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RESUMO

Individuos que se submetem ao teste soroldgico para dosagem de anticorpos contra
o Virus da Imunodeficiéncia Humana (anti-HIV ) podem ficar expostos a grande dose
de estresse, nem sempre suportada pela estrutura psiquica, com o risco de ocorrer
suicidio ou ato desordenado. Isto demonstra as implicacfes psiquicas pelas quais 0
individuo passa ao realizar exame, independente do resultado. A realizacdo do
exame exige uma série de diferentes cuidados e atencéo para com esses individuos.
E importante avaliar-se quanto esses individuos gostariam de saber, qual a possivel
reacao frente a um resultado positivo. Por outro lado um resultado negativo também
traz grande ansiedade havendo ainda os que nao acreditam que o resultado seja
negativo e com isso estdo sendo poupados pela equipe de saude. A proposta deste
trabalho foi compreender melhor os aspectos da realizacdo do teste apos 30 meses,
verificando mudancas na qualidade de vida da populacdo estudada. A casuistica foi
composta por 24 sujeitos, sendo 15 soronegativos e 9 soropositivos, que realizaram
o exame anti-HIV no servico do Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA), de
agosto de 2000 a setembro de 2001. Utilizou-se o instrumento de avaliacdo de
qualidade de vida WHOQOL-100 da Organizacdo Mundial de Saude, o qual é
composto de 100 questbes e desenvolvido com 24 categorias e caracteristicas
psicométricas para a avaliacdo dos resultados. Para tratamento dos dados as
respostas obtidas no instrumento de avaliacdo de qualidade de vida WHOQOL-100
foram submetidas as etapas frente as Facetas e Dominios, realizando a analise
estatistica dos dados pelo teste ndo- paramétrico Wilcoxon, adotando o nivel de
significancia de p=0.05. Os escores medios de cada individuo foram analisados de
forma pareada nos periodos estabelecidos: agosto de 2000 a setembro de 2001 e
fevereiro de 2003 a abril de 2004. Paralelamente aplicou-se uma entrevista
individual, composta por duas questdes abertas. As entrevistas foram analisadas
pela metodologia qualitativa de pesquisa de acordo com o pressuposto teérico de
Bardin, seguindo trés podlos cronoldgicos: pré- andlise, exploracdo do material e
interpretacdo final. A andlise feita individualmente para cada um dos grupos
soronegativos e soropositvos, revelou aspectos importantes que interferiram na
qualidade de vida. Este estudo propiciou algumas reflexdes que podem contribuir
para minimizar o sofrimento desses individuos (soronegativos e soropositivos) e
melhorar a qualidade de vida, sdo elas: as reacfes emocionais provocadas pela
realizacdo do teste interferem na qualidade de vida dos soronegativos e
soropositivos; apos a devolutiva, oferecer psicoterapia de apoio individual a todos os
individuos que realizaram o teste; a elaboracédo de novas estratégias de prevencao
na atuacdo dos profissionais da saude junto aos soronegativos, na tentativa de
provocar mudangas no comportamento e consequente melhora na qualidade de
vida; os profissionais de salde necessitam estar mais preparados para revelar o
resultado de sorologia positiva para o HIV; o teste sorolégico para o HIV e a
informacé&o oferecida em alguns servicos parecem nao ser suficientes para minorar o
sofrimento provocado pela realizagéo do teste e o resultado positivo.



ABSTRACT

Individuals submitted to the serologic test for the determination of antibodies against
human immunodeficiency virus (anti-HIV) may be exposed to a great deal of stress
not always tolerated by their psychic structure, with the risk of suicide or of a
disordered act. This demonstrates the psychic implications faced by an individual
when taking the test, regardless of the result. The individuals who take this test
require a series of different acts of care and attention. It is important to evaluate how
much these individuals would like to know and what their possible reaction would be
to a positive result. On the other hand, a negative result also brings a lot of anxiety,
with some individuals not believing that the result is negative but thinking that the
health team is just sparing them. The proposal of the present study was to better
understand the aspects involved in having taken the test, 30 months after its
execution, and to determine possible changes in the quality of life of the population
studied. The series consisted of 24 subjects, 15 of them seronegative and 9
seropositive, who took the anti-HIV test in the service of the Testing and Counseling
Center (CTA) from August 2000 to September 2001. The instrument used for the
evaluation of quality of life was the WHOQOL-100 of the World Health Organization,
which comprises 100 questions and is developed with 24 psychometric categories
and characteristics for the evaluation of the results. For data treatment, the replies to
the WHOQOL-100 were submitted to Facets and Domains stages and the data were
analyzed statistically by the non-parametric Wilcoxon test, with the level of
significance set at p=0.05. The mean scores for each individual were analyzed in a
paired manner during the periods established, i.e., August 2000 to September 2001
and February 2003 to April 2004. An individual interview consisting of two open
questions was held in parallel. The interviews were analyzed by the qualitative
research methodology according to the theoretical assumption of Bardin, involving
three chronological phases: pre-analysis, exploration of the material and final
interpretation. The analysis, carried out individually for the seronegative and
seropositive groups, revealed important aspects that interfered with the quality of life.
The present study permitted some reflections that can contribute to minimizing the
suffering of these individuals (seronegative and seropositive) and to improving their
quality of life, as follows: the emotional reactions provoked by taking the test interfere
with the quality of life of both seronegative and seropositive subjects; after revealing
the result of the test, individual support psychotherapy should be offered to all
subjects who took it; new prevention strategies should be elaborated by the health
professionals for seronegative subjects in an attempt to induce changes of behavior
and a consequent improvement of quality of life; the health professionals should be
better prepared to reveal a positive serology result for HIV; the serologic HIV test and
the information offered in some services appear not to be sufficient to reduce the
suffering provoked by taking the test and receiving a positive result.
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CONSIDERACOES PRELIMINARES

Ha tempo, temos nos inquietado com as questdes que envolvem a aids.

De 1993 a 1997, quando frequentamos a graduacdo em psicologia,
observamos um periodo caracterizado por muitos transtornos relacionados com a
aids, resultando em mudancas no comportamento das pessoas e provocando
angustia e medo entre outros condicionantes, dada a dificuldade da populacéo para
absorver as informacgfes que pudessem levar a promocdo da saude e a prevencao
da doenca.

Em 1999, trabalhando no Programa Psicossocial de Atendimento a aids,
realizando atendimento psicolégico em pacientes portadores do Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV), foi possivel constatar que a maior dificuldade
destes individuos estava na aceitacdo do diagnodstico e nos sentimentos suscitados
ao receber o resultado do teste sorologico para o HIV. Contudo, o que mais nos
inquietava era a forma como a devolutiva era transmitida, por vezes ocasionando
graves conflitos psicologicos, outras vezes culminando em desajustes maiores, até
mesmo com registro de suicidio.

Diante do sofrimento destes individuos, buscamos referenciais tedéricos e
praticos, procurando um Programa de Pdés-Graduagcdo nesta area, visando ao
desenvolvimento de um projeto que pudesse permitir a elaboracdo de um estudo,
gue culminou na Dissertacédo de Mestrado.

Neste estudo inicial, investimos nas questdes ligadas a devolutiva do
resultado da sorologia para o HIV, investigando as alteracdes psicologicas e de
qualidade de vida do individuo, frente a realizacdo do exame. Foram avaliados 40

sujeitos, sendo 30 soronegativos e 10 soropositivos que buscaram voluntariamente o
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Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA), situado em Ribeirdo Preto- SP, para
a realizacao do teste sorolégico para o HIV.

Valendo-nos do instrumento de avaliagcdo de qualidade de vida WHOQOL-
100, comparamos as amostras dependentes e independentes em dois momentos
distintos: na realizacdo do primeiro teste sorologico para o HIV e em torno de 6
meses apos o resultado. O aspecto mais relevante deste estudo, foi a semelhanca
entre 0S Qrupos soropositivos e soronegativos. Independentemente do resultado,
ambos sofreram alteracbes em suas vidas, mostrando angustia e sofrimento na
realizacdo do teste. Apesar de os resultados terem respondido algumas perguntas,
guestionamos sobre como estaria a vida desses individuos decorridos, dois ou trés
anos. Teriam 0s soropositivos aceitado o diagnoéstico e aderido ao tratamento
medicamentoso? E o0s soronegativos teriam tido a possibilidade de mudar seu
comportamento e estariam menos vulneraveis a infeccdo pelo HIV ou alguns teriam
soroconvertido? Diante dessas indagac¢des surgiu o projeto de doutorado, realizando
um estudo longitudinal que verificasse, neste novo contexto, a qualidade de vida
destes individuos, apés um determinado tempo.

Através desse novo projeto, tentamos determinar o tempo de reaplicacéo do
instrumento de avaliacdo de qualidade de vida WHOQOL-100 e a elaboragcdo de um
estudo qualitativo que verificasse em maior profundidade, as questdes de qualidade
de vida e as modificacOes suscitadas pela realizacédo do teste. Houve davida sobre o
tempo ideal, pois nosso estudo abarca aspectos emocionais que ultrapassam as
guestdes cronologicas e racionais. Apoés levantamento da literatura cientifica,
optamos por 30 meses, pois seria um tempo suficiente para que houvesse
alteracdes significativas nos individuos e, consequentemente, condi¢cdes favoraveis

a pesquisa.
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1. INTRODUCAO

1.1. Qualidade de Vida: aspectos conceituais

O termo “qualidade de vida” aparece de maneira abrangente, nos diversos
campos de pesquisa. De acordo com Fleck et al. (1999), a terminologia “qualidade
de vida” foi utilizada por cientistas sociais, filosofos e politicos, mas com o
desenvolvimento do campo cientifico, aos poucos, comecou a ser incorporada pelas
ciéencias médicas. Atualmente o termo € utilizado de duas maneiras: a) na
linguagem cotidiana pela populacdo em geral e por profissionais de diversas areas;
b) a utilizacdo na comunidade cientifica ja € mais recente, sendo aplicada em
diferentes campos, como economia, sociologia, educacéo, psicologia, medicina e
demais especialidades da saude (SANTOS, 2003).

Na area da saude, o conceito de qualidade de vida foi introduzido para
fortalecer o modelo biopsicossocial do processo saude-doenca, valorizando né&o
apenas a doenca e o0s sintomas, mas o bem estar fisico e psicossocial das pessoas
acometidas por diferentes agravos de saude e as maneiras de enfrentamento destes
diante das doencas cronicas (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000). Com isso a melhora
na qualidade de vida tornou-se um dos resultados mais importantes nas praticas das
politicas publicas principalmente nos setores da prevencdo e promoc¢ao da saude.
(CANINI et al., 2004; DANTAS; SAWADA; MALERBO, 2003; SEIDL, 2001).

Faerstein (2000) ainda refor¢ca que este conceito esta sendo aplicado para
melhor compreenséo das necessidades humanas ou da capacidade do individuo de
superar a doenca e 0s estagios pré-morbidos. Isso ajuda na orientacdo dos
profissionais da saude para que possam atuar na tentativa de minimizar a dor, o mal

estar e o sofrimento dos pacientes acometidos por doencas graves e letais.
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Nessas perspectivas houve um grande interesse, para a salude coletiva, na
avaliacdo da qualidade de vida das pessoas acometidas por alguma doenca,
despertando diferentes interesses na investigacdo do tema. Os dados sobre a
gualidade de vida podem servir como indicadores da eficiéncia de determinados
tratamentos para algumas doencas; outro ponto de interesse € na testagem de
medicamentos, verificando através da qualidade de vida quais sdo as vantagens e
desvantagens terapéuticas e ainda, avaliar as condicdes fisicas e psicossociais
provocadas por determinadas doencas e permitir maior compreensao do individuo
na sua “totalidade” fisica e emocional.

Faerstein (2000) aponta que o conceito “qualidade de vida” necessita ganhar
maior espaco entre os campos de pesquisa, sendo um critério essencial na
compreensao do bem estar fisico e mental do paciente, deixando de lado os critérios
gue se limitam aos aspectos fisiopatoldgicos ou anatomopatoldgicos.

Ressalte-se que a “qualidade de vida” pode ser modificada de acordo com
0s contextos individuais, culturais e mediante o impacto do diagnéstico de doencas
cronicas (MANIT SRISURAPANONT; SUNGMORN SOMBATMAI; NGMWONG
JARUSURAISIN, 2001; TEIXEIRA; PAIVA; SHIMA, 2000; VOSVICK et al., 2003). A
nocdo de qualidade de vida abrange um campo semantico polissémico envolvendo
aspectos do desenvolvimento humano e sécio-cultural, advindo dos parametros
estabelecidos para cada sociedade (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

Apesar de ndo haver um consenso sobre a definicdo do construto qualidade
de vida, para o grupo de Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) o tema possui 0 seguinte significado: “percepc¢ao do individuo de sua posi¢cao
na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive e em relacao

aos seus valores, expectativas, padrbes e preocupacdes”, incluindo seis dominios
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principais: saude fisica, estado psicolégico, niveis de independéncia, relacionamento
social, caracteristicas ambientais e padrao espiritual (THE WORLD HEALTH, 1995).

Na area da saude, diversos grupos internacionais criaram instrumentos que
possibilitassem mensurar os aspectos ligados a doenca e a “qualidade de vida”. Em
geral, esses instrumentos vém sendo utilizados para avaliar a “qualidade de vida”
dos individuos acometidos por doencas cronicas como cancer, doencas
coronarianas, entre outras (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000). Vale ressaltar que a
utilizacdo dos instrumentos que avaliam a “qualidade de vida” no campo cientifico
possibilitara a criacdo de novas maneiras de atendimento e compreensdo do
paciente, podendo promover entre o0s profissionais de salude a criagdo de um
atendimento mais humanizado.

Diante da criacdo desses instrumentos € importante tomar certos cuidados
na sua utilizacdo, pois podem resultar em um material precario e enviesado no
processo de adaptacdo. Em relacdo a traducdo deve-se ter muita atencao,
principalmente em relacdo aos instrumentos elaborados para outras realidades
sécio-culturais. E importante verificar as questdes metodoldgicas que possibilitaram
a utilizacdo de determinados instrumentos em populacfes de culturas diferentes,
pois podem comprometer a validade e a fidedignidade destes (SEIDL, 2001).

A elaboracdo do questionario da OMS apresenta critérios adequados que
garantem a sua validacéo, pois foi construido no modelo transcultural, permitindo a
sua disponibilizacdo em mais de 15 idiomas para os procedimentos de validacdo que
se desenvolveram em 14 paises. No Brasil, os pesquisadores foram autorizados a
proceder a validacdo, de acordo com a metodologia recomendada (FLECK et al.,

1999; SEIDL, 2001).
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A criacdo do instrumento de qualidade de vida WHOQOL-100 da OMS
(FLECK, 1999) ajudou na compreensao do construto “qualidade de vida”, pois foi
embasado em uma concepcdo abrangente e com a caracteristica transcultural,
possibilitando a realizacdo de estudos sobre qualidade de vida em diferentes
realidades.

No campo da psicologia, pode-se fazer contribuicbes a respeito do conceito,
no sentido de compreender as variaveis psicologicas que podem influenciar na
gualidade de vida, como maneiras de enfrentamento, tracos de personalidade e as
guestdes psicossociais. Pode contribuir também para ampliar o significado do
conceito, evitando que se reduza simplesmente a um “estado de saude”. Assim o
conceito de qualidade de vida possui caracteristicas interdisciplinares, podendo

integrar o enfoque biopsicossocial no processo saude-doenca.

1.2. Qualidade de Vida e saude

O termo qualidade de vida relacionada a salde esta associado as
enfermidades ou as intervencdes em saude. Guiteras (1988) explicita a importancia
de avaliar o impacto das enfermidades ou das alteracbes na qualidade de vida.
Outros autores acreditam que estudar a qualidade de vida pode contribuir na
identificacdo de caracteristicas especificas a uma doenca e ainda descrevem a
relacdo entre qualidade de vida e saude sendo algo restrito que possibilita identificar
somente sintomas e disfuncdes (GLADIS et al. 1999; NORTHWAY; JENKINS, 2003).

Dantas, Sawada e Malerbo (2003) relatam que mensurar qualidade de vida
na area da saude, como sendo algo bastante complexo, justamente por ndo haver

uma definicdo consensual para este tema. Os autores sugerem que 0 pesquisador
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defina o conceito de qualidade de vida que vai ser utilizado e o correlacione com o
objeto a ser investigado.

Seidl e Zannon (2004) apresentam em seu artigo trés definicbes de
qualidade de vida relacionadas a saude com base no enfoque de diferentes autores,
porém somente a definicdo adotada por Guiteras (1988) mostra as consequéncias

da doenca centrada na pessoa.

“E a valorac&o subjetiva que o paciente faz de diferentes aspectos de sua vida, em relagéo

ao seu estado de satde” (GUITERRAS E BAYES' apud SEIDL E ZANNON, 2004).

“Refere-se aos varios aspectos de uma pessoa que sdo afetados por mudangas no seu
estado de saude, e que sdo significativos para a sua qualidade de vida” (CLEARLY; WILSON;

FOWLER? apud SEIDL E ZANNON,2004).

“E o valor atribuido & duracdo da vida, modificado pelos prejuizos, estados funcionais e
oportunidades sociais que séo influenciados pela doenca, dano, tratamento ou politicas de

saude” (EBRAHIM® apud SEIDL E ZANNON, 2004)

Quadro 1- Definicbes de qualidade de vida relacionada a saude

! GUITERRAS, A. F.; BAYES, R. Desarrollo de um instrumento para la medida de da calidad de vida em enfermedades
cronicas. In: FORMS, M.; ANGUERA, M. T., ORGANIZADORES. Aportaciones a la evaluacion psicologica. Barcelona:
Universitas; 1993. p. 175-95.

2 CLEARLY, P. D.; WILSON, P. D.; FOWLER, F. J. Health- related quality of life in HIV- infected persons: a conceptual model.
In: DIMSDALE, J. E.; BAUM, A. editors. Quality of life in behavioral medicine research. New Jersey: Lawrence Elbaum
Associates; 1995. p. 191-204.

® EBRAHIM, S. Clinical and public health perspectives and applications of health- related quality of life measurement. Soc.

Sci. Med. 1995; 41: 1383-94.
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Observa-se no Quadro 1, que o conceito qualidade de vida e saude
aparecem de formas variadas na literatura. H4 uma grande aproximacdo entre
ambos, mas o pesquisador necessita correlacionar os termos (qualidade de vida e
saude) com os objetivos de seu estudo.

Smith, Avis e Assmann (1999) avaliaram as dimensfes de saude mental,
funcionamento fisico e funcionamento social sob o enfoque da qualidade de vida e
do estado de saude, em 12 estudos com pacientes acometidos por doencas
cronicas (cancer, hipertensdo e HIV/aids). O dominio que mais se destacou em
reacao a qualidade de vida foi o da saude mental/ bem estar psicolégico. Em relacéo
ao estado de saude, a dimensdo de maior destaque foi a fisica. Os autores
ressaltam que o0s construtos sao diferentes e mostram que determinados
instrumentos que avaliam a percepcao do estado de saude ndo podem ser usados
para a avaliacdo de qualidade de vida. Os mesmos autores em seu estudo mostram
a importancia das diferentes dimensdes da qualidade de vida, por isso 0s avancos
conceituais deste tema permitem maior clareza nos estudos sobre qualidade de vida.

De acordo com Minayo, Hartz e Buss (2000), as definicbes do termo
gualidade de vida aplicados a saude sdo bastante ampliadas, mas quase sempre se
restringem ao campo medico. As autoras citam a versao inglesa do conceito de
Health Related Quality of Life (HQRL), sendo este relacionado ao valor atribuido a
duracdo da vida quando acometida por limitacdes fisicas, psicolégicas, funcdes
sociais ou pela influéncia de doencas e tratamentos, entre outros.

Golldbaum (2000) salienta que o conceito de qualidade de vida no campo da
saude ainda é visto sob o enfoque do modelo biomédico e acaba provocando um
reducionismo de uma visdo medicalizada. O autor acredita que ainda a maioria dos

estudos investigam apenas o estilo de vida e as condi¢cdes de saude, por isso em
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seu artigo sugere que o conceito seja utilizado como uma estratégia central na
promocao da saude.

Tamaki (2000) mostra a importancia da busca da qualidade de vida através
das estratégias de promocédo de saude, assim ampliando a criacdo de diversas
estratégias de atuacdo em um campo multifatorial e interdisciplinar.

Dentre os diversos conceitos ou avaliacdo de qualidade de vida relacionados
a saude, torna-se dificil escolher uma definicdo ou instrumento especifico que
contemple todos as variaveis que interferem na qualidade de vida, seja no individual
ou no coletivo.

Minayo, Hartz e Buss (2000) sugerem que na area da saude o conceito seja
visto de modo ampliado, apoiando-se na compreensdo das condicbes humanas,
materiais e espirituais com o seu foco mais relevante na promocdo da saude,
principalmente na capacidade de viver sem a doenca ou de superar as dificuldades
nos estados de morbidade.

Essa compreensdo sobre a qualidade de vida em saude pode auxiliar os
profissionais da saude a atuarem no alivio da dor ou do mal-estar das doencas, dos
agravos que possam provocar dependéncia e desconforto, podendo assim diminuir
as conseqiéncias dos mesmos ou das intervencdes realizadas pelo diagnostico e
tratamento (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

De acordo com Seidl e Zannon (2004), no Brasil ha um crescente interesse
pelo tema qualidade de vida no campo da saude. As autoras relatam que o
instrumento de avaliacdo de qualidade de vida SF-36 foi um dos primeiros a serem
utilizados em pesquisa, sendo que a sua adaptacdo e validacdo foi realizada em

uma amostra de cinqlenta pacientes com artrite reumatéide e evidenciou a
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utilizacdo de medidas gerais do impacto de doencas crdnicas sobre as pessoas
acometidas.

O WHOQOL-100 da OMS (FLECK, 1999) foi traduzido para o portugués e
validado nas versbes completa e breve, possibilitando a utlizacdo dos
pesquisadores brasileiros no campo da saude.

Ha diversos trabalhos sobre qualidade de vida nas diferentes areas da
medicina, como nha psiquiatria, neurologia, oncologia, oftalmologia e ginecologia
(SEIDL; ZANNON, 2004). Na psicologia ha o Inventario de Qualidade de Vida,
utilizado nas intervencdes de estresse (SEIDL; ZANNON, 2004).

Devido a diversidade de estudos que avaliam a qualidade de vida no campo
da saude, resta um desafio para a comunidade cientifica brasileira, pois as
definicbes do conceito de qualidade de vida sdo genéricas, além das comparacdes
entre as condicOes diversas de saude e os diferentes contextos socioculturais.
Minayo, Hartz e Buss (2000) sugerem a utilizacdo de instrumentos que estejam
validados e traduzidos para o portugués, como o WHOQOL, por apresentar
gualidade psicométrica.

