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RESUMO

SANTOS, W. J. dos. Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de
pessoas com HIV/AIDS: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar.
2011. 196 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) - Escola de Enfermagem,
Universidade Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte, 2011.

A disponibilizacdo da terapia combinada representou um grande avango no controle
da epidemia de Human Immunodeficiency Virus/Acquired Immune Deficiency
Syndrome (HIV/aids) mudando o perfil epidemiologico da doenca no sentido de sua
cronificacdo. Entretanto, a adeséo ao tratamento antirretroviral (TARV) €&, hoje, um
dos grandes desafios para o sucesso do programa de distribuicdo universal e
gratuita de antirretrovirais e para o0 controle da epidemia. Varios aspectos
relacionados a complexidade da vida das pessoas infectadas pelo HIV configuram-
se em barreiras importantes a adesao, sobretudo agueles que dizem respeito a suas
relacdes sociais, suas interacdes com o parceiro, suas relagbes com a familia, e o
suporte social que recebem. O objetivo deste estudo foi compreender a dindmica da
rede social familiar de pessoas vivendo com HIV/aids e sua influéncia na TARV, com
apoio metodologico do genograma. Para se alcancar o objetivo proposto, utilizou-se
a metodologia qualitativa fundamentada nas teorias do Interacionismo de Goffman
(1999) e Petitat (1998). Foram realizadas entrevistas individuais abertas e em
profundidade com 26 sujeitos em uso de TARV, acompanhados em servico de
referéncia para tratamento do HIV/aids em Belo Horizonte, Minas Gerais. A analise
foi fundamentada na analise estrutural da narracdo. Os resultados foram
organizados em quatro categorias tematicas: 1) Estruturacdo da rede social familiar
na trajetéria de vida; 2) Revelacdo da soropositividade a familia; 3) Interagfes
familiares ap0s a soropositividade; 4) Suporte social. A interpretacdo dos dados
revelou que os sujeitos classificados como ndo aderentes a TARV possuiam uma
rede familiar fragilizada, com interagbes familiares conflituosas e afastamento de
pessoas que poderiam prover apoio. Esses doentes ndo contavam com suporte
social, ou s6 o tinham em momentos de piora de seu estado de saude. Ja 0s sujeitos
classificados como aderentes possuiam uma rede familiar mais estruturada com
referéncia de suporte social para a vivéncia do HIV por aqueles familiares que
tinham conhecimento do diagnostico. O segredo sobre o estado sorologico
apresentou-se como uma constante na vida das pessoas infectadas, devido ao
medo do estigma e da discriminacdo relacionados a doenca. A revelacdo da
soropositividade, quando ocorre, se da para poucas pessoas do convivio social
como forma de garantir a manutencéo do sigilo sobre o diagndstico. Dessa forma, os
servicos de saude, muitas vezes, sdo 0s Unicos locais onde se fala sobre a vivéncia
da soropositividade, sendo entdo, locais estratégicos para a implementacdo de
instrumentos e de novas praticas de assisténcia a pessoa que vive com HIV/aids
com a incluséo e o fortalecimento da rede familiar no tratamento.

Palavras-chave: Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. Antirretrovirais. Adesao a
Medicacdo. Relacdes Interpessoais. Relagbes Familiares.
Pesquisa Qualitativa. Enfermagem em Saude Publica/Métodos.



ABSTRACT

SANTOS, W. J. dos. Psicossocial aspects regarding treatment adhesion o f
HIV/aids patients: family network recognition through use of genogram. 2011. 196 f.
Dissertation (Master Degree in Nursing) - Nursing School, Universidade Federal de
Minas Gerais, Belo Horizonte, 2011.

Combined therapy represented a great advance in the control of Human
Immunodeficiency Virus/Acquired Immune Deficiency Syndrome (HIV/aids), changing
the epidemiological profile of the disease. However, adhesion to anti-retroviral
therapy (ARVT) is one of the greatest challenges to epidemic control. Many aspects
related to the complexity of life of infected people are barriers to the complete
adhesion to the therapy, especially those aspects that interfere in social relations, in
the interaction with the partner, with family and in the social support the patient
receives. The goal of this study was to understand the dynamic of the family’s social
network of people living with HIV/aids and its influence on ARVT. To reach this goal,
the qualitative methodology based on the interaction theories of Goffman (1999) and
Petitat (1998) was used. Individual interviews were done with 26 subjects under
ARVT in Belo Horizonte, Brazil. The analysis was based on the structural narrative
analysis. The results were organized in four thematic categories: 1) Structuring the
family's network throuout life; 2) Revealing serumpositivity to the family; 3) Family
interactions after seropositivity; 4) Social support. Data interpretation revealed that
subjects non-adherent to the ARVT had the family’s network weakened, with
conflictual interactions and distance from people who might give any support. Those
patients did not have any social support to count on, or only had it when their health
was worse. The subjects classified as adherent had a more structured family’s social
network. The secret regarding the disease is constantly present in the life of infected
people, due to fear of the stigma and prejudice related to the disease. Revealing
seropositivity, when it happens, is done to few people of the social circle, in order to
guarantee the maintenance of the secret regarding the diagnosis. Health services are
strategical places to the implementation of instruments and of new practices of
assistance to the person who lives with HIV/aids, promoting the inclusion and
strengthening of family’s network during the treatment.

Key-words: Acquired Immunodeficiency Syndrome. Anti-Retroviral. Medication
Adherence. Interpersonal Relations. Family Relations. Qualitative
Research. Public Health Nursing/Methods.
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1 INTRODUCAO

A epidemia de Human Immunodeficiency Virus'/Acquired Immune Deficiency
Syndrome? (HIV/aids) é considerada um dos maiores problemas de satde publica
em todo o mundo. Até o ano de 2008, existiam cerca de 33 milhGes de pessoas
vivendo com HIV/aids no mundo, sendo 2,7 milhdes de novos casos s6 no ano de
2007, apesar dos avancos no conhecimento de diversos aspectos relacionados a
infeccdo e do desenvolvimento de tratamentos cada vez mais eficazes nos ultimos
anos (WORLD HEALTH ORGANIZATION/WHO?, 2009).

No Brasil, de 1980 até junho de 2009, foram notificados 462.237 casos de
aids ao Sistema Nacional de Agravos Notificaveis (SINAN), sendo 356.427 casos em
homens e 188.396 em mulheres, apresentando razdo de 1,5:1. Apesar dos
patamares elevados, a incidéncia de casos, no Brasil, encontra-se estabilizada. No
ano de 2008, a taxa de incidéncia observada foi de 18,2 casos por 100 mil
habitantes, com diminuicdo nas regides Sudeste e Centro-Oeste e crescimento nas
demais regides. O numero de 6bitos por aids notificados ao Sistema de Informacdes
sobre Mortalidade (SIM) foi de 217.091, no periodo de 1980 a 2008, havendo
reducdo no periodo de 1996 a 2008 na Regido Sudeste, estabilizacdo na Centro-
Oeste e crescimento nas Regides Sul, Norte e Nordeste (BRASIL, 2009).

Em Minas Gerais, de 1980 a junho de 2009, foram notificados, ao SINAN,
30.821 casos de aids e a taxa de incidéncia no ano de 2008 foi de 7,2
cas0s/100.000 habitantes (BRASIL, 2009).

Acordos financeiros, firmados entre paises entre 2003 e 2006, possibilitaram
a expansdo do acesso ao tratamento antirretroviral (TARV) nos ultimos anos. No
final de 2008, mais de quatro milhdes de pessoas estavam em uso de antirretrovirais
(ARV) nos paises em desenvolvimento, o que significou um aumento de mais de um
milh&o de pessoas (36%) se comparado aos dados de 2007 e uma expanséao de 10

vezes em cinco anos (WHO, 2009).

! Virus da Imunodeficiéncia Humana. (Traducdo nossa).
> Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. (Traducéo nossa).
3 Organizagdo Mundial da Saude/OMS. (Tradugédo nossa).
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O sistema de saude brasileiro distribui medicamentos para doencas
oportunistas desde 1988 e zidovudina desde 1991 (PORTELA; LOTROWSKA,
2006). Em 1996, o Brasil sancionou a Lei n. 9.313, de 13 de novembro de 1996,
garantindo acesso universal e gratuito aos medicamentos para as pessoas com
HIV/aids, de forma pioneira e inovadora (BRASIL, 1996, 1999; HACKER et al.,
2007). Este ano representou um marco na epidemia da aids no Brasil, com o
advento de novas classes de medicamentos antirretrovirais (ARV), os inibidores de
protease e os inibidores de transcriptase reversa ndo nucleosidios e com a proposta
o tratamento com a associacdo de drogas ARV (BONOLO; GOMES; GUIMARAES,
2007; GIR; VAICHULONIS; OLIVEIRA, 2005; SANTOS, 2006; SCHAURICH;
COELHO; MOTTA, 2006), obtendo-se a reducdo da carga viral plasmatica do
Human Immunodeficiency Virus Type 1 Ribonucleic Acid* (RNA-HIV1), a niveis
indetectaveis em alguns casos (BONOLO; GOMES; GUIMARAES, 2007;
COLOMBRINI; LOPES; FIGUEIREDO, 2006). Com isso, estes medicamentos
propiciaram grandes avancos que repercutiram na vida das pessoas infectadas pelo
HIV como aumento da sobrevida, diminuicao de internacdes e queda da mortalidade
(BRASIL, 2008a; CARACIOLO et al., 2009).

Esses avancos mudaram o perfil da epidemia no sentido de sua cronificagao,
dando oportunidades aos individuos com HIV/aids de viver com a doenga e ndo para
a doenca como no periodo inicial da epidemia. O tratamento antirretroviral
possibilitou transformar uma sindrome percebida culturalmente como resultado de
uma morte anunciada em uma doengca com perspectivas de cronicidade
(SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006).

Entretanto, para possibilitar a ocorréncia de supresséo viral, € necessaria uma
taxa de adesdo de, pelo menos, 95% das doses medicamentosas prescritas
(PATERSON et al., 2000). Em contrapartida, a baixa adesdo a TARV pode levar a
faléncia terapéutica, facilitando o desenvolvimento de cepas virais resistentes aos
medicamentos existentes, tornando necessaria a combinacdo de varios tipos de
drogas para se obterem bons efeitos, o que, por sua vez, dificulta ainda mais a
adesdo (GOMES et al., 2009; LIGNANI JUNIOR; GRECO; CARNEIRO, 2001;
SANTOS, 2006).

* Acido Ribonucléico do Virus da Imunodeficiéncia Humana Tipo 1. (Tradugdo nossa).
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No plano individual, a ndo adesao pode prejudicar a efetividade do tratamento
e tornar necessaria a ocorréncia de trocas frequentes de esquemas terapéuticos
(TEIXEIRA; PAIVA; SHIMMA, 2000), além de representar uma ameaca ao SuUCesso
do programa de distribuicdo universal e gratuita de medicamentos ARV (CARVALHO
et al., 2003; MELCHIOR et al., 2007).

Além do impacto positivo sobre o estado de saude de pessoas com doencgas
cronicas, o aumento das taxas de adesdo confere beneficios econdmicos diretos
devido a diminuicdo de gastos com internacdes, com a consequente reducdo nos
gastos publicos com a saude (WHO, 2003).

Adesédo e aderéncia sédo termos derivados do inglés compliance e adherence.
O termo adherence refere-se a “concordancia autbnoma” dos sujeitos (ou patient
empowerment), j& o termo compliance aproxima-se mais da ideia de cumprimento de
regras e prescricbes (ou physician control) (TEIXEIRA; PAIVA; SHIMMA, 2000;
WHO, 2003). No Brasil, considera-se aderéncia ao tratamento a conduta do
individuo ao seguir as prescricbes médicas, enquanto adesdo é entendida como
uma atividade conjunta, na qual o individuo ndo apenas cumpre as orientacdes
médicas como também entende e concorda com a prescricdo, estabelecendo-se
uma relacdo onde sao firmadas as responsabilidades de cada um no tratamento
(GIR; VAICHULONIS; OLIVEIRA, 2005; VITORIA, 1999). Compreende, portanto, um
processo colaborativo que facilita a aceitacdo e a integracdo de um regime
terapéutico no cotidiano da pessoa, pressupondo sua participacado na decisao sobre
esse regime (BRASIL, 2008a).

Como nao existe um padrdo-ouro para se medir a adesédo, varios métodos
sdo utilizados com o objetivo de estima-la como, por exemplo, o auto-relato, o
prontuario do paciente, a contagem de pilulas, o sistema de monitorizacao
eletrdnica, a dosagem plasmatica de ARV e o0s registros de dispensacdo da
farméacia. Devido a uma variabilidade encontrada na literatura com relacdo aos
meétodos de medida de adesdo, percentual de adeséo estabelecido (90%, 95% ou
100%) e tipos de desenhos de estudo, a prevaléncia de ndo adesdo aos
antirretrovirais por pessoas que vivem com HIV/aids pode variar entre 19,0 e 57,9%
aproximadamente (BONOLO; GOMES; GUIMARAES, 2007; GOMES et al., 2009).

A taxa de adesao para doencas crénicas em paises desenvolvidos € em torno
de 50% (WHO, 2003). Isso acontece porque essas doencas tém como caracteristica

a necessidade permanente de cuidados, uma vez que passam a fazer parte da vida
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cotidiana do sujeito, exigindo-lhe, portanto, uma série de adaptacfes. Aceitar a
doenca, as limitacbes dela decorrentes e as exigéncias impostas pelo tratamento
(horarios rigidos de medicacdo, consultas periddicas, mudanca de habitos,
abstinéncia de vicios pré-estabelecidos e dietas especificas) sdo algumas das
dificuldades relatadas por agueles que necessitam desse tipo de tratamento em
longo prazo (BRASIL, 2010; COSTA; ALVES; LUNARDI, 2006; FAE et al., 2006).

No caso especifico da aids, varios aspectos relacionados a complexidade da
TARV podem se configurar em importantes barreiras a adesao, destacando-se o0s
horarios da medicacdo, os efeitos colaterais e a interacdo dos medicamentos
antirretrovirais com alcool e outros medicamentos (BONOLO; GOMES;
GUIMARAES, 2007; SEIDL et al., 2007). Ressalta-se que, independentemente do
esquema terapéutico, os medicamentos antirretrovirais devem ser administrados em
horarios rigidos, atentando-se para interacdes medicamentosas e efeitos colaterais,
tais como lipodistrofias, dislipidemias, hepatotoxicidade, reacdes gastrintestinais,
entre outras. A terapéutica é por tempo indeterminado e, geralmente, impde grande
namero de medicamentos por dia (GIR; VAICHULONIS; OLIVEIRA, 2005).

Para as pessoas com HIV/aids, as dificuldades e conflitos podem ser
intensificados pela existéncia do estigma. A associacdo da doenca com
homossexualismo, prostituicdo e “promiscuidade” sexual, estereétipos construidos
socialmente (FERREIRA, 2003; SCHAURICH; COELHO; MOTTA, 2006) gera, no
sujeito soropositivo para HIV, sentimentos de soliddo, medo e baixa autoestima,
favorecendo o isolamento e a falta de estimulo para viver (BRASIL, 2008a; FREITAS
et al., 2010; MELCHIOR et al., 2007; TEIXEIRA; SILVA, 2008).

A influéncia de aspectos psicossociais sobre a adesédo ao tratamento também
é consideravel (COLOMBRINI; LOPES; FIGUEIREDO, 2006; DILORIO et al., 2009;
RUIZ-PEREZ et al., 2006), sobretudo no que diz respeito as relagdes sociais da
pessoa infectada, seu contexto de vida, as interacdes com o parceiro, com a familia
e 0 suporte recebido (FELISBERTO, 2009; REMOR, 2002a; SEIDL; ZANNON;
TROCCOLI, 2005; TUNALA, 2002).

A compreensdo desses aspectos pelos servicos de saude pode propiciar a
construcéo de novas alternativas de intervengcédo que déem conta da abrangéncia da
integralidade dos sujeitos na aceitacdo e no tratamento da doenca (CARDOSO;
ARRUDA, 2004; SEIDL et al., 2005).
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O suporte social é apontado (REMOR, 2002b; SEIDL; TROCCOLI, 2006;
SYMISTER; FRIEND, 2003) como sendo uma estratégia de enfrentamento utilizada
por pessoas em tratamento de doencas cronicas, especialmente a aids, para
minimizar aspectos negativos de ordem psicossocial decorrentes dessas doencas,
melhorar a autoestima, promover sua maior aceitacdo e o autocuidado. Nesse
sentido, acredita-se que a identificacdo e o fortalecimento da rede de suporte social
das pessoas que vivem com HIV/aids possam auxiliar os servicos de saude
especializados, podendo atuar como um instrumento de intervencao para incremento
da adeséo a TARV.

Entende-se por rede social de suporte o sistema composto por diversos
“objetos” sociais, como pessoas, funcdes ou situacdes que possam oferecer suporte
instrumental ou emocional as pessoas em suas diferentes necessidades
(HAYAKAWA et al., 2010). E o circulo social em que o individuo se insere,
constituido por lacos de afinidade que formam uma teia que une as pessoas. Tem
um carater dinamico e se modifica com o decorrer do tempo e com as mudancas
gue ocorrem na vida dessas pessoas (JUSSANI; SERAFIM; MARCON, 2007).

O suporte emocional refere-se ao desenvolvimento de agdes que podem
prover atencgdo, afeto, simpatia, companhia, escuta e preocupac¢ao com o outro. J& 0
suporte instrumental abarca a¢des concretas do cotidiano como auxilio financeiro e
divisdo de responsabilidades (BRASIL, 2008a; HAYAKAWA et al., 2010; JUSSANI,
SERAFIM; MARCON, 2007; SEIDL; TROCCOLI, 2006; SILVA; WALDMAN;
MARCONI, 2009).

A rede social de suporte pode ser analisada sob as perspectivas quantitativa
e qualitativa. Na perspectiva quantitativa avalia-se a estrutura da rede de relacdes
(familia, amigos, comunidade) e a quantidade de pessoas disponiveis nessa rede. A
perspectiva qualitativa diz respeito aos reflexos e significados dessas relacdes para
0 sujeito e as fungdes do suporte social ofertado (MOREIRA; SARRIERA, 2008).
Esse suporte pode ser oferecido por familiares, amigos, grupos religiosos,
integrantes de instituicdes, profissionais de saude e organiza¢des da sociedade civil
(BRASIL, 2008a).

