Ressignificacao da existéncia e do cotidiano de pessoas que vivem

com HIV

Re-signification of the existence and daily life of people living with HIV

Resignificacion de la existencia y del cotidiano de personas que viven con VIH

Marcia Pereira Gomes'’, Fabiana Barbosa Assumpc¢io de Souza?, Antonio Marcos Tosoli Gomes?,
Girlene Alves da Silva‘, Diogo Jacintho Barbosa’, André Luis Brugger e Silva®

Como citar esse artigo. Gomes, MP;
de Souza, FBA; Gomes, AMT; da Sllva,
GA; Barbosa, DJ; e Silva, ALB; Barbosa,
DIJ; e Silva, ALB. Ressignificagdo da
existéncia e do cotidiano de pessoas
que vivem com HIV . Revista Pro-
UniverSUS. 2019 Jan./Jun.; 10 (1): 02-
06

Resumo

Estudo descritivo, qualitativo, parte de um estudo que analisou as condigdes de vida pessoas vivendo com HIV (PVHIV) e
suas implica¢des para a qualidade de vida. Objetivo descrever e analisar como os sujeitos ressignificam o cotidiano buscando
a continuidade e normalidade da vida . Foram 19 entrevistas, com pessoas vivendo com HIV maiores de 18 anos até 70 anos
em uso de terapia antirretroviral, e matriculados em um ambulatorio de imunologia de um Hospital Universitario. Da analise,
emergiram cinco categorias dividas em dois eixos. Neste estudo foi trabalhado o eixo que traduziu a vida e sua continuidade
no contexto de enfrentamento do HIV, abordando a normalidade e a busca pela adaptacio a soropositividade. Conclui-se que
os sujeitos ressignificam a vivéncia do cotidiano amparados no trabalho na rede social de apoio e em elementos que expressam
religiosidade/ espiritualidade e se adaptam a condigao de soropositividade.

Palavras-chave: Espiritualidade, HIV/aids, PVHIV, Religiosidade.

Abstract

Descriptive and qualitative study, that analyzed the living conditions of people living with HIV (PLHIV) and its implications
for quality of life. The objective was to describe and analyze how subjects re-signify everyday life seeking the continuity and
normality of life. There were 19 interviews with people living with HIV over 18 years of age up to 70 years of antiretroviral
therapy and enrolled in an immunology outpatient clinic of a University Hospital. The results showed five categories divided
into two axes. In this study the axis that translated life and its continuity in the context of HIV coping was addressed, addressing
the normality and the search for adaptation to seropositivity. It is concluded that the subjects re-signify the daily life based
on work in the social support network and in elements that express religiosity / spirituality and adapt to the condition of
seropositivity.

Keywords: Spirituality, HIV / AIDS, PVHIV, Religiosity.

Resumen

Estudio descriptivo y cualitativo, que analiz6 las condiciones de vida de las personas que viven con VIH (PVVIH) y sus
implicaciones para la calidad de vida. El objetivo era describir y analizar como los sujetos re-significan la vida cotidiana
buscando la continuidad y la normalidad de la vida. Hubo 19 entrevistas con personas con VIH mayores de 18 afos y hasta
70 afios de terapia antirretroviral y se inscribieron en una clinica ambulatoria de inmunologia de un hospital universitario.
Los resultados mostraron cinco categorias divididas en dos ejes. En este estudio se abordo el eje que traducia la vida y su
continuidad en el contexto de la cofia del VIH, abordando la normalidad y la busqueda de la adaptacion a la seropositividad.
Se concluye que los sujetos vuelven a significar la vida diaria basada en el trabajo en la red de apoyo social y en elementos que
expresan la religiosidad / espiritualidad y se adaptan a la condicion de seropositividad.
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Introducao

A descoberta da sindrome da imunodeficiéncia
humana (aids) e seu agente etiologico, o HIV foi um
evento marcante e revolucionario na satide mundial em
meados dos anos 80. Atualmente cerca de 36,9 milhoes
de pessoas vivem com HIV no mundo' e cada vez menos
pessoas adoecem e desenvolvem aids, muito em parte
peloadvento dos antirretrovirais, pelas novas tecnologias
de prevencdo e pela recomenda¢do do Ministério da
Saude (MS) que desde 2013, oferece o tratamento para
todas as pessoas diagnosticadas com HIV? A imagem
da morte foi sendo substituida pela expectativa de vida,
ressignificando o conceito da doenga, que entrou em um
processo de cronificacao’ .

