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RESUMO

SOFRIMENTO VELADO DO INDIVIDUO PORTADOR DO HIV

AUTORA: Nagele Fatica Beschoren
ORIENTADORA: Farm. Prof2 Dr2 Sandra Trevisan Beck

Este estudo originou-se de um recorte do projeto de pesquisa e intervengao
intitulado “HIV/aids e Preconceito”, desenvolvido por residentes de trés nucleos
profissionais, caracterizando-os uma equipe multiprofissional: farmacia, nutricdo e
psicologia. O objetivo foi verificar o grau de percepgao do preconceito relacionado a
individuos portadores do Virus da Imunodeficiéncia Humana. Foram entrevistados
10 individuos portadores do HIV atendidos no ambulatério Doengas Infecciosas de
um Hospital Universitario do interior do Rio Grande do Sul, até que houvesse
saturacédo dos dados. Individuos que tiveram a revelagao recente do diagnostico de
portador do HIV, ndo foram incluidos no estudo, devido a tematica ser relacionada
ao enfrentamento do preconceito. Os dados foram analisados através da analise de
conteudo, resultando nas categorias: enfrentando a patologia HIV/aids; autoimagem;
e relagdo com a equipe de saude. Verificou-se que os avancos relacionados com o
controle da doenca proporcionaram as pessoas vivendo com HIV/aids melhor
enfrentamento da sindrome, mas apesar disso o preconceito social, originado no
inicio da epidemia, ainda se faz presente. Foi possivel constatar que o maior
instrumento para a desmistificacdo e redugdo do preconceito relacionado ao
HIV/aids é a informagao.

Palavras-chave: HIV/aids; Preconceito; Conhecimento.



ABSTRACT

SUFFERING HIDDEN BY THE CARRIER HIV PATIENT

AUTHOR: Nagele Fatica Beschoren
ADVISOR: Farm. Prof2 Dr2 Sandra Trevisan Beck

This study originated from a research and intervention project entitled "HIV/aids and
Prejudice", developed by residents of three professional areas, characterized by a
multiprofessional team: pharmacy, nutrition and psychology. The objective was to
verify the degree of perception of the prejudice related to individuals with Human
Immunodeficiency Virus. Ten HIV-positive individuals attended at the Infectious
Diseases outpatient clinic at a University Hospital in the city of state of Rio Grande do
Sul were interviewed until data were saturated. Individuals, who had a recent
diagnosis of HIV, were not included in the study, due to the thematic being related to
the experience of the prejudice. Data were analyzed through content analysis,
resulting in the categories: facing the pathology of HIV/aids; self image; and
relationship with the team of health professionals. It has been found that advances
related to disease control have given people living with HIV/aids a better coping with
the syndrome, but nonetheless the social prejudice, originated at the beginning of the
epidemic, is still present. It was possible to verify that the greatest instrument for the
demystification and reduction of prejudices related to HIV/aids is information.

Keywords: HIV; Prejudice; Knowlegd.
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1 INTRODUGAO

O Brasil possui um dos melhores tratamentos para individuos portadores do
Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), que pode levar ao desenvolvimento da
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) ou “acquired immunodeficiency
syndrome — aids” (em inglés). Este tratamento é reconhecido e recomendado pela
Organizagdo Mundial da Saude (OMS). Contudo, muitas vezes a patologia vem
acompanhada da exclusdo social e preconceito aos portadores do virus, sendo
estes, grandes obstaculos a serem enfrentados, pois muitas vezes causam ao
individuo vulneravel, receio de conhecer o diagndstico. Desta forma, estigmas e
preconceitos acerca da sexualidade e das formas de transmissao do HIV fizeram
com que ao longo do tempo, individuos portadores do virus ocultassem a doencga por
temer a discriminacao da familia e das pessoas proximas (KAHHALE, 2010).

Ao ter que silenciar seu diagnéstico as Pessoas Vivendo com HIV e aids
(PVHA) acabam sendo forgadas a dar ao seu diagnéstico o mesmo significado dado
pela sociedade, onde ter HIV/aids significa ser rejeitado socialmente, vitima de
esteredtipos e desvalorizado em relagédo as outras pessoas (BALDIM, RODRIGUES
E SANTOS, 2016).

Devido a representagao social que a doenga tem no imaginario das pessoas,
pode-se considerar que, atualmente, o desafio ndo é sobreviver ao HIV, mas viver
com o tratamento continuo, ao longo da vida, e as questdes subjetivas ligadas a
doenca. Portanto, € necessario compreender de que forma as PVHA percebem o
preconceito para que assim possam ser pensadas estratégias para combater tal
atitude.

Promover uma escuta ativa daquilo que as PVHA tém para contar sobre suas
vivéncias em relacdo ao HIV/aids permite que se identifiquem os efeitos da condigao
de sororreagente sobre o estado emocional do paciente, para que dessa forma, o
mesmo entenda que infecgdo a por HIV tem um impacto fisico, psicoldgico e social.
Logo, viver com HIV/aids impde novos desafios e perspectivas, onde o individuo
necessitara de algumas readaptacdes e fortalecimento emocional para lidar com o

preconceito e a adesao ao tratamento.



1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo Geral

Verificar o grau de percepgao do preconceito relacionado a individuos

portadores do HIV.

1.1.2 Objetivos Especificos

e Evidenciar a presenga do medo relacionado a confidencialidade;

e Determinar a existéncia de segmentos eleitos para compartilhar a informagao
relacionada a infecgao;

e Evidenciar quais estratégias sao citadas como ferramentas para evitar o
preconceito;

e \Verificar qual a imagem de si que prevalece entre os portadores de HIV; e

e Verificar qual € a percepcao que as PVHA tém sobre a assisténcia realizada

pelos profissionais da saude.

1.2 JUSTIFICATIVA

Levando em consideragao as atividades desenvolvidas pelas residentes do
Programa de Residéncia Multiprofissional em Gestdo e Atencdo Hospitalar no
Sistema Publico de Saude (PRMIS) inseridas na linha de cuidado HIV/aids de um
Hospital Universitario (HU), onde atendem pacientes com HIV/aids na unidade de
internacédo hospitalar, no atendimento ambulatorial e na farmacia de dispensacéo de
medicamentos antirretrovirais, viu-se a necessidade de desenvolver acbes e
posturas que levem informagdo, esclarecam conceitos e desmistifiquem a visao
estigmatizante sobre a soropositividade. Para isso, foram realizadas intervengdes
em trés segmentos da populacdo - as PVHA, estudantes de graduacéo de cursos
relacionados com a saude humana, por serem os futuros profissionais que irao

trabalhar com esses pacientes e com os profissionais que atuam junto trés unidades
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de Atencao Basica (AB), uma vez que a construgao da linha de cuidado HIV/aids
visa o atendimento do paciente HIV neste nivel de complexidade.

No presente estudo, sera abordada a visdo das PVHA sobre sua vivéncia
relacionada ao preconceito. Devido a representagcao social que a doenca tem no
imaginario das pessoas, pode-se considerar que, atualmente, o desafio ndo é
sobreviver ao HIV, mas viver com o tratamento continuo, ao longo da vida, e as
questdes subjetivas ligadas a doenga. Portanto, é necessario compreender de que
forma as PVHA percebem o preconceito para que assim possam ser pensadas

estratégias para combater tal atitude.

2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 HIV E AIDS

De acordo com o ultimo Boletim Epidemiolégico, desde 1980, momento do
inicio da epidemia pelo HIV, até junho de 2016, o Brasil apresentou 842.710 casos
registrados de aids (condicdo em que a doenga ja se manifestou). Nos ultimos cinco
anos, o Brasil tem registrado, anualmente, uma média de 41,1 mil casos de aids. A
regiao sul apresenta uma média de 8,7 mil casos ao ano (BRASIL, 2016).

A taxa de deteccdo de aids no Brasil tem apresentado estabilizacdo nos
ultimos dez anos, com uma média de 20,7 casos para cada 100 mil habitantes;
também se observa uma leve tendéncia de queda de 7,4% da taxa na regido Sul,
onde em 2006 foram registrados 30,1 casos para cada 100 mil habitantes e em 2015
0s registros apontam 27, 9 casos para cada 100 mil habitantes (BRASIL, 2016).

O HIV é um retrovirus do género Lentiviridae, e parte da familia Retroviridae
responsavel pela Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA/aids). O virus HIV
possui como alvo principal os linfocitos T CD4+, que sao cruciais para que o sistema
imunoldgico responda a infecgbes de forma competente, orquestrando a resposta
imune. Entre as vias de transmissao (parenteral, sexual, e congénita), nota-se que a
maioria das infec¢des pelo HIV ocorre através das mucosas do trato genital ou retal
durante a relacdo sexual. Nas primeiras horas apés a infecgdo, o HIV e células

infectadas, quando atravessam a barreira da mucosa, permitem que o virus se
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estabeleca no local de entrada e continue infectando linfécitos T CD4+, além de
macrofagos e células dendriticas. A lenta e progressiva deplegcao de linfécitos T
CD4+, em auséncia de tratamento, leva a diminuicdo da capacidade de resposta
imune do individuo infectado, culminando com o estabelecimento da aids (BRASIL,
2013).

