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A aids mostra que ndo ha limites para a sobrevivéncia,
fazendo com que haja uma mudanca de discurso: a aids
pode desvincular-se da morte e associar-se a vida.

Silva et al., 2010.



RESUMO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) é uma doenca infectoparasitaria (DIP)
pandémica e grave, sendo um dos maiores desafios atuais da saude publica mundial. Estima-
se que 36,7 milhdes de pessoas em todo o mundo vivem com o virus da imunodeficiéncia
humana (HIV). A terapia antirretroviral (TARV) aumentou a expectativa de vida destes
individuos, retardando a progressdo da doenca, restaurando a imunidade e diminuindo a
morbimortalidade. Como esses individuos estdo vivendo mais, é necessario compreender
como estdo percebendo sua vida e sua qualidade de vida ap6s o diagndéstico do HIV e a
introducdo da TARV. Este estudo tem como objeto condicdes de vida de pessoas vivendo
com HIV (PVHIV) e suas implicagdes na qualidade de vida. Adotou-se o seguinte objetivo
geral: Investigar as condicGes de vida de PVHIV ap6s o diagnostico e 0 uso de TARV; e
como objetivos especificos: Descrever como PVHIV percebem sua vida apds o diagnostico
do e o uso de TARV; Discutir como as condic¢des de vida das PVHIV apds o diagndstico e em
uso de TARV interferem na qualidade de vida. Estudo qualitativo descritivo, em que o0s
participantes foram PVHIV, de 18 anos até 70 anos, em uso de TARV, e matriculados no
ambulatério de imunologia do Hospital Universitario Gaffrée e Guinle (HUGG). A coleta de
dados foi secundaria, através do banco de dados da pesquisa institucional “Trabalho e
condicBes de vida apds a introducdo da HAART: um estudo com pessoas vivendo com
HIV/Aids, matriculados no ambulatério do HUGG/UNIRIO”; os dados sociodemogréaficos e
clinicos foram inicialmente organizados e tabulados no programa Microsoft Excel ® versdo
2010, para construcdo de gréaficos e tabelas simples. A anélise de dados qualitativos se deu
através do software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires (Iramuteq). Os dados demogréaficos e clinicos revelaram o seguinte perfil:
populacéo estudada de 49 individuos; 55% do sexo masculino; 41% com faixa etéaria de 30—
39 anos de idade; 31% com ensino fundamental incompleto; 29% empregados e 27%
desempregados; 66% solteiros; 33% catolicos, 31% evangélicos e 22% sem religido; 55%
com grupamento de diferenciacdo (CD) 4 maior ou igual a 350 células/mm3; 67% com carga
viral indetectavel. Os dados qualitativos foram separados em dois corpus e foram analisados
separadamente pelo Iramuteq. Na analise textual do corpus 1, o texto foi separado e analisado
em sete classes lexicais, sendo que cinco expressam O processo de diagnéstico da
soropositividade com a revelacdo do mesmo e suas consequéncias e a vida depois do
diagnostico e duas estdo relacionadas com os caminhos do enfrentamento e da aceitacdo. Na
analise textual do corpus 2, o texto analisado foi dividido em seis classes lexicais, sendo uma
referente ao processo de adesdo a terapia medicamentosa e as demais relacionam a vida e sua
continuidade no contexto de enfrentamento do HIV. A partir deste trabalho, concluiu-se que
as PVHIV percebem sua qualidade de vida como satisfatéria, embora sofram com o
preconceito, o0 estigma e a exclusdo social. Descrevem suas dificuldades, principalmente na
revelacdo do diagndstico, pontuando a necessidade de se falar sobre o virus. E ressignificam a
vida ancorados na medicalizacdo, na esperanga, na fé e em Deus.

Palavras-chave: HIV/Aids; Qualidade de vida; Condi¢bes de vida; PVHA; PVHIV;,
TARV/HAART.



ABSTRACT

The Acquired Immune Deficiency Syndrome (AIDS) is a pandemic and a severe parasitic
infectious disease (PID); It is also one of the greatest current challenges of global public
health. It is estimated that 36.7 million people around the world are living with the human
immunodeficiency virus (HIV). The antiretroviral therapy (ART) increases the life
expectancy of these individuals by slowing the progression of the disease, restoring immunity,
besides reducing morbidity and mortality. As these individuals are living longer, it is
necessary to understand how they perceive their life after HIV diagnosis and the introduction
of ART. This study aims at the quality of life of people living with HIV (PLWA). The
following general objective is to investigate the living conditions of PLWA after diagnosis
and use of ART. In addition, as specific objectives, to describe how PLWA perceive their life
after diagnosis and use of ART; discuss how the living conditions of PLWA after diagnosis
and using ART affect quality of life. Descriptive qualitative study, in which the participants
were 18 to 70 year-old PLWA in use of ART and enrolled in the immunology outpatient
clinic of the Gaffrée e Guinle University Hospital (HUGG). The data collection was
secondary through the institutional research database Work and living conditions after the
introduction of HAART: a study with people living with HIV/AIDS registered at the
HUGG/UNIRIO outpatient clinic”; socio-demographic and clinical data were initially
organized and tabulated in the Microsoft Excel ® 2010 for building simple charts and tables.
The Qualitative data analysis done through the Iramuteq software. Demographic and clinical
data revealed the following profile: studied population of 49 individuals; 55% male; 41%, 30-
39 years of age; 31% with incomplete elementary school; 29% employed and 27%
unemployed; 66% single; 33% catholics, 31% evangelicals, 22% no religion; 55% with
cluster of differentiation (CD) 4 higher than or equal to 350 cellssfmm3; 67% with
undetectable viral load. The qualitative data were separated into two corpus and the Interface
de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (Iramuteq)
software analyzed them separately. In the textual analysis of corpus 1, the program separated
the analyzed text into seven lexical classes, five of which express the process of the diagnosis
of seropositivity with its revelation and its consequences and the life after the diagnosis and
the remaining two are related to the PLWA’s coping and acceptance. In the textual analysis of
corpus 2, the program separated the text analyzed into six lexical classes. One of them
expresses the process of adherence to the drug therapy and the others relate life and its
continuity in the context of HIV coping. From this work, one can observe that PLWA
perceive their quality of life as satisfactory. Although they suffer from prejudice, stigma, and
social exclusion, they describe their difficulties mainly in revealing the diagnosis, stating the
need of talking about the virus. Overall, they resignify life anchored in medicalization, hope,
faith and God.

Keywords: HIV/AIDS; Quality of life; Living conditions; PLHA; PLWH; ART/HAART.
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CONSIDERACOES INICIAIS

No ano de 2000, iniciei minha atividade profissional como enfermeira da Estratégia da
Saude da Familia (ESF), em 2001 me tornei enfermeira de um hospital estadual referéncia no
tratamento e internacdo de pacientes portadores de tuberculose e Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (aids), sendo esta Ultima uma doenca que, a época, pertencia a
um universo muito novo e desconhecido. Percebia a internacdo como ultimo recurso para
pacientes com muitas doencas oportunistas e em estado terminal. Em 2006, como enfermeira
de um hospital federal, onde fui trabalhar no setor de Doengas Infecciosas e Parasitarias
(DIP), me vi novamente frente as pessoas vivendo com HIV* (PVHIV) e, além do servico de
internacdo (na enfermaria), tive oportunidade de estar no ambulatério onde observei 0
cotidiano de adultos, gréavidas, criangas e adolescentes, todos se confrontando com o
diagnéstico do HIV/Aids.

Frente as pesquisas e a terapia medicamentosa, que avangam, permitindo o aumento da
sobrevida, surge entdo o interesse com as condicdes de vida das PVHIV apds o diagnostico e
como a qualidade de vida pode ser impactada com o confronto com uma doenga cronica,

infecciosa e transmissivel.

O acesso universal ao tratamento e a prevencdo do HIV e de doencgas sexualmente
transmissiveis possibilitou transformar o cenario da epidemia no pais. A queda nas
taxas de transmissao vertical do HIV, a reducdo da morbimortalidade da infeccéo e o
aumento da expectativa e qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV e aids
s8o uma realidade, caracterizando o atual perfil cronico da doenga (BRASIL, 2010,

p.7).

O acesso ao tratamento é capaz de reduzir a taxa de replicacdo do virus, podendo zerar
0s niveis de carga viral (CV), reduzindo assim as infec¢bes oportunistas, e ainda retardar o

progresso da doenca, proporcionando melhoras na salde geral.

! Em 29 de setembro de 2017, o Programa Conjunto das Nacdes Unidas em HIV/AIDS divulgou, durante o 11°
Congresso de HIV/AIDS, em Curitiba, a traducdo adaptada de seu Guia de Terminologia, em que recomenda
que ndo se utilize o termo “pessoa vivendo com HIV/Aids” (PVHA) e sim “pessoa vivendo com HIV”
(PVHIV), porque a sigla PVHA ¢ estigmatizante e ofensiva para muitas pessoas vivendo com HIV e, além
disso, a maioria das pessoas vivendo com HIV ndo tem aids. Desta forma, utilizaremos no presente trabalho o
termo “pessoas vivendo com HIV” (PVHIV). (PROGRAMA CONJUNTO DAS NACOES UNIDAS EM
HIV/AIDS, 2017).

2 A terapia antirretroviral (TARV) iniciou-se em 1986 com o Zidovudina ou Azidotimidina (AZT)
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Enquanto os novos medicamentos postergam as doengas oportunistas e seus
sintomas, eles ndo imunizam os pacientes da ameaca constante da morte, do estigma
da doenca e dos efeitos colaterais dos remédios. Na medida em que esses pacientes
estdo vivendo mais, torna-se cada vez mais importante para a equipe médica
conhecer e propiciar 0 aumento da qualidade de vida dessa populacdo. Essa
avaliacdo permite comparar o impacto global da doenca e de diversos tratamentos
com o bem-estar do paciente como um todo (GEOCZE et al., 2010, p. 747).

Nesta nova trajetéria no mestrado da Universidade Federal do Estado do Rio de
Janeiro (UNIRIO), integrando um grupo de pesquisa e inserida no meio académico, em
concomitancia com a pratica, pretendo colaborar para a melhor compreensdo de como as
PVHIV se percebem neste cenario, a fim de ampliar as estratégias de atencdo a essa
populacéo.

A pesquisa institucional na qual estou inserida € intitulada: “Trabalho e condigdes de
vida apés a introducdo da HAART? um estudo com pessoas vivendo com HIV/AIDS,
matriculados no ambulatério do HUGG/UNIRIO”. A referida pesquisa abordou as condicGes
de vida e de trabalho de PVHIV, estudou as mudancas que ocorreram na vida dessas pessoas,
de modo geral, e em suas atividades laborais, observando sua insercao social e no mundo do
trabalho.

Ap6s quase 30 anos da epidemia do virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e 20
anos de terapia antirretroviral (TARV) e com pacientes que cursam longos anos (con)vivendo
com o HIV, este estudo se propde a investigar como as condicBes de vida de pessoas vivendo

com HIV (PVHIV) podem implicar na qualidade de vida.

2 A terapia antirretroviral (TARV) iniciou-se em 1986 com o Zidovudina ou Azidotimidina (AZT)
(monoterapia). Posteriormente, com o advento de novas classes de drogas (inibidores de protease), a terapia
antirretroviral passou a ser denominada terapia de alta poténcia (terapia triplice) — em inglés: Highly Active
Antiretroviral Therapy (HAART) — para diferencia-la da monoterapia ou terapia dupla ainda em uso naquela
ocasido. Atualmente, em virtude de a terapia ser sempre multipla, a terapia antirretroviral no Brasil é apenas
referida como TARV, sigla que ser& adotada neste estudo (PROGRAMA CONJUNTO DAS NACOES
UNIDAS EM HIV/AIDS, 2017).
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1. INTRODUCAO

1.1 OBJETO DE ESTUDO

Condicbes de vida de pessoas vivendo com HIV (PVHIV) e suas implicacdes na

qualidade de vida.

1.2 QUESTAO NORTEADORA

Como PVHIV percebem a sua vida apés o diagnostico e a introducdo da terapia
antirretroviral (TARV)?

Como a percepcao das condi¢des de vida de PVHIV implicam na qualidade de vida?

1.3 OBJETIVO GERAL

Investigar as condicdes de vida de PVHIV apds o diagnostico e o uso de TARV.

1.4 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Descrever como PVHIV percebem sua vida apds o diagnostico e o uso de TARV;
Discutir como as condicfes de vida das PVHIV apos o diagnostico e em uso de TARV

interferem na qualidade de vida.
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1.5 JUSTIFICATIVA

No transcorrer da epidemia do virus da imunodeficiéncia humana (HIV), observa-se o
aumento da sobrevida das pessoas vivendo com HIV (PVHIV) e essencialmente nos
utilizamos de parametros clinicos e laboratoriais como carga viral (CV), contagem de células
linfocitos T CD4" (LT-CD4") e doencas oportunistas para avaliarmos essas pessoas,
entretanto, esses sao insuficientes para compreendermos a complexidade do tratamento e das
intervencdes, pois o diagnostico de infeccdo pelo HIV modifica as expectativas do individuo
em relacdo a si proprio e ao meio.

A evolucdo cronica da infeccdo, a possibilidade de tratamento e maior sobrevida e
convivio com uma doenca estigmatizante, transmissivel e incuravel até o0 momento faz com
que as condi¢bes de vida percebidas pelas PVHIV carreguem indmeras consequéncias
biopsicossociais que podem repercutir na qualidade de vida. Conhecer as condi¢fes de vida
apos o diagnostico do HIV e da introducdo de uma terapia medicamentosa de longa duracdo e
como isto interfere na qualidade de vida se torna relevante frente as alteracdes que podem
ocorrer em fungdo das exigéncias da sindrome e suas implicacBes. A percepcdo dessas
pessoas acerca de sua vida pode contribuir para a sugestdo de medidas que visem a melhora
do atendimento, garantindo um cuidado ndo excludente no que se refere a inclusao social, ao
enfrentamento das dificuldades emergentes e, principalmente, ao surgimento do preconceito.
Ao longo do itinerario terapéutico de PVHIV, a qualidade de vida é um relevante aspecto
subjetivo a ser observado e pode auxiliar na tomada de decisdes no manejo da doenga
(GEOCZE et al., 2010).
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 SINDROME DA IMUNODEFICIENCIA ADQUIRIDA

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) é causada pelo virus da
imunodeficiéncia humana (HIV), um retrovirus de &cido ribonucleico (RNA), caracterizado
pela presencga da enzima transcriptase reversa, que permite a transcricdo do RNA viral em
acido desoxirribonucleico (DNA) (RACHID; SCHECHTER, 2017).

O principal agente é o HIV tipo 1 (HIV-1) e, menos comumente, o tipo 2 (HIV-2). As
principais células infectadas sdo as que apresentam a molécula de grupamento de
diferenciacdo 4 (CD4) em sua superficie, predominantemente linfocitos T CD4" (LT-CD4+) e
macréfagos (RACHID; SCHECHTER, 2017). A maioria das infeccBes pelo HIV-1 (tipo mais
comum do HIV no Brasil) ocorre por meio da mucosa do trato genital ou retal durante o ato
sexual. Nas primeiras horas da infeccdo pela via sexual, o HIV e células infectadas
atravessam a barreira da mucosa, permitindo que o virus se estabeleca no local de entrada e
continue infectando os LT-CD4+, além de macréfagos e células dendriticas (encontra-se um
grande numero dessas células no prepucio) (BRASIL, 2016).

Os LT-CD4+ sdo responsaveis pela resposta especifica de defesa diante de diferentes
agentes infecciosos e, quando infectadas, tornam-se deficientes, repercutindo no sistema
imune do individuo, com o aparecimento de multiplos agentes oportunistas e de neoplasias,
principalmente o sarcoma de Kaposi (SK) e os linfomas ndo Hodgkin. A infeccdo pelo HIV
apresenta um longo curso de diferentes manifestacdes clinicas: desde a fase aguda, até a fase
mais avancada da doenca, estima-se que o tempo médio entre o contagio e a manifestacdo da
doenga é em torno de dez anos (BRASIL, 2015a).

Apos a transmissao do virus, ha um periodo de aproximadamente 10 dias antes que o
RNA viral seja detectavel no plasma (BRASIL, 2016). Entre seis e doze semanas, quase a
totalidade de individuos infectados pelo HIV desenvolverd anticorpos, fundamentando o
diagnostico sorolégico (RACHID; SCHECHTER, 2017).

A infeccdo na fase aguda dura em média de zero a quatro semanas; € 0 espaco de
tempo entre a infecgdo e o surgimento dos primeiros sinais e sintomas da doenca. Nesta fase,
0 virus esta sendo replicado intensamente nos tecidos linfoides, tem-se uma carga viral (CV)

elevada e niveis de linfocitos (em especial os LT-CD4+) decrescentes. E um periodo em que o
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individuo se torna altamente infectante (BRASIL, 2017d). Por volta de 21 a 28 dias ap0s a
exposicao ao HIV, a livre e ativa replicacdo na corrente sanguinea forma um pico de viremia,
que esta associada a um declinio acentuado no nimero de LT-CD4+ (BRASIL, 2016).

A Sindrome Retroviral Aguda (SRA) é um conjunto de manifestacbes que
acompanham a infeccdo aguda do HIV. Nesse periodo, a pessoa pode apresentar hipertermia
(febre), sudorese (suor), cefaleia (dor de cabeca), fadiga (cansago), faringite (dor de garganta),
exantemas (manchas vermelhas no corpo), ganglios linfaticos aumentados e um leve prurido
(coceira) (BRASIL, 2017d). Como os sinais e sintomas da SRA sdo comuns a outras
infeccdes virais, muitas vezes, a infec¢do pelo HIV deixa de ser diagnosticada na fase inicial
ou aguda (BRASIL, 2017d).

A fase assintomatica ou de laténcia clinica ocorre ap0s a fase aguda, e geralmente nédo
apresenta sinais e sintomas, embora o HIV esteja se multiplicando no organismo. O exame
fisico costuma ser normal, exceto pela presenga de linfadenopatia generalizada, que pode
persistir, e deve ser feito o diagndstico diferencial com doencas linfoproliferativas e
tuberculose ganglionar. A duracdo dessa fase é em média de oito a dez anos, podendo variar
de pessoa para pessoa (BRASIL, 2017d). Alguns achados inespecificos como anemia, por
exemplo, podem estar presentes nos exames laboratoriais, porém, enquanto a contagem de
LT-CD4+ permanece acima de 350 céls./mma3, as infeccGes mais presentes sdo as bacterianas
(BRASIL, 2017d).

Na fase sintomatica da infeccdo, a pessoa comeca a ter sinais e sintomas de doencas
gue sdo secundarias ao enfraquecimento do sistema imunoldgico, sdo as chamadas infeccGes
oportunistas e podem incluir fadiga ndo habitual, perda de peso, suor noturno, inapeténcia
(falta de apetite), diarreia, alopecia (queda de cabelo), xerodermia (pele seca), entre outros
(BRASIL, 2015b). InfeccBes oportunistas e neoplasias definem a aids. Destacam-se como as
infeccbes oportunistas mais comuns: pneumocistose, neurotoxoplasmose, tuberculose
pulmonar atipica ou disseminada, meningite criptocécica e retinite por citomegalovirus. E as
neoplasias mais comuns sdo o SK, o linfoma n&do Hodgkin e o cancer de colo uterino em
mulheres jovens. Ao longo da infeccdo pelo HIV, alguns 6rgdos sdo afetados diretamente pelo
processo inflamatorio e podem causar miocardiopatia, nefropatia e neuropatias (BRASIL,
2017 d). No Brasil, a maioria dos individuos é diagnosticada na fase cronica da infeccéo
(>95%) (BRASIL, 2016).
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Figura 1 — Historia natural da infeccao pelo HIV
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Fonte: Adaptado de HIV Book 2015/ 2016.

Notas:

1. Ainfeccao aguda ocorre nas primeiras semanas apos o contagio pelo HWV. A viremia plasmatica alcanca niveis
elevados e oindividuo & altamente infectante (linha cinza). Inicialmente, ocorre queda importante da cortagem de LT-
CD4+, com elevacio em algumas semanas (apos certo controle imunolégico do individuo sobre o virus), mas nao ha
retorno aos niveis iniciais (linha preta).

2. Na fase de laténcia dinica, o exame fisico costuma ser normal, enguanto a contagem de LT-CD4+ permanece acima
de 350 céls/mm’, com infeccaes semelhantes as da populagio imunocompetente. O aparecimento de 10 e neoplasias
& definidor de aids. Se aTARV nao for instituida, inevitavelmente o individuo evolui para a morte.

Fonte: BRASIL, 2017d.

A transmissdo do virus se da através de contato com fluidos e liquidos corporais
contaminados, podendo ser por relacdo sexual, transfusdo sanguinea, acidente com material
bioldgico e transmissdo vertical (TV) da mae para o filho durante a gestacdo, parto ou por
aleitamento (RACHID; SCHECHTER, 2017). A presenca de outras infeccdes sexualmente
transmissiveis (IST), especialmente as que causam ulceracdes na regido genital como cancro
mole, sifilis e herpes, pode facilitar a transmissdo e influenciar o comportamento clinico e
epidemioldgico de ambas (JUNQUEIRA et al., 2013; RACHID; SCHECHTER, 2017; SAO
PAULO, 2011; VERONESI, 2015). A CV elevada também é um fator relacionado ao maior
risco de transmissdo. Contudo, o uso de preservativo e individuos circuncidados sdo fatores
que diminuem o risco e ndo ha casos comprovados de transmissdo sexual a partir de um
individuo em uso de terapia antirretroviral (TARV) e com CV indetectavel ha mais de seis
meses (RACHID; SCHECHTER, 2017).

A transmissdo sanguinea associada ao uso de drogas injetaveis € um meio muito
comum de transmisséo do HIV devido ao uso compartilhado de seringas e agulhas. No Brasil,
programas de prevencao entre usuarios de drogas, reducdo de danos e acesso ao diagnostico e
tratamento precoce contribuem para essa diminuicdo. Outro fator importante é a mudanca no
padrdo do uso de drogas, por exemplo, com a disseminacéo da utilizagdo do crack (RACHID;
SCHECHTER, 2017; VERONESI, 2015).

No inicio da epidemia, a transfusdo de sangue e derivados foi responsavel por parcela

significativa da infeccdo pelo HIV, mas desde 1985 é cada vez menos relevante essa categoria
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de transmissdo devido as medidas de controle da qualidade do sangue adotadas (RACHID;
SCHECHTER, 2017).

Em todo o mundo, a transmissdo do HIV de mée para o filho (TV) representa a forma
mais comum de aquisicdo do HIV pelas criancas. Pode ocorrer intradtero, durante o trabalho
de parto, ou por amamentacdo (RACHID; SCHECHTER, 2017). Em criangas abaixo de
cinco anos, considera-se a TV responsavel por aproximadamente 100% dos casos de aids. No
Brasil, a taxa de incidéncia de aids em criangas menores de 5 anos de idade (por 100.000
habitantes) é considerada um proxy da taxa de transmissdao vertical no pais (BOLETIM
EPIDEMIOLOGICO, 2017a). Mdltiplos fatores influenciam a TV, entre eles CV, presenca de
IST, como a sifilis, que provoca alteracdes placentarias, que propiciam o maior risco de TV
do HIV, bem como a progressdo da imunodeficiéncia materna (BRASIL, 2017e; RACHID;
SCHECHTER, 2017).

A transmissdo pos-natal pode ocorrer principalmente por meio do aleitamento
materno. Considerando-se que essa forma contribui substancialmente para a TV, é
conveniente realizar o aconselhamento da puérpera/mae soronegativa no momento do parto.
Devem-se avaliar suas vulnerabilidades e orientar a prevencdo da infeccdo do HIV apos o
parto, principalmente com o uso de preservativos, reduzindo a possibilidade de infecgéo
durante a amamentacgéo. Se a infeccdo materna for aguda durante a amamentacdo, o risco de
infeccdo da crianca é maior devido ao rapido aumento da CV e queda na contagem de LT-
CD4+. A mae deve ser orientada para a interrupcdo da amamentacdo assim que o diagndstico
for realizado (BRASIL, 2017e).

Para gravidas sabidamente HIV-positivas, durante a gestacdo, a amamentacdo é
contraindicada, sendo substituida por férmula infantil. O aleitamento cruzado, o aleitamento
misto e o uso de leite humano com pasteurizacdo domiciliar sdo terminantemente
contraindicados (BRASIL, 2017¢). O uso de TARV durante a gestacdo e para 0 recém-
nascido, bem como o ndo aleitamento materno, fez com que varios paises desenvolvidos
erradicassem a TV, entretanto no Brasil, ainda observam-se gestantes que chegam ao parto
sem nunca terem realizado um teste anti-HIV (RACHID; SCHECHTER, 2017).

Transmissdo ocupacional ocorre quando profissionais sofrem ferimentos com
instrumentos perfurocortantes contaminados com material bioldgico (sangue, sémen, secrecéo
vaginal, liquor, tecidos, exsudatos inflamatorios, cultura de células, liquidos pleural,
pericardico, peritoneal, articular e amniético) de pacientes portadores do HIV. Sangue, sémen,
fluidos vaginais, liquidos serosos, amnidtico e articular sdo materiais que conferem risco de
transmitir HIV (RACHID; SCHECHTER, 2017).
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Estima-se que o risco médio de contrair o HIV ap6s uma exposicao percutanea a
sangue contaminado seja de aproximadamente 0,3%. Nos casos de exposi¢cdo de mucosas,
esse risco é de aproximadamente 0,09% (RACHID; SCHECHTER, 2017). A profundidade e
extensdo do ferimento podem aumentar em 16 vezes o risco de infeccédo pelo HIV. A presenca
de sangue visivel no instrumento que produziu o ferimento, o procedimento que resultou na
exposicdo e que envolveu a colocagdo da agulha diretamente na veia ou artéria de paciente
portador de HIVV aumenta em cinco vezes o risco e, finalmente, o paciente fonte da infeccéo
mostrar evidéncias de imunodeficiéncia avancada, ser terminal ou apresentar CV elevada séo
fatores de risco ja identificados como favorecedores deste tipo de contamina¢do (RACHID;
SCHECHTER, 2017).

Os procedimentos de biosseguranca séo bastante eficazes para a prevencdo, junto aos
profissionais de salde, da exposicdo ao sangue contaminado em seu trabalho. A profilaxia
pos-exposicdo (PEP) permite relatos ocasionais de infeccdo ocupacional registrados nesse
grupo, nos paises que adotam essas medidas. Estima-se em 0,3% a taxa de soroconversdo dos
profissionais de salde ap6s acidentes com exposicao percutanea (VERONESI, 2015).

Ainda hoje, a prevencdo é a estratégia mais utilizada para o controle da aids, visto que
ainda néo se dispde de vacina nem de um medicamento para a cura da doenca. Campanhas de
promoc¢do do uso de preservativos, ndo compartilhamento de seringas e agulhas, préaticas de
sexo seguro e manejo adequado de acidentes ocupacionais tém sido utilizadas para a
prevencdo e controle da epidemia.

O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT), lancado no segundo semestre
de 2017 pelo Ministério da Saude (MS), trouxe para discussdo o conceito de Prevencao
Combinada do HIV e refere-se a diferentes acdes de prevencéo, conciliando as vertentes das
questdes biomédicas relacionadas a infeccdo pelo HIV, as questbes comportamentais e
estruturais. Estas acGes devem estar centradas nos sujeitos, englobando o meio no qual eles
vivem, considerando as especificidades de cada contexto (BRASIL, 2017d).

Na Figura 2, é exemplificada esquematicamente a preven¢do combinada através de

uma mandala.
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Figura 2 — Mandala de prevencdo combinada

Fonte: Brasil, 2017d.

No Brasil, os primeiros adultos infectados foram notificados ao MS em 1982 e a
primeira crianca, em 1984 (VERONESI, 2015). Desde entdo, muito tem sido feito e estudado
na busca de novos tratamentos e da cura da aids. Em 1987, o MS implementou a terapia
antirretroviral altamente ativa, cuja sigla em inglés ¢ HAART — Higly Active Antiretroviral
Therapy (VERONESI, 2015) — que constituiu um marco na evolugéo da epidemia, sendo uma
combinacdo de pelo menos trés drogas antirretrovirais (ARV) ativas contra o HIV (GARCEZ,
2013).

O impacto dessa terapia e 0 acesso gratuito a assisténcia médica e medicamentosa para
as pessoas vivendo com HIV (PVHIV) reduziram a mortalidade global. De 1980 até
dezembro de 2016, foram notificados no Brasil 316.088 6bitos cuja causa basica foi a aids
(BOLETIM EPIDEMIOLOGICO, 2017a). Hoje, 20 anos apds a implementacio desta nova
TARV, o comportamento da doenca modificou-se, passou de doenca fatal e terminal, de
progressdo rapida e elevada letalidade, para doenca cronica, repercutindo nos aspectos fisicos
e psicologicos das PVHIV. O estigma de morte iminente pode ser abandonando; é uma
doenca, como diabetes e cancer, sendo possivel viver com o virus por décadas, com salde e
melhoria na qualidade de vida (GALVAO et al., 2011; GIMENIZ et al., 2012; ROCHA et al.,
2015).

Segundo Portaria do MS n° 483 (BRASIL, 2014b), doencas crbnicas sdo aquelas que

apresentam inicio gradual, com duracdo longa ou incerta e que, em geral, apresentam
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multiplas causas e cujo tratamento envolva mudancas de estilo de vida, em um processo de
cuidado continuo que, usualmente, ndo leva a cura. Doenca cronica € uma doenca que persiste
por periodos superiores a seis meses e ndo se resolve em um curto espaco de tempo,
acompanha o individuo durante um tempo relativo da sua vida e, em muitos casos, ndo ha
cura, apenas tratamentos periddicos, tornando-se, assim, um agravante no bem-estar e
qualidade de vida do individuo (BRASIL, 2013, 2014b).

Para Silva (2017), estas requerem vigilancia continua por anos ou décadas,
necessitando de certo nivel de cuidados permanentes. Ao longo dos anos, tornaram-se um
desafio, ndo s6 para a medicina, mas para os sistemas de salde e profissionais de saude e,
sobretudo, para as pessoas que as enfrentam, pois véo exigindo novas formas de abordagem e
de cuidado. Diferente das condi¢bes agudas, as crbénicas sdo persistentes ou incuraveis,
podendo durar anos ou mesmo acompanhar o sujeito durante toda sua vida (MOTA et al.,
2017).

Sendo assim, a aids se enquadra na definicdo de doenca crbnica, e como € de
duracdo longa e incerta, implica ampliacdo e criacdo de novas politicas publicas de atencdo a
salde de PVHIV de modo que o acesso integral as acfes de saude integrem este individuo na
sociedade com qualidade de vida.

A cronificacdo da doenca obtida com o ARV aumentou a sobrevida e também
acarretou mudanca no perfil de morbidade, pois houve reducdo das doengas oportunistas e o
surgimento ou aumento da ocorréncia de outras doencas, como a lipodistrofia, distarbios
metabolicos, doencas cardiovasculares e cancer (VERONESI, 2015).

O diagndstico tardio ou 0 abandono de tratamento sdo barreiras no acesso ao cuidado
adequado, embora a evolugdo na TARV tenha possibilitado que esta seja uma doenga crénica
manejavel. Essas barreiras de acesso podem interferir na cascata do cuidado continuo, que é
uma espécie de caminho a ser percorrido desde a infec¢do até o objetivo final, que é o da
supressdo da CV (BRASIL, 2017b).

Pessoas diagnosticadas no tempo oportuno e tratadas adequadamente podem ter a
expectativa de vida comparavel a de pessoas que ndo vivem com o virus (BRASIL, 2017b).
Em paises desenvolvidos, PVHIV com contagem de células CD4+ acima de 350 céls. e CV
indetectavel ttm a mesma expectativa de vida da populacdo geral (RACHID; SCHECHTER,
2017). Importantes mudangas podem ocorrer na vida dessas pessoas em face de serem
portadoras de uma doenga com possibilidade de tratamento que lhes garantiu uma maior
sobrevida, pois novas necessidades emergiram e tantas outras precisaram ser repensadas para

0 convivio com uma condicdo que ainda carrega estigma por ser transmissivel e incuravel até
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0 momento, com inimeras consequéncias biopsicossociais que podem repercutir na qualidade
de vida (REIS et al., 2011; SILVA; MOURA,; PEREIRA, 2013).

2.2 UMA BREVE RETROSPECTIVA DA AIDS NO BRASIL: DE MEADOS DA
DECADA DE 1980 AOS DIAS ATUAIS

Desde os anos 1980 até a atualidade, a sindrome passou por diferentes fases.
Inicialmente, muitos estudos epidemioldgicos foram realizados a fim de definir seu perfil
(SILVA, 2004). Os primeiros casos de aids (assim classificados) surgiram no Brasil em
meados da década de 1980, quando o desconhecimento sobre a doenca era total. Desde a
origem, gquanto ao agente etioldgico, mecanismos de transmissdo e tratamento, falava-se em
grupos de risco, disseminacdo rapida da epidemia e prognostico de vida para as pessoas de
seis meses a um ano. Era a tragédia da epidemia de aids.

De 1980 a junho de 2017, foram identificados 882.810 casos de aids no Brasil, e de
2007 até junho de 2017, foram notificados no Sistema de Informacdo de Agravos de
Notificacdo (Sinan) 194.217 casos de infeccdo pelo HIV no Brasil (BOLETIM
EPIDEMIOLOGICO, 2017a). A notificacdo compulséria da infeccdo pelo HIV é recente
(desde 2014), dificultando uma analise epidemioldgica rigorosa com relacdo as tendéncias da
infecgdo no Brasil (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO, 2017a).

O primeiro caso foi classificado em 1982, em Sdo Paulo. Temporariamente, a doenca,
até entdo desconhecida, foi chamada de doenca dos 5 H, representando os homossexuais,
hemofilicos, haitianos, heroinbmanos (usuarios de heroina injetavel) e hookers (nome em
inglés dado as profissionais do sexo). A utilizacdo do termo de grupos de risco colaborou para
0 aumento da discriminacdo contra homossexuais, profissionais do sexo e usuarios de drogas
e propiciou o surgimento de um pesado estigma para os portadores da sindrome, além de ter
contribuido para 0 mau entendimento dos riscos de transmissdo, ao sugerir que outros grupos
populacionais ndo se encontrariam sob risco. Criou-se um cendrio de segregacdo frente a
enfermidade, fundamentando o preconceito e a exclusdo que até hoje sdo vivenciados pelas
PVHIV e seus pares (SILVA, 2004).

E preciso pensar que essa é uma enfermidade que evidencia que a vida é precéria e
que todos séo vulneraveis. Seffner e Parker (2016) afirmam que quando um individuo vive

com HIV, todos n6s vivemos, e que se essa for a ldgica do pensamento, teremos uma
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perspectiva politica de enfrentamento diferente, enxergando o processo salde-doenga com a
amplitude que Ihe cabe, sem reducdo de pensamento de que a doenca é do outro isoladamente.
N&o é uma questdo de grupos de risco, € uma questdo da sociedade. A prevengdo e o
esclarecimento devem contemplar todas as pessoas, independente de condicdo social, de
identidade e género, pois toda a populagio encontra-se vulneravel. E necessario que os niveis
individual, social e programatico estejam envolvidos no manejo da sindrome (CARRAPATO;
RESENDE; SANTOS, 2016; SILVA, 2004; VERONESI, 2015).

A primeira indicacdo de que a doenca fosse causada por um retrovirus aconteceu em
1983. O virus inicialmente foi designado LAV (Lymphadenopathy-associated virus), depois
HTLV-III (Human T cell leukemia/lynphotropic virus type Ill) e ARV (AIDS associated
retrovirus). Em 1986, o Comité Internacional de Taxonomia Viral modificou o nome para
virus da imunodeficiéncia humana tipo 1 — HIV-1 (VERONESI, 2015).

O primeiro caso em mulher e em crianga, e também relatos de casos entre
profissionais de salde, aconteceram em 1983 (GARCEZ, 2013).

O estado de S&o Paulo estruturou o primeiro programa de controle de aids no Brasil e,
em 1984, a Portaria do MS n° 236, de 02 de maio de 1985, estabeleceu as diretrizes para o
“Programa de Controle da Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida, SIDA ou AIDS”, sob a
coordenacdo da Divisdo Nacional de Dermatologia Sanitaria (GRANGEIRO; SILVA,;
TEIXEIRA, 2009).

O primeiro caso de TV (da made gravida para o bebé) foi notificado em 1985
(BRASIL, 2015c). Ainda na década de 1980, a doenca, até entdo desconhecida e temida, foi
tomando forma e corpo e também devastando as pessoas que contraiam o virus. Tudo era
ainda muito novo, insipiente e experimental.

A criacdo, em 1986, do “Programa Nacional de Doencas Sexualmente Transmissiveis
(DST) e Aids” (PNDST/Aids) normatizou as acdes para controle e tratamento e esta passou a
ser uma doenca de notificagdo compulséria através da Portaria Ministerial n°® 542/86
(GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009; JUNQUEIRA et al., 2013). Inicialmente, o
tratamento se deu em 1987, com a utilizacdo do zidovudina ou azidotimidina (AZT) —
medicamento para pacientes com cancer e o primeiro que reduzia a multiplicacdo do HIV.
Para reforcar a solidariedade, a tolerancia, a compaixdo e a compreensdao em relacdo as
pessoas infectadas pelo HIV, a Assembleia Mundial da Satde, com apoio da Organizacéo das
Nacdes Unidas (ONU), decidiu transformar o dia 1° de dezembro em Dia Mundial de Luta
contra a Aids (GARCEZ, 2013).
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A solidariedade, para Seffner e Parker (2016), € o que estabelece dialogos baseados no
respeito aos diferentes saberes e ndo se detém em um grupo ou alguém o dominio absoluto de
saberes, ou seja, a construcdo deve ser partilhada por toda a sociedade, pois a aids ndo esta em
um corpo, estd no mundo. Para os autores, vivemos em um mundo com aids onde a
solidariedade representa a vida e, consequentemente, cura a morte, o sofrimento e a
discriminagéo.

ReflexGes a respeito do termo grupo de risco passaram a ser discutidas, fomentadas
pela necessidade de ndo rotular essas pessoas ja tdo sofridas e discriminadas por serem
portadoras de uma doenca que devasta o corpo fisico e emocional. E possivel observar que
existem grupos com maior vulnerabilidade de adoecimento. O adoecimento em si torna as
pessoas mais sensiveis e mais carentes de atencdo, ndo sé no cuidar terapéutico, mas também
no emocional (ROCHA et al., 2015).

A constituicdo de 1988 garantiu a saude como direito de todos e dever do Estado e
instituiu o Sistema Unico de Satide (SUS) com a proposta de uma satide universal e gratuita
para toda a populacdo, o que melhorou o acesso das PVHIV (BRASIL, 1988a). Os
medicamentos estavam em fase de experimentacdo; a medida que a doenca avancava, ela
debilitava o sistema imunolégico e as doencas chamadas oportunistas, que se aproveitam da
debilidade deste, se instalavam mais facilmente. Em seguida, o MS iniciou o fornecimento de
medicamentos para tratamento das infecgdes oportunistas.

