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Resumo: O objetivo geral deste estudo foi identificar como a pessoa vivendo com
HIV/AIDS convive com o seu diagndstico e como isso interfere em sua qualidade
e expectativa de vida. A pesquisa de campo realizou-se numa perspectiva
qualitativa, envolvendo o Centro de Referéncia em Moléstias Infecciosas de
Bauru e uma amostra de 15 pessoas que estdo vivendo com HIV/AIDS. Os
instrumentais utilizados foram observacéo, documentacéao, entrevista e formulario
com perguntas abertas e fechadas. Os resultados apontam que, atualmente
receber um diagndstico positivo para o HIV nao representa mais uma sentenca
de morte, principalmente pela adesao a Terapia Antirretroviral (TARV), que evita
o enfraquecimento do sistema imunolégico, possibilita a melhora da qualidade de
vida do paciente e aumenta a sobrevida, mantendo a doenga controlada.
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Abstract: The general objective was to identify how a person with HIV / AIDS
lives with its diagnosis and how it interferes to the quality and life expectancy.
The field research was conducted in a qualitative perspective, involving the people
from the Reference Center in Infectious Diseases of Bauru’s universe who are in
active treatment and a sample of 15 people living with HIV / AIDS. The instruments
used were: observation, documentation, interview and form of open and close
questions. As a result, it was possible to know that receiving a positive diagnosis
of HIV nowadays no longer represents a death sentence, specially because of
theadherence to Antiretroviral Treatment (ART) that prevents the weakening of the
immune system and allows the improvement of the quality of life of patients and
increases survival by keeping the disease under control.
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Introducao

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(AIDS) € um grave problema de saude publica
que o Brasil e 0o mundo vém enfrentando. Dados
do Ministério da Saude confirmam que, desde o
inicio da epidemia, na década de 1980, até junho
de 2012, o Brasil tem 656.701 casos registra-
dos de AIDS, de acordo com o ultimo Boletim
Epidemioldgico. Em 2011, foram notificados
38.776 casos da doenca e a taxa de incidéncia
de AIDS no Brasil foi de 20,2 casos por 100 mil
habitantes (OMS, 2012).

Com relacao a perspectiva de vida, a ci-
éncia ainda nao apresenta resposta de erradi-
cacao. Porém, na década de 1980 surgiram os
medicamentos antirretrovirais para impedir a mul-
tiplicacdo do virus no organismo. O tratamento
€ complexo, exige acompanhamento médico
para avaliagdo das adaptagdes do organismo
ao tratamento, seus efeitos colaterais e as pos-
siveis dificuldades em seguir corretamente as
recomendacdes médicas. A epidemia crescente
da AIDS no Brasil exige uma busca constante
em defesa da vida, o que é possivel através da
informacao, medidas de prevencao e promogao
da qualidade de vida.

O Centro de Referéncia em Moléstias
Infecciosas (CRMI) € uma Instituicdo da area da
saude destinada a toda a populagao de Baurue
dos municipios de abrangénciado Estado de
Sao Paulo, com oferta de trés servigos especi-
ficos e complementares: Servigo de Assisténcia
Especializada (SAE); Assisténcia Domiciliar
Terapéutica (ADT) e Hospital Dia (HD). As patolo-
gias infecciosas atendidas neste servigo sao: HIV/
AIDS, Hepatites B e C, Tuberculose, Hanseniase
e Doencgas Sexualmente Transmissiveis (DSTs).

A AIDS é umas das expressoes da ques-
tao social que exigem profissionais capacitados
para atuar na mediagao de situagdes diversas
que surgem cotidianamente. O Servigo Social
na instituicao CRMI trabalha com as demandas
tradicionais e emergentes, sendo estas as que
incorporam novas necessidades sociais. AAIDS
traz a necessidade de o assistente social ser um
profissional dotado de competéncia, criatividade
e eficiéncia. Para tal é necessario desenvolver
o conhecimento cientifico e assim, a realizagao
de pesquisas, 0 que viabiliza o conhecimento
de novos dados concretos acerca da realidade,
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oportunizando a consecu¢ao de um dos onze
principios do Cédigo de Etica da profissdo, que
conclama pela qualidade dos servicos prestados
a populacao e com o aprimoramento intelectual,
na perspectiva da competéncia profissional.

O trabalho na area social envolve com-
peténcia nas dimensdes tedrico-metodolodgica,
técnico operativa e ético-politica, exigindo habili-
dades como criatividade, versatilidade, iniciativa,
lideranga, capacidade de negociagao interdiscipli-
nar, ou seja, na contemporaneidade o exercicio
da profissdo exige profissionais que negociem
com a instituicdo os seus projetos visando ir além
das rotinas institucionais para buscar conhecer e
apreender na realidade cotidiana as tendéncias
e possibilidades passiveis de serem apropriadas
pelo profissional, desenvolvidas e transformadas
em projetos de trabalho. (IAMAMOTO, 2009).

Os objetivos desta pesquisa foram identifi-
car como a pessoa vivendo com HIV/AIDS convi-
ve com o seu diagndstico e como isso interfere em
sua qualidade e expectativa de vida, desvelar o
papel do Servigo Social no processo de aceitacao
e entendimento diante do diagndstico de HIV/
AIDS e investigar os conflitos biopsicossociais
da pessoa vivendo com HIV/AIDS.

Para atingir os objetivos propostos, o tra-
balho foi estruturado de forma a apresentar fun-
damentacao tedrica sobre o tema estudado. A
partir da introducao, desenvolve-se o contexto
histérico do HIV/AIDS, buscando posteriormente
fundamentar sua historia, adesao ao tratamento
e formas de prevencgéo.

Contexto histéorico do HIV/AIDS

O termo AIDS é um acrénimo de Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida, seguindo a ter-
minologia em lingua inglesa. As primeiras des-
cricbes registradas nos paises desenvolvidos
sao de 1981, quando se tornaram conhecidos,
em Los Angeles, os casos de cinco adultos do
sexo masculino, todos jovens homossexuais, que
apresentaram pneumonia e outras infecgdes. O
termo AIDS foi criado no mesmo ano no Centro
de Controle de Doencgas dos EUA (CDC), para
nomear o quadro clinico que estes pacientes
apresentavam. (RACHID e SCHECHTER, 2008)

Historicamente o surgimento dessa grave
epidemia aconteceu num momento de mudangas
sociais e de estilos de vida do final do século XX,
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como a urbanizagéo da Africa, a revolugdo sexual,
0s movimentos sociais, a liberagdo homoafetiva
nos EUA e o desenvolvimento de técnicas de co-
agulacao para os hemofilicos (GIMENES, 2002)

Alguns estudos indicam que o Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) entrou em con-
tato com o homem a partir do século XX, quando
possivelmente ocorreram mortes isoladas que
passaram despercebidas na Africa. Em uma pes-
quisa realizada em 1959 sobre determinado tipo
de céncer no Zaire, amostras de sangue foram
estocadas para estudos futuros, quando novas
férmulas fossem descobertas. Quando surgiram
os primeiros casos de AIDS na Africa as amostras
foram testadas, constatando-se que algumas
eram positivas (GIMENES, 2002).

Isso indica que o virus pode ter encontrado
as condicbes ideais para sua disseminag¢ao no
final dos anos 1970, com as modificagdes socioe-
conbmicas em paises subdesenvolvidos, quando
ocorreu a migragao das populagdes rurais. Esse
movimento migratério provocou mudangas no
estilo de vida das pessoas, como maior libera-
lizagdo sexual, transfusdes de sangue, uso de
agulhas contaminadas e a expanséao de doengas
sexualmente transmissiveis (DSTs) (GIMENES,
2002).

