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Resumo:

Este estudo teve por objeto o processo de diagnostico da soro positividade para o HIV e por objetivos: descrever processo de revelagéo
do diagndstico positivo para HIV e discutir a vivéncia do preconceito e suas consequéncias para vida cotidiana. Método: Entrevistas
com 49 pessoas que vivem com HIV (PVHIV). Técnica de anélise de contetdo lexical, com auxilio do software Iramuteq 0.7 alpha 2.
Resultados: As condigdes de vida de pessoas que vivem com HIV sdo permeadas pelo estigma, preconceito e discriminagdo. A
revelagdo do diagndstico para a sociedade ndo é uma tarefa facil e nem sempre ocorre. Apds impacto inicial do diagnostico, a vida segue
com mudangas cotidianas, 0s sentimentos de desespero e medo sdo aplacados com o tempo, entretanto o preconceito persiste.
Concluséo: Os resultados mostram complexo cendrio de se (con) viver com o virus e /ou com a sindrome. A descoberta do diagndstico,
aceitacdo, decisdo sobre revelagdo, reunir meios de enfrentamento do preconceito e prosseguir vivendo, exige que PVHIV tenham
suporte e se reprogramem para enfrentar desafios diérios.

Palavras-chave: PVHIV; revelagio do diagnéstico, acontecimentos que mudam a vida; preconceito.

Abstract

This study had as its object the process of diagnosing serum positive for HIV and its objectives: to describe the process of disclosing the
positive diagnosis for HIV and to discuss the experience of prejudice and its consequences for everyday life. Method: Interviews with 49
people living with HIV (PLHIV). Lexical content analysis technique, with the aid of the Iramuteq 0.7 alpha 2 software. Results: The
living conditions of people living with HIV are permeated by stigma, prejudice and discrimination. Disclosing the diagnosis to society is
not an easy task and does not always occur. After the initial impact of the diagnosis, life continues with daily changes, the feelings of
despair and fear are appeased over time, however prejudice persists. Conclusion: The results show a complex scenario of (con) living
with the virus and / or the syndrome. The discovery of diagnosis, acceptance, decision on disclosure, gathering means to face prejudice
and continue living, requires that PLHIV have support and reprogram themselves to face daily challenges.

Keywords: PLHIV; disclosure of the diagnosis, life-changing events; preconception.
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INTRODUCAO

Ha mais de trés décadas a sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids) desafia 0s
saberes e recursos técnico-cientificos, econémicos, politicos, sociais e psicoldgicos. E uma
enfermidade multifacetada que vem trilhando um caminho permeado por estigma,

preconceito e discriminacao apesar de muitas conquistas.

De 1980 a junho de 2019, foram identificados no Brasil 966.058 casos de aids e de
2007 até junho de 2019, foram notificados no Sistema de Informacdo de Agravos de
Notificacdo (Sinan) 300.496 casos de infeccdo pelo HIV no Brasil demonstrando a
importancia que a sindrome tem para saude publica .

Conviver com HIV pode suscitar nos individuos diversos sentimentos controversos,
hora se tem disposi¢do e motivagdo para seguir a vida, e em outros momentos o0 medo do
preconceito e da exclusao social faz com que muitos sujeitos se isolem. Nao é s o corpo
fisico que se desintegra, mas os sonhos, a plenitude de viver, o lazer, o trabalho e as
relacdes de afeto @,

Sentimentos negativos podem ser vivenciados pela pelas pessoas que vivem com
HIV, o futuro pode se mostrar incerto, e a morte iminente pode parecer mais presente.
Entretanto acolhimento e escuta ativa podem favorecer o melhor enfrentamento dos
desafios trazidos pela nova condicdo, mas para tanto € preciso a revelagdo do seu status
soroldgico, tarefa nem sempre facil, pois a ocultacdo do diagndstico se transforma em uma
forma de protecdo®, uma vez que essa revelacdo se d4 em um contexto onde o estigma e o
preconceito, podem estar presentes, dificultando ou até mesmo impedindo que a mesma
acontega.