Na década de 1990, houve o lancamento do medicamento Videx (DDI-Didanosina),
que, como o AZT, faz parte de um grupo de drogas chamadas antirretrovirais (ARV)
(medicamentos que dificultam a multiplicacdo do HIV). Iniciou-se 0 processo para a
aquisicdo e distribuicdo gratuita desses medicamentos na rede publica de satde, garantindo o
direito ao tratamento. Um estudo nessa década evidenciou que, com o uso do AZT, ocorria a
diminuicdo em 80% do risco de infeccdo pelo HIV entre profissionais de salde que se
acidentavam com material perfurocortantes. Foi entdo adotado o uso da PEP para esses
profissionais. A PEP tem como principio o uso de ARV tdo logo se faca possivel, no periodo
maximo de 72 horas durante 28 dias, visando a prevencao da transmissdo do HIV através da
inibicdo da replicacdo do virus. Em 1996, inicialmente foi utilizada para acidentes com
material bioldgico e para mulheres vitimas de estupro. Seu uso foi ampliado para casos de
acidentes com rompimento do preservativo, quando esta exposi¢ao oferecesse risco potencial
para infeccdo pelo HIV (FERNANDEZ, 2015).

Buscando respostas para o controle da multiplicagédo viral, bem como para o melhor

manejo das doencas oportunistas, em 1992, iniciou-se o primeiro estudo sobre o uso de vérias
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drogas combinadas contra o HIV. O estigma e 0 preconceito permeavam o meio social, as
duvidas sobre as formas de contdgio levavam a atitudes extremadas, como a recusa de
matricula escolar de uma crianga de cinco anos portadora do HIV em Séo Paulo, caso
emblematico, conhecido como Caso Sheilla (GARCEZ, 2013).

A infeccdo pelo HIV foi incluida no Codigo Internacional de Doencgas (CID) e 0 MS
incluiu os procedimentos para o tratamento da aids na tabela do SUS e credenciou hospitais
para tratamento, uma vez que as internacdes eram longas e o tratamento oneroso. Em 1993, o
Brasil passou a produzir o AZT e os estudos demostraram que o uso do AZT ajudava a
prevenir a transmissdo do HIV de mée para filho durante a gravidez e o parto. A partir disso,
criou-se consenso para diagnosticar casos de aids em criangas (BRASIL, 2015c).

A assisténcia medicamentosa até 1995 dispunha de trés medicamentos. Nos Estados
Unidos da Ameérica (EUA), uma nova classe de drogas contra o HIV, os inibidores de
protease, e também outros inibidores de transcriptase reversa foram langados, aumentando as
escolhas de tratamento. Estudos revelaram que a combinacdo de drogas reduzia a progresséo
da infeccdo, mas o custo do tratamento era demasiadamente caro (BRASIL, 2015c).

Em seguida, o PNDST lancou, em 1996, o primeiro consenso em TARV
(regulamentacdo da prescricdo de medicacOes para combater o HIV) devido ao surgimento
dos inibidores de protease que passaram a compor um esquema combinado que seria chamado
de TARV altamente ativo e teria a sigla em inglés HAART — Higly Active Antiretroviral
Therapy (VERONESI, 2015).

Um importante avan¢o na politica de tratamento de PVHIV foi o Brasil garantir, a
partir de 1996, o acesso universal e gratuito aos medicamentos ARV no SUS, um dos
primeiros paises em desenvolvimento a garantir esse acesso através da Lei n°® 9313/96
(ALBUQUERQUE DE JESUS; OLIVEIRA, 2014; BRASIL, 1996). Para Seffner e Parker
(2016), ndo s6 do ponto de vista técnico essa politica foi bem sucedida, mas também
consolidou uma resposta baseada nos direitos humanos, reforgando a valorizacdo da vida. A
referida lei fixou o direito ao recebimento de medicacdo gratuita para tratamento da aids.

Art. 1° Os portadores do HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana) e doentes de
AIDS (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida) receberdo, gratuitamente, do
Sistema Unico de Salde, toda a medicacdo necessaria a seu tratamento (BRASIL,
1996).

A fim de garantir um cuidado integral e ndo excludente, foi sancionada a Lei n°
9656/98, que definiu como obrigatoria a cobertura de despesas hospitalares com aids pelos

seguros-saude privados, mas ndo assegurou o tratamento ARV (BRASIL, 1998b). Para
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auxiliar os profissionais de satude no manejo da infeccdo pelo HIV, em 1997, implantou-se a
Rede Nacional de Laboratdrios para 0 monitoramento através da realizacdo de exames de CV
(quantificacdo do virus) e contagem de células CD4 (células que fazem parte do sistema de
defesa do organismo ou sistema imunoldgico). E neste mesmo ano o Joint United Nations
Program on HIV/AIDS (UNAIDS) reconheceu o Brasil como o primeiro pais em
desenvolvimento a distribuir a TARV atraves do SUS, garantindo o tratamento e a
medicalizacdo das PVHIV (GRANGEIRO; SILVA; TEIXEIRA, 2009). O MS recomendou,
em 1998, a aplicacdo da abordagem sindrémica das DST e seu tratamento oportuno e
consequente diminuicdo da incidéncia do HIV, uma vez que varios estudos ja demonstravam
que as DST aumentavam o risco da incidéncia do HIV (BRASIL, 2015a; SAO PAULO, 2011;
VERONESI, 2015).

A Portaria n°® 993/2000, do MS, determinou que casos de gestantes soropositivas e
criangas expostas ao virus passassem a ser de notificacdo universal e compulsoéria (BRASIL,
2015a, 2017c). A Coordenacdo Nacional de DST e Aids do MS implantou, em 2001, uma
rede nacional para executar e interpretar testes de genotipagem, conhecida como Rede
Nacional de Genotipagem (RENAGENO) (BRASIL, 2015c). Esta rede tem por objetivo
detectar a ocorréncia de resisténcia genotipica do HIV-1 aos ARV e selecionar a terapia de
resgate mais adequada aos pacientes atendidos no SUS, visando a garantir melhor adesdo e
qualidade de vida. Em 2002, foi criado o Fundo Global para o Combate a Aids, Tuberculose e
Maléaria com o objetivo de captar e distribuir recursos para serem utilizados por paises em
desenvolvimento para controlar as trés doencas infecciosas que mais matam no mundo. Em
2003, o PNDST/AIds foi considerado por diversas agéncias de cooperagéo internacional como
referéncia mundial (GARCEZ, 2013).

Através do estudo Aids Clinical Trials Group (ACT) G076, realizado entre 1991 e
1994, evidenciou-se uma reducdo de 70% na TV em gestantes que utilizaram o AZT na
gestacdo, durante o parto e no periodo neonatal (RACHID; SCHECHTER, 2017). Nos locais
onde as gestantes tém acesso aos cuidados do pré-natal e chegam ao momento do parto com
CV indetectavel, o risco de TV pode chegar a zero (RACHID; SCHECHTER, 2017). Em
2007, com 10 anos de TARV, as pesquisas sinalizavam o aumento da sobrevida de PVHIV.
Na busca da prevencdo como maneira mais eficaz do controle da epidemia, em 2008,
inaugurou-se no Acre a primeira fabrica estatal de preservativos do Brasil e a primeira do
mundo a utilizar latex de seringal nativo.

A Fundacgdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) passou a produzir um teste que permitia detectar
0 HIV em 15 minutos, nomeado teste rapido (TR) (GARCEZ, 2013). A medida que 0s anos
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foram se sucedendo, a epidemia foi se consolidando e agOes de apoio para as PVHIV se
tornaram cada vez mais frequentes. Em 2011, as casas de apoio, de atendimento a adultos,
passaram a contar com incentivo financeiro do governo federal destinado ao custeio das a¢des
desenvolvidas com criancas e adolescentes.

A PEP sexual foi implantada na rede publica de atendimento a salde em 2011
(GARCEZ, 2013). Esta agdo se inseriu no conjunto de estratégias da prevencdo combinada
com o principal objetivo de ampliar as formas de intervencédo para evitar novas infeccdes pelo
HIV no mundo (BRASIL, 2017c).

Em 2012, recomendou-se a ampliag&o do uso precoce de ARV. Com a concluséo, em
2015, dos estudos START e TEMPRANO, que objetivavam estabelecer os beneficios do
inicio precoce do tratamento, ficou clara a existéncia significante do beneficio deste,
independente da contagem de células CD4. Assim, iniciar mais precocemente o ARV, além
de impacto clinico favoravel, vem demostrando importancia na reducdo da transmissao do
HIV, mas ndo se pode deixar de considerar fatores como ades&o e efeitos colaterais em longo
prazo (BRASIL, 2017d; MONTEIRO et al., 2017).

Desse modo, o estabelecimento dessa politica de tratamento, independente das
condic@es clinicas, ampliou a estratégia de prevencdo, utilizando entdo o ARV como umas
das formas da estratégia. Entretanto, o dialogo deve ser franco e permanente entre PVHIV e
profissionais de saude a fim de se estabelecer ndo s6 um vinculo, mas a coparticipacdo do
individuo na escolha do inicio imediato da TARV, priorizando a motivacgéo e o consentimento
e, uma vez iniciada a terapia, deve ser continuada, visto que problemas relativos a adesao com
tomadas irregulares podem favorecer o aparecimento de resisténcia, dificultando o manejo da
infeccdo (BRASIL, 2017d; RACHID; SCHECHTER, 2017).

O estudo Pediatric Aids Clinical Trials Group (PACTG) 1043 (2012) evidenciou que,
para criancas expostas de maes que nao receberam TARV na gestacdo, a quimioprofilaxia
combinada teve maior eficacia na reducdo da TV do HIV quando comparada ao uso de AZT
isolado por seis semanas. Desta forma, adotou-se esta recomendagao visando a menores taxas
de TV no pais (BRASIL, 2017e).

Em 2013, buscando a diminui¢do do nimero de comprimidos ingeridos, foi langado o
“3 em 1” (unindo as drogas Lamivudina, Tenofovir e Efavirenz em um tnico comprimido).
Esta nova formulacéo pretendeu aumentar a adesao ao tratamento. Levando-se em conta que a
epidemia vai para 30 anos e pelo menos 20 anos de TARV, cada vez mais novas estratégias e
tecnologias foram implementadas a fim de garantir maior e mais amplo acesso ao teste

diagnostico para que, sabidamente positivo, 0 acesso ao tratamento e ao acompanhamento
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favorecam a qualidade de vida e a interrupgdo da cadeia de transmissdo. Por meio da Portaria
n®1.271, de 6 de junho de 2014, a infeccdo pelo HIV passou a ser de notificagdo compulsoria,
mantendo-se a notificacdo dos casos de aids, infeccdo pelo HIV em gestantes, parturientes ou
puérperas e criancas expostas ao risco de TV (BRASIL, 2015b, 2017c; RACHID;
SCHECHTER, 2017; VERONESI, 2015).

Por meio do Projeto 90-90-90, até 2020 pretende-se que 90% da populagdo esteja
testada, 90% dos infectados estejam em tratamento e, destes, obter 90% de supressdo
virologica, ou seja, terem CV indetectavel (JOINT UNITED NATIONS PROGRAM ON
HIV/AIDS, 2016). Para alcancar esta meta, o tratamento como prevengdo (TcP) é uma
estratégia utilizada (MONTEIRO et al.,, 2017). O tratamento adequado leva a niveis
indetectaveis de CV, interrompendo, desta forma, a cadeia de transmissdo. A expansao e
diversificacdo da oferta de testagem, visando a ampliar o diagndstico e a testagem de rotina,
também estimulam as préaticas de prevencdo e colaboram para o cumprimento da meta
(MONTEIRO et al., 2017).

A profilaxia pré-exposi¢cdo (PrEP), que consiste no uso de ARV para prevencdo do
HIV, comecou a ser discutida em 2015, com o objetivo de avaliar se é aplicavel no pais e
como funcionaria no ambito do SUS, considerando as especificidades da epidemia no mundo
e os critérios de elegibilidade para seu uso. Esta faz parte das estratégias de prevencao
combinada do HIV, em que o uso combinado de métodos preventivos, considerando as
possibilidades e escolhas individuais, ndo excluindo nem sobrepondo um método ao outro,
ajudaria na prevencdo da contaminacdo pelo HIV em pessoas com risco aumentado de
adquirir a infeccdo (BRASIL, 2017d). A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) recomenda a
PrEP para todas as pessoas sob alto risco de aquisi¢do da infeccdo por via sexual (RACHID;
SCHECHTER, 2017).

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa), através da Nota Técnica n°
20/2016, aprovou o uso do autoteste no pais como parte da estratégia de prevengdo combinada
e das metas de tratamento 90-90-90 do UNAIDS (AGENCIA NACIONAL DE
VIGILANCIA SANITARIA, 2016). Este teste utiliza o fluido crevicular gengival — mais
conhecido como fluido oral (FO) (BRASIL, 2016). Com o auxilio de um cotonete, coleta-se
na gengiva uma amostra de FO e apos 20 minutos tem-se o diagnostico para o HIV
(FERNANDEZ, 2015). O fluido oral, embora contenha menor quantidade de anticorpos do
gue amostras de sangue total, soro ou plasma, ainda assim apresenta quantidade suficiente

para permitir o diagnéstico seguro, lembrando que casos de exposicdo recente podem nao ser
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detectados atraves deste meio. Com isso, a janela de soroconversdo dos TR que utilizam FO
pode chegar até 3 meses (BRASIL, 2016).

A autotestagem, para Fernandez (2015), deve ser implementada com critério, e atender
populacdes mais vulneraveis e com dificuldade de acesso aos servigos tradicionais de
testagem. Como uma tecnologia recém-lancada, estudos ainda precisardo ser realizados a fim
de compreender melhor o uso e a distribuicdo destes kits, bem como saber o impacto da
descoberta do diagnostico no ambito domiciliar.

No primeiro semestre de 2017, o MS, atraves da Nota Informativa 007/2017,
incorporou no SUS o medicamento Dolutegravir (DTG) (uma nova classe de ARV — 0s
inibidores de integrase) para inicio de tratamento de PVHIV, visto que apresenta poucos
eventos adversos, possui uma alta barreira genética, pode ser administrado uma vez ao dia, e
promete ser uma parte de um esquema mais duradouro e seguro (BRASIL, 2017d; SPRINZ,
2016).

Por meio do Decreto n° 8.901/2016, passou-se a usar a nomenclatura IST no lugar de
DST, uma vez que aquela ja vinha sendo usada ao redor do mundo. A denominacdo anterior
vem de doenca, que significa que o individuo ja possui sintomas e sinais visiveis no
organismo; ja as infeccbes podem ter periodos assintomaticos ou mesmo se manterem
assintomaticas durante toda a vida, sendo detectadas apenas nos exames de laboratorio, como
casos de infeccéo pelo Papiloma virus humano (HPV) e virus do herpes (BRASIL, 2016).

Sem cura e ainda sem vacina, a prevencdo e o controle do HIV deve se basear em
acles que reduzam o risco, principalmente de populacdes sabidas como vulneraveis, em acoes
facilitadoras do acesso ao diagnoéstico e tratamento precoce (VERONESI, 2015).

Segundo estimativas feitas pelo UNAIDS com base nos dados fornecidos em marc¢o de
2016, o numero de PVHIV no pais é de 830.000. E, baseado no Sistema de Informacdo de
Mortalidade (SIM) do MS, 15.000 pessoas morrem anualmente devido a causas relacionadas
a aids (JOINT UNITED NATIONS PROGRAM ON HIV/AIDS, 2016).

Levando-se esses dados em consideracdo, 0 panorama atual da aids nos mostra
diversificados tratamentos farmacoldgicos e assistenciais, bem como outros recursos para
prevencdo, inserindo-se, nesse contexto, o diagndstico precoce e abrangente, o tratamento

precoce, o PEP e o PrEP, tudo contribuindo para a tentativa de se erradicar a epidemia.
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2.3 HIGH ACTIVE ANTIRRETROVIRAL THERAPY (HAART): 20 ANOS DE TERAPIA

Na década de 1980, pouco se conhecia sobre a aids e suas facetas. Na década de 1990,
com a melhora do conhecimento sobre a sindrome, a ampliacdo de recursos terapéuticos e 0s
avancos da pesquisa farmacoldgica, uma nova classe de medicamentos foi instituida no
tratamento, e uma nova fase se iniciou, com a terapia antirretroviral altamente ativa, que teria
a sigla em inglés HAART — Higly Active Antiretroviral Therapy. Inicialmente, o arsenal
terapéutico comegou com os inibidores da transcriptase reversa andlogos de nucleosideos,
sendo entdo acrescido dos inibidores da transcriptase reversa ndo analogos de nucleosideos, 0s
inibidores da protease, inibidores de fusdo, inibidores da integrase e 0s antagonistas do
correceptor quimiocina tipo 5 (CCR5) (RACHID; SCHECHTER, 2017).

Quadro 1 — Evolucéo dos antirretrovirais (continua)
Classe dos antirretrovirais

— Zidovudina-AZT (1987)
— Didanosina-ddl (1991)
— Zalcitabina-ddC (1992)
— Estavudina-d4T (1994)
— Lamivudina-3TC (1997)

Inibidores da transcriptase reversa analogos | — Abacavir (1998)

de nucleosideos — Emtricitabina - FTC (ndo disponivel no
Brasil) (2003)

— Tenofovir-TDF (2001)

— Truvada (Tenofovir + Emtricitabina) (2004)
No Brasil sera utilizado na Profilaxia pré-
exposicéo (PrEP):

— Nevirapina (1996)

— Delavirdina (1997)

— Efavirenz-EFZ (1998)

— Etravirina (2008)

— Rilpivirina (ndo disponivel no Brasil)

Inibidores da transcriptase reversa ndo

analogos de nucleosideos
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Quadro 1 — Evolucdo dos antirretrovirais (concluséo)
— Saquinavir (primeiro IP liberado em 1996)

— Indinavir (1996)

— Ritonavir (1996)

— Nelfinavir (1997)
Inibidores da protease (IP) — Amprenavir (1999)

— Fosamprenavir (2003)
— Lopinavir (2000)

— Atazanavir (2003)

— Tipranavir (2005)

— Darunavir (2006)
Inibidores de fusdo — Enfuvertida (T20) (2003)
Inibidores de CCR5 — Maraviroque (2007)
— Raltegravir (2007)
Inibidores da Integrase — Elvitegravir (ndo disponivel no Brasil)

— Dolutegravir (2014)
Fonte: A autora, 2017 ( adaptado de RACHID; SCHECHTER, 2017).

Em 1996, na Conferéncia Mundial de Aids, em Vancouver, teve inicio uma mudanca
no panorama do tratamento, pois foram apresentados estudos que demonstravam o impacto da
terapia antirretroviral altamente ativa no tratamento da infeccdo pelo HIV, sendo esta
implementada pelo MS no Brasil em 1997. Na evolucao ocorrida no tratamento, destacamos o
seu inicio no uso de AZT; posteriormente, consolidou-se com a terapia dupla como padrédo
terapéutico e, a partir de 1996, com a terapia triplice, com a introducdo de uma nova classe de
drogas, a dos inibidores da protease.

O principal objetivo da TARV ¢ fazer com que a imunodeficiéncia ndo progrida,
inibindo de forma duradoura a replicacdo viral ou, ainda, restaurando a imunidade tanto
quanto for possivel, contudo, ndo erradica a infec¢do pelo HIV (RACHID; SCHECHTER,
2017). Por outro lado, a redugdo da mortalidade e da incidéncia de infec¢fes oportunistas,
bem como a diminuicdo das internacgdes hospitalares e da TV, sdo indicadores que evidenciam
o efeito positivo da terapia medicamentosa (GALVAO et al., 2011). Desta forma, reduzir a
CV e elevar os LT-CD4+ é o que se pode chamar de tratamento com sucesso (PINTO;
LEMOS; ECCO, 2016). Portanto, atingir a CV indetectavel deve ser o principal objetivo da
TARV: nas primeiras quatro a seis semanas apds o inicio da terapia, a CV deve ser reduzida
em 90% e entre 16 e 24 semanas deve estar indetectavel (RACHID; SCHECHTER, 2017).
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No que se refere aos aspectos clinicos, verifica-se que o uso combinado de trés ou
mais drogas ARV, sendo duas de classes diferentes, prolonga a sobrevida das PVHIV. O
tratamento € complexo, necessitando de acompanhamento clinico para avaliar as adaptacGes
do organismo aos medicamentos, seus efeitos colaterais e as possiveis dificuldades de adesao
(MEDEIROS et al.,, 2017). No PCDT de 2017, foi introduzido o inibidor de integrase
Dolutegravir (DTG), para pacientes que irdo iniciar o tratamento, por ser uma medicacdo
promissora, visto que apresenta alta barreira genética, administracdo em dose Unica diaria e
poucos eventos adversos, podendo garantir esquemas de tratamento mais seguros e
duradouros (BRASIL, 2017d). Mediante isto, o esquema inicial para pacientes iniciando o
tratamento pode ser feito uma vez ao dia, com dois comprimidos (um “2 X 1” e um DTG),
representando grande avanco.

A sobrevida dos pacientes aumentou em face do uso do antirretroviral e a adesdo ao
tratamento melhorou os resultados clinicos, contendo o avanco da imunodeficiéncia e das
morbidades, diminuindo também a mortalidade. Contudo, o longo curso da terapia
medicamentosa pode evidenciar o aparecimento de doencas ndo relacionadas ao HIV, como
diabetes e doencas cardiovasculares. ManifestacGes e complicacdes cronicas ndo relacionadas
diretamente a infeccdo pelo HIV, tais como doencas cardiovasculares, alteracdes hepaticas,
renais e dsseas, alem de neoplasias e perda das fungdes neurocognitivas foram evidenciadas a
medida que a sobrevida aumentou (BRASIL, 2015c; GEOCZE et al., 2010; RACHID;
SCHECHTER, 2017; REIS et al., 2011).

Os efeitos colaterais da TARV (que incluem fadiga, nauseas, vomitos, diarreia e
lipodistrofia, entre outros) contribuem, em algumas situacdes, para a descontinuidade da
medicacdo, que resulta no aumento da CV e na diminuicdo da contagem de células de defesa,
podendo levar ao surgimento de infecgdes oportunistas e a resisténcia do HIV, resultando em
uma falha no tratamento e limitacdo de futuras opcdes (GEOCZE et al., 2010; RACHID;
SCHECHTER, 2017; REIS et al., 2011). Desta forma, € importante o estimulo e incentivo da
adesdo ao tratamento, que perpassa a questdo da terapia medicamentosa, sendo uma adesdo a
vida (BRASIL, 2017d).

Desde 2012, passou-se a considerar o inicio imediato da TARV para todas as PVHIV,
independentemente da contagem de LT-CD4+, visando a reducdo da morbimortalidade, ao
impacto na reducdo da tuberculose e a reducdo da transmissibilidade do HIV, sempre
considerando a motivacdo da pessoa, visto que a adesdo deve ser reforcada e os efeitos
colaterais ao longo prazo manejados (BRASIL, 2017d; RACHID; SCHECHTER, 2017). O
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uso precoce de ARV, somado as ac¢Ges de prevencado e controle da infeccdo pelo HIV e outras
IST, podem resultar em alteracdes no padréo da epidemia de aids.

Nesse sentido, iniciar mais precocemente a TARV tem um impacto clinico favoravel e
vem sendo demonstrado como ferramenta importante na reducdo da transmissdo do HIV,
dado evidenciado pelo estudo HIV Prevention Trials Network (HPTN) 052, que avaliou a
capacidade dos ARV de protegerem 0 parceiro negativo em relagdes sexuais com parceiros
HIV-positivos, em que o preservativo ndo é utilizado ou rompe (FERNANDEZ, 2015).

Dessa forma, pode-se entender que a estratégia do tratamento como forma de
prevencdo representa importante papel na quebra da cadeia de transmissdo do HIV,
colaborando para o cumprimento da meta 90-90-90. Todavia, a medicalizagdo da prevengéo,
para Fernandez (2015), deve ser vista com cautela, pois medicalizar excessivamente é uma
preocupacdo, uma vez que as vulnerabilidades individuais e coletivas devem ser avaliadas em
cada situacdo e contextos sociocultural e politico. Portanto, mais do que estabelecer acbes
para o controle da sindrome, deve-se reforcar sempre a manutencdo da dignidade e o respeito
aos direitos humanos de cada pessoa, uma vez que constrangimentos e dificuldades no meio
social séo relatados com frequéncia pelas PVHIV.

Em ultima andlise, o extraordinario avan¢o na producdo de drogas e tratamentos na
resposta contra o HIV tem produzido, efetivamente, a possibilidade concreta do fazer viver,
do ampliar o nimero de anos vividos, e viver com aids como doenca cronica, da qual o
individuo ainda ndo se cura, mas que nao o impede da vida cotidiana (MORAES et al., 2017;
SEFFNER e PARKER, 2016). A melhora da qualidade de vida relacionada a satude (QVRS)
se evidenciou, bem como mudancas nas expectativas de vida e projetos futuros (CALVETTI
etal., 2012; GALVAO et al., 2011; GEOCZE et al., 2010).

Assim, a modificacdo da historia natural da infec¢do pelo HIV, apés a introducéo da
TARV, além de outros fatores, leva a necessidade de novas estratégias e adequacédo das acdes
relacionadas com o controle da infeccdo (ESPIRITO SANTO et al., 2013) uma vez que, apos
20 anos do anuncio da terapia medicamentosa e de sua eficécia para o controle do HIV, ainda
h& no mundo cerca de 50% de pessoas que precisam de tratamento e ndo possuem 0 acesso
(PARKER, 2016).
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2.4 CONDICOES DE VIDA E IMPLICACOES NA QUALIDADE DE VIDA

Para Goncalves (2004, apud ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012), as
condicbes de vida podem ser caracterizadas a partir dos determinantes politico-
organizacionais da sociedade como um todo, que orientam como seré a relagdo dos individuos
ou grupos de individuos com as variantes de saneamento, transporte, habitacdo, alimentacéo,
educacdo, cuidados a saude, entre outros. A avaliagdo das condicdes de vida de um
determinado grupo ou individuo pode ser feita a partir da consideracdo de alguns aspectos
como dados sociodemogréficos e de habitacdo. E a qualidade de vida (QV) pode ser
caracterizada observando-se as relacbes entre a esfera objetiva (melhor expressada pela
analise de indicadores sobre as condicdes de vida) e a esfera subjetiva (expressas pelas acoes
proprias do estilo de vida do sujeito) (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

Condicoes de vida e QV possuem uma interligagdo na avaliacdo da vida a partir da
percepcdo individual de cada sujeito. Por meio da QV, é possivel medir e/ou avaliar as
condicdes de vida do sujeito. As dimensdes avaliadas pela QV dizem respeito as questdes
fisicas, sociais, politicas, culturais e espirituais referentes as condi¢des de vida do individuo.
Portanto, as condigdes de vida nas quais a pessoa esteja inserida podem afetar sua percepcéo
da QV. O individuo vai perceber sua vida a partir do ambiente no qual esta inserido e se esse
0 auxilia positiva ou negativamente para satisfazer seus anseios pessoais e necessidades
basicas (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012). Esse ambiente pode ser acolhedor e
compreensivo e, por outro lado, demonstrar a face do preconceito e da excluséo social como
uma realidade a ser vivenciada pelas PVHIV.

Como se pode ver, qualidade de vida € assunto amplo e abrangente. Ela tem seu
conceito definido por diversos autores, ndo havendo um consenso conceitual explicito, porém
existe uma concordancia entre eles de que, para compreender a QV, precisamos lidar com
inimeros campos de conhecimento: humano, bioldgico, social, politico, econémico, médico e
todos numa inter-relacdo (ALMEIDA; GUTIERREZ;, MARQUES, 2012; MINAYO;
HARTZ; BUSS, 2000).

Para Rocha et al. (2015), conceituar QV tem se mostrado um desafio continuo. O
conceito de QV, segundo a OMS, é definido como sendo a percepc¢édo do individuo de sua
posic¢ao na vida no contexto da cultura e do sistema de valores nos quais ele vive e em relacéo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes (ALBUQUERQUE DE JESUS;
OLIVEIRA, 2014; ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).
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A OMS desenvolveu questionarios que aferem a QV — The World Health Organization
linstrument to Evaluate Quality of Life (WHOQOL) — de forma global e também especifica.
Pesquisadores da UNAIDS e da OMS criaram 0s instrumentos para avaliacdo da qualidade —
WHOQoL-HIV e WHOQoL-HIV-Bref — especificos para avaliacdo da QV de PVHIV
(PEDROSO et al., 2012). O presente estudo ndo estd baseado na mensuragdo da QV atraves
dos escores utilizados por esses instrumentos. Porém, ao analisar como os individuos
percebem sua vida apés o diagndéstico do HIV e como isso pode implicar na QV, baseou-se no
fato de que a QV é um constructo individual, em que cada um tem seus planos, expectativas e
anseios e faz um molde de acordo com suas questdes pessoais, socioculturais e sua vivéncia
do processo saude-doenca a partir do diagnostico do HIV, determinando assim seu proprio
conceito.

Entende-se, assim, que a esséncia da QV baseia-se na experiéncia de vida de cada
pessoa e so a ela cabe julgéa-la de acordo com seus valores e preferéncias. O individuo julgara
ter QV ou ndo baseado em suas satisfagOes pessoais momentaneas ou néo.

A soma de diversas condicbes como econémicas, ambientais, culturais, sociais e
politicas — construidas num coletivo — que possibilitem o individuo realizar suas
potencialidades no momento historico, cultural e social em que vive, com uma marca
particular que é a relatividade, € o que pode ser caracterizado como QV (ALBUQUERQUE
DE JESUS; OLIVEIRA, 2014; MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; OLIVEIRA FILHO et al.,
2014). Construir um conceito de QV depende de cada pessoa, atendendo aos seus objetivos
naquele momento, e pode ser determinada pelo confronto com uma doenca, momento
econdmico e sociopolitico conturbado e, posteriormente, seu conceito pode ser reformulado.
O enfrentamento do processo satde-doenca de PVHIV permeia o contexto onde ndo apenas o
dado objetivo e clinico referente a salde é referéncia, mas também o entendimento e a
percepcdo do individuo mesmo que subjetivamente (ALBUQUERQUE DE JESUS;
OLIVEIRA, 2014).

Para Medeiros et al. (2013), o conceito de QV ¢é amplo e abarca uma variedade de
condicdes que exercem influéncia no cotidiano do individuo, mas essas ndo estdo restritas a
sua condicdo de saude fisica; podem estar relacionadas com seus sentimentos e percepcdes,
entdo faz-se necessario desfocar da cura e da medicalizacéo, e focar no viver com qualidade
em vista de uma doencga cronica. Para Meirelles et al. (2010), qualidade de vida para pessoas
com uma doenca incurdvel se revela uma estratégia de aproximacao de uma realidade, muitas

vezes ndo demonstrada, apenas vivenciada.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Question%C3%A1rio
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Inicialmente, nas décadas de 1980 e 1990, os estudos referentes a sindrome focavam
mais 0s aspectos clinicos e epidemiol6gicos, e apontavam alguns aspectos na saude fisica e
mental com o foco de negatividade (SILVA, 2004). Com a introducéo da TARV e 0 aumento
da sobrevida, a investigacdo das condicGes de vida se tornou ainda mais relevante, buscando
relacdo entre os fatores fisicos, mentais e sociais que implicam na QV. A avaliagdo da
satisfacdo com a vida para as PVHIV envolve fatores biopsicossociais e atualmente essa visao
do homem integral e integrado é um fator importante na avaliagdo de uma doenca crénica e
transmissivel como o HIV/Aids (MEDEIROS et al., 2017).

Tem-se com isso que a epidemia ndo é estritamente fisica, é também social, trazendo
relagdo com as questdes como discriminagdo, medo do enfrentamento publico e medo da
morte (ANJOS; SALDANHA, 2013). A infeccdo pelo HIV transcende a dimenséo bioldgica e
reflete socialmente na vida de PVHIV (OLIVEIRA et al., 2015). Ela ndo afeta de forma
severa somente a saude fisica dos pacientes, mas também provoca impacto relevante na vida
emocional, social e sexual desses individuos. Diversos aspectos biopsicossociais tém sido
investigados associados com melhor ou pior qualidade de vida de PVHIV. Estes podem ser
fatores individuais, culturais, sociais e emocionais, relacionados com o impacto do
diagnostico e do tratamento e a convivéncia cotidiana com uma enfermidade cronica (REIS et
al., 2011).

Para entender a qualidade de vida de um individuo diante de uma situacdo de doenca,
¢ preciso investigar a salde através dos dominios fisicos e funcionais e também os dominios
que se referem a aspectos sociais e emocionais (GEOCZE et al., 2010). As condicGes de vida
que englobam aspectos subjetivos, principalmente com relacdo a vivéncia com a infeccao pelo
HIV, podem estar diretamente relacionadas a como a qualidade de vida é percebida (ROCHA
etal., 2015).

E indiscutivel que o HIV traz mudancas na qualidade de vida, o convivio com uma
doenga crbnica de carater transmissivel e ainda permeada de muito preconceito, estigma,
medo e incertezas que geram ansiedade, alguns momentos depresséo, alteragdes no sono e nas
relacGes afetivas, seja com familiares ou com seus pares, bem como dificuldades com relacéo
a sexualidade (LOPES et al., 2011). A doenca quebra o cotidiano do individuo que, ap6s o
diagndstico, necessita reorganizar sua vida frente a si mesmo, a familia e a sociedade. Exige
também que ele reflita como manejar uma doencga de tratamento longo e duradouro.

A cronicidade da sindrome confronta o individuo com mudancas importantes frente as

perspectivas de vida. Novos significados sao atribuidos a partir do diagnostico e o aumento da
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sobrevida, levando a reflexdes que perpassam a iminéncia de morte, como no passado
(OLIVEIRA FILHO et al., 2014).

O advento do ARV trouxe uma expectativa de melhora da sobrevida das PVHIV,
tornando possivel a convivéncia com a condicdo sorologica e com os efeitos a medio e longo
prazo da terapia, além de ter aumentado a expectativa de vida e favorecido a continuidade dos
projetos pessoais (CALVETTI et al., 2012; GALVAO; CUNHA, 2017; GALVAO et al.,
2011; GEOCZE et al., 2010; HERTA; MORAES et al., 2017;). Desestigmatizou a sindrome
no que diz respeito a ideia de morte iminente, mas 0 aumento na sobrevida trouxe novos
desafios como os aspectos psicossociais para uma vida melhor, em que é possivel se
(con)viver muitos anos com o virus (COSTA; OLIVEIRA; FORMOZO, 2015b; REIS et al.,
2011; SILVA et al., 2013).

A qualidade de vida (QV) é um dos aspectos subjetivos mais utilizados na avaliacdo
do impacto das doencas de carater cronico (GEOCZE et al., 2010). Para PVHIV, a avaliacdo
individual e singular sobre suas condigdes de vida remete a QV, possibilitando conhecer as
perspectivas da populacdo a ser avaliada (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012). Com
isso, vé-se que a atencdo a saude desta populacdo deve ir além do enfoque bioldgico,
incluindo as dimensdes sociais e subjetivas de modo que potencialize a eficécia e efetividade
das acdes (SAO PAULO, 2011).

Nesse sentido, cada pessoa precisa ser compreendida no seu contexto de vida,
proporcionando uma visdo global desfocada da doenca e com vistas a integralidade. O
tratamento e acompanhamento possuem muitos pontos em comum com relacdo a manejo de
exames e medicacOes, mas cada pessoa precisa ser vista de forma Gnica a fim de que se possa
tracar um plano de cuidados que favoreca uma melhor adesdo aos esquemas terapéuticos,
melhores estratégias de prevenc¢do, bem como auxilid-lo com as questdes praticas do dia a dia
gue podem necessitar de ajustes e adaptacGes em face da doenca, e este acolhimento pode

favorecer uma melhor percepc¢éo da qualidade de vida.
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3. METODOS

3.1 NATUREZA

O estudo € de natureza descritiva com abordagem qualitativa e integra uma pesquisa
institucional que analisou as condicGes de vida e de trabalho de pessoas vivendo com o virus
da imunodeficiéncia humana HIV (PVHIV) submetidas a terapia antirretroviral (TARV) em
atendimento em um ambulatério de imunologia de um Hospital Universitario localizado no
municipio do Rio de Janeiro.

A pesquisa descritiva, para Prodanov e Freitas (2013), se propBe a descrever
determinado fendmeno. A fonte direta para a coleta de dados é o ambiente natural e envolve o
uso de técnicas padronizadas de coleta como, por exemplo, a entrevista € 0 uso de
questionarios. O pesquisador é o instrumento-chave, ele observa, registra, analisa, classifica e
interpreta os fatos, mas ndo interfere neles. E, segundo Minayo (2014), uma pesquisa
qualitativa visa a compreender uma légica interna de grupos, instituicdes e atores quanto a
seus valores culturais e representacdes sobre sua historia e temas especificos. O contexto é
aprendido, tem-se a ldgica de descobrir, ser objetivo. O universo das investigaces
qualitativas é o cotidiano: as experiéncias do senso comum que Sao interpretadas e
reinterpretadas pelos sujeitos que as vivenciam (MINAYO, 2014).

Desta forma, o presente estudo se propde a descrever o fendmeno — condicdes de vida
de PVHIV — visando a compreender como esse grupo percebe entdo a qualidade de vida
(I6gica interna do grupo), permitindo a possibilidade de produzir conhecimentos mais
aprofundados e contribuindo para o entendimento da dimensao subjetiva do processo saude-

doenca.

3.2 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi secundéria e se deu através de consultas ao banco de dados da
pesquisa institucional “Trabalho e condigdes de vida apoés a introdugdo da HAART: um

estudo com pessoas vivendo com HIV/Aids, matriculados no ambulatério do
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HUGG/UNIRIO”. Estudo submetido ao Comité de Etica da Universidade Federal do Estado
do Rio de Janeiro (UNIRIO) e aprovado sob numero CAAE: 45955315.0.0000.5285
(ANEXO).

O acesso ao banco de dados foi aprovado mediante um termo de compromisso entre a
pesquisadora e a professora responsavel pelo banco (APENDICE B). O referido banco de
dados construiu-se a partir de entrevistas semiestruturadas com pessoas portadoras do HIV e
da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids) atendidas no ambulatério de imunologia
da Clinica Médica B (CMB) do Hospital Universitario Gaffrée e Guinle (HUGG) da UNIRIO.
As entrevistas foram gravadas e realizadas em sala reservada. Os pacientes foram convidados
a participar do estudo quando compareciam ao servigo para atendimento. Na coleta de dados,
utilizaram-se dois instrumentos, sendo eles um questionario sociodemografico e clinico e um
roteiro de entrevista elaborado apos revisdo de literatura. Para o presente estudo, foi utilizado
0 questionario contendo os dados sociodemogréficos e clinicos e duas perguntas do roteiro de
entrevista sendo as que mais se adequavam ao objeto de estudo. Os participantes foram 49
PVHIV matriculados no ambulatério da CMB do HUGG da UNIRIO, submetidas & TARV,
maiores que 18 anos, até 70 anos de idade, que concordassem em participar do estudo
(APENDICE A). O numero de participantes foi definido pelo critério de reincidéncia de

informacao.

3.3 ANALISE DE DADOS

Os dados quantitativos (dados sociodemograficos e clinicos) foram inicialmente
organizados e registrados no programa Microsoft Excel ® versdo 2010, para a construgdo de
graficos e tabelas simples.