A aids foi identificada pela primeira vez no Brasil no inicio da década de 80,
como uma doenga predominante em homossexuais, sendo considerado este grupo
por 71% do total de notificagbes do pais. Progressivamente observou-se uma
reducdo da participacdo deste grupo de exposicdo, sendo que em 1999/2000
totalizavam 16% (MALISKA et al, 2009).

O aumento no numero de casos entre heterossexuais acompanhou a
participacado expressiva de mulheres no perfil epidemiolégico da doenca, observada
na progressiva reducéo da razao por sexo entre todas as categorias de exposigao
(MALISKA et al, 2009).

Com o advento e evolugdo da aids ao longo dos anos séo cada vez mais
necessarias estratégias que sejam eficazes em sua prevencgao e controle. No ano de
1996, garantiu-se a distribuicdo gratuita da Terapia Antirretroviral (TARV), além da
expansdo dos servigos de assisténcia aos infectados pelo virus HIV (PAIVA, 2011).

Ainda sem cura, a aids tem tratamento e traz novos desafios para as pessoas
infectadas pelo HIV. A vivéncia da sexualidade, da paternidade/maternidade com
parceiros com sorologia igual ou diferente, as possibilidades de tratamento e o
fortalecimento da rede de apoio s&o algumas das novas questdes de natureza

psicossocial vivenciadas por pessoas soropositivas (DISCACCIATI e VILACA, 2001).

2.2 REPRESENTAGAO SOCIAL DO HIV/AIDS

A aids é considerada a primeira doenca onde a historia médica e social se
desenvolvem ao mesmo tempo (JODELET, 2001). Desde o inicio da epidemia, nos
anos 80, o HIV/aids representou muito mais do que uma doenca e rapidamente
ocupou o lugar do cancer tornando-se uma das doengas mais estigmatizantes da
sociedade. Ao transformar-se em um fenébmeno social teve acdes devastadoras, no

ambito social, econémico e politico (SOARES, 2001; SONTAG, 1989).
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O advento do HIV/aids como fendmeno social e histérico foi construido no
imaginario social da populagédo, despertando sentimentos negativos e preconceitos,
e assim, transformando-se num estigma. Nesse contexto, a doenga era o novo “mal
do século” e aqueles que portavam o virus deviam ser eliminados (ALMEIDA e
LABRONICI, 2007).

Frente a essa nova situagdo, a sociedade precisava entender e caracterizar
essa doenga para assim buscar formas de combater esse mal que tinha uma alta
taxa de letalidade e gerava medo, principalmente, do contagio (ALMEIDA e
LABRONICI, 2007). Assim, a primeira caracterizagdo do HIV/aids que foi
apresentada, pela ciéncia e reforcada pela midia, para a populagdo abarcava
questdes relacionadas a morte, ao contagio e ao sexo, especialmente, nos aspectos
afetivos dessas questbes, o que favoreceu o forte impacto desses componentes
emocionais na simbolizagdo do HIV/aids (BARBARA, SACHETTI e CREPALDI,
2005).

Tao rapido quanto a disseminagéo da aids, as representagdes, que surgiram
com a divulgacdo das formas de transmissdo do virus e o pouco conhecimento da
doenga, se difundiram no imaginario da populagéo (PAULILO, 1999). Assim, o medo
da aids passou a ter uma associacao direta com as formas de transmisséo do HIV,
onde atribuia-se o contagio do virus aos comportamentos desviantes e a uma
atividade sexual comprometedora (BARBARA, SACHETTI e CREPALDI, 2005). Isso
fez com que as pessoas vissem a transmissao do HIV/aids por dois prismas, um
biolégico e outro moral e social (JODELET, 2001).

Diante da representacao do HIV/aids como doenga que levava a deformagéao
fisica por ser contagiosa, incuravel e mortal, logo passou a ser vista como uma
ameaga extrema a sociedade, onde era necessario como forma de prevencéo, evitar
quem era acometido por este mal (DANIEL e PARKER, 1991), pessoas
transgressoras, imorais, promiscuas e viciadas. Dessa forma, surgiu a ideia de
“grupo de risco” no qual homossexuais, usuarios de drogas injetaveis, prostitutas,
haitianos e hemofilicos eram considerados como o grupo restrito atingido pela
doenca (BARBARA, SACHETTI e CREPALDI, 2005; BASTOS e SZWARCWAL,
2000).
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E o uso dessa expressdo que marca definitivamente a construgdo cultural,
histérica e social no imaginario da populagdo sobre o HIV/aids, dando-lhe uma
representacéo social negativa (BARBARA, SACHETTI e CREPALDI, 2005; BASTOS
e SZWARCWAL, 2000), cercada de estigmas, preconceitos e comportamentos
discriminatorios (DANIEL e PARKER, 1991).

Cabe ressaltar, que a falta de informagdo e a dificuldade da ciéncia em
explicar de forma adequada o que era o HIV/aids no inicio da epidemia colaboraram
para o surgimento dessas representacdes negativas (JODELET, 2001) que ainda
estdo arraigadas no imaginario da populacdo e afetam o bem-estar das PVHA
(ALMEIDA e LABRONICI, 2007).

2.3 O PACIENTE HIV E O PRECONCEITO

Considerando a histéria e representacédo social da epidemia da aids onde as
PVHA convivem com inumeras atitudes preconceituosas no seu meio social,
permeadas pelo medo da contaminacdo e pelos julgamentos morais atrelados a
doenga (NAVARRO et al, 2011), receber o diagndstico de HIV positivo desperta
diversos sentimentos, como medo do preconceito e da discriminagao, receio da
rejeicao da familia e remete a proximidade da morte (MALISKA et al, 2009; SEIDL et
al, 2005; ALMEIDA e LABRONICI, 2007). Assim, por medo da dificuldade de serem
aceitos socialmente, acabam muitas vezes por omitir o diagnostico de portador do
HIV. Dessa forma, utilizam essa estratégia de sobrevivéncia social para viver sem
serem discriminados (GOMES, SILVA e OLIVEIRA, 2011).

E sabido que o momento do diagndstico desperta no individuo sororreagente
0 sentimento de ameaca a sua integralidade fisica, emocional e social (ALMEIDA e
LABRONICI, 2007). A fragilidade vinda deste acontecimento também é permeada
pela surpresa, decepcao, culpa, tristeza, desespero, medo do desconhecido e do
que podera acontecer (DOMINGUES, 2004; MELO, 2004; VIEIRA e PADILHA,
2007).

A essa pluralidade de sentimentos, soma-se ainda o proprio preconceito,

estigmas e esteredtipos, que sdo produtos do conceito compartilhado socialmente
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sobre o HIV/aids, que formardo as representacbes no imaginario das PVHA
(DOMINGUES, 2004; MELO,2004; VIEIRA e PADILHA, 2007; MALISKA et al, 2009).
Se junta entdo com as representacbes discriminatérias de uma sociedade
preconceituosa, os sentimentos das PVHA relacionados a maneira com que esses
sujeitos encaram a patologia HIV/aids (ALMEIDA e LABRONICI, 2007). Nesse
contexto, cheio de significados e emogdes permeados pelo sofrimento, sentimentos
como: a culpa pelo adoecimento, a impoténcia da cura, o medo do julgamento, da
exclusado, do abandono e de terem sua condi¢gao soropositiva revelada, podem levar
ao isolamento e dificuldade de relacionamento no ambito familiar, social e no
trabalho. Estas dificuldades de enfrentamento da doenga podem culminar inclusive
com o suicidio (GUIMARAES e GODINHO, 1992; PARKER e AGGLETON, 2001).

Estes atos preconceituosos e discriminatérios impostos pela sociedade as
PVHA acabam tendo um impacto negativo na autoestima, aceitagao da patologia e
adesao ao tratamento das PVHA. Porém, o estigma e o preconceito sdo atitudes que
acontecem, acima de tudo, pela falta de informagdo (GOMES, SILVA e OLIVEIRA,
2011).

Desta forma, o combate a qualquer forma de preconceito passa a ser uma
medida de saude publica que melhorara o acesso dessas pessoas tanto a
prevencao como aos servicos de saude e tratamento da AIDS. Pois o preconceito é
uma caracteristica explicita na sociedade, incorporada por diversos atores sociais,
inclusive por profissionais de saude (NAVARRO et al, 2011).