Uma rede social bem estruturada pode mobilizar forcas, potencialidades e
recursos dentro do sistema familiar e social que possam gerar suporte, satisfacéo e
0 controle necessario para lidar com o estresse e 0s problemas decorrentes da

infecgdo. O resultado da interagdo com a rede social seria a compreensado dos
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processos de integracdo psicossocial, promoc¢éo do bem-estar, desenvolvimento de
identidade, consolidacao dos potenciais de mudanca, reinsercao social e pessoal na
comunidade (PETCHANSKY et al., 2001).

No caso do HIV, a oferta desse suporte pode ser deficitaria, pois as reacoes
sociais a soropositividade, como o estigma e a discriminacdo, podem fazer com que
individuos infectados pelo HIV/aids optem por guardar segredo sobre seu estado
sorologico e restrinjam sua rede social, afastando-se de pessoas que Ihes poderiam
prover apoio (SEIDL; ZANNON; TROCCOLI, 2005). Muitas vezes, quando uma
pessoa descobre que foi infectada pelo HIV, ela passa por uma fase de isolamento
social, por opgéo ou por exclusdo da comunidade, diminuindo suas possibilidades de
receber apoio e ajuda (SILVA; WALDMAN; MARCONI, 2009).

Os profissionais dos servigcos de referéncia sdo, muitas vezes, 0s Unicos com
guem essas pessoas conseguem conversar sobre sua situacdo (FREITAS et al.,
2010). Nesse sentido, tais locais se tornam privilegiados para implementar acdes e
estratégias que promovam e ampliem as redes de suporte desses individuos,
auxiiando na reducdo das barreiras ao tratamento (BONOLO; GOMES;
GUIMARAES, 2007).

Em Belo Horizonte, existem cinco ambulatérios especializados de referéncia -
Servigos de Atencéo Especializada (SAE), para onde as pessoas sao encaminhadas
apos confirmacdo do diagnostico de infeccdo pelo HIV ou aids em uma das 140
Unidades Béasicas de Saude. Nesses servicos de referéncia, sdo realizadas acbes
de acompanhamento, aconselhamento e tratamento, coma disponibilizagdo gratuita
dos ARV.

Nesse contexto, as intervencdes que facilitem a adesdo a TARV, com foco
nas dificuldades psicossociais da pessoa que vive com HIV/aids, em especial
aguelas relacionadas as redes sociais define-se como tarefa relevante para os
servicos de saude.

Apesar dos estudos citados mostrarem a importancia dos aspectos
psicossociais, o foco das intervencdes mantém-se na assisténcia biomédica, com
fornecimento, orientagbes e controle de medicamentos e de sua utilizagdo. Em
casos especificos, ha referéncia para psicélogos que respondem e atividades em
grupo, mas que nao eficazes para o acompanhamento de toda a clientela do servi¢o

de referéncia.
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Assim as tecnologias leves (MERHY, 1998) existentes excluem sujeitos em
dificuldades estruturais ou pontuais, que poderiam ser acompanhados de forma
sistematizada e clara, e com meétodos adequados para abordar aspectos da
subjetividade da pessoa infectada pelo HIV, na rotina do servico de saude. N&o ha,
ainda, instrumentos especificos para o conhecimento da rede de suporte social
pelos servicos de referéncia em HIV/aids, de modo a contribuir para que o usuario
identifique vinculos dentro dessa rede e estabeleca relacbes de confianca que o
auxiliem e incentivem seu envolvimento com o tratamento. Dessa forma, as pessoas
nao sao assistidas de forma integral e faltam referéncias de base social, o que
repercute na adeséo ao tratamento.

Entre as iniciativas que ocorrem no ambito de servicos de saude, visando
melhorar as praticas cotidianas do trabalho das equipes de saude na atencao
primaria, com énfase na abordagem familiar, destaca-se o genograma.

O genograma é um instrumento utilizado para identificacdo e
acompanhamento das relacdes e caracteristicas familiares e que, também, permite
ao entrevistado manifestar-se por meio de linguagem néo verbal (PAVARINI et al.,
2008).

A proposta deste estudo € a utilizacdo do genograma para identificacdo e
andlise da rede familiar de pessoas que vivem com HIV/aids. O genograma € uma
ferramenta ja validada e utilizada para acompanhamento familiar por terapeutas e
equipes de saude da familia, com enfoque na rede social familiar (BASTOS;
FRIACA; DUQUE, 2004; MELLO et al.,, 2005; PAVARINI et al., 2008; SILVA;
GALERA; MORENO, 2007), porém ndo se conhece sua eficiéncia no
acompanhamento de pessoas que vivem com HIV/aids.

Pressupfe-se que 0 uso desse instrumento seja uma forma de transformar o
registro de dados em um processo educativo que contribui com a eficiéncia no
tratamento de pessoas que vivem com HIV/aids e que, ao mesmo tempo, aumenta a
resolutividade da assisténcia prestada nos servicos de saude (FLEITAS, 1999).

Em estudo realizado em 2007/2009 por pesquisadores do Nucleo de
Pesquisas e Estudos em Saude Coletiva (NUPESC) da Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG) no servico de saude cenario do presente trabalho, o Servigo
de Atencdo Especializada (SAE) Sagrada Familia, constatou-se que a taxa de néo
adesao ao TARV, coletada nos registros dos prontuarios dos usuarios da instituicdo

foi de 18,9% dos pacientes em uso de antirretrovirais (FREITAS et al., 2009).
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Em continuidade do projeto, a etapa qualitativa teve as seguintes questdes
norteadoras, para este estudo:
a) Qual a influéncia da rede familiar e de seu suporte sobre a adesao a
TARV?
b) O genograma é instrumento eficaz para desvelar aspectos psicossociais
relativos a rede de suporte social de pessoas que vivem com HIV/aids e
fundamentar estratégias de superacao de dificuldades para melhorar o seu

tratamento e sua qualidade de vida?

Espera-se, com os resultados da pesquisa, contribuir para a compreensao da
vulnerabilidade das pessoas que vivem com HIV/aids, tendo em vista suas

interacOes familiares e sua influéncia na adeséo ao tratamento antirretroviral.

1.1 Objetivos

1.1.1 Objetivo geral

* Compreender a dinamica da rede social familiar de pessoas vivendo com
HIV/aids e sua influéncia sobre a adesdo a TARV, com apoio

metodoldgico do genograma.

1.1.2 Objetivos especificos

» Compreender interacdes ocorridas na familia de pessoas que vivem com
HIV/aids.

* Identificar a rede de suporte social na vivéncia do HIV e no tratamento
com antirretrovirais.

* Analisar 0 uso do genograma como instrumento de acompanhamento e
intervencdo de pessoas em tratamento com antirretrovirais ndo aderentes

e aderentes.



(Referencial tedrico
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Familia e adoecimento

A palavra “familia” foi utilizada, pela primeira vez, para excluir os servigais no
ambiente doméstico. Por volta do século XV, seu significado se ampliou abarcando
todos os membros da casa, tanto servos como mulheres cativas e a descendéncia
engendrada pelo chefe de familia. O vinculo mais importante dessa familia medieval
era um acordo de protecdo e lealdade mutuas (SLUZKI, 1997). No passado, a
manutengdo dos relacionamentos familiares era compreendida como
responsabilidade das mulheres. Elas eram responsaveis por cuidar dos homens, das
criangas, dos idosos e dos doentes. Embora esse modelo familiar patriarcal ndo seja
mais encontrado como padrdao na realidade, ha o reconhecimento de nossa
necessidade de ligacdo a um tipo qualquer de estrutura familiar, em qualquer época
(CARTER; McGOLDRICK, 1995).

Atualmente, a definicdo de “familia” pode variar, de acordo com a éarea de
conhecimento (Sociologia, Biologia, Direito, por exemplo) e com as variaveis
selecionadas (ambiental, social, cultural, entre outras). Alguns autores associam o
modelo familiar a um sistema, estando inserido, portanto, em um sistema
psicossocial cujos membros interagem, podendo ou nao estar relacionados ou
viverem juntos, existindo um compromisso e um vinculo entre eles e cujas relacdes
mantém a condicdo do sistema (ANGELO; BOUSSO, 2001; FRAGUAS, 2007;
MELLO FILHO; BURD, 2004).

Ao refletirmos sobre a familia como um sistema, podemos enfatizar que o
comportamento de cada um de seus integrantes € interdependente do
comportamento dos outros e que as particularidades de cada individuo ndo séo
suficientes para explicar o comportamento de todos os outros (ANGELO; BOUSSO,
2001; FRAGUAS, 2007).

Como um sistema que se move ao longo do tempo, a familia possui
propriedades diferentes de todos os outros sistemas. Diferentemente de quaisquer
outras organizacdes, as familias incorporam novos membros pelo nascimento,
adocao ou casamento, e membros podem ir embora pela morte. JA em sistemas néo
familiares, os papéis e funcdes sdo executados de maneira mais ou menos estavel.

Aqueles que partem por alguma razdo podem ser substituidos ou entdo o sistema
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pode se dissolver e as pessoas vao para outras organizacdes (CARTER,;
McGOLDRICK, 1995).

Embora as familias também tenham seus papéis e funcdes, seu principal
valor sdo os relacionamentos, que séo insubstituiveis. Se um progenitor vai embora
ou morre, outra pessoa pode ser trazida para preencher a fungéo paterna, mas essa
pessoa jamais substituird o progenitor em seus aspectos emocionais (CARTER,;
McGOLDRICK, 1995).

Além disso, dentro de um sistema familiar, existem poucas escolhas quanto a
gualidade de membro e sua consequente responsabilidade na dinamica familiar. Os
filhos, por exemplo, ndo tém escolha quanto a nascer dentro de um determinado
circulo familiar; nem os pais, depois que os filhos nascem, podem optar quanto a
existéncia das responsabilidades da paternidade, mesmo que negligenciem essas
responsabilidades. Nao se entra em um relacionamento familiar por escolha, a nado
ser pelo casamento. Mesmo no casamento, embora 0s parceiros possam escolher
nao continuar uma relacdo conjugal, ainda assim, permanecem co-genitores de seus
filhos, e o fato de terem sido casados continua a ser reconhecido com a designacao
de ex-conjuge. As pessoas hao podem alterar o fato de serem relacionadas a quem
sdo na complexa teia de lagos familiares ao longo de geragcbes (CARTER;
McGOLDRICK, 1995).

Os eventos ocorridos em um sistema familiar podem ter um poderoso efeito
nos relacionamentos entre seus membros. Experiéncias dolorosas como doenca e
morte, por exemplo, sao dificeis de ser integradas pelas familias e, assim,
provavelmente tém um grande impacto nas relagbes interpessoais, interferindo de
maneira direta em seu cotidiano (CARTER; McGOLDRICK, 1995). Ao ocorrer
qualquer mudanca na saude de um de seus membros, todos os demais s&o
afetados e a unidade familiar sera alterada, ou seja, a doenga de um membro pode
afetar o funcionamento de toda uma familia (BOUSSO; ANGELO, 2001; MARCON;
ELSEN, 1999).

O modo como a familia percebe a doenca sofre influéncias constantes de sua
interacdo com o ambiente, com seus valores, com sua cultura e determinam o
comportamento de seus membros. As praticas de cuidado e a maneira como a
familia se adapta, enfrenta e lida com os problemas de saude estdo inseridas nesse
contexto (FRAGUAS, 2007; MARCON; ELSEN, 1999; WRIGHT; LEVAC, 1992).
Nesse sentido, Bousso e Angelo (2001) ressaltam que cada familia possui um
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sistema de crencas e de praticas sobre salude e doenga que inclui desde o
significado de um sintoma até onde buscar a cura e a melhora da doenca. Esse
sistema de crencas € transformado em praticas de cuidado a saude que, por sua
vez, afetam o estado de saude da familia.

Pode-se entdo associar, ao modelo sistémico de familia, um sistema mais
amplo, de doenca/familia. Nesse sistema, varios aspectos podem ter impacto no
sistema familiar, como os tipos de doenca, as fases temporais da enfermidade e os
componentes do funcionamento familiar perante uma doenca (ROLLAND, 1995).

As doencas podem ter inicio agudo ou gradual. As doengas com inicio
gradual podem apresentar uma forma de estressor diferente para individuo e familia
daquelas que ocorrem numa crise subita. Embora a necessidade de reajustamento
em sua estrutura, papéis, solucdes de problemas e manejo afetivo da familia possa
ser a mesma nas duas formas de aparecimento da doenca, nas enfermidades com
inicio abrupto, as mudancgas afetivas e instrumentais ficam comprimidas num periodo
muito curto. Isso exige da familia uma rapida mobilizacdo para administrar a crise. O
indice de mudanca familiar necessario para lidar com doencas de aparecimento
gradual permite um ajustamento mais prolongado (ROLLAND, 1995).

As doencas crbnicas sdo doencas de inicio gradual e possuem, como
caracteristicas marcantes, sua duracdo, o risco de complicacbes e as possiveis
sequelas decorrentes da progressdo dos sintomas. No entanto, devido a seu curso
prolongado que pode ser marcado por incapacidades lentas e progressivas, acabam
por levar familias inteiras a conviver com um de seus membros sempre sintomatico,
0 que exige uma continua adaptacdo e mudanca de papéis, forjando na familia um
esquema rigoroso de controle e cuidados permanentes (FRAGUAS, 2007) ou
processos de fuga e negacdo com conseguente desleixo ou abandono dos cuidados
compartilhados (FREITAS, 1998a). A complexidade, a frequéncia e a eficacia do
tratamento, bem como o grau de cuidado domiciliar exigido pela doencga, influenciam
diretamente na adaptacéao da familia (ROLLAND, 1995).

Em seu curso, as doencas cronicas revelam uma variedade de perdas para
as familias, exigindo-lhes uma revisdo de toda sua estrutura e de todo seu
funcionamento (FRAGUAS, 2007).

A extensdo em que uma doenca crénica pode provocar a morte e o grau em
que pode encurtar a vida de alguém sdo aspectos também de profundo impacto

psicossocial. Nesses casos, 0 membro doente teme que a vida termine antes que
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possa executar “seu plano de vida” e teme estar sozinho na morte. Os membros da
familia temem ser sobreviventes sozinhos no futuro. Para todos, existe uma
tendéncia a tristeza e a separacdo antecipatoria. As familias, muitas vezes, ficam
presas entre um desejo de intimidade e um impulso para afastar-se emocionalmente
do membro doente (ROLLAND, 1995).

Assim, a familia € um sistema privilegiado no qual se observam o impacto, a
natureza e a atuacao das redes de apoio social imediatas ao individuo capazes de
minimizar os efeitos de estressores em saude em diversos pontos do ciclo de vida,
ao mesmo tempo em que reflete a cultura e o contexto da organizagéo social na qual
esta inserida. Tomar a familia como substrato para a investigacédo e intervencdo em
saude requer focalizar seus modos de organizacdo e funcionamento nos aspectos
mais cotidianos de sua existéncia, pois ndo se compreende as reacdes das pessoas
frente ao processo salde-doenga sem se considerar a cultura em que foram
educadas e as formas culturais especificas de organizacdo social nessa area
(OLIVEIRA; BASTOS, 2000).

2.2 A familia convivendo com o HIV

Existem muitas diferengas entre as diversas doencgas cronicas, principalmente
na forma como as pessoas lidam com elas em seu imaginario. No caso da aids, o
processo de adoecimento envolve aspectos especificos que podem trazer impactos
profundos para o infectado e sua familia. Primeiramente, ndo se pode falar de uma
evolucao tipica da doenca, que, uma vez estabelecida, pode ser fulminante ou se
prolongar por muitos anos e 0s o0rgaos acometidos também variam de acordo com
os individuos (MORANDO; GUIMARAES, 1998).

Outro aspecto, anteriormente referido, diz respeito a histéria da epidemia,
marcada pelo estigma e a discriminacdo de grupos especificos, a associagdo com
praticas sexuais e com a morte eminente. Esses aspectos fizeram com que o
HIV/Aids assumisse um lugar nas representacdes, antes reservado ao cancer e a
hanseniase, ou seja, como uma doenga “maldita”.

A existéncia da aids foi associada a valores morais, principalmente por ter
sido descoberta, inicialmente, em homossexuais. A homossexualidade é, ainda hoje,
um comportamento condenado no imaginario social, mesmo havendo, na sociedade

contemporanea, setores sociais que ja a reconhecem como uma maneira de ser e
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de viver a sexualidade. Assim, a homossexualidade e a aids se juntam numa mistura
explosiva, correlacionado a sujeira, ao pecado e a culpa (FERREIRA, 2003).

Uma pessoa com HIV tende a provocar sentimentos diversos e muito
intensos. O tipo de reacdo diante de alguém com aids € menos consequéncia da
realidade externa e muito mais reflexo dos proprios valores, conflitos e preconceitos.
A representacdo que se tem sobre uma doenca grave, a forma como se lida com a
angustia da morte, a intensidade dos medos e insegurancas diante de algo externo
gue ameaca, tudo isso influenciara e definird os sentimentos e as atitudes diante do
doente. Assim, em face de um individuo que sofre, alguns podem agir com
sensibilidade e compreensao, enquanto outros reagirdo com intolerancia e
condenacédo (FERREIRA, 2003).

O estigma associado a infeccéo pelo HIV pode ocasionar a rejeicdo por parte
de familiares e parceiros (VANABLE et al., 2006). Li et al. (2008) apontam que as
situacOes de discriminagcdo e preconceito por que passam as pessoas infectadas
pelo HIV sdo, muitas vezes, estendidas a seus familiares, podendo ndo somente
provocar sentimentos de vergonha como prejudicar as interacdes dentro e fora da
familia.

Quando um membro da familia é infectado pelo HIV/aids, a familia toda sente
o impacto. Além do impacto social, dificuldades financeiras podem afetar a estrutura
familiar, como um possivel desemprego associado ao adoecimento pelo HIV/aids,
diminuindo a renda familiar e dificultando o acesso a bens de consumo como
alimentacdo, habitacdo, medicacdo e educacdo para as criangcas e adolescentes.
Além do mais, em situagBes de desestruturacdo familiar, a infeccdo pelo HIV pode
tornar-se um catalisador de conflitos familiares pré-existentes (FREITAS et al., 2010;
LI et al., 2006).

