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Dedico este trabalho a todos os profissionais da area da saude,
em especial, aos psicologos, que na sua luta diaria versam

por uma atuacéo ética e compreensiva quanto as
singularidades e diversidades humanas que permeiam

a construcao dos individuos e de seus pares.
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Estacoes

Através de milénios impossiveis,
Desertos sao descobertos.

Sdo paginas da vida,

Literatura de grandes sonhos.

Minhas promessas sao cumpridas,
Meus desejos realizados.

Sao viagens pelas estacoes,

Onde destinos sao contemplados.

As mentiras somem sem deixar vestigios.

As palavras surgem como um truque espontaneo.
A melodia ja pode ser entendida,

Depois da auséncia da ilusdo.

Sao assim as estacgoes:
Procuram deixar marcas

Pra com as lembrancas ficar,
Tiram profundas emogoes

E faz morada em um olhar.

EstacOes que vao,

Estacdes que vém.

E nessa inércia no tempo,

O coragao prova

O sabor de cada periodo da vida.

Fabiana Thais Oliveira
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1. INTRODUCAO

A identificacdo, em 1980, da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids),
tornou-se um marco na historia da humanidade. A epidemia da infeccdo pelo Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) e da Aids representa um fenémeno global, dindmico e
instavel, cuja forma de ocorréncia nas diferentes regies do mundo depende, entre
outros determinantes, do comportamento humano individual e coletivo. A Aids destaca-
se, entre as diversas enfermidades infecciosas emergentes, pela grande magnitude e
extensdo dos danos causados as populacdes e, desde a sua origem, cada uma de suas
caracteristicas e repercussfes tem sido exaustivamente discutida pela comunidade
cientifica e pela sociedade em geral (Brito et al., 2001).

No Brasil, a histéria da Aids é caracterizada, de acordo com Ayres et al.
(1998), por trés fases: o Periodo da Descoberta (1980 a 1984); as Primeiras Respostas
(1985 a 1988) e o Periodo Atual (1989 aos dias atuais). Em cada um destes periodos
tanto a equipe governamental como as forcas sociais, caracterizadas por Organizacdes
N&o-Governamatais (ONG’s), setores de saude publica, grupos comunitarios, dentre
outros, desenvolveram diversas acdes para 0 enfrentamento da crescente epidemia
(Zampieri, 1996).

Além disto, desde a sua descoberta até o momento atual a dindmica da
epidemia sofreu diversas transformacdes. A partir da década de 90 houve uma transicédo
do perfil epidemiolégico, caracterizada pela interiorizacdo, pauperizacao,
heterossexualizagdo e feminizacdo (Ministério da Saude, 2005).

Diante das diversas transformaces que ocorreram no campo da ciéncia e
tecnologia médica, no que tange as questdes relacionadas ao HIV e a Aids, esta pode ser
caracterizada como uma doenca cronica, tendo em vista que a mesma pode ser
controlada e o individuo pode viver anos sem apresentar maiores problemas. Apesar
disto, tem-se a impressdao que continua arraigado no imaginério coletivo que tal doenca
leva fatalmente a morte.

Desta forma, diante da comunicacdo diagndstica de soropositividade para o
HIV/Aids a pessoa pode apresentar diversas reac0es, dentre estas destaca-se a culpa; o
remorso; o arrependimento; a revolta; o medo; o desespero; o desejo de suicidio; a
negacao frente a aceitacdo do diagndstico; a raiva; a agressividade; a dor; a inseguranca;
a soliddo (Freitas et al., 2002).



Nesta conjuntura, a descoberta de uma doenca cronica pode gerar desespero e
angustia tanto para o enfermo quanto aos seus familiares, sendo que o desenvolvimento
da doenca suscita alteracdes no cotidiano de todo o contexto familiar, necessitando
deste, adaptagdes as demandas que surgem (Silveira e Carvalho, 2002).

Assim, o surgimento do HIV/Aids pode remeter aos pacientes e seus
familiares a idéia de encurtamento da vida e o medo da incapacidade gradual; a
incerteza do futuro e o medo das perdas estdo presentes constantemente na vida destas
pessoas (Penn, 2001).

Diante destas questdes, de acordo com Lima (2003), para os familiares a
decisdo de compartilhar sentimentos como desesperanca, medo, angustia, soliddo em
relacdo ao contexto da doenca € uma tarefa dificil, optando, muitos deles, pelo siléncio,
tendenciando a permanecer isolados, deixados a sua propria sorte. Os sentimentos dos
membros da familia sdo ambiguos, por um lado, eles desejam uma maior proximidade e
intimidade e, por outro, desejam poupar-se da tristeza.

Em alguns contextos a familia de pessoas com HIV/Aids constitui-se como
fonte de apoio ao familiar, contribuindo para o seu equilibrio fisico e mental, auxiliando
na qualidade de vida, proporcionando-lhe maior adeséo ao tratamento e, usualmente,
prestando cuidados diarios (Cardoso et al., 2008).

Neste contexto, o psicologo, a partir de uma perspectiva sistémica, deve
atentar-se a dinamica e ao funcionamento da familia, compreendendo-a na sua
complexidade e diversidade, com base nas caracteristicas do momento do ciclo vital em
que se encontra a familia, de modo a auxilid-la no enfrentamento das dificuldades que
surgem durante o desenvolvimento da doenca, favorecendo aos membros da familia seu
bem-estar biopsicossocial. Neste sentido, a Terapia Relacional Sistémica contribui com
a énfase no contexto e na recursividade, sendo que o individuo é compreendido dentro
de um sistema, a familia, em que todas as partes estdo interligadas e interagindo entre si
e com o contexto, a todo o momento (Rapizo, 1998).

A partir das questdes supracitadas, este trabalho pretende reunir subsidios que
contribuam para caracterizar as mudangas no contexto familiar de adultos com
HIV/Aids apos o recebimento do diagndstico.

O intuito de realizar um trabalho que envolva esta tematica, refere-se ao fato de
que a autora desde sua graduacdo em Psicologia e apds sua insercdo no mercado de
trabalho, vem desenvolvendo experiéncias profissionais na éarea das Doencas

Sexualmente Transmissiveis (DST’s), mais especificamente, o HIV/Aids. Além disto,



recentemente participou, como psicéloga pesquisadora, da pesquisa intitulada:
“Comunicagdo de diagnostico de soropositividade HIV e Aids para pré-adolescentes,
adolescentes e adultos: impacto emocional, aspectos psicossociais e adesdo ao
tratamento”, tendo como instituicdo executora o Departamento de Psicologia —
Laboratdrio de Psicologia da Salde, Familia e Comunidade - do Centro de Filosofia e
Ciéncias Humanas da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), recebendo o
financiamento do Programa Nacional DST/Aids. Assim, esta Monografia constitui-se
como um recorte da pesquisa citada.

Além disto, no Brasil ndo ha uma gama de pesquisas que envolvam a tematica,
destacando-se os estudos com adultos que abordam o impacto da comunicagdo do
diagnostico (Cavallari, 1997), a revelacao do diagndstico para pessoas da rede de apoio
familiar e social (Nascimento, 2002), a preparacdo psicologica no periodo pré-
diagndstico e o acompanhamento posterior (Lima, 2003), além das estratégias de
enfrentamento utilizadas para lidar com o adoecimento (Seidl, 2005). Assim, este
trabalho podera fomentar subsidios tedricos aos profissionais da area da salde, mais
especificamente aos psicologos, que lidam com esta realidade, possibilitando-os ampliar
seu olhar a respeito do contexto familiar de pessoas com HIV/Aids, de modo a
proporcionar aos membros familiares uma significativa qualidade de vida.

Frente a isto, tal trabalho apresentard um breve recorte tedrico com relacdo a
historia social da Aids; o perfil atual da epidemia no Brasil e em Santa Catarina; a Aids
enquanto doenca crénica; a comunica¢do do diagndstico de soropositividade para o HIV
e de aids; a reacdo da familia diante da revelacdo desses diagnésticos e a atuacdo do
psicologo, utilizando como embasamento tedrico e a Terapia Relacional Sistémica. A
fim de compreender a dindmica e o funcionamento destas familias serdo ilustrados o
relato de cinco casos de pessoas com HIV/Aids, contendo informagcbes como
Genograma, Dados de ldentificacdo e Dindmica Familiar. Posteriormente, com a
definicdo de oito teméticas dissertar-se-a a respeito das mesmas. Por fim, serdo

enfocadas algumas consideraces finais a respeito da tematica.



2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral:

Caracterizar as mudancas no contexto familiar de adultos com HIV/Aids apds

0 recebimento desse diagndstico.

2.2 Objetivos Especificos:

e Identificar os tipos de mudangas ocorridos na dindmica familiar de pacientes
com soropositividade HIV/Aids apds o recebimento do diagndstico.

e Investigar os padrdes relacionais familiares de pacientes com HIV/Aids apds o
recebimento do diagnostico.

e Visualizar os aspectos facilitadores e dificultores presentes no contexto familiar

relacionados ao recebimento do diagnostico das pessoas com HIV/Aids.



3. FUNDAMENTACAO TEORICA

3.1 Histdria Social da Aids

A epidemia da Aids iniciou na década de 80 e as primeiras noticias que se
estavam formulando e difundindo a respeito desta doenca foi entre a comunidade
cientifica e a imprensa, a qual enfocava o fato da Aids ser considerada “peste gay”,
“doenga de estrangeiro”, “epidemia a imoralidade” por atingir principalmente
homossexuais norte-americanos. No Brasil, o primeiro caso foi em 1980 e ocorreu na
cidade de S&o Paulo (Galvéo, 2000; Maia el al., 2008).

Conforme Ayres et al. (1998), a historia da epidemia da Aids pode ser dividida
em trés periodos: Periodo da Descoberta (1980 a 1984); Primeiras Respostas (1985 a
1988) e Periodo Atual (1989 aos dias atuais).

O periodo de 1980 a 1984 é caracterizado pelo desconhecimento da
enfermidade que acometia um namero significativo de pessoas, no Brasil cerca de 144
pessoas apresentavam Aids, principalmente no que se refere as formas de transmissao e
tratamentos mais eficazes. Além disto, as estratégias de enfrentamento desta doenca
focalizava os chamados grupos de risco (homossexuais, profissionais do sexo e usuarios
de droga) (Ayres et al., 1998).

Neste sentido, as formas de prevencdo da Aids nesta época, “[...] gravitaram
predominantemente em torno dos grupos de risco e do tema de abstinéncia e do
isolamento: ndo ter relagdes sexuais, ndo usar drogas injetaveis.” (Ayres et al., 1998, p.
99). Consequentemente, os resultados destas estratégias de enfrentamento da Aids
caracterizaram-se pelo preconceito, estigmatizacdo, individualismo e insucesso das
praticas de prevencdo vigentes.

Ja no periodo de 1985 a 1988 o conceito de grupo de risco comeca a ser
criticado pela comunidade cientifica, midia e sociedade de forma geral e cede lugar ao
conceito de comportamento de risco. Tal conceito pretende retirar o peso do estigma dos
grupos aos quais foi inicialmente associada a epidemia, além de universalizar a
preocupacdo com o problema e estimular um ativo envolvimento individual com a

prevencéo (Parker, 1997 e Ayres et al., 1998).



Desta forma, percebe-se que os métodos de prevencdo e enfrentamento da
epidemia enfocados no periodo anterior, abstinéncia e exclusdo, cedem lugar para as
estratégias de reducdo de riscos baseadas na difusdo de informacédo, estimulo e
aprendizagem de préaticas de sexo mais seguro, testagem e aconselhamento e reducéo de
danos para usuério de drogas injetaveis. Esses métodos sdo caracterizados por uma
culpabilizacdo individual, ou seja, 0 comportamento da pessoa € trazido para o centro da
cena, sendo que esta é unica e exclusivamente responsavel por suas atitudes de risco
(Bastos, 1996 e Fernandes, 1997 apud Ayres et al., 1998).

O periodo de 1989 aos dias atuais € caracterizado pelo fato da Aids ser
considerada uma realidade mundial, abrangendo a questdo da vulnerabilidade. Tal
conceito pode ser resumido como o

[...] movimento de considerar a chance de exposicdo das pessoas ao
adoecimento como a resultante de um conjunto de aspectos ndo apenas
individuais, mas também coletivos, contextuais, que acarretam maior
suscetibilidade a infeccdo e ao adoecimento e, de modo inseparavel, maior

ou menor disponibilidade de recursos de tosas as ordens pra se proteger de
ambos (Ayres et al., p. 101, 1998).

Segundo Ayres et al., as maneiras de enfrentamento e prevencdo a epidemia
estavam atreladas as questdes individuais, sociais e programaticas, ou seja, a forma
como cada pessoa ird elaborar as informacdes sobre o HIV/Aids e incorpora-las ao seu
repertorio cotidiano de preocupacdes; 0 acesso a meios de comunicacdo, ao grau de
escolaridade e a recursos materiais, como, por exemplo, preservativos feminino e
masculino, que sera disponibilizado a cada individuo e o desenvolvimento de programas
nacionais, estaduais e municipais voltados a educacdo, assisténcia e prevencao de DST,
Aids e HIV, de modo a elaborar e ampliar 0s recursos sociais existentes, otimizar seu
uso e identificar a necessidade de outros recursos, fortalecendo a sociedade frente a
epidemia.

Buchalla e Paiva (2002) destacam que a vulnerabilidade de um grupo a
infeccdo pelo HIV e ao adoecimento € resultado de um conjunto de caracteristicas dos
contextos politico, econdmico e sociocultural que ampliam ou diluem o risco individual.
De acordo com as autoras, além de trabalhar essas dimensdes sociais (vulnerabilidade
social), € um desafio continuo e de longo prazo sofisticar os programas de prevencao e
assisténcia abrindo espaco para o didlogo e a compreensdo sobre os obstaculos mais
estruturais da prevencgdo e sobre 0 acesso e para as experiéncias diversas com 0s meios

preventivos disponiveis (vulnerabilidade programatica), para que, no plano das crencas,



atitudes e préticas pessoais (vulnerabilidade individual), todos, significando cada um,
possam de fato se proteger da infeccdo e do adoecimento.

