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ABSTRACT

Objective: The study’s purpose has been to scrutinize the changes in women’s daily life, as well as to investigate
how they stand after the diagnosis of HIV/AIDS and the introduction of Antiretroviral Therapy (ART).
Methods: It is a descriptive and prospective study with a qualitative approach. Semi-structured interviews
were performed with twenty-two HIV positive women, who were enrolled in the immunology ambulatory
of a university hospital located in the Rio de Janeiro city. This research was approved by the Research Ethics
Committee (CAAE: 45955315.0.0000.5285). Results: Most women dealt positively with the changes in their
daily lives after discovering the disease, looking for a way of life with quality, although they still show some
difficulties in that regard. Concerning the ART, there was struggle in its beginning, however, as the time went by
the adaptations occurred mainly with the family support. Conclusion: It is essential to provide better support
towards women during both HIV diagnosis and treatment, so that they can improve their coping strategies.

Descriptors: Hiv, Therapeutics, Women, Family, Coping.
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RESUMO

Objetivo: Investigar as mudangas no cotidiano e analisar o enfrentamento
de mulheres ap6s o diagnostico do HIV/aids e a introdugao da Terapia
Antirretroviral (TARV). Método: Estudo descritivo e prospectivo de natureza
qualitativa. Realizadas entrevistas semiestruturadas com vinte e duas mulheres
HIV positivas, matriculadas no ambulatério de imunologia de um hospital
universitario do Rio de Janeiro. Aprovado pelo Comité de Etica CAAE:
45955315.0.0000.5285. Resultados: A maioria das mulheres enfrentou
positivamente as mudancas no seu cotidiano apds a descoberta da doenga,
buscando viver com qualidade, embora ainda apresentem dificuldades na
retomada de suas vidas. Com relagiao a TARV houve dificuldade em seu inicio,
no entanto com o passar do tempo ocorreram adaptagdes principalmente
com o apoio da familia. Concluséo: E fundamental que haja um maior
apoio as mulheres durante o diagndstico e tratamento do HIV, para que
possam elaborar melhor suas estratégias de enfrentamento.

Descritores: HIV, Terapéutica, Mulheres, Familia, Enfrentamento.

RESUMEN

Objetivo: Investigar los cambios en la rutina y hacer un andlisis
del enfrentamiento de mujeres tras el diagndstico del VIH/sida y la
introduccion de la Terapia Antirretroviral (TARV). Método: Estudio
descriptivo y prospectivo de naturaleza cualitativa. Se realizaron entrevistas
semiestructuradas con veintidés mujeres VIH positivas, matriculadas
en el ambulatorio inmunolégico de un hospital universitario de Rio de
Janeiro. Aprobado por el Comité de Etica CAAE: 45955315.0.0000.5285.
Resultados: La mayoria de las mujeres enfrenté positivamente los cambios
en su cotidiano después del descubrimiento de la enfermedad, buscando
vivir con calidad, aunque todavia presentan dificultades en la reanudacién
de sus vidas. En cuanto ala TARV hubo dificultad en su inicio, sin embargo
con el paso del tiempo ocurrieron adaptaciones principalmente con el apoyo
de la familia. Conclusién: El apoyo a las mujeres durante el diagnéstico y
tratamiento del VIH es fundamental, para que puedan elaborar sus estrategias
de enfrentamiento.

Descriptores: VIH, Terapéutica, Mujeres, Familia, Adaptacién Psicologica .

