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Viver sob o signo da morte ndo é viver. Se a morte &
inelutavel, o importante é saber viver, e para isso é
importante reduzir o virus da aids a sua real
dimens&o: um desafio a ser vencido. E fundamental,
portanto, reafirmar que esse virus ndo é mortal.
Mortais somos todos nés. Isso sim é o inelutavel e
faz parte da vida.

(Herbet de Souza)



RESUMO

Este estudo tem o objetivo de compreender as interacbes sociais de casais
infectados pelo HIV dez anos ap0s a instituicdo da terapia anti-retroviral (TARV) no
Brasil, comparando seus resultados com estudo realizado por Freitas, em 1998,
sobre 0 mesmo objeto e com a mesma metodologia. A proposta teorico-
metodoldgica, de cunho qualitativo, fundamenta-se nas teorias interacionistas e foi
realizada com entrevistas abertas, em profundidade, analisadas com base na andlise
estrutural de narracdo. Foram abordados seis casais heterossexuais com, pelo
menos, um ano de vida de vida em comum e em tratamento para o HIV/aids em um
servi¢o publico de referéncia em Belo Horizonte, Minas Gerais. A interpretacdo dos
dados apontou trés categorias tematicas: a descoberta da soropositividade pelos
conjuges; as interacdes no interior do casal; as interacdes do casal com o exterior.
No momento da descoberta, ainda estdo presentes sustos, medos do inesperado,
choque, tristeza, angustia e fuga, apesar de os participantes saberem dos avangos
cientificos no campo do HIV. As falas atuais acusam menor medo da morte,
presente de forma intensa ha dez anos, mas esse medo esta implicito quando as
pessoas afirmam a necessidade de mudanca de visdo da vida para se realizarem
planos em curto prazo. O relacionamento conjugal foi abordado pelos participantes
antes do diagnéstico, durante a revelacdo e como esta hoje. As dificuldades sao as
mesmas e as diversas formas de segredo transitam nos polos da confianca e da
desconfianca no cotidiano dos casais. Com relacédo a familia ha escolhas de revelar
ou esconder a verdade sobre o diagnostico, havendo necessidade de dissimulagdes,
pequenas mentiras e omissOes, geralmente, para se proteger do risco de
maledicéncias e de preconceito, ou para proteger os familiares préximos de
sofrimentos. Nas interacbées com o circulo social, os casais continuam mantendo
segredo quanto a soropositividade, principalmente pelo medo do preconceito.
Apenas 0s mais préximos compartilham do diagndstico, ndo havendo mudanga com
relacdo aos resultados encontrados no estudo de 1998. Ha dificuldades para a
socializacdo e a adaptacdo a nova trajetoria de vida e os profissionais de saude
devem criar estratégias de acompanhamento que incluam o atendimento aos casais
e suas familias.

Palavras- Chave: Relacdes interpessoais. Conjuges. Casamento. Soropositividade

para HIV/histéria. AIDS/sociologia. AIDS/psicologia. Enfermagem em Saude Publica.



ABSTRACT

This study has the objective to comprehend the social interactions of couples
affected by the HIV ten years after the institution of the anti-retroviral therapy
(ARVT), comparing its results with the study done by Freitas, in 1998, about the
same object and using the same methodology. The theoretical-methodological
proposal, with a qualitative aspect, is funded on the interaction theories and was
done with open interviews, analyzed based on the structural narration analysis. Six
heterosexual couples, with at least one year of common life and being treated for
HIV/aids in a public service in the city of Belo Horizonte, Brazil were interviewed. The
data interpretation pointed three thematic categories: The discovery of the
soropositivity by the partners; The interaction in the inside of the couple; The
interaction of the couple with the exterior. In the moment of the discovery, there is still
presence of fear of the unexpected, shock, sadness, apprehensiveness and get
away, even though the participants knew the scientific advances in the HIV field. The
current speeches show a smaller fear of death, intensely present ten years ago, but
this fear is implied when people affirm the need to change the view of life to do short
terms plans. The relationship was approached by the participants before the
diagnosis, during the revelations and how it is today. The difficulties are the same
and the various forms of secrets travel between the confidence and the lack of
confidence in the daily life of the couple. When it comes to family, there are choices
to reveal or hide the truth about the diagnosis, existing the need of dissimulations,
small lies and omissions, generally to protect the risk of prejudice or to protect the
family members from suffering. In the interactions with the social circle, the couples
continue to maintain the secret about the seropositivity, especially because of
prejudice. Only the closer ones share the diagnosis, and there are no changes
related to the results found in the study of 1998. There are difficulties to socialize and
adapt to the new life path and the health professionals must create accompaniment

strategies that include the care for the couples and for their families.

Key words: Partners. Marriage. seropositivity for HIV/history. AIDS/sociology.
AIDS/psychology. Public Health Nursing.



10

SUMARIO
L INTRODUGAO ..ottt an . 12
1220 ] = TN 1 I Y P 19
3 REVISAO DE LITERATURA ..ottt 1o, 20
3.1 A convivéncia conjugal com uma doenca cronica e o impacto da TARV ........ 20
A METODOLOGIA ..ot e e et e e e e e e eaaaees 25
4.1 Referencial tedrico- MetodoIOQICO ........uuviiiiiieiiiiiiiiiiieeee e 25
S T = (0 1SS 29
G O =T o - 1 [ PP 30
4.4 As técnicas € 0S INSITUMENTOS ......ceevvvviiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeee e 30
4.5 Tratamento dOS dATOS .......cccoeviiiiiiiiiiie e e e 30
4.6 ASPECLOS EHICOS ... .eiueieiieeeieeceeeete et te ettt e et ete st e et e e steeeaestesreesanarens 32
5 ANALISE E INTERPRETACAQO DOS DADOS.......cocoeeeeieeieeeeeeee e et 33
TR O LS o 1T UL TP 33
5.2 A experiéncia relatada...........oooooeeiiie e 37
5.2.1 A descoberta da soropoSitivVidade ............ccovvviiiiiiiiiiie e e e 37
5.2.1.1 Trajetoria antes do diagNOSLICO ......ccoveeeeiiiiiiiiiiei e 38
5.2.1.2 InteracBes com os profissionais de salde..............coeeeeeeiiieiiiieiiiiciecsscenns 43
5.2.1.3 InteragOes COM OUIIAS PESSOAS.......ccceeieieeieeeeeeeeeeeeeee e e e a7
5.2.1.4 Sentimentos 10go ap0s 0 diagNOSLICO.........ccevvvviiiiee e e 49
5.2.2 As interacdes no interior do CaSaAl ........ccccceiviviiiiiiiiiee e 56
5.2.2.1 As interacdes antes do diagnostico do HIV ..., 57
5.2.2.2 As interac6es logo apds o diagnostico do HIV .........cccoeeeiieiiiiiiiiiiciccices 62
5.2.2.3 AS INLEraCOES NOJE ...vuvriiii e et e e e e e e e 67
5.2.3 As interacfes individuais e as do casal com o exterior: familiares, amigos,
VIZINNOS € CONNECIAOS ....uuiiiii et 81
5.2.3.1 As interag8es com 0S filNOS ..o, 83
5.2.3.2 As interacdes com a familia nuclear...........cccccceeeeiee i 87
5.2.3.3 As interacdes com 0s demais familiares ...........cccoeeeeeeiiiiiiiiiiiii e 94
5.2.3.4 As interagdes com amigos, Vvizinhos e conhecidos ............ceeeieeeeeeieeeeinnns 98
5.2.3.5 As interag8es no local de trabalno ... 103
5.2.3.6 As interacdes com os profissionais de salde.............ccoevevvvvviiiieeeeneeennnns 107

6 CONSIDERAGOES FINAIS .....oiiieieieeeeeeeeee ettt 116



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ..o oottt

ANEXOS. ...
APENDICE

11



12

1 INTRODUCAO

A infeccdo pelo virus HIV/aids ainda se constitui em um grave problema de
saude publica nos varios paises do mundo. Os dados da infeccdo apontam para o
crescimento da epidemia e mostram a magnitude do problema.

Atualmente, a infeccdo pelo HIV/aids atinge homens, mulheres, jovens e
criancas de diferentes segmentos sociais, niveis de instrucdo, etnias, opc¢les
sexuais e locais de habitacéo (centros urbanos e zonas rurais). Estima-se que ha, no
mundo, cerca de 33,2 milhdes de pessoas vivendo com o HIV, sendo que, a cada
ano, ha mais casos de infec¢do pelo HIV do que mortes provocadas pela aids. Além
disso, registra-se aumento das taxas de infec¢do entre as mulheres que atualmente
representam quase a metade dos casos de infeccao pelo HIV, em algumas partes do
mundo, incluindo-se o Brasil. Diariamente, 6.800 pessoas séo infectadas e 5.700
morrem de aids, a maioria devido ao acesso inadequado aos servicos de prevencgao
e ao tratamento (UNAIDS, 2007).

Segundo Lopes (2007), em avaliagdo do relatorio da UNAIDS (2007), a
epidemia tem dois padrfes principais:

1) A epidemia generalizada entre as popula¢bes da Africa subsaariana onde
a prevaléncia de HIV em individuos com 15-49 anos é de 5% ,enquanto no resto do
mundo € inferior a 1%;

2) A epidemia no resto do mundo, primariamente concentrada nas
populacdes de maior risco, quais sejam os homens que fazem sexo com homens
(HSH), usuarios de drogas injetaveis, trabalhadores do sexo e seus parceiros
sexuais.

Na América Latina, o numero de infectados entre adultos e criancas € de 1,6
milhdo, enquanto o numero de novas infeccbes em 2007 (100.000 casos)
permaneceu estavel; a prevaléncia global em adultos, na América Latina, é de 0,5%
tendo ocorrido 58.000 oObitos em 2007. O Brasil responde por 1/3 das pessoas
vivendo com HIV na América Latina. Na Argentina e no Uruguai, a epidemia
atualmente se deve, na grande maioria dos casos, a Sexo hao seguro,
predominantemente entre heterossexuais. Na Bolivia, Chile, Colémbia, Equador e

Peru, a transmisséo predominante ocorre entre HSH (LOPES, 2007).
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Estima-se que, no Brasil, 593.000 pessoas vivam com aids ou HIV com
prevaléncia estimada da infeccdo pelo HIV de 0,61% na populacdo entre 15 a 49
anos, sendo 0,42% entre mulheres e 0,80% entre homens. Em 2003, a incidéncia da
doenca foi de 20,7/100.000 habitantes, sendo 25,4 em homens e 16,1 em mulheres
com a razao de sexo de 15 homens para 10 mulheres (1,5 H:M) (BRASIL, 2007a).

O Boletim Epidemiolégico Aids/DST publicou que, no Brasil, apds cinco anos
de diagnoéstico, 90% das pessoas com HIV continuam vivas no Sudeste enquanto,
no Norte, o percentual cai para 78%. Ap6s um ano de diagnéstico, 3% das pessoas
com HIV foram a Obito no Sudeste enquanto, no Norte, a taxa subiu para 13,9%.
Atualmente, a tendéncia da epidemia, no Brasil é de estabilizacdo embora, em
certas regidoes (Norte e Nordeste), continue crescendo (BRASIL, 2006).

Aliados aos dados populacionais outros dados obtidos delineiam o atual perfil
da epidemia. Segundo o Programa Nacional de DST e Aids, o indice de
Comportamento Sexual de Risco diminuiu mais entre homossexuais e usuarios de
drogas que nas outras categorias (BRASIL, 2007a). Houve aumento de casos entre
heterossexuais, com consequente crescimento da infeccdo nas mulheres, estando a
maioria delas em idade fértil, o0 que acarreta o aumento da transmissdo perinatal
(BRASIL, 2006). O cenario atual da epidemia brasileira de HIV/AIDS evidencia a via
sexual como principal meio de transmissao do virus HIV (BRASIL, 2007a).

Landroni (2004) chama a atencdo para o fato de que a aids colocou uma
série de desafios para os servicos de saude ao expor as desigualdades socio-
econbmicas, de género, de raca e etnia, além de trazer consigo o preconceito e a
discriminacéo social das pessoas que vivem com HIV/aids e mostrar desigualdades
de acesso aos métodos diagnosticos e ao tratamento. Esses mdltiplos aspectos —
econdmicos, organizacionais, sociais e culturais — interferem negativamente no
combate adequado a infeccao e na efetividade dos tratamentos contra a sindrome.

Dentre 0s aspectos sociais e culturais relacionados com a vida das pessoas
em seu cotidiano ap0s a descoberta da infeccéo, sdo considerados fundamentais,
para a compreensdo do acontecimento e do acompanhamento eficaz da pessoa
infectada, aqueles relativos a suas relacdes interpessoais, no seio da familia e em
seu circulo social. Pressupde-se que a descoberta da infeccdo pelo HIV provoque
desestruturacdo do sujeito infectado e em suas relagdes interpessoais, havendo a

necessidade de uma reconstrucédo em diferentes areas de sua vida. Para as pessoas
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que vivem relacdes conjugais, essa desestruturacdo torna-se mais rapidamente
visivel, como mostrou Freitas (1998) em estudo anterior.

A autora pesquisou a vida de casais heterossexuais, de 1996 a 1997, periodo
em que se descobriam novas moléculas para possiveis terapias combinadas de anti-
retrovirais e crescia a expectativa de aumento da esperanca de vida das pessoas
infectadas pelo HIV. O estudo foi realizado com casais que estavam em tratamentos
anteriores as multiterapias, mas ja estavam recebendo informacdes sobre essas
possibilidades. Objetivou-se, naquele estudo, compreender como se davam as
interacOes sociais dos casais apos a confirmacao diagnostica em um dos conjuges
ou nos dois, como um dos aspectos sociolégicos importantes no controle e na
prevencgao da infecgéo.

Os resultados do estudo apontaram que a representacdo da aids como
condenacdo a morte de forma rapida e as diferentes formas de segredo de
ocultacdo da situacdo eram centrais nas interacfes sociais dos casais, 0 que
repercutia negativamente no cotidiano, mas aparecia também como uma forma
positiva de protecdo do julgamento alheio.

Além disso, evidenciou-se que 0S casais constroem uma logica interativa
préopria, desde sua constituicdo. Essa légica sofre impacto e alteracdo importantes
quando da descoberta da infeccdo em um dos cénjuges, mantém-se alterada
durante um periodo e é retomada com o passar do tempo. Se a légica anterior era
de interacfes conflituosas e o casal ndo se separa, ha um periodo de calma que se
segue a descoberta do HIV e, algum tempo depois, volta a mesma ldgica interativa:
relacionamento cotidiano permeado de conflitos expressos ou de néo- ditos. O
mesmo acontece nos relacionamentos considerados de compartiihamento. Outro
estudo refere-se a silenciamento (ORLANDI, 1997), conflitos expressos,
silenciamento entre os conjuges e distanciamento e fechamentos aos outros em
geral, nas interagdes com pessoas exteriores ao casal (FREITAS, 1998).

A partir do estudo de Freitas (1998), além de outros estudos também
apontarem a diminuicdo das redes sociais como o de Vervoort et al. (2007) e o
acompanhamento de pessoas infectadas pelo HIV nos servicos de salude, mantém-
se 0 pressuposto de que as dificuldades nas interagcdes dessas pessoas ndo se
alteraram sobremaneira nos dez ultimos anos, mesmo com a implementacdo de
tratamentos mais eficazes, que resultou na queda da mortalidade e na melhoria da

qualidade de vida.
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Vale ressaltar que a maioria dos estudos enfocando o acontecimento da
infeccdo na vida das pessoas privilegia outros aspectos que ndo aqueles relativos a
vida do casal heterossexual. Maksud (2007), por exemplo, relata que, embora a
conjugalidade heterossexual seja mais recorrente que a homossexual, a
heterossexualidade € pouco estudada em pesquisas soOcio-antropoldgicas
contemporaneas sobre sexualidade que, por vezes, desconsideram as distintas
l6gicas. Esse fato deve-se, talvez, ao impacto da aids sobre a homossexualidade.

Dentre esses aspectos sociais e psicossociais, estdo 0s problemas e
solugcbes encontrados pelos casais no enfrentamento da infeccdo pelo HIV, na
perspectiva da saude da familia. Em levantamento bibliografico, verificou-se que ha
poucos estudos (REIS; GIR, 2005; FREITAS, 1998; FERNANDES; HORTA, 2005;
MAKSUD, 2007) que abordam a experiéncia de casais heterossexuais soropositivos
para HIV, apesar de o Sistema Unico de Salde brasileiro apoiar-se na estratégia do
Programa de Saude da Familia, em que a unidade central para abordagem €é o
nacleo familiar com suas relagdes internas e externas. Tal constatacdo reitera a
necessidade de estudos aprofundados que déem conta da integralidade da atencao
a saude dos membros da familia.

Como dito anteriormente, Freitas (1998), no inicio da implementacdo da
multiterapia ARV e da politica de distribuicdo gratuita de medicamentos no Brasil, Lei
N° 9.313 de 1996 - (BRASIL, 1996) apontou, em sua pesquisa, que as interacdes
dos casais estavam relacionadas com representacdes construidas a partir das
primeiras informacdes sobre a aids como doenca: transmissivel, que sempre se
refere ao outro, de homossexual, que provoca morte rapida e adoecimento ‘horrivel’,
com enfraguecimento do corpo e da mente. Segundo a autora, essas
representacdes contribuiam para interagdes sociais fundadas em esconder a doenca
0 maximo possivel, com utilizacdo de todas as formas de segredo disponiveis, tanto
no interior do casal quanto com as pessoas da familia, amigos e conhecidos.

Sabe-se que o estabelecimento de segredos entre cOnjuges pode aumentar o
risco de infeccdes e a troca de cepas virais, bem como a falta de interacdes
verdadeiras e de confianca no circulo social pode contribuir para diminuir a adeséo
ao tratamento. Se, de um lado, as possibilidades de que interagbes sociais
estabelecidas com o ndo-compartiihamento de informacdes oferecam risco de
agravamento da doenca, individual e coletivamente, de outro lado, a falta de rede

social de apoio, de compartilhamento afetivo e de restricio de amizades pode
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afastar as pessoas infectadas do enfrentamento eficaz e seguro de sua doenca
(FREITAS, 1998, VERVOORT et al., 2007).

Em 2007, o cenério brasileiro, em relacédo a epidemia HIV/aids, compde-se de
dez anos de terapia anti-retroviral gratuitamente distribuida pelo Estado, de avancos
do conhecimento sobre o HIV/aids e de novas formas de diagnostico e de
terapéutica, o que favoreceu o aumento da sobrevida e da qualidade de vida dos
pacientes. Isso contribuiu, na Saude Coletiva, para que a prevaléncia global da
infeccdo (percentagem de pessoas infectadas na populagéo) permanega no mesmo
nivel (BRASIL, 2007b, LOPES, 2007).

Apesar de a aids ser uma doenca incuravel, os avancos cientificos referentes
ao tratamento medicamentoso com a terapia anti-retroviral conferiram significativos
beneficios no aumento de expectativa de vida dos portadores do HIV/aids, passando
a se configurar como uma doenca crénica. Aos poucos, a realidade das pessoas que
vivem e convivem com a infeccdo pelo HIV e com a doenca foi alterada, gerando
novos desafios para sua compreensao e seu enfrentamento (REIS; GIR, 2005;
CANTO et al., 2006).

Entre esses desafios, encontra-se a gestao das dificuldades no cotidiano das
pessoas infectadas e suas familias e das dificuldades de adeséo dos pacientes com
infeccdo pelo HIV as recomendagfes preconizadas pelo servico de saude durante
seu acompanhamento, 0 que representa significativos problemas a serem
constantemente enfrentados por planejadores e profissionais de saude. A né&o-
adesdo, por exemplo, gera grande inquietacdo, pois pode resultar em
consequéncias desastrosas, tais como, o agravamento da doenca, muitas vezes
irreversivel, o desenvolvimento de cepas resistentes e o risco de transmissao dessas
cepas aos parceiros (BRASIL, 2007b).

Vale, portanto, interrogar sobre as formas de viver, interagir e representar
riscos de infeccdo de pessoas que estdo em situacdo conjugal estavel, ao se
depararem com o crescimento da infeccdo pelo HIV, que se apresenta em
crescimento entre homens e mulheres heterossexuais no Brasil (BRASIL, 2006),
apesar das acfes constantes de prevencdo e dos avancos tecnolégicos no
diagnéstico e no tratamento da aids. Pode-se pressupor que, talvez por isso mesmo,
haja um “relaxamento” individual e no interior do casal com a prevencdo e um

descaso com o uso do preservativo, por exemplo.
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No estudo realizado por Freitas (1998), encontrou-se que 0 uso de
preservativo era pensado como necessario pelos casais, mas a regra era a sua nao-
utilizacdo. Entre os casais entrevistados, encontrou-se um casal que é exemplo dos
riscos de infecgdo vividos pelos conjuges em sua forma mais extrema. Esse casal foi
formado depois que o homem conheceu seu status sorologico de infectado pelo HIV
e sem sinais e sintomas. Apesar de o homem informa-la da infeccdo antes da
primeira relacdo sexual, a mulher ndo acreditava nele e quis ter relagbes sexuais
nao protegidas, mesmo depois de ser levada ao médico dele para que confirmasse a
informac&o. No inicio, segunda ela, ndo acreditava porque ele tinha aparéncia de
saudavel e ela ndo sabia o que era aids; depois, porque acreditou profundamente
gue o amor a protegeria de tudo. Um ano depois, estava casada com 0 mesmo
companheiro, doente, gravida, com medo de o filho nascer infectado e tratando-se
no servico de referéncia. Tal atitude mostra que a racionalidade é também subjetiva
e que 0 uso do preservativo ndo é assumido como habitual mesmo quando ha
informagao.

Em 1996/1997, anos da coleta e do tratamento dos dados qualitativos do
referido estudo, o preservativo era relegado pelos casais, mesmo sabendo que o
parceiro estava infectado (ou os dois estavam infectados e poderiam se transmitir
variantes dos virus) e com representacées da aids como morte certa, como estara
essa situacdo em 2008 em que houve prolongamento e melhoria da qualidade de
vida das pessoas infectadas?

No presente estudo, pretende-se, entdo, compreender as interacdes de
casais heterossexuais, com um dos conjuges infectado ou com os dois infectados,
em tratamento apds a introducdo da terapia anti-retroviral (TARV), comparando 0s
resultados com aqueles encontrados por Freitas (1998), em estudo semelhante.

Quais sao, hoje, apés a TARV, as maneiras de interagir dos casais vivendo
com HIV? O que pensam sobre a infeccdo HIV e a aids? Houve mudancas nas
interacdes sociais dos casais para o enfrentamento da aids? Ha compartilhamento
da situacdo com outras pessoas, diferentemente do que era vivenciado
anteriormente a instituicdo da TARV?

A questao central diz respeito, portanto, as mudancas possiveis de modos de
lidar com a infeccdo e a doenca, das interagcdes no interior do casal e com as
pessoas do ambiente social no cotidiano, apds a TARV, a partir da compreenséao dos

cOnjuges sobre a aids e a vida a dois.
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As respostas a questdo central do presente estudo poderdo contribuir para
uma discussdo mais ampla sobre a integralidade da atencédo a saude preconizada
pelo Sistema Unico de Saude (SUS), e para uma reflexdo mais profunda sobre a
organizagdo dos cuidados na Estratégia de Saude da Familia de Belo Horizonte e do
fluxo de atendimento nos niveis de atencdo em HIV/aids.

Em Belo Horizonte, a atencdo aos pacientes HIV positivos é feita em servi¢os
especializados de infectologia. As DST sdo acompanhadas em todas as unidades
bésicas, onde é feita a abordagem sindrémica. Os casos que nao respondem a esta
abordagem sdo encaminhados para o servi¢co de referéncia de DST. Com relacéo a
testagem, o municipio mantém um Centro de Testagem Andnima (CTA), que oferece
aconselhamento por meio de palestras, bem como testagem sorologica gratuita e
andnima para HIV, sifilis, hepatites B e C.

Os Servicos de Assisténcia Especializada (SAE) que incluem o CTR Orestes
Diniz, Hospital da Baleia e Hospital Eduardo de Menezes realizaram em torno de
25.000 atendimentos de DST/aids em 2001. Em 2002 o PAM Sagrada Familia
também passou a ser um centro de referéncia para tratamento de pacientes com
HIV/aids. O treinamento de profissionais de saude na abordagem sindrémica das
DST esta permitindo a descentralizacdo do atendimento dessas doencas que
passaram a ser atendidas em alguns Centros de Saude (BELO HORIZONTE, 2009).

Em minha pratica profissional, como enfermeira da Estratégia de Saude da
Familia em Belo Horizonte, observo, no entanto, um despreparo dos servicos de
saude para assisténcia a esses casais, para a atencdo as peculiaridades e a
complexidade de suas necessidades, aos sentidos do corpo e a vivéncia conjugal e
em sociedade, faltando espacos e suporte apropriados a suas demandas, seja no
campo da promocdo, protecdo ou recuperacdo da saude (BELO HORIZONTE,
2009).

Espera-se, assim, que estudos como 0 nosso apontem para uma melhor
adequacao das acdes de assisténcia, o que podera contribuir para a adesdo ao
tratamento, para a melhoria da qualidade de vida dos casais infectados pelo virus

HIV e para prevencéo e promocado a saude em geral.
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2 OBJETIVO

Compreender as interagdes sociais de casais vivendo com HIV/aids em 2008,
comparando-as com o relato da experiéncia de casais antes da implantacdo da

TARV no Brasil, em estudo realizado por Freitas (1998).
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Convivéncia conjugal com uma doencga crénica e o Impacto da TARV

As doencas cronicas tém recebido maior atencdo dos profissionais de saude
nas Uultimas décadas. Isso se deve ao importante papel desempenhado na
morbimortalidade da populagdo mundial, ndo sendo apenas privilégio da populagéo
mais idosa, pois as doencas cronicas também atingem os jovens em idade produtiva
(MARTINS; CESARINO, 2005). O portador do HIV, com a ajuda da terapia anti-
retroviral e demais avancos da ciéncia, tem atualmente seu tempo de vida
prolongado e isso traz desafios no que se refere a atuar agora junto a uma doenca
transmissivel, mas com um carater crénico.

A partir de 1996 com a lei 9313 publicada no Diario Oficial da Unido em 14 de
novembro de 1996 (BRASIL, 1996), o individuo portador do HIV tem direito a
gratuidade do tratamento anti-retroviral. I1Sso trouxe alguns avangos no controle da
doenca.

Conviver com uma doenca traz desafios importantes para o individuo e para
toda a familia. No que se refere a organizacdo do nucleo familiar, Gianordoli-

Nascimento e Trindade (2002, pag 108) apontam que:

(...) o processo de socializagdo masculino e feminino estabelece
basicamente os papéis que ambos os cdnjuges irdo desempenhar em sua
relacdo conjugal, seja esta uma relacado assimétrica ou ndo, envolvendo a
maneira como o0 casal percebe a conjugalidade, a individualidade, o
vinculo social e afetivo e como conceitua o casamento em si.

Uma situacdo de crise é estabelecida modificando toda a dindmica conjugal e
familiar quando um de seus membros € acometido por uma doenca que gera a
possibilidade de risco de vida. Nessa situacéo, os papéis desempenhados por cada
um dos familiares s&o revistos, podendo haver acumulo ou alteracdo no
desempenho das tarefas e dos papéis, ndo restando duavidas de que a dinamica
familiar, e principalmente a conjugal tem suas estruturas abaladas.

No que se refere ao desempenho de papéis, os membros do grupo estudado
por Gianordoli-Nascimento e Trindade (2002) mostraram dificuldades para
adaptacdo ao se depararem com a ocorréncia de um infarto em um dos conjuges,

observou-se também que houve mudanca pessoal e no estilo de vida dos casais. As
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mulheres relataram que houve fortalecimento do laco familiar e entendiam a unido
do casal como meio de promover a longevidade do cdnjuge enfartado.

As interacGes familiares envolvem transacbes complexas e padroes
repetitivos nas maneiras de seus membros agirem e relacionarem-se. Para Nichols e
Schwarts (1998), a familia apresenta certa estrutura que envolve um conjunto de
regras veladas que governam as transacfes no interior do grupo, mas também nas
relagbes que mantém com o exterior. Para os autores, h4 algumas maneiras de
organizacdo que sdo denominadas por conjugais, parenterais, filiais, fraternais e que
se reunem na realizacdo de varias funcbes. Acrescentam-se a elas os modos de
lidar do casal com exterior, podendo-se afirmar que ha relaces instituidas como
sendo do casal e aquelas de cada cénjuge, que podem ou néo ter, em determinadas
situagdes, maior, menor ou nenhum compartilhamento com o parceiro.

Como no presente estudo pretende-se analisar as modificacbes que uma
doenca traz as interagcbes do casal, torna-se necessario identificar como se
organizam as relacdes dos conjuges.

Para fundar a compreensao sobre as interacbes dos casais, optou-se pelas
discussbes apresentadas por Mosmann; Wagner e Féres-Carneiro (2006), Heilborn
(2004) que fazem levantamento de teorias existentes e discutem conjugalidade e
vida de casal.

Conjugalidade é definida por Heilborn (2004, pag. 88) como “uma relacéo
social que se institui em um par, admitindo o carater de uma opcao por uma
determinada gestdo da sexualidade”. O autor considera que esses sujeitos
compartilham um substrato ideol6gico comum, caracterizado por valores igualitarios.
Considera conjugalidade, portanto, relacdes sociais que conformam um “estilo de
vida fundado em uma dependéncia mutua e em uma dada modalidade de arranjo
cotidiano, mais do que propriamente doméstico, considerando-se que a coabitacdo
nao é regra necessaria’. Assim, namoros estaveis, vida em comum e casamento Sao
formas de conjugalidade.

Para o0 presente estudo, considerou-se como ‘casal’ aquele par
heterossexual, casado ou ndo, com os cbnjuges vivendo ha mais de um ano juntos e
sob 0 mesmo teto, sendo a mesma definicdo utilizada por Freitas no estudo de 1998,
ja citado.

Mosmann; Wagner e Féres-Carneiro (2006) apontam que a qualidade do

relacionamento conjugal estaria relacionada ao bem estar dos cbénjuges e de seus
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filhos, as respostas fisioldgicas dos conjuges as variaveis sécio-demograficas, a
saude fisica do casal, a depressdo, a psicopatologia, as caracteristicas de
personalidade e as combinacfes entre essas variaveis, dentre outras. Estes autores
levantam a preocupacéao de que, apesar do volume de estudos sobre conjugalidade,
ha pouca profundidade em diversos deles, aléem de ndo haver, na maioria, a
apresentacdao de uma teoria que orienta a investigagdo ou uma teoria construida a
partir dos dados encontrados. Segundo eles trés conceitos basicos sdo confundidos
ao longo do tempo como sinbnimos para se confirmar a conjugalidade: satisfacao,
ajustamento e qualidade conjugal (MOSMANN; WAGNER; FERES-CARNEIRO,
2006).

O relacionamento que € considerado unido estavel ou casamento envolve
dois seres humanos interdependentes interagindo com o circulo em que vivem e é
resultante da complexidade de suas vivéncias prévias particulares e das vivéncias
gue estabeleceram em comum apds a unido. Portanto, percebe-se a complexidade
de aspectos que interferem na qualidade dessa unido, sendo o conceito de
qualidade conjugal considerado multidimensional, mais abrangente, capaz de incluir
0S recursos pessoais dos membros do casal, 0 contexto em que vive o casal, seus
processos adaptativos, a capacidade de mediar e superar conflitos, além da maneira
como cada um se auto-avalia nas diferentes situacées do cotidiano do casal
(MacGOLDRICK,1995).

Nesse sentido, pode-se afirmar, referindo-se ao Interacionismo Simbdlico
proposto por Goffman (1975), que o casal é formado de pessoas em interacdo, com
suas histdrias anteriores e vivéncias apds a vida em comum, com seus simbolos e
seus significados. Estes, por sua vez, influenciam na formacdo da identidade do
casal, na transmissao dos valores e aprendizagem dos papéis sociais que cada um
vai desempenhar, nas maneiras de interagir no interior do casal e com o exterior.

No que se refere aos simbolos e significados, o ‘casamento’ dos dias de hoje,
em geral, constitui uma instituicdo formada a partir do ideal do amor romantico, e, via
de regra, 0 sexo ocupa posicao central nas representacdes das pessoas sobre a
felicidade do relacionamento. Imagina-se e constréi-se socialmente a idéia de uma
invulnerabilidade aos problemas pelo sentimento de amor ou a representagéo de
que a fortaleza do casal € colocada a prova pelo aparecimento de percalgos, como o
surgimento de uma doenca, por exemplo. Quando isso ocorre, reconhece-se como

uma crise, para a qual se encontrardo formas de adaptacdo e de superacdo, com
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preservacdo da conjugalidade, havendo desenvolvimento e crescimento dos
cbnjuges, com reacdes diferentes e modificaveis ao longo do tempo (MOSMANN,
WAGNER, FERES-CARNEIRO, 2006). No entanto, os relacionamentos de casal
podem manter-se por um tempo ndo definido, mesmo quando se fundam em
conflitos quase permanentes, ou em siléncios que servem para omitir esses
conflitos, sem que haja preservacdo da qualidade da conjugalidade (FREITAS,
1998). Satisfacdo e ajustamento ndo necessariamente estardo presentes para
assegurar a qualidade conjugal, nem para se ajustar a determinada situacao e
manter o relacionamento torna-se necessario encontrar satisfacdo. Os ajustamentos
parecem realizar-se em formas de aparente ndo-comunicacdo, mantendo-se a
estabilidade como uma negociacdo néo explicita de distanciamento, com a presenca
de relacbes sexuais periodicas ou constantes ou tornando-as inexistentes. Espera-
se que casamentos ou namoros estaveis possibilitem, a priori, uma permanente
eXposiCao ao coito e que este possa ocorrer sem protecdo aos riscos de gravidez
indesejada ou de transmissdo de doencas sexualmente transmissiveis, entre as
quais o HIV/aids (MAKSUD, 2007).

A Social Exchange Theory €é uma das teorias que influenciaram
consideravelmente as investigacfes sobre a qualidade da unido conjugal. Esta
demonstra que, num relacionamento, os acontecimentos vividos pelos cOnjuges
resultam de sua interacdo com 0 meio em que estdo inseridos, 0 que gera uma
sucessao de desafios que exigem adaptacdes dos membros do casal, tanto entre si
como nos relacionamentos com os que os rodeiam (MOSMANN, WAGNER, FERES-
CARNEIRO, 2008).

Em quase duas décadas de epidemia e de pesquisa, muitos trabalhos
demonstraram, direta ou indiretamente, o violento estigma construido em torno da
pessoa soropositiva. De 1992 em diante, ocorreram novas descobertas cientificas no
ambito biomédico mundial e muitas mudangas nas politicas publicas brasileiras de
prevencao e tratamento das infeccfes sexualmente transmissiveis (IST) e aids. Em
1996, noticiou-se a possibilidade de tratamento com anti-retrovirais na Conferéncia
de aids em Vancouver. Naquele mesmo ano, o governo brasileiro anunciou a
disponibilizagdo universal desses medicamentos pelo recém - constituido Sistema
Unico de Salde (SUS). Esse quadro mudaria decisivamente o panorama
epidemiolégico brasileiro. A partir de entdo, ampliam-se a expectativa e a qualidade

de vida das pessoas soropositivas. A aids passa a ser considerada doenca cronica
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tratavel e a letalidade da epidemia diminui sensivelmente no Brasil. (MAKSUD,
2007).