3.2 Perfil Atual da Epidemia no Brasil e em Santa Catarina

Conforme dados do Boletim Epidemioldgico emitidos pelo Ministério da
Saude (2008), de 1980 a junho de 2008 foram identificados um total de 506.499 casos
de Aids no Brasil, sendo que destes 95.552 casos sdo na Regido Sul, representando 19%
do total.

Ressalta-se que na década de 80, a epidemia de Aids no Brasil atingia,
principalmente, as regides metropolitanas de S&o Paulo e do Rio de Janeiro, e 0s casos
caracterizavam-se, na sua maioria, por atingir pessoas do sexo masculino, de elevado
nivel sécio-econdbmico e por pertencerem as categorias de transmissdo
homossexuais/bissexuais (Rodrigues-Junior et al., 2004).

A partir de 1990, constatou-se uma transicao do perfil epidemiolégico, ou seja,
a dindmica da epidemia caracterizou-se pela interiorizacdo, pauperizacao,
heterossexualizacdo e feminizacdo, sendo que atualmente esta tendéncia permanece
(Ministério da Saude, 2005).

No que se refere a interiorizacdo da epidemia pode-se ressaltar o fato desta
atingir nas primeiras décadas principalmente o eixo Sao Paulo - Rio de Janeiro, porém
com o passar dos anos disseminou-se para os demais centros urbanos em direcdo aos
municipios de médio e pequeno porte do interior do pais (Szwarcwald et al, 2000; Brito
etal., 2001).

Juntamente com a interiorizacdo, a tendéncia da Aids caracteriza-se pela
pauperizacao por atingir principalmente populacdes de municipios de baixas condi¢fes
socio-econdmicas e menor escolaridade, sendo que nestas regides a cobertura dos
sistemas de vigilancia epidemioldgica e de assisténcia medica é relativamente menos
favorecida (Parker & Camargo JR., 2000; Brito et al., 2001).

Com relagdo a heterossexualizagdo da epidemia, a forma de transmissdo do
HIV mais predominante no Brasil é a sexual, sendo que cerca de 85% dos casos de Aids
no pais sao via categoria de exposicao sexual (Ministerio da Saude, 2005).



Esta tendéncia tem contribuido de modo decisivo para 0 aumento de casos em
mulheres, caracterizando a feminizacdo da epidemia. Tal elevacdo é traduzida pela
progressiva reducdo da razao entre os sexos masculino e feminino, sendo que os valores
da razdo de sexo passaram, respectivamente, de 24:1, em 1985, para 6:1 em 1990 e
1,5:1 em 2006 (Cohn, 1997; Brito et al., 2001; Ministério da Saude, 2008).

Conforme o Ministério da Saude (2008), no que diz respeito aos casos de Aids
identificados segundo faixa etaria e sexo, destaca-se que entre 1980 a junho de 2008 do
total de casos identificados em homens 78% estdo na faixa etaria de 25 a 49 anos. Para
as mulheres, essa proporgéo corresponde a 71%.

De acordo com dados da Geréncia de Vigilancia das DST/Aids - Diretoria de
Vigilancia Epidemioldgica (DIVE) (2007), o panorama da Aids em Santa Catarina
segue a tendéncia nacional. Com uma populagédo estimada em 6.049.234, o nimero de
casos de Aids de 1984 a 2007 totaliza 19.757, sendo 18.894 casos em adulto, tendo
como principal categoria de exposicdo a heterossexual (55,2%). Dos 293 municipios
existentes no Estado, 233 (79,5%) ja notificaram um caso ou mais de Aids. A incidéncia
de 2007 foi de 25,4 p/100.000 hab., predominantemente na faixa etaria entre 20 a 49
anos, sendo a razdo um homem para 1,7 mulheres atualmente, o que em ndmeros
absolutos reflete em 12.088 casos em homens para 6.806 casos em mulheres,
caracterizando desta forma a feminizacdo da epidemia da Aids no Estado de Santa
Catarina.

A seguir serdo expostas algumas consideragdes a respeito das doencgas cronicas
e Aids e suas implicacOes tanto para o paciente quanto para seus familiares.

3.3 Doenca Cronica e Aids

A doenga crbnica abrange qualquer estado patologico que apresente uma ou
mais das seguintes caracteristicas: carater de permanéncia, de incapacidade residual, de
producdo de alteracBes patoldgicas ndo reversiveis, de necessidade de reabilitacdo ou de
periodos longos de observagdo, controle e cuidados (Zozaya, 1985 apud Santos e
Sebastiani, 1998).

De acordo com Leitdo (1993), o paciente cronico é portador de um mal sem

cura definitiva, que se desenvolve progressivamente, exigindo tratamentos e cuidados



continuos, podendo chegar a ter varias internagdes hospitalares. A autora relata que a
cronicidade da doenca é dindmica, movendo-se entre agudizacdo e estagnacdo e desse
modo, comprometendo o paciente emocional, fisica e socialmente.

Desta forma, 0 modo e a extensdo em que uma enfermidade crbnica pode
afetar a vida de um individuo e de sua familia dependem, na sua grande maioria, de
caracteristicas da doenca, como sua intensidade e histdria; do grau de limitacdo, da
pessoa, associado a doenca; do funcionamento emocional do paciente anterior a
enfermidade; da psicodindmica da familia e da rede de apoio social e financeira.
(Camon et al., 2001).

Dentre as possiveis conseqiiéncias que uma doenca cronica pode acarretar ao
individuo no &mbito social, Santos e Sebastiani (1998) destacam a marginalizacdo deste
pela sociedade, pois é, em sua maioria, considerado improdutivo, dependente de sua
familia e de instituicdes. Em virtude disto, muitos pacientes perdem o emprego e a
estabilidade econémica, 0 que pode alterar a dindmica familiar, passando o doente a néo
ter mais seu lugar simbolico que apresentava antes de adoecer.

No que se refere a Aids como doenca cronica, Zampieri (1996) destaca esta
como um estagio final da infeccdo pelo retrovirus do HIV que leva a depressdo do
sistema imunolégico e ao surgimento de infeccbes oportunistas e neoplasias. Conforme
0 autor mencionado, antes de ocorrerem 0s sintomas pode transcorrer um intervalo
variado que chega ha dez anos ou mais.

Com relacdo aos fatores determinantes da cronicidade da Aids, Alencar et al.
(2008) destacam trés: os avancos no conhecimento sobre a historia natural da infeccéo
pelo HIV; a possibilidade de monitorar a progressao da doenca com o surgimento de
marcadores laboratoriais, tais como os exames de CD4' e de carga viral e o surgimento
e avancos do tratamento anti-retroviral.

Conforme Lima (2003), continua arraigado no imaginario coletivo que as
doengas cronicas, destacando o céncer e a Aids, levam fatalmente & morte. Alguns
aspectos negativos tais como uma postura pouco acolhedora por parte dos profissionais
da salde, escassez no apoio familiar ou social e menor forga egodica, poderdo levar o

paciente a depressdo e, em alguns casos, a tentar o suicidio.

1 0 virus HIV ataca os linfécitos, uma das células de defesas do organismo, em cujas membranas existem
tipos de marcadores enzimaticos, dentre eles o CD4. O virus destroi de forma especifica esses
marcadores. Destaca-se que para se diagnosticar uma pessoa com AIDS, é preciso que ela apresente uma
contagem de marcadores CD4 abaixo de 200 células por mililitro de sangue e que tenha desenvolvido ao
menos uma das 20 doencas preestabelecidas como oportunistas. (Remor, 1997).



No contexto da cronicidade da Aids um dos aspectos relevantes € o segredo.
Diante do medo de serem rejeitados e estigmatizados e com o intuito de proteger a
familia do que consideram bastante doloroso, os pacientes sentem-se compelidos a
guardar em segredo a doenca. Tal medo é consequiéncia direta das opiniGes das pessoas
que associam a doenga a comportamentos censurados socialmente. Desta forma, a Aids
é mantida em segredo de amigos, colegas de trabalho, bem como, da propria familia
(Black, 1994 e Lima, 2003).

No topico seguinte dissertar-se-4 a respeito das questdes atreladas a

comunicacdo do diagnostico de soropositividade para o HIV e a Aids.

3.4 Comunicacdo de Diagnostico de Soropositividade para o HIV e a Aids

As mas-noticias sdo informacdes que alteram negativamente a perspectiva que
0 paciente tem de seu futuro (Bascufian, 2005; Lima, 2003). O profissional da saude,
geralmente o médico, a0 comunicar méas-noticias deve atentar-se a determinados fatores,
tais como: os aspectos socio-culturais relacionados a valorizacdo da juventude, da satde
e da riqueza na cultura ocidental; as caracteristicas subjetivas e desenvolvimentais do
paciente; e as caracteristicas do médico que inter-relacionam o saber técnico-cientifico e
as habilidades comunicacionais (Lima, 2003).

Os médicos encontram dificuldades ao transmitir adequadamente informacdes
ao paciente sobre seu estado de saude. Dentre elas, destaca-se a relacdo assimétrica na
interagdo médico-paciente, as diferencas culturais e sociais, questdes emocionais e uma
variedade de padrdes comunicacionais (Silva & Zargo, 2005).

O profissional ao comunicar méas-noticias deve além de reconhecer os direitos
do paciente em conhecer seu diagndstico, tratamento e progndstico reservado, deve
considerar seu desejo, sua capacidade cognitiva e suas condi¢des psicologicas e
emocionais (Bascufian, 2005). Desta forma, é relevante compreender o paciente em sua
totalidade, pois existem diversos aspectos do mesmo e de seu contexto que sdo
determinantes em sua doenca e influenciardo o processo de comunicagdo de mas-
noticias (Massignani, 2007).

Além disto, a revelacdo do diagnostico deve ser realizada de forma honesta,

clara e compreensiva, suave e respeitosa, evitando eufemismos e jargbes (Mattos,



Mendonca, Rubini, 2003; Petrilli, Pascalicchio, Dias, Petrilli, 2000; Almeida, 2003).
Para Kubler-Ross (1989) as informagdes referentes ao diagnostico devem ser dadas aos
poucos, analisando-se sempre as reacGes do paciente. O nome da doenga ndo é sempre
necessario fornecer, mas informar sobre a doenca e os riscos que ela pode trazer é uma
obrigacdo do médico. A autora aponta que jamais se deve tirar a esperanca do paciente.

Conforme Surbone (2004) e Friedrichsen, Strang e Carlsson (2000) apud Silva
& Zargo (2005) o processo de comunicagdo esteve durante muito tempo sob o foco de
atencdo de varios estudiosos interessados nesta tematica. O interesse na comunicagao de
mas-noticias surgiu devido a forte implicacéo psicoldgica, fisica e interpessoal que pode
levar a diversos conflitos, afetar os sintomas, o comportamento, os relacionamentos
sociais, 0 progndstico, a auto-percepc¢do do paciente e as atitudes de terceiros.

Gulinelli et al. (2004) apud Silva & Zargo (2005) realizaram uma pesquisa no
Estado de Séo Paulo com 363 pessoas a respeito do desejo de ser informado em caso de
diagnostico de cancer e de Aids. Evidenciou-se que 96,1% dos homens e 92,6% das
mulheres tinham o desejo de ser informados sobre o seu diagndstico. Constatou-se que
as respostas dos pacientes quanto ao desejo de serem informados ou nédo sobre o
diagndstico variam conforme sua histéria, conhecimento e crencas que possuem, bem
como seu momento de vida e seu amadurecimento pessoal. Dessa forma, ndo existe uma
conduta profissional Unica para todos 0s casos.

A comunicacdo do diagnostico de soropositividade para o HIV e Aids é um
consenso nas préaticas dos profissionais da satde. Conforme resolucao n° 1.665/2003 do
Conselho Federal de Medicina, ndo se pode revela-lo para os familiares sem a
autorizacdo do paciente, e a quebra da confidencialidade envolve critérios muito claros.

Desde o0 momento da comunicacdo do diagnéstico de soropositividade para o
HIV até as dltimas fases da doenca o individuo apresenta diversas alteraces
psicoldgicas associadas a infeccdo por HIV/Aids, dentre elas destaca-se a ansiedade,
depressao, stress, ira, culpa, além de excessiva preocupacdo com a saude (Freitas et al.,
2002; Remor, 1997 e Lima, 2003).

Estas reacOes emocionais e psicologicas dependem de alguns fatores, de
acordo com Remor (1997) e Lima (2003), tais como: expectativas prévias quanto ao
resultado positivo, conhecimentos sobre o HIV positivo e a Aids, realizacdo ou nédo de
preparacdo psicoldgica prévia ao diagnostico, caracteristicas de personalidade da

pessoa, suas estratégias de enfrentamento diante de problemas, seus valores éticos e



fontes de apoio ou pressdo familiar e social, além das condi¢Ges socio-econémicas e
acesso ao tratamento.

Neste sentido, a comunicacdo do diagndstico é de dificil realizacéo,
considerando-se aspectos como a gravidade da doenca e o comprometimento do
progndstico: “[...] doengas como cancer e Aids tém uma carga simboélica muito grande e
sdo ouvidas como sentencas de morte ou remetem a sua proximidade, o que contribui
para dificultar a revelagdo do diagnostico de ambas as doengas” (Lima, 2003, p.4).
Atualmente, o cancer e a Aids deixaram de ser consideradas enfermidades mortais e
passaram a ser conceituadas como doencas crbnicas, pois ambas sdo passiveis de
controle e o individuo pode viver muitos anos sem que elas causem maiores
dificuldades.

E importante salientar que o periodo proximo a revelacdo do diagndstico de
HIV é significativo na construcdo da aderéncia ao tratamento. Oliveira & Gomes
(2004), em seu estudo com adolescentes portadores de doencas crbnicas, apontam a
necessidade de programas educativos como estratégia para melhorar a adesdo ao
tratamento, sedo que, tais programas procuram informar sobre as caracteristicas da
doencga e envolver no tratamento tanto os pacientes quanto seus cuidadores. Aderir ao
tratamento esta relacionado a percep¢do que o0 paciente tem de quanto 0s
acontecimentos de sua vida e 0 auto-cuidado sdo de sua responsabilidade e as alteracdes
para melhorar as praticas de auto-cuidado dependem de sua avaliacdo sobre suas
capacidades de direcionar sua vida. Conforme Oliveira e cols (2004), a qualidade da
relagdo médico-paciente é condicdo fundamental para a adesdo ao tratamento, sendo
possivel a intervencdo do psicélogo no sentido de facilitar a comunicacgéo nesta relacéo.

