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RESUMO

Introducdo: A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) € uma doenca transmissivel
cronica, de evolucdo lenta, que ataca o sistema imunoldgico dos individuos, tornando-os
susceptiveis a varias infecces intercorrentes e é causada pelo virus da imunodeficiéncia
humana (HIV). Atualmente, a Aids € uma doenca de grande abrangéncia mundial e gracas
ao advento da terapia antirretroviral (TARV), pessoas que vivem com o HIV/Aids tém a
oportunidade de transformar uma sindrome que era percebida como um resultado de uma
morte anunciada, em uma doenga com perspectiva de cronicidade, permitindo mudancas de
valores, crencas, habitos e conhecimentos individuais e coletivos. Objetivos: Identificar as
caracteristicas socioecondmicas de pacientes acometidos pela Aids que sdo atendidos no
ambulatério de HIV/Aids de um Hospital Universitario do Rio de Janeiro; avaliar as
mudancas ocorridas no estilo de vida do individuo apos diagnostico de soropositividade de
pacientes que sdo atendidos no ambulatério de HIV/Aids de um Hospital Universitario do
Rio de Janeiro. Metodologia: Trata-se de estudo com abordagem qualitativa e foi realizado
no ambulatorio de imunologia da clinica médica B de um Hospital Universitario do Rio de
Janeiro. Foram entrevistados 53 pacientes e apos critérios de excluséo, 49 entrevistas foram
analisadas. Para a coleta de dados, foi realizada uma consulta aos prontuarios dos pacientes
com o objetivo de identificar aqueles em uso de TARV. Como instrumento de pesquisa foi
utilizado um roteiro de entrevista semiestruturado com algumas questdes norteadoras
formuladas. A coleta de dados foi realizada ap6s aprovacdo no Comité de Etica em
Pesquisa da instituicdo pesquisada, no periodo de julho a setembro de 2015. A abordagem
gualitativa desse estudo utilizou a técnica de analise de contetdo das falas dos entrevistados
e a técnica de andlise tematica de BARDIN. Resultado e discussdo: O perfil
socioecondmico dos participantes da pesquisa caracteriza-se pelo sexo masculino, faixa
etaria entre 30-39 anos, solteiro, com primeiro grau incompleto, residentes do municipio do

Rio de Janeiro, empregados contribuintes com renda entre 0,5 e 1,5 salarios minimos, sem



beneficios do governo, com carga viral indetectavel e contagem de células CD4 > 350
cel/ul, sem cadastro em clinica da familia. A partir da analise de conteddo de falas de
Bardin, emergiram 3 temas referentes as mudancas no estilo de vida: 1. Mudangas
comportamentais, onde foi observado que ao mesmo tempo alguns entrevistados reagem
com naturalidade, e outros informam que suas vidas ndo sofreram alteragbes. Houve relatos
de inumeras transformacfes, sendo grande parte dessas para melhor.; 2. Relacdo com
familiares/amigos, onde observou-se que uma maior proximidade afetiva ocorreu com 0s
familiares que reagiram ao diagnéstico com aceitacdo. Outros pacientes, infelizmente,
informaram que ndo puderam contar com o apoio da familia ou de amigos por medo de
rejeicdo futura ou até mesmo por terem sidos abandonados por eles.; e 3. Relagdo com o
trabalho: alguns entrevistados perderam o emprego logo apds o diagndstico, com a piora do
quadro clinico e a dificuldade de retomar as capacidades fisicas anteriores, mas também foi
comum estar relacionada ao preconceito por parte de empregadores em fungao da revelagédo
do diagnostico. Porém, em outras entrevistas foi possivel notar que ap6s o diagnostico da
Aids, ndo ocorreu mudancas em reacdo ao ambiente de trabalho, umdos fatores que podem
estar contribuindo para o enfrentamento da doenca. Consideracgdes finais: Observou-se com
esse estudo, a mudanca no quadro clinico do portador de HIV/Aids que utiliza a TARV,
estando melhores inseridos no mercado de trabalho, com carga viral indetectavel e
contagem de células CD4 > 350 celul, além da capacidade de enfrentar a doenca
mostrando que o diagndstico de HIV/Aids ndo significou mudanca negativa e que para
alguns, foi sinbnimo de melhora do estilo de vida.

Descritores: HIV; Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida; Terapia Antirretroviral de
Alta Atividade; Estilo de Vida.



ALVES, Raquel de Moraes. Changes in lifestyle and family relations of HIV / AIDS
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ABSTRACT

Introduction: Acquired Immune Deficiency Syndrome (AIDS) is a transmissible chronic
disease, that progresses slowly; which attacks the immune system of individuals, making
them susceptible to various intercurrent infections and is caused by human
immunodeficiency virus (HIV). Currently, AIDS is a widely globally disease and with the
advent of therapy antiretroviral (ARV) treatment, people living with HIV/Aids have the
chance to turn an syndrome that was perceived as the result of a death foretold, in a
chronicity disease perspective, allowing changes in values, beliefs, individual and
collective habits and knowledge. Objectives: To identify the socioeconomic characteristics
of patients affected by AIDS who are treated at the outpatient HIVV/AIDS in a university
hospital in Rio de Janeiro; to evaluate changes in the individuals lifestyle after diagnosis
soropositive patients who are treated at the HIV/AIDS clinic of a university hospital in Rio
de Janeiro. Methodology: This is a qualitative research and was conducted in immunology
outpatient medical clinic B of a university hospital in Rio de Janeiro. The subjects were 53
patients and after exclusion criterion, 49 interviews were analyzed. To collect data, hospital
records of patients in order to identify those using HAART was performed. The research
instrument used was a semi-structured interview guide with some guiding questions
formulated. Data collection was performed after approval by the Ethics Committee of the
institution under study, from July to September 2015. The qualitative approach of this study
used the statements of the respondents content analysis technique and thematic analysis of
BARDIN. Results and discussion: The socioeconomic profile of respondents is
characterized by male, aged between 30-39 years old, single, with incomplete primary
education, residents of the city of Rio de Janeiro, taxpayers employees with income
between 0.5 and 1.5 minimum wages, no benefits from the government, with an
undetectable viral load and CD4 cell count > 350 cells/ul, with no register in the family

clinic. From the Bardin speeches content analysis, emerged three themes related to changes



in lifestyle: 1. Behavioral changes, where it was observed that while some respondents
react naturally, and others report that their lives have not changed. There were reports of
many changes, much of these to better; 2. Relationship with family/friends, where it was
observed that a greater emotional closeness happened to the family reacted to the diagnosis
with acceptance. Other patients, unfortunately, reported that they could not count on the
support of family or friends for fear of future rejection or even for being abandoned by
them; and Relationship with the work: some respondents lost their jobs soon after
diagnosis, with the worsening of the clinical condition and the difficulty of resuming
previous physical capabilities, but it was also common to be related to prejudice on the part
of employers in function of the unfolding diagnosis. But in other interviews it was
noticeable that after the diagnosis of AIDS, there was no change in reaction to the work
environment, one of the factors that may be contributing to combat the disease. Final
Thoughts: It was observed in this study, the change in clinical HIVV/AIDS carrier using
antiretroviral therapy, being placed in the labor market, with an undetectable viral load and
CD4 cell count > 350 cells/ul, plus the ability to face the disease showing that the diagnosis
of HIV/AIDS didn’t mean negative change and for some, it was synonymous with
improved lifestyle.

Descriptors: HIV; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Antiretroviral Therapy Highly
Active; Lifestyle.
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1. INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) € uma doenca transmissivel
cronica, de evolugdo lenta, que ataca o sistema imunoldgico dos individuos e € causada
pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV). A imunodeficiéncia causada por esse virus é
progressiva e atinge principalmente os linfocitos T, responsaveis pela imunidade celular,
tornando o individuo susceptivel a varias infecgdes intercorrentes (BRITO et al, 2009).

Em 1982 o virus da imunodeficiéncia humana foi descoberto e definido como Aids,
pela primeira vez nos EUA, Haiti e Africa Central e também no Brasil quando se
classificou a nova sindrome. (GARDENAL, 2002).

No inicio da década de 1980, ainda ndo se conhecia o agente etioldgico e as formas
de transmissdo, mas o estigma e a discriminacdo referentes a Aids se manifestaram de
varias formas, como por exemplo, nas expressdes utilizadas: “cancer de gay”, “Sindrome
da Ira de Deus” ou “peste gay”. Estas expressdes passavam a ideia de que a doenga seria
uma espécie de castigo divino contra pessoas cujo comportamento sexual ndo condizia com
os dogmas cristdos. Assim, além de sofrerem com os danos fisicos acarretados pelo HIV e
as doengas oportunistas, as vitimas da Aids tiveram de enfrentar a culpabilizacéo individual
pela infeccdo e o forte preconceito e rejeicdo por parte da sociedade (CARVALHO; PAES,
2011).

Em 1986 foi criado o Programa Nacional de DST e Aids, pelo Ministro da Saude
Roberto Santos, sendo a primeira politica de salde voltada pra Aids no Brasil. Nesses
ultimos 30 anos notou-se uma melhora da qualidade de vida e sobrevivéncia maior de
pessoas com infec¢do por HIV, isso pode ser explicado pela implementagdo do tratamento
cedido pelo governo, reconhecimento dos processos patoldgicos oportunistas, terapia mais
efetiva das complicacbes e introducdo da profilaxia contra infeccGes oportunistas
(BRASIL, 2003).

Com todos esses investimentos no Programa, infelizmente nem todos os
medicamentos que Sdo necessarios para o tratamento de doengas oportunistas sdo incluidos
na rede de medicamentos cedidos pelo governo e ndo ha apoio financeiro que possibilite

aos portadores e familiares & compra de uma alimentacdo mais balanceada, como se é
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indicado que se faca durante as consultas medicas e de enfermagem (CARDOSO et. al,
2008).

A Aids vem se caracterizando, desde 0 seu surgimento, como uma das epidemias
mais importantes de toda historia, que ameaca fortemente a ordem social, econémica e até
mesmo a espécie humana (VARELLA, 2006).

Atualmente, a Aids € uma doenca de grande abrangéncia mundial. Estudos apontam
que em 2013, 35 milhdes de pessoas no mundo viviam com HIV, 2,1 milhdes de pessoas
foram infectadas pelo virus e 1,5 milhdo de pessoas morreram de doencas relacionadas a
Aids (UNAIDS, 2013).

Gracas ao advento da terapia antirretroviral (TARV), pessoas que vivem com 0
HIV/Aids tém a oportunidade de viver com a doenga e ndo para a doenga, 0 que possibilita
transformar uma sindrome que era percebida como um resultado de uma morte anunciada,
em uma doenga com perspectiva de cronicidade, permitindo mudangas de valores, crencas,
habitos e conhecimentos individuais e coletivos (SCHAURICH et al, 2006).

As taxas de adesdo ao tratamento t€ém se mostrado no Brasil, semelhantes aos paises
desenvolvidos, observando-se que do total de pessoas vivendo com HIV, 80% ja foram
diagnosticadas. Deste numero, 48% estdo em tratamento para o HIV. Das pessoas em
tratamento, cerca de 40% apresentam carga viral indetectavel (UNAIDS, 2013). Diante
dessas novas condicdes de tratamento, trazendo esperancas e possibilidade de vida longa, 0
individuo passou a reestruturar sua vida. O fortalecimento do suporte social, 0o apoio
familiar, a vivéncia plena da sexualidade, a adesdo ao tratamento e a concretizacdo dos
projetos de vida, sdo alguns dos tdpicos de interesse frente a nova perspectiva
(CARVALHO; PAES, 2011).

Porém, o estigma do portador de HIV/Aids foi construido diante de conceitos de
perversidade e de adversidades humanas, como as questdes do homossexualismo
masculino, promiscuidade feminina e uso de drogas. Essas questdes foram suficientes para
conduzir os acometidos com a doenca a uma sensacdo de culpa e vitimizacdo de situacbes
muitas vezes ndo vivenciadas por eles. Ou seja, desde seu surgimento, até os dias atuais, a
infeccdo ainda constitui para a sociedade, um significado carregado de sentidos morais
(SCHAEFER etal., 2013).



19

E essencial considerar que até o momento, a terapia antirretroviral € um tratamento
para toda a vida, ja que a Aids ainda ndo tem cura, podendo trazer efeitos indesejaveis aos
pacientes, tornando-se necessario uma atengdo especial na hora de orientar 0s usuérios no
inicio do tratamento, com o objetivo de que entendam os beneficios para um resultado
positivo na vida desses pacientes (POLEJACK; SEIDL, 2010).

A importancia e a gravidade da Aids e seu carater epidémico permanece como
questdo critica de salde publica em diferentes paises do mundo, incluindo o Brasil, o que
torna necessaria a realizacdo de agBes que visem a sua prevencdo, deteccdo precoce e

tratamento continuo desse agravo (BRITO et al., 2009).

1.1 Proble matizacéo

O surgimento da Aids na década de 80 foi um fenémeno social e histérico, o qual
trouxe diversas duvidas, mobilizando sentimentos e preconceitos que influenciaram o
imaginario social, nascendo assim concepcdes negativas acerca da doenga que a
estigmatizaram, o que pode afetar a qualidade de vida dos infectados pelo virus HIV. A
revelacdo da soropositividade € um evento crucial tanto na vida do portador, quanto na vida
familiar e dos amigos (CARVALHO; PAES, 2011).

Ainda na trajetoria como académica, fiquei instigada com a necessidade de me
aprofundar mais sobre o que é para um paciente, ser diagnosticado como HIV positivo e as
mudancas que isso traz na vida desse individuo, sejam em comportamentos pessoais proprios
ou em relacdo ao convivio familiar e amigos.

Logo apds receber a noticia que um ente querido foi hospitalizado e veio a 6bito por
doencas oportunistas devido a baixa imunidade pelo quadro de Aids, fiquei ainda mais
motivada em busca dessas respostas, ao perceber que uma pessoa tdo proxima, optou por
esconder seu quadro clinico de toda a familia do que tentar ter o apoio de todos.

A partir disso e pela convivéncia com outros portadores de HIV durante estagios
curriculares e extracurriculares, fiquei incomodada toda vez que 0s ouvia dizer que convivem
com toda essa carga sozinhos, e que temem a reacdo das pessoas ao saberem de seu quadro

clinico. O que serd que muda no estilo de vida desses individuos ap6s o diagndstico? Sera que
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a relacdo familiar ja era dificil antes? Serd que os portadores de HIV deixam o medo da
doenca influenciar no seu estilo de vida? O que mudou apds receber o que diagndstico?

S&o esses exemplos de questionamentos que comecaram a fazer parte do meu dia-a-dia
académico e profissional e que me motivarama realizar esse estudo.