O inicio do combate a doenca foi marcado pelo uso de monoterapia com a
Zidovudina (AZT). Entre 1994 e 1996, consolida-se a terapia dupla como padréo
terapéutico e, a partir de 1996, a terapia triplice com a introducéo dos inibidores da
proteasel. A implantacdo da TARV favoreceu a queda da taxa de mortalidade por
aids, especialmente apés o ano de 1996, sendo que o tempo médio de
sobrevivéncia de seis meses passou para aproximadamente cinco anos. A
ocorréncia de infeccbes oportunistas decresceu de 60% a 80%. Mais de 60.000
casos novos, 90.000 obitos e 633.200 internacdes foram evitados, havendo uma
economia de mais de 1,8 bilhdes de dodlares, no periodo de 1997 a 2003. Somam-
se, a esses numeros, 1,2 bilhdes de dolares de gastos evitados com infeccdes
oportunistas. No entanto ainda ha o desafio em relacdo ao alto custo dos
medicamentos ARV, a prevencdo, a adesdo dos pacientes aos protocolos da
assisténcia, a distribuicdo dos ARV e a inclusdo das populagdes de baixa renda no
sistema publico de saude. (BONOLO, 2005).

Para Bonolo (2005), a ndo-adesao ao tratamento das doencas cronicas € um
problema universal. A magnitude da ndo-adesao nos paises em desenvolvimento
representa um impacto ainda maior devido aos limitados recursos de investimentos,
as desigualdades sociais e ao acesso diferenciado aos servi¢os de saude. Estima-se
que cerca de 50% dos pacientes, em paises desenvolvidos, ndo aderem a algum
tipo de terapia a eles proposto. A adesdo a TARV é determinante da efetividade do

tratamento e estd altamente correlacionada com os resultados clinicos satisfatoérios.
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4 METODOLOGIA

4.1 Referencial Tedrico - Metodoldgico

Segundo Freitas (1998, p. 02) “a experiéncia e o0 testemunho das pessoas
portadoras de doencas crénicas mostram modificacées importantes em suas vidas
apos o diagndstico, exigindo novas posturas interativas”. Para a autora quando a
doenca é transmissivel ha a exigéncia de proteger os outros, mas também de se
proteger. Nao sé fisicamente, mas também o0 que diz respeito ao espaco de
partiihamento do diagndstico e da experiéncia da doenca, criando estratégias para
dizer ou calar, esconder ou mostra-la.

Nesse sentido, Simmel (1996) diz que “se a socializagdo humana é
determinada pela capacidade de falar, ela € modelada pela capacidade de se calar”,

e afirmar que:

(...) a vida de casal €, por definicdo, um trajeto a dois, com construcéo de
espacos individuais mais ou menos preservados e espacos partilhados no
interior do casal, além daqueles que se partilha com o meio social, tanto
individualmente quanto como no casal. A experiéncia da doenca abrange
todos esses aspectos, definindo posturas que estdo ligadas as
representacdes sobre a aids e sobre a vida de casal.

Para compreender a experiéncia social de casais infectados pelo HIV dez
anos apos a instituicdo da TARV, comparando-a com aquela revelada no estudo
realizado em 1996/97 (FREITAS, 1998), a proposta metodologica serd a mesma
utiizada pela autora da referida pesquisa, que é de uma pesquisa de cunho
qualitativo, tendo como fundamento tedérico o Interacionismo Simbdlico de Goffman
(1999) e a Teoria do Segredo de Petitat (1998).

Para Goffman (1999, pag 9), o relacionamento humano assume a qualidade
de uma mascara. “Cada pessoa, assim, se veste de uma ‘persona’, e essa

‘persona’, por sua vez, deve revelar ou ocultar um eu apropriado para cada ocasiao”.

Na organizacdo teatral da vida, segundo Goffman (1999), os individuos néao
sdo apenas o publico dos outros, mas devem também atuar, dirigir e criticar. Em
suma, sua dramaturgia enfoca a realidade social como um teatro de performances

disponivel para estudo pelos cientistas sociais e pelos proprios atores sociais.
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Sugere, ainda, que a consciéncia da vida como teatro € uma caracteristica empirica

e problematica da prépria perspectiva do ator social.

Um individuo, ao chegar a presenca de outros, desperta curiosidades
diversas a seu respeito e as respostas sdo procuradas por meio dos veiculos de
indicios. Esse novo individuo, nem sempre € capaz de expressar-se
verdadeiramente, de acordo com as conveniéncias impostas. A expressao que ele
transmite relaciona-se a comunicacao por meio de simbolos. A expressédo que ele
emite relaciona-se a atitudes interpretadas como informacdes. A fraude e a
dissimulacdo sao, respectivamente, quebras da veracidade desses dois tipos de
expressdo. A expressividade do individuo (do ator) sera determinada por suas
intencbes em relacdo as demais pessoas que o observam. O ator pode modular sua
expressividade, obtendo a resposta desejada da platéia. Entretanto, essa expressao
ndo € necessariamente intencional e pode ser influenciada por conveniéncias. A
medida que se avancam 0s encontros entre ator e platéia, o ator pode alterar sua
linha de acdo em sua expressao de acordo com a resposta da platéia (GOFFMAN,
1999).

Freitas (1998) diz que ha um espaco privado e um espac¢o publico nos quais

0S sujeitos coexistem e definem suas interacdes:

(...) os individuos representam, num espaco chamado de ‘regido anterior’ (o
palco, aquilo que é dado como ‘o que pode e deve ser visto’, o lugar
normalizado para ser ‘o lugar publico’, e num espaco chamado de ‘regido
posterior’ (os bastidores, ‘o lugar, geralmente, onde o ator pode ter a
certeza de que nenhum membro do publico vai se intrometer’, o espaco
privado).” Para se manter a coeréncia das expressodes explicitas e indiretas,
0 jogo interativo social contém a capacidade de cada um se esconder,
dissimular para o outro, o seu “eu” intimo.

Petitat (1998) abre para uma perspectiva mais abrangente da compreenséo
das interacbes, em que o0s sujeitos manifestam-se entre os polos de confianca e
desconfianca em relacdo ao outro, explicitados nas diferentes formas de se revelar e
de se esconder. Nesse sentido, ndo somente os fatos, 0os sentimentos e as trocas
que se mostram constroem a sociedade, mas também o que ndo esta explicitado no
jogo das aparéncias e das representacoes.

Nessa perspectiva tedrica, a abordagem qualitativa da pesquisa funda-se em

entrevistas abertas e em profundidade, considerada por Freitas (1998, p. 06) como:
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A elaboracdo de um trabalho auto-reflexivo e introspectivo que cada um
realiza sobre sua histoéria pessoal, para, em seguida, construir uma analise
gue busca apreender as intera¢gdes sociais do casal no seu interior e com o
meio social.
Petitat (1998) mostra um quadro das possibilidades interativas, lembrando
que as que estao presentes, podem sofrer ainda maior complexidade do que as aqui
apresentadas, que sao uma visdo tedrica das bases da comunicacdo. Este quadro

orientara a interpretacdo dos resultados encontrados na pesquisa de campo.
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P6lo da desconfianca

Pensamentos

e

sentimentos escondidos

Com expressdo de

Com transgressdo das

falsos pensamentos e | convencgbes 1-Agao R llegitima
de falsos sentimentos recorrendo a natureza
escondida dos
pensamentos e a sua
deformacdo:  mentira,
enganacéo, traicéo,
manipulacdo
Com respeito as | 2- Acdo legitima,
convencdes recorrendo a natureza
escondida dos
pensamentos e
sentimentos e a sua
deformagdo: mentiras
altruistas _ou__ludicas,
certas mentiras
defensivas
Com transgressdo das | 3- Agéo ilegitima,

Sem expressdo de
falsos sentimentos e
falsos pensamentos

convencgdes

recorrendo unicamente
a natureza escondida
dos pensamentos e

sentimentos sem
deformacdo: ndo- dito
transgressor
Com respeito as | 4- Acdo legitima
convencgdes recorrendo unicamente

a natureza escondida
dos pensamentos e
sentimentos, sem
deformacéo: ndo- dito
intimo, privado, polidez,
pudor, discricdo

Pensamentos
sentimentos revelados

e

Com deformacdo de
pensamentos e
sentimentos.

Com transgressdo das
convencgdes

5- Acéo ilegitima, que

exprime 0s
pensamentos,
encobrindo-os:
exageracao, ironia

mordaz, alusdo pérfida.

Com respeito as
convencdes

6- Acdo legitima, que

exprime 0s
pensamentos,
encobrindo-os;
parabola, aluséo,

subentendido.

Sem deformagdo de
pensamentos e
sentimentos

Com transgressdo das
convencgdes

Com respeito as
convencgdes

7-- Acao ilegitima, que

exprime 0s
pensamentos sem
escondé-los:
desvelamento
indiscreto, gafe,
delacdo

8- Acdo legitima, que
exprime 0s
pensamentos sem
escondé-los:
desvelamento _de si_e
do outro, declaracao,
confissédo

P6lo da Confianca

FONTE: PETITAT, A. Secret et morphogenése sociale. Cahiers Internationaux de Sociologie. Vol. Cll, 1997,
p.146. (Trad. de Maria Imaculada de F, Freitas), retomado no livro Secret et formes sociales, 1998.
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4.2 Sujeitos

O trabalho de campo realizou-se entre os meses de fevereiro e junho de
2008, constando da selecéo, contato e entrevistas dos casais. As entrevistas foram
feitas nas instalacdes fisicas do servico de saude e também na residéncia de um dos
casais.

Neste estudo, foram entrevistados casais heterossexuais com um dos
coOnjuges ou os dois em tratamento para o HIV/aids e que viviam em conjugalidade
h& pelo menos um ano, excluindo-se aqueles de primeira consulta de um servico
publico e de referéncia para acompanhamento do HIV/aids em Minas Gerais .

O tempo minimo de um ano de convivio foi estabelecido, por se considerar
que o paciente e sua familia, possivelmente, ja retornaram a rotina, adaptaram-se as
mudancas e as novas condi¢des, podendo falar da nova vivéncia. Para contatar os
participantes, foram selecionados aqueles que informaram sua situacdo conjugal na
ficha do servico de saude. O cdnjuge em tratamento foi abordado pelos profissionais
de saude que o atenderam e o0 encaminharam para conversar com O0S
pesquisadores. Foi informado sobre a pesquisa e seus objetivos, sendo convidado a
participar e a convidar seu parceiro.

Foi elaborada uma agenda para a realizacdo das entrevistas com o0s
participantes. Para isso, 0 entrevistador fez o contato por telefone e 0 agendamento
de horéarios. Além disso, o entrevistador permaneceu no servico durante todo o
funcionamento do mesmo para que pudesse captar os participantes no mesmo dia
de suas consultas médicas durante o més de maio de 2008.

O numero de participantes ndo foi definido a priori e o critério para a
suspensao de novas entrevistas foi o de saturacdo das informacdes, quando se
verificou, durante a coleta, que houve conjuncdo de dados pelas diferentes pessoas
sobre os fatos, sentimentos, valores, avaliagbes da experiéncia e justificativas sobre
eles. Isso permitiu estabelecer uma andlise rigorosa e contextualizada do ponto de
vista da questdo central do estudo (LAVILLE; DIONNE, 1999). Para isso, todas as
entrevistas gravadas foram transcritas, havendo uma primeira analise das falas, com
levantamento dos temas tratados, para se definir a saturacéo.

Foram realizadas 15 entrevistas, sendo seis casais e trés mulheres cujos
maridos ndo concordaram posteriormente em participar da pesquisa ficando, as trés

fora deste estudo.
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4.3 Cenério

O cenério da pesquisa foi um servico publico municipal de referéncia para o
controle e tratamento da aids, SAE Sagrada Familia, de Belo Horizonte, Minas
Gerais, Brasil.

Esse servico foi criado em 2002 e, no momento da pesquisa (2008), segundo
dados do proprio servico, tinha 1793 pacientes inscritos para o acompanhamento do
HIV, o que gira em torno de 200 atendimentos por més. Houve autorizacdo prévia da
geréncia do servico de saude (ANEXO B) e aprovacédo do projeto pelo Comité de
Etica da Prefeitura Municipal de Belo Horizonte (ANEXO A).

4.4 As técnicas e os instrumentos

As informacdes foram coletadas por meio de entrevista aberta, iniciada com
uma questdo indireta aos cOnjuges que aceitaram participar do estudo,
separadamente, sendo a mesma do estudo citado anteriormente:

Gostaria que vocé me contasse sobre sua vida depois do diagnéstico da
aids, da descoberta da soropositividade pelo HIV (do entrevistado ou do
companheiro), falasse da sua vida, da vida do casal, da relacdo entre
vocés dois. Gostaria que vocé me contasse sobre suas relagbes com a
familia, com os amigos, com as pessoas em geral. Gostaria que me falasse
com guem vocé conversa sobre seu diagnéstico e tratamento e com quem
vocé conta no seu dia-a-dia.

As entrevistas foram gravadas, apOs leitura e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A). A duracdo das entrevistas e 0
namero de encontros ndo foram definidos a priori, ficando a cargo do pesquisador e
do entrevistado, durante o processo, decidirem sobre o0 momento de parar.

Todas as entrevistas gravadas foram transcritas de forma andnima e
identificadas por coédigos e as fitas foram guardadas sob os cuidados da

coordenadora do projeto, devendo ser inutilizadas ap0s cinco anos.

4.5 Tratamento dos dados

O processo de analise foi 0 mesmo seguido no estudo de Freitas (1998). Num

primeiro momento, foi realizada uma leitura, juntamente com a escuta de todas as
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gravacles, corrigindo trechos pouco audiveis inicialmente e acrescentando notas
sobre o contexto das entrevistas.

O segundo momento foi de leitura das transcricbes, buscando o sentido
global da fala de cada um, na etapa chamada de leitura vertical (BLANCHET,
GOTMAN, 1992) que, ao final, permite-nos conhecer o *‘tom" da entrevista. Ainda
nessa etapa, nocoes e palavras que chamam a aten¢céao foram marcadas.

O terceiro momento constituiu-se da "desconstrucao” de cada entrevista: o
conjunto do texto é dividido em sequiéncias numeradas (F1, F2, F3...), fazendo surgir
0s enunciados que explicitam o campo de significacées para a pessoa que fala em
torno de cada objeto de seu discurso.

O momento seguinte foi o de reconstruir, a partir de cada objeto do discurso,
cada fato ou situacdo descrita com suas justificativas ou argumentacdes e pessoas
citadas, reorganizando as sequéncias por temas, na totalidade do relato, pois estes
se encontram, obviamente, espalhados ao longo da fala. A narracdo do entrevistado
€ sempre um processo de idas e vindas, apresentando e justificando os objetos.

Aqui, delimita-se o que em Freitas (1998, p. 12) chama de:

(...) ‘tematizacdo’, considerando a entrevista como uma atividade
significante e o texto como ‘redes de rela¢des pelas quais se realiza esta
atividade’, tentando encontrar, acompanhar e reproduzir o trabalho de
categorizacdo que o préprio entrevistado realizou.

Nesse momento do trabalho de analise, a atividade do pesquisador constitui-
se em desemaranhar o fio significante das palavras, considerando que a entrevista
nao fala por si mesma, nem que a fala do individuo é tao transparente que o trabalho
consistiria somente em “retranscrever” suas palavras para se obter um resultado
satisfatorio. Faz-se necessario reconstruir, rearticulando e categorizando o0s
enunciados, mesmo que provisoriamente nessa fase, na perspectiva de analisar
para compreender a dinamica, os valores, as identificagbes e as significagbes do
que se fala. Nesse sentido, o autor acima citado lembra que os objetos dos
discursos, os ‘temas’, ndo sdo "‘nem realidades acabadas do mundo, nem conceitos
dados™. (FREITAS, 1998), mas se inscrevem em um contexto, constantemente
refeito, de reflexdo. Assim, a andlise permite recuperar a complexidade das
experiéncias dos entrevistados, e 0s enunciados s&o categorizados em suas

similitudes e diferenciacdes, nas disjuncdes e conjuncbes apresentadas, como é
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proposto pela Andlise Estrutural de Narracdo de Demaziére e Dubar (1997), que foi
a base do estudo de Freitas (1998).

Em seguida, passa-se a etapa de fechamento da analise, chamada de
teorizacdo, na qual as categorias surgidas na andlise das entrevistas s&o

aprofundadas pelas leituras e reflexdes tedricas dos pesquisadores.

4.6 Aspectos Eticos

As instituicdes foram contatadas para a solicitacdo e a autorizagao por escrito
para a realizacdo da pesquisa, sendo esta aprovada nos Comités de Etica da
Prefeitura Municipal de Belo Horizonte e Universidade Federal de Minas Gerais-
UFMG (COEP/UFMG), sob os numeros 009/2008.(ANEXO A) e ETIC 647/07
(ANEXO C) das respectivas instituicbes. A pesquisa de campo iniciou-se apos
aprovacdo dos Comités de Etica. Os sujeitos foram informados sobre o tema e os
objetivos da pesquisa e aqueles que aceitaram participar, assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, TCLE (APENDICE A), segundo o previsto pela
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2002). A cada um dos
participantes foi esclarecido que sua participacdo era livre e sua desisténcia seria
respeitada, ndo acarretando nenhum prejuizo a seu tratamento, havendo sigilo sobre
todos os depoimentos e demais materiais produzidos.

Apoés o consentimento dos sujeitos, as entrevistas foram gravadas em fitas
magnéticas e transcritas para posterior andlise.

Os resultados serdo encaminhados aos profissionais de saude do servico,
além dos Comités de Etica da UFMG e da Secretaria Municipal de Satde de Belo
Horizonte, e serdo apresentados aos casais participantes em datas a serem

definidas juntamente com os profissionais que os acompanham no SAE.
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Participaram da pesquisa seis casais, sendo que em dois dos casais as

mulheres sdo soronegativos para o HIV. Os nomes apresentados sao ficticios e as

idades dos participantes variaram entre 33 e 62 anos. Foram identificadas relagdes

conjugais mais longas e mais curtas, com periodos mais ou menos longos de

descoberta da infeccédo pelo HIV, havendo duas situacdes conjugais em relacdo a

infeccdo pelo HIV no grupo de entrevistados: a) casais soroconcordantes para o HIV

(os dois conjuges séo infectados: casais 1, 3, 4, 6); b) casais sorodiscordantes (um

cOnjuge estd infectado: casais 2, 5).

No QUADRO a seguir, a sintese da situacéo objetiva conjugal, bem como os

dados referentes a soropositividade pelo HIV dos casais, disponiveis nos prontuarios

do SAE.

QUADRO 2 - DADOS DOS ENTREVISTADOS ACOMPANHADOS NO SAE

Casal Participantes Idade HIV+/ data descoberta Tempo de Filhos
uniao
1 JOSE 35 Sim/final 2006 1 ano Nao
MARIA 32 Sim/inicio2007
2 FRANCISCO 37 Sim/1°semestre2004 4 anos Nao
CLARA 34 Nao
3 DIEGO 53 Sim/1°semestre2003 10 anos Sim. Frida tem dois filhos de
FRIDA 47 Sim/1°semestre2003 relacionamento anterior
4 DANTE 33 Sim/inicio2°semestre2007 8 anos Sim. Beatriz tem uma filha de
BEATRIZ 34 Sim/inicio2°semestre2007 15 anos, e Dante um filho,
ambos de relacionamentos
anteriores
5 CARLOS 61 Sim/2° semestre 2005 22 anos Sim. Carlos tem dois filhos do
OLGA 62 N&o 1° casamento e Olga um
filho, também de casamento
anterior.
6 PUBLIO 34 Sim/1° semestre 2008 10 anos Sim. 1 filho de 7 anos)/
LiVIA 33 Sim/1° semestre 2008 negativo para o HIV

Fonte: Dados da pesquisa (Prontuarios em maio de 2008)



34

Abaixo, estdo apresentadas as sinteses do relato de cada casal,

separadamente, sobre sua situacéo conjugal e a infeccao pelo HIV dos conjuges.

Casal 1

José e Maria, 35 e 32 anos, respectivamente, ambos soropositivos para o HIV.

O casal 1 estava hd um ano casado no momento da coleta de dados e nédo tem filhos.

Os cobnjuges relatam relagBes sexuais quando hamoravam, descobriram a infec¢cdo dos dois aos
oito meses de namoro e decidiram se casar.

Ambos tém 2° grau completo. Ela trabalha como recepcionista e ele como montador de
automoveis.

Antes do casamento mantinham relagées com seus parceiros sem a utilizacdo de preservativos,
e afirmam que a forma de exposicédo foi heterossexual.

Maria soube de sua infecgdo pelo virus HIV em janeiro de 2007. Atualmente esté assintomatica e
nao usa anti-retrovirais. Relata que doava sangue e fazia exames de testagem para HIV no
Centro de Testagem Aconselhamento (CTA) com frequéncia. Os doadores de sangue se
submetem ao teste anti-HIV, e Maria ndo explica por que procurava o CTA.

José tem 35 anos e teve seu diagnéstico da soropositividade para HIV no final do ano de 2006,
apos investigacdo clinica sobre adenomegalia cervical. Relata ter hipertiroidismo e “gota”,
praticar exercicios fisicos (natacdo e corrida) com regularidade, e usar maconha

esporadicamente.

Casal 2

Francisco e Clara estdo casados ha trés anos, mas ja estavam namorando ha nove anos, antes
do casamento. Ele tem 37 e ela 34 anos. Apenas ele é soropositivo para o HIV.

Francisco tem curso superior incompleto, € gerente de supermercado, e ndo € usuario de drogas
injetaveis. Tem um primo e um irméo HIV+.

Ele se infectou antes do relacionamento com Clara e acredita que foi por fazer sexo
desprotegido com uma mulher que morreu com diagnéstico de aids. A descoberta da infeccao foi
em abril de 2004, apés adoecimento e ele jA namorava Clara. Ela ndo estava infectada.
Decidiram se casar, apesar do diagndstico.

Clara tem 2° grau completo e néo trabalha fora de casa. O casal decidiu ter filhos e ela estd em

tratamento para inseminacao artificial em hospital universitario da cidade.




35

Casal 3

Diego e Frida: 53 e 47 anos respectivamente, ambos soropositivos para o HIV.

Vivem juntos ha dez anos e ha um ano estdo casados. A igreja que freqlientam ndo permite
unido estavel, por isso tiveram que se casar.

Diego tem 2° grau completo, foi contador e hoje esta afastado pelo INSS. Ja teve um casamento
anterior e relatou ser etilista pesado ha 15 anos.

Na época em que bebia, mantinha rela¢cdes sexuais com outros homens e acredita que veio dai
a infeccdo. Ele mantinha relacdes sexuais sem preservativo com multiplos parceiros. Descobriu
sua soropositividade para HIV em marco de 2003 e iniciou anti-retrovirais em maio do mesmo
ano, com o diagnostico de aids.

Tem passado de carcinoma com células escamosas infiltrantes em térax anterior esquerdo. Faz
tratamento também contra dislipidemia, neuropatia periférica e anemia grave, e faz uso de
Amitriptilina e Carbamazepina.

Frida é dona de casa com escolaridade de 1° grau. Foi casada anteriormente e tem dois filhos do
primeiro casamento.

Esta Infectada pelo HIV, com diagnéstico em 2004, e inicio de ARV em agosto de 2007. Contraiu
0 virus por relacdo sexual desprotegida com o atual companheiro sabidamente HIV positivo. No

momento da entrevista estava assintomatica.

Casal 4

Dante e Beatriz: 33 e 34 anos respectivamente, ambos soropositivos para o HIV. Estdo em
unido estavel ha 8 anos, ambos tém filhos de relacionamentos anteriores e nao infectados.
Beatriz tem 1° grau, trabalha como cozinheira, mas no momento esta desempregada.

Descobriu a soropositividade para HIV em agosto de 2007, pouco tempo depois da confirmagéo
do mesmo diagndstico do parceiro. Ndo é usuaria de drogas injetaveis. Iniciou com a medicacgao
ARV sete meses apés seu diagnéstico. Ela tem também diagnostico de Hipertensao Arterial
Sistémica (HAS) e Hipertiroidismo.

Dante tem , 2° grau completo e trabalha como cobrador de énibus.

Ele chegou ao servigo de referéncia (SAE) h4 um ano, encaminhado de um hospital geral de
Belo Horizonte, com quadro de diarréia crbnica, ap6s um més de internacdo. Desde entdo,
houve confirmacdo de varias doencas oportunistas: tuberculose, moniliase oral com recidivas,
herpes genital intensa.

Em seu prontuéario, consta que a infeccdo foi por exposicdo sexual, ndo é usuario de drogas
injetaveis e é aderente ao tratamento. Na entrevista, afirma que pode ter se contaminado por via
sexual, dois anos antes de se casar, pois naquela época teve parceiros multiplos. Também
pensa que pode ter sido por usar “Presto Barba” da irma HIV+, apesar de ter sido informado pela

médica que isso é pouco provavel.
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Casal 5

Carlos e Olga: 61 e 62 anos respectivamente, apenas ele é soropositivo para o HIV.

O casal vive em unido estavel hd 22 anos. Ambos tém filhos apenas de relacionamentos
anteriores.

O marido relatou ter tido relacionamentos extraconjugais sem preservativo e muitas relagdes
com prostitutas, também néo protegidas. Teve confirmacgéo da infeccdo HIV em 2005.

Ele tem 1° grau, foi bancario e hoje esta aposentado. Teve um casamento anterior e com a ex-
esposa teve dois filhos, ambos adultos hoje. Nao é usuario de drogas injetaveis.

Olga tem 1° grau incompleto, € dona de casa e nao est4 infectada pelo HIV, apesar das rela¢des
sexuais desprotegidas com o marido.

Tem um filho do casamento anterior e conta que perdeu seis filhos, devido a existéncia de
malformacdes. Ndo sabe se é porque o ex-marido era seu parente proximo ou se devido a sifilis

congénita.

Casal 6

Publio e Livia: 34 e 33 anos respectivamente, ambos sdo soropositivos para o HIV.

Estavam com 10 anos de casados no momento da entrevista. Eles tém um filho de 7 anos néo
infectado.

Livia tem 52 série do 1° grau e trabalha como polidora de j6ias.

Ela iniciou acompanhamento no SAE por encaminhamento do centro de salde devido a cefaléia
e amigdalite de repeticdo com exame anti-HIV positivo. J& teve tuberculose e pneumonia e
herpes zoster. Estd em uso de Alprazolan e Sertralina para insbnia e ansiedade. Relatou
exposicao heterossexual.

Publio tem 2° grau completo, é metallrgico e tem convénio da empresa para atendimento em
salde.

Relatou forma de exposi¢cdo heterossexual, nega relagbes extraconjugais e ndo é usuario de
drogas injetaveis. Ja apresentou moniliase oral e genital e onicomicose desde o diagnostico de
HIV. Na época da entrevista, tinha sido encaminhado para punc¢do lombar e tomografia ao
Hospital Odilon Berhens com quadro de cefaléia intensa, vomitos e febre. Afirma que os exames

estavam normais e diz ter medo de perder o emprego devido aos atestados médicos freqiientes.
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5.2 A experiéncia relatada

As experiéncias foram relatadas apos a introducdo da pergunta aberta e em
profundidade:

Gostaria que vocé me contasse sobre sua vida depois do diagnéstico da
aids, da descoberta da soropositividade pelo HIV (do entrevistado ou do
companheiro), falasse da sua vida, da vida do casal, da relagédo entre vocés
dois. Gostaria que vocé me contasse sobre suas relacdes com a familia, com
0s amigos, com as pessoas em geral. Gostaria que me falasse sobre com
quem vocé conversa sobre seu diagnéstico e tratamento e com quem vocé
conta no seu dia-a-dia.

Questdes de relance foram utilizadas somente nos momentos em que o
entrevistador considerava necessario aprofundar algum relato, com suas
justificativas e descri¢cdes sobre as interacdes sociais.

Na analise foram relacionadas trés grandes categorias:

1) A descoberta da soropositividade pelos conjuges;
2) As interacdes no interior do casal;
3) As interacdes do casal com o exterior.

As categorias serdo entdo analisadas e comparadas com as interacdes
encontradas por Freitas em pesquisa realizada em 1998, também com casais
heterossexuais, quando ndo havia sido ainda implantado o tratamento com ARV de
forma universal no Brasil, com distribuicdo gratuita pelo Estado, como em 2008.

5.2.1. A descoberta da soropositividade

Receber o resultado confirmatoério assinala o ingresso na trajetéria de pessoa
infectada pelo HIV, independente do tempo da infeccdo. Essa nova trajetdria do
soropositivo ou do doente de aids comeca a ser construida a partir da confirmacéo
do teste de sorologia para o HIV/aids e, em meio aos marcadores descritos, sdo
construidas as articulacBes entre as representacdes que esses eventos exercem no
imaginario dia apos dia.

A revelacdo da infeccdo pelo HIV torna-se o marco inicial para a construcao
de uma nova historia e identidade. O estudo da doencga crénica — nomenclatura
aplicada a varias e diversas condi¢cbes — surgiu como tema especifico na sociologia
da saude/doenca na década de 1970 e se fundamenta na andlise da vida cotidiana

dos que convivem com ela. A experiéncia da doenca transcende a esfera médica e
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cumpre um papel crucial em todos os espacos da vida social, constituindo um
mediador nas relacfes sociais (MAKSUD, 2007).

Identificaram-se, nos relatos dos entrevistados, quatro tdpicos relevantes no
que se refere ao momento de descoberta do diagnéstico. Sdo as seguintes as sub-
categorias encontradas:

1) A trajetoria antes do diagndstico;

2) InteragcBes com os profissionais de saude ;

3) Interagbes com as outras pessoas no momento da revelagéao;

4) As reacdes imediatas apoés a revelacdo do diagnostico.

5.2.1.1 Trajetdria antes do diagnostico

Os conjuges soropositivos apresentaram trés trajetérias diferentes antes do
diagnéstico de soropositividade para o HIV. Isso pode fornecer subsidios para se
entender como a investigacao para o virus € feita nos servicos de saude.

Na trajetoria 1, encontram-se aqueles que eram sintomaticos e tiveram mais
ou menos dificuldades para que houvesse a confirmacéo do diagndstico, sobretudo
devido ao fato de o profissional de salude néo incluir inicialmente na anamnese a
possibilidade da infecc&o pelo HIV.

José (casal 1), Francisco (casal 2), Carlos (casal 5) e Livia (casal 6)
adoeceram e os médicos nao identificavam sua doenca. Em média foram 3 meses
sem diagnéstico até que um hemograma apresentou alteracfes e foi investigada a
infeccdo pelo HIV. Eles estavam se consultando com médicos de especialidades
diversas como clinico geral, gastroenterologista e especialista em cirurgia de cabeca
e pescoco devido aos sintomas que estavam apresentando.

José (casal 1) estava namorando Maria quando houve a revelacdo de seu
diagnéstico, sem que a companheira ficasse sabendo. Relatou que o diagndstico
veio apos investigacdo sobre adenomegalia cervical, fez varios exames e o anti-HIV,
0 ultimo a ser solicitado, confirmou a soropositividade. Para ele, o0 momento do
pedido, o periodo que antecedeu o resultado e 0 momento do desvelamento, foram
horriveis. A reacéo foi de negacgéo, ndo acreditando no primeiro exame. Porém relata
que, mesmo antes da confirmacdo do diagnéstico, ja estava desconfiado da

possibilidade, pois relacionou 0 aumento das glandulas paroétidas com o HIV.
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No comeco foi dificil. Ele (José) estava com os ganglios... Entdo ele
comecgou com esses ganglios... o pescoc¢o dele tava muito inchado, ficava
gripado, muito cansado, muito desanimado e comecou a ficar gripado muito
tempo. la no médico e nada... Ai n6s fomos olhar o que era isso. E eu
sempre 0 acompanhava nos lugares e eu falava com a médica que eu
achava que era sinusite, pois eu tenho sinusite eu sei 0 que € sinusite. E
ele nunca teve. Entdo vamos no médico de sinusite. Entdo fomos na
médica. Chegando nessa médica (especialista em cabeca e pescoco), ela
olhou, olhou, olhou... ai pediu uma bateria de exames e no meio desses
exames tinha o HIV. (Maria, F1).

Francisco (casal 2) estava namorando Clara quando houve a revelacdo do
diagnéstico. Iniciou investigacdo para HIV apoOs epigastralgia devido a moniliase
esofégica e plaquetopenia em 2006. Foi a um gastroenterologista que solicitou uma
endoscopia e outros exames. Apresentando plaguetopenia, foi encaminhado para
um hematologista. Retornou ao gastroenterologista com exame ELISA positivo e foi
esse médico quem lhe revelou o diagnostico. Antes de estar com o médico, viveu
uma situagdo no laboratério que j& o preocupou, pois os funcionarios do servigo
falaram que o frasco havia quebrado e que ele deveria repetir o exame. Achou isso
muito suspeito.

Carlos estava em unido estavel ha 19 anos com Olga quando recebeu o
diagnostico positivo para o HIV. Iniciou com quadro de diarréia cronica, condiloma
anal e emagrecimento. Fez alguns exames e permanecia sem diagnostico. Foi ao
centro de saude de seu bairro e, segundo seu relato, quem sugeriu 0 exame anti-
HIV ao profissional que o atendia foi sua esposa e inclusive ela teve que insistir para
gue o profissional o solicitasse.

Livia (casal 6) estava casada com Publio quando descobriu o diagnéstico em
janeiro de 2008. Ela relata que iniciou com fortes crises de cefaléia e episodios
freqlentes de amigdalite. Fazia consultas médicas, mas o0 adoecimento permanecia.
Tomou a decisdo de ir a um clinico de confianca que atendia pelo convénio de
saude no qual era dependente do marido, e ele, pelos sintomas descritos, pediu o
anti-HIV, mas, segundo ela, por querer tranquiliza-la, afirmou que “ndo achava que
pudesse dar positivo”. Pode-se inferir a dificuldade subjetiva do profissional para
uma interacdo na qual uma verdade que tem que ser dita, sendo necessario se
abrigar numa esperanca que se mostra falsa logo em seguida.

No Brasil, a assisténcia aos portadores de HIV/aids é oferecida de maneira
universal e ndo se limita a distribuicdo de medicamentos. Inclui o atendimento

ambulatorial multiprofissional, os exames complementares e as internagcdes em
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hospitais aptos para tal fim. Entretanto, para que os pacientes brasileiros possam se
beneficiar amplamente desses recursos, o diagnéstico de portador de HIV deve ser
estabelecido o mais proximo possivel da época da infec¢do. O diagnostico realizado
tardiamente, diante de um evento grave e em estado de imunodeficiéncia avangada,
pode resultar em uma oportunidade perdida de tratamento (OLIVEIRA, 2007).

A segunda trajetéria para o diagnéstico agrupa a situacao dos assintomaticos.
Estes vivenciaram o adoecimento de seus parceiros e foram agregando, as
representacdes que ja tinham sobre a doencga, o que estavam presenciando. Nesse
grupo encontram- se as mulheres dos casais 1, 3 e 4 (Maria, Frida e Beatriz ), e o
homem do casal 6 (Publio ).

Maria soube do diagnéstico do companheiro, pelo celular, quando ele ligou

anunciando que “havia acontecido uma desgraca”.

NO&s fomos a clinica do Dr. ... e chegando |4 essa médica pediu para ele
fazer o exame e ele fez. Um belo dia ele me liga, ele me liga chorando:
“Amor, aconteceu uma desgraca. Meus exames todos deram positivos,
inclusive aquele”. Na hora eu nem lembrei do HIV! (Maria, F13).

No caso do casal 1, que estava hamorando ha oito meses quando se deu a
confirmacdo do diagndstico de José, pode-se identificar que houve desvelamento
sem subterfugios da parte dele, configurando-se uma interacdo de confianca em
que o pensamento é revelado sem deformacéo e com respeito as convengdes, num
ato de confissdo ao outro, como categoriza Petitat (1998).

Primeiramente, Maria ndo acreditou no diagnéstico do companheiro, pois
havia iniciado o namoro no més de margo e em maio ela tinha feito um teste anti-HIV
“para ficar mais tranquila” e o resultado foi negativo. Ele confirma seu diagnostico
antes do final do ano, mas Maria sugere, entdo, que viajassem e, ap0s a passagem
para 0 ano novo, retomassem 0 assunto. Somente em janeiro de 2007, ap0s esse
periodo de negacao, ela fez o teste, que foi positivo.