A revisao da literatura permitiu identificar as diferentes tendéncias quanto a
conceituacdo de qualidade de vida na area da saude. O presente estudo teve como
base o conceito de qualidade de vida da OMS (FLECK, 1999), pois baseia-se em
pressupostos de que a qualidade de vida é uma construcdo subijetiva,
multidimensional e composta por elementos positivos e negativos. Com isso
optamos pelo instrumento de avaliacdo de qualidade de vida WHOQOL-100 da OMS
(FLECK, 1999) por apresentar caracteristicas psicométricas fidedignas e também

por aproximar-se dos objetivos propostos desta pesquisa.
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Identificou-se na literatura que tanto no método qualitativo quanto no método
guantitativo € possivel a avaliacdo da qualidade de vida. Serapioni (2000) ressalta
que, do ponto de vista metodoldgico, ndo ha contradicbes na juncdo das
metodologias quantitativa e qualitativa. Apesar de ambas serem de natureza
diferente, a investigacdo quantitativa enfoca a investigacdo do objeto com medidas
padronizadas e traz indicadores e tendéncias observaveis, enquanto a investigacao
qualitativa enfatiza a busca de valores, crencas, representacdes e habitos, atitudes e
opinides (MINAYO; SANCHES,1993).

Seidl (2001) e Serapioni (2000) defendem a complementaridade das duas
abordagens, através da combinacdo de medidas padronizadas com analises de
cunho qualitativo, o que permite a compreensao de temas que fazem sentido para o
sujeito e garantindo a validade e a confiabilidade das técnicas e ainda viabilizando a
comparacao dos resultados de grupos e individuos.

Serapioni (2000) mostra a importancia da complementaridade entre as duas
abordagens, mas somente a partir do reconhecimento das especificidades de cada
uma. Torna-se assim possivel identificar de que maneira podem ser aplicadas aos
objetivos da pesquisa.

Tanto o método qualitativo quanto o método quantitativo, possuem regras e
procedimentos especificos que possibilitam controlar os componentes subjetivos de
interpretacdo. Minayo e Sanches (1993) ressaltam que as duas abordagens sao
bem distintas, mas ambas dentro do mesmo método cientifico, por isso torna-se
fidedigna a juncao das abordagens dentro de uma mesma pesquisa.

Mediante as diversas interpretacfes das duas abordagens, optou-se para
este estudo pela juncéo das duas. A escolha foi baseada no delineamento proposto,

considerando-se 0s objetivos da pesquisa e as caracteristicas dos sujeitos.
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1.3. Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (aids)

1.3.1. Contextualizando a epidemia

Fazendo uma revisdo na histéria, percebe-se que a sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (aids), recebe em nossa sociedade a heranca do panico
provocado por uma pandemia. A menos de duas décadas o Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV), agente causador desta sindrome, era
desconhecido, mas rapidamente a infeccdo por ele causada revelou que todos os
avancos, até o final do século XX foram insuficientes para conté-lo, causando a
morte de muitas pessoas (MANN; TARANTOLA; NETTER, 1993).

Até 2005 haviam 4 milhdes de novos casos de infectados pelo HIV e em
torno de 38 milhdes de casos. Cerca de 2 milhGes de pessoas morreram em
consequéncia da aids (UNAIDS; OMS, 2006).

Em nosso pais, os primeiros casos de aids foram descobertos no comeco da
década de 80 do século passado, sendo que sua disseminacao ocorreu inicialmente
nas regides metropolitanas e, posteriormente, se estendeu para as macrorregides do
pais (BRASIL, 1998). Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2005), a estimativa
para o ano de 2005 foi em torno de 371 mil casos notificados, sendo que a maior
incidéncia esta na regido Sudeste. A crescente e rapida expanséo no pais devem-se
inicialmente, a crise econbmica, aos conflitos étnicos e religiosos, a migracdo, ao
aumento do consumo de drogas ilicitas e a prostituicdo (VIEIRA; SHERLOCK, 1997).

A aids tornou-se uma das doencas mais estudadas em todo o mundo,
entretanto, ha muito para ser descoberto e analisado principalmente no que se

refere ao tratamento clinico, ambulatorial, medicamentoso, preventivo e psicoldgico.
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Vérias pesquisas tém sido realizadas buscando a descoberta de vacinas e
tratamentos que consigam evitar a evolucédo da sindrome (SPILKER, 1996). A partir
de 1996, a terapia combinada com anti-retrovirais mostrou bons resultados na
melhora da qualidade de vida dos individuos infectados pelo HIV, mas os avancos
conquistados, até o momento, ndo oferecem perspectivas de cura a curto prazo
(CAVALLARI, 1997).

A partir da melhora na qualidade de vida dos infectados pelo HIV e do
aumento da sobrevida, houve a possibilidade do desenvolvimento de estudos
cientificos que investigassem a qualidade de vida desses individuos (NORTHWAY;
JENKINS, 2003; PETER TSASIS, 2000; TEIXEIRA; PAIVA; SHIMA, 2000; VOSVICK

et al., 2003).

1.3.2. Instrumentos utilizados para avaliar a qualidade de vida em HIV/aids

Nos ultimos anos houve um grande avanco cientifico nos estudos sobre
qualidade de vida em HIV/aids. O objetivo desses estudos foram de construir e
validar instrumentos especificos para essa populacdo, mostrando a existéncia de
indices de confiabilidade e fidedignidade e com boa consisténcia interna (PETER

TSASIS, 2000).



INSTRUMENTOS

ESCALAS/ fatores

QwWB
WU et al.(1990)

Locomocao, incapacidade fisica e atividade
social

MOS-20
(MCDONNELL et al., 2000)

Funcao fisica,social, incapacidade, funcao
cognitiva, salde mental,preocupacfes com a
saude, energia e fadiga, sintomas e dor, salde
geral.

MOS-36
(SWILDELS et al., 1999)

Funcao fisica,social, incapacidade, funcao
cognitiva, saide mental,preocupacgées com a
saude, energia e fadiga, sintomas e dor, salde
geral.

MOS-HIV
(COPFER et al., 1996; NIEUKERK et al. 2000;
WEINFURT et al., 2000; WU et al., 1997)

Funcao fisica,social, incapacidade, funcao
cognitiva, satde mental,preocupacgdes com a
saude, energia e fadiga, sintomas e dor, salde
geral, qualidade de vida geral e transicdo de
saude.

HAT-QOL
(HOLMES; SHEA, 1997)

Atividade sexual, preocupacdes em nédo revelar a
doenca, preocupagdes com as financas, uso de
medicamentos e confianca no servigo de saude.

EURO-QOL
(WU et al., 1997)

Mobilidade, dor, limotacoes para as atividades
normais, auto-cuidado e espiritualidade.

HIV-QL31
(LEPLEGE et al., 1997)

Funcao fisica e mental, auto imagem,
convivéncia familiar, significado da vida, medo
da morte, ansiedade, culpa, raiva, preocupac¢ao
em nao poder ter filhos.

Mquol-HIV
(SMITH; AVIS; ASSMANN,1997)

Salde mental e fisica, funcéo social, funcéo
cognitiva, suporte social, relacionamento com o
parceiro, funcdo sexual, situacdo financeira,
cuidados médicos e qualidade de vida geral.

Aids-HAQ (adaptado do MOS)
(LUBECK; FRIES, 1997)

Incapacidade, energia, saude geral, dor, funcéo
cognitiva, social, sadde mental, preocupacgbes e
sintomas gerais.

FAHI
(CELLA et al., 1996)

Funcao fisica, social, cognitiva, bem-estar
psicolégico, bem-estar geral, vida familiar e
relacionamento com o médico.

HOPES
(DE BOER et al., 1996)

Funcao fisica, mental,relacionamento cmo o
companheiro, funcéo sexual e interagdo com o
médico.

Quadro 2- Instrumentos de qualidade de vida em individuos que vivem com o
HIV/aids que utilizam a nocdo de Qualidade de Vida Relacionada com a

Saude(QVRS)

O levantamento apresentado no quadro 2 pretendeu apontar alguns

instrumentos disponiveis, até o momento.

A maioria destes tem como objetivo
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avaliar a qualidade de vida relacionada a saude especifica para o HIV/aids. De
acordo com PeterTsasis (2000) e Seidl (2001) as formas reduzidas do SF-36, SF-21
e 0 HOPES avaliam apenas o estado de saude, ndo sendo considerados
instrumentos de avaliacdo geral da qualidade de vida.

No quadro 2, constata-se que alguns estudiosos utilizaram o Medical
Outcomes Study (MOS)-Short Form Survey. Estes instrumentos apresentam-se na
versao original com 36 questdes (SWILDELS et al. 1999) e nas versdes reduzidas
com 20 questdes (MCDONNELL et al. 2000). Alguns dos instrumentos utilizados
foram validados para os individuos com HIV/aids a exemplo do MOS-HIV (COPFER
et al.,1996; NIEUKERK et al., 2000; WEINFURT et al.,2000; WU et al., 1997), HIV-
QL 31 (LE PLEGE et al., 1997), Mquol-HIV (SMITH; AVIS; ASSMANN,1997), Aids-
HAQ (adaptado do MOS) (LUBECK; FRIES, 1997).

Os instrumentos descritos mostram uma maior preocupacao em avaliar o
paciente mediante um modelo biomédico, dando maior énfase as questdes fisicas e
menor destaque aos aspectos psicossociais (SEIDL, 2001). Apesar dessas
limitacOes, esses instrumentos trouxeram informagdes importantes sobre a condi¢ao
de saude e a percepcdo da qualidade de vida das pessoas que vivem com O

HIV/aids.

1.3.3. Qualidade de vida e pessoas vivendo com HIV/aids

Os estudos de avaliacdo de qualidade de vida em pessoas vivendo com
HIV/aids tiveram inicio na década passada, com a introducdo dos anti-retrovirais
(NORTHWAY; JENKINS, 2003; PETER TSASIS, 2000; TEIXEIRA et al., 2000;

VOSVICK et al., 2003).
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Um dos artigos pioneiros a usar a expressdo qualidade de vida foi o de Wu
et al. (1990). Os pesquisadores investigaram os escores de qualidade de vida em
pacientes que faziam o uso de Zidovudina (AZT) e compararam com O Qgrupo
placebo. Na época em que os anti-retrovirais de alta poténcia ndo estavam
disponiveis, os escores de saude geral eram baixos. Porém a partir de 1996, isto
modificou devido a introduc&o de anti-retrovirais com maior poténcia, sendo possivel
avaliar as mudancas ocorridas nos escores de qualidade de vida relacionados com a
saude das pessoas que vivem com o HIV/aids (NORTHWAY; JENKINS, 2003;
PETER TSASIS, 2000).

Canini et al. (2004) fizeram uma revisdo da literatura sobre a qualidade de
vida em individuos com HIV /aids e concluiram que a maioria destes estudos foram
realizada nos Estados Unidos e, em seguida na comunidade européia. As autoras
descrevem que, no periodo de 1998 a 2002, os estudos que investigavam qualidade
de vida nessa populacao cresceram em torno de 65,3%. Esse dado revela a grande
preocupacdo da comunidade cientifica em investigar com maior profundidade o
assunto entre os infectados pelo HIV.

Manit Srisurapanont, Sungworn Sombatmai e Ngmwong Jarusuraisin (2001)
avaliaram a qualidade de vida de 37 portadores do HIV/aids que receberam suporte
psicossocial por 6 meses. Os autores utilizaram Quality of Life Index (QL-Index) e a
Social Relationship Scale (SRS). Os resultados apontam que 0s pacientes
assintomaticos apresentaram niveis melhores nos escores de qualidade de vida. No
entanto, 0s pacientes sintomaticos revelaram que o apoio e a informacgéo ajudaram a
aceitar melhor a doenca e com isso aderiram melhor ao tratamento medicamentoso.

Vosvick et al. (2003) avaliaram as dimensfes fisicas que interferem na

gualidade de vida de 142 portadores do HIV/aids. Os autores aplicaram o inventario
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Brief COPE. Os resultados apontaram que o escore “dor” apresentou maior nivel de
significancia. Os sujeitos deste estudo mostraram-se com pouca disposicao fisica e
esse fato pode ter alterado a qualidade de vida. Este estudo revela a importancia do
atendimento psicossocial aos portadores do HIV/aids. Cabe ao profissional da saude
oferecer maneiras de enfrentar as mudancas fisicas e psicolégicas provocadas pela
doenca.

Em outro estudo sobre o impacto do HIV/aids na qualidade de vida na india,
Naveet et al. (2006) aplicaram instrumento de avaliacdo de qualidade de vida
WHOQOL-Bref. em 68 individuos portadores do HIV/aids. Os resultados apontam
gue o escore que apresentou maior nivel de significancia foi o dominio social. Com
isso os autores concluiram que a baixa qualidade de vida de sua amostra esta
relacionada com as condi¢cdes sociais e educacionais precéarias desse pais. Os
mesmos autores mostram que quanto mais baixo € o escore de qualidade de vida
maior € o numero de sintomas da doenca. Sugerem entdo que os portadores do
HIV/aids tenham boas condi¢des fisicas e sociais para melhorarem sua qualidade de
vida e aceitarem melhor o diagnéstico.

Molassiotis et al. (2002) realizaram uma pesquisa com 45 pacientes
sintomaticos com HIV/aids. Ofereceram terapia de grupo e aconselhamento com o
objetivo de diminuir o estresse provocado pela doenca. Utilizaram o WHOQOL-Bref
como instrumento para mensurar a qualidade de vida desta populagéo e concluiram
que o suporte psicoldgico e o aconselhamento ajudam a melhorar a qualidade de
vida dos portadores do HIV/aids, pois aprendem a lidar melhor com as emocdes
despertadas pela doenca.

Sherbourne et al. (2000) mostram a importancia de avaliar as condicfes

psiquiatricas dos portadores do HIV/aids. Os autores, avaliaram as condic¢des fisicas
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e psiquicas de 2.864 individuos que utilizavam algum tipo de droga. A maioria da
amostra fez uso da maconha e de bebidas alcoodlicas. Isto mostrou a tentativa
destes individuos de suportarem a dor e as dificuldades provocadas pela doenca.
Com isso, a utilizacdo destes componentes toxicos parecem ter prejudicado as
condicbes psiquicas da populacdo estudada. Os autores concluem o estudo
ressaltando a importancia do suporte psicolégico para os portadores do HIV/aids,
havendo melhora ndo apenas de sua qualidade de vida, mas também de suas
condi¢cBes psiquicas para aceitarem o diagnostico e o tratamento medicamentoso.

Rosenfeld et al. (1996) realizaram uma pesquisa com 438 portadores do
HIV/aids, aplicando diversos instrumentos que mensuravam sintomas psicolégicos.
As reacOes emocionais que mais emergiram foram: ansiedade, depresséao,
desesperanca. Relacionaram estes sintomas com a dificuldade de aceitar a doenca.
Além de enfrentar os estigmas sociais, prejudicou a qualidade de vida desses
individuos.

Os estudos que avaliam qualidade de vida séo divididos em duas etapas: no
primeiro era a preocupacao de avaliar as dimensdes fisicas, sintomas da aids, dor,
entre outras; o segundo momento é caracterizado pelo surgimento dos anti-
retrovirais e comecaram a valorizar as questdes psicossociais € 0 aumento da
sobrevida.

A literatura cientifica ressalta a importancia do suporte psicossocial e do
aconselhamento como técnicas importantes para melhorar a qualidade de vida desses
individuos (EXNER et al., 2002; KOOPMAN et al., 2000; MANIT SRISURAPANONT;
SUNGWORN SOMBATMAI; NGMWONG JARUSURAISIN, 2001; MCDONNELL et al.,
2000; MOLASSIOTIS et al., 2002; NAVEET et al., 2006; SANTOS, 2002; SANTOS,

2003; SWINDELLS et al.,1999; TSUNEKAWA et al., 2004;VOSVICK et al., 2003). No
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Brasil Seidl (2001) aplicou 0 WHOQOL-100 em 241 adultos portadores do HIV/aids e
utilizou também a escala de enfrentamento de problemas e a escala de suporte
psicossocial, com 0 objetivo de relacionar os aspectos de qualidade de vida,
enfrentamento, suporte social, escolaridade e situacdo conjugal. Os resultados
apontaram para a importancia dos aspectos psicossociais como preditoras da qualidade
de vida, diferentemente das condic¢des clinicas que ndo aparecem pelo uso dos anti-
retrovirais que diminuem os sintomas da doenca.

Santos (2003) avaliou 365 individuos vivendo com HIV/aids, analisando a
qualidade de vida segundo as caracteristicas sociodemogréficas, estilo de vida e
condicbes clinicas. Aplicou o WHOQOL-Bref. e concluiu que mulheres, pretos,
pardos e individuos com menor escolaridade e com indicacdo psiquiatrica
necessitam de ajuda dos profissionais da saude para atenderem as suas
necessidades sociais e afetivas.

Santos (2002) investigou as alteracdes psicoldgicas e de qualidade de vida
em individuos que realizaram voluntariamente o teste sorologico para o HIV em dois
momentos distintos: na realizacdo do teste e seis meses apds a comunicacao do
resultado. Foi utilizado como instrumento de avaliacdo de qualidade de vida o
WHOQOL-100. Participaram do estudo 40 sujeitos sendo 30 soronegativos e 10
soropositivos, realizando uma comparacao estatistica entre os grupos. O dado mais
relevante deste estudo é a semelhanca entre os grupos, pois ambos sofreram
alteracbes na qualidade de vida. Diante desse dado a autora concluiu que,
independentemente do resultado, as pessoas que se submetem ao teste sofrem
algum tipo de reacéo emocional.

Ha uma tendéncia mundial no desenvolvimento de estudos que investigam

a qualidade de vida dos portadores do HIV/aids. Estes estudos corroboram uma
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melhor compreensdo das implicacBes sociais e psicologicas provocadas pelo
advento da aids e possibilitam a elaboracdo de estratégias que promovam melhorar
a qualidade de vida dos individuos e dos profissionais de saude que lidam direta ou
indiretamente com a doenca.

Mediante os diversos estudos encontrados na literatura, observou-se a
existéncia de poucos trabalhos que correlacionam qualidade de vida com a
realizacdo do teste sorologico para o HIV (LOYOLA, 1994).

De acordo com esses dados, optou-se pela realizacdo de um estudo
longitudinal que avaliasse a qualidade de vida de individuos que se submeteram ao

teste apos trinta meses.

1.4. Manifestacbes Psicoldgicas e o Momento do Diagndéstico

A vida de uma pessoa infectada pelo HIV pode ser modificada a partir da
realizacdo do exame soroldgico anti-HIV (LOPES, 1992). Varios autores descrevem
gue grave comprometimento de ordem emocional se estabelece a partir da
revelacdo do diagnéstico (LOPES, 1992; MELLO FILHO, 1992; OLIVEIRA NETO,
1990; SHERBOURNE et al., 2000; VOSVICK et al., 2003).

Meneghin (1996), avaliando pessoas que fizeram o teste soroldgico para o
HIV voluntariamente, ressalta que esses individuos descreveram esse momento
como muito estressante. Mesmo o resultado sendo negativo foram levados a refletir
sobre o seu estilo de vida.

De acordo com Coates” (apud LOPES, 1992), o paciente que busca fazer o
exame voluntariamente demonstra ser capaz de: reconhecer em si mesmo o risco de

estar com uma doenca fatal e preconceituosa; sofrer a longa espera do resultado do

* COATES, T. J. et al. Aids-antibody testing-will it stop the aids epidemic? Will it help people infected with HIV? American
Psychologist. V. 12, 1990(p. 98-123).
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exame; admitir a sociedade que se submeteu ao exame; aceitar os riscos das
perdas sociais; aceitar as complicacdes psicoldgicas de um resultado positivo; voltar
ao lugar do exame para receber o resultado ou tratamento.

Vale lembrar que muitas vezes ha a necessidade de se submeter ao teste
sem estar esperando por essa situacdo, a exemplo de quando ha a morte de um
companheiro que estava infectado, por ocasido do pré-natal ou do parto e em outras
condicbes em que se faz necessario saber o estado sorologico do individuo em
relacdo ao HIV.

A aids é uma doenca carregada de muitos estigmas sociais, levando os
infectados pelo HIV a se sentirem culpados ou excluidos. Simplesmente fazer o teste
implica em sentir medo ou culpa de terem corrido algum tipo de risco (MENEGHIN,
1996).

Oliveira (1996) descreve algumas reacdes emocionais comuns aos
individuos que se submetem ao exame soroldgico anti-HIV:

— a angustia do resultado positivo, suscitando o medo da morte.
— 0 medo dos preconceitos e discriminacdes sociais.

— como relatar ao seu parceiro que se fez o exame.

— 0s conflitos internos podem causar labilidade emocional.

Lopes (1992) descreve que o momento de comunicacdo do diagnostico
aparece como uma forma de “sentenca de morte”, podendo desencadear depressao,
medo de uma doenca cronica, debilidade fisica e mental e o terror de se sofrer uma
morte prematura. Figueiredo (s.d.) relata que a situacéo € dolorosa e marcante para
o individuo despertando a dualidade de viver com o HIV ou morrer por causa dele.
Sherr (1995) verificou diferencas de reacdes emocionais antes e ap0s o resultado do

exame sorologico anti-HIV, obtendo um numero significativo de comportamentos
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suicidas, sugerindo nessa fase a necessidade de um acompanhamento psicolégico
na tentativa de superar o choque inicial, readaptar-se a vida e ao convivio social.

De acordo com Oliveira Neto (1990), ocorrem surtos psicoticos e suicidas
apos o conhecimento do resultado positivo do exame sorologico anti-HIV. O paciente
nunca esta preparado para o resultado podendo suscitar a negacao deste como um
mecanismo de defesa, funcionando como uma comunicacdo do inconsciente e
mostrando a dimensédo da dor psiquica do individuo. Além disso, observa-se a
presenca de culpa em relacdo as acdes e atitudes de vida, levando o paciente a
refletir e tentar modificar seu comportamento.

Lopes (1992) relata que mesmo o resultado sendo negativo a ansiedade néo
€ diminuida, pois muitos pacientes ndo conseguem desprender-se do
comportamento de risco, vendo a chance de uma infeccéo futura. Ainda ha aqueles
gue acreditam que o resultado negativo € falso e que estdo apenas sendo poupados
pela equipe de saude (SANTOS; MACHADO, 2001).

Green et al. (1996), analisando o impacto do diagnostico para o HIV em
soronegativos e soropositivos, concluiram que os niveis de ansiedade e depresséo
foram semelhantes entre as amostras. Este fato revela que, independentemente do
resultado, todo individuo que se submete ao teste sorologico para o HIV sofre uma
série de reacdes emocionais.