Desta forma o presente estudo teve por objeto o processo de diagndstico da soro
positividade para o HIV e por objetivos descrever o processo de revelagdo do diagnostico
positivo para HIV e discutir a vivéncia do preconceito e suas consequéncias para a vida

cotidiana.
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MATERIAIS E METODOS

Estudo de carater qualitativo descritivo, realizado com 49 pessoas vivendo com HIV
(PVHIV) com idade entre 18 e 70 anos, em uso de terapia antirretroviral, matriculados no
ambulatorio de um Hospital Universitario, localizado no municipio do Rio de janeiro. Os
dados foram coletados por meio de entrevista gravada. Na coleta foi utilizado um roteiro
de entrevista, elaborado apos revisao de literatura. As entrevistas gravadas foram
transcritas na integra, originando um corpus, analisado pela técnica de anélise de conteudo
lexical, com o auxilio do software Iramuteq 0.7 alpha 2 (Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires ). O mesmo realiza analises
estatisticas de textos ), através de cinco tipos diferentes de analises, entre elas a
classificacdo hierarquica descendente (CHD) na qual o estudo se deteve. Esta classificacdo
permite uma analise lexical do material textual e oferece contextos (classes lexicais), 0s
dados séo organizados em um dendograma da CHD, a descri¢éo de cada uma das classes,
se da principalmente, pelo seu vocabulario caracteristico (palavras que estatisticamente
estdo mais ligadas a classe, por meio do qui-quadrado), fornece também os segmentos de
texto que identificam cada classe permitindo sua contextualizacdo pelo pesquisador com
embasamento teérico adequado .

Atendeu a resolucdo do Conselho Nacional de Saude (CNS) 466/2012, aprovado no
CEP da instituicdo (CAAE: 45955315.0.0000.5285). Os participantes foram identificados
pelo nimero correspondente da entrevista.

RESULTADOS

Sobre a caracterizagdo sociodemogréfica e clinica, das 49 PVHIV entrevistadas,
ocorreu predominancia do sexo masculino (55%), faixa etaria entre 30-49 anos (66%),
escolaridade ensino fundamental incompleto (31%) e solteiro (66%). Com relacédo a
situacdo trabalhista os empregados contribuintes representam (29%) e os desempregados
(27%), destacando uma baixa escolaridade aliada ao desemprego. Quanto a avaliagcdo
clinica a maior parte da populacdo apresentava carga viral (CV) indetectavel (67%) e CD4"
>= 350céls (55%).

A andlise das entrevistas por meio do software Iramuteq, resultou em dois grandes
blocos, o primeiro, composto por cinco classes abordou o processo de diagndstico da soro
positividade para o HIV, e 0 segundo bloco, com duas classes, reuniu as informag6es sobre
0s caminhos para o enfrentamento e aceitacdo da sindrome. Neste artigo abordaremos as
classes 1 e 4 do primeiro bloco que abordou o processo de diagnostico da soro

positividade para o HIV.

As condi¢es de vida de PVHIV e o processo de diagndstico do HIV trazem questdes

relacionadas ao processo de revelagéo paraa familia e/ou amigos e suas conseguéncias.
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Aspectos da vida cotidiana, como introdugdo de uma terapia medicamentosa de longa
duracdo, necessidade de mudancas de habitos relacionados a satide bem como o

enfrentamento do preconceito e da discriminacéo.

A Classe 1 revelou o processo de revelagao diagnéstica. Apresentou 24 segmentos
de texto (ST) e representatividade de 15,8 % do total do material analisado. O momento de
revelacdo do diagndstico € delicado e dificil. Esta classe descreve como se deu a revelagao

bem como as pessoas eleitas para compartilhar deste momento.

Na verdade, os meus amigos eu ndo contei, na minha familia s6 a minha mae sabe, por que eu ainda

nao estou preparado para falar, ainda ndo, e meu convivio social, ninguém sabe e no trabalho também néo
23)

S6 a minha familia mesmo que contei para eles me apoiarem na minha vida no comego .
Eu s6 tenho uma amiga, que sabe por que o0 resto eu ndo quis contar, porque ndo tem necessidade de
contar, so tenho uma amiga em quest&o que sabe o resto nao faz diferenca 9.

Por outro lado manter o diagnostico em segredo pode ser uma forma de protecéo e

cuidado por medo de serem rejeitados e sofrerem preconceito.