O presente artigo ¢ parte de um estudo que
analisou as condi¢des de vida pessoas vivendo com
HIV (PVHIV) e suas implicagdes para a qualidade de
vida. Como objeto deste trabalho esta a ressignificacao
da vivéncia do cotidiano ancorados na esperanga trazida
pela medicagdo, trabalho e religiosidade. Objetiva-se
descrever e analisar como os sujeitos ressignificam o
cotidiano buscando a normalidade da vida através da
medicagdo, do trabalho e religiosidade se adaptando a
condicao de soropositividade.

Metodologia

Estudo  qualitativo  descritivo, onde os
participantes foram pessoas vivendo com HIV/Aids
(PVHA) maiores de 18 anos até 70 anos em uso de
terapia antirretroviral, matriculados no ambulatorio de
imunologia de um Hospital Universitario no municipio
do Rio de janeiro. A coleta de dados aconteceu no
periodo de julho a setembro de 2015, e se deu por meio
de entrevistas semiestruturadas, na primeira parte do
instrumento constavam dados para caracterizagdo do
perfil dos participantes ¢ na segunda parte questdes
que buscavam atingir os objetivos do estudo. Atendeu
a resolugdo do Conselho Nacional de Saude (CNS)
466/2012, aprovada no CEP da institui¢do (CAAE:
45955315.0.0000.5285). Os dados quantitativos foram
tabulados no programa Microsoft Excel ® versdo
2010, e os dados qualitativos organizados no software
Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles
de Textes et de Questionnaires (Iramuteq) Alpha 7.2,
sendo este uma ferramenta da tecnologia da informacao.
O tratamento estatistico de dados provenientes de fontes
como a entrevista, efetuado com o auxilio de sofiwares,
tem se mostrado cada vez mais frequente e valido para
analises de corpus volumoso*. Este auxilia na realizagdo
da analise lexical, que consiste num tipo especifico de
analise de dados, que trata especificamente da analise de
material verbal transcrito. E parte da anélise de conteudo,
sendo relevante aos estudos sobre pensamentos,

crengas ¢ opinides em relagdo a determinado fendmeno
produzido®. Dentre as diversas analises realizadas pelo
software, a Classificagdo Hierarquica Descendente
(CHD) sera utilizada neste trabalho, esta se caracteriza
por organizar os dados em um dendograma de classes ,
ilustrando a relagdo entre elas , e executa calculos (teste
de qui-quadrado) e fornece resultados que nos permitem
a descricdo de cada uma das classes por palavras
estatisticamente significativas, ligadas a estas. Fornece
também os segmentos de texto (ST) mais caracteristicos
de cada classe, permitindo sua contextualizagdo *°.

Resultados e discussao

Os resultados descritos foram obtidos a partir
da analise lexical pelo software Iramuteq das respostas
a questdo 2.12 “Fale de algo mais que assim desejar”
do roteiro de entrevista. Foram identificadas na analise
19 linhas estreladas (ou com asteriscos), determinando
o numero de unidades de contexto inicial (UCI), que
correspondem ao numero de entrevistas analisadas. A
analise encontrou 43 segmentos de texto e os classificou
e analisou na Classificagdo Hierarquica Descendente
(CHD). Esta dividiu o corpus em seis classes e o
subdividiu em trés momentos.

A abordagem se daré no subeixo 2.1 derivado do
eixo 2 congregando as classes 5 “A busca danormalidade
da vida: medicag¢ao, esperanca, religiosidade e trabalho”
e a classe 1 “A continuidade da vida e sua adaptagao
a condicao de soropositividade: a ressignificacdo da
existéncia e do cotidiano”.

