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Resumo

O diagnéstico de VIH tem repercussdes muito além da saude fisica, distiguindo-se pelos
significados atribuidos a infecdo e aos seus portadores. Perante isto, é relevante compreender
que significados Ihe estdo associados e o impacto que tém no momento de diagndstico com o
objetivo de avaliar as vulnerabilidades e necessidades especificas dos portadores,
contribuindo para uma melhor adaptacdo a doenca e melhores resultados a médio e longo
prazo.Através de metodologia quantitativa e qualitativa quisemos: 1) avaliar resultados a nivel
de apoio social, estigmatizacdo e sintomatologia; 2) explorar as experiéncias de impacto do
diagndstico. As medidas de apoio social correlacionaram-se negativamente com as de
estigmatizacdo. A Ansiedade e Depressdo apresentaram correlagdo negativa com apoio social
e correlagdo positiva com estigmatizacdo. Na analise qualitativa surgem dois temas principais
1) rea¢Oes imediatas ao diagndstico (o momento do diagndstico é sempre acompanhado de
uma experiéncia emocional intensa e disruptora definida também pelo estigma) e 2)
adaptacdo ao diagndstico a médio/ longo prazo. Descricbes de apoio social sugerem uma
melhor adaptacdo ao diagndstico, enquanto descricdes de estigma sugerem dificuldade
acrescida na aceitacdo do diagndstico. Em suma, os portadores de VIH continuam a ser uma
populacdo com necessidades especificas. Ainda que o progndstico pds antiretrovirais Ihes
tenha devolvido a esperanga, uma boa adaptagdo ao diagndstico parece ser definida pelas
experiéncias de estigma e oportunidades de apoio social.

Palavras-chave: estigma; VIH/SIDA; apoio social; adaptagdo ao diagndstico
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Abstract

HIV diagnosis has repercussions beyond physical health, distinguishing itself from other
chronic illnesses through the meaning attributed to the infection and its carriers. While taking
this into consideration, it’s relevant to understand the impact those meanings have on the
moment of diagnosis with the objective of evaluating specific needs and vulnerabilities within
this population, contributing to a more effective adaptation process and better health
outcomes medium to long term. Through quantative and qualitative methodologies, we
intended to 1) evaluate results in terms of social support, stigma and symptomatology; 2)
explore experiences of the impact the diagnosis had on participants. Social support measures
correlated inversely with stigma measures. Anxiety and Depression correlated negatively with
social support and positively with stigma. Within the qualitative analysis two themes emerged;
1) immediate reactions to diagnosis (it was always accompanied by an intense and disruptive
emotional experience defined also by stigma) and 2) adaptation to diagnosis medium to long
term. Descriptions of social support suggest a better adaptation to diagnosis, or described as
factors that contributed to it, while stigma often seems to pose an added difficulty to
acceptance and adaptation. In short, people living with HIV remain a population with specific
needs. Even though antiretrovirals have given back hope regarding prognosis, good outcomes
in terms of adaptation to diagnosis seem to be defined their experiences of stigma and chances
of receiving social support.

Keywords: stigma; HIV/AIDS; social support; adaptation to diagnosis
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Impacto do diagnéstico de VIH: sintomatologia, apoio social e estigma

Epidemiologia

Desde 1983 até final de 2019 foram diagnosticados, cumulativamente, em
Portugal, 61433 casos de infecdo por VIH, dos quais 22835 atingiram estadio de
SIDA. Embora o Pais continue a apresentar das mais elevadas taxas de novos
diagnésticos de infecao por VIH e de incidéncia de SIDA registadas na Unido
Europeia (UE), entre 2009 e 2018 observou-se uma redugao de 47% no numero de
novos casos por infecdo e de 65% em novos casos de SIDA (INSA, 2020). Estima-
se que, em 2018, o maior numero de infegdes tenha ocorrido entre homens que tém
sexo com homens (HSH; n =190) e o menor entre os utilizadores de drogas
injetaveis (UDI; n = 2). No entanto, as estimativas indicam que os diagndsticos mais
precoces ocorrem nos HSH, e os mais tardios entre os homens que foram
contaminados por contacto heterossexual, sendo que se mantém, segundo o INSA,

como as situagdes com maior urgéncia de intervencéo (INSA, 2020).

Entre estes novos casos a média de idades foi de 38 anos e o maior numero
de novos diagnosticos ocorreu em individuos com idades entre 30 e 39 anos. A
maioria das novas infe¢ées ocorreram em individuos do sexo masculino (n = 539;
69.3%;INSA, 2020).

Apoio Social, Estigmatizagao e Psicopatologia nas Reag6es ao Diagnéstico

O conhecimento do diagnéstico de VIH pode representar um acontecimento
potencialmente disruptivo e traumatico, gerador de stress significativo e distinto das
demais doengas cronicas (Erazo & Erazo, 2018). O impacto ndo se verifica apenas
ao nivel da saude imunolégica comprometida, da existéncia de problemas
financeiros ou perda/mudancga de trabalho; é sobretudo no contexto relacional, nas
mudancas inter-relacionais no seio familiar, social e conjugal que sao observadas

alteragdes pronunciadas no bem-estar e na qualidade de vida (Deeks et al., 2013).



As respostas iniciais mais comuns ao diagnaostico de VIH incluem o choque, a
ideagao suicida, o medo do estigma e os comportamentos maladaptativos (Hult et
al., 2009 cit in Poletto et al., 2015). Incerteza relacionada com o progndstico,
confusdo, ansiedade, parandia, distress, crise identitaria e luto sdo de igual modo
experiéncias frequentes na reagao a esse mesmo diagnéstico (Flowers et al., 2011).
Na verdade, o sentimento de perda comumente atribuido a diagndsticos de doenga
cronica também se aplica ao caso do VIH (e néo é particular a este), em que essa
perda pode significar morte social e fisica, com os pacientes a atribuir ao diagndstico
o significado de morte eminente e ostracismo (Stevens et al., 2006 cit in Anderson et
al., 2010).

De forma geral, o impacto do diagndstico podera representar sobretudo uma
experiéncia emocional disruptiva. Em 1966, Lazarus categorizou as emogdes como
pertencendo a trés grandes categorias: dano/perda; dano ou perda que ainda nao
ocorreu: ameaca; e desafio: quando as dificuldades parecem ultrapassaveis com
persisténcia e autoconfianga), representando o processo/dificuldade de adaptacgao.
Sao0 as emogdes que enriquecem o que se pode dizer e saber sobre o impacto e o

processo de adaptagao ao diagndstico.