Frida e Beatriz sempre acompanhavam seus companheiros as consultas de
acompanhamento da aids, inclusive quando houve a internacdo deles. Até essa
época, relataram que possuiam pouco conhecimento sobre o HIV. O processo
vivenciado durante a hospitalizagao foi importante na formagéo de conhecimentos e
de representacdes sobre a infeccdo pelo HIV para ambas, sobretudo aquela sobre

aids ser igual a morte, pois havia descrédito dos médicos em comecar o tratamento



41

deles. Durante algum tempo, isso as deixou amedrontadas com a possibilidade de

ficarem sem seus companheiros.

Ai o Dr... falou assim que ele podia vir embora pra casa, que nédo tinha
mais jeito ndo, que ele ia morrer, que ele tava muito magro e ele néo
tomava o remédio também n&o. Ele deu..., ele dava..., ele ndo pdde iniciar
o remédio, que teve que internar mesmo, que o médico achou que ele ia
embora, que ele ia. Ficou magrinho, ai ele ndo comia, ndo bebia agua,
nada parava no estdbmago dele, ai internou (Frida, F14).

Apenas apoés a estabilizacdo do quadro clinico de seus companheiros, Frida e
Beatriz decidem fazer a testagem para o HIV. Os médicos que atendiam os
parceiros, ja as haviam alertado sobre o risco de elas estarem infectadas, apesar de

estarem assintomaticas.

Ai o Dr. falou assim: ‘oh, nés vamos pedir o seu exame também pra ver se
vocé ndo ta com o virus'. Ai eu falei, ndo tem problema nao, eu vou ter que
fazer mesmo, porque eu tava com ele e ndo usava camisinha né? Ai néo
usava, 0 mais certo € que eu peguei, né?(Frida, F16)

Maksud (2007) apresenta discussdo sobre as pesquisas qualitativas da
sociologia e da antropologia acerca da promocao a saude sexual e reprodutiva e
afirma que ndo é incomum a idéia de que, atualmente, ha muita informacao
disponivel sobre HIV/aids. Ndo obstante a existéncia de informacdes oficiais sobre
prevencdo e tratamento do HIV/aids disponibilizadas pelo Ministério da Saude, em
campanhas, livros, folhetos e cartilhas educacionais, materiais de promoc¢éo a saude
desenvolvidos e distribuidos por ONGs, o conjunto de entrevistas analisadas com os
casais sugere uma distancia entre os coédigos produzidos e os recebidos. A
dificuldade de prevencédo € um assunto complexo. A autora cita que fatores como as
relacbes desiguais de género dificultam a adogdo do preservativo em relagoes
estaveis (dentre outras razdes, pelo estabelecimento de lacos de confianca que,
supostamente, impediriam a prevencao).

A terceira trajetoria refere-se aos individuos que tiveram a revelacdo do
diagnéstico quando estavam internados pelo adoecimento provocado pelo HIV.
Esses casos foram os de Diego (casal 3) e Dante (casal 4).

Quando o paciente é diagnosticado oportunamente - 0 mais préximo possivel
de sua soroconversao — isso propicia o0 acompanhamento periédico, com o objetivo

de intervir no momento adequado, administrando os medicamentos, quando
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indicados. Entretanto, o diagndstico do HIV pode ocorrer tardiamente, em situagcao
de imunodeficiéncia avancada, diante de uma condicdo clinica ou imunoldgica
definidora de aids, o que é um limitante a recuperagcdo imunoldgica do paciente
(OLIVEIRA, 2007).

No estudo de Freitas (1998), feito no inicio da introducdo da TARYV, no Brasil,
pelo Estado, havia sete entrevistados soropositivos nos cinco casais analisados,
sendo os cinco homens e duas mulheres. As situacdes de descoberta da infeccéo
pelo HIV foram: 1) sintomatologia grave para trés deles (dois homens e uma mulher
dos casais 2, 4 e 5 respectivamente), 2) exames de rotina para dois homens pelo
fato de serem doadores de sangue (casais 3 e 5), e, 3) para 0 homem assintomatico
do casal 1 e a mulher do casal 3, de historia epidemiologica passivel de infeccéo por
relacbes ndo protegidas com parceiros anteriores.

Na pesquisa realizada ha dez anos e na de agora, as situacdes na trajetoria
até a confirmacao diagndstica apontam formas de interagir, consigo mesmo e com o
parceiro, de negacédo da possibilidade da existéncia da infec¢éo. Essas formas estao
relacionadas a demora em buscar assisténcia ou ao fato de a pessoa néo acreditar
que possa estar infectada porque “acredita” no parceiro € ndo o imagina capaz de
relacbes sexuais fora do casal, ou por ndo ter informacdes adequadas sobre a
infeccdo e deixar de lado sintomas que podem ser de “qualquer doenca”. Além
disso, também ha o fato de que o profissional médico néo coloca a infec¢éo pelo HIV
como possivel e demora a solicitar exames anti-HIV, o que também aponta uma
forma de negacédo. Essas situacdes levam aos diagndsticos tardios, atrasando tanto
0s tratamentos preventivos como 0s de recuperacdo do quadro de aids, o que
ocorria ha dez anos e continua ocorrendo hoje, quando as possibilidades

medicamentosas sao maiores e melhores.

5.2.1.2. Interacdes com os profissionais de saude

Nos relatos, os entrevistados, apontam diferentes formas de interacdo do
profissional com os conjuges infectados pelo HIV, no momento da revelacdo do
resultado dos exames: 1) frieza e distanciamento para apresentar o pedido e o

resultado; 2) revelacdo da verdade sobre a situacdo de adoecimento, com
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insisténcia sobre a gravidade, sem permitir espaco de duvidas nem conversas com o
cliente e seu companheiro; 3) esclarecimento, com franqueza, sobre a possibilidade
de estar infectado, com discrigéo e polidez.

De seu lado, os entrevistados tiveram posturas de defesa ou reativas de: 1)
mal- estar e desconfianca sobre o atendimento, 2) insisténcia na solicitacdo do
exame anti-HIV, 3) confian¢ca no profissional. Em todos os casos, o profissional que
comunicou o resultado foi o médico e, em nenhum dos relatos houve referéncia ao
aconselhamento pré-teste, o que € preconizado pelo Comité de DST/aids como
minimizador dos conflitos apds recebimento de resultado positivo para o HIV
(BRASIL, 1999).

O profissional que revela o resultado desempenha importante papel, pois
apresenta ao paciente sua nova dimensao de vida. O aconselhamento preconizado
€ entendido como um processo de escuta ativa e individualizada e centrado no
cliente. Pressupfe a capacidade de estabelecer uma relacdo de confianca entre os
interlocutores, visando o resgate dos recursos internos do individuo para que ele
mesmo tenha possibilidade de reconhecer-se como sujeito de sua propria saude e
de sua transformac&o. E tido como um instrumento importante para a quebra na
cadeia de transmissdo das Infeccbes Sexualmente Transmissiveis (IST). O
aconselhamento auxilia o individuo a compreender a relagdo existente entre seu
comportamento e o problema de salude que estd apresentando e a reconhecer 0s
recursos que tem para cuidar de sua saude e evitar novas infec¢cdes (BRASIL,
1999).

Na primeira categoria, estdo aqueles que colocam distancia e frieza na
interacdo, sendo que dois entrevistados qualificam os profissionais que revelaram o
diagnéstico como “grossos”. A avaliacao foi de que néo tiveram sensibilidade para
dar a noticia e isso foi motivo para que fossem identificados pelos pacientes como
pessoas “desqualificadas” para o desempenho dessa funcéo. Para Petitat (1998),
essa é uma das categorias de interacdo fundada na confianca, mas que se
apresenta com transgressao de convencdes, em que 0s pensamentos do meédico
foram revelados de uma maneira que pode ser considerada indiscreta, sem respeitar
os limites emocionais do individuo naquele momento, mantendo distanciamento e
frieza.

Para diminuir o impacto do diagndstico, o pos-teste € também fundamental.

Segundo o “Manual de Controle das Doencas Sexualmente Transmissiveis” do
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Ministério da Saude (BRASIL, 1999) diante de um resultado positivo para o HIV, o
aconselhamento pds-teste oferece o tempo necessario para que a pessoa assimile o
impacto do diagndstico e expresse seus sentimentos. Nesse momento, o profissional
esclarece que um resultado positivo significa que a pessoa € portadora do virus,
podendo ou ndo estar com a doenca desenvolvida. Discute também a importancia
de acompanhamento médico, ressaltando que a infeccdo € controlavel e que,
mesmo sendo um portador assintomatico, o individuo pode transmitir o virus para
outras pessoas. Isso exige uma conversa clara sobre a adocao de praticas seguras,
tanto para proteger os parceiros como para reduzir riscos de re-infeccédo pelo HIV e
outras IST (BRASIL, 1999).

Para um dos entrevistados, o diagndstico foi revelado com a incerteza de
recuperacdo. O médico de Diego estava descrente quanto a sua recuperacao e isso
foi informado tanto a ele quanto a sua companheira. Diego afirma que o médico
“usou de franqueza com ele” para reafirmar como estava debilitado e isso deixou

nele o sentimento de impoténcia, impossibilitando-o de manter qualquer conversa.

Ai foi até que um dia o Dr. ... me mandou fazer um exame mais radical,
entado ele ficou sabendo que eu tava em fase de..., terminal ja. Ele mesmo
disse pra mim: - se vocé viver mais uma semana é muito (Diego, F1).

Foi esse mesmo profissional, o meédico de Diego, que informou a sua
companheira Frida a possibilidade de ela estar infectada. Portanto, quando ela
recebeu seu diagndstico ja estava ciente que poderia estar infectada. Vale ressaltar
que Frida afirma que ndo possuia muitos conhecimentos sobre o HIV e o

aconselhamento pré-teste seria importante para o adequado esclarecimento.

O Dr.(...) falou comigo que pegava, eu nem ndo sabia. Ndo tinha nocéo
direito sobre isso, né? Ai fiz o exame de sangue. S6 que 0 meu tava
quatrocentos e..., quatrocentos e pouco tava o meu..., como é que fala
gente? Ai o Dr. falou assim, 6 nés vamos pedir o seu exame também pra
ver se vocé ndo ta com o virus (Frida, F3).

Ouvir o diagnostico de uma doenca crdnica € sempre um impacto, como
citam Goncalves et al. (2007), em estudo sobre pacientes que passam a conviver
com o Parkinson. A revelacdo da soropositividade para o HIV, além de aproximar o

individuo de uma doencga envolta em estigmas, oferece também uma nova trajetoria
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de vida com visitas mais freqlentes a servicos de salde e uso constante de
medicamentos que podem apresentar efeitos adversos.

Segundo essa autora, 0 impacto do diagnéstico pode ser amenizado com
informacdes profissionais precisas, sensiveis e animadoras, que muito contribuem
para a esperanca e a forca para enfrentar o tratamento e a prépria doenca. No caso
dos cbnjuges Diego e Frida, ndo houve mentiras, mas omissédo de esclarecimentos,
sobretudo com Frida. A revelacdo da situacdo ndo permitiu que nenhum dos dois
pudesse expressar suas duavidas, 0 que somente aconteceu ao serem
encaminhados para um servico de referéncia.

Esse tipo de interacdo entre o profissional de saude e o individuo com
HIV/aids, no qual o desvelamento do diagndstico precisa ser feito de forma clara e
aceitavel mas sem ferir e sem explicitar mais do que o préprio sujeito quer e pode
ouvir naquele momento, é, as vezes, pouco lembrado pelos profissionais de saude.
Os profissionais assumem, com esses individuos posturas auto- protetoras ou
defensivas, omitindo informacdes e desviando o foco com exageragcdo em
determinado item que vai levar o sujeito a ndo questionar nada, ou ainda utilizando-
se de meias- palavras ou de falta de clareza, o que pode deixar a pessoa insegura.
Parece que ha medo, por parte do profissional, de se envolver afetivamente com a
clientela, porque ele sabe que isso significa mais trabalho (FREITAS, 1998) ou
porque ainda persiste uma representacdo de que, na area da saude, o mais
adequado para a assisténcia € manter certo distanciamento.

Chama a atencdo, na interpretacdo das entrevistas, o despreparo do
profissional que atendeu Carlos (casal 5) no centro de salde de seu bairro. Em face
dos sintomas clinicos de Carlos, foi necessario que sua companheira insistisse para
que ele solicitasse o anti-HIV. Segundo ela, seu companheiro estava debilitado,
emagrecido, com condiloma anal e diarréia crénica. Sabe-se que a manifestacédo de
outras infecgbes sexualmente transmissiveis (IST) esta associada a infec¢do pelo
HIV e que quadros de diarréia frequentes podem estar relacionados a fase
sintomatica inicial em que processos oportunistas se desenvolvem (BRASIL, 1999).
Pode-se inferir que ainda h& dificuldades para que os profissionais da atencéo
bésica tenham, como suspeita diagnostica, a infeccdo pelo HIV, provavelmente
devido a representacdes sociais persistentes sobre aids que eles também tém,
independente de seu conhecimento cientifico (SOUZA; FREITAS, 2008).
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Tais interacdes dos profissionais que incluem 1) exageracao sobre a situacao
sem mentira, mas que ultrapassa a possibilidade de escuta do cliente; 2) ndo—ditos e
silenciamentos transgressores porque impossibilitam o cliente a interagir e se
informar e 3) ndo- ditos auto- protetores por dificuldades de abordar o assunto
podem ser categorizadas, segundo Petitat (1998), como formas de segredo que
tendem para o eixo de posturas ilicitas na comunicagéo, porque recorrem a natureza
escondida de pensamentos e sentimentos, deformando ou ndo a informacéo,
respeitando pouco as convencgodes sociais de trocas, o que contribui para retardar o
diagnéstico e manter insatisfatoriamente baixa a cobertura global de testagem de
HIV, com o devido aconselhamento.

Nesse sentido, os 6rgdos de saude publica se preocupam em aumentar o
diagnostico do HIV, sendo um desafio para o sistema de saude. Segundo a
Organizacao Mundial de Saude (2008) é necessario pensar em todas as estratégias
possiveis: aumentar a divulgacdo para a populacédo e para os profissionais sobre a
necessidade e a importancia do diagndstico oportuno da infeccdo pelo HIV;
capacitar os profissionais de salde, em todos o0s niveis de assisténcia, para
diagnosticar a doenca, diante de seus sintomas iniciais.

Apesar das dificuldades relatadas por varios dos entrevistados para chegar
ao diagnéstico de HIV pelas razbes acima apresentadas, também ha relatos de
interagbes que explicitam, de maneira aceitavel, os pensamentos e sentimentos,
declarando as possibilidades do diagnéstico e deixando margem para que também o
individuo se explicite. Livia, por exemplo, relata o momento da solicitacdo do exame
com os esclarecimentos devidos, de forma discreta e atenciosa, pelo médico clinico.
Ela diz que tinha muita confianca nele e ele informou que solicitaria o anti-HIV,
mesmo que tivesse dudvidas que o exame fosse positivo. Esse profissional
identificou, nos varios episédios de amigdalite e sinusopatias, que alguma alteracéo
imunoldgica importante poderia estar presente e explicou a importancia de
diagndstico correto e oportuno.

Essa interacdo polida e discreta, clara e sem exageros, entre profissional e
cliente, parece que ndo era muito comum anteriormente, nas entrevistas coletadas
por Freitas em 1996/97. Os profissionais de saude tendiam a encaminhar os
pacientes sobre os quais suspeitavam da infeccdo pelo HIV para os servicos de
referéncia, antes mesmo de solicitar exames confirmatérios e sem explicar nada,

deixando-os em duvida e com o sentimento de que algo “estava muito errado”
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(homem do casal 1; mulheres soronegativas dos casais 1 e 2 e mulher do casal 3,
porque assintomaticos) ou porque ja estavam muito doentes (homens dos casais 2 e
4), ou deixando-0s apreensivos porque eram doadores e receberam comunicagéo
de exigéncia de retorno sem haver explicagdo clara do motivo, mesmo depois do
comparecimento ao banco de sangue. Havia relatos ainda de que, nos servicos de
referéncia, pacientes hospitalizados, por exemplo, ndo eram informados e ouviam o
diagnostico por algum membro da equipe conversando com outra pessoa. O
desvelamento era, portanto, sob formas de comunicacdo mais ou menos ilicitas,
indiscretas ou de ndo- ditos mentirosos, de acordo com as categorias
comunicacionais propostas por Petitat (1998). Porém, aqueles que foram
encaminhados aos servicos de referéncia ambulatoriais para HIV/aids para a
realizacdo dos exames, dizem que, apesar do “choque” no momento em que
receberam o resultado, tiveram apoio do profissional de saude, que podia ser
médico, enfermeira ou psicélogo (FREITAS, 1998).

Nos dias de hoje, 10 anos depois, h4 maior acesso e melhor utilizacdo dos
servigos basicos de saude e profissionais mais atentos e com maior disponibilidade
para solicitar os exames, mesmo que ainda persistam dificuldades para a interacéo
no momento da revelacdo do resultado. Assim, vale ressaltar que o trabalho de
capacitacdo dos profissionais deve ocorrer de forma continua, esclarecedora e
participativa, de maneira que as pessoas possam explicitar seus medos e
representacdes, reconstruir ndo somente saberes técnicos, mas, sobretudo,

interativos.

5.2.1.3. Interagfes com outras pessoas

A relacdo da pessoa infectada com as outras pessoas, a partir da descoberta
do diagnostico passa por transformacdes e a interacdo imediatamente apos, fornece
informagbes sobre o grau de confianga que tém nas pessoas com quem
compartilham o diagnostico. E nesse momento que se identificam os mais proximos
e com quem as pessoas julgam poder contar.

Para se revelar, o infectado pelo HIV se aproxima daqueles em quem percebe
confiangca para falar de seu novo segredo. Segundo Petitat (1998), a confianca

representa uma doacdo de “olhos fechados”, mas funcionando como uma espécie
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de crédito de alto risco concedido sob palavra, ou sob garantias legais ou sob uma
avaliacdo razoavel. Esse autor reflete que existem nuances entre a palavra explicita
e o siléncio, entre a verdade e a mentira, entre a transgressao efetivada ou apenas
esbocada. Nas extremidades, encontram-se o0s poélos da confianca devota e da
desconfianca doentia, que, segundo ele, ndo resistem as interacbes ‘normais’ do
dia-a-dia entre as pessoas.

Identificaram-se, no conjunto das entrevistas, quatro grupos de pessoas que
compartilham o diagnostico quando um dos cOnjuges passa a conviver com a
soropositividade para o HIV. Sao eles: apenas o conjuge (José e Maria, casal 1),
cbnjuge e a familia nuclear (Francisco, casal 2; Dante, casal 4; Publio e Livia, casal
6), cdnjuge e uma pessoa préxima ndo pertencente a familia (Beatriz, casal 4), e
houve quem n&o desejou compartilhar o diagndéstico com ninguém (Carlos, casal 5).

Em relacdo ao compartilhamento no momento da revelacdo do diagnaostico,
identificou-se que os cbnjuges de quatro casais ficaram sabendo do resultado dos
exames quase simultaneamente, pois um acompanhava o outro nas internagdes ou
como aconteceu no casal 1: o marido telefonou para a esposa e Ihe comunicou o
resultado quando saiu do consultorio. Somente Carlos ( casal 5), que vivia com a
esposa ha 19 anos, ndo |he revelou a infeccdo, mas ela descobriu o resultado
escondido em uma gaveta. Ai, ele teve que conversar com ela.

Sobre a opc¢éo de revelar o diagndstico a outras pessoas, observa-se que
Francisco, Dante e Carlos( casais 2, 4 e 5 respectivamente) sentiram-se na
obrigacdo de fazé-lo. Francisco, a sua tia e a seu tio que o acolheram e com quem
morava antes do casamento. Dante, a seu chefe, pois achava que lhe devia
consideracgao, inclusive para justificar suas auséncias para as consultas. Os demais
contaram sobre o diagndéstico, com o objetivo de ter apoio nos momentos dificeis.

Como no estudo de Freitas (1998), a revelacdo do diagnostico logo em
seguida ao anuncio da soropositividade é feita apenas para 0s mais préoximos. Os
pais, conjuges e uma irma foram os escolhidos para compartilhar o diagnostico. Fato
nao diferente das situacfes encontradas nesta pesquisa com a excecao de Beatriz
gue encontra com a amiga na rua apos a revelacao e resolve té-la como confidente.

Os sentimentos e justificativas de dez anos atras e de hoje também sao os
mesmos: susto, impoténcia, medo e vergonha, levam a revelar o diagnostico ou a

escondé-lo.
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Seguindo a proposta de Petitat (1998) sobre as categorias comunicacionais,
podem ser consideradas as interacdes das pessoas infectadas, em geral, como
fundadas na confianca, ao revelar o diagnoéstico de forma licita aos parceiros e
algumas pessoas muito préoximas e escolhidas. Porém, ha também desvelamento
brutal posterior a postura de néo- dito transgressor fundado no medo e na falta de
confianca, que foi a atitude do homem do casal 5 da presente pesquisa e de Paulo,
do casal 1 da pesquisa de ha dez anos. No caso desse casal, Manuela foi pegar um
dinheiro na carteira de Paulo, a seu pedido, e ali encontrou guardado o resultado do
exame anti-HIV. Paulo diz que ndo quis revelar o diagnéstico porque sua esposa
estava gravida e ele tinha “muito medo do que poderia acontecer”. Essas posturas
podem ser consideradas ilicitas, segredos que ndo podem ser guardados e o séo, o

que traz mais sofrimento e magoa ao casal.

5.2.1.4. Sentimentos logo apés o diagndstico

Identificou-se, neste topico, grande semelhanca com o estudo de Freitas
(1998), em que o discurso dos participantes continua evidenciando reacgdes de
susto, de choque, de dor e “emocao” quando da descoberta da soropositividade.
Apesar do avanco cientifico em relacdo ao HIV e da consequiente melhoria da
qualidade de vida dos soropositivos, ainda é dificil receber o diagnéstico.

Maksud (2007) diz que o conhecimento sobre a AIDS ainda é “de boca”,
adquirido nas redes de vizinhanca, em geral permeado de negatividade. As
representacdes correntes sdo de morte certa, de punicdo muitas vezes, de culpa
outras tantas, de preconceito e discriminagdo sempre (BRASILEIRO; FREITAS,
2005).

Segundo Maksud (2007), a soropositividade revela-se, em geral, tardiamente,
algum tempo apos a infeccdo. Mas, se o momento da infeccdo passa

desapercebido, a descoberta da soropositividade impde-se fortemente.

A partir dai a vida deles toma um novo rumo; nada mais € como antes. O
organismo, claro, comeca a conversacdo engendrada pela presenca do
virus. O psiquismo, ele, é totalmente afetado. A imagem de si e de seu
corpo, o posicionamento face a vida e a morte se maodifica, assim como a
relagéo a si mesmo e aos outros”. (MAKSUD 2007).
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O recebimento da noticia da soropositividade implica a assimilacdo de uma
nova condicdo, que nao significa necessariamente “uma identidade soropositiva” a
priori. Trata-se da aquisicdo de um novo saber sobre si. A nova informacao pode
significar uma desordem imaginaria no corpo, mesmo sem comprometimento fisico.
Saber-se soropositivo — pode significar a conformacdo de si como um sujeito
diferente, temido socialmente, que passa a espelhar as caracteristicas sociais
negadas por seus pares (MAKSUD, 2007).

Os discursos dos entrevistados sobre a descoberta do diagndstico
apresentam-na como uma fase de convivéncia com o inesperado, despertando nos
casais, susto, tristeza, e angustia face aos novos desafios.

A morte foi um tema pouco abordado pelos entrevistados desta pesquisa. No
caso da aids, a morte e a questdo da sobrevida foram muito discutidas no inicio da
epidemia. Nesse periodo, a letalidade era alta, muitos faleciam poucos meses apos
a descoberta da infeccao.

A experiéncia da doenca, além de modificar o curso da vida e a propria
representacao sobre a doenca, modifica a relagdo dos sujeitos com o tempo. Apesar
de ndo haver uma preocupacdo com a morte iminente, o discurso dos entrevistados
evidenciou a “necessidade de aproveitar a vida” e “viver bem o presente”, porque o
futuro continua a ndo ser projetado como representacdo possivel (FREITAS, 1998;
MAKSUD, 2007).

Também pode-se interpretar, na analise das entrevistas, que o0 resultado
positivo para HIV nunca é esperado pelos participantes, mesmo quando houve
suspeita devido a auséncia de definicdo de outros diagnésticos, tanto na pesquisa
atual como naquela realizada em 1996/97 por Freitas. Até para aqueles que ficaram
sabendo do diagnostico apods saber da soropositividade do parceiro houve reacoes
de estranhamento da nova condicdo soroldgica.

José (casal 1) relata que a descoberta do diagnostico foi horrivel: “No comeco
foi muito dificil pra aceitar (F8), fui ruim demais... (F15). Sua esposa Maria (casal 1)
inicia a entrevista contando que a descoberta do diagndstico foi um susto, pois nao
acreditava que José pudesse ser soropositivo para o HIV. Ainda tinha
representacdes de que ha grupos de risco especificos para a ocorréncia de infecgédo
pelo HIV, dos quais nem o marido nem ela fazem parte:
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Ai a gente faz aquele julgamento: meu marido é um cara super sério, nao €
um cara ‘galinha’, quando a gente saia néo ficava me dando mole. Ai, a
gente pensa que ele é um cara sério... um cara diferente, muito correto,
bom filho. Ai, vocé comeca a analisar que esse cara € um cara bacana
(Maria, F3).

Como dito na sintese do casal 1, a reacdo de Maria, apdés saber do
diagnéstico de José, foi de fuga da nova realidade, sugerindo ao companheiro que
viajassem e somente apo0s a “passagem de ano novo”’ retomassem 0 “assunto”.
Fizeram uma viagem para o litoral e somente em janeiro ela fez o teste.

Maria afirma que ndo se desesperou com seu diagndéstico positivo, pois
também se considerava culpada por ndo se ter prevenido, mas, mais a frente na
entrevista, diz que no comeco foi dificil. O casal brigou e, por diversas vezes, ela
acusou o marido de sua contaminacao. Ela relata que viveu uma “avalanche” apés a
descoberta do diagnédstico, pois, além dos conflitos, tomaram a decisdo de se
casarem e de mudarem de casa. “Foi tudo de uma vez s6! Foi uma avalanche sé6 na
minha cabeca! Eu descobri o diagnostico, casei, tive que montar casa. Tive que
mudar” (Maria, F39).

Francisco (casal 2) relata que o momento da revelacdo do diagnostico foi de
susto e desespero. Parecia que o mundo tinha desabado. Estava com Clara quando
recebeu o resultado. Ele olhava para ela e se apavorava com a possibilidade de té-la
infectado e de ter de revelar o diagnostico para a familia. A descoberta de seu

diagnéstico foi muito dificil:

(...) € um trauma muito grande, a gente fica meio desnorteado até a gente
colocar a cabeca no lugar e... (F19). Quando eu sai na porta assim, eu
olhei: parece que o mundo tinha desabado. Eu olhava pra ela (sua esposa)
e: “serd que ela contraiu?” Como que eu vou falar isso pros pais dela, pra
mée dela, pra familia dela? Nossa, um desespero (Francisco, F21).

Os mesmos sentimentos estdo presentes no relato de Frida (casal 3). A
descoberta de seu diagnéstico foi também um susto, segundo ela. Frida relata que
se apoiou na igreja que comecou a freqientar apés o adoecimento do marido. A

visdo que tinha da aids era do adoecimento dele.

NO, mais eu assustei. Eu falei: ‘nd, cara, eu t6 ficando doida, ndo vou
aceitar de jeito nenhum’. Depois, o desespero vai diminuindo... porque se
eu tiver na presenga de Deus eu..., eu ia..., ‘ng, ai o pessoal |4 tudo orando
pra mim'. Diziam: ‘N&o, ndo preocupa, ndo, que Deus, do mesmo jeito que
Deus levantou ele, te levanta também (Frida, F17).
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Dante (casal 4) inicia a entrevista dizendo que a descoberta do diagnostico foi
um susto para ele e para o casal, mas agora ja estdo mais estabilizados. Seu
adoecimento foi grave e explicado pelo diagnéstico de HIV, o que ele classificou
como “chocante”. A época do adoecimento, decidiu mentir e disse que tinha
tuberculose para todos aqueles a quem considerava que nao deveriam saber sobre
o HIV. “No inicio realmente foi um choque, bastante, a gente ndo esperava esse
diagnéstico nem nada, mas com o tempo a gente foi aceitando, aceitando o
tratamento e aceitamos hoje bem”. (Dante, F1).

Paralelamente, segundo seu relato, a vida passa a ser vivida com uma nova
perspectiva. Para ele, os planos diminuiram e, quando sao feitos, usa a

racionalidade para desenvolvé-los a curto prazo.

Na verdade, vocé muda muita coisa, muita concep¢éo anteriormente que a
gente tinha, ah... como eu te digo... ah.... € que antigamente a gente tinha
um monte de planos, né? Pra longo prazo e a partir desse momento a
gente diminuiu os prazos, justamente diminui os planos todos, tem outra
expectativa de vida, né? Entdo, ndo cria uma longa expectativa. Vai
trabalhando aos poucos conforme realmente da pra fazer. Entdo a minha
expectativa realmente, a longo prazo ndo existe mais nenhuma. E o que a
gente faz no dia-a-dia. Entdo mudou bastante isso (Dante, F36).

O ponto central da fala de Dante é a valorizacdo do presente e subentende-
se a representacdo do risco de morrer mais rapido. Com o aumento da sobrevida,
proporcionado pela administracdo de medicamentos eficazes, parece ser possivel
esse planejamento, mesmo de curto prazo, que apresenta a possibilidade, para os
soropositivos pelo HIV. Na maioria das sociedades ocidentais, a morte e a agonia da
vida normal sdo objetos a ndo serem lembrados, e a aids torna perceptivel que a
vida é falivel (MAKSUD, 2007).

Beatriz, a esposa de Dante (casal 4), estava sozinha quando recebeu seu
diagnéstico ha 10 meses antes da entrevista e essa revelacdo, segundo ela, foi um
desastre. Ela comenta sobre o susto ao ver confirmado o diagndstico do
companheiro, momento em que ficou apavorada e com raiva, para depois explicar
que, quando houve a confirmacdo de sua prépria infec¢do, a situacdo foi menos

assustadora, pois ja suspeitava disso:

Depois que ele estava assim melhorzinho que eu fiz. Mas assim, eu ja tinha
quase certeza também que eu tinha, né? Porque se 0 seu parceiro tem é
muito raro a outra nao ter, né? (F13).Porque ndo é uma coisa facil vocé
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ficar sabendo assim de um dia pro outro. E abalou muito, mexeu muito
comigo, muito mesmo (Beatriz, F15).

Segundo ela, a raiva inicial foi da doenca e ndo de seu marido, mas também
relata que pensou em se separar dele. Depois afirmou que os dois séo culpados por
nao terem se prevenido e que se separar dele ndo faria que ela ficasse sem a
doenca. Segundo ela, o casal ainda estad se recuperando (ao contrario da fala de
Dante, o marido, que diz que agora o casal esta estabilizado). Quando o
companheiro adoeceu, eles deixaram os familiares pensarem que foi devido a
tuberculose sendo que, para a familia de Beatriz, o segredo foi mantido.

Santos e Iriart (2007) analisam que a baixa escolaridade, as iniquidades de
género e as disparidades regionais sd0 0s principais condicionantes para a
vulnerabilidade feminina ao HIV/aids. A dinamica das relacbes de género imprime
nuances importantes, sendo que a dificuldade das mulheres de negociacdo de
praticas sexuais mais seguras e a constituicdo identitaria de masculinidades e
feminilidades convergem para a maior exposicao ao virus a elas.

Carlos (casal 5) descobriu o diagnéstico trés anos antes da entrevista. Ele
relata que a descoberta do diagnéstico foi um choque, pois ndo o esperava. Ficou
muito chateado, disse que chorou muito, ficou também envergonhado com a
possibilidade de ter infectado a companheira e ndo |he revelou logo em seguida:
“Ah, eu figuei muito chateado, né, chorei demais. Hoje, € minha esposa, minha
companheira, que da muita forca pra mim. Ah, nem acreditei ndo, foi um choque
muito grande”. (Carlos, F11).

Olga, a esposa de Carlos (casal 5, com 22 dois anos de vida em comum), nao
é infectada pelo HIV, mas convive com o diagnéstico do marido ha trés anos. Ela
relatou que ficou constrangida no inicio, pois soube da situacdo sem que o
companheiro lhe contasse, quando encontrou o resultado na gaveta e descobriu que
ele é soropositivo. A partir dai, comecgou a conversar manifestando que ja sabia, mas
relata ndo té-lo agredido. Ela o desculpa porque acha que ele ndo contou por medo
de que ela se assustasse muito. Sentindo que a casa havia “caido em sua cabeca”
Olga classificou a descoberta como um choque em sua vida, mas mesmo assim nao

brigou com ele:

Em vez de ficar dificil ele falar pra mim, eu que fiquei dificil: ‘Como € que eu
ia fazer? Porque ele ndo me contou?’ . Acho que ele ficou com medo assim
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de eu tomar um choque. Ai eu peguei e fui assim falando umas coisas, né,
que mais ou menos eu tava sabendo e tudo, ndo joguei assim pesado...
nao falei nada com ele, ndo briguei com ele, num identifiquei nada disso...
(Olga, F10).

Essas interacdes do casal 5, fundadas em segredos, nédo- ditos ou ditos por
meio de meias palavras e gestos, mostram bem como os segredos no interior do
casal sao fundamentais para regular seu funcionamento (FREITAS, 1998).

Segundo Maksud (2007), revelar a sorologia positiva € um dilema, pois inclui
o0 medo da rejeicdo. O segredo da soropositividade contém uma tensdo que o
préprio sujeito espera resolver no momento da revelacdo. A revelacdo da
soropositividade produz duvidas sobre a conduta de quem revela e acerca do
comportamento futuro daquele que escuta a revelagcdo. O soropositivo acha que
perde valor na relacédo de casal e a idéia de que o casamento acabe, torna-se uma
tortura, sobretudo, para o homem (FREITAS, 1998), o que se confirma nos relatos
da presente pesquisa. Além disso, teme-se abolir ou diminuir as interagfes sexuais
com o parceiro, 0 que pode ocorrer por iniciativa do parceiro soronegativo — por
protecdo — ou do soropositivo, por recear o contagio.

Publio (casal 6) relata que, apos receber o diagndstico de sua esposa, sentiu
que perdeu a nocgéo das coisas. Ele ainda ndo sabia que estava infectado. “O pior
que é o seguinte: quando vocé recebe uma noticia dessas, vocé perde até a nocao
das coisas no momento. Vai perdendo a nogao das coisas”. (Publio, F3).

Livia, a esposa de Publio, relata que, ao receber seu diagnéstico, teve o
sentimento de que “seu mundo caiu” e ficou preocupada com a possivel infec¢ao de
seu filho de sete anos. Para ela, o més de fevereiro ficara marcado em sua vida, pois
foi quando descobriu o diagndstico e nesse més ela estava planejando outro filho:
“tudo foi por agua abaixo”. Ela ndo esperava esse diagnéstico. Para ela, a
representacdo da aids é de que era algo que acontecia com 0S outros e nao com

ela.

Mas eu falo, sempre falo com o pessoal: ‘ah ndo, o0 més de fevereiro vai
ficar marcado pra mim o resto da vida'. Porque a gente estava planejando
em ter outro neném esse ano, né? E foi num sabado, a gente estava
conversando, ai quando foi na segunda. feira que eu tinha consulta com o
clinico foi que ele me deu o resultado, né? Ai ja foi os planos por agua
abaixo, outro filho nem pensar (Livia, F9).
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A situacdo do casal 6 mostra conflitos ndo explicitados, nesse inicio de
trajetéria de casal que ird conviver com a infeccdo HIV dos dois cdnjuges, dentre os
quais o desacerto de pensar em quem foi a fonte da infeccdo sem abrir para uma
conversa franca que poderia libera-los do peso da culpa infundada, como foi visto na
pesquisa realizada em 1996/97 por Freitas (1998). Isso chama a atencdo para a
necessidade de acompanhamento efetivo dos profissionais de saude no que se
refere as possibilidades de intervencgdo social e psicoldgica.

