Artigos Originais

A SAUDE-DOENCA E A PRATICA DO AUTOCUIDADO NO OLHAR DO PORTADOR
DO HIV/AIDS!

HEALTH-DISEASE AND SELF-CARE PRACTICING FROM THE POINT OF VIEW OF
HIV/AIDS BEARERS

IA SALUD/ENFERMEDAD Y IA PRACTICA DEL AUTOCUIDADO DEL PORTADOR DE SIDA

JoseLany Ario CAETANO®
Lorita MarLENA FREITAG PAGLIUCA?
Maria FitiMa pe Aratjo Macier?

Estudo descritivo com abordagem qualilativa que objetivou conbecer o conceito de saide e identificar os déficits de
autocuidado dos portadores do HIV/AIDS. Foi desenvolvido na Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/AIDS, niicleo Ceard
(RNP/CE), na primeira quinzena de janeiro de 2002, a partir da realizagdo de uma oficina denominada Auto-exame oculat,
com carga hordria de 30 horas, abrangendo uma populagdo de 20 portadores do HIV/AIDS. As categorias empiricas da satide
associaram-se a concepedo de satide é social, é vigor e produgdo, é autocuidado e dddiva de Deus, limitando-se ao imedialo
e ao individual, sem correlacio com determinantes macroestruturais. Os déficits de autocuidado foram: ingestdo de ligui-
dos, alimentagdo, insonia, interacio social e dificuldade de adesdo ao tratamento. E importante a conscientizagio desta
realidade vivida pelos sujeitos, de maneira que possibilite o desenvolvimento de agoes e atividades mais amplas, buscando
transformagées sociais necessdrias para uma vida de melhor qualidade, seja no coletivo seja no individual diante da AIDS.
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Descriptive study with qualitative approach that aimed at knowing health concept and identifying self-care deficit concerning
peaple who have HIV/SIDA. It was developed in the National Network of People Living wi th HIV/SIDA — Ceara branch (RNP/CE),
in the first two weeks of January 2002, starting from the realization of a workshop called Ocular Auto-Exam, during 30 hours,
involving a population of 20 people who have HIV/SIDA. Empiric bealth categories associated to bealth conceptions is social,
is vigor and production, is self-care, is God's gift, limited fo the immediate and to the individual, with no correlation with
macro-structural determiners. Self-care deficit was: ingestion of liquid, feeding, insomnia, social interaction and difficulty
of adbering lo treatment. It is important the awareness of this reality lived by subjects in order 1o allow the development of
actions and wider activities, searching for social transformations necessary to a better quality of life, both collective and
individual, concerning SIDA.
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Este estudio descriptivo aborda de forma cualitativa el concepto de salud e identifica los déficits de autocuidado de los
portadores de SIDA. Se desarrolld en la Red Nacional de Personas Viviendo con SIDA, niicleo Ceard (RNP/CE), en la primera
quincena de enero de 2002, a partir de la realizacion de un taller llamado Autoexamen Ocular, con una carga hordria de 30
horas y abarcando 20 portadores de SIDA. Las categorias empiricas de la salud se asociaron al concepto de que salud es
social, es vigor y produccion, es autocuidado y dadiva de Dios, limitdndose a lo inmediato e individual, sin correlacién con
determinantes macroestructurales. Los déficits de autocuidado fueron: ingestion de liguido, alimentacion, insomnio,
interaccion social y dificultad de adbesion al tratamiento. Es de gran importancia que haya una concientizacion sobre esta
realidad vivida por los sujetos para que posibilite el desarrollo de acciones y actividades mds amplias que busquen los
cambios sociales necesarios en favor de unavida de mejor calidad, ya sea en lo colectivo como en lo indi vidual frente al SIDA.
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INTRODUGAO

AAIDS apresenta diferentes ameacas aos portadores
da doenca, tais como: infeccdes oportunistas, integridade
psicossocial e dificuldade de adesdo ao tratamento. Apesar
disso, hoje se consegue viver melhor. Melhorar a qualidade
de vida das pessoas portadores do HIV representa um desa-
fio. No entanto, a compreensio da concepg¢io do processo
saiude-doenca e da capacidade de autocuidado dos indivi-
duos portadores do HIV/AIDS pode ser uma estratégia para
este fim.

A presenca constante de doenga surge como elemen-
to importante para esses portadores e se manifesta, muitas
vezes, por meio do medo decorrente das incertezas do tra-
tamento, o que faz premente sua auto-organizacio e
reformulagdo da sua visdo de vida.

Nunes (1996) afirma que as concepgdes do proces-
so satide-doenca variam entre individuos, grupos e classes
sociais e estdo ligadas a fatores individuais internos e exter-
nos, além de serem influenciadas por iniimeros fatores
socioculturais. O resultado desta concep¢do acarreta atitu-
des de autocuidado. Esta também é nossa opinido.

