children who have got the HIV virus that are treated by the health team of IMIP hospital. This is a non-government organization in Recife whose job is to give psychosocial assistance no only to the children with the HIV virus, but also to their parents and to the babies whose mothers have got the HIV virus. After a qualitative analyusis we found out, in the object sample of this study, the existence of prejudice interfering in the relation between the caretaker and the sick person. We verified that 52,15% of the caretakers interviewed, shows a feeling of fear in front of the person they take care. It´s worth saying that the majoritary of caretakers suffers discrimination from their own community. According to this experience, that was very much lived by us while doing this work, we can focus on the importance of psychosocial support to those people, as well as, alert the politicians to the need of some campaigns to inform everybody about the relevant aspects of the disease, how to prevent it and to show that this prejudice doesn´t help at all that sometimes, it can kill.
SUMÁRIO

1. INTRODUÇÃO 
04

2. O HIV E A AIDS
11

2.1. AIDS: Uma Visão Histórica
11

2.2. O HIV AIDS 
16

2.3. Formas de Adquirir a Infecção pelo HIV 
17

2.4. A AIDS no Brasil 
18

2.5. Monitorando a Infecção pelo HIV 
21

2.6. Formas de Tratamento da Infecção pelo HIV 
22

2.7. Aderência ao Tratamento Anti-retroviral 
23

3. FORMAÇÃO DE VÍNCULOS AFETIVOS 
27

4. O CUIDADOR - CONSTRUINDO UMA PARCERIA 
30

5. METODOLOGIA
32

5.1. Amostra
32

5.2. Instrumento de Avaliação e Procedimentos
34

5.3 Análise dos Resultados
35

5.3.1 Análise quantitativa
35

5.3.2 Análise qualitativa
37

5.4 Caso Clínico
39

6. CONCLUSÃO
44

7. BIBLIOGRAFIA
45

ANEXOS

1. INTRODUÇÃO
Este trabalho é fruto de nossa experiência como psicólogos da equipe de saúde do Hospital Instituto Materno Infantil de Pernambuco (IMIP) no setor de imunologia. 

O início se deu quando ingressamos no Grupo Viva Rachid para cumprir estágio extra-curricular, dando prosseguimento ao curso de pós-graduação em psicologia hospitalar e domiciliar ministrado pelo Centro de Psicologia Hospitalar e Domiciliar - CPHD. Valendo ressaltar que Miriam Gomes MeIo, logo após o término do seu estágio, foi contratada pelo Grupo Viva Rachid e até a presente data presta serviços como psicóloga, atuando no referido setor de imunologia do IMIP . 

O Grupo Viva Rachid é uma Organização Não-Governamental do Recife, criada em 1994, por Alaíde Elias da Silva, mãe do menino Rachid. Contaminado pelo vírus HIV, em 1986, através de transfusão de sangue não controlada, Rachid faleceu sete anos após uma longa luta junto às entidades governamentais pela garantia de uma sobrevida digna. Demitida do emprego devido às constantes licenças para dar assistência ao filho, Alaíde passou a dedicar-se às crianças com HIV/AIDS das camadas de baixa renda. 

Trabalhando em parceria com o Hospital Instituto Materno Infantil de Pernambuco – IMIP, realiza visitas domiciliares, ambulatoriais e hospitalares; recebe os pais das crianças encaminhadas a esse serviço; estimula a permanência da criança na escola e na família ou identifica lares substitutos, doa mensalmente uma cesta básica de alimentos e materiais de higiene e limpeza. 

O Grupo Viva Rachid é referência nacional no trabalho de assistência psicossocial, não só às crianças portadoras do vírus da AIDS, como também seus familiares e as crianças recém-nascidas de mães portadoras do HIV/AIDS. Não podendo ser amamentadas, devido ao risco de contaminação, recebem, através do Grupo Viva Rachid, leite industrializado. 

O Grupo Viva Rachid, diferencia-sé dos demais tipos de atendimentos por considerar que a manutenção do vínculo familiar da criança com HIV/AIDS, é o seu maior aliado na luta contra os efeitos devastadores da doença. 

A estratégia utilizada consiste na quebra de barreiras e preconceitos em relação às pessoas portadoras do HIV/AIDS, no trabalho diário no sentido de resgatar a auto-estima das crianças e dos seus familiares e de estimular a adesão ao tratamento, garantindo assim, uma sobrevida mais digna e com melhor qualidade. 

No âmbito mais operacional, o Grupo Viva Rachid visa garantir o bem estar físico e mental das crianças e de seus familiares através do desenvolvimento das seguintes atividades: Assistência Social: 

· Informações e encaminhamento aos órgãos competentes;

· Distribuição de cestas básicas e leite industrializado;
· Visita domiciliar. 

Apoio Psicológico:
· Atendimento ambulatorial psicoterápico e ludoterápico;

· Atendimento hospitalar e domiciliar;

·  Grupo operativo de pais;
· Grupo de apoio e sensibilização. 

Terapia Ocupacional:
· Adaptação à rotina hospitalar;

·  Reinserção social;
· Estímulo à freqüência à escola e ao desenvolvimento de atividades comunitárias. 

O público assistido pelo Grupo Viva Rachid, nesta data - março de 2002 - perfaz um total de 100 crianças soropositivo juntamente com seus familiares e/ou cuidadores diretos, quais sejam: pais biológicos, pais adotivos, avós paternos e maternos, padrinhos, etc. 

Convivendo com esses cuidadores e/ou familiares, prestando assistência psicológica em ambulatório, isolamento e realizando visitas domiciliares, pudemos perceber a existência de certas atitudes impeditivas/restritivas nos relacionamentos entre o cuidador e o portador do vírus HIV/AlDS. Observamos que existiam tanto dificuldades pessoais, no sentido de lidar com os fantasmas do medo no enfrentamento da realidade da soropositividade, como também dificuldades impostas pela própria sociedade manifestadas pelo preconceito e conseqüente discriminação o que, na imensa maioria das vezes impossibilita os portadores do vírus HIV/AlDS de exercerem plenamente a sua cidadania. 

A humanidade sempre se defrontou, ao longo da história, com desafios aparentemente intransponíveis, dos quais dependeria sua sobrevivência. Grandes epidemias grassavam periodicamente, causando medo e perdas irreparáveis. As crenças e preconceitos criados por cada crise dessas demoravam, invariavelmente, décadas para serem superadas, geralmente quando eram substituídos por outros mais recentes. Com o avanço do conhecimento científico, houve muitas modificações na forma como são encarados esses desafios. Apesar disso, o temor não pode ser aplacado apenas por uma realidade cientifica, principalmente quando a ciência não nos dá uma solução definitiva para o problema. 

A Síndrome da lmunodeficiência Adquirida (SIDA ou AIDS) é uma doença de etiologia viral, provocada por um retrovirus, que se instala no interior dos linfócitos humanos, causando lentamente alterações no sistema imunológico, o que predispõe o doente a desenvolver uma infinidade de patologias, dentre as quais as mais freqüentes são as infecções oportunistas e as neoplasias. 

Várias foram às hipóteses aventadas para explicar a origem dessa virose, inclusive de que seria uma criação laboratorial para experimento de uma guerra bacteriológica. 

A teoria mais aceita na atualidade é a de que seria uma virose originária de macacos africanos, que se disseminou para seres humanos, tendo sido propagada para a América Central por trabalhadores e daí para a América do Norte por homossexuais e toxicômanos. 

Desde que conceituada como uma doença mortal e transmissível, é evidente que a Síndrome da lmunodeficiência Adquirida, provocou grandes traumas no seio da sociedade. 

As relações profissionais e familiares foram profundamente alteradas para aqueles conhecidamente portadores do vírus ou mesmo para aquelas pessoas que apenas pertenciam a algum grupo de risco. 

Criou-se um estigma que acompanha estas pessoas, o que muitas vezes dificulta ou até mesmo impede o convívio, como se passássemos a conviver com uma nova peste negra no século XX. Apesar de não haver amparo legal para a exclusão das pessoas contaminadas, não é o que se observa muitas vezes, o que é causado freqüentemente pela ignorância e preconceitos ligados à doença. 

Com isso, agrava-se a situação do paciente, que geralmente já pertence a um grupo de risco freqüentemente discriminado, e que se vê subitamente frente a uma rejeição ainda maior. Um caso a parte é o dos hemofílicos, os contaminados por parceiro(a) sexual único e os contaminados por transfusões sanguíneas, que inicialmente se revoltam por contrair patologia tão estigmatizada sem pertencerem ao grupo de homossexuais ou usuários de drogas injetáveis. 

O uso moderno da palavra estigma originou-se na Grécia Antiga, onde se costumava marcar escravos fugitivos com a letra "F". O nome dado a esta marca era "Stigma". Dessa forma, o uso de estigma foi entendido para significar qualquer sinal que se estabeleça ou infira condições de desvios de um protótipo ou norma estabelecida (lonas e Colabs, 1984). 

Deve-se salientar que existem diversas categorias de estigma, podendo-se classificá-lo não só em relação ao portador do mesmo, como em relação à reação provocada nas outras pessoas. 

Assim sendo, decidimos por iniciar a pesquisa e o estudo deste tema: "AIDS: LIDANDO COM O PRECONCEITO", considerando a possibilidade de entender sentimentos tão complexos com a intenção de ajudar os portadores do vírus HIV/AlDS na tentativa de garantir a manutenção dos padrões de qualidade de vida, priorizando a adesão ao tratamento, a pertinência de manter a criança na escola, a melhoria da auto-estima e, no âmbito da comunidade provocar o desenvolvimento de atividades de conscientização e minimização dos preconceitos já tão arraigados à AIDS. 

Na tentativa de demonstrar a extensão de nocividade e a complexidade de tratar do preconceito no lidar com a AIDS traremos o que nos diz Amaury Queiroz no seu texto "AIDS: aspectos psicossomáticos" publicado no livro "Psicossomática Hoje" de autoria de Julio de Mello Filho, segue o texto:
“O trabalho objeto deste texto é fruto de nossa experiência de dois anos como coordenador da equipe de Saúde Mental do Hospital Universitário Clementino Fraga Filho, da UFRJ, que presta Assistência a 8 pacientes com Síndrome da lmunodeficiência adquirida”. 

Os primeiros casos de AIDS internados no hospital ocorreram no início de 1985. Naquela ocasião, o Serviço de Psicologia Médica e Saúde Mental começou a ser solicitado a prestar atendimento a estes pacientes. Quando iniciamos nossa participação, ainda pouco familiarizados com os problemas referentes à AIDS, às vezes ficávamos perplexos, não só pela grande variabilidade dos sintomas psicológicos e psiquiátricos que observávamos, como também pelas amplas conseqüências médicas, sociais, familiares, epidemiológicas e éticas, além das tensões que freqüentemente estavam presentes quando cuidávamos de pacientes em estágio terminal. 

