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Vivenciar e enfrentar o preconceito do HIV no Rio de Janeiro, Brasil
Experiencing and facing HIV prejudice in Rio de Janeiro, Brazil
Viviendo y enfrentando el prejuicio del VIH en Rio de Janeiro, Brasil

Marcia Gomes', Diogo Jacintho Barbosa?,
Antonio Marcos Gomes Tosoli3, Fabiana Barbosa Assumpc¢éao de Souza*

RESUMO

Objetivo: descrever como as pessoas vivenciam e enfrentam o preconceito apds o
diagnostico do HIV. Método: estudo descritivo, exploratério e qualitativo com pessoas
vivendo com HIV, em uso de terapia antirretroviral. Realizou-se entrevistas
semiestruturadas, no ambulatério de um hospital universitario no municipio do Rio de
Janeiro, Brasil. Aplicou a analise lexical através do software Iramuteq 0.7 alpha 2, com
uso da classificacao hierarquica descendente. Resultados: percebeu-se que os
participantes ainda sofrem com medos e temores em revelar o diagnéstico, sendo a
principal barreira para o convivio com o virus. O entendimento sobre a cronicidade e a
existéncia de tratamento melhoram a relacao consigo mesmo. Sentem a necessidade em
possuirem espacos de fala e escuta, ligado a importancia de se manter um dialogo
positivo acerca do HIV e reduzir a discriminacao. Conclusdo: a vivéncia das pessoas com
HIV é um processo complexo, que nao depende exclusivamente de cuidados clinicos, mas
as instituicbes podem atuar de forma articulada para acdes que fomentem maior
conhecimento sobre o virus e a doenca, podendo somar para a reducao de preconceitos.
Descritores: HIV; Discriminacao Social; Acontecimentos que Mudam a Vida.

ABSTRACT

Objective: to describe how people experience and face prejudice after being diagnosed
with HIV. Method: descriptive, exploratory and qualitative study with people living
with HIV, using antiretroviral therapy. Semi-structured interviews were carried out at
the outpatient clinic of a university hospital in the city of Rio de Janeiro, Brazil. The
lexical analysis was applied using the Iramuteq 0.7 alpha 2 software, using the
descending hierarchical classification. Results: it was noticed that the participants still
suffer from fears and fears in revealing the diagnosis, being the main barrier to living
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with the virus. Understanding chronicity and the existence of treatment improve the
relationship with oneself. They feel the need to have spaces for speaking and listening,
linked to the importance of maintaining a positive dialogue about HIV and reducing
discrimination. Conclusion: the experience of people with HIV is a complex process,
which does not depend exclusively on clinical care, but institutions can act in an
articulated way for actions that promote greater knowledge about the virus and the
disease, which can add to the reduction of prejudices.

Descriptors: HIV; Social Discrimination; Life Change Events.

RESUMEN

Objetivo: describir como las personas experimentan y enfrentan los prejuicios después
de ser diagnosticados con el VIH. Método: estudio descriptivo, exploratorio vy
cualitativo con personas que viven con VIH, en uso de terapia antirretroviral. Las
entrevistas semiestructuradas se realizaron en el ambulatorio de un hospital
universitario de la ciudad de Rio de Janeiro, Brasil. El analisis léxico se aplico mediante
el software Iramuteq 0.7 alpha 2, utilizando la clasificacion jerdrquica descendente.
Resultados: se percibié que los participantes todavia sufren de miedos y temores en
revelar el diagnostico, siendo la principal barrera para vivir con el virus. Comprender la
cronicidad vy la existencia de tratamiento mejora la relaciéon con uno mismo. Sienten la
necesidad de tener espacios para hablar y escuchar, vinculados a la importancia de
mantener un didlogo positivo sobre el VIH y reducir la discriminacion. Conclusion: la
experiencia de las personas con VIH es un proceso complejo, que no depende
exclusivamente de la atencion clinica, sino que las instituciones pueden actuar de
manera articulada para acciones que promuevan un mayor conocimiento sobre el virus y
la enfermedad, lo que puede contribuir a la reduccion de prejuicios.

