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RESUMO

Objetivo: Analisar as repercussdes do diagnéstico do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e as perspectivas acerca do
tratamento em pessoas atendidas em um centro de testagem e aconselhamento. Métodos: Realizou-se uma pesquisa qualitativa,
por meio da analise de narrativas de 28 pessoas que vivem com HIV atendidas em um centro de testagem e aconselhamento
de Pinheiro, Maranh&o, Brasil. Durante o periodo de fevereiro a junho de 2019, aplicaram-se entrevistas semiestruturadas
contendo questdes sociodemograficas, sobre o diagndstico e o tratamento. Resultados: Os impactos pés-diagndstico e as
pespectivas sobre o tratamento apresentaram-se como as categorias emergentes das analises. As narrativas demonstraram as
formas como o diagndstico do HIV pode refletir na vida do individuo, principalmente quanto as questdes social e econémica e
quanto ao enfrentamento de estigmas e preconceitos relativos a infecgéo. A terapia antirretroviral, ainda que importante para a
manutengao da saude, pode sofrer empecilhos devido aos desafios que acometem os participantes da pesquisa. Conclusao:
O afastamento de familiares e amigos, o sentimento de exclusdo, a maior preocupagédo com a saude e a dificuldade de obter
renda representam as maiores repercussdes no pés-diagnéstico. assim, o tratamento é considerado uma medida de promocao
a saude e impedimento de avanco da infecgdo, podendo ser afetado por diversas questdes, dentre elas a financeira.

Descritores: HIV; Diagndstico; Impacto psicossocial; Pesquisa Qualitativa.

ABSTRACT

Objective: To analyze the repercussions of Human Immunodeficiency Virus (HIV) diagnosis and the perspectives on the treatment
in people attending a testing and counseling center. Methods: A qualitative research was carried out using analysis of narratives
of 28 people living with HIV treated at a testing and counseling center in Pinheiro, Maranh&o, Brazil. From February to June
2019, semi-structured interviews were carried out using sociodemographic questions about diagnosis and treatment. Results:
Post-diagnosis impact and treatment perspectives were categories that emerged from the analyses. The narratives showed the
ways in which the HIV diagnosis can reflect on the individual’s life, especially regarding social and economic issues and the
confrontation of stigma and prejudice related to the infection. Although important for the maintenance of health, antiretroviral
therapy can face obstacles due to the challenges that affect the research participants. Conclusion: Distancing from family and
friends, the feeling of exclusion, the greater concern with health and the difficulty in earning an income represent the greatest
repercussions after diagnosis. Thus, treatment is considered a measure to promote health and prevent the progress of infection,
but it can be affected by several issues, including financial ones.

Descriptors: HIV; Diagnosis; Psychosocial Impact; Qualitative Research.
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RESUMEN

Objetivo: Analizar las repercusiones del diagndstico del Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH) y las perspectivas
del tratamiento de personas asistidas en un centro de pruebas para el diagnéstico y consejeria. Métodos: Se realizé una
investigacion cualitativa a través del analisis de narrativas de 28 personas que tienen el VIH y que son asistidas en un centro de
pruebas de diagndstico y consejeria de Pinheiro, Maranh&o, Brasil. Se aplicaron entrevistas semiestructuradas con preguntas
sociodemogréficas, el diagnéstico y el tratamiento durante el periodo entre febrero y junio de 2019. Resultados: Los impactos pos-
diagnostico y las perspectivas sobre el tratamiento se presentaron como las categorias emergentes de los analisis. Las narrativas
demostraron las formas como el diagnéstico de VIH puede influenciar en la vida del individuo, en especial sobre los aspectos
social y econémico y sobre el enfrentamiento de los estigmas y perjuicios de la infeccion. La terapia antirretroviral, aunque sea
importante para la manutencion de la salud, puede tener objeciones debido a los desafios que acometen los participantes de la
investigacion. Conclusion: El alejamiento de los familiares y los amigos, el sentimiento de exclusién, mayor preocupacién con
la salud y la dificultad de una renta representan las mayores repercusiones del pos diagnéstico. De esa manera, se considera
el tratamiento como una medida de promocién de la salud y barrera para el avanzo de la infeccién que puede ser afectado por
distintos aspectos, entre ellos, el financiero.