Apesar dessas dificuldades, a familia é citada como a principal base de apoio
social a que o individuo infectado pelo HIV recorre em seus momentos de
dificuldades (ABDALLA; NICHIATA, 2008; ABRAMOWITZ et al., 2009; CARVALHO
et al., 2007; LI et al., 2006; SEROVICH; CRAFT; YOON, 2007).

Os membros da familia, geralmente, prestam mais apoio ao individuo em
suas dificuldades na vivéncia da soropositividade do que amigos, profissionais de
saude e lideres religiosos (ABRAMOWITZ et al., 2009; SEROVICH; CRAFT; YOON,
2007).
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Esse suporte est4 geralmente associado a diminuicdo da angustia e outros
sintomas psicologicos decorrentes da descoberta e vivéncia da soropositividade,
ocasionando menores indices de ansiedade e depresséo e melhor qualidade de vida
(CARVALHO et al., 2007; REMOR, 2002a, b; SEIDL et al., 2005).

Outros autores (EDWARDS, 2006; GARDENIER et al, 2010;
LUSZCZYNSKA; SARKAR; KNOLL, 2007; ROURA et al., 2009; SANDELOWSKI et
al., 2009; SANJOBO; FRICH; FRETHEIM, 2008) apontam que o apoio ofertado as
pessoas que vivem com HIV/aids, por sua rede familiar, pode influenciar também na
sua adesao ao tratamento antirretroviral.

Os modelos de assisténcia a pessoas com HIV/aids centrados na familia
podem, portanto, ser ferramentas eficazes para evitar a transmissao vertical do HIV,

apoiar a adesao ao tratamento e ao atendimento clinico (LEEPER et al., 2010).



Chletodologia




Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar 30

3 METODOLOGIA

3.1 Referencial teérico-metodoldgico

Trata-se de um estudo qualitativo, de abordagem sociolégica, fundamentado
nas teorias do Interacionismo de Goffman (1999) e Petitat (1998).

Segundo Laville e Dionne (1999), a sociologia considera a sociedade como
um processo de interacdo entre os individuos.

A pesquisa qualitativa esta relacionada aos significados que as pessoas
atribuem a suas experiéncias do mundo social e & maneira como compreendem
esse mundo. Com ela busca-se interpretar os fenbmenos sociais, como interacdes e
comportamentos, a partir dos sentidos que as pessoas lhes atribuem (POPE; MAYS,
2009).

A teoria metodolégica do Interacionismo considera, como ponto central, as
diferentes formas com as quais os individuos revestem de significado, os objetos,
eventos e experiéncias. A reconstrucdo desses pontos de vista subjetivos torna-se o
instrumento para a analise de mundos sociais (FLICK, 2004).

O ponto consensual sobre a origem do Interacionismo é a influéncia
determinante de George Herbert Mead (1893-1931), que lhe confere uma matriz
tedrica, embora haja mencbes da influéncia de Charles Peirce, John Dewey e
William James (FLICK, 2004; LE BRETON, 2004; NUNES, 2005).

O termo “Interacionismo Simbdlico”, entretanto, foi utilizado, pela primeira vez,
por Herbert Blumer, em 1937. Esse autor expds 0s pontos de partida do
Interacionismo Simbdlico em trés premissas basicas. A primeira € a de que 0s seres
humanos agem em relacdo as coisas baseados nos significados que |lhes dao; a
segunda é a de que os significados dessas coisas provém ou resultam da interacéo
social que se tem com o outro; a terceira é a de que os significados séo controlados
em um processo interpretativo e modificados na medida em que a pessoa lida com
as coisas com que se depara (NUNES, 2005).

O Interacionismo Simbdlico estabelece seu dominio de investigagdo nas
relages entre os individuos. O mundo social ndo é visto, aqui, como uma estrutura
rigida e imutavel. Ele é criado e recriado pelas interacées por meio de interpretacbes
matuas que suscitam um ajustamento dos atores sociais uns em relacdo aos outros.

As normas e regras sociais sdo objeto de uma releitura constante, uma
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renegociacdo social. Os sujeitos séo, portanto, atores interagindo com os elementos
sociais e ndo agentes passivos sofrendo a imposicdo das estruturas sociais, do
sistema ou das culturas a que pertencem. Constroem seu universo de sentidos, ndo
a partir de atributos psicologicos ou de imposicdo externa, mas por meio de uma
atividade deliberada de doagéo de sentidos (LE BRETON, 2004).

Um dos grandes representantes do Interacionismo Simbdlico, o canadense
Erwin Goffman, inscreve-se de maneira singular na tradicdo sociologica
construtivista. Utiliza a linguagem do teatro (ator, publico, representacéo, bastidor,
cena, papel, quadro, mascara, entre outros) para representar os fenbmenos por
meio de uma metafora da dramaturgia. Goffman estuda a sociedade como um
espetaculo de aparéncias representado pelos atores sociais (LE BRETON, 2004).

Para Goffman (1999), um individuo se apresenta em situagcbes comuns, a Si
mesmo e as outras pessoas, tal como numa apresentacdo teatral. Por meio de
situacdes reais, dirige e regula a impressao que os outros formam a seu respeito e
as coisas que pode ou nao fazer. A percepcdo que o individuo tem sobre o papel
social que desempenha estabelece a simetria do processo de comunicagdo e monta
um palco para o jogo de informagdes, um ciclo de encobrimento, descobrimento,
informagdes falsas e verdadeiras.

De acordo com esse autor, citado por Le Breton (2004, p. 9):

No palco um ator se apresenta sob a mascara de um personagem para
personagens projetados por outros atores. A platéia constitui um terceiro
elemento da correlagdo, elemento que é essencial, e que, entretanto, se a
representacdo fosse real, ndo estaria la. Na vida real, os trés elementos
ficam reduzidos a dois: o papel que o individuo desempenha é talhado de
acordo com os papéis desempenhados pelos outros presentes e, ainda
esses outros também constituem a platéia.

Petitat (1998), no entanto, afirma que as interacfes vao muito além de uma
metafora teatral, considerando que a vida é mais complexa e densa que esta
representacdo, o que abre para uma perspectiva mais abrangente da compreensao
das interacdes. Para ele, 0s sujeitos transitam entre os polos de confianca e
desconfianca em relagéo ao outro, explicitados nas diferentes formas de se revelar e
de se esconder, como necessario e natural das interacbes dos seres vivos, sendo
que animais também tém formas de se esconder e de se mostrarem.

Esse autor afirma que existem varias nuances entre a palavra explicita e o
siléncio, entre a verdade e a mentira, entre a transgressdo efetivada e aquela

somente esbocada. Nas duas extremidades, encontram-se os polos da confianca
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devota e da desconfianca doentia. “Inelutavelmente estamos condenados a confiar
sem sermos ingénuos e a desconfiar sem sermos paranoicos” (PETITAT, 1998, p.
146).

Nesse contexto, a convencionalidade sécio-simbdlica das interacdes sociais

esta associada a trés virtualidades:

1. a possibilidade de esconder ou de revelar seus pensamentos, fundada
na natureza escondida das representacfes mentais e facilitada pelo
arbitrario do signo;

2. apossibilidade de expressa-los autenticamente, ou de travesti-los, que
decorre da autonomia entre signo e referente, de nossa capacidade de
transformar nossas representacées, ou seja, de nossa imaginacgao;

3. apossibilidade de respeitar ou de trair deliberadamente as convencdes
das interacGes, implicada pela definicdo social do signo (em oposicao
as convencdes sdcio-bioldgicas) (PETITAT, 1998, p. 6).

Cada pessoa pode, entdo, movimentar-se em cada um desses eixos,
velando/desvelando, dosando autenticidade e mentira, transgredindo/respeitando,
em diferentes graus, as normas e regras convencionais.

Petitat (1998) estabelece, assim, um quadro de possibilidades interativas,
uma visdo das bases de comunicacdo, o0 que subsidiou a analise dos dados

gualitativos da presente pesquisa (QUADRO 1).
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Categorias de base de comunicacao

QUADRO 1

Pélo da desconfianca

Com expresséao de falsos
pensamentos e de falsos
sentimentos

Pensamentos e
sentimentos

escondidos

Com transgressédo das

convencodes

Com respeito as convencgdes

1 - Acéo ilegitima recorrendo a
natureza escondida dos
pensamentos e a sua
deformacéo: mentira,
enganacéo, traicéo,
manipulacéo.

2 - Acgéo legitima, recorrendo a

natureza escondida dos
pensamentos e sentimentos e a
sua deformacao: mentiras

altruistas ou ludicas, certas

mentiras defensivas.

Sem expresséo de falsos
sentimentos e falsos

pensamentos

Com transgresséo de

convencodes

Com respeito as convencgdes

3 - Ac¢do ilegitima, recorrendo
unicamente a natureza
escondida dos pensamentos e
sentimentos sem deformacao:
ndo dito transgressor.

4 - Agao legitima recorrendo
unicamente a natureza
escondida dos pensamentos e
sentimentos, sem deformacéao:

nao dito intimo, privado,

polidez, pudor, discricéo.

Com deformacéo de
pensamentos e
sentimentos
Pensamentos e

sentimentos

Com transgresséo de

convencodes

Com respeito as convencgdes

5 - Acao ilegitima, que exprime
0s pensamentos, encobrindo-

0s: exageracao, ironia,

mordacidade, aluséo pérfida.

6 - Acao legitima, que exprime
0s pensamentos, encobrindo-

os: parabola, alusao,
subentendido.

revelados

Sem deformacao de
pensamentos e

sentimentos

Com transgresséo das

convengodes

Com respeito as convencgdes

7 - Agéo ilegitima, que exprime
0S pensamentos sem escondé-
los: desvelamento indiscreto,

gafe, delacéo.
8 - Ac¢do legitima, que exprime

0S pensamentos sem escondé-

los: desvelamento de si e do

outro, declaracéo, confisséo.

Pélo da Confianca

Fonte: PETITAT, 1998, p. 146, traduzido por Maria Imaculada de Fatima Freitas.
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3.2 Percurso metodolégico

O presente estudo faz parte do Projeto intitulado “Intervencéo precoce:
estratégia para incremento da adesdo ao tratamento antirretroviral de pacientes
atendidos em ambulatério de referéncia para HIV/aids”, realizado pelo Nucleo de
Pesquisas e Estudos em Saude Coletiva (NUPESC), com participacdo de
pesquisadores da Universidade Federal de Minas Gerais e da Secretaria Municipal
de Saude de Belo Horizonte, sob financiamento da Fundacéo de Amparo a Pesquisa
de Minas Gerais (FAPEMIG).

Este projeto teve um eixo quantitativo, de corte transversal, realizado de
marco de 2007 a setembro de 2008, com o objetivo de estimar a taxa de prevaléncia
de adesao e ndo adesédo ao tratamento no servigo cenario do estudo e caracterizar o
perfil sociodemografico dos pacientes acompanhados para o tratamento
antirretroviral.

Os dados quantitativos foram coletados nos prontuarios dos pacientes
acompanhados e nas fichas de dispensacdo de medicamentos da farméacia do
servico em formularios construidos especialmente para este estudo, sendo digitados
e analisados com o uso do software Epi-Info versdo 3.5.1 e Statistical Package for
Social Science (SPSS) verséo 16.0.

Para a anotacdo da situacdo de adesdo nos prontuarios, os profissionais de
saude utilizam uma associacdo de métodos como o auto-relato, os resultados de
exames, tais que a carga viral e a contagem de pilulas. Entre os 620 pacientes em
tratamento antirretroviral acompanhados pelo servico até o periodo de coleta, de
acordo com dados coletados em prontuarios, 478 (77,1%) foram classificados como
aderentes ao tratamento de acordo com os critérios descritos, 114 (18,4%) foram
classificados como néo aderentes e, em 28 (4,5%), ndo foram encontrados registros
da situagao de adesao.

Em relacdo aos dados coletados nas fichas de dispensacédo, foi possivel
avaliar 531 fichas; foram analisadas todas as dispensacfes dos ARV registradas
mensalmente de janeiro a dezembro de 2006. Obtiveram-se informacdes sobre as
datas da primeira e das dispensacdes subsequentes, esquemas de ARV
dispensados, numero de comprimidos, dose de cada medicamento e ocorréncias de
trocas. Foram considerados troca de esquema, a inclusdo, exclusdo ou ajuste de

dose de, pelo menos, um ARV.
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As dispensacdes dos ARV foram avaliadas pela quantidade utilizada para o
consumo, considerando o tempo que O usuario levou para seu retorno previsto
mensalmente a farmacia. O tempo entre as retiradas de ARV foi calculado pela
diferenca, em dias, entre as datas das dispensacfes para os 12 meses avaliados até
0 12° més apos a prescricdo. Com base na distribuicdo dos intervalos de tempo
entre as retiradas e no intervalo minimo esperado de 35 dias, considerou-se, como
retirada regular, o intervalo de tempo de até 35 di  as entre as dispensacdes de
ARV; como retirada irregular, o intervalo de tempo de 36 a 60 dias e como
abandono, o intervalo superior a 60 dias . Para se definir o ponto de corte de 35
dias, avaliou-se o conjunto dos intervalos de tempo entre as dispensacdes (5.232)
realizadas aos 531 pacientes acompanhados no SAE. Foram considerados
aderentes aqueles que néo tiveram nenhum episodio de retirada irregular durante o
periodo; ndo aderentes aqueles que tiveram pelo menos uma retirada irregular; e,
em abandono de tratamento, os casos em que o intervalo entre as retiradas foi maior
que 60 dias ou em que se constatou auséncia de retorno por trés meses
consecutivos.

De acordo com esses critérios foram encontrados na andlise das fichas de
dispensacéo, 60,3% de n&do adeséo, 25,5% de abandono do tratamento e somente
14,2% de adesao aos medicamentos.

A situacdo de adesado encontrada pelos dois critérios utilizados, apontou a
necessidade de aprofundamento, considerando-se a experiéncia social das pessoas
vivendo com HIV/aids, por meio de seus relatos de vida e suas proprias avaliacdes
de seu contexto. O eixo qualitativo aqui discutido inclui-se nessa perspectiva.

3.2.1 Cenario de estudo

O estudo foi desenvolvido em um ambulatoério publico municipal de referéncia
para acompanhamento e tratamento de pessoas infectadas pelo HIV/aids, SAE -
Sagrada Familia, em Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil.

Esse servigco foi criado em 2002 e, até 2006, ano da coleta dos dados
guantitativos da pesquisa, 692 pessoas eram acompanhadas por equipe
multidisciplinar, composta por médico infectologista, enfermeiros, psicologos,

assistente social e farmacéutico. Dos pacientes acompanhados, 620 estavam em
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uso de tratamento antirretroviral naquele periodo. O servigco também conta com uma
farmacia onde sao dispensados 0s medicamentos antirretrovirais.

A escolha pelo SAE - Sagrada Familia justificou-se por sua infraestrutura e
experiéncia como referéncia municipal no atendimento a pessoas com HIV/aids e
outras infec¢cdes sexualmente transmissiveis (IST), sendo um dos servigos
especializados de Belo Horizonte que fazem acompanhamento da situagédo de

adesao aos antirretrovirais por pessoas que vivem com HIV/aids.

3.2.2 Sujeitos

Os sujeitos da pesquisa foram pessoas em tratamento com ARV
acompanhadas no SAE Sagrada Familia, em Belo Horizonte, Minas Gerais.

Os critérios de inclusdo na pesquisa foram: ser maior de 18 anos, fazer uso
de medicamentos ARV ha pelo menos um ano, aceitar participar mediante
assinatura do Termo de Consentimento Informado e Esclarecido.

Foram entrevistados 26 individuos dos quais 13 foram classificados como nao
aderentes ao tratamento, por meio do prontuario, buscando-se identificar seus
contextos de vida e suas dificuldades de adesdo. Esse numero de entrevistados ndo
foi definido a priori. O critério de exaustividade de dados (FLICK, 2004) sobre o
objeto pesquisado definiu a suspensdo da coleta. Em seguida, foram incluidos 13
usuarios avaliados pelo prontuario como aderentes a TARV, para se buscar a
compreensao de aspectos de seu contexto de vida relativos & adesdo. O numero de
entrevistados nessa segunda etapa foi definido como um paralelo ao realizado na
primeira, havendo também saturacdo dos temas tratados nesse grupo. Todas as
entrevistas gravadas foram transcritas, havendo uma primeira analise das falas, com
levantamento dos temas tratados para se definir a saturacao.

O periodo de coleta desses dados compreendeu o intervalo de dezembro de
2008 a abril de 2009. Para realizacdo da coleta, o entrevistador compareceu ao
servico em dias previamente autorizados pela geréncia, ali permanecendo durante
todo o horéario de funcionamento para entrevistar os usuarios apos a realizacédo da
consulta agendada com os profissionais do servico. Os sujeitos foram convidados
por profissionais de saude, no momento do atendimento e encaminhados para
conversar com o entrevistador. Este os informava sobre a pesquisa, seus objetivos,

seu carater voluntario e a confidencialidade das informa¢des. Em seguida, reforcava
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0 convite para sua participacdo. Seu prontuério foi consultado apos a entrevista,
para verificar a situacdo de adesédo anotada anteriormente pelos profissionais do
servico.

Para aqueles que aceitaram participar, mas ndo podiam permanecer no
servico apos o término da consulta médica, foi elaborada uma agenda para marcar

as entrevistas em dias de preferéncia dos participantes.

3.2.3 Aspectos legais e Comité de Etica

A coleta de dados iniciou-se apdés a aprovacido pelos Comités de Etica da
UFMG Protocolo n® 322/06 (ANEXO A) e da Secretaria Municipal de Saude de Belo
Horizonte, Protocolo n® 078/2006 (ANEXO B).

Os sujeitos foram informados sobre os objetivos da pesquisa, a
confidencialidade dos dados e o carater voluntario de participacdo. Aos que
aceitaram participar, foi solicitada a assinatura do Termo de Consentimento
Informado e Esclarecido (APENDICE A), conforme Resolucdo 196/96 do Conselho
Nacional de Saude (BRASIL, 2002). Cada um dos sujeitos foi informado quanto a
voluntariedade de participacdo, quanto a liberdade de desistir a qualquer momento,
sem que iSSO acarretasse prejuizos ao seu tratamento e atendimento no servigo.
Também foram informados quanto ao anonimato de seus depoimentos, sendo que,
para isso, cada participante recebeu um pseudénimo, sendo identificados com a
letra E, inicial de entrevistado e o nUmero subsequente, sendo que, ao final, os ndo
aderentes a TARV foram identificados pela numeragédo de E1 a E13 e os aderentes,
de E14 a E26.