A seguir serdo dissertadas algumas consideracdes das familias de pessoas com
HIV/Aids e a atuacdo do psicologo junto a este contexto familiar, além da compreensao
da Terapia Sistémica acerca do funcionamento, da dinamica e do ciclo de vida das

familias.

3.5 Familias de Pessoas com HIV/AIDS, Atuacdo do Psicologo e a Terapia
Sistémica

O diagndstico de uma doenca cronica, segundo McDaniel et al. (1994), é

considerado uma crise vital significativa para as familias, pois tanto estas como 0s



pacientes enfrentaram mudancas fisicas, periodos alternados de estabilidade e crise e
incerteza do funcionamento futuro. Neste sentido, a doenga cronica exige novos modos
de enfrentamento, mudancas nas autodefini¢cbes do paciente e da familia e periodos
extensos de adaptacao.

Peter Steinglass e Mary Horan (1988) apud McDaniel et al. (1994)
identificaram teorias que compreendem a familia de pacientes com doenga cronica
como um modelo de recursos ou como déficits. No modelo de recursos, o
funcionamento familiar e o apoio social positivo sdo recursos ou redutores da gravidade
da doenca. J& no modelo de déficits, questdbes como estresse familiar e padrdes de
interagdo sdo vistos como exacerbando a doenca e evitando os cuidados 6timos.

Conforme Rolland (1995), cada fase do desenvolvimento das doencas cronicas
requer tarefas desenvolvimentais psicossociais que demandam forcgas, atitudes ou
mudancas familiares significativamente diferentes. Na fase de crise as familias, por um
determinado periodo, organizam-se a fim de atender necessidades imediatas, e 0s
membros da mesma comegam a abordar as tarefas psicoldgicas de aceitacdo da doenca,
criacdo de significado para a doenca e manejo da incerteza. Ja na fase cronica as
familias estdo mais informadas a cerca da doenca e participam mais nos cuidados do
paciente, tentando equilibrar as necessidades de atendimento com outras necessidades
do contexto familiar. Por Gltimo, na fase terminal, permeiam questdes da familia lidar
com a separacdo e luto, tendo a oportunidade para compartilhar preocupacdes nédo
resolvidas e podem auxiliar o paciente a expressar suas preocupacdes e anseios, bem
como despedir-se da pessoa.

Diante do exposto, percebe-se que o impacto de uma doenca cronica afeta nao
apenas 0 paciente, mas estende-se a todo o sistema familiar, necessitando mudancas e
reorganizacdo na dindmica familiar para incorporar os cuidados que a doenca e o
tratamento do paciente exigem as atividades cotidianas (Carvalho, 2008).

Dentre as diversas alteragcGes no cotidiano do individuo com HIV/Aids e de
sua familia, Silveira e Carvalho (2002) destacam a ingestdo de medicamentos e a
possibilidade do aparecimento de doengas oportunistas. O adoecimento suscitana
familia e no paciente, reacOes de adaptacdo as demandas e mudancas no relacionamento
com a sociedade como um todo.

Uma das implicagcdes da Aids no contexto familiar €, em muitos casos, seu
efeito desagregador da estrutura familiar, sendo que a mesma pode ja se encontrar

abalada por questdes como auséncia de alguma figura parental, drogadicdo, dentre



outros aspectos (Silveira e Carvalho, 2002). Além disto, ndo apenas 0s pacientes, mas a
familia de pessoas com HIV/Aids poderdo tambeém enfrentar dificuldades relacionadas
ao preconceito e ao estigma.

As reacOes dos familiares de pacientes com HIV/Aids durante o
desenvolvimento da doenca variam de um continuo entre a colaboragdo/solidariedade e
conflitos/discriminacéo (Castro, Eroza, Orozco, Manca, Hernandéz, 1997 apud Silveira
e Carvalho, 2002). Dentre os fatores que influenciardo tais reacbes destaca-se a
instabilidade emocional provocada pelo curso variavel da doenca, a expectativa de vida
curta para o paciente e os tratamentos complexos. Diante destas reagdes, muitos
familiares necessitam de suporte, o qual pode ser fornecido pelo servico de saide com o
objetivo de auxiliar os familiares a permanecer ao lado do paciente (Silveira e Carvalho,
2002).

Em uma pesquisa realizada junto ao Ambulatério de AIDS do Sistema
Unificado e Descentralizado de Saude (SUDS-50) e ao Ambulatério de Satde Publica
do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto (HCFMRP), em
Sdo Paulo, de julho de 1987 a agosto de 1988, com pacientes HIV/Aids, seus familiares
e equipe de saude (total de participantes: 1.093), Moura e Jacquemin (1991)
constataram que as reagGes dos familiares e/ou parceiros variaram de um continuo entre
a negacao da doenca e a superprotecdo do paciente. Constatou-se a freqiiéncia da
auséncia de um dos pais dos pacientes, seja por morte, doenca ou abandono, e a
presenca de conflitos familiares anteriores ao diagnostico de HIV/Aids. Além disto,
uma dificuldade enfrentada pelos familiares era a rejeicdo social, mas, a maioria das
familias interessava-se em continuar convivendo com o paciente, e buscar orientacfes
de como deveriam agir diante da doenca. Porém, freqiientemente havia conflitos durante
o tratamento, com alternancia entre colaboracéo e brigas entre familiares e pacientes.

Lopes e Fraga (1998) realizaram estudo sobre a influéncia do estresse na vida
cotidiana de pessoas com HIV/Aids, com onze homens soropositivos, em uma
Organizacdo Ndo Governamental (ONG) localizada na cidade de Fortaleza que presta
assisténcia a portadores do HIV. Ao autores constataram que o relacionamento familiar
apos a revelagédo da soropositividade variou significativamente entre os entrevistados. A
maioria dos relatos indicava atitudes passivas com implicacdes restritivas, as quais
variavam desde queda no padrdo de vida até o auto-isolamento, além de fuga de
problemas e medo de contaminar terceiros, incluindo assim familiares. Conforme os

pesquisadores, tais questdes configuravam situacdes em que o0 manejo do estresse torna-



se imprescindivel para uma melhor convivéncia com a doenca, pois a familia se
constituia como base afetiva e social dos individuos, e a falta de apoio desta acarretava
conseqliéncias psiquicas graves ao paciente.

O profissional da saude, incluindo o psicologo, diante de uma familia com
pacientes com HIV/Aids precisa conhecer e compreender o contexto dinamico,
complexo e singular de cada familia, incluindo assim, as caracteristicas do ciclo de vida
e do funcionamento familiar, a fim de auxiliar nas dificuldades que poderdo surgir ao
longo do desenvolvimento da doenca e promover o bem-estar biopsicossocial dos
membros da familia (Marcon et al, 2005).

Neste sentido, a intervencdo do psicologo pode ter como base tedrica e pratica
a Terapia Sistémica. Esta compreende a familia como sistema, ou seja, entende o
individuo como produto de inter-relacfes, sendo que cada membro familiar esta imerso
numa rede de relacdes e a familia ndo € a soma destes, mas uma totalidade (Rapizo,
1998).

Para Minuchin (1982) a familia é vista como um sistema que opera através de
padrdes transacionais, ou seja, padrdes reguladores do comportamento dos membros da
familia os quais s&o mantidos por dois sistemas de repressdo: genérico e idiossincrasico.
O primeiro refere-se as regras universais que governam a organizagdo familiar, ou seja,
sdo as regras sociais que ndo sdo exclusivas de uma determinada familia, sendo
compartilhadas por inumeras familias inseridas hum mesmo contexto. J& o segundo
sistema de repressao engloba as expectativas matuas de membros especificos da familia.

Assim, a familia é um sistema que se define em fungdo dos limites de uma
organizacdo hierarquica, sendo que este sistema diferencia-se e executa suas funcdes
através de seus subsistemas (Feres-Carneiro, 1996). Nesta perspectiva, 0s subsistemas
sdo representados por individuos e/ou por diades, como, por exemplo, 0s conjugues, a
relagdo mae-filho, pai-filho, e podem ser definidos por caracteristicas, tais como sexo,
geragdo, interesse ou por funcdo. Cada membro da familia participa de diferentes
subsistemas: filho, pai, esposo, tio, sobrinho, dentre outros, e em cada subsistema
apresenta comportamentos diferenciados (Minuchin, 1982).

Além disto, as fronteiras de um subsistema sdo as regras que definem quem
participa de cada subsistema e como participa, e tem como funcdo proteger a
diferenciacdo do sistema. Minuchin (1982) considera que o funcionamento familiar

adequado tem fronteiras nitidas, ou seja, fronteiras que permitem que cada subsistema e



cada pessoa desempenhe sua fungéo no sistema familiar, sem a interferéncia indevida,
porém flexivel ao contato com os membros dos outros subsistemas.

As fronteiras difusas s@o encontradas em familias com acentuado grau de
comunicacdo e preocupacdo entre seus membros e correspondem a padrbes de
proximidade excessiva, vivendo muitas vezes em torno de si mesmas, 0 que pode
sobrecarregar o sistema, ou seja, hd uma proximidade e intensidade nas interacdes
familiares acarretando no empobrecimento das percep¢des que um membro tem do
outro e de si mesmo. Féres-Carneiro (1996) salienta que quando as fronteiras sdo
difusas as familias sdo aglutinadas ou emaranhadas.

As fronteiras rigidas sdo caracterizadas pela sensacdo de desligamento e
despreocupacéo, sendo que a comunicacgdo entre seus membros é prejudicada e leva ao
distanciamento emocional dos mesmos. Tal fronteira caracteriza as familias desligadas
(Féres-Carneiro, 1996). E importante salientar que todas as familias sdo compreendidas
como incidindo em algum lugar ao longo de um continuum, sendo que os polos séo o0s
dois extremos das fronteiras difusas e excessivamente rigidas.

As familias saudaveis emocionalmente apresentam fronteiras claras. Destaca-
se que uma mesma familia pode apresentar diferentes tipos de fronteiras entre seus
subsistemas, ou até entre um mesmo subsistema (Minuchin, 1982).

De acordo com Bowen (1991), a familia € compreendida como um conjunto
de sistemas e subsistemas, sendo que o funcionamento de todo o sistema depende do
funcionamento dos sistemas mais amplos os quais formam parte de um subsistema.
Além disto, a familia é entendida como uma combinacdo de sistemas emocionais e
relacionais. O primeiro refere-se a forca que motiva o sistema e o segundo, a maneira
gue se expressa, a comunicacdo e a interacdo (Bowen, 1991).

Um dos conceitos fundamentais para o autor ¢ o de “massa indiferenciada do
eu familiar”. Este se refere a uma identidade emocional aglutinada da familia, como
sendo um dos extremos do grau de diferenciacdo, predominando a fuséo do eu. Neste
sentido, tal conceito pode ser compreendido como um processo emocional que circula
dentro da massa do eu familiar nuclear (pai, mée e filhos) com modos precisos de
resposta emocional, sendo que o individuo busca vinculos de dependéncia que lhes
déem a firmeza suficiente para funcionar (Bowen, 1991).

Em um outro extremo esta a “diferenciagcdo do si-mesmo”, com escassa fusao
e alto funcionamento humano, sendo que os individuos sdo capazes de respeitar a si

mesmos e a identidade dos demais (Bowen, 1991). O processo de diferenciacao



ocorreria neste continuo, sendo um expressivo parametro para a compreensdo do
funcionamento do sistema.

E relevante salientar que no sistema familiar podem existir padrdes de
relacionamentos cristalizados, ou seja, padrdes transacionais originados pela recorréncia
de algumas formas de relacionamento entre os membros familiares. Tais padrdes podem
ser modificados ao longo do tempo, principalmente durante as fases de transigédo
familiares. Wendt e Crepaldi (2008) definiram alguns padrdes transacionais, de acordo
com suas experiéncias clinicas e literatura:

Relacionamento Harménico: E a experiéncia emocional de unifo entre dois ou

mais membros familiares, nutrindo sentimentos positivos um para com 0 outro e
apresentam interesses, atitudes ou valores reciprocos. Ha uma diferenciacdo dos
membros entre si e com suas familias de origem.

Relacionamento muito Estreito ou Superenvolvimento: H& uma fusdo e

dependéncia emocional entre os membros familiares, ndo havendo diferenciagéo entre
0S Mesmos.

Relacionamento Fundido e Conflitual: Ha uma estreita dependéncia emocional

e presenca constante de conflitos entre as pessoas da familia, ndo existindo
diferenciacéo entre os elas.

Relacionamento Conflituoso: Ocorrem constantes atritos entre os membros

familiares gerando bastante ansiedade e desavencas traduzidas por dificuldades de
comunicacéo, tais como desqualificacOes e desconfirmacdes do outro, podendo evoluir

para padrBes de comunicacao simétricos capazes de gerar violéncia fisica.

Relacionamento Vulneravel: Neste, ndo ha conflito explicito, mas apresentam
risco de haver conflitos em condicGes adversas ou fases de transicao.

Relacionamento Distante: Presente principalmente nas familias desligadas,

com fronteiras rigidas, sendo que ha pouco contato entre 0os membros da familia,
principalmente de ordem emocional.

Rompimento: Mesmo n&do havendo contato entre as pessoas, a ligacéo
emocional é mantida.

Triangulacdo: Configuracdo emocional de trés pessoas.

Coalizdo: E a alianca de dois individuos contra um terceiro e caracteriza-se
como uma propriedade especifica das triades.

A partir dos aspectos dissertados a respeito da compreensdo da familia pelo

pensamento sistémico, enfocando dentre outras questdes sua estrutura, modo de



funcionamento e padrdes relacionais é relevante constatar em que estagio de seu ciclo
de vida a familia se encontra. Através da perspectiva de ciclo de vida familiar, Carter &
McGoldrick (1995) analisam os sintomas e disfuncdes em relacdo ao funcionamento
familiar ao longo do tempo e compreende a terapia como auxiliando a restabelecer o
momento desenvolvimental da familia. Assim, analisa-se o ciclo de vida de cada
individuo inserido no ciclo de vida familiar, que se constitui o espago primario do
desenvolvimento humano.