Segundo o modelo de Lazarus (1966) stress e a emogao sao, deste modo,
interdependentes e onde ha stress ha emocgdes e elas dependerdo da
avaliagao/percegao (appraisal) das transag¢des do individuo com o seu ambiente. O
significado que a pessoa faz da situagao € crucial para o surgimento de emogdes de
stress. Mas Lazarus apercebeu-se de que isto ndo seria o suficiente para explicar
como as pessoas se adaptam ao ambiente e as resultantes emocdes de stress.
Lazarus concluiu que além das exigéncias do ambiente, serdo as limitagcbes, as
oportunidades e a cultura, a par de variaveis individuais, a influenciar as reagdes
individuais através do processo de appraisal e consequentemente contribuir para os

estilos e a eficacia dos processos de coping.

E compreensivel que, no que diz respeito as reacdes ao diagnostico de VIH,
haja necessariamente experiéncias partilhadas na forma como ele é recebido, tendo
em conta que o virus tem significado cultural. Crossley (1999) verificou que
diferentes estilos de discurso e diferentes estilos de ajustamento nem sempre

refletem qualidades ou caracteristicas individuais, apontando para a influéncia do



contexto, do apoio social, do contexto sociocultural e dos acontecimentos de vida na
resposta ao diagnostico. Anderson et al. (2010) encontrou também uma disrupgao
biografica, caracterizada como um estado de ambiguidade, incerteza, interrupgao
das rotinas normais e medo, durante o qual o paciente nao & capaz de desenvolver
um sentido coerente de self. A aceitagao por parte do paciente e a forma como o
diagnéstico € dado, tanto como o apoio social prestado no momento deste, € mais
importante do que outros aspetos no coping e ajustamento ao diagnéstico a longo

prazo.

Sem duvida o que distinguira as experiéncias emocionais no VIH, quando
contrastado com outras doengas crénicas, sera o inegavel papel da estigmatizagao
da doencga (dependente em grande parte do contexto). Scambler (cit in Abbey et. al,
2018) sumarizou o termo estigma, definindo-o como qualquer atributo, traco,
disturbio ou doenga que marca o individuo como sendo diferente, de modo
inaceitavel, em relagédo a pessoas “normais” com quem ele normalmente interage
dia-a-dia e que carrega alguma forma de sangdo comunitaria. Deste modo, o
estigma nao se refere propriamente ao atributo que o individuo possui, mas antes
aos aspetos que residem nas interagcdes da pessoa “diferente” com os outros que

avaliam essa diferenca de forma negativa.

O fenomeno define-se por 1) Rotulagem; a criagdo de categorias e
classificagdes, 2) Estereotipagéo; uma ligagcao entre esses rétulos individuais e uma
caracteristica social nao desejavel, 3) Separacdo; colocagdo do individuo
estereotipado numa categoria separada do resto da humanidade (“n6s” vs. “eles”),
4) Reagao emocional; a rotulagem, estereotipacao e separagdo sdo acompanhadas
por reagdes emocionais: raiva, medo, nojo, pena. A par de 5) Discriminagao; quando
a estigmatizacdo se manifesta em comportamentos concretos como a exclusao,
rejeicdo ou desvalorizacdo e 6) Diferengas em poder; a pessoa estigmatizada é
colocada numa posigao vulneravel através de diferencas de poder manifestadas de
forma socioecondémica, psicolégica (auto-estigmatizacdo e sintomatologia
psicopatoldgica) e de exclusao a integracao cultural (marginalizagao) (Abbey et. al,
2018).

Segundo Travaglini et al. (2018) existem diferentes tipos de estigma que

podem afetar os portadores de VIH (mentalmente, fisicamente e socialmente). A
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auto-estigmatizacado refere-se ao modo como o individuo internaliza crengas
negativas sobre uma caracteristica ou experiéncia pessoal (neste caso serem
portadores de VIH). O estigma do publico em geral refere-se a atitudes ou crengas
negativas sobre o VIH e os seus portadores e comportamento discriminatorio
(experienciado e potencialmente internalizado). As mensagens e comportamentos
que podem receber da familia, amigos, membros da comunidade e dos media
poderao levar o individuo a internalizar isso como uma falha moral ou fraqueza de
caracter, levando a emogdes mais negativas em relagéo a viver com o diagnostico.
O estigma internalizado pode levar a dificuldades acrescidas em contextos sociais e
ocupacionais (como o isolamento social e evitamento na procura de emprego)
contribuindo para as discrepancias socioecondmicas e experiéncias de pobreza.
Pode, de igual modo, ser uma barreira consideravel no que se refere a adesao

terapéutica.

No geral, o estigma influenciara o comportamento do individuo e a forma
como ele antecipa ser tratado pelos demais em virtude do seu status de portador.
Sequencialmente, o estigma antecipado tera impacto na saude fisica e mental, no
isolamento social e no medo e relutédncia em divulgar o seu status, diminuindo a
adesdo terapéutica e procura de apoio social. Deste modo, e ainda pré-diagndstico,
o individuo estara ciente das mensagens societais sobre o VIH, o que parece ser um
fator de extrema importancia em como este é recebido, o que contribuira para um
momento de diagndstico traumatico, de consideravel disrupgédo biografica, sendo
que as emogbes negativas e sintomas depressivos se intensificam quando o
individuo se vé como pertencendo ao grupo estigmatizado (o que vai de encontro ao

modelo sociocognitivo: que frisa o papel da aprendizagem observacional).

Em relagdo ao estigma publico e experiéncias de discriminagdo, existe um
aumento de sentimentos de distress (social e psicolégico) e uma intensificagdo do
medo de discriminagcdo, que implicara menos perce¢cdo de apoio social numa
variedade de areas da vida social (incluindo familia, amigos, colegas de trabalho e
membros de grupos religiosos (Travaglini et al, 2018). Deste modo torna-se ainda
mais relevante, no contexto do VIH, observar que fatores externos (como o apoio
social e as experiéncias de estigmatizagdo) poderao influenciar os resultados a nivel
de adaptagdo ao diagnéstico (Linley & Joseph, 2004; Taku et al., 2008 cit in
Nightingale, 2010).

11



Ainda que tenha sido sugerido por Green e Smith (2004) que as terapias
antirretrovirais teriam passado o VIH de um status de “doenca mortal” a “doenca
cronica tratavel”, o estigma continua. Viver com estigma interfere em particular com
a vida social e com o sentido de identidade. Por exemplo, os participantes do estudo
de Flowers et al. (2011) reconheceram os enormes progressos na gestao clinica da
doenga, mas as preocupagdes psicossociais mantém-se e ganham novas matizes
no contexto contemporaneo. De notar também que o padrao geracional foi, nesse
estudo, visivel, com os participantes mais novos a experienciarem um pouco mais
de facilidade a ajustarem-se ao diagndéstico quando comparados aos participantes
mais velhos. Parece que os mais novos por vezes conseguiam recuperar algo que o
processo do diagnéstico de HIV Ihes tinha retirado. No entanto, para outros,
sobretudo os que viviam de beneficios sociais ou 0s que tinham maiores niveis de
comorbilidade, havia menor ajustamento ou recuperagao de sentido de identidade.
Em suma, parece que preocupagdes com isolamento, excluséo, rejeigdo, e medo da
mudanca de percegao dos outros surgem diretamente relacionadas as percegdes de

estigma (Anderson et al., 2010; Flowers et al., 2011).

