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Living with the human immunodeficiency virus - the challenges of the
diagnosis
Conviver com o virus da imunodeficiéncia humana - os desafios do diagnostico
Vivir con el virus de la inmunodeficiencia humana - los desafios del diagnostico
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ABSTRACT

Objective: to describe the feelings and confrontations of the before and after of the discovery of positive diagnosis
of human immunodeficiency virus. Methodology: qualitative descriptive study. Held at an outpatient clinic
specialized in people living with HIV, located in the city of Rio de Janeiro. Study participants were users of this
clinic aged over 18 years. Data collection was performed using semi-structured interviews. Data collection was
performed through semi-structured interviews. Lexical content analysis technique, with the aid of the Iramuteq 0.7
alpha 2 software. Results: happiness and pleasure in living life are often reported as a situation that was left
behind in the past, before the diagnosis, and that now death presents itself in a more concrete way, a threat
always lurking. Conclusions: for some participants, life in the past was happier and the present is depressing and
the future, uncertain; death is a present concern, as time passes acceptance comes about; the motivation to live
reappears mainly when people living with the human immunodeficiency virus feel supported and welcomed.
Descriptors: HIV. Diagnosis. Life-Changing Events.

RESUMO

Objetivo: descrever os sentimentos e enfrentamentos do antes e depois da descoberta do diagnostico positivo para
o virus da imunodeficiéncia humana. Metodologia: estudo qualitativo, descritivo. Realizado em um ambulatério
especializado em pessoas que vivem com HIV, localizado na cidade do Rio de Janeiro. Os participantes do estudo
foram os usuarios deste ambulatorio, com idade superior a 18 anos. A coleta de dados foi realizada a partir de
entrevistas semiestruturadas. Técnica de analise de conteldo lexical, com auxilio do software Iramuteq 0.7 alpha 2.
Resultados: a felicidade e o prazer em viver a vida sao relatados com frequéncia como uma situacao que ficou para
tras, no passado, antes do diagnostico, e que agora a morte se apresenta de uma forma mais concreta, uma ameaca
sempre a espreita. Conclusées: para alguns participantes, a vida no passado era mais feliz, o presente é depressivo
e o futuro, incerto; a morte é uma preocupacao presente, posteriormente a aceitacdao vai acontecendo, a
motivacado para viver reaparece principalmente quando as pessoas vivendo com o virus da imunodeficiéncia humana
se sentem apoiadas e acolhidas.

Descritores: HIV. Diagndstico. Acontecimentos que Mudam a Vida.

RESUMEN

Objetivo: describir los sentimientos y confrontaciones del antes y después del descubrimiento del diagnostico
positivo para el virus de la inmunodeficiencia humana. Metodologia: estudio descriptivo, cualitativo. Realizado en
un ambulatorio especializado en personas viviendo con VIH, ubicado en la ciudad de Rio de Janeiro. Los
participantes del estudio eran usuarios de esta clinica, mayores de 18 afos. La recoleccion de datos se realizd
mediante entrevistas semiestructuradas. Técnica de analisis de contenido léxico, con la ayuda del software
Iramuteq 0.7 alpha 2. Resultados: la felicidad y el placer de vivir la vida son relatados con frecuencia como una
situacion que se dejo atras, en el pasado, antes del diagndstico, y que ahora la muerte se presenta de una manera
mas concreta, una amenaza siempre al acecho. Conclusiones: para algunos sujetos, la vida en el pasado fue mas
feliz, el presente es deprimente y el futuro, incierto; la muerte es una preocupacion presente, la aceptacion
posterior esta ocurriendo, la motivacién para vivir reaparece principalmente cuando las personas que viven con el
virus de inmunodeficiencia humana se sienten apoyadas y acogidas.