Conforme Duque (1996), durante os periodos de transicdo de estadgio ha um
abalo no equilibrio e na organizagdo da familia, j& que estes geram mais ansiedade e
conflitos no contexto familiar como um todo. Para a autora tais conflitos ddo lugar a
padrdes de interacdo mais complexos e criativos, 0s quais podem trazer como
conseqiiéncias resolucdes em nivel de crescimento e maior diferenciacdo e individuagédo
de cada um dos membros da familia.

Carter & McGoldrick (1995) consideram como fase inicial do ciclo de vida
familiar a do adulto jovem, ja que atualmente tal fase tem se estendido devido ao
crescente nimero de pessoas que ndo se casam e que ndo tem filhos, além disto, a
ampliacdo desta fase tem conferido-lhe caracteristicas e tarefas que influenciam as fases
seguintes. As outras fases do ciclo de vida familiar seriam: formag&o do casal, familia
com filhos pequenos, familia com filhos adolescentes, filhos adultos e ninho vazio.

Neste sentido, considerando a perspectiva sistémica, conforme Carter &
McGoldrick (1995) e Lima (2003), alguns comportamentos s&o transmitidos e
reeditados de geracdo em geracdo e para compreender a dinamica familiar faz-se
necessario investigar o sistema de crencas em relacdo a doenca, 0s possiveis mitos e
tabus e as expectativas futuras. Neste sentido, o psicologo deve procurar compreender
as estratégias utilizadas pela familia de adaptabilidade a situacao de doenca, verificando

como a mesma agiu perante outras enfermidades ao logo de sua historia geracional.



4. METODOLOGIA

4.1 Caracterizacao da Pesquisa

Este trabalho é parte de uma pesquisa intitulada: “Comunicagdo de
diagnostico de soropositividade HIV e Aids para pré-adolescentes, adolescentes e
adultos: impacto emocional, aspectos psicossociais e adesdo ao tratamento” que teve
como instituicdo executora 0 Departamento de Psicologia — Laboratorio de Psicologia
da Salde, Familia e Comunidade — do Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC). Tal pesquisa teve a aprovagdo no
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina.

O presente estudo utilizou como delineamento transversal a pesquisa
descritivo-correlacional, a fim de descrever e estabelecer relacbes entre os fendmenos
investigados (Hibner, 1998).

Esta pesquisa caracteriza-se por uma base epistemoldgica qualitativa, a qual é
pertinente a investigacdo de fendmenos complexos como a subjetividade, e objetiva
conhecer vivéncias, crencas, valores e significados (Minayo & Sanches, 1993). Salienta-
se gque para abordar fenbmenos que ainda ndo se encontram amplamente investigados é

necessario realizar estudos que os analisem em profundidade.

4.2 Caracterizacao dos Participantes

A pesquisa realizada pelo Laboratério de Pesquisa em Salde, Familia e
Comunidade do Departamento de Psicologia do Centro de Filosofia e Ciéncias
Humanas da UFSC teve um total de 121 participantes, distribuidos da seguinte maneira:

e 65 pessoas soropositivas para 0 HIV ou doentes de Aids:

- 51 adultos (idades entre 20 e 59 anos);

- 07 adolescentes (de 14 a 19 anos);

- 07 pré-adolescentes (de 10 a 13 anos);



e 23 da rede familiar e social das pessoas com HIV/Aids. Os familiares foram dos

pacientes participantes da pesquisa ou nao.

e 33 profissionais de salde das equipes das instituicbes nas quais a pesquisa foi
realizada.

Salienta-se que os critérios de inclusdo dos adultos soropositivos para o HIV

ou doentes de Aids foram idade e recebimento do diagndstico ha pelo menos seis meses.

Neste estudo foram selecionados cinco participantes adultos soropositivos para

0 HIV ou doentes de AIDS, do total de cinquenta e um entrevistados, conforme consta a

seguir, no Quadro 01, seus dados.

Participante’ | Sexo | Idade | Escolaridade | Estado Civil Atividade Cidade Tempode | Arranjosde
Ocupacional | Natal/Estado | Diag. HIV | Coabitagdo
Luis Masc. | 43a Ens. Médio Separagdo Aposentado Floriandpolis/ 17 anos Familia de
Conjugal SC origem
Marta Fem. 36a Ens. Vilva Empregado Séo Miguel 06 anos Filha
Fundamental com vinculo do Oeste/SC
Aline Fem. 42a Ens. Separacdo Aposentada Florianépolis/ 11 anos Filho
Fundamental Conjugal SC
Pedro Mas. 42a Ens. Separacao Aposentado Criciima/SC 08 anos Sozinho
Fundamental Conjugal
Joana Fem. 43a Ens. Médio Separacao Emprego sem Biguacu/SC 14 anos Filhas
Conjugal vinculo

Quadro 1: Dados dos participantes da pesquisa.

4.3 Local da Pesquisa

A pesquisa foi realizada em dois municipios do Estado de Santa Catarina. Em
Floriandpolis a coleta de dados foi realizada em quatro instituices respectivamente.
Para fins deste trabalho monogréfico os participantes foram adultos soropositivos para o

HIV ou doentes de Aids de um hospital de referéncia da regido.

4.4 Caracterizacao dos Procedimentos e Instrumentos

A participacdo das pessoas ocorreu atraves do intercambio dos pesquisadores
com a equipe de saude de cada instituicdo. Tal equipe era composta por enfermeiros,

2 Todos os nomes presentes no trabalho s&o ficticios com a finalidade de preservar a identidade dos

participantes.



chefes de ambulatorio, médicos, assistentes sociais, dentre outros profissionais que
estavam em contato direto com os participantes. Apos a apresentacdo da proposta de
pesquisa feita pelo profissional da saude ao participante e a autorizacdo deste, 0s
pesquisadores entravam em contato diretamente com o participante em potencial para
agendamento da coleta de dados.

A coleta de dados com os participantes seguiu 0 seguinte Protocolo de
Pesquisa:

- Assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo 01);

- Entrevista Individual e Semi-Estruturada (Anexo 02);

- Aplicacgéo de Escalas, que ndo serédo discutidas neste trabalho.

Ressalta-se que o roteiro de entrevista enfocou cinco tematicas especificas —
Dados de ldentificacdo, Fase Diagnostica, Impacto do Diagndstico, P6s-Diagnostico,
Informacbes sobre HIV/Aids — para avaliar de forma descritiva e exploratoria as
vivéncias e manifestacbes psicoldgicas dos adultos em relacdo a revelacdo do
diagnostico de soropositividade para o HIV e Aids. A pesquisa contou com a
participacdo de cinco pesquisadoras as quais solicitavam aos participantes licenca para
utilizar o gravador. As entrevistas foram transcritas na integra.

Nesta Monografia analisou-se o conteddo da resposta de uma pergunta do
Roteiro de Entrevista Semi-Estruturada de Participantes Adultos retirada da temaética
Pds-Diagndstico, a fim de coletar dados necessarios para atingir os objetivos propostos
nesta pesquisa. A pergunta foi: “Houve mudancas na sua vida ap6s o recebimento do
diagndstico?  (trabalho, escola, vida social/lazer, familiar, religiosidade,

conjugalidade/sexualidade)”.

4.4 Analise de Contelido

Os dados obtidos por meio das Entrevistas Semi-Estruturadas foram
analisados a partir da metodologia da analise tematica categorial de contetudo (Bardin,
1977), que permite identificar regularidades, ou seja, contetdos que se repetem, porém

consideram-se também as peculiaridades, ou seja, conteudos individualizados.



4.5 Aspectos Eticos

A pesquisa realizada pelo Departamento de Psicologia do Centro de Filosofia
e Ciéncias Humanas da UFSC ndo ofereceu riscos aos participantes, sendo que as
manifestacOes emocionais foram devidamente manejadas pelas pesquisadoras, as quais
sdo psicologas e tém experiéncia tanto em pesquisa quanto em atendimento
psicoterapéutico destinado a soropositivos e seus familiares. E importante ressaltar que
os participantes foram consultados quanto ao seu interesse em participar e devidamente
informados sobre 0s objetivos da pesquisa, conforme as regulamentacfes éticas para a
pesquisa com seres humanos, Resolugbes 196/96, 251/97 e 292/99 do Conselho
Nacional de Salde, e Resolucdo 16/2000 do Conselho Federal de Psicologia. Os
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido foram redigidos de acordo com essas
regulamentagoes.

Esta Monografia é um recorte da pesquisa especificada e neste sentido segue

todos 0s pressupostos éticos apresentados.



5. RESULTADOS

5.1 Apresentacdo dos Casos

Para a analise das mudangas no contexto familiar de adultos com HIV/Aids
apos o recebimento do diagndstico foi utilizado o Genograma Familiar. Este pode ser
compreendido como uma representacdo grafica que mostra o desenho ou mapa da
familia, a fim de obter informacdes a respeito da constituicdo familiar (Wendt e
Crepaldi, 2008; Muniz e Eisenstein, 2009). Dentre as diversas aplicacfes do Genograma
destacam-se as realizadas em pesquisas sobre familias (Wendt e Crepaldi, 2008). Este
instrumento utiliza como base de investigagdo a histdria e o padrdo familiar,
identificando a estrutura bésica, o funcionamento e os relacionamentos da familia e,
assim, evidencia estressores, constituindo um mapa relacional familiar (Muniz e
Eisenstein, 2009).

A seguir serd apresentado, de forma separada, o relato do caso de cada
participante®. Os relatos sdo necessarios para que o leitor tenha uma compreensdo mais
global da conjuntura familiar de cada participante, bem como particularidades a respeito
de cada um, como dados de identificacdo, composicéo familiar.

Desta forma, os relatos serdo apresentados na seguinte ordem: Genograma;
Dados de Identificacdo e Dinamica Familiar. O Genograma retratara a dinamica familiar
dos participantes apds a revelacdo do diagnostico de HIV/Aids. Os Dados de
Identificagcdo constardo de informagfes como nome, sexo, idade, escolaridade, estado
civil, atividade ocupacional, tempo de diagndstico e pessoas com quem residem o0s
participantes. Na Dindmica Familiar serdo apresentadas informacGes a respeito do
contexto familiar antes e ap0s a revelacdo do diagnéstico de HIV/Aids, identificando o
funcionamento e os padrdes de relacionamento entre os membros da familia. Salienta-se
que sera considerada na analise a dindmica familiar anterior a revelacdo diagnostica,

guando a mesma foi informada pelos participantes.

® Todos os participantes foram entrevistados pela autora desta Monografia.



5.1.1 Caso 01

1 - Genograma

17

J

Clemente

Rosimar

Roberto

2 — Dados de ldentificacao

Luis foi entrevistado neste local. Durante toda a entrevista apresentou-se
disposto para o fornecimento de informacdes e de quaisquer esclarecimentos a respeito
da temética enfocada.

Luis, 43 anos, esta separado de Anita, com a qual esteve casado durante um
ano. O filho do casal, José, estd com 23 anos. Ap6s a separacdo Luis teve dois
relacionamentos homossexuais, o primeiro, com Anderson, teve duracdo de cinco anos,
sendo que seu cOnjuge era usuario de drogas (maconha e crack) e Luis considera que
contraiu o HIV nesta relacdo, tendo recebido o diagnostico ha 17 anos. Com o segundo
conjuge, Roberto, permaneceu durante treze anos, sendo que 0 mesmo morreu devido a

problemas cardiacos e diabetes. No momento ndo mantém relacionamento conjugal.



Luis tem o segundo grau completo, incluindo cursos de informatica, trabalhou
como servidor publico, aposentando-se por tempo proporcional e devido as
incapacidades organicas em decorréncia da Aids.

Atualmente, Luis reside com seu irmdo Jorge, 45 anos, sendo que a renda
familiar é composta pela aposentadoria de Luis, na maior parte, e 0 que Jorge recebe
como servente de obras. Eles tém como irm&@ Marli, com 47 anos, separada e
aposentada, e seus dois filhos residem com ela. Todos moram no mesmo terreno em
casas separadas. O terreno era da méde, Dona Rosimar, falecida faz quatro anos, aos 73
anos de idade, devido a problemas cardiacos e diabetes. O pai, Seu Clemente, faleceu
faz 17 anos em decorréncia de um derrame cerebral e ndo teve conhecimento do
diagnostico de HIV do filho.

3 — Dinamica Familiar

Antes da revelacdo do diagndstico de soropositividade para o HIV/Aids, o
relacionamento de Luis com sua familia de origem (pai, m@e e dois irmdos) e com a
extensa (tios, primos) era distante. Conforme relato, Luis procurava ficar mais sentado
no sofa de casa, sozinho, ndo dialogava com os familiares e apresentava-se triste e
desanimado com sua vida.

O diagndstico de HIV/Aids foi revelado para Luis por Roberto, e provocou
impacto emocional. Durante todo este periodo de relacionamento conjugal a relacdo de
ambos constitui-se como harménica. Apds a revelacdo, Roberto forneceu suporte
emocional e financeiro ao companheiro, acompanhando-o aos hospitais, postos de
salide, comprando os medicamentos necessarios.

Luis e seu companheiro residiam em cidade distante da familia de origem de
Luis, e apos um ano da descoberta do diagndstico retornaram para a cidade no intuito de
ficar mais préximo da familia. Ao revelar o diagnostico para os familiares, em um
primeiro momento eles reagiram com tristeza, mas mostraram-se dispostos a auxiliar
Luis no seu tratamento e cuidados com a saude. Ele solicitou aos familiares que néo
revelassem sua condicdo de salde para mais ninguém, neste primeiro momento,

indicando o segredo da noticia de diagnostico, sendo que a mesma foi revelada,



posteriormente, para sua familia extensa, incluindo, tios, primos. Por iniciativa propria,
com a descoberta do diagnostico de HIV/Aids, Luis procurou cuidar de sua familia para
ndo haver o contagio da doenca, atentando-se a questfes como separar talheres, lavar
separadamente suas roupas, indicando assim, seu medo de transmitir 0 virus aos
familiares.