Nesse sentido, uma grande vitéria alcangada contra a discriminagdo, um dos
grandes problemas das PVHA em todo o mundo, foi a aprovagao da lei 12.984/2014
(TAVARES e SILVA, 2014) que torna crime a discriminagdo contra pessoas com
HIV/aids. A lei constitui crime punivel com reclusdo, de 1 (um) a 4 (quatro) anos, e
multa aqueles que segregarem no ambiente de trabalho ou escolar. Divulgar a
condicdo do portador do HIV ou de doente de aids, com intuito de ofender-lhe a
dignidade e recusar ou retardar atendimento de saude também s&o considerados
crimes (BRASIL, 2014).
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3 METODO

3.1 DESENHO DO ESTUDO

O presente estudo teve uma abordagem qualitativa (MINAYO, 2014), de
carater descritivo e exploratéorio (GIL, 2010). O método qualitativo privilegia o
entendimento dos significados, motivos, crencgas, atitudes, vivéncias e valores
(MINAYO, 2014). A pesquisa qualitativa tem como objetivo procurar explicagdes
sobre os fenbmenos, buscando as relagdes de significados entre eles, assim, &
necessaria a interpretacdo do pesquisador para compreender além dos dados
obtidos (TURATO, 2000). Pode-se considerar que este método reconhece a
subjetividade e o simbdlico como partes integrantes da realidade social (MINAYO,
2014).

Além disso, teve por finalidade descrever as caracteristicas daquilo que se
pesquisou e a intencao de proporcionar maior familiaridade com uma situacéo a fim

de torna-la mais explicita ou a construir hipoteses (GIL, 2010).

3.2 PARTICIPANTES

A amostra do estudo foi de conveniéncia, onde 10 individuos portadores de
HIV foram convidados a participar da pesquisa apds serem atendidos no ambulatério
Doengas Infecciosas (Dl), pelo médico infectologista e residentes do Programa de
Residéncia Multiprofissional Integrada em Gestao e Atengédo Hospitalar no Sistema
Publico de Saude, area de concentragdo Cronico-Degenerativo, formada por uma
psicologa, nutricionista e farmacéutica.

Os participantes foram convidados aleatoriamente a participar de um
acolhimento, seguindo critérios de inclusdo. Estes critérios foram necessarios devido
o individuo ter que apresentar boa capacidade de cogni¢céo, e nao ter atendimento
anterior com a equipe multiprofissional, para que nao houvesse viés nos dados
colhidos. Individuos que tiveram a revelagao recente do diagnostico de portador do

virus HIV, ndo foram incluidos no estudo, devido a tematica ser relacionada ao
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enfrentamento do preconceito. Sendo assim, estes individuos com diagndstico
recente, ndo teriam vivéncia necessaria para participagéo no grupo selecionado.
Participaram deste estudo cinco pacientes do sexo masculino e cinco

pacientes do sexo feminino, com idade entre 21 a 51 anos.

3.3 TECNICAS E PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada (apéndice
C). Essa técnica funciona como um roteiro que busca compreender o ponto de vista
do entrevistado (MINAYO, 2014) e permite que o mesmo fale com livre associagao
de ideias, assim, o entrevistador tem flexibilidade para considerar novos pontos de
reflexao e questdes nao previstas no roteiro (TURATO, 2013).

Os participantes foram abordados apds consulta com médico infectologista e
equipe multiprofissional. A seguir, foram convidados para se dirigirem a sala da
equipe multiprofissional, onde antes da entrevista foi aplicado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (apéndice B) a fim de esclarecer aos
sujeitos da pesquisa de forma que estes tomassem a decisao de forma justa e sem
constrangimentos sobre a sua participagdo no projeto de pesquisa. Os pacientes que
aceitaram participar da pesquisa assinaram o TCLE em duas vias, assim como o
pesquisador.

Antes de iniciar a entrevista foi realizado o rapport. Essa € uma ferramenta de
comunicagao muito utilizada na psicologia. O rapport (origem francesa - “empatia”)
estabelece uma alianga terapéutica, seu objetivo é favorecer a comunicagao fluente.
Gera um ambiente de respeito e confianga mutuos, eliminando angustias e
hostilidades (FREUD, 1913/1996). Por meio do rapport foi possivel a equipe
proporcionar um espaco de acolhimento das demandas dos pacientes.

Apos ter estabelecido um bom rapport, foi realizada a entrevista semi-
estruturada, totalizando 10 entrevistas, que cessaram no momento em que se
verificou a saturacédo dos dados, no periodo de setembro a novembro de 2016. Estas
foram realizadas na sala da equipe multiprofissional, apds consulta médica e
ocorreram de forma individual e sigilosa. As entrevistas foram gravadas e

posteriormente transcritas literalmente.
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Para as entrevistas com as PVHA foram utilizados os seguintes eixos
norteadores: Medo que as pessoas saibam/descubram sobre o diagnéstico;
revelacdo do diagndstico para a familia; preocupagdo com a descoberta do
diagnéstico no ambiente de trabalho; situagcées de preconceito; acolhimento pela
equipe de saude; relacdo do medo do preconceito com o tratamento; e imagem que
a PVHA tem sobre o individuo portador do HIV.

Pode-se perceber que a intervengdo foi um espago de desabafo das

ansiedades existentes.

3.4 PROCEDIMENTOS DE ANALISE DOS DADOS

Para a analise dos dados, as entrevistas foram transcritas literalmente e as
categorias referentes ao tema da pesquisa foram formadas para a andlise das
informacdes. Dessa maneira, foi utilizada como base a analise de conteudo proposta
por Bardin (2011) de analise dos significados (estruturas socioldgicas e psicoldgicas)
e dos significantes (estruturas semanticas) daquilo que é comunicado utilizando a
sistematizacdo e objetivagcdo da anadlise de textos e Turato (2013) onde o
pesquisador deve interpretar e discutir o conteudo que analisa, considerando os
sentidos ou significados construidos pelos individuos em suas falas, ndo deve
somente descrevé-lo.

Num primeiro momento, foi realizado uma pré-analise de todo o material
transcrito por meio de leitura flutuante para categorizar os dados utilizando os
critérios de repeticao (dados em comum e reincidentes) e relevancia (dados que
fossem relevantes para a construgdo do discurso do grupo pesquisado). Dessa
forma foi possivel organizar os dados brutos.

E importante destacar que foi mantido o sigilo dos participantes e a
identificacdo das falas se deu por meio de siglas, assim, seréo identificadas pelas
letras “P”, correspondente a Paciente, seguida de um numero correspondente, ex.:

P1, P2, P3, ... e assim sucessivamente.
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3.5 CONSIDERAGOES E ASPECTOS ETICOS

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEP) da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM) sob o Certificado
de Apresentacdo para Apreciagdo Etica (CAAE) 57130016.3.0000.5346. Foram
seguidas as recomendacgdes da Resolugdo n° 466/12, do Conselho Nacional de
Saude. Os participantes assinaram o TCLE, foi mantida a confidencialidade dos

dados, bem como o direito de desistir da pesquisa sem prejuizos.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Por meio da analise dos dados coletados, surgiram determinadas categorias
que exemplificam como as PVHA percebem a questdo do preconceito, a

autoimagem, a relacdo com a TARV e a relagcdo com a equipe de saude.

4.1 ENFRENTANDO A PATOLOGIA HIV/AIDS E O PRECONCEITO

Mais de trés décadas se passaram desde o surgimento da epidemia do
HIV/aids e, apesar dos avangos terapéuticos conquistados pela medicina que
impactaram na melhora da qualidade de vida das PVHA, muitos estereétipos ainda
sdo associados a doenca e ao portador do virus (ALMEIDA e LABRONICI, 2007;
BARBARA, SACHETTI e CREPALDI, 2005; MALISKA et al, 2009; NAVARRO et al,
2011; SEIDL et al, 2005). Assim, o medo do preconceito ainda € uma presencga

constante no imaginario e na vida das PVHA.

Sim, sim... tenho bastante medo. [...] Medo assim... do preconceito das pessoa...

medo do que as pessoa se afastem. Tem muita gente que ndo entende, sabe. (P3)

[...] me sinto meio desconfortavel é... digamos... que alguém descubra mesmo, até
pela questdo do preconceito, dos buchichos, do que vao estar falando a respeito... e
uma coisa que eu ndo saberia reagir era se chegassem e me perguntassem iSSO

diretamente. (P5)
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Sim. Medo a gente tem, né. Medo a gente tem porque a sociedade, a nossa

sociedade ela confunde muito, ela confunde bastante. (P7)

Sim. Com certeza. Por que esse medo? Preconceito. (P8)

Tenho, tenho. Tenho medo que descubram pelo preconceito, né. Tem muito
preconceito, né. Das pessoas saberem que tenho HIV, tenho muito medo por causa
disso. (P9)

O medo de sofrer preconceito parece um fantasma na vida dos entrevistados,

que pode estar e se manifestar em qualquer lugar.

[...] as vezes o preconceito assim... de eu ta num lugar assim e sentir assim... medo,

entendeu? De que ficassem sabendo s6 de me olhar ali. (P2)

O receio das PVHA em ter a sua condigdo de portador do virus descoberta
faz com que a preocupagdo em esconder o diagndstico seja uma constante
(ALMEIDA e LABRONICI, 2007). Por ser soropositivo, o individuo se depara com a
ameaca da convivéncia com uma sociedade preconceituosa e discriminatoria, onde
sente-se sem apoio social, logo, € comum terem dificuldade de desenvolver novos
relacionamentos ou manter os antigos (SEIDL, RIBEIRO e GALINKIN, 2010).