Descriptores: VIH; Diagnostico; Impacto Psicosocial; Investigacion Cualitativa.

INTRODUGAO

A disponibilizacdo de exames sofisticados para deteccéo do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV, sigla em
inglés) e o aumento da sobrevida de pessoas que vivem com o HIV, proporcionado pela terapia antirretroviral, sao
evidéncias dos avangos na atengao e cuidados destinados a essas pessoas. Em 2019, estimou-se que 38 milhdes
de pessoas viviam com HIV em todo o mundo. Ja no fim de junho de 2020, 26 milhdes dessas pessoas tinham
acesso ao tratamento(").

A despeito do amparo juridico e da ampliacdo do cuidado no Brasil, essa populacéo é alvo de estigmas e
repercussoes advindas de seu diagnéstico®?). Isso pode ser percebido quando sdo veiculadas ideias errdbneas sobre
as formas de transmissao do virus, sobre comportamentos considerados de risco e os estereétipos relacionados
as pessoas com HIV (“doentes”, “contagiosas” ou “irresponsaveis”)*). Pesquisa realizada pela UNAIDS, programa
das Nagdes Unidas que busca solugdes no combate a AIDS, entre abril e agosto de 2019, com 1.784 pessoas
que vivem com HIV, constatou que 46,3% dos participantes sentiram-se alvo de comentarios discriminatérios ou
especulativos e 25,3% relataram ter sido vitimas de assédio verbal, apontando que tal grupo ainda convive com
repercussdes que nascem desde o diagndstico da infecgao®.

Essa problematica, associada ao fato de ser uma infecgao cronica, tornam o diagnéstico do HIV um marco na
trajetdria dos individuos, sobretudo nos aspectos psicossocial, familiar, financeiro e cultural. A discriminagéo e o
julgamento de familiares e amigos resultam em fragilidades nas interagdes sociais, bem como em isolamento das
pessoas que vivem com HIV©®), Isso pode influenciar, inclusive, que algumas delas optem pela omissao do diagndstico
a pessoas proximas, como uma forma de enfrentar a infecgéo e evitar o preconceito®.

No cenario internacional, ha evidéncia de que organizagdes de saude adotam a estratégia de testagem em
massa e tratamento precoce com o intuito de diagnosticar de forma rapida e reduzir o risco de transmissao por
meio do inicio imediato de tratamento. Assim, espera-se que a disseminagao dos reflexos positivos dessa estratégia
reflita na mitigacado de estigmas associados, contribuindo para a indicagdo de que o diagnéstico e o tratamento
possibilitam a promogédo de saude de pessoas que vivem com HIV®,

Apesar da relevancia de avangos alcancados, a descoberta da infeccdo ainda traz repercussdes importantes
na vida das pessoas com HIV(:>"). Assim, é interessante direcionar atengéo para que exista uma investigagéo sobre
essas repercussoes e as perspectivas acerca do tratamento da infecgao. Desse modo, o presente estudo tem como
objetivo analisar as repercussodes do diagnéstico do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e as perspectivas
acerca do tratamento em pessoas atendidas em um centro de testagem e aconselhamento.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa, utilizando o método de analise de narrativas, um método
de investigac&do que permite capturar histérias e experiéncias de vida do sujeito entrevistado, além de sua relacéo
com o contexto social, cultural e historico em que esta inserido®. Para a realizagdo do estudo consideraram-se
os critérios consolidados para relatar pesquisas qualitativas (COREQ) e orientagées metodoldgicas da sintese de
pesquisa qualitativa®'?.
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Realizou-se a pesquisa no Centro de Testagem e Aconselhamento (CTA) localizado no Centro de Especialidades
Médicas do municipio de Pinheiro, Maranhéo, Brasil. O CTA atende a populacédo local, bem como, pessoas
provenientes de outros municipios da Baixada Maranhense, microrregido geografica, com cerca de 20.000 km? e
que abrange 21 municipios.