Ademais, acreditamos que para o desenvolvimento
de atitudes de autocuidado € necessdrio o esclarecimento
dos portadores do HIV/AIDS sobre a importincia da educa-
¢do em satde e a conscientiza¢io do cidaddo quanto ao
direito e acesso aos servigos e 20 maior niimero possivel de
informagdes sobre a AIDS e tratamento, a fim de que se
sintam estimulados a participar ativamente de seu préprio
cuidado, adaptando-se 2 doenga, cooperando com o trata-
mento e procurando enfrentar as dificuldades.

OBJETIVOS

 Conhecer o conceito de satide dos pacientes por-
tadores do HIV/AIDS;

e Identificar os déficits de autocuidado dos paci-
entes portadores do HIV/AIDS.

METODOLOGIA
Estudo descritivo com abordagem qualitativa em que

utilizamos a observagdo participante como metodologia do
trabalho, que segundo Haguette (1990) e Leopardi (2001)

€ um processo no qual o observador estd em relagio face a
face com os observados e, efetivamente, participa da situa-
40, até mesmo intervindo, mudando, propondo.

Com base neste método, as observacdes foram
registradas em didrio de campo, no mesmo dia do en-
contro, de forma detalhada, por meio de anotagdes de
campo e memorizagoes, primando pela fidedignidade das
falas e fatos.

Selecionamos 20 portadores do HIV/AIDS participan-
tes da Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/AIDS
(RNP+/CE) e, mediante convite, solicitamos seu consenti-
mento livre e esclarecido para participarem como sujeito
da pesquisa, assegurando sigilo, anonimato e liberdade de
desisténcia de participacio em qualquer momento. Para
selecdo dos sujeitos, adotamos o critério de voluntariedade
e de interesse pela temdtica.

Desenvolvemos este estudo sob 4 forma de oficinas,
que transcorreram em duas semanas no més de janeiro de
2002, por entendermos permitirem elas maior envolvimento
e participagdo dos sujeitos, no intuito de expressarem seus
conceitos de saide-doenca e autocuidado,

Para melhor compreendermos os dados obtidos,
utilizamos a técnica de andlise de conteido, segundo
Bardin (1979, p.31), que a define como: “um conjunto
de técnicas de andlise de comunicagio visando obter, por
procedimentos sistemdticos e objetivos de descri¢io do
conteido das mensagens, indicadores (quantitativos ou
ndo) que permitam 4 inferéncia de conhecimentos relati-
vos as condi¢oes de produgio/recepcio destas mensa-
gens”. As trés etapas bdsicas recomendadas sio:
pré-andlise; exploragdo do material e tratamento dos re-
sultados; inferéncia ¢ interpretacio.

Ap6s o levantamento bibliogréfico sobre o assunto e
a elaboracdo do roteiro da oficina, organizamos os dados.
Em seguida, articulamos os contetidos convergentes, os di-
vergentes e 0s que se repetiam, recortando os extratos das
falas em cada um dos temas levantados. Esta organizagio
permitiu eleger duas unidades temdticas: 1. satide-doen-
ca — expressao do cotidiano, 2. autocuidado — prati-
ca necessaria para melhoria da qualidade de vida.

Na andlise dos dados tomamos como ponto de parti-
da conceitos e ideologias da satide, tendo como base o tex-
to de Badéia (1984), o conceito de autocuidado de Orem
(1995) e a literatura sobre a temdtica AIDS.

Rev. RENE. Fortaleza, v. 4, n. 1, p. 40-48, jan./jun.2003




Artigos Originais

0 estudo foi pautado nas Diretrizes e Normas Regu-
ladoras de Pesquisa envolvendo Seres Humanos, da Reso-
lugiio 196/96 do Conselho Nacional de Satide, e aprovado
pelo Conselho de Etica e Pesquisa do Hospital Universitdrio
Walter Cantidio/ UFC. Os participantes foram informados
da natureza do estudo e assinaram um termo de consenti-
mento esclarecido.

APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Inicialmente fizemos uma apresentacdo individu-
al de cada participante do grupo, explicamos os objeti-
vos da oficina e estabelecemos um contrato de trabalho,
mediante cria¢do de um painel onde o grupo designou
critérios essenciais para seu desenvolvimento. Os mais
comuns foram: compartilhar, trocar informacoes, parti-
cipar, colaborar.

Para a apresentacio dos participantes usamos a téc-
nica “Jornada nas estrelas”, com a sugestdo para o grupo
andar no espaco ambiental disponivel e observar objetos.
Em seguida, se deslocar ao centro do ambiente e escolher
uma estrela entre as previamente colocadas pelo coorde-
nador, confeccionadas com papel laminado, com cores va-
riadas. Cada um escreveu no centro da estrela o nome como
gosta de ser chamado, para em seguida fazer sua apresen-
tacao. A estrela deveria posteriormente ser colocada em
algum lugar do ambiente pedagdgico, representando os
espagos relacionados ao simbolismo em face da relagao
com o mundo. Nesse instante, a riqueza de reflexdes emer-
giu sob a perspectiva de que se apresentar € entrar em cena,
uma nova identidade surge carregada de muitos precon-
ceitos, que alia sempre o nome a0 estado de saide-doenga;
os depoimentos foram marcantes, e, a depender do local
em que as estrelas foram colocadas, foi emergindo o sim-
bolismo necessdrio sobre a entrada em cena de cada um
dos participantes:

eu coloquei no alto, pois me sinto assim, vivo,
superior [...], coloquei no chio, pois nés temos
que ter o pé no chdo, ndo dd pra fazer de conta
que ndo estamos com HIV.