Para organizar os dados discursivos para analise, utilizou-se o software Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (Iramuteq) Alpha 7.2,
sendo este uma ferramenta da tecnologia da informacdo. O tratamento estatistico de dados
provenientes de fontes como a entrevista, efetuado com o auxilio de softwares, tem se
mostrado cada vez mais frequente e valido para analises de corpus volumoso
(NASCIMENTO; MENANDRO, 2006).

Segundo Camargo e Justo (2013a), o Iramuteq é um software gratuito e de acesso
aberto, desenvolvido por Pierre Ratinaud (2009, apud CAMARGO; JUSTO, 2013b). Baseia-
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se no software R e permite variadas andlises estatisticas sobre dados textuais. Foi
desenvolvido inicialmente em lingua francesa e € utilizado no Brasil desde 2013.

Seis técnicas podem ser utilizadas para a analise de entrevistas, sdo elas: andlise
categorial, analise de avaliacdo, da enunciacdo, da expressdo, das relagdes e do discurso. Na
andlise categorial, as categorias sdo rubricas ou classes onde grupos de elementos se reinem
sob um titulo genérico, agrupados em razdo dos caracteres comuns destes elementos. Este
critério pode ser, entre outros, um critério léxico em que se classificam palavras segundo o
seu sentido, com emparelhamento dos sinénimos e dos sentidos proximos. Neste trabalho,

adotou-se a analise lexical (BARDIN, 2016), realizada pelo software Iramuteq.

3.3.1 Anélise de dados através de recurso eletrénico

A andlise textual ou analise lexical consiste num tipo especifico de analise de dados,
que trata especificamente da analise de material verbal transcrito. E parte da analise de
contetido, sendo relevante aos estudos sobre pensamentos, crencas e opinides em relacdo a
determinado fendmeno produzido (CAMARGO; JUSTO, 2013a).

Na analise das entrevistas, utilizou-se o software Iramuteq, no qual, antes da analise,
precisa-se primeiramente construir um corpus. Este representa o produto do material que se
deseja analisar atraves do software, sendo produzido pelo pesquisador. Uma boa analise
dependerd da preparacdo de um bom corpus textual, que deve ser coerente e estar em
concordancia com o objeto que se pesquisa (CAMARGO; JUSTO, 2013b). Para a confecgéo
do corpus, as entrevistas foram transcritas na integra, revisadas com corre¢do da ortografia,
gerando um corpus textual que foi configurado conforme orientacdo contida no tutorial do
software.

Para este estudo, definiram-se variaveis que foram decodificadas conforme o exemplo
da linha de comando: **** *n_014 *sex_1 *posic_1 *cur_2. Considerando o objeto de
estudo, utilizaram-se as seguintes perguntas do roteiro de entrevista: questdo 2.5 “Como esta a
sua vida ap6s o diagnostico?” e questdo 2.12 “Fale de algo mais que assim desejar”. Foi
criado um arquivo no bloco de notas, salvo com formatacdo UTF-8, sendo que as entrevistas
foram separadas uma das outras por uma linha de comando ou linha de asterisco. Nestas
linhas, utilizamos as seguintes variaveis: sujeitos participantes da pesquisa (*suj_1 até

*suj_53); sexo (*sexo_1 masculino, *sexo_2 feminino); idade (*id_1 18-29 anos, *id _2 30-
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39, *id _3 40-49 anos, *id _4 50-59 anos, *id _5 >60anos); escolaridade (*esc_1 4-7 anos de
estudo, *esc_2 8-11anos de estudo,*esc_3 >11 anos de estudo *esc_4 < 4 anos de estudo);
carga viral (*cv_1 indetectavel, *cv_2 detectavel); e CD4+ (*cd_1 <350, *cd_2 >350).

Cada questdo deu origem a um corpus, sendo 0 primeiro corpus 1 — “Como esta a sua
vida ap6s o diagndstico?” — composto pelas 49 entrevistas e o segundo corpus 2 — “Fale de
algo mais que assim desejar” — composto por 19 entrevistas, uma vez que ndo foram todos 0s
participantes que responderam essa pergunta, sendo que as 19 entrevistas analisadas neste
corpus fazem parte do total das 49 entrevistas. ApOs a construgcdo do corpus, procedeu-se a

analise pelo Iramuteq.

3.3.2 Anélise do Iramuteq as entrevistas

Quadro 2 — Possiveis tipos de analise com o Iramuteq

Tipos de anadlises possiveis com o IRAMUTEQ,
Anglises sobre corpus textuais:
1) Estatisticas textuais classicas.

2} Pesguisa de especificidades a partir de segmentagdo definida do texto (analise de
contraste de modalidades de varidveis).

3} Classificacdo Hierarguica Descendente (CHD) conforme o meétodo descrito por Reinert
(1587 e 1580).

4} Analise de similitude de palavras presentes no texio.
5) Nuvem de palavras.

Andlises sobre tabelas individuos / palavras:

1} CHD conforme algoritimo proposto por Reinert (1587).

2} CHD por matrizes de distdncia.

Fonte: CAMARGO; JUSTO, 2013b.

Entre as diversas possibilidades de analises do software, o estudo se deteve na
Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) que, para Camargo e Justo (2013a), permite
uma analise lexical do material textual e oferece contextos (classes lexicais). Cada classe é
composta de varios segmentos de texto (ST) em fungdo de uma classificacdo segundo a
distribuicdo do vocabulario homogéneo (NASCIMENTO; MENANDRO, 2006), observando-

se, assim, a funcéo da palavra dentro do contexto da classe. A forca que cada palavra tem de
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associagao com sua classe é expressa por um valor de qui-quadrado (¥2). Quanto maior esse
valor, mais importante é a palavra para a construgdo estatistica da classe. A lista de palavras é
a fonte béasica para interpretacdo das classes (GASKELL, 2002). O Iramuteq organiza a
analise dos dados em um dendograma da CHD, que ilustra as relacGes entre as classes. O
programa executa calculos e fornece resultados que nos permitem a descri¢cdo de cada uma
das classes, principalmente pelo seu vocabulario caracteristico. Fornece também os ST mais
caracteristicos de cada classe, permitindo sua contextualizacdo e possibilitando a analise mais
qualitativa dos dados com embasamento tedrico adequado (CAMARGO; JUSTO, 2013a,
2013b; GASKELL, 2002).

Os dendogramas resultantes serdo apresentados em uma tabela com informagdes
resumidas dos respectivos perfis de cada classe. A analise quantitativa esta referida apenas no
software. As tabelas sdo complementos dos dendogramas, os valores de p valor e ¥2 nédo
foram utilizados para inferéncias e comparagfes, contudo, auxiliaram na afirmacdo das

palavras analisadas.
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4. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1 CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA

4.1.1 Andlise geral sociodemografica

A partir dos dados desta pesquisa, foi possivel tracar um perfil sociodemogréfico das
pessoas vivendo com o virus da imunodeficiéncia humana (PVHIV) atendidas no ambulatoério
do Hospital Universitario Gaffrée e Guinle (HUGG) no periodo de julho a setembro de 2015,
utilizando-se as variaveis sexo, idade, escolaridade, estado civil, vinculo empregaticio e

religido. Abaixo destacam-se esses dados na Tabela 1.

Tabela 1 — Sumario do perfil sociodemogréafico dos entrevistados. Rio de

Janeiro, 2017 (continua)

Caracterizagdo N %
Sexo

Masculino 27 55%
Feminino 22 45 %
Faixa etaria

18-29 anos 7 14%
30-39 anos 20 41%
40-49 anos 12 25%
50-59 anos 8 16%
> 60 anos 2 4%
Escolaridade

Fundamental completo 6 12 %
Fundamental incompleto 15 31%
Médio completo 13 27%
Médio incompleto 7 14%
Superior completo 2 4%

Superior incompleto 6 12%
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Tabela 1 — Sumério do perfil sociodemografico dos entrevistados. Rio de
Janeiro, 2017 (concluséo)

Situacao trabalhista

Empregado contribuinte 14 29%
Empregado ndo contribuinte 5 10%
Desempregado 13 27%
Auténomo contribuinte 4 8%
Autdnomo néo contribuinte 4 8%
Situacdo trabalhista outra 9 18%
Estado civil

Solteiro 32 66%
Casado 5 10%
Unido consensual 6 12%
Separado /divorciado 4 8%
Viavo 2 4%
Crenca ou religido

Catolica 16 33%
Evangélica 15 31%
Sem crenca ou religido 11 22%
Espirita 6 12%
Umbanda /candomblé 1 2%

Fonte: A autora, 2017.

Baseado nos dados descritos acima, € possivel predizer o perfil dos entrevistados com
relacdo as caracteristicas como sexo, idade, escolaridade, estado civil, situacdo empregaticia e
de crenca religiosa. Relacionaram-se esses dados que refletem a condicdo de vida desses
individuos com os estudos de qualidade de vida, fazendo uma reflexdo de como tais variaveis
podem implicar na qualidade de vida desse grupo.

Observou-se no estudo a predominancia do sexo masculino com 55% (n= 27) e sexo
feminino com 45% (n=22), dado semelhante ao encontrado por Moraes et al. (2017). No
inicio da epidemia, a propor¢do homens/mulheres chegou a ser 20 vezes maior para homens
do que os dados epidemioldgicos atuais explicitam. No Brasil, em meados de 1980, 0s casos
caracteristicos da sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids) eram, em sua maioria, do
sexo masculino, de alto nivel socioecondmico, e relacionados a homens que fazem sexo com
homens (HSH). A partir de 1990, observou-se a heterossexualizacdo, feminizacdo,
pauperizacdo e interiorizagdo da epidemia, bem como a queda na raz&o entre os sexos. No

periodo de 2003 a 2008, a razdo entre 0s sexos, expressa pela relacdo entre 0 nimero de casos
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em homens e mulheres, manteve-se em 15 casos em homens para cada 10 casos em mulheres.
No entanto, a partir de 2009, observou-se uma reducdo gradual dos casos em mulheres e um
aumento nos casos em homens, refletindo uma relacdo de 22 casos de aids em homens para
cada 10 casos em mulheres em 2016 (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO, 2017a).

Nos ultimos 10 anos, a taxa de aids em homens tem apresentado tendéncia de
crescimento. Em 2006, a taxa foi de 24,1 casos/100 mil hab. e em 2016 foi de 25,8 casos/100
mil hab., representando um aumento de 7,1% (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO, 2017a).
Entre as mulheres, observa-se tendéncia de queda no mesmo periodo: em 2006 a relacdo era
de 15,9 casos/100 mil hab. e em 2016 a relagéo foi de 11,6 casos/100 mil hab., representando
uma reducdo de 27,0% (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO, 2017a). De 1980 até junho de
2017, no Brasil, foram registrados 576.245 (65,3%) casos de aids em homens e 306.444
(34,7%) em mulheres.

A maior concentracdo dos casos da sindrome no Brasil esta nos individuos com idade
entre 25 e 39 anos para ambos 0s sexos, 0 que também foi observado na populacdo deste
estudo (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO, 2017a). Os ultimos cinco anos mostram tendéncia
na populacdo adulta jovem, economicamente ativa e em idade reprodutiva, dado que se
converte em preocupacao, visto que nesta faixa etaria estd 0 maior contingente da forca de
trabalho, sendo assim, repercussfes socioecondmicas sdo relevantes, principalmente nos
paises mais pobres, que também sdo os mais afetados pela epidemia. Esse grupo etario
compde também a parcela da populacdo de maior atividade sexual, o que favorece o ciclo de
transmissdo da doenca, apesar da disponibilidade de informacg6es (PINTO; LEMOS; ECCO,
2016; VERONESI, 2015).

A incidéncia vem aumentando em pessoas com até oito anos de estudo, ou seja,
aqueles que possuem baixo nivel de escolaridade (LELIS et al., 2012; LOBO; SILVA;
SANTOS, 2012; MEDEIROS et al., 2017; MORAES et al., 2017; SOARES et al., 2015), o
que foi observado no presente estudo, no qual 31% possuiam o ensino fundamental
incompleto (menos de oito anos de estudo). O baixo nivel de escolaridade influencia na
qualidade de vida, levando-se em consideracdo que os individuos com maior escolaridade
podem ter maior acesso as informacdes sobre a infec¢do pelo HIV e, com isto, terem melhores
recursos internos e externos para conviverem com sua condi¢do soroldgica (FERREIRA;
OLIVEIRA; PANIAGO, 2012; LOPES et al., 2011; MORAES et al., 2017; REIS et al.,
2011).

A baixa escolaridade e a caréncia econbémica podem gerar dificuldades,

principalmente no meio social, onde ndo conseguem trabalho e, quando o tém, muitas vezes
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se sentem discriminados por serem portadores do virus. Uma vez se sentindo excluido
socialmente, o sujeito ndo fortalece seus elos de pertencimento a sociedade, sente-se
fragilizado e pode ter sua percepcdo de qualidade de vida alterada. A situacdo do empregado
contribuinte é bem préxima do desempregado, ou seja, empregados formais e informais estdo
bem préximos, o que reflete a situagdo econémica atual do pais e que ndo difere muito de
pessoas ndo portadoras do virus (SILVA et al., 2013).

No ambito do trabalho, a sindrome ndo é entendida como uma entidade morbida
semelhante as demais, em fungédo do contexto de siléncio que a envolve, 0 que tende a gerar
problemas no local de trabalho, sobretudo porque as empresas ndo sabem manejar essas
questdes (FREITAS et al., 2012; GALVAO et al., 2011). O trabalho é fonte de renda, de
prazer, de satisfacdo, de sentimento de utilidade e de insercédo social (REIS et al., 2011). Estar
empregado remete o individuo ao pertencimento social e a populacdo do estudo apresentou
27% dos individuos em situacdo de desemprego. O desemprego e o trabalho informal, para
Freitas et al. (2012), se associam a uma pior qualidade de vida e de salde, o que Soares et al.
(2015) também observaram, uma vez que a condi¢do financeira auxilia o autocuidado e
favorece o seguimento do tratamento. O trabalho favorece a organizacdo de padrdes de vida e
de pensamentos e interfere na vida cotidiana (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

Quando questionados sobre seu estado civil, 66% dos participantes se declararam
solteiros. Para Reis et al. (2011) e Soares et al. (2015), o parceiro é uma fonte importante de
apoio e suporte para PVHIV e ter a possibilidade de manter um relacionamento afetivo-sexual
contribui para a melhor qualidade de vida. Pessoas que possuem um parceiro se sentem mais
bem apoiadas e acolhidas socialmente (FERREIRA; OLIVEIRA; PANIAGO, 2012), sendo
assim, o apoio familiar, o suporte social e a vivéncia plena da sexualidade sdo alguns dos
pontos importantes a serem fortalecidos frente a nova perspectiva de longevidade da
sindrome.

O Censo Demografico do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), de
2010, indicou que a populacdo brasileira, no que se refere a religido, é formada por maioria
catdlica apostolica romana (64,6%), seguida dos evangélicos (22,2%). Dado semelhante foi
trazido por Pinho et al. (2017) e constatado no presente estudo, em que mais da metade dos
individuos se declarou catolica. “Sem crenca ou religido” apresentou ndmero expressivo
(22%), especialmente quando comparada a populacdo em geral, que apresenta um indice de
8%. Outras religides sdo apontadas sem expressividade, tanto no estudo como no censo, com
uma ressalva ao espiritismo, que apresentou crescimento de adeptos entre as populacOes
estudadas (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2012).
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Quando na vida o individuo possui uma crenga, seja ela ligada ou ndo a uma religido,
este elemento a mais contribui positivamente para o enfrentamento das diferentes situacoes
pelas quais ele se vé confrontado, visto que religiosidade/espiritualidade oferecem apoio e
consolo. Em relacdo a PVHIV, estudos relacionam fé, religiosidade e espiritualidade a
melhores niveis de qualidade de vida e suporte para o enfrentamento das diversas questdes
que o diagndstico do HIV pode trazer (CAIXETA, 2011; COSTA et al., 2014; PINTO;
LEMOS; ECCO, 2016).

Koenig (2012) define religido como sendo um sistema de crencas e praticas apoiado
em rituais que reconhecem algo como sendo o Sagrado ou o Divino. E este sistema se baseia
em um conjunto de escritos que conduzem para uma conduta moral padronizada para todo
aquele que aderir a determinada religido. No estudo de Pinto, Lemos e Ecco. (2016), a grande
maioria dos entrevistados mostrou proatividade no processo de enfrentamento da doenca,
reconhecendo ser a religido um suporte de fundamental importancia. A religiosidade é um
ponto importante de apoio para a pessoa frente a uma situacdo de dificuldade, neste caso, uma
sindrome com peculiaridades como o HIV/Aids (CALVETTI et al., 2012; PINTO; LEMOS;
ECCO, 2016).

A espiritualidade pode ser expressa como uma busca individual do significado e do
proposito da vida (KOENIG, 2012). E uma parte complexa e multidimensional do ser humano
que ndo necessariamente esta ligada a religido. Para Costa et al. (2014), a espiritualidade esta
ligada a maiores niveis de satisfacdo e qualidade de vida relacionados as PVHIV.

Em muitos relatos, observa-se ser esta uma maneira positiva de enfrentamento do
diagnédstico. Ha evidéncias de que a espiritualidade e a fé contribuem para retardar a
progressao da doenca, trazendo um equilibrio entre religido-ciéncia, em que o individuo se
beneficia de todo o progresso da ciéncia associado ao conforto terapéutico da religido
(CAIXETA, 2011; PINHO et al., 2017; PINTO; LEMOS; ECCO, 2016), sendo indiscutivel
que a religido e/ou a espiritualidade sdo fatores que colaboram para a percepcdo de melhor
qualidade de vida e de enfrentamento do HIV/Aids, ancorando os individuos em um territério

de paz, aceitacdo e conforto para lidar com o cotidiano.
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4.2 CARACTERIZACAO CLINICA

4.2.1 Andlise geral clinica

Foi evidenciado o seguinte perfil clinico com as variaveis CD4+ e Carga Viral (CV).

GRAFICO 1 — Caracterizacgo clinica. Rio de Janeiro, 2017
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Fonte: A autora, 2017.

Mais da metade dos pacientes (55%) apresentou CD4+ maior ou igual a 350
células/mm?; e 67% dos individuos, CV indetectavel. Desde 2006, o corte de 350 céls/mm?
era o limite para iniciar a TARV e, a partir de 2013, recomendou-se tratamento para todas as
PVHIV, independente da contagem de células CD4+ e de sintomas, respeitando e observando
sua motivacdo, bem como esclarecendo a importancia da adesdo e as alteracdes e efeitos
colaterais dos antirretrovirais (RACHID; SCHECHTER, 2017).

O linfécito T CD4+ (LT-CD4+) constitui um importante marcador para
acompanhamento da infeccdo pelo HIV (MEDEIROS et al., 2017; PINTO; LEMOS; ECCO,
2016). O virus se utiliza especialmente desses para se multiplicar, em um processo que leva
posteriormente a morte celular. Com o decorrer da infeccdo, essas células tendem a diminuir
no organismo e, consequentemente, comecam a aparecer doencas relacionadas a baixa
imunidade. Com o tratamento, 0 CD4+ volta a aumentar (BRASIL, 2015b). Contudo, manter
niveis de CD4+ elevados é um desafio que perpassa por questdes relacionadas com a adesdo a
terapia medicamentosa, que, por ser continua e muitas vezes exigir a ingestdo de grande

numero de comprimidos, dificulta o processo de adeséo adequada.
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A CV ¢ a quantidade de virus circulante no sangue das PVHIV e é verificada pelo
exame de CV. O tratamento ARV ¢ eficaz na reducdo da CV. Assim, o0 sucesso do tratamento
é sindbnimo de CV indetectavel (BRASIL, 2015b). Individuos em uso adequado de ARV com
CV abaixo de 1000 cdpias por mm?® indicam supresséo viral. Esse é o parametro recomendado
internacionalmente, mas, do ponto de vista individual, almeja-se uma reducdo da replicacéo
viral a niveis indetectaveis (abaixo de 50 cépias/mm?). Por isso, monitora-se, além da CV
abaixo de 1000 cépias/mm?, a CV abaixo de 50 cépias/mm® (BRASIL, 2017b). N&o se tem
observado relatos de casos de transmissdo sexual do HIV a partir de individuos com CV
indetectavel, porém ndo se deve deixar de reforcar o uso do preservativo, visto que outras IST
podem ser adquiridas, assim como a reinfeccdo com virus resistentes (RACHID;
SCHECHTER, 2017).

O esforco em manter a CV indetectavel esta relacionado com uma melhor percepcao
da qualidade de vida (FERREIRA; OLIVEIRA; PANIAGO, 2012). Carga viral indetectavel e
niveis elevados de CD4+ pressupdem controle da doenca a nivel clinico e as PVHIV
comumente definem seu estado de salde e/ ou sua qualidade de vida como bons quando
alcancam esse objetivo. A expectativa de vida das PVHIV com CV indetectavel e CD4+
acima de 350céls/mm3 é igual a da populacdo em geral, em paises desenvolvidos (RACHID;
SCHECHTER, 2017). Diversos fatores das condi¢des de vida de cada individuo precisam ser
levados em conta quando se pensa em qualidade de vida, porém manter a doenca sobre
controle clinico favorece uma percep¢do positiva da vida (FERREIRA; OLIVEIRA;
PANIAGO, 2012; MEDEIROS et al., 2017).

4.3 ANALISE LEXICAL PELO IRAMUTEQ DO CORPUS 1: “COMO ESTA A SUA
VIDA APOS O DIAGNOSTICOQ?”

4.3.1 Andlise geral do corpus 1

Neste momento serdo apresentados os resultados obtidos a partir da analise do corpus
textual 1 pelo software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires (Iramuteq). Este corpus foi elaborado a partir das respostas a questdo 2.5

“Como esta a sua vida apds o diagnostico?” do roteiro de entrevista. Foram identificadas na



54

analise das 49 linhas estreladas (ou com asteriscos), determinando o namero de unidades de
contexto iniciais (UCI) que correspondem ao numero de entrevistas analisadas. A andlise
encontrou 152 segmentos de texto (ST) e os classificou e analisou na Classificacdo
Hierarquica Descendente (CHD). A CHD dividiu o corpus em sete classes, como observado

na Figura 3.

Figura 3 — Dendograma de divisdo do material analisado do corpus textual 1
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Fonte: Iramuteq, 2017.

As classes entdo foram separadas por percentual e ST de acordo com a Tabela 2.

Tabela 2 — Distribui¢do quantitativa das classes do corpus textual 1. Rio de Janeiro, 2017

CLASSES ST %
Classe 1 24 15,8
Classe 2 24 15,8
Classe 3 21 13,8
Classe 4 18 11,8
Classe 5 19 12,5
Classe 6 27 17,8
Classe 7 19 12,5
Total 152 100%

Fonte: A autora, 2017.
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Observa-se que a distribuicdo dos ST entre as classes apresenta-se equilibrada com
ligeiro predominio da classe 6 com 17,8% do material analisado. As classes 1 e 2, como as
classes 5 e 7, se equilibram em ST analisados com 15,8% e 12,5%, e a classe 4 possui menor
quantidade de ST analisados. A CHD dividiu o corpus em sete classes e subdividiu o corpus
em trés momentos:

Em um primeiro momento, dividiu o corpus em dois eixos, agrupando no Eixo 1 as
classes 7, 1,4, 3 e 2; e no Eixo 2, as classes 6 e 5. Em um segundo momento, separou no
Eixo 1 as classes 2 e 3 das classes 7, 1 e 4. Formando entéo dois subeixos: o Subeixo 1.1 com
as classes 1 e 4 e o Subeixo 1.2 com as classes 3 e 2. Posteriormente, separou a classe 7 das
classes 1 e 4, gerando, por fim, o resultado expresso no dendograma que pode ser observado

na Figura 4.

Figura 4 — Dendograma da Classificagdo Hierarquica Descendente do corpus textual 1
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Fonte: Iramuteq, 2017.

Devido as caracteristicas dos ST presentes em cada classe, bem como das palavras
mais fortemente associadas a esta, observou-se que as classes se relacionam e se dissociam

entre si. Buscando melhor compreender o processo de divisdo dos ST, as classes foram
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designadas, levando-se em consideragdo as palavras mais significativas e os ST tipicos de

cada classe. Desta forma, denominamos as classes conforme o Quadro 3 abaixo.

Quadro 3 — Denominacdo das classes Iramuteq do corpus textual 1. Rio de Janeiro, 2017

CLASSE

CLASSE 1

CLASSE 2

CLASSE 3

CLASSE 4
CLASSE 5
CLASSE 6
CLASSE 7

NOME DA CLASSE

O processo de revelacdo diagnoéstica: diferentes atores e cenarios sociais

Mudancas positivas e negativas da soropositividade e sua inser¢cdo no cotidiano

A naturalizagdo da sindrome no cotidiano: tensdo entre a vida normal e os
desafios da soropositividade

A vivéncia do preconceito em diferentes contextos sociais

A néo contaminagdo da familia, os desafios do trabalho, as relagdes sociais e a fé
Processo de aceitacdo da sindrome: do desespero a normalidade

O antes e o depois do diagnostico: sentimentos e enfrentamentos

Fonte: A autora, 2017 (adaptado de Iramuteq, 2017).

Agregando ao dendograma de distribuicdo das classes 0os nomes a estas atribuidos,

observa-se 0 seguinte resultado, na Figura 5.

Figura 5 — Classificacdo Hierarquica Descendente (dendograma) do corpus textual 1.
Rio de Janeiro, 2017
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Fonte: A autora, 2017 (adaptado de Iramuteq, 2017).
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Figura 6 — Relacdo de semelhanca e oposicéo da classe 7 e das classes 1 e 4. Rio
de Janeiro, 2017

CLASSE NOME DA CLASSE

Classe 7 O antes e o0 depois do diagndstico: sentimentos e
enfrentamentos

Classe 1 O processo de revelacdo diagnostica: diferentes atores e

cenarios sociais

Classe 4 A vivéncia do preconceito em diferentes contextos sociais

Fonte: A autora, 2017.

A classe 7 revela os sentimentos antes e apds o diagnostico do HIV, com suas
fragilidades e seus potenciais, deixando transparecer o duelo entre o passado e 0 presente,
entre ser e ndo ser feliz. As classes 1 e 4 apresentam o processo de se revelar o diagnéstico e o
estigma e a exclusdo social que acabam sofrendo quando o fazem. Revelar o diagnostico, se
sentir excluido e afastado do convivio social se contrapdem entéo a tristeza, a depressao e ao
medo que as PVHIV relatam ter que enfrentar, além do préprio processo de descoberta e

aceitacdo da nova condicéo de vida.

Figura 7 — Relacdo de semelhanca e oposicdo das classes 2 e 3. Rio de Janeiro,

2017
CLASSE NOME DA CLASSE
Classe 2 Mudangas positivas e negativas da soropositividade e sua
insercdo no cotidiano
Classe 3 A naturalizacdo da sindrome no cotidiano: tensdo entre a
vida normal e os desafios da soropositividade

Fonte: A autora, 2017.

Como se observa, as classes 2 e 3 estdo relacionadas ao cotidiano das PVHIV, em que
a classe 3 se refere a ndo haver muitas mudancas na vida diaria, trazendo uma naturalizacédo
da aids no cotidiano dos sujeitos, e a classe 2 apresenta mudancas significativas, entre
positivas e negativas, no direcionamento da nova etapa de vida como mudancas nos habitos

de vida.
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Figura 8 — Relacdo de semelhanca e oposicdo das classes 5 e 6. Rio de
Janeiro, 2017

CLASSE NOME DA CLASSE

Classe 5 A ndo contaminacdo da familia, os desafios do trabalho,
as relacdes sociais e a fé

Classe 6 Processo de aceitacdo da sindrome: do desespero a
normalidade

Fonte: A autora, 2017.

Foi observado que as classes 5 e 6 se relacionam a descoberta do diagnostico positivo
para o HIV, seu impacto inicial e o enfrentamento posterior, sendo a classe 6 a representacéo
deste impacto inicial, em que os individuos revelam seus sentimentos ao serem inicialmente
confrontados com a positividade de um exame para HIVV como ideias suicidas e presenca de
morte iminente e como esses sentimentos vdo sendo aplacados, fazendo-os entrar num
processo de normalidade da vida; e a classe 5, o enfrentamento desta descoberta e a superacéo
do impacto inicial, passando por diversos aspectos da vida como as relacdes familiares e de
trabalho e as ligadas a fé.

A Tabela 3 apresenta a descricdo das classes do corpus 1:

Tabela 3 — Distribuicdo geral das classes Iramuteq do corpus textual 1. Rio de Janeiro,
2017 (continua)

Nome da classe Segmentos | Percentual do | Palavras de maior associacdo a classe e respectivo
de  texto | material Qui-quadrado (x?)
analisados | analisado
Classe 1 O processo de | 24 15,8 % Saber (x* = 28,73) contar (x°=28,87) s6 (x*=28,87),
revelacdo diagndstica: familia (x’=28,87) também (x?=28,87) mée
diferentes atores e cenérios (x*=28,87), hom (x?=28,87) amigo (x?=28,87)
sociais querer (x°=28,87) sofrer (x*=28,87).
Classe 2 Mudangas positivas e | 24 15,8 % Entdo (x°=28,87) direito (x°=28,87) la (x*=28,87)
negativas da soropositividade assim (x?=28,87) dia (x*=28,87) quando (x?=28,87)
e sua insercéo no cotidiano cuidar (x*=28,87) gente (x*=28,87) hora (x’=28,87)
problema (x*=28,87)
Classe 3 A naturalizacdo da | 21 13,8% Mudar (x>=28,87) nada (x?=28,87) parar (x*=28,87)
sindrome no cotidiano: tensdo continuar  (x>=28,87) normal (x?=28,87) agora
entre a vida normal e os (x*=28,87) beber (x*=28,87) dentro (x?=28,87) tudo
desafios da soropositividade (x*=28,87)
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Tabela 3 — Distribuicdo geral das classes Iramuteq do corpus textual 1. Rio de Janeiro,
2017 (concluséo)

Classe 4 A vivéncia do | 18 11,8% Preferir (x*=28,87) ai (x?=28,87) coisa (x*=28,87)
preconceito em  diferentes conversar (x?=28,87) lugar (x?=28,87) lavar
contextos sociais (x?=28,87) sair (x°=28,87) falar (x?=28,87) ficar
(x*=28,87) assim (x*=28,87)
Classe 5 A ndo contaminagdo | 19 12,5% Deus (x*=28,87) dar (x*=28,87) gracas (x*=28,87)
da familia, os desafios do negativo (x>=28,87) ja (x*=28,87) més (x’=28,87)
trabalho, as relagdes sociais e a levar (x?=28,87) exame (x?=28,87) conhecer
fé (x*=28,87) criar (x?=28,87)
Classe 6  Processo de | 27 17,8% Descobrir (x*=28,87) vontade (x°=28,87) acreditar
aceitacdo da sindrome: do (x*=28,87) época (x°=28,87) entrar (x?=28,87)
desespero & normalidade depressio  (x*=28,87) ano (x?=28,87) sozinho
(x*=28,87) muito (x*=28,87)
Classe 7 O antes e 0 depois do | 19 12,5% Mais (x*=28,87) HIV (x*=28,87) feliz (x°=28,87)
diagndstico:  sentimentos e antes (x?=28,87) por que (x*=28,87) morrer
enfrentamentos (x*=28,87) agora (x*=28,87) separado (x°=28,87)
firma (x?=28,87) trabalhar (x°=28,87)

Fonte: A autora, 2017.

4.3.2 Anélise das classes do corpus 1

A anélise dos dados qualitativos pelo software Iramuteq forneceu uma visao geral de
como PVHIV conseguem perceber sua vida apds o diagnostico do virus e a introdugdo da
terapia medicamentosa, buscando correlacionar essa percepcdo com as implicacdes para a
qualidade de vida, uma vez gque cada sujeito entende e vivencia as mesmas situacoes de forma
diferente e isto faz com que cada um entenda de forma positiva ou negativa sua qualidade de
vida.

Neste processo, o corpus foi dividido em dois eixos a partir da primeira diviséo. O
primeiro eixo, denominado Eixo 1 “O processo de diagnostico da soropositividade”, deu
origem & classe 7 “O antes e o depois do diagnostico: sentimentos ¢ enfrentamentos” e aos
subeixos 1.1 “Revelacdo do diagnostico e suas consequéncias” com as classes 1 “ O processo
de revelagdo diagnostica: diferentes atores e cenarios sociais” e 4 “A vivéncia do preconceito
em diferentes contextos sociais”. O subeixo 1.2 “A vida depois do diagnostico” compila as
classes 3 “A naturalizacdo da sindrome no cotidiano: tensdo entre a vida normal e os desafios

da soropositividade” e 2 “Mudancas positivas e negativas da soropositividade e sua insercdo



60

no cotidiano”. As classes que formam este eixo serdo abordadas a seguir, descrevendo e
discutindo o seu conteudo com subsidio nos autores que abordam as temaéticas que

emergiram.

4.3.2.1 Eixo 1: o processo de diagnostico da soropositividade

4.3.2.1.1 Classe 7: o antes e o0 depois do diagnostico: sentimentos e enfrentamentos

A classe 7 representa 12,5% do corpus analisado com 19 ST caracteristicos e as

palavras com maior associagdo a classe descritas na Tabela 4 abaixo.

Tabela 4 — O antes e o depois do diagnéstico: sentimentos e

enfrentamentos. Rio de janeiro, 2017

Palavra X2
Mais 23,16
HIV 22,08
Feliz 19,3
Antes 14,39
Por que 10,76
Morrer 8,93
Agora 8,78
Separado 8,21
Firma 8,21
Trabalhar 8,03

Fonte: A autora, 2017.

O advérbio de intensidade mais, expresso com forga na classe através do seu x2, esta
relacionado aos sentimentos que demonstram o quanto o diagnostico do HIV cabe na vida dos
individuos com intensidade. Sentimentos que podem revelar fragilidade, impoténcia e
preocupacdo, mas também uma superacdo e enfrentamento positivo a partir do apoio dos
amigos, da familia e mudancas de habitos. A questdo temporal também é um traco desta

classe. A felicidade e o prazer em viver a vida sdo relatados com frequéncia como uma
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situacdo que ficou para trés, no passado, antes do diagnoéstico, e que agora com o diagnostico
a morte se apresenta de uma forma mais concreta, uma ameaga sempre a espreita.

O momento do diagndstico do HIV é um divisor de aguas na vida dos sujeitos e esta
relacionado com as possibilidades e/ou dificuldades de manter uma vida feliz com seguimento
dos planos frente a uma doenca cronica, transmissivel, ainda sem cura. Essas dificuldades
surgem a medida que conviver com a nova realidade descortina o estigma, a exclusdo no
ambiente de trabalho e também nas relacfes afetivas, levando muitas vezes ao isolamento. A
finitude da vida com muita proximidade ainda permeia o imaginario de algumas dessas
pessoas. Os avancos no tratamento e no diagnostico e sua condi¢do de doenca cronica tratavel
ainda ndo desmistificaram o imaginario coletivo que associa fortemente a aids a ideia da
morte, seja a morte fisica e/ou de planos de futuro (BRAGA, 2016; COSTA et al., 2014).

Parece que eu tenho menos tempo, tenho uma bomba relégio dentro de mim, que
coisas que eu ndo me preocupava antes, COmo morrer, assim agora me preocupam
mais com isso, me preocupo pela minha familia (*suj_28 *sexo_1 score: 73.77).

O relato acima descreve 0 presente com a ameaca da morte, essa preocupacao
aparentemente ndo fazia parte do cotidiano antes do diagnéstico e agora € uma realidade, e
esta muitas vezes ndo é possivel de ser demonstrada, porém é vivenciada pelo sujeito numa
estratégia de aproximacdo de uma melhor qualidade de vida frente a uma enfermidade ainda
incuravel (MEIRELLES et al., 2010). Preocupar-se com o medo de deixar os entes queridos
pode levar o sujeito a um estado de tristeza (BRAGA, 2016).

Para Gomes, Silva e Oliveira (2011), a morte iminente se faz presente no momento do
diagnostico, pois este € 0 momento em que se estabelece um confronto entre a ténue linha de
vida e morte. A imagem da bomba relégio como algo que a qualquer momento podera
explodir marca a impermanéncia da vida. A preocupacéo se refere principalmente a deixar a
familia, revelando o medo da morte e a intensidade de forma negativa do diagnostico positivo
parao HIV.

Eu vou morrer que eu vou ter HIV, é isso, antes eu achava que ia viver para sempre
e agora eu acho que vou morrer amanha (*suj_36 *sexo_1 score: 83.15).

A proximidade da morte provocada pela doenca gera medo, inseguranca, estresse e
depressdo conforme demonstrado por Pinto, Lemos e Ecco (2016). O medo e a angustia, para
Carvalho e Paes (2011), sdo capazes de estimular o estresse que, por sua vez, possui

mecanismos que podem influenciar na diminuicdo da imunidade com consequéncias na
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manutencdo da satde. Conviver com uma doenga crénica de carater transmissivel, permeada
preconceito, estigma, medo e incertezas gera ansiedade, depressdo, alteracbes do sono e
dificuldades nas relagdes socioafetivas, provocando mudancas na qualidade de vida (LOPES
etal., 2011).

A fala traz a morte para bem perto, para o presente, “agora eu acho que vou morrer
amanhd”, ou seja, todos 0s recursos disponiveis hoje e a cronicidade da enfermidade nao
afastam em uma primeira instancia essa ideia forte e presente de que a morte chegou ao agora,

0 que também fica claro no relato abaixo.

Eu achei que ia morrer, porque uma noticia dessas é tipo um atestado de morte ja
escrito na sua cara, por mais que vocé saiba que tem os tratamentos hoje em dia,
vocé ndo confia totalmente nele, sempre acha que pode acontecer alguma coisa
(*suj_4 *sexo_2 score: 59.61).

Para alguns sujeitos no estudo de Braga (2016), o diagnostico da soropositividade foi
como uma sentenca de morte, como no relato acima: “porque uma noticia dessas € tipo um
atestado de morte j& escrito na sua cara”. No estudo de Herta, Galvdo e Cunha (2017), a
preocupacdo com a morte ocorreu em quase 60% dos sujeitos, identificando-se um
diagndstico de ansiedade relacionada a morte, condigna do confronto com uma doenca de
prognostico incerto e percepcdo iminente de morte, caracterizada por medo da morte e
pensamentos relacionados & morte e ao morrer.

A infeccdo pelo HIV transcende a dimensdo bioldgica e reflete na vida social
(OLIVEIRA et al., 2015). Desta forma, o cuidado para PVHIV deve focar a elaboragédo de
estratégias de manejo de momentos delicados como, por exemplo, a ideia da morte, para que
os danos relacionados a salude possam ser minimizados. O tratamento medicamentoso que
impede a progressdo da doenca ainda € visto da mesma forma que o sujeito acima o
descreveu, ou seja, como uma alternativa sem garantias: “vocé ndo confia totalmente nele”.

Com isso, o profissional de saude deve estar atento para ofertar um cuidado que
aborde ndo s6 o fisico, mas o psicologico, social e espiritual, visando um cuidado integral e
sem exclusdo, na busca do fortalecimento do vinculo com esse individuo de forma que,
sentindo-se acolhido e amparado pelo servico de salde, ele possa compartilhar suas davidas e
anseios, contribuindo para uma adeséo mais adequada de todo o acompanhamento.