A coleta de dados ocorreu no periodo de fevereiro a junho de 2019, com pessoas que estavam a espera pela
consulta ou pelo recebimento da sua medicagao antirretroviral. Incluiram-se as pessoas que vivem com HIV, maiores
de 18 anos de idade, de ambos os sexos, que concordaram em participar da pesquisa. Os critérios de exclusédo
compreenderam pessoas com HIV menores de 18 anos de idade e/ou com alteragdes neurocognitivas graves, que
impossibilitassem a aplicacdo dos instrumentos de pesquisa. Desse modo, formou-se a amostra de conveniéncia
por 28 pessoas que vivem com HIV.

Aentrevista semiestruturada continha um roteiro com questdes para caracterizagao sociodemografica e econémica
dos participantes: sexo, idade, raga/cor, escolaridade, estado civil, municipio de moradia e renda mensal. Além de
questdes referentes ao diagndstico e tratamento: “Sua vida mudou ap6s o diagnéstico da infecgdo? Em que sentido?”;
“Vocé acha o tratamento importante? Por qué?”; e “O que vocé considera que mais atrapalha o tratamento?”.

Com entrevistas feitas individualmente, com duragao média de 25 minutos e realizada por pesquisadores
treinados; ndo houve a necessidade da gravagdo dessas entrevisas, sendo realizadas transcrigbes simultaneas
das narrativas dos participantes. Assim, apds coleta de dados, realizou-se a analise das narrativas a partir de duas
categorias: impactos pds-diagndstico e perspectivas sobre o tratamento.

Realizou-se a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) antes do inicio das entrevistas
para que o participante pudesse refletir sobre o desejo ou ndo de participar. Todos que aceitaram assinar o TCLE,
mantiveram-se anénimos a partir de numeros codificados para identificagao. A pesquisa respeitou, previamente, todos
os aspectos éticos a ida ao campo, bem como, obteve aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal do Maranhao, sob o Parecer n°. 2.984.868/2018.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa 28 pessoas que vivem com HIV, cuja idade variou entre 26 e 67 anos, sendo 15 do
sexo feminino (53,57%),17 (60,71%) autodeclarados pardos e 18 (64,28%) possuiam menos de oito anos de estudo,
25 (89,28%) viviam sem companheiro e 22 (78,57%) residiam em outros municipios da Baixada Maranhense ou
em municipios fora da regido.

Sobre a situagdo econémica, 19 (53,20%) possuiam renda mensal menor que 1 salario minimo, 12 (42,85%)
integravam a Populagéo Economicamente Ativa (PEA) como auténomos e 11 (39,28%) pessoas estavam desempregadas.

Esses resultados contribuem com a identificacdo da situagédo epidemioldgica da infecgdo, com o fortalecimento
de sistemas de vigilancia, maior atengdo para pessoas com essa descrigdo e promogdo a saude!'"'?, Assim, as
condigbes econdbmicas podem ter impactos determinantes na vida das pessoas que vivem com HIV, uma vez que
um tratamento seguro envolve alimentacdo adequada e de boa qualidade, além de recursos financeiros para o
transporte até o servigo de salude e despesas com medicagdes extras que possam ser necessarias!'®.

Além disso, os impactos na vida profissional sdo frequentemente influenciados por estigmas, como o medo de
contagio e a ideia de que pessoas que vivem com HIV possuem menor capacidade laboral, limitacées impostas
pela infecgéo e pelo tratamento. Nesse cenario, as pessoas com a infecgdo renunciam ao emprego ou recorrem a
trabalhos informais, resultando em salarios baixos, instabilidade econémica, acesso limitado aos servigos de saude
e menor amparo social e juridico.

Durante o processo de andlise das narrativas emergiram duas categorias: impactos pos-diagnéstico e perspectivas
sobre o tratamento, apresentadas a seguir.

