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RESUMO

O presente trabalho tem como titulo: O papel da familia na adesdo ao tratamento anti-retroviral em pacientes

seguidos no Centro de Satde 1° de Maio Maputo.

O Tratamento Anti-retroviral (TARV) mostrou-se Gtil na reducdo da morbilidade e mortalidade em pacientes
infectados por HIV. Contudo, o sucesso do TARV esta fortemente dependente duma éptima adesdo reportada na
literatura como sendo acima de 95%. Varios métodos e recursos foram ja utilizados para avaliagcdo da adesdo ao

TARV em muitas partes do Mundo, incluindo em Mogambique.

O papel da familia na adesdo ao TARV tem sido também reportado, mas ndo ha referéncias do seu impacto na

melhoria da adesdo ao TARV pois poucos estudos foram feitos neste &mbito.

Com este estudo, pretendeu-se. Analisar o papel da familia na adesdo ao tratamento anti-retroviral em pacientes

seguidos no Centro de Salde 1° de Maio e Identificar o nivel de percepgéo do paciente em relagdo a familia.

Trata-se de um estudo descritivo transversal com uma abordagem qualitativa, onde, seleccionaram-se 4 pacientes de
que reuniam os nossos critérios de inclusdo, em seguida foram feitos relatos de casos e posteriormente apresentados

0s respectivos genogramas, a recolha de informagé&o foi possivel através de uso de guido de entrevista.

Observou-se um nivel de adesdo ao TARV entre os pacientes, que apresentavam bom suporte familiar sendo que 2
dos 4 pacientes entrevistados tem uma "pobre” adesdo decorrente do atraso e falha na toma dos medicamentos

devido a falta de apoio por membros da familia.

Os resultados da pesquisa demonstraram que, mudancas no sistema familiar, contribuem de modo significativo para
uma boa ou mé adesdo no TARV portanto, com os resultados, pode-se afirmar também que os objectivos da nossa

pesquisa foram alcangados.

Uma das conclusdes encontradas ao longo da pesquisa € que através dela fomos capazes de perceber que o nivel de
adesao das pessoas que tinham um suporte familiar aceitavel ou bom o seu nivel de adesdo também era bom e desta
forma atingimos um dos nossos objectivos em que faziamos a comparacdo do nivel de adesdo em pacientes com e

sem apoio familiar.

Palavras-chave: HIV/SIDA, Tratamento Anti retroviral, familia e Adesdo
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ABSTRACT

This paper is entitled the role of the family in adherence to antiretroviral treatment in patients followed at the Health
Centre1°MayMaputo.

Antiretroviral Treatment (HAART) has proven use fueling reducing morbidity and mortality in HIV-infected
patients. However the success of HAART is strongly dependent of an optimal adhesion reported in the literature as
being above 95%.

Various methods and resources have been used to assess adherence to HAART in many parts of the world, including
in Mozambique. The family's role in adherence to HAART has also been reported, but there are no references of its
impact on improving adherence to HAART because few studies have been done in this area.

This study aimed up. Analyze the role of the family in adherence to antiretroviral treatment in patients followed at
the Health Centre1°May to identify the patient's level of awareness regarding the family.

This is a cross-sectional descriptive study of a qualitative approach in which patients were randomized 4, case
reports were made and later presented their genograms, and information gathering was made possible through
interview guide for use.

There was a level of adherence to antiretroviral the rap among patients who had good family support and that 2 of
the 4patients interview behave a "poor “member ship due to the delay and failure to take the drugs because of lack
of support from member’s family.

The survey results fell short of their search questions and confirmed that change is in the family system, contribute
significantly to a good or poor adherence to HAART therefore with the results it can be said also that the objectives
of our research They have been achieved.

One of the findings found during the research is that through it we were able to realize that the level of adherence of
people who had an acceptable or good family support your membership level was also good and thus a achieve done
of our goals when we did comparing the level of adherence in patients with and without family support.

Key words: HIV/ AIDS, Anti-retroviral treatment, family and Accessio
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INTRODUCAO

Os avancos registados no dominio da terapéutica da infec¢do por HIV/SIDA durante os Gltimos
anos foram bastante benéficos pois alteram radicalmente o seu pesado prognostico, e levando com
gue na actualidade a infeccdo por HIV/Sida passasse a ser encarada como uma doenca crénica

mais com especial caracteristica de ser devidamente controlada.

Este trabalho apresenta um breve recorte tedrico com relacéo a histdria social do HIV/SIDA; O
perfil actual da epidemia enquanto doenca cronica; a comunicacdo do diagndstico de
seropositividade para o HIV/SIDA; a reaccdo da familia diante da revelacdo desses diagndsticos e

a actuacdo do terapeuta utilizando como fundamento tedérico a Terapia sistemica.

A fim de compreender a dindmica e o funcionamento das familias dos pacientes envolvidos no
estudoserdo ilustrados relatos de quatro casos, contendo informacgdes como Genograma, Dados de

Identificacdo e Dinamica Familiar.

Capitulo 1- Debrucar-se sobre a contextualizacdo da pesquisa, e faz a apresentacdo da situacdo do
HIV/SIDA no mundo dando maior énfase para os casos de Mocambique. De seguida a
justificacdo da escolha do tema, a defini¢cdo o problema, as questfes de investigacao e por fim os

objectivos da pesquisa.

Capitulo 2- Apresenta a revisdo da literatura e o quadro teorico, estando focalizada na teoria

estrutural-sistémica, onde serdo apresentadas as definicdes dos conceitos - chave.

Capitulo 3- Apresenta a metodologia usada para o alcance dos objectivos, destacando o tipo de
pesquisa adoptada, a metodologia usada, a populacdo em estudo, a amostra, o instrumento de

recolha de dados, e as consideracgdes éticas.

Capitulo 4- Concentra-se na interpretacdo e dos resultados. Estando dividido em duas seccdes, a

da interpretacdo dos dados, e a discuss@o dos mesmos a luz das questdes de investigacéo.




Capitulo 5- Focaliza as conclusbes e recomendacfes do trabalho, como fruto da analise e
interpretacdo dos dados efectuados no capitulo anterior. Por fim, deixa algumas recomendacdes a
varios niveis, que poderdo contribuir para a melhoria das condi¢des de vida das familias e da

comunidade em estudo



CAPITULO 1
Contextualizacao
Neste capitulo iremos fazer uma breve contextualizacdo sobre a problematica do HIV, o
levantamento do problema a sua justificacdo e traremos ainda as questdes de pesquisa bem como

0s objectivos que nos irdo guiar ao longo da dissertacao.

A identificacdo em 1980da sindrome de imunodeficiéncia adquirida (SIDA) tornou-se um marco
na histéria da humanidade por representar um fenémeno global, dindmico e instavel, cuja forma
de ocorréncia nas diferentes regides do mundo depende, entre outros determinantes, do

comportamento humano individual e colectivo (Brito, Sousa, Neto&Lenzi, 2001).

Segundo Brito et al., (2001), O HIV/SIDA destaca-se entre as diversas enfermidades infecciosas
emergentes pela grande magnitude e extensdo dos danos causados as populacfes, desde a sua
origem cada uma das suas caracteristicas e repercussdes tem sido exaustivamente discutida pela

comunidade cientifica e pela sociedade em geral.

O HIV/ SIDA é uma doenga endémica que colocou 0 mundo em extremo estado de alerta nos
Gltimos 20 anos. E considerado um grave problema de satde fisica e social uma vez que afecta as

diversas esferas da sociedade (Manuel, 2011).

De acordo com o relatério divulgado pelo Programa Conjunto das Na¢6es Unidas sobre
o HIV/SIDA ONUSIDA, (2004) havia uma estimativa de que até 2003 existiam em
Mocambique 1,3 milhdes de pessoas infectadas pelo HIV, e mais de 110 mil mortes
acumuladas por SIDA. Os dados de vigilancia epidemiolégica divulgados pelo Ministério
da Saude (MISAU) em Mocambique (MISAU, 2007), demonstraram que a taxa ponderada
de prevaléncia nacional observada em mulheres gravidas de 15 a 49 anos foi de 16,0%,
sendo 21,0% zona sul, 18,0% zona centro e 9,0% Zona norte, por sinal a taxa mais baixa

e sul e centro, as mais elevadas do pais.




Os resultados do INSIDA (2009) indicam que 11,5% dos mogambicanos adultos de 15-49 anos
estdo infectados por HIV. Os dados mostram que ha mais mulheres infectadas (13,1%)

comparativamente aos homens (9,2%).

A histéria do HIV/SIDA é caracterizada, de acordo com Ayres, Calazans e Saletti Filho (2003),
Galvéo (2000) e Mann, Tarantola e Netter (1993), por trés fases: O periodo da descoberta (1980 a
1984), o das primeiras respostas (1985 a 1988) e o periodo actual (de 1989 aos dias de hoje),
caracterizado pelo desenvolvimento tecnoldgico de recursos para o diagnostico, 0os exames de

detec¢do da carga viral e o tratamento medicamentoso com o uso combinado de antiretrovirais.

Em cada uma destas fases tanto a equipe governamental como as forcas sociais, caracterizadas
por OrganizacBes Nao-governamentais, sectores de salde publica, grupos comunitarios, dentre
outros, desenvolveram diversas acc¢Oes para a luta e combate da crescente epidemia (Zampieri,
1996).

Em Mocambique, o envolvimento politico e do Estado iniciou apenas na segunda metade
da década de 90 e consubstanciou-se com a definicdo do Programa Nacional de Combate
a SIDA e de outras politicas publicas articuladas na prevencdo e combate ao HIV/SIDA.
Em 2000, foi criado o Conselho Nacional de Combate ao SIDA, através do decreto n°
10/2000, com o objectivo de gerir de forma multissectorial os programas de combate a
doenca, através de um Plano Estratégico Nacional que analisa a resposta do Estado
Mocambicano a pandemia, nomeadamente a assinatura pelo governo, em 1994, da
Declaracdo de Paris e a criacdo, em 1998, da Comissdo Inter-Ministerial da SIDA,
envolvendo oito sectores publicos (Plano Estratégico Nacional de Combate as
DTS/HIV/SIDA, 2000: 16).

Estas estratégias, expressas no programa do governo para 2000/2004, articulam as politicas
referentes ao HIV/SIDA com a reducao dos niveis de pobreza absoluta e de “combate as doengas
transmissiveis e endémicas” (Programa do Governo, 2000: 2). Aos sectores sociais publicos sao
feitas recomendacdes para a introducdo de ‘“estratégias de prevencdo e combate contra as
DTS/HIV/SIDA, no quadro do Plano Estratégico Nacional de combate a estas doencas”
(Programa do Governo, 2000).



Diante das diversas transformac6es que ocorreram no campo da ciéncia e tecnologia médica, no
que tange as questdes relacionadas ao HIV/SIDA, esta pode ser caracterizada como uma doenca
cronica, tendo em vista que a mesma pode ser controlada e o individuo pode viver anos sem
apresentar maiores problemas. Apesar disto, tem-se a impressdo que continua arraigado no

imaginario colectivo que tal doenga leva fatalmente a morte.

Assim, o surgimento do HIV/SIDA pode remeter aos pacientes e aos seus familiares a ideia de
encurtamento da vida e o medo da incapacidade gradual; a incerteza do futuro e o medo das
perdas estdo presentes constantemente na vida destas pessoas (Penn, 2001).

Desta forma, diante da comunicacdo diagnostica de seropositividade para o HIV/SIDA a pessoa
pode apresentar diversas reac¢des, como a culpa; o remorso; o arrependimento; a revolta; 0 medo;
0 desespero; o desejo de suicidio; a negacdo frente a aceitacdo do diagnoéstico; a raiva; a

agressividade; a dor; a inseguranca e a solidao (Freitas, Gir & Furegato, 2002).

Estas reaccdes, no nosso entendimento podem comprometer a aceitagdo do diagnodstico, a
vivéncia da doenca, a procura dos cuidados, a adesdo, bem como a comunicacéo e revelacdo da

seropositividade no subsistema familiar.

Para os familiares a decisdo de compartilhar sentimentos como desespero, medo,
angustia e soliddo em relacéo ao contexto da doenca é uma tarefa dificil optando muitos
deles pelo siléncio, levando a permanecer isolados e deixados a sua prépria sorte. Os
sentimentos dos membros da familia sdo ambiguos, por um lado, eles desejam uma maior

proximidade e intimidade e, por outro, desejam poupar-se da tristeza (Lima, 2003).

Nesta conjuntura, a descoberta de uma doenga cronica pode gerar desespero e angustia tanto para
0 enfermo quanto aos seus familiares, sendo que o desenvolvimento da doenca suscita alteragdes
no quotidiano de todo o contexto familiar, necessitando deste, adaptacbes as demandas que

surgem (Silveira &Carvalho, 2002).




Cardoso, Marconi e Waidman, (2008)afirmam que em alguns contextos a familia de pessoas com
SIDA constitui-se como fonte de apoio ao doente, contribuindo para o seu equilibrio fisico e
mental, auxiliando na qualidade de vida, proporcionando-lhe maior adesdo ao tratamento e,

usualmente, prestando cuidados diérios.

Neste contexto, o terapeuta, apoiando-se na perspectiva sistémica, deve estar atento a dinamica e
ao funcionamento da familia, compreendendo-a na sua complexidade e diversidade, com base nas
caracteristicas do momento do ciclo vital em que se encontra a familia, de modo a auxilia-la no
desafio das dificuldades que surgem durante o desenvolvimento da doenca favorecendo aos

membros da familia o seu bem-estar biopsicossocial.

Em relacdo ao tratamento anti-retroviral as OrganizacGes Nao Governamentais estdo a intensificar

acgdes de prevencdo e combate ao HIV/SIDA e a expandir os programas do TARV.

O objectivo do TARYV ¢€ a inibicdo duradoura da replicacdo viral de modo a obter uma resposta

imune e eficaz contra a maioria dos potenciais patégenos causadores do HIV/SIDA.

Segundo Soriano e Gonzélez, (2005) a destruicdo dos linfocitosCD4+representa 0 evento mais

caracteristico da infeccdo pelo HIV, dada a agressiva cinética da replicacéo viral.

Esta destruicdo dos linfocitos CD4+ é uma consequéncia directa da replicacdo viral sobre a célula
infectada dai advir a necessidade do uso de medicamentos anti-retrovirais para evitar a replicacao

viral e consequente destruicdo dos linfocitos CD4+.

Para se atingir esse objectivo, estd demonstrado que a adesao estrita dos doentes ao tratamento é
um requisito absolutamente fundamental tal como acontece na grande maioria das doengas
cronicas, ndo havendo a mesma, abre-se uma porta para o aparecimento de resisténcia por parte

do virus e a possibilidade de iminente faléncia terapéutica, (Junior, Greco & Carneiro 2001),

10



Brambatti, (2007) e outros descreveram alguns modelos tedricos que podem ajudar a
identificar os obstaculos e as formas de intervencfes para melhorar a adesdo ao TARV.
Os mesmos autores indicaram que a maioria das intervencdes sdo complexas e podem
incluir o cuidado mais conveniente, a prestacdo de informacéo, aconselhamento,
lembretes, reforco, auto-controlo, a terapia de familia e a supervisdo complementar ou

atencao.

A Terapia sistemica contribui com énfase na recidividade sendo que o individuo é compreendido
dentro de um sistema em que todas as partes estdo interligadas e interagindo entre si a todo o
momento (Rapizo, 1998).

A terapia familiar sistémica € um tipo de psicoterapia que se aplica a familias onde os membros
possuem algum grau de relacionamento, pois facilita ao terapeuta a compreensédo dos problemas
dentro do sistema visto que as interacgdes familiares sdo consideradas como um factor

determinante na saude do paciente.

1.1Justificativa
A nossa motivacdo estd no facto de que a presenca desta doenca numa familia gerar varias
transformacdes a varios niveis mas com maior incidéncia no membro directamente infectado que

frequentemente desenvolve uma nova forma de perceber o relacionamento familiar.

Esta percepcdo no paciente, pode ser baseada e sustentada em observacbes de comportamentos
manifestos pelos restantes membros da familia, mas também em projeccdes feitas pelo paciente
que fazem-no desenvolver uma maneira caracteristica de interpretar a relagdo com os restantes

membros da sua familia.

Sendo assim a presente pesquisa pretende trazer a superficie as percepcOes dos pacientes
seropositivos nos aspectos concernentes ao papel que as suas familias podem prestar com vista a
apoia-los no processo de adesdo ao TARV, bem como os significados que 0s mesmos atribuem as

interac¢des familiar em virtude do seu estado de saude.
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Com os resultados da pesquisa pretende-se também apoiar os profissionais de saude a adoptarem
novas formas de lidar com pacientes seropositivos nos aspectos relacionados a interaccao deste

com outros membros da familia.

1.2 Enunciado do Problema

A epidemia do HIV/SIDA constitui um importante problema de saide publica. A Organizagdo
Mundial de Saude (OMS) estimou que, em 2007, 33,2 milhdes de pessoas viviam com HIV/SIDA

no mundo, sendo que desse total 2,5 milhGes eram menores de 15 anos (Brambatti, 2007).

A infeccédo pelo HIV e o estado criado pela SIDA criam-no paciente pensamentos e sentimentos
que podem ser determinantes na vida do mesmo podendo comprometera sua qualidade de vida e

da propria familia como um todo.

Dados disponibilizados pelo Ministério da Saude através do relatério de actualizacdo de TARV
em Mocambique e 0 METRAM (2010), indicam que até 31 de Dezembro de 2009 existiam cerca
de 170 mil adultos de 15-49 anos idade em TARYV, dos quais cerca de 107 mil mulheres e cerca

de 63 mil homens.

Num estudo feito por Petersburgo e Said (2011), nas provincias de Maputo e Zambézia que
visava avaliar os desafios comportamentais da adesdo ao TARV, as autoras reconheceram que
apesar dos esforcos do Governo na expansdo dos antiretrovirais, a cobertura ainda estad muito
aquém das estimativas. Até 2010, em todo o pais, dos cerca de quatrocentos e cinquenta mil que

necessitavam tratamento, apenas cento e setenta mil recebiam, o que corresponde a 38%.

As autoras referem ainda que estes dados permitem dizer que, acompanhando a tendéncia mundial
em Mocambique, a oferta de antiretrovirais esta a mudar o perfil da infeccdo, de "doenca fatal”
para doenca "cronica”. No entanto, a adesdo ao TARV e a prevencao secundaria sao dois desafios
directamente relacionados com a aceitacdo deste "novo" perfil da infeccdo pelas pessoas vivendo
com o HIV, podendo-se afirmar que o sucesso do tratamento de uma pessoa faz a diferenga na

vida de muitas outras.
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O MISAU, (2004) ciente da complexidade que significaria 0 TARV no concernente a adeséo,
decidiu criar a figura do confidente do doente, familiar préximo, parceiro, amigo ou colega, que
ele, de livre e espontanea vontade, deveria apresentar junto da unidade sanitaria como alguém que
0 apoiaria do paciente em todo o processo. Contudo, de acordo com os psicologos do CICTRA,
nem todos os pacientes o faziam, por receio de exposicéo e discriminacéo, tendo havido situacfes
em que alguns pacientes para ter acesso ao TARV, levavam uma pessoa qualquer que

circunstancialmente era abordado pelo doente, mediante um valor acordado.

Durante o estagio curricular feito no Centro Integrado de Cuidados e Tratamento (CICTRA) do
Hospital Militar de Maputo, testemunhamos a presenca de um nimero consideravel de pacientes
que procurava estes servicos por estarem infectados pelo HIV, outros com complicagdes devido a
SIDA e outros ainda em Tratamento Antiretroviral (TARV), destes, alguns com problemas de

adesdo.

Da revisdo que fizemos aos relatorios de estagio de outros estudantes que por esta unidade
sanitaria passaram, identificamos dois casos que falam da relacdo paciente e familia, um na qual

ela foi bem-sucedida e outro ndo. Em seguida, vamos apresentar.

Licenca (2007), cujo tema do relatorio é “A importadncia do Apoio da Familia na Adesdo ao
TARV”, escolheu para estudo o caso de um paciente de 34 anos de idade, que imigrara as minas
da Africa de Sul em 1991, onde vivia maritalmente com duas esposas, com as quais teve trés
filhos. Naquele pais comecgou a adoecer e, no inicio, por ser chefe da cozinha, pensou em feitico
de colegas, tendo procurado praticantes da medicina tradicional. Com o tempo, o0 seu estado foi se
agravando, porém, nunca ia ao hospital na Africa do Sul, alegadamente porque muitos
mocambicanos que o fazem morrem e passou a fazer tratamento com enfermeiros particulares que

o0 receitavam medicamentos, mas nunca ficava bem.

Em 2007, decidiu vir a Maputo por causa do agravamento da doenca. Primeiro foi a Magude, sua
terra natal, tentar tradicionalmente, ndo resultou. Recorreu ao Hospital de Mavalane, depois ao
Centro de Saude do Alto-Maé. Neste, receitaram comprimidos e o instruiram para retornar um

més depois. Quando sentiu melhorias, abandonou a medicacio e regressou a Africa do Sul.
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Trabalhou algum tempo e a doenca piorou, depois veio a Mocambique. A irmd e o marido
decidiram finalmente leva-lo ao Hospital Militar onde vieram a saber que era seropositivo e tinha
tuberculose resistente. Foi encaminhado ao CICTRA onde iniciou o seguimento e 0 TARV, pouco

tempo depois comecou a registar melhorias e decidiu trazer as esposas para fazerem o teste.