Durante o periodo de contatos, houve recusa por parte de nove pessoas,
porém, ndo houve prejuizo para a coleta, pois estas foram substituidas por outras,
até a saturacao dos dados qualitativos.

ApOs o0 consentimento dos sujeitos, a cada um foi entregue uma copia do
Termo de Consentimento Informado e Esclarecido. A coleta de dados foi realizada
em sala reservada, disponibilizada pelo servico de salde, para que a entrevista
ocorresse sem interrupcdes, preservando a liberdade do sujeito e a
confidencialidade de suas falas. As entrevistas foram gravadas e, depois, transcritas

para posterior andlise. As fitas e transcricdes foram arquivadas e estdo sob a guarda



Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar 38

da coordenadora da pesquisa que as destruira cinco anos apds a coleta. O mesmo

sera feito com os questionarios escritos.

3.2.4 Técnicas e instrumentos

A coleta dos dados deu-se em duas partes, sendo a primeira, a identificagao
da situacdo sociodemografica do participante como situacdo conjugal, renda, entre
outros, com roteiro pré-estabelecido (APENDICE B). A segunda etapa consistiu em
entrevista aberta e em profundidade, para maior flexibilidade, detalhamento,
informagdes mais ricas e maior aproximacao dos fendmenos estudados (POPE;
MAYS, 2009).

A entrevista em profundidade possibilita um contato mais intimo entre
entrevistador e entrevistado, favorecendo uma exploracdo em profundidade de seus
saberes, bem como de suas representacoes, crencas e valores (LAVILLE; DIONNE,
1999).

Essa segunda etapa teve por base a seguinte pergunta indireta: “Gostaria que
vocé me relatasse sua histéria de vida, da maneira que vocé julgar importante. Fale
da sua familia: pais, irmaos, parentes com quem vocé se relaciona, e da familia
constituida apds o casamento: conjuges e filhos. (Procure lembrar idades, parentes
vivos e falecidos, doencas importantes e tipos de relacionamento que mantém com
cada um - afetivo, de confianca, de conflito, de trabalho, entre outros)”.

Questdes de relance foram acrescentadas para esclarecimentos de algumas
situacOes e contextos, pertinentes ao tema, destacando-se entre elas as
concernentes a descoberta do diagnéstico, sentimentos em relacdo a
soropositividade, desvelamento do diagndstico no circulo social e familiar, relacoes
afetivas e sexuais, tratamento antirretroviral.

Os dados foram tratados pelo método de andlise estrutural da narragédo
descrito por Demaziere e Dubar (1997). Para esses autores, a entrevista € um
momento de reflexdo do entrevistado na interagdo com o entrevistador, o que lhe
permite apresentar sua versdo dos fatos, as justificativas e sentimentos sobre eles,
bem como as pessoas que tém alguma importancia nesses fatos e sentimentos.
Essa narrativa se da em um percurso de idas e vindas sobre objetos da fala, numa

construcéo de sentido para si e para o outro, que sao definidos em sequéncias.
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A proposta de andlise estrutural foi dividida em trés etapas, sendo que a
segunda etapa para agrupar as categorias de todas as entrevistas, foi organizada
utilizando-se o software NVivo® versao 2007.

A primeira etapa do trabalho correspondeu a analise de cada entrevista
separadamente. Nessa etapa, 0 primeiro momento € o de leitura vertical
(BLANCHET; GOTMAN, 1992), buscando o sentido global de cada uma quando
também nocdes e palavras que chamam a atencdo foram marcadas, permitindo
conhecer o “tom” da entrevista e indicar os temas presentes.

Ainda nessa etapa, em um segundo momento, foram realizadas a
desconstrucao e a reconstrucao de cada entrevista, chamadas de leitura horizontal
(BLANCHET; GOTMAN, 1992), sendo o conjunto do texto humerado em sequéncias,
0 que fez surgir os enunciados que explicitam o campo de significados para a
pessoa que fala em torno de cada objeto do discurso (FREITAS, 1998a). Esses
objetos se encontram, obviamente, espalhados ao longo da fala, pois esse processo
€ sempre de idas e vindas para apresenta-los e justifica-los. Em seguida, os objetos
e suas explicacbes foram reagrupados, reorganizando-se as sequéncias, na
totalidade do relato, tentando encontrar, acompanhar e reproduzir o trabalho de
categorizagdo que o0 proprio entrevistado realizou. Essa reconstrugdo permitiu
recuperar a complexidade das experiéncias dos entrevistados. Os enunciados foram
categorizados em suas similitudes e diferenciacdes, nas disjuncdes e conjuncdes
apresentadas. Essa fase resultou na criacdo de categorias empiricas e na sintese de
cada entrevista, com o que € chamado “reconstrucdo dos dados” para explicitacao
do conteldo de cada entrevista. As etapas vertical e horizontal da analise estrutural
da narracdo sdo demonstradas no APENDICE C elaborado pelos pesquisadores,
separadas pelas cores:

* preta - entrevista transcrita;

* vermelha - identificacdo das sequéncias;

* azul - sintese, com identificacdo de fatos, pessoas e julgamentos;

» verde - nomeacao final dos objetos centrais e reconstrucdo na narrativa,

pelo pesquisador.

Ainda nesta etapa, em que cada entrevista foi analisada, o genograma
correspondente a cada participante foi revisto e reconstruido a partir do esboco
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realizado durante a coleta de dados, ressaltando suas interacdoes familiares e sua
rede de suporte social.

A segunda etapa do trabalho consistiu em encontrar 0 que era comum e
discordante no conjunto das categorias empiricas encontradas nas entrevistas para
agrupar e categorizar os significados explicitados no corpus final, numa leitura
chamada de transversal por Blanchet e Gotman (1992), construindo as categorias
que explicitavam o conjunto das entrevistas.

Em seguida, foi realizado o fechamento da analise, chamada de teorizagao,
na qual as categorias surgidas da analise das entrevistas foram aprofundadas pelas
leituras e reflexdes tedricas dos pesquisadores.

De acordo com Laville e Dionne (1999), na analise de conteudo narrativo, é
necessario empreender um estudo minucioso do conteudo, das palavras e frases
que o compbem, procurar-lhes o sentido, captar-lhes as intengbes, comparar,
avaliar, descartar o acessorio, reconhecer o essencial e seleciona-lo em torno das
ideias principais. E o que a anélise estrutural de narracéo propde, considerando que
tudo na entrevista tem sentido para quem narra e deve ser desvelado por quem

interpreta.

3.2.4.1 O genograma

O genograma € um instrumento que demonstra a representacao grafica da
estrutura familiar. Sua construgdo permite a visualizagdo rapida da dindmica da
familia e a relagdo entre seus membros, bem como de eventos importantes na
historia dos sujeitos como separagdes, nascimentos e mortes, por meio de simbolos
e codigos padronizados em pelo menos trés geracdes (CASTOLDI; LOPES; PRATI,
2006; NASCIMENTO; ROCHA; HAYES, 2005; PAVARINI et al., 2008; PEREIRA et
al., 2009). Esse instrumento é adotado por profissionais de diversas areas como
terapeutas familiares, psicologos, assistentes sociais, médicos e enfermeiros e com
os mais diferentes objetivos como terapias e aconselhamentos familiares,
acompanhamento de familias na atencdo basica e como instrumento cientifico de
coleta de dados em pesquisas qualitativas com familias (NASCIMENTO; ROCHA;
HAYES, 2005; WENDT; CREPALDI, 2008).

Qualquer profissional de saude (médico, enfermeiro, assistente social,

psicologo, farmacéutico) pode construir o genograma, dando maior énfase em
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determinados aspectos do diagrama, conforme os objetivos a alcancar (FOPPA et
al., 2008).

As informacdes obtidas por meio da constru¢cdo do genograma podem incluir
aspectos genéticos, médicos, sociais, comportamentais e culturais da familia
evidenciando: a) dados como nome e idade de cada membro da familia; b) datas de
acontecimentos significativos como casamentos, nascimentos, separagdes, 6bitos;
c) caracteristicas pessoais dos membros das familias como ocupacdo, doencas,
mudancas no desenvolvimento vital; d) relacbes entre os membros da familia
(WENDT; CREPALDI, 2008).

Em sua construcdo, é necessario identificar a pessoa-indice ou usuario-
indice, ou seja, a pessoa que sera o0 ponto de referéncia para as relagdes
interpessoais familiares e geracionais de ascendéncia e descendéncia (PEREIRA et
al., 2009). Reune, portanto, informacdes sobre a doenca da pessoa-indice, as
doencas e transtornos familiares, rede de apoio psicossocial, antecedentes
genéticos, causas de o6bitos familiares que, junto com as informacdes colhidas na
anamnese ou entrevista, enriquecerdo a analise a ser feita (CASTOLDI; LOPES;
PRATI, 2006; MUNIZ; EISENSTEIN, 2009). E, portanto, um processo complexo,
devendo ser iniciado no primeiro contato com a pessoa ou familia analisada, num
processo de conversa onde as informagfes sao coletadas de acordo com o
significado que tém para cada pessoa analisada (NASCIMENTO; ROCHA; HAYES,
2005). A entrevista € um momento significativo e a comunicacao entre profissional e
entrevistado pode ser entendida como um processo envolvendo interacéo social e
recuperacdo de memorias (MELLO et al., 2005).

Apesar de o0 genograma ser utilizado desde a década de 1950, sua
simbologia foi padronizada no inicio da década de 1980 por um comité, North
American Primary Care Research Group® que definiu as figuras que representariam
as pessoas e as linhas que definiriam as relagbes entre elas como, por exemplo, o
quadrado para género masculino, circulo para género feminino, casais ligados por
linha horizontal, ruptura do vinculo conjugal representado por dois tragcos paralelos e
inclinados sobre a linha horizontal, mortes identificadas por um X dentro do proprio
simbolo e varios outros simbolos, sendo esses instrumento construido juntamente
com a pessoa estudada (KRUGER; WERLANG, 2008; MUNIZ; EISENSTEIN, 2009).

® Grupo Norte-Americano de Pesquisa em Atencado Basica. (Traducdo nossa).
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Segundo Kruger e Werlang (2008), o genograma, utilizado como um recurso
terapéutico, possibilita a introducdo de novas possibilidades de recontar as historias
familiares ampliando as oportunidades de um enfrentamento de problemas, ja que
ver-se por meio de historia representada graficamente produz um estranhamento
capaz de possibilitar a exploracdo de outras ideias sobre si mesmo e seu entorno.

Neste estudo, propde-se a utilizagdo do genograma para auxiliar a andlise da
estrutura familiar de pessoas que vivem com HIV/aids, a identificacdo de sua rede
social de suporte com énfase na familia, bem como a identificacdo de situacdes de
risco nas interagdes sociais que apontem para maior vulnerabilidade para a ndo
adesdo ao tratamento, além de propor uma estratégia que favoreca a participacéo
ativa do sujeito em tratamento, visando uma maior adesdo ao tratamento
antirretroviral.

Os simbolos padronizados para descrever a estrutura familiar e as relacées

entre seus membros se encontram no quadro a seguir (QUADRO 2):
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QUADRO 2
Simbolos do genograma
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4 ANALISE E INTERPRETACAO DE RESULTADOS

4.1 Participantes

Foram entrevistados 26 sujeitos, sendo 13 aderentes a TARV e 13 néao
aderentes. Desses entrevistados, 18 sao homens e oito, mulheres. As idades
variaram de 33 a 71 anos, com predominancia da faixa etaria de 35 a 49 anos. Entre
0S entrevistados, doze viviam com familia constituida apés casamento e oito
relataram viver sozinhos. Vinte e dois se declararam heterossexuais, 11 tinham
escolaridade de quatro a sete anos de estudo; 16 tinham emprego fixo; 15 afirmaram
renda mensal de um a trés salarios minimos, considerando como referéncia o valor
do salario minimo do periodo da coleta de dados quantitativos (R$350,00). Alguns
tinham apoio de familiares ou bolsa-familia, além de fazerem “bicos”, por ndo terem
rendimento mensal fixo. A faixa etaria, a situacdo conjugal, a escolaridade e os
rendimentos desse grupo sao compativeis com o atual perfil socioeconémico da
populacdo de pessoas com HIV no pais (BRASIL, 2008b). A maioria dos
entrevistados é pobre, com baixa escolaridade e afirma ser heterossexual, embora
haja uma contradicdo por parte de alguns que relataram também relagles
homossexuais, sem, entretanto, se considerarem bissexuais.

O QUADRO 3 caracteriza o perfil dos entrevistados deste estudo:



Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar 46
QUADRO 3
Perfil dos entrevistados
(Continua)
Identificacdo |Adesdo |[Sexo [dade Ano de Opcao sexual | Ocupacéo atual Renda Escolaridade | Situacéo Filhos Com quem
diagnostico (em reais) conjugal mora
E1l N&o Fem. 44 2004 Hetero mas Desempregada 380,00 Priméario Vilva 1lvivo e Filho
relata relagdes (penséo do incompleto 2 mortos
homossexuais filho
deficiente)
E2 N&o Masc. 37 2003 Hetero Gargcom 418,00 Nivel Casado 2 Esposa e
fundamental filhos
incompleto
E3 Nao Masc. 60 2002 Hetero Comerciante 500,00 Primério Divorciado 2 Sozinho
incompleto
E4 N&o Fem. 71 2002 Hetero Aposentada 380,00 Analfabeta Separada 3 Sozinha
INSS
E5 Nao Masc. 46 2005 Hetero Afastado 800,00 Nivel Solteiro Nao Pai e mae
INSS fundamental
completo
E6 N&o Masc. 46 1999 Hetero Desempregado 50,00 Nivel médio Solteiro 1 Sozinho
(bolsa- completo
familia) e
cestas
basicas
E7 Nao Masc. 39 2004 Homo Pintor 1.000,00 Nivel médio Solteiro Nao Tiae 2
completo primos
E8 N&o Fem. 41 2002 Hetero Desempregada 300,00 Priméario Separada 3 2 filhas e
(pensao completo 1 neto
alimenticia)
E9 Nao Masc. 33 1999 Hetero Pintor 2.500,00 Nivel Solteiro 1 Sozinho
fundamental
completo
E10 Nao Masc. 43 2005 Hetero Motorista 1.300,00 Nivel Unido 3 Parceira e
fundamental estavel filhos
incompleto
E11 Nao Masc. 34 2002 Homo Mecénico 1.100,00 Nivel médio Solteiro Nao Pai e mée
completo
E12 N&o Masc. 56 1994 Hetero Desempregado Nenhuma Nivel Unido 7 vivos e Esposa e
fundamental estavel 1 falecido 2 enteados
completo

Nota: Fem. - Feminino; Masc. - Masculino; INSS - Instituto Nacional da Seguridade Social.
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QUADRO 3

Perfil dos entrevistados

a7

(Concluséo)

Identificacdo |Adesdo [Sexo |dade Ano de Opcédo sexual |Ocupacéo Atual Renda Escolaridade | Situacdo Filhos Com quem
diagnostico (em reais) conjugal mora
E13 Nao Fem. 55 2005 Hetero Faxineira 800,00 Analfabeta Vilva 5 Com 3 filhos
El4 Sim Masc. 37 2006 Homo Professor 1.600,00 Superior Solteiro N&o Sozinho
completo
E15 Sim Masc. 35 2003 Hetero Conferente de 960,00 Nivel médio Solteiro Nao Mae e
mercadoria completo 2 irmdos
E16 Sim Masc. 53 2002 Hetero Aposentado 465,00 Nivel Separado 3 Sozinho
INSS fundamental
incompleto
E17 Sim Masc. 36 2005 Hetero Vendedor 1.200,00 Superior Casado 1 Esposa e
incompleto filho
E18 Sim Masc. 36 2003 Hetero mas Frentista 650,00 Nivel Casado 2 Esposa e
relata relacdes fundamental filhos
homossexuais incompleto
E19 Sim Masc. 38 2002 Homo Cabeleireiro 980,00 Nivel médio Uniao 1 adotivo Parceiro e
incompleto estavel filho
E20 Sim Masc. 46 1999 Hetero mas Comerciante 6.000,00 Nivel médio Casado 5 Esposa e
relata relagdes completo 2 filhos
homossexuais
E21 Sim Masc. 41 2003 Hetero Motorista 1.000,00 Nivel Solteiro Nao Sozinho
fundamental
incompleto
E22 Sim Masc. 49 2004 Hetero Maquetista 3.500,00 Nivel médio Separado 2 Mée e
completo 1irméo
E23 Sim Fem. 33 2000 Hetero Vendedora 1.000,00 Nivel médio Unido 2 Parceiro, 1
ambulante completo estavel filho e
1 enteado
E24 Sim Fem. 33 2004 Hetero Dona de casa Nenhuma Nivel Casada 2 Marido e
fundamental filhas
incompleto
E25 Sim Fem. 54 2003 Hetero Desempregada Nenhuma Priméario Solteira 1 Mée
incompleto
E26 Sim Fem. 58 2004 Hetero Dona de casa 600,00 Priméario Vilva 2 Sozinha
(Penséo completo
alimenticia)

Nota: Fem. - Feminino; Masc. - Masculino; INSS - Instituto Nacional da Seguridade Social.
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4.2 Os entrevistados e suas trajetdrias familiares

Neste capitulo, sdo apresentadas as historias familiares dos sujeitos que
participaram do estudo. Para melhor compreensdo da estrutura interna e das
relagbes familiares, além das sinteses das historias familiares, foram utilizados os
genogramas de aderentes e ndo aderentes como forma esquematica de sua
explicitacdo. Das observacdes realizadas, foi possivel analisar, com cada
entrevistado, o funcionamento da dinamica de cada familia e do conjunto das

entrevistas da presente investigacao.