Eu ndo conto para ninguém, que eu tenho vergonha 7,
Sofri abandono por mée, por irméo, por familia, sofri preconceito violento 19,

Outro campo delicado das relacfes para PVHIV é o campo do trabalho, este
favorece mudancas nas condi¢des de vida o que se traduz em diferentes formas de lidar
com o processo saude-doenca, mas na pratica os individuos ainda se sentem vulneraveis e

receosos nas relacdes de trabalho, como evidenciado abaixo.

Nunca falei, na empresa também néo falei, é muito ruim alguém saber que tem um doente assim na
empresa 29,

no trabalho ninguém sabe s6 o escritorio mesmo que sabe por causa da minha reagéo, que eu tive
que me afastar mesmo®4,

A Classe 4 trouxe a vivéncia do preconceito no cotidiano, apresenta 18 ST e
compde 11,8% do material da analise. E possivel observar uma preferéncia pela nio
exposicao, principalmente por medo, podendo levar ao isolamento como estratégia de
protecao.

Eu prefiro me manter em casa e fica quieto na minha e continuar meu tratamento, eu preferi me
privar de certas coisas, muito medo de falar com as pessoas, tem aquele negdcio de preconceito 9,

Fico sem jeito de falar com os outros, quase ninguém sabe que eu tenho o virus 4,
sofri discriminacdo da minha mae, uma irma sabe, mas 0s outros irmaos ndo, minha mée usou isso
para me chantagear®,

Bem dificil, muito dificil, isso € dificil, porque a minha familia meio que, como € que vou explicar, se
afastou de mim 7,
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O trabalho é fonte de renda, prazer e pertencimento e a vivéncia do preconceito neste

cenario, pode dificultar as a¢fes positivas de enfrentamento no contexto do HIV.

Muito medo de falar com as pessoas, as vezes, vocé tem no trabalho, vocé ndo consegue ir e

enfrentar a mesma coisa, e explicar para as pessoas que vocé tem aquele neg6cio de preconceito
(29)

O respeito, apoio e solidariedade séo elementos que podem colaborar para a
ressignificacdo da vida apesar das adversidades trazidas pela sindrome. Ser aceito
socialmente, poder manter vinculos afetivos e de trabalho fortalecem a PVHIV auxiliando
o enfrentamento do diagndstico.

DISCUSSAO
A amostra do estudo pode ser descrita predominantemente por homens, adultos

jovens, com ensino fundamental incompleto e solteiros o que corrobora com o perfil de
pesquisas atuais &>7). Quanto & avaliagio clinica a maior parte da populacio apresentava
carga viral (CV) indetectavel o que também foi apresentado no estudo sobre estigma ©.
Carga viral indetectavel e bons niveis de CD4" refletem melhor qualidade de vida o que
também favorece um melhor enfrentamento das questfes trazidas pelo diagndstico positivo
para o HIV ©,

Decidir sobre o melhor momento e para quem revelar o diagndstico, quase sempre
vem acompanhado de angustias, preocupacdes e dividas ©. Receber o diagndstico de uma
doenca cronica transmissivel € um momento complicado, a julgar pelas inimeras
consequéncias e significados que esta traz consigo ). Comparar a infeccéo pelo HIV, com
doencas cronicas como diabetes, cancer e hipertensao, que sdo doencas que precisam de

tratamento e acompanhamento é uma tentativa de normalizagio da mesma ©19),

A familia parece ser a primeira célula para a qual o individuo faz a revelacdo sobre o
diagnostico do HIV, e neste contexto a mae tem representatividade. Posteriormente 0s
amigos parecem ser a segunda rede de apoio para a qual a revelacéo é feita. Os amigos
tanto como a familia sé&o apontados como uma rede de apoio e acolhimento, quando nédo
conseguem revelar seu diagnostico para a familia comumente os amigos séo elencados
para essa revelacédo , estes auxiliam no perpassar das pedras do caminho, caracterizado
neste universo principalmente como estigma e preconceito e também a discriminagdo que

permanecem fortemente associados ainda hoje ao HIV/aids.
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Revelar sua soro positividade € um momento impar e uma tarefa nem sempre facil
para PVHIV considerando que este fato interfere na prépria vida e na das pessoas que 0
rodeiam. Inimeros séo os desafios apos o diagnostico como o medo, o estigma, 0
preconceito, as mudancgas no corpo, na vida diaria, a necessidade de adesdo a uma terapia
medicamentosa entre outros ‘9, acomunicacéo do diagndstico, pode deixar o individuo
vulneravel ao estigma social e a discriminagédo, aspectos amplamente identificados na
populacéo de adultos que vivem com o HIV/aids ©.