Segundo a autora, 0 caso apresentado ilustra como a familia desempenha um papel importante
para o equilibrio emocional e seguranca do doente e a sua consequente colabora¢do no processo

do tratamento para melhoria do seu estado de saude.

O segundo caso é apresentado por Santos (2007) que escolheu para tema do estagio “Impacto

Psicologico do HIV/SIDA Pré e Pos Aconselhamento”,que € de uma paciente cujo marido, por

conta de uma DTS foi ao Centro de Saude para tratamento, na ocasido, aproveitou fazer o teste de
HIV que deu positivo. Depois, dirigiu-se ao Hospital Militar para o seguimento da sua doenga,
porém, passado alguns anos, nunca dizia nada a esposa. Ela, um dia, enquanto arrumava 0s
pertences do marido, encontrou, no interior da carteira, um cartdo de identificacdo de doente de
HIV/SIDA, facto que Ihe deixou surpresa, chocada e assustada. Diante da situacdo, o marido

defendendo-se dizendo que ndo dizia porque ndo sabia qual seria a reaccao dela.

Segundo ela, apenas 0 esposo e 0s profissionais de saude sabem e ndo contou a ninguém porque
temia discriminacdo e que as pessoas que lhe sdo queridas sofressem. Em seguida, ela contou o
caso de um primo que depois de descobrir 0 seu serostatus contou a mae a quem achava que era
de confianca, esta, contou a irma e dai a noticia se espalhou tendo se revoltado com a mée que

ndo guardou segredo. O jovem foi descriminado e, em consequéncia, o seu estado piorou.

Para a autora, este caso demonstra que o0 medo do impacto psicolégico do HIV para as pessoas
mais proximas que lhe amam e sdo economicamente dependentes dela, bem como compreenséo,

tolerancia que impacta na dindmica da relagéo do casal.

Os pacientes seguidos neste local apresentavam queixas como a falta de apoio familiar apds
revelarem o seu estado seroldgico e que de alguma maneira esta situacdo afectava a adesdao ao
tratamento visto que algumas vezes precisaram dos mesmos para apoiar no levantamento de

medicamentos e outros aspectos sociais.
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No dizer de McDaniele Doherty, (1994), para que o atendimento oferecido pelo meio hospitalar
seja efectivo € necessario que o paciente e a familia assumam a responsabilidade pela doenca e

pela implementacdo do plano de tratamento.

O apoio da familia na toma da medicacdo é de extrema importancia, facto que foi
confirmado pelos provedores, pontuando que esconder o diagnostico contribui para
dificultar a ades@o ao TARV e as consultas de controlo, porém os informantes do estudo
acima admitem que comunicar o diagndstico e tratamento a familia ndo e tdo facil. Nestes
casos, as vezes 0s provedores tém que intervir para amenizar o conflito e incentivar o

retorno a medicacao, (Petersburgo &Said, 2010).

De acordo com os mesmos autores, comunicar a familia que é HIV+ e que esté a fazer o TARV
pode ter muitas implicagdes (abandono do/a parceiro/a, rejeicdo da familia do/a parceiro/a,
perseguicdo de parentes, perda dos filhos e da casa etc.), ja documentadas na literatura e nos
média em Mocambique. Ter alguém na familia para lembrar o horéario da toma da medicacao

funciona como estimulo para a adesao.

Diante do aumento de casos de ndo adesdao ao TARV, o MISAU (2014) criou e implementou a
estratégia de grupos de apoio e adesdo comunitaria, mais conhecidos como os GAAC cujo
objectivo geral € melhorar a retencdo dos doentes em TARV, através de um maior envolvimento

dos proprios pacientes e criacdo de uma plataforma de base comunitaria para o refor¢o a adesao.

No caso da nossa unidade de analise, testemunhamos estas situacdes e toda a equipa do CICTRA
e principalmente o sector de apoio psicossocial tem centrado parte da sua actividade diaria a gerir
e monitorar a adesdo terapéutica. Para o efeito, para além da accdo do grupo de educadores de
pares formado por pacientes que prestam apoio directo aos pacientes junto da unidade sanitéria,
busca activa de pacientes irregulares e visitas domiciliarias aos pacientes com dificuldades ou
limitacGes de ir ao hospital, os psicélogos também fazem intervencdes individuais, de grupo e

dindmicas familiares, de reforco e manutengédo da adesao.
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O impacto do HIV/SIDA reflecte-se em todo status social e tem originado
mudancas na estrutura e funcionamento da familia, estudos levados a cabo por
alguns pesquisadores mostraram que o impacto negativo do HIV/SIDA nas
familias tem se reflectido quer nas pessoas directamente infectadas bem como
naquelas afectadas colocando em causa a adesdo ao tratamento uma vez que 0

mesmo ¢ feito por toda a vida (Coelho, 2006).

Segundo Ramirez, et al (2004) o HIV tem taxas de replicacdo e de mutacdo muito elevadas, se 0s
medicamentos ndo sdo tomados algumas vezes, 0 virus comeca rapidamente a multiplicar-se
provocando resisténcias aos medicamentos. A ndo adesdo ao tratamento pode provocar de
maneira imediata um aumento do namero de virus HIV no organismo e a longo prazo pode levar

a que algumas cepas de virus ja ndo respondam ao TARV.

Estudos revelaram que uma vez obtido oinsucesso com o primeiro esquema de tratamento
ensaiado as tentativas posteriores tém quase sempre uma menor probabilidade de éxito em termos
de adesdo pois 0 paciente estara sujeito a tomar maior quantidade de medicamentos(Junior, et al,
2001).

As razdes de niveis baixos de medicamento no sangue sdo varias, porém a mais frequente é a falta
da aderéncia, outras razdes podem ser uma absorcdo alterada (por exemplo no caso de uma
diarreia crénica) ou interaccbes medicamentosas, sendo que o virus torna - seresistente a varios

medicamentos e isso pode pdr em perigo as futuras opcdes de tratamento.” (Ramirez, et al, 2004).

Diante do acima exposto, e considerando que o HIV impacta no sistema familiar comprometendo
adesdo ao tratamento, a preocupacdo da pesquisa foi a de tentar responder as questbes que se

seguem.
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1.3.Questdes de pesquisa

e Até que ponto o papel da familia é importante no processo de adesdo ao TARV?

e Quais sdo os factores relacionados a familia que determinam a adesdo ao TARV?
1.4. Objectivos

Na tentativa de dar resposta ao problema de pesquisa, bem como as questdes de investigacao,

foram elaborados objectivos orientadores que sdo apresentados de seguida

Objectivo geral
e Analisar o papel da familia na adeséo ao tratamento anti-retroviral em pacientes seguidos

no Centro de Saude 1° de Maio no periodo de Fevereiro — Marco de 2015
Objectivos especificos

e Identificar o papel dos membros da familia sob o ponto de vista do paciente.

e Comparar o grau de adesdo dos pacientes com e sem apoio da familia.
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CAPITULO 2
REVISAO DE LITERATURA

Este capitulo compreende a apresentacdo sumaria do trabalho feito no processo da revisdo da
literatura, que consistiu na selecgcéo de autores que abordam a questdo em estudo. Estes serviram

de base para a operacionalizacdo da pesquisa.

O contetdo do presente capitulo encontra-se estruturado em dois momentos. No primeiro sao
apresentadas as defini¢Ges dos conceitos - chave relacionados com o tema em estudo. No segundo
é apresentada a tedrico que sustenta a pesquisa e faz um enquadramento do trabalho, onde

falaremos concretamente da teoria estrutural — sistémica.

Segundo Maia (2008), refere que a epidemia do HIV/SIDA iniciou na década de 80 e as primeiras
noticias que se estavam formulando e difundindo a respeito desta doenca foi entre a comunidade
cientifica e a imprensa, a qual enfocava o facto de a doenca ser considerada “peste gay”, “doenca
de estrangeiro”, “epidemia a imoralidade” por atingir principalmente homossexuais norte-

americanos

Segundo Ayres e tal, 1998, o periodo de 1980 a 1984 ¢ caracterizado pelo desconhecimento da
enfermidade que acometia um nimero significativo de pessoas principalmente no que se refere as

formas de transmissao e tratamentos mais eficazes.

Neste sentido, as formas de prevencdo do HIV/SIDA nesta época, gravitaram predominantemente

em torno dos grupos de risco e do tema de abstinéncia e do isolamento.

Consequentemente, os resultados destas estratégias de combate a doencga caracterizaram-se pelo

preconceito, estigmatizacdo, individualismo, insucesso no tratamento e das praticas de prevencéo.
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No periodo de 1985 a 1988 o conceito de grupo de risco comeca a ser criticado pela
comunidade cientifica e sociedade de forma geral onde cede lugar ao conceito de
comportamento de risco. Tal conceito pretende retirar o peso do estigma dos grupos aos
quais foi inicialmente associada a epidemia, além de universalizar o problema e

estimular um activo envolvimento individual com a prevencao(Ayres et al., 1998).

O mesmo autor refere que desta forma percebe-se que os métodos de prevencdo da epidemia enfocados no
periodo anterior, abstinéncia e exclusdo social, cedem lugar para as estratégias de redugdo de riscos
baseadas na difusdo de informacdo, estimulo e aprendizagem de praticas de sexo mais seguro, testagem e

aconselhamento.

Esses métodos séo caracterizados por uma responsabilizacdo individual, ou seja, 0 comportamento da
pessoa é trazido para o centro da cena, sendo que esta é Unica e exclusivamente responsavel por suas

praticas e atitudes de risco.

O periodo de 1989 aos dias actuais é caracterizado pelo facto da doenca ser considerada uma

realidade mundial, abrangendo a questao da vulnerabilidade.

Buchalla e Paiva (2002) destacam que a vulnerabilidade de um grupo a infeccdo pelo HIV e a fase
da doenca é resultado de um conjunto de caracteristicas dos contextos politico, econémico e

sociocultural que ampliam ou diluem o risco individual.

De acordo com as autoras, além de trabalhar as dimensfes sociais € um desafio continuo e de
longo prazo sofisticar os programas de prevencao e assisténcia abrindo espaco para o dialogo e a
compreensdo sobre os obstaculos mais estruturais da prevencdo, para que no plano das crencas
atitudes e praticas pessoais todos, significando cada um, possam de facto proteger -se da infeccéo

e da doenca.
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Paparelli, (2013), citando (Sontag, 1989; Daniel e Parker, 1991; Parker, 1997;
Carneiro, 2000; Jodelet, 2001; Souza, Kantorski e Bieleman, 2004; Leite, 2006)
refere que a doencaporHIV/SIDA, engquanto elemento patoldgico que se instala no
corpo bioldgico, cria nele disfuncdes fisicas com consequéncias nefastas ao seu
funcionamento, acarretando sofrimento individual e colectivo nas varias
dimensdes da vida, pois esta doenca € um processo multifactorial e que o seu
impacto envolve perdas fisicas, afectivo-emocionais, socioculturais, produzindo

especificidades e vivéncias singulares e universalizantes.
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2.1.HIV/SIDA como Doenca Cronica

A doenca cronica abrange qualquer estado patologico que apresente uma ou mais das seguintes
caracteristicas: caracter de permanéncia, de incapacidade residual, de producdo de alteracdes
patologicas ndo reversiveis, de necessidade de reabilitacdo ou de periodos longos de observacao,

controle e cuidados (Santos, 1998).

Conforme Leitdo (1993), o paciente cronico é portador de um mal sem cura definitiva, que se
desenvolve progressivamente, exigindo tratamentos e cuidados continuos, podendo chegar a ter

varios internamentos hospitalares.

Desta forma, 0 modo e a extensdo em que uma enfermidade crénica pode afectar a vida de um
individuo e de sua familia dependem, na sua grande maioria, de caracteristicas da doenca, como
sua intensidade e historia; do grau de limitacdo, da pessoa, associado a doenca; do funcionamento
emocional do paciente anterior a enfermidade; da psicodindmica da familia e da rede de apoio

social e financeira (Camonet al., 2001).

Dentre as possiveis consequéncias que uma doenca cronica pode acarretar ao individuo no ambito
social, Santos e Sebastiani (1998) destacam a marginalizacdo deste pela sociedade, pois é, em sua

maioria, considerado improdutivo, dependente da sua familia e de instituicGes.

Em virtude disto, muitos pacientes perdem o emprego e a estabilidade econémica, o que pode
alterar a dinamica familiar, passando o doente a ndo ter mais o seu lugar simbdlico que

apresentava antes de adoecer.

No que se refere ao HIV/SIDA como doenca cronica, Zampieri (1996) destaca esta como um
estagio final da infecgéo pelo retrovirus do HIV que leva a depresséo do sistema imunoldgico e ao
surgimento de infecgOes oportunistas e neoplasias. Conforme o autor mencionado, antes de

ocorrerem o0s sintomas pode transcorrer um intervalo variado que chega ha dez anos ou mais.
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Com relacdo aos factores determinantes da cronicidade do HIV/SIDA, Alencar et al. (2008)
destacam trés: os avancos no conhecimento sobre a historia natural da infeccdo pelo HIV; a
possibilidade de monitorar a progressdo da doenga com o surgimento de marcadores laboratoriais

(CD4 e de carga viral) e o surgimento de avangos no TARV.

Actualmente, o HIV/SIDA deixou de ser considerada uma enfermidade mortal e passou a ser
conceituada como doenca cronica, pois ja é passivel o seu controlo e o individuo pode viver

muitos anos sem que ela cause muitas dificuldades.

E importante salientar que o periodo proximo a revelacio do diagnostico de HIV é significativo

na construcao de ideias sobre a aderéncia ao tratamento.

O diagndstico de uma doenga crénica, segundo McDaniel eHepworth e Doherty(1994), é
considerado uma crise vital significativa para as familias, pois tanto estas como 0s pacientes

enfrentam mudancas fisicas, periodos de crise e incerteza do funcionamento futuro.

Neste sentido, a doenca cronica exige novos modos de como enfrentar mudancas nas

autodefinicdes do paciente e da familia e periodos extensos de adaptacao.

McDanielet al (1994) identificaram teorias que compreendem a familia de pacientes com doenca

cronica como um modelo de recursos ou como deficits.

No modelo de recursos, o funcionamento familiar e o apoio social positivo sdo recursos ou
redutores da gravidade da doenca, ja no modelo de deficits, questdes como stress familiar e

padrdes de interaccdo sdo vistos como exacerbando a doenca e evitando os cuidados optimos.

Conforme Rolland (1995), cada fase do desenvolvimento das doengas cronicas requer tarefas
psicossociais que demandam forcas, atitudes ou mudangas familiares significativamente

diferentes.

22



Na fase de crise as familias, por um determinado periodo, organizam-se a fim de atender
necessidades imediatas, e 0s membros da mesma comegam a abordar as tarefas psicologicas de

aceitacdo da doenca, criacdo de significado para a doenca e manejo da incerteza.

J& na fase cronica as familias estdo mais informadas a cerca da doenga e participam mais nos
cuidados do paciente, tentando equilibrar as necessidades de atendimento com outras

necessidades do contexto familiar.

Por altimo, na fase terminal, permeiam questdes da familia lidar com a separacéo e luto, tendo a
oportunidade para compartilhar preocupacdes ndo resolvidas e podem auxiliar o paciente a

expressar as suas preocupacdes e anseios, bem como despedir-se da pessoa.

Diante do exposto, percebe-se que o impacto de uma doenca cronica afecta ndo apenas o paciente,
mas estende-se a todo o sistema familiar, necessitando mudancas e reorganizacdo na dinamica
familiar para incorporar os cuidados que a doenca e o tratamento do paciente exigem as

actividades quotidianas.

Dentre as diversas alteracbes no quotidiano do individuo com HIV/SIDA e da sua familia,
destacam-se a ingestdo de medicamentos e a possibilidade do aparecimento de doencas

oportunista.

As reaccOes dos familiares de pacientes com HIV/SIDA durante o desenvolvimento da doenca
variam entre a colaboracdo/solidariedade e conflitos/discriminacao dos factores que influenciardo
tais reaccOes destacam-se a instabilidade emocional provocada pelo curso variavel da doenca, a
expectativa de vida curta para o paciente e os tratamentos complexos (Carvalho, 2002).

Diante destas reaccOes, muitos familiares necessitam de suporte, o qual pode ser fornecido pelo
servico de saude com o objectivo de auxiliar os familiares a permanecer ao lado do paciente
(Silveira & Carvalho, 2002).
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2.2. Aspectos Psicossociais frente ao HIV e SIDA

2.2.1. Respostas Cognitivas frente ao HIV e SIDA

As respostas cognitivas referem-se aos conhecimentos, crengas, ideias, imagens e
pensamentos a respeito da doenca. Elas sdo moduladas pela informacéo que se tem sobre
a salde e doenca. Estas respostas irdo intervir no aparecimento e desenvolvimento das

alteracBes psicoldgicas e emocionais, mediados pelos erros no processamento de

informacao, isto é, distor¢des cognitivas e ideias irracionais (Remor, 1999).

Quadro 1. Resposta cognitiva frente a infeccdo por HIV

RESPOSTA COGNITIVA

SITUACAO

Antecipacéo de
consequéncias negativas

Pensar que 0s acontecimentos futuros serdo negativos. ex.:
"Mesmo que agora eu esteja bem sei que em breve a minha
situacdo serd irreversivel"

Maximizacao eventos
negativos

Aumenta-se a importancia de sucessos desfavoraveis. ex.: "Esta
infeccdo da pele € um sinal do meu deterioro”, "N&o tem
saidal".

Minimizacdo eventos
positivos

Né&o dar importancia a situaces favoraveis. ex.: "O médico me
disse que o meu estado imunolégico é bom, os CD4 ndo tém
baixado, mas eu tenho certeza de que a minha doenca esta
avancando."

Ideias de culpa

Auto-culpabilizacéo. "Fui

pagando.”

ex.: promiscuo e agora estou

Excessiva preocupacao pela
saude

Auto-observacdo exagerada. ex.. "Esta manhd me levantei e
quando me vi no espelho parecia muito mais magro que ontem."

Ideias de desamparo
aprendido

Pensar que os acontecimentos futuros estdo pré-determinados e
ndo podem modificar-se. ex.: "N&o adianta tomar estes
remédios, eu vou morrer mesmo assim."

Hiper-generalizagéo

Extrair conclusdes gerais de um determinado evento concreto.
ex.: "Meu colega foi abandonado pela esposa ao saber que era
seropositivo, se eu contar a alguém, comigo vai acontecer
igual."

Fonte: Adaptado de Remor (1999)
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2.2.2. Alterac0es Psicologicas e Emocionais frente ao HIV e SIDA

Exceptuando os casos em que a infeccdo pelo HIV ou SIDA tenham prejudicado as estruturas
neuroldgicas, Remor (1999) considera que nem uma nem outra implicam necessariamente
alteracdes psicoldgicas nas pessoas afectadas. Embora admita que empiricamente e citando Garcia
Huete (1993), McKusick (1998) e Remor (1997), ha evidéncias de alteracbes emocionais que
podem aparecer antes, ou seja, quando a pessoa suspeita estar infectada, ap6s o diagnostico,
durante o processo de convivéncia com o HIV e SIDA. A seguir, veja um quadro resumo destas
alteracdes:

Quadro 2. Resumo das Alteracdes Emocionais, Infec¢do por HIV

SITUACAO ALTERACOES

CHOQUE Pelo diagnostico e possibilidade de morte

Por perda de esperanca de boas noticias

Progndstico incerto e curso da doenga

Deterioro e incapacidade

MEDO E Efeitos da medicagdo e tratamento

ANSIEDADE | Isolamento e rejei¢édo

Infectar outros e reinfectar-se

Por perda das capacidades cognitivas, fisicas, sociais e de trabalho

Pelo deterioro "inevitavel"

Pela inexisténcia de cura

DEPRESSAOQ | Pelo virus controlando o futuro de sua vida

Pelos limites impostos pela doenca e rejeicdo dos demais

Por auto-culpabilizacdo e recriminacao por haver-se exposto ao HIV

Por incapacidade de superar o virus

RAIVAE Por novas e involuntarias restricbes de salde ou estilos de vida
FRUSTRACAO - - Py
Pela incerteza do futuro ("fora de suas maos")
CULPA Por um estilo de vida passado levar a exposi¢do ao virus
Pela possibilidade de ter infectado outros involuntariamente
PROBLEAS | o
OBSESSIVOS

Preocupac¢do com doencas e morte, e evitagdo de novas infecgdes

Fonte: Adaptado de Remor (1999)
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A partir da descricdo feita por Kibler-Ross (1993) das seis fases das reaccdes psicoldgicas
presentes em doentes com cancro e terminais, autores como Mittag, (1996) e Ross, (1990),
adaptaram as mesmas em pacientes em situacdo de seropositividade e complicacdes de SIDA.
Estes autores concluiram que se devem com maior probabilidade ao estigma associado a SIDA do
gque com a morte, chamam atengdo ao facto de elas ndo ocorrerem necessariamente de forma
gradual, podendo algumas desaparecerem durante a adaptacdo e convivéncia com o HIV e SIDA.

