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RESUMO

O objeto deste estudo foi a vida depois do diagndstico da soropositividade para o HIV e os objetivos
foram descrever a naturalizacdo da infecgéo pelo HIV como estratégia de enfrentamento da sindrome e
as mudancas positivas e negativas trazidas por este diagnostico. Método: Entrevistas com 49 pessoas
que vivem com HIV (PVHIV). Analise de dados pela técnica de andlise de conteldo lexical, com auxilio
do software Iramuteq 0.7 alpha 2. Resultados: A vida depois do diagnéstico traz a naturalizacdo da
sindrome como forma de enfrentamento e as mudancgas positivas permeiam o autocuidado, traduzido
pelo aumento da autoestima e adocdo de habitos de vida mais saudaveis, entretanto existem também
mudancas identificadas como negativas no cotidiano de PVHIV como o preconceito. Conclusao: Os
resultados mostram que viver com HIV oscila entre a naturalizacdo da sindrome em busca de uma vida
dita normal, convivendo com algumas mudancas principalmente no que tange ao melhor cuidado com a
propria saude, traduzido por mudancas de habitos e adesdo a terapia medicamentosa bem como o
enfrentamento de mudancgas negativas traduzidas por medo do preconceito e das angustias.

PALAVRAS-CHAVE: PVHIV. Revelacdo do diagndstico. Acontecimentos que mudam a vida.
Preconceito

ABSTRACT

The object of this study was life after the diagnosis of seropositivity for HIV and the objectives were to
describe the naturalization of HIV infection as a strategy for coping with the syndrome and the positive
and negative changes brought about by this diagnosis. Method: Interviews with 49 people living with
HIV (PLHIV). Data analysis using the lexical content analysis technique, using the Iramuteq 0.7 alpha 2
software. Results: Life after diagnosis brings the naturalization of the syndrome as a way of coping and
positive changes permeate self-care, translated by increased self-esteem and adoption of healthier
lifestyle habits, however there are also changes identified as negative in everyday life of PLHIV as
prejudice. Conclusion: The results show that living with HIV oscillates between the naturalization of the
syndrome in search of a so-called normal life, living with some changes, especially with regard to better
care for one's own health, translated by changes in habits and adherence to drug therapy as the
confrontation of negative changes translated by fear of prejudice and anguish.
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INTRODUCAO

A sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids) causada pelo virus HIV, é hoje uma doenca
cronica, transmissivel, ainda sem cura, mas com um vasto arsenal terapéutico através dos
antirretrovirais (ARVs) que buscam fazer com que a doenga ndo progrida e 0 sujeito possa manter uma
boa qualidade de vida. Dentre as diversas faces do HIV estd as mudancas que o diagnéstico traz, que
podem variar de mudangas drasticas permeadas de medo, anglstia e preconceito e mudancas
positivas onde a valorizacédo da vida e o autocuidado surgem.

O objeto deste estudo é a vida depois do diagndstico da soropositividade para o HIV e tem por
objetivos descrever a naturalizagdo da sindrome e as mudancgas positivas e negativas trazidas por este

diagndstico.

METODOS

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo. Desenvolvido em um Hospital Universitario no
municipio do Rio de Janeiro. A coleta de dados foi realizada através de entrevista orientada por um
guestionario semiestruturado. A amostra foi composta de 49 pessoas vivendo com HIV (PVHIV) entre
18 e 70 anos, em acompanhamento no referido ambulatorio, que aceitaram participar da investigacao.

As entrevistas foram gravadas, transcritas na integra e organizadas em um corpus. E este foi
analisado utilizando a técnica de analise de conteldo lexical, com o auxilio do software Iramuteq 0.7
alpha 2 (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires). O
Iramuteq é um software gratuito, com fonte aberta, desenvolvido por Pierre Ratinaud (2009) licenciado
por GNU GPL (v2), desenvolvido inicialmente em lingua francesa, que comecou a ser utilizado no
Brasil em 2013, realiza andlises estatisticas de textos @~ sendo util principalmente para anélise de
dados volumosos. Dos diversos tipos de analises realizadas pelo software, utilizamos a classificagédo
hierarquica descendente (CHD), esta obtém classes, que trazem palavras, estatisticamente ligadas a
estas através do qui quadrado, e trazem segmentos de texto que, melhor as caracterizam® . O
pesquisador baseado nesta organizagcdo fornecida pelo software empreende os significados com o
referencial tedrico a fim de atender aos objetivos propostos.