Descriptores: VIH. Diagnostico. Eventos que cambian la vida.
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INTRODUGCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) é
causada pelo virus da imunodeficiéncia humana
(HIV), um retrovirus de RNA caracterizado pela
presenca da enzima transcriptase reversa, que
permite a transcricdo do RNA viral em DNA™.

O principal agente é o HIV tipo 1 (HIV-1) e, menos
comumente, o tipo 2 (HIV-2). As principais células
infectadas sao as que apresentam a molécula CD4 em
sua superficie, predominantemente linfocitos T CD4+
(LT CD4+) e macréfagos'”. A maioria das infeccées
pelo HIV-1 (tipo mais comum do HIV no Brasil) ocorre
por meio da mucosa do trato genital ou retal,
durante o ato sexual. Nas primeiras horas da infeccao
pela via sexual, o HIV e as células infectadas
atravessam a barreira da mucosa, permitindo que o
virus se estabeleca no local de entrada e continue
infectando os LT CD4+, além de macrofagos e células
dendriticas (encontra-se um grande nimero dessas
células no prepucio)?:

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA), por meio da nota técnica n° 20/2016,
aprovou o uso do autoteste no pais como parte da
estratégia de prevencdo combinada e das metas de
tratamento 90-90-90 do UNAIDS®. Este utiliza o
fluido crevicular gengival - mais conhecido como
fluido oral (FO)?. Com o auxilio de um cotonete,
coleta-se na gengiva uma amostra de fluido oral e,
apos 20 minutos, obtém-se o diagnostico para o HIV
()

Com a melhora do conhecimento sobre a
sindrome, a ampliacdo de recursos terapéuticos e os
avancos da pesquisa farmacoldgica, uma nova fase se
iniciou com a terapia antirretroviral (TARV) de alta
poténcia (HAART Higly Active Antiretroviral
Therapy). O principal objetivo da terapia
antirretroviral é fazer com que a imunodeficiéncia
nao avance, retardando sua progressao, inibindo de
forma duradoura a replicacao viral ou ainda
restaurando a imunidade tanto quanto for possivel.
Contudo a TARV ndo erradica a infeccao pelo HIV(".,

Estima-se que 37,9 milhdes de pessoas no mundo
vivam com HIV, sendo que 79% delas vivem com HIV
(PVHIV) e conhecem seu estado soroldgico positivo,
enquanto cerca de 8,1 milhdes de pessoas nao sabem
que vivem com HIV®), O momento do diagnostico do
HIV é um divisor de aguas na vida dos sujeitos e esta
relacionado com as possibilidades e/ou dificuldades
de manter uma vida feliz com seguimento dos planos
frente a uma doenca cronica, transmissivel e ainda
sem cura. E um momento significativo e critico, que
altera a rotina diaria da vida e traz o estigma
relacionado a ideia de morte®.

Mesmo apos os adventos tecnologicos e a
descoberta dos medicamentos para o tratamento do
HIV, ainda existe grande estigma e preconceito com
as PVHIV. Medo, inseguranca e incerteza sao alguns
sentimentos descritos por autores como inerentes a
vida com HIV ®,

Com base nestas premissas, questiona-se: quais
sdo os sentimentos envolvidos antes e apds o
diagnostico de positividade para o HIV e que
mudancas esta descoberta pode acarretar na vida dos
individuos?
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Desta forma, o presente estudo tem como
objetivos identificar e descrever os sentimentos e
enfrentamentos do antes e depois da descoberta do
diagndstico positivo para o HIV.