Outros colocavam a estrela bem distante ou nos lo-
cais de menor acesso na sala e expressavam o desejo de:

42
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ficar longe [...], nem pensar, é o que eu tento
todos os dias, quanto menos a gente pensar me-
lhor, por isso nem é bom lembrar [...]

0 que se pode observar é que a maneira como cada
um escolheu se apresentar traz o simbolismo da sua expe-
riéncia, expressa como cada um tem desenvolvido a apren-
dizagem da convivéncia com a condicdo atual. As escolhas
dos locais estariam materializando o modo como cada um
enfrenta sua doenga e uma relacdo direta com sua visio de
mundo que alia a liberdade para tomar decisdes sempre
ligadas as formas de agir no mundo.

Saiide-doenca: expressido do cotidiano

Para conduzir o grupo ao processo de discussao so-
bre sadde, realizamos a técnica “Classificados da satde”,
onde os participantes eram convocados a “vender saide”
por meio de aniincios que seriam veiculados em um jornal
denominado “Classificados”. Foi um outro momento rico
de reflexdes, no qual os participantes pensaram, coloca-
ram idéias no papel, tomaram decisdes. Esta estratégia
deflagrou a formatacio de “conceitos de saide”, questio
de fundamental importincia, pois, a partir deles, podemos
elaborar planos de cuidado voltados para cada um em par-
ticular, respeitando a forma singular que cada um tem so-
bre a vida, a sociedade e o mundo.

A resposta veio associada a uma série de condicoes so-
ciais, de vida e das relagdes com o processo de satide-doenca.
Ouseja, o conceito de satide estd vinculado as concepgoes filo-
soficas pessoais, portanto, tem cdrater subjetivo e complexo.
Com base no texto de Badéia (1984) encontramos neste estu-
do as seguintes categorias: safide € social, saiide é vigor e pro-
duczo, sande é autocuidado e saide € dddiva de Deus.

Dentro da categoria satide € social, a saide situa-
se numa concepgdo comportamental ou psicologica, € tida
como conseqiiéncia da harmonia e equilibrio com a natu-
rezd e COm 4s Pessoas com quem se vive e consigo proprio
(BADEIA, 1984). A somatizacdo de energias desestruturadas
e improprias resulta na doenga. As mensagens do grupo
acerca do tema foram as seguintes:

ter satide é ser bom da cabeca, saber o que faz,
ndo fazer coisa errada, ser inteligente [...], é ser
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feliz [...], navegar no mar livre [...]. ¢ alegria,
carnaval [...], éir a praia [...], estar bem emoci-
onalmente, nao entrar em depressio [...], man-
ter o equilibrio entre 0 emocional e o nutricional
[...], estar de bem com a vida e consigo [...],
coragdo limpo e alegre [...], pessoa com dtimo
fisico [...], ser atencioso e amigdvel [...].

Dentro desta conotagdo enfatizamos ainda o aspecto
emocional e a necessidade de harmonia com o corpo, mente
e aalma, do contrdrio hd conflitos, repressoes e tensoes, o
que induz 2 um mecanismo fisiopatoldgico. No contexto de
doenca cronica acreditamos que os portadores realmente
precisam desta harmonia, pois os individuos argumentam
que a saide depende ndo s6 de uma condicdo fisica, mas
também da mente e de aspectos emocionais. Percebemos
ainda a importincia atribuida as relacoes afetivas.

Na categoria saiide € vigor e producio, os pari-
metros sdo considerados na concepg¢do vulgar ou ndo cien-
tifica, segundo a qual estar com satde relaciona-se a estar
trabalhando, produzindo, agindo. Entdo, a representacio
de satide reflete a luta pela sobrevivéncia e a valorizagdo do
corpo como meio de se atingir um fim, porquanto € a sat-
de que nos permite viver, trabalhar, ter acesso a bens pes-
soais, garantindo a propria existéncia.

Entre o grupo estudado, de outro modo, a satide tam-
bém é mencionada como:

estar em condi¢do para o trabalho e realizar ati-
vidades, como praticar esporte [...], ter coragem
e disposicao [...], ser esperto e trabalhador [...].

Jd na categoria saiide € autocuidado, os individu-
os fazem correlagio entre satide e comportamentos indivi-
duais, atribuindo a responsabilidade entre saiide-doenca a
si proprios. Como segue:

¢ ter boa alimentacio [...], ndo fumar [...], ndo
beber [...], ter medidas higiénicas [...], ter saii-
de é tomar remédio na hora certa e ir sempre a0
médico [...].