Em geral, os casais desta pesquisa apresentaram sentimentos semelhantes
aos encontrados por Freitas em 1998. Apesar dos avan¢os no campo do tratamento
em HIV durante esses 10 anos, o que foi encontrado pela autora - sentimentos de
contato com o inesperado, de injusti¢ca, choque, “perda de chao” e desmoronamento-
continua presente nos casais aqui entrevistados. Também foi observado que os
casais de 1998 e de 2008 tiveram revolta e fuga diante do resultado positivo,
deixando muitas vezes de explicitar seus sentimentos para o companheiro para nao
provocar ou aumentar conflitos.

Nesse sentido, ressalta-se que as teorias interacionistas propdem um olhar
sociologico para as relacdes face a face como espacos necessarios de explicitacéo
dos sujeitos, mas com todas as nuances entre o esconder e o mostrar, das quais
falam Goffman (1973), e Petitat (1998). Para o segundo autor, a vida social ndo seria
possivel sem as diferentes formas de segredo, do mesmo jeito que é fundamental a
explicitacdo da verdade. Freitas afirma que os casais encontram um terreno de
sobrevivéncia da relacdo também com ndo- ditos, pequenas mentiras e
dissimulacdes, porque a verdade “nua e crua” €, muitas vezes, indesejada e
indesejavel, sendo a infeccdo pelo HIV, reconhecidamente, um evento revelador do
casal ou uma tela para os conjuges enxergarem sua relacao afetiva, sexual, social
(FREITAS, 1998).

5.2.2 As interacdes no interior do casal

Segundo Aguiar (2005), existem trés importantes periodos, ao longo da
histéria ocidental, caracterizados por diferentes formas de organizacao familiar. No
primeiro periodo, forma-se a familia tradicional pautada na preocupacdo com a

transmissdo de um patriménio. Em um segundo momento, a familia passa a ser
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construida como fruto do amor romantico. Posteriormente, a familia moderna,
contemporanea ou pés-moderna, fundamenta-se no amor e no prazer, com uma
caracteristica de atemporalidade, ou seja, a unido dura enquanto durem o amor € 0
prazer.

Entendendo a conjugalidade como a unido na qual o casal deseja e tem uma
vida em comum, conjugal, de compartilhamento, como unido estavel ou casamento,
faz-se necessario separar a conjugalidade da modernidade da conjugalidade da pés-
modernidade, como mostram Diniz Neto e Férez-Carneiro (2005). Para esses

autores, na modernidade:

a unido conjugal tinha um valor precipuo e ... deveria ser mantida a
gualquer precgo, conforme a expressao "até que a morte nos separe”. As
mulheres deveriam se manter fiéis e dedicadas a criagcdo dos filhos,
obedecendo aos maridos, em uma repeticdo de uma relacédo de submisséo
social e econbmica. A vida publica era reduto exclusivo dos homens. Os
papéis eram claramente marcados e diferenciados. A desigualdade era
aceita e reforcada socialmente, sem qualquer preocupacdo com o0s
aspectos afetivos e sexuais da mulher (DINIZ NETO; FEREZ-CARNEIRO,
2005 p. 134-135).

No inicio do século XXI, persistem representacdes dos velhos modelos de
conjugalidade como o ideal de amor roméantico, porém convivendo com praticas e
valores da p6s-modernidade. Segundo os autores acima citados, a pés-modernidade
trouxe mudancas nos padrdes do relacionamento devido ao aumento da mobilidade
social, o que tornou possivel que relacdes insatisfatorias possam ser resolvidas com
o rompimento conjugal. Analisando-se a literatura sobre o tema (Féres-Carneiro,
1999; Jablonski, 1991; Féres-Carneiro, 2003; Jablonski, 2003), constata-se que 0s
autores afirmam que ha um remodelamento da instituicdo casamento, que ndo pode
ser considerada agonizante, mas que as sociedades estdo em busca de
relacionamentos amorosos que propiciem condicdes para o0 desenvolvimento
psicoloégico e emocional dos parceiros.

Nesse contexto, a descoberta da soropositividade impde varios desafios na
trajetéria individual e do casal, dentre 0os quais a revelacdo da soropositividade e/ou
da aids para o parceiro e a consequente gestdo de sua existéncia como doenca
crénica e transmissivel.

O estudo anterior realizado por Freitas (1998) aponta que os conjuges

buscam negar mudancas no relacionamento, mas se contradizem quando relatam
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fatos e sentimentos. Em estudo com casais soropositivos discordantes para o HIV,
Maksud (2007) identificou que o curso afetivo-sexual do relacionamento € alterado
substantivamente com a incorporacdo de uma ‘carreira moral soropositiva’. E isso
também foi observado nesta pesquisa.

Este topico descreve as interacdes entre os conjuges, as relacdes no interior
do casal. Identificaram-se as seguintes sub-categorias que ajudam a entender como
o diagnostico do HIV interfere na vida conjugal:

1) As interacdes antes do diagnéstico do HIV;

2) As interacdes logo apoés o diagnostico do HIV e

3) As interacdes hoje.

5.2.2.1 As interacdes antes do diagndstico do HIV

Os casais entrevistados apresentavam relacées consideradas por eles como
estaveis antes do diagndstico, que variavam de 10 meses a 19 anos quando
descobriram a soropositividade. Relataram unido do tipo casamento, unido estavel e
namoro. Os cénjuges dos casais 1 e 2 informaram que estavam namorando a época
da revelacdo do diagnostico, tendo um relacionamento estavel com planos de
casamento . Portanto, o grupo participante da pesquisa tem em comum a decisao da
conjugalidade, como na pesquisa realizada em 1998. Porém, ndo h& explicitacao, no
caso dos casais aqui entrevistados, como foi 0 caso em 1998, que a decisdo de
casar vinda apo6s a confirmacado do diagnostico de HIV se fundou também no medo
de cada coOnjuge ficar sozinho, e ter de enfrentar s6 a nova situacao de infectado,
mesmo sem explicitar esse sentimento um para o outro (FREITAS, 1998).

Em geral, os entrevistados buscaram reafirmar que as relacbes eram
tranquilas e ndo tinham queixas importantes sobre o relacionamento, ndo havendo
nenhum casal em crise conjugal explicita antes da descoberta do diagndstico pelo
HIV e todos insistem em que ndo houve mudancas no modo de interagir entre eles
apos a confirmacao diagnostica.

Maria e José (casal 1) conheceram-se em marco de 2007 e afirmaram manter
uma relacdo tranquila durante o namoro. Ela o considerava um homem sério, pois
nao se enquadrava no que considerava “grupo de risco” e utilizavam o preservativo
esporadicamente. Logo comecaram a freqlentar a casa um do outro e pensaram em

se casar. Ambos relataram que o diagndstico sé antecipou algo que iria acontecer.



58

Segundo Maria, ndo brigavam antes do diagnéstico, tinham apenas “discussdes
normais de um casal’”, e 0 casamento veio como conseqUéncia do bom
relacionamento e tem a funcdo de um se apoiar mais no outro. Ela se percebe mais
fragil e tem duvidas sobre quem infectou o outro. Pode-se supor que houve, em
algum momento, o medo de se separarem, 0 que justificariam também Santos e
Iriart (2007) que, ao entrevistar mulheres em busca de significados e praticas
associados ao risco de contrair HIV em seus roteiros sexuais, interpretaram que € no
ambito da conjugalidade que emerge a categoria central de interpretacéo de risco, a
confianca no parceiro, sendo esse o0 aspecto fundamental do que é descrito por
Maria em seu relacionamento com José. Se, por um lado, a confianca representa um
valor privilegiado no relacionamento e estd associada a protecdo, é também
percebida pelos estudiosos citados como um fator que vulnerabiliza as mulheres
face ao risco de se infectar pelo HIV. Tal afirmativa funda-se no fato de que as
medidas preventivas para se ter sexo seguro sequer sdo colocadas como possiveis.

Francisco e Clara (casal 2) ja se conheciam desde 1996 e os dois afirmaram
gue mantinham uma relacdo de cumplicidade. Relataram que sempre conversavam
sobre tudo e que até hoje “fazem tudo juntos”. Negam conflitos explicitos e dizem
que ndo brigavam antes do diagndstico e ndo brigam hoje. Como exemplo da
cumplicidade vivida pelo casal, pode-se interpretar o discurso de Clara, com a
utilizacdo da primeira pessoa do plural ao se referir ao tratamento dos dois: “Ai
depois fomos atras de recurso, de tratamento, fomos indicados pro... e estamos ai
fazendo o tratamento” (Clara, F3).

Parece que a afirmacéo de cumplicidade do casal reiteradas vezes, sobretudo
na entrevista de Clara, estd sustentando um desejo ou experiéncia de um amor
fusional, pois, como lembra Heilborn (2004), a idéia de casamento representa, para
0 senso comum, um ideal simbdlico de compartiihamento no qual se tem o outro
como extensdo de si. Esse autor lembra que o amor fusional tem seu equilibrio
precario nas representacdes de cada um dos cbnjuges, sendo uma fase dos

relacionamentos amorosos, mas que nao se sustenta por si s por muito tempo.

Vale ressaltar que o relacionamento de Clara e Francisco € definido por eles
como de negociacgao e explicitacdo de desejos e sentimentos, pois, segundo os dois,

o casal sempre fez uso de preservativos. Eles ndo queriam filhos e Clara tem
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intolerancia aos anticoncepcionais. Isso deve té-la protegido contra a infeccao pelo
HIV, apesar de estarem ha 12 anos juntos.

Oltramari e Otto (2006), em pesquisa sobre risco de infeccdo em HIV/aids,
realizada junto a estudantes universitarios que viviam em situa¢édo de conjugalidade,
afrmam que os casais utilizavam o preservativo para evitar uma gravidez
indesejada e o relacionavam a prevencao das IST. Porém, no momento em que o
relacionamento se torna estavel e representado como conjugal, tanto homens
quanto mulheres déo novos sentidos ao uso do preservativo, deixando de utiliza-lo
rotineiramente, ou usando somente para se prevenirem de uma gravidez
indesejada. N&o foi diferente o0 que se constatou na presente pesquisa.

Os casais 3 (Frida e Diego) e 5 (Carlos e Olga) apresentaram trajetérias
semelhantes. Ambos estavam em unido estavel ha quatro e 19 anos,
respectivamente quando descobriram o diagndstico e relataram pouco diadlogo entre
eles. A falta de conversas refere-se tanto a infeccdo pelo HIV como aos demais
assuntos, em geral. Como se pode ver, apesar de se apresentarem como casais
estaveis, estavam estaveis no periodo anterior a descoberta dentro de uma légica de
conflitos ndo explicitados e ndo- ditos protetores.

Afirmam que ndo usavam preservativos antes do diagndstico, pois julgavam
qgue, sendo a unido estavel, ndo era necessario se preocupar gquanto ao parceiro.
Frida conta, por exemplo, que sabia que o marido mantinha relagdes extraconjugais,
mas nao se protegia nas relacdes. Hoje esta infectada e sabe que foi pelas relacdes
sexuais com o marido. Olga, que vive com Carlos ha tanto tempo, ndo se infectou,
mesmo mantendo relagdes sexuais desprotegidas desde sempre.

Paiva et al. (2002), em estudo com mulheres vivendo com HIV/aids,
observaram que estas tém pequena percepcao de risco para infeccado pelo HIV e
autonomia reduzida para discutir sua sexualidade e para decidir acerca da questao
reprodutiva, 0 que se torna um intenso dilema para elas. Parece que as duas
mulheres dos casais 3 e 5 enquadram-se nesse perfil de baixa percepcao de risco e
reduzida autonomia sobre o proprio corpo.

Os casais 4 (Dante e Beatriz) e 6 (Publio e Livia) estdo juntos ha oito e 10
anos respectivamente e todos estéo infectados. Os conjuges dos dois casais relatam
que tinham um bom relacionamento antes do HIV e nunca usaram preservativos. As
mulheres consideram que, mesmo antes do diagndéstico, os parceiros “eram bons

pais” e ndo acreditam em relacdes extraconjugais por parte deles. Livia, por
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exemplo, insiste sobre isso e relata ndo sentir raiva de Publio porque acredita que
ele se infectou quando ainda era solteiro e foi um “burro” de néo ter se prevenido.
N&o acredita em traicdo, pois, segundo ela, os dois estdo sempre juntos e ele
trabalha muito. Publio também nega relagBes extraconjugais e Livia afirma que ele
foi seu Unico parceiro: “Publio foi meu primeiro homem, nunca tinha tido relacdo nem
nada” (F6). A fidelidade é representada como fundamental por ela, que avalia o

parceiro pela certeza da convivéncia:

Eu tenho certeza que depois que a gente esta junto nunca houve trai¢ao.
Uma porque aonde vai um, vai outro. Ele trabalhava demais da conta
também. Nem s6 por isso, a gente que vive com a pessoa a gente conhece
a pessoa (Livia, F23).

Assim, Livia pensa que isso que estdo vivendo acontece também com outros
casais e diz nao ficar pensando na origem da infecgéo.

No caso de Beatriz e Dante (casal 4), os dois tiveram relagdes anteriores ao
relacionamento deles e Dante acredita que ele se infectou em relagbes com
multiplos parceiros e que sua companheira foi infectada depois, por ele. Os dois
dizem que confiam muito um no outro e que nao houve relacdes extraconjugais, mas
nao fizeram exames antes de iniciarem o relacionamento sexual.

Ao se considerar que esse casal constituiu-se ha oito anos, com um jovem de
25 anos que tinha informacdes sobre HIV (a irmé era infectada) e teve relacdes nao
protegidas com multiplos parceiros, pode-se levantar a hipétese que houve
negligéncia da parte dos dois ao iniciarem as relacdes sexuais do casal sem
conhecer o status sorolégico para HIV do parceiro. Tal postura estd fundada,
provavelmente, na representacdo de que ‘a aids € coisa dos outros’ (Beatriz), no
desejo de viver um relacionamento que os tirasse da convivéncia cotidiana de suas
respectivas familias pobres e também no desejo de se acertarem sem conflitos, sem
revelacao de riscos ou de comportamentos vistos como preconceituosos.

Nos ultimos anos, a infeccdo pelo HIV tem acometido, cada vez mais,
individuos com relacdo heterossexual monogamica e estavel com parceiro que
apresenta comportamento de risco ndo declarado. Por isso, pensar a questdo da
aids e da sexualidade requer reflexdo sobre as relacbes de género, como as
relacbes de poder no interior do casal e na sociedade como um todo. Nesse

contexto, os dados confirmam que a vulnerabilidade das mulheres ao HIV é
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decorrente ndo somente da subordinacdo de sua sexualidade ao desejo masculino,
mas de sua propria subjetividade, modelada no ideal do amor romantico, “que se
projeta em dois sentimentos: apdia-se no outro e idealiza o outro, e projeta um curso
do desenvolvimento futuro”. (ALMEIDA; LABRONICI, 2007).

Tais relacionamentos, considerados estaveis e duradouros pelos
entrevistados desta pesquisa, também aparecem nos relatos dos casais
entrevistados para a pesquisa de 1998, mas chama a atencao o fato de que estes
ultimos descrevem mais conflitos pré-existentes a descoberta do HIV em um dos
conjuges.

Pode-se imaginar que 0s casais entrevistados para a presente pesquisa
estivessem mesmo mais proximos e seguros em seus relacionamentos afetivos,
mesmos aqueles que tinham dificuldades de dialogo, do que os de 1998, porém, as
interacOes descritas pelos casais da presente pesquisa podem ser categorizadas
como as anteriores: dois casais vivem um relacionamento de ndo- ditos e de
submissdo (ndo questionada) das esposas, quatro casais apresentam-se como
tranquilos mas, ao descreverem os fatos, afirmam a existéncia de omissdes e
negligéncias que supdem medos e fragilidades de ambos os cdnjuges e que nao
puderam ser explicitadas no interior do casal, o que também foi encontrado nas
interacbes dos casais de 1998. Os cOnjuges entrevistados em 2008 negaram crise
ou conflitos explicitos antes da descoberta da infec¢éo pelo HIV, o que foi diferente
do encontrado em 1998, quando relataram a existéncia de desconfiancas, de
conflitos explicitos e ndo-ditos absolutos, com relacdes extraconjugais confessadas

pelos homens, anteriormente a confirmagédo do diagndstico de HIV.

5.2.2.2 As interacdes logo apés o diagndstico do HIV

Os casais participantes desta pesquisa apresentaram interagcdes em que ha o
compartilhamento do diagndstico entre os cbnjuges logo em seguida a confirmacao
dos exames e mantiveram seus relacionamentos apos o diagndéstico do HIV.

Para o casal 1 (José e Maria), a descoberta do diagnostico foi 0 momento
mais dificil da relacdo mas, com o tempo, foram se adaptando. Tiveram brigas,
discussBes e depois veio o0 periodo de aceitacdo. Nessa ocasido, Maria 0 acusava

de que ele a infectara. Hoje, consideram que ndo se cuidaram e por isso, estado
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infectados. A fala de José, conhecedor de seu status soroldgico desde final de 2006,

exemplifica o que foi esse momento de tenséo para o casal:

No comeco foi muito dificil pra aceitar, tivemos algumas discussoes, brigas.
Aos poucos, fomos acertando e € saber aceitar a situacdo, né, porque é
uma coisa que se a pessoa hdo se cuidar mesmo, com certeza ela vai
contrair. Conversamos sempre porgue € uma coisa que pode acontecer
com qualquer um (José, F8).

Maria, que teve confirmada sua infeccdo pelo HIV logo depois de seu
companheiro, demonstra que o apoiou, inicialmente, mas, logo em seguida, revoltou-
se com a infeccao e o responsabilizou pelo acontecido. O sentimento de revolta por
sentir que foi enganada e traida encontra-se na categoria de reacdo licita
classificada por Petitat (1998) no polo da confianca, em que h& revelacdo do
pensamento sem deformacgéo, em face da atitude daquele, que era seu namorado a
época, ter tido relagcdes sexuais com outras pessoas sem se proteger. Porém, como
dito anteriormente (item 5.3.1), Maria também tinha tido relacdes nao protegidas com
outros parceiros, fazia exames anti-HIV de vez em quando e concluiu que néao

poderia o culpar para sempre:

S6 que ai no comeco foi dificil, a gente andou brigando, eu joguei na cara
dele isso, eu até me arrependi. Disse: ‘vocé passou isso para mim'. Eu tb
errada nisso. Hoje eu tenho consciéncia disso. Pedi desculpas e tal e hoje
a gente € mais tranqilo nesse ponto (Maria, F19).

Como tomaram a decisdo de morarem juntos ap6s essa crise inicial quando
da confirmacédo de HIV dos dois, em seguida, Maria teve receio de ter sido uma
atitude precipitada, mas hoje acha que foi a decisdo mais acertada. José tambéem
julga que: “morar junto é melhor, pois um cuida do outro” (José, F3) e facilita o nédo-
compartilhamento do segredo com outras pessoas, 0 que € considerado
fundamental por eles, que ainda néo revelaram a situacdo dos dois para ninguém.
Hoje moram longe da familia, o que nao foi, inicialmente, intencional, mas
perceberam rapidamente que, assim, as pessoas teriam dificuldade para
participarem de sua vida.

Para José, a relacdo com a companheira ajudou a superar 0 momento de
descoberta do diagnostico e Maria julga que este contribuiu para apressar o

casamento:
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O diagnéstico ajudou, ajudou a gente a querer morar junto... ajudou o
processo. Tinhamos planos para casar, mas ndo ainda. la demorar uns
dois a trés anos. Mas quando nés descobrimos, nos decidimos morar
juntos o mais rapido possivel, para um cuidar do outro (Maria, F5).

O mesmo ocorreu com Francisco e Clara (casal 2), que estavam namorando
quando ele recebeu o diagndstico da infec¢do pelo HIV. Ele ficava olhando para ela
e se apavorava com a possibilidade de té-la infectado. Decidiu que tinha de “deixa-la
a vontade” para ndo se casar. Para essa decisao recebeu o0 apoio da tia com quem

morava, mas Clara decidiu continuar com ele. Segundo Francisco:

Conversei com ela e ela ndo saiu da minha vida. Porque eu nao sei! Pra
mim foi muito bom, sou grato demais a ela pela atitude dela. Ela € minha
companheira, eu também faco de tudo para ser o companheiro dela. Antes
de casar eu falei pra ela que ela podia ficar a vontade pra tomar a decisao
gue ela quisesse, nao forcei ela a casar comigo (Francisco, F9).

No entanto, esse processo nao foi facil, como relata Clara: “Depois que a
gente descobriu isso, o relacionamento ndo ficou mais a mesma coisa, né?* (Clara,
F3).

O fato de Clara confirmar sua soronegatividade para HIV e decidir se casar
com Francisco foi visto por ele como motivo de gratiddo, o que vem paralelamente a
um sentimento de culpa néao declarado.

A gratiddo € sentimento citado por alguns entrevistados soropositivos para
HIV, sob forma de “agradecimento” a “aceitacdo” pelo parceiro soronegativo.
Segundo Maksud (2007), a expressédo desses sentimentos revela uma concepcao
de menos valia na balanca de valor do casal, o0 que também foi muito importante nos
resultados da andlise sobre os casais realizada por Freitas (1998). Segunda a
autora, o medo de ficar sé e de ser obrigado a revelar seu status soroldgico de HIV
positivo para um possivel novo parceiro era representado como uma ‘tortura’ pelos
entrevistados da época. Além do medo de morrer rapido sem ninguém de quem
possa receber cuidados. Esses medos fundamentavam o sentimento de gratiddo. De

certo modo, € como se 0s entrevistados dissessem: “ele me aceitou 'apesar da

doenca’ ou apesar da minha ‘traicao’.
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Os conjuges Diogo e Frida ( casal 3) estdo morando juntos ha 8 anos mas
casados ha um ano. A igreja que freqientam ndo permite unido estavel, por isso
tiveram de realizar o casamento. Frida relata que gostou dessa obrigatoriedade.

Segundo Diego, apos a revelacao do diagnéstico, a relagdo do casal mudou:
“Ah, mudou tudo, mudou tudo” (F18). No entanto, seus sentimentos em relacdo a
parceira sdo diferentes dos de Francisco, (casal 2). Segundo Diego, a fase da
confirmacédo diagnostica de sua doenca foi a pior, pois ele estava muito debilitado
devido a aids e ficou muito revoltado.

Ele julga, ainda, que Frida o apoiou porque estava com medo de também
‘estar com o virus’ e afirmou que, se ela o tivesse culpado, ele a largaria, pois era o
momento em que mais precisava de sua companhia. Frida relata seu medo de
perdé-lo quando ele ficou muito doente e diz que pensou logo que estaria infectada
porque tinha relacfes sexuais com ele sem preservativo. Mesmo assim, eles ficaram
trés meses sem relacbes sexuais depois da descoberta do diagndstico e ela se
confirmou infectada depois disso.

Diego relata assim seus sentimentos na época da descoberta de sua

infeccao:

Porque se ela tivesse feito isso eu era o primeiro a largar ela. Porque na
hora que eu ia mais precisar dela ela ia me discriminar? Eu, pra ser sincero
com vocé, ela deve ter apoiado porque ela deve ter sentido que ela
também estava com o virus. Ficou comigo nos hospitais. Me deu muito
apoio (Diego, F59).

Segundo Diego, sua infeccéo deve ter sido adquirida em relagcdes com outros
homens, sobre as quais se pode inferir que existiam antes e depois do
relacionamento com Frida, quando ainda consumia grande quantidade de bebidas
alcoolicas. Seu relato, no entanto, ao ser analisado na construcdo de justificativas
sobre os fatos, ndo inclui qualquer sentimento que demonstre responsabilizacéo
pelo fato de ter infectado a companheira. Isso estd de acordo com o encontrado em
outras pesquisas sobre feminilizacdo da epidemia que afirmam que esta ndo é
proporcionada simplesmente pelas diferencas de renda entre os sexos, mas pela
intensidade simbdlica e social da posi¢cdo subalterna de género das mulheres na
hierarquia da sociedade que nem as proprias mulheres, muitas vezes, conseguem
enxergar e nomear. (URZUA MORALES; BARREDA, 2008; FERREIRA; NICHIATA,
2008).
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Dante e Beatriz (casal 4) soroconcordantes, relataram, inicialmente, que o
relacionamento “mudou pouca coisa” apés a descoberta da infeccdo. Beatriz inicia

sua entrevista falando de como a relacdo do casal esta atualmente:

N&o somos casados. E a gente vive muito bem. Até essa doenca. Porque
tem o qué... tem um ano que apareceu essa doeng¢a na nossa vida. E ai
mexe com a gente mesmo, tanto ele quanto a mim. A gente ficou meio
assim desconcertado no comeco, mas ja esta recuperando bem
(Beatriz,F1).

No inicio, segundo ela, eles ndo conversavam sobre a doenca, pois ele ainda
estava muito debilitado. Ela diz ainda que somente providenciou seus préprios
exames anti-HIV depois do diagndstico dele porque “(...) eu fui dar mais atencéo pra
ele, né? Depois que ele fez os tratamentos... ai, depois de dois meses eu fiz
também”. (Beatriz, F4).

Pode-se inferir que as angustias e davidas individuais, os conflitos iniciais,
ndo foram explicitados, porque um estava mal e o outro considerava que era o
momento de cuidar e ndo de ficar discutindo. Essa interacdo fundamentou-se para
os dois na confianga de um em outro, com ndo- ditos intimos e privados. Para
Beatriz, sua primeira preocupacdao foi cuidar dele e, portanto, foram conversar sobre
a infeccdo mais tarde. Quando essa conversa ocorreu, relataram que ndo houve
acusacbes e que nao conversaram ainda sobre quem se infectou primeiro,
mantendo n&o- ditos intimos, de forma licita conforme seus julgamentos. Beatriz fala
disso na entrevista, mas diz que ainda ndo perguntou como Dante pode ter se
infectado, pois ele ndo gosta de tocar no assunto “fonte de infeccdo” e ela “nunca
teve vontade de perguntar”.

Os interacionistas falam da capacidade que existe de o préprio sujeito
esconder sentimentos e desejos de si mesmo, como ja estudado por Freud e
analisado bem mais tarde como um evento sociologico. Taylor (1989) diz que o
sujeito ‘seleciona’, entre as verdades possiveis de um acontecimento, aquela que
lhe parece mais conveniente, mais suportavel, uma postura denominada, pela
autora, como ‘ilusdo positiva’. Parece que Beatriz se mantém silenciosa sobre o
assunto, afastando, também de si mesma qualquer possibilidade de criar conflitos no
relacionamento do casal. A Unica questdo abordada entre eles foi se houve outro
relacionamento durante o casamento por parte dele e sua resposta negativa a

satisfez.
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Beatriz reflete que o fato de saber quem infectou seu companheiro e como ele
foi infectado ndo mudaré a situacdo de ambos e poderia haver desentendimentos, o
gue ela ndo quer. Ela ja pensou que poderia ter sido ela quem o infectou, mas esse
assunto tampouco é discutido entre eles. Beatriz relata ainda que a convivéncia
apos o diagnéstico foi abalada, mas decidiu continuar com ele: “Porque no comeco,
assim, eu aglentava assim, né? Na hora vocé apavora, né? Pensava: ‘vou largar
ele, vou separar’ (F14)". Porém, ela diz em seguida, que a racionalidade objetiva
pesou muito para os nao-ditos e siléncios, fazendo com que ela decidisse manter o

casamento”.

Porque nisso tudo eu acho que ndo tem nenhum culpado. O culpado séo
nos dois que ndo prevenimos antes, né? Nao adianta fazer nada agora,
porgue se eu largar ele a doenca vai continuar comigo, vai continuar com
ele, ndo vai melhorar nada. Depois, nés ficamos mais préximos ainda
(Beatriz, F14).

Olga e Carlos (casal 5) também se abalaram muito com a descoberta da
infeccdo de Carlos mas relataram que hoje estdo com uma relacdo “mais
estabilizada”, sendo que Olga diz ter ficado “um pouco diferente” com ele quando
soube de sua infeccdo. A maneira pela qual houve o desvelamento do diagnostico
de infeccdo pelo HIV do marido, foi um “choque” para a esposa. Carlos estava
doente, fazia exames e acompanhamento médico sem definicdo de diagnostico até
que pediram os testes anti-HIV. Apesar de ter tido resultado positivo, 0 marido, ao
chegar em casa, mentiu para ela dizendo que nao tinha resultados e que seriam
necessarios novos exames, mas ela ficou inquieta e mexeu nos guardados dele,
encontrando 0s papéis com o resultado. Apesar de Olga dizer que ndo ‘pegou
pesado com ele’, mostrando compreensdo e sendo solicita, afirma, depois, que
houve afastamento da parte dela, que ficou 'mais silenciosa’. Carlos néo fala sobre o
fato de ter escondido da esposa o resultado, mas Olga decide acreditar que foi para
que ela ndo se assustasse que ele se calou. Entre segredos, nao- ditos
transgressores, protetores, em um casamento de 22 anos, ela se confirma
posteriormente ndo infectada. Ele fala que ‘ela voltou ao normal’ somente apds a
confirmagé&o diagnoéstica de soronegatividade dela.

As interacdes desse casal apontam para as dificuldades acumuladas ao longo
dos anos de relacionamento, onde os ndo- ditos, mal- entendidos, suspeitas,

desatencdes e sofrimentos sempre foram calados, definindo uma vida em comum de
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habito e, as vezes, de apatia, mas da qual nenhum dos dois pensava em se liberar.
Com o resultado negativo, a sorodiscordancia tecnicamente confirmada, houve um
espaco para diminuir o sentimento de culpa do marido pelas relagbes extraconjugais,
na prostituicdo e farras. A partir de entdo, ha uma diferenca no casal, expressa ou
escondida de varias formas, de acordo com as distintas subjetividades. Antes do
conhecimento do resultado dela, os parceiros passaram por uma fase de
distanciamento. Segundo Maksud (2007), o anuncio da soronegatividade
correspondeu ao evento da “sorodiscordancia efetiva”. Esse € um processo de
adaptacdo a doenca no qual emocdes, interesses, resisténcias e reformulacdo de
projetos conjugais e sexuais se mesclam, em um clima tenso de desconfiancas

mutuas sobre que decisfes o parceiro nao infectado pode tomar.

5.2.2.3 As interacdes hoje

Os casais entrevistados sao constituidos de relacionamentos com mais de um
ano de duracdo e o tempo de descoberta da soropositividade para HIV variou de
seis meses a quatro anos. O casal 1 tinha um ano e 10 meses de vida em comum e
pouco mais de um ano da infeccdo confirmada dos dois, a época da entrevista; 0
casal 2 tinha quatro anos de casamento e de descoberta da infeccdo do homem, o
casal 3 tinha 10 anos de casamento e quatro de confirmagdo do HIV nos dois, o
casal 4 tinha oito anos de casamento e um pouco mais de um ano da sorologia
positiva dos dois, o casal 5 tinha 22 anos de casados e trés anos da confirmacao
diagnéstica de HIV do homem e o casal 6 tinha 10 anos de casamento e quatro
meses de confirmacado da infeccdo dos dois. Ninguém tinha se separado até a data
das entrevistas, apesar de alguns explicitarem que tiveram vontade de fazé-lo apds
o diagnostico de HIV (Francisco e Beatriz). Diversas pressuposicdes podem ser
levantadas sobre os motivos de permanéncia dos casais. Segundo Maksud (2007,

pag. 207), em seu estudo com casais sorodiscordantes:

A desconstrucdo do amor, na andlise da trajetéria de alguns entrevistados,
revela que esse sentimento € construido, formado, muitas vezes
transformado e ampliado num sentido mais lato que as experiéncias
amorosas cotidianas tradicionais. Fundada no amor romantico ou na idéia
de amor-paixdo e baseada na atracgéo fisica, a contabilidade sexual parece
estar no centro da construcéo diaria deste sentimento. A essas concepcdes
de amor agregam-se o cuidado, apoio, solidariedade e responsabilidade.
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Tais nocdes se somam (e muitas vezes substituem) as configuracdes
amorosas citadas.

Os casais desta pesquisa afirmam que estdo vivendo, atualmente, de forma
mais estavel e ndo se queixaram dos relacionamentos. No entanto, a interpretacdo
dos relatos mostra que os percursos dos casais sdo feitos também de situacfes que
produzem desconfianca e alteram a dinamica conjugal. Quando a descoberta da
soropositividade ocorre, a noticia pode produzir avaliacdo profunda do
relacionamento e do parceiro, sendo que sempre ha a busca por compreender o
porqué de ‘aquilo estar acontecendo’. A infeccao pelo HIV é representada como um
‘flagelo’, uma ‘desgraca’, que ocorre ‘com 0s outros, mas nao comigo’ (José, Diego,
Carlos), como mostram todos os estudos desde o inicio da epidemia. Inicia-se,
portanto, um processo de reorganizacdo subjetiva do sujeito infectado, do
companheiro e do casal, que inclui avaliacédo da vida e reflexdo sobre a morte. A
descricéo e a avaliacdo de suas situagdes, pelos casais entrevistados em 1998 por
Freitas, foram muito parecidas com as encontradas nesta pesquisa.

A origem da infeccdo € uma questdo central nos relatos dos homens e das
mulheres entrevistadas. Estas se mostraram ainda mais instigadas que os homens
em saber se elas contrairam a doenca antes do marido e, se tém certeza que nao
tiveram relagcdes com outros homens, com quem 0s parceiros se relacionaram, quem
os infectou. No entanto, foi freqlente o sentimento de que é uma questdo sem

resposta e cercada de siléncios e duvidas. O relato de José € um exemplo:

Ja pensei, mas ndo tem como saber. Ah, foram muitas pessoas... Nao é
que foram muitas pessoas, até porque vocé pode ficar 20 anos com o virus
(sem apresentar sintomas), entendeu? Como € que eu vou procurar o
nome das pessoas que eu fiquei ha 20 anos, 18 anos? Entédo, é uma coisa
quase impossivel de saber. E agora vamos pra frente, ndo adianta ficar
pensando nessas coisas ndo, né? Melhor pensar pra frente (José, F14).

Maria, porém, relata que esse segredo € algo que muito a incomoda:

Uma coisa que me incomodava e me incomoda até hoje: quando e com
quem ele pegou isso. Isso me incomoda, isso me incomoda! Ja questionei
ele e ele nao fala! Eu acho que ele sabe. Mas ele ndo comenta comigo. Ai
eu pergunto se ele acha que foi com uma namorada ou se foi num caso
quando ele viajou ou foi uma mulher que ele pegou por ai. Ele fala: “ah,
nao sei, ndo interessa, agora tem que pensar é bola pra frente” e desvia o
assunto. Agora, eu nao sei se ele sabe e ndo quer contar, ou se ndo se
importa porque, as vezes, foi uma transa e néo teve nada a ver... ele tava
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bébado, doidao, tava na Bahia, ,tava num lugar ai. Entdo parei de falar
nesse assunto. Porque eu ja fiquei muito picuinha, enchendo o saco por
causa disso. Nao falo mais sobre isso, ndo (F47).

A descoberta da soropositividade, na histéria dos entrevistados, é
considerada por todos uma ‘surpresa’, um ‘susto’, mesmo quando ja tinham sido
avisados dos riscos e da possibilidade do resultado positivo. Os entrevistados nunca
acreditaram de verdade que pudessem estar infectados. Tal postura de negacéo é
apontada por Freitas (1998) como corriqueira nos relatos de pessoas vivendo com o
virus HIV e Maksud (2007) explica que a prépria abordagem dessa questdo pode
gerar nos entrevistados um incomodo referente a duvidas sobre sua moral e, talvez
por isso, seja frequiente que muitos afirmem desconhecer a origem da infecgéo.