As fases sdo:

- Choque Emocional (caracterizado por respostas de inibicdo ou de grande intensidade
emocional, relacionados com as ideias negativas sobre SIDA, a preocupagdo com 0 parceiro ou

familia, em face do eventual sofrimento para eles)

- Negagéo (tentativa de negar a evidéncia mediante mecanismos de evitacdo - fuga com finalidade

de adaptar-se a nova situacéao)

- Agressividade (estados cdlera e ira dirigidos a si ou a outros, angustia, etc.)

- Pacto (buscar solucdes a doenca para "atrasar a morte™)

- Depressao (tristeza, ansiedade, angustia, crise, reaccao natural ao medo da doenca)

- Aceitacdo (quando o sujeito consegue vencer a angustia da morte, e inclusive superar

sentimentos de desamparo, sensagéo de estar indefeso, dependéncia, etc.)

A ansiedade e a depressdo sdao comuns durante a evolucdo da infeccdo por HIV e SIDA. Estas
duas reac¢des aparecem no sujeito como respostas adaptativas e de aviso ao organismo para que

mude o seu ambiente ou a si mesmo.

Na primeira, o organismo do individuo se activa para enfrentar ou dar resposta de ataque/fuga
frente & ameaca percebida, consequentemente, h4 aumento da tensdo muscular, incremento do
ritmo cardiaco e da taxa respiratoria. A segunda, surge quando o individuo percebe que 0 seu
meio, ele mesmo e o seu futuro, apresentam apenas possibilidades negativas e auséncia de prazer,
ou ainda sente que ndo tem apoio nem suporte de ninguém, por via disso o estado de animo fica
comprometido, experimenta sensacdo de tristeza profunda e apatia, perda de autonomia,

sentimentos de culpa, etc.
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A este respeito, Garcia-Huete (1993), acrescenta que a ansiedade e a depressao surgem como
estratégias do sujeito frente a perda da salde, pessoas significativas das suas relagdes, o trabalho
ou a escola bem como a sua prépria vida. Além disso, a visdo de si mesmo, sua auto-estima, se

véem alteradas, uma vez que podem surgir sentimentos de culpa por haver contraido a doenca.

De acordo com Bayes, (1995) os estados prolongados de ansiedade ou depressao podem bloquear
a capacidade de resposta do sujeito, sua capacidade para adaptar-se ao meio e dar respostas mais
eficazes frente a situacdo, isso pode levar a que ndo observe o seguimento dos tratamentos

médicos, cuidado da prépria salde, etc.

Alguns autores citados por Remor (1999), Ader e Cohen, (1981); Antoni, Schneiderman, Fletcher
e Goldstein, (1990); Bayés, (1988 e 1990)e; Remor, (1997), evidenciam a associacao entre
situacdes de stress, ansiedade e depressdo com a diminui¢do da resposta imunoldgica.

2.2.3 Convivéncia com a doenca

Viver com HIV e SIDA representa um desafio para o doente, a equipe da saude, a familia e a rede
social de apoio, em face das alteragcbes provocadas por esta condigdo e que levam a impactos
directos e indirectos do conhecimento do diagndéstico, do tratamento, da convivéncia com a
ameaca das doencas oportunistas e da morte em vida. Para Silveira e Carvalho, (2002), essas
alteraces no quotidiano suscitam, na familia e no paciente, reac¢des de adaptacdo as demandas e

mudam o relacionamento com a sociedade

Para além das alteracGes acima descritas Paparelli (203) fala de perdas da satde fisica, psiquica,
familiares, sociais como sejam, aparéncia fisica, lidar com a morte iminente, rejeicdo,

desestruturacdo familiar, sexualidade, desemprego e problemas financeiros, etc.

Assim, Paparelli (203), citando Freitas, Gir e Rodrigues, (2000); Silveira e Carvalho, (2002);
Saldanha, (2003); Malta et al., (2005); Castanha et al., (2006); Souza et al., (2006); Malta, (2008),
refere que é necessario uma grande mudanga no esquema de vida, isto €, a criacdo de habitos,

rotinas e novas maneiras de conduzir e enfrentar a propria vida.
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Com efeito, intervengdes psicossociais sdo recomendadas nesta situacdo, A terapia cognitiva,
comportamental (TCC) pode auxiliar no tratamento das pessoas com HIV e no entendimento do
seu modo de pensar como factor-chave no aparecimento de emog¢des e comportamentos visto que

esta preza por um entendimento individual dos pacientes.

O terapeuta busca, por meio de diferentes estratégias e técnicas, produzir uma mudanca na
maneira de pensar e no sistema de crencas do paciente, com o intuito de promover uma mudanga

emocional e comportamental duradoura (Beck, 2011).

Com a TCC, a pessoa aprende a avaliar o seu pensamento de maneira mais realista e adaptativa,
melhorando o seu estado emocional e comportamental. Para melhorias duradouras no humor e no
comportamento, o terapeuta trabalha com niveis mais profundos de cognicdo, ou seja, com as

crencas basicas do paciente sobre si mesmo, 0 mundo e outras pessoas, (Beck, 2011).

Beck (1998) também ressalta que pessoas com HIV podem ser mais propensas a apresentar
reaccdes que as deixam vulneraveis ao aparecimento de depressdo, o que pode diminuir sua
funcdo imunoldgica. Nesses casos, a TCC pode auxilia-las a promover mudancas em seus

pensamentos, emogﬁes e comportamentos.

Brambatti, (2007) refere que algumas intervencbes no processo de adesdo ao TARV sdo
complexas podendo necessitar de cuidados como a prestacdo de informacdo, aconselhamento,

lembretes, reforco, auto -controlo, a terapia de familia e a supervisdo complementar ou atencéo.
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2.3Tratamento Anti-retroviral no mundo

O tratamento da infeccdo pelo HIV tem evoluido continuamente e mudando sensivelmente a
historia natural do SIDA. Os inibidores da transcriptase reversa foram a primeira classe de
farmacos, introduzidos como ARV para o tratamento do HIV e tém sido a base do TARV.

Com oTARV mais potente, as manifestac6es clinicas decorrentes da infeccdo pelo HIV tornaram-
se menos frequentes e houve melhoria substancial do prognéstico dos pacientes comHIV
(Romanelli&Biasoli2008).

A disponibilidade de diferentes classes de anti-retrovirais e 0 uso em combinacéo de trés ou mais
delas, transformou o tratamento dos individuos com HIV, de tal modo que a morbilidade e
mortalidade declinaram entre 60 e 80% no mundo(WHO 2005).

De acordo com WHO 2000,0 TARV teve inicio em 1986 com o uso da Zidovudina (AZT), foi
previamente testada em doencas oncolégicas foi usada em monoterapia de 1994 a 1995 e
consolidou-se com a terapia dupla e como padrdo terapéutico e, a partir de 1996 a terapia tripla,

com a introduc¢do dos inibidores da protease.

Segundo Romanelli,et al. (2008), indicam que existem importantes barreiras no sucesso a medio e
longo prazo do tratamento. As principais dificuldades estdo associadas com a toxicidade dos
medicamentos, a adesdo terapéutica e a resisténcia viral. A ndo adesdo ao tratamento com a
associacdo dos ARV tem sido considerada como um dos mais ameacadores perigos para a
efectividade do tratamento, na dimenséo individual e para a disseminacgdo da resisténcia viral em

saude publica.

Os mesmos autores acrescentam que a transmissdo de pessoa a pessoa de virus resistentes aos
medicamentos, ocorre numa variedade de aspectos, incluindo entre adultos e de mée para o filho,
indicando que os testes de resisténcia aos medicamentos antes de iniciar o0 TARV podem ser (til

até mesmo para pacientes que nunca tiveram tratamento.
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2.4Tratamento Anti-retroviral na Africa Sub-Sahariana

O tratamento anti-retroviral na Africa Sub-Sahariana comecou a ser implementado a partir de

2002, na Africa do Sul, Botswana, Uganda e Mogambique(Barroso, 2006).

Desde o final de 2002 até Junho de 2006, o nimero de pessoas que receberam o TARV na Africa
Sub-Sahariana aumentou de 50 mil para 11 milhdes de paciente. Em 2009 o nimero de pessoas
elegiveis para o0 TARV em paises com recursos limitados foi del4,6 milhGes comparado com a

estimativa de 10,1 milhGes de pessoas que necessitavam do TARV em 2006 (Brambatti, 2010).

Para Brambatti (2007), e outros indicam que medidas preventivas devem ser tomadas agora e
continuamente para compensar a eventualidade de um grande nimero de pacientes que falham o
tratamento de primeira linha devido aos elevados custos da segunda linha e as complicagdes com
0 aparecimento de infecgOes oportunistas

2.5 Tratamento Anti-retroviral em Mog¢ambique

Estima-se que um milhdo e quatrocentas mil pessoas em Moc¢ambique estdo infectados pelo virus
HIV/SIDA e cento e vinte mil novas infeccdes acontecem por ano colocando o Pais entre os 10
mais afectados pela pandemia ao nivel mundial. Neste sentido, de acordo com o Relatério Anual do
Programa Nacional de Controle de ITS-HIV/SIDA de 2013, como forma de fazer frente a réapida
progressao desta epidemia, em 2002 foi introduzido o TARV no pais. Em 2006, o MISAU deu
inicio a descentralizacdo e a expansdo do acesso aos servigcos de salde para os 128 distritos do
pais. Enquanto isso, verificava-se a subida de 211 unidades sanitarias oferecendo o TARV para
563 de 2007 a 2013 e 0 numero de pacientes em tratamento que em 2008 eram quase cento e vinte

nove mil aumentaram para cerca de quinhentos mil em 2013

Segundo Manjate (2013), em Junho de 2013 Mogambique introduziu uma nova terapia em que 0
doente passa a tomar um Unico comprimido por dia ao invés de 2 como vinha acontecendo, cerca

de 22,184 ja tem acesso contra 0s 132.591 previstos para finais de 2015.
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Em 2015 a taxa de cobertura do TARV, era de 52% para adultos e 22% para criancas. No entanto
existem variagdes significativas entre as provincias sendo que as da regido norte do Pais tem
baixo indice e as do centro e sul tem as mais elevadas, as autoridades mocambicanas de saude

pretendem até os finais de 2015 atingir uma meta de 80% de cobertura ao TARV.

De acordo com o Programa das Nacdes Unidas para SIDA, (ONUSIDA, 2015), Mocambique esta
entre 0s onze paises do mundo onde, ndo obstante a epidemia estar generalizada, cerca de 2,5
milhdes de pessoas ndo tém acesso a terapia antirretroviral, uma vez que regista-se menos de 50%
de cobertura do TARV e grandes lacunas no acesso ao tratamento, pelo que, recomenda esforgos

especiais para manter e acelerar a expansao do tratamento nesses paises.

O Governo e seus parceiros desenharam as estratégias nacionais de combate ao SIDA que foram
traduzidas no chamado Plano Estratégico Nacional, (PEN). Com o efeito, depois do PEN I (2000-
2002): que visava reduzir a propagacao das infec¢bes de HIV e mitigar os efeitos da epidemia
através de uma perspectivade resposta multi-sectorial com foco em acgBes de prevencao
(UNAIDS, 2008), apareceram sucessivamente o PEN Il (2005-2009) que objectivou reduzir o
nivel de infeccdo e 0 aumento dos cuidados e tratamento a participacdo de todos os beneficiarios

no processo de mitigacao.

Em resultado da implementacdo do PEN II, destacam-se o alargamento do aconselhamento e
testagem em unidades sanitarias; a expansdo dos servi¢os de prevencdo de transmissdo vertical e
tratamento antiretroviral, o PEN I1l (2010 — 2014) que preconizava a reducdo do risco e
vulnerabilidade ao HIV e SIDA; prevencéo; tratamento e cuidados; e mitigacdo do impacto e,
finalmente, foi aprovado recentemente o PEN IV (2015/2019), perspectivando incrementar as
campanhas de comunicacgdo para a mudanca de comportamento destinadas a grupos de alto risco,
continuar a apoiar a integracdo do HIV/SIDA nos planos sectoriais e melhorar 0 acesso e adeséo,
testagem e tratamento, ampliar o circuito da distribuicdo do preservativo com apoio do sector

privado e outros.
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Maloa, (2014) referindo-se as ac¢des do Governo de Mocambique (2010), orientadas ao combate
do HIV e SIDA, destaca quatro metas estratégicas prioritarias: reducdo do risco e vulnerabilidade;
prevencdo visando reduzir a ocorréncia de novas infecgdes pelo HIV em Mocgambique em 25%

nos proximos 5 anos; tratamento e cuidados e, mitigacdo das consequéncias

Em Mocambique o tratamento anti-retrovital (TARV) comecou a ser administrado em dois
hospitais Centrais (Maputo e Beira) em 2002 e no final de 2003 ja era administrado em dez

servigos apoiados por Organizagdes Ndo Governamentais (ONUSIDA, 2004).

A taxa de cobertura do TARV registou um rapido aumento no periodo de 2005 a 2007.Em 2005,0
Ministério da Salde tinha apenas 32 postos a disponibilizar o tratamento a 20 mil pacientes,
numero que Dezembro de 2006 aumentou para 150 postos oferecendo o TARV a41 mil pacientes
(Brambatti, 2007).

Em Setembro de 2007, um total de 211 unidades administravam TARYV a 90 mil pacientes, dos
quais 62% eram mulheres, em 2008 o numero total de pessoas em TARV era de 120 mil e atingiu
cerca de 170 mil em2009 sendo que as unidades de aconselhamento e testagem chagaram a 355
(MISAU, 2012).

2.6.Adesao ao TARV

Conceito de Adeséo

A OMS (2003) define adesdo como o grau de obediéncia que corresponde ao cumprimento das
ordens médicas e prescri¢des. Esta definicdo se situa no seguimento fiel e obediente das ordens
médicas.

Leite e Vasconcelos (2003), referem que o conceito de adesédo deve ser visto em duas
perspectivas, a primeira o foco reside no paciente e a segunda em factores externos a ele. Quando
o foco € no paciente, o centro é o seu papel no processo de adesdo, assim, importa compreender
seus valores e crencas em relacdo a salde, a doenca e ao tratamento. Quando o foco é externo ao
paciente, precisamos de trabalhar com aspectos como o medicamento, a doenga, a relagdo
médico-paciente e equipe de saude, servi¢co de saide bem como o papel da familia e a rede social

de apoio.
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Assim sendo, pode dizer-se que a adesdo é o processo dindmico e que envolve varios factores,
mormente fisicos, psicoldgicos, sociais, culturais e comportamentais, que requer decisdes
compartilhadas e corresponsabilizadas entre a pessoa que vive com HIV, a equipe de saude, a

familia e a rede social.

Concordamos com Paparelli (2013) quando afirma que a palavra adesdo requer uma acgao por
parte do paciente, ndo como uma figura passiva, mas activa, no sentido de ser ele quem auto-
determina a accdo do cuidar de si, optando pela continuidade e manutencao de seu tratamento, em
funcdo da compreensdo que tem de sua doenga, participando e assumindo a responsabilidade

sobre seu tratamento.

2.6.1Caracteristicas da adesdo ao TARV

A adesdo aos cuidados e tratamento é um dos principais desafios do TARV visto normalmente, as
pessoas estdo acostumadas a fazer um tratamento por um periodo de tempo, para curar uma
doenca ou para aliviar um sintoma. E preciso considerar que, até o presente momento, 0 TARV

sera um tratamento para toda a vida, uma vez que o HIV/SIDA ainda ndo tem cura.

Estudos mostram que a adesdo é um factor determinante para o sucesso do TARV, esta
caracteriza-se por duas actividades distintas: tomar diariamente a medicacao e o reaviamento dos

medicamentos na Farmacia (Brambatti 2007).

Sdo considerados aderentes (6ptima adesdo), os pacientes que apds os célculos de adesdo
obtiverem valor de adesdo >95% e ndo aderentes (pobre ades@o) os pacientes que obtiverem valor
de adesdo <95% (Brambatti et al, 2007).

Brambatti, (2010) indica a importancia de desenvolver estratégias eficientes para melhorar a
adesdo aos anti-retrovirais demonstrando que existe uma série de factores, tais como: Terapia
Cognitiva, Comportamental, emocional e aspectos sociais para obter o maximo beneficio da

terapia anti-retroviral.
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Andrade elriart, (2015), num estudo feito em Maputo sobre as experiéncias de mulheres HIV
positivo em relacdo ao estigma e discriminagdo, comecam por referir que varios estudos tém
mostrado como 0 estigma compromete a adesdo dos pacientes ao TARV (Katz IT, Ryu AE,
Onuegbu A.G., Pasaros C, WeiserS.D., Bangsberg D.R., et al., 2013) e que os seus resultados
apontam o enorme estigma com consequente discriminacéo e excluséo social que recai sobre as
mulheres HIV positivo sendo que as desigualdades de género e de poder entre os sexos fazem
com que recaia sobre as mulheres, submetidas a julgamento moral, a culpa pela infeccéo pelo
HIV, pelo que recomendam que para além de garantir o acesso ao TARV, medidas de combate ao
estigma e a discriminacdo sdo igualmente necessarias, uma vez que minam as relacGes sociais e

subtraem dos pacientes o apoio social para enfrentar a enfermidade.

Outro ponto importante quando se trata de adesdo € a qualidade da relacdo entre o paciente e 0s
seus familiares (cuidadores), entre 0 meédico e paciente. Em ambas as relacdes, confianca,

honestidade e dialogo sao reforcos para uma boa adeséo.

Na relacdo paciente/familia o didlogo é fundamental para reduzir eventual stress do quotidiano. A
revelagdo do diagnostico do paciente a familia (pilar para a adesao), pedir ajuda e ser aceite pode,
influencia de forma positiva na adesdo fazendo com que o paciente se sinta querido e valorizado,

principalmente quando ha dependéncia fisica e/ou financeira.

Oliveira (2004), nos seus estudos aponta a necessidade de programas educativos como estratégia
para melhorar a adesdo ao tratamento, sendo que tais programas procuram informar sobre as

caracteristicas da doenca e envolver no tratamento tanto os pacientes quanto 0s seus cuidadores.

Aderir ao tratamento esta relacionado a percepcdo que o paciente tem de quanto 0s
acontecimentos de sua vida e o auto-cuidado sdo de sua responsabilidade e as alteracGes para
melhorar as praticas de auto-cuidado dependem de sua avaliagdo sobre suas capacidades de

direccionar sua vida.
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Conforme Oliveira (2004), a qualidade da relacdo familia -paciente é condicdo fundamental para a
adesdo ao tratamento, sendo possivel a intervencdo do psicdlogo no sentido de facilitar a
comunicacdo nesta relacéo.

Portanto, assumir a condi¢do de pessoa vivendo com HIV/SIDA e compartilhar o diagndstico
com pessoas de confianga do convivio sdcio familiar, podem favorecer a adesdo adequada e o

auto cuidado.

2.7. Revisdo de Estudos e Publicac¢des sobre HIVV e SIDA em Mogambique

N&o ha davida que no pais, sdo muitas pesquisas, estudos, monografias, dissertacdes e teses sobre
esta area tematica, porém, parece haver algum problema de gestdo do acervo documental destes
materiais nas bibliotecas ou nos departamentos cientificos das instituicGes de ensino superior,
bem como nas instituigdes publicas ou privadas, ONG’s, etc., a tal ponto de, ser dificil encontrar

estes trabalhos.

Maloa (2014), refere que Mogambique se ressente da falta de um sistema de informag&o confiavel
que ofereca uma base de dados sobre as diversas pesquisas € como tal, € comum enfrentar-se

dificuldades para encontrar estudos conduzidos no pais.

Contudo, feita a consulta de fontes electrdnicas, foi possivel encontrar alguns artigos e
publicacGes. Entre os artigos destacamos, Chagane (2004); Mudendere (2005); Janior
(2007); Brambatti (2007); Banco Mundial (2008); Fishel, et al (2009); Manuel (2011);
Minzoet al (2011); Njihia; Ambasa; Parker; e Rogers(2012); Maloa (2014); Andrade e
Iriarti (2015). No referente a publicacdes de Instituicdes e Organismos nacionais e
estrangeiros, IESE (2008); Médicos Sem Fronteiras Moc¢ambique (2010); ARO
MOCAMBIQUE (2011); Conselho Nacional de Combate ao SIDA (2014), HANDICAP
International (2011); MISAU (2007, 2008, 2010, 2011, 2012, 2013, 2014); Instituto
Nacional de Estatistica (2009, 2011, 2013, 2014); entre outros.
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A maioria destes trabalhos aborda diversas temaéticas e aspectos sobre HIV e SIDA,
designadamente, conhecimentos, atitudes, crencas e comportamentos; estigma e discriminacgéo;
dindmicas socioculturais; familia, tradicdo e género em relacdo ao HIV e SIDA, a
serodiscordanciae repercussdes comunicagdo e revelacdo do resultado do diagndstico do HIV em
casais, perspectivas das pessoas que vivem com HIV e SIDA, desafios em relagdo a prevencdo e
combate a epidemia, relatorios e informes sobre a vigilancia epidemiologica e impacto

demogréafico, manuais de formacao, etc.