A classe 5 representou 13,9% do material
analisado com 6 ST mais caracteristicos e se destacaram
as palavras normal (x*=27,2) vida (x*=11,77) Deus (x*
=4,77) e melhor (x>=3,2). A palavra normal fortemente
associada a classe seguida da palavra vida, revela uma
vida que deve continuar seguindo sua normalidade
mesmo ap6s o diagndstico do HIV enquanto que as
palavras Deus e melhor revelam elementos religiosos
que podem contribuir e fortalecer essa normalidade
do cotidiano proporcionando um remodelamento
numa constru¢do melhor da vida . Manter-se vivo em
potencialidade, querendo viver a vida como ela ¢, repleta
de sentidos e significados faz com PVHIV percebam
que embora algumas mudangas ocorram no dia-a-dia,
suas condi¢des de vida sdo boa ou 6tima refletindo
positivamente na qualidade de vida Isso ai é do
decorrer do dia, do ano, alguns medicamentos so, mas
viver a vida vai viver normal (*suj 29). Inimeros sao
os desafios apds o diagnodstico como o medo, o estigma,
0 preconceito, as mudangas no corpo, na vida didria,
a necessidade de adesdo a uma terapia medicamentosa
entre outros. As mudangas vao sendo percebidas a
medida que se vai convivendo com a nova condi¢ao,
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mas hd um reforgo que a vida vai continuar sendo
vivida de maneira normal, Vida normal. (*suj 20).
Quando as mudancgas trazidas pelo HIV se tornam
conscientes, a adesdo ao tratamento pode ser favorecida
aumentando a sobrevida, a expectativa de vida e
também a motivacdo, pois além de conviver com uma
sindrome que pode trazer limitagdes, a PVHIV ainda
enfrenta uma patologia estigmatizante®’ e reconhecer
a importancia da vida, faz com que os desafios possam
ser perpassados e que se retna forca necessaria para
realizar o tratamento. O desejo de viver € tdo grande que
contribui para a superagdo das barreiras®. A condigdo
atual da soropositividade para o HIV como condigdo
cronica de saude, faz com que comumente esta
seja comparada a doengas como cancer ou diabetes,
que precisam de tratamento e acompanhamento. A
comparacdo entre aids e outras doencas cronicas ¢ uma
tentativa de normalizacdo da mesma3.

Na busca de dar continuidade a normalidade
da vida, o trabalho se destaca como fator positivo
para o enfrentamento dos desafios trazidos pela
soropositividade Mas assim, tem que viver normal, ter
a vida normal, trabalhar normal, nessa parte eu faco
tudo como antes, principalmente trabalhar, porque
trabalhar é o melhor remédio, depressdo para mim é
para quem ndo tem o que fazer. (*suj 24) o trabalho
¢ relatado com sentido de utilidade e pertencimento
mantendo o sujeito em numa rotina didria e sendo fator
de fortalecimento para ndo experenciar a depressao por
exemplo. Individuos empregados apresentam melhor
qualidade de vida, o emprego proporciona beneficios
financeiros sendo uma fonte de apoio social, emocional

Fonte: A autora (2017) adaptado de Iramuteq (2017).

e de identidade*'°.

Além do trabalho , da familia e dos amigos
um outro ponto de ancoragem e fortalecimento do
sentido da vida sdo aspectos ligados a espiritualidade e
religiosidade, Para que ele confiasse e entregasse nas
mdaos de Deus, porque Deus tem o melhor para as nossas
vidas. (*suj 53) Apo6s o diagnéstico, muitas pessoas
procuraram o apoio espiritual e/ou religioso o que gera
em si um grande sentimento de esperanca e forca para
o enfrentamento da doenga com sentimento de conforto
e perseveranga®. A fé é reconhecida como fonte que
alimenta o seguimento da vida. Primeiramente se agarre
em Deus, depois confia nas pessoas que Deus colocou
na vida pra te ajudar, sejam os médicos, os enfermeiros,
os dentistas. (*suj 18). Dentre os profissionais de
saude ¢ o enfermeiro quem muitas das vezes tem um
convivio mais longo e proximo do paciente facilitando o
estabelecimento de vinculo e se tornando um importante
aliado, uma vez que esta pode ser uma fase em que
o corpo fisico e também o psicoldgico podem estar
abalados, e o acolhimento estimula principalmente a
esperanga oferecendo suporte emocional ampliando
assim o desejo de viver *%7, Seguir a vida dentro de
uma normalidade ¢ para PVHIV, uma forma de inclusao
na sociedade, ser portador de HIV nao a torna uma
pessoa diferente, ela tem uma doenga cronica que exige
tratamento, acompanhamento e adequacao de alguns
habitos de vida.

A classe 1 se expressou em 13,9% do material
analisado com 6 ST mais caracteristicos e como palavras
em destaque trouxe viver (x2 =16,41) gente (x2 =10,65)
querer (x2=10,64) melhor (x2 =9,9) Deus (x2 =4,77)
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doenga (x2 =3,56) também (x2 =3,2) dar (x2 =3,2), nesta
classe a expressio do viver € muito forte, a vida é normal
e precisa ser vivida resistindo as intempéries que se
apresentam dia-a-dia. As palavras viver, querer, melhor
e Deus expressam que as pessoas tem o forte desejo
de querer viver melhor e este pode estar ancorado em
elementos relacionados a espiritualidade/religiosidade
representados por Deus, como também expressado na
classe anterior.