Reportando ao impacto do diagndstico positivo para o HIV, observou-se
neste momento o aumento do consumo de drogas ilicitas e alcool, devido aos
temores e ao choque do diagnostico (FERREIRA; ABREU, 1988; JIMENEZ, 1993;
LOPES, 1992). O paciente necessita de alivio para a dor e o desespero (LOPES,

1992).
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Constata-se que a forca do impacto do diagndstico desestrutura o individuo,
necessitando de uma reorganizacdo psiquica, mobilizando defesas e melhorando a
auto-estima. Mello Filho (1992) relata que 0 momento do diagndstico pode provocar
um estado depressivo profundo, tendo a possibilidade de repercutir na evolucao da
enfermidade, considerando que o diagnostico positivo de aids ndo desperta somente
o medo da morte, mas o medo de mudancas fisicas no corpo e na aparéncia.

Jimenez (1993) denomina o diagndstico de aids como sendo “um processo
emocional”, por isso o paciente necessita de apoio, afeto e atencéo, principalmente
dos profissionais da saude e da familia. Esses vinculos podem influenciar
diretamente na aderéncia deste ao tratamento. Figueiredo (s.d.) propde, que no
momento da devolucao do diagnostico, o profissional da saude inicie um vinculo com
0 paciente, proporcionando a abertura de novas perspectivas e esperancas.

Cavallari (1997) sugere a importancia de preparar o paciente no momento da
realizacdo do exame, investigando questdes gerais sobre a vida do sujeito, tais
como: relacdo familiar, expectativa de vida e outros aspectos de sua histéria e ndo
apenas levantar dados epidemiolégicos. Faz-se necessario que o profissional da
saude leve em consideracdo 0s aspectos emocionais do paciente, investigando
como é a sua vida e uma prévia avaliacdo do estado psicologico, antes de
estabelecer uma aproximacao ou levantar suspeita de contaminacao.

Ferreira e Abreu (1988) descrevem quatro estagios de reacdes psicologicas
aos portadores do HIV:

— 0 primeiro se refere ao impacto do diagndstico, com uma tendéncia de

duvidar do resultado, incapacidade de tolerancia para encarar o futuro.



— 0 segundo estagio é o da “negacado”, caracterizado por se esquecer do
diagnostico. O paciente relata somente as complicagcdes secundarias, como por
exemplo, as infec¢cbes oportunistas.

— no terceiro estagio surge o medo, com a constatacdo da evolucao rapida
da doenca. De acordo com a capacidade de ajustamento psicologico, as mudancas
podem desencadear no paciente sintomas e mecanismos defensivos tais como: a
ansiedade decorrente das complicacdes fisicas e do proprio tratamento. S&o
praticamente inevitaveis sintomas depressivos tais como: tristeza, desamparo,
diminuicdo da auto-estima e outros.

— 0 quarto estagio, mais uma vez, demonstra depender do tipo de
personalidade pré-morbida, ou seja, o paciente que teve, anteriormente, boa
adaptacdo a vida tende a aceitar melhor as limitacdes impostas pela doenca,
tentando preparar-se para a morte. Outros pacientes expressam clinicamente uma
regressao, com a evocacdo de mecanismos de defesa primitivos caracterizados por
ansiedade ou depressao.

Malbergier e Panutti (1993) descrevem problemas de ordem social e
emocional que esse paciente sofre, tais como: falta de suporte da familia e dos
amigos. Mencionam a depressdo como reacdo de ajustamento psicoldgico,
precipitando os sintomas tais como: fadiga, dificuldade de concentracao, prejuizo de
memoria, apatia, ansiedade, hipocondria e diminuicdo da libido. Entretanto, a
intensidade dos sintomas € muito variavel de acordo com a capacidade do individuo
de lidar com o estresse. A mania, o delirium e os disturbios psicéticos também foram
estudados no caso especifico da aids, sendo que estes quadros podem estar
associados a questdes neuroldgicas e a outras patologias que podem ser

desencadeadas diferentemente para cada pessoa.
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Meleiro (1997) descreve uma série de alteracOes relacionadas as perdas
fisicas, psicologicas e sociais que os infectados pelo HIV sofrem, modificando os
aspectos relacionados a qualidade de vida. A auto-estima diminui e o individuo fica
sem crencgas ou planos futuros, tomado pela tristeza e depresséo. A intervencéo
psicolégica é fundamental, na tentativa de minimizar o sofrimento psiquico, dando-
Ihe suporte na adaptacdo as mudancas decorrentes da evolucdo da doenca. Este
mesmo autor sugere que o terapeuta tenha uma postura flexivel, pois o “setting”
constantemente € alterado, sendo pertinentes as atitudes de neutralidade ou
intervencdes interpretativas usuais, pois 0s pacientes estdo deprimidos
imunologicamente e psicologicamente. Com isso, 0 acolhimento e continéncia frente
a gravidade do problema proporcionard uma melhora significativa na evolucao
psicolégica do paciente.

Lopes (1992) salienta que a aids afeta, predominantemente, adultos jovens
entre 20 a 49 anos, sendo este grupo constituido por individuos com projetos e
expectativas de vida. A constatacdo da infeccdo pelo HIV acarreta desilusdo e
desespero. Muitos desistem de seus sonhos, pois estdo muito envolvidos com a
questao da morte. Ocorre também o medo de revelar a seus familiares o seu estilo
de vida, a sua homossexualidade ou o uso de drogas ilicitas, anteriormente nunca
comunicados a familia, sendo que a dor maior se atém a perspectiva de uma vida
que nao podera se realizar plenamente e da morte prematura (MANIT
SRISURAPANONT; SUNGWORN SOMBATMAI; NGMWONG JARUSURAISIN,
2001; MOLASSIOTIS et al., 2002).

Moura e Jacquemin (1991) mencionam que € muito frequente a presenca de
conflitos familiares anteriores ao diagnoéstico do HIV. O choque da familia confirma a

fragilidade desses vinculos. Algumas destas rejeitam o0 paciente, negando qualquer
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tipo de ajuda ou auxilio, tratando-o como culpado de seu estado, vendo a aids como
um castigo devido ao mal comportamento ou op¢ao errada de vida. Outras familias
estabelecem um acordo entre os membros e superprotegem o paciente, tentando
evitar o sofrimento, negando a sua responsabilidade pelo problema, reforcando um
comportamento onipotente, dificultando o seu amadurecimento emocional.

A familia também sofre uma rejeicdo social, porém a maioria resolve
continuar convivendo com o paciente. Cabe aos profissionais da saude oferecer
orientacdo e informacdo sobre a aids, mostrando a importancia destes na

recuperacao fisica e emocional do paciente.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivos especificos

-Verificar as mudancas na qualidade de vida de dois grupos de individuos
soropositivos e soronegativos, apos trinta meses da realizacdo do teste soroldgico
para o HIV.

-Compreender os aspectos da realizacdo do teste; devolutiva do exame e
das mudancas decorrentes na vida dos individuos soropositivos e soronegativos

para o HIV.

2.2. Objetivos Gerais

-Oferecer elementos para a elaboracao de estratégias de intervengéo que
possibilitem a melhora na qualidade de vida das pessoas que se submetem ao teste
soroldgico para o HIV.

-Oferecer subsidios para a estruturacdo de um servi¢o de apoio psicoldgico
e aconselhamento aos individuos soronegativos que se submeteram ao teste

soroldgico para o HIV.
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3. POPULACAO, MATERIAL E METODO

3.1. Campo de Investigacao

O estudo foi realizado no Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA)
situado no Centro de Referéncia “Dr. José Roberto Campi”, em Ribeirdo Preto, SP.

O CTA faz parte do Programa Nacional de Controle de Doencas
Sexualmente Transmissiveis e aids e € uma unidade de procura voluntaria que
oferece o diagndstico sorologico da infeccao pelo HIV, preservando o anonimato das
pessoas atendidas.

Os objetivos do CTA sé&o: contribuir para a reducdo do risco de contrair
infeccdo pelo HIV e outras doencas, ampliar a acessibilidade da populacdo ao
diagnéstico da infeccdo pelo HIV, atender a demanda espontanea através do
aconselhamento, estimular a continuidade de praticas sem risco para os individuos
soronegativos, estimular a mudanca de comportamento para 0S SOropositivos,
absorver a demanda dos individuos que geralmente procuram os bancos de sangue
para o0 diagnostico de infeccdo pelo HIV, garantir utilizacdo de métodos
padronizados para testagem e confirmacdo, segundo preconiza o Ministério da
Saude. Nesse local ha uma equipe composta por quatro aconselhadores de véarias
especialidades tais como: meédicos, enfermeiros, profissionais de saude mental,
assistentes sociais e educadores. Todo individuo que ira se submeter ao teste
sorologico para o HIV assiste a uma orientagdo coletiva ministrada pelos
profissionais designados para esse fim. Estas orientacbes abordam temas sobre as
maneiras de contagio, evolucdo, diagnostico, manifestacdo e tratamento do
HIV/aids. A devolutiva ocorre, geralmente, apés 20 dias da realizacdo do exame,

feita de maneira individual e por um profissional de satude do CTA.
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3.2. Amostra

A casuistica deste estudo foi composta por parte da populacdo estudada
na Dissertacdo de Mestrado da pesquisadora (SANTOS, 2002). A amostra era
composta por 40 sujeitos, sendo 30 soronegativos e 10 soropositivos que
realizaram o teste soroldgico para o HIV, no CTA, no periodo de agosto de 2000
a setembro de 2001. A pesquisadora tentou contactar estes sujeitos, no entanto
participaram do presente estudo 24 individuos sendo 15 soronegativos e 9
soropositivos.

Houve algumas intercorréncias para completar a amostra de soronegativos,
pois alguns individuos ndo foram encontrados devido a mudanca de endereco e/ou
telefone, outros mudaram inclusive de cidade ou estado. Na tentativa de contatar
estes sujeitos, foram enviadas cartas solicitando que entrassem em contato com a
pesquisadora via telefone. No conteudo da carta constava apenas um convite para a
participacdo de projeto de pesquisa sobre qualidade de vida, ndo havendo
informacdes sobre os temas aids ou teste soroldgico para o HIV. Apos seis meses,
como ndo houve nenhum retorno, foi encerrada a coleta de dados.

Em relacdo aos soropositivos, a pesquisadora teve maior facilidade para
contatar esta populagéo, pois uma parte da amostra encontrava-se em tratamento
medicamentoso, assim como outros permanecem residindo em Ribeirdo Preto ou
nas cidades da regido. Vale ressaltar que houve a morte de um individuo
soropositivo ocorrida em 2003, impossibilitando sua participacéo no presente estudo.
Esta informacéo foi obtida através de um contato telefénico com a mée do paciente.

Os sujeitos foram selecionados de acordo com 0s seguintes critérios de

inclusao:
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—individuos que procuraram o servico do CTA para fazer o teste
sorologico para o HIV.
—ambos 0s sexos.
—residentes em Ribeirdo Preto.
—aceitacao expressa de participacao.
O critério de excluséo foi:
—apresentar disturbios fisicos ou psiquicos que inviabilizasse a
aplicacao dos instrumentos.
Nos quadros 3 e 4 encontra-se a caracterizacdo das amostras referentes

aos dois grupos: soronegativos e soropositivos.

SUJEITOS SEXO IDADE (em ESTADO CIVIL ESCOLARIDADE
S1 Feminino 36 Casado Fundamental Incompleto
S2 Masculino 39 Divorciado Fundamental Completo
S3 Masculino 33 Viavo Fundamental Completo
S4 Feminino 23 Solteiro Médio Completo
S5 Feminino 25 Casada Médio Incompleto
S6 Feminino 41 Casada Médio Incompleto
S7 Feminino 42 Separada Médio Incompleto
S8 Feminino 19 Solteira Médio Incompleto
S9 Feminino 42 Solteira Fundamental Completo
S10 Masculino 43 Casado Fundamental Completo
S11 Feminino 39 Casada Médio Completo
S12 Feminino 46 Solteira Fundamental Incompleto
S13 Feminino 24 Solteira Fundamental Completo
Si14 Feminino 32 Casada Fundamental Incompleto
S15 Masculino 24 Casado Fundamental Incompleto

mediana=36 média =33 desvio padrédo=8,81 coeficiente de variagdo=26,03%

Quadro 3- Caracterizacdo da amostra de soronegativos segundo sexo, idade, estado
civil e nivel de escolaridade

Como pode ser visto, no quadro 1, a idade dos individuos soronegativos que
participaram variou entre 19 e 46 anos, sendo 11 do sexo feminino e quatro do sexo
masculino. Nessa populacdo houve um predominio de casados e a maioria possuia

0 ensino médio ou fundamental incompleto.
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SUJEITOS | SEXO IDADE ( em anos) ESTADO CIVIL ESCOLARIDADE
S1 Feminino 46 Divorciada Fundamental Incompleto
S2 Masculino 25 Solteiro Fundamental Completo
S3 Masculino 44 Solteiro Superior Completo
S4 Masculino 43 Vivendo como casado | Fundamental Incompleto
S5 Feminino 40 Solteira Fundamental Incompleto
S6 Masculino 39 Solteiro Médio Incompleto
S7 Masculino 30 Solteiro Fundamental Completo
S8 Feminino 26 Vivendo como casada | Fundamental Incompleto
S9 Feminino 52 Casada Fundamental Incompleto

mediana=40 média=38,33 desvio padréo=9,37 coeficiente de variacdo=24,44%

Quadro 4- Caracterizacdo da amostra de soropositivos segundo sexo, idade, estado
civil e nivel de escolaridade

A amostra de soropositivos caracterizou-se por cinco sujeitos masculinos e
guatro femininos, com a idade variando de 25 a 52 anos, com predominio de

solteiros e de baixa escolaridade (fundamental incompleto) (quadro 4).

3.3. Instrumentos

3.3.1. Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de vida WHOQOL-100

Este instrumento foi reaplicado objetivando avaliar com maior profundidade a
gualidade de vida desta populacéo, decorridos os 30 meses da realizagao do teste.

O WHOQOL-100 foi desenvolvido utilizando um enfoque transcultural
original, sendo o Unico instrumento utilizado e traduzido em diversos centros. A OMS
realizou um cuidadoso método de traducdo do instrumento, no qual ndo houve
apenas a traducdo, mas também a discussdo em grupos focais considerando a
opinido de pacientes, profissionais da satde e membros da comunidade.

A versdo em portugués foi realizada sob a coordenacgéo do Prof. Dr. Marcelo
Pio de Almeida Fleck (Fleck, 1999), do Departamento de Psiquiatria e Medicina

Legal na Universidade Federal do Rio Grande do Sul.
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A normatizacdo do WHOQOL-100 no Brasil foi desenvolvida com 24
categorias e caracteristicas psicométricas para a avaliacdo dos resultados (anexo
A). A verificacdo da homogeneidade dos itens foi realizada através do coeficiente de
consisténcia interna Alpha Cronbach. Este instrumento consiste de 100 questdes
(anexo B) referentes a seis dominios: fisico, psicoldgico, nivel de independéncia,
relacfes sociais, meio ambiente e espiritualidade. Esses dominios sédo divididos em
24 facetas (quadro 5) e cada faceta possui quatro perguntas.

As respostas para as questdes do WHOQOL-100 foram criadas em uma
escala de resposta do tipo Likert, tais como: intensidade, capacidade, frequéncia e
avaliacdo. O instrumento apresenta boa consisténcia interna, boa validade
discriminante para doentes e normais.

A WHOQOL-100 enfoca trés aspectos fundamentais sobre o conceito de
qualidade de vida (OMS): subjetividade, multidimensionalidade, presenca de

dimensdes positivas e negativas.

Dominio | — Dominio fisico

1. Dor e desconforto

2. Energia e fadiga

3. Sono e repouso

Dominio II- Dominio psicoldgico

4. Sentimentos positivos

5. Pensar, aprender, meméria e concentracdo
6. Auto—estima

7. Imagem corporal e aparéncia

8. Sentimentos negativos

Dominio lllI- Nivel de Independéncia

9. Mobilidade

10. Atividade da vida cotidiana

11. Dependéncia de medicac¢éo ou de tratamentos
12. Capacidade de trabalho

Dominio IV- Relac8es sociais

13. Relacdes pessoais
14. Apoio social
15. Atividade sexual
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Continuacdo
Dominio V- Ambiente

16. Seguranca fisica e protegdo

17. Ambiente no lar

18. Recursos financeiros

19. Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e Qualidade
20. Oportunidade de adquirir novas informacgdes e habilidades
21. Participacdo em, e oportunidade de recreacéo/ lazer

22. Ambiente fisico: (poluicao/ruido/transito/clima)

23. Transporte

Dominio VI- Aspectos espirituais/Religido/Crencas pessoais

24. Espiritualidade/Religido/Crencas pessoais
Quadro 5- Dominios e facetas do WHOQOL-100

Este instrumento é auto-aplicavel, seguindo-se um manual de aplicacdo

(anexo C).

3.3.2. Entrevista

Com o objetivo de avaliar a qualidade de vida dos sujeitos, realizou-se a
entrevista. Para tal, a populacdo foi submetida as seguintes questdes abertas:
"Gostaria que vocé me contasse como era a sua vida antes de fazer o exame
anti-HIV?”; “E agora depois deste tempo, gostaria que vocé me falasse o que
mudou na sua vida ap0s a realizacdo do exame?”. Os sujeitos tiveram total
liberdade de resposta, podendo o pesquisador fazer esclarecimento ou
complementacdo da fala do sujeito, quando necesséario. No presente estudo foi
utilizada a gravacédo, pois a vantagem dessa forma de registro € poder identificar
todas as expressdes orais do sujeito (BOGDAN; BIKLEN, 1997).

Cabe justificar a escolha da entrevista, tecendo algumas consideracoes
tedricas sobre a mesma como instrumento de coleta de dados.

Minayo (1996) ressalta que a entrevista € uma fonte rica de dados, pois

auxilia nas investigacdes ligadas a area da saude. Permite o relato pessoal e
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aprofundado dos sujeitos, que passam a ser observados no contexto pessoal de
cada um.

Ha uma grande vantagem da entrevista em relacdo a outras técnicas, pois
esta permite que se obtenha a informacdo desejada de maneira mais rapida. A
entrevista elaborada de forma adequada permite que se trate de assuntos intimos e
formais, assim como de temas complexos.

As entrevistas de qualidade sdo aquelas que permitem uma riqueza de
dados, repleta de informacdes, mostrando as perspectivas do entrevistado. As
transcricbes necessitam ser minuciosamente realizadas, estando atento ao
entrevistado (BOGDAN; BIKLEN, 1997). O pesquisador deve evitar perguntas que
limitem a resposta do entrevistado. E necessario que se tenha uma postura aberta,
sem interromper as respostas do entrevistado com comentarios.

Para a utilizacdo da entrevista ndo existem regras determinadas, porém
alguns cuidados devem ser tomados: ouvir cuidadosamente as respostas;
estabelecer um grande respeito pelo entrevistado determinando local e horarios; a
garantia de sigilo e anonimato ao informante. Respeitando os valores e a cultura do
entrevistado, estimular o fluxo das informacbes sem forcar as respostas para
determinada direcdo (BOGDAN; BIKLEN, 1997).

Ludke e André (1986) referem, que em muitos casos ultrapassa-se a técnica
dependendo das habilidades e qualidades do entrevistador. Este necessita de uma
boa comunicacéo verbal, aliada a muita paciéncia para ouvir atentamente e também
manter uma postura flexivel em relacdo ao entrevistado, livrando-se de preconceitos
e esteredtipos pré-determinados.

Ressalta-se a entrevista como sendo um dos instrumentos mais adequados

para a pesquisa em ciéncias humanas e sociais e, particularmente, para o estudo
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em apreco, tendo como facilitador a possibilidade de se aprofundar os temas a
serem pesquisados, possuindo esquemas livres e menos estruturados, facilitando a

interacdo na entrevista individual ou em grupo.

3.3.3. Procedimento de Coleta de Dados

Para o inicio da coleta de dados deste estudo, os sujeitos foram contatados
pelo telefone explicando os objetivos da pesquisa e ressaltando a importancia da
participacdo neste trabalho. Em nenhum momento deste contato foram mencionadas
aos participantes as questdes relacionadas a realizacao do teste soroldgico para o
HIV. Caso o individuo ndo fosse encontrado no domicilio, era de praxe nao deixar
recado. Com o intuito de encontrar o individuo, o pesquisador entrou em contato por
trés vezes consecutivas, em dias ou semanas alternadas. Esses cuidados foram
tomados devido as questdes éticas envolvidas.

No contato via telefone era agendado dia e horario, de conveniéncia do
sujeito, assim como o local para realizacdo das entrevistas. Houve orientacdo aos
participantes do estudo, quanto aos objetivos, sigilo, anonimato e quanto a aplicacao
do questionario e da entrevista que seria realizada com duas perguntas e o uso de
gravador.

Apos a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e, o0 sujeito
concordando e assinando, dava-se inicio a aplicacdo do questionario de avaliacéo
de qualidade de vida WHOQOL-100 e em seguida a entrevista aberta, com duracéo
em média de 60 minutos. ApGs a aplicacao dos instrumentos, deixou-se um tempo
livre para os individuos que desejassem relatar algum tipo de comentario ou

perguntas de suas vidas ou a respeito das questbes que envolvem o HIV/aids.
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A aplicacdo dos instrumentos (WHOQOL-100 e Entrevista) foram realizadas
no periodo de fevereiro de 2003 a abril de 2004. A pesquisadora procurou seguir
rigorasamente o intervalo de 30 meses da primeira aplicacdo do WHOQOL-100,
tentando manter a fidedignidade dos dados mediante a proposta de realizar um

estudo longitudinal.

3.4. Aspectos Eticos

O projeto de pesquisa que deu origem a este estudo foi apresentado ao
Comité de Etica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirédo
Preto para apreciacdo no processo n° 8833/2002 e aprovado na sessdo145% em 02
de dezembro de 2002 (anexo D). A aplicacdo dos instrumentos teve inicio apos as
informacfes aos participantes sobre o0s objetivos da pesquisa e obtida a
aguiescéncia para participacdo e gravacao da entrevista, além de ser assegurado o
anonimato. Posteriormente, 0s sujeitos assinaram o termo de consentimento livre e

esclarecido (anexo E).

3.5. Tratamento dos dados

3.5.1. Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida WHOQOL-100

Seguindo as orientacbes da OMS, as respostas obtidas nas questdes do
instrumento para Avaliacgdo de Qualidade de Vida (WHOQOL-100) foram
submetidas as etapas definidas para calculos de escores, frente as Facetas e

Dominios através do programa SPSS, conforme consta no anexo F.
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Os escores de cada individuo foram analisados de forma pareada nos
periodos estabelecidos: agosto de 2000 a setembro de 2001 e fevereiro de 2003 a
marco de 2004.

Para a comparacao dos escores medios das facetas e dominios foi utilizada
a estatistica ndo paramétrica (Wilcoxon) segundo a proposi¢cdo de Campos (1983),
por se tratarem de amostras dependentes.

O valor de decisao pré-fixado foi de p= 0,05. Dessa forma os valores de “p”
calculados abaixo desse Ilimite refletem em diferencas estatisticamente
significantes, projetando populagdes distintas em relacdo aos escores médios de

cada faceta e dominio estudado.