INTRODUCAO

A sindrome da imunodeficiéncia humana (aids) €
considerada um grave problema de satide publica no Brasil
e no mundo. O Sistema de Informagdo de Agravos de
Notificagdo (SINAN) notificou 842.710 casos de aids no
Brasil no periodo de 1980 a junho de 2016, sendo 548.850
(65,1%) casos do sexo masculino e 293.685 (34,9%) do sexo
feminino!. Entre 1980 e 2002, observou-se um aumento do
nimero de mulheres diagnosticadas com aids, entre 2003 a
2008, a razao de sexos se manteve em 15 casos em homens
para cada 10 casos em mulheres, a partir de 2009 observou-
se uma redugdo gradual dos casos de aids em mulheres,
nos dltimos dez anos houve uma queda dessa taxa de 15,8
casos/100 mil hab., em 2006 para 12,7 casos/100 mil hab
em 2015 "

A feminizagdo da epidemia no Brasil ocorreu de forma
clara e rapida entre 1980 e 2000 onde se acreditava que
as mulheres estavam imunes ao risco de contamina¢do
pelo virus e ndo se observou as diferentes condi¢des de
vulnerabilidade as quais as mulheres estavam expostas e
que poderiam contribuir para um maior risco de adquirir

a sindrome *°.

Discussdes acerca dos direitos sexuais e reprodutivos
das mulheres devem incluir a temdtica envolvendo o HIV. A
emancipacdo feminina ocorreu em diversos aspectos como
0 econdmico, por exemplo, porém no contexto social e de
género apresentam maior vulnerabilidade® uma vez que
muitas ainda elaboram condutas e atitudes com respaldo
em experiéncias afetivo sexuais que trazem a representagio
do casamento, da unido estdvel, da fidelidade e do amor
como fator protetivo e aliado ao baixo nivel de escolaridade
que pode dificultar o acesso a informagao *°.

Diante do diagnoéstico, a mulher tem seu universo
pessoal, familiar e social mergulhados em um amplo
processo de modificagdes, que vao do biologico ao
psicologico, que inclui também o campo religioso em todas
as suas dimensdes. O medo é uma constante na vida dessas
mulheres e envolve preconceito, discriminac¢do, rejeicdo
familiar, violéncia doméstica, sofrimento e morte °.

O objetivo deste estudo foi investigar as mudangas no
cotidiano de mulheres ap6s o diagnodstico do HIV/aids e a
introdu¢do da terapia antirretroviral (TARV), e analisar o
enfrentamento dessas mulheres com relagdo as mudangas
que o diagnoéstico e a introdugdo da TARV causaram em
seu contexto de vida diario.

METODOS

Estudo descritivo e prospectivo de natureza qualitativa,
que trabalhou com o mundo de significados, motivos,
aspiragdes, crencas
entrevistadas *. A coleta de dados se deu por meio de
entrevista semiestruturada, realizada com vinte e duas

e valores através das falas das

mulheres portadoras do HIV em uso de TARV, matriculadas
no ambulatério de imunologia de um hospital universitario
do municipio do Rio de Janeiro, elas foram identificadas
com a letra m e um nimero aleatdrio.

Oscritériosdeinclusio dasmulheresnoestudo foram:ser
HIV positivo; maior de 18 anos; estar fazendo uso da TARV
no momento da entrevista; aceitar participar da pesquisa
por meio de assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Conforme a Resolucio CNS 466/2012
e estar matriculada no ambulatério de imunologia. As
entrevistas foram realizadas em consultdrio reservado com
duragéo de até 40 min./entrevista, tendo sido gravadas e
transcritas integralmente.

O estudo foi submetido ao Comité de Etica e pesquisa
da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro e
aprovado (CAAE: 45955315.0.0000.5285).

A analise dos dados foi realizada por meio da técnica
de andlise de conteido que segundo Bardin® apresenta
trés fases, sendo elas: pré-andlise: leituras sem descartar
nenhuma parte, garantindo a captagido geral do material;
exploragdo do material: recortes dos trechos de fala e a
categorizagdo e tratamento das informagdes °. Desta forma
a pesquisa realizou todas as fases do processo da andlise de
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contetdo propostas e identificou nas falas das entrevistadas
os temas que mais foram abordados e assim emergiram
duas categorias tematicas: dificuldades e o abandono da
TARV; familia e inser¢do social.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O estudo possibilitou tragar o perfil das mulheres
durante as entrevistas verificando-se que

a maioria estava na faixa etdria entre 28 (vinte e oito) e
61 (sessenta e um) anos; era da raga parda, tinha entre
oito e onze anos de escolaridade. Doze entrevistadas se
identificaram como solteiras, trés casadas, quatro em unido
consensual, uma separada e duas vitvas.