Ao longo dos anos Luis procurou ter uma convivéncia mais intensa com outras
pessoas que apresentam a mesma doenca, buscou o auxilio em grupos de auto-ajuda e
informou-se por meio de leituras para ter um amparo mais significativo e aprender a
conviver melhor com a doenga e suas intercorréncias. Neste sentido, todo o contexto
familiar - incluindo mée, irmaos, sobrinhos, tios, primos, conjuge, ex-esposa e filho -
procurou fornecer apoio e cuidados com a saude e bem-estar de Luis, sendo que isto
permanece até os dias atuais. Desta forma, ap0s a revelacdo diagnostica houve
reaproximagao entre Luis e seus familiares, principalmente atrelada aos cuidados de sua
saude.

Destaca-se a relacdo de Luis com Dona Rosimar que antes da revelacdo do
diagnostico era distante e ap6s a noticia constituiu-se como um relacionamento mais
estreito, sendo que a mesma revelou ao filho que com a doenca ela iria ama-lo mais
intensamente a cada dia. A mée apresentou-se como uma das principais cuidadoras do
filho, fornecendo-o cuidados diarios, principalmente nos momentos de significativa
debilidade organica e fisica em decorréncia da doenca, como dar comida na boca,
banho, colocar roupas, auxilia-lo nas caminhadas.

Atualmente Luis continua recebendo cuidado pelos irmdos, com o0s quais
procura manter um relacionamento sem conflitos, sendo que seu filho e tios procuram
ligar diariamente ou ir a sua casa a fim de verificar como esta sua condicao de saude e

se precisa de mais algum auxilio.



5.1.2 Caso 02

1 - Genograma

Rogério

02 anos

P
v

2 — Dados de ldentificacao

Marta foi entrevistada durante a internacdo hospitalar, e permaneceu deitada
no leito para realizagcdo da entrevista. Apresentava fala com aspectos depressivos e
esteve chorosa em alguns momentos.

Marta, 36 anos, tem duas filhas. Do seu primeiro relacionamento com Joao,
que teve duracdo de aproximadamente trés meses, nasceu Luana, dezessete anos de
idade. Do seu segundo relacionamento, com Mario, duracdo de aproximadamente
dezesseis anos, tiveram Joice, quinze anos de idade. Luana foi criada por Mario como se
fosse sua filha. O Gltimo relacionamento conjugal de Marta, com Rogério, durou dois

anos.



Marta estava separada ha oito anos de Mario devido a conflitos conjugais
como violéncia fisica e uso de bebida e drogas por parte do marido, sendo que cerca de
um ano apos sua separacdo Mario morreu devido a complicacBes em decorréncia da
Aids, fato ndo conhecido por Marta. Em 2000, Marta soube que estava com HIV e
considera que foi infectada por Mario. Decidiu ndo revelar a ninguém, fazendo isto em
2005, e contou apenas para suas duas filhas e seu companheiro no momento, Rogério.
Este, porém, quinze dias apos a revelacdo do diagnostico de HIV/Aids terminou o
relacionamento, segundo Marta devido ao fato dela ter contraido o virus e isto interferir
na relagdo entre o casal. No momento, Marta ndo mantém relacionamento conjugal.

A participante tem o ensino fundamental completo e trabalha em uma firma
terceirizada na area de Servicos Gerais em ambiente hospitalar. No momento da
entrevista encontra-se em licenca para tratamento de salde devido a complicacdes em
decorréncia ao HIV/Aids. Mora com Joice, sendo que Luana saiu de casa e foi morar
com seu namorado, fato ndo aceito pela mée.

Marta tem quatro irmaos, pai, méde e padrasto e ndo fala com todos eles ha

cerca de dez anos.

3 — Dindmica Familiar

Nos cinco primeiro anos que Marta teve conhecimento de seu diagndstico de
HIV/Aids a mesma ndo o revelou para ninguém, procurando conduzir sua vida como se
ndo tivesse conhecimento da existéncia do virus em seu corpo, buscando dar
continuidade a suas atividades diarias, trabalhando, cuidando de suas filhas,
relacionando-se com seu companheiro Rogério. Neste sentido, o relacionamento de
Marta com as filhas antes da revelacdo do diagndstico era harmonioso, procurando ficar
junto delas e cuida-las, dando-lhes carinho e atengé&o.

Ao revelar o diagnostico as filhas e a Rogério todos choraram. Luana e Joice
comentaram ser muito injusta a condicdo de soropositividade da mae, mas que elas
iriam lutar ao lado dela para manté-la saudavel. Rogério disse que ficaria ao lado da
companheira, porém apds quinze dias separou-se, ja que o casal discutia devido ao fato
dela querer que o companheiro fizesse o teste de HIV para confirmar se estava infectado

ou ndo, sendo que esta ndo era a vontade dele.



Apbs a noticia do diagnéstico houve um desapego de Marta com suas filhas,
bem como, de tudo o que lhe rodeia, sendo que tal comportamento pode ser
compreendido como uma forma de defesa para ndo se expor e para ndo fazer seus
familiares sofrerem com sua condicdo de saude. Porém, as duas filhas procuraram ficar
mais proximas da mde, a fim de proporcionar-lhe cuidados a sua saude e bem-estar,
dando-a apoio emocional, caracterizando assim, a reaproximacdo entre as filhas e
Marta, exemplificada em atitudes como dar banho na mée, traja-la, acompanha-la em
suas internacGes hospitalares.

Tal reaproximacdo permanece com Joice, sendo que um ano apos ter revelado
o0 diagnostico para as filhas houve um rompimento de Marta com Luana, devido a uma
discussdo entre ambas sobre o relacionamento amoroso da filha com um rapaz que nédo
apresenta o perfil estimado por Marta, segundo a mesma ele é traficante de drogas e
Luana corre riscos de vida permanecendo nesta relacao.

Com relacdo a sua familia de origem Marta ja havia rompido com todos antes
da revelacdo diagnostica de HIV/Aids. Marta saiu de casa com aproximadamente
dezessete anos por ter sido expulsa pela mae, segundo a participante a mae preferiu
escolher o padrasto a ela por ter ciimes da filha com o mesmo. Desde entdo, foi
perdendo o vinculo com os familiares e ha cerca de oito a dez anos rompeu
definitivamente com todos eles, incluindo seus quatro irmaos.

Marta faz acompanhamento psiquiatrico em decorréncia de um processo
depressivo anterior a descoberta do HIV/Aids, sendo que ap6s a revelacdo da noticia
diagndstica tal processo intensificou-se e teve algumas crises de panico, ja
diagnosticadas pelo psiquiatra, conforme Marta, a mesma procura afastar-se mais das
pessoas e ficar mais com Joice e em casa.

Salienta-se que no seu ambiente de trabalho Marta néo revelou o diagndstico
para qualquer colega, mantendo-o0 em segredo para eles ou quaisquer outras pessoas,

segundo a mesma com medo de sofrer preconceito.



5.1.3 Caso 03

1 - Genograma

Maria
Fduarda
4

2 — Dados de ldentificacao

Aline foi entrevistada no ambulatorio do servico de saude hospitalar. Durante
a entrevista apresentou-se disposta a fornecer informacdes.

Aos 42 anos, Aline tem dois filhos, Daniel com 24 anos e Elaine com 22 anos,
esta se casou e tem uma filha, Maria Eduarda, com quatro anos. Aline mora com Daniel
no mesmo terreno de sua mée, Dona Nair, divorciada ha vinte e seis anos de Seu
Antenor, e Elaine mora proxima da mée, na mesma rua. Atualmente, Aline esta vilva de
Renato que morreu em decorréncia de complicagdes da Aids, sendo que ele transmitiu o
virus para a esposa e se separaram logo em seguida da descoberta de Aline de sua
soropositividade, hd onze anos. Atualmente ndo mantém relacionamento conjugal.

Aline tem o ensino fundamental completo e trabalhava como empregada
domeéstica em casas de familia, sendo que se aposentou dois anos apos a descoberta do
HIV/Aids, devido a complicacdes em funcdo da doenca. Tanto ela como Daniel vivem
da renda de sua aposentadoria e ele, cursando a Faculdade de Administracdo, ndo esta

estagiando no momento.



Seu pai reside em outra cidade e de vez em quando vem visita-la, falando mais
por telefone. Aline tem um irmao da relacdo entre sua mée e seu pai e quatro da relagdo
de seu pai com duas outras mulheres, sendo uma filha adotiva, que estd com quinze

anos.

3 — Dindmica Familiar

Ao realizar exames laboratoriais de rotina Aline teve conhecimento de sua
soropositividade para o HIV, sendo que neste momento sua sogra a estava
acompanhando e ficou sabendo da noticia do diagndstico. Logo em seguida, Aline
separou-se de Renato, a pedido dela, e solicitou a0 mesmo sua saida de casa. Toda a
familia de Aline, incluindo filhos, m&e, pai, irmdos, tios, sobrinhos, soube de sua
condicdo de saude, reagiram com choque, mas foram a procura de informacdes e
orientacdes, em um hospital de referéncia da regido, sobre como auxiliar as pessoas com
HIV e os cuidados gerais que os familiares devem ter. Desde entdo, Aline recebe, de
seus familiares, cuidados para sua salde e bem-estar fisico e emocional.

O relacionamento de Aline com Elaine anteriormente a revelacdo do
diagnostico era harmonioso, pois procuravam relacionar-se promovendo a unido e o
cuidado uma com a outra, sendo que ap0s a noticia a relacdo entre méde e filha
permaneceu harmoniosa, priorizando o cuidado com a saude de Aline. A relacdo desta
com a neta é muito estreita e diariamente Maria Eduarda fregiienta a casa da avo,
dormindo neste local com frequéncia, procurando sempre fazer programas juntas, como,
por exemplo, ver filmes, passear. Ressalta-se que a relacdo de Elaine com Renato antes
e apoOs a separacdo dos pais era muito estreita e havia uma significativa aproximacéo
afetiva entre ambos, conforme Aline, Elaine era mais apegada ao pai.

Ja a relacéo entre Aline e Daniel anteriormente a revelacdo do diagndstico de
HIV/Aids era muito estreita e assim permaneceu apds a noticia. Aline comentou:
“[...]antes ele sempre foi apegado a mim [...] depois meu filho ficou mais apegado a
mim [...] j& pedi para ele cortar o cordao umbilical e ele ndo consegue.” Conforme a
participante, a aproximacdo do filho aumentou ndo apenas em funcdo do seu

diagnostico, mas também pela morte do pai, pois, conforme Aline, ele tem medo de



perdé-la, assim como ocorreu com o pai. Desta forma, percebe-se que houve uma maior
reaproximagcdo afetiva entre o filho e a mée, envolvendo cuidados com a saide e bem-
estar de Aline e Daniel procura lembra-la todos os dias de tomar os medicamentos, liga
verificando onde ela se encontra e se estd bem de salde, solicita-a fazer repousos
diérios, ingerir alimentos saudaveis para o organismo, praticar exercicios fisicos. Assim,
Daniel constitui-se como um dos principais cuidadores da mae.

Daniel procura ndo contar sobre a condicdo de saude da mée para sua rede de
amigos, permanecendo em segredo, com medo que tenham preconceito da mesma.
Porém, tal medo ndo é compartilhado por Aline a qual procura falar sobre sua histéria
de vida para servir como exemplo a juventude.

O relacionamento de Aline com Dona Nair anterior a revelacdo do
diagnostico era conflituoso e ambas tinham opinides contrarias e ndo aceitavam uma a
outra. Apds a noticia do diagndstico a relacdo entre mée e filha passou a ser harménica,
sendo que ambas costumam sair juntas a lazer e Dona Nair cuida bastante da saide e
bem-estar da filha.

A relacdo de Aline com seus cinco irmaos é sem conflitos e harmoniosa com
seu irmdo Tales, vinte e oito anos, estando mais proxima do mesmo. Tales e Seu
Antenor durante vinte e seis ndo se falaram, caracterizando uma relagdo de conflito e
rompimento entre ambos, segundo Aline o distanciamento fisico do pai com o filho
promoveu o rompimento deles. Porém, dias antes da entrevista o pai veio visitar Tales e
reataram a relagdo parental.

Aline com seu pai antes e ap06s a revelacdo diagnostica tem uma relacdo
harmoniosa, procurando ambos permanecer unidos, mesmo ap0s a separacao dos pais.
Mesmo morando em outra cidade Seu Antenor procura verificar com o esta a saude de

Aline e liga com freqliéncia para a mesma.



5.1.4 Caso 04

1 - Genograma

Ademir

Antonio

2 — Dados de ldentificacao

Pedro foi entrevistado durante a internacdo hospitalar para tratamento de
tuberculose. Durante toda a entrevista permaneceu deitado ou sentado no leito e
encontrava-se bastante disposto para o fornecimento de informacgdes.

Pedro, 42 anos, esta separado de sua ex-esposa Jaqueline com a qual tem dois
filhos, Henrique, 22 anos e Isabela, 19 anos. Desde 1978 Pedro vinha fazendo uso de
drogas ilicitas, como maconha, crack, cocaina, dentre outras, e em 1994 Jaqueline

decidiu separar-se, sendo que ap6s quatro anos Pedro soube de sua sopositividade para



o HIV/Aids (virus contraido com o uso de seringa contaminada), devido a ocorréncia de
um derrame. Jaqueline contraiu o virus do marido. Atualmente, Pedro ndo mantém
relacionamento conjugal.

A partir do momento que soube de sua soropositividade, Pedro teve diversas
internacdes hospitalares e uma internacdo para tratamento da dependéncia quimica, na
qual permaneceu um ano e desde entdo ndo faz mais uso de drogas. Desde 2001
aposentou-se devido a complicacdes do Diabetes, adquirida antes do HIV/Aids, e
atualmente vive da renda de sua aposentadoria, sendo que anteriormente trabalhava
como porteiro de alguns estabelecimentos da regido.

O pai de Pedro morreu, sendo que ndo foi comentada a causa. Sua mae mora

sozinha e ele tem seis irmaos.

