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Objetivo: Analisar a experiéncia de pessoas vivendo com HIV/Aids, no tocante aos sentimentos
e expectativas diante do diagnéstico.Método: pesquisa de campo com abordagem qualitativa,
realizada com 18 pessoas vivendo com HIV/Aids, no periodo de dezembro de 2018 a abril de
2019, em trés hospitais publicos de Jodo Pessoa (PB).Na coleta dos dados, utilizou-se a entrevista
semiestruturada e o material empirico foi submetido a analise de conteido. Resultados: da
analise,emergiram duas categorias: Categoria 1: Compreensdo sobre HIV/Aids,0 que demonstrou
uma associacdo da doenca com a imunidade baixa,cronicidade, comprometimento da satde
mental, castigo divino, preconceito e discriminagdo.Categoria 2:Sentimentos e expectativas
diante do diagndstico de HIV/Aids, destacando-se a negagdo, medo, desespero, raiva, revolta,
fuga, vergonha, fardo, culpa e abandono, autocuidado, esperan¢a de cura, promocdo da qualidade
de vida e realizag@o profissional. Conclusdo: Esses resultados apontam para a necessidade de se
implementarem ag¢des educativas, direcionadas as pessoas vivendo com HIV/Aids, no ambito dos
servigos de saude,que contemplem informagdes que contribuam para a desconstrugdo de estigmas
e preconceitos ¢ minimizacdo do impacto negativocausado pelo diagndstico, ajudando-as a
superar os sentimentos negativos e estimulando-as ao enfrentamento da doenga.
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INTRODUCAO

Nao obstante, a infec¢do pelo HIV ainda se mantém como um dos
mais sérios desafios mundiais a satide, associada a resposta social

O HIV/Aids constitui um problema de saude publica grave, de
abrangéncia mundial e que, desde o seu advento no inicio da década
de 1980, permanece afetando as pessoas, em seus diferentes
contextos socioculturais e de vida. A Organizagao Mundial de Satde
(OMS) registra que existiam cerca de 36,9 milhdes de pessoas, em
todo o mundo, que viviam com HIV, em 2017. No Brasil, de acordo
com o Boletim Epidemiologico HIV/Aids, foram detectados no
periodo de 1980 a 2018, 982.129 casos de AIDS (WHO, 2018). Apods
mais de trés décadas, o perfil da epidemia de infecgdo pelo virus
imunodeficiéncia humana (HIV) vem se modificando, devido ao
sucesso das politicas publicas brasileiras que tém incluido medidas de
prevencdo educativa, por meio uso de preservativo e da distribuicdo
da terapia antirretroviral (TARV) combinada.

decorrente da organizacgdo da sociedade civil que tem possibilitado a
mudanca de enfermidade grave em uma enfermidade cronica e
controlavel (Barros & Silva, 2017). O HIV/Aids, por tratar-se de um
dos maiores problemas de satde ptblica, devido a sua gravidade e ao
carater pandémico, o conhecimento da populacdo sobre as medidas
preventivas e tratamento sdo imperativas para o combate da doenga.
Estudo que analisou o nivel de conhecimento sobre as vias de
transmissdo do virus e as estratégias da prevenc¢do, mostrou, por um
lado, um nivel de conhecimento moderado e alto sobre as formas de
transmissdo do HIV; por outro lado, observou um nivel de
conhecimento baixo a respeito das intervencdes biomédicas,com o
uso de antirretrovirais, sobre as precaugdes antes e apos a exposicao.
Concluiu-seque ha lacunas no conhecimento da populacdo estudada
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sobre as formas de transmissao e estratégias de prevencdo combinada,
ressaltando-se a importancia de um nivel de conhecimento adequado
para o enfrentamento da doenga (Souza et al., 2021). Outro estudo
analisou o conhecimento sobreo HIV/aids e os fatores que
influenciam na adesdo a TARV de pessoasvivendo com HIV/aids, e
evidenciou a importancia do acompanhamento psicolégico como um
fator essencial para a adesdo a terapéutica, por possibilitar a
identificagdo dos individuos que ainda ndo aderiram a TARV e o
estimulo das pessoas a aderirem ao tratamento (Ferreira et al,. 2020).
Um nivel de conhecimento satisfatorio sobre as IST foi evidenciado
em estudo com adolescentes; no entanto, parte desse grupo
demonstrou possuir rejeicdo, no ambiente escolar, contra colegas
portadores de IST/AIDS, o que demonstra uma fragilidade no
conhecimento deles acerca dessas doengas, além de um
comportamento preconceituoso (Carvalho, 2018). Com o diagnostico
do HIV/Aids,as pessoas acometidas, tanto podem apresentar
sentimentos positivos quanto negativos, relacionados com o seu
estado de saude e com o futuro.Alémdisso, essas pessoasprecisam,
também, conviver com os sintomas depressivos e os efeitos adversos
do regime terapéutico, além do estigma e discriminacdo (Oguntibeju,
2012; Terto Junior, 2002). Isto demonstra que,mesmo com a
ampliacdo da oferta de testes laboratoriais que possibilitam o
conhecimento da situagdo sorologica, e com o empenho para tornar a
medicagdo antirretroviral universalizada, a discriminagdo contra elas
ainda persiste (Simoes, 2018). No imaginario social, de acordo com a
histéria da sindrome, a Aids é considerada vergonhosa e pecaminosa.
Isto pode explicar a ndo mengéo do nome do virus e da sindrome, por
se entender que sua citagdo traga consigo vergonha e castigo
divino.Portanto, as doencas relacionadas com o comportamento
sexual s@o, até hoje, recriminadas e julgadas como enfermidades
procuradas e merecidas (Brito, Rosa, 2018).