Enfim, referem a saide como dependente de atitu-
des de autocuidado, em que predomina o entendimento da

doenca como derivada de causas comportamentais, onde
sobressaem o saber e as acoes de valorizagio de medidas
em relacdo 2 alimentacdo, a higiene, as atividades, evitar
vicios e tomar remédio.

Neste estudo, chama a atencio o fato de que os indi-
viduos estabelecem como relagio com a satide a “adesdo
a0 medicamento, busca de informagzo e ir a0 médico” con-
siderando estes fatores fundamentais para o processo sai-
de-doenca, e até mesmo reforca a explicacio da satide como
dependente de informacdo, experiéncia e orientagdo.

0 advento dos anti-retrovirais no tratamento da AIDS
tem melhorado de maneira significativa a qualidade de vida
dos pacientes, porém, apesar do grande beneficio, existem
intimeras dificuldades a serem superadas. Uma delas € a
adesdo do paciente a0 seu tratamento.

De acordo com Crespo-Fierro (1997) e Sinkoc et al.
(1999), varios fatores que contribuem para dificultar o pro-
cesso terapéutico. Entre eles, a quantidade de medicamen-
tos, as reacoes adversas (intolerdncia), a necessidade de
periodos de jejum, a incompatibilidade entre as drogas, a
dificuldade na compreensdo das metas da terapia e da im-
plicacdo do seu uso inadequado. Pode-se ainda considerar
a complexidade posoldgica e o tratamento por periodos
prolongados como um desafio contra a AIDS.

As experiéncias cientificas e tecnolégicas tém repre-
sentado grande abertura para a aprendizagem da convivén-
cia com a AIDS, suscitando o renascimento da esperanga,
dando-lhe uma cara de “sim”, fazendo emergir um didlogo
novo, recriador e de esperanga, tdo presente na categoria
saide ¢ dadiva de Deus, que também foi comentada pelo
grupo, como segue:

dependente do pensamento de coisas boas e ter
Deus no coragio |...].

0 pensamento bom busca conquistar boa condicao
de satde; é uma alternativa diante de tantas impossibilida-
des, jd que Deus protege, cura e possibilita uma vida saudi-
vel. De certa forma é um refigio do sofrimento, das
desigualdades e até da doenca. Hd também, segundo Badéia
(1984), uma nogdo enraizada em valores afetivos ou psico-
l6gicos, como um mal ou um castigo imposto as pessoas pe-
las transgressoes de normas religiosas e leis da sociedade
civil, ou ainda uma manifestacdo do mal. Isto foi totalmente
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embutido no inicio da historia da doenca quando a associa-
vam a um certo “grupo de risco”, como gays e bissexuais.

Enfim o conceito de satide entre os individuos por-
tadores do HIV/AIDS foi bastante abrangente, apresenta-
do de forma fragmentada, incompleta e contraditéria. A
interpretacdo dada 2 satde fez parte de um conjunto de
valores e experiéncias inerentes 2 sua individualidade que
ndo ficou apenas subordinado a uma realidade biolégica,
ou seja, a manifestacdes ligadas ao funcionamento e
disfun¢do do organismo. Percebemos, ainda, que os con-
ceitos, muitas vezes, se excluem e se completam, indo
desde a concepcdo pragmdtica e comportamental, 2 vul-
gar, cientifica e ontolégica.

Podemos reafirmar, a partir da “lista de classificados”,
que os individuos portadores do HIV/AIDS trazem concep-
coes genéricas, aliadas 2 compreensio de que ter satide no
¢ s6 nilo ter enfermidade, mas dispor de um conjunto de
elementos indispensdveis para a garantia desse direito — o de
ter satide — que para eles, em sintese, significa:

ser inteligente, ser bom da cabega, ser feliz, ser
livre, diversio, dormir bem, corago alegre, ter
apetite, ser atencioso e amigdvel, niio ter depres-
s30, ter coragem e disposicilo, trabalhar, ndo fu-
mar e beber, ter medidas higiénicas, tomar
remédio e ir ao médico, ter pensamento bom e
Deus no coracio.

Enfim, a satide foi manifestada muitas vezes de for-
ma subjetiva e singular a partir do universo individual de
cada participante. Concordamos com Minayo (1993) quan-
do afirma que o significado atribuido 2 satde e 2 doenga
reflete as experiéncias dos grupos, suas relacbes com o
cotidiano e suas coercdes, jd que a interpretacdo dada a
savide faz parte de um conjunto de representagoes e vivéncias
partilhadas por individuos em determinado momento da
sua vida, pois percebemos claramente que muitas coisas
realizadas antes da soropositividade eram sindmino de sai-
de, e agora, em virtude da doenga, ndo é mais possivel fazé-
las com tanta freqiiéncia ou facilidade.