3 — Dinamica Familiar

Pedro iniciou o uso de drogas ilicitas em 1978, principalmente maconha, antes
de se casar com Jaqueline. Apds o casamento a frequiéncia do uso de drogas ficou
maior, geralmente todos os dias, e comegcou a utilizar drogas com efeitos mais
devastadores, como, por exemplo, crack. Tal comportamento desencadeou mudancas na
relagdo conjugal, pois Pedro raramente aparecia em casa, ndo levava a familia seu
salario para a manutencdo do lar (dinheiro passou a ser usado para o consumo de
drogas) e os conflitos conjugais acirraram-se até que Jaqueline pediu a separacdo do
casal, permaneceu na casa com os dois filhos e solicitou a saida do ex-marido.

Com a separacdo Pedro tornou-se morador de rua e intensificou o uso de
drogas até 0 momento que teve uma overdose com o uso de crack, com isto, teve um
derrame e desmaiou. Foi internado em um hospital da regido até ser transferido para o
hospital de referéncia em infectologia devido a descoberta do HIV pela equipe médica,
onde permaneceu em coma durante trés meses. Com a vinda de sua familia eles
decidiram internar Pedro, em acordo com ele, em uma Casa de Recuperagdo para
usudrios de drogas e permaneceu um ano sem o contato de qualquer membro familiar.
Desde entdo, Pedro ndo faz mais uso de drogas e alugou uma kitnet para morar sozinho.

A relacdo de Pedro com Jaqueline apds a revelacdo diagnoéstica constituiu-se

como distante, sendo que o vinculo entre eles esta pautado na educacdo dos filhos e



Pedro paga mensalmente uma pensdo para Isabela. Conforme Pedro, sua ex-esposa 0
odeia por ter transmitido o HIV a ela, sendo que o mesmo concorda com a reagdo de
Jagueline. A relagdo com Henrique e Camila também é distante, ambos visitam o pai
raramente e, de acordo com Pedro, tém preconceito pelo mesmo ter o HIV, percebido
através de gestos e olhares emitidos pelos filhos.

O relacionamento de Pedro com Dona Antonieta anteriormente a revelacdo
diagnostica de HIV/Aids era conflituoso, sendo que ambos brigavam bastante
principalmente devido ao uso de drogas pelo filho. Apds a noticia diagndstica houve um
rompimento na relagéo entre ambos devido ao preconceito de Dona Antonieta pela sua
condicdo de satde. Tal rompimento tem duracdo de cinco anos.

Seus irmdos Antonio e Leéia tiveram papel significativo apds a descoberta de
Pedro de sua soropositividade, pois o forneceram apoio financeiro, emocional e
cuidaram de sua saude e bem-estar. Antes da revelacdo da noticia a relagdo de Pedro
com estes irmdos era sem conflitos e proximos um do outro, sendo que apds o
diagnostico constitui-se como harmonica, ambos os irmaos procuram cuidar bastante da
salde de Pedro, dando-lhe atencdo, carinho, verificando se esta tomando os remédios
corretamente (insulina, anti-retrovirais), alimentando-se bem, dormindo com conforto e
proporcionando-lhe lazer. Pedro percebe, através de gestos e palavras, que mesmo
diante de tanto apoio e cuidados Antonio e Léia tém preconceito diante de sua condi¢do
de saude.

Ja a relacdo de Pedro com os demais quatro irmdos antes da revelacao
diagndstica era distante e permaneceu assim apds o diagnostico. O aspecto que
contribuiu para a permanéncia do distanciamento fraterno foi o preconceito que eles tém
com a condicdo de saude de Pedro, solicitando ao mesmo, por exemplo, que ndo toque
nos utensilios e objetos de casa ao visita-los, utilizando apenas o que estiver separado

com Seu nome.



5.1.5 Caso 05

1 - Genograma
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2 — Dados de ldentificacao

Joana é foi entrevistada durante atendimento ambulatorial no servico de saude.
Durante toda a entrevista a participante apresentou-se disposta para o fornecimento de
informacdes e satisfeita por contribuir para a realizacdo de uma pesquisa na area de
HIV/Aids.

Joana, 43 anos, percebeu que seu marido, Alexandre, estava muito doente.
Como desconfiava de sua fidelidade solicitou ao mesmo que fizesse o teste de HIV.
Este ndo querendo, ela decidiu doar sangue em um estabelecimento de referéncia, pelo
fato do mesmo seguir um protocolo para a analise do sangue. Desta forma, em 1993,
Joana soube de sua soropositividade para o HIV e no mesmo dia, impactada com a
noticia, contou para Alexandre. Este confessou que tinha uma relagdo extraconjugal e
que era o responsavel pela condi¢do de saude de Joana. Ela se separou e solicitou sua

saida de casa.



Alexandre foi morar com a amante e dois anos ap0s a descoberta, em 1995,
morreu devido a complicagdes em decorréncia do HIV/Aids. Joana ficou morando com
Débora, 25 anos e Cléo, 20 anos. Joana que era dona-de-casa, na época da descoberta,
comecou a trabalhar como diarista em casas de familia, funcdo que exerce até o
momento. As filhas trabalham e a renda familiar contempla o trabalho das trés.

Os pais de Joana, Seu Belarmino e Dona Clarisse, faleceram em decorréncia
de problemas cardiacos, sem terem o conhecimento da soropositividade para o HIV da
filha, a pedido da mesma aos demais familiares. Ao todo Joana tem dezesseis irmaos,
sendo que um faleceu devido a cirrose hepética.

Joana mora com suas filhas proxima da irmd Lindalva, com quem tem

contatos diarios.

3 — Dinamica Familiar

Joana relatou que procurou atentar-se sempre para sua relacdo com Alexandre,
priorizando aspectos como fidelidade, companheirismo, afeto, carinho. Porém, com o
frequiente adoecimento do marido e a desconfianca quanto a sua fidelidade Joana soube
de sua soropositividade para o HIV. Com a separacdo, Joana distanciou-se de
Alexandre, pautando o relacionamento apenas na educacdo de Débora e Cléo. Porém,
ap6s um ano seu ex-marido comegou a adoecer gravemente e Joana tornou-se a
principal cuidadora de Alexandre, retornando para morar na casa dela e morreu em
1995.

Desde o principio tanto Débora quanto Cléo souberam da condicdo de saude
da mé&e e a apoiaram, dando-lhe carinho, atengéo, afeto, cuidando de seu bem-estar
fisico e mental. Quando souberam da noticia, ambas ainda pequenas, cerca de 10 e 05
anos, sofreram com o preconceito, de serem filhas de pais soropositivos, de algumas
pessoas da comunidade onde moram.

No que se refere a relacdo entre mée e filhas antes e apds a revelacéo
diagnostica € harmoniosa, sendo que sempre permaneceram juntas na luta pela
sobrevivéncia diaria e unido familiar. Algo que chama a atencdo de Joana na relagéo
com suas filhas é o fato destas ndo conversarem diretamente sobre o HIV/Aids,

silenciando-se, segundo ela, para preservar seu bem-estar. Ha um acordo entre elas a



respeito da revelagdo da soropositividade de Joana que sera realizada apenas com sua
permissdo, caracterizando desta forma, o segredo de sua condicéo de salde, sendo que a
revelacdo esté restrita aos familiares e a um amigo de Joana.

O relacionamento de Joana com seus 16 irmdos antes da revelacdo diagnostica
era sem conflitos, sendo que ela procurava ajuda-los sempre que possivel. Apos a
revelacdo do diagndstico houve uma maior reaproximacdo afetiva de Joana com trés
irmés, Lindalva, Renata e Niara. Com Lindalva, Joana mantém um relacionamento mais
estreito, sendo que esta revelou sua condicao de saude para a irma ap0s um ano e desde
entdo recebe apoio emocional e financeiro, cuidando das sobrinhas quando preciso,
dando mantimentos para Joana e as filhas, auxiliando financeiramente na compra de
medicamentos.

Com Renata e Niara, Joana tem um relacionamento harménico, sendo que
auxiliam a irmad sempre que possivel, buscando seu bem-estar fisico e emocional. Com
0s demais irmdos Joana mantém uma relagdo sem conflitos. Joana destaca que sua luta
diaria para manter-se saudavel fisica e emocionalmente, fazendo caminhadas e corridas
de doze quildmetros por dia, freqlientando semanalmente uma casa religiosa, € motivo

de orgulho e exemplo para seus familiares.

5.2 Apresentacao das Tematicas

A partir do relato de cada caso pode-se perceber algumas tematicas que
caracterizam mudancas no contexto familiar de adultos com HIV/Aids ap6s o
recebimento do diagndstico, as quais serdo discutidas separadamente no tdpico
sequente. Sao elas:

e Suporte Social;

e Maior aproximacao afetiva;
e Separacdo Conjugal;

e Rompimento;

e Segredo;

e Preconceito;

e Busca de Orientagdes;

e Siléncio.



6. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A seguir serd apresenta a discussdo de cada tematica.

6.1 Suporte Social

Suporte social pode ser compreendido como a busca de uma rede de apoio que
possibilita gerenciar, regular ou preservar relacionamentos interpessoais durante 0s
periodos estressantes, utilizando-se do apoio emocional, assisténcia material ou
informacdo (Silva, Matos e Cedaro, 2007). Desta forma, diante da noticia do
diagnostico de HIV/Aids, muitas vezes, a familia constitui-se como base afetiva e
social, fornecendo a pessoa auxilio emocional, financeiro e cuidados com a saude
(Lopes e Fraga, 1998).

Neste sentido, o apoio fornecido pelos familiares a pessoa com HIV/Aids tem
efeito direto sobre o0 ajustamento psicoldgico desta, proporcionando-lhe bem-estar fisico
e psicologico. Tal apoio pode moderar o impacto do estresse desencadeado com o
aparecimento da doenca, ajudando as pessoas a lidarem melhor com os niveis elevados
do mesmo (Silva, Matos e Cevaro, 2007).

Assim, dentre as diversas questdes que abrangem o suporte social dos
familiares a pessoa com HIV/Aids estd o apoio financeiro atrelado ao fato de
possibilitar ao individuo a compra de uma alimentacdo mais balanceada e um
significativo suprimento das necessidades decorrentes do impedimento ou reducdo da
atividade ocupacional (Cardoso et al., 2008).

Além disto, dentre os aspectos que envolvem o cuidado com a salde da pessoa
com HIV/Aids estd a sua adesdo ao tratamento, sendo que a mesma pode estar
relacionada a qualidade de seus relacionamentos familiares, influenciando no seu modo
de viver. Outro aspecto relevante é o fato da familia buscar incentivar a adesdo a
comportamentos que contribuem para o bem-estar biopsicossocial da pessoa, como, por
exemplo, praticar exercicios fisicos, ter lazer, aderir a uma alimentacdo expressivamente
saudavel, quantidade minima de horas de sono, dentre outras atitudes de cuidado
(Cardoso et al., 2008).



Por outro lado, conforme Lima (2003), fatores como uma postura pouco
acolhedora por parte dos profissionais da area da satde, nenhum apoio familiar ou social, a
menor forca egdica poderdo levar o individuo & forte depressdo e, em alguns casos, até
mesmo a por fim a propria vida. Da mesma maneira, tais aspectos podem favorecer uma
melhor aceitacdo e um enfrentamento positivo perante a nova realidade, redundando em
uma melhor qualidade de vida tanto para a pessoa com HIV/Aids, como para seus
familiares.

O suporte social fornecido pelos familiares € ilustrado em casos como, por
exemplo, de Luis (Caso 01): “/...] apoio psicologicamente em primeiro lugar porque
eles conversavam comigo eu deitado na cama, debilitado e rezavam a Biblia e oravam
[...] . Destaca-se o apoio que Luis recebeu de sua mée: “/...] E a minha mde tirava a
fralda de mim, limpava a minha bunda, sabe, me dava banho, me dava papinha na
boca, colocava perfume e me levava para passear.”.

Marta (Caso 02) apds ter revelado a noticia diagnostica para suas filhas as
mesmas a apoiaram emocionalmente: “/...J Vocé vai continua sendo nossa méae e vamos
lutar, estamos aqui com vocé [...].”. Durante uma internacdo de Marta sua filha Luana
forneceu cuidados para a salde e bem-estar da mée no hospital: “[...] Ai quando eu
fiquei doente, da outra vez, ela que me levou pra emergéncia, de la veio pra ca. Vinha
aqui e me cuidava, os primeiros dias. Me cuidava, dava banho em mim, que eu tava
muito mal [...] .

Uma das irmas de Joana (Caso 05) a apoiou tanto no aspecto de cuidado das
sobrinhas como financeiramente apds saber da soropositividade para o HIV/Aids da
mesma.

“E ela assim nossa, ela comprou assim uma briga por mim, tudo assim, é
assim ela assumiu a minha vida naquela época. Principalmente nos primeiros anos
assim que eu estive doente, estive internada no hospital ela cuidou das minhas filhas
[..] Foi um alivio. Foi uma irma assim muito prestativa, sabe. Daquelas assim de
buscar recursos. Eu lembro assim que ela deu a mdo pra mim, unida assim naquela
batalha minha. [...] A gente conseguiu arrecadar mil e quinhentos e pouco, dois meses
de medicamentos nds conseguimos arrecadar com a rifa. .

O fornecimento do suporte social aos soropositivos para o HIV/Aids por parte
de seus familiares foi percebido em todos os casos aqui descritos, mas isto ndo é regra,
sendo que pode haver outros casos de pessoas que nao recebem da familia apoio

emocional, financeiro e cuidados com sua salide e bem-estar.



6.2 Maior Aproximacao Afetiva

A aproximacdo afetiva refere-se a contar com a presenca de membros da
familia em diversos momentos da vida, sejam estes de dificuldades ou ndo. Contando
assim, com a familia de origem e/ou a extensa, bem como, com os familiares que ja
eram préximos e com 0s que estavam mais distantes antes da revelacdo do diagnostico
de soropositividade para o HIV/Aids.

A familia de Luis (Caso 01) € um exemplo de maior reaproximacéo, sendo que
antes da revelacdo diagndstica o relacionamento de Luis com seus familiares era
distante:

“Eu senti uma aproximag¢do maior. Claro, toda a familia existe ..., nem toda a
familia vive bem, sempre existe briguinha, sempre tem desencontro. Mas, depois que a
minha familia soube do meu diagnostico, nossa foi tudo em dobro, eles me amaram
muito mais, me aceitaram numa boa, meus parentes, meus tios, todos eles, até hoje
todos me adoram, todos me amam, até muito mais do que antes da Aids.”.