Diante desta problematica do HIV/Aids, torna-se imperativa a
atuacdo dos profissionais da satde, em particular os enfermeiros,
direcionada a essa clientela especifica da populagdo. Pesquisa
realizada demonstrou a necessidade de mudangas de comportamentos
e pensamentosantiquados, orientados por dogmas culturais
relacionados com a histéria do HIV e Aids, o que aponta para o
provimento de informacdes adequadas a respeito do tema que
contribuampara a criagdo e divulgagdo de conhecimentos e atitudes
que induzam a desconstrugdo de tabus e esteredtipos ¢ a utilizagdo de
meios de autoprotecdo contra o HIV/Aids (Moraes et al.,, 2019).
Portanto, a atuagdo dos profissionais da saude deve considerar a
elaboragdo de estratégias,no ambito dos servigos de saude, tais como
criacdo de grupos de educagdo em satide, para promover o adequado
conhecimento sobre o tratamento e fortalecimento do vinculo entre
pacientes e servico (Moraes et al., 2018). A implantagdo de grupos,
além de favorecer a aquisicdo do conhecimento sobre o HIV/Aids,
favorece também a administragdo do tratamento, a troca de
informagdes sobre as percepgdes e dificuldades enfrentadas entre os
envolvidos, e o estimulo da autonomia das pessoas que vivem com
HIV/Aids (Ferreira et al 2020). Diante do exposto o objetivo desse
estudo ¢é analisar a experiéncia de pessoas vivendo com HIV/Aids, no
tocante aos sentimentos e expectativas diante do diagnostico.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa de campo com abordagem qualitativa,
realizada em trés hospitais publicos localizados na cidade de Jodo
Pessoa (PB), que assistem pessoas vivendo com HIV/Aids. Para
garantir o rigor do trabalho, utilizou-se o check list do Guideline
Consolidated Criteria for Reporting Qulitative Research (COREQ)
(Tong et al., 2007). A escolha por estas instituicdes se deu por se
tratarem de hospitais que assistem pessoas que vivem com HIV/Aids.
Destaque-se que essas instituigdes ndo possuem fins lucrativos e que,
além de prestarem assisténcia a saide, servem também de campo de
estagio para o ensino de nivel médio, graduagio e pos-graduagio das
profissdes da area daSatide e ciéncias afins, e como local para
pesquisa e extensdo. A populacdo envolveu as pessoas vivendo com
HIV/Aids das trés institui¢des mencionadas, a nivel de ambulatorio,
sendo a amostra composta de 18 participantes do tipo ndo

probabilistica por conveniéncia. Como critérios de inclusdo
estabeleceu-se que tivessem idade igual ou superior a 18 anos, fossem
de respectivos sexos, em condigdes clinicas viaveis para realizar a
entrevista, com resultado de exame sorologico, reagente para HIV,
tendo desenvolvido ou ndo a sindrome. Foram exclusos os pacientes
internados na clinica em carater de hospital-dia; debilitados
fisicamente e/ou com dificuldade de verbalizar ou expressar palavras,
emogdes, sensagdes e opinides, € pacientes que ndo concordaram com
a pesquisa. A fase empirica do estudo ocorreu no periodo de
dezembro de 2018 a abril de 2019. Apoés autorizagdo das instituigcdes
selecionadas para o estudo e a anuéncia para participar dele Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, a coleta de dados foi realizada
utilizando-se a técnica de entrevista semistruturada, a partir de um
roteiro com questdes relacionadas com o objetivo da pesquisa. Foi
realizado um contato prévio com os participantes nas institui¢des que
serviram cenario neste estudo onde os convidamos a fazer parte da
pesquisa e esclarecemos todas as duvidas em relagdo a sua
participagdo, quanto as entrevistas foram realizadas em um segundo
momento em local adequado de acordo com necessidade do sigilo.
Foram seguidas as observancias éticas, contidas na Resolugdo n°
466/2012 do Conselho Nacional de Saude(Brasil, 2012), e a pesquisa
foi desenvolvida somente apds aprovacdo do Comité de Etica e
Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario Lauro Wanderley/UFPB,
sob parecer niimero 3.205.973. Para garantir o anonimato dos
participantes, seus nomes foram substituidos pela letra: E
(entrevistado) seguido por numeros, que corresponderam a sequéncia
de realizacdo das entrevistas (El... E18). A andlise qualitativa do
material empirico se deu mediante a técnica de andlise de contetido
proposta por Bardin. Compreende trés fases: a pré-analise, a
exploragdo do material e tratamento, inferéncia e interpretagdo dos
dados (Bardin, 2016). Desta, originaram-se duas categorias:
Compreensdo sobre HIV/Aids; Sentimentos e expectativas diante do
diagnostico de HIV/Aids.

RESULTADOS

No que diz respeito aos dados sociodemograficos dos participantes,
oito pessoas eram do sexo feminino e dez do sexo masculino; doze
tinham menos de cinquenta anos de idade; treze eram solteiros, dois
eram casados, dois divorciados ¢ um ndo informou; quinze eram
procedentes da zona urbana de Jodo Pessoa; onze (a maior parte)
tinham renda salarial de até dois salarios minimos. A principal
filiacdo religiosa foi a catdlica (com oito), seguida da evangélica
(com seis), espirita (com dois). Apenas um referiu ser umbandista e
um ndo professava nenhuma religido. Em relacdo ao grau de
escolaridade, cinco tinham ensino médio incompleto, quatro tinha
superior completo, quatro tinha fundamental incompleto dois tinham
curso superior incompleto, dois tinham pods-graduag@o e apenas um
tinha ensino médio completo.