4.2.1 Nao aderentes

# A historia de E1

E1, mulher, viiva, ndo aderente, vive com HIV ha seis anos. Tem trés filhos.
O pai morreu quando ela tinha sete anos de idade e a m&e morreu quando ela tinha
20. Tem uma irm&, que a ajuda com relacdo a doenca. A irma tem trés filhos e &
villva, o marido se suicidou quando descobriu que estava sendo traido. O pai tinha
outra familia com quem teve trés filhos, mas ela nunca conviveu com esses irmaos.
Teve um primeiro relacionamento afetivo que durou 15 anos e do qual nasceram
dois filhos. O segundo companheiro, com quem morou durante varios anos, era
muito violento e batia nela e na filha. Ela se separou pouco antes de o companheiro
morrer de aids. Ela relata ter sido ele que a infectou. O filho mais velho era usuario
de crack e morreu assassinado aos 24 anos. A filha do meio, com quem tinha um
otimo relacionamento e que a ajudava no cotidiano, foi infectada pelo HIV aos 11
anos de idade e morreu de aids aos 24 anos. Seu cacula, filho do dltimo
companheiro, é deficiente mental. E1 relata que ja tentou suicidio varias vezes por
viver em extrema pobreza e por causa de seu relacionamento conturbado com o
segundo companheiro. Nunca revelou sua condicdo soroldgica a alguém, mas sua
irma ficou sabendo porque estava com ela quando “passou mal” e foi hospitalizada
devido a diarreia, sendo diagnosticada nesse momento. Em seu bairro, varias
pessoas sabem de seu diagndstico, pois a irmd@ contou aos filhos dela e sua
sobrinha, com quem tem um relacionamento conturbado, contou a varias pessoas.

Relata sofrer discriminacéo e ser maltratada em seu bairro, pois vizinhos a “xingam”
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e dizem a ela que por ter “aids” nunca mais vai poder ter outro relacionamento.
Apesar disso, relata que tem um vizinho interessado em se relacionar com ela, mas
ela ndo quer se envolver, pois ele “bebe muito” e ela tem medo de transmitir o virus
a um novo parceiro. Relata ter tido um relacionamento homossexual quando era
jovem. Relata ter tido varios efeitos colaterais com o uso dos antirretrovirais 0 que
ocasionou algumas trocas nos medicamentos. Assume ter ficado alguns periodos

sem fazer uso correto da medicacéo.
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# A historia de E2

E2, homem, 37 anos, casado, ndo aderente, vive com HIV h& sete anos. Tem
duas filhas. Relata ter contato com os pais que sabem de sua soropositividade e o
apoiam. Descobriu seu diagnéstico em 2003 quando procurou consulta médica por
estar sentindo “fortes dores abdominais”. Relata que, quando o médico revelou o
diagndstico, sentiu como “se a casa caisse” para ele, pois ndo estava esperando. A
primeira pessoa para quem contou foi a sogra, pois chegou em casa chorando e ela
era a Unica pessoa presente. Logo depois, eles ligaram para a esposa e ele sentou
com a familia e contou a ela. A esposa estava gravida da filha cagula e realizou
exame que também deu positivo para o0 HIV e ela comecou a se tratar durante a
gravidez. Apesar de o virus nao ter sido transmitido ao bebé, foi solicitado exame
anti-HIV da filha mais velha que também deu positivo. Conta que a esposa e a
familia sempre o apoiaram. O diagndstico também foi revelado por ele aos patrdes e
aos colegas de trabalho. Conta que se sentiu discriminado pela patroa que se
mostrou reticente em aceita-lo no trabalho quando voltou a trabalhar, pois ficou um
tempo “afastado pelo INSS”. Relata ndo saber como se infectou, pois nunca foi “de
ficar trocando muito de parceira’, mas afirma que antes de se casar, ndo usava
obrigatoriamente preservativo em relacbes ocasionais, pois “nem sempre tinha”.
Nega ja ter tido experiéncias homossexuais. Apos a descoberta do diagndéstico, so
tem relacdes sexuais com sua esposa e sempre usam preservativo. Consome
bebida alcodlica “de vez em quando, mas sem ser exageradamente”. Conta que, no
inicio do tratamento, teve “alguns obstaculos” para dar seguimento, pois precisava
comparecer ao servico para consultas, exames e para buscar os medicamentos e,
como morava em uma cidade proxima a Belo Horizonte, nem sempre tinha dinheiro
para a passagem. Atualmente o “problema foi resolvido”, pois a esposa procurou a
Procuradoria e agora a Prefeitura fornece um carro para leva-lo ao servico de saude.

E catdlico e afirma que sua fé o ajudou muito na vivéncia da soropositividade.
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# A historia de E3

E3, homem, 60 anos de idade, divorciado, ndo aderente, vive com HIV ha oito
anos. Tem dois filhos. O pai morreu assassinado em 1966, a mae faleceu em 1976,
acredita que tenha sido por cirrose. Filho primogénito. Tem trés irmas, duas casadas
e uma separada. No primeiro relacionamento, viveu oito anos com a mae de seu
filho, mas se separaram quando ele teve um relacionamento extraconjugal. Nao tem
contato com sua ex-esposa. Do relacionamento extraconjugal, teve uma filha.
Também ndo tem contato com a mée dessa filha. Recebeu o diagndstico ha cinco
anos, quando se consultou em um posto de saude por sentir “muita fraqueza”.
Contou o diagnostico as irmas e aos dois filhos. Acredita ter se infectado no periodo
em que esteve preso e que ‘“injetaram a doenca” nele por meio de “vacinas e
tratamento dentario” dentro da penitenciaria. Teve alguns relacionamentos depois da
descoberta da soropositividade, e relata sempre usar preservativo. Relata nao ter
contado sobre sua condicdo soroldgica para muitas pessoas por medo da
discriminacdo, sendo que a Unica parceira para quem revelou sua condi¢cdo
sorolégica foi uma que conheceu no servico de referéncia e s6 o fez porque ela
também estava infectada pelo HIV. Diz que até se esquece da infec¢ao pelo virus,
mas nunca deixa de tomar medicamento, “vira uma espécie de vicio”. Recebe apoio
e ajuda financeira de uma das irmas e de seus filhos. Faz uso de bebida alcodlica
“socialmente”, quase todo dia, mas diz que nédo atrapalha o tratamento, ja que toma

0 medicamento todo dia.



Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar 54

Assassinato Cirrose hepética
1966 1976

THIV,

|/ Reladso extra-conjugal | 5
1L g o =

Desaparecido

1

Acidente Assassinato
1
1 2 3 I— 4 5 4 6 7 8 9 10 4 11 12 13 14 4 15 16 17 18

1 2 3 ¢ 5 6 7 8
LEGENDA
Resultado central:
Homem Q Mulher ] Pessoa-indice >< Obito Justificativa da contaminacéo independente dele,
com desvelamento da situacdo para pessoas
e, Relagdes Relages escolhidas, em contexto social muito precario.
] i Pessoas que moram com pessoa-indice --------- distantes _ estreitas



Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar 55

# A histéria de E4

E4, mulher, 71 anos de idade, ndo aderente, vive com HIV h& oito anos. O pai
faleceu quando ela ainda era crianca. A mae morreu de cancer. Teve sete irmaos,
quase todos falecidos; uma irma desaparecida. Dos irmaos, atualmente s6 tem
contato com uma irma, que a visita sempre e com quem tem boas relacbes. Teve
trés filhos bioldgicos, sendo dois homens e uma mulher, aléem de uma filha adotiva,
as duas ultimas em relacionamentos posteriores. O primeiro filho, com quem tinha
bom relacionamento, foi assassinado por um vizinho. Afirma que se dava bem com o
primeiro companheiro, pai de dois de seus filhos; considerando que ele era “muito
bom” para ela. Este era policial e foi assassinado “no servico” em uma cidade do
interior. Conta que, apds o0 assassinato do marido, teve um relacionamento
passageiro do qual nasceu uma filha. Comegou a morar com um outro companheiro
apos a morte do filho, quando adotou uma menina, mas a relagcdo era muito
conturbada, pois ele bebia muito, era muito violento e batia nela “de facédo”. Ela se
separou ha um ano, mas relata que até ha pouco tempo ele ainda a procurava e
queria ter relagbes sexuais com ela. Nado sabe se ele se infectou, pois ele se
recusava a usar preservativo e a acusa de “arrumar homem na rua”. Diz ndo “querer
saber de homem mais”, atualmente. Descobriu seu diagndstico quando foi consultar
no centro de saude devido a “feridas no corpo”; foi hospitalizada e recebeu o
diagnostico. Relata que ficou tranquila quando recebeu o diagnostico, mas os filhos
ndo aceitaram bem. A filha biolégica teve depressédo e perdeu o emprego; o filho
bioldgico teve “derrame” e se aposentou por invalidez. Somente a filha adotiva
trabalha como doméstica. Relata que atualmente tem bom relacionamento com as
filhas e com as netas, mas tem relacionamento conflituoso com o filho. Atualmente,
uma das netas a ajuda, acompanhando-a em consultas e exames, ja que seus filhos
estdo muito doentes. Relata que, na familia, todos sabem de seu diagndstico, pois
suas filhas e uma sobrinha estavam com ela quando ficou internada e o médico
contou a todos. Porém, com amigos e vizinhos ela ndo comenta sobre esse assunto,
apesar de o ex-companheiro “espalhar para todo mundo”, inclusive “nos botecos”
que se separou dela porque “ela tem uma doenca terrivel”. Assume que tenta seguir
0 tratamento corretamente, mas que muitas vezes se esquece de tomar a

medicacdo no horério certo.
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# A histéria de E5

E5, homem, 46 anos, solteiro, ndo aderente, vive com HIV ha cinco anos.
Mora com os pais. Mae diabética, pai saudavel. Tem trés irméaos, todos casados.
Descobriu seu diagnostico por meio de consulta médica em posto de salde proximo
a sua casa, apos ter se sentido mal no trabalho. Relata que, naquele momento,
estava emagrecendo muito, ndo conseguia comer nem dormir normalmente. Apos a
consulta, foi internado. Conta que, ao comparecer pela segunda vez ao centro de
saude, acompanhado de um irmdo e de uma cunhada, para o resultado de exames,
a médica o “xingou” pela demora do comparecimento e revelou o diagnéstico na
frente do irméo e da cunhada. Acredita ter sido infectado por uma namorada com
guem se relacionou durante cinco anos. Apos o término do relacionamento, ela se
mudou e veio a falecer em 2007 e ele acredita ter sido de aids. Relata nunca ter
contado sobre sua soropositividade a ninguém, mas os irmaos sabem. Acredita que,
se 0s amigos souberem, “ndo falam mais” com ele. Relata que, antes do
diagnoéstico, gostava de sair e tomar cerveja com 0s amigos, mas atualmente
diminuiu bastante sua frequéncia. Ap6s a descoberta do HIV, parou de trabalhar,
esta afastado pelo INSS. Relata que, apds o diagndstico, ndo quis mais se envolver
em novos relacionamentos, pois ndo quer “passar esse problema sério para os
outros” e ndo gostaria de revelar sua condicdo sorolégica para uma nova parceira.
Relata ndo gostar de conversar sobre a vivéncia do HIV. Quando conversa, fala
somente com 0 irmdo mais novo que o ajuda em relagdo a sua saude. Os outros
irm&os so perguntam sobre sua salude. Assume que as vezes se esquecia de tomar
a medicacdo. Mas atualmente “procura tomar a medicacdo de forma correta”.
Esconde seu diagnostico dos pais, guarda a medicacédo no quarto e diz a eles que o

medicamento é para diabetes.
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# A historia de E6

E6, homem, 46 anos, ndo aderente, vive com HIV ha 11 anos. Ficou orfao
com um ano de idade. Tem um irméo bioldgico. Foi criado em um orfanato e, quando
completou 18 anos, se mudou para a casa da familia adotiva do irméo. Essa familia
era composta pelos pais adotivos do irméo e trés filhas biolégicas do casal. Teve um
relacionamento (unido estavel) com a méae de seu unico filho durante cinco anos,
mas se separou quando descobriu que estava sendo traido. Apds a separacao,
envolveu-se em novo relacionamento que durou nove anos e se mudou com a nova
companheira para uma cidade do interior de Minas. Esse novo relacionamento
também terminou porque ela o traiu. Apds esse periodo, conheceu uma nova
parceira e foi morar com ela. O relacionamento terminou quando ele descobriu a
soropositividade, pois ela relatou ndo querer “um homem doente dentro de casa’.
Relata que, as vezes, ainda se encontra com essa Ultima companheira, mas agora
usa sempre preservativo. Descobriu sua soropositividade em 1999, quando teve
adoecimento por esquistossomose e pneumonia. Relata que, por estar “muito mal”
ligou para o irméo que o levou para o hospital onde ficou internado durante 30 dias
em Unidade de Terapia Intensiva (UTI). Durante a internagéo, foi realizado o teste
HIV e o médico contou a seu primo, com guem tem “um relacionamento mais
proximo”. Foi esse primo quem deu a noticia a ele. Segundo relata, “de la dentro do
hospital mesmo chegou a noticia na sua cidade, todo mundo ficou sabendo”.
Acredita que esse ndo foi um fato negativo, pois como todos sabem, ele recebe
varios beneficios e ajuda como alimentagéo e cesta bésica. Relata que, no momento
do diagndstico, ficou tranquilo, pois ndo sabia muito sobre a doenca. Nao sabe
exatamente como se infectou, mas acredita que foi em alguma relacdo sexual, pois
teve varias companheiras. Relata ter perdido contato com o irmao, com o filho e com
o primo desde que saiu do hospital. Relata ter tido varias falhas ao tomar a
medicacdo, pois acreditava que precisava ter uma alimentacdo adequada porque o
medicamento “era muito forte”, mas atualmente sua medicacdo passou a ser sua
prioridade. Ja fez uso de bebidas alcodlicas, mas atualmente nédo bebe mais porque
faz parte dos Alcodlicos Anénimos.
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# A historia de E7

E7, homem, 39 anos, ndo aderente, vive com HIV h& seis anos. Tem contato
“esporadico” com os pais separados. O pai mora no interior de Minas e a mée, em
outro estado do Brasil. Tem quatro irmaos, sendo trés irmas morando na mesma
cidade que a mae e um irmao morando no exterior. Mora com uma tia paterna que
tem trés filhos. Relata boa relagcdo com a tia e com dois de seus primos, e relacéao
conflituosa com uma prima, em quem ele ndo confia e de quem esconde seu
diagnostico. Para proteger seu segredo, retira os rétulos dos medicamentos e 0s
guarda em seu quarto. Relata que foi infectado por um ex-parceiro com quem
conviveu durante alguns anos e com quem tinha “muita afinidade”. O ex-parceiro era
separado e tinha dois filhos, e escondeu de todos sua condicdo sorolégica mas
vieram a descobrir quando ele foi hospitalizado e veio a 6bito. Realizou o0 exame um
més apls o falecimento do companheiro e descobriu sua soropositividade. Nesse
momento, teve todo o apoio dos pais e das irmas, que buscaram assisténcia médica
para ele. Os amigos proximos também ficaram sabendo de seu diagnéstico e o
apoiaram. Relata que bebia muito, antes do diagnéstico; atualmente bebe
“esporadicamente”, aos “finais de semana”’. Assume que, quando sai com amigos
aos finais de semana, costuma atrasar ou “pular’ a tomada de medicamentos, pois
alguns medicamentos prescritos “ddo muito sono”. Acredita que essa alteracdo no
uso da medicacédo “nédo altera” a eficacia do tratamento, pois comecgou a se tratar “no
inicio da infeccdo”. Apds se tornar soropositivo, se envolveu em novo
relacionamento de cinco anos, terminado ao revelar sua condi¢cao sorologica. Afirma
que o relacionamento se tornou conflituoso e que foi vitima do preconceito do
parceiro. Diz que, quando se envolver em novo relacionamento, pensa omitir sua
condigdo sorolégica. Quando sente necessidade de desabafar sobre o assunto, ele
o faz com os amigos que sabem de sua condicdo sorolégica e que mostraram se
preocupar com ele no momento da descoberta do diagndstico. Relata ter se
afastado da Igreja porque a Igreja Evangélica “ndo aceita o homossexualismo”.
Afirma que sua pratica sexual mudou apds a soropositividade porque anteriormente
ndo usava preservativo em todas as relacdes e, agora, usa. Atualmente esti
trabalhando, e diz que a infeccdo e o tratamento nado interferem nisto, pois sua

patroa sabe de seu diagndstico e, para ela, “nédo faz diferenca nenhuma”.
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# A historia de E8

E8, mulher, ndo aderente, 48 anos, vive com HIV ha oito anos, trés filhos.
Teve dois relacionamentos, o primeiro com o pai dos dois filhos mais velhos com
guem chegou a morar durante 10 anos. O segundo companheiro era casado e é pai
de sua filha cagula. Seus familiares moram no interior de Minas e ela nunca teve
muito contato com eles, mudando para Belo Horizonte ainda era adolescente. Nao
trabalha por “ndo dar conta” e esta “afastada” pelo INSS. Diz ndo ter coragem de
contar a ninguém sobre sua condigdo sorolégica. Sobre seu adoecimento e uso de
medicamentos, diz a familia que tem tuberculose e cancer de pulméo; e tira o rétulo
de todos os medicamentos para evitar que descubram a verdade. Relata ter vontade
de contar a um irmdo, mas imagina que ele ndo podera ajuda-la e ainda pode
revelar seu segredo a outros familiares. Acredita que se sua mae souber, “podera vir
até morrer”, pois ela é muito doente e teme ser julgada pelos outros, que podem
achar que teve “muitos parceiros, que era namoradeira”. Como ndo pode contar com
0 apoio de ninguém em relacdo a soropositividade, frequenta uma igreja onde faz
“campanhas” para se curar, pois viu um frequentador relatar que tinha aids e foi
curado pela fé. Descobriu sua soropositividade quando estava gravida da filha mais
nova e, quando foi informada do diagnédstico, sentiu “vontade de morrer, queria
suicidar” e ficou preocupada de o virus ser transmitido ao bebé. Acredita ter sido
infectada pelo pai da filha cacula e terminou o relacionamento logo apos a
descoberta da soropositividade. Fez o tratamento durante a gestacdo e a filha néo
foi infectada. Diz que, as vezes, para de tomar os medicamentos, devido efeito
colateral. Nao teve novo relacionamento apdés o diagnostico, pois tem medo de
“transmitir a doenca”. Explicita o drama vivido pelo silenciamento de sua condicdo de
infectada, mas diz que, alguns dias antes da entrevista, um cunhado ficou sabendo
de sua soropositividade, pois ela passou mal e foi levado por ele a um servigo de
saude, com os medicamentos e a prescricdo médica entregues pela filha para
mostrar ao meédico que a atendesse. O médico revelou ao cunhado que a medicacao
era para tratamento de HIV e este contou a toda a familia. Como é muito recente,
mesmo que todos saibam a verdade, ndo tem coragem de conversar sobre o
assunto e a familia também n&o conversa sobre isso com ela. Relata que tem uma
relacdo conturbada com a filha mais velha, que sempre brigam muito e que os dois

filhos mais velhos passaram mal quando souberam do diagndstico.
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# A historia de E9