METODOLOGIA

Estudo exploratério e descritivo, com abordagem
qualitativa, desenvolvido em um ambulatorio
especializado no atendimento as pessoas vivendo
com HIV (PVHIV), no municipio do Rio de Janeiro. Os
critérios de inclusdo foram: ser maior de 18 anos e
estar em tratamento no referido ambulatério. Foram
excluidos do estudo pacientes com idade inferior a 18
anos. Os dados foram coletados pelos pesquisadores
no periodo de julho a setembro de 2015, utilizando-
se um questionario sociodemografico e clinico e um
roteiro de entrevista semiestruturado. Tanto o
questionario para a caracterizacdo, quanto o roteiro
para a realizacdo das entrevistas semiestruturadas
foram criados com base no banco de dados clinicos
do ambulatorio em que a pesquisa foi realizada. O
roteiro para a entrevista semiestruturada foi
composto por 11 perguntas abertas e o questionario
para caracterizacao dos participantes, por 11
perguntas fechadas. Nao foi atribuido tempo para a
resposta, os participantes foram deixados a vontade
para que pudessem expressar com clareza os seus
sentimentos vividos. Assim, as entrevistas tiveram
duracdo de 30 minutos a duas horas, em média. A
amostra final deste estudo foi composta por 49
participantes, nimero que compreendia a totalidade
de participantes maiores de idade atendidos no
referido ambulatorio durante o periodo de coleta de
dados.

As entrevistas foram gravadas com o auxilio de um
gravador, transcritas na integra e organizadas em um
corpus. Para analise desse corpus, foi utilizada a
técnica de analise de contelido lexical, com o auxilio
do software Iramuteq 0.7 alpha 2 (Interface de R
pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et
de Questionnaires). Este programa realiza diferentes
formas de analise quantitativa de dados textuais,
entre elas a classificacdo hierarquica descendente
(CHD), na qual multiplos contextos sdo organizados
segundo classes de conteido, com base na
similaridade de vocabulario®. Esta classificacao
permite uma analise lexical do material textual e
oferece contextos (classes lexicais). Os dados sao
organizados em um dendograma da CHD, que ilustra
as relacdes entre as classes'”.

Apds a transcricdo na integra das entrevistas, foi
gerado um corpus que foi processado no software
Iramuteq, obtendo-se  como resultado um
dendograma de classificacao hierarquica
descendente (CHD), composto por dois eixos e sete
classes. Os dois eixos oriundos da analise de dados
intitulam-se: Eixo 1 - Processo de Diagnostico e
Soropositividade e o Eixo 2 - Os caminhos do
enfretamento e da aceitacao. O Eixo 1 foi composto
pelas classes: 1, 2, 3, 4, 7; e o Eixo 2 pelas classes:
5, 6. As classes foram nomeadas da seguinte forma:
Classe 1 - O processo de revelacdo diagnostica:
diferentes atores e cenarios sociais; Classe 2 -
Mudancas positivas e negativas da soropositividade e
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sua insercao no cotidiano; Classe 3 - A naturalizacao
da sindrome no cotidiano: tensao entre a vida normal
e os desafios da soropositividade; Classe 4 - A
vivéncia do preconceito em diferentes contextos
sociais; Classe 5 - A ndo contaminacao da familia, os
desafios do trabalho, as relacdes sociais e a fé;
Classe 6 - Processo de aceitacdo da sindrome: do
desespero a normalidade; Classe 7 - O antes e o
depois do diagnostico: sentimentos e
enfrentamentos.

O estudo foi elaborado de acordo com a Resolucao
466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS),
tendo sido submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Estado do Rio de
Janeiro sob o parecer n° 1125414, aprovado sob o
CAAE: 45955315.0.0000.5285. Todos os entrevistados
concordaram com a participacao, assinando o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Os
participantes foram identificados pelo numero
correspondente da entrevista.

RESULTADOS

A amostra final do estudo foi composta por 49
participantes. O nimero de participantes foi definido
pelo critério de reincidéncia de informacao. A
amostra do estudo foi de predominancia do sexo
masculino com 55% (n=27) com idade entre 30 e 39
anos (41%), autoDez.larados solteiros (60%) e com até
oito anos de estudo.