Descriptores: VIH; Discriminacion Social; Acontecimientos que Cambian la vida.

INTRODUCAO

A epidemia de Aids é um
fenomeno global, de comportamento
pandémico, dinamico e instavel.
Perpassa diferentes ciclos, sofrendo
mudancas epidemioldgicas significativas
ao longo das décadas. E uma doenca
cronica transmissivel, com aumento da
sobrevida e da expectativa de vida
depois da terapia antirretroviral (TARV).

O HIV marca o campo fisico,
social e emocional das pessoas que
vivem com o virus. Atualmente, 37,9

milhées de pessoas vivem com HIV no
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mundo. De 1980 a junho de 2019, foram
identificados 966.058 casos de Aids no
Brasil, e de 2007 até junho de 2019,
foram notificados 300.496 casos de
infeccao pelo HIV'.

Muitas pessoas escondem a
condicao de soropositividade para o HIV,
mantendo-se no anonimato, em busca de
uma “normalidade” para a vida, ao
blindar possiveis discriminacoes e/ou
exclusoes. E ainda que se observe maior
acesso da populacao a informacgodes sobre
o virus e seus cuidados, o diagnodstico
permanece sendo um dos mais temidos,

nao pelo tratamento, mas pelos
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enfrentamentos individuais e coletivos
que interferem na terapéutica e
qualidade de vida dessas pessoas?.

No Rio de Janeiro (RJ), cogitou
se a descentralizacao da assisténcia e
tratamento as pessoas que vivem com
HIV (PVHIV) na Atencao Primaria a Saude
(APS) reduziria tais estigmas, mas
concluiram que embora o espaco da APS
represente um elemento potencial para
esse enfrentamento a medida que
reconhece as necessidades das pessoas e
facilita a criacao de vinculo, pode
representar também uma ameaca ou
aprofundar 0s processos de
vulnerabilizacao diante do temor da
quebra de sigilo, exposicao a violéncia e
sexismo, comum nas comunidades?.

Diante disso, questiona-se
“Como as PVHIV percebem sua vida apos
o diagndstico e a introducao da terapia
antirretroviral altamente ativa (HAART)?
A partir disso, o objetivo estudo foi
descrever como as pessoas vivenciam e
enfrentam o preconceito apdés o

diagnostico do HIV.

METODO

Estudo descritivo, exploratorio e

qualitativo, seguindo protocolo
Consolidated Criteria for Reporting

Qualitative Research (COREQ) onde os
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participantes foram PVHIV maiores de 18
anos, em uso de terapia antirretroviral,
e que frequentavam o ambulatorio de
imunologia de um Hospital Universitario
no municipio do Rio de Janeiro, Brasil.
Essa instituicao possuia 226 leitos
hospitalares e 118 consultorios para
atendimento ambulatorial, sendo
escolhida por possuir equipe
especializada na area de HIV/Aids e ser
referéncia na regiao. Foram excluidos do
estudo pacientes que estavam ha mais
de um ano sem comparecer ao servico e
criancas. A amostragem foi do tipo nao
probabilistica e o tamanho da amostra
definido pelo critério de reincidéncia de
informacao.

A coleta de dados ocorreu de
julho a setembro de 2015, por meio de
entrevistas semiestruturadas,
individuais, gravadas e norteadas por
roteiro composto de duas partes, sendo
a primeira para caracterizacao
sociodemografica e clinica dos
entrevistados, e uma segunda parte com
10 perguntas abertas sobre a vivéncia
com HIV. Antes das entrevistas
propriamente, ocorreu pré-teste para
adequacao do roteiro, com populacao
semelhante que nao compods a amostra
final da pesquisa. As entrevistas

ocorreram em sala reservada no
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ambulatério do servico de infectologia
do referido hospital.