Pela complexidade do atendimento, sentimos uma particular dificuldade no exercício da nossa tarefa assistencial, ficando flagrante uma tendência a evitá-Ia, sobretudo, pelo medo do contágio. Verificamos também que vários outros profissionais de reconhecida competência reagiam como se não tivessem qualquer informação científica a respeito da AIDS. O fato de a grande maioria desses pacientes pertencerem aos chamados grupos de risco, como homossexuais, travestis e usuários de drogas endovenosas, certamente dificultava mais ainda a relação entre equipe de saúde- paciente. Embora tais atitudes tenham diminuído acentuadamente, o problema permanece na ordem do dia, em extensão social, e somente será solucionado gradativamente através de um amplo trabalho que consiga vencer preconceitos em relação a esses pacientes. Ainda com referência a essa situação, verificamos que ela também se traduz em outra dificuldade clínica particular: O problema da subnotificação. Alguns médicos, atendendo a apelos da família e dos próprios pacientes, sensibilizam-se pela dramaticidade da situação, não notificando casos que acompanham às autoridades sanitárias. O paciente alvo de discriminação social tende a isolar-se e, às vezes, demovê-lo desta posição torna-se um desafio ao médico que o trata, sendo necessário estimulá-lo para que volte a participar socialmente, seja no trabalho, na família e nas relações afetivas que mantinha antes. 

Citaremos como exemplo o caso de um jovem que foi infectado através de transfusão de sangue, durante uma cirurgia de urgência, devido a um acidente de motocicleta. Queixava-se muito de ter sido abandonado pelos amigos e, ao mesmo tempo, mantinha-se isolado. Repetia quase compulsivamente a forma como havia adquirido a infecção. Não suportava a idéia de, por equívoco, ser incluído no grupo de pacientes homossexuais, era casado e tinha um filho. Neste caso, podemos perceber tanto o sofrimento do paciente por sentir-se discriminado por amigos, parentes, etc., como também pelo preconceito que ele próprio demonstrava em relação aos homossexuais. Este paciente foi muito beneficiado pela psicoterapia, conseguindo retornar a suas atividades anteriores mais ajustado com sua realidade. 

Quanto a nós, profissionais de saúde, devemos estar suficientemente preparados para lidar com os pacientes e seus familiares da forma mais acolhedora possível, independentemente do grupo de risco a que pertencem. Devemos tentar superar possíveis dificuldades para nos aproximarmos dos pacientes de difícil manejo e tentar elaborar possíveis resíduos preconceituosos em nós mesmos. 

O fato é que estamos diante de uma grave epidemia, não tanto pelo número de pessoas que até agora morreram de AIDS, mas porque teme-se pelo futuro quando se examinam os dados de expansão da doença...

...Os trabalhos de psicanálise aplicada à medicina entre nós são desenvolvidos por profissionais de saúde mental, principalmente psicanalistas que dedicam parte de sua jornada exercendo atividades em hospitais universitários ou hospitais da rede assistencial oficial. Ao participar da equipe de saúde ou do ensino médico, introduzem noções advindas tanto da teoria como da prática psicanalítica e psiquiátrica, enriquecendo conceitos diagnósticos ao valorizar aspectos emocionais envolvidos no processo clínico, bem como ajudando na compreensão de problemas relativos à dinâmica da relação médico/paciente. 

A contribuição dos profissionais de saúde mental refere-se à tarefa assistencial aos pacientes e cuidadores e/ou familiares, mas relaciona-se também com o treinamento de pessoal da equipe de saúde, partindo-se do princípio de que são profissionais suficientemente preparados para lidar com os mais dolorosos dramas íntimos do ser humano”.

Através do que nos traz o texto acima citado, podemos ter idéia, ainda que minimamente, da imensa complexidade de lidar com o sentimento do preconceito; escolhemos nesta monografia trabalhar com o preconceito do cuidador, mas desejamos registrar que este fenômeno abrange desde o profissional de saúde passando pelo paciente, familiares, amigos enfim por toda a rede social ao qual o portador do vírus está inserido. 

Finalmente, cumpre dizer que a AIDS não é apenas um problema médico, e sim um desafio à sociedade em geral. Todos devem estar informados e comprometidos não só com a prevenção, como também com a aceitação da pessoa atingida pela doença. Isso passa por um trabalho de alargamento social junto às famílias, às empresas, às escolas, às organizações religiosas, etc., devendo abranger todas as camadas sociais. Os pacientes rejeitados podem representar potencialmente uma ameaça à própria sociedade, pois são os que menos se comprometem com o dever de evitar a propagação da infecção. 

Temos como objetivo geral deste trabalho verificar (Vide anexo 5 – projeto) se há influência entre o preconceito vivenciado pelo cuidador no controle da patologia, e como objetivos específicos elencamos os seguintes:
· Averiguar a existência de uma correlação entre o preconceito do cuidador e pacientes do vírus HIV/AIDS;
· Verificar a abrangência do preconceito sofrido pelo cuidador de pacientes com HIV/AIDS;
Finalmente, elaboramos a seguinte hipótese, como material norteador desta pesquisa: "O preconceito vivido pelo cuidador faz com que o mesmo passe a sofrer, diminuindo assim sua condição de cuidar. Diante deste fato, o paciente fica mais vulnerável à doença". 

2. O HIV E A AIDS

2.1. AIDS: Uma Visão Histórica

A história da humanidade é também a história do homem em luta contra a sua própria miséria. Se observarmos o tempo, contempla-se um passado permeado por conflitos, ora contra a natureza ora contra si mesmo. Mitigado por guerras, fome, intempéries e pela inclemência das doenças - sobretudo as infecciosas. 

Assim foi, por exemplo, com a peste nas idades antiga, medieval e moderna européias. Assim foi com a cólera em todas as suas sete pandemias desde o século XIX. Enfermidades emergiram e re-emergiram com suas drásticas conseqüências humanas e sociais, evocando as nossas tentativas de respostas, algumas razoavelmente bem sucedidas, como a descoberta das vacinas e os antibióticos implementados no século XX. 

Em pleno século XX, no início da década de 1980 emerge em âmbito mundial a Síndrome de Imunodeficiência Adquirida (AIDS), uma doença com características clínicas, psíquicas e sociais capazes de delimitar novas fronteiras em termos das relações humanas. Esta nova face de uma doença renovadora e transformadora evoca uma imensa responsabilidade em termos do conhecimento dos seus mecanismos e das conseqüências em todos os âmbitos. 

Os primeiros casos de AIDS foram notificados a partir de 1981 pelo Center for Disease Control and Prevention (CDC) de Atlanta, Estados Unidos, um órgão americano que se empenha no controle e investigação de novas e já conhecidas doenças que acometam a população. Começou-se a observar uma série de casos e óbitos por pneumocitose em jovens homossexuais masculinos na cidade de Los Angeles, Estados Unidos. Em junho deste mesmo ano, o CDC publicou um artigo intitulado "Pneumonia por Pneumocystis, Los Angeles", no qual são relatados cinco casos de adoecimento. Logo depois, notou-se a ocorrência de um tumor até então raro, o sarcoma de Kaposi, em pacientes homossexuais masculinos jovens, alguns dos quais também vitimados pela pneumocitose. Tratava-se, pois, da ocorrência de algo novo, uma grave deficiência do sistema de defesas do organismo neste grupo de indivíduos homossexuais masculinos, o qual se manifestava pelo surgimento de infecções e tumores raros em pessoas aparentemente saudáveis. 

Iniciou-se a investigação da nova epidemia. Em agosto de 1981 foi aprovada uma lei federal americana que tomava obrigatória a notificação de todos os casos da nova síndrome. Dois meses depois, foi elaborado e aplicado pelo CDC um questionário contendo quinhentas perguntas, com a finalidade de se tentar delinear o perfil característico dos enfermos. 

Corria-se contra o tempo na tentativa de se desvendar o mistério da epidemia - os casos se avolumavam. Compostos químicos como o nitrito de amilo (utilizado como afrodisíaco) e agentes infecciosos como o citomegalovírus (um tipo de vírus) foram aventados, mas de forma inconclusiva. Após a exaustiva análise dos dados até então disponíveis, supôs-se que a nova síndrome seria uma doença infecciosa com provável etiologia viral, transmitida por via sexual. 

Além dos jovens homossexuais masculinos, começavam a ser detectados casos também em hemofílicos tratados com sangue e seus derivados. Um ano e meio após os primeiros casos, no final de 1982, o CDC "batizou" a nova enfermidade, chamando-a de AIDS, a síndrome da imunodeficiência adquirida - do inglês "Acquired Immunodeficiency Syndrome" -, além de publicar a primeira definição de caso. Por muito pouco, a doença não passou a ser vilmente chamada de GRID, do inglês "Gay Related Immunodeficiency" (imunodeficiência relacionada aos "gays"). Isso não passou desapercebido à imprensa leiga que cunhou a doença, em suas manchetes muitas vezes sensacionalistas, de "câncer gay". 

Nesta altura, já se conheciam duas possíveis vias de transmissão - a sexual e a parenteral ou sanguínea - esta última notificada pela ocorrência de AIDS em hemofílicos, heterossexuais recentemente hemotransfundidos e usuários de drogas injetáveis ilícitas. A observação de casos similares, algum tempo depois, em crianças filhas de usuários de drogas injetáveis, definiu outro mecanismo de infecção, a transmissão de mãe infectada para o filho. 

Neste momento, já começava a se delinear a nova epidemia, a qual só atingia pessoas com menos de 60 anos, sem história prévia de tratamento ou doença que causasse deficiência do sistema de defesas (sistema imunológico), manifestando-se por varias infecções ditas "oportunistas" e pelo sarcoma de Kaposi, havendo alta letalidade. A maioria dos acometidos eram homossexuais - próximo a 75% -, com os demais sendo usuários de drogas intravenosas ilícitas, homens e mulheres heterossexuais, hemofílicos e haitianos recém-imigrados para os Estados Unidos. Casos na Europa e na África também vinham sendo descritos - ao todo, eram computados mais de mil em todo o mundo. 

Com a observação da ocorrência da AIDS predominantemente em alguns grupos populacionais - homossexuais masculinos, usuários de drogas injetáveis ilícitas, hemofílicos - e, mais especificamente, em determinados estilos de vida, foi cunhada a expressão "grupos de risco", com fins de facilitar o estudo da doença em termos de sua distribuição e dinâmica e em busca de sua etiologia. Entretanto, o fato de ter sido descrita inicialmente em grupos socialmente marginalizados, trouxe como nefasta conseqüência à discriminação dos enfermos, além do acirramento do estigma sobre aqueles grupos. Este virulento devir de opinião acabou por servir como um verdadeiro "confundidor" social, dando às pessoas, não pertencentes ao "grupo de risco", a falsa segurança de que a AIDS seria uma doença "distante". Muito provavelmente, esse foi um dos principais fatores para a desenfreada propagação da epidemia em âmbito mundial. Atualmente - e tardiamente -, com a AIDS tendo se tornado uma pandemia capaz de alcançar qualquer pessoa dentro de uma sociedade, este conceito cai em desuso, ainda que muitas pessoas desavisadas, permaneçam com uma idéia antiquada e arraigada de que ter AIDS é sinônimo de "mau comportamento'". 