As classes foram analisadas e se atribui um titulo
e sentido a estas. Assim, neste estudo, sera
apresentado apenas a classe 7, intitulada: O antes e
o depois do diagndstico: sentimentos e
enfrentamentos, uma vez que esta abordou o
processo de diagnostico da soropositividade para o
HIV, trazendo as impressdes dos participantes a
respeito do antes e depois do diagnostico, os
sentimentos e enfrentamentos a partir do momento
que se descobrem como PVHIV.

A classe 7 representou 12,5% do material
analisado, com 19 segmentos de texto caracteristicos
e as palavras com maior associacao a classe. A partir
do qui quadrado, foram mais (x* = 23,16) HIV (x*
=22,08) feliz (x*=19,30) antes (x*=14,39). O advérbio
de intensidade mais expressado com forca na classe,
por meio do seu qui quadrado, esta relacionado aos
sentimentos que demonstram o quanto o diagnostico
do HIV cabe na vida dos individuos com intensidade.
Sentimentos que podem revelar fragilidade,
impoténcia e preocupacdo, mas também uma
superacao e enfrentamento positivo a partir do apoio
dos amigos, da familia e das mudancas de habitos. A
questdo temporal também é um traco desta classe. A
felicidade e o prazer em viver a vida sao relatados,
com frequéncia, como uma situacdo que ficou para
tras, no passado, antes do diagnostico, e que agora a
morte se apresenta de uma forma mais concreta,
uma ameaca sempre a espreita.

Parece que eu tenho menos tempo, tenho uma
bomba-reldgio dentro de mim, que coisas que
eu ndo me preocupava antes, como morrer,
assim agora me preocupam mais com isso, me
preocupo pela minha familia (28).
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Eu vou morrer que eu vou ter HIV, é isso,
antes eu achava que ia viver para sempre e
agora eu acho que vou morrer amanhda (36).

Eu achei que ia morrer, porque uma noticia
dessas é tipo um atestado de morte jd escrito
na sua cara, por mais que vocé saiba que tem
os tratamentos hoje em dia, vocé ndo confia
totalmente nele, sempre acha que pode
acontecer alguma coisa (4).

Sentimentos de tristeza e medo da morte estao
associados ao presente. As lembrancas antes do
diagndstico positivo remetem a felicidade e a
vontade de viver, mas, no presente (agora), a vida é
descrita como mais fragil e menos ativa.

Eu trabalhava, era outra vida, eu era mais
feliz, eu tinha danimo para viver, hoje eu ndo
tenho mais, agora estou em soliddo, uso
drogas, afastei todo mundo de mim (19).

Eu ndo sou feliz, eu acho que eu sou uma
pessoa emotiva, sentimental, eu s6 ndo sou
mais feliz (45).

Minha vida antes era mais ativa, agora eu me
sinto mais fragilizado (37).

Evidencia-se nestas passagens que o passado ficou
sO na lembranca, recordam do tempo em que a vida
era mais feliz, ndo conseguindo fazer com que essa
capacidade de melhor gestao da vida no passado se
reflita no presente. E possivel perceber que o
diagnéstico do HIV positivo ndo é cabivel em uma
vida feliz e com prosperidade para esses
participantes.

Olha teve  momentos  agraddveis e
desagraddveis porque ‘teve’ pessoas que me
apoiaram e pessoas que me abandonaram (6).

Figuei desesperado, porque eu sou sozinho
aqui no rio, e tem o preconceito (7).

Eu fiquei mais depressiva, por mais que eu
tente me mostrar forte, eu acabo caindo em
depress@o, porque ndo tenho pai, ndo tenho
mdae, e acabei perdendo minha vida (9).

A auséncia de uma rede de apoio (familia, amigos,
companheiro) leva o individuo a se sentir sozinho e
mais fragilizado, experimentando a depressao, que
pode bloquear opcdes positivas de se enfrentar a sua
condicao.

Me sinto menor, como se algo me faltasse, me
sinto diminuido, ndo sou mais o0 mesmo, ndo
sinto que eu tenho a garra que eu tinha antes,
a determinag@o que eu tinha antes (36).