E9, homem, 33 anos, ndo aderente, vive com HIV h& 11 anos. Vive sozinho.
Foi criado pela avd, com quem tinha 6étimo relacionamento. Ela morreu de cancer no
estdbmago. Seus pais se separaram quando ele tinha dois anos de idade. Sua mée
morreu de cancer. Relata conhecer seu pai, mas néo “se dar bem” com ele. Nao tém
contato ha, aproximadamente, cinco anos. Um tio e sua esposa moraram com ele,
mas também morreram de cancer. Dois primos, filhos do casal, moram no mesmo
terreno que ele, mas quase nao se véem. Relata que toda a familia se afastou apos
a morte da avd. Seu Unico irmdo se suicidou, “tomou veneno”. Apesar de se
gostarem um do outro, ndo conversavam e tinham um relacionamento conturbado.
Seu avb abandonou a familia quando sua mée engravidou e s6 voltou apos a morte
de sua avo. O relacionamento com este foi conflituoso, até sua morte. Descobriu o
diagnéstico em uma consulta de rotina quando o médico sugeriu o teste anti-HIV.
Relata que naquele momento ndo estava sentindo nada. Ao receber o resultado, se
“assustou”, “pensou bobagem” até mesmo em suicidio. Contou somente a esposa de
seu tio, que o confortou e sugeriu que ele repetisse 0 exame. No segundo exame,
ele ja “aceitou melhor” o resultado e diz j& ter se adaptado a sua condicao,
atualmente. Nao tem certeza de como se infectou: varias tatuagens, sempre foi
“muito mulherengo” e falta de habito de usar preservativo. Teve um relacionamento
estavel antes de descobrir a soropositividade do qual nasceu uma filha. Reataram
logo apOs a descoberta da infeccdo e viveram juntos sete anos. A ex-parceira e a
filha ndo contrairam o HIV. Apds o término desse relacionamento, teve outra
parceira durante cinco anos, para quem contou sobre sua soropositividade, usando
sempre preservativo em suas relagdes sexuais. Devido ao novo relacionamento, sua
ex-companheira mudou-se com a filha para outro estado e ele perdeu contato com
elas. Além da esposa de seu tio e das ex-companheiras, a Unica pessoa para quem
expOs sua situacdo foi seu pai. Relata ter alguns colegas, mas “ndo confiar em
ninguém”. Com relagcdo ao tratamento, relata ja ter parado de tomar os
medicamentos algumas vezes. Atualmente estd h4 um més sem seguir o tratamento
corretamente por opc¢do prépria. Faz uso de muita bebida alcodlica, bebe cerveja
“todo dia”, mas atualmente esta “dando um tempo”, ndo bebe ha duas semanas. Ja
usou droga: cocaina, maconha e “lold”, mas parou quando se infectou. Atualmente

nao tem relacionamento fixo; usa preservativo em todas as relacdes ocasionais.
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# A histéria de E10

E10, homem, 43 anos, ndo aderente, vive com HIV ha cinco anos. Vive em
unido estavel com parceira, tem trés filhos. O pai morreu de cancer na garganta. A
mae tem reumatismo e hipertens&o. E o primogénito. Tem oito irmdos. Relata n&o
ter muito contato com a familia nuclear, ndo se encontram com muita frequéncia.
Descobriu seu diagnéstico quando a parceira estava gravida do filho cacula e, por
meio dos exames de rotina no pré-natal, soube estar infectada pelo HIV. A parceira
fez tratamento durante o pré-natal e o filho nédo foi infectado. Ao tomar conhecimento
da soropositividade da parceira, consultou e realizou o exame. Quando recebeu o
resultado do exame de HIV, achou que ia “morrer no outro dia”. No momento da
revelacdo do diagnéstico, teve varios conflitos com a companheira, mas relata que
atualmente o relacionamento esta mais tranquilo, embora ainda haja momentos de
briga entre os dois. Diz usar preservativo frequentemente apés o diagndstico. Conta
que, as vezes, se esquece de tomar a medicacdo. Relata ter se envolvido em um
relacionamento extraconjugal antes da descoberta da infeccdo, que durou
aproximadamente 15 dias, mas nao tem certeza de como se infectou. Nunca contou
a ninguém sobre sua condicdo sorolégica porque acha que “teriam preconceito”.
Acredita que a esposa deve ter contado a alguém, mas nao tem certeza e relata ndo
conversar com ninguém sobre esse assunto, nem com a esposa. Relata trabalhar
normalmente e ter algumas relacdes de amizade, com quem sai para beber nos

finais de semana, mas ninguém sabe de sua condicdo soroldgica.
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# A histéria de E11

E11, 34 anos, homem, solteiro, ndo aderente, vive com HIV héa oito anos. E o
primogénito de cinco irmaos. O irmdo cacula morreu de cancer aos sete anos de
idade. Os outros trés irméos sao casados. Mora com os pais, mae hipertensa, pai
saudavel. Descobriu o HIV em 2002, quando procurou tratamento médico por causa
de “verrugas” na regido genital e pediu que solicitassem o exame, pois “se tem uma
coisa, pode ter outra também”. No momento do diagndstico, aceitou “numa boa”,
porque estava lendo um livro indiano e “estava mais zen pra ter aceitagcdo das
coisas”. Relata ter uma amiga, que o ajuda muito e dois amigos soropositivos com
guem conversa bastante. Seu irméo cacula o apoia e sua mae, apesar de nao saber
de sua condicdo de soropositividade, € uma pessoa muito presente em outras
“facetas” de sua vida. A primeira pessoa a quem contou foi a amiga, que o
acompanhou a consulta, mas nao entrou no consultério. Dois de seus irmaos ficaram
sabendo em 2006 quando foi hospitalizado, pois ele se viu “obrigado a contar”,
considerando que “se acontecesse alguma coisa e ficasse inconsciente” eles veriam
no prontuario. Nao quis contar aos pais porque esconde deles “a questdo do
homossexualismo” e ndo contou para o irmédo mais velho “por ele ser bombeiro e
muito machista”. Em seu ambiente profissional, contou para o patréo, pois estava se
ausentando muito do trabalho e ele “teve que chegar e falar’, mas ele aceitou bem.
Na época de seu diagnostico, estava nhamorando um rapaz, mas quando revelou que
iria fazer o exame, o namorado se afastou dele, ndo quis saber o resultado, nunca
mais se viram. Em 2006, comegou a namorar outro rapaz, sentiu dificuldade em
contar seu diagnastico, ja fazia tratamento ha muito tempo, mas s6 contou quando
ficou internado. O namorado fez o exame de HIV duas vezes, deu negativo. Esse
relacionamento terminou em 2008, por ciimes. Arrumou outro namorado, pois nao
queria ficar sozinho, contou sobre seu diagndstico para esse parceiro, mas
desmentiu, pois “ele tinha muito preconceito e ficava julgando as pessoas’.
Atualmente, relata ndo fazer projetos “a longo prazo”, gasta seu dinheiro com
diverséo, pois “daqui a 10 anos pode estar longe mesmo”. Nesses momentos “da
depressao”, “da umas recaidas”, porém acredita que ter HIV é como “ter diabete ou
ter pressédo alta”. Confessa fazer uso de maconha “de vez em quando”, cerveja “nos
fins de semana” e fumar “bastante”. Ficou seis meses sem tomar os antirretrovirais

por estar deprimido com as brigas e conflitos no relacionamento. Relata ja ter
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frequentado vérias Igrejas. Atualmente |é a Biblia, gosta de i-ching e de “coisa
indiana”. Acha que, por ser homossexual, algumas “religibes” ndo o aceitam bem. J4
teve relacionamento com mulheres, uma ou duas vezes, mas ha muito tempo. Ficou
afastado algum tempo do trabalho, em 2004, devido a herpes e tuberculose, periodo
em que ficou internado e pediu “afastamento pelo INSS”. Em seu trabalho, além do
patrdo, um colega que € muito amigo sabe de seu diagnéstico e uma consultora que
recentemente se formou em enfermagem também sabe. Diz ter um relacionamento

“O0timo” com os profissionais do servigo de saude.
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# A historia de E12

E12, homem, 56 anos, ndo aderente, vive com HIV ha 16 anos. Nasceu no
estado de S&o Paulo, mas mora em Minas Gerais ha 15 anos. O pai e a mée
morreram “do coracao”. Por parte de pai e mée, tem uma irma. Tem mais quatro
irmaos por parte de pai e 16 por parte de mae. Foi criado pela avo paterna,
conheceu a mae quando tinha 15 anos de idade. Foi casado pela primeira vez
durante 27 anos, teve oito filhos, cinco meninas e trés meninos. A filha mais velha
morreu de aids. Nado tem contato com os filhos. Tem um relacionamento estavel hi
10 anos e ajuda a criar os dois enteados. Tem também trés filhos com outras
mulheres em relacionamentos extraconjugais; mas ndo tem nenhum contato com
eles. Descobriu ser portador do HIV quando foi fazer uma consulta no centro de
saude, pois estava “urinando sangue”. O médico pediu o exame de HIV, que deu
positivo, sendo encaminhado para acompanhamento no SAE - Sagrada Familia.
Relata que, quando descobriu, “ndo ficou abalado”, pois ja tem “trés veias entupidas
e ja sofreu trés enfartes”. Conta também ter “hepatite C crbnica, perda de viséo, de
audicdo, gastrite, colesterol alto, infeccdo em 30% do corpo”. Relata so ter contado
seu diagnéstico para a atual parceira pois, quando descobriu, j4 estava com ela ha
trés anos. Ela fez os exames e “ndo deu nada”. Relata que toma o medicamento
corretamente mas, de vez em quando, se esquece durante “uns dois dias”. Diz que
ficou preso durante trés anos, devido a “homicidio, desacato e roubo”, ndo sabe se
nessa época ja tinha o HIV, pois ja sentia “muitas dores, problema de bexiga”, mas
na prisdo “eles” s6 o levavam ao médico para fazer medicagdo, ndo pediam nenhum
exame. Diz que ndo esta mais “na vida do crime” por opc¢éo. Diz que ja usou “tudo
quanto é tipo de droga”, inclusive injetavel, mas que parou por op¢ao propria, e
atualmente ndo consome “nem bebida alcodlica”; é tabagista. Nao sabe dizer se foi
infectado por relacdo sexual ou por “picada na veia’. Relata que “nunca usou
preservativo nem usa, nem em casa” e “se estiver na rua e alguma mulher quiser se
engracar, simplesmente fala pra ela que é portador do virus: se ela quiser ter
relacbes, tudo bem”. Nas relagcdes com a esposa, conta que ela usa o preservativo
feminino. Relata que, depois que esta com a atual esposa, s6 teve um “casinho”, “de
passagem”, mas “se informou com um amigo dela” e ela nédo foi infectada. Quem
soube de sua condicdo de infectado foi somente sua mulher, os filhos dela e seu pai

antes de falecer. Est4 tentando aposentar pelo INSS, pois ndo consegue mais
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trabalhar; era motorista e estd perdendo a visdo. Com relagdo a violéncia, diz que,
“‘guando estava no crime” ja levou tiro e facada. Relata ser catdlico, “néo
frequentador de igreja”, mas “reza e acredita muito em Deus”. Diz que 0 Unico amigo

que tem é Jesus Cristo e que nao gosta de amigo.
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# A histéria de E13

E13, mulher, ndo aderente, 55 anos, vive com HIV ha cinco anos. Tem cinco
filhos. Nao conheceu sua mae, que abandonou a familia quando ela ainda era uma
crianga. O pai, falecido ha aproximadamente 40 anos devido a uma doenga no
figado, casou-se novamente e entregou os quatro filhos a diferentes familias, em
funcdo de sua nova esposa que nao aceitava seus filhos e porque ele precisava
trabalhar. E13 viveu 10 anos sem contato com os irmaos, morando e trabalhando em
casas de diferentes familias, sendo que, com uma de suas irmas, ela nunca mais
teve contato e acredita estar “desaparecida’. O pai teve duas filhas com a nova
esposa, mas E13 relata ndo ter tido muito contato com as irmas. Relata ter sido
“muito judiada” quando crian¢a, morando e trabalhando com outras familias. Com
aproximadamente nove anos de idade fugiu para a casa do pai, mas, devido a brigas
constantes com a madrasta, foi para outro estado do Brasil. L4, trabalhou como
empregada doméstica e s6 voltou para sua cidade quando o pai estava doente.
Nessa época, abandonou o emprego e foi visitd-lo, uma semana antes de seu
falecimento. Posteriormente, mudou-se para Belo Horizonte onde moravam dois de
seus irmdos. Relata nunca ter sido casada, embora tenha tido varios
relacionamentos e, “cada filho ter um pai”, pois, segundo E13, como nunca tinha sido
orientada sobre métodos contraceptivos, sempre que se envolvia em um novo
relacionamento, acabava engravidando. Morou durante seis anos com 0 pai de uma
das filhas e relata ter sido um relacionamento complicado, pois o0 companheiro era
muito violento, bebia muito e batia em seus filhos, motivo pelo qual foi obrigado, pela
policia, a sair de casa. Teve outro relacionamento estavel durante 15 anos com o pai
de um dos filhos. Relata que esse parceiro também “bebia muito” e tinha um
relacionamento extraconjugal com uma mulher casada. Ap0s a descoberta da
traicdo, ela se separou do parceiro que veio a falecer. E13 ficou sabendo que a
amante do parceiro era soropositiva para HIV e acredita que o ex-parceiro tenha
morrido de aids e lhe tenha transmitido o virus. Relata que, quando recebeu seu
diagndstico, pensou “em suicidar”, mas que atualmente ndo “leva a doenga muito a
sério” e, apesar de tomar a medicacdo recomendada, “j& pensou em parar’. Conta
que, desde que descobriu sua condi¢do soroldgica, nunca mais teve relacionamento
afetivo com nenhum homem e nao pretende ter. Apesar das recomendacfes dos

profissionais de saude que a assistem no Servico de Referéncia, ndo revelou sua
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condigdo sorolégica a nenhum familiar. Os filhos a questionam sobre o uso de
medicamentos e ela responde que “toma remédio porque todo mundo toma” e diz
gue nao pretende contar, pois “ndo quer deixar 0S meninos com isso na cabeca de
jeito nenhum”. Contou sobre seu diagnéstico a um padre em confissdo e a uma
pastora que afirmou-lhe que ela ja “estava curada por sua fé”. Atualmente acredita
gue “ndo tem mais a doenca”, apesar de relatar continuar a fazer uso da medicacéo.
Trabalha como faxineira, porém nado gosta do trabalho e esconde sua
soropositividade no ambiente profissional. Relata ter um bom relacionamento com os
filhos e netos, mas por manter segredo de sua condi¢cdo, ndo recebe apoio no que

se refere ao tratamento.
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4.2.2 Aderentes

# A histéria de E14

E14, homem, 37 anos, solteiro, aderente, vive com HIV h& quatro anos. E o
cacula de 12 irmaos. Mudou para Belo Horizonte aos 16 anos, proveniente do
interior de Minas. Tem “6timo relacionamento” com todos da familia, mas tem um
vinculo afetivo mais estreito com uma irma e uma sobrinha. Vive “sozinho por
opcédo”. O pai faleceu ha cinco anos devido a um infarto. A mae mora no interior, €
hipertensa e tem Alzheimer. Ele ficou sabendo de seu diagnéstico por um médico do
PAM que o atendia no Instituto de Previdéncia dos Servidores do Estado de Minas
Gerais (IPSEMG); estava com algumas manchas brancas na lingua e esse médico
solicitou o0 exame de HIV. Nunca contou seu diagndstico a ninguém, pois “tem coisas
que é s6 nossa”. Atualmente acredita que € uma doenca “extremamente controlada”.
Faz o tratamento corretamente e atualmente tem dislipidemia. No inicio do
tratamento, se “sentiu fraco”, “emagreceu muito”, “ndo tinha apetite”. Ficou sem
trabalhar um més durante esse periodo, devido a “falta de oxigénio no sangue”, mas
acha que seu trabalho até melhorou ap6s o HIV. Relata beber “socialmente”. Conta
qgue, hoje em dia, tem menos amigos por ter se “excluido um pouco”. Nao sabe dizer
em que momento se infectou por se denominar uma pessoa “carente” e que “ndo se
prevenia muito”. Acredita que pode ter sido por um dos ultimos parceiros que era
uma pessoa muito “misteriosa’, que “ocultava muita coisa”. Relata ja ter tido
relacionamentos com mulheres, porém atualmente “optou pelo homossexualismo”.
Apos o diagnéstico, teve um relacionamento que durou mais de um ano; usavam
sempre preservativo, mas relata nao ter tido “liberdade” para contar sobre sua
situagdo. Atualmente ndo tem nenhum relacionamento sério, mas gostaria, acredita
gue atualmente as pessoas “estdo um pouco perdidas, ndo querem se envolver”.
Acredita que “o portador de HIV € uma pessoa mais introspectiva” e que viver com
HIV €& como viver “com uma doenca crbnica qualquer’; acha que ha “muito
preconceito na juventude em geral” e que as pessoas “nao estdo preparadas a
entenderem o que seria 0 HIV hoje”. Acredita que isso talvez influencie sua deciséo
de néo contar sua soropositividade a ninguém. Se fosse contar, acha que contaria
para uma sobrinha que é psicologa “por ser da nova geracdo, € mais aberta, mais

informada” e ndo o exporia “tanto ao preconceito”.
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# A histéria de E15