Corroboramos a idéia de Mann, Tarantola, Netter
(1993, p. 9) a0 ressaltarem que “a pandemia da AIDS exi-
ge uma nova visdo de saiide, ndo apenas como resposta a
uma doenga epidémica, mas também para orientar e inspi-
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rar o trabalho individual, comunitdrio e global pela saide”.
Este momento também foi importante para o resgate sobre
a consciéncia da existéncia humana, estar no mundo, ter
cidadania, participacio e integracdo.

Ao usar a técnica “Desejo ao proximo”, Wall
(2001), cada participante, de posse de uma bexiga, colo-
cava dentro uma mensagem em relacdo ao proximo, apos
o0 que eram cheias, e jogadas para o alto. A intencio era
que todos os membros do grupo refletissem sobre o cui-
dado. Foi relevante a oportunidade de enviar mensagens
e pensar no outro. No entanto, mesmo tendo sido freqiien-
tes as mensagens de paz, de estimulo 2 forca interior ¢ 2
satide durante o processo de realizagao da vivéncia, tam-
bém ocorreram “empurrdes”, “preocupacoes em prote-
ger a prépria bexiga”, trazendo reflexdes importantes,
como eles mesmos afirmam:

é muito ficil ter boa intengfo, mas transformar
em acdo ndo depende s6 de nds [...], existem
muitos empecilhos quando saimos do nosso in-
dividual para o coletivo [...], € muito dificil a gente
se desligar do eu [...], eu cuidei bem direitinho,
ainda estou com a minha aqui [...].

Tais abordagens deflagram possibilidades de deman-
das educativas voltadas para a questio do cuidado social-civi-
co que inclui formas de organizagiio para lutas coletivas de
manuteng¢do de direitos jd conquistados e outros a conquistar.

No dia seguinte, iniciamos nossa atividade com a téc-
nica “Com que cara estou chegando”, escolhida inicialmente
pela potencial riqueza de trabalhar o cotidiano de vida de
cada um dos participantes, a partir de imagens e expres-
sd0. Foi solicitado a cada participante construir um porta-
retrato com moldura, para em seguida desenhar a cara de
chegada no grupo. As resisténcias iniciais aconteceram
quando parte dos presentes afirmaram néo sei desenhar
[...], sou muito ruim nessas coisas [...], mas a presenca da
pesquisadora/facilitadora, ao abordar o cariter simbélico
da experéncia vivencial, garantiu a participacio de todos,
reafirmando que experiéncias como essas sejam desenvol-
vidas com objetivos de aprendizagem claramente discuti-
dos entre educador e educando. A etapa seguinte foi cada
participante escrever uma palavra que traduzisse essa “cara
de chegada”. Expressoes como: alegre, cansado, sono, oti-
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mista, satisfeito, foram comuns entre os participantes; de-
poimentos ligados ao estilo de vida de cada um. Esta técni-
ca ensejou aos participantes expressar de forma simples e
original a disposi¢o do grupo em participar de processos
pedagégicos e também rompeu a inibigdo inicial do grupo.

As expressoes constantes de seus depoimentos de-
nunciam também posturas de autocuidado negligenciadas:

o meu cansaco € de precisar tomar remédio todo
dia, tem hora que dd vontade de desistir de to-
mar tanto remédio |...], estou com sono porque
fui tomar cerveja, sou HIV positivo, mas nio dei-
xei de ser gente, eu merego isso |...]

Tais declarages evidenciam que, apesar de con-
formados sobre os danos a satide decorrentes da adogio
de estilos de vida que comprometem o tratamento, 0s par-
ticipantes demonstram lacunas para demandas educativas.
Tornam evidentes a necessidade de possibilidades de no-
vas formas de prazer e encantamento da vida. Questdes
que nem sempre sdo levadas em consideragio pelos pro-
jetos de educagido e promogio da satide de pessoas por-
tadoras de HIV.

Em outros depoimentos, expressoes de alegria, oti-
mismo, satisfacio, emergiram trazendo uma viso otimista
de pessoas vivendo com HIV. Tal fato culmina com as teses
ja mundialmente aceitas de que a AIDS é uma realidade a
fazer parte da vida de muitas pessoas, e exige que portado-
res ou ndo portadores desenvolvam uma aprendizagem de
convivéncia com a epidemia, hoje ja vista como uma doen-
ca cronico-degenerativa,

Foram importantes também as reflexdes que se rela-
cionaram ao porta-retrato:

cada um de nés tem uma histéria, somos muito
diferentes um do outro, eu por exemplo nio te-
nho mais familia [...], minha familia me d4 total
apoio |...]

Questoes como estas possibilitam uma visao da AIDS
que envolve muitas interfaces pessoais, emocionais, educa-
cionais, politicas e familiares. A escolha da moldura e do
rosto decorre do seu rico potencial comunicativo, motivo
pelo qual ocupa o primeiro lugar das zonas do corpo na

comunicagdo dos estados emocionais; é a fonte primdria
de informagdes sobre as pessoas e provavelmente formula-
mos juizo acerca de sua personalisade por suas caracteris-
ticas faciais, além do que o ser humano utiliza o rosto como
regulador de conversagio, abrindo e fechando canais de
comunicagdo (SIIVA; SILVA, 1995).