3.5.2. Analise de Conteudo das Entrevistas

A analise de conteudo das entrevistas foi feita de maneira separada por
grupo, iniciando pelos soronegativos e posteriormente 0S soropositivos. As
entrevistas foram transcritas individualmente. A seguir, foram realizadas leituras
exaustivas objetivando identificar e destacar os trechos cujos conteudos estivessem
relacionados as perguntas feitas aos sujeitos objetivos: a) Como era a vida destes
individuos antes da realizacdo do teste; b) Quais seriam as eventuais modificacdes
na vida da populacdo estudada apos trinta meses da realizacdo do teste soroldgico
para o HIV. Estes dois momentos foram caracterizados como “Antes” e “Depois”.
Esta denominacdo orientou a pesquisadora na interpretacdo dos dados das
entrevistas.

Foram utilizados os pressupostos de Bardin (1977), a analise de conteudo
tematica. O desmembramento do texto em unidades tematicas mostra que a nocao

do tema esta diretamente relacionado as afirmacdes a respeito de um assunto. A
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analise tematica objetiva investigar os ndcleos de sentido que compdem uma
comunicacao cuja presenca mostre algo significativo para o objetivo analitico visado.

De acordo com Minayo (1996), a andlise tematica ocorre através de trés
etapas:

1) Pré-andlise: a escolha do material a ser estudado de acordo com as
hipGteses e os objetivos iniciais da pesquisa, visando a reformula-los de acordo com
o material coletado e a elaboracdo de indicadores que auxiliem na interpretacao
final. Esta etapa subdivide-se em trés tarefas:

Leitura flutuante: exploracao exaustiva do material em busca de uma leitura
mais sugestiva e organizada na relacédo entre as hipéteses iniciais e aquelas que
emergem do conteudo das falas.

Constituicdo do Corpus: constitui na preparacdo do material que possa
responder as normas de validade com exaustividade, representatividade,
homogeneidade e pertinéncia.

Formulacdo de Hipdteses e Objetivos: Poder retornar as hipoteses e
objetivos iniciais com cautela para que haja flexibilidade suficiente para permitir o
surgimento de novas hipoteses a partir da exploracédo do material.

2) Exploracdo do Material: Os dados brutos foram explorados, levando-se
em consideracdo as unidades de significado determinadas na pré-andlise e
permitindo assim alcancar os nucleos de compreenséao do texto.

3) Tratamento dos Resultados e Interpretacdo: Objetiva a busca de
significados que propiciem inferéncias e interpretacdes.

Através da identificacdo de cada trecho, foi levantado o ndcleo central que
cada sujeito utilizou para descrever as suas percepcdes sobre o tema investigado.

Com isso as Unidades Tematicas foram elaboradas através de notacbes que
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possibilitassem definir o significado que o0s conteddos adquiriram para cada
entrevistado. Destes nucleos tematicos foram elaboradas categorias gerais e
especificas que nortearam a interpretacéo dos resultados.

A analise de conteudo possibilitou a melhor compreenséo de cada grupo de
soropositivos e soronegativos, em relagcdo aos aspectos: realizacdo do teste;

devolutiva; mudancas decorrentes em suas vidas.
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4. RESULTADOS

4.1. Resultado do Instrumento de Avaliacédo de Qualidade de vida WHOQOL-100
Os dados obtidos no instrumento de avaliagdo de qualidade de vida
WHOQOL-100, resultaram na comparacdo entre as amostras dependentes. Foi
utilizada a comparacao dos escores do instrumento em dois momentos:

Antes: sdo os escores da aplicacdo do instrumento no momento da
realizacdo do teste soroldgico para o HIV. Esses dados foram obtidos através da
Dissertacdo de Mestrado da pesquisadora, no periodo de agosto de 2000 a
setembro de 2001 (Santos, 2002).

Depois: séo os escores da aplicacdo do instrumento apoés trinta meses da
realizacdo do teste soroldgico para o HIV, o periodo em que realizou-se a aplicacao
dos instrumentos foi de fevereiro de 2003 a marco de 2004.

Os resultados sdo apresentados nos quadros de 6 a 9. O quadro 6
apresenta o0s resultados referentes as facetas apresentadas pelos sujeitos

soronegativos.
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FACETAS | p |
1. Dor e desconforto 0.10
2. Energia e fadiga 0.28
3. Sono e repouso 0.40
4. Sentimentos positivos 0.25
5. Pensar, aprender, memoria e concentragao 0.21
6. Auto-estima 0.50
7. Imagem corporal e aparéncia 0.38
8. Sentimentos negativos 0.036*
9. Mobilidade 0.45
10. Atividade da vida cotidiana 0.27
11. Dependéncia de medicag&o ou de tratamentos 0.029*
12. Capacidade de trabalho 0.38
13. Relagdes pessoais 0.034
14. Apoio social 0.15
15. Atividade sexual 0.42
16. Seguranca fisica e prote¢do 0.42
17. Ambiente no lar 0.40
18. Recursos financeiros 0.42
19. Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade 0.34
20. Oportunidade de adquirir novas informacdes e habilidades 0.34
21. Participacéo em, e oportunidade de recreacédo/ lazer 0.50
22. Ambiente fisico: (poluigdo/ ruido/ transito/ clima) 0.27
23. Transporte 0.19
24. Espiritualidade/ religido/ crencas pessoais 0.29

*=diferenc¢a estatisticamente significativa

Quadro 6- Resultado do teste Wilcoxon sobre os escores das facetas, para os
soronegativos

Nota-se no Quadro 6, duas facetas que apresentaram diferenca estatistica.
Na faceta 8 “Sentimentos negativos” com p=0.036 e na faceta 11 “Dependéncia
de medicacdo ou de tratamentos” onde se obteve p=0.029. Nas demais facetas
nao houve diferenca significativa segundo o teste estatistico aplicado, levando-se em
consideracao o nivel de significancia estabelecido (p=0,05).

Constata-se que houve estabilidade na maioria das facetas, mostrando que
0s demais aspectos relacionados a qualidade de vida ndo sofreram modificacbes em

funcao do teste para o HIV mesmo apos 30 meses.



DOMINIOS p

I. Fisico 0.0009*
1. Psicologico 0.21
Ill. Nivel de independéncia 0.059
IV. Relagdes sociais 0.34
V. Ambiente 0.45
VI. Aspectos espirituais/ religido/ crengas pessoais 0.29

*=diferenca estatisticamente significativa

Quadro 7- Resultado do teste Wilcoxon sobre os escores das facetas, para os

soronegativos
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No quadro 7, estdo demonstrados os dados do grupo de soronegativos frente

aos dominios. Nota-se que somente o Dominio 1 “Fisico” obteve p=0.0009,

demonstrando que somente 0s aspectos fisicos parecem ter contribuido para

modificacdes na qualidade de vida dos individuos. Para o Dominio 3 “Nivel de

Independéncia”, o valor de p= 0.059 sendo bastante préximo do valor de deciséo,

deve ser considerado com alguma relevancia, pois pode ser indicativo de que esse

dominio apresenta alguma contribuicdo para a mudanca na qualidade de vida do

grupo de soronegativos.

FACETAS p

1. Dor e desconforto 0.47
2. Energia e fadiga 0.32
3. Sono e repouso 0.53
4. Sentimentos positivos 0.53
5. Pensar, aprender, memoria e concentracao 0.18
6. Auto-estima 0.16
7. Imagem corporal e aparéncia 0.10
8. Sentimentos negativos 0.23
9. Mobilidade 0.28
10. Atividade da vida cotidiana 0.098
11. Dependéncia de medicagéo ou de tratamentos 0.019*
12. Capacidade de trabalho 0.15
13. Relagdes pessoais 0.42
14. Apoio social 0.27
15. Atividade sexual 0.37
16. Seguranca fisica e protecao 0.21
17. Ambiente no lar 0.25
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Continuaiéo

18. Recursos financeiros 0.16
19. Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade 0.008*
20. Oportunidade de adquirir novas informacgdes e habilidades 0.012*
21. Participacdo em, e oportunidade de recreacéo/ lazer 0.37
22. Ambiente fisico: (poluicdo/ ruido/ transito/ clima) 0.23
23. Transporte 0.15
24. Espiritualidade/ religido/ crengas pessoais 0.055

*=diferenca estatisticamente significativa
Quadro 8 Resultados do teste Wilcoxon sobre os escores das facetas, para os
soropositivos

Os guadros 8 e 9 mostram os dados referentes aos soropositivos, em relagcéo
aos escores das facetas e dominios, respectivamente.

Como mostrado no quadro 8 as facetas que apresentaram relevancia sédo as
de numero 11,19 e 20. Na faceta 11 “Dependéncia de medicacdo ou de
tratamentos”, obteve-se p=0.019, na faceta 19 “Cuidados de saude e sociais”,
tivemos p=0.008 e na faceta 20 “Oportunidade de adquirir novas informacdes e
habilidades” p=0.012. Com relacdo a faceta 24 “Espiritualidade/ religido/ crencas
pessoais” o valor de p=0.055 mostrou-se proximo ao valor de decisdo e deve ser
considerado com certa relevancia. Esses dados apontam as mudancas na qualidade
de vida desses individuos, mostrando as dificuldades de viver com a soropositividade
e os limites impostos pela doenca. Observa-se também aspectos positivos

decorrentes da oportunidade de adquirir novas informacdes e habilidades (faceta 20).

DOMINIOS p

. Fisico 0.42
. Psicologico 0.37
[ll. Nivel de independéncia 0.25
IV. Relacdes sociais 0.15
V. Ambiente 0.21
VI. Aspectos espirituais/ religido/ crengas pessoais 0.055

Quadro 9- Resultados do teste Wilcoxon sobre os escores dos dominios, para 0s
Soropositivos
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Quanto aos dominios do grupo de soropositivos, temos no quadro 9 que 0s
dominios mantiveram-se estaveis, apenas o Dominio 6, “Aspectos espirituais/
religido/ crencas pessoais”, apresenta p=0.055, sendo este bastante proximo do
valor de deciséo. Esse dado pode indicar que, provavelmente, os aspectos religiosos
podem ter ajudado esses individuos a superarem o0s obstaculos e limites impostos

pela doenca, pelo tratamento e pelas dificuldades emocionais, em geral.

4.2. Resultado da Anélise de Conteudo das Entrevistas

O material a seguir apresentado mostra as respostas que cada grupo teve
com as reacOes despertadas pela realizacdo do teste sorologico para o HIV e as
mudancas na vida desses individuos.

Para o grupo de soronegativos tivemos como marco referencial a situacao
do exame e as mudancas provocadas diante desta situacdo. Os soropositivos
tiveram como marco referencial a experiéncia e as dificuldades em funcdo do
resultado positivo para o HIV e as mudancas em funcéo do resultado.

A sequir, apresentamos os quadros com as sinteses das categorias gerais
do discurso para o tema investigado e, posteriormente, as falas dos sujeitos dentro
de cada grupo, soronegativos e soropositivos, considerando que cada unidade
tematica compde as categorias encontradas de acordo com o tema investigado.
Ressaltamos que o0s eixos tematicos foram divididos em funcdo dos momentos
“ANTES” e “DEPOIS”. Assim o quadro 10 apresenta um resumo geral das

categorias, respectivas suas categorias e unidades tematicas.
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GRUPO DE SORONEGATIVOS

4.2.1. Eixo temético: Antes da realizacdo do teste soroldgico para o HIV

Categorias gerais do Subcategoria Unidades Tematicas
discurso
1- Motivos para fazer o teste |-Parceiro soropositivo
-Desconfianca do parceiro
Experiéncia da 2- Definicdo do “Status” -Vulnerabilidade para o HIV/aids
realizacdo do teste 3- Eliminac&o do conflito -Conflito na relagdo com a parceria
4- Sentimentos por -Depresséo/ ansiedade e medo
antecipacéo - Preconceito
Resposta ao estigma -Culpa pela escolha sexual
2- Habitos sexuais -Subestimacéo dos riscos
Sexualidade -Negociacao do sexo
3- Relagdes de género -Quebra do mito da fidelidade

Quadro 10- Resumo geral das categorias do discurso

Categoria: Experiéncia da realizagcao do teste

Subcategoria: Motivos para fazer o teste

Unidade Tematica: Parceiro soropositivo

Sujeito 2: “...esperou no outro dia assim, ai ele chegou com o carro parou e disse

estou com o Virus HIV aqui esta o exame, ai eu achei que era mentira.”
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Sujeito 12: “...mas s6 que, sei |4, eu no mesmo tempo ndo acreditava que ele tava,
eu ndo acreditava.”... “eu sO vim acreditar no problema depois que ele comecou a
tomar remédio, aqueles coquetéis.”

Sujeito13: “Eu trabalhava, tinha uma vida normal, eu passeava, até eu largar do

meu namorado e ai surgir comentarios de que ele era HIV.”

Unidade Tematica: Desconfianca do parceiro

Sujeitol15: "...eu tive relacionamento com uma moca e o marido dela tava preso, e a
gente um ano e meio juntos.”... “Um caso, e quando terminou eu fiquei em duvida,

eu me senti, eu falei, pdxa eu fiz tanta besteira né, de repente.”

Subcategoria: Definicdo do “Status”

Unidade Tematica: Vulnerabilidade para o HIV/Aids

Sujeito 6: “...eu estou correndo risco sempre, a qualquer momento, ou eu pego essa
doenca, entdo eu ndo tenho mais tempo pra ficar com esses pouquinho, estou
sempre preocupada com a cabeca pensando, pensamento voltado pra doenca.”...
“se eu sabia que era chifruda e aceitei a vida toda, eu paguei esse preco entéo, eu
nao posso agora de repente, chegar nele e falar vou te matar, te largar, te
abandonar, ele nunca me enganou...”

Sujeito 7: “Minha vida antes do HIV, eu era separada. depois de separada, e
quando eu vim pra Ribeirdo eu me vali com a prostituicdo, e ai eu comecei a ter
Varios parceiros, entendeu?”

Sujeito 15: “...inclusive eu levei ela uma vez pra fazer o exame |4, e eu peguei o

resultado junto com ela e ela néo tinha...foi uma caso mesmo.”...“eu n&o achei que
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eu tava, eu tava mais, porgue nesse momento eu me preocupei assim, se eu contrai
alguma doenca por responsabilidade minha eu passei pra minha familia, entendeu, a
minha maior preocupacao era essa, na época VOCé pensa por ser moleque, eu
pensava assim: ah, se acontecer alguma coisa eu mato a moca e eu também, vocé
entendeu? Um pensamento meio fraco, assim, a cabeca da gente.”...“por um pouco
de culpa, eu pensava muito assim, péxa, a minha esposa ndo tem nada a ver com

isso e eu de repente contaminei ela também.”

Subcategoria: Eliminacéao do conflito

Unidade Tematica: Conflito na relacdo com a parceria

Sujeito 10: “...quem exigiu o exame foi minha esposa né, desconfianca dela, ela
pediu pra me encher o saco, € desconfianca, foi desconfianca da esposa”...” porque
eu fiquei muito chateado com isso ai. ...tava com a consciéncia tranquila né,

entdo...ndo tava nem pensando nisso...”

Subcategoria: Sentimentos por antecipagéo

Unidade Tematica: Depressao/ ansiedade/ medo

Sujeito 2: “Nossa eu entrei numa depressdo, ndo dormia, ndo conseguia mais

parece que as pessoas ficavam me olhando, ninguém pode nem sonhar que eu vim

fazer o exame.”
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Sujeito 3: “Fiquei um pouco mais reprimido, né, no periodo em que eu fiz 0 exame,
eu estava extremamente tenso, extremamente reprimido, né, da situacdo que me
envolveu, depois me soltei um pouco mais.”

Sujeito 4: “Ah! ndo sei, foi muito estranho, ndo sei 0 que eu senti, ndo tive medo,
simplesmente eu... me deu vontade eu vou e faco, nédo fico pensando.”

Sujeito 5: “...e na primeira vez a gente fica bem ansiosa, é uma novidade, a gente
nunca fez, ndo sabia como era o ambiente.”..."Eu né&o fiquei muito nervosa, porque
assim eu sabia que ia ndo dar positivo, certeza absoluta vocé nunca tem, vai saber,
as vezes, num exame de sangue, alguma coisa pode, todo mundo pode errar, eu
nao tinha aquela certeza absoluta, ndo vai dar positivo ou ndo vai dar negativo, tal,
ai, mas nao fiquei tdo ansiosa, ansiosa eu nao fiquei ndo, eu esperava o resultado
sim, no dia certo tal, mas foi normal pra mim.”

Sujeito 8: “Aflita, morrendo de medo...porque demora 10 a 20 dias mais ou menos,
demora pra sair o resultado...as pessoas ficam né.”

Sujeito 9: “...porque vOCé passa a se perguntar, eu sou portadora ou ndo, o que vai
continuar da minha vida de agora pra frente, ou que vai ter que mudar
completamente na minha vida, e eu ndo sabia se eu tava ou ndo preparada pra isso,
eu achava que eu ndo ia ter estrutura pra isso, pra aglentar, pra ter uma
confirmacao, e se fosse uma negacéo o que ia mudar na minha vida.”...“foi uma licdo
enorme que eu passei..eu fiquei desesperada, eu ndo conseguia dormir, ndo
conseguia comer, ndo conseguia conversar com ninguém sabe, eu ndo conseguia
encarar meus filhos, ndo conseguia encarar meu pai, minha mae, pra mim foi muito
dificil.”

Sujeito 11: “E normal, a gente sempre &, tem aquele medo né, do resultado, e acho

que € normal de qualquer pessoa, acredito eu, né, porque até entdo sei la, vocé
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nunca sabe né, por mais que vocé ame, tende, na certeza de que nédo fez nada
errado, entdo é sempre uma expectativa né, entdo a gente sempre tem medo, mas
gracas a Deus o resultado deu negativo.”

Sujeito 15: “N&o foi uma coisa muito gostosa néo, eu fiquei um pouco preocupado
né, porgue vocé vé assim, eu tava pronto pra receber uma noticia ruim, né.”
“Nesses vinte dias € assim, aquela tensado total né?”..."Aqueles vinte dias foi o dia
gue eu fiquei mais preocupado né, porque eu ficava esperando, esperando e
pensando e ndo conseguia muitas vezes nem dormir por preocupacado...ndo, nao
tive relacdo com minha mulher, pensava que se eu tivesse, as vezes de repente se
ela ndo contraiu, nesses vinte dias poderia contrair, vocé ta entendendo, foi mais ou

menos assim.”

Unidade Tematica: Preconceito

Sujeito 14: “Nada, eu fui fazer numa boa, sé entdo pegar o pedido e ir fazer tudo
bem, sem problema entendeu, comentei em casa, agora quanto eu ir junto com
aquela pessoa ai pintou um clima, talvez se eu tivesse ido fazer sozinha.”..."Eu
achava que eu ndo tinha preconceito nenhum, ai na hora que eu vim...todas as
pessoas que estavam ai, como elas me olhavam, como eu me senti, como eu agia.”
..."porgue ninguém sabia que eu tava tratando né, porque eu tava gravida...entdo eu
tava bem no comecinho, ndo sabia que eu tava gravida, entdo € mais ou menos
assim, sera que € droga, sera que € prostituicdo, sera que € gravidez...ai eu vim...€,
a gente pensa que tem uma cabeca aberta, mas ai a gente vé que é dificil.”...”é
como o0 preconceito racial, todo mundo diz, ah, eu ndo tenho preconceito, mas as

vezes tem algum gesto que demonstra...e eu acho que a aids também tem esse

lance assim, é uma coisa meio cultural.”
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Categoria: Sexualidade

Subcategoria: Resposta ao estigma

Unidade Tematica: Conflito pela escolha sexual

Sujeito 2: “...porque eu acho que o homossexualismo ndo é uma que de Deus, ndo
€ uma coisa que todo mundo aceita, ndo é uma coisa que os meus filhos vao
aceitar, eu vou ta prejudicando meus filhos, eu vou ta prejudicando neto, eu vou ta
prejudicando minha familia, minha mae, meu pai vocé entendeu, entdo eu vou estar

prejudicando muita gente, eu vou ta me prejudicando a mim mesmo, uma coisas...”

Subcategoria: Habitos sexuais

Unidade Tematica : Subestimacédo de riscos

Sujeito 2: "...na minha época néo tinha aids, a aids apareceu desde 1980, nessa
época eu estava casado, eu acho que a minha filha estava nascendo, entdo eu nem
imaginava, nem depois também que eu estava casado eu tive relacdo sexual

somente com um homem, nunca nem completa, foi s6 brincadeira mesmo, foi

rapidinho, esse negdcio de HIV ndo gosto nem de lembrar...”

Sujeito 3: “Eu tinha uma vida normal, ndo tinha nenhum tipo de preocupagédo em
relacéo a isto, nem imaginava que isto pudesse acontecer comigo.”

Sujeito 5: “Antes de fazer o exame eu ainda tinha muitas duvidas, né, sobre o HIV,

sobre relacao e nem sabia que era necessario para prevencao e até mesmo para
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gravidez, que foi o caso que fiz"..."E, eu tinha um receio, vamos dizer assim, de
saber se tivesse ou ndo, eu ndo estava tao informada.”

Sujeito 6: “Minha vida era muito tranquila, ndo tinha preocupacdo nenhuma, minha
preocupacdo era tomar cuidado para ndo engravidar, a Gnica preocupacao que eu
tinha na minha vida, entdo eu era tranquila sossegada, era s6 criar os filhos e néo
deixar vir mais, sO isso, bem sossegada, tranquila...”...“...era uma vida muito
trabalhosa, era sé trabalhar e cuidar dos filhos, ndo era tranquila financeiramente,
era sO tranquila de saude e psicologicamente, era aquela tranquilidade de né&o
pensar nisso, nao pensava nisso, NAo pensava nisso, a Unica coisa boa era isso...”
Sujeito 9: “Ai era assim, eu era desligada, tinha responsabilidade, tudo, mas €, eu
acho assim, é sempre aquela histéria, nunca vai acontecer com vocé, né?”

Sujeito 10: “Ah, nédo tinha preocupacdo nenhuma...”

Sujeito 15: “antes de fazer o exame eu tinha assim, a cabeca mais assim, nao
importava muito com as coisas e ndo pensava em fazer, em progredir, por exemplo
assim, ndo avaliava né, as consequéncias, ndo dava muita importancia pra isso,

gueria apenas assim, vamos se dizer, me divertir.”... “mais inconsequiente, mais

assim, moleque né?”

Unidade Tematica: Negociacdo do sexo

Sujeito 9: “...entdo eu comecei a cismar, que poderia ser uma aids, alguma coisa, e
eu falei pra ele, falei 6h...fazer um teste, assim, tal, porque ja que a gente nao tava

usando mais preservativo né, vamo fazer um teste, e ele negou.”