E15, homem, 35 anos, solteiro, aderente, vive com HIV ha sete anos. E o
segundo de cinco irmaos, com irméaos caculas gémeos que sofrem de um disturbio
psiquiatrico. Pai falecido por “enfarte”; mae é saudavel. Relata “ter corrido atras pra
saber” de seu diagnéstico pois, na época, “estava amigado” ha quatro anos com
uma mulher que o traia, além de sentir “muito mal estar, fraqueza”. Relata que, ao
receber o resultado, se sentiu “normal”’. Acha que € como se tivesse “um cancer”, ou
como “uma gripe que ndo tem cura”: “vocé tem sempre que cuidar dela; se néo, vocé
morre”. Diz que nunca “baixou a cabec¢a”, nunca chorou, nem ficou magoado, porque
“todas as pessoas podem contrair essa doenca”. No momento do diagndstico,
estava sozinho, ndo quis que ninguém fosse junto, “porque tem gente que nao tem
papa na lingua”. Procurou a parceira com quem se relacionava na época, ela fez o
exame e “ndo deu nada”. Diz ter namorado com garota de programa ha varios anos,
por isso ndo tem certeza de quem pode té-lo infectado. Apds o diagnadstico, ficou um
tempo sozinho, até conhecer uma moca que também fazia tratamento para o HIV
com quem namorou durante trés anos. Passou a usar preservativo em todas as
relacdes, pois antes do diagnéstico, “as vezes usava, as vezes, nao”. Atualmente,
esta noivo de outra. Diz que, quando comecgou a namorar sua noiva, ha quatro anos,
“falou rasgado”, “abriu o verbo”, sobre sua condicédo, e ela ja fez o exame duas
vezes e “ndo deu nada”. Usam preservativo nas relacdes sexuais. O pai de sua
noiva também “ficou sabendo” porque achou um documento do servi¢o de referéncia
em nome dele no quarto da noiva. Apés esse desvelamento, ficaram um ano
separados até ela optar por continuar o relacionamento. Para sua familia, mantém
segredo sobre seu diagnostico, pois acredita que seria “mais um problema” pra eles,
além do tratamento dos irmaos. Relata que “precisou” contar para seu patrao, devido
a faltas frequentes ao trabalho para o tratamento e precisava justificar sua auséncia.
Atualmente ele o apoia, mas é o Unico no ambiente profissional que sabe. Relata
seguir o tratamento corretamente, com falhas ocasionais e sem reacdes ao
medicamento. Bebe ocasionalmente e nunca usou drogas. Tem varios amigos, mas
mantém segredo sobre seu diagndstico, “tem coisas que nem todo mundo precisa

saber”.
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# A histéria de E16

E16, homem, 53 anos, separado, aderente, vive com HIV ha oito anos. Mora
sozinho. Nao conheceu o pai biolégico. A mae bioldgica o entregou para adocéo e
ele s6 foi conhecé-la na adolescéncia. Ela faleceu ha mais de 30 anos. Foi adotado
por uma familia no interior de Minas, com quatro dias de vida. Essa familia também
adotou outras criancas, com quem ele ndo tem mais contato. Relata ter uma relacéo
muito boa com a méae adotiva para quem liga todas as semanas. Conta que foi
criado com muito carinho e cuidado pela familia adotiva. Relata ter sido casado, mas
se separou e ainda tem um bom relacionamento com a ex-mulher. Teve trés filhos,
os dois filhos mais velhos se relacionam bem com ele, mas a convivéncia nédo é
proxima porque “eles trabalham muito”. A filha cacula mora no estado de Sao Paulo,
€ casada, mas se preocupa muito com ele, esta sempre em contato. Segundo relata,
descobriu seu diagnéstico em um periodo em que estava “tossindo muito”, tendo
procurado o servico de saude algumas vezes, sem melhoras. Um dia, chegou do
trabalho “passando muito mal” e sua esposa a época e sua filha o levaram para o
hospital. Ficou internado por varios dias em varios hospitais diferentes, quando
realizaram o exame anti-HIV. O médico que o atendia revelou seu diagndstico a sua
ex-mulher, durante a internagdo. A partir desse momento, sua méae e seus filhos
tomaram conhecimento do diagndstico, ele acredita que sua ex-esposa deve ter
contado, ja que ele nunca revelou a ninguém. Relata que, quando foi informado do
diagndstico pelo médico, “pensava que ia morrer”. Durante a internacao, teve todo o
apoio de sua mae adotiva que veio do interior acompanha-lo até seu
restabelecimento. Relata ter vontade de conversar sobre o assunto com alguém,
mas como mora sozinho e ndo quer abrir sobre o diagndstico com mais ninguém,
frequenta um Grupo de Apoio a Pessoas que Vivem com HIV, onde “pode falar,
discutir, o que falar fica ali mesmo”. Acredita que o tratamento muda o ritmo de vida
pois, como tem que ir a consultas e exames, além de ter que buscar os
medicamentos sempre, ndo pode viajar e fica dificil trabalhar porque teria que sair do
servico para cumprir 0S compromissos com o tratamento. Diz que, apos a
soropositividade, ndo teve mais nenhum relacionamento, pois acredita que, para “ter
coragem” de se relacionar, precisaria ser com uma pessoa que também fosse
soropositiva; caso contrario, teria que dar explicacdes sobre sua situacdo e nao sabe

como “ficaria a cabeca da pessoa”. Acredita que se infectou por meio de relagcéo



Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar 83

sexual, mas ndo sabe quem Ihe transmitiu o virus. Conta que, quando ainda morava
com a ex-esposa, teve algumas relagbes extraconjugais, pois 0 casamento estava
passando por crises. Relata tomar a medicacdo corretamente. No inicio do
tratamento, teve que trocar alguns medicamentos por causa dos efeitos colaterais,
mas atualmente passa bem com a medicacdo, apesar de estar fazendo controle
para colesterol devido ao uso dos antirretrovirais. Relata ter parado de beber h&i
alguns anos. Frequenta uma Igreja Evangélica, mas ndo conversa sobre questdes

relacionadas a soropositividade nesse ambiente.
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# A historia de E17

E17, homem, 36 anos, casado, aderente, vive com HIV ha cinco anos. Tem
um filho de cinco anos e trés irmdos. O pai faleceu devido a complicacbes do
diabete; a mae é saudavel. Tem bom relacionamento com toda a familia. Descobriu
o HIV por causa de “uma gripe muito forte”. Foi ao médico que diagnosticou
pneumonia e prescreveu antibiéticos. Como nado obteve melhora, procurou outro
médico em servico de pronto-atendimento, que o internou no Centro de Terapia
Intensiva (CTI) por cinco dias com quadro de pneumonia. Realizou varios exames e
recebeu o diagnostico positivo para o HIV. Diz que ficou “sem chéo”, ndo sabia se
iria sobreviver nem “o que seria de sua vida, caso sobrevivesse”. Pediu para que a
meédica que 0 acompanhava desse a noticia a sua irma, que contou para sua esposa
e para o restante da familia. A esposa teve um “baque” quando soube, mas resolveu
ficar a seu lado e ajuda-lo. Apés o desvelamento do diagnéstico, ndo tem mais
relacbes sexuais com sua esposa, pois, mesmo com preservativo, tem muito medo
de infecta-la. Acha que se infectou em relacdo extraconjugal, que era corrente
anteriormente, mas nao tem certeza de quem pode té-lo infectado. Conta que tem
varios amigos, mas somente um casal de amigos sabe de sua soropositividade.
Relata frequentar a religido espirita kardecista, mas ultimamente ndo tem encontrado
tempo para frequentar como gostaria. Afirma que tenta seguir o tratamento
corretamente, mas, as vezes, se esquece de tomar um comprimido. Nunca teve
reacdes adversas ao tratamento e diz que, atualmente, “dificilmente” bebe; costuma

ficar até trés meses sem beber nenhum tipo de bebida alcodlica.
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# A histéria de E18

E18, homem, 36 anos, casado, aderente, vive com HIV ha sete anos. E o
cacula de sete irmaos. Tem dois filhos, uma menina de 10 anos e um menino de
nove. Os pais moram no interior. Descobriu estar infectado porque era doador de
sangue e um dia 0 Hemominas lhe comunicou que precisaria “repetir um exame” e o
encaminhou ao PAM Sagrada Familia onde recebeu o diagndstico positivo para o
HIV. Relata que, no momento do desvelamento do diagndstico, achou que “ia
morrer”, “que nao ia sobreviver”, “ficou desesperado”. A partir do momento em que a
equipe explicou para ele que “tinha tratamento prolongado”, que “era como se fosse
um diabete” ele comecou a fazer o tratamento corretamente. Conta que antigamente
saia muito com os amigos, bebia muito e ficava com outras mulheres, ndo se
prevenia, pois, “ndo tava nem ai” e acredita ter se infectado em uma dessas relagfes
extraconjugais. A primeira pessoa para quem contou foi uma tia paterna que
considera como mae; segundo ele, “ela deu a maior forca”. Esta tia sempre o0 “apoia
em tudo” e ele sente como se ela fosse sua “fortaleza”. Achou que, quando os
familiares descobrissem, “ndo gostariam mais” dele. Por incentivo da tia, reuniu toda
a familia e contou. Ele relata que esse momento “foi uma barra”, pois a familia
imaginava que “a pessoa que tinha o virus HIV descobria hoje e amanhd estava
morto”. Essa tia também ajudou no momento de contar para sua esposa. Ele relata
gue a esposa “ficou desesperada” e disse que “se ele tivesse prevenido la fora, nédo
teria pegado essa doenca”. Ficou “um tempé&o” sem falar com ele, mas um dia ela
veio conversar e disse que nao iria abandona-lo. Ela e os filhos fizeram o exame e
“ndo deu nada”. Atualmente tem um bom relacionamento com sua esposa e filhos,
diz que toma os medicamentos corretamente porque quer ver “os filhos crescerem,
casar” e quer “viver”, “ficar velho”. Depois da infeccdo, s6 “ficou” com a esposa,
relata que eles usam preservativo masculino e feminino em todas as relagdes.
Afastou-se dos amigos e ndo contou a eles que tinha sido infectado, pois, “quando
vocé ta la embaixo, todo mundo se afasta de vocé”. Relata que tem boas relacdes
no trabalho, “s6é ndo comenta esses assuntos”. Ja teve rela¢cdes homossexuais; ha

muito tempo, “experimentou”; mas acha que “ndo é sua praia”.
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# A historia de E19

E19, homem, 38 anos, vive com parceiro, aderente, vive com HIV ha oito
anos. Seus pais se separaram quando ele tinha seis anos. Eram cinco irmaos. Sua
mdae se casou novamente e teve mais um filho. Tem contato esporadico com o
padrasto que mora com uma de suas irmas. Nao teve mais contato com o pai. Teve
uma convivéncia excelente com a mae, relata que sua méae foi “pai e mae” para ele e
seus irmaos. O irmdo cacula morreu assassinado, devido a envolvimento com
drogas, ha sete anos. Conta que apds a morte do irmao, adotou seu sobrinho como
se fosse seu proprio filho. Tem um relacionamento muito bom com as irmas.
Descobriu sua infeccédo pelo HIV ha seis anos porque estava com irritacdes na pele.
Naquela época, estava fazendo um tratamento odontologico e o dentista sugeriu que
fizesse um exame anti-HIV. Quando recebeu o resultado positivo, “0 mundo
desabou”, pois nunca imaginava que aconteceria com ele. Resolveu “encarar o
tratamento”, principalmente por ter um filho, pois, “por ele iria até o fim”. A partir
desse momento, seguiu o tratamento “a risca’. Atualmente, leva uma vida normal,
ndo encara a infeccdo como uma “doencga” e sim, como “um problema que esti
sendo resolvido”. S6 contou seu diagndéstico para o parceiro € uma amiga que é
“como uma méae” pra ele. Nao contou para os familiares para nédo preocupa-los. O
parceiro também realizou o exame para HIV com resultado positivo. Seu
relacionamento com o parceiro ja dura 14 anos e € uma relacdo de companheirismo
e amizade, fazem tratamento no mesmo local e sempre estimulam um ao outro no
seguimento das prescricoes. Sempre usam preservativo em suas relagcdes sexuais.
Antes da infeccdo, usava “a maioria das vezes”. Nao sabe explicar como se infectou.
Atualmente trabalha e relata que a infeccdo pelo HIV nunca prejudicou suas
relagbes profissionais. No momento do diagndstico, ficou afastado do trabalho
durante trés dias devido a “irritagcdo na pele”, mas logo voltou a trabalhar

normalmente. Bebia socialmente, mas ha trés anos parou de beber.
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# A histéria de E20

E20, homem, 46 anos, aderente, vive com HIV ha 11 anos. Foi criado pela
avo paterna. Conheceu a mae biolégica apenas aos 18 anos de idade. Conta que
ela era empregada doméstica na fazenda de sua avo e teve um relacionamento com
seu pai. Achava que seu pai era seu irmao mais velho. Foi saber de sua verdadeira
fillacdo quando tinha 11 anos de idade. Nessa época, seu pai ja tinha se casado
com sua madrasta com quem teve dois filhos. Teve outro irmé&o por parte de pai
(falecido aos 15 anos de idade) de um relacionamento extraconjugal que ele teve e
desconfia que tem outros irmaos que nao conhece. Sua méae bioldgica também se
casou e tem trés filhos do novo relacionamento. O pai faleceu de doenca de Chagas
e leucemia quando ele tinha 14 anos. Tinha um relacionamento conturbado com o
pai que era “muito severo”; por isso, saiu de casa na adolescéncia e foi se “formar
sozinho pelo mundo”. Foi casado duas vezes. O primeiro casamento durou seis
anos, e ele teve dois filhos desse relacionamento, sendo que a filha faleceu devido a
“doenca rara no coracdo” e o filho atualmente é noivo. Divorciou-se da primeira
esposa que morreu em 2000. Casou-se novamente ha 17 anos e teve outros dois
filhos. Além disso, teve outros dois filhos de um relacionamento extraconjugal que
manteve durante o primeiro casamento, um de 19 anos, com quem nao se da bem e
um de 17 anos. Descobriu sua soropositividade apdés um boato no bairro onde
morava que sugeria que ele teria contraido “aids” de uma menina com quem ele
supostamente tinha se relacionado, fato que ele nega. Resolveu fazer o exame anti-
HIV para “desmascarar” os vizinhos, utilizando-se do subterflgio de ir doar sangue
no Hemominas, sabendo que fariam o exame. Demorou uns dois anos para resolver
se tratar, mas sua esposa, que também fez o exame e deu positivo, engravidou e
iniciou o tratamento e isso fez com que ele também procurasse tratamento. Acredita
ter sido infectado por uma “enfermeira” com quem manteve um relacionamento
extraconjugal durante o primeiro e o segundo casamento. Ela Ihe contou depois de
muito tempo que estava infectada e que achava que tinha sido infectada por ele,
mas ele ndo acredita. Quando descobriu, s6 contou para a atual esposa. Pensou em
contar para algum filho, “mas néo quer que eles sofram”. Contou também para a
“enfermeira” com quem se relacionava. Relata ser catdlico e frequentar a Igreja. Faz
uso de bebida alcodlica (cerveja e cachaca) moderadamente. Atualmente faz uso

correto da medicacdo porque “quer viver uns 200 anos”. Nunca teve “efeito
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colateral”; as vezes, s6 sente “gosto amargo na boca” e “dor de barriga” quando
atrasa. Afirma ter certeza de “que nao precisa do medicamento” mas, como “nhao
afeta em nada”, continua tomando. E comerciante e tem bom relacionamento no
trabalho; mas guarda segredo porque “sabe do preconceito”, ja o sentiu “antes de ter
certeza de ser soropositivo”. Ja teve relacdes homossexuais, no tempo de solteiro,
mas diz que foi “coisa de boy, garoto de aluguel”’, e afirma que “seu negécio é

mulher”.
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# A historia de E21

E21, homem, 41 anos, aderente, vive com HIV ha sete anos. E filho adotivo.
Mora sozinho. O pai biolégico morreu quando ele estava com dois anos de idade.
N&o sabe a causa da morte do pai. Tem irmaos de criacdo, mas perdeu contato com
eles. Nunca conheceu a mée biolégica. A mae de criagdo que o adotou ja tinha seis
filhos, atualmente todos casados, trés homens e trés mulheres. A méae adotiva
morreu ha oito anos devido a complicacGes do diabetes; tinha bom relacionamento
com ela, considerava sua mée “de verdade”. Quando descobriu estar infectado pelo
HIV, estava sentindo “tonteira” e “se sentindo fraco”; foi fazer um exame admissional
para contratacd0 em uma empresa e 0s exames constaram que “ele tinha”. Estava
tentando “entrar numa empresa”, mas nao conseguiu o emprego e foi encaminhado
para o INSS, que o afastou por dois anos e oito meses, pois estava muito debilitado.
Ele relata ndo saber que havia sido solicitado o exame de HIV e, no momento da
revelacdo pelo médico do trabalho, “sentiu um baque danado”, mas depois diz que
nao achou ruim porque, “a partir do momento que vocé descobre, vocé é
encaminhado para tratamento”. Nunca contou sobre seu diagnéstico a alguém.
Acredita que “é uma doenca como outra doenca qualquer, porém vocé tem que ter
certo cuidado”. Para ele, “a partir do momento que descobre tem que tomar 0s
remédios, ir as consultas, ndo falhar”. Sobre os medicamentos, diz nunca ter tido
nenhum efeito colateral, ndo sendo necessaria nenhuma troca de medicamento.
Segue o tratamento corretamente porque estd “se sentindo bem”, esta “vendo o
resultado”. Nao “faz nem ideia” de como contraiu o HIV, porém teve uma namorada
com quem se relacionou durante seis meses e que morreu de aids alguns anos
antes de ele descobrir seu diagnostico. Relata ter tido alguns relacionamentos
ocasionais, antes do diagndstico, “as vezes com preservativo, as vezes nao”.
Atualmente, trabalha como motorista, mas ficou “afastado” quando descobriu “ter
esse problema”. Tem boas relacbes de amizade, com quem “sai as vezes e toma

uma cervejinha”. Nunca usou drogas. E catolico, mas n&o frequenta “muito” a Igreja.
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# A histéria de E22