Os pacientes foram convidados a
participar do estudo quando
compareciam ao servico para
atendimento. Aqueles que ja aceitavam,
os pesquisadores encaminhavam para
ambiente reservado, nao agendando
entrevistas para outros momentos. Dois
pesquisadores participaram da coleta de
dados, um pertencente ao sexo feminino
e outro masculino, ambos com formacao
de nivel superior na area da saude e com
experiéncia em coleta de dados dessa
natureza, mas foram treinados
previamente por equipe responsavel pela
pesquisa.

Os  dados

transcricao na integra das entrevistas

resultantes da

foram submetidos ao software Interface
de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires (Iramuteq) Alpha 7.2.
Entre as diversas possibilidades de
analises que o software apresenta, o
estudo se deteve na Classificacao
Hierarquica Descendente (CHD) que
permite uma analise lexical do material
textual e oferece contextos (classes
lexicais). Os participantes da pesquisa
foram identificados com a letra S,
seguido do numero correspondente a

entrevista.
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O estudo respeitou todos os
aspectos éticos em pesquisa, sendo
apreciado pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da
Universidade Federal do Estado do Rio
(UNIRIO) com  CAAE:
45955315.0.0000.5285 e parecer de
1.125.414. Todos os

participantes assinaram o Termo de

de Janeiro

aprovacao n°.

Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo, 49
pessoas entre 25 e 39 anos, com menos
de oito anos de estudo e solteiras.
Predominou o sexo masculino (n=27), o
que se assemelha a outros estudos com
esse perfil de populacao*>. 0/A
parceiro/a é uma fonte importante de
apoio e suporte para a PVHIV®7 o que
ser solteiro pode ser um fator de risco
para adesao ao tratamento e cuidados
especificos, mas ao mesmo tempo ser
um mecanismo de protecao para manter
o sigilo sobre o diagnostico, ja que
menos  pessoas terao acesso a
informacao sobre sua saude.

Apos o tratamento dos dados
qualitativos, o software gerou seis
classes, utilizando para esse estudo a

classe 2 “O processo de aceitacao da
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soropositividade: ambiguidade, desafios
e continuidade de vida”; classe 3
“Vivéncia e o enfrentamento do
preconceito no contexto do HIV/Aids” e
classe 6 “Construcao de sentido diante
da soropositividade e do preconceito
vivenciado”.

O termo preconceito grande
destaque nesta classe. Outros termos,
como medo, sofrer e doenca reforca
como esse diagnostico produz variados
sofrimentos nessas pessoas.

O preconceito que é ruim, existe
pessoas com outro tipo de doenca
que ndo sofrem preconceito, como o

cdncer que eu acho que é mais
mortal ou fatal que o HIV. (546)

E pelo preconceito, o medo da
pessoa é o preconceito, eu acho que
nem o diabetes, ndo tem que viver
para resto da vida, mas o
preconceito é tanto que a pessoa
fica desesperada, o medo de ser
rejeitado, esse que é o medo. (547)

Entdo, é chato, eu queria poder
falar que eu tenho a doenca, eu
queria, mas eu tenho medo do
preconceito das pessoas, até porque
eu tenho filhos, também eu ndo sei
como isso vai se relacionar com
eles. (S2)

Em 2014, foi sancionada a Lei n°
12.984 que define o crime de
discriminacao contra essas pessoas,
passivel de punicao com multa e prisao
de um a quatro anos’. Entretanto,
pesquisa sobre o indice de estigma para
PVHIV, verificou que 12,4% dos

entrevistados afirmou que “nao ha leis”
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e 24,3% nao sabem da existéncia de leis
com este teor, -caracteristicas que
revelam o desconhecimento sobre seus
direitos®, e em consequéncia, o
sentimento de abandono, exclusao social
e distancia dos cuidados a saude.