Categoria I - Compreensio sobre HIV/Aids

Esta categoria apresenta a compreensdo dos participantes possuem
sobre HIV/Aids. Através de seus relatos, observamos que alguns
deles demonstram possuiralgum conhecimento sobre o assunto e
atribuem ser uma doenga que baixa o sistema imunologico, incuravel,
que deixa o corpo suscetivel a outras doengas, uma situagao dificil,
mas que traz um aprendizado, conforme evidenciado, a seguir.

[...] AIDS é uma doen¢a autoimune. E, na verdade, aids ndo é uma
doenca, é uma sindrome que ataca as células do sistema imune, pode
provocar problemas.  [...].Vocé adquire o virus HIV e depois
desenvolve a Aids; tém pessoas que ndo desenvolvem, nunca; mas
tém pessoas que desenvolvem e tém problemas; podem ter qualquer
tipo de doenca, além dos proprios problemas que a imunidade vai
causar. (E1)

E um problema que ndo tem cura, mas tem um tratamento. Ela vai

fazer parte da minha vida [...]. Ela é como um ensinamento, um

aprendizado para a vida, abrir o olho, um exemplo. (E3)
Entendo que, no caso, é uma sindrome. O virus prejudica a
imunidade do corpo, entdo, torna o corpo susceptivel a muitas
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doengas [...]. O HIV, entendo que é o virus e, no contexto biologico,
eu entendo dessa forma. (E4)

Entendo [...] por ser uma situacdo dificil como qualquer outra que
vocé passe, por ser um problema de saude que requer bem mais
cuidado e cautela com a saude. (E12)

Outros participantes apontam também para os problemas psicologicos
que podem surgir durante o curso da doenga:

[...] a doeng¢a é bem complicada, as vezes. No meu caso, por
exemplo, a gente ndo sofreu tanto com sintomas, nem nada, mas
deixa o psicologico abalado. (E7)

E uma doenca crénica que traz vdrios maleficios, ndo sé ao corpo,
mas a mente. Eu acho que a mente é mais prejudicada, a gente fica
doente mentalmente. (ES)

Eu pensei que eu ndo ia me abater, porque ja estava cuidando do
meu marido, mas o meu infectologista falou que a doenga estava
incubada, [...]. Ai, de repente, eu adoeci muito, muito e eu ndo ficava
boa.Ai, a minha amiga disse: “mulher, faz o exame!” Ai, quando eu
fiz, vi que deu: fiquei arrasada! Mexe, assim, com a mente da gente
[.] (EI8)

Outros demonstram possuir pouco ou nenhum conhecimento sobre o
virus e a sindrome, como mostram os seguintes relatos:

Eu so quis entender e, até hoje, eu entendo pouco, vou de pouquinho
buscar essa informagdo para ndo me assustar;, mas é uma coisa
muito secreta ainda, s6 duas pessoas sabem (E4)

Nadinha, eu so escuto do que falam. Entendo, assim, que é perigosa;
se cuidar, fazer o tratamento. (E5)

E um virus, ndo é tio antigo, mas ja é tdo falado no mundo que jd
poderia ter um conhecimento melhor! Deveriam ser mais
intensificadas as propagandas das pesquisas para vocé se alertar a
ndo entrar em contato com esse virus (E7)

Assim que soube, um bicho de sete cabecas! porque eu achava que,
se vocé tem a AIDS, esta condenado a morte. S6 que, quando eu
descobri, quando eu cheguei em casa, pesquisei na internet sobre a
doenga, ai, se vocé seguir os medicamentos rigorosamente, tem uma
vida normal como uma pessoa qualquer, depende de vocé. (E10)

Até agora, ndo entendo tanto assim, mas ja estou entendendo
algumas coisas. Ela ndo é uma coisa que pode me levar a morte
repentina; eu posso conviver muito tempo com ela, depende se eu me
cuidar. (E14)

Eu entendo pouca coisa. Uma gripe, uma pneumonia, é doenga;
sifilis, doenga que pega por causa da imunidade baixa.A Aids deixa a
imunidade baixa. (E15)

Eu entendo pouco porque, apesar de ja fazer doze anos, eu ndo sou
muito de estar procurando saber. Eu vejo as noticias da televisdo,
que estdo crescendo, |[...] entdo, eu entendo pouco sobre a AIDS, ndo
procuro saber, me aprofundar muito ndo. (E16)

Identificamos ainda que dois participantes consideram ter adquirido o
virus por se considerarem vitimas do castigo divino, como uma
puni¢ao;um fardo, conforme mostram os depoimentos a seguir:
Assim, eu achava que ndo ia acontecer comigo.Quando falo nisso, eu
sempre lembro de mim, eu achava que ndo aconteceria comigo. [...J,
mas, hoje, eu me pergunto: Deus, por qué? Eu ndo era uma pessoa
md, por que aconteceu isso comigo? (E16)

Minha concep¢do, muitas vezes, passou a ser como eu aprendi com a
questdo religiosa: um saldario do pecado, ou seja, [...J, realmente eu
mereci isso. [...], mas, assim, eu aceitei isso como se fosse um fardo
que eu teria que levar pelos erros que tinha feito. [...], ja passou
muito isso em minha cabega, hoje ja mudou, ja diferenciou muito
essa ideia. (E17)

Observamos também que alguns discursos se encontram permeados
de conteudos discriminatorios e preconceituosos, por parte da
sociedade:

Estar com AIDS significa perceber o preconceito das pessoas |[...];
significa estar limitada, ndo ser mais eu mesma. [...], ndo adianta
dizer que a AIDS ndo causa preconceito, causa muito preconceito,
sim! Por isso, a minha op¢do de ndo falar, de ndo dizer. E uma
opgdo e um direito que eu tenho, e eu preservo muito isso, porque
ndo ¢é da conta de ninguém e eu convivo melhor dessa forma. Entdo,
é dificil, ndo é facil (E1)

Logo no inicio demorou para “cair a ficha”, [...] e eu me senti,
assim, sei lda, como um monstro no meio da sociedade, uma

aberragdo; mas, hoje em dia ndo vejo como isso mais; tem que
encarar a realidade. (E3)

Entdo, se eu recebi este diagnostico, claro que ficou, ndo vou dizer
que foi de propdsito, que foi castigo. Eu sei que foi um descuido meu,
entdo, eu tenho que pagar as consequéncias disso, tenho que lidar
com as consequéncias [...] (E6)

Tem suas limitagcoes, tem muitas coisas que vocé ndo pode fazer.
Arrumar um parceiro é complicado, se relacionar com outras
pessoas é complicado, o preconceito é grande! O ideal é ndo contar
para ninguém, ficar so para vocé porque depois que as pessoas
passam a saber, o preconceito é maior, eles gostam de lhe julgar.
(ES)

O pior do HIV ndo é o HIV, ele ndo mata; o que mata é o proximo.
[...]. E um pesadelo, é uma agonia. Todo mundo diz: “Ah! Eu ndo
tenho preconceito!” Tem sim, é geral, sem escapar um! “Ah! Eu ndo
tenho preconceito.” Tem, tem sim. (E9)

O que acaba a gente nio é nem a doenga, é a discriminagdo. E vocé
ndo ter apoio de ninguém |[...]. Entdo, o que acaba com a gente é o
que as pessoas fazem com a gente, essa discriminag¢do, porque a
gente ndo pega porque a gente quer [...]. Infelizmente, é uma doenga
que as pessoas discriminam, como se vocé fosse um criminoso. Se
vocé falar que tem essa doenca, vocé ndo bebe nem dgua na casa de
ninguém. (E18)

Categoria II - Sentimentos e expectativas diante do diagndstico de
HIV/Aids.

Nesta categoria, sdo apresentados os depoimentos dos participantes
no que diz respeito aos sentimentos e expectativas diante do
adoecimento pelo HIV/Aids. Nos depoimentos, predominaram
sentimentos de surpresa, negacdo, medo, desespero, raiva, revolta,
fuga, vergonha, fardo, culpa e abandono. Estes foram demonstrados
em conjunto ou aliados a outros sentimentos.

Incredibilidade, em primeiro lugar. Eu ndo aceitei o diagnostico
porque eu ndo sabia como eu teria adquirido.Entdo, eu questionei e,
depois que realmente foi confirmado, eu fiquei me perguntando:
Como? Por qué? E eu nunca fiz nada, nunca tive envolvimento que
me levasse a adquirir AIDS]...]. Eu ndo sei, sinceramente!Entdo, [...]
isso para mim era inaceitavel! Quando eu vim descobrir, eu estava
extremamente debilitada e isso era horrivel! [...[tudo foi muito dificil,
a aceitagdo foi muito dificil, a convivéncia com isso foi muito dificil,
a reabilitacdo foi muito dificil(E1)

Primeiro, que foi totalmente inesperado, no sentido que eu ndo fiz o
exame para saber disso; eu, ja hd muito tempo ndo fazia exame
nenhum!O ultimo exame que eu fiz foi em 2015, numa situagcdo que
eu considerei de risco, mas, de uma falta de esclarecimento absurda.
E como se isso fosse tdo distante de mim, que eu nem preciso saber
disso [...]. E tio feio que eu ndo quero saber; eu nio vou ter isso e
foi quando, em setembro, [...Jeu falei: vou fazer um exame [...] e tive
essa resposta, fiquei anestesiado!Ai, veio um mix de medo, de
vergonha, de: como assim? (E4)

Eu fiquei sem acreditar, eu fiquei sem entender o porqué;como foi
que isso aconteceu? Uma pessoa como eu, ndo bebo, ndo fumo, ndo
vivo de farra, num vivo, assim, com qualquer pessoa, eu fiquei me
perguntando (E 5)

Quando eu soube, ndo esperava, [...] fiquei bastante surpreso, [...]
voltei para casa sem reagdo nenhuma, assim, eu escutava as vozes
bem longe! Eu voltei assim, meio sem acreditar. Parecia assim, ndo!
Acho que ndo é verdade. Ai cheguei em casa e passei o dia todo
chorando, [...] eu lembro bem que eu chorei bastante. (E6)

Eu fiquei chocada, mas foi s6 na hora; depois, eu fingi que estava
tudo bem [..]. Quando cheguei em casa, contei a ele o
[companheiro], chorei no primeiro momento, mas depois passou,
acalmou. (E 7)

Fui “atropelado por um trem”, porque eu ndo esperava. Para mim,
foi um baque enorme, fiquei sem rea¢do nenhuma, fiquei parado,
olhando para a cara da psicologa que me deu o resultado. Nao
conseguia nem falar, cheguei em casa, fiquei como uma estdtua
olhando para o tempo, parado, até que eu pesquiseli, fiquei, de certa
forma, mais calmo, mas ainda estou muito assustado. (E10)
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A minha primeira reagdo foi de raiva, [...]. Ndo por adquirir o virus,
mas pela pessoa ndo ter sido honesta comigo. O sentimento mesmo
que eu senti quando eu vi tudo que aconteceu foi de decep¢do pela
falta de honestidade, mas como eu falei, levantei a cabeca e o
sentimento que eu procurei foi de reagir e ter amor proprio, eu vi que
era muito necessario nesse momento. (E12)Fiquei meio sem saber o
que eu ia fazer, [...] estava pensando que ia morrer logo, ndo sabia
sobre o tratamento, sobre como fazer, nunca tinha me aprofundado
nestas questoes e o pensamento, assim, pronto, morri! (E 13)