Na amostra houve o predominio da religido catélica e
evangélica. Porém, cinco entrevistadas afirmaram ser da
religido espirita e duas informaram nao ter religido. Os
resultados do Censo Demografico do IBGE 2010 apontam
que a populagio brasileira, no que se refere a religido, ¢
formada por: 64% Catélicos Apostélicos Romanos, 22,2%
Evangélicos, 4 % Espiritas, 0,3% Umbanda e Candomblé,
2,7% de outras Religides, e 8% sem Religido °.

Com relagdo as atividades laborais, servigos como:
trabalho doméstico, auxiliar de servigos gerais, comércio
e costura, foram os mais citados, determinando uma renda
acima de um saldrio minimo e meio, sendo que algumas
nao souberam informar sua renda.

Durante a entrevista, quando as participantes foram
indagadas sobre as mudancas que ocorreram em seu
cotidiano ap6s o diagnostico positivo para o HIV e como foi
o seu enfrentamento, surgiu a primeira categoria tematica
intitulada: Dificuldades e o abandono da TARV.

Dificuldades e o abandono da TARV

A aceita¢do ao medicamento é um processo dindmico
que envolve diversos fatores, dentre eles aspectos fisicos,
psicologicos, sociais, culturais e comportamentais. Tal fato
requer decisdes compartilhadas e co-responsabilizadas
entre a pessoa que vive com HIV, a equipe e a rede social”.

Em 1996 por meio da Lei n° 9.313/96, garantiu-se a
distribui¢do gratuita dos medicamentos antirretrovirais no
ambito do SUS. A politica assistencial tem ampliado cada
vez mais o acesso precoce ao diagnodstico, tratamento e
acompanhamento das Pessoas Vivendo com HIV (PVHIV).
Anualmente, aproximadamente, 65 mil individuos iniciam
TARV no pais. Do inicio da epidemia em 1980 a dezembro
de 2015 foram identificados 303.353 ébitos, que tiveram
como causa morte a aids, sendo a maioria dos casos (60,3%)
na regido Sudeste .

O abandono da TARV pode ocorrer em paralelo ao
abandono do acompanhamento clinico incluindo o néo
comparecimento as consultas, a realizacdo de exames
e de qualquer outra agdo relacionada ao autocuidado
7. Entende-se que cada individuo pode apresentar uma
resposta diferente no que diz respeito ao uso da TARV e

isso pode ser relacionado também ao sentimento de viver
com uma doenca que ainda ndo apresenta possibilidade de
cura, mas somente tratamento.

Ao abandonar um tratamento terapéutico pode-se
entender que o paciente venha apresentar reais motivos
para tomar tal decisio, e esses motivos podem estar ligados
ao seu cotidiano, condi¢cdes de vida, relacionamentos
familiares e afetivos, trabalho, dentre outros aspectos
relacionados especificamente ao HIV/aids. Verifica-se tais
motivos na fala da entrevistada a seguir:

Ndo porque eu quisesse, mas foi porque eu, devido eu
morar longe, as vezes eu ndo tinha condicbes de vir
buscar o medicamento, entdo acabava ficando sem
tomar, eu fiquei um més sem tomar o medicamento e
isso me acarretou até uma pneumonia, entendeu. (M47)

Por mais que a terapia antirretroviral seja um tratamento
oferecido gratuitamente no Brasil, é sabido que existem
muitos pacientes em situagdo de vulnerabilidade e essas
podem dificultar a adesdo ao tratamento como explicitado
pela entrevistada acima, por ndo ter condi¢do financeira
para buscar o remédio em determinada localidade pode
ser considerado como uma barreira para a adesio ao
tratamento.