Nesse sentido, o cuidado integral é importante, visto que as perdas variam de
objetivas, como perder o parceiro, a familia, 0 emprego, a independéncia e a autonomia, para

as subjetivas, como o0s projetos e sonhos de futuro. Estes aspectos subjetivos com relacdo a
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vivéncia com a infecgdo pelo HIV podem estar diretamente relacionados a como a qualidade
de vida é percebida (ROCHA et al., 2015). A morte se associa ao presente, hd uma certeza
concreta de proximidade da ndo felicidade, pois esta se expressa na lembranca do que ficou

no passado.

Eu trabalhava, era outra vida, eu era mais feliz, eu tinha &nimo para viver, hoje eu
ndo tenho mais, agora estou em soliddo, uso drogas, afastei todo mundo de mim
(*suj_19 *sexo_1 score: 73.39).

O medo da morte, preconceito, exclusdo e soliddo s&o referidos como parte do
cotidiano apos o diagnostico (BRAGA et al., 2016; RUBIANO-MESA; RUIZ-SILVA, 2013;
SILVA, 2004). O desanimo, o sentimento de frustacdo com relacdo ao presente, a expressao
da felicidade que ficou no passado, trazem para o presente a intensidade do confronto com o
HIV, revelando dor, depressdo, medo, soliddo e abuso de drogas e, como consequéncia, 0
afastamento das relacdes sociais.

A interacdo social prejudicada, “agora estou em soliddo (...) afastei todo mundo de
mim”, relacionada a auséncia de pessoas significativas, caracterizada por insatisfacdo com o
envolvimento social, foi um achado na pesquisa de Herta, Galvdo e Cunha (2017), em que 0s
sujeitos ndo se sentiam aceitos pelas pessoas que conheciam. O individuo com dificuldades de
enfrentamento revela mais uma vulnerabilidade que faz com que o mesmo se apresente a
margem da sociedade. A epidemia é social, trazendo questdes como discriminacdo, medo do
enfrentamento publico e medo da morte (ANJOS; SALDANHA, 2013). As lembrancas antes
do diagndstico positivo remetem a felicidade e a vontade de viver, mas no presente (“agora’)

a vida é descrita como mais fragil e menos ativa.

Eu ndo sou feliz, eu acho que eu sou uma pessoa emotiva, sentimental (...) eu s6 ndo
sou mais feliz (*suj_45 *sexo_1 score: 63.34).

Ser portador de uma sindrome que até 0 momento ndo tem cura traz sofrimento e
sentimentos de tristeza e estes precisam ser absorvidos no cotidiano, sendo necessario

vivenciar essa nova realidade para que a aceitacdo transforme esta realidade (BRAGA, 2016).

(...) minha vida antes era mais ativa, agora eu me sinto mais fragilizado (*suj_37
*sexo_1 score: 53.54).

O tempo presente deveria reverberar o passado, trazendo suas experiéncias para a
construcdo atual (SOUZA et al., 2017), mas evidenciamos nestas passagens que o passado

ficou s6 na lembranca e que as PVHIV ndo conseguiram fazer com essa capacidade de melhor
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gestdo da vida no passado se refletisse no presente. Os pacientes se recordam do tempo em
que a vida era mais feliz: “era outra vida; eu era mais feliz; eu tinha animo para viver, hoje eu
ndo tenho mais, agora estou em soliddo”, o diagndstico ainda ndo era uma realidade e o
universo de uma doenga sem cura e com muito estigma ndo era vivenciado. Silva (2004)
relata que o sujeito percebe a doenga quando esta traz modificacOes para sua vida e para sua
identidade e que muitas vezes esse é um evento indesejavel por ameacar a vida. E possivel
perceber que o diagnéstico do HIV positivo ndo € cabivel em uma vida feliz e com
prosperidade para esses sujeitos.

Apesar das adversidades, Gimeniz et al. (2012) relatam que PVHIV ndo devem se
punir pela contaminacéo, privando-se de viver momentos felizes e prazerosos. Na prética, 0s
autores evidenciaram que, apesar das dificuldades, as pessoas buscam levar uma vida normal
e saudavel, desfrutando de momentos de lazer e prazer como qualquer outra pessoa em
companhia de amigos e familiares. Durante o curso da infecgcdo pelo HIV, pelo menos 85%
dos individuos apresentam sintomas depressivos. A depressao € dificil de ser diagnosticada,
principalmente porque a tristeza por ter uma doenca que ameaca a vida pode levar ao
isolamento social (RACHID; SCHECHTER, 2017).

Eu fiquei mais depressiva, por mais que eu tente me mostrar forte, eu acabo caindo
em depressdo, porque nao tenho pai, ndo tenho mée, e acabei perdendo minha vida
(*suj_9 *sexo_2 score: 38.29).

A auséncia de uma rede de apoio, no caso acima, a auséncia da familia, levou o
individuo a se sentir sozinho e mais fragilizado, experimentando a depressdo e remetendo este
fato a perda da vida, ndo da vida fisica, mas da vida social. Quando o ambiente familiar é
favoravel, este pode proporcionar seguranca e protecdo, podendo impactar positivamente na
percepcdo da qualidade de vida (HERTA; GALVAO; CUNHA, 2017). A doenca é um fator
excludente na nossa sociedade (SILVA, 2004). A tristeza e a depressdo blogueiam, com

frequéncia, as op¢des positivas de se enfrentar a sua condicao.

Me sinto menor, como se algo me faltasse, me sinto diminuido, ndo sou mais o
mesmo, ndo sinto que eu tenho a garra que eu tinha antes, a determinacdo que eu
tinha antes (*suj_36 *sexo_1 score: 48.09).

Logo apds o diagndstico, podem surgir sentimentos de conflito, de medo e ansiedade.
No estudo de Carvalho e Paes (2011), eles relatam que desespero e angustia surgem no
momento do diagndstico e que, inclusive, algumas pessoas pensam ser o fim da vida. O HIV

pode trazer uma intensidade de sentimentos negativos. No presente estudo, a felicidade e o
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bem-estar sdo sempre relacionados ao passado, no presente se evidencia o impacto com a
certeza da morte iminente e o futuro visto como incerto, mas este pode ser amparado e seguro

com o apoio da rede social.

Olha, teve momentos agradaveis e desagradaveis porque teve pessoas que me
apoiaram e pessoas que me abandonaram (...) (*suj_6 *sexo_1 score: 63.56).

Poder compreender melhor o processo salde-doenca ap0s o diagndstico e a
necessidade de dar seguimento a vida sdo questdes pontuadas por alguns sujeitos e isto 0s
ajuda na resiliéncia frente a nova realidade. A PVHIV elabora e reelabora a todo 0 momento
sua percepcdo da vida frente as questbes trazidas pela sindrome (SILVA, 2004), relatando a

familia e os amigos como apoio para lidar com a tristeza, a depresséo e o medo.

Vocé tem que ver que vocé tem seus amigos, sua familia e as outras coisas vai ser
uma consequéncia (...) (*suj_45 *sexo_1 score: 59.97).

Apbs o diagndstico, é preciso recomecar com maior valorizacdo da vida e do convivio
familiar para enfrentar uma luta diaria pela vida, em que é preciso forca e apoio para
superacdo. A familia pode ser um parceiro importante, agregando informacdes relevantes,
colaborando no cumprimento do tratamento medicamentoso e auxiliando nos cuidados gerais
(BRAGA, 2016). Em contrapartida, o relato abaixo refere como a auséncia desta rede de
apoio (familia ou amigos) pode gerar angustia e desespero, por se sentir sozinho e

confrontado com o medo do preconceito.

Fiquei desesperado, porque eu sou sozinho aqui no Rio, e tem o preconceito (...)
(*suj_7 *sexo_1 score: 45.06).

As fragilidades se apresentam com mais intensidade apds o diagndstico positivo para o
HIV, fazendo com que o individuo vivencie situacdes que por vezes nao contribuem para que
este perceba a vida positivamente. Muitas lembrangas remetem ao passado, que se declara
mais feliz e o presente tem o desconforto e 0 medo, em paralelo. Contudo, encontram na rede
de apoio o acolhimento que os ajuda a pleitear seu lugar no mundo, adquirir habitos de vida
mais saudaveis, refazer a programacéo da vida, reforcar os cuidados com a alimentagdo, como

relatado abaixo.
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(...) eu tenho mais consciéncia da vida, porque antigamente fazia qualquer coisa, eu
acho que eu vivo melhor, mais consciente, evito certos abusos de alimentagéo, de
bebidas, de excessos, coisa que eu ndo tinha antigamente (*suj_46 *sexo_1 score:
68.66).

Embora ainda haja a presenca de preconceitos e mitos acerca do HIV, a
soropositividade comeca a se manifestar em aspectos positivos como a aproximacao familiar,
maior cuidado pessoal e mudancas de habitos como no relato acima: “eu tenho mais
consciéncia da vida (...) eu vivo melhor, mais consciente, evito certos abusos de alimentacéo,
de bebidas, de excessos (...)” (BRAGA, 2016).

O sentir-se feliz, aceito por si mesmo e também pela sociedade, aflora no individuo o
sentimento de pertencimento aquele meio, estabiliza os sentimentos negativos e estimula uma
visdo positiva da vida. Mesmo mantendo velado seu diagnéstico para algumas pessoas do
convivio social, a familia é referida como um porto seguro, que ajuda no manejo do
tratamento medicamentoso, podendo facilitar uma adesdo adequada, bem como € um espago

de escuta com acolhimento.

Amigos, eu ndo expus meu quadro para eles, mas na minha familia todos sabem,
eles me apoiam para seguir o tratamento, considero-me uma pessoa mais feliz,
porque no fundo, no fundo, eu tinha preocupacéo de tratar e de procurar uma pessoa
de confianga para poder desabafar (*suj_17 *sexo_1 score: 73.17).

A medida que as ambicdes vdo correspondendo as expectativas pessoais, quando o
individuo percebe sua posi¢do na vida, levando em conta todo o contexto a sua volta, ele
passa a entender que a situacdo da doenca envolve aspectos bioldgicos, sociais e emocionais e
todos esses fatores podem interferir na sua percepcdo de qualidade de vida e que, defrontado
agora com o HIV/Aids, novos conceitos e estratégias precisardo ser elaborados para que a

vida prossiga.

4.3.2.1.2 Subeixo 1.1: revelacdo do diagnostico e suas consequéncias

Nas classes 1 e 4 descritas abaixo, pode-se observar a dificil decisdo de revelar o
diagnostico e, principalmente, para quem revelar, uma vez que o estigma, 0 preconceito e a

exclusdo serdo desafios a serem enfrentados.
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4.3.2.1.2.1 Classe 1: o processo de revelacdo diagnostica: diferentes atores e cenarios

sociais

A classe 1 apresenta 0 momento de se revelar o diagnostico e para quem revelar.
Composta por 15,8% do total do material utilizado, com 24 ST caracteristicos e as seguintes

palavras mais fortemente associadas a classe descritas na Tabela 5.

Tabela 5 — O processo de revelacdo diagnostica: diferentes atores e
cenarios sociais. Rio de Janeiro, 2017

Palavra X?
Saber 28,73
Contar 27,28
S6 24,23
Familia 22,64
Também 22,02
Mae 15,74
Bom 9,44
Amigo 6,56
Querer 6,34
Sofrer 5,96

Fonte: A autora, 2017.

O momento de revelacdo do diagndstico é delicado e dificil. Esta classe descreve
como se deu a revelacdo, bem como as pessoas eleitas para tal. Observa-se, pela palavra
“familia”, que parece ser esta a primeira célula para a qual o individuo revela a
soropositividade e, neste contexto, a mée tem grande representatividade. Posteriormente, 0s
amigos parecem ser a segunda rede de apoio para a qual a revelagdo é feita. O sofrimento
também pode estar presente neste momento, seja por que revelar o diagnostico pode gerar no
préprio individuo ou na familia sentimentos controversos. O sofrimento também pode advir
da necessidade de se manter no anonimato para se autoproteger ou por ndo querer que amigos
e familiares sofram, principalmente porque a aids ainda hoje esta ligada a uma ideia de morte
iminente e preconceito social.

Revelar sua soropositividade € um momento impar para PVHIV. Este fato interfere na
sua vida e na das pessoas que o0 rodeiam: familia, amigos ou companheiros. Esse

desvelamento ndo é facil para a maioria dos sujeitos. Apds a descoberta do virus, surge o
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temor de tornar publica sua condi¢cdo, o medo de perder o apoio das pessoas e de sofrer
discriminacdo e isolamento social (LEMOS et al., 2013). Mesmo depois de tantos avangos
desde o inicio da epidemia, a aids ainda tem um forte impacto social negativo e o estigma faz
com que a pessoa vivencie diversos tipos de preconceito. O medo do preconceito e do
isolamento faz com que os portadores da doenga evitem revelar o diagnostico (CAIXETA,
2011).

Eu nédo conto para ninguém, que eu tenho vergonha (...) minha mae faleceu, mas ndo
sabia ndo (*suj_37 *sexo_1 score: 101.34).

A vergonha de contar para alguém, relatada pela fala acima, revela que até mesmo o
nacleo familiar, representado neste caso pela mae, desconhece sua condi¢do. Ndo sé a
vergonha faz com que o diagndstico seja ocultado. Em alguns relatos, o sujeito visa a proteger

um ente querido do medo da perda, como relatado abaixo:

Nem minha mée sabe, também porque ndo quis contar para ela, para ela ndo achar
que eu iria morrer (*suj_5 *sexo_1 score: 136.58).

Neste caso, a protecdo dos sentimentos da made também demonstra que o medo
iminente da morte pode contribuir para este isolamento, pois o ser humano sabe que a morte é
uma certeza e que ndo pode escapar dela e ter HIV/Aids pode ser um preditor dessa finitude
para algumas pessoas. A familia tem reconhecido papel de importancia, mas, a fim de
preserva-los e poupa-los de uma tristeza, os individuos podem néo lhe revelar o diagndstico
(BRAGA, 2016; PINTO; LEMOS; ECCO, 2016).

Conviver com a sindrome é se confrontar com o preconceito e a discriminacdo e estes
podem levar o individuo a comportamentos de isolamento, desanimo e perda da vontade de
viver. Muitas sdo as (im)possibilidades de se relacionar consigo mesmo, com a familia e com
a sociedade. A medida que se afasta da familia, este individuo pode também se afastar do
meio social, uma vez que a familia era seu abrigo e o ajudava nesse elo individual-coletivo.
Isto pode leva-lo a depressdo, o que ndo é favoravel para a manutencdo da boa qualidade de

vida.

Sofri abandono por mée, por irmdo, por familia, sofri preconceito violento, mas, em
contrapartida, foi bom para mim, porque isso tudo me estruturou para eu ser a
pessoa que sou hoje, me deixou mais forte para tomar as decisdes que eu tomo hoje
(*suj_15 *sexo_2 score: 60.10).
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O comportamento descrito acima pode ter relagdo com o significado cultural da
doenca no meio em que o individuo esta inserido, afetando entdo o comportamento da familia
que expressou discriminacdo e exclusdo. O abandono por parte da familia também foi
identificado por Silva (2004). A familia é frequentemente apontada como componente na
estrutura de suporte social que traz atitudes positivas ou negativas em seu meio. Esta é uma
importante fonte de ajuda, colaborando para o equilibrio fisico, emocional e mental do
individuo (COSTA; OLIVEIRA; FORMOZO, 2015b; LEMOS et al., 2013; PINTO; LEMOS;
ECCO, 2016).

Na minha familia s6 a minha mae sabe, porque eu ainda ndo estou preparado para
falar, ainda ndo (...) (*suj_23 *sexo_1 score: 147.20).

A mée, na fala acima, é a pessoa para quem o individuo recorre e revela seu
diagnostico na busca de consolo e acolhimento, confirmando os papéis culturais vinculados a
mulher na posicdo materna. E das mulheres a carga social culturalmente imposta do cuidado
com a casa e com os filhos (HERTA; GALVAO; CUNHA, 2017).

De um modo geral, a rede de cuidado familiar da PVHIV é restrita. Um ou outro
membro da familia é que conhece o diagndstico e geralmente sdo os familiares mais proximos
(a mée, os irmaos ou companheiros) (TONNERA; MEIRELLES, 2015).

O relato abaixo revela o outro extremo em que a figura materna expressou e ratificou

uma postura comum na sociedade com relagdo a PVHIV, refletindo o preconceito.

Uma irma sabe, mas os outros irmdos ndo, minha mée usou isso para me chantagear
(*suj_24 *sexo_2 score: 48.51).

Comumente, a familia é o ponto de apoio, mas na literatura existem poucos estudos
com abordagem centrada na familia, principalmente de pacientes adultos. Este fato pode estar
relacionado a ndo revelacdo do diagnostico, uma vez que poucos sdo 0s sujeitos que revelam
para a familia em geral e, quando o fazem, elegem pontualmente as pessoas para as quais a
revelacdo acontece, destacando, neste contexto, a mde e depois os parceiros(as). Estudo
recente de Souza, Araujo e Bellato (2017), com relacdo ao contexto que referencia a familia
do portador de uma enfermidade cronica, aponta que esta ¢ uma fonte de apoio e de cuidado
com que as necessidades mais primarias ou infimas do individuo podem ser partilhadas e
atendidas em um fluxo continuo de zelo e atencdo, fortalecendo-o para o lidar diario com o
HIV.
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Cada pessoa possui necessidades variadas, singulares e préprias €, no contexto das
PVHIV, essas necessidades védo para além do corpo fisico e da dimensdo médica e bioldgica,
pois a doenca afeta todo o cotidiano, interligando os aspectos sociais, culturais e psicologicos;
e a convivéncia familiar acaba ficando comprometida, seja por que ocultam seu diagnostico,
dificultando a relagéo pelo desconhecimento dessas necessidades, seja por que, ao revelarem,
as familias ndo encontram recursos que as ajudem a manejar a situag&o.

No atendimento a pessoa vivendo com HIV o profissional de salde deve estar atento
para estas questdes familiares, permitindo ao paciente que fale de sua relacdo com a familia,
que ele possa colocar para quem quer revelar ou para quem revelou o diagnéstico no dmbito
familia, e possivel for, esta também deve ser amparada, cuidada e atendida pelo servico de
salude, a fim de se sentir preparada para lidar com essa nova realidade (TONNERA;
MEIRELLES, 2015). E no viver cotidiano que as relacBes humanas acontecem com suas
potencialidades, vulnerabilidades, limites e afetos e que a pessoa adoecida compartilha
sentimentos e vivéncias com a familia e este bindbmio se envolve no cuidado (SOUZA,
ARAUJO; BELLATO, 2017).

Tal compreensdo mostra-se importante aos profissionais de saude, principalmente aos
enfermeiros, para que reflitam sobre estratégias de mobilizacdo de recursos para apoiar esses
sujeitos a revelarem seu diagnostico para a familia tdo logo se sintam preparados e desejem,
ressaltando que recursos para o0 amparo e esclarecimento dessas familias devem ser facilitados
para que esta possa ser participante no cuidado necessario (SOUZA; ARAUJO; BELLATO,
2017).

Em algumas situacGes, o preconceito e a discriminagdo ndo séo percebidos ou nao séo
reconhecidos, como no relato abaixo, mas ainda assim sugere que o cuidado da familia é um

apoio.

Minha familia me trata normal, no inicio separaram tudo (*suj_20 *sexo_1 score:
82.16).

A base, o amparo e o alicerce das pessoas é a familia, mas o preconceito e o0 estigma
podem partir deste nucleo, onde o constrangimento, o siléncio e a dor de uma derrota parecem
ter um peso maior, uma vez que esta pode ser entendida como ponte de ligacdo do individuo
com a sociedade, e o confronto com essas pessoas pode ndo ter um aspecto positivo, 0 que

posterga e até impede que o individuo se revele.
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A minha familia s6 ficou sabendo de tudo ha trés meses, também nunca contei
(*suj_46 *sexo_1 score: 127.11).

Embora com estruturas por vezes rompidas e fragmentadas pelo contexto proprio de
vivenciar a doenca, a familia em todas as suas formas ainda assim é identificada pela PVHIV

como importante fonte de apoio, que, por vezes, se intensifica apos o diagnostico.

N&o conto para ninguém porque nao interessa ninguém saber, s6 a minha familia
mesmo que contei para eles me apoiarem na minha vida no comeco (*suj_4 *sexo_2
score: 122.35).

No relato acima, ninguém precisar saber da soropositividade: “ndo interessa ninguém
saber”, ndo querer contar sobre a sua condi¢do ou selecionar algumas pessoas para isso é
descrito por Poletto et al. (2015) como um comportamento presente no contexto da PVHIV.
Na fala em questdo, para ndo haver exposicdo desnecessaria, somente a familia é identificada
como um elemento que necessita saber para a pessoa se sentir amparada: “sé a minha familia
mesmo que contei, para eles me apoiarem”.

Refazer a vida e também as relacdes afetivas é necessario e se inicia um novo processo

de ter um parceiro(a) e de este entdo ter conhecimento do status soroldgico.

N&o sofri nenhuma discriminacdo pela familia, meu atual sabe e ndo tem nenhum
problema (*suj_35 *sexo_2 score: 79.35).

No relato abaixo, toda a familia participa desta nova etapa, 0 que pode fortalecer a

vontade para a continuidade da vida e o convivio com o HIV da forma mais natural possivel.

Em casa as pessoas todas sabem, minha filha sabe, e minhas netinhas também sabem
(...) (*suj_34 *sexo_2 score: 50.75).

O apoio da familia e dos amigos foi identificado como uma fator positivo que colabora
no processo de enfrentamento e superacdo da doenca, com destaque para a adesdo ao
tratamento (BRAGA, 2016; GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011). E, comumente, é junto a
esta que o sentido de viver é redescoberto apos o diagnostico.

Obvio que eu contei para minha familia que tinha a doenca, minha familia aceitou
numa boa, 6bvio, eu acabo levando uma vida de certa forma normal, tecnicamente
falando eu levo uma vida normal (*suj_36 *sexo_1 score: 65.32).
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O apoio recebido da familia, amigos, conjuge e/ou companheiros no momento da
revelacdo do diagnostico acolhe positivamente esses individuos.

S6 quem sabe é um amigo meu e meu namorado que no dia eu contei para ele
(*suj_28 *sexo_1 score: 86.80).

Eu particularmente vivo bem, tenho minha casa prépria, tenho meu carro, uma vida
independente, viajo, faco o que eu quero, todos meus amigos sabem do meu HIV,
ndo escondo nada de ninguém (*suj_15 *sexo_2 score: 47.13).

Os amigos, tanto como a familia, sdo apontados como uma rede de apoio e
acolhimento. Quando ndo conseguem revelar seu diagndstico para a familia, comumente os
amigos s@o elencados para essa revelacdo e assim auxiliam no perpassar das pedras do
caminho, caracterizadas neste universo principalmente como o estigma e 0 preconceito e

também a discriminacéo, que permanecem fortemente associados ainda hoje ao HIV/Aids.

Eu sé tenho uma amiga que sabe, porque o resto eu ndo quis contar, porque nao tem
necessidade de contar, s6 tenho uma amiga em questdo que sabe, o resto ndo faz
diferenca (*suj_41 *sexo_2 score: 119.40).

Independente da doenga com a qual convivem, o entorno de todas as pessoas esta, na
maioria das vezes, permeado pelas redes sociais das familias, dos amigos e também do
trabalho. O trabalho favorece mudancas nas condicGes de vida, o que se traduz em diferentes
formas de lidar com o processo saude-doenca. Através do trabalho, o individuo fortalece seus
vinculos pessoais e com a sociedade, pois é a partir deste que seu sentimento de

pertencimento a determinado meio pode ser ou ndo fortalecido.

A minha vida é uma vida boa de trabalho, trabalho fazendo entre aspas o que eu
gosto (...) (*suj_45 *sexo_1 score: 19.40).

No contexto da PVHIV, a relacdo de trabalho ndo deve ser diferenciada. Todavia, por
ser uma doencga que pode debilitar o corpo fisico e ainda de forma significativa o corpo
psicoemocional, as relagdes de trabalho podem ficar mais fragilizadas. E algumas empresas e/
ou empregadores ndo lidam com a aids como qualquer outra doenca cronica, sendo assim, o
diagnostico pode ter impacto negativo no trabalho. A Lei n° 12.984 (BRASIL, 2014a) define
como crime a discriminacdo a pessoa vivendo com HIV/Aids, punivel com reclusdo e multa
aquele que negar emprego ou trabalho a esta, exonerar ou demitir de seu cargo ou emprego,
segregar no ambiente de trabalho, entre outras condutas discriminatérias (BRASIL, 2014a),

visando que as vulnerabilidades relacionadas possam ser minimizadas. Na pratica, 0s
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individuos ainda se sentem vulneraveis e receosos nas relagdes de trabalho, como evidenciado

abaixo.

N&o, no trabalho ninguém, sabe sé o escritdrio mesmo que sabe por causa da minha
reacdo, que eu tive que me afastar mesmo (*suj_34 *sexo_2 score: 57.03).

Para Gomes, Silva e Oliveira (2011), ndo revelar a soropositividade no trabalho é uma
protecdo para a manutencdo do emprego e Freitas et al. (2012) afirmam que revelar o
diagndstico pode significar passar por situagdes constrangedoras e até ser demitido.

Nunca falei, na empresa também néo falei, € muito ruim alguém saber que tem um
doente assim na empresa (...) (*suj_20 *sexo_1 score: 82.16).

Com o objetivo principal de se proteger, a fala acima demonstra que tornar publica sua
condicdo de portador do virus pode trazer constrangimentos nas relagbes laborais: “é muito
ruim alguém saber que tem um doente assim na empresa”. Vé-se que a enfermidade ndo é
vista pelo préprio sujeito como uma doenca crbnica como outra. Por isso, revelar o
diagnostico no trabalho, quando é necessario, se faz principalmente para o departamento de
recursos humanos, sendo feito caso precise se ausentar para as consultas médicas, realizacdo
de exames ou pegar a medicacdo, visto que os servicos de salde funcionam em horério
comercial que, na maioria das vezes, é 0 mesmo horario do trabalho. Esta situacdo € retratada

na fala abaixo.

E claro que eu ndo falo nada, e minha encarregada mesmo sabe que o escritorio
pediu sigilo, ninguém sabe, s6 mesmo o departamento de pessoal e os médicos de la
é que sabem (*suj_34 *sexo_2 score: 62.99).

A necessidade de se afastar do trabalho temporéria ou permanentemente para o
acompanhamento médico ou internacBes advindas de complicacdes da doenca confronta o
individuo com o sentimento de utilidade e afirmacdo que o trabalho lhe proporciona
(FREITAS et al., 2012; LEMOS et al., 2013).

Meu patrdo também sabe, porque como eu tenho que ficar vindo aqui, eu tive que
contar para ele (*suj_5 *sexo_1 score: 83.99).

Socializar o diagnéstico no ambiente de trabalho é uma questdo complexa, pois 0
emprego pode estar ameacado (FREITAS et al.,, 2012). Cuidar das questdes de PVHIV

relacionadas ao trabalho é uma necessidade, uma vez que o mundo do trabalho pode interferir
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positivamente ou ndo no enfrentamento da sindrome, trazendo reflexos nas questbes
relacionadas a adesdo e também a qualidade de vida.

O diagnostico é revelado de forma seletiva. Adotar uma vida dupla restringindo as
pessoas para as quais este é revelado levam os sujeitos a se esconderem, fingirem e mentirem
sobre diversos aspectos, pois temem o futuro e acabam por se isolar por medo e também por
necessidade de esconder sua condi¢do (GIMENIZ et al., 2012; REIS et al., 2011).

Na verdade, os meus amigos eu ndo contei, na minha familia s6 a minha mée sabe,
porque eu ainda ndo estou preparado para falar, ainda ndo, e meu convivio social,
ninguém sabe e no trabalho também nédo (*suj_23 *sexo_1 score: 147.20).

A ndo revelacdo pode muitas vezes conceder a esses individuos certa protecdo, pois
ndo se verdo confrontados com o julgamento moral, a discriminacdo e o preconceito. No
anonimato, ndo se expdem a exclusdo ou discriminacéo e carregam sozinhos sua doenca, 0
que pode fazer com que também ndo consigam enfrentar com positividade algumas situacdes

apresentadas.

Como eu ndo quero contar para ninguém, entdo isso atrapalha (*suj_24 *sexo_2
score: 55.64).

A rede de apoio pode ter sua expansdo reduzida por medo do sofrimento e do
preconceito e isto acarreta prejuizos nas relacdes sociais e afetivas. Porém, essas situacoes
podem ser transpassadas através de acOes solidarias e humanizadas que possam oferecer
acolhimento e apoio (PARKER, 2016; TONNERA; MEIRELLES, 2015).

Duas pessoas s6 sabem, a minha familia ndo sabe, os meus filhos ndo sabem, minha
mde ndo sabe, meu pai ndo sabe (*suj_2 *sexo_2 score: 91.34).

O relato acima expressa a dificuldade em revelar principalmente para o nucleo
familiar, o que pode aumentar sua vulnerabilidade, ja& que a familia é o primeiro elo com a
sociedade. Com maior frequéncia, a PVHIV sofre prejuizo moral, porque sua intimidade, vida
privada e honra sdo feridas por uma publicidade leviana sobre sua sorologia positiva
(JUNQUEIRA et al., 2013), que ainda esta fortemente associada a um comportamento de
risco, impuro, e questdes de cunho moral e religioso podem se transformar em um mecanismo
de culpabilizacdo (GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011; PINTO; LEMOS; ECCO, 2016),

sendo a doenca atribuida a uma espécie de castigo por mau comportamento.
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Seffner e Parker (2016) falam de um “virus ideoldgico do preconceito e da
intolerancia” que é assumido e mata mais do que o virus bioldgico, visto que, além de matar,
encurta a vida possivel, conforme os conceitos de morte civil e morte anunciada que

Carrapato, Resende e Santos (2016) chamam de morte social.

Ninguém tem preconceito comigo em casa, também nédo convivo com ninguém (...)
(*suj_52 *sexo_1 score: 87.29).

No relato acima, € possivel pensar neste conceito de “morte social”, em que 0
preconceito ndo é identificado, porém o sujeito também ndo mantém relacdes com a
sociedade: “ndo convivo com ninguém”. A revelacdo do diagnéstico acaba por trazer para a
discussdo as consequéncias para 0 convivio ou o isolamento social, dado que o estigma e 0

preconceito ainda fazem parte do imaginario coletivo quanto ao diagnostico da infeccéo.

4.3.2.1.2.2 Classe 4: A vivéncia do preconceito em diferentes contextos sociais

A classe 4 € representada por 18 ST e 11,8% do total do material analisado, sendo a
classe com menos ST, mas ndo menos importante neste contexto, uma vez que, através de
suas palavras mais significativas, é possivel observar uma preferéncia pela ndo exposicao da
soropositividade, principalmente por medo do preconceito, podendo levar ao isolamento
como estratégia de protecdo. O autopreconceito também é referido nas entrelinhas, quando o

sujeito ja elabora no seu imaginario uma situacdo discriminatoria que o afasta do meio social.
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Tabela 6 — A vivéncia do preconceito em diferentes contextos sociais.
Rio de janeiro, 2017

Palavra X2
Preferir 23,01
Al 22,78
Coisa 19,96
Conversar 15,7
Lugar 8,81
Lavar 8,81
Sair 8,42
Falar 8,1
Ficar 7,3
Assim 7,27

Fonte: A autora, 2017.

Ser portador de uma doenca estigmatizada pode levar ao afastamento do convivio
social a fim de que a possibilidade de sofrer discriminacdo possa ser diminuida. N&o falar
sobre sua soropositividade, como no discurso abaixo, pode estar relacionado ao preconceito.
Desta forma, o sujeito contribui para que se perpetuem as questdes relacionadas ao estigma, a

exclusio e ao afastamento social.

Fico sem jeito de falar com os outros, quase ninguém sabe que eu tenho o virus
(*suj_44 *sexo_1 score: 67.28).

A aids ainda representa uma situacdo de soliddo que provoca uma exclusdo social
(SILVA, 2004). A vivéncia do preconceito faz com que o individuo ndo se sinta capaz de
manter um relacionamento pelo que ele é como pessoa, fazendo-o por vezes prejulgar aqueles

que dele se aproximam, referindo-se a um interesse material.

Vé que eu tenho um carro, ai eu vejo que ja modifica as coisas, e eu ndo sou bobo,
entendeu? Para ficar com alguém do meu lado por interesse, ai eu ndo quero
(*suj_45 *sexo_1 score: 30.23).

O impacto do diagnostico afeta o fisico e o emocional e sentimentos como o0 medo da
rejeicdo social, da morte, do abandono da familia, do companheiro e dos amigos, somados a
ansiedade, baixa autoestima, perda de funcdo social e preconceito, permeiam o cotidiano de
PVHIV (GIMENIZ et al., 2012; LOBO; SILVA; SANTOS, 2012).
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Estou namorando, estou me protegendo, e protegendo a pessoa que estd comigo, ele
ndo sabe, porque eu fico com medo, assim do preconceito, muitas pessoas entendem,
muitas ndo (*suj_39 *sexo_2 score: 27.74).

No relato acima, a pessoa refere para si o cuidado e protecdo do parceiro, ndo revela o
diagnédstico com medo, o preconceito fica marcado: “muitas pessoas entendem, muitas ndo”,
antevendo que podera sofrer discriminacdo. A revelacdo de um diagndstico positivo para o
HIV suscita a necessidade de uma reflexdo sobre o estigma, a exclusdo e o afastamento social
que poderdo emergir. E imprescindivel que a sociedade reflita acerca de conceitos pré-
moldados a fim de auxiliar as pessoas que vivem com HIV, proporcionando um ambiente
social livre de preconceitos e julgamentos morais (ANJOS; SALDANHA, 2013). A familia e
as pessoas mais proximas podem expressar atitudes discriminatérias, levando o individuo a

sentir estranhamento mesmo no contato com pessoas intimas (LEMOS et al., 2013).

Minha familia € um pouco separada, minha mde sabe, mas eu preferia que ndo
soubesse porque ela é meia massa, sofri discriminacdo da minha mée, uma irma
sabe, mas os outros irmdos ndo, minha mée usou isso para me chantagear (*suj_24
*sexo_2 score: 43.01).

A familia é a rede de apoio mais apontada como o alicerce para o enfrentamento do
HIV, porém, no relato acima, é possivel observar que este ndcleo, declarado na maioria das
vezes como favoravel para o sustento, esta reproduzindo um comportamento discriminatorio:
“sofri discriminacdo da minha mae”. A chantagem que o sujeito diz ter sofrido por parte da
mde: “minha m&e usou isso para me chantagear” podera ter repercussdes negativas em sua
vida. A desestruturacdo, a caréncia econémica, a desinformacdo e o preconceito podem
contribuir para um comportamento discriminatorio na propria familia.

A preferéncia por ser manter em casa pode levar ao afastamento das atividades de

lazer e convivio social que contribuem para uma melhor qualidade de vida.

Atualmente eu fico muito em casa, eu trato de tanta coisa, que as outras coisas me
faz esquecer o HIV, glicose para ca, AVC, ja tive principio de AVC, o0 que menos
perturba, antigamente eu pensava muito HIV (*suj_52 *sexo_1 score: 29.76).

No relato acima, o cotidiano demanda outros cuidados referentes as doengas da
propria idade ou que foram adquiridas ou exacerbadas pelo HIV, fazendo com que muitas
outras preocupacdes surjam e necessitem de manejo e a ndo revelacdo do diagnostico poupa o
individuo de ter mais uma questdo para resolver e se confrontar, como o preconceito, por

exemplo, levando, desta maneira, a se manter mais em casa e sem muitas relagdes.
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O desconhecimento acerca da doenga, somado ao preconceito, pode fazer com que as
PVHIV se sintam discriminadas. A intolerdncia pode refletir-se em atos de excluséo nas

minimas coisas do cotidiano.

Ninguém sabe, porque elas ficam conversando assim com o negdcio de banheiro,
que a gente ndo sabe quem senta, eu sei que ndo pega assim, mas elas ficam falando
assim por causa de sangue que é uma coisa que transmite (*suj_34 *sexo_2 score:
69.07).

A fala acima relata um preconceito velado, reflete o desconhecimento sobre a doenca e
leva a situagbes de constrangimento, como o uso do banheiro coletivo. A falta de
conhecimento acerca do HIV ainda é presente e capaz de produzir comportamentos que
chocam e ferem os individuos. Gomes, Silva e Oliveira (2011) relatam que o
desconhecimento e a falta de informacéo trazem desconforto e sofrimento e tornam as PVHIV
um alvo de menosprezo para parte da sociedade. Frente a determinadas situagdes, sentem-se
impossibilitados até mesmo de esclarecerem essas pessoas sobre a doenga, levando a
comportamentos também agressivos que ndo ajudam no enfrentamento e na manutencéo da

vida em sociedade.

Eu morei na casa da minha irma durante um tempo, e eu tinha uma ferida no pé e
ndo podia sangrar que ela saia correndo para lavar (...). Jogava cloro, jogava &lcool,
0 que tivesse 14, com medo dela pisar e se contaminar, eu fui um dia, eu ja estava
revoltada e eu falei para ela, olha s6, sua ignorante, vai procurar se informar, porque
ndo é assim que se pega, sua burra (*suj_47 *sexo_2 score: 27.39).

O relato acima mostra o nivel de estresse do entrevistado que se vé discriminado pela
falta de conhecimento do outro. A situacdo é levada ao extremo da agressividade verbal: “eu
falei para ela, olha s0, sua ignorante; sua burra”, o que pode acarretar até mesmo a ruptura das
relaces de familia. Reacdes de rejeicdo ou de violéncia ndo sdo favoraveis; em contrapartida,
a compreensado, o0 apoio e a solidariedade sdo forcas que tém o poder de agir mais eficazmente
de forma positiva no cotidiano da PVHIV. Para Gomes, Silva e Oliveira (2011), o preconceito
causa sérios prejuizos, podendo levar ao isolamento social, a perda da vontade de viver, a

diminuicdo da autoestima e a dificuldade de desenvolver relacionamentos afetivos.

Eu prefiro me manter em casa (...) e ficar quieto na minha e continuar meu
tratamento, eu preferi me privar de certas coisas, de cem por cento foi para
cinquenta por cento, vou botar assim (*suj_29 *sexo_1 score: 74.12).
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A vida perde o interesse e o sentido frente a nova realidade: “de cem por cento foi para
cinquenta por cento”. Na percepcdo deste entrevistado, € como se tudo que a vida oferecesse
antes, hoje oferecesse apenas a proporcao da metade, refletindo como ainda a sindrome ¢é vista
como uma fatalidade que devasta as possibilidades de uma vida normal ou “cem por cento”.
Em decorréncia do diagnostico, a morte é percebida mais perto e a preferéncia é por ndo fazer
planos para o futuro. As pessoas se reservam e vivem em soliddo, por medo ou por
necessidade de esconder sua condi¢do (GIMENIZ et al., 2012).

As consequéncias para as condi¢des da vida diaria s@o percebidas, como na fala acima,
na qual o sujeito, para ndo se expor, ndo se confrontar com determinadas situacdes na
sociedade, prefere manter-se privado e reduzir sua capacidade de socializacdo e
potencialidades, quando descreve que a vida agora é pela metade, cinquenta por cento boa.