A idéia de um vírus como causador da AIDS começou a ganhar força, sobretudo porque, pouco tempo antes da descrição da síndrome, a equipe do cientista americano Robert Gallo do National Institute of Health (NIH - O Instituto Nacional de Saúde dos Estados Unidos) havia descrito um novo vírus relacionado à leucemia de células T do adulto, o HTLV (do inglês Human T Leukemia Vírus). Alguns grupos de pesquisadores do mundo passaram a buscar o possível agente viral. Já se sabia, após a investigação clínica e laboratorial dos pacientes, que o mecanismo desencadeador da doença era uma drástica redução do número de um tipo específico de células brancas do sangue, os linfócitos TCD4+, responsável pela defesa contra os invasores (bactérias, vírus fungos e células cancerosas). O aparecimento da síndrome era precedido por uma fase na qual, muitas vezes, o único achado era o aparecimento de tumorações em várias regiões do corpo, como pescoço, axilas e virilhas, conseqüente ao aumento de estruturas nestas regiões, as quais são denominados linfonodos. Era de se esperar que um vírus implicado na etiologia da doença fosse encontrado nestes materiais - sangue (nos linfócitos) ou nos linfonodos. 

Em janeiro de 1983, buscando retrovírus em um fragmento de linfonodo proveniente de um paciente jovem, em uma investigação para linfoma, o Dr. Luc Montagnier do Instituto Pasteur de Paris (França), identificou um novo vírus diferente do HTLV de Robert Gallo, capaz de matar os linfócitos. Passou-se, então, a tentar observar o vírus através do microscópio eletrônico, tendo sido obtida a primeira fotografia do novo agente em fevereiro de 1983. Posteriormente, o paciente no qual foi feita a biópsia de linfonodo acabou por desenvolver AIDS. 

A equipe francesa levantou a hipótese de que o novo vírus poderia estar associado à AIDS. Logo depois, identificaram o mesmo agente em um paciente francês com AIDS (sarcoma de Kaposi), caracterizando assim, fortemente, a associação do vírus com a síndrome. O vírus foi chamado de LAV - do inglês "Lymphadenopathy Associated Vírus". Desenvolveu-se, então, um teste para a detecção de anticorpos no soro, o qual foi batizado de RIPA - do inglês "Radio Immunoprecipitation Assay" - para o LAV, mostrando que outros pacientes com AIDS e com a linfadenopatia tinham anticorpos contra este vírus, ou seja, que o vírus evocava uma resposta do organismo - produção de anticorpos contra o invasor. Contudo a guerra era perdida, já que os vírus também iam, ao se multiplicar, destruindo as células de defesa, tendo os anticorpos somente a função de marcadores da existência da infecção. 

Uma das primeiras publicações do grupo francês sobre o LAV foi feita na revista Science em julho de 1984. A esta altura, artigos do americano Robert Gallo relacionando a AIDS ao HTLV já haviam sido publicados - em uma conferência proferida em abril deste mesmo ano, Gallo apresentou ao mundo o agente etiológico da AIDS, ao qual chamou HTLV-III (o mesmo LAV descoberto pelo grupo de Montagnier), sem uma referência ao francês. Assim conta à história.

Ainda em novembro de 1984, o genoma do vírus já estava codificado pela equipe do Instituto Pasteur. O vírus causador da AIDS foi denominado por um comitê de nomenclatura como HIV - do inglês "Human Immunodeficiency Vírus" (Vírus da imunodeficiência humana). 

A partir da descoberta do vírus, as tentativas de compreensão das alterações induzidas pela infecção ganharam força, principalmente movidas pela intenção de se encontrar soluções para as dúvidas existentes, bem como pela necessidade de se desenvolver tratamento para aquelas pessoas já acometidas pela infecção. 

Passou-se a tentar encontrar um medicamento que pudesse ter atividade contra o vírus. O primeiro a ser empregado foi o AZT (Azidotimidina ou zidovudina) - um inibidor da enzima transcriptase reversa -, com eficácia reconhecida já em 1984, tendo sido mostrado em vários estudos que havia aumento do tempo de vida dos pacientes com AIDS em uso de AZT. Entretanto, em 1988, é iniciada uma pesquisa conhecida como concorde, que tem seus dados publicados em 1993, demonstrando que o AZT não trazia benefícios em longo prazo para as pessoas infectadas sem manifestação clínica da doença (com sistema imunológico ainda, de certo modo preservado), mas com benefícios demonstrado quando já havia alterações imunológicas, sem que houvesse aumento da perspectiva de vida. Saía de cena uma etapa que significava para muitos a salvação.

Em seguida ao AZT surgiram novos remédios inibidores da transcriptase reversa, como o ddI (didanosina), o ddC (zalcitabina), o d4T (estaduvina) e o 3TC (lamivudina) - estes últimos em 1994 e 1995 -, tendo se demonstrado uma maior eficácia com a associação de medicamentos do que com o uso de um único remédio isoladamente, após a melhor compreensão do ciclo do vírus no organismo e da constatação da freqüente mudança (mutação), com o surgimento de vírus resistentes aos medicamentos. Logo depois, outro decisivo passo foi dado no sentido de se controlar melhor a infecção, com o advento dos inibidores da protease - saquinavir, indinavir, ritonavir e, mais recentemente, nelfinavir e amprenavir -, fármacos que em associação com inibidores da transcriptase reversa conseguem reduzir drasticamente a multiplicação viral (redução da carga viral), com sensível melhora da qualidade de vida, e menor ocorrência de infecções oportunistas com elevação da expectativa de vida, as quais dizimavam os pacientes a cântaros. 

Atualmente, apesar da terapêutica mais efetiva e das campanhas mais abrangentes de educação para a prevenção da doença, sabemos que a cada dia cerca de 16 mil pessoas se infectam (11 por minuto) e que 16 milhões de pessoas já morreram em decorrência da infecção. Sendo assim, a ambição pelo desenvolvimento de uma vacina continua sendo de grande importância, ainda que se estime como de alta improbabilidade o seu desenvolvimento em curto prazo. Deve-se, pois, continuar atentos às medidas vinculadas à prevenção e ao controle da doença, capazes de salvar muitas vidas. 

Com o aumento do número de mulheres infectadas - fato que vem ocorrendo em grande magnitude nos últimos anos -, passa também a acentuar-se a transmissão mãe-filho. Estudos realizados nos Estados Unidos e na França (conhecidos pelas siglas ACTG 076 e ANRS 024) mostraram uma redução da transmissão do HIV em cerca de 70%, nos casos em que as gestantes infectadas pelo vírus receberam AZT a partir da 14a semana de gestação, AZT venoso durante o parto e quando o recém-nascido tenha recebido AZT via oral por seis semanas após o parto. Assim, foi dado mais um passo em direção à redução da transmissão do vírus e à ocorrência da doença. 

Cabe ressaltar que o número de medicamentos é cada vez maior, porem o êxito da terapia depende quase totalmente da adesão do paciente/cuidador (principalmente quando se trata de criança), que está relacionada à capacidade de compreensão e participação efetiva nas decisões terapêuticas. 

O conhecimento adequado e o compromisso individual podem modificar atitudes e ações, propiciando um impacto global na resposta à epidemia. É necessário também que se intensifique as medidas de prevenção e de educação da sociedade, inclusive para possibilitar que se desmistifique a doença. 

2.2. O HIV AIDS
O HIV - Vírus da Imunodeficiência Humana - faz parte do grupo dos menores seres vivos que se conhecem, e que precisam infectar outras células para se desenvolver e se multiplicar. Estas novas cópias do HIV irão invadir outras células, o que poderá ocasionar o acometimento de bilhões de células no organismo humano. Durante a multiplicação nas células, o HIV é capaz de sofrer mutações, as quais podem conferir resistência a um ou mais medicamentos, tornando o vírus refratário aos remédios. Isto é de capital importância, pois o uso irregular das medicações pode levar ao aparecimento de vírus resistentes, para os quais não haverão mais opções de tratamento. 

Os principais alvos de ação do HIV são as células brancas do sangue, chamadas linfócitos TCD4+ ou helper (auxiliadores). Estes são importantes na coordenação e orientação das defesas do organismo (sistema imunológico), sendo considerados os estrategistas no combate aos agressores com os quais entramos em contato. O HIV destrói as células TCD4+ e, quando o número destas atinge determinados níveis, devido à progressão da infecção, o sistema imunológico torna-se débil. Como resultado, microorganismos como fungos, vírus bactérias e parasitas podem atuar com maior facilidade, ocasionando doenças graves, o que não ocorreria se os mecanismos de defesa estivessem íntegros. Estas doenças são então chamadas de oportunistas, quando as infecções oportunistas ocorrem ou quando os níveis de linfócitos TCD4+ alcançam determinado nível (abaixo de 200 células/mm3 de sangue), dizemos que esta pessoa está com AIDS. O período que vai do momento da infecção até o surgimento dos primeiros sintomas da AIDS é denominado período de latência clínica, podendo durar dez anos ou mais. 

2.3. Formas de Adquirir a Infecção pelo HIV
O vírus da imunodeficiência humana pode ser transmitido através das relações sexuais, do sangue e de seus derivados e da mãe para o bebê. 

Sobre a transmissão sexual, convém reforçar que a contaminação acontece de forma bidirecional, nas relações heterossexuais e nas relações homossexuais, ao contrário do que uma grande faixa da população acredita, devido à desinformação. 

O risco de transmissão se eleva dependendo das práticas sexuais, sendo maior, por exemplo, no sexo anal, devido à ocorrência mais freqüente de lesões e pequenos ferimentos na mucosa, associados com esta prática. Outros fatores atuam também facilitando a infecção, tais como a presença de úlceras ou feridas na região genital, presença de outras doenças sexualmente transmissíveis, relações durante o período menstrual e o estado imunológico do transmissor. 

Outra forma de transmissão é através do sangue e de seus derivados. No início da epidemia, houve responsabilidade significativa desta forma de transmissão no aumento do número de casos. A partir de 1985, com o surgimento dos exames laboratoriais de triagem do doador, houve uma redução da transmissão por esta via. Mantém-se ainda em níveis de crescimento a transmissão por via parenteral, através da utilização compartilhada de seringas e agulhas por usuários de drogas injetáveis ilícitas. Acidentes com material pérfuro-cortante, principalmente em profissionais de saúde, são também responsáveis pela ocorrência de infecção pelo vírus. 

Há ainda uma terceira possibilidade de aquisição da infecção que é a transmissão da mãe para o filho durante a gestação, no parto e no aleitamento materno, podendo ser minorizada por medidas apropriadas, reduzindo-se, assim, a chance do nascimento de um bebê infectado. 

É de vital importância que as campanhas de prevenção sejam projetadas levando em consideração o nível educacional e cultural da população, utilizando uma linguagem clara, acessível e ressaltando de forma nítida que carinho e atenção não transmitem AIDS, que as pessoas podem ser solidárias e companheiras sem qualquer medo. 