A revelacdo se torna um marco para este sujeito, pois revelar ou nao sua condi¢édo
interfere na maneira como o convivio com sua nova condicao sera manejada. A PVHIV
pode ter sua rede de apoio reduzida por medo de sofrer preconceito o que dificulta suas
relacdes socio afetivas. A familia foi aqui identificada como suporte, apoio e rede que
ofertou cuidado e amparo representando agdes solidérias de acolhimento €11,

O impacto social negativo da aids, ainda hoje marcado pelo preconceito, estigma e
discriminacao favorece o individuo a vivenciar o medo da perda do apoio das relacoes

sociais como um todo, levando-o muitas vezes ao ndo desvelamento da sua condigio™?.

Com maior frequéncia a PVHIV esta sujeita a sofrer prejuizo moral por que sua
intimidade, vida privada e honra sdo feridas por uma publicidade leviana sobre sua
sorologia positiva, a associacdo entre o0 HIV e comportamento de risco ou impuro, onde
questdes de cunho moral e religioso podem transformar-se em mecanismo de
culpabilizacéo, levando a uma ideia de castigo por mau comportamento, ainda faz com que
muitas pessoas no revelem seu diagnostico® as fazendo ter vergonha de sua condiggo® .

O preconceito e a intolerancia podem matar mais do que o virus biolégico 3 pois
encurtam a vida possivel, conforme os conceitos de morte civil e morte anunciada, que
seria chamado de morte social, levando o sujeito ao isolamento, com consequéncias para
seu tratamento e acompanhamento %),

Outro aspecto importante no cenario da sindrome € o trabalho, este é fonte de
renda, prazer, satisfacdo, sentimento de utilidade, insercéo social e pertencimento ao
mundo 4 e neste contexto, socializar o diagnostico é uma questdo complexa, podendo
significar passar por constrangimento e até demissé&o.

Cuidar das quest@es relacionadas ao trabalho é uma necessidade para as PVHIV
uma vez que o mundo do trabalho pode interferir positivamente ou ndo no enfrentamento

da enfermidade, trazendo reflexos nas questfes relacionadas a adesdo e também a
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qualidade de vida. A Lei n° 12.984 define como crime a discriminacéo a pessoa vivendo
com HIV/aids (PVHA), punivel com reclusdo e multa aquele que negar emprego ou
trabalho @ PVHA, exonerar ou demitir de seu cargo ou emprego, segregar no ambiente de
trabalho, entre outras condutas discriminatorias visando que as vulnerabilidades
relacionadas possam ser minimizadas*®).

Na busca de dar continuidade a normalidade da vida, o trabalho se destaca como
fator positivo para o enfrentamento dos desafios trazidos pela soro positividade® ,

O impacto do diagnostico afeta o fisico e o emocional e sentimentos como 0 medo da
rejeicao social, abandono da familia, do companheiro e dos amigos, somados a ansiedade,
baixa autoestima, perda de funcdo social e preconceito permeiam o cotidiano de PVHIV
(18), O desconhecimento e a falta de informacéo acerca do HIV fomentam questdes ligadas
ao preconceito bem como os preceitos que ligam a sindrome a julgamentos morais e

condutas desviantes (7,

A receptividade negativa da noticia, pode gerar estigma com relagao a viver com
HIV/aids, e os participantes do estudo afirmaram ter sofrido com comentarios
discriminatorios, alguns relataram que a revelacdo para a familia trouxe por parte desta
discriminagdo, o mesmo relatado no estudo sobre estigma no Brasil , onde 41% das
pessoas relataram comentarios discriminatérios ou depreciativos, em virtude da condicao
soroldgica, dentro da familia ©.

Ser portador de uma doenca estigmatizada pode levar ao afastamento do convivio
social a fim de que a possibilidade de sofrer discriminacdo possa ser diminuida. De forma
velada ou explicita os sujeitos relatam a vivéncia do preconceito em diferentes cenérios,
como a familia e 0 ambiente de trabalho.