O estilo de vida é um conjunto de padrGes de conduta que qualificam a maneira de
viver de um individuo no grupo. Corresponde ao conjunto de ac6es que refletem as atitudes,
valores e oportunidades das pessoas, exercendo influéncia no estado geral de salde e
qualidade de vida dos individuos. Por um lado, se da em parte pela forma como as pessoas
vivem e as escolhas que fazem, uma vez que as decisdes que sdo tomadas relacionam-se com
0 contexto no qual vive o individuo, com a cultura, a regido e com os habitos que sédo
adquiridos nos ambientes familiar e social. Por outro lado, da-se através do conhecimento
acumulado sobre a saude que se dispde em determinados momentos (PIROPO et. al, 2010).

O estigma que ainda cerca a enfermidade pode afetar a rede de apoio das pessoas
soropositivas. Para manter o relacionamento com os amigos e a familia, eles preferem
esconder o prdprio diagnostico para que ndao sofram com o possivel afastamento, muitas vezes
preferindo o autoisolamento pela mesma razdo (CARVALHO; PAES, 2011).

Carvalho e Galvdo (2008) ressaltam que o fato de saber o diagnostico sobre uma
doenca letal gera varios sentimentos nos pacientes, dentre eles a vergonha, a ansiedade e a
depresséo, pois existe a dificuldade de enfrentamento da doenca, o que prejudica o tratamento.
Por isso, € necessario que se destaque a importancia do envolvimento da familia, no apoio ao
paciente, durante todo seu tratamento.

E normal encontrarmos situagdes em que os pacientes perdem a vontade de viver, pois
muitas vezes se sente abandonados e sem motivacao, tanto para comecar o tratamento, quanto
para continuar. Além disso, o preconceito ainda € um dos maiores problemas enfrentados tanto
pelo portador do HIV como pela familia, o que se torna um dos principais responsaveis pela
ndo adesdo do paciente ao tratamento, quando na verdade, a familia deveria ser considerada
uma unidade de cuidado e fonte de ajuda para esse individuo, contribuindo para seu equilibrio
fisico e mental (ACADROLLI; SILVA, 2014).

Vale ressaltar, que existem também aqueles pacientes que recebem o diagndstico e por
si 0, por ja terem na cabeca o estigma da doenca, resolvem simplesmente esconder de todos,

incluindo a familia, seu quadro clinico, por medo de revelarem o diagndstico.
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Por esse motivo, esses pacientes, acabam tendo que usar as medicacdes de forma
escondida, ndo conseguindo apoio e sustento da familia nos momentos mais dificeis, levando a
seu isolamento, prejudicando entdo o tratamento, pois a familia nesse momento pode ser
considerada como uma base para uma vida de qualidade e afastar-se desse contato significa
prejuizos (ACADROLLI; SILVA, 2014).

Uma das implicacdes da Aids no contexto familiar €, em muitos casos, seu efeito
desagregador da estrutura familiar, sendo que a mesma pode ja se encontrar abalada por
questbes como auséncia de alguma figura parental, drogadicdo, dentre outros aspectos
(SILVEIRA; CARVALHO, 2002). Além disto, ndo apenas 0s pacientes, mas os familiares
de pessoas com HIV/Aids poderdo também enfrentar dificuldades relacionadas ao
preconceito e ao estigma.

Apos a turbuléncia ocorrida logo em seguida ao diagnostico, surge a necessidade de
enfrentamento dos sentimentos relacionados com o impacto inicial de considerar-se portador
de HIV/Aids, quando o individuo percebe que é preciso continuar a viver, e ai uma série de
mudangas comegam a fazer parte do seu cotidiano. Essas mudangas ocorrem no dia-a-dia ndo
sO do individuo portador, mas também no de sua familia, e referem-se a varias questdes, tais
como relativas as alteragbes de habitos e rotinas, concepgdes sobre salde e sobre a propria
vida (CARDOSO et. al, 2008).

E relevante salientar que no sistema familiar podem existir padrdes de
relacionamentos cristalizados, ou seja, padrdes transacionais originados pela recorréncia de
algumas formas de relacionamento entre os membros familiares. Tais padrdes podem ser
modificados ao longo do tempo, principalmente durante as fases de transicdo familiares.
Wendt e Crepaldi (2008) definiram alguns padrGes transacionais, de acordo com suas
experiéncias clinicas e literatura:

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

» Relacionamento muito Estreito ou Superenvolvimento: H& uma fusdo e
dependéncia emocional entre os membros familiares, ndo havendo diferenciagao

entre 0S mesmos.
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» Relacionamento Fundido e Conflitual: Ha4 uma estreita dependéncia emocional e
presenca constante de conflitos entre as pessoas da familia, ndo existindo
diferenciacao entre os elas.

» Relacionamento Conflituoso: Ocorrem constantes atritos entre 0os membros
familiares gerando bastante ansiedade e desavencas traduzidas por dificuldades de
comunicacdo, tais como desqualificacGes e desconfirmagfes do outro, podendo
evoluir para padrdes de comunicacao simétricos capazes de gerar violéncia fisica.

» Relacionamento Vulneravel: Neste, ndo ha conflito explicito, mas apresentam risco
de haver conflitos em condicOes adversas ou fases de transi¢ao.

» Distante: Presente principalmente nas familias desligadas, com fronteiras rigidas,
sendo que h& pouco contato entre os membros da familia, principalmente de ordem
emocional.

» Rompimento: Mesmo ndo havendo contato entre as pessoas, a ligagdo emocional é
mantida.

» Triangulagdo: Configuragcdo emocional de trés pessoas.

> Coalizio: E a alianca de dois individuos contra um terceiro e caracteriza-se como
uma propriedade especifica das triades.

A partir dos aspectos dissertados a respeito da compreensdo da familia pelo
pensamento sistémico, enfocando dentre outras questdes sua estrutura, modo de
funcionamento e padrdes relacionais é relevante constatar em que estagio de seu ciclo de
vida a familia se encontra.

Diante desse contexto, e como forma de amenizar as dificuldades vivenciadas pela
familia, tem-se no enfermeiro, em especial, e na equipe de enfermagem um ponto de apoio
importante, por ser, reconhecidamente, a equipe mais presente no cotidiano da assisténcia a
salide e com maior possibilidade de aceso a familia do paciente, quando o objetivo é a
obtencdo de determinadas informacfes, sobre a convivéncia com o paciente, que possam ser
trabalhadas junto a familia e ao paciente. Assim, a enfermagem pode agir de forma mais
adequada e eficiente, indicando/adotado as melhores estratégias para o paciente e a familia
lidarem com as dificuldades provenientes de tal condicdo (ACADROLLI; SILVA, 2014).

1.2 Objeto

Conhecendo, entdo, a importancia da Aids e seu impacto na mudanca do estilo de vida

e relagdes familiares ap6s o diagnostico nos dias atuais, tomo como objeto de estudo a
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identificacdo das caracteristicas socioeconémicas e a avaliagdo das mudancas ocorridas na
qualidade de vida de individuos com HIV/Aids atendidos no ambulatorio de HIV/Aids, de um

Hospital Universitario do Rio de Janeiro.

1.3 Objetivo

Identificar as caracteristicas socioecondmicas de pacientes acometidos pela Aids que
sdo atendidos no ambulatério de HIV/Aids de um Hospital Universitario do Rio de Janeiro.

Avaliar as mudancgas ocorridas no estilo de vida do individuo apo6s diagnostico de
soropositividade de pacientes que sdo atendidos no ambulatério de HIV/Aids de um Hospital

Universitario do Rio de Janeiro.

1.4 Justificativa

Apo6s uma revisdo de literatura aprofundada, entende-se a necessidade de estudos
sobre as reais condices de vida e trabalho das pessoas com HIV/Aids, tendo em vista a
magnitude desse problema no Brasil e no Mundo.

Uma frase de Agra (2010) apresenta bem essa situagdo: “A Aids até hoje continua
representando desafios que ultrapassam a medicina e atingem o comportamento, a cultura e
0s costumes da humanidade".

A infeccdo pelo HIV/Aids apresenta situacOes de desafio para a pesquisa e 0
pesquisador busca entender o porqué desse fenémeno, procurando contribuir para uma
melhor qualidade de vida da populacéo infectada/adoecida.

Conforme resultados de um estudo de Silva (2008) foi observado que a Aids ainda
causa alguns descontroles na vida cotidiana, quando “permite emergir sentimentos como:
preconceito, discriminacdo, exclusdo, o que torna o medo da soliddo presente na vida
cotidiana desses portadores do virus, que vivenciam a situacao de serem soropositivos”.

Segundo Sousa et al. (2004, p.1), a familia é:

[...] uma fonte de ajuda para o individuo com Aids, contribuindo
para o equilibrio fisico e mental do mesmo. Entretanto, os significados que a
cultura atribui a doenca podem afetar os comportamentos da familia, com
relacdo ao individuo com Aids, passando a discrimind-lo e a exclui-lo do

grupo familiar.
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Esses cuidados essenciais no contexto da saude, para Gutierrez e Minayo (2010),
vdo desde relacOes afetivas necessarias ao desenvolvimento da saude mental, e da
personalidade madura de seus integrantes, passam pela aquisi¢cdo de conhecimentos sobre
higiene e alimentacdo, e chegam na adeséo ao tratamento. Ainda para Gutierrez e Minayo,
essa complementaridade promovida pela familia acontece através de acBGes concretas em
seu cotidiano, e que permitem a identificacdo de doencas, procura imediata de atendimento
medico, incentivo para o autocuidado e principalmente o apoio emocional.

No cuidado a saude do paciente com HIV/Aids a familia tem participacdo decisiva,
especialmente na adesdo ao tratamento. A terapia antiretroviral (TARV), exige inimeras
mudancas nos habitos e na rotina do paciente, da familia e de todos os envolvidos (SILVA
e TAVARES, 2015).

Conforme Botti et al. (2009), espera-se que a familia afete positivamente a
autoestima, a autoconfianca e a autoimagem do individuo soropositivo. Espera-se que a
familia “promova beneficios para o tratamento, fortalecendo o sujeito e preparando-o
para dar continuidade a sua vida, ja que ser portador do HIV ndo é motivo para aposenta-
doria, trancamento de matricula de estudo, abandono de atividades sociais ou outras ”.

Ainda para Botti et al. (2009), foi observado que as familias enfrentam dificuldades
na convivéncia familiar, devido a medo, vergonha e sofrimento relacionado ao preconceito
e a soliddo na prestacdo do cuidado.

Esse estudo se justifica pela necessidade de compreensdo sobre as condigdes de vida
e relacbes familiares apos o diagnostico de HIV positivo, permitindo sugerir medidas que
garantam uma vida de melhor qualidade e sem exclusdo social para o paciente e seus

familiares.
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2. REVISAO DE LITERATURA

Para melhor contextualizacdo do trabalho, durante a revisdo de literatura, serdo
discutidas a historia natural da doenca e a infeccdo pelo HIV, diferenciando sua fase de
laténcia clinica e sintomética. Além disso, serdo abordados também de forma resumida, a
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, o tratamento antirretroviral e a descricdo de
alguns efeitos colaterais do mesmo.

O sentido do trabalho na vida das pessoas, trabalho e condicBes de vida e redes de
apoio as pessoas que vivem com HIV/Aids, também serdo tratados neste capitulo.

A infeccdo pelo virus da imunodeficiéncia humana tipo I, o HIV — 1, acontece com
um quadro clinico bastante amplo, desde a fase\aguda até a fase avancada da doenca.
Quando os individuos ndo sdo tratados, calcula-se que o tempo médio entre o contagio e o
aparecimento da doenca esteja em torno de dez anos (BRASIL, 2015).

Nas primeiras semanas de infeccdo pelo HIV, ocorre o que se chama de infeccao
aguda, e vai até o aparecimento dos anticorpos anti-HIV (soroconversao), que costuma
ocorrer, em torno da quarta semana apés a infeccdo. Nesse periodo, bilhdes de particulas
virais sdo produzidas diariamente e a viremia plasmatica atinge niveis elevados levando o
individuo a tornar-se altamente infectante.

A infeccdo pelo HIV desencadeia alteracfes inflamatérias durante todo o curso da
infeccdo. Durante a fase aguda, ocorre uma resposta inflamatéria significativa representada
pelo aparecimento de diversos marcadores plasmaticos de fase aguda (por ex., alfa 1 anti-
tripsina e amiloide A) e liberacdo de um grande numero de citocinas inflamatorias
comandadas pelo interferon alfa e IL15, o que coincide com 0 aumento expressivo da carga
viral plasmatica. Embora as células dendriticas da submucosa intestinal sejam as primeiras
a produzirem grande quantidade de citocinas, com a evolucao da infeccdo, inUmeras outras
células passam a produzi-las (mondcitos, macréfagos, células Natural Killer e células T),
desencadeando uma resposta anti-HIV cuja eficacia costuma ser baixa em razdo da ativacao
imune excessiva e da perda importante de LT-CD4+. A populacdo de LT-CD4+,
predominantemente CCR5+ residente na submucosa intestinal (Gut Associated Lymphoid
Tissue — GALT), é intensamente infectada e destruida, ocasionando uma “quebra de
barreira imune” do GALT (BRASIL, 2014).
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Essa alteracdo da imunidade local facilita a disseminacdo de produtos bacterianos
para circulacdo sanguinea e contribui sobremaneira para o processo de disfungéo e ativagédo
imune que caracteriza a evolugdo da doenca. A ativagdo dos linfocitos T CD8+ citotdxicos
ocorre precocemente apos a infeccdo pelo HIV e sua atividade antiviral modula a evolugéo
da doenca, correlacionando-se com reducdo da carga viral e lenta progressao clinica.
Embora a carga viral plasmatica apresente uma reducdo significativa apos a fase de
infeccdo aguda, a ativacdo imune persiste no estagio crénico da doenca. Nessa fase, notam-
se niveis aumentados de citocinas pro-inflamatdrias, como TNF, IL-1, IL-6, elevacdo da
proteina C reativa, dimero D, havendo também aumento da producdo e da destruicdo de
LT-CD4+ e de linfocitos B. Além disso, ha uma alteracdo da arquitetura do GALT e dos
linfonodos, com importante deposicdo de colageno. Ressalta-se que a ativacdo das células
LT-CD4+ e LT-CD8+ é persistente e esta associada tanto a presenca do HIV gquanto a de
outros fatores comuns em Pessoas Vivendo com HIV/Aids (PVHA) (BRASIL, 2014).

Assim como em outras infec¢des virais agudas, a infec¢do pelo HIV é acompanhada
por um conjunto de manifestacfes clinicas na fase aguda, a infeccdo pelo HIV apresenta o
que se denomina Sindrome Retroviral Aguda (SRA). A SRA se manifesta entre a primeira
e terceira semana ap0s a infeccdo e 50 a 90% dos individuos infectados costumam
apresenta-la. Os principais sintomas de SRA incluem febre, adenopatia, faringite,
exantema, mialgia e cefaleia. A SRA pode cursar com febre alta, sudorese e
linfadenomegalia, comprometendo principalmente as cadeias cervicais anterior e posterior,
submandibular, occiptal e axilar (BRASIL, 2014).