Autocuidado: pratica necessaria para melhoria
da qualidade de vida

Para o resgate do conceito de autocuidado, utiliza-
mos uma técnica por nés denominada “Agenda Pessoal”,
cujo objetivo era descrever as atividades da vida didria dos
participantes, para que, por meio dos registros, fosse pos-
sivel identificar os pontos positivos e negativos. Tais aspec-
tos tornam-se essenciais 2 medida que, conhecendo essas
limitagGes humanas, se possa rever possibilidades de apren-
dizado de atitudes de autocuidado e suprimento de condi-
¢oOes para o desenvolvimento dos talentos humanos, na
direcdo de seu enriquecimento, na acep¢do menos instru-
mental do autocuidado (ARAUJO, 2001).

(Cada participante fez sua agenda pessoal, anotando
suas atividades didrias de segunda a domingo. Em subgrupos
foram discutidos os pontos positivos e negativos de cada
pritica e expostos em painel para todo o grupo. O facilitador
fez complementagiio acerca do significado de autocuidado
para o processo satide-doenga. Na correlacio dos pontos
positivos e negativos, chegou as seguintes subcategorias:
autocuidado e déficit de autocuidado.

Neste estudo foi tomado o conceito de autocuidado
proposto por Orem (1995) ji que considera uma habilida-
de inata o cuidar dos seres humanos. A autora continua
ainda afirmando ser o autocuidado a pritica composta de
atividades iniciadas e executadas pelos proprios individuos
e tem como foco seu préprio beneficio, pois é sempre rea-
lizada para manuteng¢do da vida, da satide e do bem-estar.
Essas atividades contribuem de maneira especifica e funda-
mental para a preservagio da integridade da estrutura hu-
mana e para a promocao do funcionamento saudivel com
vistas a0 seu proprio desenvolvimento.

As atitudes de autocuidado evidenciadas foram:

tomar remédios [...], tomar cdpsula de alho |[...],
tomar limdo com mel [...], realizar exercicios
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fisicos [...], cuidado com higiene pessoal [...],
comer bananas [...], namorar (muuiito) [..],
beber bastante dgua |...], ter vida social e exerci-
cio da fé [...], ser soliddrio aos amigos [...], ter
boa alimentagio [...], fazer sexo seguro [...], la-
var os olhos [...].

Os déficits de autocuidado (demanda terapéuti-
ca) foram:

falta de horirio de sono [...], no tomar o remé-
dio no hordrio certo [...], nio bebe muita dgua
[...], falta de uma dieta balanceada: com muito
refrigerante, fritura e sal [...], consumo de bebi-
das dlcoolicas [...], ndo toma 2 medicagio nos
fins de semana [...].

Além de perceber que eles eram capazes de acoes
de autocuidado, foi possivel identificar os seguintes requi-
sitos de autocuidado comprometidos pelo desvio de satide-
AIDS: Ingestdo de liquidos; alimentagdo; insonia; interagao
social e dificuldade de adesio ao tratamento.

0s requisitos por desvio de satide sdo sentidos em
condicdes de doenga, ferimento ou moléstia, ou conseqii-
éncia das medidas de diagndstico, progndstico e terapéuti-
cas, tais como necessidade de controlar o surgimento de
infeccoes oportunistas com medidas de autocuidado; de
combater os efeitos da sindrome do emagrecimento por
caréncia alimentar, efeitos colaterais de medicamentos, pro-
blemas de metabolismo que podem acarretar déficit de
massa muscular e do peso total; de nilo combate a0 estresse
(morte do companheiro, problemas econémicos, rompi-
mento de relacio amorosa) que pode causar a perda de
fungdes especificas do sistema imunoldgico de pessoas
infectadas pelo HIV; e ainda de aprender a conviver com 0
estresse permanente, causado pela espera de resultados dos
exames realizados com freqiiéncia pelos soropositivos e
doentes de AIDS (ARALJO, 2001).

Este autor comenta ainda que se tem de considerar
a diversificago quanto as condigdes do estado patolégico,
como: diminui¢do da capacidade de concentragao, racio-
cinio e meméria por doenca que afeta o cérebro e os ner-
vos, denominada “complexo de deméncia da AIDS”, e
manutencio de tipos de canceres (sarcoma de Kaposi,
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linfomas), causando sérios problemas para pessoas com
infec¢iio pelo HIV/AIDS.

Por fim, convém notar os efeitos desagraddveis de
medidas prescritas (medicamentos/coquetel) que podem
desenvolver abalos 4 satde do individuo, como: diarréias,
nduseas, distencao abdominal, dores de cabega e muscu-
lares, lesdes pancredticas e danos nos nervos, dor nos pés
e nas maos. Além do mais, hd outro fator ligado a incapa-
cidade do individuo na aceitacio de si, por se encontrar
num estado especial de saiide que provoca necessidade
de formas especificas de cuidados, os quais devem reper-
cutir num estilo de vida de continuo crescimento humano
(ARACJO, 2001).