Poucos, dos estudos acima, procuravam estabelecer a relagéo entre o apoio familiar e a adeséao
terapéutica em HIV/SIDA, pelo que apesar de os termos lido, a maioria ndo usamos como
referéncia no presente trabalho em virtude de o seu foco estar fora do alinhamento da nossa

pesquisa. Os poucos que aproveitamos estdo citados em diferentes momentos do nosso texto.

Brambatti (2001), destaca que é fundamental reconhecer o papel da familia na adesdo ao
tratamento. A familia e a rede social com 0s quais esse paciente conta podem ser um recurso

valioso para a manutengéo do tratamento a longo prazo.

O suporte social também é um factor a ser considerado nas varidveis que afectam o paciente. Em
geral, quanto menor o suporte social e maior o isolamento do paciente, menor ser+a a adesdo.
Individuos com relacdes familiares instaveis tendem a ser menos aderentes. O estigma, a rejeicao,
a discriminacdo, a dificuldade de revelacdo do diagndstico e o isolamento social também podem

ser obstaculos para a ndo adesdo (Mark, 2000; Mills, Nachega, Buchan e cols., 2006).

O apoio social também tem sido discutido como um factor importante no processo de adesao
(Seidl e cols., 2007; Gonzalez, Weber e Roso, 2013; Carvalho e cols., 2003; Bogart e cols., 2000).
Segundo Gonzalez e cols. (2004), o apoio social, definido como grau de satisfacdo do individuo
com seus relacionamentos sociais, tem sido relacionado com comportamentos de adesdo em
varios estudos realizados em pacientes com doengas cronica. Para estes autores, o apoio social
pode influenciar na adesdo através do impacto positivo no estado psicoldgico dos pacientes

advindo do sentimento de pertenca e de acolhimento social.
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Estudos conduzidos com pacientes HIV positivo tém mostrado também uma associagdo positiva
com qualidade percebida de apoio social e adesdo aos antiretroviarais e comparecimento as

consultas (Catz e cols., 2000)

Actualmente, apesar dos esquemas terapéuticos estarem mais simplificados, com a
disponibilidade de combinagdes de medicamentos cujo uso é mais facil, permanecem varios
desafios para a adesdo ao TARV que requerem 0 envolvimento de todos: paciente, equipe de

saude, familia e demais pessoas da rede social de apoio (Brambatti e Seidl 2010).

N&o comunicar a familia seu estado serolégico e uso do TARV ou comunicar e sofrer represalias
Comunicar a familia que é HIV+ e que estd a fazer o TARV pode ter muitas implicacdes
(abandono do/a parceiro/a, rejeicdo da familia do/a parceiro/, perseguicdo de parentes, perda dos
filhos e da casa etc.), ja documentadas na literatura e nos media em Mocambique. Em nossa
analise, varios informantes admitem que ndo comunicam por receio de discriminacdo. Os
provedores confirmam a importancia do apoio da familia, pontuando que esconder o diagndstico

contribui para dificultar a adesdo ao TARV e as consultas de controlo.

Por outro lado, também reconhecem que comunicar o diagnostico a familia ndo é tao facil, e as
vezes eles tém que intervir para amenizar o conflito e incentivar o retorno a medicacéo.
Petersburgo, MD, MPH. Said, MSC (2011),Adesdo ao TARV: Desafios Comportamentais -
Anélise Rapida de Situacdo na Zambézia e Maputo

2.8.Familia
A literatura apresenta diversos conceitos no que diz respeito a familia, de acordo com o
paradigma da respectiva area.

A familia é a unidade basica da sociedade formada por individuos com ancestrais em comum ou
ligados por lacos afectivos, esta representa um grupo social primario que influencia e é
influenciado por outras pessoas e instituicdes, € um grupo de pessoas ou numeros domeésticos

ligados por descendéncia (Minuchin, 1999).
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Lévi-Strauss (1982) define a familia como parentesco, sendo que a mesma € conceituada do ponto
de vista de trés tipos de vinculos, o consanguineo (entre irméos), de filiacdo (pais e filhos) e de

alianca (casal). Nao inclui, portanto, a relacdo de adopcao de filhos.

Meneses (2007) refere que a familia constitui uma configuragdo do individuo, composta pela

estrutura nuclear, extensiva e de procriacao.

A visdo socioldgica da familia estd assente no nimero de membros integrantes, organizados por
casamentos, nascimentos e adopcOes. Isto é, ndo tem em conta as familias monoparentais,

homossexuais, reconstituidas e substitutas.

Honwana (2002), refere que em Africa a familia integra a relagio entre os vivos e 0s mortos e
inclui a relacdo com a comunidade histdrica, geogréafica e sociocultural e 0 um conjunto de

pessoas unidas por lagos de consanguinidade espiritual ou por convivéncia mutua.

De acordo com Minuchin (1999), familia € um grupo natural que regula as relagdes dos seus
componentes quer no aspecto de estimulos internos ou externos, a sua organizagdo e estrutura

projectam e qualificam a experiéncia dos seus membros.

Sendo assim a familia é compreendida como um conjunto de sistemas e subsistemas, sendo que o
funcionamento de todo o sistema depende do funcionamento dos sistemas mais amplos os quais

formam parte de um subsistema.

Além disto afamilia é definida como um sistema sociocultural semi - aberto e dindmico
caracterizado por uma rede de comunicacdo e multiplos subsistemas em transformacéo deste
podemos concluir que a familia é a base da sociedade,e a mesma se encontra integrada numa

estrutura mais ampla, que é a comunidade.
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2.9 Comunidade

Amaro(2007), define comunidade como um conjunto de individuos diferenciados pela colectividade
onde estdo inseridos por factores de coesdo, natureza biologica, étnica, religiosa, territorial e

linguistica.

Esta definicdo remete-nos, portanto, ao que é comum, tal como um grupo de pessoas submetidas a
uma mesma regra de conduta, e ainda, ao local por elas habitado tendo em conta a dimens&o espaco -

temporal.

2.10Coeséo
De Antoni e Koller (2004) defendem que a coesdo é o resultado das forgas que actuam sobre 0s

membros para que permanegam no grupo.

Na mesma linha de pensamento, Gehring (1998) define a coesdo como um vinculo emocional ou

ligacdo entre os membros de um grupo, tal como a familia ou comunidade.

A coesdo familiar refere-se, portanto, a qudo ligados emocionalmente estdo os membros do
sistema. Neste sentido, esta manifesta-se pela solidariedade e cooperacdo entre 0s membros,
sendo tanto mais forte, quando existirem possibilidades de comunicacdo e um consenso de

interesses e opinides.

Fachada (2012), conceitua coesdo como tudo aquilo que liga os individuos entre si, e envolve
crencas, valores, afinidades, conferindo a esses individuos uma identidade e o sentimento de

pertenca.

Minuchin (1990) refere que os niveis de coeséo extremamente elevados ou extremamente baixos
tendem a ser problematicos para o desenvolvimento de relacionamentos sustentaveis ao nivel do

sistema familiar.
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2.11 Relacionamento

No sistema familiar podem existir padrdes de relacionamentos cristalizados, ou seja, padrdes
transaccionais originados pela recorréncia de algumas formas de relacionamento entre o0s
membros familiares. Tais padroes podem ser modificados ao longo do tempo, principalmente

durante as fases de transicao familiares (Wendt&Crepaldi, 2008).

2.11.1Tipos de Relacionamento
SegundoWendt (2008) os relacionamentos podem ser definidos como:

Relacionamento Harmoénico: E a experiéncia emocional de unido entre dois ou mais membros
familiares, nutrindo sentimentos positivos um para com 0 outro e apresentam interesses, atitudes
ou valores reciprocos. Ha uma diferenciagdo dos membros entre si e com as suas familias de

origem.

Relacionamento muito Estreito ou Super envolvimento: H&4 uma fusdo e dependéncia emocional

entre os membros familiares, ndo havendo diferenciacdo entre 0s mesmos.

Relacionamento Fundido e Conflitual: Ha uma estreita dependéncia emocional e presenca

constante de conflitos entre as pessoas da familia, ndo existindo diferenciacdo entre 0s mesmos.

Relacionamento Conflituoso: Neste ocorrem constantes atritos entre os membros familiares
gerando bastante ansiedade e desavencas traduzidas por dificuldades de comunicacdo, tais como
desqualificacbes e desconfirmagdes do outro, podendo evoluir para padrdes de comunicagdo

simétricos capazes de gerar violéncia fisica.

Relacionamento Vulneravel: Neste, ndo ha conflito explicito, mas apresentam risco de haver

conflitos em condigOes adversas ou fases de transicao.

Relacionamento Distante: Presente principalmente nas familias desligadas, com fronteiras rigidas,

sendo que ha pouco contacto entre os membros da familia, principalmente de ordem emocional.
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2.12 Teoria Estrutural sistemica
A Teoria Geral dos Sistemas foi elaborada e sistematizada pelo bidlogo Ludwig VonBertalanffy

na década de 50.

Bertalanffy (1971) refere que esta teoria surge como reaccdo ao modelo mecanicista de
casualidade linear que intervém através da divisdo das partes do todo, a busca de uma explicacdo
unificada do comportamento humano e tem como pressuposto basico que um sistema é mais que a
soma de suas partes, ressaltando a importancia de se concentrar no padrdo dos relacionamentos

dentro de um sistema ou entre os sistemas.

Minuchin (1998) define a familia como um sistema que estda em constante transformacao,
adaptando-se as diferentes exigéncias, bem como as diversas fases do seu desenvolvimento, de

modo a assegurar a continuidade e o crescimento dos seus membros.

Na perspectiva do modelo sistémico a familia constitui um sistema aberto cujos membros

interagem entre si e com o0 meio, estando num processo de permanente interac¢do

Nesta complexa rede de interaccdes, o comportamento de um membro afecta 0 comportamento
dos restantes, bem como o da familia enquanto sistema. Portanto, as mudancas verificadas no

sistema familiar afectam o comportamento individual, e este, por sua vez, o sistema familiar.

Belsky (1993) defende que as familias apresentam a capacidade de auto-organizacédo, que consiste
na modificacdo das regras de funcionamento, adaptando-se ao crescimento dos seus membros e a

etapa de vida familiar.

Gehring (1998) refere que a familia € um sistema que é parte integrante de outros sistemas, em
sua dindmica esta gera pequenos subsistemas. O mesmo afirma que cada elemento da familia é
chamado de subsistema individual, no relacionamento do casal por subsistema conjugal, no
relacionamento dos pais subsistema parental e no relacionamento entre irméos por subsistema

fraternal.
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De acordo com Gehring, (1998) os subsistemas estdo relacionados com as interacgdes existentes
entre os individuos, os papeéis que desempenham, os estatutos ocupados e as suas finalidades.

Entre os papéis do sistema familiar destacam-se:

v O subsistema parental: é o subsistema executivo da familia, e é constituido normalmente
pelos pais, executando as fungdes de proteccdo e educacdo das geracdes mais jovens a seu
cargo. Por vezes, este subsistema pode incluir um (a) avo (6), um tio (a) ou mesmo um
padrinho ou madrinha. Assumem portanto, as funcfes basicas de apoio ao crescimento e
desenvolvimento das criangas, visando socializar, orientar, definir regras e assegurar a sua

aplicacao

v O subsistema conjugal: engloba o casal, cuja relagdo é de complementaridade e adaptagdo
reciproca. As principais funcdes deste subsistema consistem no desenvolvimento de
fronteiras que protegem o nucleo familiar, de modo a proporcionar a satisfacdo das suas

necessidades fisiologicas e psicoldgicas.

v O subsistema fraternal: é composto pelos irmdos e representa principalmente um meio
propicio de socializacdo e de experimentacdo de papéis em relacdo ao mundo extra -
familiar. E neste subsistema que as criancas expandem as suas capacidades relativamente

aos seus pares, experimentando o apoio mutuo, a competicdo, o conflito e a negociacéo.

v' O subsistema individual: é composto pelo nivel mais basico do sistema familiar - o
individuo, que para além dos papéis que desempenha no sistema familiar, ocupa papéis,
funcOes e estatutos noutros sistemas, com 0s quais interage na comunidade e sociedade no

geral.

Olhando para esta abordagem, o sistema familiar diferencia e exerce as suas funcGes através de
subsistemas e para explicar melhor o papel dos subsistemas na familia, bem como a sua relagdo com

o exterior iremos definir as e fronteiras.
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2.12.1.Fronteiras

Minuchin (1998) define fronteira familiar como regras que regem os limites de cada membro no

sistema e determinam os seus papéis dentro dos subsistemas.

Sendo assim o funcionamento familiar adequado apresenta fronteiras nitidas, ou seja, fronteiras
que permitem que cada subsistema e cada pessoa desempenhe sua funcdo no sistema familiar,

sem a interferéncia indevida, porém flexivel ao contacto com os membros dos outros subsistemas.

As fronteiras difusas sdo encontradas em familias com acentuado grau de comunicagdo e
preocupacao entre 0os seus membros e correspondem a padroes de proximidade excessiva, vivendo

muitas vezes em torno de si mesmas.

Minuchin (1998) refere que este tipo de fronteiras podem sobrecarregar o sistema, ou seja, ha uma
proximidade e intensidade nas interac¢es familiares acarretando no empobrecimento das

percepcOes que um membro tem do outro e de si mesmo.

Em suma quando as fronteiras sdo difusas as familias sdo caracterizadas por
comportamentos aglutinadores ou emaranhados e, as fronteiras rigidas s&o
caracterizadas pela sensacdo de desligamento e despreocupacdo, sendo que a
comunicacao entre seus membros é prejudicada e leva ao distanciamento emocional dos

mesmos (Féres&Carneiro, 1996).

E importante salientar que todas as familias sdo compreendidas como incidindo em algum lugar
ao longo de um continuum, sendo que os pdlos sdo os dois extremos das fronteiras difusas e

excessivamente rigidas.

As familias saudaveis emocionalmente apresentam fronteiras claras. Destaca-se que uma mesma
familia pode apresentar diferentes tipos de fronteiras entre os seus subsistemas, ou até entre um
mesmo subsistema e se dentro do subsistema surgir alguma alteragdo esta afectara todo o sistema
(Minuchin, 1998).
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Para Minuchin (1999) terapia familiar sistétmica € um tipo de psicoterapia que se aplica a casais
ou familias onde os membros possuem algum nivel de relacionamento. Esta tende a compreender
0s problemas em termos de sistema de interaccao e deste modo os relacionamentos familiares séo

considerados como um factor determinante na sadde.

Analisando esta definicdo podemos perceber que os relacionamentos sdo importantes para o
estabelecimento do equilibrio dentro do sistema familiar, sendo que segredo sobre uma
determinada doenca pode ter pode ter impacto negativo no seu tratamento, na medida em que a

pessoa ndo ira obter nenhum apoio por parte dos seus familiares.

Assim, esconder o diagnostico neste caso do HIV/SIDA aos familiares pode significar deixar de
fazer muitas coisas do préprio tratamento, como: ir as consultas, fazer exames, levantar 0s

medicamentos e toma-los nos horéarios e doses recomendadas.

Mudanca de crencas sobre a enfermidade, a disponibilidade de apoio socio - familiar e o melhor
conhecimento sobre HIV/SIDA parecem favorecera adopc¢do de respostas que propiciem melhores
cuidados da doenca (Silva, 2001).

A avaliacdo do paciente permite identificar as dificuldades de aceitagdo e de viver com esse
diagnostico sendo que toda a equipe envolvida no processo de tratamento deve levar em

consideracao esses aspectos na elaboracdo do plano terapéutico.

O sintoma apresentado pelo paciente identificado é tido como o ponto de equilibrio da familia,
que precisa de abandonar o padrdo disfuncional para alcancar um padrdo de equilibrio funcional
ou saudavel. Do modo geral as técnicas sdo baseadas na alianca terapéutica e na melhoria da

comunicagdo entre os membros da familia (Falceto, 2008).

Nessa perspectiva as pessoas que descobrem a seropositividade véem-se diante das seguintes
duvidas e dilemas: se vale a pena, como, quando e para quem comunicar sobre 0 seu diagndstico

dentro do sistema familiar tendo algumas vezes que recorrer aos grupos de apoio.
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2.12.2 Grupos de Apoio
As redes de apoio sociais permitem que os individuos e os grupos, tais como a familia, encontrem

algum tipo de apoio e auxilio, emocional, moral ou financeiro.

Constituindo uma rede de apoio social, a falta do grupo de apoio pode resultar no isolamento,
principalmente aquelas pessoas que vivem em comunidades sem recursos. Neste sentido, o acto

de ajuda que é exercido nos grupos de apoio, permite que seja exercida a empatia.

Num nivel existencial, as rela¢cdes sociais contribuem para dar sentido a vida de seus
membros, e favorecem a organizacdo da identidade por meio do olhar e de accbes de
outros. Disso deriva a experiéncia de existirmos para alguém ou servirmos para alguma
coisa, 0 que por sua vez, outorga um sentido e estimula a manutencédo das praticas de

cuidado de saude, e, em Ultima instancia, continuar vivendo.(Suzuki, 2007)

De acordo com Cecconello e Koller (2004) uma rede de apoio social eficaz e fortalecida numa
comunidade pode ser protectora frente a eventos stressantes e contribuir para o bem-estar fisico e
emocional das pessoas.

De Antoni e Koller (2003) acrescentam que a implementacdo de rede de apoio na comunidade
depende da sua estratégia de implementacdo e interaccdo com a comunidade, e deve ter sempre
em conta a melhoria na qualidade de vida e da resiliéncia de todos os envolvidos.

Assim, vérias facetas poderdo ser trabalhadas no micro - sistema das familias para a promocao da
comunicacdo assertiva e clara, com possibilidade de expressar emocbes e compartilhar
sentimentos, reforcando a coesdo e desenvolvendo a solidariedade, bem como o senso de pertenca

ao grupo.

Neste sentido, a intervencdo do terapeuta pode ter como base tedrica e pratica a Terapia
Sistémica. Esta compreende a familia como sistema, ou seja, entende o individuo como produto
de inter-relagdes, sendo que cada membro familiar esta imerso numa rede de relacGes e a familia

ndo é a soma destes, mas uma totalidade.
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CAPITULO 3

METODOLOGIA

3.1. Caracterizacdo da Pesquisa

Para a elaboracdo do presente trabalho foram respeitadas as normas e regras dos principios éticos
dos processos clinicos dos pacientes. O estudo seguiu rigorosamente as condutas preconizadas
pelas "Directrizes e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos
determinadas pelo Conselho Nacional da Bioética para a Saude” da Faculdade de Medicina e
Hospital Central de Maputo (CIBS FM&HCM).

Sendo assim, a participacdo dos candidatos a pesquisa obedeceu ao principio ético do
consentimento informado baseado no critério da moral, respeito e da autonomia do participante,

com o objectivo de manter o sigilo dos participantes.

Os procedimentos administrativos obedeceram os principios preconizados numa pesquisa, tendo
se realizado em primeiro lugar a elaboracdo do plano de trabalho que incluiram: a revisdo da
literatura, identificacdo dos instrumentos a serem usados para a recolha de dados, pedido de
autorizacdo para a realizacdo da pesquisa no Municipio de Maputo, bem como ao CIBS FM e
HCM. A revisdo da literatura resultou na elaboracao do protocolo de pesquisa que foi submetido e
aprovado pelo CIBS FM e HCM com o cédigo CIBS FM e HCM/93/20104.

3.2. Tipo de estudo

Foi realizado um estudo descritivo, com delineamento transversal, numa abordagem qualitativa.

A pesquisa qualitativa, possibilita compreender a experiéncia humana através da colecta e anélise
de materiais narrativos e subjectivos.

Numa investigacdo qualitativa, faz parte a obtengdo de dados descritivos mediante contacto
directo e interactivo do pesquisador com a situacao do objectivo de estudo.

(....) O pesquisador procura entender os fenémenos em profundidade segundo a perspectiva
dos participantes da situacao estudada nos métodos qualitativos, o investigador deve estar
completamente envolvido no campo de accdo dos investigados, uma vez que na sua
esséncia, este método de investigacdo baseia-se principalmente em conversar, ouvir e
permitir a expressao livre dos participantes (....)(Fortin, 2003, p.162).
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3.3 Local de estudo

Descricdio Geograt

:
4

MAPA DA DIVISA0 ADMINISTRATIVA E REDE SANITARIA DO DISTRITO KAMAXAKENE-2011

O Distrito KAMAXAKENI estende-se

nos sentidos:

Distrito Kamavota

| Sul: Distrito Municipal KaMpfmo

Falana Ganigh B

Distrito
Kamanculo

M Oeste; Distrito Municipal Lhamanculo

aaaaaaa

A Levend @ Norte . Distrito Municipal Kamavota
= egenda
//’ + Centro de saiide ] ESTC . Baia de MClpUTO

S e S Distrito Kamphumo (/ % Sede do Distrito-CSP

y

FONTES - DNGC - UEM - DSC - 2011

> Populagdo Estimada232,248 em habitantes ( INE,
Projecgdo do Censode 2007)
> Superficie de 168.4 km?
|

Fonte; Centro de Saude Primeiro de Maio, DSCM

Este centro presta cuidados de saude primarios e situa-se na rua da Resisténcia 191.Tem um
sector de apoio psico -social composto por dois gabinetes sendo que um é da psicéloga e o outro
da técnica de psiquiatria. Tem ainda cinco gabinetes de aconselhamento onde trabalham sete
conselheiras do MISAU e dois de parceiros nomeadamente Centro de Colabora¢do em Salde
(CCS) e Medicos sem Fronteira (MSF Bélgica).
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O distrito KamaXaquene tem inscrito no pré TARV cerca de 3.504 pacientes adultos e 145

criangas e 0 grupo que ja iniciou 0 TARV é composto por 2.558 pacientes adultos e 117 criangas.