Outras manifestacOes sdo: esplenomegalia, letargia, astenia, anorexia, e depresséo.
Ha casos de pacientes que apresentam exantema de curta duracdo apos o inicio da febre
(em geral, inferior a 3 dias), atingindo geralmente a face, pescogo e/ou torax superior, mas
podendo se disseminar para bracos, pernas, regides palmares e plantares. Também podem
estar presentes sintomas digestivos como nauseas, vomitos, diarreia, perda de peso e
Ulceras orais. Felizmente, o comprometimento o figado e do pancreas é raro na SRA. As
manifestacdes neuroldgicas mais comuns sdo cefaleia e dor ocular, mas podem ocorrer
guadro de meningite asseptica, neurite periférica sensitiva ou motora, paralisia do nervo
facial ou sindrome de Guillan-Barré. A SRA ¢ autolimitada e a maior parte dos sinais e

sintomas desaparece em trés a quatro semanas. A linfadenopatia, a letargia e a astenia
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podem se manter por varios meses. Quadro clinico mais intenso, por periodo acima de 14
dias pode estar associado a progressdao mais rapida da doenca. Infelizmente, os sinais e
sintomas da SRA sdo habitualmente atribuidos a outra etiologia por serem muito parecidos
com os de outras infeccOes virais e a infeccdo pelo HIV comumente deixa de ser
diagnosticada (BRASIL, 2014).

Quando o paciente esta na fase de laténcia clinica, 0 exame fisico costuma ser
normal, exceto pela linfadenopatia, que pode persistir apos a infeccdo aguda. A presenca de
linfadenopatia generalizada persistente é frequente e seu diagndstico diferencial inclui
doencas linfoproliferativas e tuberculose ganglionar.

Nessa fase podem ocorrer alteracbes nos exames laboratoriais, sendo a
plaquetopenia um achado comum. Além disso, anemia (normocrémica e normocitica) e
leucopenia leves podem estar presentes.

Enquanto a contagem de linfécitos T-CD4+ (LT-CD4+) permanece acima de 350
células/mma3, os episddios infecciosos mais frequentes sdo geralmente bacterianos, como as
infeccOes respiratorias ou mesmo tuberculose, incluindo a forma pulmonar cavitaria. Coma
progressdo da infeccdo, apresentacGes atipicas das infeccBes, resposta tardia a
antibioticoterapia e/ou reativacdo de infeccOes antigas comecam a ser observadas.

A medida que a infeccio progride, os sintomas constitucionais (febre baixa, perda
ponderal, sudorese noturna, fadiga), diarreia cronica, cefaleia, alteracbes neuroldgicas,
infecgOes bacterianas (pneumonia, sinusite, bronquite) e lesdes orais, como a leucoplasia
oral pilosa, tornam-se mais frequentes, além de herpes-zoster. Nesse periodo, ja € possivel
encontrar diminuicdo na contagem de LT-CD4+, situada entre 200 e 300 células/mmg.

A candidiase oral € um marcador clinico precoce de imunodepressdo grave, e foi
associada ao subsequente desenvolvimento de pneumonia por P. jirovecii. Diarreia cronica
e febre de origem indeterminada, bem como leucoplasia oral pilosa, também sdo preditores
de evolucdo para Aids (BRASIL, 2015).

O aparecimento de infeccGes oportunistas e neoplasias é definidor da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida. Entre as infecgdes oportunistas destacam-se: pneumocistose,
neurotoxoplasmose, tuberculose pulmonar atipica ou disseminada, meningite criptocécica e
retinite por citomegalovirus.

As neoplasias mais comuns sdo sarcoma de Kaposi, linfoma ndo Hodgkin e cancer
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de colo uterino, em mulheres jovens. Nessas situacbes, a contagem de LT-CD4+ esta
abaixo de 200 células/mm?, na maioria das vezes.

AlEm das infecches e das manifestacbes ndo infecciosas, o HIV pode causar
doencas por dano direto a certos Orgdos ou por processos inflamatorios, tais como
miocardiopatia, nefropatia e neuropatias que podem estar presentes durante toda a evolugéo
da infeccdo pelo HIV-1 (BRASIL, 2015).

Durante 0 acompanhamento de um paciente com HIV/Aids, a equipe de salde
precisa avaliar a evolugdo clinica desse constantemente. O uso regular dos antirretrovirais é
fundamental para o sucesso no tratamento (BRASIL, 2015).

O uso irregular dos antirretrovirais acelera o processo de resisténcia do virus aos
medicamentos, por isso, toda e qualquer decisdo sobre interrupcdo ou troca de
medicamentos deve ser tomada com o consentimento do medico responsavel pelo paciente
soropositivo. A equipe de salde estd apta a tomar essas decisfes e deve ser vista como
aliada, pois juntos devem tentar chegar a melhor solucéo para cada caso.

No atendimento inicial de um paciente soropositivo, sdo solicitados os seguintes
exames: sangue (hemograma completo), fezes, urina, testes para hepatites B e
C, tuberculose, sifilis, dosagem de aclcar e gorduras (glicemia, colesterol e triglicerideos),
avaliacdo do funcionamento do figado e rins, além de raios-X do torax.

Outros dois testes fundamentais para 0 acompanhamento clinico do paciente sdo o
de contagem dos linfécitos T CD4+ e o de carga viral (quantidade de HIV que circula no
sangue). Eles sdo essenciais para o profissional decidir o momento mais adequado para
iniciar o tratamento ou modific&-lo. Como servem para monitorar a satde de quem toma os
antirretrovirais ou ndo, o Consenso de Terapia Antirretroviral recomenda que esses exames
sejam realizados a cada trés ou quatro meses.

Conforme Brasil (2015), em 1980 comegaram a surgir 0s primeiros medicamentos
antirretrovirais com o objetivo de impedir a multiplicacdo do virus HI'V no organismo. Eles
ndo eliminam o virus HIV, mas ajudam a evitar o enfraquecimento do sistema imunoldgico.
Por isso, seu uso é fundamental para aumentar o tempo e a qualidade de vida de quem tem
Aids.

Desde 1996, o Brasildistribui gratuitamente o coquetel anti-Aids para todos que

necessitam do tratamento. Segundo dados de dezembro de 2012, 313 mil pessoas recebem
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regularmente os remédios para tratar a doenca. Atualmente, existem 21 medicamentos
divididos em cinco tipos.

Classes de medicamentos antirretrovirais (BRASIL, 2015):

» Inibidores Nucleosideos da Transcriptase Reversa - atuam na enzima transcriptase

reversa, incorporando-se a cadeia de DNA que o virus cria. Tornam essa cadeia
defeituosa, impedindo que o virus se reproduza. S&o eles: Abacavir, Didanosina,
Estavudina, Lamivudina, Tenofovir, Zidovudina e a combinagdo
Lamivudina/Zidovudina.

> Inibidores Ndo Nucleosideos da Transcriptase Reversa - blogueiam diretamente a

acao da enzima e a multiplicacéo do virus.
Séo eles: Efavirenz, Nevirapina e Etravirina.

» Inibidores de Protease — atuam na enzima protease, bloqueando sua acdo e

impedindo a producdo de novas copias de células infectadas com HIV. S&o eles:
Atazanavir, Darunavir, Fosamprenavir, Indinavir, Lopinavir/r, Nelfinavir,
Ritonavir, Saquinavir e Tipranavir.

» Inibidores de fusdo - impedem a entrada do virus na célula e, por isso, ele ndo pode

se reproduzir. E a Enfuvirtida.

» Inibidores da Integrase — bloqueiam a atividade da enzima integrase, responsavel

pela inser¢do do DNA do HIV ao DNA humano (cédigo genético da célula).
Assim, inibe a replicacdo do virus e sua capacidade de infectar novas células. E o

Raltegravir.

Para combater o HIV é necessario utilizar pelo menos trés antirretrovirais
combinados, sendo dois medicamentos de classes diferentes, que poderdo ser combinados
em um sO comprimido. O tratamento & complexo, necessita de acompanhamento
clinico para avaliar as adaptacfes do organismo ao tratamento, seus efeitos colaterais e as
possiveis dificuldades em seguir corretamente as recomendacdes médicas, ou seja aderir ao
tratamento.

O tratamento com o0s medicamentos antirretrovirais traz muitos beneficios aos
pacientes: aumentam a sobrevida e melhoram a qualidade de vida de quem segue
corretamente as recomendacOes terapéuticas. Mas, esses medicamentos podem causar

alguns efeitos colaterais desagradaveis. Entre os mais frequentes, encontram-se: diarreia,
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vOmitos, nduseas, rash cutaneo, agitacdo, insdnia e sonhos vividos.

Além dos efeitos colaterais temporarios descritos acima, 0s pacientes podem sofrer
com alteragdes que ocorrema longo prazo, resultantes da acédo do HIV, somados aos efeitos
toxicos provocados pelos medicamentos. Os coquetéis anti-Aids podem causar danos
aos rins, figado, 0ssos, estbmago e intestino e alteragdes neuropsiquiatricas. Além disso,

podem modificar o metabolismo, provocando lipodistrofia*, diabetes, entre outras doencas.
o Lipodistrofia

As mudancas ocorrem pela ma distribuicdo da gordura do corpo. Existe uma perda
de gordura no rosto, gliteos, pernas e bragos e acimulo no abdémen, costas, pescoco e
mamas. Essas alteracfes podem aparecer juntas ou isoladas. Ha4 casos em que a gordura
diminui em determinadas partes do corpo e aumenta emoutras. E relatos em que o paciente
somente perde gordura ou aumenta em algumas dessas regides.

As alteracBes mais graves podem ser corrigidas por cirurgias plasticas reparadoras.
Algumas das mais frequentes sdo: preenchimento facial com polimetilmetacrilato, para o
tratamento da perda de gordura no rosto; lipoaspiracdo nas mamas, abdémen e costas;
implante de prétese glutea.

Na lipodistrofia, também podem ocorrer alteracGes de colesterol e triglicérides e de
glicemia. Essas alteracbes metabolicas podem levar ao aumento do risco de doengas do

coracdo (cardiovasculares) e ao aparecimento do diabetes.

o Diabetes

Alteracdes do metabolismo podem desenvolver resisténcia a insulina e, em alguns
casos, o surgimento da diabetes mellitus. Nesse caso, a atencdo deve ser redobrada, pois a
resisténcia a insulina é fator de risco para 0 aumento da pressdo arterial e de outras doengas

cardiacas.

* Mudanca na distribui¢do de gordura pelo corpo
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o Rins

As alteracdes nos rins relacionadas ao HIV podem ser agudas ou crbnicas. Mais
frequente entre as doencas, a insuficiéncia renal é causada pelos efeitos toxicos da terapia

antirretroviral ou por remédios usados para tratar as infecgdes oportunistas.

o Figado

Os antirretrovirais também podem causar danos ao figado, podendo até levar a sua
insuficiéncia. Muitos dos remédios usados no tratamento da Aids e de doencas oportunistas
tém seu metabolismo feito no figado, o que causa sobrecarga e alteracdes no funcionamento

do érgéo.

o 0ssos

Os 0ssos vivem diariamente um processo de formagéo e reabsor¢do, que pode ser
desregulado durante a infeccdo pelo HIV. Quando isso ocorre, pode surgir a osteoporose,
aumentando o risco de fraturas. Outros fatores importantes que podem contribuir para a
perda Ossea sdo: deficiéncias nutricionais, baixos niveis de calcio no organismo e

hipertireoidismo.

o Alteracdes neuropsiquiatricas

Alguns medicamentos antirretrovirais, especialmente o Efavirenz, podem
desencadear agitacdo, alucinagdes, amnésia (perda da memdria, temporaria ou ndo),
ansiedade, confusdo mental, convulsdes, depressdo, dificuldade de concentragdo,
irritabilidade, ins6nia, pesadelos e sonhos vividos. Essas alteracdes neuropsiquidtricas sdo

mais comuns entre os pacientes que ingeremalcool e os usuarios de drogas.

o Sintomas gastrointestinais

Em geral, ocorrem logo no inicio do tratamento e, na maioria dos casos,
desaparecem ou sdo atenuados ap6s o primeiro més de uso do medicamento. Entre os mais

frequentes encontram-se: diarreia, vOmitos, nauseas, boca seca, dor ao engolir, azia, prisao
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de ventre.

A alimentacdo é muito importante para melhorar alguns sintomas ou efeitos
colaterais que podem aparecer como uso dos medicamentos. Nesses casos, alguns cuidados
adequados com a alimentacdo séo fortes aliados e necessarios para manter o equilibrio do

organismo, a hidratacdo do corpo e recuperar o bem-estar.

o Outras alteracdes frequentes

O tratamento da Aids pode levar ao aparecimento de algumas condicfes associadas,
como a dislipidemia, hipertensdo arterial e intolerdncia a glicose. A dislipidemia é
caracterizada por niveis altos de triglicérides, aumento do colesterol total e do colesterol
LDL e diminuicdo do colesterol HDL.

Durante a infeccdo pelo virus HIV, os niveis de marcadores inflamatorios em
PVHA s&@o superiores aos encontrados em controles HIV negativos, mesmo quando
comparados a individuos com carga viral suprimida pelo uso de terapia antirretroviral
(TARV) ou a controladores de elite (individuos que mantém carga viral < 50 copias/mL e
LT-CD4+ elevado sem o uso de TARV). Esses marcadores sdo ainda mais elevados em
individuos sem tratamento antirretroviral (BRASIL, 2015).

O tratamento antirretroviral trouxe beneficios inequivocos para a redugdo da
morbidade e mortalidade associada a Aids, melhorando a qualidade de vida das PVHA. A
partir da elevagdo da sobrevida observada com a TARV, evidenciou-se o0 surgimento de
complicacbes crénicas ndo relacionadas diretamente a infeccdo pelo HIV, tais como
doencas cardiovasculares, alteracdes hepaticas, renais e 6sseas, além de neoplasias e perda
das fungdes neurocognitivas (BRASIL, 2015).

Essas complicacdes, que se assemelham a processos degenerativos tipicos do
envelhecimento, apresentam etiologia ainda mal definida, podendo ser resultantes de
processos multifatoriais, como presenca de comorbidades, toxicidade relacionada a TARV
e ativacdo inflamatdria persistente.

Recentemente, a inflamacédo e a disfun¢do endotelial associada & infecgdo pelo HIV
tém sido apontadas como fatores que contribuem para a elevacao do risco de complicacbes
cardiovasculares em PVHA. Embora o papel dos antirretrovirais na reducdo da inflamacéo

e dos eventos cardiovasculares ainda ndo esteja claro, a capacidade de restaurar e expandir
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as células LT-CD4+ é menor entre pacientes que iniciam tratamento mais tardiamente.
Nesse sentido, estima-se que o0 inicio mais precoce da TARV - e, portanto, em fases com
maior capacidade de recuperagdo das células T - esteja inversamente relacionado ao
desenvolvimento de complicagdes cronicas (BRASIL, 2014).

Levando em consideracdo que PVHA sdo individuos comuns, inseridos na
sociedade, é importante voltar o olhar também para o trabalho. O trabalho é uma acdo com
a finalidade de transformacdo que é realizada de forma intencional. Os elementos
constituintes do trabalho sdo o objeto, os instrumentos materiais e 0s conhecimentos que
permitem operar os instrumentos. A acdo é exercida pelo agente do trabalho, que dotado do
saber competente realiza a acéo transformadora e ao realizar o trabalho o agente do trabalho
tem o produto do trabalho em mente (PASSOS & CIOSAK, 2006).