Os casos de Marta (Caso 02) e de Joana (Caso 05) também servem para
ilustrar, sendo que com Marta houve uma maior reaproximacao afetiva com sua filha
Luana e com Joana uma maior reaproximacao afetiva com suas irmas Lindalva, Renata
e Niara, conforme as narrativas a seguir:

“[...] depois que eu falei que eu tinha [...] soropositivo [...] eu passei a ser
mais amiga dela. N&o tdo rigida, mais amiga. A gente passou, assim, a gente passou a
conversar mais...comecgou a ter mais dialogo. Um carinho maior uma pela outra. Até da
parte dela [...] ”. (Marta — Caso 02)

“[...] assim irmds minhas que ficaram mais amigas, mais apegadas [...] eu
tenho assim umas trés irmas assim que sdo aquelas assim que tdo de méaos dadas
entendesse? Que tdo ali. Entende? Entdo, em termos de familia, eu tenho irmas assim
que houve uma proximidade maior [...] ”. (Joana — Caso 05)

Como se pode perceber a aproximacao afetiva entre os membros da familia
ocorreu nos Casos 01, 02 e 05, sendo que em todos tal aspecto estd atrelado aos
cuidados com a saude e bem-estar biopsicossocial do familiar soropositivo para o
HIV/Aids.



6.3 Separacdo Conjugal

A separacdo conjugal, conforme Caruso (1968/1989) apud Feéres-Carneiro
(2003), é compreendida como uma das mais dolorosas experiéncias pelas quais podem
passar os individuos, constituindo-se como um processo complexo vivenciado em
diferentes etapas e niveis distintos, ou seja, nos pensamentos secretos de cada membro
do casal, no dialogo entre eles e na explicitacdo para o contexto social que os permeia.

Com relacdo ao HIV/Aids, em uma pesquisa realizada com 20 mulheres na
periferia de Teresina, Piaui, usuarias da Unidade Béasica de Saude, localizada nesse
territério, com idades entre 20 e 49 anos, cujo objetivo do estudo foi identificar a
vulnerabilidade desse grupo a infeccdo pelo HIV, em funcdo da utilizacdo ou ndo de
preservativo nas relagdes com seus parceiros, pode-se constatar que na maioria das
respostas sobre autopercepcdo acerca da vulnerabilidade a maioria as mulheres
responderam que a confianga em relacdo a fidelidade do parceiro mostra-se abalada,
pairando sempre uma suspeita sobre a possibilidade de que o mesmo mantenha
secretamente relacdes paralelas, conduta justificada pela natureza do homem e pelo
assédio de outras mulheres e aceita como natural (Sousa, Santo e Motta, 2008). No que
se refere a confianca em relacdo a fidelidade do parceiro, tanto Aline (Caso 03) quanto
Joana (Caso 05) revelaram isto em suas narrativas:

“/...] 0 meu marido é vagabundo, o meu marido é vagabundo, eu sei que ele
me enganava. 0 meu marido j& era da rua mesmo. E arrumava mulher na rua [...]
comecei a descobri os namorinho dele, ne. De outras...de namoro, ne, com outras
gurias. Aquelas coisinhas que tem com os homens que tdo na rua, né. [...] eu acho que é
muito raro um homem ser fiel a mulher, eu acho muito dificil. Eu acho assim entre 100
homens se tira um, fiel mesmo.”. (Aline — Caso 03)

“[...] Eu olhei pra ele e disse: Da onde veio o virus do HIV se eu nunca te
trai? Nunca, nunca havia traido ele na minha vida. Nunca tive nenhum outro
companheiro... Eu era uma dona de casa, assim com dois filhos pequenos. [...] Ele
assumiu que ele tinha traido, que ele tinha trazido isso pra casa, com amantes, coisas
assim la fora, né.”. (Joana — Caso 05)

Nos casos aqui apresentados apés a revelacdo diagndstica do HIV/Aids aos
parceiros houve a separagdo conjugal nos Casos 02, 03 e 05. Nos Casos 03 e 05 a

separagdo foi solicitada pelas esposas em virtude da atitude de infidelidade dos



companheiros e no Caso 02, a separacdo conjugal partiu do parceiro, como € ilustrado
nas narrativas seguintes:

“[...] Ai a partir daquele momento eu me separei do meu marido definitivo. Eu
liguei pra minha casa e ja pedi pra que ele ndo tivesse em casa. Ai eu s6 disse pra ele:
De hoje em diante, ndo me considero mais tua mulher. Dai a gente se separo e ficamos
separados.”. (Aline — Caso 03)

“[...] quando a gente soube do diagndstico, o primeiro momento, ele saiu de
casa. Ele foi morar com a amante la fora, sabe.”. (Joana — Caso 05)

“[...] dai no outro dia eu sai de casa pra trabalha, e eu cheguei em casa a
noite e ele ndo tava. Tinha levado todas as coisas dele. E ai eu ndo me conformava, ne?
Comecei a ir atrds dele. Eu dizia: ‘Por qué? Vocé ndo me dizia que me amava tanto?’
E ele: ‘Ndo, ama eu a amo, mas eu ndo vou volta pra ti ndo. Tu vai vive a tua vida e eu
vou vive a minha’”. (Marta — Caso 02)

Como consequéncia da separacdo solicitada por Rogério a Marta apos a
mesma ter noticiado sua soropositividade para o HIVV/Aids houve uma intensificacdo do
seu processo depressivo, como pode-se perceber a seguir:

“[...] E ai quando eu fiz esse teste, esse ultimo, eu passei a tomar
antidepressivo, onde eu tomo até hoje. Logo em seguida ele me deixou. Dai tipo assim,
dai eu cai num buraco, né.”. (Marta — Caso 02)

Ressalta-se que nos Casos 01 e 04 houve a separacdo conjugal anterior a
revelagdo diagndstica do HIV/aids. No Caso 01, Luis decidiu separar-se de sua esposa
para ter relacionamentos homossexuais. No Caso 04, Pedro separou-se a esposa devido

ao uso abusivo de drogas ilicitas, como cocaina e crack.

6.4 Rompimento

O rompimento caracteriza os relacionamentos familiares nos quais a ligagédo
emocional entre 0os membros é mantida, apesar de ndo haver contato entre 0s mesmos
(Wendt e Crepaldi, 2008).

ApoOs a revelacdo diagnostica de sua soropositividade para o HIV/Aids Pedro
(Caso 04) rompeu com sua mde, segundo ele devido ao preconceito que a mesma tem

diante de sua condig&o de saude. Este fato é ilustrado na seguinte narrativa:



“[...] Eu ndo gosto da minha made. Ndo gosto da minha mae. Vou ser bem
realista. Nao vou mentir. Ndo morro de amores por ela. Porque ela tem nojo de mim.
Ela tem nojo de mim. E eu néo gosto dela. [...] Se eu morrer hoje, se ela nao for no meu
enterro, coisa boa. Tem nojo de mim porque eu sou HIV. [...] Quando ela ficou sabendo
que eu era soropositivo, ela se afastou de mim. Ai teve uma vez que eu falei com ela, fui
também dizer, fui um ignorante. ‘Me esquece! Nao sou teu filho! * N&o xinguei ela. ‘Me
esquece! N&o sou teu filho!”.”. Fala da mée de Pedro, segundo ele: ‘Quanto mais tu
ficar longe de mim, melhor. Uhn, eu ndo sinto nada por ti mesmo.’ Pedro: “Muito
menos eu. Me esquece. E ja faz 5 anos. A gente néo se fala. Foi em fungéo do HIV. [...]
E a Unica que ndo suporto, eu odeio, eu odeio, eu sinto até raiva quando eu falo nela.
Ela se afastou de mim quando eu era HIV.”. (Pedro — Caso 04)

Através desta fala, percebe-se que atrelado a relacdo de rompimento entre mée
e filho est4 o sentimento de raiva deste com relacdo a ela, o que pode ter contribuido
para a permanéncia desta relagéo.

Na historia de Marta (Caso 02) o rompimento com membros de sua familia
ndo esta atrelado a revelacdo diagnostica de soropositividade para o HIV/Aids. Houve o
rompimento da participante com sua familia de origem, mae, pai e quatro irmédos, como
mostra a narrativa seguinte:

“Tenho quatro irmaos, tenho minha mae e pai. Mas sdo pessoas assim que eu
ndo tenho contato. Eu sempre vivi longe deles desde os meus dezessete, fui me
desligando da familia, tem uns 8 a 10 anos isso. Eu me desapeguei muito de familia.
[...] a minha mé&e nunca deu muita importéncia pra mim, ne? A minha mée me botou
pra fora de casa porque tinha ciume de mim com o meu padrasto. Tipo assim, ela
escolheu o meu padrasto e preferiu me tirar de casa. E com isso assim, eu nao sinto
muita falta. Pra mim eles sdo indiferentes. Pra mim assim uma pessoa estranha tem
mais importancia pra mim do que eles na minha vida. ”. (Marta — Caso 02)

Além disto, Marta (Caso 02) rompeu com sua filha Luana ap6s sua saida de
casa para morar com o namorado, fato ndo aceitavel pela mae, pois, segundo ela, o
rapaz e traficante de drogas e sua filha corre riscos de vida permanecendo nesta relacéo.
O desabafo de Marta para Luana durante sua internacdo hospitalar expressa essa
situacéo:

“[...] Eu disse, pode ir embora, ela ia dormir comigo aquela noite. Eu disse,

pode ir embora, ndo quero que tu fique aqui. Vai pra casa, vai pra onde tu quiser.



Toma teu rumo, faz o que tu quiser, sé pensa que tu ta errada e depois ndo tem como
voltar pratras.”. (Marta — Caso 02)

Diante do rompimento com Luana, Marta encontra-se bastante chorosa e
considera a reaproximacdo entre ambas algo distante, mas fara esforcos para isto

ocorrer.

6.5 Segredo

A palavra segredo deriva do latim secretu, separado, afastado; aquilo que nao
pode ser revelado. Assim, viver permeado pelo segredo é viver numa condicdo de estar
separado daquilo que ndo se é capaz de aceitar como parte de si, € negar aquilo que fere,
ou de alguma forma, denigre o ideal de ser (Pizarro, 2006).

Muitas vezes, o individuo que apresenta algum tipo de doenca sente-se
envergonhado, pois o desenvolver uma doenga demonstra que algo nele esta errado. No
caso da Aids, tal situacdo torna-se ainda mais agravante, visto que apresentar tal doenca
pode pressupor falta de integridade moral (Lima, 2003).

Conforme Black (1994), as pessoas com HIV/Aids, bem como seus familiares,
sentem-se compelidas a guardar em segredo a doenca, em virtude do medo de sentirem-
se rejeitados e estigmatizados pelos outros. Conforme a autora, tal medo constitui-se
como reflexo direto das idéias das pessoas de associar a doenca a comportamentos ditos
pecaminosos e, assim, desaprovados socialmente. Desta forma, a Aids é mantida em
segredo de colegas de trabalho, amigos e dos familiares.

Corroborando essa questdo, Souza et al. (2004) apontam que o receio de
revelar o diagnostico refere-se ao temor quanto ao julgamento social, ou seja, hd 0 medo
da humilhacdo, da vergonha e da culpa. Neste sentido, conforme os autores, tanto a
pessoa com HIV/Aids quanto seus familiares utilizam o segredo como forma de
enfrentamento para manter sua sobrevivéncia no contexto social, visto que a Aids é
permeada por questdes de dilemas éticos, gerando conflitos e ansiedades para toda a
familia.

Para o individuo com HIV/Aids o segredo alimenta o preconceito, pois reforca

a alienagdo e a ignorancia sobre a doenca, auxiliando assim, a sociedade que se Vvé



poupada das mudancas necessarias no processo de inclusdo de todo e qualquer diferente
(Pizarro, 2006).

Coelho (2006) acrescenta que o segredo vem acompanhado do medo da morte
social, do preconceito, do estigma que traz para 0s sujeitos a necessidade de ocultar sua
condicdo. Assim, uma das estratégias, muitas vezes, para conviver com o HIV/Aids é
tornar-se ‘clandestino’, pois nao falar sobre a situagdo para amigos e familiares ¢ uma
forma de afastamento da condicdo estigmatizante relacionada ao viver com HIV/Aids.

Nesta pesquisa, o segredo como manifestacdo de temores diversos foi
detectado na maioria dos participantes (Casos 01, 02, 03 e 05). A partir das narrativas
dos participantes pode-se verificar o medo que sentem de ser rejeitados pela sociedade.
As palavras de Marta (Caso 02) expressam esse medo, sendo que neste caso referente ao
medo de ser rejeitada pelos seus colegas de trabalho:

“Acho que é s pra eles ndo me julgarem mesmo, ndo comentarem. Tipo
assim, esse € um problema meu e de quem eu quero que saiba porque passar por tudo
isso ndo é facil, ta sendo muito dificil. ”. (Marta — Caso 02)

Muitas vezes, o desejo das pessoas de manter em segredo sua condicdo de
salde dos préprios familiares pode ser devido ao medo de serem criticados e rejeitados
ou com a fungéo de protegé-los do que consideram muito doloroso (Penn, 2001). Isto
pode ser percebido na seguintes narrativa:

“[...] s6 depois de um ano, mais ou menos, € que compartilhei com a minha
irma, sabe, compartilhei com uma minha irmad o que se estava passando, [...] os
problemas foram se multiplicando, né, aquela coisa toda. Depois a minha irma
compartilhou com outros da familia porgue, ela disse pra mim: ‘/...J a gente ndo tem
como manter em segredo’. Eu disse pra ela: ‘eu s6 ndo quero que vocés ndo comentem
que jamais isso chegue aos ouvidos dos meus pais’. Meus pais, como outras pessoas
idosas, né, ja doentes. E eu ndo queria nunca que eles soubessem disso e realmente 0s
dois faleceram, eles viveram mais 10 anos depois, mas eles nunca souberam que eu era
soropositivo. ”. (Joana — Caso 05)

Podem ocorrer casos dos familiares optarem por ndo revelar a outrem a
condicdo de soropositividade de alguma pessoa da familia, devido ao medo dos
membros familiares ficarem sujeitos a algum tipo de preconceito e estigmatizacfes. A
fala de Aline (Caso 03) exemplifica esta situacao:

“[...] tém amigos do meu filho que ndo sabem, mas tém amigos dele que ja

sabem que eu tenho. Ele ndo quer que eu conte.”. (Aline — Caso 03)



A revelacdo diagndstica de soropositividade para o HIV/Aids pode ficar
restrita a um grupo de pessoas, composto, por exemplo, familiares e amigos proximos,
sendo que a revelacdo ocorre, comumente, com a permissdo da pessoa com HIV/Aids.
Isto ficou evidenciado nos Casos 01, 02, 03 e 05, conforme € expressado em algumas
narrativas:

“[...] Por enquanto sim, mas depois 0s meus irmaos, meus tios também

’

souberam porque é uma familia, mas eu pedia para ndo falar para mais ninguém.”.
(Luis — Caso 01)

“As minhas filhas elas ndo falam para ninguém que eu Sou SOropositivo,
porque isso € bem claro com elas. Soropositivo, soropositivo sou eu. Eu que escolho
guem eu quero que saiba, quem ndo quero que ndo saiba. Entendesse? Entdo, elas
respeitam muito isso em mim, entdo ndo é comentado com ninguém.”. (Joana — Caso
05)

Desta forma, percebe-se o segredo tanto da pessoa soropositiva para o
HIV/Aids quanto de seus familiares a respeito da revelacdo diagnostica pode constituir-
se como uma forma de evitar o sofrimento e 0 medo da rejeicdo e do abandono que

possam estar expostos.