Observa-se nas falas abaixo que o inicio do tratamento
foi dificil para algumas pacientes por diversas situagdes
como a adaptacdo a nova situagdo de doenga e os efeitos
colaterais do medicamento que as levaram em algum
momento a abandonar o tratamento. No entanto, esse
abandono foi momentaneo e logo as mesmas retomaram a
terapia por entender ser importante para a melhora da sua
condi¢do de saide.

Eu nunca tomei o remédio antes, e pra falar a verdade,
comecei a tomar o remédio tem um ano pra cd. Eu
tomava uma semana e parava. (M40)

Jd abandonei antes, porque estava enjoada de tomar
remédio. (M13)

A terapia antirretroviral tem como objetivo reduzir
a morbimortalidade das pessoas que vivem com HIV/
aids, possibilitando uma melhor expectativa e qualidade
de vida, no entanto nio erradica a infecgdo pelo virus & A
falta de adesdo a terapia é considerada um obstaculo para
um efetivo tratamento e suas consequéncias podem ser
inimeras, atingindo desde o processo satide doenga até as
condig¢bes socioecondmicas das pacientes.

A aids é considerada uma doencga cronica que tem
na adesdo ao tratamento a esséncia para a qualidade de
vida do paciente, porém varios fatores como os efeitos
colaterais dos medicamentos, medo e insegurancas devem
ser considerados ao longo do processo. Esses fatores
isolados ou em conjunto podem provocar depressdo e
desesperancga levando ao abandono da terapia’. Durante
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as entrevistas, algumas pacientes expressaram, através
das suas falas, sentimentos que vieram junto ao inicio da
TARV como relatado a seguir:

7

Ah ¢é horrivel, é muito ruim, eu ndo tenho sensagdo
nenhuma, sé na hora de tomar que ele para aqui na
minha garganta, é por isso que me dd desanimo, ai as
vezes bate aquela tristeza, aquela depressdo. (M31)

Uma das ferramentas importantes na abordagem
a PVHIV é conhecer e compreender suas condi¢des
psicossociais °. Pois além da saude fisica, sua vida socio
emocional e sexual também sdo afetadas °.

A compreenséo do profissional de saude deste universo
no inicio da TARV pode contribuir para a adesdo do
paciente. Abordagens direcionadas a escuta e orienta¢des
sao importantes nessa fase do tratamento. Entretanto, é
fundamental que a atuagdo profissional seja durante todo
0 processo pois muitas das entrevistadas relataram nao
terem recebido o apoio que precisavam durante todas as
fases do tratamento.

Outros fatores também influenciam a adesdo ao
tratamento e podem estar relacionados a diferentes
aspectos tais como: eficacia do regime prescrito, efeitos
adversos, posologias incompativeis com as atividades
diarias do paciente, grande nimero de comprimidos,
interacdes medicamentosas, perda da motivagio no
decorrer do tempo ou necessidade de restri¢ao alimentar ’.

As falas a seguir evidenciam tais fatores que influenciam
na adesdo da TARV.

Eu vomito e boto outro pra dentro entendeu, ai eu sempre
toda vez que eu tomo eu tenho sempre que pegar uma
fruta, uma bala pra eu comer, porque se ndo, ele ndo para
no meu estomago. (M34)

Abandonava. Tomava uma semana e abandonava.
Enjoava, vomitava muito. (M40)

Quando uma pessoa apresentauma determinada doenga
entende-se a necessidade de fazer uso de medicamento
durante o tratamento o que ndo ¢ diferente com o HIV/aids.
E recomendavel o inicio imediato da TARV, no entanto
os medicamentos podem apresentar efeitos colaterais,
sendo esses uma dificuldade para o prosseguimento do
tratamento, pois muitos pacientes apresentam sintomas
que se intensificam com o uso da terapia e que dificulta a
realizacdo de forma correta ”.

Quando as participantes foram questionadas sobre
as mudangas que ocorreram em seu cotidiano apds o
diagndstico positivo para o HIV, as respostas direcionaram
para os desafios enfrentados na retomada da vida pessoal
e 0 apoio emocional dado pela familia. Assim, surgiu uma
nova categoria temadtica.