2.4. A AIDS no Brasil
Com as primeiras descrições da infecção pelo HIV no Brasil em 1982, e considerando-se o período de incubação do HlV, podemos deduzir que a introdução do vírus no país se deu na década de 1970. A partir de então, em um primeiro momento, sua difusão ocorreu entre as áreas metropolitanas do sudeste brasileiro, seguida de um processo de disseminação para as diversas macro-regiões, já na primeira metade da década de 1980. Desde então, AIDS vem tomando proporções cada vez mais assustadoras. Entretanto, a epidemia não se distribui de forma homogênea: a grande maioria das ocorrências concentra-se na região sudeste (89% das notificações entre 1980 e 1985, e 69% nos períodos de 1994 a 1996). Nas regiões mais ao centro e norte do país, os casos de AIDS têm-se concentrado, principalmente, nas suas capitais. Mesmo dentro de um estado, a distribuição dos casos de AIDS é também heterogênea: no estado do Rio de Janeiro, dos 81 municípios existentes apenas nove notificaram mais de 100 casos de AIDS e, com exceção de um deles, todos pertencem à região metropolitana do Rio de Janeiro. 

Até o final de 1999, cerca de 170.000 casos de AIDS haviam sido notificados ao Ministério da Saúde, presumindo-se que um contingente substancial de infectados ainda desconheça ser portador do vírus. 

A epidemia de AIDS no Brasil vem apresentando, nos últimos anos, importantes mudanças no seu perfil. Há uma tendência progressiva de aumento do número de casos em mulheres. Cerca de 31.000 casos de AIDS em mulheres já foram notificados à coordenação nacional de DST/AIDS (22% do total acumulado de casos), sendo que 75% destes foram notificados entre 1993 e agosto de 1998, atingindo uma taxa de 6,7 casos por 100.000 mulheres em 1996 e apresentando uma tendência de crescimento de 0,7 casos por 100.000 mulheres por ano entre 1993 e 1996. A razão de sexos que se mantinha acima de 15 homens para cada mulher até 1986, vem se reduzindo gradativamente, registrando, uma década depois, menos de três homens para cada mulher. Esta razão comporta-se de maneira heterogênea quanto à escolaridade: quanto menor o grau de instrução dos casos, menor a razão do sexo. Como conseqüência direta do aumento da infecção pelo HIV no sexo feminino tem-se a transmissão de vírus ao concepto (bebê). Entre os casos pediátricos, a transmissão perinatal passa a ser também uma expressão importante do crescimento dos casos de AIDS entre as mulheres: em 1990 esta categoria de transmissão representava 66% dos casos de AIDS entre crianças com menos de 10 anos de idade, passando para 91% em 1996. 

Paralelamente a esta tendência de "feminização" da epidemia, observa-se o fenômeno de interiorização. Dos cerca de 5.000 municípios brasileiros, entre 1985 e 1988 cerca de 162 municípios diagnosticaram pelo menos um caso de AIDS em mulheres, comparados com 1.463 municípios entre 1993 e agosto de 1998, tem se mantido entre os municípios de pequeno e médio porte do país. 

O comprometimento crescente da população feminina nos indicadores nacionais, a partir do início da década de 90, aportou o crescimento da transmissão materno-infantil do vírus do HlV. Documentos técnicos passam a ser elaborados orientando as equipes de saúde no manejo clínico da gestante soropositiva e de seu concepto. Informes específicos contra-indicando o aleitamento são dirigidos às gestantes soropositivas. Os serviços de atendimentos especializados passam a prestar assistência ginecológica às mulheres infectadas pelo HlV e a incorporar atividades para redução da transmissão vertical do vírus (Brasil 1999). 

A primeira ocorrência perinatal de AIDS no país foi registrada em 1986, cerca de três anos após o primeiro caso em mulheres e, desde essa data, o perfil desta categoria de exposição mudou drasticamente, correspondendo à cerca de 90% dos casos diagnosticados em crianças no final desse período. (Caiffa; Bastos, 1988). 

A vigilância sentinela, principalmente de parturientes, continua a representar um dos mais importantes componentes da vigilância do HIV, com destaque em áreas onde a epidemia está bem estabelecida, sendo essencial a implantação e manutenção destes programas. Além disto, a incidência pela infecção pelo HIV pode ser estimada a partir de dados seriados de prevalência, principalmente entre gestantes jovens (15 - 24 anos), quando o impacto da mortalidade e a infecção pelo HIV ainda são pouco freqüentes quando comparados com aqueles de parturientes acima desta faixa etária (UNAIDS, 1999). 

Especificamente em relação à transmissão sanguínea, em todo o mundo observa-se um importante declínio ao longo dos anos, inicialmente devido às ações de intervenção por meio da seleção e testagem do sangue e também devido aos processos de inativação viral nos derivados de sangue utilizados. No Brasil, apesar da não universalidade de cobertura da triagem sanguínea, tal comportamento também tem sido verificado: os casos que contraíram o HIV pela transfusão sanguínea reduziram-se de 27% das ocorrências de transmissão para 10% em 1994. Entretanto, embora os testes necessários ao adequado controle do suprimento de sangue estivessem disponíveis desde 1986, esse controle não foi aplicado com igual necessidade em todo o território nacional. Assim, o país pode ser dividido em três áreas, segundo o nível de endemicidade caracterizado pelas incidências relativas de casos de AIDS:
· Região I, com alto nível de endemicidade: Rio de Janeiro, São Paulo e Distrito Federal;
· Região II, com médio nível de endemicidade: Roraima, Amapá, Rio Grande do Norte, Pernambuco, Bahia, Minas Gerais, Espírito Santo, Paraná, Santa Catarina, Rio Grande do Sul, Mato Grosso do Sul, Mato Grosso e Goiás;
· Região III, com baixo nível de endemicidade: Rondônia, Acre, Amazonas, Pará, Tocantins, Piauí, Ceará, Paraíba, Alagoas e Sergipe. 

2.5. Monitorando a Infecção pelo HIV
O acompanhamento médico da infecção pelo HIV é feito através da avaliação clínica, as consultas médicas têm sua periodicidade determinada pelo estágio da doença, e por exames laboratoriais. Alguns exames são importantes para a avaliação global do paciente, principalmente os que estão em uso de medicamentos anti-retrovirais ou de esquemas profiláticos, como o hemograma, dosagem de aminotransferases, amilase, entre outros. Entretanto, para que sejam obtidas informações específicas sobre a progressão, ou não, da infecção pelo vírus, dois exames de grande importância são utilizados: a contagem de linfócitos TCD4+ e a carga viral do HIV. 

É muito importante monitorar os níveis de linfócitos TCD4+ .Esta avaliação fornece informações referentes ao estado do sistema imunológico, pesquisas têm mostrado que quando se consegue reduzir a carga viral, os níveis de linfócitos TCD4+ usualmente aumentam. A contagem dos linfócitos TCD4+ continua sendo a base para a decisão sobre a instituição das profilaxias das infecções oportunistas. Os níveis de linfócitos TCD4+ também são importantes como forma de se avaliar a resposta ao tratamento com medicamentos anti-retrovirais, apesar de a carga viral ser um indicador tão importante quanto à contagem de linfócitos, devendo ser avaliados em conjunto. 

A medida do material genético do HIV no sangue - carga viral - está sendo utilizada freqüentemente na prática médica para a condução de casos de infecção pelo vírus. Este teste tornou-se muito importante no manuseio da infecção, uma vez que estudos têm mostrado que o nível de vírus circulante no sangue é um dado excelente para avaliar a evolução da doença. 

Muitos indivíduos infectados pelo vírus têm agora níveis indetectáveis de HIV circulante em seu sangue (carga viral indetectável) após a utilização de tratamento combinado com anti-retrovirais. Este resultado não significa que a pessoa esteja curada ou livre de infecções. Níveis indetectáveis significam que o teste utilizado não foi sensível o bastante para determinar índices muito baixos do vírus no sangue, por exemplo, 400 cópias/ml. Existem testes que são mais sensíveis e podem deter minar níveis de vírus tão baixos quanto 20 cópias/ml. 

2.6. Formas de Tratamento da Infecção pelo HIV
Existem duas classes de medicamentos liberados para o tratamento da infecção pelo HIV:
· Drogas inibidoras da transcrição reversa - inibem a replicação do HIV bloqueando a enzima transcriptase reversa, responsável pela cópia do material genético viral e pela inclusão deste na célula infectada (na maioria das vezes linfócitos TCD4+) para posteriormente originar novos vírus. Como resultado, esta célula é destruída. Podem ser de duas classes diferentes:
· Análogos de nucleosídeos; exemplo: AZT-Zidovudina, DDC -dideoxicitidina, abracavir, etc.
· Não análogos de nucleosídeos; exemplo: Vevirapina, delavirdina, efavirenz. 

· Drogas inibidoras da protease - a protease é uma enzima responsável pelo último estágio de formação do HIV. Como resultado, não haverá clivagem da cadeia de proteína produzida pela célula infectada em proteínas virais e enzimas, as quais participarão na formação de cada novo vírus. Abaixo listam-se os fármacos mais importantes para o tratamento do HIV: Saquinavir, indinavir, ritonavir, nelfinavir e amprenavir . 

Na escolha da forma de tratamento é fundamental uma boa relação médico-paciente para que sejam discutidas as vantagens e desvantagem de cada esquema, bem como para o esclarecimento de duvidas que por acaso ocorram. Questões como efeitos colaterais, aderência ao tratamento e resistência do vírus devem ser amplamente discutidas, de forma a não permanecerem duvidas sobre as possíveis mudanças no estilo de vida relacionadas ao uso dos anti-retrovirais. Toda e qualquer pergunta deve ser discutida e resolvida pelo paciente e os profissionais da equipe de saúde. 

É importante que a medicação seja tomada nos horários estabelecidos visando a manutenção de níveis constantes de medicamento no sangue. A utilização inadequada do remédio pode possibilitar o desenvolvimento de resistência do vírus aos medicamentos. 

A análise atual dos indicadores epidemiológicos relacionados ao HIV/AIDS, orientam as ações no sentido da definição de grupos prioritários a serem trabalhados, a saber; as mulheres, as crianças e adolescentes e a população em situação de pobreza. Esta situação confirma-se ao analisar os dados epidemiológicos do estado de Pernambuco, onde foram notificados 3.960 casos de AIDS no período de 1983 a 1999. Em relação à contaminação por transmissão perinatal os dados referentes ao período 1987-1999, notificam 96 casos. 

2.7. Aderência ao Tratamento Anti-retroviral
A não aderência aos medicamentos para a AIDS tem sido considerada como um dos mais ameaçadores perigos para a efetividade do tratamento, no plano individual, e para a disseminação de vírus-resistência, no plano coletivo. É interessante observar que os estudos mostram que algum grau de não-aderência ocorre universalmente, tanto em países ricos como em países pobres, ocorrendo mesmo em doenças que envolvem potenciais riscos de vida. 

A taxa média de adesão observada em inúmeros estudos tem-se situado em tomo de 50% para todos os tipos de tratamento. Claro que isto deve variar muito em função de muitos fatores da doença, do doente, do tratamento, etc.
Classicamente, considera-se não aderência uma ou mais das seguintes condições: não tomar ou interromper a medicação prescrita, tomar menos ou mais da dosagem prescrita, alterar intervalos de tempo proscritos ou omitir doses, não seguir recomendações dietéticas ou outras que acompanham a medicação. 

Temos um conjunto de fatores cuja associação com a aderência tem sido mais estudados nas doenças crônicas, para os quais existe um certo grau de consenso na literatura e que podem ser comparados com os estudos sobre AIDS. 