A partir do trabalho o homem interage socialmente, determina suas caracteristicas,
define sua posicdo na sociedade e a partir do mesmo pode atender suas necessidades
psiquicas, sociais e materiais (FRIAS, 2013).

Diversos estudos nos mostram que o trabalho é primordial na vida das pessoas, 0
trabalho é e continuara sendo parte importante na construcdo da identidade e da salde dos
individuos, da realizacdo pessoal, da formacdo das relacfes entre homens e mulheres além
da evolucéo da cultura (DEJOURS, 2007).

O trabalho ¢ uma atividade que nos da uma certa direcdo na vida, nocdo de
realidade, além de ser uma possibilidade de criagdo de vinculo comas pessoas. Desta forma
é inegavel a importancia do trabalho na vida do individuo (FREUD, 1974).

E importante ressaltar a importancia do trabalho como fator de equilibrio psiquico
na vida dos individuos. O individuo que ndo possui trabalho, ndo é reconhecido em seu
trabalho ou até mesmo o que ndo encontrou interesse no trabalho que executa estd mais
propenso a depressdo (ENRIQUEZ, 2001).

O trabalho € uma experiéncia que ndo transforma somente a natureza, mas tambem
transforma o individuo que exerce o trabalho, o que ocorre a partir de uma acdo consciente
daquele que exerce a atividade (FRIAS, 2013).

O trabalho pode produzir satisfacdo de diversas necessidades humanas, como uma
forma de se garantir a sobrevivéncia, manutencdo de relagcdes interpessoais, realizacdo

profissional, entre outras questdes. Contudo, por meio do trabalho, também podem ser



34

desencadeadas diversas doencas quando, por exemplo, o trabalhador no exercicio de sua
atividade laboral se expde a fatores de riscos para a saude e ndo séo disponibilizados para o
mesmo meios para se proteger destes riscos (MURTA & TROCCOLI, 2004).

O trabalho é considerado um fator gerador e modificador das condicGes de viver,
adoecer e morrer dos homens, pois 0 mesmo trabalho que dignifica 0 homem pode causar-
Ihe sofrimento e adoecimento quando executado em condi¢cdes inadequadas, nao
condizentes com as capacidades psicofisioldgicas do ser humano (MURTA & TROCCOLLI,
2004).

Durante a revolugdo industrial inglesa com a utilizagdo de maquinas observou-se
que as novas condicGes de trabalho as quais os trabalhadores eram submetidos traziam
danos & saude desses individuos e alteraram suas condicGes de vida, necessitando da
atuacdo de um médico nas fabricas para garantir o retorno do individuo ao trabalho e
verificar as situacOes de risco (FRIAS, 2013).

Sdo considerados riscos ocupacionais todas as situacdes que rompem o equilibrio
mental, fisico e social dos trabalhadores. Os riscos ambientais sdo determinados pelos
agentes fisicos, quimicos, biologicos e ergondmicos, que dependendo da natureza,
concentracdo, tempo de exposi¢do ou intensidade tem a capacidade de causar danos a saude
dos trabalhadores. Como exemplos destes riscos podemos citar maquinas barulhentas,
ferramentas cortantes, risco de queda, presenca de microrganismos patogénicos, entre
outros (PINHEIRO, 2012).

No Brasil existem diversos convénios e recomendacdes da Organizacéo
Internacional do Trabalho (OIT), que sdo ratificados por 36 Normas regulamentadoras. As
Normas Regulamentadoras (NR), relativas a seguranca e salde do trabalho, sdo de
observancia obrigatéria pelas empresas privadas e pulblicas e pelos 6rgdos publicos da
administracdo direta e indireta, que possuam empregados regidos pela Consolidacao das
Leis do Trabalho (CLT). O ndo cumprimento das disposicdes legais e regulamentares sobre
seguranca e saude no trabalho acarretara ao empregador a aplicacdo das penalidades
previstas na legislacdo pertinente (MINISTERIO DO TRABALHO, 2015).

A Saude do Trabalhador € uma area que se preocupa com o estudo, prevencéo,
assisténcia e vigilancia dos agravos que tenham relacdo com a saude do trabalhador. E faz

parte da competéncia do Sistema Unico de Salde (SUS) a execucdo de tais acdes
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(BRASIL, 2013).

De acordo com o Instituto Nacional de Seguridad e Higiene en el trabajo (INSHT,
2008) os danos ao trabalhador podem existir por conta de condicdes deficientes de
trabalho, como por exemplo as lesdes por acidente de trabalho, as doencas profissionais, a
fadiga, a insatisfagdo, o estresse e as patologias inespecificas.

O modo como o trabalhador lida com os problemas e condigdes geradoras de
estresse no ambiente de trabalho exercem forte influéncia sobre a saude do mesmo,
modulando a gravidade do dano resultante. Logo o trabalhador podera ter uma maior
protecdo no ambito da sua salde a partir do momento que se engaja em comportamentos de
enfrentamento corretos diante de condigdes estressoras, amenizando assim 0 impacto
psicoldgico e somatico (MURTA & TROCCOLI, 2004).

Antes de falar sobre possiveis redes de apoio as pessoas que vivem com HIV/Aids,
é preciso destacar a importancia da familia, como rede social fundamental para constituicdo
dos sujeitos em nossa cultura, e fundamental no ambito das politicas publicas e no setor
saude, concentrando beneficios e servicos (SERAPIONI, 2005). E pela e na familia que ha
producdo de cuidados essenciais no contexto da satde (SILVA e TAVARES, 2015).

A familia ¢ definida por Silveira (2002) como um “grupo formado por pessoas
unidas por lagos afetivos, consanguineos ou ndo, inseridas em um contexto social e
temporal”. Para 0 mesmo autor, “o parente ou cuidador ¢ a pessoa a quem o paciente
recorre”.

Segundo Sousa et al. (2004, p.1), a familia é:

[...] uma fonte de ajuda para o individuo com AIDS, contribuindo para
o0 equilibrio fisico e mental do mesmo. Entretanto, os significados que
a cultura atribui a doenca podem afetar os comportamentos da familia,

com relagdo ao individuo com Aids, passando a discrimina-lo e a

exclui-lo do grupo familiar.

Esses cuidados essenciais no contexto da saude, para Gutierrez e Minayo (2010),
vdo desde relacOes afetivas necessarias ao desenvolvimento da saude mental, e da
personalidade madura de seus integrantes, passam pela aquisicdo de conhecimentos sobre
higiene e alimentacdo, e chegam na adeséo ao tratamento. Ainda para Gutierrez e Minayo,

essa complementaridade promovida pela familia acontece através de acGes concretas em
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seu cotidiano, e que permitem a identificacdo de doencas, procura imediata de atendimento
médico, incentivo para o autocuidado e principalmente o apoio emocional.

No cuidado a saude do paciente com HIV/Aids a familia tem participacdo decisiva,
especialmente na adesdo ao tratamento. A terapia antirretroviral (TARV), exige inumeras
mudancas nos habitos e na rotina do paciente, da familia e de todos os envolvidos (SILVA
e TAVARES, 2015).

Outros aspectos facilitadores da adeséo de tratamento do paciente com HIIV/Aids,
identificados no estudo de Silva e Tavares (2015), foram a sensacdo de bem estar
proporcionada pela terapéutica, o paciente possuir emprego fixo, lembrar sobre a infecgédo
no momento do diagnostico, efeitos benéficos dos medicamentos para a salde, situacdo de
moradia, preocupagdo com filhos, conscientizagdo sobre a gravidade da doenca, e a
compreensdo sobre a importancia do tratamento.

O Profissional de Saude ndo pode olhar para o paciente sem prestar atencdo na
totalidade da familia, e desse modo Sousa et al(2009) descreve: “afunilar o cuidado e
esquecer que a vivéncia de cada familiar, também sujeito da histéria, é singular e Unica,
compossibilidades e limites para enfrentar uma situacdo de doenga no seu seio”.

As repercussdes do diagnostico/adoecimento pelo HIV/Aids geram, tanto na familia
como no paciente, reacGes de adaptacdo e também mudam o seu relacionamento entre si e
coma sociedade (SILVEIRA & CARVALHO, 2002).

Para Sousa et al. (2009) e Silveira e Carvalho (2002), o temor do julgamento social
e 0 medo da discriminacéo silenciam a familia que mantém a doenca em segredo para que
todos se sintam protegidos. Em funcdo desse siléncio, os cuidadores/familiares se sentem
solitarios, pois ndo recebem apoio de vizinhos e amigos, absorvendo todas as
responsabilidades. No decorrer do adoecimento pode haver instabilidade emocional, assim
como sensacdo de perda e sofrimento pela expectativa de vida curta do paciente e da
complexidade do tratamento, além das dificuldades de lidar com o surgimento da
sintomatologia e de enfrentar a agressividade do paciente. Familiares encontram limitacdes
e/ou dificuldades no cuidado e na convivéncia com quem adoeceu e, portanto, 0S
profissionais de salde devem cuidar tanto da pessoa que vive com HIV como de sua

familia.
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Ainda conforme Sousa et al. (2009) e Silveira e Carvalho (2002), a negacdo e a
sublimacdo sdo apontados como mecanismos privilegiados pelo doente e familiares para
reagir as ameacas oriundas de situagdes reais e imaginarias.

Além de rede de apoio, varios estudos costumam utilizar também outros termos
como “sistemas de apoio social em formais e informais”, “ redes de suporte” e apoio social,
sendo definidos como: “conjuntos hierarquizados que mantém entre si lagos tipicos das
relacOes de dar e receber, e existem ao longo do ciclo vital, atendendo & motivacéo basica
do ser humano a vida agregaria. No entanto, sua estrutura e funces sofrem alteracdes
dependendo das necessidades das pessoas.” (ANDRADE, et, 2010)

Segundo a OMS (2003), qualidade de vida é “a percep¢do do individuo de sua
insercdo na vida no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive em relagéo
aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes”.

O termo qualidade de vida é bastante abrangente e esta diretamente relacionado as
experiéncias individuais e coletivas, num dado momento dentro de um contexto
sociocultural (CANINI et al., 2004).

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define qualidade de vida como condicGes
que podem afetar a percepcdo do individuo, seus sentimentos e comportamentos
relacionados com o seu funcionamento didrio, incluindo, mas ndo se limitando, & sua
condicdo de saude e as intervencBes médicas (WHOQOL, 1998). Nos ultimos anos,
verificou-se que na area da salde o conceito qualidade de vida, sob o foco da pesquisa
cientifica, vem sendo amplamente discutido, tornando-se uma varidvel importante na
prética clinica e na produgéo de conhecimento na area (HENRIQUES; LIMA, 2009).

Os autores Malta e Carlos (2001) apresentam que a importancia do trabalho tem
reflexos diretos na dignidade do ser humano, e que € necessario e continuo o combate a
qualquer forma de discriminacdo voltada para o trabalhador soropositivo para que 0S
mesmos ndo sejam prejudicados na sua vida e salde.

O HIV e a Aids tém sério impacto sobre a sociedade e as economias, bem como
sobre 0 mundo do trabalho, tanto no setor formal quanto no informal, sobre os
trabalhadores, suas familias e dependentes, sobre as organizacbes de empregadores e de
trabalhadores e sobre as empresas publicas e privadas. O estigma, a discriminacdo e a

ameaca de perda de emprego experimentados pelas pessoas afetadas pelo HIV ou pela Aids
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sdo barreiras ao conhecimento de sua propria situacdo relativa ao HIV, o que aumenta a
vulnerabilidade dos trabalhadores ao HIV e prejudica seu direito a beneficios sociais
(ORGANIZA(;AO INTERNACIONAL DO TRABALHO, 2010).

O Ministério Pdblico do Trabalho, representa papel importante no combate de
praticas discriminatérias no ambito laboral, entre elas as pessoas trabalhadoras portadoras
do virus HIV. Recentemente, no Brasil, foi regulamentada a Lei n° 12.984 de 2 de Junho de
2014, que constitui crime punivel com reclusdo e multa, negar emprego ou trabalho aos
portadores de HIV e doentes de Aids, exonerar ou demitir de seu cargo ou emprego,
segregar no ambiente de trabalho, entre outras condutas discriminatorias, o que contribuiu
para a insercdo e permanéncia do portador de HIV/Aids no mercado de trabalho (BRASIL,
2014).
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3. METODOLOGIA

Trata-se de estudo com abordagem qualitativa que se caracteriza por buscar
compreensdo particular daquilo que estuda; o foco de sua atencdo é centrado no especifico,
no peculiar. Busca muito mais a compreensdo do que a explicacdo dos fendmenos
estudados. Esta abordagem refere-se a estudos de significados, ressignificagdes,
simbolismos, percepgdes, perspectivas, vivéncias, experiéncias, analogias (NOGUEIRA-
MARTINS e BOGUS, 2004).

Os métodos qualitativos produzem explicagbes contextuais para um pequeno
namero de casos, com uma énfase no significado (mais que na frequéncia) do fendémeno.
Incluem entrevistas (estruturadas, semiestruturadas e abertas), observacdo (externa ou
participante) e analise de material escrito.

Este estudo esta inserido no projeto de pesquisa institucional da Prof. Fabiana
Barbosa, intitulado “Trabalho e condigdes de vida apos a introducdo da HAART. Um
estudo com pessoas vivendo com HIV/Aids, matriculados no ambulatério do
HUGG/UNIRIO, Brasil”.

3.1 Cenario do Estudo

O estudo foi realizado no ambulatério de imunologia da clinica médica B (CMB) de
um Hospital Universitario do Rio de Janeiro. A clientela do ambulatério é constituida por
cidaddos residentes no municipio do Rio de Janeiro e nos demais municipios situados
circunvizinhos aos limites do municipio.

Estes pacientes residentes no municipio do Rio de Janeiro residem em maior
propor¢do nas Regifes Administrativas (RA) que fazem parte das areas programaticas (AP)
1.0, 2.2, 3.2, 3.3, 4.0 (especialmente na RA de Jacarepagua e Cidade de Deus), 5.1, 5.2 e
5.3, de acordo com levantamento feito em 2003 dos pacientes em atendimento no
ambulatdrio entre 1995 e 2002 (SIGNORINI, 2015).

As consultas realizadas neste ambulatério sdo eletivas com agendamento
programado pelo médico assistente em comum acordo com o individuo a ser assistido. As
consultas de urgéncia, de acordo com definicho do Conselho federal de Medicina

(Resolucdo CFM N° 1451/95 1995), também sdo atendidas neste ambulatorio sem que haja
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agendamento prévio. O ambulatério do mesmo ndo realiza consultas de emergéncia
(SIGNORINI, 2015).