O preconceito é relatado como
fator que dificulta a convivéncia diaria
com o HIV, sendo por vezes velado e, por
outras, expresso de forma direta e
agressiva. Para varios participantes, o
preconceito é descrito como algo ruim,
inclusive comparam a Aids ao cancer. O
sofrimento e o medo de ser rejeitado sao
claros para quem convive com HIV. Este
fato se deve a condicao de ser uma
doenca sem cura, associada a
comportamentos ditos como desviantes e
nao aceitos pela sociedade’, ligada a
homossexualidade, uso de drogas e
prostituicao, condicoes de pessoas que
até hoje nao recebem integralmente
atencao para
dignidades'®:'",

No Rio de Janeiro (RJ) jovens

garantir suas

vivendo com HIV (idade mediana de 21
anos) demonstram preocupacao com as
consequéncias  da revelacao  do
diagnostico e tratamento, porém outros
jovens mais velhos (idade mediana de 30
anos) sugerem que a constituicao de
relacdes conjugais, incluindo parceiro/a

e filhos soronegativos e o0 acesso ao
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tratamento, possibilitaram resignificar o
receio da estigmatizacao?. E possivel que
o tempo de diagndstico e as redes de
apoio/cuidado influenciem a geracao de
recursos para repensarem a vida e as
condicdes de saude na sociedade.

O processo de aceitacao da
soropositividade apontou ambiguidade,
desafios e a continuidade da vida. Outra
ideia recorrente foi que a Aids nao mata,

expressando sobrevida e longevidade.

A POSSIBILIDADE DE FALAR

ALGO MAIS SOBRE O HIV

—

|
O PROCESSO DE

ADESAQ A TERAPIA

MEDICAMENTOSA

Vivenciar e enfrentar o preconceito do HIV...

AVIDAE SUA
CONTINUIDADE NO
CONTEXTO DE

ENFRENTAMENTO DO

HIV

Ndo sei, eu acho que a gente pensa
que de repente é um bicho de sete
cabecas. (S2)

No comeco, eu ndo gostei, eu sofri,
eu tentei me matar, mas agora eu
estou bem, vejo tanta gente ai que
diz que tem mais de cinqliienta anos
com a doenca e estd vivendo. (515)

A vida continua gente, ndo tem que
morrer por causa disso, ndo hoje em
dia, o HIV ndo mata mais ninguém, é
s6 saber se tratar e tiver disciplina
d questdo é essa. (541)

AVIDA EM SUA "
CONTINUIDADE E ENTRE A VIVENCIA
NORMAIIDADE DO FRECONCEITO E A
— ACEITACAO _‘
Classe 4 Classe 5 Classe 1 Classe 3 Classe 2 Classe 6
A medicagio A busca pela A continuidade da A vivéncia e o O processo de aceitagio A construgio de
antirretroviral como normalidade da vida e sna adaptacio enfrentamento do da soropositividade: sentido diante da
expressio do vida: a condicio de soro preconceito no ambiguidade, desafios e soropositividade e
cuidado com a vida: medicagio, positividade: contexto do continuidade de vida do preconceito
adesdo, esperanca e esperanca, ressignificacio da HIV/Aids vivenciado
longevidade religiosidade e existéncia e do
trabalho cotidiano

Figura 1 - Geracao de classes. Adaptado de Iramuteq.

A expressao “um bicho de sete

cabecas” utilizada para se referir a

rotina, mas a oportunidade em conhecer

e ajudar a construir novos caminhos a

partir do diagnostico.

Na

Etiopia, a educacao sobre

sindrome, normalmente ocorre no
momento inicial, onde tudo é
desconhecido. Neste contexto, o

enfermeiro tem um papel fundamental,

HIV/AIDS aumenta significativamente o
conhecimento sobre a doenca, mas tem

um efeito limitado na aceitacao dos

na medida que estabelece uma escuta
acolhedora que nao representa somente

um momento para atendimento de
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testes.