Foi como assim, meu mundo tivesse desabado, eu tivesse perdido
meu chdo, minha razdo de viver. (E14)

No comeg¢o me deu aquela revolta, ndo queria saber de ninguém,
namorar, eu tinha aquele medo, [...]; ai, depois, eu fui botando na
minha cabega [...]se eu ficar doente e piorar com esses problemas
[...] eu vou morrer rapidinho! (E 15.)

Pensei logo na minha filha, que eu tinha uma filha de cinco anos.
Entao, eu disse: meu Deus, eu vou morrer! Pensei logo que ia
morrer, meu pensamento foi logo minha filha, como ela vai ficar? (E
16)

Passei um bom tempo achando isso e que a minha maior
preocupagdo seria ter passado para alguém, esse era [...] meu maior
medo. (E17)

Fiquei arrasada! [...] mais sensivel, mudou muito, porque a gente se
sente abandonada, a gente ndo sabe qual é o dia de amanhd, a gente
ndo sabe qual é a doenga que vai acabar com vocé. (E18)

A entrevistada E1 relata que a convivéncia com pessoas que
atravessavam experiéncias complexas a auxiliou a vir se adaptando
ao seu proprio processo de adoecimento e superando as limitagdes
impostas pela doenga:

Mas depois eu comecei a ver outros tipos de doengas, outras pessoas,
até do meu proprio convivio, com cdncer, com problemas renais que
sdo piores, que as vezes ndo tem nem prognostico e isso me fez ver
que, no final das contas, meu problema era bem menor que o delas.
Entdo isso me fez ter empatia com essas pessoas e essa empatia me
fez mudar meu pensamento, entdo, hoje em dia, eu ndo vou dizer que
eu aceito, eu vou dizer que aprendi a conviver, como eu aprendi a
conviver com todas as limitagoes que eu fiquei depois do diagnostico.
(ED)

O entrevistado E4 relata que a convivéncia com pessoas vivendo com
HIV/Aids, com a oportunidade de compartilhar experiéncias
semelhantes, contribuiu para ele se fortalecer e buscar o
desenvolvimento de sua espiritualidade:

Um amigo meu [...] e um outro amigo, que eu soé contei porque ele
me revelou ter, [...] para mim, foi uma salvagdo, eu disse: cara, vou
ter mais alguém para compartilhar e alguém que vive a doenga! [...]
ele tem HIV ha 30 anos!Ai, isso foi me confortando, foi tirando meu
medo, [...] isso foi me ajudando demais, para o lado espiritual, [...],
isso esta muito potencializado para mim. [...] entdo, eu trato isso, eu
busco ter tanta naturalidade porque eu comecei a valorizar mais a
vida, eu acho que me deu um certo proposito de cuidar de mim. Eu
estava um pouco questionando: o que é que eu vim fazer no
universo?Ai, [...] me veio essa situagdo que me fez olhar para mim e
me valorizar. (E4)

Um dos entrevistados (E16), relata que a fé em Deus lhe permitiu ter
esperangas no que diz respeito a cura da doenga, e a superar o medo
da morte.

Eu, para honra e gloria de Deus, eu estou aqui, eu posso dizer que
estou bem. Eu sei que eu tenho o virus, mas eu estou bem. Entdo, eu
ndo tenho mais esse pensamento de morte, de que eu vou morrer,
porque eu tenho fé em Deus. Eu quero a cura, verdadeiramente.
(E16)

Outros conteudos foram predominantes nos relatos dos entrevistados,
quando diante da incerteza sobre a evolugdo do seu quadro clinico.
Enquanto uns relatam ndo ter planos para o futuro, outros nutrem
expectativas de poder cuidar-se, tratar-se para obter a cura, alcangar
qualidade de vida e até realizar-se na profissdo.

Viver mais e melhor. Vislumbro mais qualidade de vida que |[...] vejo
meu futuro cada dia melhor, cada dia mais feliz. (E1)

Melhorar a saude. [...] eu penso me tratar, é o meu presente. (E3)
[...] tenho que me cuidar. Eu penso ficar boa, continuar minha vida.
(E5)

[...] eu penso é que eu estou trabalhando, estou estudando para
tentar mestrado, tentar fazer uma pos-graduacdo e realizar meus
sonhos profissionais. [...]. Entdo, assim, minha vida estd normal,
consegui viajar, me divertir, sair. E isso que acho que vai ser. (E6)
Nao vislumbro nada. Hoje eu vivo um dia apos o outro, sem pensar
no amanhd. Quer dizer, ndo vejo um futuro promissor [...] ndo
espero nada do futuro, ndo sei como é que vai ser, nem penso em
como vai ser, eu quero viver um dia apos o outro, até quando chegar
o fim. (E8)

O mundo para mim morreu e o sexo morreu para mim, eu tenho
medo de transar com alguém e esta pessoa, por infelicidade,
descobrir que eu sou soropositivo e querer me matar, que acontece
isso, estd entendendo? (E 9)

Estar saudavel, apesar de estar com essa doenga, estar na minha
profissdo que eu quero, biélogo marinho. Estando nisso, estou feliz.
(E10)