Os fatores relacionados à pessoa sob tratamento são:
· Perfil socioeconômico - evidentemente, não há possibilidade de aderência em graus extremos de pobreza, uma vez que tal condição não permite nenhum recurso para o acesso ao medicamento. 

Mesmo quando o medicamento é subsidiado, outros custos afetam a aderência, como os transportes, fatores psicossociais dificultam a adesão;
· Idade - Para as doenças crônicas em geral, a aderência parece aumentar com a idade, exceto nos mais velhos, em torno dos 75 anos;
· Uso de drogas - em relação à AIDS, um trabalho não encontrou diferença na aderência entre consumidores de álcool, cigarros, maconha ou cocaína aspirada. No entanto, parece bem estabelecido que os usuários de drogas injetáveis apresentam significativamente maiores taxas de recusa ao tratamento;
· Preconceito - tanto o autopreconceito em pacientes que tem uma história de autodestrutividade e culpa de ter contraído HIV, como comunidade geram a exclusão da pessoa doente. O contexto social difícil e carregado de preconceito aumenta a vulnerabilidade dos portadores do HIV/AIDS à resistência ao uso de medicamentos e cria situações que aumentam o risco de depressão e desesperança. Segundo a percepção de técnicos da equipe de saúde, os pacientes que mais desistem do tratamento tendem a fazê-lo em um estágio mais avançado da doença e quando estão mais isolados, abandonados e/ou desempregados. A experiência de profissionais e ativistas na cidade de São Paulo-SP, aponta para o fato de que o preconceito e o isolamento ainda causam mais mal que o vírus HIV. A exclusão sofrida pelos pacientes empurra centenas de pessoas para o isolamento e para a depressão; gera contextos destrutivos e pessoas autodestrutivas ou criam dificuldades em manter o autocuidado, como indicam os psicólogos e enfermeiros dos centros de referência. 

Todos os profissionais concordam que conversar com o portador sobre tomar a medicação é como comunicar pela segunda vez o diagnóstico de soropositividade. Como disse uma paciente: "Aceitar o tratamento, ser aderente, implica aceitar a soropositividade. O choque não é simplesmente saber que é HIV. Há dois momentos: primeiro quando recebe o resultado, segundo na introdução dos remédios". 

Há uma extensa lista de fatores relacionados com o indivíduo sob tratamento que são estudados em vários artigos sobre aderência. Merece destaque, pela freqüência com que aparece na literatura, a associação negativa da aderência com transtornos psiquiátricos. Muitos trabalhos vêm apontando a maior freqüência de estados depressivos entre pessoas vivendo com HIV/AIDS. Embora existam trabalhos nos quais não se encontrou associação entre aderência e depressão entre alguns grupos, os estados de depressão clínica e extrema ansiedade têm sido apontados em muitos trabalhos como preditores de não-aderência. 

Cada pessoa é única e, portanto, cada portador terá sua história especial para compartilhar. Grupos de auto-ajuda têm sido um recurso importante no processo de construção da adesão, assim como um recurso para a aceitação do diagnóstico e para sair do isolamento vivido em outros espaços (família e trabalho). Não é muito fácil reconhecer e respeitar sempre a singularidade de cada paciente, e todos os profissionais admitem que saber se colocar no lugar dele é fundamental, embora faltem treinamentos em todas as áreas de atuação profissional para lidar com a rigidez interna e os preconceitos de cada um. É necessário aceitar as escolhas do paciente, que no caso do HIV/AIDS significa muitas coisas: aceitar conviver com pessoas que têm vida e práticas comuns e são em geral muito menos submissos que os pacientes de outras patologias, ao mesmo tempo em que são pessoas que sofrem mais com o preconceito e o isolamento. Os profissionais de saúde comentam como passaram por um longo processo para lidar com o próprio preconceito e a contaminação "simbólica". O preconceito gera sempre mais distância que, por sua vez, nunca favorece um vínculo positivo. 

A ação conjunta do Estado, Organizações não Governamentais e sociedade civil, vem contribuindo, de forma significativa, para uma mudança nos padrões de assistência à população potencialmente em risco. Neste sentido, as atividades desenvolvidas até o momento pelo Grupo Viva Rachid, incorporam esta linha de ação como premissa básica ao atendimento psicossocial das crianças e adolescentes portadores do HIV/AIDS e seus familiares, perfazendo um total de 100 crianças, das quais 15% são recém-nascidas. 

Para estudar o objetivo geral do presente trabalho: “Verificar se há relação entre o preconceito vivenciado pelo cuidador no desenvolvimento da doença HIV/AIDS", sentimos necessidade de pesquisar os aspectos mais relevantes da patologia em si. Feito isto, é mister abordar temas como a formação de laços afetivos, estudos sobre o cuidador e o saber cuidar, reflexões acerca do preconceito e seus aspectos negativos para, posteriormente, efetuarmos as articulações pertinentes ao tema objeto deste estudo. 

3. FORMAÇÃO DE VÍNCULOS AFETIVOS
Para verificar se há relação entre o nível de preconceito do cuidador e o grau de sintomatologia dos pacientes portadores do vírus HIV/AIDS, é interessante observarmos o estudo de John Bowlby no que diz respeito a teoria da ligação. 

Este autor designa como teoria da ligação à propensão dos seres humanos a estabelecerem fortes vínculos afetivos com alguns outros, e também que ocorrem múltiplas formas de consternação emocional e perturbação da personalidade, incluindo ansiedade, raiva, depressão e desligamento emocional, a que a separação e perda involuntárias dão origem. 

Acumulam-se evidencias de que seres humanos de todas as idades são mais felizes e mais capazes de desenvolver melhor seus talentos quando estão seguros de que, por trás deles, existem uma ou mais pessoas que virão em sua ajuda caso surjam dificuldades. A pessoa em quem se confia também conhecida como figura de ligação (Bowlby, 1969), o cuidador no caso do presente trabalho, pode ser considerada aquela que forma uma base segura a partir da qual o sujeito ou o doente poderá atuar . 

A necessidade de uma figura de ligação, uma base pessoal segura, não se limita absolutamente às crianças, esta necessidade ocorre também com adolescentes e adultos maduros. Principalmente nos momentos em que esses sujeitos encontram-se fragilizados quando acometidos por doenças graves. 

O comportamento de ligação é concebido como qualquer forma de comportamento que resulta em que uma pessoa alcance ou mantenha a proximidade com algum outro individuo diferenciado e preferido, o qual é usualmente considerado mais forte e ou mais sábio; a função do comportamento de ligação é a proteção. 

Embora seja especialmente evidente durante os primeiros anos da infância, sustenta-se que o comportamento de ligação caracteriza os seres humanos do berço à sepultura. A propensão para manifestar o comportamento de ligação é uma característica saudável e nada tem de pueril. Inclui o choro e o chamamento que suscitam cuidados e desvelos, o seguimento e o apego, e também os vigorosos protestos de uma criança que fica sozinha ou na companhia de estranhos. Com a idade, a freqüência e intensidade com que esse comportamento se manifesta diminuem gradativamente. No entanto, todas essas formas de comportamento persistem como parte importante do equipamento comportamental do homem. Nos adultos, elas são especialmente evidentes quando uma pessoa está consternada, doente ou assustada. Os padrões de comportamento de ligação, manifestos por um indivíduo dependem, em parte, de sua idade atual, sexo e circunstâncias vivenciadas, como por exemplo, nos casos de doenças graves, e, em parte, das experiências que teve com figuras de ligação nos primeiros anos de sua vida. 

Como um modo de conceituar a manutenção da proximidade, a teoria da ligação enfatiza, entre outras, as seguintes características:

a) Especificidade - o comportamento de ligação é dirigido para um ou alguns indivíduos específicos, geralmente em ordem clara de preferência. N o caso da relação cuidador X doente, fica clara a direção e especificidade do comportamento de ligação. A ligação persiste, normalmente, durante todo o ciclo da doença e não é facilmente abandonada;
b) Envolvimento emocional - muitas das emoções mais intensas surgem durante a formação, manutenção, rompimento e renovação de relações de ligação. A formação de um vinculo afetivo para o doente portador do vírus HIV/AIDS é sentida como uma fonte de aceitação e de segurança. O comportamento de ligação é ativado por conta da interação social entre doente e cuidador, já que é este indivíduo que lhe dispensa a maior parte dos cuidados necessários a seu bem-estar físico e ou emocional. Esta relação de cuidado é considerada pelo doente como fornecedora de uma base segura a partir da qual ele obterá conforto e ou melhoras e à qual conta sobretudo quando se sentir inseguro;

c) Função biológica - o comportamento de ligação ocorre nos jovens de quase todas as espécies de mamíferos e, em certas espécies, persiste durante toda a vida adulta. Embora haja muitas diferenças de detalhe entre as espécies, a manutenção da proximidade com um adulto preferido por um animal imaturo ou indefeso, é a regra geral, o que sugere que tal comportamento possui um valor de sobrevivência. A mais provável função do comportamento de ligação é, de longe, a proteção. 

O comportamento dos pais, ou de qualquer pessoa que se responsabilize pelo papel de cuidar de um doente, é complementar do comportamento de ligação. A função de quem dispensa esses cuida-dos consiste em, primeiro, estar disponível e pronto a atender quando solicitado, e, segundo intervir judiciosamente no caso da criança ou do doente, conforme o caso, estar prestes a meter-se em apuros. O modo como esse papel básico é desempenhado determina a forma e ou êxito no enfrentamento da doença. 

Um pressuposto a ser considerado quando abordado empiricamente é a ralação entre a insegurança ou quaisquer sentimentos "negativos" como o medo, o preconceito, etc., vivenciados pelo cuidador, figura de ligação, e evidências do efeito nocivo resultante nos doentes, que normalmente tendem a reagir de igual forma. 

Visto sob este prisma, a ansiedade em torno da insegurança, medo, preconceito ou quaisquer outros sentimentos "negativos" experimentados pela figura de ligação, assemelha-se à ansiedade que o comandante de uma força expedicionária sente quando as comunicações com a sua base são cortadas ou ameaçadas. 

Isso leva à conclusão de que a ansiedade em torno de um sentimento "negativo" pode ser uma reação perfeitamente normal. O que pode ser difícil de explicar é porque tal ansiedade é despertada em algumas pessoas com uma intensidade tão grande, a ponto de gerar prejuízos ou agravamento em casos de doença. 

4. O CUIDADOR - CONSTRUINDO UMA PARCERIA
Para todos os estilos de pacientes, tanto para o início do tratamento quanto para a adesão a ele, o vínculo com o cuidador e a contínua informação acerca da doença e o tratamento são fundamentais. 

No caso das crianças, devemos nos lembrar de que há sempre pelo menos duas pessoas envolvidas com a questão da aderência e resultado do tratamento: a própria criança que consumirá a medicação e um adulto responsável por fornecer essa medicação e os cuidados necessários para que haja uma boa aderência ao tratamento, portanto, tanto a criança quanto esse adulto deverão receber atenção dos profissionais envolvidos. 

O adulto responsável deverá estar ciente da importância da aderência e receber toda a informação referente à questão dos horários, dietas, etc. Além disso, esse adulto tem um papel muito importante no que diz respeito ao apoio dado à criança nessa situação. 