Familia e inser¢io social

As PVHIV elegem a familia como suporte social que
colabora para o equilibrio fisico, emocional e mental do
individuo . A familia se constitui no primeiro espago de
dialogo e convivéncia social ao qual a PVHIV é submetida.
Além de ser considerada uma das principais matrizes
de apoio e compde o universo de sentidos e valores
da paciente. A familia dentro do campo do HIV/aids
se consolida como uma importante base de resisténcia
pois fornece o apoio necessario para vencer os obstaculos
diarios dessa populagio ™.

O apoio familiar diante de um diagnostico como do
HIV/aids é um dos fatores de grande importancia para o
enfrentamento da doenga. A descoberta do HIV estabelece
a mulher uma transformagdo da consciéncia sobre si e sua
vida . E nesse contexto ter o apoio da familia colabora para
que ela encontre forgas para superar as dificuldades desse
momento. Como é expresso através das falas a seguir:

Na familia ninguém mudou ndo, todo mundo me tratou
bem, eu mesmo, no comego, fui muito duro pra mim
sabe, muito duro, eu pensava as vezes em me matar.
(M27)

Acho que ndo mudou nada, assim minha familia ndo
mudou comigo, todo mundo continua me tratando
normal, até com mais cuidado. (M31)

O fato da familia ndo modificar o convivio apds o
diagnostico, favorece o acolhimento e fortalece agdes
positivas diante da sindrome. Desesperanga, desejo de
morrer e sofrimento sdo sentimentos recorrentes nesse
grupo, cabendo a familia colaborar para que pensamentos
negativos sejam eliminados e substituidos por agdes de
superacdo e a vontade de viver com qualidade.

O HIV/aids promove sério impacto sobre a sociedade e
a economia, principalmente no mundo do trabalho, tanto
no setor formal quanto informal, sobre os trabalhadores,
suas familias e dependentes, as organizagdes empregadoras
tanto publicas quanto privadas. O estigma, a discriminagéo
e a ameaga da perda do emprego experimentados pelas
PVHIV séo barreiras enfrentadas por elas o que aumenta
a vulnerabilidade desses trabalhadores e pode dificultar a
aquisi¢do dos beneficios sociais '*. As falas apresentadas
a seguir explicitam situagdes no campo laboral envolvendo
o diagndstico do HIV.

Nio, no trabalho ninguém sabe, s6 o escritério mesmo
que sabe por causa da minha reagdo, que eu tive que me
afastar mesmo. (M34)

Quando eu estava trabalhando nessa empresa, a dona
falou pra mim, ah mais se a gente vai pedir exames e
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vai constar e o que é que eu vou fazer, ficar com vocé
trabalhando aqui. (M47)

Observa-se que muitas mulheres ocultam o diagnostico
no ambiente de trabalho por medo de sofrer algum tipo de
preconceito ou discriminagao embora a Lei n°® 12.984/2014
defina como crime a discrimina¢ao a PVHIV, punivel com
reclusdo e multa aquele que negar emprego ou trabalho
a PVHIV, exonerar ou demitir de seu cargo ou emprego,
segregar no ambiente de trabalho, entre outras condutas
discriminatérias mesmo com medidas protetivas, nio
revelar sua soro positividade é uma tentativa de manter o
emprego .

O fato de estar inserida em uma atividade laboral
fortalece a auto estima pelo sentimento de utilidade
desviando a PVHIV de pensamentos negativos ''. Estar
inserido no mercado de trabalho colabora para a qualidade
de vida de mulheres que vivem com o HIV/Aids.