[...Jeu disse assim: mas é uma coisa futura, futuro; tem tantos
futuros, esse caso, para se morrer, precisa estar doente, entdo, gripe
também mata, entdo, eu vou caminhar, vou lutar. [...] ndo surtei,
estou normal, [...]. E que, isso ai, eu vou lutar, ndo vai matar, eu vou
morrer um dia, mas ndo de AIDS, ponto. Segui (E11)

Mas ai eu ja procurei entender o que que eu tenho que fazer para a
vida, continuar de forma tranquila e de forma com que eu pudesse
viver, viver com mais qualidade de vida e me amando mais, e sendo
mais seletivo e tomando mais cuidado ao se relacionar com as
pessoas, de ser mais maduro com as minhas escolhas, de ser ainda
mais racional (E12)

[...] minha expectativa é manter meu virus estavel, sem desenvolver,
de forma que eu possa estar ai, aproveitando minha vida [...] é
continuar com meus cuidados, de forma que possa manter a minha
vida saudavel. (E13)

Nao, eu ndo penso ndo. Antes eu tinha um plano, agora mais ndo.
(E18)

O participante E6 expde que, mesmo adquirindo conhecimento sobre
a doenga e buscando enfrentar a situa¢éo, permanece a diivida sobre o
futuro:

Ai, eu, depois, no outro dia que eu acordei melhor, fui botando os
pensamentos no lugar.Pronto: agora eu tenho que me tratar!/[...] eu
sei que ndo é um diagnostico de morte se vocé se tratar, tomar
medicamento todo dia, se praticar atividade fisica, eu sei que vou ter
uma vida normal. Entdo, ndo foi assim, mesmo eu sabendo, tendo
consciéncia disso e tudo, sempre, no fundo, tem o medo, mas, serd
que vou conseguir? Mas serd que meu organismo vai reagir como o
de todo mundo? Sempre fica aquela expectativa, aquele medo. (E6)

DISCUSSAO

Os resultados desta pesquisa permitiram identificar os diversos niveis
de conhecimento das pessoas vivendo com HIV/Aids sobre sua
condi¢do de satde, além de seus sentimentos e expectativas diante do
agravo. A andlise do conhecimento sobre HIV/Aids contribui para o
combate e controle da doenca. O problema relacionado com o
controle da epidemia de AIDS depende, dentre outros fatores, do
nivel de conhecimento e de comportamento individual e coletivo."
(WHO, 2014). Evidencia-se, a partir dos depoimentos,que a
compreensdao das pessoas vivendo com HIV/Aids envolve algum
conhecimento a respeito de alteragdes bioldgicas. Entretanto, mesmo
entre os que verbalizaram compreender a doenca, verifica-se um
conhecimento limitado, direcionado para os problemas do sistema
imunoldgico.  Estudo que investigou a percepg¢do de pessoas com
HIV/Aids sobre sua qualidade de vida mostrou lacunas no
conhecimento sobre a doenga. Os conhecimentos sobre o tema
remeteram principalmente as formas de contagio e limitagdes
advindas do adoecimento doenga (Costa et al., 2019). Tais lacunas no
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conhecimento também foram encontradas em pesquisa realizada com
idosos portadores da doenga (Quadros et al., 2016). Estudo verificou
a falta de conhecimento de pessoas vivendo com HIV/Aids sobre a
terapia antirretroviral. Esse estudo mostrou que a falta de
conhecimento pode trazer riscos para a seguranga ¢ danos a saude do
individuo, acometido pelo agravo (Moraes et al., 2018). Além dos
problemas fisicos, os problemas de ordem psicologica também
podem acometer o paciente (Vreeman et al., 2015). Estes foram
mencionados por trés participante da presente pesquisa. Dentre as
condigdes psicologicas comuns nesta populagdo destacam-se a
depressao, uso indevido de substancias, ansiedade, psicose, transtorno
de ajustamento e bipolaridade (Knights, 2017). Existe uma alta
prevaléncia de depressdo e suicidio em adolescentes vivendo com
HIV.O estigma da doenga e o bullying sdo comuns entre este publico
e poderdo corroborar com a depressdo e suicidio. Estes problemas
afetam a capacidade dos individuos de procurar atendimento e de
aderir ao tratamento, 0 que consequentemente compromete a sua
saude fisica. (Ashaba et al., 2018). Tendo em vista os problemas
psicoldgicos que podem surgir, torna-se necessaria a incorporagdo de
intervengdes psicoldgicas no atendimento de pessoas vivendo com o
HIV/Aids, para que os desafios advindos com a doenga possam ser
enfrentados (Ashaba et al., 2018). Com o surgimento da doenga, boa
parte da populagdo mundial atribuia a doenga a um castigo de Divino.
Em decorréncia das imposi¢des conservadoras da época, acreditava-
se que homossexuais, usudrios de drogas e profissionais do sexo nio
eram dignos da graga de Deus, portanto,eram punidos com uma
doenga potencialmente fatal (Brito & Rosa, 2018). Desse modo, a
ideia de que a doenga é um castigo, por parte Deus, ainda faz parte do
imaginario da populagdo acometida pela doenga, conforme
demonstrado nos depoimentos, o que contribui para aumentar, ainda
mais, o preconceito e a discriminagdio contra essas pessoas.