Estes resultados sugerem que, independentemente dos sucessos na redugao
do nivel de infegbes, o trabalho conduzido na prevencgao, na alteragao radical do
prognostico, das terapias antirretrovirais e na acessibilidade de informacgao, ainda é
possivel subestimar o impacto psicologico do diagnostico, sendo que a nao
aceitacao do mesmo podera levar a sentimentos de impoténcia, depressao, ideacao
suicida e ter impacto consideravel no nivel de adesdo terapéutica (j4 que a
possibilidade de cumprir a terapia estara condicionada por percegdes de estigma e

status de revelagéo (Plattner & Meiring, 2006).

De igual modo, no estudo de Kutnik et al. (2017) o medo do estigma e a
perda de relacionamentos importantes sao barreiras fortes a aceitacdo do
diagnéstico. Os autores constataram que o VIH pode ainda ser percecionado como
"sentenga de morte" mesmo no contexto em que, devido ao sucesso nos avangos
no diagndstico e no tratamento, este se tenha tornado uma infegdo tratavel e
clinicamente gerivel. Ainda que pudesse ser caracterizada como uma doencga
cronica, isso nao se traduzia no impacto que o diagnostico tinha (Reghine et al.,
2020).

12



E importante, desta forma, ponderar o papel do ajustamento e assimilagdo,
da importancia da aceitagao relacional e da aceitacado pessoal, que esta dependente
das percecdes de aceitagdo dos outros, tendo em consideracdo a importancia da
avaliagao das percegdes de estigma e do papel do apoio social. O ajustamento
surge frequentemente relacionado com a ideia de lhes ser permitido continuar no
papel de amigo, parceiro ou colega, sem o diagnostico se sobrepor a toda a
identidade dos portadores. Para um sentido identitario que relembre que sdo a
mesma pessoa que sempre foram, é essencial a continuidade dos relacionamentos
anteriores ao diagnéstico que contribuam para a integracdo do mesmo (Flowers et
al., 2011).

Por outro lado, a potencial perda de futuro ou de vida precipita muitos
pacientes a reavaliar a sua vida no presente, mudando estilos de vida e atitudes
perante a vida, sendo que a esperancga, determinagdo ou a construgdao de
significado contribuem largamente para esse ajustamento (Flowers, 2011). Mas
ainda que alguns paregam construir esses significados, Hernansaiz e Tapia (2017)
observaram que é no momento em que O apoio social € mais necessario que as
pessoas que vivem com VIH comumente experienciam mais estigma e hostilidade.
De facto, entre esta populacéo, o apoio social tem sido considerado essencial para a
qualidade de vida e para a prevencao de psicopatologia, existindo uma relagao
inversa entre apoio social e ansiedade e depressao nos portadores de VIH (Rao et
al., 2012). O papel do apoio social parece ser especialmente importante para
suavizar a forma como o estigma contribui para o coping (Hernansaiz & Tapia,
2017). Mantendo relacionamentos significativos e apoio social suficiente, as
estratégias de coping como procura de ajuda poderdo potencialmente substituir
outras de evitamento, como o isolamento. Adicionalmente, o0 medo que os outros
saibam do diagnodstico estda associado negativamente ao apoio social.
Consequentemente, se o paciente evitar revelar o seu status para se proteger, a si e
aos seus relacionamentos, isso sera feito em detrimento duma procura ativa de
ajuda e, potencialmente, em detrimento dos niveis de adesdo terapéutica
(Hernansaiz & Tapia, 2017).

Nightingale (2021) refere que 1) o conhecimento nem sempre leva a mudanca
e 2) nado podemos ter em conta apenas os esfor¢os e recursos cognitivos dos

individuos. Segundo a autora interessa saber como usamos o afeto e as emocgdes
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nos processos de adaptagdo e como estes contribuem efetivamente para mudancgas
sociais e relacionais, permitindo uma aprendizagem e adaptacdo eficazes a
acontecimentos externos, neste caso, de adaptacdo a doencga, criagdo de novos
significados e recuperacao de perdas causadas pela experiéncia do que significa ser
portador de VIH (Flowers et al. 2011; Nightingale, 2021).

Num estudo realizado em Portugal, por Moraes (2020) concluiu que as
respostas, o significado e o impacto do diagnéstico do VIH possuem especificidades
que produzem efeitos ao longo da vida e na adaptagdo a doenga (neste caso
particular, em mulheres infetadas em contexto de unido estavel, residentes na zona
Norte de Portugal). Refere de igual modo o papel da estigmatizagao e consequente
auto-estigmatizacdo e como ele permeia as respostas e significados atribuidos ao
diagnostico no momento do mesmo. Tendo em conta o tema explorado, concluiu
que de facto existia uma necessidade de reconhecer a vulnerabilidade das
portadoras de VIH, defendendo de igual modo um foco acrescido na diminui¢éo do

sofrimento e impacto negativo associado as reagdes imediatas ao diagndstico.

Considerando a importéncia reconhecida na literatura sobre o estigma
associado ao diagnostico e a necessidade de aprofundar as necessidades
especificas deste grupo no momento de comunicacao do diagndstico (considerando
o papel que o estigma desempenha) , o objetivo deste estudo, que usa metodologia
qualitativa e quantitativa, € explorar as experiéncias emocionais de participantes
com VIH no momento do diagndstico. Pretende-se, também, analisar de que forma o
apoio social, a estigmatizacdo e os sintomas psicopatolégicos interagem, tendo
como hipétese que mais estigmatizagéo esta relacionada a menores niveis de apoio
social e mais sintomatologia e como isso se manifesta em relatos do momento do
diagnéstico. Isso podera eventualmente ter aplicagées praticas na forma como os
profissionais de saude comunicam o diagndstico, e no apoio social providenciado
pos-diagndstico, bem como relembrar a urgéncia em destigmatizar a discussao
social sobre o VIH de modo mais geral, tendo em consideragdo que aquando do
momento do diagnédstico ja existem instaladas ideias, mensagens e experiéncias
estigmatizantes que se conhecem como inerentemente associados ao VIH e os

seus portadores.
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Método

Participantes

A amostra € constituida por um total de 40 participantes, com idades
compreendidas entre os 30 e os 66 anos (M = 45.40; DP = 9.12) com diagndstico de
VIH/Sida. A maior parte dos participantes era do sexo masculino (n = 29, 72.5%) e

de nacionalidade portuguesa (n = 36, 90%).