Eu perdi bastante amizade. Até por enquanto... até hoje tem pessoas que se
afastam quando descobrem. SO que eu descobri que elas realmente ndo sdo meus
amigos de verdade. Porque ¢ uma doenga que ndo pega abragando, beijando, ndo
pega tomando agua, tomando no mesmo copo, comendo no mesmo prato, né... ndo
€ uma doenga contagiosa, né... SO que existe esse preconceito, essa barreira entre

as pessoas que tem e as que néo tem o virus. (P10)
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O obstaculo social imposto as PVHA ainda pode levar ao auto-isolamento e
exclusao da vida publica (GOMES, SILVA e OLIVEIRA, 2011). Esses fenbmenos séo
entendidos como uma forma de morte social (DANIEL e PARKER, 1991).

Na verdade, hoje em dia, o preconceito é o que mata, que nem eu digo. Porque... eu
recém mesmo estava conversando com... eu conheci ela agora, na hora da consullta,

ela disse que teve que mudar de cidade por causa do preconceito. (P5)

O medo da rejeicdo e da exclusédo carregados pela possibilidade das PVHA
terem a confidencialidade do seu diagndstico quebrada faz com que os entrevistados
optem pela nio-revelacéo da sua soropositividade como uma forma de protecao.

Considerando toda a representagao social negativa do HIV/aids, que expde a
intimidade daqueles que ‘falharam’ na missdo de se proteger do virus e os levam a
ser julgados moralmente de forma reprovavel (ALMEIDA e LABRONICI, 2007), as
PVHA ocultam seu diagndstico, portanto, como uma estratégia de sobrevivéncia
social. Dessa forma, apos descobrirem ser sororreagente, podem seguir sua vida
normalmente, sem serem acusadas ou discriminadas (GOMES, SILVA e OLIVEIRA,
2011; SEIDL, RIBEIRO e GALINKIN, 2010).

[...] SO que a gente néo fica comentando "olha eu tenho aids", tu ndo vai sair dizendo
isso ai. [...] Eu ndo comento porque tem gente que as vezes nédo gosta do cara e vai
até criticar "600... o fulano tem aids, tal... ndo se encosta nele" sabe, e tem aquelas...
as piadinhas sem graca, entdo eu ndo comento, eu nédo digo "olha cara, eu t6 com

aids" minha vida particular eu levo meio sigilosa. (P1)

[...] ninguém da minha familia sabe eee... assim quem eu convivo, 0S meus

amigos... ninguém, ninguém, ninguém sabe... (P2)

Também em casa também com o0s papéis e documentos que falam do HIV, os
remédios, né. O pessoal vai na tua casa, né, pra fazer jungdo e conversar, a gente
passa escondendo os remédios que passam sempre a vista ali, os papéis... tudo...

escondia também. (P3)
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Eu ndo posso contar para ninguém, eu ndo conto pra ninguém porque as pessoas...
porque as pessoas tém aquele ponto de vista que € o mesmo de todos... que quem
tem HIV vai morrer, pensam que tu vai morrer, ja comega a chorar no seu ombro e

eu digo “néo perai, ne”. (P5)

N&o. Nunca contei. Isso eu mantenho pros médicos. Se eu tenho que contar alguma

coisa é soO pros médicos. (P8)

Eo preconceito, né. Entdo, por isso ndo conto. Porque hoje em dia, né, todo mundo

tem preconceito, né. (P9)

Devido a dificuldade de serem aceitos socialmente, as PVHA recorrem a
omissao da sua condi¢cdo de individuo HIV positivo, assim, os entrevistados relatam

nao sofrer preconceito somente porque utilizam-se desse artificio.

Né&o, isso eu nunca passei porque eu ndo comento com 0s outros, sabe. Mas eu ja vi
que tem gente que comentou e que tem gente que critica, tem gente que ndo toma

mate sabe, que acha que vai pegar. (P1)

Né&o, ndo. Nunca sofri preconceito, mas muito em fungao de que ninguém sabe da
doencga. (P2)

Né&o, ndo. No momento ndo. Assim porque... até meio que ninguém sabe. Eu prefiro
esconder. (P3)

Contudo, relatam ja ter presenciado situagdes de preconceito, julgamento e
exclusao social, o que justifica e, novamente, refor¢ca a utilizacdo da ocultagdo do

diagnéstico de HIV/aids.

[...] Néo direcionado, mas ouvindo comentarios... é... barbaros... como se diz. O

ponto que chega o preconceito. [...] O preconceito em siléncio. Tu sabendo que tu
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tem e as pessoas comentando uma com a outra. Ou inclusive comentando com a
gente esse preconceito grave que tem. E tu sabendo que tu tem, tu tem que ficar

naquela... tem que cuidar até o que tu responde. (P7)

E j& presenciei, por isso eu prefiro ndo contar, ndo dizer para ninguém. J& vi ja com
amiga minha acontecendo isso. Ela tinha a doenca, né, e ela foi se isolada,
coitadinha. [...] Quando descobriram que ela tinha a doenga, ela contou... e como se

fosse um cachorro, né... sai pra la... ndo convive com a gente. (P9)

Apesar da maioria das PVHA que foram entrevistadas terem a tendéncia de
resguardar sua condigdo, todos relataram ter compartilhado essa informagdo com

alguém ou um grupo restrito de pessoas. Geralmente, os pais e irmaos.

Logo cheguei e contei. A mée aceitou na hora. [...] Passei essa informacgéo pra ela e
pro meu pai, ai eles aceitaram numa boa, sabe, t§o me dando apoio em tudo e ndo
tem... isso ai € uma coisa sO nossa. Se conversar com a pessoa ela entende assim...
na maior... tu vai conversando porque na hora ndo quer aceitar, mas depois eles

aceitam. E conversando a gente se entende, é assim que funciona. (P1)

Eu contei pra minha familia. Minha familia € bem pequena: Eu, meu pai, minha mae,
a minha irm& e um irmdo meu. Entdo, eu contei pra eles, sem problema nenhum.
Assim... até fiquei pensando como seria a reagdo dos meus pais... eu sou a mais
nova... entdo, eles sdo de um tempo mais antigo, né, eu fiquei bem preocupada
como eles iriam reagir, mas foi super tranquilo, sabe. Ficaram assim com a cabega
bem aberta pra o que eu tava explicando pra eles, me apoiaram de todas as formas,

sabe, muito tranquilo mesmo. (P4)

Foi pra minha mée, depois para minha irmé e o resto da familia. (P6)

O preconceito é enorme. Eu, quando eu descobri, eu ndo contei pra ninguém, eu

mantive em segredo. Eu acho que isso me ajudou porque hoje s6 minha mée sabe,
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meu marido e minha filha. Eu acho que quanto menos pessoas ficarem sabendo

melhor porque a sociedade néo aceita. (P5)

Ou companheiros (as).

Sempre escondi. S6 quem sabe é eu e minha companheira, sé. (P3)

N&o. S6 com a minha companheira mesmo. Que ndo tem, ndo tem assunto com
outros. (P7)

Da minha familia em si s6 a minha esposa. Nem meus filhos. (P8)

Em casa s6 eu e meu marido, nem os filhos sabem, né. Nao tenho vontade. Fica s6

entre nés. S6 eu e ele. E melhor. (P9)

A familia € uma das principais redes sociais de apoio das PVHA. Familia,
parceiro(a) e amigos tém participacao decisiva na forma com que o sujeito com HIV
vai enfrentar a doenga, principalmente, no que tange a superagédo e a adesao aos
cuidados com a saude. Essa rede de apoio €, na maioria das vezes, uma fonte de
suporte desprendida de atitudes de preconceito e contribui para o equilibrio fisico e
mental das PVHA (GOMES, SILVA e OLIVEIRA, 2011; SILVA e TAVARES, 2015).

Porém, a simbologia negativa do HIV/aids também pode afetar essa rede e as
representacdes sociais estigmatizantes, que foram culturalmente construidas,
podem influenciar negativamente os comportamentos da familia em relagédo as
PVHA, gerando atitudes discriminatérias ou o medo de decepciona-los (SILVA e
TAVARES, 2015).

[...] a vontade é do mesmo tamanho do medo que eu tenho de como eles vio
receber essa informacgdo, por isso que eu acabo ndo contando. [...] eu quero muito
contar pra também ter um apoio, mas eu tenho muito medo dos meus pais
decepcionados, muito medo de sofrer um preconceito, de sofrer qualquer outro tipo

de discriminagédo, entao eu acabo evitando. (P2)
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Considerando nas representagdes depreciativas que a sociedade construiu ao
longo dos anos sobre o HIV/aids e os relatos dos entrevistados sobre a forma como
eles enfrentam o preconceito, pode-se entender que a aids € uma doenga muito
mais social do que biologica, e o grande desafio das PVHA €& sobreviver a
discriminagao, assim, os entrevistados entendem que a informacgéo é a grande arma

contra o preconceito, a discriminagéo e os estigmas.