Foi comentado, ainda, o conceito de autocuidado e
as mudancas ocorridas apds soropositividade e muitos con-
sideram melhora na qualidade de vida. Somos conscios em
achar que uma das formas de verificar o impacto da doen-
¢a no individuo é a avaliagdo da qualidade de vida, um con-
ceito que mesmo abrangendo larga série de caracteristicas
fisicas, sociais e psicoldgicas, sempre deve ser analisado
sob a perspectiva do doente.

Podemos concluir que a AIDS é uma doenga de tra-
tamento complexo, a exigir a participacao ativa de seus
portadores e familiares. E para permanecer sob controle, é
fundamental que o paciente seja orientado sobre sua doen-
ca e o uso correto dos medicamentos. Portanto, controle
clinico e avaliagdo da qualidade de vida devem ser empre-
gados para avaliacdo global do paciente.

A deficiéncia do ser humano em prover seu proprio
desenvolvimento pessoal e o de seu grupo social exige es-
tratégias que fortalecam descobertas e apontem maneiras
de compreensdo da diversidade nos diferentes graus e na-
tureza da suscetibilidade individual e coletiva em face da
prevencdo dos riscos 2 vida humana, pela adogdo de priti-
cas de autocuidado (ARAUJO, 2001).

Nio se muda o curso da historia de qualquer enfer-
midade individualmente. Diate disso, usamos a técnica “Ba-
tata quente”, com objetivo de levar os participantes a
refletirem sobre seus déficits no autocuidado e sobre qual
o papel de cada um dentro dele (WALL, 2001). Com um
rolo de barbante foi sugerido a cada participante comentar
uma situagdo-problema no autocuidado como portador do
HIV/AIDS; este, por sua vez, passard sua situacdo-problema
para outro solucionar ou diminuir esse problema e assim
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sucessivamente. Ao final, ter-se-4 uma rede de relacdes a
serem comentadas.

Neste momento cada participante buscava solugoes
para os problemas comentados, tais como: substituir coca-
cola por suco e dgua, deixar de tomar dlcool ou consumi-
lo moderadamente, participar mais do Centro de Convivéncia
e das atividades da Rede, evitar consumo de gordura, pro-
mover relaxamento, tomar banho e ouvir misica cldssica
antes de dormir.

0 grupo se apresentou entrosado e colaborativo,
demonstrando a importincia de estar participando, divi-
dindo idéias e adquirindo experiéncias com um mesmo
objetivo: viver melhor com AIDS.

Vale citar a fala de um participante sobre seu déficit
no autocuidado:

meu problema é nfio gostar de tomar medicagdo,
jd que ¢ necessdrio tomar na hora certa e como
ndo tenho hora para nada, pois as vezes durmo
cedo, entio ficaria sem tomar o remédio da noite
e como nao consigo me acordar cedo também
ficaria sem 2 medicacio da manh3; além do mais
eu costumo tomar bebidas alcodlicas nas sextas,
sibados e domingos, o que me impossibilita de
tomar medicacgo nos fins de semana. S6 que ago-
ra eu estou sentindo necessidade, pois venho
apresentando problemas, minha carga viral e o
CD4 estdo bastante elevados. Ainda tem medica-
mentos que ¢ preciso tomar com bastante dgua
(2 litros de 4gua), outro que vocé tem que pas-
sar duas horas sem se alimentar e outro que s
pode ser tomado 2 noite com dgua ou leite. Tudo
isto me impossibilita tomar os medicamentos na
hora certa, por isto eu prefiro ficar sem tomar.

Evidencia-se aqui a necessidade de um trabalho
educativo e de apoio por parte dos profissionais que atuam
nos programas de assisténcia aos pacientes com HIV/AIDS.
Ademais, ndo podemos esquecer que no contexto de assis-
téncia 2 satide existem condicdes externas que influem e
influirdo no tratamento.

Ao final teremos uma rede buscando construgdo e
reconstrucio de condutas positivas e negativas para melhoria
da qualidade de vida. Na ocasido discutimos, também, os

sentimentos do grupo sobre estar parcial ou totalmente
dependente. Embora a maioria dos participantes nunca ti-
vessem vivenciado situacio de total dependéncia, todos co-
mentam o quanto ¢ ruim e alguns até mesmo acompanharam
de perto outras pessoas, como amigos e companheiros.
Referem no geral que é um momento de abandono e isola-
mento, principalmente de familiares, jd que na maioria das
vezes ou ndo aceitam a doenga ou tém medo do desconhe-
cido. Enfim, o pavor domina todos diante de uma situagdo
de dependéncia, pois sempre se questiona: Serd que irei
ficar assim?

apesar de nunca ter ficado totalmente dependen-
te, jd fiquei parcialmente, pois devido consumir
pouca 4gua tive problemas nos rins e sentia bas-
tante dor. Apesar de ter ficado em casa sob os
cuidados de meu companheiro, eu tinha dificul-
dade de me levantar e precisava de ajuda. Mas
acho angustiante ver meus amigos debilitados, eu
sempre procuro estar presente no hospital fazen-
do companhia, pois gosto de passar forca e fazer
companbhia [...], depois do HIV fiquei internado
2 ou 3 vezes e foi bastante desagraddvel, princi-
palmente por precisar de alguém até mesmo para
pegar 0 “papagaio” e também as horas demo-
ram a passar [...].