No que respeita ao estado civil, 18 (45%) eram solteiros, 13 (32.5%) eram
casados ou viviam em unido de facto, 8 (20%) eram divorciados/separados e um era
viivo (2.5%). Relativamente a situagéo profissional, a maioria (65%, n = 26) estava
empregado, 20% (n = 8) encontrava-se desempregado, trés eram reformados
(7.5%) e outros trés (7.5%) outras condi¢des. Por fim, em termos de habilitagbes
literarias, 50% possuia o ensino superior (n = 20), 25% (n = 10) o ensino secundario,
12,5% o terceiro ciclo (n = 5), 7.5% (n = 3) o segundo ciclo e 2.5% (n = 1) o primeiro

ciclo ou inferior.

Os participantes tinham sido diagnosticados com a infegdo VIH/SIDA, em
média, ha 12 anos (M = 12.35; DP = 7.90), variavel entre 1 e 28. No que diz respeito
a fonte de contaminagéo, 75% (n = 30) relatou té-lo sido através de comportamentos
sexuais de risco, 15% (n = 6) através da partilha de seringas e 7.5% (n = 3) referiu

nao saber a fonte de contaminacgéo.

Instrumentos

- Questionario Demografico e de Saude subdivide-se em (1) caracterizagao
pessoal e familiar, onde sao pedidas informacdes como sexo, idade, estado civil,
nacionalidade e habilitagbes literarias; (2) caracterizagdo socioprofissional, que
questiona sobre a situagdo atual e passada relativamente aos empregos do
participante bem como a fonte de rendimento; e (3) condigbes de saude: pergunta

sobre a data de diagnéstico, patologias que possa ter associado ao diagnéstico.
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- Short Stigma Scale (Escala de estigmatizacdo para pessoas que vivem com a
infecdo VIH; Berger et al., 2001, versdo Portuguesa de Maia & Gongalves, 2015).
Utilizamos a verséao curta desta escala (Eriksson et al 2017), composta por 12 itens,
num formato Likert de 4 pontos de (1) “Discordo totalmente” até (4) “Concordo
totalmente”. As respostas s&o contabilizadas para calcular scores das quatro
subsescalas (auto-imagem negativa, preocupacdo com atitudes publicas,
preocupagao com o status de revelagao e auto-estigmatizagao), podendo variar de 3
a 12, sendo que pontuagdes mais elevadas refletem um maior nivel percebido de
estigma relacionado com o VIH. Esta escala revelou boas carateristicas

psicométricas ao nivel da consisténcia interna (alfa de Cronbach de .87).

- Brief Symptom Inventory (BSI; Derogatis, 1993; Versdo Portuguesa: Canavarro,
1995). Este instrumento € um inventario de autorrelato em que o sujeito qualifica
através de uma escala tipo Likert de (0) “Nunca” até 4 “Muitissimas vezes”, um total
de 53 itens. Esta escala € constituida por nove dimensdes - sendo que utilizamos
apenas as escalas de Depresséo e Ansiedade. A versao portuguesa do instrumento
apresenta boas qualidades psicométricas (Canavarro, 1999). Neste estudo o alfa de
Cronbach para a escala Depresséo foi de 0.92 e de 0.90 para a escala de
Ansiedade.- A versédo final da Escala de Satisfagdo com o Suporte Social (ESSS;
Ribeiro, 1999) ¢é constituida por 15 frases que sdo apresentadas para
autopreenchimento. O sujeito deve assinalar o grau em que concorda com a
afirmacao (se ela se aplica a ele), numa escala de Likert com cinco posigdes,
«concordo totalmente», «concordo na maior parte», «ndo concordo nem discordoy,
«discordo na maior parte", e «discordo totalmente». Subdivide-se em: Satisfacao
com amizades (SA); Intimidade (IN); Satisfacdo com familia (SF); Atividades sociais
(AS). Esta escala revelou boas carateristicas psicométricas ao nivel da consisténcia

interna (alfa de Cronbach de .90).

Os dados qualitativos foram recolhidos online, no final do questionario, numa
pergunta de resposta livre, em que foi pedido aos participantes “Descreva como foi,

para si, 0 momento em que soube do seu diagndstico de VIH”.

Procedimentos
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A recolha de dados foi realizada com a colaboragao do Departamento de saude
publica da ARS Norte, que disseminou 0 nosso questionario pelas instituicdes que
compodem a rede Norte VIH/SIDA. O questionario era acompanhado de uma breve
descricdo do estudo, os objetivos do mesmo e o consentimento informado. Neste,
eram asseguradas as condigdes de confidencialidade e anonimato e a utilizagéo de
dados para fins académicos e publicagcbes cientificas. O questionario s6 era

apresentado se o participante declarasse aceitar participar do estudo.

A decisdo de fazer esta recolha online foi tomada para chegar a pessoas que
vivem com VIH com um perfil diferenciado daquele encontrado nas consultas
hospitalares. O estudo foi submetido ao Comité de Etica dos hospitais onde foram
recolhidos os dados e ao Comité de Etica da Universidade do Minho, Subcomiss&o

de Etica para as Ciéncias Sociais e Humanas.

Estratégia de analise de dados

Para a analise dos dados quantitativos recorreu-se ao software de tratamento
e analise estatistica Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versao 22.0.
Foram realizadas as seguintes analises (1) Analise descritiva para a caraterizagao
sociodemografica e de saude, e para os indices de psicopatologia, estigmatizagéo e
apoio social; (2) Correlagdo de Spearman para observar a associagdo entre a
psicopatologia, estigmatizacdo e apoio social. Ainda que a assimetria (0.26) e a
curtose (-0.73) tenham valores dentro do expectavel (1, -1) os dados nao
apresentam distribuicdo normal e por esse motivo foi utilizado o coeficiente de
correlacdo de Spearman em vez do coeficiente de correlacdo de Pearson. Foi usado
o teste t para uma amostra para testar se as médias dos valores de Ansiedade e
Depressao da amostra se distinguem de forma significativa dos valores para a
populagao normativa.

Foi utilizado o método da analise tematica utilizado para identificar, relatar e
organizar padrdes semanticos e de significados em dados qualitativos (Braun &
Clarke, 2006) a partir dos dados achados na questdo em analise (reacdo ao
diagnédstico). Apos releituras das respostas, foi possivel identificar e organizar

grupos de dados e criar um sistema interpretativo de cddigos iniciais, sendo
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constantemente atualizado a medida em que novos tépicos surgiam. Assim foi
possivel criar e organizar temas que representam um padréo de significados dentro

de um conjunto de dados (Braun & Clarke, 2006).

Resultados

Sintomatologia Depressiva e Ansiosa

Na amostra obteve-se um valor médio de depressao de 12.58 (DP = 5.96) e
para a dimensdo de ansiedade uma média de 15.35 (DP = 6.15). Quando
comparadas as médias da amostra comunitaria, a um nivel de confianga de 95%,
verificam-se diferencas significativas entre as médias, com os participantes do
estudo a apresentarem médias significativamente superiores aos encontrados na

amostra normativa (Ansiedade; t = 10.75, p = .001) (Depressao; t = 9.05, p = .001).