Todavia,

quando a educacao

sobre a tematica é combinada com
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testagem em domicilio, a aceitacao
aumenta substancialmente’2. Na
Tanzania, entre os participantes da
pesquisa sobre a vacina contra o HIV
(fase I/1l) antes do teste, informaram
possuir varias relacoes sexuais
desprotegidas, e apds o teste alguns
voltaram a se envolver em praticas
sexuais de risco porque perceberam que
a vacina experimental era protetora,
constatacao que faz pensar sobre a
naturalizacao do HIV, quando este nao é
mais percebido como letal, tratavel ou
prevenivel'3,

A construcao de sentido diante
da soropositividade e do preconceito
vivenciado, expressa que quem vive com
HIV sente necessidade imediata de
falar/desabafar, ligado a importancia de
se manter um dialogo positivo acerca do

HIV e reduzir a discriminacao.

Eu falaria assim sobre essas coisas,
porque quando a gente descobre, a
gente acha logo que vai ficar magra,
doente, que vai morrer logo. (549)

Acho que tem muita discriminacdo,
porque ndo é uma coisa que eu
também pretenda falar. (S27)

A Unica coisa ruim da doenca é o
preconceito, se ndo fosse esse
preconceito todo, eu penso assim,
que quando fala em Aids e HIV a
pessoa pensa logo em drogas e sexo.
(52)

Ideias fantasiosas a respeito da

aparéncia do corpo fisico ou da morte
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iminente, inclusive que todas pessoas
passarao por etapas de desconfiguracao
e mudancas na autoimagem, ainda
ecoam. Estudo no Ceara verificou que
intervencao com cartilha educativa para
promover o conhecimento, atitude e
pratica do estilo de vida de pessoal com
HIV sé teve impacto significativo
tardiamente’, podendo indicar que
desconstrucoes sobre conceitos e
vivéncias com a doenca nao ocorrem
facilmente, sendo necessario a
manutencao de acdes nas diversas
esferas do cuidado, nao somente em
relacado aos aspectos imunologicos e
medicamentosos, que € o foco da
maioria dos tratamentos.

Até em continentes onde o HIV
possui alta taxa de prevaléncia e
historico de grandes investimentos
internacionais em pesquisa, percepcoes
erroneas sobre a etiologia e transmissao
de infeccoes sexualmente transmissiveis,
assim como o apoio inadequado do nivel
clinico e os desequilibrios de poderes
entre os géneros ainda sao grandes
barreiras sociais e estruturais para a
prevencao de situacdes de risco e
complicacoes'.

A forma que a PVHIV se percebe
e enxerga seu futuro, pode limitar a
abertura e a verbalizacao de dulvidas e

emocodes, prejudicando o enfrentamento
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da situacao. No entanto, as
preocupacdes persistentes de alguns
sobre a aquisicao do HIV ou seu status
positivo atual afetam a tomada de
decisdes e, portanto, podem ser uma
janela de oportunidade para os
profissionais de saude intervirem'.
Muitas vezes, o tema HIV
confronta o individuo com mitos, suas
crencas e valores, colocando-o numa
posicao mais vulneravel e de fragilidade.
Por exemplo, em Uganda, meninas
mostraram mais propensas do que o0s
meninos a concordar com os dois mitos
de transmissao do HIV: “vocé pode
contrair o HIV por uma picada de
mosquito” (média=1,95 comparada a
1,81, p<0,01); e de “usar o mesmo
lavatério com uma pessoa infectada pelo
HIV” (média=1,96 contra 1,84, p=0,02).
Aos 12 meses de acompanhamento, os
meninos foram mais propensos do que as
meninas a concordar que existe um teste
de HIV (média=2,86 comparado a 2,76,
p=0,01), e que qualquer pessoa pode se
infectar com o HIV'®., Aspectos que
corroboram para pensar as questdes de
género e as acoes de educacao em saude
junto aos adolescentes, populacao com
grande vulnerabilidade para o HIV e
outras infeccoes sexualmente
transmissiveis, e que influenciam varias