Médicos e enfermeiros que cuidam das crianças nos trazem a questão de que muitas vezes pais e ou cuidadores, escondem o diagnóstico das mesmas e que nesses casos a comunicação entre médico e paciente fica prejudicada. Nessas situações, o profissional de saúde não consegue falar diretamente com a criança a respeito de todo o tratamento, a comunicação geralmente é feita através do filtro dos pais ou cuidadores que estão sempre mantendo o segredo. A criança estará impedida de participar e de se apropriar do próprio tratamento. Não poderá ser cúmplice e participante da tomada da medicação, pois não compreende o motivo dos sacrifícios que tem de fazer. 

Em outras situações temos algumas mulheres que ao se esmerarem em cuidar dos filhos, se esquecem de sua própria medicação. A vulnerabilidade da mãe e da criança, desde a infecção, até o risco de adoecimento, em geral caminham juntas. Para beneficio dos pais portadores e para que a criança os tenha por muitos anos, é importante trabalhar o "par": pais/cuidadores e crianças. 

Inúmeras experiências confirmam que, depois de esclareci das sobre a doença, as crianças tornam-se mais cooperativas com o tratamento, deixando até mesmo de questionar o gosto ruim dos remédios. 

A questão mais importante, portanto, parece ser de novo a comunicação e o vínculo, e como o adulto responsável pelo cuidado lida com a situação, se está pronto para dar o apoio e a segurança de que a criança necessita. Em muitos casos, antes de poder apoiar a criança de maneira desejável, o adulto necessitará de mais apoio, pois, não está possivelmente sabendo lidar com a situação. Quando o responsável pelo cuidado é também portador, quanto menos à vontade ele estiver com a própria condição, menos ajuda poderá dar à criança. A idéia de estar poupando a criança não contando acerca da doença e suas implicações, contraria o fato de sabermos que a criança sai mais beneficiada quando sabe da própria situação. 

Quem cuida e é responsável pela administração da medicação deve ter uma postura séria com relação ao tratamento, acreditar no que está fazendo e estabelecer limites compreensíveis - expressar a gravidade da questão quando a medicação é esquecida, por exemplo. Se há angústia, negação, ansiedade, medo e tensão, isso será passado para a criança, que provavelmente apresentará maiores dificuldades com relação aos remédios e tratamento em geral. 

Então, verificamos que a questão do cuidar envolve aspectos emocionais e psicológicos que envolvem o rejeitar, o querer negar e o "esconder" justificando se tratar de proteger a criança de exposições que possam provocar maiores sofrimentos. 

Desde os primórdios da história da humanidade o cuidado tem ocupado lugar de destaque. Leonardo Boff em seu livro "Saber cuidar - ética do humano -compaixão pela Terra" nos presenteia com um dos capítulos quando coloca que cuidar é mais que um ato; é uma atitude. Representa uma atitude de ocupação, preocupação, de responsabilização e de envolvimento afetivo com o outro. 

Nos traz Boff: "Tudo o que existe e vive precisa ser cuidado para continuar a existir e a viver: uma planta, um animal, uma criança, um idoso, o planeta Terra. Uma antiga fábula diz que a essência do ser humano reside no cuidado. O cuidado é mais fundamental do que a razão e a vontade”.
5. METODOLOGIA

5.1. Amostra

A amostra objeto deste trabalho é formada por pessoas/ cuidadores que preencheu o seguinte perfil:

a) Residir com a criança portadora do vírus HIV/ AIDS;

b) Ser responsável pela administração da medicação;

c) Fazer o acompanhamento mensal às visitas hospitalares (consultas médicas, psicológicas e de terapia ocupacional);

d) Em casos de internamento hospitalar, acompanhar a criança durante a internação.

Quadro Demonstrativo I

Amostra / Cuidadores

	A) Sexo =
	13 Femininos

	
	01 Masculino


Total =   14 cuidadores

	B) Idade =
	30 anos
	35 anos
	23 anos

	
	45 anos
	66 anos
	36 anos

	
	35 anos
	18 anos
	31 anos

	
	52 anos
	39 anos
	20 anos

	
	32 anos
	23 anos
	

	Obs: a faixa etária dos cuidadores variou de 18 a 66 anos


	C) Escolaridade =
	05 Analfabetos

	
	07 Alfabetizados

	
	02 Nível Médio


	D) Vínculo com o Paciente =
	10 Mãe(s)

	
	01 Pai

	
	01 Avó

	
	01 Tia

	
	01 Irmã


	E) Religião =
	04 Católica

	
	06 Evangélica

	
	04 Indefinida


	F) Nível Sócio Econômico =
	07 Classe Pobre

	
	03 Classe Muito Pobre

	
	04 Classe Extremamente Pobre


	G) Estado Civil =
	06 Casado

	
	04 Solteiro

	
	02 Amancebado

	
	02 Separado


Quadro Demonstrativo II

Amostra / Pacientes
	A) Sexo =
	06 Masculino

	
	08 Feminino


	B) Idade =
	05 anos
	09 anos

	
	01 anos e 06 meses
	06 anos

	
	08 anos
	01 anos e 04 meses

	
	07 anos
	01 anos e 20 dias

	
	05 anos
	07 anos

	
	05 anos
	08 anos

	
	07 anos
	06 anos


Vemos, portanto, que a faixa etária dos pacientes variou de 1 ano e 4 meses até 9 anos, significando que os cuidadores, objeto deste estudo, lidam com crianças.

Conforme pode ser verificado no quadro I que trata da categorização dos cuidadores, observamos que a maciça maioria dos cuidadores é do sexo feminino e mães dos portadores  do vírus HIV/ AIDS, são analfabetas ou com escolaridades muito baixa, com um nível de rendimento financeiro muito abaixo do necessário à uma sobrevivência digna. Esse quadro mostra o nível qualitativo dos nossos cuidadores, fornecendo um retrato panorâmico que pode parecer alarmante quanto à qualidade de vida oferecida aos portadores do vírus HIV/ AIDS por eles cuidados.

5.2  Instrumento de Avaliação e Procedimentos

Para checarmos a problematização, objetivos e hipótese do tema selecionado na elaboração deste trabalho, “O cuidador em AIDS: conceituando o seu preconceito” decidimos pela utilização de um questionário fechado (anexo 6); isto por levarmos em consideração não só as condições intelectuais dos cuidadores objeto da nossa amostra, como também para garantirmos que o tema escolhido fosse de fato abordado e assim termos condições de uma avaliação eficaz.

Os questionários foram aplicados pela psicóloga que trabalha no Viva Rachid, foram aplicados individualmente o que permitiu aos entrevistados um clima de confiança favorecendo o estabelecimento de uma transferência positiva, viabilizando respostas éticas e responsáveis.

Para ilustrarmos a nossa hipótese decidimos por selecionar um caso clínico onde ficou evidente a influência do preconceito e a necessidade da criação do vínculo entre paciente e cuidador, como sendo de essencial importância para a adesão ao tratamento. Este estudo nos fez perceber que não basta fazer um bom diagnóstico e prescrever corretamente o medicamento. É preciso trabalhar com o paciente e o cuidador, as questões de ser ou não aderente ao tratamento e a lutar ou não por qualidade de vida.

5.3 Análise dos Resultados

O questionário aplicado foi composto por perguntas dirigidas e respostas fechadas. A questão mais importante pareceu-nos ser a comunicação e o vínculo, e como o adulto/ cuidador lida com a situação da doença, se está pronto para dar o apoio e a segurança de que a criança necessita. De como o cuidador está inserido no contexto social em que vive e o nível de conhecimento do mesmo com relação a doença e formas de contágio. Abordamos igualmente as questões da religiosidade e sua influência quanto ao preconceito e até mesmo à adesão ao tratamento.

Constatamos que cada questionário realizado transformava-se em uma sessão terapêutica, com conteúdos emocionais e afetivos que emergiam e precisavam ser trabalhados. Este fato aponta para a necessidade de um acompanhamento psicológico contínuo tanto para a criança doente como para seu cuidador.

5.3.1 Análise quantitativa do questionário

1.ª Pergunta = Como você se sente na sua comunidade, cuidando de uma pessoa portadora do vírus HIV/ AIDS?

02 (A) compreendida

09 (B) discriminada(*)

03 (C) a comunidade desconhece a existência do vírus

2.ª Pergunta = Quanto ao contato físico com a pessoa portadora do vírus HIV/ AIDS, o que você sente?

07 (A) sempre lembro da doença(*)

04 (B) nunca lembro da doença

03 (C) às vezes lembro da doença

3.ª Pergunta = Tem facilidade de conversar sobre HIV/AIDS com o portador soro positivo?

05 (A) sim(*)

05 (B) não(*)

04 (C) às vezes

4.ª Pergunta = Como você se sente diante da “possível perda” da pessoa soro positivo objeto de seus cuidados?

08 (A) com medo(*)

03 (B) com serenidade

03 (C) com angústia

5.ª Pergunta: Cuidando de uma pessoa soro positivo, você já se percebeu na possibilidade do contágio pelo vírus HIV/AIDS?

02 (A) sim

06 (B) não(*)

06 (C) já é portador do vírus(*)

6.ª Pergunta: Como cuidador você necessita de ajuda psicológica?

10 (A) sim(*)

01 (B) não

03 (C) às vezes

7.ª Pergunta: Você acredita que através apenas da vivência de uma religião, o portador do vírus HIV/AIDS pode ser curado?

01 (A) sim

10 (B) não(*)

03 (C) às vezes

8.ª Pergunta: Qual a sua reação diante de situações preconceituosas vivenciadas pelo portador de HIV/AIDS que você cuida?

08 (A) luto pelos direitos dele (a) (*)

06 (B) fico com sentimento de impotência 

     (C) não faço nada

9.ª Pergunta: Como você se sente cuidando de pessoas que sofrem pelo preconceito?

05 (A) revoltado

09 (B) triste(*)

     (C) não sinto nada

10.ª Pergunta: Como você contribui na garantia de que o portador está tomando sua medicação adequadamente?

02 (A) apenas lembrando

     (B) recomendando a tarefa a alguém

12 (C) presenciando a tomada da medicação(*)

11.ª Pergunta: Você atribui o fato do soro positividade ser advinda de algum tipo de punição para o portador?

01 (A) sim

04 (B) não

09 (C) pode ser(*)

12.ª Pergunta: Para você, o vírus HIV lembra o que?

03 (  ) prostituição

01 (  ) uso de drogas

02 (  ) traição

04 (  ) punição divina(*)

01 (  ) homossexualidade

02 (  ) uma doença como outra qualquer

02 (  ) contaminação simplesmente

5.3.2 Análise qualitativa

Através da análise quantitativa dos questionários aplicados à amostra objeto desta pesquisa, pudemos constatar que a grande maioria dos cuidadores sofre discriminação da comunidade onde vivem.

Quando observamos as respostas dadas à quinta pergunta do questionário verificamos que 42,85% dos cuidadores lidam com a possibilidade de contagio pelo vírus HIV/AIDS e que 50% sempre lembram da doença quando têm contato físico com a pessoa objeto de seus cuidados e que é portadora do vírus. Analisando estas respostas percentuais acreditamos na possibilidade de que a questão do preconceito existe a partir  do próprio cuidador, apesar dessa amostra se constituir de pessoas trabalhadas emocionalmente pelo Grupo Viva Rachid.