Porque antes de saber que eu tinha doenga, eu achava com HIV é uma doenga igual
a populagcdo pensa, que a doenga € uma doenga que pega no toque, pega num
abrago, pega num beijo... vamos dizer assim, pega em qualquer ato de carinho
pega essa... na verdade quando a gente conhece um pouco mais sobre o assunto, a
gente vé que ndo é assim, que ndo é assim que é a forma de contagio, né, é uma

coisa mais... e isso gera preconceito. (P5)

Eles... o problema é que ninguém procura entender, procura saber o que que é uma
coisa o que que é outra. Eles acham entéo, que o virus ele vai sair se espalhando no
ar e pegando em todo mundo. Eles ndo tém esse conhecimento que tem um
tratamento e que ndo é mais como no inicio, quando comegou. [...] O que falta pra
noés é a divulgagdo nossa... uma divulgagdo explicando que ndo é assim, que é

assado... falta essa... quem sabe um dia né? (P7)

Foi a informagéo que ajudou porque eu também era assim, eu tinha preconceito. [...]
Claro, ndo vou dizer que no comego é facil as pessoa entender. Ndo é. Ndo é
mesmo. Pra mim foi dificil. Pra mim eu senti que o ch&o se abriu, sabe. Tive no
fundo do pocgo. Faz uns oito ano que tenho o diagndstico. Claro que no comego eu
ndo vou dizer que as pessoa tem que aceitar nhuma boa, as pessoa hdo tem
informacé&o... tudo bem que ela fique meio assim... mas se informe! Hoje em dia tem

tanta coisa pra se informar... tem internet... tem... tem varias coisa. (P10)

Atualmente, oportunizar informacgao e conhecimento para a populacéo sobre a

tematica do HIV/aids é imprescindivel. Deve-se favorecer agdes de educagao e que
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promovam esclarecimentos sobre o controle, prevengao e transmissao do HIV/aids
(BARBARA, SACHETTI e CREPALDI, 2005; GOMES, SILVA e OLIVEIRA, 2011),
dessa forma, barreiras podem ser transpostas e atitudes preconceituosas podem ser

desmistificadas.

4.2 AUTOIMAGEM

Para abordar a questdao da imagem que as PVHA tém sobre si mesmas, &
necessario discutir alguns pontos relativos as mudangas que ocorreram desde os
primeiros casos da epidemia. Atualmente, pode-se perceber que o perfil
epidemioldgico do HIV/aids sofreu uma mudanga significativa e com isso foi possivel

notar que a forma com que as PVHA encaram o seu diagnéstico também mudou.

[...] eu ndo vejo diferenca. (P1)

Uma pessoa normal. Como todo mundo s6 que tem o virus. (P6)

Através desses relatos podemos notar um processo de desmistificacdo da
condicdo de sororreagente. Isso se deve as novas formas que as PVHA tém
encontrado para se adaptar e aceitar a situagao, onde cada vez mais a infecgcéo tem
sido encarada como uma condi¢ao crénica, inserida na rotina de vida.

Antigamente, no inicio da década de 80, a aids era considerada uma doenca
que atingia homens homossexuais, usuarios de drogas injetaveis, profissionais do
sexo e hemofilicos - Esse grupo restrito era considerado como um “grupo de risco”
para a doenga (BRASIL, 2016; SILVA et al., 2013). Estes conceitos transmitidos pela
comunidade cientifica influenciavam no preconceito explicito ao individuo portador
do HIV e na forma como este encarava a doenga, como demonstram os relatos a

seqguir.

[...] eu particularmente via muito a doenga assim... sempre escutei que era a doencga

dos homossexuais, entédo tu tem aids, entdo tu é gay, tu € homossexual. (P2)
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As pessoas associavam a uma pessoa magra, pessoa drogada... ai... cara aidético...

o cara é drogado... (P3)

Atualmente, nota-se mudancas nesses antigos esteredtipos relacionadas a
doenga, pois hoje o HIV/aids € marcado pelos processos de heterossexualizagao,
feminizagcdo, pauperizagao e interiorizagdo, envelhecimento e baixa escolarizagao
(BARBARA, SACHETTI e CREPALDI, 2005; GRANGEIRO, ESCUDER e
CASTILHO, 2010)

Portanto, hoje fala-se em “vulnerabilidade”, pois a chance de exposi¢cao das
pessoas ao virus HIV e ao adoecimento tem multiplas dimensdes (AYRES et al.,
2006). Entre os entrevistados essa reformulagédo na idéia de grupo de risco aparece
pela representacdo da vulnerabilidade ao considerar que todas as pessoas estdo

suscetiveis a adquirir o HIV.

Isso ai é uma coisa que qualquer um pode pegar, iSSO € uma coisa que n&o ta
escrito na testa "600... ndo fica com aquela pessoa que tem aids". Isso ai qualquer

um pode pegar, entendeu? (P1)

Antigamente, quando eu era mais novo, eu tinha o ponto de vista de quem tinha aids
era drogados, pessoas diferentes, sabe. Eu pensava assim quando eu era... tinha
10-12 anos... depois eu comecei a estudar e vi que qualquer pessoa pode pegar

esse virus... pode estourar uma camisinha e tu contrair o virus. (P3)

[...] hoje em dia ndo vem escrito na testa de ninguém, pode ser qualquer pessoa,
pode ta do meu lado, na minha familia, pode nem saber que tem, hoje em dia ndo

tem estereodtipo nenhum.... qualquer um pode té. (P4)

Eu sei que ndo é assim. Pode dar em qualquer um... tu pode olhar para o lado e ser
um portador. (P5)

Como parte contribuinte desta transformagédo no panorama epidemioldgico da

aids esta o avanco farmacolégico da medicagao antirretroviral que proporcionou uma
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melhora significativa na qualidade de vida das PVHA. A terapia antirretroviral tem um
grande impacto na expectativa e qualidade de vida daqueles que tém a doenga,
promovendo a redugédo da morbimortalidade e a diminuicao das doengas definidoras
da aids (OLIVEIRA E SILVA, REIS, NOGUEIRA e GIR, 2014).

[...] a aids ndo tem cara, ndo tem. S6 tem cara para aqueles que néo se tratam e néao

toma um remédio... ai os sintomas acabam aparecendo. (P5)

Pode-se perceber que a medicacdo ao oferecer o controle do HIV/aids,
principalmente das caracteristicas que estereotipam os sinais de adoecimento,
proporciona com que as PVHA consigam controlar a sua relagdo com a doenga. A
possibilidade do tratamento é fator fundamental no processo de ressignificagao e
naturalizacdo da situacdo, fazendo assim, com que os entrevistados sintam-se

normais.

Normal. Uma pessoa normal. A tnica infelicidade do portador é que ele ta portando
um virus que ele vai ter que passar o resto da vida tomando um remédio, ndo vai

poder falhar de tomar. Unica coisa que nés temos de diferente é isso. (P7)

[...] eu até agradego a Deus porque eu prefiro o HIV do que o céncer. O céncer no
momento que descobre, em questdo de minutos, meses... a pessoas ja ndo existe. E
o virus tratando certinho, tomando os medicamento certinho a pessoa é normal

como qualquer outra. (P10)

Também fica evidente na fala dos entrevistados que eles tém consciéncia da
necessidade e importancia do tratamento continuo o que, portanto, da a doenca a
perspectiva da cronicidade.

[...] entdo hoje o HIV é uma doenga como diabetes. (P5)

Dessa forma, a aids passou a ser considerada uma doenga crbnica gracas a

TARYV, que possibilitou que as PVHA tenham uma vida mais saudavel, fazendo com
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que a associagao com a ideia de sentenca de morte fosse minimizada (FEITOSA et
al., 2008).

E uma coisa que se tu sabe viver, tu vivi. Morre de outra coisa, mas ndo morre disso.

(P1)

[...] eu t6 me tratando, sou um cara sadio... nhdo é algo que va morré, ndo € um
cancer que ndo tem mais cura, o cancer sim € uma doenga que ndo tem cura mais,
né. (P1)

Ao transformar a representacdo culturalmente concebida do HIV/aids de
‘doenca da morte” para uma doenga crbnica, as PVHA passam a viver com a
doenga e ndo para a doenga e € isso que gera as mudangas de valores, crengas,

habitos e conhecimentos individuais e coletivos.

Hoje eu acho uma pessoa assim: se ele quer viver... porque é so ele querer viver,
tratamento hoje nos temo, temos médicos muito bom. Fagam o tratamento gente,
pelo amor de Deus, certinho. E uma pessoa que pode morrer de coracéo,
atropelado, de qualquer coisa, menos de HIV, tomando o medicamento certinho. Eu

to aqui nessa posigéo, eu quero viver, hoje eu quero viver. (P10)

Estes relatos mostram uma mudancga de pensamento que esta influenciando
no comportamento e na forma do portador do virus encarar sua vida apos receber o
diagnéstico de HIV positivo, onde ele ressignifica rotulos e conceitos antigos sobre a
construcdo historica e cultural da imagem social da PVHA, substituindo a ideia de
morte, por vida.