Os primeiros casos de AIDS notificados
na América ocorreram no Haiti. Considera-se a
possibilidade dos haitianos terem entrado em
contato com o HIV na Africa. Na segunda metade
do século XX surgiram as primeiras comunida-
des homossexuais nos grandes centros urbanos
ocidentais. Quando chegou a Nova York e Sao
Francisco, o virus se disseminou para outras
cidades do mundo.

A doenga surgiu, primeiramente, entre
grupos especificos, mas atualmente se estende
a outros grupos inicialmente considerados de
menor risco. Como a transmissao € interpesso-
al, € uma questao universal que nao discrimina
género, classe social, raga ou religido. Isso sig-
nifica que a doenca deixou de ser privilégio de
homoafetivos masculinos, hemofilicos e usuarios
de substancias psicoativas para ser uma reali-
dade de todos. Na contemporaneidade nao ha
mais grupo de risco, mas € afirmado que toda
populacédo encontra-se vulneravel.

Segundo a Organiza¢ao Mundial da Saude
(OMS), a AIDS é uma doenca transmitida pelo
virus do HIV. Esse virus ataca os leucocitos (glo-
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bulos brancos), que tem a funcéo de combater
microorganismos causadores de doengas. Desta
forma, o organismo fica sem defesa e enfraquece
conforme o virus vai se reproduzindo a ponto
de contrair determinadas doencgas, conhecidas
como oportunistas. Ao contrario da maioria das
doencas infecciosas, em que a doenca se desen-
volve poucos dias ou semanas apds o contagio, a
AIDS pode ficar anos ou mesmo décadas sem se
manifestar. A infecgéo inicial pelo virus da AIDS é
silenciosa, sem qualquer sintoma, por isso o virus
esta livre para se espalhar sem ser detectado.

O HIV é transmitido através do contato di-
reto de uma membrana mucosa ou na corrente
sanguinea com um fluido corporal que contém o
HIV, tais como sangue, sémen, secrecao vaginal,
fluido pré-seminal e leite materno. Os fatores
que determinam o tempo de evolug¢ao da doenca
sdo o tipo de cepa do virus, carga viral com que
a pessoa € contaminada, caracteristicas gené-
ticas e uso de substancias psicoativas (SPA).
(BRASIL, 2012).

Assim, diante do cenario de enfrentamen-
to de uma doenga de grande complexidade, torna-
-se crucial o aspecto da adesao ao tratamento,
que sera determinante de como a enfermidade
se desenvolvera. A adesao tem estreita relacao
com a questao da qualidade de vida, sendo um
processo dinamico e multifatorial que inclui as-
pectos fisicos, psicoldgicos, sociais, culturais e
comportamentais, o que implica em agdes de
corresponsabilizacdo entre a pessoa que vive
com HIV, a equipe e toda a rede social envolvida.

Adesao ao tratamento

Atualmente ndo ha nenhuma cura ou vacina
contra a AIDS, embora as pesquisas continuem
apresentando progressos. Mas ha varios fatores
interferentes e cada organismo reage de forma
diversa, com variaveis que determinam a evolu-
¢ao da doenga, como o tratamento precoce das
infecgdes oportunistas associadas ao HIV/AIDS e
a utilizag&o dos antirretrovirais, composto por um
coquetel de remédios que reduz a mortalidade e
a morbidade da infecgao pelo HIV. Os antirretro-
virais sdo farmacos (medicamentos) usados para
o tratamento de infec¢des por retrovirus, princi-
palmente o HIV. A Terapia Antirretroviral (TARV)
€ altamente eficazna grande maioria dos casos,
pois é capaz de reduzir rapidamente a carga
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viral plasmatica de pacientes assintomaticos e
virgens de tratamento, e aumentar gradualmente
as células de defesa denominada CD4 (RACHID;
SCHECHTER, 2008).

Portanto, o tratamento adequado pode
retardar o curso da doencga, determinando uma
melhor qualidade de vida. Em contrapartida, a
baixa adesao tem como consequéncia a diminui-
¢ao da eficacia do tratamento, apiora clinica do
paciente e a disseminacgao de cepas resistentes,
reduzindo as opgdes terapéuticas futuras tanto
para os pacientes nao aderentes quanto para
individuos que venham a se infectar com essas
cepas resistentes.

Esta realidade imp&e aos profissionais,
pacientes e cuidadores a missdo de buscar
estratégias que permitam a introdugéo de es-
gquemas medicamentosos na rotina de vida do
individuo, ajudando-o a superar as dificuldades
encontradas.

Segundo a OMS, a adeséo é o quanto o
comportamento de uma pessoa corresponde as
recomendacdes acordadas com o profissional
da saude ao tomar remeédios, seguir uma dieta
e/ou executar mudancas no estilo de vida. A vi-
sdo sobre a adesdo agrega em sua definigdo o
principio da autonomia, a medida que se exige a
concordancia do paciente com as recomendacoes
indicadas, o que implica no papel pré-ativo do
mesmo com relacao aos cuidados com a propria
saude. Aideia principal desta definicao é adesao
como resultado do comportamento adotado pelo
paciente, pois a aceitagdo, a motivacao e a perse-
veranga de cada um influenciam o seu processo
de adesao. O conhecimento sobre a doenca, a
credibilidade na prépria capacidade para aderir
e sua participacao na definicdo do esquema te-
rapéutico também sao fatores importantes que
colaboram para a qualidade da adesao.

Em abordagem sobre este assunto,
Caraciolo (2007, p.12) apresenta o seguinte
pensamento:

A adesédo ao TARV pode ser entendida como
o resultado do processo de decisdo compar-
tilhada entre o paciente e os profissionais de
saude que o assistem. E fruto do estimulo a
autonomia para o autocuidado e do estabe-
lecimento de uma alianga terapéutica per-
manente, na qual sdo reconhecidas as res-
ponsabilidades especificas de cada um no
processo, mas também de todos os que es-
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tdo envolvidos no tratamento. Para atingir o
sucesso, a adesdo deve ser entendida como
uma atividade conjunta na qual o paciente
nao apenas obedece as orientacées médicas,
mas as entende, concorda e segue.

Aadesao esta relacionada a aspectos como
estilo e qualidade de vida, ou seja, envolve agdes
como o protagonismo do sujeito, o vinculo que
se estabelece com os profissionais de saude, a
frequéncia as consultas e a realizagdo dos exa-
mes solicitados, os cuidados com a alimentacdo e
higiene, o acesso a informacgao, o conhecimento
e a aceitagdo da patologia, etc.

E importante que todos os profissionais
envolvidos na assisténcia direta ou indireta es-
tejam mobilizados em torno da adeséo, através
de um acolhimento que transmita seguranca e
liberdade para que o paciente possa falar sobre
suas dificuldades em relagao ao tratamento. O
papel dos profissionais neste processo é o de
respeitar e apoiar a autonomia, as escolhas e
possibilidades das pessoas, participando do pro-
cesso de corresponsabilizagéo do tratamento
(BRASIL, 2008).

Os aspectos relevantes para serem tra-
balhados na adesao sao os efeitos colaterais
dos medicamentos, presenga de comorbidades
como hepatites virais B e C, doengas crénicas,
impacto do uso de substancias psicoativas sobre
a adesao, rede de suporte social formada por
familiares e amigos, identificacao de possiveis
lapsos e recaidas no comportamento de nao
adesao, orientagdes em casos de dificuldades e
estimulo a ajuda mutua entre as pessoas vivendo
com HIV/AIDS (CARACIOLO, 2008).