Impactos pés-diagnéstico

Quando questionados sobre o diagndstico do HIV, surgiram informagdes sobre mudancga de vida com a descoberta
dainfecgdo. O preconceito e o afastamento de familiares e amigos tiveram destaque. Desse modo, os participantes
relataram sofrer discriminacao devido a condi¢do de saude:

“Sim, a vida mudou para a pior por causa do preconceito, principalmente dos familiares.” (P1)
“Eu me sinto excluido e sofro preconceito da sociedade.” (P23)

“Algumas coisas mudaram para a pior, porque n&o tive apoio da familia e dos amigos.” (P15)
“Me sinto discriminada, mas também estou mais humanizada com os outros.” (P3)
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O estigma e o preconceito séo fatores desafiadores na rotina de pessoas que vivem com HIV, podendo resultar
em distanciamento de familiares e amigos(®). Ha, ainda, interligagdes de estigmas com questdes sociais, como de
género(®, sentimentos de inferioridade e incapacidade ao se relacionarem com outras pessoas, reflexos da influéncia
de preconceitos na autopercepgao!”.

Além de afetar a autoestima, esse cenario prejudica o sentimento de inclusdo das pessoas que vivem com HIV,
colaborando para o isolamento, perda de suporte social e emocional e o receio ao convivio interpessoal>'®. O que
percebe-se é que as atribui¢des negativas ligadas ao HIV remetem a década de 1980, em um cenario em que o
virus comegava a ser estudado!'®'),

Outro aspecto encontrado no presente estudo representa a maior atengdo com a saude apds o diagnostico.
Para os participantes, hd o medo em adquirir outras infec¢gdes ou a preocupacgéo por achar-se mais fragil. Sendo
assim, esse receio os levou a abandonarem antigos habitos:

“Fico preocupado com minha satde e agora tenho que tomar medicagao para sempre.” (P8)

“Comecei a ter sentimento de fragilidade.” (P11)

“Fiquei com minha saude mais vulneravel.” (P18)

“Minha vida mudou, porque antes eu gostava de festas, de sair e hoje acho que n&o posso mais.” (P12)
“Eu diminui o consumo de alcool e agora convivo com poucas pessoas.” (P21)

“Eu néo saio mais para resolver minhas coisas.” (P27)

Associada a esses sentimentos de fragilidade e vulnerabilidade, estda a mudancga do estilo de vida, a exemplo da
redugao no consumo de bebidas alcodlicas. A partir de narrativas similares encontradas em um estudo realizado na
Bahia com 11 mulheres que vivem com HIV, constatou-se que o autocuidado, o uso adequado dos medicamentos
e as responsabilidades pessoais e sociais com o parceiro, incluindo a utilizagao do preservativo, estavam entre as
principais repercussoées ocorridas apés a descobertada infecgao®?,

Essas mudancgas sdo fundamentais para o sucesso do tratamento, contribuindo para a eficacia dos medicamentos e
para a prevengao de comorbidades e coinfecgdes®". Por outro lado, a sensagao de vulnerabilidade pode desencadear
arenuncia a atividades antes consideradas prazerosas ou rotineiras, bem como prejudicar a ideia de esperanga de
vida e a capacidade de fazer planos a curto e a longo prazos®?.

Para outros participantes da atual pesquisa, o diagndstico também culminou em alteragdes de humor e

comportamento. Isso se manifestou por meio de tristeza, irritabilidade e diminuicdo no interesse no convivio com
outras pessoas ou em relagdes sexuais:

“A vida ndo é mais a mesma. Fico com medo de ter problemas de satde, me sinto diferente dos outros e nao
tenho mais ambigao de estar com outras pessoas.” (P6)

“A vida piorou. Fiquei entristecida e muito irritada.” (P17)

“Tenho menor interesse pelas relagbes sexuais. Tenho medo de ser violentado pelo parceiro por causa da
doenga.” (P20)

Ainfeccdo pelo HIV é considerada um fator desencadeante para o aparecimento de desordens psiquiatricas ou
a exacerbagao de condigbes pré-existentes, como os sintomas depressivos. Pessoas que vivem com HIV possuem
maior suscetibilidade a depresséo por diferentes mecanismos: efeito direto da infecgao; efeitos adversos da terapia
antirretroviral; desafios sociocomportamentais que advém com o diagndstico, como o estigma, a discriminagao e
0 medo da morte(-?).