O questionário aponta ainda um percentual de 42,85% de cuidadores que demonstram sentimento de impotência diante de situações preconceituosas vivenciadas pelo portador do vírus HIV/AIDS, o que evidencia o preconceito sofrido por esses cuidadores.

Podemos, de igual forma, verificar a existência do preconceito interferindo na relação cuidador e portador do vírus, quando analisamos as respostas dadas à terceira pergunta do questionário que apontam para a dificuldade que os cuidadores sentem de conversar com o doente acerca da própria doença. Um questionamento nos surge: a dificuldade é por conta do provável sofrimento do portador ou é por conta do sofrimento do próprio cuidador que não consegue dar conta de seus sentimentos de hostilidade e/ou desesperança? Cuidador, este, que certamente ainda não se sente apto emocionalmente para lidar com a doença e com tudo que ele carrega consigo (medo, preconceito, morte, punição, etc.). este fato fica bastante evidenciado na décima segunda pergunta onde temos os maiores percentuais de resposta para punição divina e prostituição quando a pergunta se referia a: o que lembra o vírus HIV para o cuidador.

Em síntese podemos destacar através da análise qualitativa dos resultados os seguintes pontos relevantes:

· Dos 14 entrevistados, 9 cuidadores sentem-se discriminados pela comunidade onde vivem;

· Constatamos que 7 dos cuidadores entrevistados sempre lembram que a pessoa objeto de seus cuidados é portadora do vírus HIV/AIDS;

· Constatamos que 8 dos entrevistados apresentam sentimento de medo diante de seus cuidados;

· Apesar de no questionário os entrevistados em sua grande maioria terem admitido que não é apenas a vivência de uma religião que pode curar o portador do vírus HIV/AIDS podemos observar na prática que a necessidade da crença se faz presente como força motivadora para lutar contra a doença. No entanto, quando foi questionado se a soropositividade poderia ser advinda de algum tipo de punição para o portador e ainda quando perguntamos a que o vírus do HIV está associado, tivemos como maioria das respostas que a doença pode ser um tipo de punição;

· O questionário apontou para algumas questões que vale a pena serem ressaltadas como testemunho da importância do trabalho psicossocial desenvolvido pelo Grupo Viva Rachid. 

5.4 Caso clínico

Nome: Ana Carolina de Santana

Sexo: Feminino

Idade: 7 a

Data de Nascimento: 04/12/94

Procedência: Igarassú

Genitora: Maria José da Conceição

Condições Sócio-Econômica: Muito pobre, pais separados (filha adotiva) morando com a mãe e um irmão de 16 anos. Mãe doméstica, analfabeta, apresentando dificuldades de comunicação e de entendimento.

História da doença
Em 11/06/01, a genitora procura a emergência do Hospital IMIP, referindo que a menor A.C.S., vem tendo diarréia há 4 dias (sem sangue e sem febre), já há 1 ano, com intervalos de 3 dias e com vômitos. Refere ainda, anemia perda acentuada de peso. Foi internada no período de 18/08/01 à 31/08/01 com desnutrição, escabiose, pneumonia carini e imunodeficiência por HIV.

Evolução Psicológica
Em 21/08/01, fui chamada para atender a menor A.C.S., internada no isolamento do IMIP, com o diagnóstico de diarréia interna, anemia, escabiose, desnutrição e suspeita de HIV/AIDS e também a cuidadora M.J.C. (mãe da menor). Ao entrar no isolamento, pude perceber que A.C.S., encontrava-se irritada, assustada, muito cansada e choramingando baixinho. Como de praxe, me apresentei como psicóloga, ofereci meus préstimos para atendê-las e pude apenas ficar calada junto a mãe e filha. Em seguida disse voltar no dia seguinte, levando comigo lápis e papel e jogos para A.C.S., conforme  combinado, voltei no dia seguinte levando o prometido. No entanto, A.C.S continuava sem responder a nenhum estimulo, más, percebi que me olhava muito, olhos grandes expressando tristeza. Nos dias que se seguiam, gradativamente, a menor apresentava melhoras no quadro clínico. No entanto, continuava pouco motivada para estabelecer comunicação e dias depois saiu de alta do internamento, ficando de voltar posteriormente para acompanhamento médico no ambulatório.

De volta ao ambulatório, confirmado o diagnóstico soro positivo de A.C.S, me coloquei para atender a genitora. M.J.C. mostrando-se tímida, perguntava o que era HIV falando sobre o medo de perder A.C.S., demoradamente procurei fazer com que M.J.C. pudesse entender sobre o vírus, a importância da pontualidade da medicação como também, responder as questões feitas pela mesma. Momentos depois, sentindo-se mais calma, M.J.C contou sobre como ocorreu a adoção de A.C.S. contou ter tido dois filhos homens e do seu desejo de ter uma filha mulher. Certo dia, estava indo à igreja, quando uma pessoa conhecida lhe contou que uma mulher havia dado a luz a uma menina e que iria entregá-la para alguém que a quisesse criar. Relatou que nesse mesmo momento, correu para a maternidade e pediu a menina à mãe biológica. Disse M.J.C. não ter procurado saber nada sobre a mãe biológica e correu para casa, levando a criança nos braços (poucas horas depois do nascimento da mesma). Depois dessa fala, M.J.S voltou a lamentar o estado de saúde de sua filha, más mostrava-se bem mais calma. Pude perceber que M.J.S. pouco pode assimilar do que havíamos conversado sobre o diagnóstico, e, me parecendo estar bem calma pediu para ir à farmácia pegar medicamentos dizendo voltar no mês seguinte com A.C.S. voltando em setembro de 2001, M.J.C. trazendo A.C.S., encaminhou-se ao ambulatório, passando pela sala de T.O. e Psicologia e apenas nos cumprimentou. Nesta ocasião, me encontrava atendendo um paciente, quando entrou uma pessoa em nossa sala, dizendo precisar muito falar comigo. Assim que pude, procurei essa pessoa. Chama-se M.P. relatou a mesma, ser vizinha de M.J.C. e também irmã da Igreja Protestante. Contou que veio do IMIP, acompanhando M.J.C e a menor A.C.S para falar com a psicóloga. Relatou mostrando firmeza que M.J.C vinha sofrendo agressão na comunidade por parte de algumas vizinhas que se mostravam discriminando a família com palavras agressivas e atitudes preconceituosas e desrespeitosa por ter suspeitado o diagnóstico da soropositividade de A.C.S. continuando falou ainda que a genitora M.J.S., levava diariamente alimentos para a menor A.C.S já que a genitora da mesma, encontrava-se em estado de grande pobreza. Enquanto conversávamos pude perceber que M.J.C nos olhava aparentando estar desconfortável. Apontei minha observação à M.P. e pedi a mesma o consentimento para convidar M.J.S. para que juntas, pudéssemos oportuniza-la à colocar-se. Assim, convidei M.J.S. que imediatamente juntou-se a nós (nesse momento, M.C.S ficou aos cuidados da T.O. e, sem falar, pegou, como as outras crianças papel e tinta. Vide anexo 1) Cuidei de iniciar a fala junto à M.J. e M.P., explicando e deixando claro o porque da visita de M.P expondo a sua preocupação pelo preconceito que ambas (mãe e filha) vinham sofrendo na comunidade e seu intuito de poder ajudá-las. M.J. ouvia tudo calada, mas, sentindo-se mais segura, pode falar das agressões que vinha sofrendo e da sua mágoa maior foi sua vizinha ao lado, amiga de tanto tempo, não querer mais conviver com ela. “Pensava que era minha amiga e não querer minha filha com a dela” dizia M.J.S chorando muito. Procurei esclarecer à M.J.S sobre o medo que as pessoas sentem em se contaminar com o vírus HIV, por desconhecerem como se dá o contágio, procurando nessa fala, apontar as diferenças entre as pessoas que discriminavam e as que ajudavam como a irmã M.P. Procurei priorizar o fato da necessidade de A.C.S se contactar com as outras pessoas, freqüentar a escola e que o isolamento em que estava sendo submetida, certamente iria piorar o quadro clínico. Me coloquei a disposição para ajudá-la nesse processo de tanto medo e mágoa e com a colaboração de M.P. (pessoa com nível cultura e de compreensão diferenciado), poder aos poucos ir superando essas dificuldades.

M.P. pode expressar seu desejo de ajudá-la e juntos e mais à vontade, terminamos a sessão.

Na semana seguinte, voltaram ao ambulatório M.J.S com a irmã M.P. e a menor A.C.S logo após a visita médica, cuidei de convidar A.C. para a sala da T.O e Psicologia, perguntando: “você quer ir à sal comigo pra pintar”. A mesma levantou os olhos, nos olhamos demoradamente, e em seguida balançou a cabeça afirmando querer ir, más não falou nada. Nos dirigimos a mesa para desenhar, sentamos juntas, falei da nossa alegria de tê-la conosco, que aquela salinha era para ela pintar, utilizar jogos, brinquedos etc. ainda calada e muito tímida, pegou o papel, pincel e fez seu trabalho (vide anexo 2).

Como na, sessão passada, ficamos M.J.S, M.P e eu para dar prosseguimento ao trabalho. Inicialmente apontei para a melhora que pude observar em A.C tanto no quadro clínico como também em poder e querer participar da T.O. e da psicologia. A genitora mostrou-se bem mais à vontade com a irmã M.P., podendo junto a nós, agradecer a ajuda que a mesma dispensava a ela e a filha. Disse ainda que a situação na comunidade esta um pouco melhor e que a irmã M.P vinha conversando com os vizinhos, explicando sobre o vírus. Pude perceber na genitora M.J.C mais força, disposição, energia. Assim cuidei de relevar, priorizar o fato dos direitos que ela, M.C. como qualquer outra pessoa tinham para viver em comunidade, freqüentar a igreja, a feira, a escola etc. e, caso ela se acomodasse a tendência seria prejudicá-las cada vez mais. Conversamos ainda da possibilidade de nas próximas visitas ao hospital, vir apenas a genitora M.J. com a filha A.C. para uma maior independência de ambas no final da seção, agradeci a irmã M.P. pelo seu espírito de solidariedade, de caridade, de ajuda dando a mesma alguns folderes falando sobre o vírus do HIV/AIDS.

No mês seguinte, outubro de 2001 recebemos no ambulatório M.J.S e A.C. a chegada de ambas já apontava para grandes diferenças. A genitora pediu atendimento e, me relatou sentir-se bem melhor no que se refere as reações dos vizinhos. Disse ter o pastor da sua igreja ter ajudado nessa mudança. Relatou ainda que A.C. disse não querer voltar ao hospital nas 2.ªs feiras porque a psicóloga poderia não se encontrar lá. Aproveitei a oportunidade e falei do imenso prazer que sentia ao atendê-las filha e mãe. Nas duas visitas ocorridas neste mês, A.C. já conseguia interagir junto a outras crianças como também, pedir algo que a interessasse. A mudança de aparência de A.C. se fazia notar. A desnutrição havia melhorado, o cabelo crescendo e a pele ficando limpa. Parabenizei a genitora por esses cuidados na medicação correta e reforcei a questão da necessidade de sociabilização da menor. No mês de novembro, voltando ao ambulatório, A.C. pediu para fazer um desenho. Pude observar no mesmo, figuras representativas da necessidade da menor de se libertar das amarras impostas pela genitora.