Um dos fatores que interferem na adeséao
€ o aconselhamento pré-teste, uma etapa prévia
ao trabalho especifico em adeséao, quando surge
a necessidade de solicitar o teste anti-HIV. Este
€ o primeiro confronto com uma situagao real de
risco, constituindo-se em um momento delicado
para o paciente, exigindo do profissional a sen-
sibilidade para perceber se este esta preparado
para a realizag&o do teste, observando seu estado
fisico e emocional. O profissional devera avaliar
como a pessoa percebe 0s potenciais riscos e
como se sente diante dos possiveis resultados
do exame (BRASIL, 2008).

Outra barreira para a adesao € a alteracao
da autoimagem devido a mudangas corporais
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associadas aos medicamentos, o que afeta a
autoestima. A equipe técnica deve considerar
as possibilidades de colaborar com a manuten-
¢ao ou melhora da imagem fisica do paciente,
garantindo o acesso a profissionais e servigos
especializados de acordo com cada caso € es-
clarecendo duvidas sobre a relacao especifica
entre infecgdo pelo HIV/AIDS, antirretrovirais e
estas mudancas corporais (BRASIL, 2008).

Também é relevante considerar o grau de
compreensao e de participagao do paciente na
condugéo do tratamento, ou seja, o conhecimen-
to que ele adquire sobre a doencga e o tratamento
o auxiliam a manter a adesao, o que implica
na necessidade de orientagdes sobre todas as
questdes, desde a realizacao dos exames e seus
resultados até o objetivo da terapia antirretro-
viral. E preciso se certificar que as explicacdes
estejam adequadas a sua capacidade de com-
preensao, pois o paciente tem um conhecimento
sobre si mesmo e o mundo que deve ser valori-
zado. A consideracao das fragilidades deve estar
aliada a identificacao de aspectos da vivéncia
do individuo que possam auxiliar no processo
de apropriacédo do tratamento, tais como uma
rede consistente de apoio social e familiar, um
interesse em novos conhecimentos, planos de
futuro e/ou amor a vida.

O surgimento da epidemia da AIDS ja ultra-
passou trés décadas e ainda nao foi descoberta
a cura, provocando transformagdes na vida da-
queles que vivem e convivem com essa patologia,
interferindo em todos os aspectos de suas vidas,
especialmente no que se refere a projetos de fu-
turo. Dai a importancia de se desenvolver agbes
preventivas, bem como a consciéncia sobre a
promocao da saude, o aumento da capacidade
das pessoas, dos grupos e da sociedade em
geral de se proteger, enfrentando desafios como
a falta de informacéo e outros fatores que vem
causando a ramificacao da patologia.

Formas de prevengao

O HIV/AIDS é uma doenca que pode ser
fatal, causando muito sofrimento, pois a pessoa
que vive com o HIV, a partir do diagndstico, passa
a ter que lidar constantemente com a incerteza de
futuro, o que inclui a experiéncia do enlutamento
pelas progressivas perdas e pela morte que pas-
sa a ser vislumbrada (JANN, 1998). O paciente
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e seus familiares passam a sentir tristeza pela
separacgao que supdem que acontecera, como a
espera por uma morte que consideram certa. O
diagnostico tem um efeito devastador, pois esta
ligado a ideia da morte como um fato concreto
e iminente. Esta realidade provoca o confronto
das pessoas com sua impoténcia, limitagdes e
mortalidade.

Diante disso, se torna fundamental a pre-
vencao, evitando todas as formas de contagio,
sendo que os preservativos masculinos e femi-
ninos s&o a prevengao mais indicada no contato
sexual. Devido a importancia que a Secretaria
Municipal de Saude, juntamente com o Programa
Nacional DST/AIDS atribuem a questao da pre-
vencao, sdo disponibilizados gratuitamente, em
todas as Unidades de Saude, os preservativos
durante o ano todo. A camisinha deve ser utilizada
em qualquer tipo de pratica sexual, mesmo se o
(a) parceiro (a) ja estiver com o virus, pois existe
troca de virus durante a relagcéo sexual.

Outras formas de prevencao a ser conside-
radas sao o descarte de agulhas e seringas apés
qualquer tipo de procedimento; esterilizagao de
instrumentos cortantes antes do uso, evitando
que entrem em contato com o sangue; e nas
transfusdes de sangue deve haver um rigoroso
sistema de testes para detectar a presenca do
HIV.

Com relagao aos usuarios de substancias
psicoativas, é necessaria a conscientizagao do
risco a que se expdem ao compartilhar serin-
gas e cachimbos, para que realizem medidas
de precaucao, evitando tal pratica. A Politica de
Reducao de Danos é relevante ao abordar a
dependéncia quimica no aspecto preventivo de
doencas infecciosas como o HIV e Hepatites
Virais. A Reducédo de Danos (RD) implica em
intervencgdes singulares, que podem envolver o
uso protegido, a diminuigdo do uso da droga, a
substituicdo por substancias que causem menos
agravos ou a abstinéncia (BRASIL, 2004).

A partir dos anos 80, a RD surge de for-
ma sistematizada em programas de saude.
Inicialmente, objetivando reduzir a contaminag¢éo
pela hepatite B entre usuarios de drogas injetaveis
(UDI) e, posteriormente, pela contaminagao pelo
HIV. No ano de 2004 a RD passa a ser vislumbra-
da como uma estratégia na Politica de Atencao
Integral a Usuarios de Alcool e outras Drogas,
langada pelo Ministério da Saude.
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Atualmente, € comum os servigos que pro-
porcionam tratamento as pessoas dependentes
de substancias psicoativas utilizar da estratégia
de RD para aqueles que ndo conseguem realizar
o tratamento baseado na abstinéncia total. ARD
€ uma estratégia importante na prevencao das
Doencas Sexualmente Transmissiveis (DSTs),
Hepatite B e C e HIV/AIDS.

Em ultima analise, é preciso considerar a
complexidade de um diagnostico positivo para
HIV e os desafios a ele inerentes. Assim, para
a percepcao de todos os aspectos envolvidos,
€ de fundamental importancia o conhecimento
do impacto psicossocial causado pelas perdas
e lutos pelo qual o paciente passa. No caso de
doencas crbnicas como a AlIDS, existem mitos e
preconceitos culturalmente enraizados e as per-
das podem atingiras varias esferas que envolvem
um individuo e comprometer sua vida pessoal,
afetiva, social, espiritual e profissional.

Aspectos psicossociais e subjetividade

O momento da entrega do resultado pode
despertar sentimentos de morte iminente e medo
do futuro, expondo o individuo a uma sobrecarga
emocional, pois € um momento de incertezas
acerca do futuro. As perdas, o luto e a morte
estéo presentes em todo o processo de adoeci-
mento, relacionando-se n&o apenas com a morte
real, mas também com as mortes simbodlicas/
imaginarias.

Em sua abordagem sobre o0 assunto, Souza
(2008, p. 15) pondera que:

Os lutos da AIDS sempre dao uma conotacao
de morte real, pois mesmo com o aumento
da sobrevida, a AIDS é, ainda, frequentemen-
te associada a “doenga terminal” e morte.
Poucos relacionam esses lutos com as mor-
tes simbdlicas que os pacientes enfrentam no
processo de adoecimento.

Esses sao fatores que interferem na acei-
tacao da doencga, na forma como sua gravidade
€ entendida pelo paciente e na importancia que
ele da aos diferentes aspectos que envolvem o
tratamento. Absorver um resultado positivo requer
tempo e, diante das dificuldades encontradas
nesse processo, a hegacgao se torna uma forma
de nao enfrentar a dura realidade. Uma atitude
acolhedora, de saber ouvir, ajudando a pessoa

326

a conhecer seus sentimentos e resgatando ou
reforgcando seus lagos com a vida podem suavizar
0 momento sombrio vivido.