Mesmo que o HIV/aids ndo tenha cura, os entrevistados tém consciéncia da
relevancia do tratamento e que este permite com as PVHA levem uma vida com
qualidade. Contudo, existe uma relagcao conflituosa na forma com que os pacientes
lidam com tratamento medicamentoso. Ao mesmo tempo em que existe a

consciéncia da necessidade de adesdo a terapia antirretroviral para que o
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tratamento seja eficiente, a obrigatoriedade do tratamento continuo também é um

lembrete cruel do diagndstico estigmatizante.

No momento que eu me esquego um pouco parece que é como Se eu néo tivesse,
mas no momento em que eu me lembro que eu tenho que tomar o remédio, eu me
lembro que tenho HIV. (P2)

Além disso, ter que tomar o medicamento em horarios fixos € um dos
principais fatores que foi relatado como risco a confidencialidade do diagnéstico,
sendo que em algumas situagbes acabam levando ao uso inadequado ou o
abandono do tratamento. Neste momento, a equipe multiprofissional pode atuar

auxiliando a conciliar os horarios da medicagao com a rotina do paciente.

[...] na época em que eu comecei eu so trabalhava na parte da tarde, tomava meus
remédios meio-dia e meia-noite, entdo ndo me afetava em nada, eu tomava sempre
em casa, entdo super tranquilo. Depois no outro servigo que eu fui, eu trabalhava de
manha, dai ja era mais complicado, sabe. Como eu trabalhava como operadora de
caixa de supermercado, eu ndo conseguia sair pro banheiro naquele horario, entdo
ali eu ja comecei meio a que ndo ser bem na hora porque eu ndo conseguia sair do
caixa, mas mesmo assim outras vezes acontecia de ndo levar os remédios pro

servigo e acabar esquecendo. (P4)

[...] eu fui pra outro Estado ai ficava ruim, né. Eu convivia com outras pessoas, né. E
no apartamento ficava ruim... pra mim tomar, né. O pessoal ia querer saber, né. E a

gente fica assim, meio ansioso. (P8)

Desta forma, pode-se perceber que o ocultamento da medicagcdo € uma
estratégia que as PVHA utilizam para evitar a discriminagdo ou tenham que dar
explicagbes sobre o uso do antirretroviral, revelando o diagndstico. Esta dificuldade

foi relatada pela maioria dos participantes (7/10 entrevistados).
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O negocio do medicamento... teve um dia que a gente foi viajar, dai tinha que levar o
medicamento junto... ai ja atrasou o tratamento, no caso a gente ndo tomou... tinha
um certo receio que alguém visse, né. Até quando eu vou pra casa de algum familiar,
vou posar la... a gente nédo levava os remédios, né, por medo que alguém visse ou
fosse mexer. No servico também, chega la na hora de tomar o remédio, tomo
meio-dia e meia-noite, chega meio-dia la dai eu ia no banheiro com os dois remédios
pra tomar... e tipo... o banheiro era gigante... um monte de gente ali e eu tinha que ta
esperando as pessoas sairem pra tomar o remédio. Muitas vezes deixei de tomar o
remédio por causa disso. No armario do banheiro, pra pegar o remédio, la tinha

gente... ai ja voltava e ndo tomava, né. (P3)

[...] eu procurava ir sempre no banheiro. Porque assim 0... sdo 3 remédios bem
grande, tipo o meu medo era de alguém perguntar assim "Que sdo esses remedios
que tu ta tomando?" O que que eu vou dizer? Como é que eu vou falar "Aaa... é pra
aids." (P4)

Tenho que tomar minha medicagéo e eu sou super discreta. Vem os comprimidos da
medicagdo e eu largo em outro potinho e ta! Ninguém vé. Assim... eu ndo tenho

muito problema. (P5)

[...] eu carrego sem rétulo, sem rotulagem. Ja preparo o frasquinho com ela. Ai néo
tem problema, mesmo que se alguém saiba ele ndo vai definir que tipo de

medicagéo é aquela. (P6)

Eu tomo. Eu sempre carrego comigo... tanto que as vezes eu poso ho servigo, ne,
dai eu sempre carrego comigo e eu tomo normal. Nunca ninguém viu eu tomar,

sabe. Tomo. Nunca ninguém me perguntou nada. Tomo escondida. (P9)

Assim, artificios como esconder-se e trocar a embalagem do farmaco,
passam a ser estratégias para ocultamento da situagdo de portador do virus HIV,

visando uma melhor sobrevivéncia social, por medo do preconceito.
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Apesar de ainda existir muito medo de sofrer discriminacao e das PVHA ainda
terem que esconder sua condi¢gao no convivio diario com outras pessoas, é possivel
notar modificagdes no estigma social que elas mesmas tém sobre a imagem do
portador do virus. Dessa forma, essas alteragbes na imagem de si do individuo
sororreagente € atribuida ao acesso a informagao sobre o HIV/aids. Pode-se notar
que os pacientes estdo cada vez mais empoderados sobre o assunto e isso contribui

significativamente na autoimagem e na forma de lidar com o diagndstico.

Hoje muito em fungéo de todos os tratamentos e de tudo que eu tenho estudado, eu
vi que realmente ngo tem... e desde que eu descobri eu vi que nhdo mudou nada na
minha vida [...] No mais a minha satude ndo mudou em nada, parece... para mim, eu

to super saudavel. Eu me sinto muito saudavel. (P2)

N&o vou mentir, no comecgo eu tinha medo até de... porque eu néo tinha informacéo
nenhuma, eu ndo entendia nada sobre essa doencga. No comecgo tinha gente que
vinha e colocava minhoca na minha cabeca: "aaa porque tu vai morrer, tu vai morrer
aidética, tu vai morrer seca, tu vai morrer isso, vai morrer daquele jeito..." Entéo,
aquilo foi vindo na minha cabeca. Ai quando eu comecei... que eu passei pra ca pro
tratamento, eu comecei a conversar, 0 meédico comegou a conversar comigo e me
explicar "Ndo, ndo é assim. Fazendo o tratamento certinho é uma pessoa normal

como qualquer um nés. (P10)

Fica evidente que a busca por informacédo € maneira encontrada pelas PVHA
para enfrentarem a descoberta do diagndstico e a vida na condigdo de portadores do
virus. Portanto, conhecer sobre a doenga e o tratamento sdo parte importante do
processo de entendimento e aceitacdo. Além disso, ter compreensio sobre a sua
situacdo facilita o desenvolvimento do autocuidado e a adesdo ao tratamento

antirretroviral.
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4.3 RELAGCAO COM A EQUIPE DE SAUDE

Ao longo dos anos cada vez mais se pode perceber a evolugdo na
compreensao geral do que acarreta viver com HIV/aids. Esta mudanga estd muito
relacionada com as estratégias utilizadas para prevengao e controle da doenga no
Brasil, desde o inicio da epidemia (BRASIL, 1999). Dessa forma, uma das mais
importantes ferramentas utilizadas na prevencdo e controle do HIV/aids € a
assisténcia realizada pelos profissionais da saude. Assim, o acompanhamento e
cuidado com a saude das PVHA é essencial e, cada vez mais, os pacientes
reconhecem a importadncia do atendimento da equipe de saude como parte

imprescindivel nos cuidados com a sua saude.

Eu acho que é essencial esse acompanhamento que a gente faz, sabé como ta

nossa saude, se o0 medicamento ta fazendo efeito, como é que ta. (P4)

A equipe de saude tem papel fundamental no cuidado do paciente HIV
positivo, por meio das informacgdes e esclarecimentos sobre a doencga, as formas de
transmissao e a importancia da terapia medicamentosa, favorecendo a promogao da
saude e a adesao ao tratamento. O controle da replicagdo viral previne o
adoecimento, contribuindo para reduzir o sofrimento e melhorar a qualidade de vida
do paciente (DANTAS et al, 2014).

Muito bom, muito bom. Muito bem explicado, muito bem conversado. (P1)

Pra mim é muito satisfatério. [...] o médico ja me forneceu o medicamento, sempre

me deu todas as informacgées, tirou todas as duvidas. (P2)

Eu adoro a DI (equipe de profissionais de saude que atuam no ambulatério de
Doencgas Infecciosas) porque eles sempre me esclareceram tudo, sabe. Qualquer

duvida que eu tenho eu chego e pergunto. (P5)
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Levando em consideracao as falas dos entrevistados € possivel identificar
qgue a consulta com o profissional de saude é o momento utilizado para esclarecer as
duvidas. E onde os pacientes sentem-se & vontade, sentem-se seguros para falar
sobre o0 assunto, ja que a confidencialidade do diagnéstico € um fator muito
importante e os entrevistados referem ndo compartilhar com muitas pessoas a sua

soropositividade.