Dentre os principais obstaculos para a prevencdo e o tratamento em
relagdo a doenga destacam-se o estigma e a discriminagdo (UNAIDS,
2021). Viver com uma doenga cronica que ¢ carregada estigmas e
preconceitos constitui um dos maiores obstaculos para esses
individuos, visto que compromete o seu desenvolvimento pessoal,
profissional, afetivo e a capacidade para enfrentar as dificuldades
(Jesus et al., 2017). A aquisi¢do de conhecimento sobre determinados
assuntos constitui uma ferramenta indispensavel para que se evite a
formulagdo de conceitos negativos e estereotipados sobre eles.
(Furtado et al., 2015).Concepgdes originadas pelo modelo biomédico
tendem a conduzir a percepcdes negativas sobre as formas de
contagio do HIVe as consequéncias do adoecimento, o que constitui
falta de conhecimento (Said & Seidl, 2015). Destaque-se que, mesmo
entre as pessoas que fazem tratamento farmacologico para HIV/Aids,
estas, necessariamente, ndo possuemconhecimento cientifico
suficiente sobre a Aids, e nem sobre os esteredtipos negativos e
preconceitos que acarretam o isolamento, a soliddo e a exclusdo
social (Araujo et al., 2017). Ndo sendo bastante, a falta de
conhecimento sobre o virus ¢ a doenga, as pessoas vivendo com
HIV/Aids também tém que conviver com o preconceito e a
estigmatizagdo, o que as leva a um processo de vitimizagdo dupla,
tanto em consequéncia da enfermidade fisica como pela
discriminagdo (Gunther, 2013). A origem do estigma pode se dar por
falta de informagdo ou medo do contagio, o que leva ao desprezo
pelos portadores do virus. Diante do diagnéstico do HIV/Aids, o
individuo tende a modificar a maneira de se relacionar, passa por uma
reavaliagdo de conceitos, valores e crengas e conseguintemente passa
a adotar posturas, comportamentos e atitudes novos, na busca de
adaptar-se ao novo contexto. Dentre as mudangas que podem se
apresentar, destacam-se a ndo aceitagdo da sua nova condigdo,
isolamento e culpa, as quais podem ocorrer associadas com diversos
sentimentos, como medo, ansiedade,de perda, e provocar um
sofrimento intenso para o paciente(Carvalho, Paes, 2011; Pereira et
al., 2015).

Estudo desenvolvido com o objetivo de descrever e compreender os
sentimentos de trabalhadores da saude ante o surgimento da Aids
verificou a presenga de sentimentos negativos, corroborando com os
resultados da presente pesquisa. Para os trabalhadores, o paciente,
diante do diagndstico da doenca,pode manifestarestigma,

discriminag@o, abandono, tristeza, revolta, ¢ o sentimento de morte
proxima; igualmente, a familia pode apresentar sentimentos negativos
relacionados comrejei¢do, discriminagdo e vergonha (Villarinho,
2016). Acrescentam que a influéncia midiatica, com a difusdo de
noticias sobre o HIV/Aids, cujos contetidos, de cunho moralista e
discriminatério,contribui para passar uma imagem distorcida da
doenga para a populagio em geral. Por meio da midia, a
representagdo do doente a partir da morte, preconceito,
homossexualidade e uso de drogas foi reforcada, o que tem
contribuido para aumentar as percep¢des negativas diante da doenca.
(Villarinho, 2016). Com a descoberta do diagndstico, o individuo
experimenta diversos sentimentos negativos, dentre eles a incerteza e
inseguranca, o que o predispde a momentos de crise. Entretanto,
cumpre destacar que o modo de agir de cada pessoa diante da sua
condi¢do e diagnostico ira depender de diversos fatores, dentre os
quais a personalidade e o contexto social e familiar (Villarinho,
2016). Os resultados deste estudo mostraram que a sexualidade das
pessoas vivendo com HIV/Aids passa por modificagdes com a
descoberta do diagnostico, como a negagdo do sexo ¢ a adogdo de
hébitos sexuais mais seguros. Corroborando com esses resultados,
pesquisa desenvolvida com mulheres soropositivas verificou que
estas optaram por ndo se relacionar com outras pessoas, sentiram-se
sozinhas e desconfortaveis para falar com o parceiro sobre o agravo,
apresentaram medo de contaminar pessoas e aumentaram os habitos
de prevengdo no que diz respeito a utilizagdo de preservativos (Melo
et al., 2019).