A revelagao do diagnodstico é tarefa que
requer cuidado e disponibilidade dos profissionais
de saude, sendo que as vezes se recomenda a
intervencao do profissional do campo psicolégico.
E necessario e urgente que esta revelagéo ocorra
0 quanto antes, pois a pessoa devera iniciar o
tratamento de imediato, além de representar um
risco de transmissao para outras pessoas devido
ao fato de ser uma doenca contagiosa.

Saber a verdade € um direito do individuo
e evita dificuldades para o médico no manejo da
situacao, pois a pessoa devera estar consciente
da gravidade da doenca e se preparar para tra-
tamentos agressivos que poderao trazer efeitos
colaterais desagradaveis.

Os aspectos biopsicossociais da pessoa
que descobre que esta com o HIV/AIDS podem
interferir na adesdo. Neste momento, surgem
quadros de angustia, depressao, uso abusivo
de alcool ou outras substancias psicoativas.
Transtornos psiquiatricos preexistentes ao co-
nhecimento do diagnodstico do HIV/AIDS podem
ser agravados a partir do diagnéstico ou surgir
em decorréncia de comprometimentos fisicos da
doenca ou tratamento.

Fernandes (1990, p.15) afirma sobre isto
0 seguinte:

O impacto vai além das estatisticas sanita-
rias. A AIDS envolve ampla associagcdo de
sexo, morte, sangue e drogas, invocando me-
dos e inibigdes basicas da espécie humana.
Provocando amplo questionamento nas rela-
¢des humanas, no amor e na sexualidade.

Neste momento tdo delicado na vida do
sujeito é importante saber ouvir com atencéo a
mensagem que ele transmite para compreender
qual o significado que a doenca adquire em sua
vida. O profissional de saude devera auxiliar as
pessoas a lidar com perdas objetivas, tais como
parceiro, emprego, imagem corporal, saude, au-
tonomia e também subjetivas como sonhos e
projetos, em decorréncia do HIV/AIDS.

Outro fator que pode interferir nos aspectos
psicossociais refere-se a revelagéo do diagnos-
tico a terceiros, pois muitas vezes o medo do
preconceito e da discriminagdo que o estigma
da doenca traz podem ser fatores para a néo
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aceitacdo do diagndstico e, consequentemente,
a ndo adesao ao tratamento. A fragilidade da
saude exige cuidados especificos em todos os
niveis de atencao a saude, fazendo-se neces-
sario que haja alguém n&o somente com quem
compartilhar o diagndstico como também para
servir de suporte para as necessidades que o
tratamento requer.

AAIDS/HIV em seu desenvolvimento epide-
miologico apresenta trés fases, sendo a primeira
denominada Epidemia da Infeccéo por HIV, a
segunda Epidemia da AIDS e a terceira Epidemia
das respostas sociais, culturais, econémicas e
politicas a AIDS. E nessa Ultima que ocorre o
que denominamos de estigma, preconceito e
discriminagcao (MANN,1987).

A estigmatizacgdo e discriminagao sao pro-
cessos sociais em constante mutacao, no en-
tanto, ainda nos dias de hoje a pessoa vivendo
com HIV/AIDS é considerada diferente, exclui-
da socialmente e com sofrimento excessivo por
adquirir a doencga. O estigma e a discriminagao
geram a desigualdade social, ou seja, sdo feno-
menos sociais e culturais ligados as acdes de
grupos inteiros de pessoas, e ndo consequén-
cias de comportamento individual (PARKER e
AGGLETON, 2001).

O paciente podera depender de cuidados
basicos de familiares e amigos com quem convi-
ve e que desenvolvem papel importante em sua
vida, constituindo-se em um apoio crucial para o
sucesso do tratamento. No entanto, € necessario
compreender que apenas o individuo conhece
sua dindmica familiar e pode prever a reacao das
pessoas proximas com quem se relaciona. Area-
lidade de ter um de seus membros diagnosticado
com uma doenca considerada letal e que revela
segredos como a homossexualidade ou o uso de
substancias psicoativas pode causar um grande
abalo na estrutura familiar, o que gera medo, dis-
criminacao, preconceito e até rejeicdo. Seruma
pessoa que adquiriu o HIV/AIDS pressupode a falta
de integridade moral, expondo a vida particular,
a sexualidade e a intimidade das pessoas.

A pessoa vivendo e convivendo com HIV/
AIDS temque elaborar todos os seus sentimentos
e a vergonha de ser portadora de uma doenga
que denuncia, além do diagnéstico, o seu estilo
de vida, trazendo a publico o que se passa na
esfera do privado.
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Nos aspectos psicossociais, a qualidade
das acbes depende de um trabalho em equipe
interdisciplinar, onde os casos devem ser discu-
tidos com responsabilidade e encaminhados no
proprio servigo a outros profissionais como psi-
coélogos, enfermeiros, nutricionistas, entre outros.

E nesse cenario que o assistente social
realiza suas intervengodes, buscando estratégias
de acolhimento para inicio do vinculo efetivo entre
profissional de saude e pessoa vivendo com HIV/
AIDS. As agbes do assistente social sdo a busca
de democratizacao do acesso as unidades e aos
servigos de saude, atendimento humanizado,
estratégias de interagado da instituicao de saude
com a realidade, interdisciplinaridade e estimulo
a participacao cidada.

A AIDS e o Servigo Social

A pessoa vivendo com HIV/ AIDS necessita
de cuidados especificos em todos os niveis de
atencao a saude e busca apoio nos profissionais
com 0s quais passa a ter uma relagdo mais es-
treita e continua.

Neste sentido, o Servigco Social deve atuar
na equipe de saude com a finalidade de compre-
ender os aspectos sociais, econdmicos e culturais
que influenciam no processo saude e doenga,
buscando alternativas e estratégias para o enfren-
tamento desses aspectos. Assim, o ser humano
€ visto em totalidade, com suas necessidades
materiais, sociais e emocionais.

O Servico Social tem o seu foco na popu-
lacdo excluida, e no caso das pessoas vivendo
com HIV/AIDS, o aspecto da exclusao é ainda
mais acentuado, ndo apenas pela questdo so-
cioecondmica, mas pela discriminagao sofrida
em relagcado a familia e a sociedade. O foco do
trabalho social, portanto, esta inserido em agdes
de carater preventivo educativo, assistencial e
de apoio psicossocial.

O processo educativo envolve a desmistifi-
cacgao da doenca, formas de prevencao, reducao
do preconceito, enfatizando a solidariedade e
os direitos do individuo e procurando minimizar
seus conflitos. As agcbes de carater assistencial
referem-se ao suporte material que viabilize a
prevencao e o tratamento através de recursos
institucionais e da comunidade. Em nivel de apoio
psicossocial, a atengdo volta-se essencialmente
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aos aspectos emocionais do paciente e de sua
familia.

O profissional ira se deparar com questdes
como a angustia da morte, dor, perda, sentimentos
de hostilidade, rupturas com antigos padrdes de
vida, raiva, culpa, discrimina¢ao, medo, isolamen-
to, solidao, quando se faz necessaria uma atuagéao
voltada principalmente para o individuo, que passa
a enfrentar os desafios de lidar com a doenca e
continuar a sobreviver (GIMENES, 2002).