No inicio da epidemia, nos anos 1980, a sindrome era permeada de estigma e
preconceito, que recaiam principalmente sobre os homossexuais, sendo entdo denominada a
doenca do desvio, e interpretada social e moralmente como um castigo (GOMES; SILVA,
OLIVEIRA, 2011; GROTZ; PARKER, 2015). Associada inicialmente a comportamentos
sociais desviantes, ficou fortemente estigmatizada, favorecendo a diminuicdo da autoestima e,
como consequéncia, uma piora na qualidade de vida (COSTA et al., 2014).

No relato a seguir, o individuo era saudavel e, num relance, torna-se portador de um
virus, cuja sindrome ainda sem cura traz sentimentos ambiguos e contraditorios que, quando
despertados, fazem com que o sujeito tenha outra visao de mundo ap6s o diagndéstico (SILVA,
2004).

Eu ndo tinha nada, tipo assim, agora ndo, agora eu tenho uma mancha, ah ndo sei...
uma coisa que eu ndo aceito (...) (*suj_34 *sexo_2 score: 55.68).

Poletto et al. (2015) descrevem em seu estudo o comportamento acima, que demonstra
a autocritica e autorepugnancia. O individuo se sente manchado, podendo elaborar
pensamentos autodestrutivos e ndo se achar mais digno do convivio com as pessoas. A falta
de relagBes sociais, ou mesmo uma sociabilidade limitada, sdo fatores que afetam a saude,
podendo-se comparar os efeitos nocivos do ostracismo social aos efeitos nocivos ja sabidos
do tabagismo, da obesidade e do sedentarismo (BRASIL, 2017d).

(...) ainda tenho aquele meio receio de me relacionar com outra pessoa no momento
é 56 isso (*suj_41 *sexo_2 score: 12.29).
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O estigma que a prdpria pessoa pode se inferir é tdo marcante que pode leva-la a
crencas de desvalor, interferindo em seus relacionamentos afetivos como o relato acima:
“tenho aquele meio receio de me relacionar com outra pessoa”. O receio de se relacionar
afetivamente ou socialmente com o outro pode ndo favorecer a qualidade de vida, como
explicitado anteriormente; por outro lado, ter uma rede social de apoio com interagGes sociais
e de ampla vivéncia séo fatores protetivos e que podem levar a uma vida mais equilibrada e

saudavel.

Em relacdo a minha familia, algumas pessoas como a minha irmd, meu cunhado,
assim, que sabem da doenca, e lazer eu continuo fazendo as mesmas coisas que eu
sempre gostei, em relacdo a sair para certos lugares (*suj_53 *sexo_1 score: 60.26).

Preconceito e estigma dificultam desde a insercdo no trabalho até relacionamentos
pessoais (PINHO et al., 2017). Minayo, Hartz e Buss (2000) corroboram quando afirmam que
no mundo ocidental atual, o desemprego, a exclusdo social e a violéncia sdo objetivamente

fatores que negam a qualidade de vida.

Muito medo de falar com as pessoas, as vezes, vocé tem no trabalho, vocé ndo
consegue ir e enfrentar a mesma coisa, e explicar para as pessoas que Vocé tem
aquele negdcio de preconceito (*suj_29 *sexo_1 score: 47.89).

Esta dificuldade que se apresenta em falar sobre o diagnéstico do HIV no trabalho ou
nos meios sociais acaba se refletindo em comportamentos como o descrito abaixo, em que a
familia, evidenciada como fonte de apoio por diversos estudos (COSTA; OLIVEIRA;
FORMOZO, 2015b; LEMOS et al., 2013; PINTO; LEMOS; ECCO, 2016), se afasta do
individuo, levando-0 ao processo de tristeza e depressdo que ndo favorecem a manutengdo da

qualidade de vida.

Bem dificil, muito dificil, isso é dificil, porque a minha familia meio que, como é
que vou explicar, se afastou de mim (*suj_47 *sexo_2 score: 40.23).

Respeito, apoio e solidariedade s&o elementos dos quais as essas pessoas Mmais
precisam para ressignificarem a vida e manterem o cotidiano apesar das adversidades trazidas

pela sindrome.
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4.3.2.1.3 Subeixo 1.2: a vida depois do diagnostico

Neste subeixo, a abordagem sera da classe 3: “A naturalizagdo da sindrome no
cotidiano: tensdo entre a vida normal ¢ os desafios da soropositividade” e da classe 2:
“Mudangas positivas e negativas da soropositividade e sua inser¢ao no cotidiano” Estas
classes refletem a vida diaria depois do diagnostico, trazendo as mudancas que foram sentidas
frente a descoberta do diagndstico positivo para o HIV ou relatando que a vida segue sua

normalidade, revelando a face da naturalizacéo da sindrome.

4.3.2.1.3.1 Classe 3: a naturalizacdo da sindrome no cotidiano: tensdo entre a vida

normal e os desafios da soropositividade

A representatividade do corpus na classe 3 foi de 13,8% do material, com 21 ST
caracteristicos. A Tabela 7 abaixo relaciona as palavras mais destacadas pelos sujeitos do

estudo com a forga estatistica referente atraves da expressdo de seu qui-quadrado.

Tabela 7 — O processo de naturalizacdo da sindrome no cotidiano dos
sujeitos: tensdo entre a vida normal e os desafios da

soropositividade. Rio de Janeiro, 2017

Palavra X2

Mudar 32,81
Nada 25,32
Parar 19,02
Usar 19,02
Continuar 16,81
Normal 15,86
Agora 15,86
Beber 14,65
Dentro 12,92
Tudo 12,37

Fonte: A autora, 2017.
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As palavras “mudar” e “nada”, ligadas mais fortemente a classe, denotam que nada
mudou na vida apds o diagnostico, quando muito, alguns habitos do cotidiano foram
adaptados ou modificados na busca de um melhor convivio com o virus. Os relatos
demonstram que, ap6s o descobrimento do HIV, algumas fases sdo necessariamente
vivenciadas como, por exemplo, a fase da tristeza (que pode estar ligada a ideia de morte
iminente, de finitude da vida, de culpabilizacéo, etc.), a fase em que se percebe a necessidade
de se autoconfrontar, bem como confrontar o entorno, trazendo as questdes relacionadas ao
desvelar do diagndstico e ao enfrentamento do preconceito, situacdes de discriminagdo e
exclusdo. Depois do turbilhdo de eventos iniciais, os individuos se ancoram numa nova fase,
na qual as mudancgas (quando presentes) nédo interferem na continuidade da normalidade da
vida como ela é.

Na fala abaixo, é possivel verificar que a vida continuou da mesma forma que antes,
nenhuma mudanca foi percebida. Este fato pode estar associado ao anonimato sobre o
diagndstico do HIV ou por esses sujeitos possuirem alguma doenga crénica e ja estarem em

tratamento e uso de medicacédo de forma continua, ndo lhes trazendo estranheza no cotidiano.

A minha vida agora tem sido boa, t& tudo igual, mudou nada (*suj_27 *sexo_2
score: 86.36).

De forma bem clara, os sujeitos expressam que nada mudou, que a vida esta normal.
Naturalizar o convivio com o HIV, tornando-o mais aceito no cotidiano, € uma adaptacao e
aceitacdo da nova condicdo de portador de uma doenca cronica (BRAGA, 2016; GOMES;
SILVA, OLIVEIRA, 2011).

N&o mudou nada ndo (*suj_44 *sexo_1 score: 79.19).

Normal, ndo mudou nada (*suj_50 *sexo2_score: 73.99).

Quando as mudancas sdo relatadas, referem-se aos habitos diarios. No depoimento
abaixo, esta mudanca veio da necessidade de tomar remédio diariamente. A necessidade da
medicalizacdo ¢ um ponto relevante, visto que o compromisso com ele proprio acerca da
tomada diéria e continua da medicacdo deve ser estar bem selado a fim de se evitar

resisténcias virais, o que interfere na eficacia do tratamento.

Minha vida esta normal, o que mudou até 0 momento agora para mim € a questdo da
medicacgdo, todo dia, que eu nunca usei medicamento nenhum, sempre tive uma
saude em perfeito estado (*suj_41 *sexo_2 score: 94.03).



83

Fazer uso de medicagdo de forma continua foi associado, no estudo de Herta, Galvéo e
Cunha (2017), como nivel de independéncia (um dos dominios da qualidade de vida) e este
ficou afetado com percepcdo de uma qualidade de vida ndo satisfatoria por ter sido
relacionado a menor capacidade de trabalho decorrente das alteracfes de satde, bem como a
ocorréncia de efeitos adversos que desestruturam a rotina.

Alguns individuos referiram mudancgas nos habitos de salde, incorporando algumas
praticas no dia a dia com o intuito de desenvolver habitos de vida mais saudaveis e
demonstraram preocupacdo com o uso de bebidas alcoodlicas e drogas, relatando que estes
habitos foram cessados ap6s o diagnostico, demonstrando o entendimento e a compreensao da
necessidade de se abster de algumas situagOes que poderiam causar mais danos ao sistema

imunologico.

O que mudou, parei com balada, parei com noitada, parei com bebedeira, gostava de
tudo isso, beber, parei com isso (*suj_48 *sexo_2 score: 98.62).

Quanto menor for a interferéncia do HIV/ sobre o dia a dia, maior tende a ser a

qualidade de vida e maior a adeséo ao uso dos medicamentos (COSTA et al., 2014).

Faco tudo normal, saio para passear, parei de usar drogas e até consigo comer
melhor do que antes, parei de ficar até tarde na rua, droga sempre usei, sempre foi
normal, mas ndo injetavel (*suj_13 *sexo_2 score: 93.74).

Possuir bons habitos de vida, como uma alimentacdo saudavel, agrega muitos
beneficios a todas as pessoas, uma vez que fornece 0s nutrientes necessarios ao bom
funcionamento do organismo e preserva o sistema imunoldgico e, em relacdo as PVHIV,
ainda melhora a tolerdncia e absor¢do dos ARV, diminui e previne efeitos adversos,

promovendo a saude e a melhora do desempenho fisico e mental (BRASIL, 2017d).

N&o bebo, ndo fumo, ndo cheiro, ndo faco nada (*suj_47 *sexo_2 score: 39.97).

Outros relatos referem manter antigos habitos que, mesmo considerados nao

saudaveis, fazem com que a vida tenha a normalidade que o sujeito julga necessaria.

Continuo bebendo, eu saio para dancar, eu me divirto muito bem, eu me amo de
paixdo, entdo o resto para mim é consequéncia (*suj_42 *sexo_2 score: 37.67).
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A camisinha foi o primeiro recurso de prevengéo para a transmissao sexual do HIV,
Atualmente, pode estar associada a outros métodos no que se chama prevencdo combinada. O
importante a se fazer é discutir com o sujeito suas motivacdes e recursos com relacdo a este
método especifico. A prescricdo sistematica e vertical do preservativo pode nédo surtir efeito
caso ndo haja um espaco para se falar sobre este, seja com o profissional de satde ou com o
parceiro. A camisinha precisa ser inserida, respeitando-se a individualidade de cada situagéo
(MONTEIRO et al., 2017). No relato abaixo, observa-se que a soropositividade é revelada
para 0s parceiros, deixando que estes decidam sobre 0 uso ou ndo do preservativo: “e ele diz
que ndo precisa usar camisinha”; porém nao € possivel avaliar como essa negociagéo é feita e

se utilizam outras formas de prevencéo da transmisséo sexual do HIV ou ndo.

Continuo sendo muito namoradeira, mas falo para 0s meus parceiros, sou muito
sincera, no momento tenho um parceiro fixo que sabe, e ele diz que néo precisa usar
camisinha (*suj_9 *sexo_2 score: 35.83).

A medida que manejar o diagndstico se faz necessario para cumprir as atividades
diérias, os recursos vao sendo acessados e o relato abaixo exemplifica que a vida segue
normalmente, mantendo-se 0s mesmos habitos de antes, contudo, agora com consciéncia, 0
que talvez traduza uma melhor compreensdo do que é o HIV e suas consequéncias para 0

corpo fisico e mental.

N&o mudou nada, tratam-me normalmente, acho até melhor do que antes, para mim
nada, porque tudo que eu fazia, continuo fazendo, sabendo sé que agora eu fago com
consciéncia, tudo que eu fazia, continuo fazendo (*suj_42 *sexo_2 score: 123.76).

No discurso acima, a vida segue sua normalidade: “agora eu faco com consciéncia”.
Pode-se referir ao fato de que agora (no presente, ap6s o diagndstico), ciente que é portador
de uma doenca que exige um acompanhamento intermitente, exista a necessidade de se ter
mais cuidado com as questdes de salde que antes ndo eram uma demanda a ser atendida.

O diagnéstico positivo para o HIV pode provocar um rompimento no cotidiano,
levando o individuo a reorganizar suas atividades, incluindo neste contexto sua familia, seus
amigos e seu trabalho; e a autoaceitacdo pode ser um componente positivo no enfrentamento

da doenca, levando ao autocuidado: “tenho que me cuidar, tenho que aceitar”.

N&o vou mentir, também saio, tomo uma cervejinha, eu tento pensar que eu nado
tenho, mas quando paro para pensar, eu sei que tenho que me cuidar, tenho que
aceitar (*suj_7 *sexo_1 score: 25.23).
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Manter atividades de lazer faz com que a pessoa desfoque o pensamento da doenga e a
remeta a coisas que a facam vislumbrar uma vida normal, aceitando a situagdo do convivio
com a sindrome. No relato anterior, a consciéncia trouxe essa realidade.

No estudo realizado por Oliveira Filho et al. (2014), a maioria dos participantes
avaliou sua qualidade de vida como acima da media, sentindo-se satisfeitos com a vida que
levavam, sem relatar que o HIV/Aids tivesse transformado suas vidas de forma negativa.
Embora fosse um fator de exclusdo, as pessoas relataram sua satisfacdo com a vida e a

importancia da familia e dos amigos.

Acho que ndo mudou nada, assim, minha familia ndo mudou comigo, todo mundo
continua me tratando normal, até com mais cuidado (*suj_31 *sexo_2 score:
115.66).

A aceitacdo por parte da familia, que oferece um espaco acolhedor e amparo, séo
identificacOes positivas que ajudam na percep¢do de qualidade de vida satisfatoria (BRAGA,
2016; MEDEIROS et al., 2017).

Meu pai foi comigo no hospital, e soube junto comigo, e me tratou normal, gragas a
Deus me acolheram (*suj_29 *sexo_1 score: 72.18).

Nos relatos acima, é possivel perceber o que Souza, Aradjo e Bellato (2017) trazem
guando afirmam que a familia é o arcabouco do cotidiano, pilar fundamental da sustentacéo
do ser humano ao longo dos tempos; a familia cuida na vida e para a vida. E, frente a
instauracdo do adoecimento, rearranjos necessarios sdo realizados para prover as PVHIV do
melhor cuidado.

Mesmo relatando que as mudancas ndo interferiram no cotidiano e que a qualidade de
sua vida é boa, alguns individuos apresentam uma postura negativa frente ao diagnostico
(ALBUQUERQUE DE JESUS; OLIVEIRA, 2014).

A sensacdo acho que é isso que mudou, antes eu ndo tinha medo de nada e hoje, eu
acho que tenho medo de praticamente tudo (*suj_36 *sexo_1 score: 90.27).

O medo dificulta o enfrentamento das situagdes que se apresentam novas no cotidiano,
paralisando algumas vezes as atitudes e acGes da vida diaria. O diagndstico suscita
sentimentos de conflito interno, que trazem angustias e ansiedade. A morte ainda espreita o

cotidiano, apesar de todos os avancos que hoje fazem a sindrome néo ser letal.
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Antes eu podia tudo, e agora eu me sinto ainda meio que limitado, antes eu tinha um
mundo pela frente, eu tenho medo de comegar um projeto agora e ndo conseguir
concluir (*suj_36 *sexo_1 score: 35.12).

A doenca é uma pluralidade de conceitos e expressdes, entretanto a pessoa é singular e
0 impacto pessoal, profissional e de manejo de complexos regimes terapéuticos alteram as
atividades de vida diaria, podendo levar a situacGes que prejudiquem a qualidade de vida
(COSTA et al., 2014). A sensacdo de liberdade, descrita abaixo como algo que ndo mais
representa esse cotidiano, pode levar ao afastamento do meio social, favorecendo o

aparecimento de tristeza e outros sintomas depressivos.

A liberdade, me privei, mais tendo tempo de sair, me privei, agora fico muito mais
dentro de casa do que na rua, evito ficar na rua (*suj_29 *sexo_1 score: 72.18).

Em algumas situacdes, a doenca restringe os planos de vida, principalmente porque,
em relacdo ao tratamento e acompanhamento, o Brasil se destaca por oferecer tratamento,
principalmente medicamentoso, de forma gratuita, o que justifica o fato relatado abaixo do

desejo interrompido de morar fora do pais.

Entdo ndo mudou nada, normal, mas os planos que eu fazia para minha vida, eu me
desanimei um pouquinho, eu tinha planos até de sair do pais, ndo tenho mais porque
faco tratamento aqui (*suj_23 *sexo_1 score: 87.62).

O diagnostico traz alteracdes de habitos e conceitos, sendo a maneira de lidar com os
aspectos cotidianos da vida alterados. Independente da reagéo inicial, a maioria das PVHIV,
com o passar do tempo, retoma sua vida normalmente, embora ainda sofram com os
obstaculos impostos pela sociedade (LOBO; SILVA; SANTOS, 2012). Para esses individuos,
0 conviver com uma doenga cronica, que ainda € permeada com muito estigma e preconceito,
pode leva-los a fatores de estresse que interferem nas condi¢des de vida, podendo alterar sua

percepcao de qualidade de vida.
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4.3.2.1.3.2 Classe 2: mudangas positivas e negativas da soropositividade e sua inser¢ao

no cotidiano

A representacdo desta classe foi de 15,8% do corpus com 24 ST. Nesta, os elementos
do cotidiano apo6s o diagndstico do HIV apresentam mudangas positivas e negativas na
vivéncia com o virus, necessitando de tratamento e disciplina, todavia, ndo significam mais a

morte e a finitude dos planos. As palavras mais destacadas estdo na Tabela 8 abaixo.

Tabela 8 — Mudangas positivas e negativas da soropositividade e
sua insercdo no cotidiano . Rio de janeiro, 2017

Palavra X2
Entdo 17,97
Direito 16,32
La 12,16
Assim 11,36
Dia 9,86
Quando 9,86
Cuidar 9,44
Gente 7,85
Hora 7,6
Problema 7,43

Fonte: A autora, 2017.

O processo de adaptacdo ao diagnostico de HIV positivo é diferente para cada
individuo. Isso depende da sua prépria aceitacdo frente a doenca, bem como do apoio que essa
pessoa venha a ter de sua rede social e familiar, implicando em diferentes contextos de
aceitacdo e convivio com sua nova condicdo. Desde o inicio da epidemia até os dias atuais,
muito se avancou em relacdo as terapias medicamentosas e politicas publicas. O espaco de
discussdo e compreensdo vem sendo conduzido de forma a diminuir o preconceito em torno
da sindrome, definida como doenca cronica com amplas possibilidades de tratamento, o que
permite que hoje ndo se morra mais de forma tdo rapida e aguda como acontecia na década de
1980.
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Normal. Mudou um pouco para melhor, porque a gente ndo tem que é ficar tipo
assim, cabeca pensando naquilo que vocé tem ou, vocé tem que viver, entendeu, ja
que eu tenho o virus entdo eu tenho que viver (*suj_50 *sexo_2 score: 58.59).

A resiliéncia no processo de aceitacdo do diagnostico positivo para o HIV faz com que
o individuo relina as estratégias para se manter em atividade e vivendo, como no relato acima,

em que ja estando ciente do diagnostico, o que resta a fazer é ndo ficar se lamentando.

Eu tenho grande sonho de abrir uma lanchonete, e eu vou conseguir, e eu tenho uma
casa direitinho, que eu vejo alguns amigos meus que ndo tém nada, entdo eu me
considero com todos esses problemas, com tudo que eu passei na vida, eu me
considero realmente um vitorioso (*suj_45*sexo_1 score: 57.15).

Manter os planos para o futuro e vivenciar o presente, valorizando as conquistas
apesar do momento de tensdo que passa, traz & memdria sentimentos positivos de vitdria que

acentuam o querer viver e viver bem.

Minha salde as vezes esta até melhor do que pessoas que ndo tém, desde 0 momento
que vocé passa a se cuidar, e ter um estilo de vida, eu ndo tenho problema nenhum
(*suj_53 *sexo_1 score: 29.13).

O autocuidado aparece acima, provavelmente com a ado¢do de habitos mais
saudaveis de vida, quando é relatado que passa a se cuidar melhor e ter um estilo de vida. A
infecgdo por si s6 ndo demanda recomendacOes diferenciadas de alimentagdo, contudo, ndo
podemos esquecer que os ARV podem ter interagdes com determinados tipos de alimento. E
pessoas infectadas pelo HIV possuem um risco aumentado de doencas cardiovasculares em
comparacdo com a populacao geral, sendo entdo recomendada a ado¢do de um estilo de vida
saudavel, incluindo alimentacdo equilibrada, pratica de atividade fisica, perda de peso e
interrupcao do tabagismo (BRASIL, 2017d).

O individuo percebe que é preciso continuar vivendo e que uma série de mudancas
comeca a fazer parte do seu cotidiano. Essas mudancas ocorrem no seu dia a dia e também
envolvem a familia, amigos e a sociedade como um todo (GIMENIZ et al., 2012; LEMOS et
al., 2013). Essas estdo, na maioria das vezes, relacionadas aos habitos cotidianos, quando,
para se adaptar as necessidades de uso regular e por tempo indeterminado de medicacdo,
consultas e exames, € preciso encorajamento e entendimento dos mecanismos da doenca por
parte das PVHIV (GALVAO et al., 2011).
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Entdo a gente jA muda totalmente 0 modo de vida, o que tange ao seu cuidado
pessoal, mas trabalho e saida basicamente assim ndo mudou nada, acho que esta
melhor, cuido-me melhor (*suj_22 *sexo_1 score: 63.57).

No relato acima, observa-se uma mudanga positiva: “cuido-me melhor”,
demonstrando que algumas pessoas passam por mudangas positivas no seu cotidiano
(GIMENIZ et al., 2012), repensando e ressignificando a vida a partir do momento do
diagnostico, desconstruindo a ideia de morte e reconstruindo projetos na vida pessoal,
profissional e afetiva (COSTA et al., 2014). A TARV trouxe esperangas e novas
possibilidades, principalmente de vida longa, o que leva o individuo a reestruturar sua vida
(CARVALHO; PAES, 2011; MORAES et al., 2017). Foi observado por L6bo, Silva e Santos
(2012) que conviver com o virus desencadeia processos de ressignificacdo, constituindo um
campo potente de reconsideracdo de suas praticas e mudanca de comportamento. Para alguns
sujeitos, a sindrome representa uma valorizagcdo da vida com um maior cuidado pessoal e
aumento do amor proprio (BRAGA, 2016).

Porgue a gente passa a dar um pouco mais de valor para a vida, a gente vé que as
coisas que a gente faz as vezes ndo valem tanto a pena assim, entdo a gente comeca
a se cuidar mais (*suj_22 *sexo_1 score: 56.24).

O tratamento com os ARV pode trazer para 0 corpo marcas e sintomas indesejaveis
que acabam por afetar o cotidiano. Desta forma, dialogo e respeito devem ser primordiais,
permitindo que o individuo possa fazer suas escolhas, amparado pelos esclarecimentos
profissionais (GROTZ; PARKER, 2015). O acolhimento visa a estimular a participacdo ativa
no processo de cuidado, através do compartilhamento de decisdes e incentivo as acles de
autocuidado e responsabilidade com a propria satide (BRASIL, 2015b), e deve ser realizado
toda vez que o individuo procure o servico de saude, favorecendo seu vinculo com a equipe, 0

que pode impactar na sua adesao ao tratamento.

Melhorou minha vida, ndo tomo mais bebida alcodlica, ficava acordado em noitadas
o tempo todo, hoje ja ndo fico mais, meu padrdo de vida melhorou, se eu ndo mortri,
botei na minha cabeca que tenho que melhorar (*suj_14 *sexo_1 score: 8.98).

Algumas pessoas adotaram novos habitos para o enfrentamento da enfermidade com
foco na saude, no bem-estar e na qualidade de vida (JUNQUEIRA et al., 2013). Os relatos
acima exemplificam o que o estudo dos referidos autores demonstra, uma vez que 0
autocuidado e as mudancas do estilo de vida s&o identificados como fatores protetores (ja que

ndo morri, me cuido melhor), revelando amadurecimento, valorizag¢ao da vida e aprendizado.
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Porém alguns individuos referem mudangas drasticas que rompem com a normalidade
do cotidiano. Surge a demanda de que a rotina de vida seja reestruturada diante do novo
contexto (TONNERA; MEIRELLES, 2015).

Mudou drasticamente. Porque eu tinha... ah sei 14, é dificil de explicar, porque
quando vocé descobre assim, a ficha demora a cair... eh... mas embora como eu
tivesse feito muito sexo sem preservativo (*suj_51 *sexo_1 score: 43.39).

A aids é a doenca do outro. Nos planos do sujeito da fala acima, ndo estava essa
possibilidade de ser portador do virus. Ele ndo se percebia vulneravel ao contagio, mesmo que
tivesse praticas que pudessem expd-lo ao risco (SILVA, 2004). A consciéncia da
vulnerabilidade é presente, entretanto, nem mesmo se reconhecer em situacdo mais propensa a
contrair o virus fez com que as medidas necessarias para a diminuicdo da exposi¢do fossem
tomadas (“tivesse feito muito sexo sem preservativo), como 0 uso do preservativo, por

exemplo.

Ah mudou, porque antes eu era mais feliz, eu era mais alegre, eu tinha mais prazer
em me cuidar, hoje em dia eu ja me retraio, que eu falo, eu vou ter que falar para a
pessoa que eu tenho (*suj_47 *sexo_2 score: 28.28).

Novamente o passado ndo fortalece o presente e a imagem do bem-estar fica para tras.
A dificuldade de compartilhar o diagndstico e o temor da rejeicdo, principalmente nos
relacionamentos sexuais e afetivos, faz com que haja retracéo e isolamento (BRASIL, 2015b),

conforme fica evidente no relato abaixo.

Nem todos os caras sdo compreensivos, de chegar e falar, “ndo, eu vou ficar
contigo”, na hora quando eles sabem que eu tenho, pior que a tendéncia é eles
virarem as costas e irem embora, entdo eu prefiro nem me relacionar com ninguém,
mudou, mudou bastante (*suj_47 *sexo_2 score : 49.06).

Dificuldades em revelar o diagnostico e medo da rejeicdo sdo situacdes que podem
levar a um estado de sofrimento psiquico. As demandas emocionais sdo tdo importantes
quanto os sintomas fisicos e precisam de acolhimento a fim de que os aspectos psicoldgicos
ndo causem consequéncias fisicas (BRASIL, 2015b), como neste relato, que nos faz supor que
0 diagndstico do HIV limitou novos relacionamentos afetivos e isso se traduziu em

sentimento de tristeza.

Eu sinto falta de ter alguém, entendeu, isso tudo, e isso mexe muito comigo, talvez
se eu tivesse alguém, eu seria feliz plenamente (*suj_45 *sexo_1 score: 13.34).
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A sexualidade em PVHIV pode estar prejudicada pelo fato de temerem transmitir o
virus ao parceiro sexual, medo de serem rejeitadas, remorso por conduta socialmente
constituida como desviante (p. ex. prostituicdo, homossexualismo e infidelidade) ou, ainda,
magoa por terem adquirido o virus através da relacdo sexual monogamica com parceiro em
quem confiavam (HERTA; GALVAO; CUNHA, 2017).

A vontade de viver é fortalecida e se agrega valor a aspectos antes ndo identificados e
que podem influenciar positivamente na percepcdo da qualidade de vida (CARVALHO;
PAES, 2011). De forma geral, a maioria dos individuos percebeu uma mudanca

principalmente no estilo de vida, adotando hébitos mais saudaveis.

4.3.2.2 Eixo 2: os caminhos do enfrentamento e da aceitacdo

Este eixo abordou as classes 6 “Processo de aceitagdo da sindrome: do desespero a
normalidade” e 5 “A ndo contaminag¢ao da familia, os desafios do trabalho, as relagdes sociais
e a f&”, nas quais se desvelam os sentimentos vivenciados frente a descoberta do diagnostico e

como esses individuos conseguem manejar essa nova situacdo, superando a crise.

4.3.2.2.1 Classe 6: processo de aceitacdo da sindrome: do desespero a normalidade

O material analisado ofereceu 27 ST para esta classe e representou 17,8% do total do
corpus, sendo a classe com maior representatividade. Na sua génese, trata dos aspectos
referentes a0 momento posterior a descoberta do diagnostico, como este foi elaborado, quais
foram as vontades e as crencas trazidas a época para o cotidiano do sujeito, passando por
depressdo e soliddo ao longo dos anos até a aceitacdo e a conquista de recursos para viver
melhor. Ao longo do processo depois da descoberta, recursos vdo sendo acessados de maneira
que, aos poucos, a aceitacdo da nova condicdo vai se consolidando, favorecendo uma
percepcdo mais positiva da vida, o que pode favorecer a adesdo e melhorar os niveis de
qualidade de vida.

A Tabela 9 descreve as principais palavras em destagque na classe 6 e seus respectivos

qui-quadrados.
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Tabela 9 — Processo de aceitacdo da sindrome: do desespero a
normalidade. Rio de Janeiro, 2017

Palavra X2
Depois 28,87
Descobrir 20
Vontade 19,02
Acreditar 19,02
Epoca 18,39
Entrar 14,47
Depresséo 14,47
Ano 14,41
Sozinho 13,71
Muito 9,98

Fonte: A autora, 2017.

Para Carvalho e Paes (2011), a sindrome pode ser caracterizada como um fenémeno
social e histdrico que trouxe muitas davidas, influenciando a constru¢do de um imaginario
social com concepgOes negativas e preconceituosas acerca da doenca, fazendo com que viver
com HIV/Aids ndo seja nada facil. Desde o primeiro momento da descoberta do diagnostico,
o individuo apresenta manifestacdes distintas como depressdo, medo, autoisolamento e nédo
aceitacdo da sua nova condicdo (CARVALHO; PAES, 2011). Impactos sociais e emocionais
de intensidade elevada ainda hoje sdo sentidos pelas pessoas que recebem um resultado
positivo (FERNANDEZ, 2015).

Ter conhecimento do diagndstico positivo para o HIV é o primeiro passo para que a
pessoa possa buscar atendimento especifico. Em 2015, cerca de 11,9 milhdes de PVHIV no
mundo desconheciam que eram sdo soropositivas (JOINT UNITED NATIONS PROGRAM
ON HIV/AIDS, 2016). E a partir do conhecimento do status soroldgico e da busca pelo
atendimento especifico que toda a trajetdria do processo salde-doenca serd tracada. A
testagem para o HIV é fundamental para a prevencdo e controle da epidemia. Iniciando o
tratamento 0 mais precocemente possivel, objetiva-se uma intervencdo na cadeia de
transmisséo, apontando para uma nova légica da prevencao baseada no TARV (MONTEIRO
etal., 2017).

Com o resultado em mdos, muitos sentimentos sdo despertados (medo, angustia,
desespero, etc.) e os profissionais de saude devem estar preparados para o cuidado de forma

individual, atentos ao sigilo, a necessidade de escuta, de acolhimento e aconselhamento.
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Revelar o resultado positivo € um momento muito importante e as informagdes devem ser
claras e objetivas, sendo este o inicio do estabelecimento do vinculo com o servigo de saude
que pode contribuir para uma melhor adesdo (BRASIL, 2017d). O acesso ao cuidado
especifico abrange muito mais do que ter acesso ao tratamento medicamentoso. Todos 0s
fatores biopsicossociais precisam ser avaliados e, na medida do possivel, contemplados no
atendimento, visando a dar meios para o melhor enfrentamento das demandas da doenga
(BRASIL, 2017d).

Inicialmente, a descoberta do HIV ¢ algo assustador. O medo da morte, o diagndstico
em circunstancias delicadas como perda de um companheiro, os sentimentos de derrota e a
depressdo permeiam os pensamentos. O diagndstico positivo se associa a0 medo do
isolamento, do afastamento da familia e da perda do emprego. A experiéncia desperta
sentimentos variados que vdo desde extrema fragilidade, expectativa de morte, discriminacédo
e preconceito (PINTO; LEMOS; ECCO, 2016). Dificuldades na aceitacdo do diagnostico
podem retardar a procura por tratamento e acompanhamento adequados, ndo sendo favoraveis

para a manutencdo da qualidade de vida.

Depois que eu descobri, eu tive até vontade de me suicidar, na época ndo aceitava
(*suj_48 *sexo_2 score: 135.87).

Em comparacdo com a populacdo geral, as PVHIV possuem um risco aumentado de
cometerem suicidio e, dentre essas pessoas, aquelas que nao fazem uso de TARV tém o risco
aumentado. Neste contexto, a adesdo ndo é sO uma questdo de aderir ao tratamento
medicamentoso, sendo principalmente adesdo a vida (BRASIL, 2017d). Para Barros et al.
(2011), a descoberta do diagnostico provoca um choque nas pessoas e adquire uma dimensédo
muito mais complexa quando ocorre na gestacdo, visto que este é um periodo em que o
tratamento e acompanhamento o mais precocemente possivel ajudard na manutencdo da saude

da gestante e da crianca.

Porgue no inicio eu entrei em depressdo, ainda mais porque eu estava gravida na
época, eu entrei em depressao sim, eu tive vontade de me matar, pensei em varias
coisas (*suj_49 *sexo_2 score: 78.11).

No estudo de Junqueira et al (2013), o impacto e a dificuldade de lidar com a
soropositividade evidenciaram varios casos de ideacdo suicida e/ou tentativa de suicidio por

alguns, como no relato que segue.
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No comeco foi muito dificil, tive depressdo, tive vérias coisas, porque foi dificil
encarar (...) (*suj_35 *sexo_2 score: 62.28).

Diante do relato, é indispensavel considerar que a descoberta do diagndstico traz
consigo grandes dificuldades e sofrimentos, pois 0 preconceito, o estigma e a discriminagéo
ainda hoje séo presentes na sociedade (TONNERA; MEIRELLES, 2015).

Os sintomas de ansiedade e depressao nos pacientes infectados estdo relacionados com
as incertezas acerca da progressao da doenca, seu curso clinico, temores relacionados a dor,
sofrimento, alteragBes corporais, tratamento e morte (BRASIL, 2017d). O HIV pode trazer
como consequéncia a depressao, que esta ligada as incertezas, ao medo sobre o futuro, bem
como as mudancas no estilo de vida (PINHO et al., 2017). A pessoa se V€ diante de diferentes
desafios ap06s a descoberta do diagnostico, no ambito pessoal, afetivo, social e profissional
(LOBO; SILVA; SANTOS, 2012).

Com relacionamento também me isolei, ndo quero mais me relacionar com
ninguém, perdi a vontade, e é isso, psicologicamente eu acredito que esteja
relativamente bem, mas me desinteressei de relacionar com as pessoas, e algum
plano que eu tinha na minha vida, desanimou (*suj_23 *sexo_1 score: 61.32).

O desanimo, a perda de vontade de viver, de se relacionar com as pessoas e com 0
mundo de uma forma geral sdo situacdes apresentadas que podem estar relacionadas com as
fragilidades vivenciadas ao longo da doenca, em que o confronto com a dor, com as perdas
reais ou imaginarias fazem com que as pessoas vivenciem uma escolha de isolamento para
ndo enfrentarem a realidade do preconceito e do estigma ainda téo fortes.

Eu gostava muito de dancar e parei, eu desfilava em escola de samba, e parei, eu

dangava, gostava muito de dancar, vocé vai perdendo, ah, vocé vai perdendo a
vontade de muita coisa (*suj_52 *sexo_1 score: 33.66).

No discurso acima, paulatinamente se perde a vontade de realizar atividades que antes
davam prazer e sentido para a vida. O sentimento de perda estd muito associado ao
diagndstico de HIV/Aids: perdas objetivas como a imagem corporal, muitas vezes destruida
pela lipodistrofia, ou subjetivas como a perda de apoio das pessoas. Sentir-se acolhido e
amparado fortalece as pessoas frente a situacOes adversas, conflituosas e delicadas como, por
exemplo, o diagndéstico positivo de HIV. O parceiro(a) é identificado como fonte de apoio e 0
abandono por parte deste pode influenciar nas condicGes de vida, interferindo também na sua
percepcdo da qualidade de vida (FERREIRA; OLIVEIRA; PANIAGO, 2012). No relato
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abaixo, o abandono pelo parceiro leva a pessoa a se sentir desamparada e ter sentimentos

negativos.

Eu expliquei para ele, e ele me deu muita forca, falou “vocé ndo pode desanimar”,
para ndo desistir, mas mesmo assim eu entrei em depressdo porque eu gostava muito
dele, me abandonou, perdi o chdo (*suj_39 *sexo_2 score: 54.90).

Diagnosticar e tratar precocemente sinais e sintomas que possam ser caracteristicas de
transtornos psiquiatricos faz com que a qualidade de vida possa ser garantida. Estratégias de
manejo e enfrentamento de estresse, busca por atividades prazerosas, planejamento de
projetos de vida tém mostrado resultados significativos na reducédo de sintomas de depressao e
ideacdo suicida nessa populacdo (BRASIL, 2017d).

O diagnéstico esta ligado a ideia da morte como um fato concreto e iminente. Os
relatos de depressdo, vontade de morrer e ndo aceitacdo do diagnostico podem inclusive
dificultar o tratamento: “demorei muito tempo para comecar o0 tratamento, porque eu ndo
acreditava”. O individuo que ndo internaliza a doenga ndo desperta a necessidade do

autocuidado.

No inicio eu me senti muito mal, muito triste, mas depois eu aceitei, demorei muito
tempo para comecgar o tratamento, porque eu ndo acreditava, ndo aceitava (*suj_19
*sexo_1 score: 67.22).

O ndo acreditar e a ndo aceitacdao descritos acima postergaram o inicio do tratamento,
fato que muitas vezes pode trazer consequéncias danosas, visto que a terapia medicamentosa
tem como principal objetivo impedir que a doenca progrida, trazendo mais danos ao sistema
imune. A auséncia de sinais e sintomas da aids, ndo sinalizando que necessita de tratamento,
bem como a néo aceitagéo, sdo fatores que interferem na adesdo ao tratamento (BARROS et
al., 2011). Buscar acreditar que ndo possui o virus, considerando o problema inexistente a fim
de se resguardar dos sofrimentos, podera custar danos a saide (CARVALHO; PAES, 2011).

Assim, as agBes para o cuidado continuo devem ser iniciadas ainda na fase de
diagnostico e o profissional de satde que atende, principalmente pela primeira, pode, através
de um atendimento acolhedor com atencdo e respeito, favorecer o vinculo e suporte para o
individuo, contribuindo positivamente no processo de aceitacdo do diagnostico, no inicio do
tratamento e na adesdo (BRASIL, 2017d). Aceitar sua nova condicdo, reconhecer o

tratamento como necessario e sentir o apoio social faz com que a vida possa ser continuada.
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Mas ai, depois, foi aceitando, fui procurar tratamento e ai vida normal, vida que
segue, acho que melhorou, procurei me cuidar mais, me amar mais (*suj_48
*sexo_2 score: 38.22).

Assimilar o resultado positivo pode se apresentar como uma dificuldade inicial e ser
necessario um tempo para assumir uma atitude satisfatéria diante do diagnostico. Carvalho e
Paes et al. (2011) encontraram no seu estudo pessoas que inicialmente duvidavam do

resultado ou tiveram dificuldades de aceitar o diagnostico.