Atendeu a Resolucdo CNS 466/2012, foi submetido ao comité de ética em pesquisa da
universidade, aprovado com o parecer numero: 1.125.414 e CAAE: 45955315.0.0000.5285. Todos os
participantes assinaram o do Termo de Consentimento Livre e esclarecido (TCLE). Os mesmos foram

identificados pela letra S seguido do numero correspondente da entrevista.

RESULTADOS

A amostra foi composta por maioria de sexo masculino (55%), entre 25 e 39 anos de idade,
com baixo nivel de escolaridade, 31% possuiam menos de oito anos de estudo, solteiros e com
condicdes clinicas favoraveis, CD4" acima de 350 células (55%) e 67% individuos com carga viral (CV)
indetectavel.
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Apés a transcricdo na integra das entrevistas, foi gerado um corpus processado no software
Iramuteq, obtendo-se como resultado um dendograma de classificacé@o hierarquica descendente (CHD)
composto por dois eixos principais e sete classes.

Neste trabalho sera apresentado as classes 3 e 2 do eixo que abordou o processo de
diagnéstico da soropositividade para o HIV, trazendo as impressfes dos participantes a respeito da
vida depois do diagnostico, abordando a naturalizacdo da sindrome e as mudancas positivas e
negativas no cotidiano de PVHIV.

A classe 3 aborda o processo de naturalizacéo da sindrome no cotidiano dos sujeitos trazendo
a tenséo entre a vida normal e os desafios da soropositividade. As palavras mudar e nada ligadas mais
fortemente a classe revelam que nada mudou na vida apés o diagnoéstico, quando muito, alguns
hébitos no cotidiano foram adaptados ou modificados na busca de um melhor convivio com o virus. De

forma bem clara os sujeitos expressam que nada mudou, que a vida est4 normal:

A minha vida agora tem sido boa, ta tudo igual, mudou nada.
(S27)
Normal, ndo mudou nada. (S50)
Quando as mudangas séo relatadas, referem-se aos habitos diarios, no depoimento abaixo
esta mudanca veio na necessidade de tomar remeédio diariamente.

Minha vida esta normal o que mudou até o momento agora para mim, é a questédo da
medicacéo, todo dia, que eu nunca usei medicamento nenhum, sempre tive uma saude em perfeito
estado. (S41)
Alguns individuos referiram mudancas nos habitos de saude incorporando algumas praticas no

dia a dia com intuito de desenvolver habitos de vida mais saudaveis.
O que mudou, parei com balada, parei com noitada, parei com bebedeira gostava de tudo isso,
beber, parei com isso. (548)
(...) parei de usar drogas e até consigo comer melhor do que antes, parei de ficar até tarde na

rua, droga sempre usei, sempre foi normal, mas ndo injetavel. (S13)

A medida que manejar o diagndstico se faz necesséario para cumprir as atividades diarias, os
recursos vao sendo acessados com consciéncia, traduzindo uma melhor compreensao do que é o HIV
e suas consequéncias para o corpo fisico e mental.

Entretanto, o0 medo pode dificultar o enfrentamento das situacdes que se apresentam novas no
cotidiano paralisando algumas vezes as atitudes e ac¢des da vida diaria. A sensacdo de liberdade e
autonomia pode ndo mais representar esse cotidiano de viver com HIV, levando ao afastamento do

meio social favorecendo o aparecimento de tristeza e outros sintomas depressivos.

Antes eu podia tudo, e agora eu me sinto ainda meio que limitado, antes eu tinha um mundo

pela frente, eu tenho medo de comecar um projeto agora e ndo conseguir concluir (S36).
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O diagnostico traz alteracdes de habitos e conceitos, e cada individuo tem uma maneira de
lidar e conviver com uma doenca que ainda € permeada de muito estigma e preconceito.