A interpretacdo dos dados qualitativos aponta que revelar a soropositividade
para HIV implica em discutir a intimidade dos sujeitos e do casal. Trata-se de uma
situacdo tensa, com discursos de justificativa de comportamento da pessoa que
contraiu o virus e do parceiro ou grupos de referéncia, com a producéo de categorias
acusatérias, do mesmo modo que havia em 1998.

O passado dos conjuges e do casal passa a ser relido separada e
conjuntamente, denotando e construindo uma zona Unica, comum aos dois
parceiros. Nesse caso, quando detalhes do passado sdo subtraidos, configura-se
também uma &rea de tensdo, com acusacdes entre 0s parceiros.

A omissdo e a mentira configuram-se como traicao e sao fonte de sofrimento
para 0 cdnjuge que se avalia como vitima do acontecimento. Nesse sentido, a
revelacdo da condicdo sorologica pode envolver ruptura de relacionamentos
estaveis, exposicdo de praticas como a homo ou bissexualidade, uso de drogas,
sexo pago ou profissional, aléem de relacdo extraconjugal e multiplicidade de
parceiros, entre outras. Além disso, fica o sentimento de ‘descuido’ por ter tido
relacbes sexuais ndo protegidas e de impoténcia quando se julgava imune a tudo,
sobretudo o homem. A autora acima citada lembra que “a representacdo do homem
ativo sexualmente esta associada a um padrédo de virilidade que nao pode ser
destruido com a noticia da aids, uma doenca marcada pelo estigma da
homossexualidade, ao ter de assumir “praticas consideradas pela sociedade como
amorais”, pois a aids pode enfraquecer simbolicamente o homem, diminuindo seu
valor (MAKSUD, 2007).
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Ora, falar e explicitar sentimentos e julgamentos sobre si mesmo ou sobre o
outro em relacdo a situacdo e as vivéncias de infectado sdo fatos que aparecem,
sobretudo, nos primeiros meses ou nos momentos de crise. Esconder o fato de estar
infectado e n&o revelar os motivos de seu siléncio, aparecem como trai¢cdo e falta de
confianga no parceiro, o que este tera grande dificuldade de perdoar como
descrevem particpantes da pesquisa de 1998 e de 2008. A escolha do casal, mais
ou menos consciente, é de ndo ficar “mexendo na ferida” nas interagbes no
cotidiano, porém a maioria afirma que conversa sobre a situacdo, excecao aos
casais 3 e 5 que dizem falar pouco e somente da medicacdo porque ndo conversam
mesmo normalmente.

Frida e Diego (casal 3), por exemplo, dizem ter uma boa convivéncia, mas
mantém pouco dialogo. Segundo ele: “Ela tem (HIV)... o que mais tem pra
conversar? NOs ndo temos nem mais nada pra conversar, conversar mais o qué?”
(F26). Durante a entrevista, Frida fez frases curtas quando relatava sobre seu
relacionamento atual, informando o distanciamento dos dois. O casal apenas
conversa sobre o que é relativo a medicamentos, pois ela o ajuda na adesdo. Nao
conversam nunca sobre a doenca ou seus sentimentos, pois julgam que nao
precisam conversar porque ambos estdo assintomaticos. A fala de Frida demonstra
0 pouco dialogo que o casal tem sobre o assunto: “A gente nao fala nada, ndo. De
jeito nenhum. Eu ndo sei se € porgue eu nao sinto nada, eu tomo os remédios e
pronto” (F47). No entanto, Frida insistiu sobre o fato de que nédo ha segredo entre
eles, porque o marido fala ‘tudo’ com ela e as atividades dele se resumem a ir a
igreja: Ele ndo sai, é da igreja pra casa ( F68).

Esse € um casal formado ha dez anos e cujo relacionamento se funda na
autoridade do marido e na subordinacdo da mulher ao homem: ele tem o salario, &
ele guem decide o que véo fazer e como fazer. Ela se cala. Vale lembrar que Diego
afirmou durante a entrevista que teve muitas relagcdes sexuais com outros homens e
hoje ele se afastou completamente disso. Tem um casamento aceito socialmente e
tornou-se frequentador assiduo da igreja que exigiu a oficializacdo do
relacionamento, mesmo depois de varios anos de vida em comum. Para Aguiar
(2005), esses tracos sociais caracterizam uma unido que ele denomina de “familia
econdmico-burguesa”. Nessa categoria, o silenciamento é o normal .

Dentre os casais que afirmam conversar sobre o assunto, desvelam-se

também as dificuldades e certo pudor, com siléncios protetores e conversas nao
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invasivas nas interagfes cotidianas. Clara (casal 2), por exemplo, diz que os
cOnjuges ‘combinam’, que tém uma boa relacdo, mas ndo gostam de tocar no

assunto, pois Francisco frequentemente fica deprimido ao falar de HIV/aids:

Mas a gente sempre teve muito préximo um do outro. S6 assim no comecgo
gue eu figuei muito abalada, né? Mas agora ndo, a gente é até muito
tranglila, conversa muito um com o outro. Mas as vezes eu acho que ele
fica meio... ndo sei 0 que deve passar pela cabeca dele. Tem dia que ele
acorda triste. Ai eu pergunto pra ele: o que foi? Ele fala: ‘nada, acordei
triste hoje’. Por qué? — ‘Ah, eu nao sei, estou triste’. Ai fica um pouco, ndo
guer muito papo, ndo. Mas ai eu penso que € por causa disso. Nao quer
comentar, ndo sei 0 que passa na cabeca dele... Mas a gente combina, a
vida é muito tranquila (Clara, F24).

Esse é um casal onde os cdjuges sdo sorodiscordantes e fazem planos,
incluindo o de ter filhos, mas ele vem de uma vivéncia com familiares infectados pelo
HIV, sente-se fragilizado, tem um emprego e quer ‘esquecer que € infectado’. A
tristeza que ele diz sentir e a “depressao” que a esposa Vé nele podem estar ligadas
ao sentimento de ter uma marca, 0 estigma de algo que ndo irA nunca passar.
Segundo Aguiar (2005), o individuo que porta um estigma escondera informagdes
sobre sua condi¢cdo, na relagdo com outras pessoas, recebendo e aceitando um
tratamento fundado em falsas opinides a seu respeito. Almeida; Labronici (2007)
dizem que a falta de um intercambio saudavel entre os atores sociais faz com que a
pessoa estigmatizada se auto-isole, tornando-se desconfiada, deprimida, hostil,
ansiosa e confusa, pois nao se sente segura em relagdo a maneira como 0S outros a
identificardo e a receberdo, surgindo a sensacdo de nunca saber aquilo que 0s
outros estdo realmente pensando dela. Quando os estigmas sdo muito visiveis ou
violentos, que chegam a ferir sua dignidade, o desequilibrio resultante na interacéo
pode ter um efeito arrasador naquele que recebe o papel de estigmatizado.

Assim, o fato de terem alguém em casa, de se manterem casados, pode
servir para proteger cada um dos conjuges do olhar atravessado e da maledicéncia,
gue sado formas de segredo terriveis: “0s outros que ndo tém necessariamente
nenhuma relagdo com a situagdo mostram que pensam e que falam algo de mim,
sobre o qual posso imaginar 0 que seja, mas nao tenho certeza nem do conteudo
nem da extensdo”. Para que isso ndo ocorra, acredita-se fundamental poder guardar

segredo sobre a soropositividade para HIV.
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Observa-se, nos relatos, que o enfrentamento da situacdo da pessoa
infectada inclui a necessidade de se manter a dependéncia do cbnjuge para que
continue evoluindo bem e se preserve o segredo do HIV no casal, o eu pode ser
interpretado como uma forma de fuga e uma teatralizacdo da realidade, nos dizeres
de Goffman (1999). Essa forma de interagir no interior do casal foi também muito
presente ha dez anos, nos relatos dos entrevistados de Freitas (1998).

Segundo José (casal 1): “Morar junto é melhor, pois um cuida do outro” ( F3)
e facilita o ndo- compartilhamento do segredo com outras pessoas. A estratégia foi
morar longe da familia para que ninguém possa se “intrometer na vida” deles.

Cria-se uma cumplicidade gque protege socialmente o casal infectado e serve
para dar maior seguranca aos conjuges no enfrentamento da situacdo, como é o
caso do casal 6. Sobre isso, Publio deixa claro que o relacionamento é uma forma
de se apoiarem: “Estamos mais unidos. Com certeza. Porque € igual noés
conversamos agora, nos depende um do outro: ‘eu dependo de vocé e vocé
depende de mim’. (F39).

Sobre a descricdo do relacionamento dos casais, a analise estrutural mostrou
que, no inicio da entrevista, todos procuram dizer que tampouco houve mudancas
na sexualidade mas, ao longo das falas ,cada um vai relatando modificacées, no
desejo, no ritmo, na forma de se relacionarem, o que néo foi diferente dos achados
da pesquisa de 1998. Essas alteracdes sao atribuidas aos diversos aspectos da vida
do casal, as formas de representar a infec¢do e a vida de antes e de agora.

Alguns entrevistados dizem que as relacdes sexuais diminuiram devido ao
medo dos homens de infectarem as parceiras (casais 2 e 5). A esposa de Francisco,

por exemplo, afirma:

Eu acho que ele preocupa muito. Porque deve passar mil e uma coisas na
cabeca dele. Por que ele ja me falou assim: ‘ah, vocé ndo tem isso, entédo,
€ melhor evitar’. Porque ele fala que se ele me contaminar ele vai se sentir
culpado o resto da vida (Clara, F50).

A precaucao é bem vinda para Clara, mas sexo seguro poderia ser feito com
uso de preservativos, o que ndo é uma regra facil de ser seguida.
O uso do preservativo ndo é considerado algo natural e foi citado como um

obstaculo para as relagdes sexuais:
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Tem que usar, né. E chato, mas tem que usar. O médico disse que ele
pode passar o virus dele para mim e que ele ta com um virus mais forte
gue o meu. Mas é dificil. A gente comeg¢a sem e termina com, porque eu
nao dou conta, ndo. (Casal 1, Maria, F49).

Alguns dizem da importancia do uso de preservativos entre aqueles conjuges
soroconcordantes porque hd o medo de haver troca de cepas virais (casais 1, 3, 4,
6). Nesse caso, existem representacdes sobre a doenca que fazem com que as
pessoas queiram sempre se proteger, sobretudo quando ja vivenciaram
adoecimentos e sabem o tanto que a pessoa infectada fica fragilizada. Diego julga
que o virus de sua esposa estd ‘na fase inicial' e nessa fase foi 0 seu pior
adoecimento. Hoje o dele ja “caducou”, isto €, para ele, ja esta estabilizado:

O exemplo de Diego é forte em relacdo as reinfeccoes:

Transar sem camisinha é de jeito nenhum porque o dela ta iniciando e
pode voltar pra mim de novo. Também fico com medo de passar pra ela. O
meu eu chamo de “caducado” e o virus que caducou, ele sé sai mesmo
com remédio. Remédio!l E um remédio fortissimo que tem que tomar
(Diego, F16).

Diego pensa que a doenca dele é mais resistente aos medicamentos, que 0s
virus dele sdo mais infectantes, porque mesmo tendo ‘caducado’, s6 saem com
medicamentos considerados ‘fortissimos’. Ele ndo deseja isso para a esposa e
tampouco quer reviver adoecimentos com novos virus transmitidos por ela. Como ja
tém quatro anos vivendo com HIV, as relacdes sexuais sdo esporadicas ou

inexistentes :

Ah, eu assim, da parte dele ele ficou assim, como eu posso dizer, eu nao
sei se é os remédios, ele ficou assim..., ndo ta igual era antes. A gente nédo
tem relacdo assim 2 vezes por semana e nem todo dia assim nédo. Quando
ele tem vontade de ter relacédo ele pede. Ele ficou meio assim, como que
eu posso dizer, assim, ele ndo tem aquela coisa igual..., ndo tem, ndo tem
nao (Frida, F43).

A justificativa fundada no uso de medicamentos ARV (casal 3) aparece, aqui,
como um diminuidor da libido masculina dos homens, mas outros aspectos sdo
imaginados pela parceira que diz ndo compreender o que estad ocorrendo com o
companheiro. Vale lembrar que eles estdo juntos ha 10 anos, que ele foi etilista
durante muitos anos, teve relacées homossexuais nao protegidas ao longo de sua

vida e que o0 casamento veio como uma imposi¢cao da igreja que frequentam. N&o
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h&, porém, nenhuma relacdo com esses fatos quando Frida tenta entender a falta de
desejo do parceiro. A negacado de fatos dolorosos demais que se tornam segredos
também foram a tbnica dos conflitos dos casais entrevistados em 1998, que, ao
contrario destes, explicitaram-nos, vivendo rupturas ou rearranjos que levaram a
manutencao do casal.

As mulheres entrevistadas, no geral, relatam a falta de desejo sexual da parte
delas ap6s a descoberta da infecgédo HIV, tanto aquelas da presente pesquisa como
as de 1998. Na maior parte destas ultimas, houve abandono total de vida sexual e
muita magoa. As de hoje, falam de diminuicdo da atividade sexual, sem, no entanto,
encontrarem uma justificativa objetiva para isso e suspeitarem de modificacdes

fisicas, emocionais e no relacionamento do casal, como no exemplo abaixo:

Por que a minha sexualidade deu uma esfriada depois do diagnéstico. Hoje
eu nao ligo tanto para sexo igual eu ligava. Nao que eu ndo goste. Eu
gosto, mas eu acho que eu era pra mais. Eu era meio taradinha, agora eu
ja ndo sou mais. Agora ndo me faz falta nenhuma. S6 quando eu td
ovulando. Quando eu td ovulando, eu fico meio taradinha, eu procuro ele,
mas se ele ndo me procurar, eu nao sinto falta. Por qué, ndo sei. Mudou.
Talvez porque ao relacionamento muda, o corpo da gente muda, sei nao...
A Unica coisa que mudou mesmo em mim foi a minha sexualidade. N&o fico
mais excitada como eu ficava, ndo fico mais lubrificada como antes... E
meio esquisito! (Maria, Casal 1, F50).

Além disso, a idade dos parceiros foi também citada como um aspecto de
alteracdo e de diminuicdo do desejo sexual, sendo que, no grupo, h& dois casais
com idade acima de 55 anos (casais 3 e 5).

A relagdo da gente diminuiu, né? A relagdo sexual diminuiu mais, assim,
perdi mais o entusiasmo ou ndo sei se € medo, alguma coisa (F12). Eu
acho assim, pra ele, eu pra mim, pra ele acho que mudou foi na relagéo,
mas também ja vai chegando a idade, entdo acho que junta, né, pessoa de
sessenta e poucos anos (Olga, F17, casal 5).

Paiva et al. (2002) relata que a sexualidade das mulheres infectadas pelo
HIV enfrenta um periodo de diminuigdo das atividades sexuais, ao conhecerem seu
estado. Durante o primeiro ano apds o diagndstico, elas se referem as crises no
relacionamento com 0s parceiros e, como conseqiéncia, tornam-se abstinentes
sexualmente. A mulher infectada tem receio de infectar o parceiro, tem vergonha e

medo de comunicar-lhes o diagndstico e as outras tém receio de serem infectadas
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quando seu diagndstico é negativo para HIV. Em estudo realizado por Galvao;
Cerqueira e Marcondes-Machado (2004), encontrou-se que, apos o diagndéstico
positivo, as mulheres referem-se ao constrangimento e a tensdao ao discutirem o
tema. Os autores dizem que, ainda que essas mulheres experimentassem diversos
sentimentos apos o diagnostico da infeccéo, o central era que se sentiam impedidas
de vivenciar a sexualidade como outrora, esquivavam-se das relacfes, tinham medo
e até abdicavam do contato sexual. Para esses autores, as mudangas impostas
para a vivéncia da sexualidade, em virtude da doenca, sdo tantas que muitas
preferem ignorar o impulso sexual (GALVAO; CERQUEIRA; MARCONDES-
MACHADO, 2004).

Apesar das dificuldades, todos os coOnjuges relataram que, atualmente,
quando tém rela¢des sexuais, usam sempre preservativos. No entanto, Publio (casal
6), em um momento da entrevista, se contradisse, explicando que a situacdo do
casal seria muito pior se ele e Livia fossem sorodiscordantes, pois haveria

possibilidade de infecta-la.

Questdo de que ela tem, eu tenho, isso ndo influi ndo. Seria pior se eu
tivesse e ela ndo tivesse. Seria bem pior. A preocupagédo seria bem maior.
Nossa Senhora, até beijando, pode estar com ferida na boca, esse negécio
e tal. Podia até pensar nesse caso, mas agora como nés dois estamos
infectados, a questao de pegar passa longe (Publio, F38).

Segundo Maksud (2007), em estudo sobre casais sorodiscordantes para o
HIV, o n&o- uso de preservativos foi a postura encontrada em entrevistados néo
comprometidos conjugalmente e que acabam considerando que novos
relacionamentos s6 devem ser estabelecidos com pessoas também soropositivas.

O imaginario, nesse caso, é construido ndo somente em torno de certa
reducdo de preconceito, por se tratar de um igual, mas também um outro que nao
tem a ameaca de ‘adquirir’ a infeccao. Parece que, desse modo, o parceiro pode ser
isentado de qualquer responsabilidade pela saude alheia, o que, por vezes, acarreta
a abolicdo do uso de preservativo, considerado acessorio dispensavel pelos
entrevistados.

As situacfes sdo diversas em relacdo ao uso de preservativo e envolvem
muitos aspectos objetivos e subjetivos da relacdo. O casal 2, sorodiscordante,
mantém relacdes desprotegidas por insisténcia de Clara, pois ela queria um filho de
Francisco. Além disso, com o fato de ele estar assintomético, ela tem dificuldade de
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aceitar a protecdo pelo preservativo. O virus também é um segredo, um mistério,
pois ndo pode ser visto a olho nu pela pessoa e, muitas vezes, a sintomatologia so
aparece anos depois da infeccdo. O relato da mulher do casal 2 sobre como vé o
marido, ndo deixa davidas de sua exposi¢cdo ao virus: “Mas ele ndo sente nada, ndo
tem nada, nada, cadé que ele esta com isto?” (Clara, F10). Isso indica que ela o vé
como capaz de transmitir o virus apenas quando esta sintomatico, o que pode lhe
dar uma falsa sensacdo de que ndo corre risco ao ter relacées sexuais sem
protecao.

O conjuge sente medo de contaminar Clara, fica angustiado quando tem
relacdo desprotegida, mas afirma que, as vezes, faz sexo sem preservativo. Sera
que acredita ‘ndo acreditando’ na sua infeccdo pelo HIV? Mentir a si mesmo nao é
possivel conscientemente, mas escolher uma verdade dentre as possiveis e

suportaveis, existe, como afirma Taylor (1989).

expbe demais. Entendeu? Pelo fato dela ndo ter, eu acho que ela se expde
demais. Muitas vezes ela me pediu para fazer um filho nela: me da um
filho, e eu falava que ndo podia, tinha que esperar o programa la do
Hospital. Muitas vezes ela acha que eu ndo tenho o virus, entendeu?
Porque eu nunca tive, a ndo ser o estdmago, eu nunca tive uma doenga
gue me debilitasse, que eu tivesse que ficar internado. (Francisco, F11).

Maksud (2007) comenta o aumento do numero de infectados pelo HIV entre
casais de relacionamentos estaveis, provavelmente em um contexto de
desconhecimento da condicdo de infectado, seja pela recusa em acreditar na
transmissdo. Para a autora, as razdes desse crescimento podem estar na crenca
nos resultados das terapias, com uma melhoria da saude das pessoas, que traz a
invisibilidade também da aids.

Beatriz (casal 4) conta que o uso de preservativo s6 veio algum tempo depois
da descoberta da infeccéo. Relata que, mesmo assim, as relagées sexuais do casal
diminuiram e mudaram muito. No inicio, havia 0 medo de que o0 sexo agravasse 0
estado de saude dele que ainda estava debilitado e, depois, a libido diminuiu. Os
dois acreditam que antes eles ndo se preocupavam com nada e hoje tém medo de
fazer “certas coisas”, tiveram que se acostumar com o0 uso do preservativo e as
relacdes se tornaram esporadicas.

Maksud (2007) afirma ainda que, com a nova condi¢ao soroldgica, a vivéncia

da sexualidade torna-se a de um sexo tutelado, racionalizado, controlado e
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responsavel, o que a autora denomina sexo medicalizado, que se apresenta como
muito presente na vida dos casais entrevistados, porém, nenhum dos cénjuges
queixou-se muito. A situacdo, em 1998, era um pouco diferente em relagdo a de
agora: 0 sexo deveria ser “medicalizado”, mas a maioria dos casais abdicou de
relacbes sexuais, seja devido ao adoecimento grave e seqlelas no cénjuge
infectado, seja por falta de desejo sexual ou por medo de infectar o parceiro. O
medo da morte rapida era muito presente naquela época e 0s cdnjuges se
preocupavam mais com o0s cuidados daquele que estava acometido ou de se
protegerem de adoecimentos, quando os dois eram infectados. Somente dois dos
casais entrevistados da época afirmaram que mantinham relacdes frequentemente,
um porgue “acostumou-se” ao uso do preservativo masculino e o outro, porque a
mulher n&o acreditava que o parceiro era infectado e quis ter relagbes nao
protegidas para mostrar que “o amor deles estava acima de tudo”. Ela se infectou
pelo parceiro, casou-se com ele, ficou muito doente, entendeu que o virus existia
depois disso, engravidou e teve um filho com sorologia negativa e o marido, que nao
tinha sintomas e nunca quis se tratar, morreu antes dela. A negacao e denegacéao
foram fortes o suficiente para que o casal se constituisse e até tivesse um filho com
risco de nascer infectado, mas nao funciona para afastar o risco de adoecer e de
morrer ainda mais forte naquela época que em 2008.

Alguns conjuges da pesquisa atual disseram que os relacionamentos afetivo e
sexual melhoraram, porque se estabilizaram ou porque ndo tém mais relacoes
extraconjugais e comecaram a frequentar a igreja depois do diagndstico, sobretudo
os casais 3 e 5.

Frida, casal 3, diz que tem vergonha de admitir a melhora na relagdo com o
parceiro apés a confirmacao do diagndéstico de HIV dos dois, porque acredita que 0s
outros ndo a entenderiam: antes o marido a traia, bebia muito e tinha relacées
extraconjugais. Além disso, o companheiro comecou a freqlentar a igreja apoés o
diagnostico. O sexo controlado, a vida controlada, com uma instituicdo que

normaliza essa vida:

Ah, eu vou falar a verdade, eu assim a gente ndo pode nem falar isso, mas
foi bom que imagina s6 se ele néo tivesse essa doenca, que ele ja era
assim meio mulherengo, né? Depois que surgiu isso ele quetd (aquietou-
se). Quetd, ai...Vai sempre na igreja e esta sossegado (Frida, F27).
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Os conjuges de dois outros casais (4 e 6) acreditam que a infec¢cdo dos dois
contribuiu para que eles ficassem mais proximos. Beatriz e Livia (casal 4 e 6) dizem

gue ha mais cuidado e carinho de um com o outro:

Entdo, acho que ai a gente ficou até mais préximo depois de conversar
bastante, acho que ficou até mais préximo a nossa unido, o nosso dialogo
ficou até mais forte. Porque qualquer coisa a gente discute, a gente
conversa, as vezes acontece alguma coisa errada a gente fala que esta
errado e tudo... (Beatriz, F14).

Meu relacionamento com o Publio era bom, mas ficou melhor, muito
melhor. Mais carinho, ele € mais carinhoso do que ele era, mais atencioso
do que ela era, sabe? E igual eu falo: mudou mesmo, ndo é que ele néo
era carinhoso, ndo era amoroso, mas agora esta mais. Todos os dias ele
levanta e: ‘hoje, como é que vocé esta? Estd bem?’ Isso acontece todos os
dias. Nao é de vez em quando. Antigamente, nunca que ele me perguntava
isso... (Livia, F66).

Apesar de perceberem melhoria do relacionamento do casal, de desejarem
manter a conjugalidade, ndo foi mencionado pelas mulheres em idade fértil o desejo
de ter filhos, excecdo a uma das entrevistadas, soronegativa. Com excecdo de
Clara, que estd em tratamento para fertilizacdo in vitro, as demais ndo desejam
engravidar. Maria, Beatriz e Livia afirmaram que a gravidez € algo que ndo poderia
mais ser vivenciado por elas. A noticia da soropositividade feminina representa, por
vezes, um desmoronamento da familia e de projetos de vida, dentre os quais a
reproducdo. Livia, por exemplo, lembra que, no més em que recebeu o resultado,

estava pensando em engravidar e “tudo foi por agua abaixo”:

Mas eu falo, sempre falo com o pessoal: “ah ndo, o més de fevereiro vai
ficar marcado pra mim o resto da vida”. Porque a gente estava planejando
em ter outro neném esse ano, né? E foi num sabado, a gente estava
conversando. Ai, quando foi na 22 feira que eu tinha consulta com o clinico,
foi que ele me deu o resultado, né? Ai ja foi os planos por agua abaixo:
outro filho nem pensar! (Livia, F9)

Maria justifica a impossibilidade de gravidez dizendo que esta poderia revelar
sua condicdo soroldgica para 0s mais proximos, pois precisaria de um atendimento
especializado durante a gravidez e depois do parto, pelo qual seria questionada,
principalmente, por seus familiares. Beatriz e Livia relataram que o uso dos
medicamentos e a possibilidade de trazer ao mundo bebés soropositivos sao

grandes dificultadores.
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Paralelamente, identificou-se nos relatos, que, apesar de ndo se falar em
morte rapida ou em se sentir condenado a morte devido a infeccdo pelo HIV, que
foram representagdes e vivéncias muito presentes entre os entrevistados de 1998,
essa idéia continua presente quando os entrevistados dizem sobre as mudancas de
planos e sobre as perspectivas de vida. Dante relata que seu sentimento € de que

“tudo € mais urgente agora” e nao faz planos em longo prazo.

Existe um mundo que ndo tem a contaminacdo e um mundo que é
contaminado. E assim, olha: ele ndo tem muito tempo de vida, é pra ontem,
€ pra antes de ontem, entdo tudo de imediato, as coisas acontecem, as
coisas que tinham um longo prazo para acontecer acontecem mais rapido.
Entdo a gente percebe essa diferenca... Parece que nesses dois grupos a
gente sempre tem a prioridade. Isso de certo modo isso modifica
bastante... diminui a expectativa de vida, né? Mesmo sabendo de casos de
pessoas que duraram muito tempo, ndo é? Com medicamento e tudo, mas
a gente sempre faz uma expectativa de vida pequena. Nunca prolongada
(Dante, F37).

Carlos, de seu lado, relata que toma providéncias para ndo deixar a esposa

sem recursos caso ele falte.

N&o, eu tenho medo assim, né, eu penso que se eu faltar primeiro que ela,
né, entdo eu ja preveni ja. As coisas que eu tenho, eu ja comprei no nome
dela, o carro que eu tenho comprei no nome dela, entendeu? Conta, eu pus
conta conjunta em nome dela, porque a gente ndo sabe o dia de amanh3,
né? Se precisar tirar um dinheiro de repente e eu ndo puder assinar, ela
mesmo se vira, né? (Carlos, F42)

Esse dado foi observado por Maksud (2007), em estudo ja citado e por
Goncalves; Alvarez e Arruda (2007), em estudo com individuos acometidos pelo mal
de Parkinson. Segundo os autores, as pessoas passam a refletir sobre mudanca de
hébitos de vida, aceitacdo de suas limitacdes e das orientagbes dos profissionais de
saude. Em resumo, ha uma revisdo das prioridades de vida, como se pudesse
substituir a idéia de planejamento pela opcao de “deixar as coisas acontecerem no

seu tempo”, por considerarem que tém um tempo “limitado” de vida.

Essas mudangas que se definem de certa maneira como obrigatorias, nédo
incluem qualquer possibilidade de ruptura imaginada do casal. Nesse sentido,
Maksud (2007) e Carvalho et al. (2007) apontam que ha um aprendizado e

experiéncias de sofrimento que se articulam a eventos de cuidado e solidariedade,
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de modo a habilitar as pessoas infectadas a sustentar um relacionamento com a
presenca do virus, além de uma reconstrucdo do sujeito que busca, na interacao,
dar uma melhor imagem de si, para se manter em face do medo. O risco é
gerenciado e os individuos passam a lidar com situa¢fes- limite que os habilitam a
“aglientar” as mudancas e desafios que se colocam na vida. No entanto, se, de um
lado, ha *“sentimentos construidos no ambito de um dominio de extrema
pessoalidade e privacidade, como a responsabilidade, a compaixao e o receio de
magoar 0s parceiros”, de outro, a explosdo contida da magoa, da incerteza e da
desconfianca, persiste no interior do casal, o que pode resultar em fraturas afetivas e
separacdes (MAKSUD, 2007). Pode-se supor que alguns dos casais entrevistados
conservam o afeto amoroso pré-existente ao acontecimento da infeccdo pelo HIV
que os mantém unidos apesar da crise do momento da descoberta da infec¢éo pelo
HIV. Ha& também cbnjuges que optaram por tentar fazer “com que tudo fique bem”
com o objetivo ndo explicitado de afastar o medo da soliddo, da falta de afeto e da
morte, apos a descoberta da soropositividade.

Com a presente pesquisa e aquela realizada em 1998, ndo podemos afirmar
gue cbnjuges soroconcordantes tendem a silenciar os conflitos no casal por medo da
separacao do eventual inicio de um novo relacionamento com a obrigacéo de revelar
0 segredo da infeccdo pelo HIV. Ndo se pode também afirmar que o medo de
separacdo esta relacionado diretamente ao medo de adoecimentos e da
necessidade de serem cuidados futuramente, mas esta pesquisa reitera resultados
ja encontrados na pesquisa anterior onde essas preocupacfes foram sutilmente
colocadas pelos infectados. Tais questbes devem ser investigadas de forma
aprofundada em novas pesquisas que discutam as representacdes dos riscos
sociais e afetivos e de sua avaliagcdo subjetiva por parte dos infectados pelo HIV.
Essa andlise podera esclarecer a diferenca vislumbrada com a presente pesquisa
em relacdo aquela sobre os casais em 1998, quando aponta que as falas de agora
sobre a vivéncia da infec¢éo no casal contém formas aparentemente mais positivas
de encarar o cotidiano para aqueles individuos que vivem em conjugalidade. Seriam
aspectos de protecao social e psicolégica em face da aids?

Nesse sentido, Carvalho et al. (2007) afirma que os estudiosos de fatores
sociolégicos e psicoldgicos relacionados a aids tém se ocupado mais de pesquisas
sobre o0 "risco" e suas consequéncias negativas ao desenvolvimento humano,

enfocando eventos negativos que aumentam a probabilidade de resultados



81

negativos da infeccdo pelo HIV/aids na vida das pessoas, como abandono de
tratamento, violéncia doméstica, preconceito, estigmatizacdo, abuso de drogas, etc.
Estudos com foco em fatores de protegcdo, cuja presenca pode contribuir para o
desenvolvimento de respostas positivas por parte dos individuos, sdo menos
expressivos em numero e profundidade, segundo o autor.

A Psicologia Positiva, sobretudo a partir do ano 2000, traz uma nova
preocupacgao aos estudos da psicologia e da sociologia. Trata-se de compreender
os fatores e processos que promovem o desenvolvimento psicoldgico e social sadio
e quais aspectos sdo responsaveis por fortalecer e construir competéncias nos
individuos. Essa nova perspectiva, como se V€, encoraja o foco em estudos sobre
os fatores de protecdo, sobretudo para se desenvolverem estratégias de prevencao
mais eficazes (YUNES, 2003).

Essas estratégias deveriam consistir tanto em evitar o risco, como na
promocdo de um funcionamento psicolégico mais saudavel apds a exposicdo ao
mesmo. Nesse sentido, além de ser protetor ao individuo evitar situagdes que o
exponham ao risco, poderiam ser também protetoras a experiéncia do risco e a
reconstrucdo psicoldgica que tal experiéncia proporcionasse. Essa concepcao
parece refletir a realidade de alguns individuos portadores de HIV/aids, como é o
caso dos participantes desta pesquisa que relatam terem passado a levar uma vida
mais saudavel, apos o diagndstico. E como se a soropositividade, sendo uma
experiéncia extremamente marcante, mesmo que potencialmente adversa, gerasse,
em alguns casos, a transformacédo dos habitos de vida. Cuidados com a saude em
sua dimensao integral passaram a fazer parte da rotina de pessoas que informaram
nao ter esse tipo de preocupacdo antes do diagnéstico de HIV/aids (CARVALHO et
al., 2007).

5.2.3 As interagfes individuais e as do casal com o exterior: familiares,

amigos, vizinhos e conhecidos

Um acordo construido explicita ou implicitamente entre os cénjuges define
com quem compartilham o diagnéstico de infeccéo pelo HIV. Sdo muitos e de vérias
ordens os siléncios e segredos contidos nas relacdes estabelecidas entre os atores
sociais com a emergéncia da aids. A doenca coloca em xeque outra dimensao do

segredo: ndo mais 0s siléncios conjugais, entre 0s proprios parceiros, mas o segredo
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da aids para a coletividade. Trata-se, nesse caso, de um segredo que, segundo
Maksud (2007) e Freitas (1998), reforca a coesdo do casal frente a outras relacdes
sociais, mas que pode se revelar um peso.

O segredo é crucial para os entrevistados vivendo com HIV, em um imbricado
jogo social, no qual estdo presentes constrangimentos e regras sociais, estigma e
discriminacdo, auto-julgamento e preservacdo de intimidade (FREITAS, 1998).
Todos os entrevistados administram, em algum grau, o desafio de esconder a
propria soropositividade ou a de seu parceiro.

Nesta pesquisa, identificou-se que os entrevistados possuem mais medo das
atitudes da sociedade diante de sua doenca do que dos sintomas que ela causa. Em
sua maioria, 0s entrevistados realizaram adapta¢cdes em suas vidas e preferem ficar
isolados a enfrentar a rejeicdo dos préximos. Esse fato € mencionado por todos os
estudiosos da situacdo social e epidemiologica da sindrome, entre eles Oliveira,
Santos, Maia. (2006), em estudo sobre a influéncia do preconceito da sociedade no
cotidiano do portador de HIV/aids. Desde o inicio da epidemia, o preconceito em
face de pessoas com aids aparece como inaceitavel, mas existente, como chama a
atencdo o Programa Conjunto das Nacdes Unidas sobre o VIH/SIDA. (ALMEIDA;
LABRONICI, 2007).

Em relacdo ao HIV e a AIDS, é oportuno relembrar que, em 1987,
Jonathan Mann chamou a atencdo para a existéncia de trés fases da
epidemia da AIDS: a epidemia da infeccao pelo HIV — uma disseminacao
silenciosa e imperceptivel do virus; a segunda, a prépria epidemia da AIDS
— manifesta pelo aparecimento dos sintomas de doenca infecciosa - e a
terceira, potencialmente, a mais explosiva, como a epidemia das respostas
sociais, culturais, econdmicas e politicas a AIDS, caracterizada por
reacOes carregadas de estigma, discriminacdo e por vezes negacdo e
repulsa da coletividade.