Como de outra forma, o apoio € o amparo da rede
social trazem seguranca.

Vocé tem que ver que vocé tem seus amigos,
sua familia e as outras coisas ‘vai’ ser uma
consequéncia (45).

Amigos, eu ndo expus meu quadro para eles,
mas na minha familia todos sabem, eles me
apoiam para seguir o tratamento. Considero-
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me uma pessoa mais feliz, porque no fundo,
no fundo, eu tinha preocupacéo de tratar e de
procurar uma pessoa de confianca para poder
desabafar (17).

Adquirir habitos de vida mais saudaveis ajudam a
refazer a programacao da vida, reforcando os
cuidados com a alimentacao, como o relato abaixo.

Eu tenho mais consciéncia da vida, porque
antigamente fazia qualquer coisa. Eu acho que
eu vivo melhor, mais consciente, evito certos
abusos de alimentacGo, de bebidas, de
excessos, coisa que eu ndo tinha antigamente
(46).

DISCUSSAO

Dados de outros estudos, bem como do ultimo
boletim epidemioldgico, corroboram com os achados
na predominancia do sexo masculino®®. A maior
concentracdo dos casos da sindrome no Brasil esta
nos individuos com idade entre 25 e 39 anos para
ambos os sexos, o que também foi observado na
populacio do estudo®. A incidéncia vem
aumentando em pessoas com até oito anos de
estudo, ou seja, aqueles que possuem baixo nivel de
escolaridade. Esse dado também foi observado no
presente estudo, no qual 31% possuiam o Ensino
Fundamental incompleto (menos de oito anos de
estudo). Entretanto, no Brasil, a escolaridade
aumentou, sendo Ensino Médio completo, seguido de
Ensino Fundamental incompleto®?.

A imagem da “bomba-relogio” como algo que
podera explodir a qualquer momento marca a
impermanéncia da vida. A preocupacdo se refere
principalmente a relacdo de deixar a familia,
revelando o medo da morte e a intensidade de forma
negativa do diagnostico positivo para o HIV. A
proximidade da morte provocada pela doenca gera
medo, inseguranca, estresse e depressao'”, e a
morte nao esta so relacionada diretamente a morte
fisica, mas também a morte de planos e projetos de
vida.

No presente, a ameaca da morte aparece e existe
uma preocupacao que antes nao fazia parte do
cotidiano, sendo agora uma realidade. Muitas vezes,
0 sujeito nao demonstra, mas vivencia essa situacao,
e quando o medo de deixar os entes queridos surge,
isto pode levar a um estado de tristeza e até
depressao'". Além disso, percebe-se nas falas que o
impacto inicial do diagndstico acarreta o
desenvolvimento de um processo depressivo,
relacionado ao estigma de morte iminente, de mitos
e de preconceitos acerca do diagnostico de
HIV/Aids®. Todos os recursos disponiveis hoje e a
cronicidade da enfermidade nao afastam em uma
primeira instancia essa ideia forte e presente de que
a morte chegou ao agora.

Sentimentos de tristeza e medo da morte estao
sempre presentes neste inicio de descoberta do
diagndstico de HIV. Entretanto o medo nao é apenas
o da morte em consequéncia da sindrome, ha
também o medo do preconceito, do ndo apoio social
e da revelacdo do seu status sorologico®'?.

A preocupacao com a morte ocorreu em quase
60% dos participantes, identificando um diagnédstico
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de ansiedade relacionada ao fato, condigno ao
confronto com uma doenca de prognostico incerto,
percepcao iminente de finitude da vida e
pensamentos relacionados & morte e ao morrer™?.