A dindmica familiar deve ser considerada
em todo o processo do tratamento por repre-
sentar uma estrutura de apoio importante para
o individuo. A aceitacao, o carinho e o amor da
familia representam conforto e incentivo para o
paciente realizar o tratamento. E fundamental que
a sociedade e, consequentemente, a familia, se
abra para a solidariedade e o respeito aos sen-
timentos do paciente, que pode e deve ter uma
convivéncia social e familiar normal, cercada de
parentes, familiares e amigos.

Metodologia

Reconhecendo as varias determinagbes do
processo saude-doencga e procurando ver o ser
humano em sua totalidade, com suas necessida-
des materiais, sociais e emocionais, foi realizada
a tipologia da pesquisa quali-quantitativa e descri-
tiva com levantamento bibliografico e de campo.
A pesquisa bibliografica serviu para a construgéo
do referencial tedrico, utilizando-se de fontes
como livros, revistas especializadas, legislagao
e dicionarios, sendo a mesma realizada entre os
meses de fevereiro e abril. A pesquisa de campo
foi realizada através de um contato direto com os
sujeitos nos meses de julho e agosto de 2012.

Ressalta-se, ainda, que a tipologia da pes-
quisa foi descritiva. Os instrumentos de coleta
de dados utilizados foram entrevista por meio de
formulario, com perguntas abertas e fechadas
e observacao sistematica, envolvendo pessoas
vivendo e convivendo com HIV/AIDS e que sao
pacientes do CRMI.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saude
de Bauru, sob o protocolo n°® 34491/2012.

As entrevistas possibilitaram a compreen-
s&o da realidade dos entrevistados com perguntas
que permitiram colher os dados significativos
atribuidos aos fatos pelos sujeitos e, de forma
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especifica, sua visdo sobre o diagnéstico e as
perspectivas de futuro.

Para a identificacao dos entrevistados foi
atribuida a caracterizacao de sujeitos, que foram
numerados a fim se preservar sua identidade.

O formulario visou atender aos objetivos da
pesquisa, tanto o geral quanto os especificos. De
acordo com a autorizacao dos usuarios, os da-
dos coletados foram registrados manualmente e
gravados para serem posteriormente transcritos.

A pesquisa de campo envolveu todo o uni-
verso do CRMI que estao ativos no tratamento,
ou seja, estdo cadastrados no Sistema Nacional
de Cadastramento Logistico de Medicamentos
(SICLOM), totalizando aproximadamente 1000
pacientes.

A coleta se deu por amostra nao probabilis-
tica intencional. Por ser uma pesquisa qualitativa,
a populagao entrevistada foi constituida de15
pessoas vivendo com HIV/AIDS, denominado na
analise como PVHA — pessoa vivendo com HIV/
AIDS, todos adultos e de ambos os géneros. Os
critérios utilizados para selecao dos sujeitos da
pesquisa foram ter o diagnostico de HIV/AIDS e
estar ativos no tratamento, sem qualquer outra
exigéncia ou condicdo. Os entrevistados foram
escolhidos de acordo com sua disponibilidade
de tempo, muitas vezes em intervalos de con-
sultas e exames, sendo que algumas entrevis-
tas foram agendadas por telefone, ocasido em
que foram realizadas visitas domiciliares. Desta
forma, o local das entrevistas foi uma sala de
atendimento do CRMI e a residéncia de alguns
pacientes, incluindo uma Casa de Apoio mantida
pela Sociedade de Apoio a Pessoa com Aids
de Bauru (SAPAB). As entrevistas realizadas
nas residéncias permitiram observar a dindmica
familiar e a realidade vivida pelos entrevistados.

O pré-teste foi realizado em forma de dia-
logo, entrevista e formulario, sendo aplicado em
02 sujeitos. O objetivo do mesmo foi tomar uma
subamostra através da entrevista por meio do
formulario elaborado para analisar as questdes
quanto a sua adequagao no processo de coleta
de dados, bem como se apresentava como ele-
mentos fundamentais a fidedignidade, a validade
e a operatividade, evidenciando possiveis falhas
antes de sua aplicacéo no restante do universo.

Apds a coleta de dados, estes foram
categorizados de modo a permitir sua analise
e interpretagao, processos intimamente
relacionados. A analise objetiva organizar e
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sumariar os dados para que fornecam respostas
ao problema proposto e a interpretacao objetiva
procurar o sentido mais amplo das respostas. Foi
realizada a tabulagado por categorizagcdo e em
seguida a analise dos dados empiricos, dividindo-
0s em trés eixos:

* Questoes relativas ao diagnostico;

* Questbes relacionadas ao aspecto
psicossocial;

* Questodes relacionadas a saude.

Ressalta-se que todo o processo foi realiza-
do dentro dos parametros éticos, pautando-se no
Cadigo de Etica do assistente social,que permeia
toda a conduta profissional, especialmente am-
parando-se no principio que aborda o empenho
na eliminacao de todas as formas de preconceito,
incentivando o respeito a diversidade,a partici-
pacéo de grupos socialmente discriminado se a
discussao das diferencas. A ética pressupde
uma sociedade mais justa, onde a dignidade de
todos seja respeitada com base na observancia
de procedimentos que respeitem os valores mo-
rais e culturais dos individuos.

Na area da saude, o respeito humaniza o
atendimento ao usuario, na medida em que este
€ considerado em sua singularidade e s&o criadas
condic¢des para que tenha maiores possibilidades
para exercer sua vontade de forma auténoma.
Respeito, responsabilidade, solidariedade e em-
patia sdo algumas atitudes com potencial de
tornar o cuidado mais humano e efetivo.

RESULTADOS

Impacto da descoberta do diagnéstico
— enfrentando o preconceito e a
discriminagao

Tempo de diagndstico HIV/AIDS

De 6 a 10 anos;
1

Fonte: Carrapato, Resende e Santos, 2012.
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Analisando o tempo de contaminacéo, veri-
fica-se que seis dos entrevistados conhecem sua
condicao de soropositivo ha mais de dez anos,
outros seis a conhecem entre um a cinco anos,
conforme grafico acima. O numero de portadores
que conhecem sua soro conversao ha menos de
um ano é de duas pessoas e apenas uma pessoa
convive com a noticia da soropositividade ha sete
anos. Deste total, um individuo relata ainda nao
ter desenvolvido a doenca, o que pode levar mais
de dez anos para acontecer, fator que depende
de cada organismo.

Sentimento no inicio da descoberta

Para os sujeitos entrevistados, o sentimento
que surgiu no momento em que receberam o
diagndstico foi tristeza pelo desconhecimento,
seguido do medo de n&o suportar o Tratamento
Antirretroviral — TARV, e em terceiro lugar surgiu
a aceitacao.

Outros sentimentos apontados foram ain-
da culpa por comportamento de risco, medo do
preconceito, raiva, etc, conforme a fala seguinte:

“Foi medo ndo de ter sido contaminado, medo
de ter contaminado minha ex-mulher e minha
filha. Eu ndo contrai por causa de homosse-
xualismo, infelizmente foi negécio de mulher;
minha ex-mulher me odeia porque ela achou
que eu podia ter contaminado ela e a minha fi-
Iha[...] eu fuiinconsequente, acredito que este
castigo foi merecido, eu aprendi muita coisa,
tudo vem com um propdsito, eu podia ter me
prevenido” (PVHA 1, masculino, 40 anos)

Esta fala confirma a colocagao de Lima
(2003) sobre a AIDS estar mais associada a
comportamentos pecaminosos do que outras
enfermidades e, consequentemente, a doencga
ser percebida pelos pacientes como uma punicéo
pelos seus atos imorais. Em tempos mais remo-
tos, a doenca e a saude estavam relacionadas
a convicgdes religiosas, quando a doencga era
compreendida como uma punic¢do divina devi-
do a violagado de normas religiosas e morais. O
paciente, quando se considera merecedor do
castigo, demonstra que estas convicgdes ainda
estdo presentes nos dias atuais.