A espiritualidade e/ou a religido foram relatadas
nas falas destacando-se entdo como uma fonte de apoio.
A infecgdo pelo HIV trouxe para alguns individuos
uma aproximagdo com a fé, servindo como ponto de
apoio para a superagdo do diagnostico fazendo brotar
forcas para aceitarem sua condi¢do e cuidarem de
si’. Isso gera comportamentos e sentimentos de f€,
esperanca ¢ paz trazendo diferentes significados para
a vida de cada um. Na area da saide maiores niveis
de satisfagdo com a vida, melhor estado de saude e
melhor qualidade de vida e bem-estar estdo ligados a
espiritualidade mesmo quando associados aos sintomas
do HIV/Aids®. Mais de cinquenta anos com a doen¢a
e estd vivendo, porque eu ndo posso viver também,
eu tenho que esperar em Deus. (*suj 27). A f& numa
forca superior nao retira do individuo sua parcela de
responsabilidade e coparticipacdo, estes devem estar
participando ativamente na promogdo de sua satde
e bem-estar entendendo a necessidade de se manter o
tratamento e acompanhamento devido a cronicidade
da doenga. Essa vontade de se manter vivo, também
se expressa com elementos de fé e religiosidade, Deus
aparece nas falas como um elemento que induz forcas e
alimenta esperanca Se agarre com Deus, acho que ndo
tem coisa melhor de que a gente se agarrar com Deus, e
tem que querer viver também, porque ndo adianta vocé
se agarrar com Deus e deixar tudo para la. (*suj 42).

O otimismo ¢ a disposi¢do contribuem para o
aumento da capacidade de enfrentamento da doenga
e podem favorecer o retardamento da progressdo da
mesma A4 gente tem que querer viver, e acreditar na vida,
coisa melhor do que viver ndo tem, eu sou muito assim,
eu sou uma pessoa muito para cima para eu chegar a
cair, a coisa tem que esta ruim muito ruim. (*suj 42)
o cuidado pessoal,0 aumento da auto estima e do amor
proprio pode ser observado apés o diagndstico, onde
aparece uma valorizagao da existéncia * .

A aids ndo ¢ vista aqui como uma doenga
terminal, é comparada a outras doengas cronicas onde
o individuo precisa modificar alguns habitos, seguir
algumas regras e continuar vivendo. Quando esta ¢
associada a doengas como, por exemplo, o diabetes
estendem a ela uma configuragdo de doenga cronica,
tratavel por meio de subsidios do governo e que de certa
forma traz a sobrevida e supera a morte @ Ele 56 tem
que adaptar a vida dele, ¢ como se ele tivesse tido uma
diabete, doenca nenhuma a gente quer ter, mas se ela

apareceu vocé deve adaptar a sua vida a ela, vocé ndo
pode ¢ desistir de viver, eu acho. (*suj 43)

A motivagdo para viver ¢ o que impulsiona o
seguimento do caminho do tratamento ¢ esta deve estar
presente nas abordagens feitas principalmente pelos
profissionais de saude que acompanham o paciente. Suas
motivag¢des, dificuldades, diividas e anseios frente a vida
devem sempre ser objetos de conversa e partilhamento a
fim de favorecer acolhimento e escuta para favorecer o
convivio com a enfermidade .

Conclusao

A sindrome trilhou um longo caminho de meados
de 80 até os dias atuais emergiu como letal e aguda e
caminhou para doenga cronica e tratdvel, todavia nao
perdeu o estigma e mantém uma bagagem de preconceito
explicito e/ou velado por todos os segmentos sociais,
desta forma, viver com HIV com certeza ndo ¢ facil, e
muitos sdo os desafios enfrentados por quem convive
com o virus.

A depressdo e perda da vontade de viver podem
acontecer no momento imediato da descoberta da
soropositividade, a medida que o tempo passaa PVHIV
comecaum processo de reconstrugdo eressignificacao da
vida , e observou- se neste estudo que isto ocorre com a
ancoragemno trabalho e nareligiosidade/espiritualidade
, a rede social de apoio (amigos e familiares) tambem
colaboram no refazimento das atividades diarias. Apoio
e acolhimento favorecem essa retomada da vida, e neste
contexto os profissionais de satde representam um pilar
de apoio principalmente no momento da descoberta da
soropositividade. O profissional enfermeiro deve estar
atento mobilizado e sensibilizado para entender que as
representagdes sociais da doenga ao longo desses anos
estdo em constante mudanca levando a necessidade de
ter uma pratica reflexiva baseada em evidéncias e em
humanidade.

Concluimos com este estudo que PVHIV passam
porummomento inicial de ideias negativas, camimhando
paulatinamente para um equilibrio de viver a vida com
uma doenga crénica, com tratamento e acompanhamento
constantes se fortalecendo com esperanga.
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