Os sentimentos negativos, associados com a discriminagdo,
preconceito e julgamentos contribuem para que as pessoas vivendo
com HIV/Aids decidam por ndo revelar o seu diagndstico e
tratamento. O diagndstico da doenca ¢ velado durante toda vida entre
a maioria dos individuos acometidos pelo agravo (Castellani& Moret,
2016). Entretanto, conforme evidenciado nos depoimentos, revelar o
diagnostico de HIV/Aids para pessoas que também vivem com o
problema favorece um conforto e diminui o medo relacionado com o
problema, podendo auxiliar no fortalecimento da dimenséo espiritual.
A respeito das questdes espirituais, também se verificou que a
esperanca de cura, pela fé, pode diminuir o medo da morte pela
doenga. A fé em um Ser Supremo influencia a vivéncia do paciente e
permite sentimentos de aceitagdo, amabilidade e cuidado e estd
diretamente associadacom mudangas de pensamento sobre a doenga.
A busca da espiritualidade/religiosidade faz a pessoa continuar a
viver, o que consequentemente permite a melhoria do seu estado de
saide, em decorréncia da perseveranga no tratamento, o bom
relacionamento com os outros individuos e com uma forga superior,
como Deus.(Cruz et al., 2017). A fé e a esperanga sdo importantes
recursos para que esses pacientes possam lidar melhor com situagoes
consideradas dificeis e a manter a qualidade de vida, colaborando
para a diminui¢do das consequéncias psicologicas e sociais proprias
do agravo (Silva et al., 2020). Sentimentos e percepgdes de perdas,
medo e ansiedade geram um grande sofrimento para o paciente
devido ao medo da morte, a incerteza do futuro, ¢ o estigma da
doenga. Desta maneira, ¢ indiscutivel o auxilio da espiritualidade na
aceitagdo do diagndstico do HIV/Aids, no convivio com a doenca,
para a melhoria na satde fisica e mental, confortodo paciente,
diminuic@o da angustia, além de servir de auxilio para o alivio da dor
e o enfrentamento do luto (Poletto, 2015; Pereira et al 2015;
Carvalho, Paes, 2011). Neste estudo, verificou-se, entre os
participantes, variadas expectativas com relacdo ao futuro, desde a
auséncia de planos até aquelas direcionadas com a melhoria da saude,
da qualidade de vida, cura, e realizagdo dos sonhos
profissionais.Muitos pacientes acometidos pelo agravo, por
possuirem sentimentos negativos relacionados com a doenca e com o
preconceito e discriminagdo, ndo estdo podendo nutrir expectativas
positivas quanto ao futuro. Contudo, outros conseguem ter esperangas
de um futuro melhor. Apods o diagndstico do HIV, algunspacientes
tém dificuldades de planejar o futuro (Pinho et al., 2017). Estudo teve
como um de seus objetivos analisar a expectativa futura de pessoas
com HIV/aids e mostrou que a expectativa desses se mostrou
fragilizada e associada com o medo e a culpa (Patricio et al., 2019).

Por sua vez, outro estudo avaliou a qualidade de vida de pessoas
vivendo com HIV e mostrou que o medo do futuro ndo representava
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um problema para a maioria dos entrevistados, incluindo a
preocupagdo com a morte (Cecilio et al., 2017). No entanto, na
presente pesquisa, observou-se que o medo esteve presente em
diversas falas, mesmo entre aqueles que relataram perspectivas de
cura, melhoria do estado de satde e até mesmo realizagdo de sonhos
profissionais.Estudo revela que a maioria dos pacientes indagam aos
médicos sobre a perspectiva de cura para o HIV/Aids e queha
esperanga no desenvolvimento de uma cura que possa ser aplicada em
pessoas vivendo com HIV/Aids, com o esfor¢o de pesquisadores que
vém se dedicando a esse proposito (Kalldis & Doninia, 2016).
Observou-se, a partir dos depoimentos, o impacto causado no
cotidiano das pessoas apos o diagndstico do HIV/Aids, o que foi
demonstrado através de uma nuance variada de sentimentos e
modificagdes na maneira de vive como a busca por melhor qualidade
de vida, a valorizagdo da vida, a exaltacdo da fé, bem como nas
expectativas para o futuro, por encontrarem-se diante da
impossibilidade de cura de sua patologia, isto os leva a um futuro
incerto.

CONCLUSAO

O presente estudo permitiu afirmar que o objetivo proposto foi
alcangado, visto que foi possivel concluir, com base na analise das
categorias, que a compreensdo dos participantes da pesquisa sobre o
HIV/Aids bem como os seus sentimentos e expectativas encontram-se
fundamentados nas dimensodes fisicas, psicoldgicas, emocionais,
espirituais e sociais. No tocante a categoria 1, os resultados
evidenciam que, enquanto alguns participantes possuem algum
conhecimento a respeito do assunto, particularmente, quanto a
associagdo da doenga com a imunidade baixa, a cronicidade e
comprometimento a satide mental; outros afirmam possuir pouco ou
nenhum conhecimento sobre a doenga. Os resultados mostraram que
o HIV/Aids estd fortemente associado a castigo divino, ao
preconceito e discriminagdo. Os resultados encontrados na categoria
2 demonstram uma predomindncia de sentimentos e expectativas
negativos, relacionados com o impacto do diagnodstico de HIV/Aids,
Inferimos que esses sentimentos, particularmente, o medo, a
vergonha, a culpa e o abandono, possam estar relacionados com a
falta de conhecimento a respeito da evolugdo e tratamento da doenga,
e ao estigma social, em que estdo presentes crencas, atitudes e
sentimentos negativos em relag@o as pessoas vivendo com HIV/Aids,
e a grupos especificos que estdo mais expostos a infecgdo pelo virus.
No entanto, o estudo mostrou também expectativas positivas
relacionadas com o autocuidado, esperanca de cura, promogdo da
qualidade de vida e realizagao profissional.

Esses resultados evidenciam a necessidade de se implementarem
acles voltadas para a educagdo em satde, direcionadas as pessoas
vivendo com HIV/Aids, no ambito dos servigos de satde, visando-se
disseminar conhecimentos e informagdes que contribuam para a
desconstrugdo de estigmas e preconceitos, para a adogdo de cuidados
de autoprote¢do, e minimizagdo o seu impacto negativo sobre a
condi¢do psicologica e emocional, tudo isso decorrente do
preconceito e discriminagio, e suportados por essa clientela. Ressalte-
se que os dados apresentados ndo permitem a generalizagdo dos
resultados, visto que a amostra foi constituida por 18 participantes;
além de o estudo ter sido desenvolvido dentro de uma realidade
especifica. Diante disso, recomenda-se a condugdo de mais estudos
que busquem ampliar e aprofundar a compreensdo sobre a tematica,
que possam contribuir para o esclarecimento da populacdo, em
particular, dessa clientela especifica; e para a ado¢do de medidas de
promogao da saiude e prevengdo de agravos, no ambito dos servigos
de saude.
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