Com o desenho em mãos, pedi para falar com a genitora. Durante a sessão mostrei as figuras feitas pela menor, cheia de vida, no entanto, todas presas, fechadas em um circulo. A genitora mostrou-se surpresa e espantada com o que via, no final da sessão disse perceber a necessidade de deixar A.C. ficar mais solta. Constrangida, disse a genitora prender a menor em casa, para que não sofresse discriminação dos vizinhos. (vide anexo 3)

Os meses se passavam e A.C. respondia cada vez melhor ao tratamento. Conseguiu chegar a um peso considerado bom para sua idade, mostrava-se cada vez mais desinibida e entrosada. Disse ter ganho de presente de natal de 2001 uma bicicleta e que corria pela rua com o consentimento da mãe.

Passado um ano da chegada de A.C. e M.J.S, fechamos o caso com o desenho contido no anexo 4. Nele, A.C. contou da forte chuva que caia em sua casa. No entanto, dentro dela, estava tudo sequinho enxutinho. Mas, mesmo assim apesar da chuva, a janela e a porta da casa estavam abertas.

6. CONCLUSÃO
No sentido de verificar a hipótese norteadora desta pesquisa: “o preconceito vivido pelo cuidador faz com que o mesmo passe a sofrer, diminuindo assim sua condição de cuidar. Diante deste fato, o paciente fica mais vulnerável à doença”, tomamos como embasamento teórico a teoria da ligação e a formação de vínculos afetivos desenvolvida por John Bowlby.

Esta teoria aplica-se integralmente à relação do cuidador com o portador do vírus HIV, pois constatamos não só através do questionário como também do estudo de caso, que os portadores sentem-se mais felizes e mais capazes de lutar contra a doença, quando estão seguros de que, por trás deles, existem uma ou mais pessoas que virão em sua ajuda nos momentos de dificuldades e que, acima de tudo, por terem formado e estabelecido vínculos afetivos fortes, sentem-se suficientemente capazes para aceitar os portadores do vírus HIV/AIDS incondicionalmente e poderem olhar para eles sem discriminação ou medo de contágio.

Temos, portanto, que o comportamento de ligação possui, para os portadores do vírus HIV, valor de sobrevivência. O pressuposto de que sentimentos negativos, de insegurança ou preconceituosos vivenciados pelo cuidador têm efeito destrutivo nos doentes, foi comprovado pelo fato de que o portador do vírus HIV/AIDS naturalmente tende a reagir de igual forma e isto pode ocasionar sérios prejuízos no desenvolvimento da sua doença.

Diante do exposto concluímos que a hipótese trabalhada por esta pesquisa foi de fato comprovada. Quando analisamos os resultados do questionário nos perguntamos: o que é então o preconceito quando se trata do HIV? É o sentimento que empobrece e inviabiliza que o portador do vírus HIV/AIDS enfrente a vida de forma digna e corajosa. E, esta constatação nos impulsiona a lutar por um maior engajamento da sociedade na luta pelos direitos dos portadores do vírus HIV/AIDS.
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MIRIAM GOMES MELO

MARCOS BORGES

O CUIDADOR EM AIDS: CONCEITUANDO O SEU PRECONCEITO

Projeto do trabalho de conclusão do curso em Psicologia Hospitalar, apresentando às supervisoras Marisa Sá Leitão e Kátia Branco  

RECIFE, 2001

"E não me esquecer, ao começar o trabalho, de me preparar para errar. Não esquecer que o erro muitas vezes se havia tornado o meu caminho. As vezes que não dava certo o que pensava ou sentia é que se fazia, enfim, uma brecha, e, se antes eu tivesse coragem, já teria entrado por ela. Mas eu sempre tivera medo do delírio e erro. Meu erro, no entanto, deveria ser o caminho de uma verdade: pois só quando erro é que saio do que entendo. Se a verdade fosse aquilo que posso entender - terminaria sendo apenas uma verdade pequena, do meu tamanho." 

Clarice Lispector 

PROJETO DO TRABALHO DE CONCLUSÃO DO CURSO DE ESPECIALIZAÇÃO EM PSICOLOGIA HOSPITALAR 

1 - TEMA GERAL 
Conceituando o Preconceito 

1.2 - TEMA ESPECÍFICO 

Correlação entre o Preconceito do cuidador e pacientes portadores do vírus HIV/AIDS 

2 - PROBLEMATlZAÇÃO 

O Preconceito vivido pelo cuidador interfere na evolução da patologia ? 

3 - OBJETIVOS 

3.1 - GERAL 

Verificar se há relação entre o Preconceito vivenciado pelo cuidador no controle da patologia 

3.2 - ESPECÍFICOS 

- Averiguar a existência de uma correlação entre o Preconceito do cuidador e pacientes do vírus HIV/AIDS; 

- Verificar a abrangência do preconceito sofrido pelo cuidador de pacientes com HIV/AIDS.

4 - HIPÓTESE 

O Preconceito vivido pelo cuidador faz com que o mesmo passe a sofrer , diminuindo assim sua condição de cuidar. Diante deste fato, o paciente fica mais vulnerável à doença. 

5 - DEFINIÇÃO OPERACIONAL DOS TERMOS DA HIPÓTESE 

5.1 - PRECONCEITO 

Atitude ou sentimento que predispõe ou inclina um indivíduo a atuar, pensar, perceber e sentir de um modo que é coerente com um juízo favorável (ou, mais freqüentemente desfavorável) sobre outra pessoa ou objeto. 

Recusa em considerar as qualidades próprias de uma pessoa, reagindo a ela, de acordo com as qualidades que correta ou erroneamente se atribuem ao seu grupo social: Preconceito de raça, de classe, etc. 

5.2 - CUIDADOR 

Aquele que cuida; pessoa que provê cuidados diretos; pessoa que provê cuidados físicos e/ou emocionais. 

5.3 - SOFRER 

Suportar; tolerar; padecer; sentir dor física ou moral; experimentar prejuízos. 

5.4 – CONDIÇÃO

Vem do Latim 'conditio '; significa circunstância, situação, distinção, categoria elevada . 

5.5 – CUIDAR

Cogitar; supor; relacionado a trabalhar pelos interesses de alguém; preocupar-se com alguém. 

5.6 - PACIENTE  

Vem do Latim 'patient' , o prefixo 'pat' significa sofrer; pessoa que padece ou vai padecer; ser doente. 

5.7- DOENÇA 

Falta de saúde; mal; moléstia; enfermidade; desarmonia orgânica ou psíquica, que através de sua manifestação, quebra a dinâmica de desenvolvimento do indivíduo como um ser global, gerando desarmonização da pessoa, compreende-se esse desequilíbrio como um abalo estrutural na condição de ser dentro de sua sociocultura. 

6 - OPERACIONALIZAÇÃO 

6.1- VARIÁVEL INDEPENDENTE 

O Preconceito. 

6.2- VARIÁVEIS DEPENDENTES 

- O cuidador 

- Sofrimento do cuidador 

- Atuação do cuidador 

- Vulnerabilidade do paciente à doença 

7 - COLETA DE DADOS 

a) Bibliográficos 

b) Questionário fechado com cuidadores de pacientes portadores do vírus HIV/AIDS 

c) Estudo de caso clínico

7.1 - ELABORAÇÃO DO MATERIAL BIBLIOGRÁFICO 

a) Selecionar do material pesquisado, o conteúdo pertinente ao assunto objeto desta pesquisa 

b) Organização das referências bibliográficas 

7.2 - CONSTRUÇÃO DO ROTEIRO DO QUESTIONÁRIO
8 - MATERIAL DO ESTUDO 

a) Fundamentação teórica com bibliografia atualizada 

b) Questionário fechado

c) Estudo de caso clínico 

9 - METODOLOGIA 

9.1- AMOSTRA - Casos clínicos de HIV/AIDS  

9.2 - INSTRUMENTO - Questionário fechado e estudo de caso clínico 

9.3 - RECURSOS UTILIZADOS 

a) Humanos 

Sujeitos maiores de 18 anos, indivíduos aptos como cuidadores e responsáveis por seus atos, com autonomia para permitir o uso dos conteúdos verbalizados
b) Materiais
Papel para rascunho, gravador, lápis e caneta esferográfica, papel tamanho A4, computador e impressora
9.4 - LOCALIZAÇÃO - Hospital Dia do Instituto Materno Infantil de Pernambuco - IMIP
9.5 - ANÁLISE DOS RESULTADOS OBTIDOS
10 - ILUSTRAÇÃO
11 - CONCLUSÃO

12 - REFERÊNCIAS BIBLIOGRÁFICAS
Questionário Fechado
1 - Como você se sente, na sua comunidade, cuidando de uma pessoa portadora do vírus HIV/AIDS? 

(A) Compreendida

(B) Descriminada
(C) A comunidade desconhece a existência do vírus
2 - Quanto ao contato físico com a pessoa portadora do vírus HIV/AIDS, o que você sente? 

(A) Sempre lembro da doença
(B) Nunca lembro a doença
(C) Às vezes lembro da doença
3 - Tem facilidade de conversar sobre HIV/AIDS com o portador soro positivo? 

(A) Sim
(B) Não

(C) Às vezes
4 - Como você se sente diante da "possível perda" da pessoa soro positivo objeto de seus cuidados? 

(A) Com medo
(B) Com serenidade
(C) Com angústia
5 - Cuidando de uma pessoa soro positivo, você já se percebeu na possibilidade do contágio pelo vírus HIV/AIDS? 

(A) Sim 



(B) Não
6 - Como cuidador, você necessita de ajuda psicológica? 

(A) Sim
(B) Não

(C) Às vezes
7 - Você acredita que através apenas da vivência de uma religião, o portador do vírus HIV/AIDS pode ser curado? 

(A) Sim
(B) Não

(C) Às vezes

8 - Qual a sua reação diante de situações preconceituosas vivenciadas pelo portador de HIV/AIDS que você cuida? 
(A) Luto pelos direitos dele(a) 

(B) Fico com sentimento de impotência
(C) Não faço nada
9 - Como você se sente cuidando de pessoas que sofrem pelo preconceito? 

(A) Revoltado

(B) Triste
(C) Não sinto nada
10 - Como você contribui na garantia de que o portador está tomando sua medicação adequadamente? 

(A) Apenas lembrando
(B) Recomendando a tarefa a alguém
(C) Presenciando a tomada da medicação
11 - Você atribui o fato da soro positividade ser advinda de algum tipo de "punição" para o portador ? 

(A) Sim
(B) Não

(C) Pode ser
12- Para você, o vírus HIV lembra o quê? 

(   ) Prostituição
(   ) Uso de drogas
(   ) Traição
(   ) Punição divina
(   ) Homossexualidade
(   ) Uma doença como outra qualquer
(   ) Contaminação simplesmente
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