A classe 2 desvela as mudancas positivas e negativas da soropositividade e sua inser¢cédo no
cotidiano. Nesta os elementos do cotidiano, apés o diagnéstico do HIV, apresentam mudangas
positivas e negativas na vivéncia com o virus, necessitando de tratamento e disciplina, todavia nao

significam mais a morte e a finitude dos planos.

Mudou um pouco para melhor, porque a gente ndo tem que é ficar tipo assim, cabeca
pensando naquilo que vocé tem ou, vocé tem que viver, entendeu, ja que eu tenho o virus entédo eu
tenho que viver. (S50)
Manter os planos para o futuro vivenciando o presente traz uma maior valorizacédo da vida.
Entdo a gente ja muda totalmente o modo de vida, o que tange ao seu cuidado pessoal, mas trabalho e
saida basicamente assim ndo mudou nada, acho que esta melhor cuido-me melhor. Porque a gente

passa a dar um pouco mais de valor para vida (S22)

Porém alguns individuos referem mudangas drasticas que rompem com a normalidade do
cotidiano:

Ah mudou, porque antes eu era mais feliz, eu era mais alegre, eu tinha mais prazer em me

cuidar, hoje em dia eu ja me retraio que eu falo, eu vou ter que falar para pessoa que eu tenho entéo

eu prefiro nem me relacionar com ninguém, mudou, mudou bastante. (S47)

DISCUSSAO

A epidemia da infeccdo pelo HIV no Brasil é de predominancia masculina &9, E com relagdo a
idade, composta por adultos jovens para ambos os sexos®. A escolaridade esta ligada a maior
vulnerabilidade de infeccdo pelo virus HIV bem como com melhores recursos de enfrentamento ©. A
populacdo do presente estudo apresentava baixo grau de escolaridade, entretanto desenvolveram bem
0s recursos para enfrentamento das adversidades cotidianas trazidas pela infec¢éo.

A condicdo clinica estavel também colabora para um melhor manejo das situacbes
apresentadas. Carga viral indetectavel e niveis elevados de CD4* pressupdem controle da doenca a
nivel clinico e as PVHIV comumente definem seu estado de salde e/ ou sua qualidade de vida como
bons, quando alcangam esse objetivo. A expectativa de vida PVHIV com carga viral (CV) indetectavel e
CD4* acima de 350céls/mm?® é igual a da populacdo geral em paises desenvolvidos .

De forma bem clara os sujeitos expressam que nada mudou que a vida esta normal. Naturalizar
0 convivio com o HIV tornando-o0 mais aceito no cotidiano é uma adaptacdo e aceitacdo da nova
condi¢do de portador de uma doenga cronica @9, entretanto neste novo contexto, a necessidade da
medicalizagdo € um ponto relevante visto que o compromisso com ele préprio acerca da tomada diaria
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e continua da medicacao deve ser estar bem selado a fim de se evitar resisténcias virais o que interfere
na eficicia do tratamento.

Fazer uso de medicacédo de forma continua foi associado no estudo de Herta @ como nivel de
independéncia (um dos dominios da qualidade de vida) e este ficou afetado com percepc¢do de uma
qualidade de vida ndo satisfatoria por ter sido relacionado a menor capacidade de trabalho decorrente
das alteracGes de salde bem como ocorréncia de efeitos adversos que desestruturam a rotina.

Observa-se também uma maior preocupacdo com 0 uso de bebidas alcodlicas e drogas
relatando que estes habitos foram cessados apds o diagnéstico demonstrando o entendimento e a
compreenséo da necessidade de se abster de algumas situagfes que poderiam causar mais danos ao
sistema imunoldgico. No estudo de Rebeca Y no que tange ao processo de morte e morrer de PVHIV,
a ndo adesdo a terapia medicamentosa bem como o uso abusivo de &lcool e outras drogas foi
identificado como um fator associado.

Possuir bons habitos de vida, como uma alimentacdo saudavel, agrega muitos beneficios a
todas as pessoas uma vez que fornece os nutrientes necessarios ao bom funcionamento do organismo
e preserva o sistema imunol6gico e em relacdo as PVHIV, ainda melhora a tolerancia e absorcéo aos
antirretrovirais (ARVs), diminui e previne efeitos adversos promovendo a salde e melhora do
desempenho fisico e mental 12,

O diagnéstico suscita sentimentos de conflito interno que trazem angustias e ansiedade, a
morte ainda espreita o cotidiano apesar de todos 0s avancos que hoje fazem a sindrome néo ser letal.