Onde a gente tem liberdade é aqui na consulta mesmo. Dai tu ja sabe com quem tu
td conversando com pessoas que entendem, que sabem, ai é diferente. Bem
diferente. (P6)

Otimo. Ndo tenho queixa de nenhum de vocés, de médico nenhum. Levando as
ma&os pra cima e agradego que vocés ainda estdo aqui pra nos ajudar. [...] Foi
através de vocés que eu consegui abrir a minha mente pra esse problema, pra essa
doenca. (P10)

Fica evidente que o atendimento deve ser composto pelo acolhimento e o
aconselhamento. Ambos com o intuito da equipe de saude estabelecer uma relacao
de confianga com o paciente. Quando se estabelece uma escuta ativa e ocorre
atencgao integral as demandas, é permitido ao portador do virus condigdes de avaliar
seus proprios riscos, tomar decisdes e enfrentar suas fragilidades relacionadas as
Infecgdes Sexualmente Transmissiveis (IST), HIV e aids. Portanto, é fundamental
dar apoio educativo, com esclarecimentos sobre transmissdo, prevencédo e
tratamento, assim como apoio emocional (SMS-PMSP, 2010). A informagéao vinda de
uma equipe especializada favorece a desmistificagcdo do HIV/aids e a adesdo ao
acompanhamento especializado.

Outro fator importante referido pelos pacientes em relagdo aos seus cuidados
com a saude, e aspecto imprescindivel para a adesdo ao tratamento, € o
acolhimento recebido durante o atendimento com a equipe de saude. Os pacientes

associam o bom atendimento com o acolhimento.

A equipe boa, bem atenciosa. Sempre me senti bem aqui. (P2)
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Eles acolheram muito bem, me trataram muito bem. (P5)

O acolhimento € a maneira que os profissionais da saude recebem e escutam
aqueles que procuram pelo servico de saude. E uma relagdo humanizada de escuta
qualificada, € o compromisso de responder as necessidades daqueles que procuram
os servicos de saude (BRASIL, 2010). Deve ser adequado as necessidades dos
usuarios e resolubilidade do atendimento, tornando-se o vinculo entre o usuario e o
servico de saude (LIMA et al, 2007). O acolhimento & estabelecido pela Politica
Nacional de Humanizacdo (PNH) do Sistema Unico de Saude (SUS) como um
processo importante na construgcao das praticas de promocéo e producido da saude
que deve estar presente em todas as relagdes de cuidado (BRASIL, 2010).

Acolher os pacientes com HIV/aids significa inclui-los no servigo de saude,
proporcionando o cuidado integral ao escuta-lo e considerar suas expectativas e
necessidades individuais ou coletivas, é facilitar o acesso ao servigo e ao tratamento
deixando a vontade para procurar assisténcia sempre que necessario (BRASIL,
2015a).

Eles me acolhem bem, eles sabem... tu ja vem... quer dizer no meu caso eu ja venho
feliz tu ja vai conversar com alguém que sabe, tu vai... a pessoa vai te acolher né.

Entéo, no... bem atendido mesmo. (P6)

Sim. Aqui sou bem atendida. Aqui eu sou bem acolhida e gosto de vir aqui. (P9)

Acolher as PVHA deve fazer parte do trabalho de uma equipe de saude que
deseja favorecer a adesao ao tratamento. Proporcionando com que o paciente ou
acompanhante possa esclarecer duvidas, entender a atuagao do virus no organismo,
saber da importancia e da agao da medicagao antirretroviral, ser orientando sobre
formas de prevencéao e transmissao.

Para que se possa atingir o real acolhimento é necessario e fundamental o
bom atendimento, garantindo atencéao integral aos aspectos fisicos, psicossociais e

culturais do portador do virus, proporcionando assim, o estado de saude e bem-estar
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completo preconizado pela OMS. Favorecendo com que as PVHA entendam que a
adesdo nao se direciona ao tratamento, mas sim a qualidade de vida que esta
proporciona.

O individuo soropositivo deve ser acolhido sem discriminagdo, isso facilita a
adesao aos cuidados de saude, previne a transmissdo do virus, evita a evolugao
para aids e reduz a mortalidade devido ao adoecimento, consequentemente,
contribui para que o paciente realize o autocuidado (BRASIL, 2015a).

Cabe ressaltar que o acolhimento pode nao ocorrer sempre de forma
satisfatéria. Alguns relatos mostram que em servigos de atengéo basica, onde nem
todos os profissionais tém a capacitacdo de uma equipe multiprofissional
especializada no atendimento de pacientes com HIV/aids, a realidade enfrentada

nao é a mesma.

Eu acho que se eu contar na unidade basica as pessoas ficam meio “assim” sabe? E
aqui ndo, aqui a gente conversa, a gente conta. Logo que eu soube que eu tinha...
aqui eu fui bem cuidada e bem tratada, mesmo. N&o tenho queixa daqui desde que
eu me trato aqui, ndo tenho queixa daqui. Prefiro vir aqui do que ir em outros
lugares. Porque a gente sente quando uma pessoa olha para ti, sabe? Tu sente. Tu

sente, sabe? "Bé cara, ele tem aquela doencga". E complicado. (P9)

Evidencia-se pelos relatos a necessidade de realizar capacitagdes e estudos
de campo que permitam diagnosticar e modificar situagbes de preconceito que

possam vir a ocorrer nestes espacos de atendimento de AB.

No postinho eu ja fui atendida por um pessoal que era estudante e tinha um certo
preconceito. Eu sai chorando. Eu engoli a seco, né. Isso eu ndo admito porque um
profissional da saude, um estudante... ndo era ainda um médico formado, né, mas
uma pessoa que quer se formar... ela fazer esse tipo de preconceito! E meio que

desesperador. (P5)
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N&o. Aqui ndo. So6 no postinho. Eu fui tomar agua e fui pegar copo d'agua la e o
agente de saude disse que néo tinha copo la. E tinha um monte de copo. Ele

descobriu que eu tava com o virus. Ele sabia, né. (P6)

Ja ndo é a mesma. De repente por ndo serem profissionais da mesma area, que
atuam naquela area eles ndo tém esse tratamento. Tu ja nota na hora que a pessoa
Jja muda, ela... ela... parece que ela ja ta te atendendo e ela ja da aquela... mudou...
j& ndo é de repente ndo é o mesmo procedimento, ndo é... ela muda de... de... E
visivel. Tu faz um teste. Tu chega num posto pra consultar e te apresenta como um
portador... tu vai ver, tu vai sentir aquilo assim... de repente a pessoa ta te atendendo
ali na maior alegria como a gente ta conversando aqui agora, e agora ela agarra...

parece que muda. (P7)

Os relatos destes usuarios mostram que o HIV/aids é cercado de estigma,
preconceito e discriminagcdo ndo somente da sociedade em geral, mas também
pelos profissionais da saude, como demonstrado por outros estudos (GARRIDO et
al., 2007; OLIVEIRA, 2007; NAVARRO et al., 201)

Parece que todo conhecimento cientifico referentes a transmissédo, a
prevencao, o virus e a doenga nao sao suficientes para evitar posturas profissionais
preconceituosas. Assim, as representacdes sociais sobre saude e doenga das PVHA
acabam influenciando a pratica assistencial de alguns profissionais da saude,
refletindo na qualidade do atendimento (DANTAS et al, 2014).

De acordo com a Lei Orgénica da Saude (Lei n°® 8.080/90) os profissionais da
saude precisam atender a todos os tipos de problemas dos usuarios dos servicos,
sem discriminagao (BRASIL, 1990), porém a ocorréncia da discriminagao a pessoas
sororreagentes ainda é muito grande nos servigos assistenciais de saude (GARBIN

et al., 2009). E isso os leva as PVHA evitarem buscar atendimento na AB.

Olha... eu evito. Eu evito. Porque em primeiro lugar eles assim... claro, a doutora la
sabe o meu problema, eles tdo sabendo, s6 que geralmente ndo € a mesma coisa o

tratamento, sabe. (P10)
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Eles tém uma diferenga sim. A doutora ndo encosta em mim. A doutora s6 conversa
daqui, ali 6. Pergunta o que eu t6 sentindo e deu. Anota, faz uma receita e deu.
Quanto menos tempo eu ficar a sala, melhor. Entao, eu evito, sabe. O nome disso é

preconceito. E um preconceito isso ai. Ai eu evito de ir naqueles posto I&. (P10)

O combate a qualquer forma de preconceito deve ser uma medida de saude
publica que favoregca 0 acesso aos servigos de saude da rede de AB e a vinculagéo
das PVHA com os profissionais que ali atuam. E necessario um maior fortalecimento
de acbes de saude direcionadas ao cuidado de PVHA, com perspectivas de
superagao de preconceitos e estigmas capazes de influenciar na pratica profissional,
como também, revelar caracteristicas representacionais capazes de modificar as
condutas assistenciais (DANTAS et al, 2014).

Para a reorganizagao das condutas assistenciais € de suma importancia que
os profissionais de saude recebam qualificacdo adequada, por meio de educagao
permanente, para lidar com as demandas dos pacientes soropositivos e também
para trabalhar as suas representacdes sociais do HIV/aids. E importante destacar
que com a evolugdo da TARV e a mudanga no panorama do manejo da infecgao
pelo HIV o modelo de atencédo as PVHA também esta sofrendo alteragdes, assim um
novo modelo de atencdo estd sendo cada vez mais estimulado, onde a atencio
basica deve ser a porta de entrada desse paciente. Portanto, o modelo de cuidado ja
nao é mais centrado em servigcos especializados, mas sim numa rede integrada e
articulada formadora da linha de cuidado ao HIV/aids (BRASIL, 2015b).