A infeccao pelo HIV transcende a dimensao
bioldgica e se reflete na vida social''”. Desta forma,
o cuidado para PVHIV deve focar na elaboracao de
estratégias de manejo de momentos delicados, como
por exemplo a ideia da morte, para que os danos
relacionados a salde destas pessoas possam ser
minimizados. Identificar individualmente cada
sujeito, estar atento aos seus desejos e as suas
dificuldades, faz com que o cuidado possa ser mais
holistico"™. O cuidado integral é importante, visto
que as perdas variam de objetivas, como perder o
parceiro, a familia, o emprego, a independéncia e a
autonomia, bem como as subjetivas, como os
projetos e sonhos de futuro. Estes aspectos
subjetivos com relacdo a vivéncia com a infeccdo
pelo HIV podem estar diretamente relacionados a
forma como a qualidade de vida é percebida'®. O
medo da morte, o preconceito, a exclusao e a solidao
sao referidos como parte do cotidiano apds o
diagnéstico"".

O desanimo, o sentimento de frustacao, a
expressao da felicidade que ficou no passado
trazendo para o presente a intensidade do confronto
com o HIV, revelando dor, depressao, medo, solidao
e, como consequéncia, o afastamento das relacoes
sociais, sao uma realidade do impacto inicial do
diagnéstico.

Durante o curso da infeccao pelo HIV, pelo menos
85% dos individuos apresentam sintomas depressivos.
A depressao ¢é dificil de ser diagnosticada
principalmente porque a tristeza por ter uma doenca
que ameaca a vida pode levar ao isolamento
social". Quando o ambiente familiar é favoravel,
este pode proporcionar seguranca e protecao,
podendo impactar positivamente no enfrentamento
da situacao™?.

Na maioria das vezes, nao é o corpo fisico que se
desintegra, mas os sonhos, a plenitude de viver, o
lazer, o trabalho e as relacdes de afeto"®. O HIV traz
um peso psicologico de se viver com uma doenca
cronica associada a morte, ao preconceito e a
exclusdo social. Ser PVHIV de uma sindrome que, até
o momento, nao tem cura traz sofrimento e
sentimento de tristeza e estes precisam ser
absorvidos no cotidiano, sendo necessario vivenciar
essa nova realidade para que a aceitacao transforme
esta realidade ""'®).

O HIV pode trazer uma intensidade de
sentimentos negativos. A felicidade e o bem-estar
estao relacionados ao passado, o presente evidencia
a certeza da morte iminente e o futuro é visto como
incerto, mas isto pode ser transformado com o apoio
e o amparo da rede social, trazendo seguranca. Para
isso, a PVHIV ainda se confronta com a revelacao do
seu status sorologico, tarefa nem sempre facil, pois a
ocultacdo do diagndstico se transforma em uma
forma de protecao'" Todavia, alguns sujeitos buscam
identificar pessoas para as quais essa revelacao se
dara em busca de apoio e acolhimento.

Recomecar € preciso, com maior valorizacao da
vida e do convivio familiar para enfrentar uma luta
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diaria na qual é preciso forca e apoio para sua

superacao. A familia pode ser um parceiro
importante, agregando informacOes relevantes,
colaborando no cumprimento do tratamento

medicamentoso e auxiliando nos cuidados gerais'"">.

Por outro lado, a auséncia da rede de apoio (familia
ou amigos) pode gerar angustia e desespero, por se
sentir sozinho e confrontado com o medo do
preconceito.

Embora ainda haja a presenca de preconceitos e
mitos acerca do HIV, a soropositividade comeca a se
manifestar em aspectos positivos, como aproximacao
familiar, maior cuidado pessoal e mudancas de
habitos. Medo de adoecer, desejo de ter uma vida
saudavel, trabalhar, estudar e concretizar planos
foram os motivadores das PVHIV a manterem adesao
ao seu tratamento!"™. No estudo, foi observado que
as condicoes de vida com suas multiplas faces
trazem, no contexto do HIV, a representacao da
importancia da salde fisica com a obtencdo ou
melhora de habitos de vida mais saudaveis.
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