3.4. Populacéo de estudo e Amostra

Amostra é uma parcela convenientemente seleccionada do universo, € um subconjunto do
Universo (Lakatos, 2003).

A populacdo do estudo foi composta por pacientes seropositivos em tratamento antiretroviral no
Centro de Saude 1° de Maio. Onde existem 1.667 pacientes adultos no pré TARV dos quais 70

sdo crianca, 0S que ja estdo em tratamento sao 53 criancas num total de 1.179 pacientes adultos.

Para o estudo a amostra foi constituida pelos pacientes que reuniam os critérios de incluséo,
consistiu na seleccdo de pacientes de ambos sexos conforme ilustrado onde foram seleccionados 4

participantes para apresentacao dos casos.

A pesquisa realizada no centro de salde 1° de Maio e teve um total de 4 participantes,

distribuidos da seguinte maneira:

v" 3 Sexo feminino

v" 1 Sexo masculino
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3.5.Amostragem

Para a realizacdo do estudo foi usada a amostragem ndo probabilistica por conveniéncia, este
método é formado por sujeitos que sdo facilmente acessiveis, estdo presentes no local

determinado e no momento preciso (Fortin, 2003).
3.6. Critérios de incluséo

e Ser paciente seropositivo em seguimento no centro de salde 1° de Maio ha pelo menos um
ano.

e Estar presente no momento da recolha de dados.

e Terno minimo 18 anos de idade.

e Aceitar participar do estudo mediante o consentimento informado.
3.7.Critérios de excluséo

e Pacientes que ndo séo seropositivos.
e Estar ausente no momento da recolha de dados.
e Ter menos de 18 anos de idade.

e Rejeitar participar no estudo.

3.8.Técnica e instrumento de recolha de dados
Foram usados instrumentos de recolha de dados nomeadamente a entrevistas semi-estruturada

com perguntas abertas e fechadas, e 0 Genograma.

Entrevista
Foi utilizada a técnica de entrevista semi-estruturada, através de um guido de entrevista
individual, com intuito de recolher os dados que nos permitiram a constru¢cdo do genograma

familiar.

A entrevista semi-estruturada parte de questdes basicas com perguntas abertas e fechadas, assim

sendo, permite o aprofundamento das questdes do fendmeno em pesquisa. As vantagens desta
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técnica e do instrumento sdo: facilitar a captacdo imediata da informacéo desejada, fornecer a

possibilidade de fazer correc¢bes atempadas no local (Fortin, 2003).

Foi adoptada esta técnica com o objectivo de fazer a captacdo da informacao desejada, analisando

com profundidade as experiéncias vividas pelos pacientes em estudo.

Também foi usado o Genograma da familia do paciente (arvore genealdgica), com objectivo de
ter uma apresentacdo esquematica da familia, bem como os padrBes de interaccdo familiar na

visdo do paciente.
3.9Genograma

Para a analise das interac¢des no contexto familiar de adultos com HIV/SIDA foi utilizado o

Genograma Familiar.

Este pode ser compreendido como uma representacdo grafica que mostra o desenho ou mapa da

familia, a fim de obter informacdes a respeito da constituicdo familiar (Wendt&Crepaldi, 2008).

O Genograma pode ser conceituado como uma representacdo grafica da constelacdo familiar
compreendendo varias geracdes, permitindo uma visao global da estrutura familiar e dos modelos
do funcionamento da familia; numa perspectiva tanto cronoldgica quanto dinamica (Machado,et
tal; 2005).

De acordo comMcDaniel eDohorty (1994), genograma familiar € uma representacdo grafica que
mostra 0 desenho ou mapa da familia, também pode ser chamado de Genotograma, familiograma
ou arvore genealdgica. Porém o comité académico da revisdo do genograma recomenda o uso do
termo Genograma pois trata-se de um instrumento amplamente utilizado na terapia familiar e na

formac&o dos terapeutas familiares.

Na terapia e no aconselhamento o Genograma é utilizado como um instrumento para engajar a
familia, destravar o sistema, rever dificuldades familiares, verificar a composi¢do familiar
clarificar os padrdes relacionais familiares e identificar a familia extensa (MCGoldrick& Gerson,
2005).
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WendteCrepaldi, (2008) referem que a construcdo do Genogramapode ser realizada de forma

fragmentada:

v’ Tracado de estrutura familiar,
v Registo das informacdes,

v" Plano das relagoes familiares.

O Genograma familiar tem indicacGes para a sua realizacdo, tal como qualquer outra técnica ou

exame complementar, assim a sua utilizacdo é indicada nas seguintes situacdes:

v" Nas primeiras consultas como método de diagnéstico apoiando o raciocinio e decisdo
clinica. Deve ser completado em consultas seguintes quando surge informacdo nova e
relevante.

v" Quando o modelo biomédico ndo da resposta satisfatoria aos problemas dos pacientes por
dificuldade de diagnostico, por falta de adesdo ao plano de ac¢do na alta frequéncia de
doencas agudas ou quando ocorre doenca cronica terminal.

v" Nos problemas de ansiedade crdnica, depressdo ataques de panico, consumo de drogas,

violéncia doméstica e sexual, problemas de comportamento infantil e problemas sociais.

McGoldrick e Gerson (1999) propuseram quatro categorias fundamentais para interpretacdo do
Genograma na teoria sistémica aplicada ao estudo das familias em particular na solucdo dos
problemas. As categorias sao:

v' A composicdo e a estrutura familiar;
v" O ciclo de vida familiar;
v Os padrdes de repeti¢do ao longo das geracoes;

v" O equilibrio e o desequilibrio familiar.

Os mesmos autores propdem que o Genograma seja encarado como um teste de diagndstico, que
a sua leitura seja feita de forma sistémica, de um nivel mais simples para um nivel mais complexo

e profundo.
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O primeiro nivel permite responder a questdo sobre quem é a familia avaliando a
composicao da mesma e obtendo dados sobre sua descendéncia.

O segundo nivel centra-se no ciclo de vida familiar permitindo saber em que fase de vida
encontra-se a familia.

O terceiro nivel avalia a eventual existéncia de padrdes de repeticdo nas diferentes
geracOes da familia.

O quarto e ultimo nivel segundo os autores citados acima pretendem avaliar até que ponto

a familia tem um nivel de funcionamento adequado as suas necessidades.

OGenograma segundo McGoldrick eGerson (1999) permite:

S X X

<

v

Combinar informacdes biomédicas e psicossociais de determinada familia.

Compreender o individuo no contexto da familia e o impacto da mesma no individuo.
Localizar o problema de saude apresentando-se no seu contexto historico.

Clarificar padrdes transgeracionais de doenga de comportamentos e de uso dos servicos de
salde.

Permite olhar e explorar os mitos familiares e mudar os seus guides.

Permite o aconselhamento nos conflitos conjugais, de pais para filhos e entre outros
membros da familia.

Tem um certo valor diagndstico bem como terapéutico.

A funcdo do Genograma é organizar os dados referentes a familia durante a fase de avaliacdo e

acompanhar os processos de relacionamentos e de triangulos relacionais no decorrer da terapia
(Wendt&Crepaldi).

O Genograma familiar neste caso representa 0 mapeamento grafico da histéria e do padréo

familiar mostrando a estrutura basica, a demografia, o funcionamento e os relacionamentos da

familia; Configurando-se como um sumario dos dados colectados (McGoldrick& Gerson, 1995).

Atraveés do Genograma é possivel acessar os principais mitos e crengas que norteiam a vida

familiar, tais mitos tendem a ser transmitidos ao longo das geragdes e podem guiar a formacéo e a

ruptura dos relacionamentos (McGoldrick& Gerson, 1995).
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3.10.Procedimentos de seleccédo dos participantes

O recrutamento dos participantes foi feito atraves do contacto directo com o0s pacientes
seropositivos que se apresentaram as consultas no acto da recolha de dados sendo que o
participante foi solicitado a participar voluntariamente no estudo mediante uma explicacdo dos

objectivos.

3.10.1 Variaveis do estudo

Segundo Gil (2002) variavel refere-se a factos ou fendmenos facilmente observéaveis e
mensuraveis.

- Sexo

- Idade

- Nivel de escolaridade

- Profissdo

- Conhecimento sobre os medicamentos

- Capacidade econdmica

- Numero de falhas na toma do medicamento

- Abandono ao tratamento

- Habitos toxicos

- Quantidade do medicamento tomado

- NUmero de tomas dos medicamentos por dia

- Horario de toma dos medicamentos

- Conhecimento da doenca por algum membro de familia

- Apoio familiar

3.10.2 Gestdo e analise dos dados
Dados brutos sdo apresentados em tabelas e estdo acompanhados de textos narrativos do contetdo
a entrevista € um instrumento de colecta de dados que parte de questdes béasicas, assim sendo,

permite aprofundar as questdes do fendbmeno em pesquisa.
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A andlise dos genogramas consistiu na interpretacdo dos padrdes de relacionamento familiar
expressos pelos pacientes que em faz-se o registo da informacdo sobre os membros das suas
familias, com especial enfoque para os conflitos, aliancas e coesdes, bem como as fronteiras que

surgem entre 0s membros.

3.10.3. Consideracdes éticas

O presente estudo sé foi possivel desenvolver apds a sua submissdo ao comité nacional de
Bioética para a salde para a sua devida apreciagdo, avaliacdo, aprovacdo e autorizacdo. Posto

isso, foi pedida autorizacdo a Direc¢do do Centro de Saude 1° de Maio para a recolha de dados.

Contudo, foram levadas em conta todas as consideracdes éticas da investigacdo cientifica e da
resolugdo n°196 do Conselho Nacional de Satide que recomenda o cumprimento dos principios de
ndo maleficéncia, de justica, de imparcialidade e de confidencialidade da populacdo envolvida
poisnenhum nome sera divulgado em qualquer tipo de publicacdo nem a terceiros sendo que 0s

dados serdo usados para este estudo.

O estudo foi realizado através de uma carta de consentimento informado por parte dos pacientes
depois da explicacdo dos objectivos do mesmo; Os instrumentos de recolha de dados utilizados

observaram um sigilo e anonimato dos participantes por meio de codigos.

A codificacdo foi garantida através do uso de siglas atribuidas pela pesquisadora aos participantes,

onde o c6digo ndo tera nenhuma ligacdo com o nome do paciente por exemplo (PI101, P102...).

A pesquisa ndo oferece nenhum tipo de risco porém alguns pacientes podem apresentar alguma
depressdo, tristeza ou angustia relativa a falta de apoio familiar sendo que a pesquisadora ira fazer
uso dos conhecimentos técnico cientificos adquiridos ao longo do curso para fazer face a esta

situacdo caso ocorra.

O estudo terd como beneficio fazer com que a familia faca parte do processo terapéutico do
paciente tornando a mesma um sistema familiar funcional e os participantes poderdo contribuir

para 0 bem-estar de outros pacientes em situacdo similar.
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CAPITULO 4
Apresentacgéo dos casos

A seqguir sera apresentado, de forma separada, o relato do caso de cada participante3. Os relatos
s80 necessarios para que o leitor tenha uma compreensdo mais global da conjuntura familiar de
cada participante, bem como particularidades a respeito de cada um, como dados de identificagéo,

composicao familiar.

Desta forma, os relatos serdo apresentados na seguinte ordem: Genograma; Dados de

Identificacdo e Dinamica Familiar.

O Genograma retratara a dinamica familiar dos participantes. Os dados de Identificacdo constardo
de informacgdes como nome, sexo, idade, escolaridade, estado civil, actividade ocupacional, tempo
de diagndstico e pessoas com quem residem os participantes.

Na Dinédmica Familiar serdo apresentadas informacOes a respeito do contexto familiar antes e
apos a revelacdo do diagndéstico de HIV/SIDA, identificando o funcionamento e os padrdes de
relacionamento entre os membros da familia. Salienta-se que serd considerada na analise a
dindmica familiar anterior a revelacdo diagndstica, quando a mesma foi informada pelos

participantes.
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Tabela 1: Caracteristicas socio demografica dos participantes

f " Sexo Idade CE:?;[/?IdO Ocupagao E;\égllaridade Residencia  Renda IS:;?T:?{:;
gi M 49 C Motorista Medio Mavalane 10,000.00 Marido
gé F 39 S Comerciante Primario Ndlavela 5000,00 A paciente
(I;:Ig F 23 S Estudante Basico Maxaquene S.renda Os pais
(F))‘Il F 36 S Comerciante Primario Mahotas 2000.00 A paciente

Fonte: Dados da pesquisa

Apbs a apresentacdo das caracteristicas socio demograficas foi possivel perceber que a idade dos

participantes varia de 23 a 49 anos de idade, 3 sd@o do sexo feminino e sdo solteiras sendo que

somente o participante do sexo masculino ¢ casado.

Denota-se que ainda 3 dos 4 participantes apresenta baixa renda, e apresentam baixo nivel de

escolaridade o que de alguma forma propicia ao desemprego

PI= paciente identificada
Relacionamento muito estreito

Relacionamento rompido

Relacionamento conflituoso
Homem

Obito
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Caso 1

1- Genograma familiar

Legenda
Q Mulher Melaeionamento Conflituoso
® Obito —Relacionamento muito estreito
Homem

~-
=

Fonte: Dados da entrevista

P101 foi entrevistado e durante toda a entrevista apresentou-se disposto para o fornecimento de
informacdes e de quaisquer esclarecimentos.

P101, 49 anos, esta casado ha 13 anos com Amélia de 42 anos, pai de José, que estd com 11 anos.
Antes do casamento o PI teve dois relacionamentos o primeiro, com Gisela que teve duragédo de
cinco anos, sendo que a mesma era trabalhadora de sexo porém nao lhe revelou, dai que o P101
considera que contraiu o HIV nesta relagdo tendo recebido o diagndstico hd 11 anos estando em

tratamento a sensivelmente 6 anos.

No segundo relacionamento com Maria, permaneceu durante dois anos, sendo que a mesma
morreu vitima de acidente de viagdo. O PI01 tem o nivel médio completo, incluindo cursos de

informatica, trabalhou como servidor publico, e actualmente é motorista de transporte escolar.
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O PI01 reside com o seu irmdo Jorge, 25 anos numa residéncia tipo alvenaria com 3 cémodos, sua
esposa e seu filho sendo que a renda familiar € composta pelo salario do mesmo e algumas vezes

com o que Jorge recebe como servente de obras.

Eles ttm como irmé Gina de 37 anos separada e doméstica, e mde de dois filhos menores que
residem com ela. Todos moram no mesmo terreno em casas separadas. O terreno era do, pai
senhor Cristiano, falecido faz oito anos, aos 73 anos de idade, devido a problemas cardiacos e
diabetes. A sua mée dona Clementina, faleceu ha 5 anos em decorréncia de um derrame cerebral e

nenhum deles teve conhecimento do diagnostico de HIV do filho.

2- Dindmica Familiar
Antes da revelacdo do diagndstico de seropositividade para o HIV o relacionamento do P101 com
sua familia de origem era um pouco distante pois todos o condenavam por ter se envolvido com

uma mulher trabalhadora de sexo com excepcéao da sua esposa e 0 seu irmao mais novo.

Conforme relato o P101 procurava ficar mais sozinho no seu cantinho predilecto o sofa de casa,

ndo dialogava com os familiares e apresentava-se triste e desanimado com a sua vida.

O diagndstico de HIV foi revelado para familia pelo PI01 quando ele adoeceu e ficou internado
por dois meses num dos hospitais de Maputo. Esta revelacdo provocou um impacto emocional
muito grande entre os membros familiares nomeadamente os seus dois irm&os pois até entdo a sua
esposa € que detinha tal informacdo. Apos a revelacdo, Jorge forneceu suporte emocional e
financeiro ao irmdo, acompanhando-o aos hospitais, postos de salde e comprando oS

medicamentos necessarios com o pouco dinheiro que ganhava nos seus biscates.

Ao revelar o diagnéstico aos irmdos, num primeiro momento estes reagiram com tristeza, pois a
Unica pessoa com quem eles contavam era o P101 visto que 0 mesmo desempenhava o papel de
pai e mde perante 0s seus irmaos mas 0S mesmos mostraram-se dispostos a auxilid-lo no seu
tratamento peso embora tenha encontrado um pouco de estigmatizacdo por parte da sua Unica

irma.
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Ao longo dos anos o PI01 procurou ter uma convivéncia mais intensa com outras pessoas que
apresentam a mesma doenca. Buscou o auxilio em grupos de auto-ajuda e informou-se por meio
de leituras para ter um amparo mais significativo e aprender a conviver melhor com a doenca e

suas intercorréncias.

Neste sentido, todo o contexto familiar - incluindo irméos, sobrinhos, tios, primos, cénjuge, e
filho, apesar de menor, procuraram fornecer apoio e cuidados com a saude e bem-estar do P101,

sendo que este apoio permanece até os dias de hoje.

Desta forma, apos a revelacdo diagnostica houve reaproximacdo entre o PI0O1 e seus familiares,

principalmente ligada aos cuidados de sua saude.

Destaca-se a relacdo de PI01 com Dona Gina que antes da revelagdo do diagndstico era distante e
apos a noticia constituiu-se como um relacionamento mais estreito, sendo que a mesma revelou ao
irmao que com a doenca ela iria ama-lo mais intensamente a cada dia pedindo-o perdéo pelo que

havia sucedido no passado.

Gina apresentou-se como uma das principais cuidadoras do irmao e sua cunhada, fornecendo-os
cuidados diéarios, principalmente nos momentos em que ele necessita de apoio para levantamento

dos medicamentos.

Actualmente o P101 continua recebendo apoio dos irméos e da sua esposa também seropositiva,
com 0s quais procura manter um relacionamento sem conflitos o que Ihe ajuda a ser um paciente
aderente, pois mesmo quando ele ndo pode ir ao hospital tem sempre alguém disponivel para
fazer isso por ele, sendo que tios e primos procuram ligar ou ir a sua casa a fim de verificar como

a esté sua condigdo de saude e se precisa de mais algum auxilio.
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Quadro 3. Conhecimento sobre o TARV

Categoria

Subcategoria

Relato falado

Conhecimento
do TARV

NUmero de tomas
diarias e quantidade
de comprimidos
tomados

P101- Comecei com dois comprimidos 1 de
manha 1 a noite agora tomo somente 1 anoite.

NOmero de falhas
mensais e motivos
das falhas

P101- Nao tenho falhado gracas a Deus pois
quando ndo posso ir levantar os medicamentos
0S meus irmaos oua minha esposa o fazem por
mim.

Fonte:Dados da entrevista

De acordo com o relato apresentado pelo PI01 pode-se perceber que ele tem tido muito apoio por

parte dos seus familiares 0 que o leva a ter pouca probabilidade de falhas na toma dos

medicamentos.

Quadro 4. Conhecimento da doenca por algum membro da familia

Categoria

Subcategoria

Relato falado

Conhecimento
da doenca por
algum membro
da familia

Ja informou alguém
sobre 0 seu sero-
estado

P101- Sim os meus dois irmaos (sabem do meu
estado) e a minha esposa (também).

Como ¢ a sua relacéo
com estas pessoas

P101- Muito boa! N&o tenho motivos de
queixa.Com a minha irmd é que era um pouco
complicado mas ja ultrapassamos.

Dentro do sistema
familiar tem falado
sobre o HIV/SIDA

P101-Falamos sim! Sempre que estamos todos
juntos até mais por causa dos mais novos para
saberem prevenir-se e nao envolver-se em
comportamentos de risco.

E importante que
alguém da sua familia
saiba do seu estado.
Porque?

P101-Sim! Porque se eu mantivesse segredo
ndo teria com quem contar para me apoiar
quando eu necessito, visto que a natureza do
meu trabalho ndo permite que eu falte
mensalmente para levantar os medicamentos.

Fonte:Dados da entrevista
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Quadro 5. Apoio familiar

Apoio familiar

Subcategoria

Relato falado

Houve alguma
mudanca no
sentimento de
aproximacdo e de
poder dentro da
familia

PI01- Houve sim, 0s meus irmaos
aproximaram-se mais de mim.Quanto ao poder
nada alterou pois eles sempre me consideraram
o responsavel pela familia.

Como se sentia em
termos de poder na
familia antes de
saberem do seu sero-
estado

E agora como se
sente?

PI01- Quanto a isso confesso que sempre
houve muito respeito para mesmo a minha irméa
falava muito mas no fundo me respeitava e me
respeita ate hoje eu trato os filhos dela como se
fossem meus.