Entdo achei que o mundo tivesse acabado para mim, desabado completamente, mas
depois com o tempo, fui lidando normalmente, para mim é uma coisa, tdo... ah,
posso dizer que hoje, eu posso até falar para vocé que eu estou me sentindo muito
melhor do que antes, a alimentacdo e qualidade de vida (*suj_35 *sexo_2 score:
57.16).

Eu meio que ja esperava, mas quando acontece, vocé parece que ndo acredita muito,
ai depois que vocé vai se aceitando, é dificil encarar a realidade, mas depois vocé ja
estd acostumado ja (*suj_51 *sexo_1 score: 95.79).

A medida que o tempo vai passando, o diagndstico vai sendo mais elaborado e novas
atitudes frente a sindrome podem ser percebidas. Essas, na maioria dos entrevistados, se
traduziram de forma positiva, visto que o tratamento foi reconhecido como importante e
necessario e a autoaceitacdo trouxe sentimentos positivos de autoestima, valorizacédo da vida e
amor proprio.

Eu descobri, sou feliz, descobri que a vida é muito melhor, descobri que sou muito

especial, sou muito amada, descobri que ninguém precisa ter pena de mim, descobri
que sou capaz (*suj_18 *sexo_2 score: 33.38).

Quando recebem das pessoas proximas apoio e aceitacdo, isto repercute de forma
positiva na adesdo ao tratamento (CARVALHO; PAES, 2011), o que fica exemplificado na
fala abaixo, na qual o apoio dos amigos contribuiu para a busca de atendimento especifico.

Quando eu descobri, a minha vida eu entrei em desespero, mas 0 apoio dessa amiga
que me aconselhou a ir ao médico foi muito importante (*suj_39 *sexo_2 score:
93.69).

A impoténcia, as limitacbes e a mortalidade sdo enfrentadas e aos poucos estes
conflitos se aplacam, sendo entdo substituidos pela esperanca e fé (CARRAPATO,;
RESENDE; SANTOS, 2016). Pensar que filhos e parceiros possam ter sido contaminados por
si traz angustia e desespero (SILVA, 2004), em contrapartida, a auséncia desta contaminagéo

¢ um alivio, um consolo e reafirma a fé em muitos momentos.
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Esse foi 0 meu consolo, de eu aceitar bem a doenga em mim, foi que Deus nédo
permitisse que a minha filha tivesse, porque eu a amamentei até dois anos (*suj_1
*sexo_2 score: 35.1).

Indubitavelmente, o diagndstico impacta a vida do individuo e, apds este, ele tem por
necessidade se reestruturar em diferentes contextos, o que pode modificar sua percepgédo de
qualidade de vida (ALBUQUERQUE DE JESUS; OLIVEIRA, 2014).

(...) houve muitas mudanc¢as ganhei muitos amigos, pessoas que eu nem conhecia,
mas me abracaram (*suj_6 *sexo_1 score: 63.88).

Refazer a vida, dar novo significado aos planos do passado, bem como tentar se
reestruturar na sociedade sdo desafios diarios. Nos relatos abaixo, observamos que, depois do

susto inicial, as atividades laborais ou de lazer sdo retomadas.

Procuro esquecer um pouco isso, porque se eu ficar pensando, eu procuro muito
trabalhar, pensar em outras coisas, fazer outras coisas, porque se eu ficar pensando
nisso, eu entro até em depressao (*suj_49 *sexo_2 score: 52.93).

As vezes entro um pouco em depressdo, mas ai eu saio fora, vou para rua, vou me
divertir (*suj_7 *sexol_score: 44.90).

O avango diante do tratamento traz esperanca e aumento da expectativa de vida,
propiciando a reestruturagdo da mesma. O suporte social e familiar fortalecidos, a adeséo ao
tratamento e a concretizacdo dos projetos de vida sdo elementos interessantes frente a esta
nova etapa (CARVALHO; PAES, 2011; GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011).

E depois do susto, do susto que vocé pensa que vocé esta perdendo tudo, que sua
vida esta indo embora, mas depois, por incrivel que parega, meio que virou uma
motivacdo, assim para eu fazer a faculdade que eu enrolava para fazer (*suj_43
*sexo_1 score: 48.2).

Para Silva, Moura e Pereira (2013) este € um momento de transi¢do na vida da pessoa.
Esse fato desorganiza a vida em sociedade. E um momento que carrega incertezas, ansiedade,
inseguranca, medo de uma situacdo desconhecida e, nesse confronto, a pessoa vivencia
momentos de sofrimento, estando a morte ainda muita associada de certa forma a sindrome,
pois a questdo da morte pela aids ainda é muito discutida ao inves da vida com aids (COSTA
etal., 2014 ; OLIVEIRA et al., 2015). Com o avanco das terapias medicamentosas e aumento
da sobrevida, discutir a vida com aids e suas intervengdes no cotidiano se faz necessario. Mas,

para as PVHIV, a preocupacgdo ndo esta tanto em morrer, mas em conquistar seus direitos pela
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vida com dignidade e qualidade para que possam ter projetos e sonhos que 0s conduzam a

uma vida melhor.

Eu amadureci bastante em relacdo a tudo isso, de encarar a vida foi muito melhor,
porque se eu passei por um problema desse (*suj_35 *sexo_2 score: 31.19).

E possivel viver com HIV/Aids trazendo novas realidades, novos caminhos,
tratamentos e formas de enfrentamento. Para tanto, rediscutir o papel social da doenca se faz
urgente para que o foco seja o individuo em sua singularidade e individualidade.

4.3.2.2.2 Classe 5: a ndo contaminacdo da familia, os desafios do trabalho, as relacdes

sociais e a fé

Reconstruir alguns significados ancorados na esperanca e na fé em Deus,
principalmente no momento em que seus companheiros(as)/conjuges e/ou filhos ndo sofreram
com a transmissdo do virus e que suas préprias vidas seguem uma normalidade assim
definida, desta forma se classifica a classe 5. Esta representou 12,5% do material da analise e
19 ST. Na Tabela 10, as palavras em destaque e seus respectivos valores de associacao

estatistica a classe sdo apresentados.

Tabela 10 — A ndo contaminacdo da familia, os desafios do trabalho,

as relacdes sociais e a fé. Rio de Janeiro, 2017

Palavra X2
Deus 46,53
Dar 44,59
Graca 43,43
Negativo 28,76
Ja 14,03
Més 13,37
Levar 10,67
Exame 10,67
Conhecer 10,67
Criar 8,21

Fonte: A autora, 2017.
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Esta classe nos remonta de certa forma ao inicio da epidemia, quando o enfrentamento
se deu baseado em muita solidariedade. Existia um movimento até certo ponto altruista, em
que o cuidar do outro era 0 que havia de mais emergente, como o0 caso da Casa Brenda Lee,
em Sao Paulo, onde as travestis cuidavam uma das outras, ou seja, 0 outro era importante
frente aquele diagnostico; e era um ato de cuidado para além dos cuidados médicos, que
associava a prevencao amplamente (PARKER, 2016).

O impacto da descoberta do diagnostico, sua revelagdo e as pedras que surgem no
caminho descortinam o estigma, a exclusdo, o afastamento social e a necessidade de
enfrentamento, por outro lado, aproximam o individuo de questfes relacionadas a fé em Deus.
O momento em que o diagndstico € descoberto representa um conflito, sendo esse o ponto de
partida para uma consciéncia da soropositividade que deve fazer emergir o autocuidado, mas
envolve também uma consciéncia com a satde do seu parceiro (LOBO; SILVA; SANTOS,
2012). No momento em que se depara com seu diagndstico, logo pensam em seus
companheiros(as)/conjuges e/ou filhos e na possivel contaminacdo destes, trazendo angustia,

ansiedade e medo.

Eu ndo fiz tratamento. Al, eu j& achei que ele ia nascer doente, mas gracas a Deus
ele ndo tem (*suj_49 *sexo_2 score: 132.83).

Diferentemente do relato acima, mulheres gravidas apresentam medo que o filho nasca
com o virus e isso faz com que elas tenham melhor adesdo a TARV, mesmo com auséncia de
sinais e sintomas da doenca (BARROS et al., 2011).

Eu fiquei depois que a tirei do seio, entéo para mim isso ja foi uma vitdria que Deus
me deu, e entdo para mim eu encarei isso de frente (...) (*suj_1 *sexo_2 score:
114.68).

O diagndstico negativo do teste anti-HIV dos filhos € visto com muita alegria e fé em
Deus, atribuindo isto a um milagre, uma bencéo e graca do Divino em suas vidas, conforme o
relato acima. A fé transcende o imaginario, transpassa o diagnostico e ancora o individuo num
terreno de paz e aceitagdo, colaborando no enfrentamento desta nova realidade, como no
relato acima: “eu encarei isso de frente”.

Estudos relacionam que ter fé, religido, religiosidade ou espiritualidade favorecem
uma visao mais positiva das condi¢des de vida, o que pode levar a uma melhor qualidade de
vida e também colaborar para que a doenca seja mais bem entendida, manejada e conduzida
(CAIXETA, 2011; COSTA et al.,, 2014; PINTO; LEMOS; ECCO, 2016). A fé é um
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instrumento que fortalece, trazendo conforto e esperanca, faz com que as dimensdes do
processo salde-doenca possam ser enfrentadas, buscando-se respostas para entender o porqué
dos acontecimentos, bem como reduz a culpa imposta aos individuos adoecidos (PINHO et
al., 2017).

As mulheres portadoras do virus em geral se preocupam com a saude dos filhos, como
no relato abaixo, desejando que eles ndo nascam com 0 mesmo e que possam viver de forma
saudavel, além disso, a maternidade acaba por ser um fator positivo para que ela tenha adeséo
ao tratamento (BARROS et al., 2011).

A minha cacula sim fez duas vezes e deu negativo gracas ao meu bom Deus (*suj_1
*sexo_2 score: 178.07).

A gratiddo foi expressa, na fala acima, com referéncia a figura de Deus e remete a
uma crenca de que esse Deus é bom e permitiu que a filha ndo fosse contaminada. Pinto,
Lemos e Ecco (2016) afirmam que a religido desempenha importante papel no enfrentamento
de doencas graves como o caso da aids, pois a religiosidade fortalece o individuo para
enfrentar as fragilidades que sdo expostas pela doenca.

Saindo da dimensdo que trata dos filhos que ndo se contaminaram, também foi
observado que o parceiro(a) tem importante significado nesta descoberta do diagnostico

positivo.

Hoje sou casado, tenho filho, minha esposa sempre faz o exame, mas gracas a Deus
sempre da negativo, meu filho também ja est4 com seis anos, vida normal (*suj_16
*sexo_1 score: 196.72).

O fato de a companheira e o filho apresentarem um exame negativo € positivo para
este sujeito, fazendo com que ele classifique a vida como normal e tudo isso se fortalece na
crenga vivenciada. Ter um parceiro cujo diagndéstico é ser soronegativo ao HIV foi associado
a melhor qualidade de vida (REIS et al., 2011). Esta pode entdo ser caracterizada como
normal e com qualidade a medida que a convivéncia com o parceiro(a) nao sera carregada
com a “marca” ou 0 estigma de ter o HIV.

O medo pode ser enfrentado e superado pela esperanca e apoio social no processo de
construgdo do futuro (ANJOS; SALDANHA, 2013). O diagnostico do HIV exacerba a
contradicdo de sentimentos nos individuos: enquanto alguns se levantam, retomam a
esperanga e confiam em Deus, outros se deprimem e se entregam. Conviver com uma doenca

que traz uma bagagem de muita discriminacdo exige do individuo diferentes formas de lidar
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com determinadas situacdes e, neste contexto, o suporte religioso o ajuda (FREITAS et al.,
2012).

N&o escondi de ninguém, no trabalho ja ndo, porque até a gente sabe que é um
querendo engolir o outro, entdo cada um no seu, até porque eu trabalho por conta
prépria, eu tenho minhas clientes, e ninguém sabe, gracas a Deus (suj_35 *sexo_2
score: 103.99).

Devido a todo o processo de discriminagdo e exclusdo que pode ocorrer,
principalmente no ambiente de trabalho, a fala acima refere que, neste local especificamente,
seu diagnostico ndo foi revelado e nem descoberto “gracas a Deus”, sendo desta forma
atribuida a Deus a protecdo que pode ter no seu ambiente laboral, o que favorece a
manutencdo da normalidade e continuidade da sua vida.

Desse modo, a religido se mostra como uma forma de enfrentamento da realidade e
pode auxiliar de maneira satisfatoria na redugdo da ansiedade e do medo que por vezes esses
individuos experimentam. A religido é elemento que constitui a sociedade, e influencia na
interacdo entre os individuos (PINTO; LEMOS; ECCO, 2016). Através dela, as pessoas
compreendem a si mesmas, 0s outros e a sociedade, fortalecendo-se e restabelecendo uma

identidade do que “‘eu sou e como sou”.

Hoje em dia eu j& tenho acesso ao tratamento, vivo normalmente, levo uma vida
social igual, saio, me divirto, trabalho normalmente, estudo normalmente, minha
vida esta 6tima, gracas a Deus (*suj_17 *sexo_1 score: 131.76).

Para Oliveira et al. (2015), a religiosidade pode favorecer a medida que proporciona
sentimento de conforto, sensacdo de forca e alivio do medo, sendo facilitadora da aceitacédo
da doenca e desempenhando importante papel no enfrentamento da doenca. Na fala acima, o
alivio de ter tratamento e viver normalmente é traduzido e direcionado & graca divina em
muitas situacOes, principalmente nas que envolvem pessoas com uma maior vulnerabilidade.
Algumas conquistas como o0 acesso integral a medicacdo e ao sistema de satide como um todo
séo relatados como “obra de Deus” e ndo como resultado do direito & saude que é garantido
pela Constituicdo (PINHEIRO; SIMPSON, 2017).

N&o menosprezando a fé ou os sentimentos que envolvam a religiosidade ou
espiritualidade dos sujeitos, que favorecem seu enfrentamento ao HIV, ndo se podem
esquecer as conquistas a fim de que cada vez mais as PVHIV possam se empoderar de seus
direitos, buscando uma melhor colocacdo social na discussdo das questbes pertinentes a

sindrome. Pinheiro e Simpson (2017) reforgam que garantir o direito a saide no seu sentido
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mais amplo é uma luta permanente, principalmente entre 0s grupos que convivem com
condigdes de vulnerabilidade.

Em relacdo a qualidade de vida, a religido é uma variavel importante para sua
definicdo. Na fala a seguir, é possivel identificar a classificacdo da vida como 6tima

relacionada ao fato de ser Deus o provedor deste feito.

Otima. A (nica parte negativa é perceber a maldade do ser humano, mas vocé
consegue lidar com isso, eu passei a entender que precisa de Deus primeiramente, e
depois dos médicos, e o resto esta 6timo (*suj_18 *sexo_2 score: 77.42).

Diante das incertezas trazidas pelo HIV/Aids, o individuo reforca sua esperanca,
colocando a religiosidade e/ou espiritualidade como uma necessidade e, neste caso, Deus
aparece como representante desta forca esperangosa, atribuindo, assim, sempre a um fator
externo, intocavel e intangivel o fato do restabelecimento da saude. Por outro lado, a
espiritualidade faz com que o individuo experimente sentimentos de paz interior, amor,
esperanca, conforto e suporte (CAIXETA, 2011; KOENIG, 2012).

Minha vida ta bem, gracas a Deus (*suj_8 *sexo_1 score: 89.96).

No estudo de Gomes, Silva e Oliveira (2011), a fé e a religido fizeram parte do
cotidiano e serviram de amparo e suporte para enfrentar a doenga. Observa-se mais uma vez

que a fé conforta e traz esperanca (PINHO et al., 2017).

Levo a vida normalmente, faco tudo, me sinto muito bem, hoje em dia meu marido,
gracas a Deus é uma bencao, parece depois que tudo isso aconteceu, as bén¢dos na
minha vida multiplicaram (*suj_35 *sexo_2 score: 110.12).

No relato acima, o HIV trouxe aparentemente uma vida mais calma, que se reflete
numa vida mais abencoada e prdspera, inclusive com maior atencdo, talvez do marido e das
coisas boas da vida: “as béncdos na minha vida multiplicaram”. A confianca e a busca da
ajuda em Deus estdo relacionadas com menores niveis de depressdo e ansiedade e o
envolvimento religioso ajuda a pessoa a enfrentar melhor o estresse psicoldgico e social
causado pela doenca (KOENIG, 2012). Desta forma, PVHIV conseguem enfrentar os
problemas e as dificuldades vivenciadas no dia a dia, alimentando esperancas e se ancorando
no poder divino para superar desafios ainda ndo alcancados pelos homens, como a cura da

aids, proporcionando-lhes forca para continuar a viver apesar das adversidades.
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4.4 ANALISE LEXICAL PELO IRAMUTEQ DO CORPUS 2: “FALE DE ALGO MAIS
SE ASSIM DESEJAR”

4.4.1 Andlise geral do corpus 2

Neste momento serdo apresentados os resultados obtidos a partir da analise do corpus
textual 2 pelo software Iramuteq. Este foi obtido a partir das respostas a questao 2.12 “Fale de
algo mais que assim desejar” do roteiro de entrevista. Foram identificadas na analise 19 linhas
estreladas (ou com asteriscos), determinando o nimero de UCI, que correspondem ao nimero
de entrevistas analisadas. Esta pergunta foi respondida por 19 individuos; por este motivo, o
nimero é diferente do total, que € de 49 entrevistas. A analise encontrou 43 ST e 0s
classificou e analisou na CHD. A CHD dividiu o corpus em seis classes que podem ser

observadas na Figura 9.

Figura 9 — Dendograma de divisdo do material analisado do corpus textual 2

classe ©

classe 5

Fonte: Dados da pesquisa gerados pelo Iramuteq, 2017.

As classes entdo foram separadas por percentual e ST de acordo com a Tabela 11.
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Tabela 11 — Distribuicdo quantitativa das classes do corpus
textual 2. Rio de Janeiro, 2017

CLASSES ST %
Classe 1 6 13,95%
Classe 2 6 13,95%
Classe 3 6 13,95%
Classe 4 11 25,58%
Classe 5 6 13,95%
Classe 6 8 18,6%

Total 43 100%

Fonte: A autora, 2017.

Observa-se que, na distribuicdo dos ST entre as classes, ha o predominio da classe 4
com 25,58% do material analisado; seguida da classe 6 com 18,6%; e equilibrio entre as
classes 1, 2, 3 e 5.

A CHD dividiu o corpus em seis classes e o subdividiu em trés momentos. Em um
primeiro momento, dividiu o corpus em dois eixos: Eixo 1 “O processo de adesdo a terapia
medicamentosa” e Eixo 2 “A vida e sua continuidade no contexto de enfrentamento do HIV”.
O Eixo 1 é representado pela classe 4 “A medicacdo antirretroviral como expressdo do
cuidado com a vida: adesdo, esperanca e longevidade”. Em um segundo momento, dividiu o
Eixo 2 em dois subeixos, denominados Subeixo 2.1 “A vida em sua continuidade e
normalidade”, agrupando as classes 5 “A busca da normalidade da vida: medicagao,
esperanca, religiosidade e trabalho” e 1 “A continuidade da vida e sua adaptagdo a condicdo
de soropositividade: a ressignificagdo da existéncia e do cotidiano”; e 0 Subeixo 2.2 “Entre a
vivéncia do preconceito e a aceitagdo”, agrupando as classes 3 “A vivéncia e o enfrentamento
do preconceito no contexto do HIV/Aids” e 2 “O processo de aceitacdo da soropositividade:
ambiguidade, desafios e continuidade de vida”. E, em um terceiro momento, no Subeixo 2.2,
separou as classes 3 e 2 da classe 6 “A construcao de sentido diante da soropositividade e do

preconceito vivenciado”, gerando o resultado expresso no dendograma da Figura 10.
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Figura 10 — Dendograma da Classificacdo Hierarquica Descendente do corpus textual 2

classs 5

25.6 %

normal
vida

deus
melhar
pongue
depols

wher

a0

_ _ 13.9 % _ -

classs 6

viver hiv logo

gente saber quando
querer gente

- falar
melhar como entao

assim

Fonte: Dados da pesquisa gerados pelo Iramuteq, 2017.

De acordo com as caracteristicas dos ST presentes em cada classe e conforme

observado no dendograma, segue no Quadro 4 a descri¢do dos dados obtidos.

Quadro 4 — Denominacdo das classes Iramuteq do corpus textual 2. Rio de janeiro, 2017

CLASSE
CLASSE 1

CLASSE 2

CLASSE 3

CLASSE 4

CLASSE 5

CLASSE 6

Fonte: A autora, 2017.

NOME DA CLASSE
A continuidade da vida e sua adaptacdo a condicdo de
soropositividade: ressignificacdo da existéncia e do cotidiano
O processo de aceitacdo da soropositividade: ambiguidade,
desafios e continuidade de vida
A vivéncia e o enfrentamento do preconceito no contexto do
HIV/Aids
A medicacdo antirretroviral como expressdao do cuidado com a
vida: ades&o, esperanca e longevidade
A Dbusca da normalidade da vida: medicagdo, esperanca,
religiosidade e trabalho
A construcdo de sentido diante da soropositividade e do

preconceito vivenciado
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Agregando ao dendograma de distribuicdo das classes 0s nomes atribuidos as mesmas,

observa-se o seguinte resultado na Figura 11:

Figura 11 — Classificacdo Hierarquica Descendente (dendograma) do corpus textual 2

A POSSIBILIDADE DE FALAR

ALGO MAIS SOBRE O HIV

AVIDAE SUA
CONTINUIDADE NO
CONTEXTO DE ‘
ENFRENTAMENTO DO
HIV

|
O PROCESSO DE
ADESAOD A TERAPIA

MEDICAMENTOSA
AVIDA EM SUA l "
CONTINUIDADE E ENTRE A VIVENCIA
NORMALIDADE DO PRECONCEITO E A
__| ACEITAGAO _‘
Classe 4 Classe 3 Classe 1 Classe 3 Classe 2 Classe 6
A medicacio A busca pela A continuidade da | | Avivéndaeo O processo de aceitagio A construcio de
antirretroviral como normalidade da || vida e sua adaptacio | | enfrentamentodo da soropositividade: sentido diante da
expressdo do vida: a condicio  de | | preconceito no ambiguidade, desafios e soropositividade e
cuidado com a vida: medicaco, soropositividade: contexto do continuidade de vida do preconceito
adesdo, esperanca e esperanga, ressignificacio  da | | HIV/Aids vivenciado
longevidade religiosidade e existéncia e do
trabalho cotidiano

Fonte: A autora, 2017 (adaptado de Iramuteq).

A partir do dendograma acima, observa-se a relacdo de semelhanca e oposicdo entre

as classes, 0 que esta descrito abaixo na Figura 12.

Figura 12 — Relacdo de semelhanca e oposicdo das classes 1 e 5
CLASSE NOME DA CLASSE
Classe 5 A busca da normalidade da vida: medicacdo, esperanca,

religiosidade e trabalho

Classe 1 A continuidade da vida e sua adaptacdo a condicdo de

soropositividade: a ressignificacdo da existéncia e do cotidiano

Fonte: A autora, 2017.

Baseado nos ST e nas palavras mais caracteristicas de cada classe, é possivel descrever
que as classes 1 e 5 estdo relacionadas a vida diaria, em que a classe 5 expressa a necessidade
de se viver a vida como ela é, com as adversidades e facilidades apresentadas no cotidiano de
uma pessoa que tem uma doenca cronica qualquer, e a classe 1 reforca essa vontade de viver,

adaptando e ressignificando esse cotidiano.



Figura 13 — Relacédo de semelhanca e oposicao da classe 6 e das classes 2 e 3

CLASSE NOME DA CLASSE

Classe 6 A construcdo de sentido diante da soropositividade e do
preconceito vivenciado

Classe 3 A vivéncia e o0 enfrentamento do preconceito no
contexto do HIV/Aids

Classe2 O processo de aceitacdo da soropositividade:
ambiguidade, desafios e continuidade de vida.

Fonte: A autora, 2017.
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A classe 6 revela que o assunto HIV/Aids precisa ser mais falado e discutido na

sociedade como um todo. Esta classe remete também a necessidade da expressdo sobre

questdes relacionadas ao estigma e preconceito, principalmente como apoio e amparo para a

construcdo de possibilidades de viver com qualidade frente as novas tecnologias

medicamentosas. A classe 2 aborda o desconhecimento relacionado ao HIV, que alimenta

ainda mais as relagdes de estigma e discriminacéo, e a classe 3 apresenta o preconceito na sua

face do cotidiano e como PVHIV tentam viver e enfrentar esse desafio.
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Tabela 12 — Distribuicdo geral das classes do Iramuteq do corpus textual 2

Nome da classe Segmentos Percentual Palavras de maior associagdo a classe e
de texto | do material | respectivo Qui-quadrado (x2)
analisados analisado
Classe: 1 A continuidade da vida e 6 13,9% Viver (x2 =16,41) Gente (x2 =10,65) Querer
sua adaptacdo a condicdo de (x2=10,64) Melhor (x2 =9,9) Deus (x2
soropositividade: a ressignificacdo =4,77) Doenga (x2 =3,56) Também (x2
da existéncia e do cotidiano =3,2) Dar (x2 =3,2)
Classe 2: O processo de aceitacdo da 6 13,9% HIV (x 2 =7,55) Saber (x2 =5,82) Gente (x2
soropositividade: ambiguidade, =5,21) Como (x2 =4,54) Mais (x2 =3,2)
desafios e continuidade de vida N&o (x2 =2,7) Depois (x2 =7,55) Mata (x2 =
4,77)
Classe 3: A vivéncia e o 6 13,9% Preconceito (x2 = 27,96) Medo (x2 =19,89)
enfrentamento do preconceito no Sofrer (x2= 7,46) Doenca (x2 =3,56) HIV
contexto do HIV/Aids (x2 =2,18) Bem (x2 =7,55) Ruim (x2 =4,56)
Até (x2 = 4,54)

Classe 4: A medicacdo antirretroviral 11 25,6% Tomar (x2 =16,46) Remédio (x2=15,88)
como expressdo do cuidado com a Cuidar (x2=9,38) Medicagdo (x2=9,38)
vida: adesdo, esperanga e Tratamento (x2 =8,8) Tratar (x2 =5,66) Bem
longevidade (x2 =4,37) Ano (x2=3,52).
Classe 5: A busca da normalidade da 6 13,9% Normal (x2 =27,2) Vida (x2 =11,77) Deus
vida: medicacdo, esperanga, (x2 =4,77) Melhor (x2 =3,2)
religiosidade e trabalho
Classe 6: A construcdo de sentido 8 18,6% Logo (x2 =14,11) Quando (x2 =14,08) Falar

diante da soropositividade e do

preconceito vivenciado

Fonte: A autora, 2017.

(x2 =13,51) Entdo (x2 =9,26) Assim (x2
=8,48) Ficar (x2 =6,4) Dificil (x2 =4,92) Por
que (x2 =4,85)

No momento em que os individuos sdo convidados a falar abertamente sobre algo
mais que quisessem expressar, que nao tivesse sido contemplado durante a entrevista, eles se
propdem a falar para alguém que também tem o HIV, sugerindo ou aconselhando a partir da

propria experiéncia. E 0 que surge primeiramente em destaque € a medicacdo ARV. Esta se
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refere a um cuidado, pois o tratamento é o que fara com que o individuo fique bem. E a classe
4 que representa esta face e ficou logo bem separada e destacada na leitura feita pelo software.
Depois, € possivel observar que os sujeitos querem € viver. Existe uma necessidade de se
viver a vida como ela é, com todas as suas potencialidades, querer viver e viver melhor, isso
fica muito presente. A sindrome aqui manifesta sua representacdo ndo como morte, mas como
vida, revelando aspectos ligados a religiosidade e/ou espiritualidade expressadas na fe, bem
como relatando a necessidade de se conhecer o HIV e poder falar sobre isso a fim de

minimizar o preconceito e a exclusao.

4.4.2.1 Eixo 1: o processo de adesdo a terapia medicamentosa

O Eixo 1 € representado pela classe 4, que seré descrita abaixo, e aborda as questdes

do tratamento medicamentoso, sendo este visto como uma nova chance de viver.

4.4.2.1.1 Classe 4: a medicacdo antirretroviral como expresséo do cuidado com a vida:

adesdo, esperanca e longevidade

Representada por 25,6% do total do material analisado com 11 ST caracterizando-a,
esta € a classe mais expressiva, sendo logo destacada do material na primeira divisdo,
tornando-se um eixo independente e colocando em evidéncia a importancia que o tratamento
medicamentoso tem na vida do sujeito uma vez que, quando convidados a falar sobre algo
mais além das perguntas ja realizadas, pontuaram a questdo do remédio. Nesse sentido, a
medicacdo e a realizacdo do tratamento se referem a um cuidado que vai restabelecer o bem-
estar ao longo dos anos. Abaixo, a Tabela 13 apresenta as palavras caracteristicas e associacdo

estatistica a classe através do qui-quadrado.
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Tabela 13 — A medicagcdo antirretroviral como
expressdo do cuidado com a vida:
adesdo, esperanca e longevidade.
Rio de Janeiro, 2017

Palavra X2
Tomar 16,46
Remédio 15,88
Cuidar 9,38
Medicacao 9,38
Tratamento 8,8
Tratar 5,66
Bem 4,37
Ano 3,52

Fonte: A autora, 2017.

As palavras mais relevantes nesta classe sdo “tomar” e “remédio”, expressando que,
nesse momento, o remédio é pega-chave, é um “cuidado” expresso pela “medicacdo” e pelo
“tratamento”, que fard com que tudo fique “bem” ao longo dos “anos”. A realizacdo do
tratamento através da tomada da medicacdo ARV ¢ vista como uma nova chance para a vida.
Este colabora na reducdo da mortalidade, na diminuicéo das internacdes hospitalares e reduz a
incidéncia de infeccbes oportunistas, entre outros, trazendo um melhor prognéstico, o que
também melhora a percepcéo de qualidade de vida (MEDEIROS et al., 2017).

Se ele se cuidar, se ele se tratar, tomar o remédio, a perspectiva de vida dele vai ser
boa, vai ser longa (*suj_43 *sexo_1 score: 47.38).

No relato acima, o cuidado estd ligado a tomar o remédio, se fizer uso adequado, a
relacio com a vida sera boa, na opinido do entrevistado. E possivel perceber que a medicacio
tem um peso simbdlico positivo nos relatos. Mesmo com a necessidade de medicalizar a vida,
este fato ndo interfere negativamente na percepcdo da qualidade de vida (“vai ser boa, vai ser
longa”) desde que a adesdo aconteca (“se ele se cuidar, se ele se tratar tomar o remédio”)
(FERREIRA; OLIVEIRA; PANIAGO, 2012; MORAES et al., 2017). Para doencas cronicas,
o tratamento s6 é bem sucedido se o usuério tiver participacdo e envolvimento no processo,
sendo um sujeito ativo e corresponsavel com seu plano terapéutico. A prescricdo do

profissional de saude ndo ter4 nenhum peso ou contribuicdo se o proprio sujeito ndo adotar
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um autocuidado com estilos e praticas de vida mais saudaveis e adesdo ao tratamento, e isto
vai depender da consciéncia individual sobre suas condi¢fes de vida e a relagdo com sua
condicdo de saude (BRASIL, 2013). Na fala abaixo, aparece o relato da compreensdo da

importancia de se fazer o uso correto e regular da medicacao para manter a vida.

A aids ndo mata. Se vocé fizer o tratamento direitinho, tomar sua medicagéo
direitinha, vocé vive por muitos e muitos anos (...) (*suj_31 *sexo_2 score: 43.88).

A morte ndo estd mais no amanhd proximo; ndo sendo mais iminente, permite e
possibilita um rearranjo do cotidiano (SILVA, 2004). A sindrome ndo € mais vista como letal.
Isto esta ligado a questdo da medicacdo, mas também da adesdo, uma vez que fica bem
pontuada a necessidade de realizar o tratamento corretamente (“se vocé fizer o tratamento
direitinho), demonstrando a consciéncia da necessidade de se aderir para ter melhores
resultados. Este fato pode estar relacionado com a melhor compreensdo da doenca e também
do tratamento proposto. A efetividade do tratamento perpassa pela adesdo, uma vez que 0 Uso
irregular e descontinuo da medicagdo acarreta outros problemas, incluindo a resisténcia viral
(GALVAO et al., 2011).

Segundo o Ministério da Saude (MS), a adesdo consiste na utilizacdo dos ARV da
forma mais proxima possivel da prescrita pela equipe de saude, respeitando-se as doses,
horérios e outras indicagdes. E um processo colaborativo, no qual o individuo deve ter
participacdo nas decisdes sobre seu tratamento, o que pode facilitar a aceitagéo e a integracéo
de determinado esquema terapéutico no dia a dia (BRASIL, 2017d; MORAES et al., 2017).
Para Poletto et al. (2015), € um processo complexo que vai além da ingestdo adequada dos
ARV, sendo necessario um fortalecimento emocional. A partir do descrito pelo sujeito acima,
é possivel entender que, embora ainda cercada de preconceitos e por muitos considerada
como sentenca de morte, a sindrome vem sendo desmistificada a medida que os avancos vao
sendo percebidos na area de tratamento, prevencdo e diagnostico precoces, repercutindo com
positividade na vida de PVHIV (GIMENIZ et al., 2012).

Para Gomes, Silva e Oliveira (2011), depois do HIV, a vida e a salde estdo
diretamente ligadas a fazer uso das medica¢Ges e seguir o acompanhamento terapéutico,
sendo o abandono destes um fator que faz com que a doenca progrida e que a morte chegue.
Estudos relatados por Geocze et al. (2010) referem adesdo a terapia medicamentosa como

fator de melhor qualidade de vida.
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Se a pessoa fizer o tratamento, tomar a medicag&o direitinha, igual a mim, no caso,
quando meu pai e minha mae morreram, eu tomava o remédio no dia que eu queria,
na hora que eu queria (*suj_31 *sexo_2 score: 52.70).

No relato acima, € pontuada a inconstancia, o ndo seguimento da prescri¢do da tomada
da medicagéo, o abandono ou a irregularidade do tratamento. Para Moraes et al. (2017), isto
pode estar relacionado as falhas de compreensdo ou mesmo a auséncia ou escassez de
orientacdes sobre a TARV. Poletto et al. (2015) trazem um outro olhar, caracterizando esse
comportamento como uma estratégia de enfrentamento chamada “evitagdo”, na qual 0 sujeito
nega a doenca ndo aderindo ao tratamento, a fim de evitar confrontos com sentimentos
dolorosos, mas este comportamento, independente da motivacdo, pode ter consequéncias

danosas ao organismo, como entdo segue o relato.

Mas o que acontece, vocé fica muito bem sem o remédio por uma semana, na outra
semana ja comega a sentir falta no organismo, ai comeca a dar febre, eu estava
ficando em cima de uma cama (*suj_31 *sexo_2 score: 23.11).

O profissional de salde deve deixar claro que a medicacdo ndo pode ser suspensa por
conta propria e sempre que possivel deve, junto com a pessoa, elaborar estratégias que
minimizem o abandono (BARROS et al.,, 2011; MORAES et al., 2017). Nao se sentir
efetivamente doente (com sinais e sintomas da sindrome) pode fazer com que a medicacao
seja descontinuada. O abandono do tratamento € um dos fatores para o insucesso da TARV e
pode levar a resisténcia viral, dificultando cada vez mais 0 manejo adequado do controle da
replicacdo do virus. Em cada visita a unidade de salde, o individuo deve ser encorajado a
relatar suas dificuldades e facilidades na tomada diaria da medicacédo, deve ser ouvido sobre
suas motivacOes para a continuidade ou ndo do tratamento.

Os individuos participantes do estudo percebem a eficacia dos ARV através de suas
experiéncias e também as implicacdes decorrentes do desuso desta terapia. A adesdo a terapia
medicamentosa, com uso adequado do ARV para que a doenca se mantenha controlada, é
reconhecido como fundamental e isto também € percebido como um fator de mudanca na vida
diaria (LEMOS et al., 2013; MORAES et al., 2017; POLETTO, et al., 2015). O tratamento é
visto como essencial para a continuidade da vida; € uma segunda chance, ndo garante a cura,
mas pode representar uma melhor qualidade de vida (ESPIRITO SANTO et al., 2013).

Abaixo, o depoimento se refere a ter esperanca, que pode significar um novo olhar
sobre a sindrome para além das suas limitagdes, percebendo a oportunizagdo de novos

caminhos, principalmente pela medicalizag&o.
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Né&o desistir, tomar remédio, sim direitinho, enquanto ha vida ha esperanga, eu estou
vinte anos tomando remédio, ja pensou se eu for largar, abandonar, eu posso de
repente chegar ao outro dia e morrer (*suj_27 *sexo_2 score: 43.76).

A esperanga parece demonstrar a presenca de recursos internos suficientes para o
empoderamento que o ajuda na mudanca, evidenciando que abandonar o tratamento pode
mudar o curso da doenca de vida longa e boa para a morte. E possivel observar a existéncia de
uma consciéncia de que o tratamento é longo e duradouro e que deve ser levado a sério para

que a expectativa de vida se prolongue e com qualidade.

Acho que a gente acaba aprendendo que tem que se cuidar, e a ndo desistir da vida,
conhego pessoas que esta a trinta anos fazendo o tratamento e estdo bem. Nao pode
desistir e nem desanimar (*suj_23 *sexo_1 score: 28.93).

A esperanca é reforcada, podendo ser observada através do otimismo, da n&o
desisténcia, de se manter no caminho em busca de melhores condi¢fes de vida e que isto
possa se refletir em qualidade de vida. Para Gimeniz et al. (2012), a esperanca, que carrega
tracos da perseveranca, faz com que se creia que algo é possivel, mesmo quando as

circunstancias possam mostrar o contrario.

Eu falaria para a pessoa nao perder as esperancas, e continuar fazendo o tratamento,
e tratar, como eu estou fazendo, se matar, fazer determinadas loucuras ndo vai levar
a nada, vai morrer (*suj_33 *sexo_1 score: 22.36).

A esperanga pode ser percebida como um sentimento que move o ser humano, fazendo
com que ele possa acreditar em resultados positivos, propiciando-lhe mais qualidade de vida
frente as dificuldades impostas pela doenca e seu tratamento. No estudo de Gimeniz et al.
(2012), foi possivel observar que era comum o sentimento de esperanca durante o
acompanhamento de satde. O tratamento medicamentoso, associado a uma vida regrada e
saudavel, poderia ser chamado de uma cura paliativa enquanto se aguarda os avancos da
ciéncia para uma cura definitiva (ESPIRITO SANTO et al., 2013; GOMES; SILVA,
OLIVEIRA, 2011).

Sempre é dificil falar, eu daria de fazer o que eu ndo fiz parar de usar o remédio, a
medicacdo, para se tratar, porque nao € a aids que mata, 0 que mata, acho que é vocé
pegar uma tuberculose (*suj_31 *sexo_2 score: 33.78).