Além disso, as mudancas decorrentes do evento da soropositividade séo
diversas, com a rotina de consultas, exames e a ingestdo de medicamentos. O
sujeito se torna ‘paciente’, deve ter uma nova maneira de lidar com seu cotidiano e
isso contribui também para as alteracdes na rotina conjugal. A adesdo a TARV
envolve bem mais do que o simples fato de tomar a medicagao prescrita. A terapia
compreende alteracdes na dieta e intervalo das refei¢Oes, tolerancia aos efeitos
colaterais, horarios restritos, freqiientes consultas de acompanhamento, adaptacao

do tratamento a vida diaria e, principalmente, a rotina de trabalho. Os individuos que
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se esforcam para ocultar a soropositividade podem ter dificuldades para se adaptar a
essas novas rotinas. No geral, a adesdo a TARYV ¢ influenciada por multiplos fatores
gue se interagem e que estdo relacionados as caracteristicas do paciente, as
relagBes entre pacientes e profissionais dos servigos de saude e as caracteristicas
proprias da doenca e do tratamento. Distinguir as diferentes formas de ndo-adeséao é
importante para as intervencdes individuais (BONOLO, 2005), dentre as quais estao
as dificuldades de lidar com o tratamento devido ao fato de que ele também pode
ser um revelador da situacdo de infectado pelo HIV para o circulo social (MATAO;
FREITAS, 2005).

As relagdes individuais e do casal com o exterior reorganizam-se em funcao
da infeccdo pelo HIV. Na dindmica de suas interagcbes sociais, identificaram-se as
seguintes sub-categorias de relacionamento do casal com o exterior:

1) As interagdes com os filhos;

2) As interacdes com a familia nuclear;

3) As interagdes com os demais familiares;

4) As interagdes com amigos, vizinhos e conhecidos;

5) As interacdes no local de trabalho e

6) As interacdes com os profissionais de saude.

5.3.3.1 As interacdes com os filhos

Na interpretacdo do conjunto das entrevistas, foram encontrados quatro tipos
de interacbes no que se refere ao relacionamento com os filhos, organizadas em
dois grupos, os de casais que nao tém filhos e daqueles com filhos, seja de
relacionamentos anteriores ao casamento atual, seja entre conjuges atuais que
tiveram filhos. S&o interacdes em que dizem respeito ao: 1) desejo de procriacéo, 2)
Segredo entre pais e filhos sobre o diagnostico, mas passou a ter conversa sobre o
HIV de maneira superficial; 3) Segredo entre pais e filhos, mas ficaram mais
proximos; 4) Segredo entre pais e filhos, ndo conversam sobre o HIV e ndo houve
alteracéo da relacéao.

A primeira delas diz respeito ao desejo de procriacéo, vivido ou negado, no
caso dos casais ainda sem filhos e que consideram fundamental o segredo. Os
casais 1 e 2 estdo nessa categoria.
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Clara e Francisco (casal 2), sorodiscordantes, guardam segredo de tudo que
se refere ao desejo de ter um filho e a infec¢do. José e Maria (casal 1), ndo falam
em filhos explicitamente; Maria tem medo de engravidar e os outros descobrirem que
é infectada pelo HIV.

O casal 2 esta em tratamento de fertilizac&o in vitro num hospital universitario
em Belo Horizonte. Engravidar € um sonho antigo de Clara e sua mae tem cobrado
um neto. Sem revelar o diagndstico, os dois procuram realizar o desejo. Clara diz a
mae que “tudo tem sua hora”, sem revelar, no entanto, o que estdo fazendo para
engravidar. O segredo é total.

Essas sao representacdes sobre o casamento que os familiares utilizam para
expressarem o desejo de continuidade da familia e aguardam como natural e certo o
nascimento dos filhos (MAKSUD, 2007). Clara e Francisco querem um filho, a familia
idem, a solucao para ter um filho livre da infeccéo existe e eles a buscam, mas sem
nenhum compartilhamento com outras pessoas da familia. Guardam isso na
intimidade do casal.

Para Maria (casal 1), a gestacao representa um risco para a descoberta do
diagnéstico por sua familia e por outras pessoas. Maria sabe que a gravidez, para
uma mulher infectada pelo HIV, ndo seria de risco habitual, poderia demandar
rotinas de pré-natal e pos-parto diferentes das que acontecem normalmente e as
pessoas poderiam desconfiar de sua soropositividade. Ela mencionou trajetérias,
medos e alternativas para esconder o diagnoéstico de HIV, se ela engravidasse, em

uma fala que mostra que ja pensou no assunto:

Se eu tivesse um filho teria problema... no caso de amamentar: “Vai dar
leite... ndo pode... por qué? Ela ta jorrando leite”. Ai eu ia ter que inventar
uma mentira, que t6 tomando um remédio para o coracdo e mentira tem
perna curta! Uma hora... la ser complicado, primeiro neto... minha mée ia
querer ficar na minha casa ou eu ir para a dela para me ajudar e ai? “Ah,
ndo posso amamentar.” la ter que dar NAN. “Mas por que vocé ndo esta
amamentando se seu leite ta jorrando?” Iria querer participar do parto e ai?
Ai teria que falar. Por que se eu ndo falo, ia descobrir. Um médico comenta
com outro. E outro agravante no negdcio de menino (Maria, F36).

No segundo grupo de interacdes, estdo dois casais (3 e 4) que tém filhos de
relacionamentos anteriores para 0s quais ndo houve revelacdo da situacdo de

infeccdo pelo HIV. Os conjuges desses casais afirmam que existem conversas com
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os filhos sobre infeccdo pelo HIV, mas s&o sempre superficiais e no intuito de falar
de como se prevenir do virus.

Os filhos de Frida (casal 3) sao sadios e ndo sabem do diagndstico da mée e
do padrasto. Sobre os medicamentos que Diego e Frida tomam, eles mentem. Aos
filhos declararam que os medicamentos sdo necessarios devido a HAS da mae e
aos outros problemas de salude do padrasto. Os ARV ficam guardados dentro do
guarto do casal e eles ndo autorizam que os filhos mexam neles. Frida justifica o
segredo porque considera a filha muito sensivel, tem medo da “atitude dela” e
também afirma que seus filhos “sdo muito quietos e que nao precisam saber destas
coisas”.

Beatriz (casal 4), apesar de considerar sua filha de 15 anos uma pessoa
madura, ainda nao teve “vontade de lhe contar”. Conversam sobre aids “brincando”
para que sua filha use camisinha quando tiver relacdo com seus namorados. A filha
dela sempre pergunta o motivo de Frida tomar medicamentos e ela diz que é devido
a hipertensao arterial. Sua filha sabe que o padrasto tem que tomar medicamentos
por causa de problemas de saude, mas ndo sabe qual doenca ele tem. Quando
surge o assunto de HIV, falam superficialmente e Beatriz acha que a filha néo
desconfia de nada em relagdo a infeccdo dos dois.

As formas de segredo no relacionamento com os filhos encontram-se na

categoria do ndo- dito e de mentiras para protecao dos filhos e a si mesmos.
Maksud (2007), Plantade (1997), também mencionam o segredo dos pais sobre a
situacao de infectado como comum na relagédo com os filhos. As justificativas estéo
em proteger os filhos de sofrimentos antecipados, mas também por medo de
julgamentos sobre suas condutas, sobretudo quando envolvem traicdo de um dos
cobnjuges, ou ainda por considerarem que os filhos ndo tém idade para falar de
doenca ou de sexualidade. Nem sempre, portanto, os filhos sabem sobre a infec¢éo
de um dos pais ou dos dois. Quando sao considerados muito jovens, nao lhes é
contado o segredo e, quando feito, o objetivo explicito é que a revelacdo devera
servir para educa-los, mostrando o caso como resultado de uma conduta errada, que
nao deve ser seguida pelos mais mocos.

No terceiro tipo de interacdo, também ndo houve revelacdo do diagnéstico,
mas um componente a mais nas posturas interativas com os filhos € citado. A
relacdo com os filhos ficou mais proxima nos casais 4 e 6, apesar do

desconhecimento do diagndstico por parte dos filhos. Tanto Beatriz como Livia
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relataram que estédo se esforcando para ficarem mais presentes na vida dos filhos. O
marido de Beatriz, Dante, ndo fala da relacdo com o filho dele enquanto Beatriz

relata as mudancas no relacionamento com sua filha:

Eu sempre trabalhei. Entdo, a minha vida era mais o qué? Era servico e
chegar em casa e fazer as coisas correndo e ir dormir. Entdo, eu sempre
deixava ela mais, ndo jogada, mas assim de lado. Depois, o carinho, eu
acho que o carinho meu para com ela, mudou. Agora eu dou mais atengéo
pra ela, entendeu? Eu chego, a gente conversa mais, eu acho que também
ela ja esta maior e tudo... Entdo, a gente tem mais dialogo, a gente
conversa mais, a gente brinca mais, entendeu? (Beatriz, F63).

Livia também conta que trabalhava muito e nédo tinha muito tempo com o filho,
ficando mais atenta depois que recebeu o diagnéstico de HIV. Publio ndo se refere
ao relacionamento com o filho em sua entrevista. Livia acredita que ainda nao
revelou que “os pais tém essa doenca”, pois acha que o filho ainda é muito novo e
porgue tem receio de que ele conte na escola. Ela relata que o filho, as vezes, chora
“porque sabe que os pais tém uma doenca”. A crianca desconfiou disso porque via a
mae chorando muito. Livia lhe confirmou, sem dizer o que era, e o filho sempre
pergunta se ela melhorou depois de cada ida ao médico. Ela acha que o filho tem
medo de que ela morra, mas ndo conversou com ele sobre isso e acha que deve
fazé-lo em breve.

A quarta interacdo observada foi a experiéncia de Dante (casal 4), Olga (casal
5) e Carlos (casal 5). Disseram que os filhos ndo sabem do diagnostico e nao
fizeram nenhum relato de mudanca no relacionamento com eles. Esses trés
individuos ndo tém uma convivéncia efetiva com seus filhos. Dante (casal 4) tem um
filho adolescente de 14 anos que vive com a mae. Disse, na entrevista, que o
encontra pouco e que ainda nao conversaram sobre o HIV nem sobre sua infeccao
pelo virus. Olga (casal 5) tem uma filha que mora no estado do Para e ela também
ndo sabe do diagnéstico de seu parceiro. Nao mencionou na entrevista que elas ja
tenham conversado sobre esse assunto. Também considera que a interacdo com
sua filha ndo mudou. Carlos (casal 6) mantém uma relacdo conflituosa com seus
filhos. Hoje eles ja sdo adultos e casados e ndo desejam se aproximar do pai. Carlos
ndo tem certeza de que eles saibam de seu diagndstico e considera que o

distanciamento continua 0 mesmo se comparado com antes do diagnadstico.
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Esses resultados aqui encontrados corroboram achados anteriores. A
construcdo de um relacionamento de maes com os filhos, considerado mais positivo
e de maior intimidade apds o seu diagnostico de infeccdo pelo HIV/aids, foi citado
em estudo de Gongalves e Piccinini (2007), Matéao e Freitas (2005) e Tompkins et al.
(1999). Outros autores chamam a atencdo também para o fato de que esse
relacionamento estreitado confere as maes uma identidade em gque se veem mais
competentes no papel materno e em geral no cotidiano de suas vidas. Alguns
autores falam da centralizagdo da vida de mées soropositivas para HIV no lugar de
maes e lembram que o filho ndo infectado traz a esperanca de continuidade,
“simboliza continuidade de seu legado pessoal e cultural, além da esperanca de
superar 0s proprios erros”. (GONCALVES; PICCININI, 2007; NELMS, 2005; ANTLE
et al., 2001; VAN LOON, 2000; TOMPKINS et al., 1999).

5.2.3.2 As interagdes com a familia nuclear

Desde o recebimento do diagnostico, o apoio familiar pode ser importante.
Em alguns casos, a revelacao do diagnostico a familiares proximos esteve associada
a maior percepcdo de apoio proveniente dessas relacbes, porém, em outros, 0
segredo é total. De um lado, o apoio social é descrito como associado a menor
sofrimento psicologico, menor frequéncia de sintomas psiquiatricos, além de
menores indices de ansiedade e depressdao e melhor qualidade de vida
(CARVALHO et al., 2007). De outro lado, o siléncio sobre a infeccao é ‘de ouro’, em
face das dificuldades interativas no seio da familia e do medo de ser estigmatizado
por aqueles de quem se quer receber amor (FREITAS, 1998).

Com o avanco do tratamento para aids, tornou-se extremamente importante
gue os pacientes tenham uma boa adeséo aos esquemas terapéuticos, a fim de que
sejam efetivos. Nesse contexto, o apoio social e familiar parece ser um fator
importante, jA que a adesdo pode exigir a reorganizacdo da vida diaria e até a
revelacdo da soropositividade as pessoas mais proximas (VERVOORT et al., 2007;
BONOLO, 2005; GUIMARAES et al., 2008; MATAO; FREITAS, 2005).

Quando a aids, é objeto de um sigilo parcial, poucas pessoas sao escolhidas
para a revelacdo, e o sdo em funcdo de sua posi¢cao e importancia na familia ou na
rede de sociabilidade dos entrevistados. Conta-se para a familia porque se acredita

que ela pode apoiar os soropositivos em momentos dificeis. Em geral, ha uma
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negociacao entre os pares e um “codigo de ética” deve ser respeitado: trata-se de
um assunto que, obrigatoriamente, deve ser revelado para as “pessoas intimas”, de
“confian¢a”, para que estas ndo se sintam “traidas” posteriormente, caso descubram
(MAKSUD, 2007).

A analise estrutural de narracdo apontou trés tipos de interacdes entre os
casais e suas familias nucleares: 1) segredo sobre o diagndstico: José e Maria
(casal 1), Clara (casal 2), Frida (casal 3), Beatriz (casal 4), Publio (casal 6); 2)
revelacdo do diagndstico: Francisco, Dante (casal 4) e Livia (casal 6); e, 3) revelacao
do diagndstico, mas familiares fingem néo saber: Olga (casal 5).

Seis coOnjuges relataram que suas familias nucleares ndo sabem do
diagnostico e, devido a isso, ndo perceberam mudancas nas relagBes. Portanto
essas relagcdes estdo no polo da desconfianca em que o0s sentimentos e
pensamentos estdo no campo dos nao-ditos, do privado e da discricdo (PETITAT,
1998).

O motivo mais citado entre eles foi 0 medo de que essas pessoas tenham
atitudes preconceituosas contra eles, mas também foi relatado que falar ‘desta
doenca’ pode provocar no outro muito sofrimento e isso eles ndo desejam
proporcionar.

José (casal 1), cuja esposa € também infectada, descreve a postura dos dois
em relacao a familia dele. Menciona que sua mae tem problemas de saude e que,
quando estad na casa dela, ingere os medicamentos as escondidas para que nao

haja questionamento e suspeitas.

E muito dificil pros pais e pras mées aceitarem uma coisa assim, uma vez
gue eles ja tém outros problemas. Minha mae ja tem problema de pressao
e problemas em casa com dois irmdos. Entdo, a gente mantém sigilo, é
melhor. E mais pelo preconceito que ha hoje ainda... o pessoal olha isso
como se fosse uma coisa de outro mundo (F6) ... Gragas a Deus, a gente
mora num lugar diferente. Quando tem reunido de familia, a gente leva (os
medicamentos), toma separado, num lugar que ninguém vai ver... Ai vou la
e tomo uma 4gua... E é assim, infelizmente, né? Por causa do preconceito,
né? (José, F22).

Maria, a esposa de José, também comenta sobre o risco em revelar o
diagnéstico dele a sogra pelo fato de que a imagem que esta tem do filho seria
destruida, o que confirma a teoria de Goffman (1999) sobre a necessidade de um

gerenciamento de impressdes nas interagdes sociais:
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“Ja a mae dele, ela ia ‘despirocar com um negocio desses! Meu filho
gueridinho e tal... Ele € o cagula de cinco. Se ela sonhar um negécio
desses, eu acho que ela morre de saber disso”. (Maria, F11).

Maria também ndo revelou seu diagndstico para ninguém, incluindo sua
propria familia, com a qual afirma manter uma relacéo “boa e tranquila”. Sobre o
relacionamento com a mae e a possibilidade de falar sobre seu diagnostico, Maria
pensa que ela poderia aceitar a situacao devido a sua opcéao religiosa (espirita) e
escolaridade, mas ainda n&do contou, pois ndo quer fazé-la sofrer. “Pra que contar?
Eu vou é causar sofrimento pra ela. ‘Filha, por que foi acontecer isso?’ Nao tem
necessidade, eu t6 bem” (F35). Acrescente-se a isso o fato de que Maria sempre
teve uma relacao dificil com a mae, pois, segundo ela, era muito “boémia” e sua mée
nao a compreendia.

O casal, como dito anteriormente, mora longe de seus familiares.
Inicialmente, nao foi intencional, mas perceberam que, assim, as pessoas teriam
dificuldade para participarem de sua vida.

Clara (casal 2), que é soronegativa, ainda ndo falou sobre o diagnostico do
marido para outras pessoas que nao sejam os profissionais do SAE e a familia de
Francisco. Como mencionado nas falas do casal, € iniciativa de Clara que a familia
dela ainda ndo saiba. “A familia da minha esposa ndo sabe porque ela achou
conveniente ndo contar nada, por mim eu teria contado”. (Francisco, F8)

Segundo ela, sua mae nao entenderia, pois ela é: “Pessoa, assim de interior,
entdo... Sei la, se eu contar isso pra ela, acho que ela nem acredita e meu pai ele ja
€ muito sistematico. Entdo eu prefiro ficar s6 nisso” (Clara, F21).

Portanto, ela teme uma reacdo preconceituosa quando eles tomarem
conhecimento. Em geral, considera-se que as familias das pessoas soropositivas
tém a obrigacdo moral de compreendé-las. Quando o diagnostico € do parceiro, ha
receio de revelar essa condicdo. Muitas familias de soronegativos ndo sabem da
soropositividade do parceiro positivo, pois ela pode desmoralizar o sujeito
soropositivo (MAKSUD, 2007).

Frida (casal 3) relatou que hoje apenas tem convivéncia com uma unica irma,
mas esta tampouco sabe do diagndstico e julga que a relacdo ndo teve mudancas.
Seus pais ja sdo falecidos. Diego, seu marido, ndo mencionou, durante a entrevista,

sua familia nuclear.
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Ninguém da familia de Beatriz (casal 4) sabe do diagnéstico, pois ela tem
vergonha e medo de preconceito por parte de seus parentes. Acha que sua familia
poderia fazer criticas e por isso ndo tem vontade de contar. Por ndo ter contado
ainda, ela pensa que a relagdo ndo mudou depois da convivéncia com o HIV.
Quando o companheiro adoeceu, o0 casal deixou os familiares pensarem que foi
devido a tuberculose. Ela acha que seus familiares nem desconfiam, pois eles teriam
perguntado se houvesse desconfianca. Na época, ndo entenderam que tipo de
tuberculose era, pois Dante ndo apresentava sintoma respiratério. Mas nunca a
forcaram falar mais. Se a familia descobrir, ela vai conversar e explicar. Beatriz
relatou também que, as vezes, conversa com a irma para que ela se previna quando
tiver relacdo sexual, mas ndo fala de si. Seu objetivo € alerta-la quanto aos riscos da
infeccdo pelo HIV. Quanto a Dante ele ja revelou o diagndstico a seus familiares
mais proximos e percebeu que a relacdo com eles ficou mais estreita. (Esse € o
segundo tipo de interacdo que sera discutida mais a frente).

Frequentemente fala-se na vontade e na intencdo de contar aos familiares e
amigos, “inclusive para alerta-los para que tenham cuidado”. Porém, em geral, ndo
se conta sobre a doenca e recomenda-se ao parceiro que nao revele o segredo, por
receio de discriminacdo. O estigma imaginado é associado a “ignorancia” e a “mente
atrasada” das pessoas. O medo de ser julgado e discriminado, e a valorizagcéo da
preservacao da privacidade estdo em jogo, apontando a existéncia de forte coercao
social dos grupos sobre os individuos, para o que também chamam a atencéo
Almeida e Labronici (2007) e Maksud (2007).

Publio (casal 6) relatou que sua familia ainda ndo sabe sobre o diagndstico
do casal. Segundo ele, ja ‘analisou bastante’ e acha que, no momento, as pessoas
poderiam nao entender. Acredita que a reacdo deles ndao sera boa, pois ficardo
especulando quem o infectou. Sente vontade de contar a eles sobre o diagndstico e
a esposa disse que o aplia em qualquer decisdo que ele tomar, mas ela também
acha que ndo é o momento. Sobre esse compartilhamento com a sua familia ele

afirmou:

Porque é o seguinte: cada familia tem um sintoma diferente de reagir,
entendeu? As vezes vocé tem uma criacdo de um jeito, a familia da sua
esposa € de um jeito, entdo vocé analisa cada pessoa pra ver qual vai ser
a reacao de cada um. Um pode te apoiar, um pode te criticar, as vezes 0
seu tratamento com uma pessoa € um, com 0 outro ja é diferente. Entéo,
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as vezes tem muita coisa que tem alguns tipos de familia que ndo precisa
ficar sabendo. Até pra evitar um transtorno maior (Publio, F17).

Carvalho et al. (2007) consideram que a familia € um apoio importante para
soropositivos e afastar-se desse contato pode ser prejudicial. O que ocorre em
alguns casos é que o medo do preconceito e do isolamento faz com que o0s
portadores evitem revelar o diagndstico a familiares. Com isso, o enfrentamento da
infeccdo torna-se um processo solitario. De modo geral, os individuos desenvolvem
representacdes de que, se revelarem seu diagnostico, ndo serdo mais aceitos pela
familia, que ficardo sGs e abandonados e que serdo motivo de vergonha para seus
familiares.

O segundo tipo de interacdo encontrado foi aquele em que a familia nuclear
soube do diagnéstico e os familiares tornaram-se mais préximos e preocupados com
o casal. Esse relato foi feito por Francisco (casal 2), Dante (casal 4) e Livia (casal 6).
Interacdes, portanto, no polo da confianca em que pensamentos e sentimentos nao
sdo escondidos e ha um desvelamento de si (PETITAT, 1998).

Para Francisco e Dante, a situagao anterior na qual seus irmaos tém o
diagnoéstico de HIV serviu para “facilitar” a revelagdo, “diminuindo o impacto da
noticia na familia”.

Francisco (casal 2) relatou que nao sentiu recriminacdo de sua familia
nuclear. Seus pais e seus irmados sabem. Vé sua familia na Bahia uma vez por ano e
ndo parou de fazer essa viagem devido a soropositividade pelo HIV. Acredita que
eles também entendem melhor, pois tem outro irméo que também esta infectado
pelo HIV. Pensa, ainda, que os irmaos, provavelmente, tiveram relacées sexuais
com a mesma pessoa que veio a morrer devido ao HIV, na cidade deles.

A mae de Dante (casal 4) preocupa-se com ele, pergunta se ele esté indo ao
médico, como estdo 0s exames e se esta tomando os medicamentos. A interacdo é
de compreensado, mas inclui, obviamente, ndo- ditos por parte dos dois e, em relacéo
a mae, pode ser para ndo se intrometer na vida do filho, ou simplesmente porque
nao quer saber de ‘certas coisas’ do filho que poderiam fazé-la sofrer. Sdo os néo-
ditos protetores tdo necessarios, as vezes, nas interacdes (PETITAT, 1998). Deve-
se considerar, ainda, o fato de que a mae de Dante tem a vivéncia da infeccdo pelo
HIV da irm&, que a levou a saber lidar melhor com a situagdo agora. Segundo
Dante,
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A relacdo com a familia € boa. O povo (familia) compreende, € normal,
nunca tive problema nenhum, nem nada. Eu moro no mesmo lote que a
minha mée, entdo a gente estd sempre se vendo, procurando saber como
€ que est4, o resultado dos exames, ela acompanha direitinho. E por ter
acompanhado da minha irm& mais velha também, sempre que ela vé
alguma coisa diferente no exame ela cobra, alguma coisa assim pra
melhorar, quanto as medicacdes e tudo. Entdo ela sempre acompanha
direitinho e da uma forca pra gente (F19).

No caso de Livia (casal 6), ela decidiu falar de seu diagnéstico apenas para
seus pais, seus irmdos e cunhadas. Acha que o relacionamento com eles ficou
melhor depois do diagnéstico, pois hoje existe um maior cuidado e preocupacdo com
Publio e com ela. “A gente ndao mudou, eu acho que a gente ainda ficou mais unido.
Tanto meus parentes, sabe? A gente ficou mais unidos. Isso eu ndo posso negar,
nao. Ficou mesmo, um excesso de preocupacao”...(F32)

Livia afirma que recebeu muito apoio de sua familia e isso foi importante para
nao ficar mais doente. Os familiares conversam sobre o assunto HIV com eles e, as
vezes, seus irmaos fazem brincadeiras sobre como descobriram a soropositividade,
mas ‘na hora que tém que falar sério eles falam’. Nao tem receio de conversar sobre
esse assunto com eles. Os outros familiares ndo sabem e por isso acha que nao
houve mudanca no relacionamento com eles. Fez um pacto para gue ninguém
contasse, pois tem medo de preconceito das pessoas.

Goncalves; Alvarez e Arruda (2007) identificaram que uma doenca com a
expectativa de cronicidade deve também ser assumida pela familia, pois esta,
quando oferece estabilidade emocional, gera, nos individuos, aumento da auto-
estima que fortalece o soropositivo para o enfrentamento dos desafios fisicos e
psicolégicos que a doenga oferece. Os exemplos de Francisco, Dante e Livia vao ao
encontro dessas afirmacodes.

O terceiro tipo de interacdo encontrado diz respeito ao casal 5: alguns
familiares ficaram sabendo mas ha conivéncia de ndo se ‘tocar no assunto’ com o
casal. Nao ha, pois, segredo sobre o diagndstico, mas silenciamento. A relacao de
Olga (casal 5) com sua familia ascendente proxima foi de desvelamento do
diagnéstico de aids de seu marido, Carlos, mas ndo conversam claramente sobre o
assunto e, por isso, ela considera que nédo houve alteracao na relagao. O relato foi
de que, no inicio, os familiares ficaram muito assustados com o adoecimento de

Carlos e, tanto os dele quanto os dela, ficaram sabendo do diagnostico. Porém, foi-
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Ihes solicitado por Olga que fingissem que ndo sabiam. Relata que as pessoas nao
os tratam de forma diferente, pois tém conhecimento dos modos de transmissao.
Essas interacdes sao classificadas, segundo Petitat (1998), mais proximas do polo
da desconfianca, em que sentimentos e pensamentos sdo escondidos, mas
respeitando-se as convencdes e utilizando-se de certas mentiras defensivas: “eu
escondo e minto sem prejudicar outras pessoas, para proteger alguém”.

Assim, na familia de Olga, ela contou sobre o diagnéstico do companheiro
apenas para duas irmas e sua méae. Os cunhados ficaram sabendo e ela acha que
eles mantém sigilo. “Quando, as vezes quem eu falei, até falava vocés faz de conta
gue vocés ndo sabem. Mas ai as irmas, né, uma passa pra outra, as vezes até as
proprias filhas delas devem saber, mas ndo comenta nao (Olga, F25).

As irmds de Olga e sua mae sabem do diagndstico, mas ndo comentam o
assunto, pois esse € um tema que ela ndo gosta de abordar. Sobre isso, ela relatou
gque ndo tem vontade de conversar com ninguém o que ela estava falando na
entrevista: “Assim, passar pra outras pessoas, nem minha familia mesmo ninguém
conversa nada sobre isso, nunca contei 0 que eu estou falando aqui, né, assim nem
pras minhas irmés nunca falei nada disso”. (Olga, F43).

O casal Olga e Carlos descobre a infeccado dele pelo HIV/aids depois que
tinha muitos anos de vida em comum e eles estdo com mais 60 anos de idade,
verdade,no Brasil, houve um aumento de soropositividade em pessoas acima de 50
anosl. No Brasil, dos 371.827 casos notificados de 1980 até junho de 2005, o
namero de pessoas entre 50 e 59 anos representou 6,2% da totalidade dos casos e,
em individuos com 60 anos ou mais, 2,1% do total entre os sexos (BRASIL, 2005). O
namero de casos na populacdo de 50 anos ou mais vem crescendo e a campanha
de prevencao do Ministério da Saude de 2009 diz respeito a essa populacdo, bem
como a avaliacdo da necessidade de incremento de pesquisas sobre vulnerabilidade
relacionadas a infeccéo pelo HIV em idosos (ARAUJO et al., 2007). Porém, nessa
faixa etaria, as dificuldades de aceitacdo parecem ser maiores, pois,
simbolicamente, as representacdes levam a dupla discriminacéo: ser idoso e ter aids
(BRASILEIRO; FREITAS, 2005).

O desvelamento do diagndstico e as conversas com os familiares, entre os
casais analisados, tendem mais para sua inexisténcia, ou para mentiras protetoras
(conjuges do casal 1, Clara do casal 2, Frida do casal 3, Beatriz do casal 4, Publio

do casal 6) do que para a franqueza e a sinceridade (Francisco do casal 2, Dante do
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casal 4 e Livia do casal 6). Estes ultimos, mesmo assim, tém muito cuidado e sabem
com guem contar no dia-a-dia. Nesse mesmo sentido, Kalichman et al. (2003), ao
pesquisarem relagdes familiares com homens e mulheres soropositivos para HIV,
encontraram que pais e irmaos do sexo masculino foram percebidos como pessoas
que ofereciam menos apoio, o que fazia com que o compartiihamento efetivo
ocorresse mais com maes e irmas, considerando-se os familiares de grau mais
proximo. Esses dados reafirmam que as pessoas procuradas para a revelacao sobre
a soropositividade sao aquelas identificadas como potencialmente apoiadoras, e que

membros mais proximos da familia podem néo ser as principais escolhas.

5.2.3.3 As interagbes com os demais familiares

A revelacédo da soropositividade para os familiares mais distantes, excluindo-
se, portanto, os nucleares (filhos, pais e irmaos), € um evento marcado pelas
relacdes de confianca que permeiam o par. Um cédigo entre o casal delimita quem
esta autorizado a contar e para quem, pois € preciso permissao para falar. A aids
pode ser um tema que requer sigilo total, um assunto escondido dos familiares ou
dos amigos, devido ao medo da exposicéo e da “fofoca”, do estigma e do receio de
desapontar e magoar as pessoas proximas. Alguns casais revelam apenas para
poucos familiares que ocultam a informacao de outros membros do grupo.

Identificou-se, neste estudo, que as relagcdes com os demais familiares ainda
estdo fundadas em esconder a doenca e quando ha a revelacdo do diagndstico a
interacdo passa a ser de fingir que a doenga néo existe. Foram trés as interagcdes
encontradas.

A primeira interacdo foi a de que a maioria dos individuos ndo permitiu que
seus parentes que ndo fazem parte da familia nuclear soubessem da
soropositividade para HIV. Para Petitat (1998), o segredo desse tipo esta mais
proximo do poélo da desconfianca, em que pensamentos e sentimentos s&o
escondidos, utilizando-se de ndo-ditos que séo considerados licitos e definidos como
intimos e privados. H4 também a utilizacdo de mentiras protetoras, que sédo formas
de esconder a verdade, licitamente, contando algo que possa ser admissivel e
aceito, e que nao prejudique outras pessoas, como por exemplo, algum quadro de

outra doenca. Maria e José (casal 1), Clara (casal 2), Diego (casal 3), Beatriz (casal
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4) e Livia (casal 6) incluem-se nessa categoria. Explicam que o desconhecimento do
diagnéstico permitiu que a relacdo com essas pessoas ndo mudasse.

Ao falar dos amigos e primos préximos, Maria (casal 1), por exemplo, disse
que tem medo do preconceito e, por isso, ndo contou sobre o diagndéstico a nenhum
deles. Acha que mantém o mesmo relacionamento que antes. Relata que, apesar
disso, notou que seu préprio comportamento mudou, mas em relacéo a isso diz que:
“Elas (as pessoas) devem pensar que eu estou assim porgue eu casei, mas é por
causa do diagndstico”. (Maria, F35).

Parece que a escolha desses entrevistados € uma forma de transicdo como
se, N0 momento em que sentissem possivel a revelacao, poderiam fazé-la a alguns
familiares. A idéia de “preparar” aqueles que receberéo a noticia esta presente. Essa
NOGgao e a preocupagao com a imagem e a moral do sujeito soropositivo, séo levadas
em consideracdo no momento da revelacdo e na forma de contar. Pode-se articular
essa idéia ao que Goffman (1999) denomina como representacédo do eu. O autor usa
conceitos do teatro para retratar a importancia das relagcdes sociais. Um ator
desempenha um papel no palco e nos bastidores; h&a relacdo entre a peca e a
atuacao; ele é visto por um publico, mas, ao mesmo tempo, é o publico da peca
encenada pelos espectadores. O ator social é habil para escolher o palco, a peca e
o figurino a ser utilizado, de acordo com o publico. Para Goffman (1999), o principal
objetivo do ator € manter sua coeréncia e se ajustar a cada situacdo, a partir da
interacdo com outros autores. Como a vida ndo é teatro, as complicacbes nas
interacBes sdo maiores e todos os tipos de combinacdo séo possiveis, dependendo
do momento e do contexto em que ocorrem, como pode ser visto na categorizagcao
proposta por Petitat (1998), ja citada.

A segunda interacao esta representada pelo caso de Carlos (casal 5) em que
nao foi ele quem revelou o diagndstico e hoje sabe que os demais familiares, tanto
os dele quanto os da esposa, tém conhecimento de sua soropositividade. A
revelacdo de seu diagndstico partiu de sua companheira e ndo dele. Ele sabe que os
outros sabem, mas ninguém toca no assunto. Ha um pacto explicito dos familiares
com Olga, esposa de Carlos, para que ndo conversem sobre a situacéo dele. Carlos
acredita que a as interagdes com esses familiares ndo sofreram alteragdes.

Nesse contexto, Carlos explica que descobriu que os familiares sabiam de
seu diagnéstico, porque, as vezes, estes davam conselhos e sugestdes de

tratamentos e cuidados para que ele ndo adoecesse mais. Os ditos dissimulados e
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os siléncios permitem a Carlos ter uma convivéncia de ajuda com sua sogra.
Inclusive, ele a auxilia em algumas tarefas como pagar contas e ir as consultas
médicas, mas ndo conversam sobre o assunto HIV.

Carlos relata sua aceitacdo da situacdo porque pode manter a mascara de
sadio depois que ganhou peso e melhorou o estado fisico, mas fala de seu
sofrimento ndo explicitado porque ndo queria que seus parentes soubessem da

infecgéo pelo HIV:

Ela (a esposa) fala demais também. Assim, eu desconfio, né, que ela
contou pros parentes, os parentes dela, meus parentes, entendeu? Porque
ela é preocupada, ai ela ligava prum lugar, pra outro, ai eu via que ela tava
contando, ai eu ficava com vergonha, mas com o tempo, ai eu fui
melhorando, recuperando, tal, fui pegando peso e tudo, melhorando de
saude, ai, fazer o qué, né, eu melhorei. Pros meus parentes néo, uai, pros
meus parentes ndo, pra qué, eles ia saber pra qué? (Carlos, F15)

Nesse caso, o segredo de um coénjuge foi rompido pelo outro, que néao
conversou antes se podia revela-lo, que construiu conivéncia com os demais para
manter em segredo para outras pessoas e para manter siléncio com o dono do
segredo, o marido infectado pelo HIV. Ela se justifica, dizendo que quando a noticia

da soropositividade do HIV ‘chega ao casal’ é dificil ndo contar para as pessoas:

O que vocé faz? A familia, a irma dele ficou pior do que eu quando ficou
sabendo. Ai, minha familia ficou sabendo, porque néo tem jeito: a pessoa
ta doente, vocé vai acabar falando. Quando, as vezes, para quem eu falei,
até falava: “vocés faz de conta que vocés ndo sabem”. Ai depois ficou
normal, né. Mas ai as irmds, né, uma passa pra outra, as vezes até as
proprias filhas delas devem saber, mas ndo comenta néo (Olga, F25).