Que aspectos
positivos e negativos
verifica no  seio
familiar decorrente
do seu sero-estado

P101-Aspectos negativos: Foi somente no
inicio quando me atribuiram culpas por ter -
me envolvido com uma mulher de ma conduta.
Porém foi tudo superado desde que fiquei
internado, tornamo-nos muito mais unidos.

O que significa a
familia para si hoje
em dia?

P101- Significa tudo, sem eles eu ndo estaria
Vvivo e saudavel apesar de ser positivo sou um
homem feliz e abengoado, sem tirar o mérito da
minha esposa que também me apoia
incondicionalmente.

De quem recebe o
apoio para levantar
0S seus
medicamentos
quando ndo pode ir
ao hospital?

P101- Na maioria das vezes a minha mulher o
faz por mim uma vez que fazemos tratamento
no mesmo local.Outras vezes meus 0S irmaos
levantam para mim fazendo questdo sempre de
saber onde estou para me entregar.

Nos momentos de
dificuldade  pessoal
como tem feito a
superacao.

Quem seria a pessoa
ideal para Ihe prestar
apoio nesses
mementos?

P101- Converso bastante com minha esposa e
em conjunto oramos.

Se ndo fosse a minha esposa obviamente
seriam 0s meus irmaos onde eu pediria apoio.
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Mediante o acima exposto pelo nosso P101 podemos considerar que ele tem recebido muito apoio
por parte dos seus familiares o que de alguma forma contribui para levantar asuaauto estima e

lutar contra a doenca.

Caso 2.

1- Genograma familiar

@ 58

11

Fonte: Dados da entrevista Pct. Identificado

@ Obito
©)

P102 de, 39 anos coabitade quando em vez com Jodo de 58 anos ha 17 anos. Tem duas filhas
Laura de dezassete evitdria de quinze anos respectivamente. Jodo € camionista e foi casado 3
vezes antes de conhecer a P102 dos casamentos anteriores de Jodo nasceram 4 filhos, sendo que o
ltimo de 13 anos esta sendo criado pela PI102 visto que sua mae o abandonara quando tinha

apenas 2 anos.
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P102 esteve separada 3 anos de Jodo devido a conflitos conjugais como violéncia fisica, uso de
bebidas e envolvimento com mdltiplas parceiras por parte do marido, sendo que cerca de um ano

apos a sua separacdo P102 descobriu que era seropositiva quando teve tuberculose pulmonar.

Porém nesse momento decidiu ndo revelar a ninguém o seu diagnostico por temer represalias por
parte da familia.

A participante tem o ensino primario e trabalha como vendedeira de carvao transportando o
mesmo de Inhambane para Maputo. Mora com Vitoria e o ultimo filho do seu marido, sendo que
Laura saiu de casa e foi morar com o seu namorado, facto ndo aceite pela mée.

Jodo passa maior parte do tempo fora devido a natureza do seu trabalho porém todos residem na

residéncia de Jodo.

2- Dinamica Familiar

Nos primeiros anos que P102 teve conhecimento do seu diagnostico a mesma nao o revelou para
ninguém, procurando conduzir a sua vida como se ndo tivesse conhecimento da existéncia do
virus no seu corpo, buscando dar continuidade a suas actividades diérias, trabalhando, cuidando
dos seus filhos, visto que estava separada de Jodo.

Neste sentido, o relacionamento da PI02 com as filhas antes da revelacdo do diagndstico era

harmonioso, procurando ficar junto delas e cuida-las, dando-lhes carinho e atencao.

Ao revelar o diagndstico as filhas e ao Jodo todos entraram em choque sendo que o marido atribui
culpa a ela alegando que contraiu a doenca quando estiveram separados. Porém ele até a data da

entrevista recusava-se a efectuar o teste.

Algum tempo depois as filhas da PI02 comentaram com mée dizendo que era muito injusta a
condicdo de seropositividade da mesma, mas que elas iriam lutar ao lado dela para manté-la
saudavel. Jodo disse que ficaria ao lado da companheira, porém apds algum tempo separou-se

dela ja que o casal discutia devido ao facto dela querer que o companheiro fizesse o teste de HIV.
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Apbs a revelacdo do diagnostico houve um desapego da P102 com as suas filhas, bem como, de
tudo o que lhe rodeava, sendo que tal comportamento pode ser compreendido como uma forma de
defesa para ndo se expor e para ndo fazer os seus familiares sofrerem com a sua condicdo de
salde.

Um tempo apds ter revelado o diagndstico as filhas houve um rompimento de relacionamento da
P102 com a sua filha mais velha devido a uma discussdo entre ambas sobre o relacionamento
amoroso da filha com um rapaz que néo apresenta o perfil estimado pela P102.Segundo a mesma

ele tinha um comportamento desviado ea sua filha néo seria feliz ao lado dele.

Com relacdo a sua familia de origem P102 ndo quis falar muito visto que ela saira de casa muito
cedo devido a problemas familiares.” Prefiro ndo falar sobre eles”. A P102 foi expulsa pela mée e
pelos seus irméos quando descobriram o seu relacionamento com Jodo. Desde entdo, foi perdendo
o vinculo com os familiares e ha cerca de oito anos rompeu definitivamente com todos eles,

incluindo os seus quatro irmaos.

P102 refere que teve muitos problemas relacionados com o seu tratamento quando rompeu com a
sua filha mais velha, uma vez que ela era sua confidente principal e era a pessoa que lhe apoiava
no levantamento do medicamento quando Pl02 estivesse no mato. Referiu ainda que teve
problemas de adesdo o que lhe levou a passar para segunda linha do tratamento “hoje € um pouco
mais dificil tomar os comprimidos sdo muitos e por vezes deixam-me com muitas vertigens mas
tenho que o fazer para ver minha filha mais nova crescer e tomar um rumo na vida.”

Quadro 6. Conhecimento sobre o TARV

Categoria Subcategoria Relato falado

Numero de tomas | PI02- Tomo comprimidos 2 vezes ao dia. 3 de
diarias e quantidade | manha e 3 a noite.

de comprimidos
Conhecimento | tomados

do TARV

Numero de falhas | PI02- Tenho falhado algumas vezes por estar
mensais € motivos de [ no mato e ndo ter quem levante o0s
falhas medicamentos por mim.

Fonte: Dados da entrevista
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Observando o relato feito pela P102 verifica-se que a participante esta ciente dos medicamentos

que toma porém enfrenta algum tipo de dificuldade no que concerne a grupo de apoio ou alguém

para levantar os seus medicamentos quando ela esta fora o que incorre a certas falhas.

Quadro 7. Conhecimento da doenca por algum membro da familia

Categoria

Subcategoria

Unidade de contexto

Conhecimento
da doenca por
algum membro
da familia

Ja informou alguém
sobre o seu sero-
estado

P102-Sim!Informeiao meu companheiro e as
minhas filhas.

Como ¢ sua relacao
com esta pessoa

P101- Dificil!

Dentro do sistema
familiar tem falado
sobre o HIV/SIDA

P102-.Conversamos pouco. Né&o

resultado do meu companheiro.

conheco

E importante que
alguém da sua
familia saiba do seu
estado. Porque?

P102-E sim! Pois se eu me entendesse bem
com o meu companheiro e minha filha talvez
ndo teria os problemas que tive com a
medicacdo e eles haveriam de me auxiliar
quando eu necessitasse de ajuda.

Fonte: Dados da entrevista

Do relato feito pela P102 relacionado ao conhecimento da doenca por algum membro da familia
podemos notar que as pessoas que convivem com ela sabem da sua situacdo porém ndo
conversam muito sobre o assunto dentro do sistema familiar. Esta situacdo é reflectida pelo facto
de que até a data da entrevista a participante ndo conhecia o estado seroldgico do companheiro
peso embora ela o tenha informado do seu estado serolégico. Ela mostrou que havia importancia
em compartilhar o seu estado com os familiares pois é destes que viria todo o apoio por ela

necessitado.
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Quadro 8.Apoio familiar

Categoria

Apoio familiar

Subcategoria

Unidade de contexto

Houve alguma
mudanca no
sentimento de
aproximacdo e de
poder dentro da
familia

P102-Sim houve! O meu companheiro
praticamente abandonou-me e a minha filha
mais velha pouco quer saber de mim.
Praticamente sou pai e mée daquelas criancas.

Como se sentia em
termos de poder na
familia antes de
saberem do seu
seroestado

E agora como se
sente?

P102-Eu tinha mais poder de deciséo
principalmente em relacdo as minhas filhas.
Agora ja ndo consigo impor ordem perante as
minhas filhas principalmente a mais velha

Isso me angustia muito.

Que aspectos
positivos e negativos
verifica no  seio
familiar decorrente

do seu sero-estado

P102- Sem comentarios!

O que significa a
familia para si hoje
em dia?

P102- Familia para mim significa tudo e tenho
uma grande familia na minha igreja.

De quem recebe o
apoio para levantar
0S seus
medicamentos
quando ndo pode ir
ao hospital?

P102- Hoje em dia tenho que me virar, pois
minha filha era a pessoa que levantava 0s
comprimidos para mim, aqui no hospital
falaram-me de grupos de apoio comunitario e
estou em via de me juntar a esse grupo para me
apoiar no levantamento dos comprimidos.

Nos momentos de
dificuldade pessoal
como tem feito a
superagao?

Quem seria a pessoa
ideal para Ihe prestar
apoio nesses
mementos?

P102- Busco apoio na igreja junto a Deus.

Fonte: Dados da entrevista
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Caso 3.

Genograma familiar

Paciente identificado

Rompimento

©
Q Mulher
M\
%

Relacionamento

estreito

13

/1

Fonte: Dados da entrevista




P103, estudante da 82 classe curso nocturno, solteira de 23 anos de idade vive com a mée, padrasto
e seus dois irmdos, no bairro Maxaquene. Ela é mais velha e filha de um relacionamento néo
duradoiro que a mée teve na juventude, a seguir vem o irméo de 13 anos e o ultimo com 5anos de

idade. A mae é empregada doméstica e o0 padrasto € padeiro.

Durante a infancia, P103 viveu com os seus avés maternos, nunca viveu com o seu pai biolégico
nem com a sua md.Comecou a namorar aos 17anos de idade quando j& vivia com a mée e o
padrasto e nesta mesma altura passa a viver com seu primeiro namorado por opcao prépria. Diz
ela que num belo dia saiu da escola directamente para casa do namorado e ndo voltou para casa

dos pais.Os pais ligavam para o telefone dela e simplesmente ignorava as chamadas.
Dinamica familiar

P103 Viveu com este homem durante 1 ano e 5 meses e ndo tiveram nenhum filho.Elareferiu
quendo se entedia com a sogra pois esta era muito chata, razdo pela qual o namorado optou pela
separacdo, mandando-a de volta para casa dos pais.No ano passado conheceu um moco vizinho

com guem viria a namorar e a engravidou mas 0 mesmo nao aceitou a gravidez.

P103 dirigiu-se a unidade sanitaria quando desconfiou que estava gravida, foi submetida ao teste
de gravidez onde deu positivo e no mesmo dia foi feita o teste do HIV que também foi positivo,

foi dai que descobriu o seu estado seroldgico.

Ap0s estes testes, foi encaminhada a consulta de apoio psicossocial para aconselhamento e inicio
do tratamento anti- retroviral. Apds o aconselhamento comegou com a toma de medicamentos
mas ndo foi aderente ao mesmo ou seja, ndo estava a cumprir com as orientacdes dadas em

relacdo a toma de medicamentos.

Segundo ela, diz que falha algumas vezes por esquecimento porque ela tomava apenas um
comprimido de noite, que é a nova linha que se estd a usar, quando voltasse da escola para de

seguida dormir.

Nos dias que ndo vai a escola ndo toma a medicacdo pelo facto dedormir muito cedo e ndo se

lembra de acordar para tomar os medicamentos e nem a mae a acorda.
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Ha pouco tempo descobriu uma irma da parte do pai que também nunca viveu com ela. Esta irma

é a melhor amiga da P103, é a pessoa com quem desabafa tudo e conta uma parte da sua vida.

Neste momento quem sabe do estado seroldgico dela € apenas a méde que a0 mesmo tempo esua

confidente. P103 diz ndo ter um bom relacionamento com o padrasto e ndo quer que este saiba de

forma alguma do seu estado porque ele e muito mau.

Quadro 9. Conhecimento sobre o TARV

Categoria Subcategoria

Unidade de contexto

Numero de tomas
diarias e quantidade
de comprimidos
Conhecimento | tomados

do TARV

P103- Tomo um comprimido uma vez ao dia as
22 horas quando volto da escola.

NUmero de falhas
mensais e motivos de
falhas

P103- Uma a duas vezespois por vezes chego
cansada da escola adormeco e quando nédo vou
a escola também esque¢o-me de tomar

Fonte:Dados da entrevista

Considerando os comentarios feitos pela P103 verifica-se que a participante esta ciente dos

medicamentos que toma, porém enfrenta algum tipo de dificuldade no que concerne a toma dos

medicamentos alegando motivos de esquecimento e algumas vezes cansaco quando regressa da

escola.
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Quadro 10. Conhecimento da doenca por algum membro da familia

Categoria

Subcategoria

Unidade de contexto

Conhecimento
da doenca por
algum membro
da familia

Ja informou alguém
sobre o seu sero-
estado

P103- Sim! a minha méae

Como € a sua
relacio com esta
pessoa

P103- boa, mas com alguma dificuldade.

Dentro do sistema
familiar tem falado
sobre o HIV/SIDA

P103- N&o converso muito com 0S meus
familiares.

E importante que
alguem da sua
familia saiba do seu
estado. Porque?

P103-Sim! Porque a familia serve de auxilio
nos momentos de dificuldade.

Fonte: Dados da entrevista

Do relato feito pela PI103 relacionado ao conhecimento da doenca por algum membro da familia e

sobre o apoio familiar, podemos notar que as pessoas que convivem com ela pouco sabem da sua

situacdo, sendo que dentro do sistema familiar ndo conversam muito sobre o assunto.
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Quadro 11.Apoio familiar

Categoria

Apoio familiar

Subcategoria

Unidade de contexto

Houve alguma
mudanca no
sentimento de
aproximagdo e de
poder dentro da
familia

P103- Nao! nada mudou sempre tive pouca
aproximacdo com a minha mae.

Como se sentia em
termos de poder na

familia antes de
saberem do seu
seroestado

E agora como se
sente?

P103- Nunca tive nenhum poder dentro da
minha familia.

Que aspectos
positivos e negativos
verifica no  seio
familiar decorrente
do seu sero-estado

P103- Somente aspectos negativos pois tenho
medo de morrer e deixar 0 meu bebe sozinho.

O que significa a
familia para si hoje
em dia?

P103- Se a minha mée fosse mais minha amiga
familia significaria tudo.

De quem recebe o
apoio para levantar

PI03- De ninguém! Tenho de fazer isso

seus medicamentos | pessoalmente.

quando ndo pode ir

ao hospital?

Nos momentos de

dificuldade pessoal | PI03- Tenho me apoiado na igreja e gostaria
como tem feito a | que a minha mée pudesse me apoiar mais.
superacao.

Quem seria a pessoa
ideal para Ihe prestar
apoio nesses
mementos?
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Casao 4.

Genograma familiar

Legenda

Fonte:Dados da entrevista

Legenda

2?

38

<gﬁkjitoHomem

©

16

Pct. Identificado Q Mulher

Relacionamento estreito
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P104 de 36 anos, mée de dois filhos, Daniel com 16 anos e Elina com 14anos.Eesta vive no bairro
Mahotas com seus dois filhos e é vilva de Renato que morreu em decorréncia de complicacGes do

HIV faz 2 anos. Actualmente ndo mantém nenhum relacionamento conjugal.

P104 tem o ensino priméario completo e trabalha como comerciante no mercado grossista do
Zimpeto.E segunda filha dos seus pais e tem dois irmdos Vicente 38 anos e a Dulce 33,0s seus
pais vivem juntos na provincia de Sofala sendo que o contacto com eles é feito por meio de
celular e de vez em quando ela desloca -se a sua terra natal. Salientar que seus dois irméaos

residem em Maputo.

Dinamica Familiar

P104 descobriu 0 seu estado serologico apos a morte do seu marido ha 2 anos quando ela achou
que estava a perder muito peso sem saber o motivo. Dai dirigiu-se a uma unidade sanitaria
realizou exames laboratoriais e teve conhecimento que tinha o HIV, sendo que nesse momento a

sua sogra a estava acompanhando e ficou sabendo do diagndstico.

Em seguida, P104 informou a sua Unica irmd sobre a sua condicdo de saude, sendo que esta
aconselhou-a a comunicar os seus pais na Beira e ao seu irmé&o mais velho. PI04 pediu um tempo

para se concentrar e digerir a situagéo.

Meses depois ela ganhou coragem e comunicou aos seus familiares sendo que estes reagiram com
choque, mas aconselharam-na a procurar mais informacdes e orienta¢fes, sobre como viver com

esta doenca e os cuidados gerais que os familiares podem ter com ela.

Desde entdo, P04 recebe tratamentos no centro de salde 1° de Maio e muito apoio dos seus

familiares, ajudando-a a manter o seu bem-estar fisico e emocional.

O relacionamento da P104 com os seus filhos também tem sido bastante harmonioso embora estes

ainda néo saibam do seu estado serologico.
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Segundo P104 Elina esta em processo de preparacao para ser revelada o diagnostico de sua mae,
esta sendo feita acompanhamentos como o grupo de psicologos do centro onde a mae recebe

tratamentos.

P104 diz que a revelagdo do diagnostico a sua filha vai ser boa pois esta deixara de contar somente
com a ajuda dos seus irm&os e passaré a ter apoio também da sua filha que mesmo nédo sabendo da
doenca da mde preocupa-se muito em manter-lhe bem e sempre que pode prepara - lhe uma

refeicdo e leva para o mercado.

Quadro 12.Conhecimento sobre o TARV

Categoria Subcategoria Unidade de contexto

NUumero de tomas | PI04- Tomo 1 comprimido todos os dias as 21
diarias e quantidade | horas.

de comprimidos
Conhecimento | tomados

do TARV

Numero de falhas | PI04- N&o costumo falhar! A minha irmé
mensais e motivos de | colocou alarme para mim no celular todos os
falhas dias as 21 ele toca.

Fonte: Dados da entrevista

De acordo com o relato apresentado pela PI04 pode-se perceber que ela tem conhecimento sobre

0s medicamentos que toma e tem recebido muito apoio por parte dos seus familiares.
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Quadro 13. Conhecimento da doenca por algum membro da familia

Categoria

Subcategoria

Unidade de contexto

Conhecimento
da doenca por
algum membro
da familia

Ja informou alguém
sobre o seu sero-
estado

P104-Sim informei minha sogra meus irmaos e
meus pais.

Como € sua relacéo
com estas pessoas

P104— Optima!

Dentro do sistema
familiar tem falado
sobre o HIV/SIDA

P104- Nao temos conversado. Tenho medo que
os meus filhos saibam do meu estado e fiquem
preocupados pensando que a qualquer
momento possa morrer.

E importante que
algum da sua
familia saiba do seu
estado. Porque?

P104- Sim! Porque se eu ndo tivesse falado
para minha familia hoje em dia néo receberia o
apoio que tenho. Mesmo 0s meus pais la onde
estdo tém sempre se preocupado em saber
como esta minha salde.

Fonte: Dados da entrevista

Neste relato a participante mostra claramente que tem um bom relacionamento com 0s seus
familiares, dentro do sistema tem havido muito didlogo e através da sua explanacdo pudemos
verificar também que a paciente tem recebido bastante suporte familiar.
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Quadro 14.Apoio familiar

Categoria

Apoio familiar

Subcategoria

Unidade de contexto

Houve alguma
mudanca no
sentimento de
aproximacdo e de
poder dentro da
familia?

P104-Nao'!desde que o meu marido faleceu eu
assumi o papel de pai e mée dentro de casa
embora receba apoio dos meus sogros e meus
iIrmé&os.

Como se sentia em
termos de poder na
familia antes de
saberem do seu sero-
estado

E agora como se
sente?

P104- Nada mudou! A minha familia continua
a tratar-me como sempre me tratou.

Que aspectos
positivos e negativos
verifica no  seio
familiar decorrente

do seu sero-estado

P104- N&o tenho nenhum aspecto negativo,
muito pelo contrario, o facto de eu ser
seropositiva ndo chegou a mudar nada nos
meus familiares.

O que significa a
familia para si hoje
em dia?

P104- Familia significa suporte para mim, pois
sem eles eu ndo teria superado a morte do meu
marido e de seguida a descoberta do meu
estado seroldgico.

De quem recebe o
apoio para levantar

P104- A pessoa que me tem apoiado € a minha

seus medicamentos | irmd que também é minha confidente e as
quando ndo pode ir | vezes minha sogra também o faz por mim.

ao hospital?

Nos momentos de

dificuldade pessoal | PI04-Busco auxilio em Deus pois ele é que
como tem feito a | sabe quando é que cada um de nos vai partir.
superacao.

Quem seria a pessoa
ideal para Ihe prestar
apoio nesses
mementos?