O ambulatério de imunologia da CMB do Hospital, onde a coorte de pacientes de
HIV ¢ assistida, tem um “modus operandi” tradicional, os pacientes portadores do HIV,
matriculados, tem consultas eletivas programadas onde interagindo com o profissional de
salde médico sdo estimulados, através da anamnese dirigida, a compartilhar as suas
experiéncias pessoais relacionadas aos sinais e sintomas clinicos, e ao uso das medicacoes

prescritas.

3.2 Os Participantes

Foram entrevistados 53 pacientes que estdo matriculados no ambulatorio de
imunologia de um Hospital Universitario do Rio de Janeiro, apds a assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido, conforme a Resolucdo CNS 466/2012, porém conforme
os critérios de inclusdo e exclusdo, 4 pacientes foram retirados do estudo, totalizando entéo,

um total de 49 entrevistas analisadas.

3.3 Critérios de inclusdo

Pacientes HIV positivos matriculados na CMB no ambulatério de imunologia,

submetidas a HAART, maiores que 18 anos e até 70 anos de idade.

3.4 Critérios de exclusao

> Pacientes menores de 18 anos.
> Pacientes com mais de 70 anos.

» Pacientes que se recusarem a participar do estudo.

O numero de participantes foi definido pelo critério de reincidéncia de informacé&o.
Pretendeu-se ter como ponto de partida os pacientes com HIV/Aids matriculados no

ambulatério previamente identificados como participantes do estudo, conforme critérios de
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inclusdo.

3.5 Coleta de Dados

Para a coleta de dados, foi realizada, primeiramente, uma consulta aos prontuarios
dos pacientes com o objetivo de identificar aqueles em uso de TARV. Foi utilizado como
instrumento de pesquisa um roteiro de entrevista semiestruturado com algumas questoes
norteadoras formuladas com base nos objetivos da pesquisa com o intuito de orientar o
pesquisador e ndo limitar a fala dos participantes.

O instrumento de coleta de dados incluiu perguntas semiestruturadas sobre as
condicOes de vida e trabalho de pessoas vivendo com HIV/Aids. O instrumento apresenta
uma primeira parte onde foram coletados dados epidemioldgicos dos participantes do
estudo (conforme modelos do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica— IBGE, 2011),
como: dados clinicos, dados sobre a qualidade de vida e no trabalho, dados socio-
demogréficos, (conforme Manual do Sistema de Informacdo de Atencdo Bésica — SIAB,
2003), tipo de escolaridade, dados trabalhistas, renda familiar (sendo considerado o salario
minimo nacional de R$ 788,00 (2015), entre outros dados.

Segundo Trivifios (2010), este € um dos métodos de coleta de dados mais
importante, pois, a0 mesmo tempo em que valoriza a presenca do pesquisador, oferece
todas as perspectivas para que o entrevistado alcance a liberdade e espontaneidade
necessarias, enriquecendo a investigacdo na elaboracdo da pesquisa. Nesse processo o
investigador tem a liberdade de direcionar a entrevista para seu foco de interesse e 0
entrevistado tem a liberdade necessaria para construir suas narrativas, enriquecendo o
processo investigativo.

Segundo Bardin (2011), a subjetividade esta muito presente em uma entrevista,
visto que quando uma pessoa fala, estdo presentes 0s seus pensamentos, seus valores, suas
emocdes e afetividades, e a afloracdo de seu inconsciente.

A coleta de dados é concluida quando se alcanca a saturacdo. A saturacdo de dados
é quando as informacdes que estdo sendo compartilnadas com o pesquisador se tornam
repetitivas. Ou seja, as ideias transmitidas pelo participante foram compartilhadas antes por
outros participantes e a inclusdo de outros participantes ndo resulta em novas ideias
(LOBIONDO-WOOD & HABER, 2001).
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A coleta de dados foi realizada apds aprovacdo no Comité de Etica em Pesquisa da
instituicdo pesquisada, no periodo de julho a setembro de 2015, e foi encerrada atendendo a
reincidéncia de informacdo. Toda a coleta de dados foi realizada pela pesquisadora e a
orientadora. Ao longo do processo, uma graduanda de Enfermagem se interessou pela
pesquisa, e a mesma foi treinada e participou das entrevistas sempre sob supervisdo da
coordenacdo do estudo. Os pacientes foram abordados na sala de espera do ambulatorio e
aqueles que concordaram em participar do estudo, foram entrevistados.

As entrevistas foram transcritas pela equipe de pesquisa, sendo garantido o
anonimato dos entrevistados. As entrevistas transcritas permanecerdo em posse do
investigador pelo periodo de cinco anos, apos esse prazo serdo destruidas. Por se tratar de
uma entrevista é sabido que este tipo de procedimento pode ocasionar risco minimo ao
participante quando discorre sobre situacGes da sua vivéncia. Ressalta-se, dessa forma, que
as respostas dos sujeitos entrevistados foram tratadas de forma andnima e confidencial.
Desse modo o pesquisador se comprometeu a reparar 0s danos caso viessem a ocorrer. Ao
longo das entrevistas, observou que os participantes ficavam mais tranquilos com essa
garantia. Mesmo assim dois participantes se recusaram a participar do estudo. Um deixou
claro que ndo desejava falar sobre assunto ou que outra pessoa soubesse de seu quadro

clinico. O outro se recusou justificando que ndo teria nada de novo para falar.

3.6 Analise de Dados

Analisar os dados qualitativos significa “trabalhar” todo o material, organizando-0
em partes e procurando identificar tendéncias e padrdes relevantes. Posteriormente, essas
tendéncias e padrbes sdo reavaliados, buscando-se relacdes e inferéncias em um nivel de
abstracdo mais elevado. Do trabalho de codificacdo resulta um conjunto inicial de
categorias e quando estas sdo combinadas formam conceitos mais abrangentes ou sinteses
(NOGUEIRA-MARTINS e BOGUS, 2004).

A abordagem qualitativa desse estudo utilizou-SE A ANALISE DE CONTEUDO a
técnica de analise de conteudo das falas dos entrevistados e a técnica de analise temética
(TIRAR ESSA ANALISE E DO RESUMO TAMBEM) (BARDIN, 2004), visando a
compreensdo do sentido das falas.

A partir da técnica de andlise de contetdo é possivel compreender as falas dos
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participantes, focando em seus conteudos, sem fazer pontes de relagdes com outros
materiais e extrair dali, as ideias principais expressas pelos participantes do estudo.

A categorizagio, por si mesma, ndo esgota a analise. E preciso que o pesquisador va
alem, ultrapasse a mera descricdo, buscando realmente acrescentar algo a discussdo ja
existente sobre o assunto focalizado. Para isso, ele terd que fazer um esforco de abstracéo,
ultrapassando os dados, tentando estabelecer conexdes e relagcbes que possibilitem a
proposicio de novas explicagdes e interpretacdes (NOGUEIRA-MARTINS & BOGUS,
2004).

A analise de dados, segundo Bardin (2011) abrange as seguintes fases: pré-analise,
exploracdo do material, tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo dos resultados.

Operacionalmente, a Analise de Conteldo, pode ser dividida nas seguintes etapas:
1. Leitura flutuante (pré-analise): sdo leituras e releituras constantes para a organizacédo
do material a ser analisado, retomando as questdes norteadoras e os objetivos iniciais da
pesquisa frente ao material coletado e na elaboracdo de significados que orientem a
sistematizacdo dos dados. 2. Analise tematica: consiste na operagdo de codificacdo e na
transformagdo dos dados brutos em unidades de compreensdo do texto (nucleos de sentido)
para a classificacdo e a agregacdo dos dados, procurando identificar as categorias e
subcategorias que comandardo a especificacdo dos temas. 3. Tratamento dos resultados:
consiste na organizacdo de uma estrutura condensada das informacBes para permitir,
especificamente, reflexdes e interpretacOes sobre cada categoria e subcategoria apresentada,
utilizando os fragmentos das falas dos proprios sujeitos participantes da pesquisa.

Com a andlise dos dados quantitativos, contidos no inicio do instrumento de coleta
de dados, foi tracado um perfil epidemiolégico dos pacientes com HIV positivos
matriculados CMB de um Hospital Universitario do Rio de Janeiro, submetidas a TARV.
Esses dados serdo tabulados nos programas de computador LimeSurvey e depois os dados
foram exportados para o programa Microsoft Excell ® versdo 2010 e analisados de forma

frequéncial e percentual simples.
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3.7 Risco Minimo

O estudo apresenta risco minimo no momento que se faz perguntas aos participantes
sobre experiéncias pessoais. O participante pdde se recusar a responder qualquer pergunta

caso nao se sentisse a vontade.

3.8 Aspectos Eticos

O estudo foi autorizado pelo chefe da décima enfermaria (Clinica Médica B — inclui
enfermarias e ambulatdrio), conforme Termo de Compromisso, e aprovado pelo CEP da
Instituicdo (CAAE: 45955315.0.0000.5285).
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

A caracterizacdo dos participantes foi analisada a partir das variaveis: sexo, faixa
etaria, estado civil, crenca/religido, nivel de escolaridade, municipio, situacdo trabalhista,
renda individual, beneficio do governo, carga viral atual e existéncia de cadastro em clinica

da familia.

4.1 Perfil dos pacientes com Aids entrevistados em um Hospital Universitario.

Observa-se na tabela abaixo uma quase equalizagdo na distribuicdo referente ao
sexo. O que antes observava-se uma maior predomindncia da doenca no sexo masculino,

observa-se também um crescimento no sexo feminino.

Tabela 1 — Distribuicéo dos entrevistados por sexo, Rio de Janeiro, 2016.

Sexo N %
Feminino 23 47
Masculino 26 53
Total 49 100

Fonte: DADOS DAPESQUISA

Ao longo do tempo, as evidéncias epidemioldgicas demonstraram que a epidemia da
Aids apresentava mudangas do seu perfil mundialmente e nacionalmente. Para Silva (2006)
a tendéncia atual no Brasil é caracterizada pela feminizacdo (aumento de casos entre
mulheres devido processo da heterossexualizacdo), a juvenizagdo (incidéncia maior em
jovens), a interiorizacdo (crescimento nas cidades do interior, deixando a prevaléncia nas
metrépoles) e pauperizacdo (ocorréncia em classes sociais cada vez mais baixas, diferente
de seu inicio quando acometia as classes média-altas).

Seguindo essa tendéncia, a emergéncia da Aids causou mudangas importantes no
olhar epidemioldgico fazendo surgir uma nova concepgdo sobre a doenca e sobre
necessidade de mudanca no foco da atencdo, para ndo estar somente baseado em fatores
que elegiam como “grupos de riscos”, a qual era atribuida as pessoas que possuiam os
chamados “comportamentos desviantes”, como os homossexuais, usuarios de drogas e
profissionais do sexo. Além disso o preconceito da sociedade contra esses grupos reforcava

0 estigma da doenca, ocasionando demora na implementacdo de acdes que impedissem o
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avanco na epidemia (BORGES, 2003).
O olhar epidemiolégico passa a se voltar também para o grupo feminino,
comecando a voltar a olhar para as consultas de pré-natal, onde comeca-se a fazer

necessario a realizacdo do teste anti-HIV da gestante, a partir do consentimento da mesma.

Idade

>60 anos b

50-59 anos

30-39 anos

18-29 anos

I
40-49:an0s |

0 5 10 15 20 25

Grafico 1 — Distribuicdo dos entrevistados por faixa etaria, Rio de Janeiro, 2016.

Desde o inicio da epidemia de Aids no Brasil até junho de 2014, foram registrados
no pais 757.042 casos de Aids. A maior concentracdo dos casos de Aids no Brasil esta entre
os individuos com idade entre 25 a 39 anos em ambos 0s sexos; entre 0s homens, essa faixa
etaria corresponde a 54,0% e entre as mulheres 50,3% do total de casos desde 1980 a junho
de 2014. A taxa de deteccdo entre os individuos com até 9 anos de idade ndo apresenta
diferenca significativa segundo sexo, enquanto que, entre as demais faixas etarias, a taxa
entre os homens é superior a das mulheres, sendo até 2,4 vezes maior no Ultimo ano para a
faixa etéria de 20 a 24 anos de acordo com o Manual Epidemiolégico HIV/Aids (2014).

Ainda que de acordo com os referenciais consultados, neste estudo observou-se a
prevaléncia de HIV/Aids em pacientes desde os 18 anos até mais que 60 anos, com
predominancia entre 30-39 anos, correspondendo a 20 dos entrevistados (41%), como
observado no gréafico acima.

O maior numero de casos entrevistados encontrar-se nas faixas etarias entre 40-49

anos (n=12; 25%), e 50-59 anos (n=8; 16%) pode ser explicado pela melhora da qualidade
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de vida ap0s 0 uso da terapia antirretroviral.

A fase assintomatica da infec¢édo por HIV pode durar até 10 anos, por este motivo, é
possivel que a contaminacdo pelo HIV tenha ocorrido até 20 anos para maior parte dos
participantes. Este aspecto é relevante na compressdo dos dados epidemioldgicos e da
vulnerabilidade em adolescentes e jovens, e também para contextualizar os resultados da
pesquisa relativos as implicacdes psicoldgicas, familiares e sociais da comunicacdo do
diagndsticos de soropositividade para o HIV e de Aids.

Em contrapartida, a observancia de casos entre 18-29 anos (n=7; 14%) da-se pelo
aumento de casos diagnosticados cada vez mais em jovens, 0 grupo que demonstra menor
preocupacdo na utilizagdo de preservativos, que possui mais de um parceiro sexual e que de
certa forma, ainda esta em fase de descobrimento sexual, 0 que gera muitas duvidas e
ocasiona inUmeros erros.

Conforme relatério do Programa das Nagfes Unidas sobre HIV (UNAIDS), o
nimero de casos novos de Aids estd diminuindo no mundo, mas no Brasil preocupa o
crescimento da doenga entre os jovens.

De acordo com o relatorio “Como a Aids mudou tudo”, pela UNAIDS, o Brasil esta
ficando para trds na corrida para frear o avanco da contaminacdo pelo virus HIV, o
causador da Aids. Enquanto o mundo viu cair 35% o0 nimero de novos casos entre 2000 e
2015, o Brasil registrou, no mesmo periodo, um crescimento na quantidade de novas
infeccBes. Estimativas da UNAIDS apontam que esse total no Pais girava em torno de
2000, entre 29 mil e 51 mil. Quinze anos depois, o indice varia entre 31 mil e 57 mil. Ha
hoje aqui um motor a alimentar a epidemia longe do desligamento. De acordo com a
UNAIDS, o Pais tementre 610 mil e 1 milhdo de pessoas infectadas.

O Ministério da Salde estima em 734 mil os brasileiros contaminados. Desse
contingente, segundo o governo, 417 mil usam os remédios ofertados na rede publica.
Portanto, estdo com a carga viral mais controlada, o que reduz a chance de contaminarem
outros individuos. Porém, 167 mil pessoas sabem que possuem a doenga mas ndo procuram
tratamento. Outros 150 mil convivem com o virus e ndo sabem. Ou seja, estes dois grupos
permanecem com o HIV sem controle, o que representa risco elevado de infeccdo
(GESTOS, 2015).
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Observa-se na Tabela 2 a prevaléncia de individuos solteiros (n=33, 65%). Os
resultados analisados neste estudo vdo ao encontro com os resultados do estudo de Bertonil
et. al (2010), onde a maior parte era solteira ou ndo vivia com companheiro(a) (36,5%),

seguidos daqueles que estavam vivendo como casados (27,1%) e casados (17,6%)

Tabela 2 — Distribuicéo dos entrevistados por estado civil, Rio de Janeiro, 2016.