Considera-se que os sintomas depressivos possam estar associados a progresséo da infecgéo, ao declinio da
fungdo imune e as falhas na ades&o ao tratamento. Nesse grupo, a depressao tende a ser manifestada por meio de
sintomas somaticos, como irritabilidade, pouca disposi¢ao para o trabalho, perda da libido, fadiga ou por sintomas
afetivos-cognitivos, que incluem tristeza, pessimismo e sentimentos de fracasso e de culpa®.

Embora seja minoria, houve ainda narrativas na pesquisa em questao que destacam impactos positivos apos
o diagnéstico. Assim, o diagnéstico possibilitou maior cuidado com a saude e busca por qualidade de vida, como
constata-se a seguir:

“Mudou para melhor porque eu considero agora cada dia como uma nova oportunidade.” (P5)

“Estou mais pensativo na vida.” (P9)
“Eu passei a me cuidar melhor.” (P10)
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A partir de relatos como os citados acima, um estudo com pacientes com HIV, em 2016, no Rio de Janeiro,
observou o impacto da resiliéncia para o enfrentamento da infecgao e adesao ao tratamento”. O acompanhamento
continuo com a saude em geral promove a saude dessas pessoas, pois, fazendo mais uso de recursos para o
autocuidado, é possivel prevenir infecgdes oportunistas e descobertas tardias de doengas®.

Perspectivas sobre o tratamento

Apossibilidade de a terapia antirretroviral aumentar a sobrevida apresentou-se como a principal justificativa para os
participantes compreenderem o tratamento como importante, bem como melhorias na qualidade de vida e do estado de
saude. Também consideraram a terapia como benéfica para o fortalecimento da imunidade e controle de coinfecgdes:

“Para viver por mais tempo e ndo adoecer.” (P1)

“Para aumentar a longevidade.” (P2)

“Para ter qualidade de vida, melhorar a imunidade.” (P3)

“Quero manter minha saude boa e ndo adoecer por qualquer motivo.” (P8)

“Melhorou meu estado de satde, antes do remédio me sentia fraco, mal de saude, depois, tudo melhorou.” (P10)

Essas narrativas demonstram que o reconhecimento da necessidade do uso da medicagao e de seus beneficios
a saude é um passo fundamental para a adesdo terapéutica na vivéncia de pessoas com HIV®®). As dimensdes
subjetivas, psicossociais e sociais influenciam na maneira como essas pessoas observam e desenvolvem o tratamento.
Assim, é importante que existam intervencdes advindas de profissionais de salude para que influenciem pessoas
que vivem com HIV a terem conhecimentos e autocuidados®®.

Uma revisao integrativa corrobora esse achado ao revelar que as abordagens interprofissionais dos profissionais
de saude melhoram as chances de sucesso da terapia. Uma via em que isso pode acontecer € por meio de
explicagdes aprofundadas sobre os possiveis efeitos adversos e também os beneficios e, assim, garantir a adeséo
das pessoas que vivem com HIV©@"),

O suporte familiar possui grande peso tanto para a aceitagdo do diagndstico como para o tratamento. Ja a
auséncia desse suporte reflete em reagdes negativas ao diagnoéstico do HIV, podendo causar afastamento das
pessoas que vivem com a infecgdo desse importante circulo social e prejudicar o seguimento da terapia®®.

A associagao entre qualidade de vida e suporte familiar deve ser considerada no cuidado a quem tem a infecgao,
pois algumas dimensdes podem ser beneficiadas por aspectos especificos do suporte familiar®. Assim, esse suporte
pode ter efeitos positivos que variam desde a influéncia na manutengao do tratamento, no enfretamento a doenca
€ na promogao da saude de pessoas que vivem com HIV:

“Meus filhos me estimulam para que eu cuide melhor da saude.” (P20)
“Tenho mais apoio familiar para enfrentar a doenga.” (P22)
“O apoio familiar € um fator importante para a adeséo terapéutica.” (P26)