6.6 Preconceito

O preconceito, conforme Pizarro (2006), leva os individuos a ter atitude
discriminatorias que expulsam o novo, o diferente, o outro do grupo social. Tal pré-
conceito, que identifica, julga e exclui, é construido em momentos diferentes da historia,
mas refere-se ao seguinte tema: a escolha diversa. Neste sentido, o individuo, a partir de
critérios impostos arbitrariamente nas relacBes sociais cotidianas, envolve-se numa
condicéo de isolamento, em que o estigma o aprisiona sob a fixidez do olhar do outro.

Desde o inicio da construcdo social da Aids, as pessoas a representam como
uma doenga excludente, provocando o surgimento de situacGes de estigma vivenciadas
ou até meramente imaginadas. Neste sentido, dentre as diversas conseqiiéncias do
preconceito as pessoas com HIV/Aids esta o fato destes sentirem-se marginalizados no

contexto social e discriminados e com isto, muitas vezes, isolam-se da sociedade como



um todo. Frente a isto, criam estratégias para preservar o segredo sobre sua condi¢éo de
satde (Coelho, 2006).

No ambito da Aids, o preconceito e o estigma apresentam-se de diversas
forma, pelos gestos, falas das pessoas, incluindo familiares. Neste estudo, isto pode ser
percebido no discurso de Pedro (Caso 04), relatando o comportamento de alguns de
seus familiares quando ele os visita.

“[...] Eu ia sempre na casa dela. Entdo, quando eu ia tomar dagua, eu ia
pegar: ‘Ndo espera, espera, espera. Ja tem um copo ali na geladeira pra ti.’. Entdo,
quando eu ia pegar uma fruta: ‘Ndo espera ai, espera ai. Espera. Essa aqui ta mais
madura.’. Mas aquilo ja era uma desculpa, né. Ai chegou uma hora que me deu uma
raiva, né. que ndo discuti nada, fiquei na minha e nunca mais fui na casa dela.”. (Pedro
— Caso 04)

Neste sentido, em muitas situagcbes, 0 preconceito pode acarretar no
afastamento de ambos os envolvidos, da pessoa com HIV/Aids a outrem e vice-versa,
como por ser percebido no relacionamento entre Dona Antonieta e Pedro (Caso 04),

tendo como conseqtiéncia 0 rompimento entre ambos, o qual dura cinco anos.

6.7 Busca de Orientac6es

O inicio de uma doencga é vivido como um periodo de reajustamento familiar,
sendo que os papéis desempenhados por cada um sao reavaliados e delineia-se um plano
inicial de tratamento. Assim, comeca-se a aprender como conviver com uma doenga
cronica; a familia tende a unir-se para lidar com a doenga num curto lapso de tempo. Tal
unido, em geral, mostra-se benéfica para toda a familia, predominando um sentimento
de solidariedade (Rolland, 2001).

Neste sentido, a familia tende a buscar informacdes acerca da condicdo de
saude do familiar, procurando adaptar-se as mudancas ocasionadas pela enfermidade. O
Caso 03 é um exemplo do movimento efetuado pela familia na busca de orientagdes:

“[...] eles receberam uma palestra, uma aula, sobre como tratar uma pessoa
com HIV em casa, ne [...] minha mé&e, os meus tios, minhas tias, minha sogra, as tias
dele tambem veio. Vieram, assim, bastante gente. Depois um passo pro outro, como &

que foi a aula, entendeu, pra quem néo veio. ”. (Aline — Caso 03)



Desta forma, percebe-se o interesse dos familiares em buscar orientacfes
quanto ao HIV e os cuidados necessarios a pessoa com esta enfermidade.

6.8 Siléncio

O siléncio entre membros da familia, de acordo com Black (1994), a respeito
de assuntos que os angustiam manifesta-se como uma estratégia para a protecdo do
grupo. Neste sentido, no contexto da Aids, a pratica do siléncio, como omissao de
qualquer forma de comunicagdo direta sobre a doenca e sentimentos aflorados,
favorece, de certa forma, a eliminacdo do risco de propagacgéo do fato para a sociedade
(Sousa et al., 2004).

Conforme Penn (2001) e Lima (2003), compartilhar sentimentos em relacédo ao
contexto da doenca ndo é uma tarefa facil para os membros da familia, pois questdes
como medo, desesperanca, temor de ser um sobrevivente sozinho no futuro, angustia e
soliddo acabariam emergindo durante o didlogo. Assim, tais autores apontam que 0
siléncio na familia apresenta-se como opcdo e cada um tende a permanecer isolado,
deixado a propria sorte.

Na familia de Joana (Caso 05) percebe-se uma falta de discussao entre mée e
filhas a respeito da soropositividade para o HIV/Aids, mesmo diante do conhecimento
do diagnéstico:

“[...]Jé como se o HIV n&o existisse dentro da casa da gente. ... E estranho, né.
eu acho tdo estranho isso. Tem um lado estranho mesmo. Tem um lado estranho, outro
lado ndo é. [...] A gente ndo fala da doenca, a gente quase ndo fala sobre o HIV. Elas
tém consciéncia, né que o virus ta la, elas tém consciéncia sobre isso tudo, elas sabem
que eu faco o tratamento, elas sabem que eu tomo o remédio, tudo. Mas isso é um
assunto que néo se fala na minha casa, sobre HIV. N&o se fala.”. (Joana — Caso 05)

O siléncio em geral tem a funcdo de proteger criando uma aura de
normalidade. Com relacdo & Aids, este comportamento derivam de experiéncias que
amparam respostas como vergonha, culpa, humilhacdo medo (Sousa et al., 2004 e
Lima, 2003).



7. CONSIDERACOES FINAIS

A presenca da Aids no ambiente familiar é considerada um evento marcante,
constituindo-se muitas vezes, como foco de novas direcGes, podendo haver contradi¢bes
e desencontros que trazem culpa, tristeza, vergonha, impoténcia, dentre outras questdes.

Assim, diante das mudangas no contexto familiar de pessoas com HIV/Aids
apos o recebimento desse diagndstico, pode-se considerar que a familia deve ser
compreendida na sua unicidade, completude, atentando-se as suas vivéncias e
experiéncias. A equipe de salde deve atentar-se a todas estas questdes e ajuda-la a lidar
com os sentimentos que a situacdo de um modo geral lhe traz, instrumentalizando-a para
melhor compreender e ajudar o seu parente enfermo, através do estabelecimento de uma
relacdo de confianca e empatia.

Neste sentido, o profissional da saude deve contribuir na reestruturacdo, no
fortalecimento, na colaboragéo, na aproximacao, na integracdo dos membros familiares,
na comunicacdo e inter-relagdo entre familiares e pessoas com HIV/AIDS e na

construcdo e reestruturacdo de uma rede de apoio.
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Anexo 01

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Pacientes Adultos, Familiares e
Profissionais da Equipe de Salde

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas
Departamento de Psicologia

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome é Prof. Dra. Maria Aparecida Crepaldi e sou responsavel pela pesquisa
“Comunicacao de diagnoéstico de soropositividade HIV e Aids para pré-adolescentes,
adolescentes e adultos: impacto emocional, aspectos psicossociais e adesdo ao
tratamento”. Esta pesquisa esta sendo desenvolvida por uma equipe de psicélogos, com o
objetivo de conhecer como 0s pacientes soropositivos e os familiares de pessoas
soropositivas vivenciaram a comunicacdo desse diagnostico. Este estudo é necessario
porque podera auxiliar os profissionais de salde a lidar com a revelacdo diagndstica
HIV/Aids e oferecer uma experiéncia mais saudavel para o paciente e a familia.

Vocé estd sendo convidado a participar desta pesquisa, respondendo verbalmente
algumas perguntas e marcando num questionario os itens que estdo de acordo com a sua
vivéncia. As suas informacdes serdo mantidas em sigilo e sO serdo utilizados neste
trabalho, mantendo-se o anonimato de todos os participantes. Isto ndo trara nenhum risco
para vocé e, caso nao deseje participar, ndo haverad prejuizos no seu atendimento na
instituicdo. Se vocé tiver alguma duvida em relacdo ao estudo ou ndo quiser mais fazer

parte do mesmo, podera falar conosco pessoalmente ou pelo telefone (48) 331-8560.

Profa. Dra. Maria Aparecida Crepaldi Michelli Moroni Rabuske
Pesquisador Responsavel Pesquisador Principal

Consentimento Pés-Informacao

Eu, , fui esclarecido sobre a pesquisa

“Comunicagdo de diagnostico de soropositividade HIV e Aids para pré-adolescentes, adolescentes e
adultos: impacto emocional, aspectos psicossociais e adesdo ao tratamento”, concordo em participar e
autorizo que meus dados sejam utilizados pelos pesquisadores.

Floriandpolis, de de 200__.

Assinatura: RG:




Anexo 02

ANEXO L: Roteiro de Entrevista — Pacientes adultos

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas

Departamento de Psicologia

1. Dados de Identificacdo:

Data da Entrevista: ........ccceevvivnvninneseinennns ENtrevistador: ......coeeeeeeeiece e
[0 Tor L0 =TT 01 1 =Y T - USRS
Pessoas presentes no local N0 Momento da eNtreViISta: .......ccccvveiiiirerireece e e
(@004 T=] g L 10T USRRRRPR

N0 g o =T 1 (VTS - Vo [0 RSSO
SEXO: i [0 F:To [ Data de NasCimento: ........coocvveeerneeinene cvereesieneenes
Situacdo conjugal: ( ) solteiro () casado () unido consensual

() divorciado () separado () vitvo (1)
N TV B Lo C T ol ] P Ty o - To SRR
] 1T T Lo USSR
CHAAAR NALALL ...t b et bbbt E bbb e e bt bbb e b e bt e e
01012 £ o LTS TP TSSO U PP UO TP PR PSPPI
TelefONne: ..o
Tipo de moradia: propria () alugada () emprestada ()
Condigdes de saneamento bésico: luz ( ) agua encanada () esgoto () asfalto ()
N.° de cdmodos da casa: Quarto......... , Sala........ , Cozinha........ , Banheiro:........ (dentro ( )oufora( ))

1. Fase diagnostica
- Como vocé descobriu o diagnoéstico de HIV?

- (Em caso de realizacdo de teste), quais foram suas expectativas de resultado? (se o resultado
fosse negativo ou positivo)

- Vocé compartilhou/conversou com alguém o que estava ocorrendo com vocé? (amigos,
familiares)

2. Impacto do diagndstico

- Quem Ihe deu a noticia do diagnéstico?




- Alguém lhe acompanhou nesse momento?

Na sua opinido, como vocé acha que deveria ser comunicada a noticia de diagnostico de
HIV/AIDS?

3. Pos-diagnéstico

- Houve mudancas na sua vida apds o recebimento do diagnéstico? (trabalho, escola, vida
social/lazer, familiar, religiosidade, conjugalidade/sexualidade)

- Que dificuldades vocé considera que portadores de HIV tém que enfrentar? Tem algo que
considere mais dificil?

Genograma:

Perguntas orientadoras:

- Como é o seu relacionamento com a sua familia?

- Quem vocé considera que sdo as pessoas mais préximas na sua familia? Como é essa
proximidade?

- Tem pessoas que ndo se falam na sua familia? Como é? (rompimento)

- Tem brigas na sua familia?Entre quem? Como sao estas brigas? (conflito)

- Na sua percepcao, ha distanciamento entre membros da sua familia? Quem? Como é?

- E com relacdo a doencas, como esta sua familia?

- Atualmente, quais sdo as pessoas que residem no mesmo local?

- Ocorreu algo que considere importante nos ultimos anos? O que? Quando? (evento, por exemplo,
morte, mudanca, casamento, divorcio, etc)




4. Informac6es sobre HIV/Aids
- Vocé ja conhecia alguém soropositivo? (antes e depois do diagnostico)

- E o que aprendeu sobre as formas de transmissdo do HIV? E dentre essas, qual vocé acha que
foi a forma pela qual vocé pegou?

5. Estado de Salde e Adesdo ao Tratamento

- Vocé ja fez/faz tratamento? Como era/é? (tempo de tto, freqiiéncia, como se sente, efeitos
colaterais)

- (Se fizer tratamento) Além do tratamento, o que mais vocé faz para cuidar da sua salde?
(alimentacéo, atividade fisica, vida social, sono, uso de preservativo)

- Tem algo que vocé faz que considera que ndo faz bem (prejudica, por exemplo, uso de cigarro
ou outras drogas) a sua saude?

- Na sua percepcdo, ha variagdes na sua imunidade? O que vocé considera que afeta as suas
defesas?

- Vocé gostaria de falar mais alguma coisa?

Entre os seus familiares e as pessoas que vocé considera importante, vocé poderia indicar alguém
para também participar da pesquisa?
E vocé tem conhecidos que sdo portadores para indicar?