Estigmatizagao

Na escala de estigmatizagdo geral obteve-se um valor médio de 106 (DP =
21.97). De modo geral verificaram-se scores mais elevados em subescalas
relacionadas com o estigma experienciado socialmente. Os valores das subescalas

estao descritos na tabela 1.

Tabela 1

Escala de estigmatizagdo para pessoas que vivem com a infegdo VIH

n Minimo Maximo M DP

Auto-imagem negativa 37 3 12 6.24 2.63
Atitudes publicas 37 4 12 9.41 1.88
Status de revelagao 37 4 12 9.68 2.54
Auto-estigmatizacao 35 3 12 6.26 2.76
indice de Estigmatizacéo Total 33 69 150 106  21.97
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Apoio Social

Em relagcdo ao apoio social na escala total obteve-se um valor médio de 48

(DP = 4.82). Os valores das subescalas estao descritos na tabela 2.

Tabela 2

Escala de Satisfagdo com o Suporte Social

Minim Maxim

n DP
o] o]
Satisfacdo com amizades 40 6 25 16.35 5.78
Intimidade 40 4 20 12.03 452
Satisfacdo com a familia 40 3 15 9.88 3.92
Actividades sociais 40 3 15 8.45 3.35
Apoio Social Total 40 28 74 4988 14.12

Relacao entre ansiedade e depressao, estigmatizagao e apoio social

Na tabela 3 sdo apresentadas as correlagcdes entre a ansiedade, depresséo,

estigmatizagao e apoio social.

Tabela 3

Correlagbes de Spearman para Ansiedade, Depressdo e escalas totais para a

Satisfagdo com o Suporte Social e Estigmatizacdo para pessoas que vivem com a

infe¢éo VIH

Estigma

Apoio

Depressao
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total Social Total

Apoio Social Total - 77 -
Depressao 55%* -.53* -
Ansiedade S51** -.45* .83**

A correlagdo mais forte é entre a dimensdes de ansiedade e depressao do
BSI (r = .83, p = .001). Esta correlacédo € positiva, indicando que os niveis de
ansiedade e de depressao estdo correlacionados e variam no mesmo sentido. A
sintomatologia depressiva e ansiosa estdo correlacionadas com a estigmatizagao
total (r=.55, p=.001; r=.51, p=.002) e o apoio social (r=-.53 ,p =.001 ; r=-.49,
p = .001, apresentando correlagbes positivas com a estigmatizagéo total e negativas
com o apoio social total. Niveis superiores de sintomatologia estdo correlacionados

com menor apoio social e valores superiores na escala de estigmatizagao total.

O apoio social total também se encontra significativamente correlacionado
com a estigmatizacao total (r = -.77, p = .001), sendo essa correlagao negativa,
indicando que maiores niveis de apoio social estdo correlacionados com menores
niveis de estigmatizagdo, e maiores niveis de estigmatizagdo sugerem menor nivel

de apoio social.

De modo a compreender como é que as diferentes subescalas das variaveis
estudadas se relacionavam foram realizados testes de correlagdes entre todas as

variaveis.

Na tabela 4 encontram-se os resultados das correlacbes entre todas as

subescalas.

Tabela 4

Correlagbes de Spearman entre Ansiedade, Depressdo e subescalas
Satisfagdo com o Suporte Social e Estigmatizagdo para pessoas que vivem com a

infecéo VIH.
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1 2 3 4 5 6 7 8 9
1. Autoimagem -
negativa
2. Atitudes 37 -
publicas
3. Status de AT 62" -
revelagao
4 Auto- .31 .38 .35 -
estigmatizacga
0
5. Depresséo .58" .45” .31 .38 -
6. Ansiedade 52" 347 .23 .39 .83” -
7.Satisfacdo -.39° -.56™ -.48™ -.67" -.44" -39 -
com amizades
8.Intimidade -57" -.56™ -.50™ -.66™ -.62" -.49” .69™ -
9.Satisfacdo -.26 -17 -.10 -.21 -.18 -13 54~ 31 -
com a familia
Atividades -48” -.48” -.28 -.55" -.53” -43” .82” 74" .59”

sociais




No que diz respeito ao Apoio Social, todas as subescalas se correlacionam
positivamente, verificando-se que existe correlagédo significativa entre a satisfagcao
com a familia (SF) e as restantes subescalas do Apoio Social (Satisfagcdo com
Amizades: r = .54, p = .001; Intimidade: r = .31, p = .001 ; Atividades Sociais: r = .59,
p = .001). Nao existem correlagdes significativas com a ansiedade e a depresséo ou

com qualquer subescala da Estigmatizagao.

No que diz respeito as subescalas de estigmatizagdo, a subescala de
preocupacdo com atitudes publicas correlaciona-se com todas as restantes
subescalas (a excecao da satisfagdo familiar do Apoio Social): Depressao: r = .45, p
= .001; Ansiedade: r = .34, p = .005; SA: r=-.56, p = .001; IN: r=-.56, p = .001; AS:
r=-48, p=.001).

A autoimagem negativa (estigmatizagdo) também apresenta correlagdes
significativas com todas as restantes subescalas de todos os instrumentos a
excecao da auto-estigmatizagao (estigmatizacao) e satisfagdo com a familia (Apoio
Social). Ou seja, uma autoimagem negativa mostra correlagdo com: Depresséo (r =
.58, p =.001), Ansiedade (r = .52, p = .001), Satisfagdo com Amizades (r=-.38, p =
.005), Intimidade (r = -.57, p = .001) e Atividades Sociais (r = -.48, p = .001).

As preocupagdes com o status de revelagdo (estigmatizagdo) nao se
correlacionam significativamente com ansiedade ou depressdo): mas surge uma
correlagdo negativa significativa com a Satisfagdo com as amizades (r = -.48, p =
.001) e a Intimidade (r = -.50, p = .001).

Impacto do momento do diagnéstico

Em relagdo ao impacto do momento do diagnéstico, o protocolo continha uma
questao: “Descreva como foi para si 0 momento em que soube do seu diagndstico
de VIH” para responder de forma livre, inserida no final do questionario distribuido
online. O numero de participantes que respondeu foi 39 e a extensido das respostas
foi curta. Foram obtidos dois temas centrais interrelacionados: 1) Respostas e

significados imediatos ao diagnéstico de VIH; 2) Adaptagdo ao diagnéstico a médio
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e longo prazo. De seguida apresentamos os subtemas associados a cada um deles,

seguidos de excertos das respostas dadas.

Tema 1) Respostas e significados imediatos ao diagnéstico de VIH

Experiéncia Emocional Negativa

O momento do diagndstico foi descrito pelos participantes como uma
experiéncia emocional, predominantemente caracterizada por processos de
percecdo negativa da experiéncia, focando-se em sentimentos de dano/perda e
ameaca. Descricoes de percecdes positivas de desafio quando as dificuldades
parecem ultrapassaveis com persisténcia e autoconfianga, sdo diminutas e veem

gradualmente e pds diagndstico (apresentados no Tema 2).