“Quando eu descobri foi tudo junto, revolta,
medo, inseguranga, foi um choque, tive triste-
za pelo desconhecimento, eu € 0 meu marido

329



Josiane Fernandes Lozigia Carrapato; Marta Helena Meireles de Resende; Natalia Olimpia dos Santos

tinhamos medo de nao suportar o tratamento
e morrer. Choravamos juntos” (PVHA 5, femi-
nino, 44 anos).

“Bom, no meu caso seria uma culpa por eu sa-
ber da pessoa que era soropositiva. Quando
eu descobri foi um choque pra mim. Foi uma
atitude assim que eu pensei que na primeira
vez nao pega. Pegou” (PVHA 3, feminino, 44
anos).

“Eu ndo senti medo por mim, eu senti medo
pelas pessoas que estdo ao meu redor, eu
nao sabia qual seria a reagdo delas, como
elas iam me ver, a maioria das pessoas que
me cercam, filhos, familia e amigos, eles me
veem como uma pessoa perfeita. [...] Acho
que essa minha aceitagdo tem mais € isso,
porque eu nao quero transformar o HIV na
minha vida como uma coisa letal e eu tenho
medo de que as pessoas transformem isso,
porque muitas ja se afastaram” (PVHA 8, fe-
minino, 43 anos).

Estes sao sentimentos a serem enfrentados
com coragem, determinacao e agdes eficazes.
Essas pessoas se deparam com uma realidade
que provoca diferentes reagoes, pois segundo
Ferreira (2003, p.40): “O diagnéstico do HIV é,
sem duvida, muito ameacador, uma vez que a
ciéncia e os cientistas nao possuem instrumentos
apropriados para seu combate”.

Forma de contagio

Substancias
psicoativas; 2

Fonte: Carrapato, Resende e Santos, 2012.

Quanto a forma de transmissao, 13 dos
entrevistados referem ter adquirido o virus atra-
vés de relagdo sexual desprotegida, enquanto 2
pessoas afirmam té-lo adquirido através do uso
de substancias psicoativas.

Estes dados mostram a dificuldade existen-
te para que as pessoas compreendam a importan-
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cia da prevencao através do uso de preservativos.
Os homens manifestam preconceito em participar
de entidades sociais que atendem portadores
do virus HIV no que se refere a prevencao € as
recontaminacdes do virus HIV através de relagdes
sexuais, sendo estas na maioria das vezes con-
troladas por eles, cabendo-lhes aceitar ou ndo o
uso do preservativo. Barker (2008) pondera que
os homens em geral procuram menos ajuda do
que as mulheres, o que aumenta as chances de
se contrair o HIV, demonstrando a necessidade
de trabalhar com os mesmos para mudar suas
atitudes e comportamentos.

Sentimento apds iniciar o tratamento

ApOs iniciar o tratamento contra o HIV/
AIDS, os sentimentos continuaram contradito-
rios, mas a aceitagdo passou a ser o sentimento
mais referido pelos entrevistados.

Kulbler-Ross (1994) avaliou o impacto psi-
cologico de doengas terminais, acompanhando
pacientes nos anos 60 e observou que 0s mes-
mos passam por cinco estagios do diagnosti-
co até a proximidade da morte: negacao, raiva,
barganha, depressao e aceitacido. Este ultimo
estagio foi confirmado pelos dados. A maioria das
pessoas afirma que o sentimento de aceitacao
foi construido com o passar do tempo e com o
inicio do tratamento, quando o paciente passa a
conhecer mais o mesmo. Este € o momento em
que, segundo a autora, desaparece a depressao
e a raiva quanto ao seu destino e surge a luta
pela vida:

Ainda continuo na culpa, e hoje a minha ca-
beca estd mais aberta para a aceitagéo, hoje
eu trabalho no meio dessas pessoas que sao
soropositivas e tenho outro conceito sobre a
doenga. [...] Eu trabalho normalmente, nao
sinto dor nenhuma, porque ela ndo déi, € uma
doencga silenciosa. Estou aprendendo a cada
dia a conviver com o HIV (PVHA 3, feminino,
44 anos).

Venho aperfeicoando. Fico sempre procuran-
do saber das pesquisas, onde é que eles es-
téo, se ja descobriram a cura dela” (PVHA 14,
masculino, 55 anos).

Os estagios séo enfrentados de forma di-
ferente para cada pessoa. Para alguns os sen-
timentos sdo mais ou menos intensos e as per-
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das também sao percebidas de forma diferente.
Ocorrem as perdas reais, objetivas, como a morte
de pessoas proximas ou do parceiro, a perda do
emprego, da autonomia, da saude, mas também
perdas no estado psicossocial, subjetivas, que
se referem aos sonhos, projetos e ao desejo de
imortalidade.

Preconceito

Fonte: Carrapato, Resende e Santos (2012).

Quanto ao preconceito, dez dos entrevis-
tados afirmam que ja o sofreram e cinco referem
nunca ter sofrido nenhuma forma de preconceito
em decorréncia de seu diagndstico.

Percebe-se que algumas pessoas guardam
segredo sobre a soropositividade pelo medo do
preconceito, que acontece na esfera social, no
ambiente de trabalho e até mesmo dentro da
familia. Conforme Ferreira (2003), muitos pacien-
tes ndo temem a morte em si, mas o processo
de morrer em fungao nao das penas ao corpo
impostas pela doenga orgénica, mas pela dor
do preconceito e discriminagao decorrente da
patologia social.

Os entrevistados relatam perceber o pre-
conceito dos préprios médicos, o afastamento
dos amigos, na familia, entre outros:

Com os proprios médicos a gente ja acha
que tem preconceito, eles mantém distancia.
E a minha mae é totalmente preconceituosa.
N&o é s6 comigo nédo, é com qualquer pessoa
[...] Tem muitas pessoas que tem preconcei-
to, mas ndo se abrem. Mas a gente percebe
quando tem (PVHA 14, masculino, 55 anos)

Com minha méae, nao foi direto, mas ela sepa-
rava o copo de agua que eu bebia, uma vez
ela bateu com o portdo na minha cara (PVHA
1, masculino, 40 anos)

Minha mae foi a primeira a contar pra todo
mundo (PVHA 13,masculino, 38 anos)
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Mesmo com toda a legislacao favoravel,
dentre os entrevistados, quatro pessoas referem
ter perdido o emprego em decorréncia do pre-
conceito, conforme as falas seguintes:

Eu era cabeleireiro e fui mandado embora do
emprego porque mexia com material cortante,
a tesoura (PVHA 13, masculino, 38 anos)

Eu fui mandada embora do servigo porque a
minha patroa achou que eu estava pondo em
risco a vida dos seus filhos (PVHA 07, femini-
no, 45 anos)

E importante destacar que a Declaragéo
dos Direitos Fundamentais da Pessoa Portadora
do Virus HIV/AIDS, entre outros itens, preconiza
que toda acao que tende a recusar aos portadores
do virus um emprego, um alojamento, uma as-
sisténcia ou priva-los disso deve ser considerada
discriminatéria e punida por lei (BRASIL, 1989).

O impacto da AIDS numa visao psicossocial

Evidencia-se na pesquisa que a maioria
dos sujeitos entrevistados vive bem com seu
diagnoéstico, com naturalidade, e que aprende-
ram a conviver com a doenca. Isso se deve aos
avancos do tratamento, com a percepcao de que
a adesao permite maior qualidade de vida.