E indiscutivel o papel da informago com vistas a es-
clarecer sobre o processo de tratamento, os efeitos colaterais
esperados e as dividas que os pacientes possam vir a ter na
forma de conviver com os efeitos a que estdo expostos. Vale
ressaltar que a RNP/CE vem tentando trabalhar alguns pontos
mediante de formagdo de grupos de adesdo a0 medicamen-
to, oficina de nutrico, oficina de relaxamento.

CONSIDERACOES FINAIS

Ao concluir este estudo, algumas consideragoes po-
dem ser tecidas. As concepgoes de satide-doenca sao
abrangentes e trafegam entre o social, o biologico e
comportamental, o emocional e o sobrenatural. Refletem
sempre experiéncias de vida, isto ¢é, revelam expressoes
amplas acerca da satde e da realidade vivida pelo portador
do HIV/AIDS. Entre os participantes, mesmo que bem infor-
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mados e esclarecidos sobre seu estado de satde, ainda per-
duram estilos de vida a2 comprometer a eficiéncia e eficicia
do tratamento, caracterizando-se como pontos relevantes
como déficits de autocuidado.

As demandas terapéuticas quase sempre estdo asso-
ciadas aos aspectos bioldgicos mesmo que se tenha perce-
bido por meio dos depoimentos que questoes relacionadas
a0 estilo de vida ainda precisam ser sistematicamente tra-
balhadas nos grupos de pessoas com HIV, como uma a¢do
educativa que promova o continuo crescimento de pessoas
vivendo com HIV positivo.

A conscientizagio desta realidade vivida pelos sujeitos
€ importante, de tal maneira que possibilite o desenvolvimento
de agdes e atividades mais amplas, buscando transformacoes
sociais necessdrias para uma vida de melhor qualidade, seja
no coletivo, seja no individual diante da AIDS.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ARAUJO, M.EM. Aids/jogos educativos: viablizando estratégi-
as de avaliagdo. 2001. Tese (Doutorado) — Faculdade de Far-
mdcia, Odontologia e Enfermagem, Universidade Federal do
Ceard, Fortaleza. 2001.

BADEIA, M. Conceito de satide e ideologia da satide. In:
Pontos de epidemiologia. Belo Horizonte: Ed. Licera Maciel,
1984. cap. 8, p. 147-166.

48 B Rev. RENE. Fortaleza, v. 4, n. 1, p. 40-48, jan./jun.2003

BARDIN, L. Analise de conteiido. Lishoa: Ed. 70, 1979.

CRESPO-FIERRO, M. Compliance/adherence and care
management in HIV disease. J. Assoc. Nurses AIDS Care, v. 8,
n. 4, p. 43-54, 1997.

HAGUETTE, T.M.E Metodologias qualitativas na sociologia.
2. ed. Petrdpolis: Vozes, 1990. 63p.

LEOPARDI, M.T.; BECK, C.L.C.; NIETSCHE, E.A.; GONZALES, R M.B.
Metodologia da pesquisa na saiide. Santa Maria: Pallotti, 2001.

MANN J.; TARANTOLA D.].M.; NETTER T.W. Uma epidemia global
fora de controle? In: . A Aids no mundo. Rio de Janei-
ro: Relume-Dumard/ ABIA/IMS/UER], 1993. cap.1, p. 1-9.

MINAYO, M.C.S. O desafio do conhecimento: pesquisa quali-
tativa em satde. 2. ed. Sdo Paulo: Hucitec, 1993,

NUNES, A.M.P. Concepcdes sobre o processo satide-doenga na
enfermagem ciéncia e arte. Texto Contexto Enfermagem,
Floriandpolis, v.5, n.1, p.34-45, jan./jun. 1996.

OREM, D.E. Nursing: concepts of practice. 5 ed. St. Louis:
Mosby, 1995.

SIIVA, J. A.; SILVA, M. J. PExpressoes faciais e emocoes humanas.
Rev. Bras. Enfermagem, v. 48, n.2, p.180-187, abr./jun. 1995.
SINKOC, V. M.; FIGUEIREDOQ, R. M.; COLOMBRINI, M. R. C;
CAVINATO, S. M.; TOMAZIN, C.; GALLANI, M. C. ]. Dificuldades
referidas por pacientes com AIDS na adesdo ao tratamento com
antiretrovirais. Braz. J. Infect. Dis., v. 3, suppl, p. S60, 1999.

WALL, M. L. Tecnologias educativas: subsidios para a assis-
téncia de enfermagem em grupos. Goidnia: AB, 2001. 120p.

Recesino em: 27/01/2003
Arrovano em: 17/10/2003