73

Subcategoria: Relacdes de Género

Unidade Tematica: Quebra do mito da Fidelidade

Sujeito 1: “Eu confiava no meu marido, porque a gente tem que ter uma confiancga,
ele confiar em mim e eu nele porque tem muita gente que fica preocupada em saber
o teste, né eu ndo eu ja."..."é, eu ponho a médo no fogo porque eu confio
nele”...“...nunca usamos camisinha, eu nunca tive doeng¢a nenhuma, eu tive um
corrimento uma vez e foi também na época que nés namoramos, depois que eu
casei com ele nunca mais, gracas a Deus.”

Sujeito 5: “Quando a minha médica pediu, até eu estranhei, minha relacdo era s6
com um parceiro.” ..."“...é eu fiquei assim, ndo assustada, mas assim, porgue eu tinha
que fazer, eu tinha s6 um parceiro...”

Sujeito 9: “E porque assim, vocé confia na pessoa, vocé acha que ta tudo lindo,
maravilhoso né, e acha que nunca vai acontecer, ai de repente bate aquela
inseguranca, aquela coisa, e ai vocé vai atras de um teste, ai nisso muda totalmente
a sua vida, pra mim mudou.”..."...eu perdi aquela confianca sabe, eu achava, sera
gue ele fez isso comigo, sera que eu mesma fiz isso comigo né, em nome da
amizade, vamos tentd, ndo deixa envolver...ai foi onde eu busquei 0 exame e eu fui
sozinha na época.”

Sujeito 11: “A minha vida normal que é, é ter um relacionamento seguro né, que até
entdo a gente é casada, confia no marido, entdo nunca achava que fosse traida,
entdo a gente sempre tinha essa opinido, porque geralmente drogas nunca usei
gracas a Deus, nenhuma, nunca fui, é... em relacdo a mim, tem que ter um parceiro

s6 né, e sempre acreditei é também, que meu marido também, uma parceira so,
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entdo € isso que a gente, sabe, confia, e gracas a Deus nada...entdo...é uma vida

como pode se dizer, até entdo sem prevenir ne.”

4.2.2. Eixo tematico: Depois de 30 meses da realizacdo do teste soroldgico para

o HIV

O quadro 11 mostra o resumo geral das categorias apos 30 meses da realizacdo do

teste para o HIV.

Categorias gerais do

discurso

Subcategoria

Unidades Tematicas

Relacfes de género

1- Recuperacéo da confianca

-Confirmacéo na fidelidade do parceiro

2- Consciéncia do risco

-Desconfianga no parceiro

-Vulnerabilidade para o HIV/aids

Mudancas de

1- Mudanca no sentido da

vida

-Reorganizacao da vida

-Resgate da auto-estima

sexuais

paradigmas -Valorizacdo da familia
2- Compreenséo sobre o -Aproximacao da problemética
contexto da aids

Prevencéo 1- Cuidados com a saude -Valorizagdo da saude
1- Mudanca dos héabitos -Auto-cuidado/ Uso do preservativo
sexuais

Sexualidade 2- Manutencao dos habitos | -Vulnerabilidade para o HIV/aids

Experiéncia ao

1- Sentimentos despertados

-Duvidas do resultado

receber o resultado pelo resultado -Alivio
negativo

1- Avaliacéo do servico de -Melhora no atendimento
Saude saude

Quadro 11- Resumo geral das categorias do discurso
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Categoria Geral: Relacdes de género

Subcategoria : Recuperacéo da Confianca

Unidade Tematica: Confirmacao da fidelidade do parceiro

Sujeito 5: “...uma duvida que a gente tira, com relacdo ao marido, em relacéo as
pessoas que a gente vive, né? As vezes conta alguma coisa, as vezes no, entdo a
gente fica com certas davidas, ai como surgiu essa oportunidade.”

Sujeito 14: “Ah, nédo, ele ndo abalou...0o amor é importante, mas a confianca € mais

séria.”

Subcategoria: Consciéncia do risco

Unidade Tematica: Desconfianca do parceiro

Sujeito 4: “Mudou em tudo,eu fui na casa dele, a gente sempre namorou, mas ele
nunca me assumiu, ai de vez em quando entéo, eu tinha um pé atras, ai na hora de
ir embora, eu tinha desconfianca, a gente vai ficar numa boa, dois anos e meio, ai
ele comecou me bater, eu comecei a trabalhar.”

Sujeito 11: “O que mudou na minha vida, mudou muita coisa, é, até entdo eu
sempre preservei relacionamento seguro, e hoje eu jA ndo tenho, porque vamos
dizer assim, ndo aconteceu “a traicdo em sexo”, antes de eu saber né, e eu fiquei
sabendo, ai depois eu...isso eu posso te garantir t4, entdo eu hoje, eu ja ndo tenho

mais a certeza do meu parceiro sabe...ndo é mais “0 meu parceiro”.




76

Unidade Teméatica: Vulnerabilidade para o HIV/aids

Sujeito 6: “...que ele engordou de novo, ele até esqueceu que tinha isso, superou
totalmente aquele drama do momento, ai mudei com ele, mas mudei assim, que néo
podia ver a cara dele na minha frente, voltou a ser a mesma pessoa de antes.

Dormir na rua, chegar da gandaia 4 horas da manha.”

Categoria geral: Mudancas de paradigmas

Subcategoria: Mudanca no sentido da vida

Unidade tematica: Reorganizacdo da vida

Sujeito 3: “Mudei meu jeito de ser, sou um pouco mais Sério, um pouco mais
preocupado, um pouco mais desconfiado, enxergando as coisas um pouco
diferentes; ndo com tanta descontracdo, sabe? Com mais seriedade mesmo; com
consequéncia, talvez eu poderia dizer até que eu era um pouco inconsequente.”..."E
até mesmo, com a propria vida; ndo me preocupava em termos de ganhar dinheiro,
de pensar de uma forma mais no futuro, vivia o presente, né, ganhava dinheiro,
gastava, o que queria fazer com o dinheiro, 0 que tinha na mao eu consumia.”..."E
hoje eu penso um pouco diferente, ja tenho um planejamento melhor, assim, eu

estou apertado, continuo apertado.”

Unidade Tematica: Resgate da auto-estima

Sujeito 8: “Eu acho que hoje em dia é diferente, que nem antes...eu tinha uma outra

cabeca...mas eu acho que ta faltando consciéncia das pessoas mesmo, se vocé ndo
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gostar de vocé, ninguém vai gostar mais, ninguém vai se preocupar mais, sO vocé
mesmo e hoje em dia mudou bastante.”

Sujeito 9: “E, ia mudar dai pra frente, como mudou completamente a minha vida,
vocé passa a dar valor na sua vida, vocé da valor no seu trabalho, de vocé ir buscar
uma realizacdo pessoal né, apesar de que isso nao influiu assim, mas eu me senti

uma vontade de crescer.”

Unidade Tematica: Valorizacdo da familia

Sujeito 15: “Eu parei assim, sei la, além de andar errado, no caso, de ser infiel, no
caso, pra minha propria saude, a saude da minha mulher no caso, do meu filho,
entdo eu parei pra mim e pensei, e comecei a dar mais valor, ndo s6 em mim, mas

assim, muito mais neles do que, entendeu.”

Subcategoria: Compreensao sobre o contexto da aids

Unidade Tematica: Aproximacao da problematica

Sujeito 1: “...ajudou com certeza que eu passei tudo pra ele (informacdes).”

Sujeito 5: “A questédo da aids era uma novidade, agora ndo, agora se tivesse que
fazer nao ia ter contrangimento, nem preocupacao, né?"..."Assim, porque eu nunca
tinha visto, nunca sabia quem era o portador ou ndo né, eu achei que ia ver um
monte de doente assim, né, ou entdo vocé vé alguma propaganda na televiséo, os
males que faz né, o tipo que a pele, a pessoa como fica, entdo eu achei que eu ia
chegar num ambiente assim, meio estranho, cheio de gente com HIV e néo foi isso
né.”...“foi um monte de pessoas iguais a mim, né, com varios tipos de vida, com um

tipo de vida e ndo tinha s6 eu de gravida I4, tinha mais pessoas, tinha colegas, tinha
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pessoas que se eram portadoras ou ndo eu nao fiquei sabendo, um ambiente legal,
gue vocé nao precisa ficar com medo de conviver com ninguém, 0 que eu pus na
minha cabeca, até o tratamento com as pessoas, €, em se aproximar da pessoa, em
utilizar algum objeto da pessoa, ndo é um bicho de sete cabecas.”..."pela
informac&o, pela experiéncia de fazer o exame, ou entdo de saber que a pessoa é
igual a gente, ndo importa a doenca que tenha ou ndo, € humano, conversa normal,
€ uma pessoa normal, ndo tem porque se afastar dessa pessoa, ela pode trabalhar,
andar normal, fazer o que quiser, comer, beber, esse vizinho fazia torta, era bem
gostoso a amizade dele.”..."é uma pessoa muito gentil, muito legal, eu ndo tenho

medo de conviver com as pessoas portadoras ndo, né?"...“...ajudou bastante, até,
nao ter medo das pessoas com HIV, a poder chegar perto, a poder conversar, que é
uma pessoa normal, usar objetos, até lugares que ela pode conviver normal...”

Sujeito 14: “Olha, a Unica coisa assim, que me fez pensar...€ esse lado de que...de

vocé ter a cabeca de um jeito, ai vocé se depara com assim e vé que ndo € assim,

entdo é, eu ndo tinha preconceito, ai...e eu fico pensando que isso foi uma licdo.”

Categoria Geral: Prevencao

Subcategoria: Cuidados com a Saude

Unidade Teméatica: Valorizacdo da Saude

Sujeito 5: “...em cuidados com a saude eu estou mais preocupada, tanto porque eu
tenho um filho agora, né, entdo a gente sempre se preocupa com o ambiente que

vive, com guem vive e até mesmo assim ndo soO pela doenca, mas é a convivéncia
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no ambiente de trabalho, modo de agir, 0 exame que tiver que fazer eu t6 fazendo,
se alguém me chamar- eu t6 indo”... “...eu fico mas assim com a saude agora, ndo é
s6 pelo HIV mas por tudo, né, é bem-estar, até com resfriado, algum coisa que tenha
em casa, com meu filho, meu marido, a gente vai atrds pra tomar os cuidados que

tem que tomar.”

Categoria geral: Sexualidade

Subcategoria: Mudanca dos Habitos Sexuais

Unidade Tematica: Auto-Cuidado/ Uso do preservativo

Sujeito 7: “Fazer programa, ndo € uma coisa muito correta, mas eu to6 fazendo da
forma mais correta possivel, t6 me cuidando e mesmo assim..” “Nem me
preocupava, eu fazia exame normal, de mulher.”..."Eu faco todo ano. Uma vez por
ano.”...“...pra mim mudou assim, eu t6 dando muito mais valor ao uso da camisinha
com os clientes do que depois que eu fiz exame.”... “eu ndo confio o suficiente pra
ter uma relacdo, eu posso fazer sexo oral sem camisinha, ai a hora que eu vejo que
0 negdcio ta ficando feio eu ponho a camisinha...eu ndo confio.”...“...ndo, ndo confio
mais, a gente nao confla mais”......mudou porque eu t6 tendo mais
responsabilidade.”

Sujeito 11: “...tanto € que ja autorizei assim, uma volta, ai eu quero ele totalmente
examinado em todos os sentidos, totalmente sem o HIV.”

Sujeito 9: “Nossa ai eu terminei definitivamente com essa pessoa sabe, nao

procurei saber o que tinha, da vida dela depois disso, e eu fui tentar buscar a minha
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vida sabe, eu fui estudar...eu montei um negécio pra mim.”... “...&, montei uma firma,
tenho os meus funcionarios, minha vida com os meus filhos mudou
completamente.”...”...eu t6 feliz e dou mais valor a muita coisa, entédo, eu procurei um
outro parceiro, me previno...”..."...eu falo isso pra eles, meus filhos, vocés tem um
exemplo dentro da sua casa, porque imagina hoje tua mée ai contaminada, as vezes
nado, porque hoje tem um monte de medicamento, mas eu poderia tA numa cama do
gue...e ndo taria aqui pra dar uma forca pra vocé e orientar pra que iSSO nao
aconteca com vocés né, nem se for o caso de acontecer, nunca deixar de se
prevenir, nunca, porque isso é o essencial, eu acho que vocé pode amar uma
pessoa, vocé pode gostar demais de pessoa, mas se prevenir.”..."Eu contei pra ele,
eu contei, eu achei melhor contar pra gente poder assim, comecar uma vida também

]

sem mentira, sem nada.”...“...entdo ai eu contei tudo pra ele, olha néo €, também a
gente ndo vai usar pra sempre, porque a gente ta tendo uma relacao fixa, tem que
ser uma pessoa que possa confiar, daqui um tempo a gente pode até abandonar o
preservativo, mas por enquanto.”

Sujeito 13: “...eu, hoje eu ndo passo a noite sem camisinha, porque vocé sabe que
tem que usar, mas vocé nao se conscientiza né, depois de uma palestra vocé vé que
vocé tem que usar mesmo, entdo eu acho eu acho que todo mundo deveria.”

Sujeito 15: “Bem, €, eu me preveni mais, €, evitei ter relacées com outras mulheres,
tentei ser fiel né.”..."As vezes assim, se eu tive, no caso que aconteceu de eu ter,
usei camisinha, €, mas mudou muito, eu parei muito com a bagunca né.”...”"Eu parei
assim, sei la, além de ta errado, no caso, de ser infiel, no caso, pra minha propria
saude, a saude da minha mulher no caso, do meu filho, entdo eu parei pra mim e

pensei, e comecei a dar mais valor, ndo s6 em mim, mas assim, muito mais neles do

gue, entendeu.”
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Subcategoria: Manutencéo dos habitos sexuais

Unidade Tematica: Vulnerabilidade para o HIV/Aids

Sujeito 2: “...nd0 eu nunca tive relagdo com camisinha, eu tive relacdo com 2
homens, porque eu nem sei colocar camisinha, porque na hora eu nem me preocupo
com isso...”

Sujeito 6: “...ele era viajante, traicdo, uma hora era batom, outra um anelzinho, um
brinco, essas coisas, entdo, a minha tristeza era essa, mas eu ja vinha preparada,
entdo quando descobriu, este medo de traicdo eu néo tinha.”..."Ai é assim, eu sabia
que era chifruda desde nova, eu era novinha, tinha 3 meses de casada e esse
homem ja tinha namorada.”..."...mudou muito, eu mudei demais, porque agora mudei
porque eu estou sempre correndo risco de saude, porque eu vivo com ele, entédo eu
tenho que estar vivendo mesmo.”

Sujeito 8: “Eu fiz exame mas continuei tendo relacdo sexual com meu namorado e
continuei tendo relacdo com ele sem camisinha”..."Eu acho que a gente lembra, mas

tem gente que ndo gosta de usar camisinha...”

Categoria Geral: Experiéncia ao receber o resultado negativo

Subcategoria: Sentimentos despertados pelo resultado

Unidade Tematica: Duvidas do resultado

Sujeito 2: “...eu nao fiquei decepcionado com o resultado, eu fiquei feliz e a0 mesmo

tempo na duvida la tras e tenho duvida até hoje e entéo foi por isso que eu tive essa
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diarréia, febre as vezes tenho uma gripe, a ultima gripe que me deu demorou mais
de 15 dias para ir embora.”...“...ai fiz o0 exame, ai a moca pegou o0 exame deu
negativo, sabe quando vocé fica ndo é negativo, € negativo, mas ndo € negativo,
vocé entendeu?”..."Foi dificil pra mim fazer o exame e o resultado, pois esta sendo
dificil até hoje porgue muitas pessoas me falaram que quem faz esse exame, no
primeiro as vezes ndo da ou as vezes’...“...eu ndo fiquei decepcionado com o
resultado, eu fiquei feliz e ao mesmo tempo na davida |a tras e tenho davida até hoje
e entdo foi por isso que eu tive essa diarréia, febre as vezes tenho uma gripe, a
altima gripe que me deu demorou mais de 15 dias para ir embora.”

Sujeito 6: “Meu psicoldgico estad agitado, eu ndo consigo conviver bem porque

sempre que eu fiz esta dando negativo.”

Unidade Tematica: Alivio

Sujeito 7: “E, eu fiquei muito mais aliviada.”

Sujeito 15: “Peguei, ai foi um alivio, foi um alivio, minha cabeca descansou.”

Categoria Geral: Saude

Subcategoria: Avaliacao do servi¢co de Saude

Unidade Tematica: Melhora no atendimento

Sujeito 4: “...porque ela ndo tinha informacao, ela recebeu |4, porque eu acho que
nao é suficiente, eles ddo uma pincelada, tém pessoas que pegam com facilidade o

gue ela explica, tém pessoas que nao, as vezes, tém pessoas que estdo la vendo,
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qgue pra entender, leva um ano, dois, trés, ja outra, a hora que vocé falar ela vai
entender na hora, ndo basta dar informacdo, da pra entender um pouco o que ela
esta falando, basta o exame ter resultado negativo.”..."...eu acho tem que ter um
acompanhamento com a pessoa, porque da maneira que eles ddo, um profissional
da pra ela perceber, se seguro ou inseguro, quem realmente precisa de um
acompanhamento.”...“...0 profissional que se formou, um assistente social, um
psicologo ou psiquiatra ele percebe se a pessoa tem capacidade de absorcéo rapida
ou ndo, olha esse que precisa fazer uma triagem maior porque ele ndo entendeu,
esse aqui ndo.”

Sujeito 15: “Eu achei que a orientacao foi boa né, no caso eu lembro, mas néo
tenho como opinar se deveria ter mais, que faz tanto tempo que eu nem lembro bem
da palestra direito.”...“E, eu lembro sim, é, a pessoa sO tem acesso aquela palestra
quando vai l4 né, entdo nessa area eu acho que € mais fraco alguma coisa assim,
porque em Ribeirdo Preto mesmo a gente s0, s6 fazem essa campanha contra a
aids na época do carnaval, sO0, ndo é verdade?”..."Entdo assim, la é 6timo, mas

assim, em geral. Falta mais, deixa a desejar.”



GRUPO DE SOROPOSITIVOS

4.2.3. Eixo temético: Antes da realizacdo do teste soroldgico para o HIV
O quadro 12 apresenta um resumo geral das categorias, respectivas

categorias e unidades tematicas.

Categorias gerais do Subcategoria Unidades Tematicas
discurso
1- Atividades da vida -Trabalho doméstico
cotidiana
Maneira de viver 2- Estrutura e valores de vida | -Auséncia de cuidados pessoais

-Negociacao do risco

1- Motivos para a realizagdo |-Sintomas de doenca
Teste do teste -Parceiro soropositivo

-Vulnerabilidade para o HIV/aids

Quadro 12- Resumo geral das categorias do discurso

Categoria Geral: Maneira de viver

Subcategoria: Atividades da vida cotidiana

Unidade Tematica: Trabalho Doméstico

Sujeito 1: “eu trabalhava, é, cuidava da minha casa normal, essas coisinhas.”
Sujeito 5: “Ah, eu trabalhava né, fazia limpeza.”

Sujeito 6: “Era corrida, trabalhava...ndo tinha lazer.”
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Subcategoria: Estruturas e Valores de vida

Unidade Tematica: Auséncia de cuidados pessoais

Sujeito 2: “Antes assim, é, como eu vou te explicar, eu acho assim, antes de saber
que eu tinha, né, de fazer o exame, tudo, eu ndo precisava me preocupar com tantas
coisas, né, eu acho que era melhor, logico, eu podia sair, ndo tinha horario...”..."...eu
era assim, eu saia mais, tinha mais, saia bastante, era mais assim, como que eu vou
te explicar, eu era mais solto, era mais, vivia mais, eu era um pouco mais feliz, eu
acho que eu era. E, eu era mais feliz.”...“eu via assim, eu n&o tinha preocupacéo de
comer, de beber, eu saia, ndo ligava pra nada, assim, é, ndo me preocupava com o
estado da minha saude, porque eu sabia que nao tinha nada, vocé entendeu, ndo
preocupava muito com a minha saude, de pegar uma chuva, de pegar um resfriado,
de sair, de comer, ter horario pra chegar, isso, eu era outro F. entendeu.”

Sujeito 3: “Eu era uma pessoa mais, eu era assim, mais, como é que eu vou dizer,
eu tinha medo, mas desconfiada.”

Sujeito 4: “Eu trabalhava, ndo preocupava com nada. N&o tinha preocupacao
nenhuma, eu ndo sabia que eu tava doente.”...“Ah, ndo tinha preocupacéao, tinha
muitos amigos, ah, levava a vida normal, normal.”

Sujeito 7: “Ah, eu ndo me preocupava entendeu, levava a vida normal, depois que
eu descobri, que ai.”... “...eu era bem zueira antes de eu saber, eu saia, tinha mais
animo, eu entrava as quatro, quatro e meia da tarde e saia meia noite, meia noite e
meia, eu saia do trabalho e ainda ia pra uma boite, ficava até cinco, cinco e meia da

manha, fumava, bebia e n&o tinha preocupagéo.”
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Unidade Tematica: Negacdo do risco

Sujeito 9: “Boa, eu nunca pensava em nada do que na verdade podia acontecer
comigo, poderia acontecer com todos, mas vocé pensa que vai acontecer com
alguém, com vocé nunca.”...“Vocé vai vivendo, vai limpando, vai cuidando, vai
saindo, vai fazendo o que quiser, transa, tem um namorado, vocé ndo tem medo das
consequéncias que podem, ndo mede as consequéncias do que podia acontecer

comigo.”

Categoria Geral: Teste

Subcategoria: Motivos para a realizagéo do teste

Unidade Tematica: Sintomas da doenca

Sujeito 1: “Eu comecei a tossir, tossir, mas ja era a reacdo ja dando da doenca, €
porque mesmo assim eu fui num posto de saude la de Serrana e eles me receitaram
remédio, muito remédio, mas nada cortava a tosse, e sO piorando, sO piorando,
piorando, ai foi quando vim fazer exame, ai a meédica que pediu pra fazer o
exame.”..."Nao porque eu jamais pensei que eu podia td com essa doenca, por iSso
gue eu nunca procurei. Olha, eu fiquei uns dois anos ou mais doente sem
saber.”..."...eu ficava com a diarréia, eu tava com a diarréia direto.”..."N&o, eu achava
gue era normal, ai eu fui no médico, ai o médico achou que eu tava com alguma
infeccdo de intestino né, me deram remédio. Tomei, entdo...de jeito nenhum, quer
dizer, eu ia no banheiro mais ou menos assim, de oito a dez vezes ou mais durante
o dia, fora a noite. Era assim direto, corria pra ir no banheiro. Eu trabalhava, na

época eu fazia faxina em quatro casas, e 6h, banheiro direto, sem comer, eu ndo
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comia nada, 0 que eu comia era 0 que eu gostava de comer era uva, uva pra quem
tem diarréia € um veneno né. Eu sO6 comia uva, ndo comia mais nada.”...“Direitinho,
tudo, era entrava aqui e tudo saia pelo anus, eu sei que comida ndo descia de jeito
nenhum, minha mae fazia comida, me dava...parece que tinha um n6 na garganta e
nao descia de jeito nenhum.”