Os participantes do presente estudo apontaram como fatores que mais atrapalham o tratamento: a distancia de
onde vivem para o CTA e os gastos com o deslocamento. Haja vista a maioria das pessoas atendidas nesse centro
serem residentes de outros municipios da Baixada Maranhense e, até mesmo, em municipios fora da regido; as
frequentes idas ao servigo de saude, entdo, podem se tornar um empecilho, visto que os individuos precisam custear
o deslocamento intermunicipal para o recebimento de medicamentos, bem como comparecimento as consultas com
a equipe de saude. Isso se agrava com a observagao de que a maioria dos entrevistados tem uma renda mensal
limitada a menos de um salario minimo:

“A falta de dinheiro, a dificuldade para vir pegar a medicagéo.” (P8)
“E dificil buscar os remédios, ndo moro aqui e nem sempre tenho dinheiro para vir.” (P15)

Ainstabilidade financeira e a falta de emprego sao fatores significativos para o uso irregular dos medicamentos
e ndo adesao terapéutica®). Um estudo etiope demonstrou que as pessoas que vivem com HIV e residem longe
dos centros urbanos, em comunidades rurais, apresentam mais desafios na aderéncia ao tratamento, devido, entre
outros fatores, a longa distancia aos servigos de saude®.

Vale destacar que a maioria dos entrevistados da apresente investigacdo possui menos de oito anos de estudo.
Além de influenciar na ocupacéao profissional, a baixa escolaridade também pode comprometer a obtencéo e o
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entendimento de informacgdes sobre a infecgdo e 0 acesso a melhores recursos para o enfrentamento da condigéo
sorolégica®®. A dificuldade encontrada no fato de precisar tomar a medicagao diariamente também aparece nos
relatos. Em acréscimo, as alteragdes de humor e falta de interesse também evidenciaram-se:

“Falta de interesse.” (P5)
“Atrapalha ter que tomar a medicag&o todos os dias.” (P19)
‘A tristeza, as vezes ndo consigo ter interesse por nada.” (P26)

Relatos como esse sdo consistentes com outro estudo, que mostra que a interrup¢gédo no uso regular dos
medicamentos pode estar associada a momentos de tristeza, irritabilidade e estresse. A necessidade de tomar os
medicamentos diariamente pode ser um desafio, em especial, para os mais jovens, que tém sua rotina alterada
devido ao rigor quanto ao horario das medicacdes, restricdo de atividades e efeitos adversos©?.

Para outros entrevistados da pesquisa em tela, ha dificuldades relacionadas ao préprio CTA, como as eventuais
idas ao local sem o recebimento da medicacdo ou mesmo tentativas falhas de contato com a equipe por telefone,
como pode ser visto nos seguintes relatos:

“A falta, de vez em quando, do remédio, a gente vem aqui e ndo tem.” (P1)
“Néo atendem o telefone do CTA.” (P7)

O presente estudo apresentou limitagdes como a néo caracterizagdo do estado clinico dos participantes da
pesquisa e a ndo especificagado do tipo de terapia antirretroviral a qual fazem uso. Outra limitagcao esta relacionada
ao grau de veracidade das narrativas, contudo, buscou-se aproximar ao maximo da realidade dos participantes
explicando com detalhes a importancia da pesquisa.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo identificou as repercussoes pds-diagnéstico e as perspectivas acerca do tratamento sob a 6tica de
pessoas que vivem com HIV. Observou-se que as reflexdes dos participantes representam uma série de desafios
e reconfiguragdes nos ambitos familiar, psicoldgico, sociocomportamental e financeiro.

O afastamento de familiares e amigos, o sentimento de exclus&o, a maior preocupacao com a saude e a dificuldade
de obter renda destacaram-se como mudangas importantes na vida pés-diagndstico. Em acréscimo, observou-se
que o tratamento é considerado como uma medida importante para a manutencio da salude e impedimento do
avanco da infecgao. No entanto, a adeséao terapéutica pode ser afetada por diferentes questbes, como alteracdes
do humor, distancia do local de tratamento, problemas financeiros e a falta de interesse dos participantes.
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