geracoes.
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Ha também que considerar que
os profissionais de saude podem envolver
suas crencas religiosas nas praticas de
cuidados desenvolvidas, e reforcar a
culpabilizacdo  dessas  pessoas se
entender que a infeccao pelo HIV foi
consequéncia de caracteristicas pessoais
e/ou comportamentos pecaminosos ou
imorais (por exemplo, uso de drogas,
homossexualidade). Tais crencas podem
dificultar aspectos cruciais do cuidado ao
HIV, como a promocao de
comportamentos saudaveis e bem-estar
emocional entre as PVHIV, acesso
oportuno ao tratamento em ambientes
livres de estigma e adesao ao
tratamento'’.

Dessa forma, os servicos de
saude precisam ser mais acessiveis,
abertos, desburocratizados e flexiveis
para acolher e atender as pessoas nas
suas necessidades individuais, e construir
um cuidado mais personalizado. Entra
nessa questao, o cenario politico, pois
este molda indelevelmente as
oportunidades e os limites do que é
imaginado como solugcbes provaveis para
enfrentar a epidemia de HIV, os fatores
que a alimentam e as disparidades que
ela gera'd, e sobretudo, o)
posicionalmente de Governos que ainda
confundem a populacao e fomentam o

preconceito, como foi visto no Brasil,
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quando o presidente Bolsonaro associou
a vacina contra a COVID-19 ao risco em
adquirir HIV, um perigoso fake news'®.

Importante ressaltar que
intervencoes para reduzir o estigma do
HIV em nivel comunitario também
podem ter um impacto protetor em
outras doencas infecciosas
estigmatizadas, como foi observado
durante a pandemia da COVID-19%°, Para
isso, deve-se antecipar mecanismos
(fortalecimento de suporte social e
emocional) que auxiliem as PVHIV a
lidarem com os efeitos de mudancas?’
epidemiologicas e sociais, as quais
podem intensificar o preconceito e
trazer prejuizos para o controle do virus
ou doenca.

Este estudo apresentou
limitacOes referentes a abrangéncia do
cenario de estudo, que apesar de ser
referéncia em atendimentos dessa
natureza nao concentra todos os perfis
de casos diagnosticados, nao podendo
generalizar os achados. Por outro lado, o
estudo revelou que problemas quanto a
vulnerabilidade em encarar a doenca e
seguir os cuidados ainda prevalecem,
mesmo apoés décadas de tratamentos

clinicos consolidados.

CONCLUSAO
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Os participantes do estudo
identificam o preconceito como a
principal barreira para o convivio com o
virus, desfavorecendo, e até mesmo,
diminuindo suas estratégias de
manutencao da saude e de qualidade de
vida. Esses achados apontam para essa
instituicao de salude a necessidade de
reorganizar as acées que compreendem
o cuidado as PVHIV, que nao se limita a
esfera deste servico, mas a articulacao
com demais servicos da atencao a saude
e territorios dessas pessoas. Nao
esquecendo que dar visibilidade ao tema
e discussdes em eventos e data alusivas
do calendario em saude das equipes
interdisciplinares favorecem a
desmitificacao do virus e da doenca.

Espaco de escuta e acolhimento
devem ser criados e mantidos, uma vez
que as PVHIV necessitam ser ouvidas
para além do cuidado restrito a evolucao
da doenca (durante as consultas, em
grupos de autoajuda, em atendimentos
de outros dispositivos sociais da
comunidade), o que pode ajudar no
fortalecimento em estratégias positivas
de motivacao para o viver em seguranca
e em liberdade. No entanto, a
singularidade dessas pessoas, questao de
género e perfis de adoecimento convoca
0s pesquisadores para seguir os estudos

epidemiologicos e socioculturais.
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