Sujeito 4: “Eu fui fazer exame porque eu tava doente, tava com diarréia, ndo saia do
banheiro, ndo tava agtientando andar, eu tava pesando, eu pesava sessenta e seis
quilos, ai de repente fui pra quarenta, assim, em trés meses eu fui pra quarenta e um
e ndo aguentava andar, fraquinho, figuei com a boca cheia de ferida, comecou a cair

o cabelo.”

Unidade Tematica: Parceiro soropositivo

Sujeito 4: “Ah, eu tava desconfiando...eu tava ciente...mas ela ja tinha ja HIV. SO
que ela ndo me falou nada.”..."Ah, quer saber, antes, eu acho que ela ja sabia ha
muito tempo viu, porque ela me contou que tava com medo de eu largar dela, de eu
nao querer ficar com ela.”

Sujeito 5: “Tava né desconfiada, porque...pega aqui, imagina essa doenca né, que
ela é facil pra arrumar.”... “Morreu, ele ndo sabia que tava com essa doenca, ele era

novo, ele tinha vinte e oito ano quando eu fiquei com ele.”

Unidade Tematica: Vulnerabilidade para o HIV/aids

Sujeito 8: “Quando eu tinha 7 anos, eu fui abusada sexualmente né, dai com 7 anos
eu procurava garotos na escola pra poder, né...porque eu fui abusada e com

iss0.”..."eu fui pra rua e com 15 anos comecei a usar drogas, né. Vivia direto na rua,
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a minha vida era ficar na rua. Com 15 anos comecei a usar a cocaina, o crack ,

comecei a usa com 15 anos..., ai fui usando, fui usando.”

4.2.4. Eixo tematico: Depois de 30 meses da realizacéo do teste sorolégico para
o HIV
O quadro 13 mostra o resumo geral das categorias apos 30 meses da

realizacdo do teste para o HIV.

Categorias gerais do Subcategoria Unidades Tematicas
discurso
Vivéncia da 1- Recursos para -Sentimentos despertados pelo resultado
soropositividade enfrentamento da -Esperanca da cura
soropositividade -Fé e religiosidade
Familia 1- Mudanca na dindmica -Perdas materiais
familiar -Relacao de afeto
Relac¢des sociais 1- Mudancas nas relacdes -Vivéncia do preconceito
sociais -Isolamento social

-Enfrentamento do isolamento social
-Culpabilizacéo

Saude 1- Tratamento -Ganhos do tratamento
-Dificuldades de adesao ao tratamento
-Ganhos secundarios

2- Suporte dos profissionais | - Apoio

da saude
Mudanca do sentido | 1- Vivéncia de sentimentos |- Valorizag&o da vida/ salde
davida positivos

2- Vivéncia de sentimentos -Perdas/ sofrimento
negativos

Quadro 13- Resumo geral das categorias do discurso
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Categoria Geral: Vivéncia da soropositividade

Subcategoria: Recursos para enfrentamento da soropositividade

Unidade Tematica: Sentimentos despertados pelo resultado

Sujeito 5: “Ah, eu virei a cabeca, comecei a beber quando eu fiquei
sabendo.”..."Depois disso, ah eu, me da estado de nervo, eu ndo acredito que eu
tenho esse pobrema.”..."Eu bebi, comecei a beber, bebia pinga, pinga memo.”
Sujeito 6: “E, eu acho que...tristeza, eu ja sabia, eu ndo almogava...nd0, ndo senti
nada...tava confuso...”

Sujeito 7: “Aquela preocupacdo entendeu, que vocé é soropositivo, entdo assim,
logo no comeco foi muito dificil pra mim. Aceitar, porque eu morava sozinho, nao
tinha alguém pra ta ali do meu lado me dando forca, a ndo ser os médicos,
entendeu, vocé, psicéloga...entdo eu ndo sabia o que fazer da minha vida, ndo sabia
assim, pra falar a verdade eu pensava até em me suicidar.”

Sujeito 9: “Entrei em depressdo, achei que eu ia morrer e vou morrer mesmo”..."Ai
gue vocé bate com uma coisa que tava, que pode acontecer com qualquer um o que
aconteceu comigo, que agora eu sou portadora do virus, entdo ai, mexe bastante,
depois que vocé, depois que vocé fica sem saber, se vai acontecer... mas depois

gue vocé vem a saber as coisas mudam, os pensamentos, 0s sentimentos.”

Unidade Teméatica:Esperanca da cura

Sujeito 2: “...eu corri mas era uma...que t4 fazendo um teste no, acho que foi, ndo

sei se foi no rato ou num cavalo, foi numa coisa assim que fez o teste que diz que
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daqui o mais breve, daqui uns sete, oito anos essa vacina vai vim, eles entéao, a
gente espera.”

Sujeito 7: “Eu espero, ndo s6 eu como minha familia também...que logo, logo saia
uma vacina.”

Sujeito 9: “Eu estou nova, o remédio me consola (CHORANDO), ndo tem cura, de
repente uma vacina da um jeito 1a, fala pra nés - oh, vai tomar e vai melhorar, tem

gue tratar, ndo tem cura né.”

Unidade Tematica Fé e religiosidade

Sujeito 1: “Entéo, porque do jeito a situacdo que tava eu acredito que nao foi o remédio
gue me fez eu levantar, porque eu ja vi muitas pessoas na situacdo que eu fiquei
sobreviver ndo, nem tomando remédio sobreviver ndo, porque se pensa bem, uma
pessoa que ta a mais de dois anos doente sem saber o que que tem, na situacdo que eu
tava, pra mim ta aqui € s6 por Deus mesmo, € claro que Deus abencoou os médicos,
mas primeiramente Ele com certeza se dependesse de remédio eu ndo tava aqui nao.”
Sujeito 6: "Eu ndo tenho nada, ndo em relacdo ignorancia enorme, mas eu descobri
a fé em Deus, que Deus existe.”

Sujeito 8: “Um assalto a mdo armada, fui pra cadeia, fui presa, fui pra cadeia, ai dentro
da cadeia que a minha vida comecou a se transformar, né dentro da cadeia, e ali
dentro, eu conheci o Senhor Jesus, que é o0 nosso Salvador, eu "conheci Ele" la dentro
através de uma irmd, eu aceitei Ele como Unico Salvador da minha vida, dai eu foi
assim, abri meu coracéo pra que o Senhor pudesse trabalhar na minha vida né.”...”ai eu
entrei na igreja e a partir do momento que eu entrei na igreja eu ergui minha mao e falei
com Jesus, falei - Senhor, se o0 Senhor € Deus mesmo, muda a minha vida e assim Ele

foi mudando, dai eu comecei a trabalhar, a gente que esta no presidio, a gente entra
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meu caminho e através dele, mudou tudo na minha vida, completamente, hoje eu sou
feliz, estou liberta de tudo”...“Quando eu penso comigo mesma - eu ndo sou doente, eu
sou perfeita, eu sou saudavel, tenho uma bela de uma saude, gracas a Deus, entdo eu
aceito assim, eu tinha que ter a mente firme, eu ndo deixo nenhuma doenca cair sobre
mim. Entdo, gracas a Deus eu estou aqui, firme e forte, tem médicos que me admiram
de eu ndo tomar remédio, ta entendendo?"...“Eu falo assim, o que eu nao tenho, que eu
nao tenho ela, porque quando a gente estd no caminho do Senhor, a gente ndo pode
aceitar doenga nenhuma no nosso corpo, porque, Ele ressuscita, Ele morreu na cruz
por nos, pelos nossos pecados, por amor a nGsS mesmos, a partir do momento que a
gente aceita Ele, a partir do momento que Ele morreu, Ele levou nossas enfermidades
com Ele, entéo se Ele levou, porque que eu tenho que aceitar doenca na minha vida?”

Sujeito 9: “...mas quem esta de bem com a vida, fala - vocé tem que tentar, tem que
ter forca, se apegar, ter fé em Deus, como um pensa de uma maneira
(CHORANDO), entdo por isso que eu tomo, porque eu morro de medo desta

doenca, nds precisamos de Deus toda hora, todo o tempo...”

Categoria geral: Familia

Subcategoria: Mudanca na Dinamica Familiar

Unidade Tematica: Perdas Materiais

Sujeito 2: “Minha mae tinha saido do servi¢o, ndo é que ela tinha saido, a patroa

dela descobriu isso, €, e pbs ela na rua no outro dia, depois de 3 anos que ela tava
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14, entendeu?”...“Ela ficou louquinha, ela ficou, ela ficou atormentada, ela ndo sabia
e eu também ndo sabia que tinha o tratamento que a gente podia pegar o0s
coquetéis, que era de graca, que a gente podia pegar assim, a um retorno, fazer o

tratamento tudo certinho.”

Unidade Teméatica: Relacdes de afeto

Sujeito 1: “...eu tive ajuda né, porque minha mae, tem minhas irma, ai ajudou, elas
gue contaram, nem fui eu que contei.”... “Ah, contou pros meus tios, contou pras
minhas tias, pra familia, né. Eu mesma nunca contei pra ninguém, mas eles
sabem.”..."...ninguém nunca tocou no assunto, hunca me perguntou nada. Dao apoio
como se eles ndo soubessem...”

Sujeito 4: “Ela ja sabia had muito tempo, ela ja sabia, sé que ndo tinha certeza que
ela tava, mas que ela tinha pegado, entéo teve certeza quando teve o filho né, e ai
ela pegou e falou pra mim assim que me contasse...sabendo mesmo que ela tava
doente quando o filho nosso morreu...ela ficou assim, fria...ndo gosta mais...parece
gue ndo tem mais vontade assim, mas e ela se tivesse me contado isso ai quando
tava bem eu néo teria arrumado filho com ela de novo...porque tava doidinho pra
arrumar outro filho.”...“pensei, mais eu acho que nao adianta eu largar dela agora
né..se eu largar dela eu vou largar ndo por esse motivo.... Por outras
coisas.”..."Pesou, mas eu acho que...eu largar dela ndo, agora que ja peguei...agora
ja ndo, mas agora eu posso largar dela por outros motivos, ela ndo gosta muito de
sexo, ela & muito fria.”

Sujeito 8: “O médico falava pra mim assim vocé usando droga, vocé vai morrer mais

logo, eu falava, mais € iSso que eu quero, eu queria morrer mais logo mesmo, pra
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minha méae, ndo ver eu sofrendo, ndo queria que a minha mae me visse sofrendo na
cama, nao queria dar esse trabalho pra ela...”

Sujeito 9: “Meu filho disse: - Nado mée, ndo € assim nado, a senhora vai viver, a
senhora tem que viver, servir, criar 0s seus netos, a senhora ta pensando que vai

escapar, hein, da valor na vida.”

Categoria geral: Relagfes sociais

Subcategoria: Mudancas nas Relacdes Sociais

Unidade Tematica:Vivéncia do preconceito

Sujeito 1: “Nao tive rejeicdo de ninguém, porque geralmente né, as pessoas quando
sabem, rejeitam, mas gracas a Deus eu nao tive rejeicdo de ninguém nao, pelo
contrario, todo mundo me apoiou, minha familia, amigos.”...“...€ a rejei¢cdo né, porque

7

de repente vocé encontra com essa enfermidade e é rejeitado pelos proprios

pra todo mundo, eu dei o testemunho que Deus me levantou, porque minha mae
falou, do jeito que eu tava, s6 Ele mesmo, entdo todo mundo da igreja sabe, por isso
que eu falei pra vocé que nao teve rejeicdo, ninguém, nunca vi ninguém me olhar
diferente ou cochichar com outro, tudo normal, mas do que agradeci.”

Sujeito 2: “Ela p0s ela na rua no outro dia, € que que tem a vé que...desculpe, com 0
perdao da palavra, mas acha que eu t6 tendo relacdo com minha mée, acho que eles
tdo pensando nisso, porque como, que tem a vé minha mde. Minha méae é cozinheira

de forno e fogdo, minha mae é uma o6tima cozinheira, ela trabalhava la e ndo foi
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mandada embora no outro dia por causa que descobriu que eu tinha, e que tem a vé eu
com minha mée”..."“...n0 Maximo que € o0 que as pessoas tdo vendo, porque ndo ta
escrito na minha testa né, porque eu t6 bem, eu passo assim ninguém sabe que eu
tenho o problema que eu tenho, ndo tem nada a ver com a doenca, vocé entendeu,
mas as vezes a gente pde na cabeca vocé entendeu, fica pensando.”

.Sujeito 4: “Tem gente, as pessoas pensam que a gente, s6 de pegar na mao né, acho
gue é isso...E a pessoa...até disfarca, mas eu ndo sou bobo né.”..."...é tem pessoa que
nao segura na mao da gente, mas eu ja falei, gente s6 pega de sangue, pode abracar,

até um beijo amigo ndo tem problema né, mas tem pessoa que tem preconceito.”

Sujeito 5: “Quem tem preconceito € sé minha familia.”

Unidade Tematica: Isolamento Social

Sujeito 2: “...eu tenho amizade assim, as vezes encontro em algum lugar, oi, oi, as
vezes eu ligo, telefono, tudo, mas eu tenho certeza que se souber vai afastar,
entendeu? Tem muitas amigas legais, boas, é, amigos também, mas tenho certeza
gue se souber.”..."Igual as vezes, eu tenho muitos amigos, amigas boas, legais que
eu tenho, entendeu, e as vezes eu tenho vontade de ligar, eu olho pro telefone e
ligar pra vim em casa, mas eu tenho medo...Ndo, mas eu tenho medo assim, eu
tenho medo de descobrir ou vé 0s nossos remédios, entrar no nosso quarto e vé os
nossos remédios, ou entdo chegar o horario de tomar e eu ir tomar e a pessoa V€,
vocé entendeu...”

Sujeito 4: “E, s6 ndo tenho muito amigo mais. Ah, uns afastou né.”

Sujeito 7: “...eu ndo tinha coragem pra ligar pra minha familia pra falar entendeu,
pra ndo magoar eles, e cheguei num ponto assim, de deixar de trabalhar e ir embora

pra ninguém saber de mim...”
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Unidade Teméatica: Enfrentamento do isolamento social

Sujeito 1: “Ah, eu falo, ndo ligo néo, eu falo, mas nao é todo mundo que sabe néo, quer
dizer, que eu falei né, de repente eu falei pra uma pessoa que a pessoa falou pra outra,
foi passando e eu ndo sei né, mas pelo menos ninguém nunca me olhou diferente néo,
ninguém, s6 aqui que...as pessoas olham desconfiada pra mim..mas ta indo
bem.”..."N&o, ndo, ndo foi por isso ndo, é porque eu mesmo opinei por nao ter mais,
porgue eu vejo muita coisa que eu ndo concordo, por exemplo assim, mulheres sem
marido, traicao, essas coisas tudo, entdo pra mim...mas nao € porque eu fiquei doente,
nao gque eu me anulei ndo, ndo, é porque realmente eu ndo quero. Eu tinha um
namorado, mas nao € porque eu me sentia sozinha entendeu, € tipo de uma distragao,
ter pra ndo ficar sozinha, mas ndo que me faz falta, ndo tenho ndo...ter uma vida
normal, ndo sei se 0 que é normal pra mim é normal pra vocé, mas minha vida ta
boa...E, s6 porque eu gosto ndo me faz falta ter um companheiro ndo.”

Sujeito 2: “E, agora que a gente comecou a sair um pouquinho, entendeu? Igual, a
gente foi pular o carnaval, entendeu? Eu encontrei amigos, amigas que eu nao via
h& quatro, cinco anos que eu ndo via, entendeu? A gente saiu, fomo num bar, tomar
um lanche, agora que a gente comecgou, td comecando, é.”...“E, viver, sair, porque
foi 0 que eu falei pro M., as vezes eu ficava me sentindo cansado, assim, porgue eu
falei assim pra minha méae, porque eu falei assim, a gente so fica em casa, daqui pro
médico, tira sangue, volta, se cuida, quando ndo é pro médico € no médico do M., a
gente ndo sai, a gente ndo passeia, a gente nao se diverte, a gente ta se trancando,
entendeu?, agora que a gente ta comecando a sair um pouco, entendeu? Mas foi o
que eu falei, eu tenho muita vontade de ir a algum parente, alguns amigos que nao

sabem ainda, vocé entendeu?”
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Unidade Teméatica: Culpabilizacdo

Sujeito 2: “Ai, eu me culpo, légico, minha mée gostava tanto daquele servico, ela
nossa, ela tava acostumada com o pessoal...porque ela trabalhou cinco anos pra
filha dela e depois ela saiu da filha pra trabalhar pra méae, ja fazia trés anos que ela
tava la.”

Sujeito 3: “Culpa é assim, se vocé mata alguém, sim, mas agora...ndo sabe...mas
eu nao consigo, eu...eu ndo tenho mais...tem que tomar o medicamento...se vocé
falar, e verdade € muito mais facil...6 um zero a esquerda...bem tranquilo porque a
gente ndo pode ficar nervoso, tem que ficar bem tranquilo, entdo se vocé...toda
semana, ai, porque eu nao té bem, sabe no meu caso.”

Sujeito 5: “Ah, a gente fica revoltada né, vocé tinha salde, meu sangue tava
limpinho.”

Sujeito 7: “E, a gente fica...peso na cabeca, a gente prefere ficar mais sozinho...se

isola do mundo...ai eu falo assim, fico com pé atras...tem bastante preconceito...”

Categoria Geral: Saude

Subcategoria: Tratamento

Unidade Tematica: Ganhos do Tratamento

Sujeito 1: “Ai depois que eu fiz 0s exames, que eu comecei a tomar os remédios ai
eu retornei minha vida normal.”..."Ai eu vim, fiz exame né, por causa disso, ai fui 14
pra rua Minas, ai naquele primeiro més eu ia duas, trés, quatro vezes no més, €, pra

doutora ver como € que eu tava né, ai logo eu fui pegando peso, demorou um
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pouquinho, mas logo peguei peso ai td aqui’.."Ah, minha vida t4 boa,
trabalhando...meus netos, tA bem gracas a Deus.”

Sujeito 4: “A etapa final né, ai eles me deram remédio, comecei a fazer o
tratamento, e entdo aquela diarréia acabou, a ferida na boca sarou, o cabelo parou
de cair, ai eu comecei a pegar peso.”...“Ah, mudou tudo, eu fiquei bom, t6 fazendo
uns bico pra ganhar um dinheiro extra.”

Sujeito 5: “Ah, eu...falei pra mim parar de beber pinga pra mim fazer o tratamento.”
Sujeito 6: “Bom, de maneira geral, eu principalmente t6 tratando do HIV.”

Sujeito 9: “Porque qualquer um pode passar 0 que eu passei, momentos dificeis
(CHORANDO) médico, remédios, a voltar a vida, saude, a se preocupar, se cuidar
como eu estou fazendo, e agora eu passei com 0s médicos, estou me cuidando, e

estou vendo o quanto que eu tenho tido melhora.”

Unidade Tematica: Dificuldades de adesado ao tratamento

Sujeito 7: “Tem gue esquecer, mas ndo da pra esquecer, porque todo dia tem que
tomar esse comprimido...toda vez que eu vd assim, tomar esse remédio ai eu lembro
gue eu sou soropositivo entendeu, tem que ter muito cuidado”...“...foi outra luta
também pra tomar o medicamento...assim o...medicamento muito forte...e eu acho
gue...medicamento...se eu ndo tomar isso aqui eu vou me prejudicar...ai foi onde eu
gracas a Deus eu ja me...ja tomo tudo certinho.”

Sujeito 8: “...agora se eu aceitar, eu vou me entregar aos remeédios, dai eu vou ficar
doente mesmo, até ir para o cemitério, mas como eu nao aceito, eu tenho muita vida
pela frente mesmo, como eu falo até 100 anos eu vou viver em nome de Jesus.”

Sujeito 9: “Ah, quando fui pegar o medicamento, podia até fazer bem, mas eu entrei

em depressao, eu ndo queria, eu nao tive ndusea, assim, tem gente que toma, nos
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primeiros 6 meses é terrivel, seu estbmago cresce, vOcé, seu organismo, mexe
demais. Ai, eu entrei em depressado, ndo queria tomar os remédios, achava que eu ia
morrer, ndo queria tomar banho, porque eu tomava e ficava jogada num canto, eu

achava que eu ia morrer.”

Unidade Tematica: Ganhos secundarios

Sujeito 4: “Pra variar...0o mal vem pra bem, ndo €7? ...trabalhava o dia inteiro igual um
camelo pra ganhar quinhentos reais...€, quinhentos e pouquinho, trabalhava o dia
interinho pra ganhar isso ai...entdo agora...porque antes trabalhava dia e noite,
antes eu trabalhava de dia no condominio e de noite no outro servico, de
guarda...entdo eu tinha dois servico...ganhava salario duas vez na carteira, entéo
Como eu, porgue que eu ganho mais agora...os dois servi¢os...enquanto eu ganhava

guinhentos reais agora eu ganho mil.”

Subcategoria: Suporte dos Profissionais da Saude

Unidade Tematica: Apoio

Sujeito 9: “Eu tenho minha médica que me ajuda muito, até briga comigo seja forte,
seja forte menina, vocé esta se abatendo muito, vocé vai pendurar a toalha, vocé

esta otima se eu ndo for, ela até me liga...ndo vocé vai sim..ela até briga, entdo quer

muito exigente, muito ali, tanto € que brigou comigo, né, puxou minha orelha - vocé
calma se ndo tomar morre, mas ela conversa, tem que tomar, ndo tem cura néo, se

nao tomar morre.”
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Categoria Geral: Mudanca do sentido da vida

Subcategoria: Vivéncia de sentimentos positivos

Unidade Tematica: Valorizacdo da vida/ saude

Sujeito 1: “Nao tem planos ndo, eu procuro viver o presente.”...“A mudanca s0 foi
que eu fiquei boa né, mas que alguma coisa mudou néo, t4 tudo do mesmo jeito, €
s6 que ganhei mais netos, ta chegando mais netos, tem a mudanca assim, da vida
né, mas o resto ta tudo normal, ndo teve mudanca ndo, porque assim, de repente
fala assim, porque td6 doente, td triste, ndo liga mais pras coisa, ndo, pelo contrério, a
vida é bela, eu quero viver bastante, e luto pela vida, porque tem muita gente que
fala assim, eu t6 doente e se entrega, eu nunca me entreguei a doenga, nunca, eu
quero é mais é viver e desfrutar muitos anos de vida, quero viver muito.”