A utilizagdo do ARV repercutiu positivamente na saude, trazendo uma melhor

perspectiva de vida, principalmente na desconstrucdo da morte ligada ao HIV/Aids. O



114

cotidiano vai sendo repensado e ressignificado (BRAGA, 2016; SOARES et al., 2015).
Repensar as crencas, ter apoio social e educacdo biopsicossocial sobre a sindrome pode levar
a um melhor enfrentamento, favorecendo a adesdo ao tratamento (POLETTO, et al., 2015).
Ter condi¢bes que proporcionem ao individuo acesso a moradia, alimentacdo, saude e
educacdo fortalecem a cidadania, o que pode proporcionar uma visdo mais ampla da
importancia do autocuidado na gestdo da vida.

N&o me sinto sozinha, vivo bem, sou uma mulher forte, ah tem que ser, a gente vai
ficar triste, ndo adianta, tem que se cuidar, procurar se cuidar, tomar os remédios
certinhos (*suj_2 *sexo_2 score: 46.09).

A adesao adequada ao tratamento e a manutencdo de uma vida social podem trazer
como resultados uma melhora da qualidade de vida, otimizando a mesma (GIMENIZ et al.,
2012; MORAES et al., 2017). Entretanto, o estigma, a ma qualidade da assisténcia e 0s
problemas diretamente relacionados a ingestdo do remédio sdo fatores que desfavorecem a
adesdo e podem interferir na qualidade de vida (BARROS et al., 2011). O cuidado
disponibilizado deve atingir diferentes aspectos, sendo importante também a orientacdo e o
apoio a fim de que a importéncia da continuidade do tratamento seja percebida e que, no
cotidiano, os desafios possam ser enfrentados com equilibrio (TONNERA; MEIRELLES,
2015).

Como dito anteriormente, o tratamento com o ARV também pode ser usado como
prevencdo (TcP) em uma perspectiva atual de prevencdo combinada, na qual o diagndstico, o
inicio precoce de TARV e a monitoracdo da CV podem trazer beneficios aos sujeitos e suas
parcerias sexuais, caso a adesdo ao tratamento seja consistente (MONTEIRO et al., 2017).

Dessa forma, a medicalizacdo da vida trouxe novas esperancas e Parker (2016)
convida a reflexdo de que o acesso ao tratamento deve ser entendido como um processo social
e politico e ndo apenas como a disponibilizacdo de medicamentos. Nesta 6tica, a consciéncia
da necessidade da participacdo individual na gestdo de seu plano terapéutico é bem
evidenciada e também uma consciéncia coletiva de que o medicamento ajuda. Nesse sentido,
os relatos trazidos nesta classe mencionaram a questdo da medicacdo ARV como estratégia
positiva de enfrentamento, sendo associada ao fato de ter uma vida boa, desde que seguindo

corretamente o tratamento.
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4.4.2.2 Eixo 2: a vida e sua continuidade no contexto de enfrentamento do HIV

4.4.2.2.1 Subeixo 2.1: a vida em sua continuidade e normalidade

Este subeixo, derivado do Eixo 2, congrega as classes 5 “A busca da normalidade da
vida: medicacdo, esperanca, religiosidade e trabalho” e a classe 1 “A continuidade da vida e
sua adaptacdo a condicdo de soropositividade: ressignificacdo da existéncia e do cotidiano”,
em que a expressao do viver & muito forte, a vida é normal e precisa ser vivida, resistindo as

intempéries que se apresentam no dia a dia.

442211 Classe 5: a busca pela normalidade da vida: medicacdo, esperanca,

religiosidade e trabalho

A representatividade da classe 5 foi de 13,9% do material com seis ST mais
caracteristicos e as palavras em destaque e seus respectivos valores de associagdo estatisticas

estdo demonstrados na Tabela 14 que segue.

Tabela 14 — A busca da normalidade da vida:
medicacéo, esperanca, religiosidade e
trabalho. Rio de Janeiro, 2017

Palavra X?
Normal 27,2
Vida 11,77
Deus 4,77
Melhor 3,2

Fonte: A autora, 2017.

A palavra “normal”, fortemente associada a classe, seguida das palavras “vida”,
“Deus” e “melhor”, remetem a uma vida que deve continuar seguindo sua normalidade,

mesmo ap6s o diagnostico do HIV. “Deus” parece revelar entdo elementos religiosos que
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podem contribuir e fortalecer essa normalidade do cotidiano, proporcionando um
remodelamento numa construgdo “melhor”. Manter-se vivo em potencialidade, querendo
viver a vida como ela é, repleta de sentidos e significados, faz com que PVHIV percebam

suas condicOes de vida como boas ou étimas e relatem algumas mudangas no seu dia a dia.

Isso ai é do decorrer do dia, do ano, alguns medicamentos s6, mas viver a vida vai
viver normal (*suj_29 *sexo_1 score: 38.97).

No relato acima, fica claro que as mudangas vao acontecendo a medida que se vai
convivendo com a nova condicdo, reforcando que a vida vai continuar sendo vivida de
maneira normal. Inimeros sdo os desafios apds o diagndstico como o medo, o0 estigma, 0
preconceito, as mudancas no corpo, na vida diaria, a necessidade de adesdo a uma terapia
medicamentosa, entre outros. Reconhecer a importéncia da vida faz com que o desafio possa
ser perpassado e gque se retina a forca necessaria para realizar o tratamento. O desejo de viver

é tdo grande que contribui para a superacdo das barreiras (ESPIRITO SANTO et al., 2013).

Porgue ndo vai sair dali, s6 seus médicos que vao saber, se ele ndo quiser contar para
ninguém, se ndo tiver coragem, e vai seguir a vida normal (...) (*suj_29 *sexo_1
score: 38.97).

Por ser tratar de uma enfermidade em que o preconceito € muito grande, o cuidado
com o sigilo deve ser redobrado, na visdo dos entrevistados. Em principio, a possibilidade de
ter seu diagnostico revelado pode levar a angustia e ao medo, contudo, o vinculo estabelecido
com o profissional de salde — neste relato, representado pelo médico — da a certeza de que
esta revelacdo ndo vai acontecer, estabelecendo-se, assim, uma relacdo de confianca geradora
do vinculo terapéutico que favorece a adesdo e garante o conforto para que a vida transcorra
normal (BRASIL, 2010; MORAES et al., 2017).

Desse modo, entende-se que o respeito, a atencdo e o apoio trazem conforto e
confianca, podendo estabelecer uma boa relacdo entre paciente e profissional, potencializando
o0 cuidado, minimizando os conflitos trazidos pela soropositividade e, também, colaborando
para melhor insercdo e convivio em sociedade (TONNERA; MEIRELLES, 2015). Portanto,
os profissionais de saude, em especial os de enfermagem, precisam ser sensiveis para perceber
que o tratamento exige empatia e a visualizagdo da fragilidade psicoldgica do paciente
(BRAGA, 2016).

De forma bem natural e singela, a frase abaixo traduz a situacdo apds o diagndstico,

com os dizeres “vida normal”, ou seja, ter HIVV/Aids é como ser portador de qualquer outra
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doenca cronica que precisard de tratamento e acompanhamento. Para Silva (2004), a
comparacao entre aids e outras doencas cronicas é uma tentativa de normalizacdo da doenga.

Vida normal (*suj_20 *sexo_1 score: 38.97.).

Para uma vida normal, o trabalho é relatado com sentido de utilidade e pertencimento,
mantendo o sujeito em uma rotina diaria e sendo fator de fortalecimento para ndo deixa-lo

experienciar a depressdo, por exemplo.

Mas assim, tem que viver normal, ter a vida normal, trabalhar normal, nessa parte eu
faco tudo como antes, principalmente trabalhar, porque trabalhar é o melhor
remédio, depressdo para mim é para quem ndo tem o que fazer (*suj_24 *sexo 2
score: 42.17).

Individuos empregados apresentam melhor qualidade de vida, pois o emprego
proporciona beneficios financeiros, além de ser uma fonte de apoio social, emocional e de
identidade (COSTA et al., 2014; FREITAS et al., 2012; OLIVEIRA et al., 2015; REIS et al.,
2011). Outro dado revelado é que, apds o diagndstico, muitas pessoas procuraram 0 apoio
espiritual e religioso, o que gera em si um grande sentimento de esperanca e forca para o
enfrentamento da doenca com sentimento de conforto e perseveranga (CAIXETA, 2011). A fé

é reconhecida como fonte que alimenta o seguimento da vida.

Para que ele confiasse e entregasse nas maos de Deus, porque Deus tem o melhor
para as nossas vidas (*suj_53 *sexo_1 score: 19.74).

Assim, entende-se que o ARV ndo € o unico responsavel pelos efeitos positivos do
tratamento. Aspectos ligados a religiosidade e ao pensamento positivo sdo reconhecidos como
necessarios para que se obtenha um controle da doenca. Os pacientes que enfrentam o
processo da doenca com esperanca sdo mais motivados a buscarem tratamento. Mesmo que
seja um itinerario cansativo e doloroso, eles buscam mudar o cotidiano e seguir em frente,
apesar das dificuldades (GIMENIZ et al., 2012).

Primeiramente se agarre em Deus, depois confia nas pessoas que Deus colocou na
vida pra te ajudar, sejam os médicos, os enfermeiros, os dentistas (*suj_18 *sexo_2
score: 16.54).

O relato acima mostra a religiosidade e a crenca. Trata-se de uma situagédo em que o

sujeito ndo remete ao divino o poder de sua cura, reconhece que os profissionais de saude,
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“sejam os médicos, os enfermeiros, os dentistas”, sdo designados para ajuda-lo nesse
processo. No estudo de Ferreira e Espirito Santo (2012), a relacdo de poder de cura entre Deus
e profissionais de saude ndo se conflita, pois os profissionais de salde sdo vistos como
orientados por Deus para trabalhar no processo, o que faz com que os pacientes confiem
nessas pessoas, colaborando com a melhor adeséo terapéutica.

Dentre os profissionais de salde, é o enfermeiro quem muitas vezes tem um convivio
mais longo e proximo do paciente, facilitando o estabelecimento de vinculo, e este
profissional pode ser tornar um aliado importante, estimulando principalmente a esperanca,
oferecendo suporte emocional, ampliando, assim, o desejo de viver (BRAGA, 2016;
GIMENIZ et al., 2012; MORAES et al., 2017).

Seguir a vida dentro de uma normalidade €, para as PVHIV, uma forma de inclusdo na
sociedade. Ter aids ndo faz uma pessoa diferente, ela tem uma doenca cronica gque exige
tratamento e adequacdo de alguns habitos de vida, entretanto, a vida deve seguir seu fluxo

normal.

442212 Classe 1: a continuidade da vida e sua adaptacdo a condicdo de

soropositividade: ressignificacdo da existéncia e do cotidiano

Representando 13,9% do material com seis ST mais caracteristicos, na Tabela 15 a
seguir sdo apresentadas as palavras em destaque na classe e seus respectivos valores de

associacao estatistica.

Tabela 15 — A continuidade da vida e sua adaptacdo a condi¢do de
soropositividade: ressignificacdo da existéncia e do

cotidiano, Rio de Janeiro, 2017

Palavra X2
Viver 16,41
Gente 10,65
Querer 10,64
Melhor 9,9
Deus 4,77
Doenca 3,56
Também 3,2
Dar 3,2

Fonte: A autora, 2017.
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As palavras “viver”, “querer”, “melhor” e “Deus” expressam que as pessoas tém o
forte desejo de querer viver melhor e este pode estar ancorado em elementos relacionados a
espiritualidade/religiosidade representados por Deus. As PVHIV querem viver e poder ter
essa vida para além e tdo somente da questdo medicamentosa. Seffner e Parker (2016) fazem
uma reflexdo sobre como a epidemia estd sendo atualmente enfrentada pela sociedade com
vistas as politicas publicas. Eles relacionam uma tensao entre duas vertentes, o “fazer viver”,
no qual se amplia a testagem e 0 acesso ao diagnéstico e a medicacdo ARV, e o “deixar
morrer”, em que os esforcos e estratégias de combate ao estigma, ao preconceito, a homofobia
e a tantas outras situacdes de vulnerabilidade sdo postas de lado, criando 0 que os autores
chamam de uma terceira epidemia: a epidemia da discriminag@o que pode resultar em morte,
seja a morte fisica ou social.

O fato € que os avanc¢os na terapia medicamentosa e nos processos diagnosticos nao
podem ocasionar perdas das experiéncias politicas, das memdrias da luta, principalmente no
inicio da epidemia, quando a conexdo com os direitos humanos e a solidariedade foi
fundamental para a garantia dos direitos das PVHIV (SEFFNER; PARKER, 2016). Para que a
morte seja curada, o sofrimento e a discriminacdo aplacados, a solucdo é a vida, e as a¢des de
solidariedade devem ser praticadas por todos, pois a aids esta por perto de qualquer um, pois 0
HIV vive no mundo e a manutencdo da vida neste mundo € igualmente para todos
(SEFFNER; PARKER, 2016).

A motivacdo demonstrada pelos sujeitos ao longo do estudo deve sempre ser
encorajada e estimulada a fim de que cada um possa ser corresponsavel no seu tratamento e
também ser fortalecido e orientado para um pensamento no todo. E um coletivo que precisa
ser unido para ser ouvido e ndo se perderem tantas conquistas adquiridas ao longo da
epidemia. No estudo de Freitas et al. (2012), viver com intensidade e qualidade esta
diretamente associado a se relacionar com o mundo e esse relacionamento pode ser expresso

pela comunicac&o representada pela fala, externando seus sentimentos, ddvidas e anseios.

A gente tem que querer viver, e acreditar na vida, coisa melhor do que viver ndo
tem, eu sou muito assim, eu sou uma pessoa muito para cima, para eu chegar a cair,
a coisa tem que estar ruim, muito ruim (*suj_42 *sexo_2 score: 50.28).

Como se pode observar, o otimismo e a disposi¢do contribuem para 0 aumento da
capacidade de enfrentamento da doencga e podem favorecer o retardamento da progressdo da
aids, que ndo é vista aqui como uma doenca terminal, e sim comparada a outras doengas

crénicas, em que o individuo precisa modificar alguns habitos, seguir algumas regras e
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continuar vivendo. Quando esta é associada a doencas como, por exemplo, o diabetes,
estende-se a ela uma configuragdo de doenca cronica, tratdvel por meio de subsidios do
governo e que, de certa forma, traz a sobrevida e supera a morte. Isto também foi relatado no
estudo de Gomes, Silva e Oliveira (2011).

Ele s6 tem que adaptar a vida dele, é como se ele tivesse tido uma diabete, doenca
nenhuma a gente quer ter, mas se ela apareceu, vocé deve adaptar a sua vida a ela,
vocé ndo pode é desistir de viver, eu acho (*suj_43 *sexo_1 score: 46.74).

O impacto inicial com a descoberta do diagnostico pode balancar a pessoa, todavia, no
momento subsequente, com maior compreensdo da enfermidade e as formas de melhor
maneja-la, nasce uma vontade de querer viver e esta € um estimulo para a adesdao ao
tratamento (BARROS et al., 2011).

Eu acho que eu fui até fraca na hora, mas depois eu parei e pensei, vida que segue,
tanta gente que vivendo com outras doencas, e ndo é so aids exatamente (*suj_47
*sexo_2 score: 36.10).

A espiritualidade e/ou a religido também foram relatadas nas falas, destacando-se
entdo como uma fonte de apoio. Para Caixeta (2011), essa fonte de apoio é que faz com que
brotem forcas para aceitarem sua condicdo e cuidarem de si. Isso gera comportamentos e
sentimentos de fé, esperanca e paz, trazendo diferentes significados para a vida de cada um.
Na area da saude, maiores niveis de satisfagdo com a vida, melhor estado de satde e melhor
qualidade de vida e bem-estar estdo ligados a espiritualidade, mesmo quando associados aos
sintomas da aids (COSTA et al., 2014).

Mais de cinquenta anos com a doenca e estd vivendo, porque eu ndo posso Viver
também, eu tenho que esperar em Deus (*suj_27 *sexo_2 score: 44.68).

A fé numa forca superior ndo retira do individuo sua parcela de responsabilidade e
coparticipacdo. Os individuos se empenham na promocdo de sua salde e bem-estar,
entendendo a necessidade de se manter o tratamento e acompanhamento devido a cronicidade
da doenca. Essa vontade de se manter vivo, de querer viver, também é expressa com
elementos de fé e religiosidade, visto que Deus aparece nas falas como um elemento que

inspira forgas e alimenta a esperanca.
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Se agarre com Deus, acho que ndo tem coisa melhor de que a gente se agarrar com
Deus, e tem que querer viver também, porque nao adianta vocé se agarrar com Deus
e deixar tudo para la (*suj_42 *sexo_2 score: 58.55).

A adesdo tem estreita relagdo com a questdo da qualidade de vida. E um processo
dindmico que inclui diversos aspectos, entre eles, 0 do comportamento, implicando em agoes
de responsabilizacdo partilhada do individuo para com seu tratamento. A esse respeito,
existem indicios de que a espiritualidade e a religido podem fortalecer o individuo e a familia,
contribuindo para a formagdo de suas crencas e valores, incentivando préaticas saudaveis,
favorecendo interagdes sociais, promovendo lazer e ajudando no enfrentamento de crises e
transicbes da vida. Apresentam-se, assim, como apoio para enfrentar as dificuldades e
mudancas de atitudes.

Mudar o estilo de vida se caracteriza pelo maior sentido dado a vida, uma maior
vontade de viver e manter a vida como ela é. Aspectos antes ndo identificados sdo valorizados
e podem influenciar na qualidade de vida (CARVALHO; PAES, 2011). Querer viver e ter
uma vida saudavel com qualidade faz com que as PVHIV organizem recursos que as ajudem a

manejar essa nova situacao e expressam almejar sempre um algo melhor.

N&o é o fim do mundo, da para viver com isso, ndo é facil, pela gente se aceitar, eu
acho (*suj_28 *sexo_1 score: 44.68).

No relato acima, “ndo € o fim do mundo, d& para viver com isso” demonstra a
possibilidade de se conviver com o HIV dado o carater cronico da sindrome na atualidade,
havendo a necessidade de participacdo ativa do sujeito no manejo das situacdes que seréo
apresentadas por essa nova condicao.

Acho que eu Ihe daria 0 mesmo objetivo que eu tenho de querer ter uma vida melhor
(*suj_49 *sexo_2 score: 29.31).

A aids é uma sindrome com possibilidades efetivas de controle e perspectiva de vida
longa. Desta maneira, 0 empoderamento, o fortalecimento do suporte social, a vivéncia da
sexualidade e a concretizacdo dos projetos de vida fazem com que estes sujeitos possam entdo
desfrutar de uma boa qualidade de vida (GALVAO et al., 2011). A motivacao para viver é o
que impulsiona o seguimento do caminho do tratamento e esta deve estar presente nas
abordagens feitas, principalmente pelos profissionais de saude que acompanham o paciente.
Suas motivacoes, dificuldades, duvidas e anseios frente a vida devem sempre ser objetos de

conversa e partilhamento a fim de favorecer o acolhimento e a escuta.



122

4.4.2.2.2 Subeixo 2.2: entre a vivéncia do preconceito e a aceitagdo

Este subeixo é formado pela classe 3 “A vivéncia e o enfrentamento do preconceito no
contexto do HIV/Aids” e a classe 2 “O processo de aceitacdo da soropositividade:
ambiguidade, desafios e continuidade de vida”. Neste subeixo, a questdo do preconceito é
relatada como fator que dificulta a convivéncia diaria com o HIV, entretanto, o conhecimento

sobre o virus pode favorecer a diminuicdo destas situacdes.

4.4.2.2.2.1 Classe 3: a vivéncia e o enfrentamento do preconceito no contexto do
HIV/Aids

A Tabela 16 abaixo destaca as palavras mais relevantes desta classe, que representou

13,9% do total do material analisado, e possui seis ST caracteristicos:

Tabela 16 — A vivéncia e o enfrentamento do preconceito no contexto
do HIV/Aids. Rio de Janeiro, 2017

Palavra Xz
Preconceito 27,96
Medo 19,89
Sofrer 7,46
Doenca 3,56
HIV 2,18
Bem 7,55
Ruim 4,56
Até 4,54

Fonte: A autora, 2017.

A palavra “preconceito”, destacada nesta classe, pode demonstrar como este ainda é
presente na vida das pessoas; “medo”, “sofrer”, “doenca”, “HIV” e “ruim” revelam o quanto o
medo de sofrer esse preconceito pela doenga e pelo HIV séo coisas ruins. Esta classe

relaciona questdes sobre preconceito no dia a dia, por vezes velado e, por outras, expresso de
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forma explicita e agressiva. Sancionada em 2014, a Lei n°® 12.984 determina que a
discriminagdo contra a PVHIV é considerada crime, passivel de puni¢do com multa e prisdo
de 1 a 4 anos (BRASIL, 2015b).

Para Albuguerque Junior (apud PINTO; LEMOS; ECCO, 2016), o preconceito é um
conceito prévio, antes que qualquer relagio se estabeleca, um conceito que ja foi idealizado. E
de antemdo uma opinido, caracteriza¢do ou descri¢do que vem antes de qualquer esforco de se
entender o outro com suas diferencas e particularidades. O preconceito ainda preocupa, pois,
assim como o medo e a angustia, podem desencadear estresse, influenciando na manutencéo
da satde (CARVALHO; PAES, 2011). Porém, a luta contra o preconceito e pela promocao
dos direitos humanos ndo deve ser conduzida apenas pelas PVHIV. A sociedade, em todos os
seus segmentos, principalmente nas areas de educacdo, salude e direitos humanos, deveria se
mobilizar para combater o preconceito, uma vez que a vulnerabilidade social € muito grande
(ANJOS; SALDANHA, 2013; SEFFNER; PARKER, 2016).

O preconceito que é ruim, existem pessoas com outro tipo de doenca que ndo sofrem
preconceito, como o cancer que eu acho que é mais mortal ou fatal que o HIV
(*suj_46 *sexo_1 score: 41.16).

Acima, o preconceito € descrito pelo depoente como algo ruim. Ele compara a aids ao
cancer e, na sua visdo, este € mais letal, no entanto, as pessoas que adoecem por essa
enfermidade ndo sofrem com o preconceito. O preconceito pode estar relacionado ao fato de
que a sindrome é de carater transmissivel (SILVA, 2004) e tem em sua histéria um
julgamento moral, estando associada a comportamentos ditos como desviantes e ndo aceitos
pela sociedade (GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011). Ainda hoje existem mitos enraizados
gue podem afetar o individuo no que diz respeito a vida pessoal, afetiva, social, espiritual e
profissional (CARRAPATO; RESENDE; SANTQOS, 2016; POLETTO et al., 2015). Embora
tenha a seu favor um arsenal medicamentoso, a pessoa adoece por ndo ter relagcdes sociais.
Dessa forma, o preconceito e a discriminacao acerca da doenca criam o que alguns autores
chamam de sindrome ou epidemia social, que gera efeitos psicoemocionais negativos,
favorecendo o medo e a angustia (ANJOS; SALDANHA, 2013; REIS et al., 2011).

A seguir, o depoimento descreve o estere6tipo da epidemia no seu inicio, quando foi
criado um perfil para as pessoas que adoeciam e estas eram colocadas a margem da sociedade,
pois havia o0 medo de que o simples contato pudesse oferecer risco de contaminagdo. Gerou-se
uma espeécie de virus ideoldgico, que é sustentado e disseminado pelo danoso triangulo

estigma, preconceito e discriminacdo (FERNANDEZ, 2015), ganhando espaco e ampliando as
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fissuras por onde transita o virus bioldgico (GROTZ; PARKER, 2015). O avango e o
progresso nas tecnologias medicamentosas passaram a postergar as doengas oportunistas e
seus sintomas, mas nao imunizaram os portadores da ameaca constante da morte, do estigma e
do preconceito (GEOCZE et al., 2010), ou seja, a TARV pode ter aplacado o medo da morte
iminente, mas o preconceito pouco se modificou desde o inicio da epidemia (PINTO;
LEMOS; ECCO, 2016).

Acho que foi bem estereotipado na época passada o0 HIV, e as pessoas passaram a ter
medo de ter contato (*suj_46 *sexo_1 score: 57.49).

No passado, 0 estigma teve origem na génese da sindrome, gue inicialmente estava
ligada aos homossexuais, usuarios de drogas e profissionais do sexo, individuos excluidos da
sociedade (CALIARI et al., 2017). Embora condutas que segreguem ou neguem direitos as
pessoas pela sua condi¢cdo soroldgica possam ser punidas judicialmente, o preconceito e a
discriminacdo ainda permeiam o contexto, muitas vezes tdo sutilmente que nem elas se
percebem vitimas (BRASIL, 2014a).

Eu ndo acredito que seja um preconceito, mas acredito que seja falta de informagao
(*suj_46 *sexo_1 score: 27.96).

Decerto, o desconhecimento é o principal fator que desencadeia o preconceito. Assim,
fornecer informacGes claras e objetivas é uma tentativa de fazer com que a sociedade possa
refletir quanto a diversidade da epidemia, pois o imaginario social, influenciado pelo
preconceito, faz com que concepcdes negativas acerca da doenca tragam ainda mais estigma,
podendo afetar a qualidade de vida de PVHIV (CARVALHO; PAES, 2011).

Entdo, é chato, eu queria poder falar que eu tenho a doenca, eu queria, mas eu tenho
medo do preconceito das pessoas, até porque eu tenho filhos, também eu ndo sei
como isso vai se relacionar com eles (*suj_2 *sexo_2 score: 51.41).

Neste relato, observa-se a preocupacédo, principalmente com os filhos, pois existe o
medo de que sofram qualquer tipo de preconceito pelo fato de ter a mée portadora de HIV. No
estudo de Barros et al. (2011), esta preocupacdo também se fez presente, bem como a de
morrer e ndo ver os filhos crescerem. Para usufruir em plenitude de todo o leque de opgGes
para diagnostico, tratamento e prevencdo do HIV que estdo disponiveis hoje, &€ preciso
resgatar o espirito de solidariedade do inicio da epidemia, trazendo uma abordagem ética e de

construcdo de lacos (PARKER, 2016), visto que encarar a doenga sem apoio € uma
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fragilidade apontada frequentemente por PVHIV, uma vez que o preconceito dificulta a
ampliacdo da sua rede de apoio e cuidado (TONNERA; MEIRELLES, 2015).

E pelo preconceito, 0 medo da pessoa é o preconceito, eu acho que nem o diabetes,
ndo tem que viver para resto da vida, mas o preconceito é tanto que a pessoa fica
desesperada, 0 medo de ser rejeitado, esse que € o medo (*suj_47 *sexo_2 score:
47.85).

Comparada a uma doenca cronica (diabetes), sem a presenca da morte iminente, 0
preconceito € novamente o diferencial. O sofrimento e 0 medo de ser rejeitado sdo claros para
guem convive com a sindrome. O medo da rejeicdo faz desparecer a possibilidade de
solidariedade, fazendo surgir o preconceito e a exclusdo (SEFFNER; PARKER, 2016). O
medo paralisa o sujeito, podendo interferir na sua vida de forma negativa, levando-o ao
ostracismo.

Pessoas com doengas cronicas, de uma forma geral, lutam constantemente ndo so para
um cuidado de salude integral com qualidade e humanizagdo, com direito ao acesso de
medicaces e outras tecnologias, mas também precisam combater processos de
estigmatizacdo, discriminacdo e preconceitos, demandando que sejam sujeitos ativos,
participativos e com disposicao para pleitear seus direitos (PINHEIRO; SIMPSON, 2017).

Nesse contexto, o profissional de saide tem papel importante, buscando quebrar estas
barreiras através do didlogo, com énfase no aumento da sobrevida com o advento da TARV,
das novas tecnologias de prevencdo e tratamento; e oferecer uma assisténcia de qualidade
focada no sujeito e na sua singularidade, fortalecendo sua estima, dando-lhe o poder

necessario para a luta.

442222 Classe 2: o processo de aceitagdo da soropositividade: ambiguidade,

desafios e continuidade de vida

A classe 2, que possui seis ST caracteristicos e 13,9% do total do material analisado,

encontra-se representada na Tabela 17 abaixo:
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Tabela 17 — O processo de aceitagdo da soropositividade:
ambiguidade, desafios e continuidade de vida. Rio
de Janeiro, 2017

Palavra X2
HIV 7,55
Saber 5,82
Gente 5,21
Como 4,54
Mais 3,2
Né&o 2,7
Depois 7,55
Mata 4,77

Fonte: A autora, 2017.

As palavras caracteristicas como “HIV” e “saber” denotam o0 quanto € importante para
essas pessoas terem conhecimento acerca do HIV/Aids a fim de que processos
discriminatorios possam ser solucionados. Outra ideia recorrente foi a de que a aids ndo
“mata”. Esta classe trouxe, assim, elementos sobre o (des)conhecimento do HIV. Esta relagédo
de conhecimento ou ndo acerca da doenca faz com que algumas ideias preconceituosas e
errdneas, arraigadas no pensamento coletivo, se perpetuem, sendo fundamental conhecer
sobre o tema para que se possa minimizar esses danos. Para Monteiro et al. (2017), quando se
tem direito a informacdo, o diagnéstico do HIV pode ndo mais trazer efeitos negativos para o
individuo e seus parceiros.

O desconhecimento em relacdo ao virus pode acarretar uma parcela consideravel dos
preconceitos e discriminacfes que estigmatizam e vulnerabilizam esse contexto, por isso, faz-
se necessario aumentar os niveis de conhecimento das pessoas, promovendo uma reflexdo
sobre comportamentos, vivéncias e identidades marginalizadas, pois, através do acesso a
informacdo, pode-se fazer com que esse ciclo seja quebrado (BRASIL, 2017d). Disseminar
informacdes cientificas precisas sobre 0 HIV pode ajudar a minimizar a discriminacéo e o
preconceito e, por meio de uma escuta acolhedora e disponivel, é possivel diminuir a
culpabilizacdo e a marginalidade que precisam constantemente de embate (SEFFNER;
PARKER, 2016).

O individuo quer viver a vida na sua face mais plena e inteira, como é a vida de

qualquer pessoa que tenha ou ndo uma doenca cronica, mas quando se fala em HIV/Aids,
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ainda se tem preconceito, estigma, medo e desconhecimento. E o dialogo, o esclarecimento de
duvidas, esse falar sobre o virus e a doenga, sobre as dificuldades e facilidades que ela
carrega, que ajuda as pessoas a sobreviverem. Quando se fala sobre o assunto, a propria voz
delas tem eco, facilitando a organizacao das ideias e fortalecendo a necessidade de se manter
ativo e vivo. O acolhimento e a escuta ajudam a pessoa a conhecer seus sentimentos e resgatar
ou reforcar seus lagcos com a vida, podendo trazer suavidade e leveza para 0 momento
sombrio vivido (CARRAPATO; RESENDE; SANTOS, 2016). E preciso que o enfermeiro e a
sociedade saibam ouvir para compreender qual o significado que a doenca tem na vida do

individuo.

Acho que tem muita discriminagdo. A principio, acho que tem sim, as pessoas nao
sabem como responder a isso, depois elas podem assim, comegar a pesquisar, sabe,
eu mesmo, uma vez eu estava numa boate e fiquei com um cara, e ele disse que era
HIV e eu fiquei meio assim (*suj_27 *sexo_2 score: 20.61).

Com base no relato, percebe-se que, mesmo sendo portador de HIV, o sujeito ficou
desconfiado e ndo querendo talvez se aproximar do outro que relatou também ter o virus,
demonstrando a lamentavel realidade acerca da estigmatizacdo social dos portadores de
HIV/Aids (CARVALHO; PAES, 2011). A intensidade do medo é proporcional ao
desconhecimento daquilo que o gera, e este, para as PVHIV, pode ser uma angustia, um pavor
ou temor em relacdo ao desconhecido, ao que esta por vir, como na fala “um bicho de sete
cabecas” (PINTO; LEMOS; ECCO, 2016). Obter esclarecimentos pode fazer com que o
sujeito retina esforcos e tenha mais estratégias de enfrentamento. O conhecimento muito
provavelmente levara ao empoderamento e este sujeito consciente pode estar mais disposto a

manejar acdes que garantam seus direitos e facam valer cada conquista.

N&o sei, eu acho que a gente pensa que de repente € um bicho de sete cabecas
(*suj_2 *sexo_2 score: 13.73).

O sujeito acima usa a expressao “um bicho de sete cabecas™ para se referir a sindrome,
entretanto, a medida que informacdes seguras e confiaveis vao sendo adquiridas, esta ideia
pode ser mudada. E, neste processo de saber sobre o virus, a prevengdo com o uso do
preservativo em todas as relagcdes sexuais ¢ amplamente divulgada no Brasil como efetivo
método para o controle da transmissdo sexual do HIV (BRASIL, 2017d). Todavia, a
combinacdo de estratégias de prevencdo € mais efetiva e possibilita meios de se intervir

individualmente, perpassando pela questdo cultural e incorporando novos habitos (COSTA et
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al., 2014). Formas de transmissdo e sexo seguro com uso de preservativo sdo relatados pelo
sujeito como forma de conhecimento sobre HIV/Aids, como exposto abaixo.

Assim, ndo transar sem camisinha, que por mais que essa doenca seja controlada, a
gente sempre acha que ndo é, mas enfim, se eu pudesse voltar atras, faria diferente,
mas ndo tem como (*suj_38 *sexo_2 score: 15.65).

O preservativo € visto como aliado na diminuicdo da vulnerabilidade de contrair o
virus (SILVA, 2004). No estudo de Nascimento, Cavalcanti e Alchieri (2017), a principal
justificativa para o uso do preservativo na Gltima relacdo sexual foi a prevencédo das infec¢des
sexualmente transmissiveis (IST). A prevencdo ndo pode estar restrita apenas ao uso ou nao
uso do preservativo. As novas metodologias de prevencdo biomédica, como o TcP, devem
estar disponiveis para que o sujeito possa escolher o melhor método, aquele que se adeque ao
seu estilo e condigdes de vida. A pessoa deve ter uma atitude ativa na escolha e no manejo dos
recursos de prevencdo (MONTEIRO et al., 2017), sendo assim, reduzir condi¢bes de
vulnerabilidade, adotar praticas sexuais seguras, promover direitos humanos e eliminar o
estigma devem permanecer como estratégias centrais da politica brasileira de prevencdo das
IST e HIV (BRASIL, 2017d).

Desse modo, para efetivamente controlar a epidemia, a prevencao deve ser repensada
e, como relata Parker (2016), ¢ fundamental “reimaginar o sexo seguro (inventado no século
passado) para adequa-lo ao século presente”. A maioria dos brasileiros (94%) sabe que o
preservativo € a melhor forma de prevencdo das IST e HIV/Aids e, em contradicdo a este
dado, quase metade (45%) da populacdo sexualmente ativa do pais reportou ndo ter feito uso
do preservativo (masculino ou feminino) nas relagdes sexuais casuais que tiveram nos 12
meses anteriores a pesquisa (BRASIL, 2016; 2017d).

O estudo de Lobo, Silva e Santos (2012) revela a grave situacdo de vulnerabilidade
social, programatica e individual dessas pessoas, sinalizando a necessidade de promover junto
a elas acdes educativas que prezem pelo dialogo e emancipacdo no contexto do seu cotidiano
sociocultural e que sejam comprometidas com a atencdo integral a salde. A prescricdo
verticalizada e autoritaria de qualquer estratégia de prevencdo deve ser abolida e o
preservativo ndo esté excluido, ou seja, discutir com o sujeito 0s meios pelos quais ele fara a
prevencdo deve ser um processo construido e, como tal, apresentar mais chances de sucesso
(FERNANDEZ, 2015). Saber que a aids, embora ainda sem cura, tem tratamento e ndo mata
(“o HIV ndo mata mais ninguém”), € importante para acessar recursos facilitadores de lidar

com a doenga.
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O conselho é que a vida continua, gente, ndo tem que morrer por causa disso, ndo
hoje em dia, o HIV ndo mata mais ninguém, é so saber se tratar e tiver disciplina a
questdo é essa (*suj_41 *sexo_2 score; 24.48).

O profissional de satde deve também informar a pessoa sobre o que é o HIV/Aids,
como tratar, quais as formas de transmissdo e quais 0s outros aspectos relacionados com a
qualidade de vida (alimentacdo, atividade fisica, autoestima) e a relacdo social (familia,
amigos, relacionamentos) (BRASIL, 2015b).

Eu vou levando, como eu falei no comeco, eu ndo gostei, eu sofri, eu tentei me
matar, mas agora eu estou bem, vejo tanta gente ai que diz que tem mais de
cinquenta anos com a doenca e esta vivendo (*suj_27 *sexo_2 score: 12.45).

No relato acima, inicialmente o sujeito tem ideias suicidas, mas depois foi convivendo
e agora se diz bem, relatando que se vivem muitos anos com o HIV. Como as pessoas lidam
com uma doenca cronica requer o reconhecimento da individualidade e singularidade de cada
um, mas também o entendimento de essa situagdo é vivenciada no meio sociocultural e como

interfere no pensamento, nas atitudes e praticas de um grupo (MOTA et al., 2017).

N&o é um HIV que vai me deixar para baixo (*suj_42 *sexo_2 score; 10.25).

O virus biologico, para este sujeito, pode ser 0 menor dos problemas que ele vai ter
que enfrentar, ndo é um agente patoldgico que pode derruba-lo, mas o estigma social que pode
vir em anexo, trazendo a discriminacdo, o preconceito e o isolamento do convivio social.
Assim, o cuidado as PVHIV exige muito mais que novas tecnologias, requer olhares para as
experiéncias e entendimento de como o grupo responde ao chamado que a doenca faz para a
necessidade de se conviver com ela (MOTA et al., 2017).

Um aspecto especialmente relevante para se compreender a experiéncia da cronicidade
diz respeito aos itinerarios percorridos e recursos mobilizados pelos sujeitos e/ou sua rede de
apoio na busca de cuidado de modo a fazer frente aos problemas derivados da sua condicdo
(MOTA et al., 2017). A busca pelo cuidado no ambito das doengas crénicas, especialmente
entre 0s grupos que convivem com condi¢Ges de vulnerabilidade, implica também uma luta
permanente pela garantia do direito a salde em seu sentido ampliado (PINHEIRO;
SIMPSON, 2017).

Nesse sentido, todo encontro do profissional de saide com esse sujeito deve ser
entendido como momento Unico para o fortalecimento do vinculo e oportunidade de

conhecimento acerca de suas condi¢Ges de vida com vistas aos projetos pessoais, abordando
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as estratégias que esse individuo constréi a respeito da prevencgdo, entendendo sua dinamica,
conhecendo o0 seu grau de acesso ao preservativo, o seu desejo de ter filhos e a negociacdo de
suas relagdes a fim de que, em conjunto, possam construir estratégias e, sobretudo, conseguir
manté-las (BRASIL, 2017d). O processo de desmistificar através do conhecimento as
questBes relacionadas ao HIV/Aids leva o individuo ao fortalecimento das suas acGes de
enfrentamento da doenga, bem como pode colaborar para os desafios como, por exemplo, que

0 preconceito e o estigma sejam minimizados no dia a dia, permitindo a continuidade da vida.

442223 Classe 6: a construcdo de sentido diante da soropositividade e do

preconceito vivenciado

Esta classe, em que aparecem 18,6% do material do corpus, possui oito ST e é

caracterizada abaixo com as palavras de destaque e qui-quadrados associados.

Tabela 18 — A construcdo de sentido diante da soropositividade e

do preconceito vivenciado. Rio de Janeiro, 2017

Palavra X2
Logo 14,11
Quando 14,08
Falar 13,51
Entéo 9,26
Assim 8,48
Ficar 6,4
Dificil 4,92
Por que 4,85

Fonte: A autora, 2017.