O momento do diagndstico neste estudo foi descrito como tendo um impacto
psicoldgico negativo, dramatico e imediato. Os relatos referem medo, ruminacao
depressiva, ideagédo suicida, associacdo a morte, negacgdo, disrupcao biografica,
distress emocional, culpa, vergonha, soliddo, falta de apoio, incerteza, solidao,
revolta, luto e estigma. Um dos participantes parece descrever um momento de
choque avassalador referindo apenas “fiquei inerte” (M13). Embora os relatos sejam
homogéneos nesse sentido, os diagndsticos recebidos pré antiretrovirais centram-se
sobretudo no diagnostico ser recebido como morte certa, com os participantes a
relatarem que ponderaram terminar a sua vida através do abuso de drogas
injetaveis (como contrairam a infec&o): “Se ia morrer com VIH entdo ndo queria
deixar as drogas (heroina e cocaina injetada) (...) o tempo de vida naquela altura era
muito curto para quem tinha a infegao”. Os novos tratamentos eventualmente deram

a estes homens um otimismo acrescido em relagao ao futuro (tema 2).

No que se refere a sentimentos de culpa, os participantes referem também o
sentimento de culpa por ndo terem evitado a transmissao “pensei que era a pessoa
mais estupida do mundo. Tinha a obrigagao de ter evitado a contaminagao” (S19) ou
revolta porque n&o considerarem ter tido comportamentos de risco (U21). O

conhecimento e o diagndstico pds antiretrovirais também n&o evitou que o
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diagndstico fosse recebido de modo catastrofico: “Pensei que ndo havia nada a

fazer, mesmo estando bem informada” (Y24).

Quase todos os participantes relatam algum tipo de disrupgdo no curso
normal das suas vidas: falta de esperanca, tentativas ou ideag¢ao suicidas, com um
participante a perder uma oportunidade de emprego por se encontrar “atormentado

psicologicamente” (R18).

Estigma

O estigma e a autoestigmatizacdo (culpa, vergonha, nojo) sao recorrentes no
momento. “Vergonha” é mencionada pelo participante V22, e E6 a referir “senti-me
um zero, senti-me um lixo”. O significado de “sujo” surge também no relato de U21.

G8 refere ter-se sentido desamparado e sozinho.

Encontramos, de igual modo, como as atitudes estigmatizantes por parte dos
profissionais de saude pode agravar o momento do diagndstico e contribuir para
uma dificuldade acrescida em criar significados: “senti muita dor, fui acusado pelo
médico de comportamento promiscuo e o médico disse que a culpa era s6 minha

(...)ndo sei como contrai o VIH (...) mesmo assim sinto-me mal por isso” (Q17).

Tema 2) Adaptagao ao diagnéstico a médio e longo prazo

Qualquer construgdo de significado positivo é descrita como vindo
gradualmente pos-diagndstico, com alguns participantes a referirem um sentido
renovado de viver, um impeto para mudar de vida (“vontade de viver’ A1; “um abrir
de olhos que me salvou a vida” B2), apoio de companheiros, aceitacdo do
diagndstico, experiéncias positivas com profissionais de saude, integracdo e
normalizagdo do diagnostico, procura ativa de tratamento e sentimento de
empoderamento adquirido com um conhecimento mais profundo da doenga e do
prognostico pos antiretrovirais. Deste modo emergem os trés seguintes subtemas:

estigma, apoio social e outros factores de adaptagao a doenca.
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Outros factores de adaptacao a doencga

A disseminacdo dos antiretrovirais e o seu papel efetivo na mudanga de
prognostico para os portadores de VIH é um dos fatores mais mencionados para o
processo de adaptagdo, bem como a aquisigdo de conhecimento: “vejo que se
cumprir a medicagédo posso ter uma vida tdo ou mais longa que alguém sem VIH"
(M14); “depois da primeira consulta senti que podia viver e ser feliz’ (N15). De notar
também o papel da maternidade e da prevencao de transmissao mae-crianga (F7,
H19) e como duas participantes encontram significado e vontade de viver apds os
filhos nascerem sem a infecdo. E igualmente relevante a mudanca de perspetivas
nos participantes que receberam diagndsticos pré antiretrovirais e como o
significado da doenca se altera pos a sua disseminagdo “nao havia ainda
medicagao” (K11), “o tempo de vida naquela altura era muito curto para quem tinha
a infegdo” (J10), “hoje ja penso diferente. A informacgao e o tratamento por parte dos

médicos é menos cruel e mais animador” (L13).

Apoio Social

No entanto, de forma inequivoca, surgem de forma marcante as
preocupacgdes relacionais, o sentimento de falta de apoio, 0 medo do estigma
(antecipado e experienciado): “abandono de todos os familiares e amigos foi
devastador, n&o bastava ter VIH e estar condenada ao mesmo tempo a perder casa,
amigos e familiares, (L13). De notar que dois participantes relatam também
disrupcao de relacionamentos intimos, quando é o caso da infegcdo ter sido

transmitida por esposas, maridos ou namorados/as (A2, D5).

E também revelante que a familiarizagcdo que os participantes homossexuais
tém com a infecdo e o apoio dos seus companheiros com 0 mesmo diagndéstico néo
s6 deu origem a relatos mais normalizados do momento do diagnostico, mas
sobretudo a uma adaptagao facilitada por esses fatores: “O meu companheiro ja
tinha o VIH. Senti apenas que a minha vida ia mudar em termos clinicos (...) Nao
senti culpa (...) ndo me senti inferior” (F16), “Para mim nao foi tdo doloroso pois o
meu companheiro ja tinha sido diagnosticado (...) pelo que ja tinha passado ndo me

foi tao dificil ultrapassar™ (C3). Existe uma maior normalizac&o e relativizagdo sobre

o que significa viver com VIH “Fago a minha vida normal, embora tendo consciéncia
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do meu “problema” (110). Isso ndo implica que no momento o diagndstico nao tenha
sido recebido com panico ou, pelo menos, alguma tristeza e introspeg¢do. Mas as
respostas sugerem que lhes foi menos dificil integrar o diagnéstico num sentido de

identidade bem-adaptado.

Surge também o sentimento de falta de apoio em relagao aos profissionais de
saude: “Nao senti nem houve qualquer apoio psicolégico, nem no centro de saude
nem no hospital” (T20), enquanto outros dois referem o papel positivo dos
profissionais de saude na adaptagédo ao diagndstico e gestdo da doencga: “felizmente

tenho uma excelente equipa médica que trabalha comigo desde entdo” (F7) e “fui

muito bem acompanhado pelo diretor do servigo de infetocontagiosos” (110).