Fonte: Dados da entrevista
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4.1. DISCUSSAO DOS RESULTADOS
Na discussdo dos resultados serdo enfatizadas algumas tematicas que caracterizam mudancgas no
contexto familiar em pessoas vivendo com HIV/SIDA tendo em consideracdo o objectivo

especifico — identificar o papel dos membros da familia sob ponto de vista dos pacientes.

Suporte Social
Suporte social pode ser compreendido como a busca de uma rede de apoio que possibilita, regular
ou preservar relacionamentos interpessoais durante os periodos stressantes, utilizando-se do apoio

emocional, assisténcia material ou informacao (Silva, Matos e Cedaro, 2007).

Desta forma, diante da noticia do diagnéstico de HIV muitas vezes a familia constitui a base
afectiva e social, fornecendo a pessoa portadora do virus auxilio emocional, financeiro e cuidados

com a saude (Lopes e Fraga, 1998).

Neste sentido, o apoio fornecido pelos familiares a pessoa com HIV tem efeito directo sobre o
ajustamento psicolégico desta, proporcionando-lhe bem-estar fisico e psicoldgico ajudando-a
lidar melhor com a doenga. Tal apoio pode moderar o impacto do stress desencadeado com o

aparecimento da doenca.

Assim, dentre as diversas questfes que abrangem o suporte social dos familiares a pessoa com
HIV/SIDA esté o apoio financeiro atrelado ao facto de possibilitar ao individuo a compra de uma
alimentacdo mais balanceada e um significativo suprimento das necessidades decorrentes do

impedimento ou reducdo da actividade ocupacional (Cardoso et al., 2008).
Além disto, dentre os aspectos que envolvem o cuidado com a satde da pessoa com HIV esta a

sua adesdo ao tratamento, sendo que a mesma pode estar relacionada a qualidade dos seus

relacionamentos familiares, influenciando no seu modo de viver.
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Outro aspecto relevante é o fato da familia buscar incentivar a adesdo a comportamentos que
contribuem para o bem-estar social da pessoa, como, por exemplo, praticar exercicios fisicos, ter
lazer, aderir a uma alimentacdo expressivamente saudavel, quantidade minima de horas de sono,

dentre outras atitudes de cuidado (Cardoso et al., 2008).

O suporte social fornecido pelos familiares é ilustrado em casos como, por exemplo, de PI01 “
familia significa tudo para mim sem eles eu ndo estaria vivo e saudavel apesar de ser positivo sou
um homem feliz e abencoado sem tirar o mérito da minha esposa que também me apoia

incondicionalmente ”

PI04 ” Se eu ndo tivesse falado para minha familia hoje em dia ndo receberia o apoio que tenho

mesmo os meus pais ld onde estdo tem sempre se preocupado em saber como estd minha saude”

O fornecimento do suporte social aos pacientes seropositivos por parte dos seus familiares foi
percebido em todos os casos aqui descritos, mas isto ndo € regra, sendo que pode haver outros
casos de pessoas que ndo recebam da familia apoio emocional, financeiro e cuidados com a sua

salde e bem-estar conforme os relatos que se seguem.

“PI03 se a minha mae fosse mais minha amiga familia significaria tudo e tenho medo de morrer
deixar meu bebe sozinho.”

6

102 se eu me entendesse bem com meu companheiro e minha filha talvez ndo teria os

’

problemas que tive com a medicagdo haveriam de me auxiliar quando eu necessitasse de ajuda.’
Conforme Lima (2003), factores como uma postura pouco acolhedora ou nenhum apoio familiar

poderdo levar o individuo a forte depressdo e em alguns casos, até mesmo a por fim a prépria

vida.
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Objectivo geral: Analisar o papel da familia na adeséo ao TARV

Aproximacao afectiva

A aproximacdo afectiva contribui para uma boa adesao visto que a mesma refere-se a contar com
a presenca de membros da familia em diversos momentos da vida, sejam estes de dificuldades ou

~

nao.

Esta afirmacdo é suportada por Fachada (2012) ao falar de coesdo familiar referindo-se a ligacéo
emocional entre os membros do sistema e esta manifesta-se pela solidariedade e cooperagéo entre os
mesmos, sendo mais forte, quando existirem possibilidades de comunicagdo e um consenso de

interesses e opinides.

As familias de PI101 (Caso 01) e P104 (caso 4)sdo um exemplo de muita coesdo e reaproximacao.
Como se pode perceber a aproximacao afectiva entre os membros destas familias ocorreu com
grande énfase apds a revelacdo dos diagndsticos o que fortificou os cuidados com a satde e bem-

estar biopsicossocial do familiar seropositivo.

Questdo de partida: Até que ponto a presenca da familia e importante no processo de
adesdo ao TARV

Separacao Conjugal

A separagdo conjugal, conforme Féres-Carneiro (2003), é compreendida como uma das mais
dolorosas experiéncias pelas quais podem passar os individuos, constituindo-se como um
processo complexo vivenciado em diferentes etapas e niveis distintos, ou seja, nos pensamentos
secretos de cada membro do casal, no dialogo entre eles e na explicitacdo para o contexto social

que 0s permeia.

Esta definigdo faz-nos recorrer a nossa questdo de partida onde queriamos saber até que ponto a
presenca da familia neste caso concreto o cdnjuge é importante no processo de adesdo ao TARV e
denotamos segundo o relato feito pela P102 que o facto de seu esposo a ter abandonado constituiu
um fracasso no seu tratamento.

“P102 meu companheiro abandonou-me e minha filha mais velha pouco quer saber de mim! Ela

na me respeita mas eu fago tudo por elas praticamente sou pai e méde daquelas criancas”
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Segundo Gehring (1998), o subsistema parental € o subsistema executivo da familia, e ¢
constituido normalmente pelos pais, executando as funcGes de proteccdo e educacdo das geracdes
mais jovens a seu cargo, assumindo portanto, as funcdes basicas de apoio ao crescimento e
desenvolvimento das criangas, visando socializar, orientar, definir regras e assegurar a sua

aplicagéo.

No caso aqui apresentado ap6s a revelacdo diagnostica do HIV houve a separacdo conjugal
fazendo com que a participante assumisse sozinha o papel parental dentro do sistema familiar o
que dificulta o seu relacionamento com a filha mais velha e por conseguinte afecta o seu

tratamento.

Nesta complexa rede de interac¢des, o comportamento de um membro afecta 0 comportamento
dos restantes, bem como o da familia enquanto sistema. Portanto, as mudangas verificadas no

sistema familiar afectam o comportamento individual, e este, por sua vez, o sistema familiar.

Belsky (1993) defende que as familias apresentam a capacidade de auto-organizacgdo, que consiste
na modificacdo das regras de funcionamento, adaptando-se ao crescimento dos seus membros e a

etapa de vida familiar.

Questdo de pesquisa sobre que factores relacionados a familia determinam a adesdo ao
TARV

Rompimento

O rompimento caracteriza os relacionamentos familiares nos quais a ligacdo emocional entre os
membros é mantida, apesar de ndo haver contacto entre os mesmos (Wendt e Crepaldi, 2008).
Apos a revelagdo diagnostica da sua seropositividade a filha de P102 rompeu com a sua mae,
segundo ela devido ao preconceito que a mesma tem diante de sua condi¢do de salde. Este facto é

ilustrado na seguinte narrativa:
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“Hoje em dia tenho que me virar pois minha filha era a pessoa que levantava os comprimidos
para mim. Aqui no hospital falaram-me de grupos de apoio comunitario e estou em via de me

juntar a esse grupo para me apoiar no levantamento dos comprimidos. ”

Através desta fala, percebe-se que atrelado a relacdo de rompimento entre mae e filhaestd o
sentimento de raiva desta com relacdo a ela, o que pode ter contribuido para o agravamento do

mau relacionamento.

Na historia de P103o rompimento com os membros de sua familia ndo esta atrelado a revelacéo
diagnostica de seropositividade. Houve o rompimento da participante com a sua familia de

origem, mae, pai e irmaobem antes dela saber que era seropositiva.

Estas explanagbes fazem-nos revisitar a questdo das fronteiras visto que nestes dois casos

constatamos a existéncia de fronteiras rigidas.

As fronteiras rigidas sdo caracterizadas pela sensacdo de desligamento e despreocupacao, sendo
que a comunicacao entre seus membros é prejudicada e leva ao distanciamento emocional dos

mesmos. Tal fronteira caracteriza as familias desligadas (Féres-Carneiro, 1996).

Segredo

A palavra segredo deriva do latim secretu, separado, afastado; aquilo que ndo pode ser revelado.
Assim, viver permeado pelo segredo é viver numa condicdo de estar separado daquilo que néo se
é capaz de aceitar como parte de si, € negar aquilo que fere, ou de alguma forma, denigre o ideal
de ser (Pizarro, 2006).

Muitas vezes, o individuo que apresenta algum tipo de doenca sente-se envergonhado, pois 0
desenvolver uma doenga demonstra que algo nele esta errado. No caso do HIV, tal situacdo torna-
se ainda mais agravante, visto que apresentar tal doenca pode pressupor falta de integridade moral
(Lima, 2003).
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As pessoas com HIV bem como os seus familiares, sentem-se obrigadas a guardar em segredo a
doenca, em virtude do medo de sentirem-se rejeitados e estigmatizados pelos outros tal medo
constitui-se como reflexo directo das ideias das pessoas de associar a doenca a comportamentos

ditos pecaminosos e, assim, desaprovados socialmente.

“ Neste momento quem sabe do meu estado seroldgico é apenas a minha mée quetambém é
minha confidente. P103 diz ndo ter um bom relacionamento com o padrasto e ndo quer que este
saiba de forma alguma do seu estado porque ele e muito mau e pode criar situagdes

desagradaveis dentro de casa.”

Corroborando essa questdo, Souza et al. (2004) apontam que o receio de revelar o diagnéstico
refere-se ao temor quanto ao julgamento social, ou seja ha 0 medo da humilhacdo, da vergonha e

da culpa.

O segredo sobre o HIV pode ter impacto negativo na adesdo, namedida em que a pessoa receia
que terceiros desconfiem de sua seropositividadeao descobrirem que usa determinados remédios,

porexemplo.

Assim, esconder o diagndstico pode significar deixar de fazermuitas coisas do préprio tratamento,
como: ir as consultas, fazer exames, levantar os medicamentos e toma-los nos horarios e doses

recomendados.

Neste sentido, conforme os autores, tanto a pessoa com HIVquanto seus familiares utilizam o
segredo como forma de enfrentamento para manter sua sobrevivéncia no contexto social, visto
que a doenca é permeada por questdes de dilemas éticos, gerando conflitos e ansiedades para toda

a familia.
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CAPITULO 5

Conclusodes

A presenca do virus de HIV/SIDA no ambiente familiar é considerada um evento marcante,
constituindo-se muitas vezes, como foco de novas direc¢des, podendo haver contradigdes e

desencontros que trazem culpa, tristeza, vergonha, impoténcia, dentre outras questdes.

Assim, diante das mudancas no contexto familiar de pessoas com HIV ap6s o diagnostico, pode-
se considerar que a familia deve ser compreendida na sua unicidade, completude, atentando-se as

suas vivéncias e experiéncias sendo relevante a presenca da mesma no processo de tratamento.

Desta analise, concluimos que em algumas estruturas familiares existia uma certa desestruturacao,
caracterizada pela inversdo de papéis, onde uma méae assumia as funcbes de pai dentro do

subsistema conjugal, e existéncia de fronteiras rigidas entre o subsistema parental e filial.

Face a situagédo de crise a que o sistema familiar apresenta, caracterizada pelo impacto do HIV
encontramos a resposta para a nossa questdo em que queriamos saber sobre a importancia da
familia na adesdo ao TARV onde ficou comprovado que as pessoas com fraco suporte familiar e

social apresentavam uma adesao abaixo da aceitavel.

Os resultados da pesquisa deram resposta as questbes de investigacdo e confirmaram que,
mudancas no sistema familiar, contribuem de modo significativo para uma boa ou ma adeséo no
TARYV portanto, com os resultados, pode-se afirmar também que os objectivos da nossa pesquisa

foram alcancados.

Uma das conclusfes encontradas ao longo da pesquisa é que através dela fomos capazes de
perceber que o nivel de adesdo das pessoas que tinham um suporte familiar aceitavel ou bom o
seu nivel de adesdo também era bom e desta forma atingimos um dos nossos objectivos em que

faziamos a comparacéo do nivel de adesdo em pacientes com e sem apoio familiar.
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Concluimos ainda que a familia na sua dupla dimensdo horizontal e vertical, torna-se uma
estrutura basica para albergar toda a vida dos seus membros, os problemas dos seus membros séo

problemas da familia e a solucéo nédo é possivel sem a participacdo da familia.

LimitacGes do trabalho

Tendo em consideragdo as exigéncias de uma investigacdo cientifica, reconhecemos as nossas
limitacGes, por isso, gostariamos de apresentar algumas dificuldades que encontrdmos na sua
operacionalizacdo:

Dificuldade em envolver mais membros da familia no acto de recolha de dados.

O facto de existir somente uma psicologa no local de estudo também constituiu uma limitacédo

Apesar destas dificuldades encontradas ao longo do trabalho, pensamos que as questdes aqui

abordadas poderao ser ultrapassadas nas proximas investigacoes.

84



Sugestoes
1. Ao centro de Saude 1° de Maio

v' A avaliacdo da adesdo deve ser feita periodicamente como parte da rotina das consultas

integradas de doencas cronicas

v' Ha necessidade de compreender as razdes por detrds das falhas sempre que possivel e

definir estratégias apropriadas as evidéncias obtidas;

2. A familia

v" Tenha um papel mais activo e responsavel no governo do sistema familiar, bem como, na

resolugdo dos seus problemas;

v' Promova e potencie de forma equilibrada a coesdo familiar, como factor de protec¢do

contra os riscos e dos agentes stressores;

v' Seja aberta e flexivel, capaz de trabalhar em redes, o que proporcionard troca de

experiéncias, que muito contribuem para o seu empoderamento.

85



Referéncias bibliogréaficas

10.

11.
12.

13.
14.

Alencar, T. D. M. (2008). Transformagdo da “aids aguda” para a "aids crénica™: percepcao
corporal e intervencdes cirdrgicas entre pessoas vivendo com HIV e aids. Ciéncias Saude
Colectiva. Rio de Janeiro, v.13, n.6.

Andrade, R.G. elriart, J.A.B. (2015). Estigma e discriminacdo: Experiéncias demulheres
HIV positivas nos bairros populares deMaputo, Mocambique, Cad. Saude Publica, Rio de
Janeiro, 3: 565-574.

Almeida, A. O. (2003), Noticias Inesperadas. Saude Paulista.

Amaro, J (2007). “Sentimento Psicologico de Comunidade: Uma Revisao”. In
AnalisePsicologica, n.° 1.

Andolfi, M. (1989). Por Tras da Mascara Familiar. Porto Alegre: Artes Médicas.

ARO Mogambique (2011). A SIDA em Mocambique — Por uma Sociedade S& e Livre do
HIV/SIDA. Maputo.

Ayres, J. R. C. M., Franca Junior, 1., Calazans, G. J., &Saletti Filho, H. C. (2003). O
Conceito de Vulnerabilidade e as Praticas de Saude: novas perspectivas e desafios. In D.
Czeresnia& C. M. Freitas. Promocdo de salde: conceitos, reflexdes, tendéncias (pp.117-
140). Rio de Janeiro: Fiocruz.

Ayres, J.R. (1998). Vulnerabilidade do adolescente ao HIV/Aids. In: Seminario Gravidez
na Adolescéncia. Brasilia: Ministério da Saude; USAID.

Banco Mundial, (1999). Aumentar a Accdo contra o HIH/SIDA em Africa: Respondendo a
uma crise de desenvolvimento. Washington DC: BIRD.

Banco Mundial (2008). Relatério sobre a Situacdo do HIV/SIDA em Mocgambique.
Maputo.

Bardin, L (1977). Anélise de Contetdo. Lisboa: Edic¢des 70.

Barroso, (2006). Adesdo ao tratamento com anti-retrovirais entre pacientes com
SIDA fortaleza-CEIn BrazilianJournalofNursing. Volume 5.

Bayés, R. (1995). Sida y Psicologia. Barcelona: Martinez Rocca.

Beck, A. T., Rush, A. J.,, Shaw, B. F., & Emery, G. (1982). Terapia Cognitiva da
Depresséo. Rio de Janeiro: Zahar.

86



15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.
22.

23.
24.

25.

26.

Belsky, J. (1993). Etiology of child maltreatment: A developmental-ecological analyses.
Psychology Bulletin.

Brambatti, L.P. &Seidl E.M.F. (2010). Monitoramento e avalia¢do da adesdo ao tratamento
anti-retroviral. Desafios e possibilidades. Ciéncia & Saude Colectiva,

Brambatti, L.P.; Costa, L.F. (2003). AIDS, psicodrama e conjugalidade: compondo com a
diferenca.Revista Brasileira de Psicodrama . v. 11, n.1, p. 43-63.

Brambatti, L.P. (2001). Convivendo com a Diferenca:Dindmica Relacional de Casais
Sorodiscordantes para HIV/AIDS. Dissertacdo de Mestrado (Psicologia Clinica).
Universidade de Brasilia.

. (2007). Compartilhando olhares, didlogos e caminhos: adesdo ao tratamento
anti-retroviral e qualidade de vida em pessoas vivendo com HIV/AIDS em Maputo,
Mocambique. Tese de Doutorado. Universidade de Brasilia.

Brito, A.M.; Castilhos, E.A.&Szwarcwald, C.L. (2001). AIDS e infec¢do pelo HIV no
Brasil: uma epidemia multifacetada. Revista da Sociedade Brasileira de medicina Tropical.
V. 34,n. 2, p.207-217, mar-abr,.

Bowen, M. (1991). De la Familia al Individuo. Barcelona: Piados.

Cardoso, A.L. Marcon S.S. Waidmani M.A.P. (2008). O impacto da descoberta da
sorologia positiva do portador de HIV/AIDS e sua familia. Rev. Enferm. UERJ, Rio de
Janeiro, jul/set; 16(3):326-32.

Carneiro, R.S, (2007). Qualidade de vida, Apoio Psicossocial e Depressdo. Volume 2.SP.
Cavallari, C. D. (1997). O Impacto da Comunica¢do do Diagnoéstico HIV Positivo: a
ruptura de campo diante da seropositividade. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia
Psicologia Clinica).

Cecconello. A. &Koller, S. H. (2004). Insercdo ecoldgica na comunidade: Uma proposta
metodologica para o estudo de familias em situagéo de risco. Tese de doutorado Curso de
Pds-Graduacdo em Psicologia do Desenvolvimento. Universidade Federal do Rio Grande
do Sul, Porto Alegre, RS.

Chagane, H.C., (2011). Uso do Preservativo: Expectativas, Atitudes e Normas percebidas
pelos Jovens em Mogambique. Revista Psique, 12 Edicdo, MISAU, CEPAEP, Maputo.

87



217.

28.

29.

30.

31.

32.
33.

34.

35.

36.
37.

38.

39.
40.

Coelho, A. B. (2006). Representacdes sociais de homens infectados pelo HIV acerca da
AIDS. Dissertacdo de Mestrado. Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da
Universidade Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte.

Cohn, A. (1997). Consideragdes Acerca da Dimensdo Social da Epidemia de HIV/AIDS no
Brasil. In: SIMPOSIO satélite. A epidemia da AIDS no Brasil: situagdo e tendéncias.
Brasilia: Ministério da Sadde.

CNCS (Conselho Nacional de Combate ao HIV/SIDA), 2000. Plano Estratégico Nacional
de Combate ao HIV/SIDA (1999-2004) — PEN I. Maputo: CNCS.

, 2004. Plano Estratégico Nacional de Combate ao HIV/SIDA (2005-2009)
— PEN II. Maputo: CNCS.

, 2010. Plano Estratégico Nacional de Resposta ao HIV e SIDA (2010-2014)
— PEN I11. Maputo: CNCS.

. O Género e 0 HIV/SIDA. Maputo.

, 2015. Plano Estratégico Nacional de Combate ao HIV/SIDA (2015-2019)
— PEN IV. Maputo: CNCS.

De Antoni, C. &Koller, S. H. (2004). A pesquisa ecoldgica sobre violéncia no

microssistema familiar. Em S. H. Koller (Org.), Ecologia do desenvolvimento humano:
Pesquisa e intervencdo no Brasil.

Duhamel, F. (1995). La santé et la famille, une approchesystémique en soinsinfirmiers.
Montreal: Gaétan Morin Editeur;

Fachada, M. (2012). Psicologia das relacGes Intrapessoais. 2%d. Lisboa. Edi¢des silaba.
Gehring, T. (1998). FAST: Family System Test. Zurich. Hogrefe&Humber Publishers.
Disponivel em: http://www.fast-test.com. Acessad.

Falceto, O. G (2008). Terapia Familiar. Abordagens Actuais da Psicoterapia.3%d. Porto
Alegre. Artemed..

Féres-Carneiro (1996). Teresinha. Familia: diagndstico e terapia. Ed. Vozes,

Fishel, JD, Bradley, S.E.K., Young, P.W., Mbofana, F.& Botédo, C. (2011). HIV no seio
dos casais em Mocambique: Estado Seroldgico, Conhecimento do Estado, e Factores
Associados com a Serodiscordancia do HIV. Analise Profunda do Inquérito Nacional de
Prevaléncia, Riscos Comportamentais e Informacdo sobre o HIV e SIDA em Mogambique
(INSIDA) 2009. Calverton, Maryland, USA: ICF International.