Sujeito 2: “Eu mudei muito, que eu era mais infantil, mais crianga, agora eu fiquei
mais amadurecido, eu sou mais cabeca, porque...mudou muita coisa na minha vida,
depois que eu fiquei sabendo, eu mudei completamente, e ndo é s6 eu que té vendo
isso, como minha mée viu e alguns amigos meus viu, a familia do M. também ficou
surpreendida...depois de dizer tudo o que aconteceu, do jeito que eu sou, entendeu,
porgue eu mudei muito, todo mundo sabe que eu mudei bastante, mas eu acho que
eu mudei pra melhor, tudo o que aconteceu, que nao é facil a gente enfrentar a isso
que passei né, na doenca...que tudo, mas ndo € um bicho de sete cabeca, quer
dizer, se cuidando € o que importa né.”..."...igual quando eu fui fazer o exame né,
entdo muita coisa mudou, ndo s6 pro F. que pra mim, mas pra minha mae, pro M.,

na minha vida, na minha familia mudou bastante coisa, vocé entendeu? Pra melhor,
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eu acho que foi pra melhor, no meu pensamento foi pra melhor, pra mim eu achei
gue foi pra melhor do que antes.”..."Ah, eu mesmo me sinto muito bem, gracas a
Deus eu me sinto bem na minha vida, a Unica coisa que eu queria arrumar € um
emprego né, minha mae trabalha, o M. tem a aposentadoria dele, é pouquinho mais
ja ajuda né, s6 que eu queria arrumar um servico, é, ia ser melhor pra mim, pra
minha cabeca, pra minha vida, ia ser bem melhor.”..."...porque depois que aconteceu
tudo isso que eu fiquei sabendo, a vida da gente muda completamente né, ndo é
mais aquela vida que vocé tinha.”...“...eu vivia mais feliz, eu tinha mais amigos, €,
passeava mais, me divertia mais, eu era, eu acho que agora eu mudei muito, sou
mais quieto, ndo era tdo, eu era mais solto, era mais vamos dizer assim, mais ser
vivo, um modo de viver, mais pra frente né, agora eu fiquei mais adulto.”

Sujeito 7: “Mais ajuizado assim, eu passei a dar mais valor pra minha vida
entendeu...eu ndo, inclusive assim, eu cheguei a pensar que tava até meio paradao
t6 meio caseiro também.”...“"Eu aprendi a dar mais valor na vida entendeu... vou
aproveitar o maximo que eu posso, porgue eu ndo sei o dia de amanha...vou
trabalhar, vou sair...entdo eu passei a dar mais valor entendeu, a me apegar mais
com minha familia.”

Sujeito 8: “A descoberta do HIV, eu ndo descobri la trds quem era ela, agora,
através disso, do HIV, através dessa doenca, eu descobri quem sou eu, agora a J. é
maravilhosa, alegre, divertida, carinhosa, meiga, uma coisa que eu nao tinha la tras,
eu ndo sabia quem era ela, ela era presa, era amarrada pelas drogas, com ela, é
liberta através da doenca, através disso eu descobri quem é a J. agora, ela é
maravilhosa, ela quer partilhar essa alegria com as pessoas que se encontram
tristes, abatidas, pra poder levantar a moral dessas pessoas.”..."Essa parte nao tive

a oportunidade de falar ainda, mas eu tinha vontade de falar para irradiar essa
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alegria dentro de mim, pra eu colocar essa energia pra fora, eu tenho vontade de
poder ajudar no que eu posso, explicar o que eu aprendi, até para aquelas pessoas
gue estdo nas drogas, porque eu passei, eu sei que como que €, nao é facil...”

Sujeito 9: “Vocé da mais valor a vida, da valor e se preocupa em cuidar, pensando -
nossa deixa eu ligar para outro, se preocupar, se preocupar 0 tempo todo, porque
vocé nédo deixa de se preocupar, quando vocé ndo tem nada, € uma coisa, quando
vocé tem, ai que vocé vai ter nocdo que vocé tem que ter cuidado com a vida,
porque qualquer um pode passar o que eu passei, momentos dificeis (CHORANDO),
médico, remédios...”..."Hoje eu dou mais valor na vida, mas muito mais séria, me
preocupo comigo e me preocupo até com 0s outros, porque o que eu passei, é duro,
vocé saber que néo tinha nada, que era uma pessoa saudavel, livre desse problema,

1]

vocé sabe que ndo tem cura, que os médicos tem os remédios.”...“...porque a
pessoa tendo forca, se cuidando, tomando os remédios...ndo tem iSSO...eu POSSO
também, eu tenho uma religido, eu procuro seguir 0os ensinamentos que eu tenho,
minha fé, eu me apego muito na fé, nos avan¢os da medicina também, no amor, na
caridade, ainda mais que eu tenho esse problema, tem sido muito valioso pra mim

viver hoje, entdo eu acho que hoje eu vivo mais.”..."...mudei muito, mudou muito, eu

dou valor na vida hoje e antes eu ndo dava valor, dou muito valor hoje.”

Subcategoria: Vivéncia de sentimentos negativos

Unidade Tematica: Perdas/ sofrimento

Sujeito 3: “Ah, mudou minha maneira de ver, assim, de ver a vida, de encarar, de
saber que na vida nada € eterno”...“Acho que eu sofri muito né, €, eu acho que hoje

em dia...se ndo eu vou ficar louco né.”




102

Sujeito 5: “Ah, ndo tem saude mais ndo, né fia!l Se eu vou fazer um servigo no
banco me dé falta de ar, s6 a parte pra lavar parede eu ndo guento, ndo tem mais

saude, acabou minha saude, entéo se vai ver vocé ndo presta mais ndo, ndo da.”
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5. DISCUSSAO

Visando a alcancar os objetivos propostos no presente estudo, buscamos
articular os resultados encontrados no Instrumento de Avaliagcdo de Qualidade de
Vida WHOQOL-100 com os diferentes conteddos identificados nas falas dos
sujeitos. A discussdo dos resultados foi realizada separadamente, nos grupos
soronegativos e soropositivos, buscando assim verificar quais as modificacbes que
ocorreram na vida da populacdo estudada.

Em relacdo ao grupo de soronegativos, destaca-se um aspecto semelhante
entre os conteudos identificados nas falas com a Faceta 8 “Sentimentos Negativos”.
Isto pode indicar o forte medo e ansiedade que este grupo sofreu ao realizar o teste,
aumentados com a expectativa da espera do resultado. Os sujeitos descreveram
que no periodo em que fizeram o exame estavam mais tensos, houve alteracdo do
comportamento em casa ou no trabalho, mas o que mais temiam era a possibilidade
de o resultado ser positivo.

Meneghin (1996) descreve em seu trabalho que o medo do contagio nao
percorre os caminhos da evidéncia cientifica, mas esta relacionado com os valores
individuais e das crencas da populacéo e os significados simbdlicos em relacédo a
doenca. Apesar das varias pesquisas realizadas no mundo sobre a aids, ela ainda
representa 0 medo do desconhecido, a incerteza de uma vida longa, além dos
preconceitos associados aos tabus e crendices ainda existentes em relacdo a
sexualidade.

Outro aspecto importante € que antes de fazer o exame, alguns sujeitos nédo
davam importancia aos riscos de contaminacdo pelo HIV. Pudemos verificar dois

aspectos : vulnerabilidade para o HIV/aids e subestimacgéao dos riscos.
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Na epidemia da aids, percebemos a existéncia do preconceito e da
desinformacédo em relacdo as maneiras de contagio que ainda sao fortes dentro da
cultura brasileira. Alves (2002) e Guimaraes (1996) relatam que, culturalmente, a
aids esta frequentemente atribuida ao “outro” e consideram que a doenca pertenca
h& um determinado grupo com comportamentos desviantes e marginais.

No entanto, considerar a aids como algo que vai acontecer com o outro torna
as pessoas vulneraveis, permitindo a rapida e continua disseminacdo da doenca.
Neste estudo ndo tivemos a pretensdo de explorar o conceito de vulnerabilidade,
mas pudemos perceber 0 quanto as crencgas, 0 estigma e a subestimacéo do risco
sao fatores que dificultam as estratégias de prevencéo do HIV/aids.

O pressuposto vulnerabilidade tem surgido para que haja uma mudanca nas
estratégias de prevencdo que ainda estdo voltadas para uma abordagem mais
tradicional, comportamentalista. Em nosso estudo, observamos que a realizacédo do
teste leva o individuo a se aproximar mais dos contextos da aids, no entanto alguns
mantiveram o mesmo comportamento sexual anterior ao exame, porém outros
sujeitos parecem ter adotado mudancas comportamentais e comecaram a se
prevenir.

O método de prevencdo mais usado para a aids, e isto € valido para todos,
independentemente de grupo, género e raca, € o conhecimento e a confianga no
outro. Alves (2002) descreve que a falta de percepcao do risco esta associado a
negacéao pelo fato de acreditar que a infeccdo pelo HIV esta nos outros e nunca em
si mesmo ou na sua familia; a falta de informac&o parece ser a causa para 0S
individuos ndo se protegem de forma consciente em relacdo a epidemia.

Em nosso estudo percebemos que os aspectos relacionados a falta de

informacé&o, a confianca no parceiro e a negacao do risco foram os fatores que
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tiveram destaque. Revelaram que antes de fazer o teste era como se a aids néo
existisse e eles estivessem imunes a doenca ou a sua transmissao. Esses dados
sdo semelhantes ao estudo de Loyola (1994) que avaliou um grupo de
soronegativos e estes consideraram estarem distantes dos riscos de infeccéo pelo
HIV e que essencialmente consideraram a aids como sendo a doenca do outro.

Outro dado importante € que fazer o teste mostra o desvelamento de uma
relacdo fiel e duradoura. Consideramos essas questdes como sendo a quebra do
mito da fidelidade. Esse dado aponta o quanto as questdes de género dificultam a
prevencdo do HIV/aids, principalmente para o grupo do sexo feminino que acredita
no casamento como sendo um método de prevencédo para o HIV/aids.

Giacomozzi e Camargo (2004) realizaram estudo com mulheres
investigando a representacao social com parceiro fixo sobre a prevencéo da aids. As
entrevistadas revelaram que a falta de responsabilidade das pessoas € o fator
preponderante para a contaminacdo do HIV e consideraram que a prevencao da
aids nos dias atuais € fundamental, exceto para si mesmas, visto que estédo
protegidas dentro do casamento, confiam em seus maridos e consideram-se
distantes de qualquer doenca sexualmente transmissivel.

Silva (2002) estudou o significado da fidelidade e as estratégias de
prevencdo entre homens casados. Em geral, enfatizaram que todas as pessoas
estdo sujeitas a contaminacdo e que todo mundo pode fazer algo errado, mas
relataram que o uso do preservativo € recomendado somente nas relacfes sexuais
com pessoas desconhecidas, mesmo tendo eles a informacao de que a aids ndo tem
marca nenhuma que identifique o portador do virus. A autora conclui que o uso do
preservativo para os casados é considerado como um método contraceptivo e nao

preventivo das doencas sexualmente transmissiveis e aids.



106

Observamos que a confianga total e irrestrita no companheiro faz com que a
possibilidade de infeccdo anterior do parceiro, ndo seja considerada. Quando os
sujeitos mencionaram que antes do exame nado tinham conhecimento sobre as
maneiras de infeccdo pelo HIV/aids € como se estivessem fora dos riscos de
contaminacao. Isso ndo se restringe apenas a falta de informacéo, mas também a
crenca de que o amor, a relagdo com um parceiro fixo ou mesmo o casamento
mantém as pessoas longe da aids (ALVES, 2002).

Devemos considerar que, nos Ultimos anos, a transmissdo nas relacdes
heterossexuais tem superado os indices de transmissao sanguinea, ou seja, entre
0s usuarios de drogas injetaveis (SILVA, 2002). Esse dado ndo esta relacionado
apenas com as questdes de vulnerabilidade e género. Com a escassa possibilidade
para 0 sexo seguro surge uma complexa trama composta de normas e valores,
esteriotipos, relagcdes de poder e sentimentos. Com isso parece evidente que 0s
mandatos culturais que definem a sexualidade masculina e feminina conspiram
contra a capacidade de se protegerem e proteger seus parceiros sexuais (SILVA,
2002).

Sabemos que ha duas questdes que devem ser exploradas a fim de tornar
os trabalhos de prevencdo mais eficientes. A primeira € que 0 uso do preservativo
nao é considerado necessario dentro do casamento e a outra é que as relacdes
extraconjugais fazem parte da realidade dos homens casados. A aids € uma
preocupacao a mais na vida das pessoas, especialmente dentro da relacéo conjugal.

Alguns individuos revelaram que na situacdo anterior a0 exame estavam
afastados das questdes do HIV/aids e quando indagados sobre as mudancas depois
do teste, revelaram terem introduzido o uso do preservativo em suas relacdes

sexuais e ainda exigirem de seus parceiros a realizacdo do teste. Esse dado é
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importante, pois mostra 0 quanto a realizacdo do teste e o resultado negativo
possibilitou uma maior aproximagdo com 0S contextos transmissao, riscos,
tratamento, prevencéo da aids e ainda uma mudanca em seu habitos sexuais.

Esses dados destacam a possibilidade de (re)significacéo e (re)elaboracdo
acerca dos conteudos de fidelidade, auto-cuidado, uso do preservativo, valorizacao
da saude, enfim uma maior aproximacdo das implicacbes sociais e psiquicas
provocadas pelo advento da aids.

No entanto, houve aqueles que mantiveram 0s seus habitos sexuais e nao
introduziram o uso do preservativo, mesmo apos terem recebido a informacédo e o
resultado negativo. Isso mostra o quanto o uso do preservativo € dificil de ser
discutido e introduzido nas relagbes conjugais ou com parceiro fixo. Silva (2002)
descreve que ha certos comportamentos, como a manutencdo das relacdes extra-
conjugais, que sao fortemente determinadas pela cultura, por isso uma das
estratégias seria estimular o uso do preservativo nessas relagdes conjugais, ao
contrario de impor davidas em relacdo a confianga no parceiro. Obviamente, ndo
abandonar o estimulo do uso do preservativo também nas relacées conjugais,
porque 0 casamento ndo constitui um fator de protecao para homens e mulheres.

Concordamos com Giacomozzi e Camargo (2004) que sugerem a
elaboracdo de programas de prevencdo especificos na negociacdo sexual em
relacionamentos fixos. Estes programas poderiam privilegiar casais, pois essas
questbes envolvem ambos, e cada um possui suas significacdes, crencas, tabus e
preconceitos dificeis de serem modificados. A prevencao precisa ser trabalhada em
ambos os sexos. Deve-se considerar a questdo de género e depositar sobre o
homem e a mulher a responsabilidade de negociar com seus parceiros as praticas

do sexo seguro.
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Pode-se refletir que a falta de conhecimento sobre a sexualidade € um fator
muito importante e deve ser considerado. O entendimento sobre as maneiras de
prevencdo, bem como os esteridtipos fortemente difundidos no inicio da epidemia,
foram marcados por julgamentos morais, mas foram fatores importantes para a
exposicao e infeccdo do HIV. A aids ainda € considerada como um castigo para as
mas acdes. Este conceito deve ser reavaliado em grupos psicoeducativos.

Nesse aspecto, foi possivel discutir as formas de aconselhamento que
surgiram no conteudo das entrevistas como sendo insuficientes para esclarecer
todas os questdes que envolvem a aids, tais como: o preconceito, o medo do
resultado, a dificuldade de negociacéao sexual e todas as implicacdes psiquicas que
envolvem o individuo que se submete ao teste, além das mudancas provocadas em
sua vidas.

De acordo com Filgueiraz e Deslandes (1999) que avaliaram as acdes de
aconselhamento nas doencas sexualmente transmissiveis e aids, ha necessidade de
modificacdes nesse processo, pois 0 Ministério da Saude preconizou um roteiro de
aconselhamento que deve ser seguido pelos profissionais da saude, mas as autoras
consideram que este roteiro dificulta a aproximacéo do individuo ou do grupo, pois
muitas vezes nao se atinge a realidade social e cultural dos mesmos e assim nao
conseguem atingir as metas para que o aconselhamento seja efetivo. Outro aspecto
importante é a capacidade de escuta do profissional da saude que frequentemente é
substituida pelo carater informativo; ressaltam a importancia do atendimento ser
centrado no individuo priorizando as informagdes com base no interesse e na
vivéncia do sujeito. Por fim, sugerem a importancia de motivar a pessoa ou grupo a
exporem suas reais dificuldades para a adocdo de determinadas acdes que sejam

realmente eficazes e possam promover a mudanca de comportamento.
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Na literatura nacional e estrangeira ha poucos estudos que investigam 0s
individuos soronegativos, principalmente nas questdes emocionais que envolvem a
realizacdo do teste sorologico para o HIV e dos aspectos relacionados a qualidade
de vida (LOYOLA, 1994, SANTOS; MACHADO, 2001).

Loyola (1994) estudou a percepcdo e a prevencao da aids em individuos
soronegativos e descreve que este grupo revelou forte medo, desespero e dor ao
realizarem o teste para o HIV. Por isto, a autora sugere a importancia do
aconselhamento e suporte psicossocial para estes individuos em trés momentos: na
preparacao para a realizacdo do teste para o HIV; no momento de comunicacao do
resultado e apos o resultado oferecer encontros sistematizados para orientacao.
Concordamos com as sugestdes da autora, porém acrescentamos outra conduta
que se faz adequada quando observamos os dados do nosso estudo. E necessaria
a elaboracdo de novas estratégias de apoio psicossocial junto aos soronegativos,
também nas questdes que promovam a melhora na qualidade de vida desses
individuos (SANTOS; MACHADO, 2001).

Portanto, os processos psicologicos que envolvem a realizacéo do teste para
o HIV e as mudancas na qualidade de vida dos soronegativos necessitam ser
abordados nos diversos programas de prevencao primaria. Nosso estudo mostra a
importancia de os profissionais de saude ultrapassarem o0s protocolos de
aconselhamento e, de uma maneira mais aprofundada, oferecer subsidios que
promovam a melhora na qualidade de vida desses individuos. Faz-se necessario
promover acompanhamento psicoldgico na expectativa da espera do resultado e,
apos a devolutiva, tentar minorar as angustias, 0 medo e o sofrimento. Por fim, os
profissionais da saude devem estar preparados para uma abordagem mais holistica

e compreensiva e para o compartiihamento de temas emergentes que levem em
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conta as dificuldades e as mudancas que possam ocorrer nos individuos que se
submetem ao teste sorologico para o HIV, independentemente do resultado
(SANTOS; MACHADO, 2001).

Essas estratégias levam a uma melhora acentuada nos aspectos
relacionados a promocao da saude e da qualidade de vida dos individuos que se
submetem ao teste. Por se tratar de um estudo longitudinal, tivemos a oportunidade
de avaliar com maior profundidade as verdadeiras mudancas na qualidade de vida
deste grupo. Com isso, ndo contamos apenas com as questdes que envolveram as
mudancas provocadas pelo tempo, mas avaliamos também as questdes psicoldgicas
gue também podem ter influenciado na qualidade de vida deste grupo.

Houve também um aspecto importante sobre a faceta 11 “Dependéncia de
medicacdo ou de tratamentos”, que pode estar relacionado ao medo de se
contaminarem pelo HIV, pois apesar da constatacdo do resultado negativo, alguns
sujeitos revelaram terem mantido o comportamento anterior ao teste, ou seja,
vulneraveis a infeccao pelo HIV/aids. E mesmo aqueles que relataram mudanca do
comportamento sexual apos a realizacédo do teste, a presenca dessa faceta confirma
0 medo de uma soroconversao, apesar da informacéao recebida e de agora poderem
estar mais atentos aos cuidados com a saude. Embora o avanco cientifico seja uma
realidade, a aids ainda € uma doenca carregada de muitos estigmas, levando os
individuos que se submetem ao teste a sentirem medo ou culpa por terem corrido
algum tipo de risco (MENEGHIN, 1996; SANTOS, 2002).

Realizar o teste leva as pessoas a se aproximarem das reais mudancas que
a aids provoca na vida dos portadores do HIV/aids, provocando uma profunda
reflexdo nesses individuos a respeito de suas vidas (ALVES, 2002; CAVALLARI,

1997). Em nosso trabalho, esse dado pbéde ser constatado através do conteudo das
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falas e confirmado pelo Dominio 1 “Fisico”. A preocupac¢do com a aparéncia nos
remete ao inicio da epidemia que foi marcada pela imagem de pessoas
extremamente magras, cheias de lesdes na pele em consequéncia das doencas
oportunistas. Atualmente, com o advento dos anti-retrovirais, que apesar do aumento
da sobrevida e a melhora na qualidade de vida continuam a haver alteracbes da
aparéncia, pois as modificacbes provocam diversos efeitos colaterais, como a
lipodistrofia.

Enfim, a aids ainda provoca diversas modificacdes na vida dos portadores
do HIV/aids e daqueles que direta ou indiretamente sentiram-se proximos da
doenca, como no caso destes individuos soronegativos que, de alguma maneira
correram algum tipo de risco e buscaram a realizacao do teste.

Observamos haver mudancas significativas na qualidade de vida desses
individuos. Houve uma maior valorizacdo da vida, nos aspectos de cuidados de
saude, no ambito familiar, além das mudancas no comportamento sexual como o
uso do preservativo e maior preocupacao com 0 parceiro e seu “status” sorologico.
Parece que o resultado negativo abriu a possibilidade de novos caminhos, podendo
resgatar novamente o sentido da vida para este grupo.

Mesmo 0s sujeitos que mencionaram ndo estarem preocupados em cuidar
de sua saude ou até mesmo de usar o preservativo, relataram que, de alguma
maneira, o resultado negativo foi um alivio e puderam ter a esperanca de uma nova
vida.

Diversos autores (CAVALLARI, 1997; GREEN et al., 1996; LOPES, 1992;
MENEGHIN, 1996; SANTOS, 2002) descrevem em seus trabalhos o quanto a
realizacdo do teste para o HIV pode desencadear uma série de reacdes emocionais,

considerando que cada individuo estabelecera uma relacdo diferente com essa
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situacdo, pois isso é modificado de acordo com sua historia, crencas e
conhecimentos a respeito de si mesmo e da doenca.

Apesar das diferentes historias de vida de cada individuo, este estudo
possibilitou verificar as mudancas na qualidade de vida deste grupo de
soronegativos. Essas mudancas nos remetem a diversas reflexdes sobre a
importancia da realizacdo do teste e, independentemente do resultado, este grupo
necessita de maior atencao e cuidado junto aos profissionais da saude.

Bochembuzio e Meneghin (2000) destacam em seu artigo a falta de
humanizacéo dos profissionais de saude e o quanto estdo ainda preocupados com
cumprimento dos protocolos de aconselhamento e se esquecem da importancia de
estabelecer um dialogo aberto e acolhedor junto aos individuos que se submetem
voluntariamente ao teste sorolégico para o HIV. Concordamos com esses autores,
pois os profissionais da saude precisam estar mais preparados em lidar com esses
individuos e destacamos a necessidade de uma maior atencédo e acolhimento junto
aos soronegativos que, em nosso estudo, revelaram as suas dificuldades e temores.