Estigma

Outro participante referencia explicitamente a questdo da revelagao do status
de portador afirmando “ndo se pode nem se deve contar a ninguém da doencga
cronica que tenho” (F6). Embora o participante refira ndo sentir preocupacéo com a
questao, o diagnostico era um “segredo”, a revelar apenas em casos muito pontuais
e especificos (ex.: contexto clinico) revelando um claro receio do estigma que
pudesse dai advir. Deste modo, e retomando o papel da percepgédo de estigma ja
referenciada na sensacdo de falta de apoio pelos profissionais de saude, estes
também ganham significado como um aviso do que se seguira pos diagnostico, do
estigma em sociedade e do estigma assimilado dando a origem a relatos como de
Q17 “fui acusado pelo médico de comportamento promiscuo e culpa (...) sempre

usei prote¢gao, mesmo assim sinto-me mal por isso”.

No geral, no que diz respeito a estes relatos sobre a adaptagédo ao processo,
podemos de forma geral concluir que o apoio social facilitou a adaptagdo ao
diagnéstico, enquanto as experiéncias de estigma normalmente conduzem a
experiéncias de distress mais prolongado “faltou e ainda falta chao debaixo dos pés”
(P16).
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Discussao

Este estudo tinha como principais objetivos explorar a relagdo entre apoio
social, estigmatizacao e ansiedade e depressao; e compreender de que forma os

participantes lidam com o diagnostico de VIH e que significado que Ihe atribuem.

No que diz respeito ao estudo da relagao entre apoio social, estigmatizagao,
ansiedade e depresséao, os dados permitem concluir que as variaveis se encontram
correlacionadas. Estes resultados sdo semelhantes ao estudo realizado por
Prachakul et al. (2007) que mostrou a mesma relagao entre estas variaveis, com
sintomatologia a correlacionar-se positivamente com estigmatizacédo e
negativamente com apoio social, e apoio social e estigmatizagao a correlacionarem-
se em sentido oposto. Estes resultados sugerem que ser portador de VIH representa
uma experiéncia emocional especifica, influenciada pelo apoio social e
estigmatizacao e, de seguida, como estes terdo impacto nos niveis de ansiedade e
depressao. De facto, a experiéncia de estigmatizacao parece estar relacionada com
todas as restantes medidas, com valores especialmente elevados em subescalas
referentes a percegdes sociais ou preocupacdes com percecdes sociais. Isto pode
dar-nos algumas pistas em relacdo a homogeneidade da experiéncia emocional
descrita no momento do diagndstico. Sao, de igual modo, resultados que estdo de
acordo com a literatura (pds - antirretrovirais) com participantes a reportarem niveis
elevados de distress psicolégico com preocupagdes com o estigma, status de
revelacao e relagdes interpessoais, surgindo uma incerteza no que significa ser-se
portador de VIH hoje (Flowers et al, 2011). Podemos também verificar o mesmo nas
descrigbes das reagdes ao diagndstico no presente estudo, constata que se mantém
questdes relacionadas com a longevidade e a qualidade de vida, e de forma mais
relevante que a doenga ainda significa “morte” de algum tipo ou “disrupgao
biografica” grave, pontuadas por emogdes intensas de medo, culpa, vergonha,
negacgdo, perda. Efetivamente, muitos dos participantes referem ter recebido o
diagnéstico numa altura em que o mesmo era “uma sentenga de morte”, os
antiretrovirais ainda nao existiam, ou ndo estavam tao disseminados e nao havia
tanta informacdo sobre a doenga. No entanto, para os mais recentemente
diagnosticados, a catastrofizagdo do diagnostico mantém-se, sugerindo que o
estigma pode ter um papel central na perpetuacéo de ideias pré-concebidas sobre o

VIH e nas emogdes associadas ao momento do diagndstico. Ao invés, sobretudo
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nos participantes de orientagdo homossexual, a familiaridade com o diagndstico

parece contribuir para uma maior normalizagdo do mesmo.

No geral, os valores da escala de estigmatizacdo mais elevados
encontraram-se em subescalas de estigma experienciado em contexto social
sobretudo no que se refere a preocupacdes com revelagcdo do status de portador.
Também na literatura verificamos essas preocupacdes com decisdes sobre revelar
ou nao o estatuto de portador (Littlewood et al., 2006 cit in Vanable et al., 2006), a
verificarem-se correlagdes significativas com satisfagdo com amizades e intimidade,
parecendo indicar que a preocupagdo com o estigma pode surgir de forma mais
marcante em relagdes de mais proximidade/ intimidade. Estes resultados também
podem indicar estigma relacionado com alguns dos meios de transmissao do virus,

inibindo os portadores de revelarem o seu diagnéstico (Murphy et al., 2002).

No entanto, vemos de igual modo que a nivel de estigmatizacdo as
preocupacbes sobre as atitudes publicas estao correlacionadas com ansiedade e
depressao, tal como as outras medidas de estigmatizagdo. Aqui torna-se claro que a
intervengao com pessoas que vivem com VIH nao podera sé focar-se na prevengao

e gestdo da doenca ou adesao ao tratamento.

O estigma e o estigma antecipado tém sido descritos como experiéncias
pervasivas em todos os aspetos de se viver com HIV (Travaglini et al., 2018). Sendo
assim, no minimo, € necessario criar espagos em que o portador se sinta apoiado,
onde possa comunicar de forma segura as suas preocupagdes e onde se possam
trabalhar estratégias de coping ativo (resolugcédo de problemas, pensamento positivo,
procura de ajuda e desencorajamento de coping de evitamento como ruminagao,
autoisolamento, culpa, etc.) através de psicoterapia individual ou de grupo. Mas ¢ de
igual modo urgente agir a nivel social, desenvolvendo estratégias para a redugao do
estigma associado ao VIH (Hernansaiz & Tapia, 2017). E ainda que a investigacao
demonstre as consequéncias psicossociais negativas das campanhas de prevengao

fear-based, elas tém sido utilizadas frequentemente neste contexto.

Finalmente, a presente investigagéo relembra que para os portadores de VIH,
o estigma e a falta de apoio social continuam a ser uma barreira para o ajustamento
a doencga e bem-estar psicolédgico. E de facto, encontramos niveis de ansiedade e

depressao significativamente distintos da populacdo normativa, indicando
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necessidades especificas e dificuldades a serem tidas em consideragéo. Isto requer,
como sugerem Anderson et al, (2010), atengéo ao paciente, tentando medir as suas

necessidades e potenciais reagdes a um diagnostico positivo.