Estado Civil N %
Solteiro 33 65
Casado 5 10

Unido Consensual 6 13
Separado/Divorciado 4 8
Viavo 2 4

Total 49 100

Fonte: prépria autora.

No Gréafico 2, nos pacientes entrevistados foram identificados quase a mesma
propor¢do dos que se nominavam ter como crenca ou religido Catdlica ou Evangélica,
sendo de 33% (n=16) e 31% (n=15) respectivamente, seguido pela Espirita 12% (n=6).

O interessante de se observar foi que mesmo em condi¢do de doenga, 22% (n=11)
dos entrevistados relataram ndo possuir nenhuma crenca ou religido, pois a experiéncia de
ter doenga grave gera sofrimento e a imediata busca por atribuir significados na tentativa de
que essa situacao faca algum sentido, pois essa experiéncia pode ser, muitas vezes, confusa
e desgastante, tanto para a vida da pessoa quanto para a de sua familia (BOUSSO et. al,
2010).

Observa-se que muitas pessoas atribuem a Deus 0 aparecimento ou a resolugdo dos
problemas de saude que as acometem e recorrem frequentemente a Ele como recurso
cognitivo, emocional ou comportamental para enfrenta- los (FARIA et. al, 2005).

Os significados sobre 0 adoecimento séo transmitidos historicamente, determinando

a cultura de um povo, por meio da qual as pessoas desenvolvem seu conhecimento e suas
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atividades em relacdo a vida, influenciando suas atitudes em relacdo a saude e a doenca.
Assim, na cultura ocidental, a religido e descrita como estratégia para lidar com a doenca e
suas terapéuticas. A religiosidade permite a pessoa compreender os significados dos
eventos como parte de um propdsito ou projeto mais amplo, mediante a crenca de gque nada
ocorre por acaso e de que acontecimentos da vida sdo determinados por uma forga superior
(BOUSSO et. al, 2010).

Possibilitam, ainda, a crenca de que tais eventos podem levar ao crescimento

pessoal como sabedoria, equilibrio e maturidade (BOUSSO et. al, 2010).

Crenca/Religiao
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Grafico 2 — Distribuigdo dos entrevistados por crenca/religido, Rio de Janeiro, 2016.
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Como observado na Tabela 3 a seguir, referente ao nivel de escolaridade, a maior
quantidade dos entrevistados (n=15; 31%), informaram possuir o primeiro grau incompleto,

enquanto que apenas 4% (n=2) possuem o ensino superior completo.

Tabela 3 — Nivel de escolaridade dos entrevistados, Rio de Janeiro, 2016.

Até que série estudou N %
Primeiro Grau Incompleto 15 31
Primeiro Grau Completo 7 12
Ensino Médio Incompleto 7 14
Ensino Médio Completo 13 27
Ensino Superior Completo 2 4
Ensino Superior Incompleto 6 12
Total 49 100

Fonte: prépria autora.

O fato de 31% (n=15) dos entrevistados ndo possuirem nem o primeiro grau
completo pode ser visto com um pouco de preocupacao se analisado pela ética do contexto
social que esse individuo esta inserido. Hoje, no Brasil, é dificil o individuo se manter
financeiramente sozinho quando ele tem um baixo nivel de escolaridade, pois as ofertas de
empregos oferecidas a essa populacdo, vem com salarios muito baixos e quase nenhum
reconhecimento.

Segundo Tomazelli et al (2003), o grau de instrucdo dos pacientes com HIV/Aids é
menor do que o da populacdo geral, sendo que normalmente na populacdo do sexo
masculino é maior que o da populacdo do sexo feminino. No estudo de Bertonil et.al
(2010), a maioria dos pacientes apresentava o 1° ou 2° grau completo. Em contrapartida, no
estudo de Toledo et al (2010) a maioria dos pacientes apresentava 1° grau incompleto.
Além disso, o grau de instrucdo também variou conforme a idade, sendo que entre os mais
idosos a frequéncia de analfabetos era maior. Essa reducdo do grau de instrugdo também
ocorre quando comparado ao grau de instrugdo dos individuos durante o inicio da epidemia,
0 que pode evidenciar o processo de pauperizacdo, visto que a escolaridade pode ser
utilizada como marcador-reflexo da condicdo socioecondmica dos pacientes (SANTOS et
al, 2012).
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Quanto a distribuicdo por municipio, um pouco mais da metade dos entrevistados
(n=25; 51%) s&o moradores do municipio do Rio de Janeiro, como observa-se na Tabela 4
a sequir.

Interessante observar que mesmo que o hospital utilizado para a realizacdo da
pesquisa seja localizado no municipio do Rio de Janeiro, 49% dos entrevistados que fazem
0 tratamento no mesmo, residem fora desse municipio, buscando tratamento e
acompanhamento distante de suas moradias. Em conformidade com o Boletim
Epidemiolégico DST/Aids e Hepatites Virais (SES-RJ, 2014), quando se observa a
distribuicdo das taxas de incidéncia de Aids, por municipio, nota-se que 0s municipios com

as maiores taxas, em 2000, foram Rio de Janeiro, Niter0i e Mangaratiba.

Tabela 4 — Distribuicédo dos entrevistados por municipio, Rio de Janeiro, 2016.
%

Municipio

[E
-

Duque de Caxias
Nova Iguagu
Séo Jodo de Meriti
Mesquita
Rio de Janeiro
Séo Gongalo
Itaborai
Belford Roxo
Macaé
Magé
Marica
Total
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Fonte: prépria autora
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Situacao trabalhista
16
14
12
10
&
6
4
: M L
0 T T T T T 1
(o] 2 ] 1 ‘4 o]
& & S & & I~
& R R R R
S & & & &
® &© © O &©
Qe’ “@0 60 6\0 a,bo
Y3
60 ‘Q,% ,,O(\D 6\0{\
© N 8y o
@ < ks oo
K >
& ¥

Grafico 3 — Situacdo trabalhista dos entrevistados, Rio de Janeiro, 2016.

De acordo com o observado no Grafico 3, no que se refere a situacdo trabalhista, 14
(29%) no momento da entrevista encontrava-se na situacao de empregado contribuinte, 13
(27%) encontravam-se desempregado, 9 (18%) afirmaram outro tipo de vinculo
empregaticio, 5 (10%) relataram ser empregados ndo contribuintes, seguidos por 4 (8%)
como autbnomos contribuintes e outros 4 (8%), autbnomos ndo contribuintes.

Ainda que 73% (n=36) dos entrevistados tenham afirmado que possuem uma
ocupacdo trabalhista atual, desses, 50% (n=18) sdo contribuintes do INSS. Ainda assim,
deve ser chamado a atencdo para a frequéncia de 27% (n=13) pessoas atualmente
desempregadas. Tendo isso em mente, a Organizacdo Internacional do Trabalho (OIT,
2010), afirma que o estigma, a discriminacdo e a ameaca de perda de emprego
experimentados pelas pessoas afetadas pelo HIV ou pela Aids sdo barreiras ao
conhecimento de sua propria situacdo relativa ao HIV, o que aumenta a vulnerabilidade dos

trabalhadores ao HIV e prejudica seu direito a beneficios sociais.
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Tabela 5 — Distribuicéo dos entrevistados por renda individual e recebimento de
beneficio, Rio de Janeiro, 2016.

Renda Individual N %
Semrenda* 10 20
0,5-1,5salarios** 22 45
2-3,5salarios 14 29
> 4 salarios 3 6
Total 49 100
Beneficio do gowerno N %
Sim 14 29
Néo 35 71
Total 49 100

*QOs casos sem renda declararam serem sustentados por familiares.
** Sendo considerado o salario minimo de 788,00 (2015).
Fonte: prépria autora.

Quase a metade (n=22; 45%) dos entrevistados informou possuir uma renda
individual entre 0,5 a 1,5 salarios. Esse resultado pode ter relacgdo com o achado
anteriormente no nivel de escolaridade, onde foi identificado que 31% (n=15) ndo possuiam
0 primeiro grau completo, ou seja, sendo de maior dificuldade a obtengdo de um cargo com
bom retorno financeiro.

Entre os que recebem de 2 a 3,5 salarios estdo 29% (n=14) dos entrevistados. 20%
(n=10) relataram ndo possuir nenhuma renda individual e, portanto, serem sustentados por
seus familiares, enquanto que 6% (n=3) relatou uma renda individual superior a 4 salarios
minimos.

Mesmo diante desta realidade, 29% (n=14) desses individuos relataram receber
algum tipo de beneficio do governo, enquanto que outros 71% (n=35) afirmaram ndo
possuir algum beneficio.

Ouseja, mesmo que a prevaléncia de individuos em alguma situacdo trabalhista seja
de 73% (n=36), a renda mensal muitas vezes ndo chega a ser suficiente, principalmente
para 0s que, além disso, ndo recebem nenhum tipo de beneficio do governo. Vale ressaltar
gue muitas vezes o custo de vida de portadores de HIV aumenta, devido a necessidade de
realizar uma alimentacdo saudavel e de melhor qualidade ou com compras de medicacfes

para combate de enfermidades oportunistas.
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Gréfico 4 — Carga viral dos entrevistados, Rio de Janeiro, 2016.

No momento da entrevista foi constatado pelo entrevistado e pela confirmagéo de
exame laboratorial que 67% (n=33) estavam com a carga viral marcando um nivel superior
a 100.000 cdpias e 33% (n=16) estavam indetectaveis a observacdo da carga viral.

Mediante disto, observa-se que a adesdo a TARV tem possibilitado a reducdo da
carga viral dos usudrios do servigo conforme orienta os estudos sobre a indicacdo do uso
desses medicamentos.

Entre as metas para se chegar a estes objetivos estdo a meta de tratamento 90-90-90
que prevé que, até 2020: 90% das pessoas que vivem com HIV estejam diagnosticadas;
90% das pessoas diagnosticadas positivas para o HIV tenham acesso ao tratamento; e 90%

das pessoas em tratamento tenham carga viral indetectavel (ONU, 2016).
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A seguir verifica-se o Grafico 5 com a contagem de CD4 dos pacientes

entrevistados.

CD4

M<350
H2>350

Grafico 5 — Contagem CD4 dos entrevistados, Rio de Janeiro, 2016.

Assim como a observacdo da carga viral feita através do relato do individuo e da
constatacdo de exame laboratorial, também obteve-se a contagem das células CD4, estando
55% (n=27) dos entrevistados com CD4 superior a 350 cel/ul e 45% (n=22) com contagem
de CD inferior a 350 cel/ul.

Evidéncias cientificas demonstram o beneficio da TARV em pessoas com Aids ou
outros sintomas relacionados a imunodeficiéncia provocada pelo HIV e em individuos
assintomaticos com contagemde LT-CD4+ inferior a 350 células/mm3 (BRASIL, 2015b).
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Cadastroem Clinica

Gréfico 6 — Cadastro em Clinica da Familia dos entrevistados, Rio de Janeiro, 2016.

Quando questionados a existéncia de possuirem cadastro em alguma clinica da
familia, 76% (n=37) disseram ndo possuir e 24% (n=12) afirmaram que sim, porém, ndo
fazem acompanhamento do HIV nelas e nem usam para pegar medicagao.

Quando os entrevistados relataram que ndo possuem cadastro em nenhuma clinica,
foi questionado 0 motivo, sendo relatada a preferéncia em ndo ter cadastro com medo que
de certa forma, pessoas que moram proximas, acabem descobrindo sobre seu diagnéstico.

Nos Ultimos anos, alguns municipios brasileiros conseguiram melhorar a atencao as
Pessoas Vivendo com o HIV/Aids (PVHA), passando a envolver diferentes niveis de
atencdo. Assim, nesse modelo de atencdo, os servicos especializados continuam sendo
fundamentais, mas a linha de cuidado envolve outros servicos de saude, em especial da
Atencdo Basica (BRASIL, 2015Db).
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4.2 Mudancas no estilo de vida

A partir da analise de contetdo de falas de Bardin, emergiram 3 temas: 1. Mudancas
comportamentais; 2. Relacdo com familiares/amigos e 3. Relagdo com o trabalho; os quais

serdo discutidos a seguir.
4.2.1. Mudancas compo rtamentais apos o diagndstico

Para o portador do HIV, ainda, a descoberta do diagnostico € um choque e acarreta
traumas de natureza fisica, emocional e social levando a mudancas no estilo de vida.
A grande parte dos participantes deste estudo relatou tristeza no momento do
diagndstico:
“eu fiquei chorando, chorando, chorando (...) até por que eu estava no
inicio da gravidez. (13)
“sai andando pela rua, achando que ia morrer... ¢ ai fiquei desesperado.
Fiqueiuma semana sem dormir.” (14)
“fiquei sem saber para onde ir, o que fazer, perdida. (...) Foium choque a
noticia.”(15)
“entrei em desespero, pensei em suicidio” (17)
“entrei em desespero, eu chorava sem para, pra mim o mundo tinha
acabado e eu ia morrer quando saisse dal.”’ (39)
“achava que naquela época era uma sentenca de morte. minha vida foi
toda por agua abaixo naquele momento.. eu chorei tudo que tinha que
chorar. (45)

Ao mesmo tempo alguns entrevistados reagem com naturalidade, e outros informam
que suas vidas ndo sofreram alteracdes. Houve relatos de inumeras transformacdes, sendo
grande parte dessas para melhor. Assim como encontrado no estudo de Pinto et al (2012),
apos a descoberta da infeccdo, 0s pacientes comegam a expressar sentimentos que passam
desde a negacdo do momento do diagndstico até uma maior vontade de viver. Alguns
revelam ter tido um grande desespero ao receberem o resultado, relatando ainda,
preocupacdes em relacdo ao novo cotidiano apds a infecgéo.

Ao contrario do estudo de Rabuske (2009), que destaca que as principais mudancas

observadas nas relacdes sociais foram o isolamento social, caracterizado negativamente
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pela diminuicéo ou interrupgdo de atividades de lazer, pela auséncia de vontade de sair de
casa e de manter contatos com amigos, gerando sentimento de soliddo. No presente estudo
pOde-se observar em algumas falas a expressdo de que apds o diagndstico, ndo houve
alteracdo no cotidiano:
“continuo fazendo as mesmas coisas que eu sempre gostei. (...) Super-
normal, eu s6 sei mesmo que eu tenho, por que a gente sabe que todos
més eu tenho que vir pegar o remédio.” (53)
“ndo mudou nada. (...) tudo que eu fazia, continuo fazendo. Continuo
bebendo, eu saio para dancar, eu me divirto muito bem, eu me amo de
paixdo, entdo o resto para mim € consequéncia.” (42)
“normal, fago exercicio fisico. Nao houve mudanga nao.” (26)
“ta tudo igual, mudou nada.” (27)
“normal. Nada mudou. (...) Nenhuma.” (2)
“vivo normal. (...) Pra mim t4 do mesmo jeito como era antes. (...) eu
tento pensar que eu nao tenho.” (7)
“ndo mudou nada. (...) tudo que eu fazia, continuo fazendo. Continuo
bebendo, eu saio para dancar, eu me divirto muito bem, eu me amo de

paixdo, entdo o resto pra mim ¢ conseqiiéncia.” (42)

Os portadores do virus trazem uma nova representacdo sobre a (re)significacdo do
virus, na qual sua presenca agora ndo traz a emergéncia da morte. Essa nova
(re)significacdo os coloca diante da possibilidade de se cuidarem e de se manterem na
invisibilidade de serem portadores do HIV (SILVA, 2008).