As palavras “logo”, “quando” e “falar” nesta classe demonstram uma necessidade
imediata de fala e, ao longo dos relatos, percebe-se que esta fala esta ligada a importancia de
se manter um dialogo positivo acerca do HIV para promover conhecimento e possibilitar a
diminuicdo da vulnerabilidade. Oferecer espaco de fala ajuda a externar medos, anseios,
dificuldades, sentimentos e perspectivas diante da vida. Quando isto acontece, tem-se a
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chance de conhecer a percep¢édo deste individuo sobre diversos aspectos, inclusive sobre sua
qualidade de vida.

Tipo assim, é dificil eu chegar para pessoa e falar, “ah ndo fica assim e tal”, ndo tive
ninguém para falar isso para mim (*suj_47 *sexo_2 score: 42.57).

O entrevistado acima relata ndo ter tido com quem conversar ou quem falasse sobre o
HIV para ele, talvez ndo tenha tido acolhimento pré ou pos-teste. Divulgar informacdes claras
e objetivas sobre HIV/Aids e outras IST é uma estratégia para que a sociedade possa se
capacitar e serem agentes corresponsaveis na gestdo de diferentes graus de risco aos quais
possam estar expostos (BRASIL, 2017d; TONNERA; MEIRELLES, 2015). A medida do
reconhecimento de que ninguém detém o completo saber sobre a epidemia se estabelece o
didlogo que respeita os diferentes saberes.

Eu falaria assim sobre essas coisas, porque quando a gente descobre, a gente acha
logo que vai ficar magra, doente, que vai morrer logo (*suj_49 score: 66.92).

Ideias fantasiosas a respeito da aparéncia do corpo fisico (“vai ficar magra, doente”)
ou da morte iminente (“‘vai morrer logo”), muito presentes no passado, ainda hoje encontram
eco. No momento do atendimento, especialmente do primeiro atendimento (“quando a gente
descobre”), orientacdes e conversa ajudam a trazer solu¢des que possam diminuir a ansiedade
no convivio com o HIV. Muito frequentemente, este susto inicial com a possibilidade de
morte iminente pode ser minimizado quando se escuta o paciente, dando-lhe voz e permitindo
que ele se expresse (TONNERA; MEIRELLES, 2015). Uma escuta acolhedora, atenta e
respeitosa ajuda a tirar davidas, reconhecer situacdes de vulnerabilidade, criar vinculos e
possibilita um estreitamento entre o servi¢o e o usuario, estimulando o comparecimento para
0 acompanhamento e cuidados necessarios (BRASIL, 2015b).

O estigma, 0 preconceito e a discriminacdo comumente estdo presentes no cotidiano
de PVHIV, construindo um cerco de negatividades que limitam a abertura e a verbalizacdo de
duvidas, angustias e medos (LOBO; SILVA; SANTOS, 2012).

E isso, acho que tem muita discriminagfo, porque ndo é uma coisa que eu também
pretenda falar, se caso eu terminar com o meu namorado, s se eu comegar a ficar
sério com outra pessoa, eu acho que tenho que falar (*suj_27 *sexo_2 score: 30.25).

Determinados estados psiquicos, como ansiedade e estresse, podem contribuir para

afetar o sistema imune, trazendo complicagdes de satde. Ter um momento de fala, de escuta e
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de acolhimento pode diminuir a ansiedade e contribuir favoravelmente para a qualidade de
vida (MEDEIROS et al., 2017).

A Unica coisa ruim da doenga é o preconceito, se ndo fosse esse preconceito todo, eu
penso assim, que quando fala em aids e HIV a pessoa pensa logo em drogas e sexo
(*suj_2 *sexo_2 score: 65.06).

O pensamento “quando fala em aids e HIV a pessoa pensa logo em drogas e sexo”
remete a uma ideia de que o HIV é um a punicdo por uma conduta determinada como
desviante pela sociedade (GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011; POLETTO, et al., 2015) e,
mediante este comportamento social, o sujeito pode fugir de falar sobre o assunto em qualquer
situacdo, provocando uma rejeicdo na busca de tratamento especifico e, consequentemente,
favorecendo que a doenca progrida (PINTO; LEMOS; ECCO, 2016).

Muitas vezes, o tema HIV confronta o individuo com suas crencas e valores,
colocando-o0 numa posicdo mais vulneravel e de fragilidade (POLETTO et al., 2015). E, desse
modo, o preconceito ainda presente na sociedade traz fragilidades para o cuidado
(TONNERA; MEIRELLES, 2015). A estratégia de grupos de autoajuda pode promover
espaco de reflexdo e fala, uma vez que partilhando de situacdes semelhantes podem, em
grupo, buscar solugbes para conflitos vivenciados por todos, ou seja, a experiéncia de fazer
parte de um grupo e poder falar das dificuldades, anseios e conquistas pode oferecer recursos

para que a doenca seja melhor enfrentada (GALVAO et al., 2011).

Eu ia falar para ele que se ele quisesse chorar, que era para ele chorar, que acho que
faz parte, faz parte do susto inicial, mas que néo é o fim do mundo (*suj_43 *sexo_1
score: 15.75).

Na fala acima, o sujeito expressa suas necessidades, anseios, medos, davidas, e
guando encontra um espaco onde o falar sobre HIV/Aids possa acontecer sem preconceito,
falando para seus pares ou ndo, traz um sentimento de incluséo, utilidade e favorecimento do
enfrentamento da sua condi¢édo, colaborando para seu tratamento, para a prevengdo de novas
infeccdes, e 0 ajudando na construcao de novos sentidos para superar os desafios trazidos pela

sindrome.
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5. O SEGUIMENTO DA VIDA APOS O DIAGNOSTICO POSITIVO PARA O HIV:
DESAFIOS E ENFRENTAMENTOS: DO DESESPERO A ESPERANCA

Ao responderem a pergunta de como estd sua vida apds o diagndstico, foi possivel
trilhar um caminho imaginario desde a descoberta até a aceitacdo da nova realidade concreta
de se viver com virus da imunodeficiéncia humana (HIV). Muitos fatos abstratos e ainda
velados sdo descortinados, como 0 preconceito tantas vezes implicito em atos de
discriminagdo no cotidiano. Descobrir um diagndstico positivo, reveld-lo a sociedade e se
confrontar com o preconceito e mesmo assim seguir a vida é um desafio diario que faz com
gque as pessoas precisem se reprogramar para seguir em frente (FERNANDEZ, 2015;
GIMENIZ et al., 2012; MONTEIRO et al., 2017; OLIVEIRA et al., 2015; POLETTO, et al.,
2015; TONNERA; MEIRELLES, 2015).

Neste aspecto, as condic¢des de vida de cada sujeito fardo com que cada um tenha uma
reprogramacao diferente e individualizada. Fatores relacionados a cultura, politica e também
economia interferem no momento da descoberta do diagnoéstico e no seu enfrentamento.

O momento do resultado de um teste HIV positivo € Gnico (FERNANDEZ, 2015;
MONTEIRO et al., 2017; POLETTO, et al., 2015; TONNERA; MEIRELLES, 2015) e deve
ser acompanhado de acolhimento, escuta atenta, respeitosa, compreensiva, tolerante,
esclarecedora e sem julgamentos morais, uma vez que ainda hoje ele pode ser percebido por
alguns sujeitos como uma sentenca de morte, um atestado de Obito previamente preenchido.
Na maioria das vezes, ndo é o corpo fisico que se desintegra, mas 0s sonhos, a plenitude de
viver, o lazer, o trabalho e as relagdes de afeto (ROCHA et al., 2015). Ter emprego, parceria
afetiva e crenca ou religido, entre outros fatores como género, por exemplo, vao interferir na
percepcao do impacto da soropositividade na vida.

A sindrome ainda esta envolta numa teia de preconceitos e descobrir-se com um teste
positivo para o HIV faz com que diferentes sentimentos sejam vivenciados. Inicialmente, a
depressdo, a perda da vontade de viver e a representacdo negativa de uma forte relacdo entre a
doenca e a morte cada vez mais iminente (BRAGA, 2016; FERNANDEZ, 2015; GIMENIZ et
al., 2012; GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011; GROTZ; PARKER, 2015) ate,
posteriormente, a aceitacdo ir acontecendo, substituindo as ideias suicidas e de finitude da
vida (GIMENIZ et al., 2012; OLIVEIRA et al., 2015). O aplacamento da dor e da depressao

esta relacionado com a espiritualidade, na qual o sujeito busca forgas no sagrado, no divino,



134

no que transcende, fazendo com que ele saia da obscuridade, que é a sindrome, e V& para a
luz, que seria 0 caminho da aceitagdo: das trevas a luz, como nas escrituras biblicas.

Alguns segmentos da sociedade criam padrdes de moral e ética e a sindrome é entdo
tida como uma punicdo por ter extrapolado as regras criadas (como, por exemplo, fazendo
sexo sem camisinha ou tendo diferentes parceiros ao longo da vida). A sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (aids) ndo deve ser encarada como uma ‘“doenga castigo”
(CARRAPATO; RESENDE; SANTOS, 2016; GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011;
POLETTO, et al., 2015; SEFFNER; PARKER, 2016).

Viver com HIV com certeza ndo é facil, muita coisa pode ocorrer depois de um
diagndstico, desde depressdo e ideias suicidas até o momento da superacdo, com a
continuidade da vida. A motivacdo para viver acontece principalmente quando as pessoas
vivendo com HIV (PVHIV) se sentem apoiadas e acolhidas. Neste contexto, o acolhimento
pode vir da familia, dos amigos, da rede social como um todo. E ter uma parceria
sexual/afetiva colabora nesse refazimento dos planos. Os profissionais de salude também
representam um apoio, principalmente no momento da descoberta da soropositividade.

Para alguns sujeitos, a vida no passado era mais feliz e o0 presente € depressivo e 0
futuro incerto, e a morte é uma preocupacio presente (COSTA et al., 2014; GALVAO et al.,
2011; GIMENIZ et al., 2012; GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011; GROTZ; PARKER,
2015; ROCHA et al., 2015). Existe uma preocupacdo com o nucleo da familia, pois quando
descobrem o diagnoéstico, pensam nos companheiros e filhos e na possibilidade de eles
também terem contraido a doenga, o que gera neles uma angustia (GIMENIZ et al., 2012;
GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011; GROTZ; PARKER, 2015; SILVA, 2004).

Em alguns momentos, a percep¢do é de que muitas mudangas aconteceram,
principalmente nos habitos diarios e no estilo de vida, buscando uma vida dita mais saudavel,
mas, em outros momentos, a vida segue sem maiores intercorréncias (GIMENIZ et al., 2012;
LEMOS et al., 2013). Embora a auséncia de mudancas na vida seja relatada, referindo que a
vida continua normal, que a familia o trata bem e que tudo permanece como antes, observa-se
que alguns planos como construir familia ou ter um novo emprego sdo frequentemente
mutilados e abandonados, trazendo entdo a face do HIV como uma morte de planos, ideias e
sonhos.

Nesse contexto, 0 medo é um agente importante e paralisa, em diferentes momentos,
atitudes mais positivas frente ao diagndstico, e identificam-se mudancas drasticas que
rompem o cotidiano e todas as possibilidades da vida (TONNERA; MEIRELLES, 2015). E

certo que cada sujeito lida com a sindrome de forma diferente; para alguns, a situacdo de
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doenca é vista com dimenses positivas, em que se tem um reencontro com a familia, a busca
por mais salde e bem-estar e a preocupagdo consigo mesmo (BRAGA, 2016). As condi¢des
de vida, com suas mdaltiplas faces, trazem, no contexto do HIV, a representacdo da
importancia da saude fisica com a obtencdo ou melhora de habitos de vida mais saudaveis.

Transpondo o impacto inicial do diagnostico, segue-se 0 momento de desvelar ou ndo
sua condicdo de soropositividade e, como para muitos individuos a possibilidade do morrer
chega mais perto, surge a vontade de proteger os familiares dessa ansiedade, ndo lhes
revelando sua condicdo. Este € um ponto delicado, pois visam a uma protecéo que pode leva-
los a um isolamento das relagdes (CAIXETA, 2011; GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011).

Na maioria das vezes, essa postura de siléncio tem por objetivo poupar o sofrimento
da familia. Entende-se que revelar a soropositividade ndo € tarefa facil e muitas vezes nem
acontece e, quando ocorre, escolhe-se para quem revelar, com destaque para a mae e o
parceiro(a). Muito frequentemente, a familia é também palco de ansiedades e decepcdes,
podendo apresentar comportamentos preconceituosos por falta de conhecimento e informacéo
(GIMENIZ et al., 2012; GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011; GROTZ; PARKER, 2015;
SILVA, 2004).

Por outro lado, esta também é posta a prova e sofre, porém, principalmente no caso de
pacientes adultos, a familia é com frequéncia deixada de lado do cuidado e do convivio com o
servico de salde. Contudo, a familia também precisa ser acolhida e encorajada a se
reestruturar para o convivio com o HIV, pois, de uma forma ou de outra, € apontada como
uma fonte de amparo e apoio no percurso desse conviver com o virus (COSTA; OLIVEIRA;
FORMOZO, 2015a; LEMOS et al., 2013; MEDEIROS et al., 2017; PINTO; LEMOS; ECCO,
2016; SOUZA; ARAUJO; BELLATO, 2017).

Depois da familia, os amigos sdo identificados como a segunda rede de apoio. O
individuo se confronta consigo e com a sociedade. O medo, a depressdo, o0 isolamento e 0
preconceito sdo vivenciados e, quando possuem uma rede social de apoio, essas
circunstancias podem ser mais bem enfrentadas (SEFFNER; PARKER, 2016). As condicOes
de vida em que vive cada familia também podem contribuir para o melhor apoio e
acolhimento das PVHIV.

Quanto as relacbes laborais, o ambiente de trabalho € um local com poucas
abordagens, entretanto, cuidar das questdes relacionadas a este € uma necessidade, uma vez
gue o mundo do trabalho pode interferir positivamente ou ndo no enfrentamento do HIV/Aids,
podendo ter reflexos na adesdo e também na qualidade de vida (COSTA et al., 2014,
FREITAS et al., 2012; OLIVEIRA et al., 2015; REIS et al., 2011). O trabalho faz com que o
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individuo se sinta pertencente a um determinado meio social, traz a renda e também o prazer,
auxilia no autocuidado e favorece a qualidade de vida.

A sindrome trilhou um longo caminho de meados de 1980 até os dias atuais. Emergiu
como letal e aguda e caminhou para doenca cronica e tratavel, todavia, ndo perdeu o estigma e
mantém uma bagagem de preconceito explicito e/ou velado por todos 0s segmentos sociais
(CARVALHO; PAES, 2011; FERNANDEZ, 2015; GEOCZE et al., 2010; GIMENIZ et al.,
2012; GROTZ; PARKER, 2015; LOBO; SILVA; SANTOS, 2012; MOTA et al., 2017;
PARKER, 2016; PINHEIRO; SIMPSON, 2017; POLETTO, et al., 2015).

Atualmente, estda no mundo, esta com as pessoas e independe de identidade, de género,
de preferéncias sexuais, de cor, de raca ou de credo, atingindo todas as camadas da populagéo
(CARRAPATO; RESENDE; SANTOS, 2016; VERONESI, 2015). E inegavel que aflora
situacbes relacionadas as vulnerabilidades, mostrando que existem muitas questdes
envolvidas que fardo com que alguns grupos adoecam mais do que outros.

Apesar de todo o0 avanco técnico e medicamentoso, os desafios sociais se perpetuam e
refletem no cotidiano questes que vdo para muito além da medicina tecnicista, perpassam o
corpo biolégico e mostram a face das desigualdades de acesso e de recursos para a
manutencdo da salde, o que interfere na avaliacdo da qualidade de vida.

Ter uma religido, ter fé ou crenca em algo mais do que sé o material faz com que um
terreno de paz se abra para as PVHIV (CAIXETA, 2011; CARRAPATO; RESENDE;
SANTOS, 2016; COSTA; OLIVEIRA; FORMOZO, 2015a; PINHO et al., 2017; PINTO;
LEMOS; ECCO, 2016), pois a religiosidade ajuda no confronto das mazelas. Manter-se vivo
e ativo, refazer as relagdes sociais, pessoais, afetivas e de trabalho sdo tarefas arduas, porém
necessarias, e isso s6 é possivel com o amparo em algo que transcende a compreensdo da
razdo, assim, a religiosidade faz com que essas barreiras possam ser mais bem enfrentadas
nesse universo da sindrome (CALVETTI et al., 2012; COSTA; OLIVEIRA; FORMOZO,
2015a; PINHO et al., 2017; PINTO; LEMOS; ECCO, 2016). A espiritualidade, portanto,
possui um aspecto positivo no enfrentamento da sindrome, favorecendo a melhor qualidade de
vida.

Os avancos, principalmente na terapia medicamentosa, com novas formulagdes dos
remedios, reduzindo o numero de comprimidos e de tomadas ao longo do dia, contribuiram
para que a terapia antirretroviral (TARV) se tornasse mais aprazivel e vista como uma nova
chance para a vida (FERREIRA; OLIVEIRA; PANIAGO, 2012; GROTZ; PARKER, 2015;
MEDEIROS et al.,, 2017; MONTEIRO et al., 2017; PARKER, 2016; TONNERA;

MEIRELLES, 2015), podendo trazer vida longa e com qualidade, sendo necessario adeséo,
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disciplina e coparticipagédo dos pacientes (BARROS et al., 2011; GEOCZE et al., 2010;
MORAES et al., 2017; NASCIMENTO; CAVALCANTI; ALCHIERI, 2017). Neste ponto, 0s
discursos revelaram sujeitos que compreendiam os beneficios do tratamento, bem como os
maleficios do seu abandono. O otimismo e a esperanca de uma vida melhor frente a segunda
chance que a medicalizagédo oferece foram percebidos no estudo.

O preconceito pode desfavorecer que o individuo conviva bem com a doenca, até
mesmo diminuindo suas estratégias de manutencdo da salde, desfavorecendo sua percep¢éo
de qualidade de vida. O conhecimento sobre assuntos relacionados ao virus torna o sujeito
consciente do processo saude-doenca, podendo minimizar questdes relacionadas ao estigma,
ao preconceito e a discriminacdo (MORAES et al., 2017), trazendo uma vida com mais
qualidade e motivacao.

Ter um espaco de escuta e acolhimento em que questbes relacionadas a doenca
possam ser discutidas se faz necessario, uma vez que a PVHIV necessita ser ouvida para além
das questdes biomédicas, o que pode ajudar no fortalecimento das estratégias positivas para a
vida. Elementos de religiosidade sdo expressos como fortalecedores e mantenedores da
esperanca para seguir em frente.

O preservativo é comumente apontado como estratégia de prevencdo, embora a
prevencdo combinada hoje esteja sendo discutida e ampliada (BARROS et al.,, 2011,
GEOCZE et al.,, 2010; NASCIMENTO; CAVALCANTI; ALCHIERI, 2017). Embora
reconhecam a importancia do uso do preservativo, sua adesdo é baixa, fato muitas vezes
relacionado aos aspectos das relacGes estaveis e fiéis, bem como a uma aparéncia higiénica e
saudavel do parceiro. Observa-se entdo que o preservativo deve ser também discutido e
negociado com PVHIV e suas parcerias, pois apenas a orientacdo ou a prescricdo do
profissional de salde ndo aumentam a adesdo ao seu uso e esse esforco de didlogo é
importante, visto que interromper a cadeia de transmissdo do virus é imprescindivel para o
controle da sindrome.

Para que as PVHIV possam ter uma vida saudavel e com seus direitos garantidos,
como qualquer outra pessoa portadora ou ndo de doenca crdnica, &€ preciso respeito as
diferengas e um atendimento individualizado, mas sem perder o foco também no coletivo,
reconhecendo que estar em um grupo também € um fator positivo para se enfrentar as

adversidades trazidas pela sindrome e favorecer sua qualidade de vida.
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CONSIDERACOES FINAIS

No momento, a epidemia apresenta-se como um fenémeno global, demonstrando um
comportamento pandémico, dindmico e instavel e sofrendo mudancas epidemioldgicas
significativas. A epidemia que abalou 0 mundo é como esse fosse uma intempérie natural,
como um furacdo, imprevisivel nas suas consequéncias, mas previsivel até certo ponto, sem
que, entretanto, pudesse ser impedida.

Ao longo de mais ou menos 37 anos de trajetoria, o virus da imunodeficiéncia humana
(HIV) deixa sérias consequéncias (no campo fisico e social) e ainda hoje ha muito para ser
descortinado, pois mais do que travar uma batalha com o virus bioldgico, é preciso pensar nas
questdes relacionadas as relagdes interpessoais, em que o respeito e a solidariedade possam
estar presentes no cotidiano da vida em sociedade, ndo sé em relacdo ao HIV, mas em relagéo
ao mundo das relacbes como um todo.

Muito se avancou em pesquisas biomédicas, novas tecnologias de diagndstico e
tratamento, mas, a0 mesmo tempo que esta area corre a passos largos, outros aspectos como
as acOes de solidariedade e humanidade sdo delegadas a segundo plano. Mas tdo importante
quanto o direito de acesso aos servicos de saude para que a dose certa e diaria do
antirretroviral (ARV) possa ser administrada, € o direito ao respeito, uma vez que este
fortalece e empodera o sujeito para o enfrentamento da sindrome.

Em uma busca cada vez maior para que essas pessoas possam ter seus direitos
garantidos e assegurados € que o profissional enfermeiro deve estar atento, mobilizado e
sensibilizado para entender que as representagdes sociais da doenca ao longo desses anos
estdo em constante mudanca, levando-o a necessidade de ter uma pratica reflexiva baseada em
evidéncias e em humanidade. O preconceito, 0 estigma e a discriminacdo precisam ser
extintos, bem como mitos e antigas crencas, para que entdo as pessoas vivendo com HIV
(PVHIV) possam ter respeito e seus direitos garantidos.

Investigar as condi¢des de vida de PVHIV, relacionando-as com a qualidade de vida
(QV), permitiu verificar que os individuos analisados neste estudo percebem sua qualidade de
vida a partir das suas condi¢des de vida como satisfatoria, caracterizando-as como boas ou
Otimas. Embora a percebam de forma positiva, ainda assim sofrem com o preconceito, 0
estigma e a exclusdo social, o que Ihes dificulta de viverem o cotidiano de forma natural. Os
entrevistados descrevem suas dificuldades principalmente na revelacdo do diagndstico,

pontuando a necessidade de se falar sobre o virus. A escuta, o acolhimento e um espaco de
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partilhamento de experiéncias se mostram necessarios para o cotidiano dessas pessoas. Na
tentativa de minimizarem o preconceito e se perceberem inseridos na sociedade, ressignificam
a vida, ancorados na medicalizacdo, na esperanca, na fé e em Deus.

Embora apresente limitacGes por se tratar de estudo transversal e ter sido realizado em
um Unico cenério de atendimento, onde as particularidades podem ndo corresponder as de
outros servicos, os resultados aqui apresentados apontam para a necessidade da avaliagéo da
qualidade de vida a partir da percepc¢édo desses sujeitos a fim de se estabelecer uma proposta
de atendimento mais proxima da realidade, ndo apenas se detendo em aspectos clinicos, mas
evidenciando que o individuo vive em um meio social e que, a partir de suas vivéncias, trard
facilidades e dificuldades para lidar com a sindrome.

O aspecto epidemioldgico, puro e simples, ndo nos permite avaliar uma doenca téo
multifacetada como a sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids). Inserir o sujeito no
centro do processo da relacdo salde-doenca valoriza 0 que cada um produz e traz na sua
bagagem quanto as percepcdes de vida, e isso redimensiona seu proprio olhar, tornando-o
coparticipante do processo e, assim, a proatividade se apresenta e ele traz suas demandas que,
a medida que possam ser atendidas, proporcionam a este sujeito um empoderamento.

O estudo também contribui para a enfermagem, uma vez que o enfermeiro é o
integrante essencial da equipe de salde e primordial no cuidado, promovendo uma assisténcia
construida com base em um trabalho integrado no cuidado de PVHIV. O enfermeiro é o
profissional capaz de promover um cuidado holistico, de forma conjunta e nao verticalizada,
promovendo estratégias de estimulo a adeséo ao tratamento e a vida.

Os conhecimentos alcangados com essa pesquisa possibilitardo sugestdes para as
equipes de saude do local onde o estudo foi desenvolvido, visando a contribuir para melhorar
as intervencdes, o que podera resultar na manutencdo da melhor qualidade de vida dos
portadores de HIV/Aids.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Projeto de Praguisa: “TRABALHO E CONDIGOES DE VIDA APOS A INTRODUCAD DA HAART: UM ESTUDO COM
PE550AS5 VIVENDO COAM HIV/Aids, MATEICULADOS MO AMBULATORID DO HUGG/UNIRIO, BRASIL™

Prezade{a) Seabor{a),

OBIETIVED DO ESTUDMY: amalisar o sentide que 23 pewors vivendo com HIV/Adds balecam wm wms mlagh
trabalho; mumbﬂnhhmhwquamhmMHMIm
conhecar 3 mede de apoic presents no cotidiao da p do com HIV/Aids sbmetidas 2 HAART que melacionam-se com
s condicBes da vida & do trabalho.

ALTEENATIVA Pm!ﬁmﬂﬂ!ﬂNDIMTmunimbn&n icipar dosto sstndo. B coletandn
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PROCFDIMFNTO DD ESTTUIMN: e vocd decidir imegrar este sstado, vood participard de wom entrevista indhvidnal que derm
aproxiradsments 1 hom, bam como wtiraomae: mas respocts (5em qoe vock wia identificada) como parte do objets de paqmisa.

GRAVACAO FM AUDIO: sodes as smtrevists sardo gravadas em andio. As gravaghes serdo omidm per mim @ por uma
sntrevistadon experisnte ¢ serdo morcads com wm pimero de identificagio demmie a gFvacio & s nome ndo ser wtilivde. O
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RISCOS: mmﬂ.qu_hmmBM|mMuumfmpﬂuqumlmﬁnmmﬂ
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BENEFICTOS: o estado vai p wm maiar conhec sohme mas condicles de vida o tbalbo de pessoas vivendo com.
mmmmmmnuwmmmmdnnummmm
informapies sobme como wood esH vivendo apos o intdo do antetewnl, s vocd et aballonde om oo, o Qs aE A
condicion do vida. A partir dewse setmdn protende-ta alaborar mm instromentn para roliar a inflsincis do tabalbe nx qualidsds de
vids das pousoss vivendo com HIVY Aids, @ ascim promoser msalhorias para pacionies comao vock.

mmmmhhmmmﬂummmbmbmm @ nemkom
formmbimio a sar p por nds. Nank P partinde destas entrovistas revelara o nomes de quaisquar particpantes
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APENDICE B — Termo de compromisso com o orientador

TERMO DE COMPROMISS0O COM O ORIENTADOR:

DE: Marcia Pereira Gomes
PAFA: Fabiana Barbosa Assumpcio de Souza

En, Marcia Pereira Gomes, mestranda Programa de Pos-Graduacio em Enfermagem -
PPGENF, turma de 2016/01, pretendo realizar o projeto de pesquisa infitulado:
Oualidade de Vida de Pessoas Vivendo com HIV/dids apds introducdo da HAART.
Sendo assim solicito a professora Fabiana Barbosa Assumpgiio de Souza, o acesso ao
seu banco de dados, coletado durante sua pesquisa de pos —doutorado, para tal destaco
que serdo utlizados os dados pertinentes a minha tematica, com fidedipmdade de
contetdo que se encontra no refenido banco de dados.

Rio de janeiro. 18 de cutubro de 2016.

Marcia Pereira Gomes

Coren 104420



151

APENDICE C — Formulario de coleta de dados

Projeto de Pesquisa: “TRABALHO E CONDICOES DE VIDA APOS A INTRODUGCAO DA
HAART: UM ESTUDO COM PESSOAS VIVENDO COM HIV/AIDS, MATRICULADOS NO
AMBULATORIO DO HUGG/UNIRIO, BRASIL”

N°:
Datadacoletadedados: /[
N° Prontuério: . Sigla:
| - DADOS CLINICOS
1.1-  Dialturno atendimento: . Médico:

1.2 — Medicagdes em uso no momento:

1.3 — Carga Viral atual: : / /

1.4 — CD4 atual: . / /

1.5- Vocé é cadastrado em alguma Clinica da Familia? 1)Sim 0)Né&o

1.5.1 Se sim, qual 0 nome da equipe/unidade/bairro:

1.5.2 Se sim, vocé é atendido por médico ou enfermeiro da saude da familia?
() Médico ( ) Enfermeiro
1.5.3 Se sim, vocé recebe visita domiciliar? 1)Sim 0)Né&o
1.5.4 Se sim, vocé recebe medicamentos para o seu problema na Clinica da Familia?
1)Sim 0)Nao

1.6- Vocé possui cartdo SUS? 1)Sim 0)Néao

1.6.1 Se sim, qual o registro do seu cartdo SUS?

1.7- Vocé é cadastrado em algum outro servico, além do HUGG ou da Clinica da Familia,
para o tratamento de sua condigao?
1)Sim 0)Nao
1.7.1 Se sim, em qual local?
Il - DADOS SOBRE QUALIDADE DE VIDA E NO TRABALHO (gravados em audio)

2.1- Vocé poderia falar para mim, quando vocé descobriu que tinha o HIV?



152

2.1.1 - Data do primeiro resultado do exame anti-HIV: / /

2.1.2 - Data do inicio do tratamento: / /

2.2 — Como tem sido fazer uso de seus medicamentos? (abandono)
2.3- Voceé recebeu algum aconselhamento antes ou apds o exame?
2.4- Depois gque vocé descobriu que tem o HIV, como tem sido a sua vida (familia, lazer, alimentacao,
laborativa, liberdade, locomocéao)? (como era entdo antes?).
2.5- Como esté a sua vida apés o diagnostico?
2.6- E 0 seu trabalho, como esta? (Vocé esta trabalhando no momento?).

2.6.1- Qual a atividade que vocé exerce/exerceu?

2.6.2- Ha quanto tempo vocé esta/ficou nesse local?

2.6.3- Que funcéo vocé desempenha?
2.7- Se vocé ndo esta trabalhando no momento, vocé tem vontade de voltar a trabalhar? Fale um pouco
sobre isso.
2.8- E a sua familia, lazer, alimentacdo, liberdade, locomog¢ao? Como vocé esta?
2.9- Vocé recebeu/fez algum tipo de treinamento/formacgdo profissional em sua vida? Em caso
afirmativo, que tipo de treinamento vocé recebeu? Qual o tipo de treinamento/formacdo que vocé
recebeu?
2.10- Vocé acha que sofreu alguma discriminacdo em seu trabalho/familia/em sua vida devido ao seu
diagndstico?
2.10- Vocé possui ou possuiu algum tipo de apoio em seu tratamento/acompanhamento, ap6s o
diagndstico? Em caso afirmativo, descreva o tipo de apoio que vocé recebe ou recebeu (perguntar pela
familia, rede de apoio, movimento social).
2.12- Como vocé descobriu 0 HUGG, como vocé conseguiu chegar até aqui?
2.11- O que vocé acha do atendimento aqui no HUGG?
2.12- O(A) senhor(a) gostaria de falar mais alguma coisa que por acaso eu ndo tenha perguntado?
Fique a vontade para falar. Fale de algo mais que vocé desejar.

I11- DADOS SOCIODEMOGRAFICOS:

3.1-  Endereco Residencial:

Bairro:
. Municipio: . CEP:
Telefone:
3.2-  Sexo:
1) Masculino 2) Feminino
3.3.- Cor ou Raga (autodeclarada):
1) Branco 2) Preto
3) Amarelo 4) Pardo
5) Indigena 6) Sem declaragdo
3.4- Data de Nascimento: /|
3.5- Idade :
1) 18 — 29 anos 2) 30 — 49 anos
3) 40 — 49 anos 4) 50 — 59 anos
5) 60 anos ou mais
3.6-Naturalidade: 3.7- Nacionalidade:
3.8- Estado Civil:
1) Solteiro 2) Casado
3) Unido Consensual 4) Separado/Divorciado
5) Vilvo 6) Outro

3.9 — Crenga ou Religido:
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1) Sem religido 2) Catolica
3) Evangélica 4) Espirita

3) Umbanda/Candomblé 4) Outra:
3.10- Até que série vocé estudou? .
3.11- Tempo de estudo (em anos):

01) 0 anos. 02) Menos de 4 anos.

03) 4 — 7 anos. 04) 8 — 11 anos.

05) Mais de 11 anos. 06) Estudante.
3.12- Tipo de Domicilio:
1) Casa 2) Casa de Vila ou em Condominio
3) Apartamento 4) Habita¢do em casa de cdmodos, cortico
4) Outro:
3.13- Moradia:

1) Propria quitada 2) Propria em aquisicdo

3) Alugada 4) Instituicéo (asilar/abrigo)

4) Cedida 5) Ndo tem moradia

6) Outro:
3.14. Tipo de Moradia:

1) Paredes: 1) Sim 0)Nao 2) Laje: 1) Sim 0) Néo

3) Telhado: 1) Sim 0)Né&o

3.15. Tipo de construcdo (material utilizado)

1) Tijolo / adobe 2) Taipa revestida

3) Madeira 4) Material aproveitado

5) Outro:

3.16. N° de Cémodos: (incluindo sala, quarto, cozinha e banheiro).

3.17. N° de Pessoas residentes no mesmo domicilio

3.18 — Condicdes de Moradia:

01) Abastecimento de Agua: 1 ( ) rede geral 2( ) pogo ou nascente ( ) 3outros
02) Tratamento da Agua: ( )1 filtracdo ( ) 2 fervura ( ) 3 cloracdo ( ) 4 sem tratamento.
03) Rede de Esgoto tratado: 1 ( ) rede geral ( ) 2 fossa ( ) 3 céu aberto.

04) Destino do lixo: 1 ( ) coletado 2 ( ) queimado/enterrado ( ) 3 céu aberto.
05) Energia elétrica: 1) Sim 0)Né&o

07) Telefone fixo: 1) Sim 0)N&o.

08) Geladeira: 1) Sim 0) Nao

09) Freezer / parte duplex: 1) Sim 0) Nao

10) DVD: 1) Sim 0) Nao

3.19- Quantos, desses itens abaixo, existem em sua moradia?
01) TV acores:

02) Radio:
03) Empregada Mensalista:
04) Banheiro Privativo:
05) Telefone celular:

3.20- Situacédo Trabalhista:

01) Desempregado

02) Empregado Contribuinte

03) Empregado Néo Contribuinte
04) Do Lar Contribuinte

05) Do Lar Néao Contribuinte

06) Autbnomo Contribuinte
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07) Auténomo N&o Contribuinte
08) Outro:
3.21- Profiss&o:
3.22-Renda Individual:
01) Sem renda.
02) Sem renda fixa (servico eventual). Valor: .
03) Até guantos salarios-minimos: (Sl\/l) (Perguntar o valor e classificar se * estadual ou federal)
3.23-Renda Familiar:
01) Sem renda.
02) Sem renda fixa (servigo eventual). Valor:
03) Até quantos sal&rios-minimos: (SM)
04) Néo sabe informar.
05) Néo se aplica.
3.24 — Recebe beneficio do governo?
01) Néo recebe
02) LOAS

03) Bolsa Familia

04) Outro:

- Observagdes do Entrevistador:

(fez perguntas, demonstrou compromisso, participou, falou, chorou, manifestou alguma

coisa...)

Entrevistador:

Digitador:

*Salario-minimo vigente em 2015: Nacional: R$ 788,00
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ANEXO — Parecer consubstanciado do CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO- Wﬂv
UNIRIO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: TRABALHO E CONDIGOES DE VIDA APOS A INTRODUGAO DA HAART: UM
ESTUDO COM PESSOAS VIVENDO COM HIV/Aids, MATRICULADOS NO
AMBULATORIO DO HUGG/UNIRIO, BRASIL.

Pesquisador: FABIANA BARBOSA ASSUMPCAO DE SOUZA

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 45955315.0.0000.5285

Instituicdo Proponente: Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro - UNIRIO
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.125.414
Data da Relatoria: 25/06/2015

Apresentacao do Projeto:

Pesquisa que constituira pés-doutorado a ser realizado em parceria com Universidade Federal de Juiz de
Fora e a UNIRIO, com dados a serem coletados no HUGG. A populagao-alvo sera constituida de paciente
soropositivos para HIV que sdo acompanhados no ambulatério do HUGG.

Objetivo da Pesquisa:

* Analisar as condicdes de vida e de trabalho de pessoas vivendo com HIV/Aids submetidas a HAART, em
atendimento em um ambulatério de imunologia de um Hospital Universitario, localizado no Municipio do Rio
de Janeiro.

* Analisar o sentido que as pessoas vivendo com HIV/Aids estabelecem em suas relagdes com o trabalho;
caracterizar as condi¢des de vida e de trabalho das pessoas apos o diagnéstico de HIV/Aids e submetidos a
HAART;

* Conhecer a rede de apoio presente no cotidiano da pessoas vivendo com HIV/Aids submetidas a HAART
que relacionam-se com suas condicoes de vida e de trabalho.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Como riscos a autora define:"O estudo apresenta risco minimo no momento que faz perguntas aos
participantes de sobre experiéncias pessoais. O participante pode se recusar a responder qualquer

Endereco: Av. Pasteur, 296

Bairro: Urca CEP: 22.290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep.uniric09@gmail.com
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pergunta se ndo se sentir a vontade."

E beneficios: "O estudo vai promover um maior conhecimento sobre as condi¢gdes de vida e trabalho dos
pacientes vivendo com HIV/Aids, ndo sera,

necessariamente, para o beneficio direto do paciente. Entretanto, fazendo parte deste estudo os
participantes vao fornecer informagdes sobre como estao vivendo apés a a introdugdo da HAART, se estao
trabalhando ou néo, quais as suas condi¢cdes de vida. Com esse estudo pretende-se elaborar um
instrumento para avaliar a influéncia do trabalho na qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/Aids."

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante que possibilitara a compreensao do modo de vida de pacientes submetidos a terapia
denominada HAART (Terapia Antirretroviral Altamente Ativa) em pacientes acompanhados em um servico
de referéncia.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Apresenta folha de rosto adequadamente assinada

Apresenta instrumento de coleta de dados

Apresenta TCLE

Recomendacoées:
Recomenda-se modificar no TCLE, a parte referente a "alternativa para participagéo no estudo", pois parece
se referir a outra pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Sem pendéncias

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacdao da CONEP:

Nao

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Conforme preconizado na Resolugéo 466/2012, o CEP-UNIRIO aprovou o referido projeto. Caso o/a
pesquisador/a realize alguma alteragdo no projeto de pesquisa, serda necessario que o mesmo retorne ao
Sistema Plataforma Brasil para nova avaliagdo e emissao de novo parecer. E necessario que apés 1 (um)
ano de realizagdo da pesquisa, a ao término dessa, relatérios sejam enviados ao CEP-UNIRIO, como
compromisso junto ao Sistema CEP/CONEP.

Endereco: Av. Pasteur, 296

Bairro: Urca CEP: 22.290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep.uniric09@gmail.com
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RIO DE JANEIRO, 25 de Junho de 2015

Assinado por: Sonia
Regina de Souza

(Coordenador)
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