Logo, para garantir o cuidado integral as pessoas que vivem com HIV pela
atengdo basica algumas mudangas e medidas devem ser adotadas pela equipe de
saude para que as PVHA entendam esse local como um espago de seguranca e
acolhimento, onde os pacientes procurem por esse servigo ao invés de evita-lo.

Através das verbalizagdes dos entrevistados, pode-se evidenciar que o
acolhimento que as PVHA recebem da equipe de saude é parte fundamental na
vinculacdo com esses profissionais, pacientes sentem-se confortaveis e que
possuem liberdade para conversar sobre o HIV/aids sem medo de sofrer
discriminagéo. Além disso, a informagéo surge novamente como contribuinte para a

compreensao do paciente soroconcordante sobre o seu diagndstico, onde € possivel
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desmistificar rétulos e tabus que cercam o HIV/aids e isso reflete diretamente na

adesao ao tratamento e nas a¢des de autocuidado.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

Apesar de toda evolugao vista na forma de enfrentar a infecgao pelo HIV, os
resultados deste estudo mostram que a doenga social, causada pelo diagndstico que
confirma a situagao de portador do virus, € muito mais complexa de enfrentar do que
a doenca bioldgica.

A representacao social que o HIV/aids tém no imaginario da populagao gera
medo do preconceito e da discriminacéo, fazendo com que as PVHA antecipem a
possibilidade de sofrer qualquer constrangimento ou estigmatizacédo, assim, optam
por ocultar sua soropositividade das pessoas que os cercam. Dessa forma, omitir a
infecgdo se torna uma estratégia para proteger esse segredo e evitar situagdes
explicitas de preconceito, mas isso nao os livra do preconceito velado existente na
sociedade.

Outra questdo importante é a relagdo das PVHA com a equipe de saude,
onde o acolhimento é visto como o principal instrumento para vinculacido do
paciente, possibilitando acesso efetivo aos meios de protecdo, promogao e
assisténcia.

Dar voz as PVHA permitiu melhor entendimento dos anseios, dificuldades e
representacdées que o preconceito tem, assim como as suas influéncias disso na
qualidade de vida dos sujeitos e na adesao ao tratamento antirretroviral.

Por fim, é necessario destacar que ¢é atribuida a falta de informagao a postura
discriminatoria da sociedade. Portanto, divulgar informagbes com qualidade e
promover acbes de educagdo quanto os meios de transmissdo e prevengao,
favorecem o enfrentamento do HIV/aids, desmistificando a doenga e minimizando o

preconceito.
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APENDICE A - TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do  projeto: HIVIAIDS E PRECONCEITO: PROJETO DE
PESQUISA/INTERVENGAO

Pesquisador responsavel: Prof?Dr? Sandra Trevisan Beck

Instituicdo/Departamento: Departamento de Analise Clinicas e Toxicologicas
Telefone para contato: 55 3220 8464

Local da coleta de dados: Hospital Universitario de Santa Maria, Universidade
Federal de Santa Maria, Estratégia Saude da Familia Sao José, Estratégia Saude da
Familia Maringa, Estratégia Saude da Familia Lidia e Estratégia Saude da Familia

Wilson Paulo Noal.

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade
dos sujeitos cujos dados e informagdes serdo coletadas através de questionarios
com questdes abertas e fechadas. Concordam, igualmente, que estas informacdes
serdao utilizadas unica e exclusivamente para execugado do presente projeto. As
informagdes somente poderdo ser divulgadas de forma anbénima e serdo mantidas
no Departamento de Analises Clinicas e Toxicologicas, na sala 1205, prédio 26,
CCS, por um periodo de cinco anos sob a responsabilidade da ProfDr? Sandra
Trevisan Beck. ApoOs este periodo, os dados serdo destruidos. Este projeto de
pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFSM em

..... [.....d.......,com o numero do CAAE ........cc..cooounnre.

Santa Maria,......... de i, de 2016

Prof? Dr® Sandra Trevisan Beck
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

HIV/AIDS E PRECONCEITO: PROJETO DE PESQUISA/INTERVENGAO

Pesquisador responsavel: Proff Dr? Sandra Trevisan Beck; Participantes:
Residentes multiprofissionais: Juliana dos Santos de Oliveira, Karla de Souza
Maldonado da Silva, Nagele Fatica Beschoren. Contato: pelo telefone 55 32131536,
ou E-mail: beckts@bol.com.br

Local da coleta dos dados: Hospital Universitario de Santa Maria
Prezado (a) Sr (a)

Vocé esta sendo convidado a participar, como voluntario na realizagdo do trabalho
de conclusdo de curso de péds-graduagcdo em Residéncia Multiprofissional:
“HIV/AIDS e PRECONCEITO: PROJETO DE PESQUISA/INTERVENCAQ’. Este
trabalho tem por objetivo compreender o grau de conhecimentos basicos sobre a
infeccdo pelo virus HIV, em diferentes segmentos da populagado, verificando a
existéncia de preconceito e discriminagao associados ao HlV/aids.

Procedimentos: ao concordar em participar, vocé tera que responder algumas
perguntas sobre sua condicdo de portador do virus, situagdes de preconceito
vivenciadas e o medo da discriminagdo. As suas respostas serdo registradas para
serem posteriormente analisadas através do uso de gravador. Se vocé nao quiser a
gravacgao, seu pedido sera respeitado.

Riscos: a pesquisa apresenta riscos minimos para vocé. Ao responder aos
questionamentos vocé podera sentir desconforto ou cansago, € mobilizacdo de
emocgdes que podem fazer vocé sentir alguma angustia. Se necessario vocé sera
encaminhado ao servigo de apoio psicoldgico. Vocé esta livre para aceitar, recusar
ou nao fazer mais parte da pesquisa em qualquer momento do estudo, sem que isto
venha a prejudicar o atendimento recebido durante seu tratamento.

Beneficios: Vocé ndo tera custos ou beneficios financeiros ao participar deste
estudo. Os beneficios serao indiretos, isto €, trara maior conhecimento sobre o tema
em relacido ao preconceito vivenciado.

Sigilo: N&o havera nomes nem outra identificagdo dos pacientes em nenhum
relatorio ou publicagdo do estudo. Toda a informacéao clinica adquirida durante este
estudo sera tratada como confidencial e sera apenas dada a conhecer aos
investigadores. S6 os dados andnimos serdo usados para possivel exposicdo em
publicagdes cientificas. Apds o término da pesquisa, os dados serdo armazenados
com extrema privacidade e confidencialidade dos sujeitos envolvidos no
Departamento de Analises Clinicas, sob responsabilidade da pesquisadora
responsavel, por cinco anos. Apos este periodo, serao destruidos. Quando vocé
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assinar na linha abaixo, isto significa que concorda em participar da pesquisa
descrita acima. E preciso que a sua assinatura seja obtida antes da realizagdo de
qualquer procedimento do estudo.

Ciente e de acordo com o que foi anteriormente  exposto,
eu , RG

declaro que concordo em participar da pesquisa, tendo sido devidamente informado
e esclarecido pelo pesquisador sobre os procedimentos nela envolvidos e beneficios
da minha participacao, e liberdade de nao participacdo ou desisténcia em qualquer
momento da pesquisa, sem prejuizo para mim. Os objetivos do estudo foram
explicados de forma adequada, tive ampla oportunidade para fazer perguntas que
foram respondidas satisfatoriamente. Afirmo ainda que, de livre e espontanea
vontade, permito que os dados e informacdes a meu respeito sejam utilizados da
forma como estabelecida entre eu e o pesquisador. Caso permanegam duvidas,
vocé pode entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
de Federal de Santa Maria, RS. Fone: 55-3220 9362, ou com a pesquisadora Sandra
Trevisan Beck pelo fone: 32208464, ou com as pds-graduandas pelo fone: 3213 -
1536.

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e
Esclarecido deste sujeito de pesquisa ou representante legal para a participagéo
neste estudo. O presente documento estd em conformidade com a Resolugao
466/12 do Conselho Nacional de Saude. Sera assinado em duas vias, de teor igual,
ficando uma em poder do participante da pesquisa e outra em poder do pesquisador.

Assinatura do pesquisador:

Assinatura do entrevistado:

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria - RS - 2° andar
do prédio da Reitoria. Telefone: (565) 3220-9362 - E-mail: cep.ufsm@gmail.com.
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APENDICE C - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Vocé tem algum medo que as pessoas saibam/descubram que vocé tem HIV?
Vocé contou para alguém da familia sobre o seu diagnostico de HIV?
Vocé ja sofreu alguma situagao de preconceito?

Vocé se sente acolhido durante seu atendimento com o profissional da
saude?

O medo de sofrer preconceito prejudica no seu tratamento?

Qual é a imagem que vocé tem sobre o individuo portador do HIV?