Finalizando a analise do grupo de soronegativos, tentamos descrever o
guanto esse grupo parece ter sofrido diversas reacdes emocionais ao se
submeterem ao teste para o HIV e a repercussao deste momento em suas vidas.

Em relacdo aos aspectos da qualidade de vida dos soropositivos que
apresentaram modificacfes levando em consideracdo os resultados do instrumento
de qualidade de vida WHOQOL-100 e os conteudos das falas dos sujeitos. Varios
autores descrevem que o momento da comunicacdo do diagnostico de sorologia
positiva para o HIV desperta uma série de reacdes emocionais na vida do individuo,

provocando mudancas significativas em suas vidas (ALVES, 2002; BOCHEMBUZIO;
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MENEGHIN, 2000; CAVALLARI, 1997; JIMENEZ,1993; OLIVEIRA, 1996; SEIDL,
2001).

Esse fato pode ser constatado através da andalise de conteudo das
entrevistas. Este grupo relatou muito pouco sobre sua vida anterior ao teste. A
maioria das descri¢cdes € direcionada para o0 momento da devolutiva do resultado de
sorologia positiva para o HIV e as mudancas decorrentes do diagndstico.

Lopes (1992) descreve que o momento da comunicacdo do diagndstico
aparece como uma forma de sentenca de morte, podendo desencadear depressao e
o medo de estar com uma doenca incuravel. Figueiredo (s.d.) ressalta que este
momento € marcante e estressante, despertando grande duvida na vida do sujeito,
tendo que aceitar a doenca ou entregar-se e morrer.

Em nosso estudo encontramos diferentes maneiras de enfrentamento na
aceitacdo do diagnostico de sorologia positiva e todas as implicacées psiquicas e
sociais provocadas pela soropositividade. Vale lembrar que a reacdo do individuo,
ao conhecer o diagnéstico, vai depender de seus recursos internos, de sua historia
de vida, além de sua capacidade de lidar com situacfes frustrantes (CAVALLARI,
1997).

Alguns sujeitos relataram que apos a descoberta de seu “status” sorologico
comecaram a fazer uso de bebidas alcodlicas, outros pararam de comer e sentiram
uma profunda tristeza e que muitas vezes chegaram a pensar em suicidio. Esses
relatos sdo semelhantes ao estudo de Sherr (1995) que observou as reacodes
emocionais antes e depois do resultado de sorologia positiva para o HIV, obtendo
um numero significativo da populagcéo estudada com comportamentos suicidas.

Geralmente, relacionamos vida com esperanca, projetos, planos, sonhos,

alegria e saude. A soropositividade pode trazer o avesso, como a desesperanca e 0
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fim dos sonhos. O fato da aids ainda nao ter cura, apesar da possibilidade de se
viver como soropositivo por muitos anos, verificamos ser a principal fonte desses
sentimentos na populacéo estudada.

O individuo, nesse momento, necessita buscar uma série de recursos
externos e internos para aceitar a doenca, além do medo das mudancas fisicas e da
aparéncia. Os recursos externos descritos pelos sujeitos estdo no apoio dos
profissionais de saude, na familia e nas praticas religiosas.

Esses cuidados s&o confirmados também através dos resultados das
facetas: Faceta 11 “Dependéncia de medicacdo ou de tratamentos”; Faceta 19
“Cuidados de saude e sociais; disponibilidade e qualidade”; Faceta 24
“Espiritualidade/ religido/ crencas pessoais”. Jimenez (1993) considera o resultado
de sorologia positiva para o HIV um processo de conflitos emocionais. Ressalta a
importancia de apoio, afeto e atencao, principalmente dos profissionais de saude e
da familia, considerando que esses vinculos podem influenciar diretamente na
aderéncia ao tratamento.

O profissional da saude possui um papel muito importante na vida dos
soropositivos desde a comunicacdo do diagnostico até o seguimento do tratamento
medicamentoso. O preparo para a aceitacao do diagnaostico inicia-se no momento de
realizac&o do teste para o HIV. E importante explorar a histéria de vida do paciente.
A maneira como lida com os problemas e os motivos que o levaram a fazer o exame
podem ajudar os profissionais de saude a escolherem qual a melhor conduta. Caso
0 resultado seja positivo, urge investigar outras condicbes que possam servir de
apoio ao individuo, a exemplo da familia, amigos e crencas religiosas. Para esse
dificil caminho de aceitar o resultado e o tratamento medicamentoso, faz-se

necessaria a intervencao de um profissional da saude mental.
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Outro procedimento importante sugerido por Meleiro (1997) aos profissionais
da saude, é de se conversar com o0 paciente sobre a morte, tentando esclarecer os
verdadeiros questionamentos sobre o tratamento e as expectativas de cura, na
tentativa de mostrar a possibilidade de uma sobrevida longa. A autora ressalta a
importancia de se discutir a morte de maneira natural, quando se encontra muito
doente ou até na época do diagndstico, ou quando o paciente desejar discutir sobre
0 tema.

Os dados do nosso estudo revelam o quanto os profissionais da saude séo
fundamentais para esses individuos e necessitam estar melhor preparados para
trabalhar com essa populacdo. Todo profissional que se compromete para oferecer
assisténcia aos portadores do HIV/aids necessita estar além do conhecimento
cientifico, voltado ao conhecimento do comportamento humano e de todas as
implicacdes psiquicas e sociais que transformam a vida do portador do HIV/aids. Os
soropositivos necessitam de apoio e acolhimento.

Figueiredo (s.d.) sugere que o profissional coloque a sua subjetividade de
uma maneira acolhedora e compreensiva de escuta ao paciente, estabelecendo uma
relacdo aberta e transparente para que haja trocas afetivas proporcionando um
atendimento mais humanizado para os portadores do HIV/aids.

Nessas perspectivas, nosso estudo mostra a importancia dos profissionais
de saude junto a essa populacdo, tanto no apoio social quanto no afetivo.
Acreditamos também que esses profissionais da saude necessitam também de
melhor preparo para lidar com os soropositivos, pois a sua postura e conduta tém
grande influencia na melhor aceitacdo do diagnéstico de sorologia positiva, até na

adeséao e aceitacdo com o uso de medicamentos.
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Quando discutimos o tratamento medicamentoso e suas implicacfes, o0s
sujeitos revelaram dois aspectos: os ganhos do tratamento e as dificuldades de
adesdo ao tratamento. Os ganhos do tratamento revelam a maior aceitacdo da
doenca, pois acreditam ter nascido novamente tanto pela melhora fisica provocada
pela diminuicdo dos sintomas da doenca, quanto pelos aspectos emocionais, pois a
melhora na qualidade de vida proporciona ao individuo uma maior integracéo social
e psicoldgica.

De acordo com Cardoso e Arruda (2004) que avaliaram as representacdes
sociais da soropositividade e sua relacdo com a observancia terapéutica, os dados
indicam que os pacientes que aderiram ao tratamento apresentaram maior grau de
informacéo, de apoio e acolhimento familiar e social. Certamente ddo maior
importancia para a relacdo com os profissionais da saude e um comprometimento
com os anti-retrovirais. Por outro lado, os ndo aderentes apresentaram pouca
familiaridade tanto com a doenca quanto com os medicamentos e demonstraram
bastante confuséo.

As dificuldades de adesdo ao tratamento podem estar relacionadas a
diversos fatores como, por exemplo, ainda estar preso ao impacto do diagnostico e
nao aceitar sua nova condicao de vida. O fato de tomar a medicac&o pode simbolizar
a culpa e angustia por estar com uma doenca grave e incuravel. Alguns sujeitos
relataram o momento de tomar a medicacdo como sendo um momento dificil, pois
relembram de seu estado de saude soropositivo e 0 quanto precisam assumir a
doenca e tomar os cuidados adequados.

O individuo soropositivo necessita usar medicacdo que controlam a
replicacdo viral e assim aumentando a sobrevida, colocando-o em uma situagao

altamente angustiante, a0 mesmo tempo que deseja abreviar a vida para nao sofrer
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com o virus. Essa dualidade desencadeia diversas reacdes emocionais provocando
mudancas profundas na vida do portador do HIV/aids. Os individuos que descrevem
as dificuldades de aderir ao tratamento medicamentoso parecem nao terem
elaborado estratégias para lidar com as dificuldades impostas pelos remédios e com
as limitacdes que a doenca impde. Relatam que as principais dificuldades estdo nos
efeitos colaterais dos medicamentos, além de terem uma vida regrada, com
profundas mudancas em seus habitos.

Enfim, aceitar o tratamento medicamentoso implica em aceitar a doenca,
buscar mudancas profundas que possam transformar e melhorar a sua qualidade de
vida e assim enfrentando ndo apenas o tratamento, mas todas as implicacdes
sociais e psicoldgicas provocadas pela descoberta do diagnostico.

Outra maneira de enfrentar a soropositividade € a esperanca da cura. Os
sujeitos descreveram a espera de uma vacina e relatam estarem atentos a todas as
pesquisas divulgadas na midia para a descoberta de novos medicamentos que
possam aniquilar o HIV. De acordo com Cardoso e Arruda (2004) os portadores do
HIV acreditam que a cura vira no futuro através da mao do homem e acreditam que
a medicina ira encontrar a cura, mas compreendem que a cura paliativa implica em
uma vida regrada e saudavel.

Em contrapartida ha outros individuos que relatam acreditar que a cura vira
pelas maos de Deus ou até mesmo que ja foram curados pela fé ou milagre. A figura
do homem néo aparece participando deste processo, como se tudo estivesse nas
maos do outro, de Deus.

Nesse momento podemos refletir o quanto a fé e a religiosidade sao outras
formas de enfrentar a soropositividade. De acordo com Cassorla (1991), o ser

humano necessita da fé para tentar compreender sua finitude e explicar o que vai
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ocorrer apds a morte. Sem essa crenca € muito dificil lidar com a morte. Barbieri
(2003) disserta sobre a crenca na vida apos a morte como uma maneira de manter a
esperanca durante a vida e assim aceitar melhor o diagnostico de uma doenca
incuravel como a aids.

Os individuos relataram a importancia da fé e da religiosidade em suas
vidas, como sendo a Unica saida para manterem-se vivos e aceitar a sua
soropositividade. Este dado € constatado na Faceta 24 “Espiritualidade/ religiao/
crencas pessoais”, revelando a importancia da fé para melhor aceitacdo da doenca e
a esperanca de manterem-se vivos através de um milagre divino.

Observa-se, através do presente estudo, a grande demanda de recursos
psicolégicos frente ao enfrentamento do diagndéstico de sorologia positiva para o HIV
e as mudancas que ocorreram na vida deste grupo de soropositivos foram bastante
profundas inclusive nas questdes sociais. De acordo com Blalok, McDaniel e Farber
(2002), o resultado positivo provoca impacto nas relacées sociais dos portadores do
HIV/aids, levando esses individuos a enfrentarem o preconceito, a discriminacao e o
isolamento social.

Acredita-se que, apesar de todos os avancos cientificos sobre a aids, os
esteriotipos e estigmas atribuidos ao portador do HIV/aids no inicio da epidemia
ainda séo fortes nos dias atuais. A aids ainda € considerada como uma doenca de
pessoas com comportamentos desviantes, com iSso 0 preconceito e o0 isolamento
social ainda sdo marcantes na vida dos portadores do HIV/aids.

Alguns sujeitos optaram pelo siléncio e decidiram n&o revelar para amigos e
familiares. Relatam manterem contato apenas por telefone. Decidiram nao ter mais
vida social: ndo frequientar lugares publicos como bares, boites e shoppings, além de

se afastarem de amigos, familiares e evitar a aproximacéo de novos parceiros.
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Devemos acrescentar que o diagnéstico da soropositividade também vem
quebrar, segundo Campos (1996), a légica do segredo que caracteriza 0 espaco
privado. Assim, a historia da infidelidade de um dos parceiros vem a tona, assim
como a revelacdo da homossexualidade e outros aspectos que levam um novo
segredo a ser mantido: o da propria soropositividade.

Evitar comentar sobre sua sorologia acaba por interferir também no
sentimento de culpa e a discriminacdo de pessoas proximas que convivem com 0O
soropositivo, como o relato de um sujeito cuja mae perdeu 0 emprego porque a
patroa descobriu que o filho era soropositivo. Por isto constatamos que o preconceito
ainda € muito forte e provoca diversas perdas sociais e afetivas na vida desses
individuos.

Porém, falar do preconceito e aids, nao significa tratar somente de situacdes
de discriminagcdes sofridas pelos portadores do HIV/aids. Acreditamos que, como
todas as pessoas, 0s soropositivos também tém preconceitos. Pode-se notar que o
esteridtipo de ser soropositivo ainda esta muito presente na vida dessas pessoas.

Diante dos conceitos impostos pela sociedade, o paciente soropositivo
considera-se como um desviante, portanto, consequiéncia de uma vida desregrada.
Assim, aqueles que sentem que transgrediram as normas acham que a aids é uma
punicdo possivel e consideram este caminho como aprendizado do que € correto
como uma mudanca no sentido da vida.

Frente as severas mudancas na vida do portador do HIV/aids, um aspecto
importante para minorar o sofrimento desses individuos esta no apoio da familia. Os
sujeitos descrevem a importancia do apoio e o acolhimento familiar como sendo
fundamentais para enfrentar a doenca, o tratamento e as limitacdes fisicas e sociais

impostas pela doenca.
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Moura e Jacquemin (1991) relatam que a reacdo da familia frente ao
diagnostico de sorologia positiva para o HIV pode trazer conflitos no ambito familiar.
Algumas familias rejeitam, negando qualquer tipo de ajuda. Tratam 0 soropositivo
como culpado, vendo a doenca como um castigo ou consequéncia de uma opcéao
errada de vida. Outras o superprotegem, tentando evitar o sofrimento, negando que
o problema possa ser do paciente.

Mesmo diante do impacto que os familiares sofrem frente ao diagndstico,
nao podemos deixar de destacar a importancia desses na vida dos portadores do
HIV/aids. A aceitacdo e confianca mutua entre os familiares e o paciente podem
fornecer muita forca para lutar pela cura e aceitar melhor a sua nova condicao de
vida.

Concordamos com Lopes (1992) que sugere orientacdo e suporte aos
familiares, a partir do momento que se tornam cientes do diagnostico. Quanto aos
problemas praticos como cuidados e tratamento, além da reinser¢cdo do portador na
dindmica familiar e social.

As relacbes de afeto, seja no ambito familiar ou no meio social, sao
essenciais para a vida dos soropositivos (BARBIERI, 2003). Esses lacos afetivos
facilitam a melhor aceitacdo do diagndéstico, além de promover novos sentidos e
significados para a vida (LOPES, 1992).

Em nosso estudo foi possivel constatar as mudancas significativas na vida
dos soropositivos. Os sujeitos descreveram haver uma mudanca do sentido da vida.
Alguns relatam que tudo mudou para melhor, procuram viver o presente e lutar pela
vida a cada instante. Outros descrevem que nédo levavam a vida a sério e agora se
sentem mais maduros e procuram cuidar mais de sua saude, valorizar mais a familia

e a preocupacdo com 0s outros.
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A descoberta da soropositividade possibilitou uma melhora acentuada na
qualidade de vida do grupo analisado. Isso pode ser verificado atravées da Faceta 20
“Oportunidade de adquirir novas informacfes e habilidades”. Parece que esses
individuos, frente ao diagnodstico de uma doenca incuravel, tiveram que buscar
outras maneiras de viver, assim foram a busca de novas oportunidades de trabalho,
mudanca de valores e crencas. Pode-se considerar que, frente a tanta dor e
angustia provocados pela descoberta do diagnodstico e decorridos os trinta meses,
esse grupo parece que conseguiu enfrentar a doenca e lutar por uma melhor
qualidade de vida.

O HIV/aids aparece como um divisor e diferenciador da vida desses
individuos. O antes e o depois vao desde a anormalidade que alguns relataram até o
retorno a vida normal. Entender o que é diferente em suas vidas é um caminho para
aprender e conviver em uma existéncia diferente. Houve ganhos: cuidam mais de si
e da familia, amadureceram de uma maneira rapida, porém valorizam a vida e
procuram viver mais o hoje.

Estar com aids revela a duvida sobre a existéncia de um futuro, assim a vida
deve ser vivida no presente. Dessa maneira, o0 que se espera do futuro nada mais €
do que o alivio da dor que se esta vivendo e a cura.

Portanto, em busca de viver o presente podemos concluir que a vivéncia da
soropositividade e as maneiras de enfrentamento contribuiram de maneira
significativa para a melhora da qualidade de vida do grupo analisado. Apesar do
sofrimento, o periodo de trinta meses foi um tempo suficiente para que esses
individuos pudessem resignificar o sentido da vida e a possibilidade de buscar
caminhos proprios para aceitar o diagnoéstico e as mudancas sociais e psicologicas

impostas pela aids.
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Com esse grupo, ndo conseguimos discutir ou investigar as questdes
relativas ao momento da realizacdo do teste soroldgico para o HIV, pois esse
instante aparece como um divisor na vida dos individuos. O resultado de sorologia
positiva para o HIV e as mudancas provocadas por este momento foram o tema
principal apresentado por esse grupo no momento da entrevista.

Por isso acreditamos que a maneira como o diagnostico é transmitido pode
influenciar nos aspectos psicoldgicos em geral e na qualidade de vida. A postura do
profissional da saude pode ajudar para uma melhor aceitacdo da condicdo de vida
gque o portador do HIV tera que enfrentar ou mesmo pode provocar uma
desestruturacdo psiquica impedindo que o paciente procure ajuda da equipe de
saude. Nesse aspecto concordamos com Cavallari (1997) que ressalta a importancia
do profissional da saude esteja emocionalmente preparado para a comunicacdo do
diagndstico positivo para o HIV.

Frente a tantas mudancas e a angustia de enfrentar a soropositividade,
pode-se concluir que 0s sujeitos soropositivos de nosso estudo estédo lidando com a
doenca e lutando para manterem coragem e animo em funcdo de alcancarem
melhor qualidade de vida.

O presente estudo nado realizou a andlise comparativa entre 0S grupos
soronegativos e soropositivos, poréem constatamos que ambos sofreram e que a
realizacdo do teste provocou mudancas significativas na vida de cada grupo.
Possibilitou também a reflexdo sobre temas da existéncia humana que podem
influenciar na qualidade de vida de maneira positiva ou negativa, tais como: vida e
morte, sexualidade, vulnerabilidade, questdes de crencas e valores, preconceitos,

angustias e outros conceitos subjetivos.
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Estes temas merecem reflexdo ndo somente frente a realizacdo do teste
mas também pela epidemia da aids. Ha urgéncia de reconstrucdo de novas
maneiras de atuacao junto aos individuos que se submetem ao teste soroldgico, pois
independentemente do resultado, o nosso estudo péde revelar as mudancas
provocadas na qualidade de vida da populacdo estudada.

Esses dados servem de alerta para os profissionais da saude, atuantes na
area, para que nao se preocupem apenas em oferecer orientacdo e informacao
sobre as maneiras de transmissdo e o0s cuidados com a saude. Apesar da
importancia do preenchimento de formularios, investigando comportamentos e
atitudes, o presente estudo mostra a necessidade de maior apoio, atencdo e
orientacdo a esses individuos.

Os soronegativos revelaram o quanto a realizacao do teste e o resultado de
sorologia negativa modificaram suas vidas, tanto para aqueles que conseguiram
mudar seu comportamento de risco quanto para 0S que nao conseguiram. ISso
parece indicar que nao basta apenas oferecer o teste, mas estar atento as reacdes
emocionais que interferem na qualidade de vida desses individuos.

Os soropositivos mostraram o quanto o resultado de sorologia positiva
modificou suas vidas em diversos aspectos, revelando as dificuldades de
enfrentamento da doenca e de sua nova condicdo de vida.

O nosso estudo indica a possibilidade de elaboracdo de novas estratégias
de acles preventivas, educativas e de suporte psicossocial mais eficazes junto aos
individuos que se submetem ao teste em diversos momentos: na realizacao do teste,
no momento da comunicacdo do resultado, e durante os trabalhos de orientacao

poOs-teste com os dois grupo soronegativos e soropositivos.
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Apesar dessas reflexbes, sabe-se que ndo devemos generalizar o0s
resultados dessa pesquisa para outras populacdes, devido ao tamanho da amostra,
porém parece possivel o levantamento de hipdteses e o estabelecimento de

tendéncias que possam ser extremamente Uteis para outros estudos.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Nosso estudo possibilitou a constatacdo de que a realizacdo do teste
soroldgico para o HIV provoca mudancas na qualidade de vida dos soronegativos .

A partir do que pudemos apreender com esse estudo e refletirmos sobre a
possibilidade de contribuir com a diminuicdo do sofrimento pessoal vivenciado pela
realizacdo do teste, pois registramos nesse trabalho o quanto o resultado negativo
nao garantiu a estabilidade emocional do grupo. Constatamos que realizar o teste
sorologico para o HIV modifica a vida do individuo e suscita uma intensa carga de
angustia que interfere na qualidade de vida.

Quanto aos soropositivos puderam mostrar as implicacbes sociais e
psiquicas frente ao resultado e a aceitacdo de sua nova condicdo de vida.
Revelaram terem sofrido profundas mudancas em diversas areas de suas vidas e
tiveram que resignificar o sentido de suas vidas.

Tanto 0s soronegativos quanto 0s soropositivos apontaram aspectos
positivos de mudancas em suas vidas. Relataram o quanto essas alteracdes foram
significativas para o seu crescimento pessoal e para melhor enfrentar as questdes
relacionados ao HIV/aids. Ambos revelaram seus sentimentos de dor e angustia
frente a aids, mesmo diante de perspectivas e situacdes diferentes.

N&o tivemos a pretensdo de avaliar qual grupo sofreu mais, pois cada
individuo pode descrever as suas angustias, temores e medo frente a realizacao do
teste e ao resultado positivo ou negativo.

Este estudo propiciou algumas reflexdbes que podem contribuir para
minimizar o sofrimento desses individuos (soronegativos e soropositivos) e melhorar

a qualidade de vida. Sao elas:
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-As reacdes emocionais provocadas pela realizacdo do teste interferem na
gualidade de vida dos soronegativos e soropositivos.

-ApOs a devolutiva, oferecer psicoterapia de apoio individual a todos os
individuos que realizaram o teste.

-A elaboracdo de novas estratéegias de prevencdo na atuacdo dos
profissionais da saude junto aos soronegativos, na tentativa de provocar mudancas
no comportamento e consequente melhora na qualidade de vida.

-Os profissionais de saude necessitam estar mais preparados para revelar o
resultado de sorologia positiva para o HIV.

-O teste soroldgico para o HIV e a informacgéo oferecida em alguns servigos
parecem ndo ser suficientes para minorar o sofrimento provocado pela realizacédo do

teste e o resultado positivo.
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