A Organizagdio Mundial da Saude (OMS) define
qualidade de vida “condi¢ées que podem
afetar a percep¢do do individuo, seus sentimentos e
comportamentos relacionados com o seu funcionamento
diario, incluindo, mas néo se limitando, & sua condi¢do
de satde e as intervengdes médicas” 6. As falas seguintes
revelam a percep¢do das entrevistadas com relagdo as
mudangas na qualidade de vida apds o diagndstico do HIV:

como

Esta melhor, esta sim, eu acho que eu amadureci bastante
em relagdo a tudo isso. A doenga assusta sim para quem
ndo sabe e ndo conhece. Mas assim, ndo me impede de
fazer nada. Meu marido gracas a Deus é uma bengdo,
parece que depois que tudo isso aconteceu, as béngios em
minha vida multiplicaram. (M35)

Parei com a balada, parei com a noitada, parei com
bebedeira. Procurei me cuidar mais, me amar mais.
(M48)

Os relatos apontam que com o diagndstico algumas
mulheres sofreram mudancgas positivas em suas vidas, no
que diz respeito a sua qualidade de vida e autocuidado.
Dessa forma, entende-se que cada pessoa reage e enfrenta
de maneira diferente 0 que uma doenga sem cura pode
trazer como mudanga para sua vida. Algumas PVHIV apods
o diagndstico passaram por mudangas positivas em seu
cotidiano envolvendo hébitos da vida didria, bem como as
relagdes com a familia e com amigos, valorizando cada dia
9.

Dessa forma, entende-se que a doenga engloba outros
aspectos da vida de seu portador, ou seja, envolve questdes
sociais, que muitas pessoas ainda ndo compreendem,
entendendo o HIV/aids somente no que diz respeito
a clinica, esquecendo-se de tudo aquilo que envolve a

sindrome e que transpdem outros importantes aspectos da
vida humana. Podem-se notar tais dificuldades expressas
através das falas a seguir:

Mudou porque eu antes era mais feliz, eu era mais alegre,
eu tinha mais prazer em me cuidar. Hoje eu jd me retraio
por que eu vou ter que falar para a pessoa que eu tenho, e
ai nem todos os caras sio compreensivos. (M47)

Ah mudou por que eu fiquei mais ranzinza. Estava limpa.
Limpa por que eu nio tinha nada. Agora eu acho que ndo
estou limpa, eu tenho uma mancha. (M34)

Nota-se uma percep¢do da vida antes e depois do
diagndstico, o que transpéem um caminhar rumo ao
sentido da vida. Sentimentos sdo aflorados, obstaculos
parecem instransponiveis, porém o entorno podera ser o
diferencial na vida do sujeito.

O diagnostico causa sempre um grande impacto na
vida da mulher, gera um abalo de natureza fisica, emocional
e social. A maneira como se dard esse enfrentamento
depende de diversos fatores dentre eles sua personalidade
e seu contexto sécio familiar 9. Diante do diagnoéstico a
mulher vivencia sentimentos de incerteza e inseguranga
levando a viver um momento de crise em sua vida .

CONCLUSOES

Through this research, it was to feasible know the uni-
verse of women living with HIV/AIDS and how much this
feminine universe differs from the others in several aspects.
The woman is still seen as a sensitive and fragile being by
the society. Nevertheless, based on the findings that were
shown here, it was possible to understand how the coping
strategies were implemented by them vis-a-vis the disease
diagnosis and antiretroviral therapy initiation. The women
interviewed presented different behaviors and reactions
towards the changes that HIV/AIDS brought to their lives.
Some reacted positively looking for life quality. However,
others have experienced the prejudgment that involves such
disease, which has caused a wide disruption in their lives.
What made them experience different feelings like death
and the hopelessness of better days. The family environment
was an important source of support, as many reported to be
feeling welcomed and not discriminated by their peers. The
fear of discovering the disease was also addressed by some
people, as in the workplace for instance, by facing the fear
of suffering some kind of prejudice.

The introduction of ART proved to be difficult because
it was a new situation from which they had to adapt, but as
the time went by, there were positive changes in that regard.

Therefore, it is important to keep studying this topic,
since it is through questioning and analysis of the answers
that solutions can be found to make coping with HIV/AIDS
somewhat less difficult for women.
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