A ndo revelacdo pode conceder a esses individuos certa protecdo ndo se
confrontando com o julgamento moral e a discriminagdo. No anonimato ndo se expdem
carregam sozinhos sua enfermidade, o que pode fazer com que também nao consigam
enfrentar positivamente algumas situa¢oes apresentadas pela doenga. Todavia essas
situagBes podem ser transpassadas através de agdes solidarias e humanizadas que possam
oferecer acolhimento e apoio ¢1217),

O tratamento para a PVHIV deve ser mais amplo, envolvendo questdes desde as

medicagOes e exames, até a inseguranca, medo e preconceito *®. A motivacio para viver é
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0 que impulsiona o seguimento do caminho do tratamento e esta deve estar presente nas

abordagens feitas principalmente pelos profissionais de salde que acompanham o paciente.
Suas motivacoes, dificuldades, duvidas e anseios frente a vida devem sempre ser

objetos de conversa e partilhamento a fim de favorecer acolhimento e escuta para favorecer

o0 convivio com a enfermidade 9.

CONCLUSOES

A chegada da aids no mundo sofreu diferentes interpretacdes desde 1980 até a
atualidade. Emergiu como uma sindrome letal e aguda caminhou para enfermidade crénica
e tratvel, mas ndo perdeu o estigma, mantendo uma bagagem de preconceito explicito
e/ou velado por todos os segmentos sociais.

Atualmente acomete pessoas, independe de identidade, género, preferéncias sexuais,
cor, raga ou credo, atingindo indiscriminadamente todas as camadas da populagéo,
representando desafio mundial para toda a sociedade.

Ao responder o objetivo do estudo observa-se o complexo cendrio de se (con) viver
com o virus e /ou com a sindrome. A descoberta do diagndéstico, aceitacdo, decisdo sobre
revelar ou ndo essa nova forma de viver para a sociedade, reunir meios de enfrentamento
do preconceito e prosseguir vivendo, exige que a PVHIV tenha suporte e se reprograme
para enfrentar os desafios diarios.

A maior sobrevida/expectativa de vida advinda com a terapia antirretroviral
evidencia que o acompanhamento destes individuos perpassa as necessidades fisicas e
bioldgicas, caminhando para as necessidades psicoemocionais que favorecem o viver mais
e melhor com cuidado integral, inclusivo e acolhedor, ndo focando a doenca, mas o sujeito,
em toda sua potencialidade e vivéncia. Cabe assim um olhar holistico para os sujeitos que
convivem com uma enfermidade crénica. Diante de uma doenca ainda sem cura, de
tratamento longo e complexo, ainda permeada pelo preconceito e discriminagéo.

O respeito, apoio e solidariedade sdo elementos dos quais as PVHIV mais precisam
para a ressignificacdo da vida e manutencgéo do cotidiano apesar das adversidades trazidas
pela sindrome. A familia é a rede de apoio mais apontada como o alicerce para o
enfrentamento do HIV.

Considerando que a infeccdo pelo HIV atinge o mundo como um todo e o quanto

ainda ha estigma e preconceito neste contexto do convivio com o virus, cada vez mais
. ____________________________________________________________________________________________________________________________|

Rev. Rede cuid. saude v. 15,n. 1 jul (2021) ISSN-1982-6451 54


http://portal.revistas.bvs.br/transf.php?xsl=xsl/titles.xsl&xml=http://catserver.bireme.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/catrevistas/catrevistas.xis|database_name=TITLES|list_type=title|cat_name=ALL|from=1|count=50&lang=pt&comefrom=home&home=false&task=show_magazines&request_made_adv_search=false&lang=pt&show_adv_search=false&help_file=/help_pt.htm&connector=ET&search_exp=Rev.%20Rede%20cuid.%20saúde

pesquisas sobre o tema especifico de preconceito, estigma, exclusdo social podem facilitar
o dialogo aberto e sem julgamentos na sociedade, favorecendo cada vez mais que as
PVHIV ndo se sintam excluidas e que todos 0s avangos e conquistas até 0 momento, ndo se

percam.
O estudo apresenta limitacdo uma vez que reflete a realidade de um local especifico

de atendimento, o que ndo pode ser generalizado.
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