Eu tive que aprender a conviver. Cada dia
para mim é um dia que eu aprendo mais, por-
que cada dia a gente ta de um jeito (PVHA 13,
masculino, 38 anos).

Tirando o medo e a incerteza do amanha eu
convivo bem, [..] ndo pode dar importancia
acima daquilo que a coisa merece, ai vira pa-
ranoia (PVHA 8, feminino, 43 anos).

Com relagao aos conflitos biopsicossociais
vividos em decorréncia do diagndstico de HIV/
AIDS, a maioria relata ter uma vida normal, mui-
tas vezes nem se lembrando de que tem esta
doenca. Mas houve revelagao de temores, como
se observa na seguinte fala:

Foi o caso daquele rapaz que eu fiquei com
ele. O problema que ele faleceu eu nao sabia
se pegava assim. Hoje me sinto com medo de
tudo, da forma que ele morreu, do jeito que eu
ia vé-lo no hospital, ver ele entubado daquele
jeito. [...] Tenho medo daquela doenga que ele
morreu, de eu estar internada igual ele, ficar
entubada (PVHA 3, feminino, 44 anos).
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No caso acima citado, trata-se de um homo-
afetivo masculino, que adota um nome feminino
e se identifica como tal, e que perdeu o parceiro
devido a complicacbes em decorréncia de seu
diagnadstico. Hendrick (2006) aponta alguns fato-
res relacionados a AIDS que se referem ao luto
como estigma social proveniente da discriminacéo
que dificulta a formagao e manutencao da rede
de apoio, e no caso de relacbes homossexuais,
quando morre o parceiro, o luto nao é reconhe-
cido socialmente e nao é permitido participar dos
rituais de despedida. A pessoa que sobrevive a
AIDS, além de conviver com o estigma da doenga,
nao tem com quem compartilhar sua dor, porque
ela nao foi autorizada pela sociedade.

HIV/AIDS com relagao a qualidade e
expectativa de vida

AAIDS provoca grandes transformacgdes na
vida daqueles que convivem com ela, nos senti-
dos fisico, psiquico, social e espiritual, interferindo
nas relagdes sociais, na vida profissional e afetiva,
na sexualidade, na vida reprodutiva, afetando os
projetos de vida do individuo (SOUZA, 2008).

Muitas vezes a afetividade e a neutralidade
das pessoas € atingida, e essa nova situacao
acaba colocando um filtro nas relagdes, fazendo
com que ocorra o distanciamento de algumas
pessoas, enquanto sdo mantidas apenas as
amizades mais profundas que demonstram ser
resistentes ao preconceito.

Impacto do diagnéstico na qualidade e expectativa
de vida
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Fonte: Carrapato, Resende e Santos (2012).

Embora sete dos entrevistados afirmem que
o diagndstico positivo ndo tenha afetado em nada
suas vidas, seis pessoas relatam ter sido afetadas
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nas relacdes de trabalho, quatro nas relagoes
com 0s amigos e conjugais, duas referem que
o diagnastico interferiu no planejamento familiar
e/ou nas relagdes familiares e outras duas na
perda da liberdade. Este ultimo item se refere a
habitos como tomar bebidas alcodlicas ou viajar,
que foram comprometidos com o tratamento.
Observa-se que existe uma associagao de fatores
que afetam a vida das pessoas.

Eu n&o posso trabalhar mais, metade dos
amigos se afastaram. E eu queria ter mais um
filho e o médico disse que por enquanto eu
nao posso ter. Eu acho que interferiu mesmo.
No comecgo, minha irma tinha preconceito de
mim. Minha mae também se afastou de mim.
[...] Da para ver que ela tem preconceito. A
gente guarda isso (PVHA 12, feminino, 30
anos).

Eu n&o tenho interesse por ninguém mais,
eu que me afastei (PVHA 13, masculino, 38
anos)

Todas as perdas sofridas apods o diag-
nostico positivo, e ainda o preconceito e a dis-
criminacao que o individuo passa a enfrentar,
representam uma espécie de morte social que,
segundo Fonseca (2004, p. 117) “representa a
morte simbdlica de um individuo perante os gru-
pos dos quais participa. Socialmente, o mundo do
doente comeca a reduzir-se”. E como se, a partir
do momento em que se descobre que a pessoa
esta contaminada, ela deixasse de existir para
a sociedade. Esta concepcéao deixa o individuo
excluido e entregue a solidao.

Adeséo a Terapia Antirretroviral

Fonte: Carrapato, Resende e Santos (2012).

Aterapia antirretroviral combinada (TARV)
produziu um grande impacto na epidemia de HIV/
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AIDS, possibilitando a diminui¢do da morbimortali-
dade e da ocorréncia de infecgbes oportunistas, o
aumento da sobrevida e a melhoria da qualidade
de vida de seus portadores. A adesao foi aferida
por 13 dos entrevistados, que relatam compro-
metimento com o tratamento. Duas pessoas nao
possuem adesao, uma delas por néo ter conse-
guido incorpora-la a sua rotina e a outra porque
possui o virus do HIV, mas até o momento ainda
nao desenvolveu a AIDS. De modo geral, a ade-
séo é considerada importante pelos pesquisados,
como se verifica na fala seguinte:

Com o tratamento eu tenho um ritmo de vida
normal. Minha carga viral esta indetectavel e
a defesa do organismo mais alta. Se eu nao fi-
zesse o tratamento, ia ficar procurando minha
prépria destruigao. Inclusive na época que eu
fiquei sabendo que tinha o virus, teve outro
colega meu que ficou sabendo no mesmo dia.
Uns 3 meses depois ele morreu. Se entregou
(PVHA 14, masculino, 55 anos).

No momento em que ocorre a confirmagéo
do diagnéstico de HIV, € comum que os pacientes
fiquem inseguros quanto ao desenvolvimento da
doenga, ao tratamento e ao medo do estigma,
o que faz com que muitas vezes o paciente se
sinta extremamente vulneravel. Souza (2008,
p.69) destaca que a equipe de saude deve cuidar
da “alma” do paciente, por meio da escuta e do
acolhimento de sua dor, auxiliando-o a vivenciar
e elaborar todas as etapas dos varios processos
de luto que enfrenta na trajetéria da doenca.

E importante que a PVHA se sinta acolhida
pela equipe de saude, dentre eles o profissio-
nal do Servigco Social, que ira acompanhar seu
tratamento. Para tal acolhimento é necessario
que seus medos sejam ouvidos e suas duvidas
esclarecidas, através da efetivagdo dos princi-
pios de autonomia do sujeito nas decisdes que
envolvam a sua vida.

Relagdo com o Servigo Social

Quando questionados quanto ao papel do
Servigo social no processo de aceitagao e en-
tendimento diante do diagndstico de HIV/AIDS,
constata-se que nem todos tiveram contato com
0 mesmo no momento do diagndstico, tendo sido
informados da doenca por outros profissionais de
saude, como o médico infectologista. Informar o
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diagnostico ndo esta entre as competéncias do
assistente social, mas sim prestar apoio social.

Mas todos os entrevistados afirmam que
atualmente sao auxiliados pelo profissional de
Servigo Social, que presta orientacbes quanto
a direitos e beneficios previdenciarios a fim de
garantir o acesso aos recursos disponiveis de
acordo com a legislagao vigente. O papel de-
sempenhado pelo profissional se constitui em
importante fonte de apoio no tratamento e nas
relagdes sociais dos pacientes como protago-
nistas de sua historia, através de praticas que
visam a sua autonomia, sempre de acordo com
as demandas trazidas cotidianamente.