As mudangas de comportamento demonstram que a manutencdo ou ndo deste pode
estar associada as consequéncias positivas ou negativas para a vida das pessoas.

Para Gomes (2012) e Natividade (2011), a epidemia da Aids é conhecida como a
“epidemia do medo,” e trouxe ao universo simbdlico da doenga varias representacdes de
medo: medo do doente, medo de se infectar com o virus do doente, medo da morte, medo
das transformacdes fisicas, medo do preconceito e da discriminacdo, medo até de ter medo.

Mas, foi interessante observar que no meio de reacOes de desespero, alguns
participantes relataram transformacdes positivas em suas vidas, como nos recortes das falas

a seguir:
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“ndo houve nenhuma diferenca ndo, até por que eu tive uma boa
orientacdo e com uma pessoa que confio muito” (3)

“lembrei de uma passagem biblica. (...) e Deus me fez lembrar de quem eu
fui, de todas as minhas rebeldias. Mas fui uma mulher privilegiada,
porque naquele momento Deus tava me dando uma oportunidade que
todos tém.” (18)

“como eu tava gravida eu tive que esquecer isso e lutar por ele.” (38)

“eu nunca fui uma pessoa de me entregar. (...) eu falei a partir de agora
vou me cuidar mais ainda e falei vou trabalhar, vou enfrentar a vida, vou
melhorar de vida.” (45)

Porem, o mais interessante foi identificar que esses pacientes mudaram aspectos nas
suas vidas e o adoecimento foi um marco emsuas vidas.

Foi observado que eles aprendem a valorizar cada dia, cada pessoa, inclusive coisas
antes despercebidas, o que parece estar relacionado com sua experiéncia de proximidade da
morte. Desta forma, o sofrimento fisico e psicoldégico que acabam enfrentando de ter
adquirido a doenca faz com que repensem suas atitudes diante dos fatos e apresentem
mudancas no comportamento. Neste sentido, as mudancas no cotidiano ou estilo de vida,
em funcdo do diagnoéstico de Aids, irdo requerer do paciente a ado¢do de novos
comportamentos e abandono de outros, na tentativa de manutencdo da sua qualidade de
vida (CARDOSO; MARCON, 2008).

Tais mudancgas de habito foram observadas nas seguintes falas:

“houve muitas mudangas. Ganhei muitos amigos, pessoas que eu
nem conhecia me abragaram. Mas houve pessoas que também se
afastaram.” (06)

“(...) quando paro pra pensar, eu sei que tenho que me cuidar, tenho
que aceitar.” (7)

“faco tudo normal, saio para passear.” (13)

“poderia até dizer que melhorou um pouquinho. (...) por que a gente
passa a dar um pouco mais de valor para a vida, a gente vé as coisas
que a gente faz as vezes nao valem tanto a pena assim, entdo a gente
comeca a se cuidar mais. (...) ndo fico mais de madrugada acordado
bebendo.” (22)
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“ta melhor, ta sim, eu acho que eu amadureci bastante em relagdo a
tudo isso. (...) a doenga assusta sim para guem ndo sabe e ndo
conhece. Mas assim, ndo me impede de fazer nada (...) Meu marido
gracas a Deus é uma bencdo, parece que depois que tudo isso
aconteceu, as bengdos em minha vida multiplicaram.” (35)

“mudou com relacdo a ter que tomar cuidado com as coisas, ter que
tomar o remédio, logico, essas coisas.” (38).

“tudo que eu fazia, continuo fazendo, s6 que agora eu fago com
consciéncia.” (42)

“agora eu tenho mais responsabilidade nao por causa do HIV, mas da
minha qualidade de vida.” (51)

“minha saude as vezes ta até melhor do que pessoas que ndo tem.
Desde 0 momento que vocé passa a se cuidar e ter um estilo de
vida.” (53)

“depois do susto que vocé pensa que estd perdendo tudo, que sua
vida t4 indo embora, mas depois por incrivel que pareca, meio que
virou uma motivagdo assim pra eu fazer a faculdade que eu enrolava,
pra eu me alimentar do jeito que eu ndo me alimentava, é claro que
eu ndo queria ter, mas ja que tenho, ele meio que me motiva a ta

melhorando, € isso.” (43)

Além de tais mudangas, nota-se também o relato da cessacdo da utilizacdo do

alcool, bem como a énfase na preocupacdo com a alimentacdo e o exercicio fisico:
“na época eu bebia muito, eu fumava, eu perdia noite de sono, eu era
usuaria de cocaina. (1)
“melhorou minha vida. Ndo tomo mais bebida alcoodlica, ficava
acordado em noitadas o tempo todo, hoje ja ndo fico mais. Meu
padrao de vida melhorou.” (14)
“eu passei a sair menos. (...) Eu ia muito para a noite, pra balada e
tal, tomava ecstasy e hoje em dia eu ndo fago mais isso (...) vi que
ndo da para fazer isso sempre, 0 que eu fazia tentar evitar ao
maximo, beber eu bebia, mas de vez em quando hoje em dia.” (28)
“mas depois com o tempo fui lidando normalmente. (...) hoje eu

posso até falar que eu estou me sentindo muito melhor que antes.
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Alimentacéo, qualidade de vida. A familia sabe, ndo escondi nada de
ninguém. (29)

“to me cuidando melhor, alimentagdo, a noite de sono ¢ importante
pra mim. (...) to namorando, to me protegendo, protegendo a pessoa
que estd comigo. Ele ndo sabe por que fico com medo do
preconceito, muitas pessoas entendem, muitas ndo.” (39)

“eu acho que eu tenho mais consciéncia da vida, né? Por que
antigamente vocé fazia qualquer coisa. (...) evito certos abusos de
alimentagdo, de bebidas, de excessos.” (46)

“parei com a balada, parei com a noitada, parei com bebedeira. (...)

procurei me cuidar mais, me amar mais” (48)

A diminuicdo ou a interrupc¢do do uso drogas foi relacionada a uma mudanca de
visdo sobre a vida apds o diagnéstico de soropositividade para o HIV e de Aids,
porém, o agravamento do quadro clinico e a necessidade de hospitalizacdo em alguns
casos, podem também ter demarcado 0 momento de interrup¢do do uso de drogas.

Como observado anteriormente neste estudo, 65% (n=32) sdo solteiros. Alguns
discursam sobre uma nova conduta de vida e, na maioria das vezes, defendem a ideia
de que, vivendo feliz, se vive melhor. Apesar de o sentimento de condenacéo persistir,
a preocupacdo inicial de morte imediata diminui e, como existe vontade de viver, ha
uma busca por uma maior qualidade de vida. Esses sdo sentimentos contraditérios,

mas presentes de forma intercalada e constante em cada entrevistado.

4.2.2. Relagdo com familiares/amigos.

De acordo com Cardoso e Marcon (2008) as mudancgas que ocorrem se manifestam
no dia-a-dia ndo sé no individuo portador, mas também no de sua familia, e referem-se a
varias questbes, tais como as relativas as alteracbes de habitos e rotinas. Isso pdde ser
observado em algumas falas dos entrevistados quando questionados em relagcdo a mudancas
ocorridas no convivio familiar.

Deste modo, sugiram 2 categorias a serem discutidas:
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4.2.2.1 Aceitacado/Apoio pela rede familiar e amigos.

Em alguns casos, notou-se que a familia se manteve como base de apoio e manteve
proximidade:

“minha familia pra mim me apoiou em tudo. E estdo me apoiando até
hoje. Minha Mé&e, meus irmdos, meus sobrinhos, amigos.” (08)
“na familia todos sabem, eles me apoiam para seguir o tratamento.” (17)
“meu pai foi comigo no hospital e soube junto comigo e me tratou normal,
gracas a Deus me acolheram.” (29)
“minha familia ndo mudou comigo, todo mundo continua me tratando
normal, at¢ com mais cuidado.” (31)
“quando minha familia descobriu me abragou.” (39)
“meus filhos me tratam normalmente, acho até que melhor que antes.”
(42)
“as pessoas me deram muito apoio assim legal, minha familia fica

preocupada, meu filho me liga sempre.” (52)

Maior proximidade afetiva ocorreu com os familiares que reagiram ao diagndstico
com aceitacdo, geralmente pais e irmédos, e filhos nos casos de participantes cujos filhos ja
eram adultos na época da descoberta do diagnostico. As demonstracdes de afeto

consistiram na preocupacdo coma salde, o tratamento e a situacdo financeira.

4.4.2.2 Rejeicao/abandono pela rede familiar e amigos.

Outros pacientes, infelizmente, informaram que ndo puderam contar com o apoio da
familia ou de amigos por medo de rejeicdo futura ou até mesmo por terem sidos
abandonados por eles:

“minha familia e meus amigos, eu achei que ndo tinha necessidade de
contar. Por que eu tenho minha vida particular separada, entdo nao
dependo deles para viver, né?” (05)

“eu ndo tenho familia, porque meus irmdos nunca valeram nada.” (14)
“sofri abandono por mae, por irmao, por familia.” (15)

“ndo tenho familia, minha familia praticamente morreu todo mundo.” (19)
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“(...) eu ndo moro com meus pais nem com 0 meus irmaos, estdo eles ndo
sabem e sinceramente, ndo pretendo e nem vejo tanta necessidade assim
de contar.” (22)

“minha familia ¢ um pouco separada, minha mae sabe, mas eu preferia
que nao soubesse, por gque ela é meio massa. Uma irma sabe, mas os
outros irmaos ndo. Minha mae usou isso para me chantagear.” (24)

“me preocupo pela minha familia ndo saber disso.” (28)

Assim como no estudo de Rabuske (2009) também foi observada a manutencéo de
rompimentos ocorridos anteriormente ao diagndstico, com pais, irmdos e também com
filhos, que ja estavam sob os cuidados das avds anteriormente. Este sentimento de exclusdo
e rejeicdo foi relacionado a falta de preocupacdo dos familiares com a saude e a situacao
econdmica da pessoa. Em alguns casos, também houve referéncia ao medo do contagio por
parte dos familiares, especialmente relacionado ao uso de objetos como talheres, copos,
toalhas ou até mesmo, separacdo de banheiros.

O medo que a revelacdo do diagnostico possa afetar os relacionamentos reforca a
adogdo do segredo de sua condicdo como forma de preservacdo dos lagos. Além das falas
acima, a fala a seguir evidencia claramente a intencdo de preservacdo das relacOes e,
principalmente, autopreservagéo:

“eu sei que tem amigos meus que se eu disser que sou soro positivo
ndo vdo nem me abragcar mais. Entdo eu acho que ndo tem
necessidade e ndo falo nada, porque sei que ndo vou contamina-los
com um aperto de mdo ou abrago, entdo ndo falo nada pra nédo

constranger eles e nema mim.” (5)

Nas falas desses participantes constata-se um afastamento de familiares e amigos,
inclusive com relatos de rejeicdo. Para Sousa et al. (2004), afastamento da familia pode ser
explicado por um imaginario que surge a partir de manifestacdes fisicas presentes no
paciente com HIV/Aids, e essa expressdo estética corporal ndo é bem recebida pela
sociedade, pois essas manifestacfes perceptiveis fogem a um modelo de individuo

socialmente aceito.
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4. 3. Relagdo com o trabalho.

Em relacdo ao &mbito trabalhista, ainda € grande a discriminacdo do trabalhador
soropositivo na atualidade, e considerando a importancia do trabalho para o homem, as
discriminacGes ocorridas no ambito de suas atuacdes ou as rupturas do emprego
ocasionadas em razdo de pratica discriminatoria, acabam dificultando ainda mais que esses
trabalhadores experimentem outra face da sociedade, a face trabalhista (MALTA,
CARLOQOS, 2001).

“o0 problema pior foi meu patrdo. (...) quando ele soube ele simplesmente
ignorou, ndo me deu um pingo de atencdo, nem assisténcia, me mandou
embora e na época eu nao era nem carteira assinada. Eu pedi para ele me
ajudar pelo menos a me colocar no INSS, mas nem isso ele me ajudou.”
“no trabalho vocé ndo consegue ir ¢ falar com as pessoas que vocé tem,
aquele negocio de preconceito.” (29)

“fiquei afastada 4 anos pelo INSS, (...) por que volta e meia sempre era
uma coisa, uma alergia, tive problema de rins. (...) fui readmitida, mas
pedi para sair do hospital devido & minha baixa imunidade.” (34)

“no trabalho ninguém sabe, por que até a gente sabe que é um querendo
engolir o outro, entdo cada um no seu, até porque eu trabalho por conta
propria, eu tenho minhas clientes e ninguém sabe, gracas a Deus.” (35)
“fui demitido.” (36)

“no trabalho, nem todos sabem.” (40)

“perdi 0 emprego que eu estava por discriminagdo.” (45)

No caso dos participantes que perderam o emprego, isso geralmente ocorreu logo
apos o diagndstico, com a piora do quadro clinico e a dificuldade de retomar as capacidades
fisicas anteriores, mas também foi comum estar relacionada ao preconceito por parte de
empregadores em fungdo da revelacdo do diagnostico.

O homem na sociedade contemporanea é valorizado a partir do seu lugar de
proprietario e consumidor - homem e mercadoria se identificam. Esse passa a ser 0 eixo
norteador da representacdo que o homem elabora de si mesmo e dos outros a sua volta. A
sociedade de consumo impde que tudo gire em torno dela, especialmente o trabalho e,

considerando a centralidade do trabalho na vida das pessoas e como este perpassa as
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expectativas, as necessidades, a subjetividade e a identidade social do trabalhador, vem se
delineando um panorama de construgdo de valores que ndo ficam restritos ao espacgo
organizacional, mas estdo balizando a configuracdo das relacdes sociais (RIBEIRO &
LEDA, 2004).

O trabalho é rico de sentido individual e social. E meio da produgdo da vida de cada
um, provendo a subsisténcia, criando sentidos existenciais ou contribuindo na estruturacdo
da personalidade e da identidade. Também é categoria central da propria organizagao social
(BORGES & TAMAYO, 2001).