Utilizando-se a proposta de Petitat (1998), pode-se afirmar que essas
multiplas interacdes envolvem posturas de mascaras, néo- ditos, disfarces, discricao
e mentiras piedosas dos familiares com relacdo a Carlos e desvelamentos aceitaveis
ou discricdo com relagéao a Olga. Ela, ndo foi discreta e desvelou o segredo de forma
ilicita em relacdo ao marido mas ela, com ele doente e precisando de apoio,
considerou licita sua atitude, que € mais proxima do polo da confianca em relacao
aos familiares. Em seguida , o marido fica sabendo que os outros sabem e se cala —
€ uma atitude licita, sem mentiras, fundada no siléncio, mas se sentindo invadido
pela esposa. Em relacao a esposa, parece que o casal hdo conversou sobre o fato

de a familia tomar conhecimento da situacdo por ela, porque eles ndo conversam
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nenhum assunto de forma a enfrentar os problemas. Eles os enfrentam sem muitas
palavras numa atitude de inibicdo (LABORIT, 1976) e silenciamento como logica
interativa do casal, mesmo antes da descoberta da infeccdo pelo HIV de Carlos,
como uma conivéncia de ndo “mexer nas feridas”, que também pode ser entendida
como cultural para os dois. Kauffmann (1992) lembra que cbénjuges, em geral, tém
dificuldades para expressar com palavras seus sentimentos e desacordos, sobretudo
porque sempre desconfiam que estdo sendo repetitivos, tanto nos problemas como
na expressao deles, e se calam aguardando que o tempo faga seu percurso e ‘as
coisas se resolvam’. Ha confianca e desconfianca, medos e temores, julgamentos de

perdas e ganhos para a tomada dessas decisfes no cotidiano (FREITAS, 1998).

A terceira interacdo diz respeito as historias de vida de Francisco (casal 2) e
Publio (casal 6). A decisdo dos dois foi a de revelar o diagndstico também para
outros familiares que n&o os da familia nuclear dos quais receberam apoio. No caso
de Francisco, foi revelado aos tios e, no de Publio, a familia nuclear de sua esposa.
A familia nuclear dele ainda ndo sabe. Para Petitat (1998), trata-se de interagdo no
pélo da confiangca com desvelamento de si.

No caso de Francisco, € importante mencionar que ele compartilha o
diagnéstico com um casal de tios que Ihe deu abrigo quando ele veio de sua terra
natal ha alguns anos. Esses tios, hoje, sdo donos do comércio em que Francisco
trabalha. Ele relata que, por ter morado na casa deles e pelo apoio que sempre teve,
sentiu-se na obrigacédo de Ihes contar. Considera que a relacdo nao teve alteracéo
apos a revelacao do diagnostico e que houve apoio por parte deles. Mas ele também
tem a postura de ndo contar ainda para a familia de Clara, pois considera que o
relacionamento € “normal porque eles ndo sabem. Ai eu ndo sei qual seria a reacao
deles (dos pais dela) no dia em que a gente contar”. (Francisco, F29). Ele desconfia,
portanto, que esses familiares possam mudar o relacionamento com o casal e haver
discriminagéo, intolerancia e afastamentos. Quando tem que tomar o0s
medicamentos na casa deles, diz que esta em tratamento para gastrite. Portanto,
nao esconde que se medica, mas mente sobre o que toma.

Sua relacdo com a familia da esposa também é boa. Clara, que ndo esta
infectada pelo HIV, ndo permitiu que ele contasse para seus pais, apesar de este ser
um desejo de Francisco: “A familia da minha esposa ndo sabe porque ela achou

conveniente ndo contar nada, por mim eu teria contado”. (Francisco, F8).
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A familia de Publio ainda ndo sabe sobre o diagndstico do casal, mas ele
conta com o apoio da familia de sua esposa pois, segundo ele, as pessoas foram

compreensiveis quando o casal descobriu soropositividade para o HIV:

Eles sdo mais aberto e sdo mais compreensivel. Como a criacao dela é
mais familiar, entdo € mais facil, mais facil (Publio, F31).

Em questdo de convivéncia com ela continuou a mesma coisa, com a
familia dela a mesma coisa. Entao ndo alterou muita coisa ndo, s6 alterou o
lado fisico (Publio, F32).

As interacdes com os familiares mostram claramente as dificuldades que as
pessoas infectadas e seus cobnjuges tém para revelar a situacdo e fazer
confidéncias, mesmo entre aqueles que, em outras situacdes, tém alguns desses
familiares como confidentes. O medo de que a noticia se espalhe, de despertar a
curiosidade sobre as fontes de infec¢do, sendo julgados e confundidos com pessoas
que tém relagcbes sexuais condenaveis socialmente, definem posturas de segredo
muito mais freqlentes que as de desvelamento. Esses resultados informam que, em
2008, dez anos depois da implantacéo de tratamentos mais eficazes e de melhoria
da qualidade e prolongamento de vida, os casais fazem o mesmo que em 1998:
calam-se ou gostariam que ninguém soubesse, mas a situacdo explosiva torna-se
uma verdade que € revelada entre os familiares, sem que se possa impedir. O fato é
que, se alguém quer guardar um segredo, o melhor € manté-lo somente entre as
pessoas concernidas (FREITAS, 1998).

5.2.3.4 As interacdes com amigos, vizinhos e conhecidos

A relagdo com pessoas do circulo social serdo apresentadas neste topico.
Como na interacdo com os demais familiares que ndao sédo da familia nuclear, a
deciséo ainda € a de esconder a doenca apesar das transformacdes que a terapia
anti-retroviral trouxe a pessoa infectada pelo HIV. Interacbes, portanto, que se
encontram mais préximas do poélo da desconfianca (PETITAT, 1998).

Foram mencionados, no conjunto das entrevistas, alguns motivos para essa
postura que serdo descritos abaixo. Nenhum dos entrevistados disse que a relagao
fora do ndcleo familiar teve alteracbes negativas, principalmente porque essas

pessoas ndo sabem sobre a soropositividade.
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Mesmo com o passar dos anos e com as transformacgdes nas caracteristicas
da epidemia, ainda é forte o impacto social negativo gerado pelo HIV. As pessoas
infectadas pelo HIV/aids seguem sendo uma populagdo estigmatizada, vivenciando
diversos tipos de preconceito (FERREIRA, 2003). A aids traz representagbes de
doenca transmissivel por pessoas com desvio de comportamento sexual e de
carater, consideradas diferentes e indesejaveis e com as quais ndo ha por que se
relacionar. Uma doenca epidémica faz rememorar socialmente as representacdes
antigas de contagio, culpa, punicdo e redencao pelo sofrimento, que estigmatizam
as pessoas com HIV ou aids (MATAO; FREITAS, 2005; MELLINI; GODENZI ; DE
PUY, 2004; FERREIRA, 2003). Segundo Carvalho et al. (2007),

socialmente, dentre outras conotacfes, a aids tem sido entendida como
punicdo a comportamentos imorais, despertando preconceito. Nessa
medida, em alguns casos, enfrentar a estigmatizacéo e o preconceito pode
parecer mais dificil do que enfrentar a infeccdo do ponto de vista de saude
fisica.

O medo de atitudes preconceituosas foi o principal motivo citado pelos
entrevistados. Ao falar de amigos, José disse que, se fosse outra doenca, ele
revelaria o diagndstico a eles, mas, como se trata do HIV/aids, tem medo de sofrer
preconceito e de que nao preservem 0 segredo sobre o assunto. Segundo ele:
“Amigo até sim, eu gostaria de contar, mas a gente ndo sabe até onde vai o sigilo da
pessoa, né? Da confianca dessa pessoa”. (José, F23).

Maria, a esposa de José, diz que ndo sente necessidade de conversar com
outras pessoas e se preocupa com a possibilidade de que os outros tenham
preconceito contra ela ou que acabem considerando-a como “uma coitadinha”.
Explica que tem salde e que ndo precisa ser vista dessa maneira, dizendo que
preferiu manter em segredo a situacdo de infectados do casal para ndo haver
mudancas nas relacdes sociais. Explica sobre o medo do preconceito e as formas de

segredo:

Também pelo preconceito... Pelas coisas que as pessoas iriam pensar,
comecar a tratar a gente esquisito. Porque ndo é uma coisa que passa de
contato, tem que ter secrecdo para passar e a gente toma os devidos
cuidados. Entdo, n6s achamos que enquanto a gente estd com salde a
gente ta bem e tudo mais. Nao tem necessidade de contar para as pessoas
(Maria, F11).
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Atitudes preconceituosas poderiam levar a um isolamento social e por isso
nao contam para outras pessoas. Eles pensam que a pessoa infectada pelo HIV/aids
nao precisa se isolar, pois tem conhecimento da transmissao da doenca e sabe
proteger os outros.

Francisco, casal 2, contou que sentiu vontade de revelar sua condicdo de
infectado para um “compadre”, mas a esposa o desencorajou dizendo que poderia
haver preconceito. Ele relatou que fica incomodado por viver escondido das
pessoas:

Quando eu falo: eu vou no médico, ndo posso falar que médico que eu vou,
né? Eu tenho que tomar os remédios, tiro os rétulos do remédio porque
vem no vidro os rétulo. Tenho que tirar, fica s6 o vidro branco, sem o rétulo,
Eu guardo meus exames, fica tudo guardado dentro de uma pasta no
guarda-roupa, pode ser que entre alguém da familia e pegue e olhe né?
Entdo, a gente fica meio escondido. O problema é que o brasileiro é
preconceituoso mesmo de natureza. Acha que porque a gente tem o virus
esta condenado a morte, que... Eu tenho... tem 4 anos que eu estou com o
virus e comecei o tratamento tem 3 meses, a minha carga viral € muito
baixa, nunca tive carga viral alta, 0 meu CD4 também esta normal. N&o é,
eu ndo me importaria de contar, eu tenho o virus, normal, uma pessoa com
cancer € até pior, uma diabetes é pior, tem que tomar remédio controlado

do mesmo jeito. Vontade eu tenho, eu acho que todos nos temos, porque a
gente vive meio que escondido, né? (Francisco, F28).

As representacdes sobre a aids sao relembradas por Francisco para relatar
seus modos de esconder o diagnostico e o tratamento, comparando a aids com
outras doencas, as quais ele representa como mais graves, mas sabe que para 0s
outros ndo é assim. Francisco sente-se mal de viver dissimulando e escondendo, e,
como Jose, casal 1, diz que, se fosse outra doenca, seria mais facil de compartilhar
o diagnéstico com amigos. Ele insiste sobre o fato de se sentir ‘normal’, que
trabalha e, inclusive, tem uma rotina pesada, o que prova sua saude, como uma
forma de explicar que é como os outros e ndo deveria ser estigmatizado.

Diego, como os demais, acha complicado falar da doenca e ndo a revelou
para ninguém, ndo havendo, portanto mudancas nas interacfes, mas ele diz que
precisa ficar atento e que ‘viver em sigilo’ € muito ruim. Segundo Diego: “Conforme o
lugar, a gente tem que ficar vigiando as palavras. Se vocé cortar um dedo e vocé
tiver perto de alguma pessoa, vocé tem que, despistadamente, por debaixo da
roupa, pra vocé nao contaminar a pessoa”. (F18).

Diego diz aqui do medo de infectar alguém, representando o risco como

possivel em qualquer situacdo, esquecendo-se que a precaucao é de que dois
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individuos ndo entrem em contato por meio de pele ndo integra. Assim, ele diz mais
€ do medo de ter descoberta a sua situacao de infectado pelo HIV.

Quando ha a revelacao do diagndstico para pessoas proximas do casal ou de
um cbnjuge, espera-se que o segredo seja compartilhado somente entre as duas ou,
no maximo, as trés pessoas, numa relacdo de confianca e numa postura de
confissdo e sinceridade. Foi o que aconteceu com Frida e Diego (casal 3) que
contaram a um pastor que acompanha o casal desde a fase pior da doencga, e
também de Beatriz (casal 4) que tem como confidente apenas uma amiga.

Nos relatos desses personagens, ha avaliacdo do risco de quebra de
confianca, além da confirmacao de que nao sofreram discriminacéo por parte dessas

pessoas e que elas foram importantes para a recuperacéo e o0 apoio psicoldgico.

A gente pediu pra o pastor ndo comentar. Esse pastor, ele caminha com a
gente assim oh... desde o comeco. E ele é solteiro, né? Entdo a gente...
Ele ndo é pessoa que sai falando assim, sabe, das pessoas. Ai, nds pediu
pra ndo comentar porque ali onde nés mora é assim: se entrar qualquer
pessoa diferente na rua fica assim oh: o povo é curioso demais, nossa.
(Diego, F33)

A Unica amiga de Beatriz (casal 4) que sabe do diagndstico participou do
momento em que ela estava descobrindo. Encontrou-se com ela na rua chorando
apos ser revelada sua soropositividade e a ajudou naquele dia. A relacdo com a
amiga ficou melhor, pois ela comecou a freqlentar mais sua casa. Ela hoje é a
confidente de Beatriz. Interacdo no polo da confianca em que sentimentos e
pensamentos sao revelados realizando um desvelamento de si (PETITAT, 1998). Ela

nunca manifestou atitude preconceituosa contra ela.

N&o mudou, ficou até melhor porque ai ela passou a freqlientar minha casa
mais, me dar mais atencdo, mais carinho, né? Aquela coisa toda. A gente
sempre, eu e ela a gente sempre conversa sobre isso, ela me pergunta
como é que eu estou, como é que Dante estd, ai a gente mais conversa
assim. Ai eu acho que ndo, ndo mudou nada ndo. S6 melhorou também em
relagdo, porque é igual ela falou isso acontece, isso pode acontecer com
ela, com qualquer uma outra pessoa.(Beatriz, F22)

Em estudo com homens e mulheres soropositivos norte-americanos,
realizado por Kalichman et al., (2003), os participantes referiram que os amigos para
0S quais revelaram o diagndstico ofereceram maior apoio do que os familiares que

foram informados. Aqui, pode-se afirmar que, quando h& confianca suficiente para
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revelar aos amigos, iSso ocorre, mas para a maioria a escolha foi de esconder o
diagnéstico.

A rede mais extensa de amigos desconhece a soropositividade e, para que
continue assim, os casais comeg¢am a adotar medidas que ocultam a doenca. Essas
acOes sao a retirada dos rotulos dos medicamentos, esconderijos para guardar os
ARV, mentira sobre que doenca tem, pois ha questionamentos para aqueles que
estdo em uso de medicamentos, e ndo dizem que vao ao infectologista e sim ao
servico de outra especialidade médica. Em casa, os medicamentos para HIV/aids e
outros objetos relacionados a doenca, como 0s preservativos, além de revistas e
jornais sobre o tema nado ficam expostos. Sdo de conhecimento apenas do casal.
Por essa razéo, alguns entrevistados podem enfrentar dificuldades de tomar os
medicamentos sem que outras pessoas percebam, comprometendo o tratamento.

A igreja também foi citada como um grande apoiador na nova fase de vida
dessas pessoas. O apoio espiritual recebido foi lembrado por: Maria (casal 1), Diego
e Frida (casal 3), Beatriz (casal 4), Carlos e Olga (casal 5).

Frida apoiou-se, apds a revelacdo do diagnéstico, na igreja que comecgou a

freqUentar ap6s o adoecimento do marido:

“S6 que la eu..., ja era..., ja ia na igreja, né? Com muita oracdo e
tudo igual ele falou aqui, né? Senhor, ndo deixa ele morrer, néo,
Senhor! Ai, ele recuperou dentro de sete dias, deu sete dias ele
comecou a reagir”. (Frida, F15).

As outras pessoas da igreja rezavam para eles, sem saber do diagndstico,
porque, como foi dito anteriormente, houve um pacto com o pastor para que ele néo
contasse para ninguém. O casal comecou a freqlentar essa igreja depois que
algumas pessoas disseram para que ela procurasse a cura do marido la, sabendo
gue “era grave, mas achando que era outra doenca”. Interacdes sociais de medo da
discriminagdo, mais proximas do polo da desconfianca com as referidas pessoas,
mas de confianga com o pastor (PETITAT, 1998).

Outros autores (CARVALHO et al.,, 2007; SEIDL, 2005; BRASILEIRO;
FREITAS, 2005) afirmam também que um fator de protecdo aos individuos
portadores de HIV/aids pode ser a religiosidade, que se mostra como um aspecto
gue pode ser intensificado a partir da vivéncia da soropositividade. Seidl (2005)

verificou que o envolvimento religioso esteve relacionado a estratégias mais ativas
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de enfrentamento da infeccdo e a maiores indices de apoio social. Para os autores,
0 envolvimento religioso pode servir como um mecanismo de reducdo do sofrimento
no processo de desvelamento ou de negacao da situacao e, consequentemente, de
prevencdo do sofrimento psicolégico. Como fonte de interpretacdo para o0s
acontecimentos da vida, a religiosidade pode representar apoio para O
enfrentamento das dificuldades e para a mudanca de atitudes.

No que se refere ao convivio social, Freitas (1998), em sua pesquisa com
casais em periodo anterior a instituicdio da TARV, menciona alguns aspectos
importantes. Os casais entrevistados envolviam poucas pessoas em suas historias,
sendo que os membros da familia da pessoa infectada (pais, sendo mais comum a
mae, e alguns irméos escolhidos) eram as primeiras pessoas fora do casal a
conhecer o diagnostico . Em seguida, aparecem vizinhos ou conhecidos que foram
solidarios nos adoecimentos, bem como um ou outro amigo, colega de trabalho e
patrdo, quando, por alguma contingéncia, sobretudo a existéncia de sinais e
sintomas, foram obrigados a contar a verdade. A maioria dos entrevistados daquela
época, segundo Freitas (1998),

se afasta da maior parte das frequentagbes anteriores, definitivamente ou
com diminuicdo da frequentacédo e da intimidade, sendo que, com 0s que
mantiveram algum relacionamento, ndo houve o0 andncio da
soropositividade, considerando a invisibilidade como vantagem para ndo
haver preconceitos,vivenciados ou imaginados.

As interacdes desses casais com o exterior (FREITAS, 1998) estavam
fundadas, segundo as seguintes categorias do segredo (PETITAT, 1998), em néo-

ditos absolutos, meias- palavras, mentiras protetoras ou defensivas e conivéncias.

5.2.3.5 As interagfes no local de trabalho

O ambiente profissional também é ameacado pela possibilidade da
descoberta da soropositividade. A aids €, ainda, considerada uma doenca do outro,
sendo um fato que pode provocar tensdes na coletividade do meio profissional.

Esse processo de estigmatizagédo, segundo os entrevistados, seria o principal
responsavel pela decisdo de ndo divulgar. O siléncio em torno da doenca e a

negacdo da nova identidade estdo presentes nas relacdes profissionais citadas
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pelos entrevistados desta pesquisa. Identificam-se, portanto, como interacdes
fundadas no pélo da desconfianca (PETITAT, 1998).

Clara (casal 2), Frida (casal 3), Carlos e Olga (casal 5) ndo exercem
atividades empregaticias, ndo havendo relatos a esse respeito.

As interacdes com as pessoas do ambiente de trabalho foram de trés tipos: 1)
esconder a soropositividade para todos; 2) revelar o diagndstico somente para o
chefe; 3) haver desvelamento sem que isso tenha partido da pessoa infectada.

A primeira interacdo define-se por esconder a doenga dentro do trabalho.
Maria e José (casal 1), Beatriz (casal 4) e Publio (casal 6) ndo desejam revelar o
diagnéstico para ninguém nesse local. Justificam tal postura pelo medo de atitudes
preconceituosas e discriminatérias e até mesmo da perda do emprego. Nesse
ambiente, os entrevistados dizem que tudo € planejado por eles para que 0S outros
nao descubram.

No caso de José (casal 1), algumas vezes precisa tomar o ARV no horario de
servico e, para que nao percebam, ele troca as embalagens e evita ingerir 0
medicamento na frente dos outros. Maria também explica como o marido faz: Ele
deixa dentro do armario o remédio dele. Mudou o vidro dos remédios, mudou tudo,
nao deixa o vidro bonitinho ndo. (F29). Interacfes, segundo Petitat (1998), que
ocorrem mais proximas do polo da desconfianca, com falsificacdo da realidade e
omissoes.

Beatriz, casal 4, também ndo tem vontade de compartilhar com pessoas das
relacfes profissionais, pois teme que isso atrapalhe sua profissdo de confeiteira. Ela
julga que as pessoas que a contratam poderiam ter receio, devido ao risco de
acidentes. Como se cuida e tem as devidas precauc¢des, acredita que nao precisa
contar. Ela também relatou ter medo do preconceito, pois as pessoas tém pouco
conhecimento sobre a doenca. Essas interacbes encontram-se no pélo da
desconfianca, escondendo sentimentos e pensamentos categorizados como n&o-
ditos intimos e privados (PETITAT, 1998). Beatriz reflete:

O preconceito continua a mesma coisa, o pessoal fala: “Ah, ninguém tem
preconceito”. Mas tem sim. Se vocé comentar, ndo precisa falar que vocé
tem essa doenca, mas sim se vocé comentar no seu servi¢co sobre essa
doenga, perguntar o que a pessoa acha, vocé mesmo, vocé vai ver do
preconceito que as pessoas tém. Entdo, eu acho que as pessoas deveriam
ser mais informadas sobre isso, sabe? (Beatriz, F34)
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A eleicdo do segredo, ao invés da divulgacdo, também esta articulada, em
parte, as desvantagens sociais que a aids agrega a trajetéria individual, por isso ndo
se fala do diagndstico com a intencdo de evitar essas desvantagens (GARRIDO et
al., 2007; VERVOORT et al., 2007).

Bonolo (2005) e Vervoort et al. (2007) entendem que a relacdo com rede
social que o individuo se insere tem um impacto positivo ou negativo, na adesdo. A
avaliacdo sobre a adesao ao tratamento deve, portanto ser fundamentada no
comportamento individual de ser ou ndo aderente, e também deve considerar as
relacdes interpessoais para que as medidas de intervencédo sejam efetivas. Bonolo
(2005) afirma que os fatores associados com niveis 6timos de adesdo sao:
individuos com suporte emocional, capazes de integrar o tratamento a sua rotina de
vida, que entendem que niveis insatisfatérios de adesdo levam a resisténcia viral, e
reconhecem que a medicacdo é importante, aléem de se sentirem confortaveis em
tomar os medicamentos na presenca de outras pessoas € conseguirem ser
aderentes ao acompanhamento nos servigos de saude.

Apesar de ter o plano de saude da empresa na qual trabalha, Publio (casal 6)
decidiu fazer o tratamento no servico publico de assisténcia especializada (SAE)
porque tem receio de que, “pelas contas que séo prestadas” dos exames, alguém de
seu servico descubra. Hoje, em seu ambiente profissional, apenas a médica do
trabalho que atende os funcionéarios € quem sabe de sua condi¢do de infectado pelo
HIV. O medo é de que as pessoas o discriminem, preferindo “reservar esse lado” de
sua vida. Na empresa, diz que esta afastado devido a problemas na coluna relativos

ao trabalho pesado que desenvolvia.

N&o, ninguém sabe. Mas é pra evitar discriminacédo. Porque hoje em dia,
eu posso dar depoimento como foi comigo, hoje em dia. Mas é igual eu te
falei: tem muitas pessoas que ndo tem conhecimento sobre esse assunto
e... as vezes até um colega seu acha que gripou e a culpa € sua. Entéo, eu
prefiro muito reservar esse lado. N&o conversar muito esse assunto com
ninguém porque vira até problema. Até se a pessoa afastar (Publio, F22).

A segunda interacédo citada foi aguela em que apenas o chefe sabe e apodia o0
entrevistado na manutencdo do segredo e na liberacdo para o tratamento. Essa
interacdo foi encontrada nos relatos de Francisco (casal 2) e Dante (casal 4), que se
configura como de confiangca, com revelagcdo de pensamentos e sentimentos,

apresentando um desvelamento de si (PETITAT, 1998).
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No servico de Dante (casal 4), apenas o encarregado- chefe sabe e o apdia
no tratamento, liberando-o para as consultas e sempre se mostrando preocupado

com sua saude. Dante relata:

Do encarregado, pelo contrario, s apoio! Se eu preciso vir fazer exame, ou
remédio e tal, ndo tem problema nenhum, estou liberado. E s6 comunicar
com ele e imediatamente eles me liberam pra fazer. [Além disso, ele]
sempre acompanha, sempre pergunta como é que eu estou, se esta tudo
bem comigo. Entdo ndo mudou nada comigo. Nada mesmo! ( F20).

A justificativa de Dante para escolher o chefe foi de que Ihe “deve satisfacao”
por se ausentar para o tratamento e, como toma medicamentos somente a noite,
nao precisa leva-los para o servico, ficando mais facil esconder o diagndstico dos
colegas .

A terceira interacdo foi do tipo desvelamento indiscreto, em que o chefe e
colegas de trabalho ficaram sabendo e comecaram a ter atitudes preconceituosas e
discriminatorias com o entrevistado. Esse € o caso de Diego, que acabou se
aposentando por solicitacdo do chefe. Esse chefe, quando soube do diagnéstico,
passou a evitar contato fisico com Diego, chegava a lavar as maos toda vez que o
cumprimentava. Além desse chefe, alguns colegas comecaram a se afastar quando

ele chegava perto. Hoje ele esta aposentado:

Inclusive o chefe meu la, com quem eu trabalhava, o chefe meu Ia, ele
pediu até a minha aposentadoria, pra me afastar. Eu achei bem bao.
Acabou que eu me aposentei e fico mais tranqlilo. Mas até hoje... agora
ndo vou la mais ndo, mas quando eu ia |a, eu notava que ele sentava numa
outra mesa, porque ele ndo queria ter contato fisico, ndo, entendeu? Teve
um dia, eu observei, eu cheguei la e cumprimentei com a méo assim e
passou um pouco ele esperou com certeza a poeira abaixar, eu vi que ele
foi 14 na sala dele e lavou a mao (Diego, F22).

O processo de estigmatizacdo pode se iniciar com as necessidades do
tratamento anti-retroviral, que exige muitas consultas, faltas ou atrasos no trabalho.
Atualmente, tais necessidades sdo mais comuns do que na primeira década da
epidemia, quando a infeccdo pelo HIV/aids resultava em explicitacdo pelos
adoecimentos constantes e sinais fisicos, além de Obito, mais ou menos
rapidamente. Essas situagfes forcavam a revelagdo do diagndstico e havia muitos
relatos de estigmatizacdo e discriminacao pelos colegas. Muitos ndo suportavam a

presséo ou "humilhacdo" e se demitiam, e outros foram demitidos.



107

No entanto, sabe-se que a aposentadoria por invalidez pode ser uma
restricdo desnecessaria, uma saida para o estigma de desempregado que se soma
ao conjunto de atributos associados a aids, com impacto emocional importante
(GARRIDO et al., 2007).

Segundo Carvalho et al. (2007), mulheres portadoras de HIV/aids mencionam
que temem vivenciar o preconceito. Com isso, pode surgir a dificuldade de
colocacdo profissional, além dos problemas familiares e daqueles ligados a
maternidade. Todos esses aspectos constituem o que é descrito como a morte civil
e social dos soropositivos. Essa morte simbolica € vivida pelo individuo a partir da
reducao de seus direitos como cidaddo, com dificuldades no trabalho, desemprego,
discriminagéo, isolamento, entre outros fatores. A postura do siléncio parece ser
entendida como de ‘ouro’ pelos entrevistados da pesquisa, que avaliam muito bem
0s riscos e ndo compartilham o diagnéstico com os colegas de trabalho.

As formas de comunicacdo fundadas mais no segredo do que no
desvelamento e as estratégias para esconder o tratamento no ambiente de trabalho
foram as mesmas encontradas ha dez anos por Freitas (1998). As confidéncias eram
raras, sendo eleito somente alguém a quem deviam fidelidade, como o patrdo ou o
chefe imediato. As dissimulacdes, ndo-ditos protetores, pequenas mentiras e
desvelamentos indiscretos estavam também presentes naquela época, justificados
pelo mesmo motivo: a falta de cuidado das pessoas, 0 medo das diferentes formas
de preconceito. Hoje, a diferenca esta em que esconder ficou mais facil pela
invisibilidade por longo tempo de sinais e sintomas, mas o medo € o mesmo, as

atitudes sdo as mesmas, no contexto profissional.

5.2.3.6 As interacdes com os profissionais de saude

O contato com a doenca insere o individuo em um sistema simbdlico de
servicos de saude, teorias, linguagens e tratamentos, discursos cientificos e
discursos de representacdes sobre a doenca de forma mais intensa. Sao multiplas
as influéncias que passam a ter o individuo que se torna soropositivo pelo HIV. Entre
representacdes preexistentes e novas informacbes, hd desamparo e amparo
coexistindo no sujeito. Alguns aspectos sao descritos como de protecdo aos
individuos para a vida em sociedade. No contexto brasileiro, um desses aspectos € a

estrutura de servicos de referéncia em atendimento em HIV/aids disponivel na rede
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publica. O Brasil € considerado um pais que serve de modelo na luta contra a aids,
tanto no que se refere aos servicos de prevengcdo como aqueles de
acompanhamento das pessoas infectadas, sendo a implantacdo do tratamento e
distribuicdo gratuita de medicamentos anti-retrovirais em sua rede de saulde, os
principais pontos de apoio para essa avaliacao positiva, como lembram Carvalho et
al. (2007).

Além disso, vale ressaltar que surgem novas questdes que dizem respeito a
assisténcia as pessoas infectadas HIV e aids como, por exemplo, o0 modelo de
intervencdo que procura colocar a aids na 'ordem do dia’ como uma doenca
potencialmente controlavel, a ser manejada em nivel das Unidades de Saulde,
descentralizando o atendimento, hoje ainda inserido em servigos especificos.

Alguns autores, como Almeida e Labronici, (2007), discordam de tal
posicionamento, porque lembram que “a idéia de que um acompanhamento clinico
[no centro de saude] respondera satisfatoriamente a um problema de notoria
magnitude parece falaciosa”, considerando a aids muito mais uma doenc¢a de ambito
social do que biolégico. Para as autoras e outros estudiosos (MELLINI; GODENZI,
DE PUY, 2004), h4 necessidade de se considerar a complexidade do fendbmeno no
qual estdo incluidos o receio de serem identificados na vizinhanca, o medo do
desvelamento indiscreto no préprio centro de saude, pela possibilidade de encontros
com vizinhos, familiares, amigos, e trabalhadores do servico com os quais ndo se

quer partilhar o diagnostico, nem permitir que se levantem suspeitas.

Neste item, descreve-se como ficou a relacdo entre os entrevistados e
profissionais dos servicos de saude que frequentam ou freqUentaram servicos de
saude ndo especializados antes do diagndstico positivo para o HIV e também o
servico especializado onde s&do acompanhados. Foram citados servicos de
atendimento publico e privado, bem como os centros de salude e o Servico de
Assisténcia Especializada (SAE).

O relacionamento com o SAE foi citado por todos os entrevistados como
muito bom. Consideram a assisténcia prestada por médicos, enfermeiros, auxiliares
de enfermagem, psicllogos, assistentes sociais e de pessoal do administrativo
como de qualidade. Esse é um aspecto importante para manter o vinculo entre o
servigo e a clientela. Sentir-se bem, ser ouvido e acolhido, além de se ter eficicia

nas respostas as necessidades de saude das pessoas, contribui para uma maior
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autonomia da pessoa infectada e determina passos novos na promoc¢ao da saude
(CAMPOS; BARROS; CASTRO, 2004). Essas séao interacdes classificadas por
Petitat (1998) no polo da confianga, fundamentais também para a adesdo ao
tratamento das pessoas com HIV/aids.

O fato de haver explicacdes claras sobre a infeccdo e a doenca é um aspecto
fundamental na avaliacdo da qualidade do servico. Maria, esposa de José, casal 1,
considerou que teve “muita sorte” em ir para o SAE. Os dois sempre vdo as
consultas juntos. Sobre os profissionais do SAE disse que: “O pessoal € bacana,
trata a gente muito bem. Era um doutor ai que ja saiu e agora € o... Esqueci o nome
do doutor! Gente boa demais que conversou, explicou tudo”. (Maria, F26).

Nesse mesmo sentido, Dante (casal 4) disse que, com 0s esclarecimentos da
médica, foi perdendo um pouco do medo da doenca. Sua companheira, Beatriz,
também fez essa observacdo, mas gostaria de aprofundar sobre o assunto, o que
aponta a existéncia de necessidades diferenciadas dos clientes para as quais 0s
profissionais de saude devem ser ainda mais atentos para os encaminhamentos que

se fizerem necessarios dentro da equipe:

O que eu sei é que a médica sempre passa pra mim, ela sempre conversa
comigo e tudo, mas eu tinha vontade de aprofundar muito sobre isso. Pra
saber o porqué, como, mas ainda eu nunca procurei ndo. Nunca informei
em outros lugares ndo, sO aqui mesmo, e... sinto falta (Beatriz, F32).

No SAE, Clara (casal 2), por exemplo, relatou que teve orientacdo e apoio de
uma psicologa, da médica que acompanha Francisco e que estabeleceu vinculo de

muita proximidade com uma enfermeira:

Eu converso muito com a enfermeira.... Quando eu percebo que o
Francisco tA meio assim... eu ligo pra ela. Porque ela me ajuda no que eu
posso conversar com ele. Logo que ele comecou o tratamento ele ficou
meio abalado e, pra ndo chorar perto dele, eu saia de perto e quando eu
olhava ele todo assim... eu ligava pra ca e falava: “olha, Enfermeira...”.
Depois, ele também j& conversou duas vezes com a psicéloga (Clara, F50).

Sobre a utilizagdo dos servicos de saude, constata-se quao importantes sédo
a estruturacdo e a organizacdo dos servicos oferecidos aos individuos em
tratamento pelo HIV. O paciente bem acolhido tem mais chance de dar continuidade

ao tratamento. A qualidade do cuidado prestado € um dos principais fatores
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associados a adesdo a TARV, merecendo destague a garantia do acesso aos
servicos e a vinculacdo a uma equipe multidisciplinar (BONOLO, 2005; VERVOORT
et al., 2007).

A adesdo ao tratamento € freqlentemente uma preocupacdo para O0S
profissionais de saude. Segundo Bonolo (2005), devido a uma alta e constante taxa
de replicacdo e mutacdo do HIV, faz-se necessaria uma adesao de pelo menos 95%
para manter a carga viral RNA-HIV indetectavel. A mesma autora afirma que, o
tratamento, apresenta-se como cronico e, portanto dois pontos devem ser
abordados. Primeiro, a adesdo deve ser avaliada para verificar se 0 paciente esta
recebendo tratamento adequado; e, segundo, esta avaliacdo deve ser continua, pois
a adesao ao tratamento modifica-se ao longo do tempo. Além disso, Bonolo (2005)
lembra que para melhorar a adesdo deve-se buscar medidas praticas,
individualizadas e geradas, na maioria das vezes, por combinacdes de intervencdes.
No geral, as estratégias podem ser agrupadas em quatro areas: 1) relativas ao
paciente; 2) ao uso dos servicos de saude; 3) ao tratamento propriamente dito; e, 4)
as relacdes sociais. E importante considerar as estratégias para incrementar a
adesao precocemente, visando obter uma boa ades&o imediatamente apds o inicio
do tratamento.

Ao receber o cartdo de controle da farméacia do SAE, Livia (casal 6), ainda no
primeiro ano apds a descoberta da infeccdo do marido e da sua, relata que pensou
logo: “agora eu tenho a carteirinha de aidética”. Essa expressdo apresenta uma
visdo de doenca carregada de representacdes sociais negativas e de estigma da
aids, o que poderia interferir na adeséo ao tratamento. Torna-se fundamental, pois,
que o profissional adote medidas que visam nao somente proporcionar o
conhecimento do paciente em relacéo a aids e ao tratamento, mas também trabalhar
suas representacdes, atitudes e crencas, desvelando suas dificuldades e
possibilidades de apoio. A adesdo é um importante indicador de efetividade do
cuidado. Os profissionais de saude devem estar preparados para interagir com o
paciente no sentido de educar, negociar e lidar com situacdes que podem conduzir a
uma ndo-adesao ao tratamento, fato que todos os participantes da pesquisa em uso
de ARV negaram.