Ajudou no comego e vem contribuindo com
beneficios, remédios e tratamento. Percebo
que o Servigo Social esta contribuindo para a
minha qualidade de vida (PVHA 5, feminino,
44 anos).

No comeco ajudaram bastante, acudiram até
com cesta basica, me ajudou com o pedido de
beneficio do INSS, eu sempre fui ajudado. No
caso o beneficio de invalidez, fui bem orien-
tado [...] Se precisar de orientagdo tem com
certeza (PVHA 14, masculino, 55 anos).

O Servico Social tem como objetivo prin-
cipal a inclusao social, comunitaria e familiar
para combater o preconceito e a discriminacao
dos pacientes que sofrem de moléstias infeccio-
sas e sensibilizar usuarios e familiares quanto a
adesao ao tratamento proposto pela equipe de
saude, bem como intervir junto aos casos que
apresentem dificuldades em dar continuidade
ao tratamento.

O assistente social elabora o diagnoéstico
social no primeiro atendimento, visando conhe-
cer detalhadamente as expressdes da questao
social como a familia, o contexto de trabalho,
diagnéstico e tratamento, histéria de vida, as-
pectos culturais, sociais e econdmicos. Nesse
atendimento individual é iniciado o vinculo que
permeara os demais atendimentos, sendo de
extrema importancia para romper gradualmente
com o preconceito e possibilitar reflexdes que
contribuirdo com a adesao ao tratamento e in-
clusao familiar e social.

Quando necessario, sera realizado contato
telefédnico com familiares e agendado atendi-
mento do paciente com sua respectiva familia
para transmitir informacdes sobre o HIV/AIDS,
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objetivando minimizar o comportamento discri-
minatorio da familia.

O Servigo Social do CRMI criou um gru-
po terapéutico semanal aos pacientes exclui-
dos da familia, da sociedade ou de si proprio.
Alguns dos entrevistados participam do grupo e
foram convidados a participar das entrevistas, de
acordo com sua disponibilidade e aceitagdo. O
grupo possibilita ao paciente o apoio necessario
para trabalhar os sentimentos de exclusao, bem
como orientagdes sobre direitos previdenciarios,
civis e sociais. O paciente com dificuldades de
aceitacao da doencga e do tratamento também é
encaminhado pela equipe para participar desse
grupo denominado “Grupo Qualidade de Vida”.

Consideracgoes finais

AAIDS surgiu no inicio da década de 1980
e vem se constituindo desde entdo em um dos
mais sérios problemas de saude publica, uma
vez que permanece sem cura e provoca gran-
des mudangas na vida daqueles que convivem
com ela.

Com relagdo ao momento da descoberta
do diagndstico, os sentimentos que surgem sao
de tristeza pelo desconhecimento e de medo de
nao suportar o TARV, sentimentos intensificados
por se tratar de uma doenca socialmente estig-
matizada e envolta em mitos e preconceitos.

Apos iniciar o tratamento e conhecer mais
sobre 0 mesmo, o sentimento que se desenvolve
€ o de aceitacao, que se deve a superacao de
outros sentimentos como raiva, medo do trata-
mento, tristeza pelo desconhecimento e culpa.
Esta aceitacao esta relacionada ao tempo de
diagnéstico, pois os pacientes passam a ter maior
conhecimento sobre a doenga.

Quanto ao preconceito, embora muitas ve-
zes dissimulado, ele é percebido na familia, na
sociedade, no ambiente de trabalho e até mesmo
por parte dos médicos. Muitas vezes esta vincu-
lado a falta de informagao sobre as formas de
transmiss@o, bem como a antigas concepgdes
que associam a doencga a promiscuidade e a
crenca de que ela poderia ter sido evitada. O
diagnéstico revela segredos que expéem a vida
particular das pessoas, colocando em duvida
sua integridade moral. Embora haja uma legis-
lacao especifica que protege esta populacgao,
o preconceito foi o responsavel pela perda do
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emprego por quatro pessoas que participaram
da pesquisa.

Quanto a dimenséo psicossocial, a maior
parte revela que aprendeu a viver e conviver
bem com seu diagndstico, o que se deve aos
avancos do tratamento, uma vez que a adesao
ao TARV permite uma vida com mais qualidade.
Mas surgem depoimentos de pessoas que vivem
conflitos causados por fatores como a morte de
pessoas proximas com a mesma doenga, mudan-
¢as de habitos, perda do emprego, da autonomia
e também pelo fato de adquirir a doenca através
de parceiro que era depositario de sua confianca.

A maioria dos entrevistados afirma nao
ter sido afetada em sua qualidade e expectati-
va de vida, mas a linguagem nao verbal deixa
transparecer que de alguma forma sua vida foi
transformada, pois tiveram que se adaptar a uma
nova fase de atencao constante a saude. Uma
parcela menor menciona mudangas nas rela-
¢bes de trabalho, conjugais, nas amizades, no
planejamento familiar e na perda da liberdade
que usufruiam antes do diagnostico.

Para que o tratamento tenha sucesso, es-
pera-se das instituicdes voltadas a esses pacien-
tes que oferecam um atendimento de qualidade,
que preserve sua dignidade humana. Quanto a
esse aspecto, o assistente social exerce papel
fundamental em todo o processo de entendi-
mento do diagnostico de HIV/AIDS, prestando
orientagdes sobre temas diversos ao paciente.
Todos afirmam que apds receber o diagndstico e
entendé-lo, o Servigo Social tem sido de grande
importancia, pois se sentem acolhidos em suas
necessidades.

Apoés a anadlise das informagdes geradas
pelas entrevistas e pelos estudos realizados, foi
possivel constatar que a evolugcado da doenca
depende de variaveis individuais. Cada pessoa
ira encarar a doenca de uma forma diferente e
a enfrentara de maneiras diversas, conforme a
elaboracao que fizer desta nova realidade.

O aspecto mais importante no enfrenta-
mento da doenca esta na adesao ao TARV, pois
os medicamentos atuam na redugao da carga
viral e na melhora do sistema imunoldgico. A
adesdo constitui-se em um desafio que envolve
amplos fatores, ndo apenas objetivos, mas tam-
bém subjetivos, com questdes que dependem do
grau de envolvimento do paciente. Fatores como
o estilo e a qualidade de vida, a frequéncia as
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consultas, o protagonismo do sujeito, o vinculo
com os profissionais de saude, os cuidados com
a alimentagéao e a higiene, o acesso a informacao,
o conhecimento e a aceitagao da patologia, dentre
outros, contribuem para que a doenca passe a
ser controlavel.

E importante esclarecer que a pessoa
vivendo com HIV é aquela que foi infectada pelo
HIV sem o surgimento de doencgas oportunistas, ja
acomAIDS é aquela com doengas oportunistas
e, consequentemente, com uso da TARV.

Desta forma, para a amostra avaliada, é
possivel abstrair que receber um diagndstico
positivo para o HIV, hoje, ndo é mais necessa-
riamente uma sentenca de morte. Inicialmente
ao descobrir ser pessoa com HIV/AIDS surgem
sentimentos de medo da dor e da morte, no en-
tanto, apds intervengdes da equipe abordando
questoes psicoeducativas e adesao a TARV, ha
diminuigao da ocorréncia de infecgbes oportunis-
tas, fortalecimento do sistema imunoldgico, me-
Ihora da qualidade de vida e, consequentemente,
entendimento e aceitagao do diagnéstico, o que
implica em muitos casos no aumento significativo
da sobrevida.
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