Neste contexto, € interessante ressaltar que em algumas falas foi observado que apds
o diagndstico da Aids, ndo ocorreu mudancas em reacdo ao ambiente de trabalho, um dos
fatores que podem estar contribuindo para o enfrentamento da doencga, visto que 0 modo
como o trabalhador lida com os problemas e condicdes geradoras de estresse no ambiente
de trabalho exercem forte influéncia sobre a salde do mesmo, modulando a gravidade do
dano resultante.

“eu sempre trabalhei. Nunca me prejudicou ndo”. (1)

“trabalho normal.” (7)

“ndo tenho nenhuma restricdo de nada ndo, pelo contrario, no meu
trabalho, meu patrdo sabe da minha condicdo e me da pleno e total apoio.
“(...) ndo tive preconceito de ninguém I4.” (17)

“(...) trabalho ndo mudou nada.” (22)

“continua a mesma coisa.” (41)

“eu procuro muito trabalhar, pensar em outras coisas, fazer outras coisas,
porque se eu ficar pensando nisso eu entro até em depressdo.” (49)

“no trabalho também ndo tenho problema nenhum, desenvolvo meu
trabalho super bem também, a minha chefe também sabe, a minha

coordenadora, do ocorrido.” (53)

E satisfatorio notar que apesar de todo estigma que a doenca ainda carrega, nem
todos os individuos e até mesmo donos de empresas ou chefes, estdo comecando a entender
a importancia de se apoiar um trabalhador quando este revela seu diagndstico, ao invés de
“puni-lo” com preconceito ¢ demissdo. Nota-se que 0 apoio prestado, afeta de forma

positiva ndo s6 a vida desse funcionario, dando-lhe mais motivos para sentir vontade de
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continuar vivendo, como também sua motivacdo e satisfacdo em continuar trabalhando e
exercendo sua funcédo de forma cada vez mais dedicada em determinada empresa.

No caso dos participantes que mantiveram o trabalho anterior ao diagnéstico, alguns
consideraram necessario revelar a soropositividade, mesmo que viessem a sofrer
preconceitos, pois acreditaram que a privacidade sobre o diagnostico seria um aspecto de
dificil manejo no cotidiano das relagdes de trabalho, especialmente, quando da necessidade
de auséncia para consultas, exames e retirada de medicacdo, bem como para
hospitalizacGes.

Nota-se que hoje o HIV/Aids ndo impossibilita o individuo de trabalhar, sendo
confirmado com os resultados obtidos neste estudo de que 29% (n=14) encontram-se em
um emprego fixo de carteira assinada e outros 44% (n=22) encontram-se em algum tipo de

ocupacdo (sendo contribuinte ou ndo).
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Atualmente, os portadores de HIV/Aids infelizmente, ainda continuam sendo
afetados com o estigma e preconceito da infeccdo/doenca. Porém, aos poucos, pode-se
notar que o cenario anteriormente de completo e total isolamento do paciente, vem se
transformando aos poucos. Esses pacientes estdo sendo melhor acompanhados, quanto a
gualidade de sua saude, favorecendo sua inclusdo na sociedade.

Além disso, foi possivel observar a mudanga no quadro clinico do portador de
HIV/Aids que utiliza a TARV. Atualmente eles estdo vivendo mais tempo, estdo melhores
inseridos no mercado de trabalho, com carga viral indetectavel e contagem de células CD4
> 350 cel/ul, conforme demonstrado neste estudo.

Com inimeros meios de divulgacdo de informacGes existentes nos dias de hoje,
mesmo que 0 paciente seja classificado com uma escolaridade baixa, nota-se que ele
consegue compreender o0 assunto sobre sua condicdo de salde, pois ndo necessariamente a
baixa escolaridade significa que o individuo ndo tenha capacidade de entendimento sobre
determinado assunto. Além disso, os portadores do HIVV/Aids enfrentam diversas situacdes
gue afetam o seu estilo de vida e, por extensao, a forma como irdo lidar coma enfermidade.
Aprendendo e compartilhando mais sobre a patologia, os portadores do HIV/Aids terdo
subsidios para realizar agdes de autocuidado com autonomia e que possibilitardo uma
melhor qualidade de vida.

Neste contexto, entende-se a grande importancia da implementagcéo de uma consulta
com o profissional Enfermeiro, com o objetivo de criar lacos mais préximos de confianca
com esse paciente. A abordagem do Enfermeiro também pode favorecer a criacdo de
grupos de compartilhamento de conhecimentos, expectativas, experiéncias e sentimentos,
reforcando sempre a importancia do uso do preservativo tanto para sorodiscordantes quanto
para os soroconcordantes, tornando-se um importante diferencial ao tratamento.

Porém, nem toda a sociedade tem a consciéncia sobre a forma de transmisséo do
HIV e por este motivo, muitos dos portadores hoje, ainda escolhem esconder seu
diagnostico da propria familia ou amigos - aqueles que deveriam ser suas principais redes
de apoio. Ainda assim, foi satisfatorio notar a mudanga na capacidade de enfrentar a doenca
mostrando que o diagndstico de HIV/Aids ndo significou mudanca negativa e que para

alguns, foi sindnimo de melhora do estilo de vida.
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APENDICES

Apéndice 1 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Projeto de Pesquisa: “TRABALHO E CONDICOES DE VIDA APOS A INTRODUCAO DA

HAART: UM ESTUDO COM PESSOAS VIVENDO COM HIV/Aids, MATRICULADOS
NO AMBULATORIO DO HUGG/UNIRIO, BRASIL”

Prezado(a) Senhor(a),

OBJETIVSO DO ESTUDO: analisar o sentido que as pessoas vivendo com HIV/Aids
estabelecem em suas relacdes com o trabalho; caracterizar as condicdes de vida e de trabalho das
pessoas apos o diagndstico 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
condi¢des de vida e de trabalho.

ALTERNATIVA PARA PARTICIPACAO NO ESTUDO: vocé tem o direito de n&o participar
deste estudo. Estamos coletando informacdes para avaliar a qualidade de sua vida, e de seu trabalho
apos o diagnastico de HIV/Aids. Se vocé ndo quiser participar do estudo, isto ndo ird interferir em
sua vida, muito menos em seu atendimento nesse ambulatério.

PROCEDIMENTO DO ESTUDO: se vocé decidir integrar este estudo, vocé participara de uma
entrevista individual que durara aproximadamente 1 hora, bem como utilizaremos suas respostas
(sem que vocé seja identificado) como parte do objeto de pesquisa.

GRAVACAO EM AUDIO: todas as entrevistas serdo gravadas em audio. As gravacdes serdo
ouvidas por mim e por uma entrevistadora experiente e serdo marcadas com um ndmero de
identificacdo durante a gravacdo e seu nome ndo sera utilizado. O documento que contém a
informag&o sobre a correspondéncia entre nimeros e nomes permanecera trancado em um arquivo.
As gravacoes serdo utilizadas somente para coleta de dados. Se vocé ndo quiser ser gravado em
audio, vocé ndo podera participar deste estudo.

RISCOS: vocé pode achar que determinadas perguntas incomodam a vocé, porque as informagoes
que coletamos sdo sobre suas experiéncias pessoais. Assim vocé pode escolher ndo responder
quaisquer perguntas que o fagam sentir-se incomodado.

BENEFICIOS: o estudo vai promover um maior conhecimento sobre suas condicdes de vida e
trabalho de pessoas vivendo com HIV/Aids, ndo sera, necessariamente, para o seu beneficio direto.
Entretanto, fazendo parte deste estudo, vocé vai fornecer informacdes sobre como vocé esta
vivendo ap6s o inicio do antirretroviral, se vocé esta trabalhando ou ndo, e quais as suas condi¢oes
de vida. A partir desse estudo pretende-se elaborar um instrumento para avaliar a influéncia do
trabalho na qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/Aids, e assim promover melhorias para
pacientes como Voceé.

CONFIDENCIALIDADE: como foi dito acima, seu nome ndo aparecera nas gravagoes de audio,
bem como em nenhum formulario a ser preenchido por nés. Nenhuma publicacdo partindo destas
entrevistas revelara os nomes de quaisquer participantes da pesquisa. Sem seu consentimento
escrito, os pesquisadores ndo divulgardo nenhum dado de pesquisa no qual vocé seja identificado.
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DESTINO, SEGURANCA E GUARDA DO MATERIAL COLETADO: todo material coletado
sera armazenado exclusivamente pela pesquisadora que o coletou, em seu arquivo pessoal. Apos o
periodo de 5 anos, 0 material sera descartado.

DUVIDAS E RECLAMAGOES: esta pesquisa esta sendo realizada com pacientes matriculados
no ambulatério da 10%. enfermaria do HUGG/UNIRIO. Possui vinculo com a Universidade Federal

de Juiz de Fora — UFJF atraves do Programa de P6s Graduagdo em Enfermagem sendo a
aluna Fabiana Barbosa Assumpgéo de Souza (UNIRIO) a pesquisadora principal, sob a orientagdo
da Prof2 Dra. Girlene Alves da Silva. As investigadoras estdo disponiveis para responder a qualquer
davida que vocé tenha. Caso seja necessario, entre em contato com Fabiana no telefone 2542- 6404,
ou o Comité de Etica em Pesquisa, CEP-UNIRIO no telefone 2542-6404 ou e-mail cep-
unirio@unirio.br. Vocé fornecera nome, endereco e telefone de contato apenas para que a equipe do
estudo possa Ihe contactar em caso de necessidade.

Nome:

Endereco:

Telefone:

Eu concordo em participar deste estudo.

Assinatura:

Data:

Discuti a proposta da pesquisa com este(a) participante e, em minha opinido, ele(a) compreendeu
suas alternativas (incluindo ndo participar da pesquisa, se assim o desejar) e deu seu livre

consentimento em participar deste estudo.

Assinatura (Pesquisador):
Nome: Fabiana Barbosa Assumpc¢ao de Souza

Data: / /



mailto:cep-unirio@unirio.br
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Apéndice 2- Formulario Coleta de Dados

Projeto de Pesquisa: “TRABALHO E CONDICOES DE VIDA APOS A INTRODUCAO DA
HAART: UM ESTUDO COM PESSOAS VIVENDO COM HIV/Aids, MATRICULADOS
NO AMBULATORIO DO HUGG/UNIRIO, BRASIL”
N°:
Data da Coleta de dados: /[

N° Prontuério: . Sigla:
| - DADOS CLINICOS

1.1 — Carga Viral atual: . / /

1.2 — CD4 atual: ) / /

1.3- Vocé é cadastrado em alguma clinica da Familia? 1)Sim; 0)N&o

1.3.1 Se sim, qual o nome da equipe/unidade/bairro:
1.5.2 Se sim, vocé ¢ atendido por médico ou enfermeiro da salde da familia:

() Médico; ( ) Enfermeiro

1.3.3 Se sim, vocé recebe visita domiciliar? 1)Sim; 0)N&o

1.3.4 Se sim, vocé recebe medicamentos para o seu problema na Clinica da Familia?

1)Sim; O)Nao

Il - DADOS SOBRE QUALIDADE DE VIDA ENO TRABALHO (gravada em audio)

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

2.2 — Como temsido fazer uso de seus medicamentos? (abandono)

2.3- Vocé recebeu algum aconselhamento antes ou ap6s o0 exame?

2.4- Depois que vocé descobriu que tem o HIV, como tem sido a sua vida (familia, lazer,
alimentacédo, laborativa, liberdade, locomogao)? (como era entao antes?)

2.5- Como esta a sua vida apds o diagndstico?

2.6- E 0 seu trabalho, como esta? (\VVocé esté trabalhando no momento?)

2.6.1- Qual a atividade que vocé exerce/exerceu?

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, locomogao? Como vocé esta?

2.9- Vocé acha que sofreu alguma discriminagao em seu trabalho/familia/em sua vida devido ao seu
diagnostico?

2.10- Vocé possui ou possuiu algum tipo de apoio em seu tratamento/acompanhamento, apds o
diagndstico? Em caso afirmativo, descreva o tipo de apoio que vocé recebe ou recebeu (perguntar
pela familia, rede de apoio, movimento social).

2.11- O senhor 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.
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I11- DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS:
3.1- Endereco Residencial:

Bairro:

. Municipio: . CEP:
. Telefone:

3.2- Sexo:
1) Masculino 2) Feminino

3.3.-Cor ou Raga (auto-declarada):

1) Branco 2) Preto

3) Amarelo 4) Pardo

5) Indigena 6) Sem declaracédo
3.4- Datade Nascimento: /| [
3.5-Idade .

1) 18 — 29 anos 2) 30 — 39 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) Unidao Consensual 4) Separado/Divorciado
5) Vilvo 6) Outro

3.9 - Crenca ou Religido:

1) Sem religido 2) Catolica

3) Evangélica 4) Espirita

3) Umbanda/Candoblé 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- Situacao Trabalhista:

01) Desempregado

02) Empregado Contribuinte

03) Empregado Nao-contribuinte
04) Do Lar Contribuinte

05) Do Lar Nao Contribuinte

06) Autonomo Contribuinte

07) Autbnomo Nao-Contribuinte
08) Outro:

3.13- Profisséao:

3.14-Renda Individual:



01) Sem renda.
02) Sem renda fixa (servigo eventual). Valor:

03) Até quantos salarios minimos: (SM) (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 salarios minimos: (SM)
04) Nao sabe informar.

05) Nao se aplica.

3.24 — Recebe beneficio do governo?
01) Nao recebe

02) LOAS

03) Bolsa Familia

04) Outro:

- Observacdes do Entrevistador:

(fez perguntas, demonstrou compromisso, participou, falou, chorou, outro tipo de
manifestou alguma coisa...)
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Entrevistador:
Digitador:

*Salario minimo vigente em 2015: Nacional: R$ 788,00



Apéndice 3 - Termo de Compromisso

Termo de Compromisso

DE: FABIANA BARBOSA ASSUMPCAO DE SOUZA
PARA: JORGE FRANCISCO DA CUNHA PINTO — Chefe da Décima Enfermaria do

Hospital Universitario Gaffreé e Guinle (HUGG).

Eu, FABIANA BARBOSA ASSUMPCAO DE SOUZA, professora adjunto da
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO) pretendo realizar um projeto de
pesquisa intitulado: “TRABALHO E CONDICOES DE VIDA APOS A INTRODUCAO DA
HAART: UM ESTUDO COM PESSOAS VIVENDO COM HIV/Aids, MATRICULADOS
NO AMBULATORIO DO HUGG/UNIRIO, BRASIL”. Sendo assim, solicito, por meio desta,
autorizag@o para realizar a coleta de dados junto aos pacientes matriculados no ambulatério da 10°
enfermaria do HUGG/UNIRIO. Vale destacar que serd garantido o sigilo e anonimato de todos os
entrevistados cujos dados serdo coletados através de entrevistas conforme a Resolucdo CNS

466/2012, sendo os mesmos utilizados somente para subsidiar a analise da referida pesquisa.

Rio de Janeiro, ()3 de Pyt~  de2015.
{

Vel i —

Fabiana Barbosa Aséumpg#o de Souza
Enfermeira - Professora Adjunto da UNIRIC

COREN-RJ — 46848
%& 0\(./"‘ &@-N "

- ;{9{13
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