88



41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

Fortin, M.F. (2003). O processo de investigacdo de concepcao a realizacao (3?2 ed), Loures:
editoras Luso ciéncias.

Freitas, M. R. I. (2002), Sexualidade do portador do virus da imunodeficiéncia humana
(HIV): um estudo com base na teoria da crise. Rev. Latino-Am. Enfermagem. SP, v. 10.
Freitas, M. T. A. (2002). A abordagem sdcio-histérica como orientadora da pesquisa
qualitativa. Cadernos de Pesquisa, S&o Paulo, n.116, p.20-39.

Garcia, F.G.P. (2001). Anélise Global de uma Guerra (Mocambique 1964-1974): Os povos
de Mogambique e o seu comportamento no confronto. O relacionamento das comunidades
socio-religiosas de Mogambique com o Poder portugués e com a subversdo

Garcia H.E. (1993). SIDA: Apoyos en el Entorno Personal, Familiar y Laboral. Madrid:
EudemaPsicologia.

Gimenes, M.G. & Queiroz (1997). As diferentes fases de enfrentamento durante o primeiro
ano apds a mastectomia.

Gongcalves, C.S., Weber, B.T. & Roso, A. (2013). Compartilhamento do diagnostico do

HIV/AIDS: um estudo com mulheres. Mudancas — Psicologia da Saude,21.

Grandesso, M. (2000). Sobre a Reconstrugdo do Significado. S8o Paulo: Casa do
Psicologo.
Governo de Mocambique. (2006). Plano de Acc¢do para a Reducdo da Pobreza Absoluta

2006-2009 (PARPA I1). Maputo.
HANDICAP International (2011). Manual de Formagdo de Activistas em Saude Sexual e
Reprodutiva e Prevencdo do HIV. Monde Artes. Maputo.

Honwana, A. (2002). Espiritos vivos. Tradices modernas. Maputo. Promédia.

INE, MISAU, MPD, CEA, CNCS, UEM, (2008). Impacto Demogréafico do HIV/SIDA em
Mocambique: Actualizacdo — Ronda de Vigilancia Epidemiolégica 2007. Maputo. INSIDA
(Ministério da Saude e Instituto Nacional de Estatisticas). (2010).

INSIDA 2009 - Inquerito Nacional de Prevaléncia, Riscos Comportamentais e Informacéo
sobre HIV e SIDA em Mogambique: Relatorio Final. Maputo.

54. Janior L.L; Greco D.B; Carneiro M. (2001). Avaliacdo da aderéncia aos anti-retrovirais em

55.

pacientes com infeccdo pelo HIV/Aids. Rev. Saude Publica, S&o Paulo.
Kibler-ross, E. (1993). Sobre a Morte e o Morrer. 8 ed. (P. Menezes, Trad.) Sdo Paulo:
Martins Fontes.

89



56.

S7.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

Leite S.N, Vasconcellos M.P.C. (2003). Adesao a terapéutica medicamentosa: elementos
para a discussdo de conceitos e pressupostos adoptados na literatura. Ciéncia e Saude
Colectiva.

Licencga,l. (2007). A importancia do Apoio da Familia na Adesdo ao TARV. Relatdrio de
Estagio em Psicologia Apresentado a Faculdade de Educagdo da UEM para a obtencdo do

grau de Licenciatura em Psicologia Social e das Organizacgdes.

Lévi-Strauss, C. (1982). As estruturas elementares do parentesco. Colec¢do Antropologia,
9. Petropolis, RJ.

Lima, Soénia (2003). Atendimento psicoldgico a pacientes internados e seus familiares na
fase de suspeita de diagnostico d HIV/SIDA: avaliagdo do trabalho realizado. Dissertagao
de Mestrado, UFSC/Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas/Programa de Pos-Graduacao
em Psicologia, Florianépolis.

Lopes, M. V. (1998). Pessoas Vivendo com HIV: Stresse e suas formas de enfrentamento.
Rev. Latino-Am. Enfermagem. Ribeirdo Preto.

Maia (2008). Vulnerabilidade ao HIV/AIDS de pessoas heterossexuais casadas ou em
unido estavel. Rev. Saude Pablica. S&o Paulo, v.42, n. 2. Abr.

Maloa, Benvindo Felismino Samuel (2013). Conhecimentos, atitudes, crengas e
comportamentos em relacdo ao HIV-AIDS nas escolas secundérias: um estudo comparativo
entre as cidades de Maputo, Beira e Lichinga em Mocambique, Tese de Doutoramento.

Salvador.

Manjate, R., Lacerda, R., Meierelles, T., Gravato, N., Gras, C., Lima, J., Durdo, O., Assan,
A., Sesdedos, T., Raman, H., Gaspar, F. & El-Sadr, W. (2005). Avaliacdo qualitativa dos
factores associados a & adesdo ao uso de antiretrovirais em Mocambique. Traballjlho
apresentado na XIl Jornada de Salde do Instituto Nacional de Saude. Faculdade de
Medicina e Centro Regionnal de Desenvolvimento Sanitario (CRDS), Maputo,

Mocgambique.

Manjate, (2013).Disponivel em http://www.cip.org.mz/urepoter, lido a 18 de Outubro de
2015.
Mann, J.; Tarantola, D.J.M. &Netter, T.W. (1993). A AIDS no mundo. Rio de Janeiro,

Relume-Dumara,

90


http://www.cip.org.mz/urepoter

66.

67.

68.

69.
70.

71.
72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

Marcon,.(2005). Vivéncia e reflexdes de um grupo de estudos junto as familias que
enfrentam a situacdo crénica de saude. Texto e Contexto - Enferm. Florianépolis, v.14,.
Mcdaniel, S. H, & Doherty, W. (1994). Terapia familiar médica: Um enfoque
biopsicossocial as familias com problemas de saude (D. Batista, Trad.) Porto Alegre, RS:
Artes Médicas.
Mcgoldrick, M. & Gerson, R (2005). Genograma sen la evaluacion familiar (5. ed.).
Barcelona, Espafia: Gedisa.
Menezes, I. (2007). Intervencdo Comunitéria: Uma Perspectiva Psicoldgica. Porto: Livpsic.
METRAM. (2010). "Movimento para 0 acesso ao Tratamento Anti-retroviral em
Mocambique" disponivel em http://www.matram.org.mz/dados.html.
Minuchin, S. (1990). Familias: Funcionamento e tratamento. Porto Alegre: Artes Médicas.
Minuchin, S. (1999). Prefacio. Em M. P. Nichols& R. C. Schwartz, Terapia familiar:
conceitos e métodos 72 ed.
Minuchin. S. & Fishman, H. (2003). Técnicas e terapias familiares. Belo Horizonte, MG.
MISAU, (2014). Estratégia de Grupos de Apoio e Adesdo Comunitaria. Maputo: MISAU.
, (2012). Manual de Referéncia — Formacdo de Provedores de Salde em

Prevencdo Positiva. Direccdo Nacional de Assisténcia Médica. Programa Nacional de
Controlo as ITS — HIV/SIDA, Maputo: MISAU.

, (1992). Programa Nacional de Controle de SIDA - Plano de Médio Termo
92/93. Maputo: MISAU.

, (1988). Programa Nacional de Combate a SIDA: Plano de 3 anos, 1988-1990.
Maputo: INDE.
Minzo, A. et al (2011). Reflectindo Sobre Género, Educacdo e Sexualidade — Repensar
Conceitos e Preconceitos: Contributos para a Formagédo Inicial de Professores na
Universidade Pedagogica. Universidade Pedagdgica/CEPE. Editora Escolar. Maputo.
MONASO (2008). Integracdo do HIV/SIDA nos Sectores e Programas — Manual de
Formacao, Process. Maputo.
Mudendere, F. (2005). Valoracion del Comportamento Sexual y de la Auto eficacia para la
Proteccion de la Infeccion por el VIH/SIDA en Jovenes/Adultos, Estudiantes de Maputo,
Mozambique. Unicersitat de Valencia. Tese de Doutoramento. Servicios de Publicaciones,

Valencia.

91



81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

Njihia, C.; C. Ambasa; W. Parker; and S. Rogers. Perspectivas das Pessoas que Vivem com
o HIV sobre Prevencdo do HIV: Oportunidades e Desafios para Fortalecimento da
Resposta em Mocambique. Washington DC: C-Change/FH1 360.

Oliveira, A. (2000). Compreendendo o significado de vivenciar a doenga mental na familia.
R BrasEnferm.

Oliveira, V. Z. E.(2004). Comunicacdo do diagndstico: implicacdes no tratamento de
adolescentes doentes cronicos. Psicologia em Estudo.

ONUSIDA (2004). Situacdo da epidemia do SIDA, Programa Conjunto das Nagdes Unidas
sobre o HIV/SIDA e Organizagdo Mundial da Saude.

ONUSIDA (2015). Tratamento 2015, Programa Conjunto das Nacbes Unidas sobre o
HIV/SIDA, disponivel em www.oms.org, acessado em 2015.

Paparelli, Rosélia Bezerra, (2013). Aspectos psicossociais da adesdo as terapias
antirretrovirais: investigagdo qualitativa em trés momentos do tratamento, Programa de
Pds-Graduacdo em Ciéncias da Coordenadoria de Controle de Doencas da Secretaria de

Estado da Saude de Sdo PauloSao Paulo.

Parker,R. & Camargo. (2000). K. R. Pobreza e HIV/AIDS: aspectos antropolégicos e
socioldgicos. Cad. Saude Publica.

Penn, P.(2001). Trauma, lenguaje y escritura en la enfermedad cronica. Sistemas
Familiares. Buenos Aires.

Petersburgo, D.& Said, R. (2010). Johns Hopkins University/Bloomberg School of Public
Health/Center For Communication Programs. Maputo, Mogambique. Adesdo ao
Tratamento Antiretroviral: Desafios Comportamentais - Andlise Répida de Situagdo na
Zambézia e Maputo

Ramirez, Lucy, (2004). Manual de apoio a aderéncia ao tratamento anti-retroviral nos
hospitais de Dia, Maputo. MISAU/DAM.

Rapizo, Rosana (1998). Terapia Sistémica de Familia: da instrucdo a construgdo. Rio de
Janeiro: Instituto NOOS.

Remor, E. A. (1997). Contribui¢cbes do modelo psicoterapéutico cognitivo na avaliacdo e
tratamento psicolégico de uma portadora de HIV. Psicologia Reflexdo e Critica, 10, 249-
261.

92


http://www.oms.org/

93. Remor, E. A. (1999). Abordagem psicologica da AIDS através do enfoque cognitivo-
comportamental. Psicol. Reflex. Crit. vol.12 n.1 Porto Alegre

94. Rolland, J. S. (1995). Doenca crénica e o ciclo de vida familiar. Em B. Carter e M.
Mcgoldrick. As mudancas no ciclo de vida familiar: uma estrutura para a terapia familiar.
2a ed., Porto Alegre: Artes Médicas.

95. Romanelli, G. &Biasol. (1998). Zélia M? Mendes. Didlogos Metodoldgicos sobre Pratica
de Pesquisa. Ribeirdo Preto:

96. Santos, C. T., &Sebastiani. R. W. (1998). Acompanhamento psicoldgico a pessoa portadora
de doenga cronica. In: CAMON, V. A. E a Psicologia entrou no Hospital. S&o Paulo:

97. Santos, L. (2007). Impacto Psicologico do HIV/SIDA Pré e Poés Aconselhamento”.
Relatério de Estagio em Psicologia Apresentado a Faculdade de Educacdo da UEM para a

obtengéo do grau de Licenciatura em Psicologia Social e das Organizacdes.

98. Silva, J, M. (2001). Aderéncia ao tratamento anti-retroviral, Revisdo da Literatura Médica,
disponivel em www.Aids Portugal.com.

99. Silva, O. G. M. (2007). Estratégias de enfrentamento em pessoas vivendo com HIV/SIDA.
Revista Pesquisa.

100. Silveira, E. A., & Carvalho. (2002). Familiares de pacientes acometidos pelo HIV/SIDA e
0 atendimento prestado em uma unidade ambulatorial. Revista Latino-Americana de
Enfermagem,Séo Paulo.

101.Soriano, V. & Gonzélez-Lahoz, J.M. (2011). Manual del Sida,6* edicion. Mallorca,
Barcelona. PublicacinonesPermanyer,

102.Sousa, A. S.(2004). O SIDA no interior da familia - percepcdo, siléncio e segredo na
convivéncia social. ActaScientiarum. HealthSciences. Maringa.

103.UNAIDS. (2008). "Epidemiological Fact Sheet on HIV and AIDS. Core data on
epidemiology and response. Mozambique 2008 Update." Retrieved 30 January, 2010

104.WHO (2005). AIDS Epidemic Update 2005. Geneva, World Health Organization.

105.WHO (2008). AIDS Epidemic Update 2008. Geneva, World Health Organization.

106. Zampieri, A.M.F. (1996).Sociodrama Construtivista da AIDS: Método de construcdo

grupal na educacdo preventiva da sindrome da imunodeficiéncia adquirida. Campinas.

93



ANEXOS

94



D>
RPN

UNIVERSIDADE
E D U AR DO
MOINDI AINE

FACULDADE DE EDUCACAO

MESTRADO EM TERAPIA FAMILIAR E COMUNITARIA

FICHA DE RECOLHA DE DADOS

1.Centro de Saude 1° de Maio
2.Codigo do guido
3. Data / / (Versao 2)

Dados s6cio demogréficos:
1.Idade 2.5exo0 3.0cupacéo

4. Nivel de escolaridade

5. Estado Civil 6.Residéncia

7. Fungdo que desempenha dentro do sistema

Habitos téxicos:
1.Nao

2.Sim

Caracteristicas socio econdmicas:

1.Renda individual mensal

2. Quem trabalha para o sustento da familia

3. Tipo de habitacéo

4. Meio de comunicagdo mais usado dentro do sistema familiar
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Conhecimento sobre o TARV:
1.Nao

2.Sim

3.Numero de tomas de medicagéo por dia

4. Quantidade de comprimidos tomados por dia

5. NUmero de falhas na toma de medicamentos em 1 més

6. Motivos das falhas

Conhecimento da doenca por algum membro de familia:

Ja informou alguém sobre o seu sero-estado?
1. Nao
2. Sim

3. Sesim qual é o grau de parentesco?

Como € a sua relacdo com esta pessoa?
1. Optima
2. Boa mas com alguma dificuldade
3. Dificil
4. Péssima
5. Outros

Dentro da familia tem falado sobre o HIV/SIDA?
1. Nao
2. Sim

3. Se ndo porqué
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Acha que é importante que alguém da familia saiba do seu estado?
1. Nao
2. Sim
3. Porqué

Apoio familiar:
1.Comparando o momento actual da sua vida com o momento antes de conhecer 0 seu
diagndstico positivo, acha que houve alguma mudanca no seu sentimento de aproximacao e de
poder dentro da familia
a) Sim
b) Nao
c) Sesim. O que acha que mudou?

2.Como é que se sentia em termos de aproximacdo e de poder (influéncia) na sua familia antes de

saber do seu sero-estado?

3. Como ¢é que se sente actualmente em termos de aproximacdo e de poder (influéncia) que vocé

tem na sua familia?

4. Que aspectos positivos e /ou negativos verificas no relacionamento familiar que resultam do

facto de vocé ser seropositivo?
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5. Qual ¢ o significado que da a actual situacdo de aproximacdo entre os membros da sua familia

consigo?

1. Com quem conta para levantar seus medicamentos quando nao pode ir ao hospital?

2. Nos momentos de dificuldade pessoal busca auxilio de que forma?
a) Procuro ficar sozinho
b) Busco apoio em Deus (na igreja)
c) Procuro ajuda de um terapeuta/psicologo
d) Converso com amigos
e) Converso com minha familia
f) Outros

3. Quem acha que seria a pessoa ideal para lhe prestar apoio dentro do sistema familiar?

4. De que forma gostaria que fosse este apoio?

Muito obrigado.
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FACULDADE DE EDUCACAO

MESTRADO EM TERAPIA FAMILIAR E COMUNITARIA

Consentimento Informado (Verséo 2)
Caro participante

Helena LuisComissar, estudante do Curso de Terapia Familiar e Comunitaria na UEM vem
poreste meio convidar ao senhor (a) a fazer parte de um estudo no qual terd queresponder algumas
questdes relacionadas com o tratamento anti-retroviral a queesta sendo sujeito, mais se informa
que a responsabilidade dos custos darealizacdo deste estudo esta a cargo do investigador.

A sua recusa oudesisténcia em fazer parte neste estudo ndo trar4 implicagBes negativas
aoparticipante.

O presente estudo pretende analisar o papel da familia na adesao ao tratamento anti-retroviral em
pacientes seguidos no Centro de Salde 1° de Maio no periodo de Fevereiro — Marco.Com 0s
resultados destapesquisa pretende-se dar uma contribuicdo aos doentes, aos profissionais daSaude
e as familias dos pacientes sobre a importancia da adesdo ao tratamento anti-retroviral

nomelhoramento do estado clinico do doente e respectiva qualidade de vida.
Toda a informacdo obtida sera apenas usada para o programa de estudo e teraum caracter

confidencial.

Obrigado, pela participacédo

Assinatura do (a) doente

Assinatura da pesquisadora

Maputo, aos de de 2015
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Informacao/declaracéo do participante

Eu compreendi o0 objectivo da pesquisa, li a informacdo acima, ou ela foi lida para mim. Tive
oportunidade de fazer perguntas sobre a pesquisa e todas as perguntas que eu coloquei foram-me
satisfatoriamente respondidas. Recebi uma cdpia deste termo de consentimento informado. Eu
consinto voluntariamente em participar nesta pesquisa e sei que tenho o direito de desistir do

processo do preenchimento dos questionarios a qualquer momento.

Assinatura do participante da pesquisa

Assinatura da pesquisadora

Maputo, aos de de 2015
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Informagdes de Contacto

Apresentamos abertura para nos contactar, caso necessite de mais informacgdes no futuro sobre a
pesquisa, ou necessite de informagdes sobre as actualizacbes da mesma. Estimamos bastante a sua

disponibilidade em participar nesta pesquisa.

Vocé pode contactar também a dra. Helena Luis Comissar, Investigadora principal, através
donlimero824560200 ou por correio electronico helenaparis9@gmail.com ou ainda aos Drs.
Hachimo Chagane e Ana Ibanes pelo n° 82-2559410/2811126 caso necessite podera contactar o
Comité institucional de Bioética para saiude CIBS pelo nr825881101situado na Av. Salvador
Allende, CP: 702 Maputo — Mogambique, para quaisquer necessidades de esclarecimentos que

venha a ter.

Assinatura da pesquisadora

Maputo, aos de de 2015
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TERMO DE COMPROMISSO DO INVESTIGADOR

Eu, Helena LuisComissar, investigadora principal do estudo “O papel da familiana adesdo ao
tratamento anti-retroviral em pacientes seguidos no Centro de Saude 1° de Maio Maputo”,
comprometo-me em cumprir e fazer cumprir todos os requisitos éticos nacionais e internacionais
estipulados para pesquisa, envolvendo humanos, respeitar a autonomia individual dos
participantes do estudo, maximizar os beneficios e minimizar os riscos, bem como proteger a
privacidade e manter a confidencialidade de todos os participantes da pesquisa. Comprometo-me
igualmente em ndo efectuar qualquer alteracdo ao protocolo aprovado pelo Comité Institucional
de Bioética em Saude da Faculdade de Medicina/Hospital Central de Maputo (CIBS FM & HCM)

sem uma prévia comunicacdo e autorizacdo do Comite.

Comprometo-me em garantir a obtencéo do consentimento informado de cada participante ao meu
estudo e em processar toda a informacdo obtida como parte do estudo com toda a

confidencialidade.

Finalmente comprometo-me que todos os dados recolhidos no ambito deste estudo ndo seréo
usados para quaisquer outros fins que ndo sejam os referidos no protocolo de pesquisa submetido
ao CIBS FM&HCM.

Assinatura da pesquisadora

Maputo, aos de de 2015
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DECLARACAO DE CONFLITO DE INTERESSE

Helena LuisComissar, investigadora principal do estudo O papel da familiana adesdo ao
tratamento anti-retroviral em pacientes seguidos no Centro de Saude 1° de Maio Maputo, declaro
que sou estudante da Faculdade de Educacéo, participei na elaboracdo do protocolo de pesquisa,
estarei directamente envolvida na recolha de dados e na posterior analise, interpretacdo e

apresentacdo dos resultados da pesquisa acima citada.

De referir que a realizacdo deste estudo ndo envolve quaisquer beneficios financeiros pessoais e
nem tem quaisquer fins lucrativos ou qualquer tipo de ligacdo com industria farmacéutica ou
outra. Assim, declaro que ndo antevejo nenhum tipo de conflito de interesse com relacdo a

pesquisa que lidero como investigadora principal.

Assinatura da pesquisadora

Maputo, aos de de 2015
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