Em suma, embora o ajustamento a doenga e o significado da mesma tenha
vindo a mudar, desaparecem umas preocupag¢des para surgirem novas, mais
focadas no futuro e no potencial para o futuro, sendo que viver como portador
apresenta os seus proprios desafios (ndo existentes pré-antirretrovirais onde a
preocupagdo se centrava sobretudo na sobrevivéncia imediata). Neste contexto
ocorre o receio de consequéncias negativas, ja que a revelacédo do diagndstico pode
resultar em perdas materiais, tais como a perda de emprego, problemas financeiros,
perda de beneficios, ou mesmo perda de apoio da familia e dos amigos. Estes
receios contribuirdo para a percegao e experiéncia de estigmatizagéo (ndo s6 a
efetivamente ocorrida, mas também a antecipada) que ndo soO levara a piores
resultados no que toca a saude mental, como potencialmente anulara o efeito
protetor do apoio social, fator importante na mediacédo de bons resultados (Starks et
al.,2013).

No que concerne ao impacto do momento do diagndstico, as narrativas
descrevem experiéncias intensas de distress psicologico associadas ao diagnostico,
marcado também pelas preocupacdes sociais provenientes do mesmo. O que se
pode concluir € que esse distress e 0s processos de ajustamento ndo serdo
singulares a um participante, mas diretamente relacionados com a natureza e
conceitos associados ao VIH, com relatos imbuidos de preocupagdes sociais e

relacionais e centrados em construtos como o apoio social e estigma.

Alguns estudos observaram uma diminui¢do do distress psicologico 2 a 10
semanas pos-diagnostico (Perry et al, 1990; Ironson et al, 1990 cit in Flowers et al,
2011). Ainda assim, com uma amostra diagnosticada em média ha 12 anos,
encontramos niveis de ansiedade e depressao significativamente distintos dos da
populagcdo normativa. Nesse sentido observamos que os estudos mais recentes
apontam para um distress associado ao diagnostico que permanece ao longo do
tempo e para a importancia de como os resultados sdo comunicados (Anderson et.

al, 2010), enfatizando o que os participantes descrevem sobre a falta de apoio
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sentida e o papel positivo dos profissionais de saude quando essa interagédo é

positiva.

Também podemos observar que, tal como esperado, as descricbes do
momento do diagndstico pré e pds antiretrovirais ndo se distingue de forma
significativa, apontando para a possibilidade de o estigma ter mais importéncia que
o prognéstico na forma como ele é recebido. E de especial importancia
reconhecermos que as necessidades psicologicas dos recém diagnosticados
mantém-se, ainda que o diagndstico ganhe novos significados. O disfress pode
deixar de estar associado a morte certa, mas os processos de adaptacio

complexificam-se e ganham novo foco.

A incerteza mencionada por varios participantes neste estudo, esta para
Flowers et. al (2011) (que encontrou relatos semelhantes) diretamente relacionada
com incerteza sobre o que significa ser portador de VIH hoje. Assim, o estigma
parece ter um papel central na reagao ao diagnostico. Sao os significados atribuidos
ao status de portador que fazem com que o diagnoéstico de VIH continue a ser um

momento altamente perturbador.

E de igual modo essencial que se volte a falar e a educar sobre o VIH em
contextos sociais e clinicos. Sdo essenciais campanhas antidiscriminagdo, mudar
politicas de intervencdo e melhorar os direitos civis e liberdades das pessoas
portadoras de VIH Isso ndo implica que n&o reconhegcamos que os estilos
discursivos dos portadores em relagdo ao diagnostico ndo tenham impacto em como
ele é recebido. Crossley (1999) demonstra como os temas predominantes no
discurso influenciam o processo de adaptagdo pos-diagnostico. Também neste
estudo verificamos que alguns participantes tém um discurso de normalizagéo e/ou
crescimento pdés-diagnéstico, enquanto outros mantém um discurso focado na
perda, parecendo moldar a forma como se adaptaram ou ndo a sua nova identidade.
Ainda assim, esses estilos discursivos ndo serdo apenas influenciados por
caracteristicas individuais. A forma como o individuo lidard& com o diagndstico
também estara dependente da presenga de pessoas significativas na sua vida,
como elas respondem ao diagndstico e outros recursos no contexto em que se

insere. Isto é particularmente revelante tendo em conta o predominante paradigma
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biomédico, que mantem o paciente em papel passivo, sobretudo quando falamos de

pacientes crénicos que querem ser tratados como pessoas também.

De notar que nao encontramos relacao significativa entre Apoio Familiar e as
restantes medidas, sugerindo talvez alguma particularidade do fenbmeno ou uma
especificidade desta amostra (reduzida, diagnosticada ha algum tempo), sendo que
de modo geral a literatura aponta para experiéncias de estigma fortemente
relacionadas com distress psicolégico, sobretudo no contexto médico e da familia
(em oposigao a outros contextos sociais mais abrangentes; Schalma et al., 2009). O
tempo desde o diagndstico, o conhecimento adquirido e a normalizagdo do
diagnéstico em particular no contexto familiar poderdo ser fatores para nao
encontrarmos aqui essa correlacdo. O seu status de revelagdo podera também

desempenhar um papel relevante.

Os temas apreendidos na analise qualitativa seguiram a teoria sobre Stress e
Emocbes de Lazarus (1966) e processos de adaptacdo (Lazarus, 1999; 1991).
Efetivamente, quando questionados sobre as suas reagbes ao diagnostico, os
participantes descrevem-nas como emogodes (sobretudo negativas). Os temas e
subtemas apreendidos também parecem apontar para um diagndstico que se
distingue das demais doengas crénicas pelo estigma associado. Ainda que a
introdugdo dos antiretrovirais tenham influenciado de forma mais que clara a
percepgcao que os portadores tém do seu futuro, o papel do estigma e do apoio
social torna-se ainda mais preemente quando os portadores ja nao temem pela vida
mas pelo seu ajustamento num contexto experienciado e antecipado

frequentemente como hostil.

E necessario identificar algumas limitagdes neste estudo, nomeadamente o
fato de ter sido realizado com uma amostra reduzida de pessoas e dos dados
qualitativos terem sido recolhidos online. Estas limitagbes nd&o nos permitiram
aprofundar as relagdes que ajudam a explicar o fenémeno. As reagbes a0 momento
do diagndstico também teriam beneficiado de recolha noutro formato, como
entrevistas aprofundadas, em que pudéssemos explorar melhor a experiéncia
emocional no momento, quais terdo sido os determinantes que mais contribuiram
para essa reacao, que necessidades particulares sentiram no momento, como essas

emocoes iniciais se desenvolveram ao longo do tempo, processo de adaptacgao, etc.
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Aprofundar esta questdo das respostas iniciais ao diagnéstico em futuros
estudos podera também ser particularmente relevante no que toca a intervengéo no
momento de crise, podendo ser possivel prevenir resultados negativos futuros a
nivel de saude mental e adesdo terapéutica, continuando a olhar para as
necessidades especificas desta populagédo no momento do diagnéstico, amenizando
0 seu impacto a nivel material, fisico e psicossocial e na manutengdo do equilibrio

psicolégico a médio e longo prazo (Plattner & Meiring, 2006).
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