Dois casais possuem convénios de salde mantidos pelas instituicdes em que

trabalham, mas preferem realizar o acompanhamento no SAE para que as contas de
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exames ndo levem a suspeitas nos ambientes de trabalho. Esse € o caso de Maria e
José (casal 1), e de Livia e Publio (casal 6).

O SAE acolhe, atualmente, a maioria das queixas e demandas dos
participantes desta pesquisa — um fato importante de ser lembrado, pois ressalta
como um servico de apenas seis anos de existéncia anos se transformou em
referéncia para sua clientela.

Nesta pesquisa, ha quatro pessoas (José, Diego, Frida e Beatriz) com co-
morbidades, dentre elas hipertensdo arterial, hipertiroidismo, gota, depressdo e
dislepidemias. Essas patologias também sao tratadas pelos médicos infectologistas
do SAE, porque os clientes ndo querem acompanhamento em outros servicos, para
nao haver risco de quebra de sigilo sobre sua condicdo de pessoa vivendo com
HIV/aids. Pedroso; Oliveira (2007) e Briongos Figuero et al. (2007) mencionam que 0
controle e o tratamento dos portadores de HIV e dos pacientes com aids devem ser
feitos por infectologista experiente no manejo da doenca, preferencialmente em
equipe multidisciplinar. Porém, esses autores lembram a importancia da participacao
de outros especialistas, se for necessario, além da participacdo do médico de familia
e do clinico da rede primaria de saude, tanto no diagnostico inicial, como no
diagnéstico e manejo das multiplas complicacdes e infeccbes oportunistas préprias
da doenca e no acompanhamento da evolugdo, efeitos colaterais e adesao ao
tratamento anti-retroviral. No entanto, em sua maioria, 0s entrevistados da presente
investigacdo ndo querem procurar servicos de atencédo basica nos municipios onde
residem.

Sobre a relacdo entre os entrevistados e o centro de saude da area de
abrangéncia onde moram, foi explicitado que h& pouco contato com a equipe de
saude da familia, sendo a manutencéo do segredo sobre a condicdo de infectado
pelo HIV ou doente de aids a base da decisdo, o que esta mais proximo do poélo da
desconfianca (PETITAT, 1998). Apenas as quatro pessoas que tém co-morbidades
nao relacionadas diretamente ao HIV tém contato com esse servico.

Cita-se o0 caso de Frida (casal 3) que faz controle de hipertensdo arterial no
SAE e no centro de saude. Na entrevista, considerou que o atendimento no SAE é

melhor que o do centro de saude. Contou que:

Que a enfermeira leva (a receita de medicamentos para hipertenséo
arterial) pro médico e o médico passa pra mim. O médico olha que eu tomo
aquele remédio e passa.
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No centro de saude nunca viu o médico. Nesse local, acha que ninguém sabe
de seu diagndstico e ndo tem a intencéo de revela-lo.

Diego (casal 3) também frequenta o centro de saude de seu bairro, fez
inclusive uso de ARV injetavel no servico, sendo que alguns profissionais sabem de
seu diagndstico. Nesse servico, ele acredita que mantém bom relacionamento com
guem o atende, mas ndo conversam abertamente sobre sua condi¢do de infectado
pelo HIV.

Beatriz tem hipertensdo arterial sistémica (HAS) e hipertiroidismo e também
faz controle no centro de saude e no SAE, mas principalmente neste ultimo. Pega
receitas, as vezes, no centro de saude, mas |4 ndo revelou seu diagndstico de HIV.
Relatou que, quando esta com alguma queixa, prefere procurar o SAE.

Olga (casal 5), que nao é infectada, freqlienta pouco o centro de saude. Ela
relatou que, as vezes, ‘pega receitas’ de antidepressivos e faz consultas
ginecoldgicas de rotina nesse servico, mas nao quer que “ninguém de la fique
sabendo que o marido tem aids”.

A estratégia atual do Ministério da Saude para a atencdo basica, fundada na
assisténcia a familia, requer reorganizacdo de toda a estrutura do SUS tendo, a
equipe de saude da familia como principal ator do desenvolvimento de praticas
integrais que déem conta da complexidade dos sujeitos. Ora, se as pessoas aqui
entrevistadas nao tém contato com essa equipe porque ndo se sentem seguras para
desvelar o diagnostico de HIV/aids, pode-se afirmar que, para o atendimento
integral, ainda h& que se qualificar os profissionais da atencéo basica para avaliacao
e acompanhamento do paciente infectado pelo HIV.

Os participantes desta pesquisa nédo freqientam as atividades coletivas
oferecidas pelo SAE. Alegam alguns motivos, tais como falta de tempo,
desconhecimento de tais atividades, medo de encontrar alguém conhecido e um
casal relatou que o grupo deve ser adaptado para pessoas que ja vivem ha mais
tempo com o virus, pois 0s assuntos tratados ainda sdo para pessoas que estao na
fase inicial apds a descoberta do diagnaostico.

Francisco explica que ndo freqienta grupos de ajuda por medo de encontrar
com alguém que o reconheca. Disse sobre isso: “ndo tive curiosidade nem interesse
de procurar, eu acho que talvez mais por medo de encontrar com alguém que me

conheca, entendeu?” ( F23). Sua esposa afirmou que o horario de realizacdo do
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grupo é inadequado para ela, pois ocorre em horario de trabalho de Francisco e ela
nao gosta de sair sem ele.

Dante (casal 4), afirma que gostaria de poder conversar com outras pessoas
infectadas, mas ndo o faz, como ndo o faz com ninguém, além da esposa.
Considera-se reservado e nédo acha que mudou depois do diagnéstico, acreditando

que tem um bom convivio social.

Assim, por exemplo, com outros portadores sim, conversar com eles, como
€ que eles realmente vivem com isso, as dificuldades que eles tém, as
dificuldades, essas coisas assim. Agora tirando... outras pessoas realmente
gue ndo tenham, eu ndo sinto vontade ndo.(Dante, F43)

Dante ainda conta que ja freqlentou grupos no SAE, mas acha as reunides
muito repetitivas e ndo mais as freqienta.

Diego (casal 3) também relatou que ja frequientou o grupo do SAE, mas
atualmente tem achado que é mais voltado para pessoas que estdo descobrindo o
diagnostico:

Nés ja veio, agora parei que... ndo a..., a doutrina da historia, a doutrina
que todo mundo..., nés ja conhecemos. Quando o cara vai abrir o texto,
nés ja sabe de tudo. Eu acho que a reunido tem que ser s6 pra aqueles
gue estdo chegando (Diego, F46).

O entrevistado, que ja se sabe infectado ha dez anos, conta que, muitas
vezes, Nos encontros, se irritava com a falsificagéo da realidade por outras pessoas
que “fingiam e ndo admitiam sentimentos que ele tinha certeza que estavam
vivendo, de raiva, depressdo, medo, etc”. Ele julga que todos terdo 0 mesmo
processo e que se ndo comentam, é porque estdo mentindo. De fato, as atividades
em grupo necessitam de boa coordenagéo para que haja espaco para a construcao
e compartilhamento de experiéncias e sentimentos sem que ninguém se sinta
acuado e com medo de falar o que pensa. O crescimento de um grupo de
convivéncia exige que se ultrapasse o carater inicial informativo, para se tornar um
espaco de apoio efetivo psicossocial para seus participantes (L’ABBATE, 1994). As
constatacdes aqui registradas revelam que ha um distanciamento entre as atividades
de educacéo para a saude realizadas e as necessidades dos clientes do servico.

Goncalves; Alvarez e Arruda (2007) afirmam a necessidade de estudos

sistematicos que identifiguem o contetdo especifico subsidiador de formulacdo de
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tecnologias, ndo s6 as instrumentais, mas, sobretudo as tecnologias leves em
educacdo em saude. Os autores consideram, juntamente com outros (ROCHA et al.,
2008; GONCALVES; SCHIER, 2005; MERHY, 2002), que 0s grupos sdo uma
tecnologia leve que abrange os atos de cuidar do usuario com suas reais
necessidades de saude, acolhendo-o integralmente, com suas aflicbes, medos,
duvidas, ambiguidades, desconhecimentos acerca de sua saude, até o querer ou o
desejo/expectativa de estar/sentir-se melhor.

Segundo Gongalves; Alvarez e Arruda (2007) a préatica tem demonstrado,
pelas muitas experiéncias positivas de grupos de ajuda muatua, que estes prestam
apoio psicossocial as pessoas que passam por eventos traumaticos e estressantes.
Para pacientes acometidos pelo Parkinson, Gongalves; Alvarez e Arruda (2007)
mencionam que conviver em grupo de pares anima e socializa os individuos, porque
se sentem uteis, sendo a organizacdo grupal considerada recurso valioso e pouco
oneroso na preservacao da saude mental da coletividade que vivencia eventos de
vida de dificil enfrentamento. A Organizacdo Mundial de Saude estimula a
incorporacdo dessa modalidade de préatica nos programas de educacdo em saude
com o objetivo de ajudar pessoas a enfrentarem problemas desestruturadores do
bem-estar e da qualidade de vida, sem sair de sua comunidade.

Nesse sentido, chama também a atencéo o fato de que os entrevistados ndo
frequentam grupos de apoio ou ONGs, n&o participam de manifestagdes, protestos e
passeatas e ndo conhecem outros casais na mesma situacdo, além de que a
psicoterapia ndo faz parte dos habitos dos entrevistados.

Para eles, as diferentes modalidades de tratamentos psicoterapicos e de
andlise sdo, em geral, desconhecidos, e aqueles que a eles se referem pensam a
psicologia como uma possibilidade terapéutica distante, “que serve para”’ ajudar a
curar um mal ou uma dor, mas nunca como estratégia de auto-conhecimento que
gostariam de vivenciar.

O segredo e sua gestdo estdo no centro da vida dos casais vivendo com HIV,
como foi constatado na pesquisa realizada por Freitas em 1998 e aqui também
confirmado, ndo havendo nenhuma mudanca em relacdo a isso nesses 10 anos.
Parece que uma possivel modificacdo estd acontecendo aos poucos nas interacoes
com os profissionais de saude que sequer foram citados como importantes na
pesquisa anterior. Pode-se inferir um aumento na capacidade de acolhimento e de

cuidado a partir dos relatos atuais? Sera que o anuncio da soropositividade pelo HIV
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representada como igual a condenacdo a morte ha dez anos, fazia com que as
pessoas infectadas ndo quisessem se envolver com o0s profissionais ou estes
também mantinham mais distancia dos pacientes do que atualmente?

Em todos os casos, para as pessoas entrevistadas, o melhor é preservar a
intimidade, mesmo que isso, muitas vezes, torne-os infelizes, solitarios e

desajustados socialmente.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

No estudo realizado, buscou-se compreender as relagcdes sociais de casais
vivendo com HIV/aids em 2008, comparando os resultados encontrados com os da
pesquisa realizada com casais também infectados pelo HIV/aids, em 1998, quando
se iniciava a implantacdo de multiterapias com ARV distribuidas pelo Estado
brasileiro. Os dois estudos foram coordenados pela mesma orientadora e ambos se
fundamentaram nos relatos de casais heterossexuais, analisados com base nas
teorias interacionistas.

Para os dois estudos, foram recrutados casais com mais de um ano de
conjugalidade, em servicos de atendimento especializado em HIV/aids de Belo
Horizonte, Minas Gerais. Seus relatos, depois de confirmada a saturacdo dos dados,
foram analisados qualitativamente, considerando a fala em sua totalidade como uma
construcdo narrativa do préprio participante, compartilhada com o pesquisador. No
estudo de 1998, participaram cinco casais, sendo todos os cinco homens infectados,
e trés mulheres ndo infectadas. No estudo atual, foram seis casais analisados,
sendo todos os homens infectados e duas mulheres nao infectadas.

Foram encontradas trés categorias centrais na narrativa dos sujeitos, tanto na
pesquisa de 1998 como na de 2008: 1) o momento da descoberta do diagndstico de
HIV/aids, que se configura como marco importante na vida dessas pessoas; 2) as
interacOes entre os coOnjuges, anteriores e posteriores ao diagnostico de HIV e 3) as
interacBes do casal com outras pessoas do circulo social.

A descoberta da soropositividade pelo HIV é um momento em que estdo
presentes sentimentos de susto, choque, impoténcia, vergonha, tristeza, angustia,
revolta, constrangimento e desejo de fuga, com os medos do inesperado, da morte,
do sofrimento, do julgamento dos outros e do risco de terminar o casamento, apesar
de os participantes saberem dos avancos cientificos no campo do HIV.

Esses avangos permitiram, em geral, amenizar ou retardar o aparecimento de
sinais, sintomas e adoecimentos de aids, aléem de terem aumentado a expectativa de
vida para as pessoas infectadas e doentes, 0 que ainda ndo existia nos anos de
1997/98. No entanto, 0os sentimentos sdo 0s mesmos dez anos depois. A pergunta é
sempre a mesma: ‘por que comigo’? Essa pergunta esta fundada nas
representacdes da aids como doenca do outro, doenca de pessoas com vida sexual

‘pervertida’ ou ‘desregrada’, de homens e mulheres ‘galinhas’, ‘doenca de quem da



117

mole’, categorias nas quais a pessoa nao se considera incluida a priori. O resultado
da sorologia positiva nunca é esperado, mesmo quando ha forte suspeita ou quase
certeza com o companheiro ja confirmado como HIV positivo.

Uma pergunta que ndo quis calar, para todos os participantes, apesar da
dificuldade de encara-la no momento da descoberta, diz respeito a fonte de infeccao,
sobretudo quando o primeiro conjuge tem confirmado seu resultado positivo para
HIV. A pessoa infectada se pergunta e se culpa, 0 companheiro se pergunta e pode
se culpar, e o desejo dos dois é de saber claramente de quem veio a infeccao,
porque, em geral, os riscos foram reconhecidos como provenientes de relacbes
sexuais nao protegidas. As interacdes do casal, nesse momento, sofrem uma
ruptura da légica anterior que fundava o cotidiano: ha desconfianca, medo de ter
sido também infetado ou forte suspeita disso, conflitos pela certeza de ter sido
traido, que sdo ou ndo explicitados dependendo da situagcdo clinica em que se
encontra o conjuge.

Nesse periodo, 0 medo da morte esta presente de forma mais aguda, mesmo
aceitando-se a informacdo de que, com tratamento bem realizado, existe a
possibilidade de se viver com uma doenca que devera ser considerada cronica.
Assim, nesta pesquisa, o0 medo da morte ndo foi abordado diretamente como na
pesquisa de 1998, mas houve, também aqui, falas freqlientes dos participantes
quanto a mudanca de visdo da vida para se realizar planos em curto prazo,
necessidade de se aproveitar bem a vida e de se viver o presente, sendo que o
futuro ndo é projetado como possivel. A morte causada pela aids é hoje relativizada
mas, houve relatos de ‘raiva da doenca’, pelo ‘sofrimento que acarreta’ na pessoa
infectada e no cénjuge, pelo fechamento do circulo social e pela consciéncia
constante de que se & mortal, 0 que néo difere dos resultados encontrados no
estudo anterior.

Permanecem, dez anos depois, dificuldades para se ter o diagnéstico correto
ou, ainda, atrasos em procurar assisténcia médica por negacdo da situagdo vivida.
As trajetorias anteriores a confirmacao diagnostica de infec¢do pelo HIV/aids incluem
pessoas sintomaticas, buscando socorro e ndo havendo suspeita de HIV,
descobrindo a infec¢do depois de muitos exames, feitos por outros motivos, e
pessoas doentes que, ao serem hospitalizadas, confirmam a aids. Essas situagdes
apontam para diagnésticos tardios, perdas de oportunidade nos servicos de saude e

falta de capacitacdo dos profissionais, além de confirmarem a negacao da situacéo
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pelas pessoas, 0 sentimento de que a aids € doenca do outro. Se o diagnostico
tardio era um problema em 1998, continua assim em 2008, apesar de que somente
dois dos entrevistados nesta pesquisa estavam com sinais e sintomas graves da
sindrome.

Porém, houve, também, aquelas pessoas assintomaticas que foram buscar
servicos diagndsticos ap6s a descoberta da soropositividade dos companheiros, o
gue, no caso das duas pesquisas, diz respeito, sobretudo, as esposas. Estas ja
traziam consigo ndo somente representacdes sociais do HIV/aids anteriores, mas,
também, vivéncias recentes do casal em relacdo ao diagnostico de HIV/aids dos
maridos. Para elas, também houve negacdo, vontade de fugir da realidade, mas
‘certeza’ de que a ‘desgraca’ (Clara, casal 2), poderia estar acontecendo com elas.

As interacdes com o profissional responsavel por entregar os resultados dos
testes anti-HIV foi pouco referenciada no relato dos casais de 1998, porque os
entrevistados ndo se preocupavam com isso, a ndo ser quando tinham queixas
sobre o atendimento, ou porque n&do consideravam importante 0 momento do
aconselhamento pré e poés teste. No presente estudo, pelos relatos, verifica-se que
os profissionais ndo estéo realizando o aconselhamento pré e pos teste, ficando os
esclarecimentos a cargo dos profissionais que passam a acompanhar as pessoas
infectadas no servi¢o de referéncia. Segundo os entrevistados, alguns profissionais
ndo tiveram a delicadeza e a sensibilidade necesséarias para dar a noticia da
infeccdo ou ndo levantaram a suspeita (representacdes sobre heterossexualidade ou
sobre a vida de casal?), o que se define como postura que retarda o diagnéstico. Os
servicos de referéncia acabam por se tornar o Uunico lugar onde todas as
informacgdes serdo dadas e a pessoa tem de esperar a chamada “primeira consulta”
nesses servicos, o que, em geral, ndo ocorre rapidamente.

As interacdes entre os conjuges e com outras pessoas, apos a revelacdo do
diagnéstico, organizam-se da mesma maneira que aguelas descritas em 1998 por
Freitas. A revelacdo da soropositividade é feita, primeiramente ao cénjuge e, depois,
a pessoas muitos proximas, em geral a um familiar escolhido, em quem se confia.

Nos dois estudos, houve casos de segredo, por parte dos maridos, sobre seu
diagnéstico, para as esposas que o descobriram ‘por acaso’. Na pesquisa anterior,
iISso ocasionou interacdes de violéncia e drama no casal, com submissdo em
seguida. Na presente pesquisa, essa mesma postura dos maridos ocasionou

submissdo das esposas ao siléncio, desde a descoberta do diagndstico. A
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conjugalidade define légicas interativas que pré-existem as doencas e que sofrem
rupturas com a descoberta da aids, mas que se recompdem com o tempo. Esse
achado foi central no estudo de Freitas de 1998 e se confirma neste, também nas
outras categorias analisadas.

Em geral, o relacionamento afetivo era considerado estavel pelos conjuges,
antes da descoberta da infeccdo, houve o susto, os guestionamentos, o medo, a
vontade de se separar, mas houve certa solidariedade entre os cOnjuges que fez
com que permanecessem juntos e até mesmo se casassem, no caso daqueles que
estavam namorando ou vivendo em unido estavel. Chama a atencao o fato de que o
imaginario da estabilidade conjugal fundamenta posturas de confianca na
sexualidade vivida com um sé parceiro, o que leva a relacdes sexuais ndo
protegidas e ao risco consentido entre os conjuges.

Os casais do estudo de Freitas (1998), ao contrario do grupo atual, foram
mais explicitos sobre a existéncia de crises conjugais anteriores ao diagnostico de
HIV, com narrativas de conflitos explicitos, ndo-ditos absolutos e distanciamentos
entre os conjuges. Nos casais da pesquisa atual, ndo houve histérias de conflitos
abertos e os néo- ditos, silenciamentos e distanciamentos existentes foram relatados
de forma mais discreta. Como uma pessoa que se considera idosa ou que néo vé
perspectivas para si mesmo sem continuar com o/a companheiro/a vai abrir
conflitos? A idéia de cuidar do outro ou ser cuidado pelo outro fundamenta a
negociacdo com a realidade da interacao.

As interacdes reorganizam-se depois de um tempo, com a vida sexual
interrompida ou com a diminuicdo da frequéncia das relagbes, quase sempre sem
preservativos, como na pesquisa de dez anos atrds. Usar o preservativo € mais
dificil do que suspender as relacfes sexuais e, entre 0s casais que mantém as
relacbes, somente o casal sorodiscordante mais jovem (casal 2) o faz com
regularidade. Alguns cOnjuges afirmam falar abertamente sobre si mesmos em
relagéo a existéncia da infec¢do HIV em suas vidas, mas as conversas francas sobre
0s sentimentos a respeito da infec¢do, dos préprios medos e de projetos entre os
cbnjuges ndo aparecem como fundamentais, havendo preferéncia por conversas
casuais, que falem de tratamentos e atendimentos nos servicos de saude, e de
assuntos variados do cotidiano. H4 um pacto de ‘boa convivéncia’, e o que pode
criar arestas no relacionamento é evitado porque julgam haver dependéncia um do

outro para que continuem evoluindo bem com a infeccdo pelo HIV. Para algumas
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mulheres, o fato de os maridos ndo terem mais relacfes sexuais extraconjugais é
considerado como um aspecto de manutencdo da conjugalidade. Em geral, ha,
ainda, o sentimento de que, apds a descoberta do soropositividade, o conjuge se
preocupa mais e € mais atencioso com o parceiro, 0 que também contribui para
manter a conjugalidade, do ponto de vista de homens e mulheres.

Na pesquisa realizada em 1998, os cbnjuges também tinham muito medo de
haver separagéo do casal, queriam cuidar e serem cuidados na doenca, mas foram
também mais explicitos sobre o fato de que havia conflitos antes e que estes ndo
desapareceram devido ao acontecimento da aids em suas vidas.

De fato, os casais de 1998 e os de 2008 apontam para uma regularidade nas
interagbes: a doenca desestrutura por um periodo o casal, mas as formas de
relacionamento voltam a ser o que eram, as ldgicas interativas se recompdem como
antes. A solidariedade ndo € criada, ela ja existia antes, desaparece na crise da
descoberta da doenca e é retomada com um tempo mais ou menos curto ou longo,
dependendo do desejo de recomposi¢cdo. Podemos dizer que a interpretacdo dos
resultados iniciada em 1998, confirmou-se com a pesquisa de 2008: homens e
mulheres que desejam a vida de casal, constroem interagcdes com ldgicas que |hes
sao préprias e que se esgar¢cam com o surgimento da infeccdo pelo HIV/aids, mas
que sao retomadas com o tempo. A doencga ndo é, de fato, aspecto central para
reparar conflitos onde ja existiam e nem ¢é fator de criagdo de conflito persistente
onde ele ndo existia. A aids parece ser um revelador dessas logicas e os conjuges
que decidem continuar juntos se reorganizam aceitando a revelacao, escolhendo de
maneira mais ou menos consciente as diversas formas de segredo, escondendo ou

mostrando pensamentos e sentimentos.

As formas de segredo aparecem mais explicitamente nas interacdes dos
casais com o circulo social e as interacbes sdo as mesmas hoje e ha dez anos: o
centro esta na gestdo do segredo na familia, vizinhos, amigos, colegas de trabalho e
profissionais da saude. Em sua maioria, 0os cbnjuges pensam que pais e filhos
precisam ser protegidos, ndo agientardo a verdade dos fatos, sendo necessario
poupar-lhes sofrimento. Essa postura de segredo ndo existe somente com a aids, é
recorrente em toda confirmacdo diagndstica que se traduza em risco de morrer ou

em tratamentos longos e sofridos.
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No caso da aids, ha o medo do preconceito no interior da familia, das fofocas,
dos julgamentos sobre a sexualidade, que reforcam a certeza da necessidade de se
calar. ldentificou-se também neste estudo, como no anterior, que as relacdes com 0s
demais familiares ainda estdo fundadas em esconder a doenca e, quando ha a
revelacdo do diagndstico, a interacdo passa a ser a de fingir que a doenca nao
existe, ndo havendo conversas com a pessoa infectada. Quando os familiares
sabem do diagnéstico, os infectados suspeitam de conversas, de ‘disse-me-disse’,
de rumores, mas ha, sobretudo, conivéncia para ndo se tocar no assunto na frente

do interessado.

As interacdes fora do nucleo familiar também se fazem no interesse de
esconder a doenga. Assim, ndo ha mudanca na dindmica social porque as pessoas
ndo sabem. O principal motivo pra a ndo- revelacdo ainda é o preconceito que o
HIV/aids produz na sociedade. Os entrevistados ndo querem que as pessoas 0S
considerem como inferiores aos demais e disseram que, se fosse outra doenca,
contariam a verdade. O medo do estigma € fundamental para se adotar tal postura.

Existe a vontade de se abrir mas o medo do preconceito impede as pessoas
de falar. Ha o sentimento de viver ‘preso’, pois é necessario mentir sobre meédicos e
medicamentos, calar sobre o que sentem e inventar outras doencas para encobrir
sinais e sintomas. As mentiras sao defensivas e a hipocrisia ,de regra.

Quando se revela o diagndstico para outras pessoas que nao sejam
familiares, sdo escolhidas pessoas proximas do casal e nas quais haja extrema
confianca para que o segredo nado seja revelado a outros. Entdo, ha a revelacao
para um ou outro amigo, para um padre ou pastor. A instituicao igreja foi citada como
um grande apoiador na nova fase da vida das pessoas. O apoio espiritual foi
lembrado por alguns entrevistados de 1998 e de 2008.

No mundo do trabalho, as interacbes acontecem da mesma maneira:
esconder € melhor que revelar. A justificativa também é a mesma: medo de atitudes
preconceituosas e discriminatorias e até de perda do emprego. Nesses ambientes,
tudo é planejado para que os outros ndo descubram o diagnostico. Quando a
pessoa toma a decisdo de revelar seu diagndéstico para alguém, sempre sera para
um chefe ou um patrdo, com o objetivo de ter apoio para as faltas e afastamentos ou
de se sentir protegido com alguém sabendo.
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Apesar dos avancos clinicos e farmacoldgicos para o enfrentamento do
HIV/aids, esta pesquisa apontou para o fato de que os avanc¢os sociais de aceitacao,
compaixao e solidariedade ndo estdo acontecendo com a mesma velocidade. Viver
com HIV/aids, para os casais heterossexuais entrevistados em 1998 e em 2008,
significa fechamento, siléncio e pequenas mentiras como regra nas interacoes
sociais, e, no interior do casal, a escolha é nédo ficar mexendo nas feridas, porque
parece que a tendéncia é a de querer se manterem juntos. Porém, ndo € a doencga
que 0s mantera juntos, a légica para a conjugalidade depende, sobretudo, da
constituicdo afetiva do casal (FREITAS, 1998).

Nesse sentido, acredita-se necessario repensar a assisténcia as pessoas
infectadas, inserindo atendimento psicossocial ao casal e a familia, dentro dos
principios da integralidade, atendendo ao desejo daquelas pessoas que o
expressarem e oferecendo-o aquelas que estdo isoladas e incapazes de
expressarem até mesmo suas dificuldades.

Os profissionais de saude, sobretudo enfermeiros e médicos dos servi¢cos
basicos de salde e as equipes do atendimento especializado, devem sempre se
capacitar para aperfeicoar o atendimento aos infectados pelo HIV e sempre buscar
novas possibilidades e novas metodologias de trabalho que abram para uma
convivéncia mais saudavel dessas pessoas com todas aquelas que fazem parte de

sua vida incluindo a discussado sobre o relacionamento do casal.
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ANEXO A — Autorizacdo do Comité de Etica em Pesquisa Prefeitura de Belo
Horizonte

pod
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PREFEITURA BH

COMITE DE ETICA EM PESQUISA-SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE
BELO HORIZONTE (CEP-SMSA/PBH)

Avalia¢do de projeto de pesquisa — Protocolo 009/2008

Projeto: “Interagdes sociats de casais vivendo com HIV 10 anos apds itrodugdo dos anti-
retrovirais”

Nome da Pesquisadora: Juliana Mara Felisberto

Institui¢io responsavel: Escola de Enfermagem — UFMG

Instituicio onde se realizara a pesquisa: SAE — Sagrada Familia — Secretaria Municipal
de Saude de Belo Horizonte.

Objetivo Geral:
Compreender as interagdes sociais de casais vivendo com HIV na atualidade comparando

com o relato da experiéncia de casais antes da implantagdo da TARV.

Sumario do Projeto:
Trata-se de pesquisa de cunho qualitativo, que busca compreender as interagdes sociais de

casais vivendo com HIV atual comparando com relato da experiéncia de casais antes da
implantagdo da terapia anti-retroviral (gratuitamente fornecida pelo Estado) desde 1996. O
fundamento teorico sera o Interacionismo Simbélico de Goffman (1999) e a Sociologia do
Segredo de Petitat (1998). Serdo realizadas entrevistas abertas. Os sujeitos serdo pacientes
heterossexuais inscritos e em tratamento no SAE Sagrada Familia (Servigo de Atengdo
especializada em HIV/AIDS), que vivam ha pelo menos um ano com um companheiro,
excluindo-se aqueles de primeira consulta. O nimero de participantes ndo é definido a
priori e o critério para a suspensio de novas entrevistas sera o da saturagdo das
informagdes. A coleta se fard por meio de sorteio inicial e analise preliminar para atingir o

critério de satura¢do dos dados.
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0 estudo apresenta relevancia, pertinéncia e atualidade A metodologia é adequada. O
projeto € factivel e o orgamento, cronograma ¢ a proposta de divulgagio dos resultados
estio adequados. O TCLE esta adequado.

Parecer:

O projeto acima refendo cumpriu os requisitos da resolugdo 196/% da CONEP. tendo sido
aprovade na reunido do Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saide de
Belo Horizonte em 14 de shnl de 2008

O relatonio final ou parcial devera ser encaminhado ao CEP um ano apos micio do projeto

ou ao final desde, se em prazo inferior a um ano.

0 T =
Celeste de Souza Rodrigues
Coordenadora do CEP-SMSA/PEH
{Cetegtn de Saura fodriog i
ey L'c.-c...:i'- ; drigues . A

AT116.9

& Lica em Pesquiza - SMSA/EH

Belo Horizonte, 24 de abril de 2008.




ANEXO B — Autorizagdo da Geréncia da URS Sagrada Familia

Eu, Raquel Alvares

Imaculada de Fatima

Enfermagem UFMG.

o oy ':-'kk:.z}—

FaN

Bela Horizonte, 06 de derembro de 2007

Autorizacao

da Silva Campos, gerente da Unidade de Referéncia

Secundaria — Sagrada Familia, autorizo realizacio do projeto “Interagdes sociais
de casais vivendo com HIV 10 anos, apos introdugdo dos antiretravirais® no
servipo de referéncia — SAE Sagrada Familia. Referido projeto esta sob
coordenagBio da professora da escola de Enfermagem da UFMG, Dr® Maria

Freitas, e sera desenvolvido pela Enfermeira Juliana Mara

Felisberte, como parte do seu titulo de Mesire do curso de Mestrado em
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Raguel l\luéres da Silva Campas
Gerente do URS Sagrada Familia

Secrataria Municipal de Sadde de Belo Horizonte
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ANEXO C — Autorizagdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Minas Gerais

TNIVERSIDADE FEDERAL DE MIMNAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Parecer n2. ETIC 647/07

Interessado(a): Profa. Maria Imaculada de Fatima Freitas
Depto. Enfermagem Materno-Infantil e Satiide Publica
Escola de Enfermagem-UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 20 de fevereiro de 2008, o projeto de pesquisa intitulado "Interagoes
sociais de casais vivendo com HIV 10 anos apéds introdugao dos
anti-retrovirais"” bem como o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

O relatorio final ou parcial devera ser encaminhado ac COEP um
ano apds o inicio do projeto.

" .
rofa. Maria Teresa Marques Amaral

Coordenadora do COEP-UFMG

Av, Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa IF - 2% andar — Sala 205 Cepl P70 000 BE AT
Telefax: (021 3400-4592 - c-mail: coeprrprpaufime bre
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome é Juliana Mara Felisberto, sou enfermeira, aluna do Programa
de PoOs- Graduacdo da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas
Gerais, Nivel Mestrado, sob a orientacdo da Professora Maria Imaculada de Fatima
Freitas. Estamos fazendo uma pesquisa com o tema: INTERACOES SOCIAIS DE
CASAIS VIVENDO COM HIV 10 ANOS APOS INTRODUC}AO DOS ANTI-
RETROVIRAIS. Este estudo visa analisar como os casais heterossexuais portadores
de HIV vivem atualmente, como sao, hoje, ap6s 10 anos de Terapia Antiretroviral
(gratuitamente distribuida pelo Estado), as maneiras de interagir do casal vivendo
com HIV. O que pensam sobre a infecgcdo HIV e a aids e se houve mudancas nas
interacdes sociais dos casais para o enfrentamento da doenca. Ha compartilhamento
da situacdo com outras pessoas, diferentemente do que era vivenciado
anteriormente a instituicdo da TARV?

As respostas as questbes do presente estudo poderdo abrir para uma
discussdo mais ampla sobre a integralidade da atencéo a saude preconizada pelo
Sistema Unico de Saude (SUS), podendo contribuir para se refletir sobre a
organizacdo dos cuidados no Programa de Saude da Familia de Belo Horizonte, do
gual sou enfermeira.

Por este documento vimos lhe convidar a participar desta pesquisa, atraves
de uma entrevista, que serd gravada em fita cassete. Suas opiniées e informagdes
serdo analisadas em conjunto com os demais dados obtidos e que seréo tratadas
anonimamente, garantindo o seu sigilo. As informacdes colhidas serdo utilizadas na
construcdo do relatério final da pesquisa, no formato de dissertacdo e artigo para
publicacdo em periédicos ou eventos cientificos. Salientamos que a entrevista sera
realizada de acordo com a sua disponibilidade e, caso deseje desistir, em qualquer
fase da pesquisa, sua vontade sera considerada.

Este estudo ndo apresenta riscos de natureza fisica aos seus participantes. O
anico risco possivel serd um incobmodo psicolégico ao abordar sentimentos sobre o
processo de infecgéo ou adoecimento pelo HIV/aids seu ou do companheiro(a). Para
responder a estes possiveis riscos, fica assegurado que 0s sujeitos serdo assistidos
no SAE Sagrada Familia pelos profissionais competentes, se necessario, além de se
garantir a liberdade de participacdo dos sujeitos e o anonimato das informacdes
fornecidas. A participacao neste estudo ndo trara qualquer ganho ou perda financeira
aos seus participantes, sendo as entrevistas realizadas no servico de saude no
mesmo dia de seu atendimento ou no domicilio conforme sua deciséo.

Para quaisquer esclarecimentos vocé podera entrar em contato com as
pesquisadoras nos telefones indicados e o Comité de Etica da UFMG.

Atenciosamente,

Juliana Mara Felisberto

End.: Rua Brasilia 68 apt® 302 Bairro: Carlos Prates
Tel: (31) 32710401 / 99157887

Maria Imaculada de Fatima Freitas

End.: Av. Alfredo Balena 190

Tel.: (31) 34099871

Comité de Etica da UFMG
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Av. Antbnio Carlos, 6627, Unidade Administrativa Il, 2° andar
Campus Pampulha, Belo Horizonte
Telefone: 3409-4592

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
Secretaria Municipal de Saude de Belo Horizonte
Avenida Afonso Pena, 2336, 9° andar

Funcionarios — Belo Horizonte

CEP: 30.730-007 Telefone: 32775309 Fax: 32777768

Eu RG , afirmo que fui
devidamente orientado sobre a finalidade e objetivos da mesma; bem como sobre a
utiizacdo das informagdes que prestei exclusivamente para fins académicos e
cientificos, sendo-me garantido o anonimato. Nao apresentando duvidas, autorizo a
gravacao da minha voz em fita cassete e concordo em participar da pesquisa. Estou
ciente de que ndo ha riscos na minha participacdo e que poderei interrompé-la a
qualquer momento.

Belo Horizonte, de de 2008

Assinatura do participante

JULIANA MARA FELISBERTO

MARIA IMACULADA DE FATIMA FREITAS