O processo de adaptacdo ao diagndstico de HIV positivo é diferente para cada individuo. Isso
depende da sua prépria aceitacéo frente a doenca bem como do apoio que essa pessoa venha a ter de
sua rede social e familiar implicando em diferentes contextos de aceitacdo e convivio com sua nova
condicao. Desde o inicio da epidemia até os dias atuais muito se avancou em relacdo as terapias
medicamentosas e politicas publicas, o espaco de discussdo e compreensao vem sendo conduzido de
forma a diminuir o preconceito em torno da sindrome. Definida como doenca crbnica, com amplas
possibilidades de tratamento, permite que hoje ndo se morra mais de forma tdo rapida e aguda como
acontecia na década de 80.

Manter os planos para o futuro e vivenciar o presente valorizando as conquistas apesar do
momento de tensdo que passa, traz a memdria sentimentos positivos de vitéria que acentuam o querer
viver e viver bem. O individuo percebe que é preciso continuar vivendo e que uma série de mudancas
comecam a fazer parte do seu cotidiano, essas mudancgas ocorrem no seu dia a dia e também
envolvem a familia, amigos e a sociedade como um todo 9, Essas estdo, na maioria das vezes,
relacionadas aos habitos cotidianos onde para se adaptar as necessidades de uso regular e por tempo
indeterminado de medicagdo, consultas e exames, é preciso encorajamento e entendimento dos
mecanismos da doenca por parte das PVHIV (13,

Repensar e ressignificar a vida a partir do momento do diagnostico, desconstroem a ideia de

morte e reconstroem projetos na vida pessoal, profissional e afetiva 4,
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A terapia antirretroviral trouxe esperancas e novas possibilidades, principalmente de vida longa,
0 que leva o individuo a reestruturar sua vida 3. Conviver com o virus desencadeia processos de
ressignificacdo, constituindo um campo potente de reconsideragdo de suas praticas e mudanga de
comportamento %),

Para alguns sujeitos a sindrome representa uma valorizagdo da vida com um maior cuidado
pessoal e aumento do amor proprio ©), Algumas pessoas adotaram novos habitos para o enfrentamento
da enfermidade com foco na salde, no bem estar e na qualidade de vida®®, revelando
amadurecimento, valorizagdo da vida e aprendizado. Outros individuos referem mudangas drasticas
gue rompem com a normalidade do cotidiano. Surge a demanda que a rotina de vida seja reestruturada
diante do novo contexto 7,

De forma geral a maioria dos individuos percebeu mudancas principalmente no estilo de vida,
adotando habitos mais saudaveis e conseguindo seguir a vida buscando qualidade apesar das

adversidades encontradas no caminho.

CONSIDERACOES FINAIS

Inegavel que situacdes relacionadas a vulnerabilidade afloram no cotidiano de PVHIV
mostrando que existem muitas questdes envolvidas que fardo com que alguns grupos adoecam mais
do que outros. Apesar de todo avanco técnico e medicamentoso, os desafios sociais se perpetuam e
refletem no cotidiano questfes que vdo para muito além da medicina tecnicista, perpassa 0 corpo
biolégico e mostra a face das desigualdades de acesso e de recursos para a manutencdo da saude.

Neste estudo emerge a percepcdo de que muitas mudancas aconteceram na vida dessas
pessoas, principalmente nos habitos cotidianos, na necessidade da medicalizagdo e na mudanca do
préprio estilo de vida. De uma forma ou de outra o preconceito e o medo da discriminacdo permeiam
este cotidiano. Direito ao respeito, este fortalece e empondera o enfrentamento da sindrome.

Embora apresente limitacdes, por se tratar de estudo transversal e ter sido realizado apenas
em um Unico cenério de atendimento de PVHIV, onde as particularidades podem néo corresponder as
de outros servicos, o presente estudo evidenciou que mudangas acontecem na vida apés o
diagnéstico, e que a naturalizacao da sindrome se torna necessaria para o melhor enfrentamento desta

nova condicdo de saude.
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