E22, homem, 49 anos, divorciado, aderente, vive com HIV ha seis anos. Tem
duas filhas. Atualmente mora com a mae, que é hipertensa e um irmao. O pai
faleceu devido a uma trombose ha sete anos. E o cacgula de trés irmdos. O irméo
mais velho é casado, tem duas filhas. O outro, separado, tem uma filha. Descobriu o
HIV em 2004, quando foi internado com suspeita de acidente vascular cefalico (AVC)
e indicacao para cirurgia, “para fazer uma biépsia”. Uma médica do hospital sugeriu
“fazer um tratamento clinico primeiro” e, nesse momento, diagnosticaram
toxoplasmose e o HIV, ndo sendo necessaria a cirurgia. No momento do diagnéstico,
“ndo pensou nada, s6 queria sair vivo dali, o resto ndo interessava”. Estavam junto
com ele, no desvelamento do diagndstico, a esposa, 0 irmao mais velho e sua
médica. Conta que tinha um bar e sua esposa “se apaixonou por um cliente” e o
traiu, levando ao fim do relacionamento. Ela saiu de casa com as filhas e foi morar
com a avo. Devido a esse fato, comecou a se embriagar e a ficar com varias
mulheres. Depois de algum tempo, resolveu “dar uma chance pra ela de novo”.
Comprou uma casa, pois suas filhas estavam sendo “maltratadas” na casa da avo.
Ficaram juntos mais trés anos até a separacdo definitiva. Sua ex-esposa nhao
contraiu o virus, pois segundo ele “é egoista, o virus € sé dele”. Atualmente, pensa
que o HIV “ndo € uma coisa boa nem ruim”, “tem que conviver com iSso e pronto,
tocar pra frente”, “existe coisa pior”. Quem sabe de seu diagndstico é “s6 a familia”™
mae, irmaos, ex-esposa, uma das filhas, uma cunhada, porque ficaram sabendo por
estar com ele no momento do desvelamento. Porém, afirma que ele nunca contou
pra ninguém. A familia ficou “muito assustada” nesse momento, por medo que ele
nao sobrevivesse. Diz tomar os medicamentos corretamente “pra continuar vivo”.
Relata ter se adaptado bem ao tratamento medicamentoso e nunca ter tido reagoes.
Trabalha como auténomo e diz que o tratamento nunca o atrapalhou em suas
atividades profissionais. Conta que “de vez em quando”, bebe “um litro e meio, dois,
trés” de alguma bebida alcodlica, “pode ser uisque, vodca, pode ser tudo, mas uma
vez por semana s0”. No dia em que bebe muito, ndo faz uso da medicacdo por
acreditar que “ndo vai adiantar nada” ja que esta “cheio de alcool no estbmago”.
Relata ndo frequentar nenhuma igreja, mas acredita que “a fé mantém as coisas no

lugar”.
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# A histéria de E23

E23, mulher, 33 anos, casada, aderente, vive com HIV ha 10 anos. Tem dois
filhos e seis irmaos. Mora com um dos filhos, 0 marido e um enteado. A mae morreu
ha 32 anos devido a problemas cardiacos. O pai se casou de novo, ndo teve filhos
no novo casamento, s6 enteados. Tem boa relacdo com o pai, apesar de ele morar
em outra cidade. Quando descobriu a soropositividade, contou para uma das irmas,
pois confiava que ela “ndo ia trata-la diferente”. Essa irma contou para a irma mais
velha. Ela desconhece se outros irméos sabem de sua soropositividade, diz que “se
sabem, nunca comentaram”. Relata que essa irma para quem ela escolheu contar é
a irma com quem ela tem mais contato, sempre moraram juntas, “quando ndo na
mesma casa, no mesmo bairro, se uma muda a outra vai atras”. Teve o primeiro filho
(de 15 anos) de um relacionamento anterior, que durou dois anos. Esta ha 11 anos
com o atual companheiro com quem tem um filho de nove anos. Relata que seu
atual marido também é soropositivo para o HIV. O atual marido, o ex-marido e o filho
mais velho sabem de sua soropositividade. Ela esperou o filho “ganhar um
tamanhozinho” para contar para ele. Para o ex-marido, ela contou para permitir que
ele fizesse o exame dele e de seu filho de 15 anos que mora com ele em outra
cidade. Ambos tiveram resultado negativo. Afirma que, quando “chegar a hora”, o
filho mais novo também *“vai ficar sabendo”. O enteado tem 15 anos, mora ha
apenas um més com eles e ela ndo tem “intencdo de contar”, pois o relacionamento
com ele é um pouco conturbado. Diz n&o ter “ideia” de como se infectou. Descobriu
quando teve “herpes lombar”, um ano apés o nascimento do filho cagula. Procurou o
centro de saude, tomou medicamentos, mas teve um novo episodio no periodo de
trés meses. A médica solicitou um exame de sangue, ndo disse que era o HIV, e deu
positivo. Nesse momento, foi como “se o mundo tivesse caido na cabeca”, “muito
ruim”, “muito triste”. Relata que ndo conhecia a doenca e, quando a psicéloga
contou, era como “se ela tivesse dito que ela estava morta”. Nesse momento, néo
quis contar pra ninguém, nem para o marido. “S6 dormia e chorava“. Quando contou
o diagnéstico ao marido, ele ndo acreditou, ndo quis fazer o exame e ficou muito
tempo sem querer conversar sobre o assunto. Relata que ele comecgou a trata-la mal
e a acusou de transmitir o virus para ele. Nesse momento, como nao tinha ninguém
com gquem conversar, a saude foi sO deteriorando, ndo queria ir ao medico, pois

“achava que ja estava morta”. S6 foi ao médico porgue o filho mais velho, vendo que
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ela estava doente, pediu que ela se tratasse. Ficou internada durante oito dias nesse
periodo. Desde entdo, estd tomando “direitinho” os medicamentos. Quando
descobriu que, se tomasse 0 medicamento “dava pra ficar mais um tempo”, resolveu
melhorar sua vida: construiu uma casa “para deixar para os filhos” e voltou a
estudar. Relata que, no momento do diagndéstico, gostaria muito que sua méae
estivesse com ela; como a mae ja tinha morrido, gostaria que sua irma estivesse.
ApoOs iniciar o tratamento no SAE, com a ajuda da psicéloga do servico,
convenceram o marido a fazer o exame. Demorou uns dois anos para que ele
precisasse tomar medicamentos e, quando os medicamentos foram prescritos, “ficou
do mesmo jeito de quando descobriu”, chorava escondido por um bom tempo, mas
atualmente toma os medicamentos “numa boa’. Relata que, ainda hoje, “nunca
conversam” sobre a soropositividade, mas que o relacionamento “voltou ao normal”.
Relata fazer uso de “uma cervejinha” de vez em quando, “quando faz faxina”, “no
méaximo duas latinhas”. Aléem do marido, duas irmas, um filho e duas cunhadas
ficaram sabendo de sua soropositividade (a irma contou). Dois professores e um
amigo de escola também o sabem. Os professores ficaram sabendo devido a uma
redacdo que ela escreveu contando sua historia e a vivéncia com o HIV e, desde
entdo, um dos professores se tornou seu melhor amigo. Conta que foi violentada,
aos 11 anos de idade, varias vezes, pelo filho mais velho de sua madrasta. Na
época, sé contou para a irma mais velha que a levou para morar com ela. Relata ter
feito uso de cocaina uma unica vez, quando tinha 15 anos, mas que seu nariz
sangrou e ela nunca mais “quis mexer”. Frequenta a Igreja Catdlica, e, de vez em
guando, uma Igreja Evangélica, e acha que a fé, apesar de ndo curar, ajuda a

conviver com a doenca.
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# A histéria de E24

E24, mulher, 33 anos, casada, aderente, vive com HIV ha seis anos. Tem
duas filhas. Seus pais s&o separados. E a primogénita de cinco filhos. Descobriu sua
soropositividade apos o diagnéstico de seu marido. Ele foi diagnosticado com HIV e
tuberculose apds consulta médica, que Ihe foi revelado pela familia. Esta Ihe “deu
muita forca”, “ajudou muito”. Conta que chorou muito quando descobriu o
diagnoéstico de seu marido mas, antes de fazer seu exame, prometeu a ele que
“independente do que acontecesse, era sua esposa, 0 amava e continuaria com
ele”. Em seguida, ela e a filha mais velha também realizaram exames, com resultado
positivo para o HIV para ambas. No momento, ficou “sem chédo”, pensou que ia
morrer. Seu diagnostico, quem contou foi o médico do Posto de Saude. Nesse dia,
seu marido a acompanhava e ela relata que “ja estava esperando aquele resultado”.
Apds chegar em casa, contou o resultado para a familia, “mas eles ja esperavam”.
Logo apds o inicio do tratamento, descobriu estar gravida e foi medicada para evitar
a transmissao vertical. Depois que comecou a fazer o tratamento e
acompanhamento psicélogico, comecou a “entender melhor” sua doencga. Hoje vé o
HIV como “um problema de coragdo” ou “pressao alta”, “tem que tomar remédio pra
controlar”. Relata ndo saber “quem passou o HIV pra quem”, pois em suas relacdes
anteriores ao casamento e nas relagbes com o marido nunca usou preservativo.
Tem boas relacdes com seus familiares, principalmente com a mée e 0s irmaos

AV

homens. O pai, quase nao “vé”, tem pouco contato. Tem alguns atritos com a irma,
gue € “mae solteira” e ndo aceita conselhos. Sua familia e a familia de seu marido
sdo as pessoas que conhecem a situacdo de doenca do casal. Quando é
surpreendida tomando os medicamentos, diz que “toma remédio porque € muito
nervosa” e, com relacdo a medicacéo de sua filha, diz a todos “que ela toma remédio
porque teve meningite quando era pequena”. Diz ter um relacionamento 6timo com o
marido. Relata ndo conversar muito sobre sua doenca. Quando quer desabafar
sobre esse assunto, conversa com a meédica do SAE, uma assistente social e a
psicologa de seu bairro. Com relagdo aos problemas cotidianos, apoia-se muito em
sua comadre, desabafa muito com ela, mas nao conta sobre o HIV, pois acha que
ela tem muito preconceito. Relata que ela, seu marido e sua filha tomam os
medicamentos corretamente. Sua filha ndo sabe por que toma medicacao, acha que

é porque teve meningite. E catdlica, frequenta a Pastoral da Crianca e acha que sua
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fé a ajuda em seus problemas e em sua relacdo com sua familia. Atualmente néo
trabalha porque precisa cuidar das filhas. Conta que, de vez em quando, gosta de

tomar uma garrafa de vinho, mas nunca deixa de tomar o medicamento.
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# A histéria de E25

E25, mulher, 54 anos, solteira, aderente, vive com HIV h&a sete anos. Mora
com a mae. O pai morreu quando ela estava com oito anos de idade. Teve um
“enfarte” e tem “bronquite”. Descobriu 0 HIV quando procurou o centro de salde por
sentir “tonteiras” e emagrecimento. Segundo ela, os médicos do Posto fizeram o
exame “escondido dela” e, quando ela soube o resultado, “recusou”, “achou que era
mentira”. Foi encaminhada ao Posto de Atendimento Médico (PAM) Sagrada
Familia, onde recebeu muitos “conselhos”, pois bebia muito e fumava maconha.
Com o tempo, parou de beber e de fumar maconha. Relata que a morte do pai
“mexeu muito com sua mente”, pois o pai tinha uma doencga na coluna e morreu em
seus bracos quando ela estava com oito anos de idade. A partir dai, nunca quis
brincar nem “fazer nada de crianga”. E a segunda filha de cinco irmaos, sendo que a
irma mais velha morreu, “acharam ela morta”, ha dois anos. Quando foi
encaminhada ao PAM Sagrada Familia e a médica confirmou que tinha o virus,
“ficou aborrecida”, “deu vontade de morrer”, “queria sumir no mundo”. Ai, foi vendo
outras pessoas “com isso”, e foi analisando: “Se ele é mais velho e ela é mais nova e
tem e estdo alegres, porque que eu nao posso trazer felicidade pra mim?”. Conta
qgue, no inicio, ndo tomava os medicamentos direito, pois achava que era “ilusdo”,
achava que “com remédio ou sem remeédio esse negocio acaba”, que “do jeito que
ele entrou, ele saia”, achava que era como uma gripe “que, as vezes, nem tomando
remédio ela passa”. S6 que ela foi emagrecendo, “ndo comia direito”, “ndo dormia” e
pensou “que ndo custava nada pegar trés comprimidinhos jogar na boca e tomar”.
Hoje, toma os remédios “direitinho”, ndo precisa perguntar pra ninguém, pois ela ja
sabe como tomar. Acha que estd melhorando, pois “no sangue ja ndo tem, s6 no
lugarzinho que ele fica”. Considera que tomando o remédio direitinho, ela “deixa ele
[0 virus] encaixado, preso no lugarzinho dele”. Hoje ela se considera feliz, “ri pra
todo mundo,cacoa, brinca”, “ndo fica mais aborrecida do jeito que era”. Relata que
mantém segredo de seu diagndstico, nunca contou pra ninguém, apesar de seus
irmaos serem muito bons, mas acha que “quem nunca teve, fica com medo, comenta
com um, com outro” e ela tem medo da familia se afastar dela. Ela imagina que a
mae “deve saber de alguma coisa”, pois a acompanha para “pegar os remédios”,
sem, no entanto, comentar nada. O unico lugar onde E25 conversa sobre sua

situacdo é no SAE, onde “gostam muito dela”, “tratam ela muito bem”. Acha que foi
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infectada por um namorado, “que ia muito a médico”. Relata que, quando passou
mal e descobriu “que tava”, terminou o namoro, diz que ele “ficou doido pra saber
por que ela ndo queria mais”, mas ela disse a ele “que queria ficar sozinha e solteira,
com a mae”. Fez “a promessa de ndo querer namorado mais” e esta cumprindo, pois
“0 que nédo quer pra ela, ndo quer para o outro”. Julga que passar o HIV para alguém
“seria um pecado muito grande”. Antes desse namorado, teve outro que é o pai de
seu filho; eram noivos mas, quando o filho nasceu, ela ndo o quis mais. O filho hoje
e casado e tem um filho de um ano de idade. Relata que se da muito bem com o
filho e a nora, que “eles gostam muito dela”, e levam sempre o neto pra ela ver. Acha
gue a pessoa que mais a ajuda € a mae. Hoje em dia néo trabalha, antigamente

fazia faxina.
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# A histéria de E26

E26, mulher, 58 anos, vilva, aderente, vive com HIV ha seis anos. O marido
morreu de acidente de caminhdo. Tiveram dois filhos. A filha mais velha é casada,
tem trés filhos. O filho é casado, sem filhos. Tem cinco irméos e mora sozinha “nos
fundos” da casa da mée, que tem diabetes e hipertensdo. Tem boa relagdo com toda
a familia, porém néo tinha boa relacdo com o marido, quando ele era vivo, pois ele
bebia muito e “ndo tinha muita responsabilidade dentro de casa, de comprar as
coisas”. Nao trabalha e cuida das netas para a filha trabalhar. Descobriu 0 HIV em
hospitalizagdo em 2004 (ficou internada quase dois meses), estava emagrecendo
muito, “tendo falta de apetite e tosse”. Sentiu “uma forte dor de cabeca e tonteira” e
resolveu procurar um meédico em uma cidade da regido metropolitana de Belo
Horizonte. Foi encaminhada para internagc&o por estar com pneumonia e tuberculose
guando diagnosticaram o HIV. Relata que o dia em que o médico revelou seu
diagnostico, ela se sentiu “arrasada demais”, “parecia que o mundo tinha acabado
pra ela” e pensou: “Meu Deus, serd que eu vou morrer agora, esta semana, estes
dias?”. Conta que, nesse mesmo dia, “conversou muito com Deus”, pediu pra “Ele
dar muita forga, muita coragem”, ndo pensava em si e sim em seus filhos e em sua
mae. Quando saiu do hospital, resolveu fazer o tratamento, pois temia “ndo morrer
de uma vez, morrer aos poucos, dar trabalho”. Nao quis desvelar seu diagnostico a
ninguém, pois acha que a familia “néo iria aceitar” e acha que “hoje em dia tem
pessoas que tém muito preconceito”. A familia ainda acredita que sua internacao foi
por “problema de estdbmago, pneumonia e tuberculose”. Atualmente, ndo tem
reacoes devido a medicacbes mas, quando iniciou o tratamento, sentia “a cabeca
pesada, 0 estbmago ruim”. Conta que ficou 11 anos com o marido e que ele era
muito mulherengo e a traia e, apds sua morte, teve dois relacionamentos. O primeiro
durou cinco meses e terminou devido ao fato de achar que ele era uma pessoa que
“queria encostar”. O segundo namorado era, segundo ela, “uma pessoa muito
irresponsavel e também queria ter outras pessoas”. Nao usou preservativo com
nenhum deles. Nao tem certeza de como contraiu o HIV, mas acha que pode ter sido
com o segundo namorado. Mesmo tendo descoberto o diagnéstico um ano apés ter
terminado o relacionamento, nunca procurou esse parceiro para conversar a
respeito. Atualmente, ndo quer ter nenhum outro relacionamento, pois “ndo quer se

expor”. E ajudada financeiramente por toda a familia “quando precisa”, pois parou de
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trabalhar quando adoeceu e ndo quis mais voltar a trabalhar “porque o servigo era
muito pesado” e porque precisava olhar as netas para a filha trabalhar. E catdlica e
“gosta de ir & missa aos domingos”, mas “ndo conversa sobre sua situacdo com

ninguém”. Nao faz uso de nenhuma bebida alcodlica; ndao fuma.



Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar

Cancer de prostata
1991

HAS
Diabetes

109

9

LEGENDA

Homem Obito

O Mulher
Pessoa-indice

FIGURA 26 - Genograma E26

PR

— 9
8 +
d Acidente 1992

11

S,

10

O
5 |—9 6 7 74
1 12 13 14 15
v OO0 8)
1 2 3

Distanciamento

+ Separagdo

Relacbes
estreitas

Relacdes
conflituosas

NN

16 17 18 19 20

Resultado central:
Boas relagcdes com a
familia, com estratégia d
manter o segredo sobre
sua condic¢ao de
infectada, inventando
outro diagnostico, para
néo pertubar essa logica
interativa.

D

Pessoas que
moram com
pessoa-indice




Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar 110

4.3 Construcdo de categorias

Da analise realizada, surgiram quatro grandes categorias relacionadas a rede
social familiar: Estruturacdo da rede social familiar na trajetoria de vida; Revelacéo
da soropositividade a familia; Interacbes familiares apds o diagnostico; Suporte
Social.

4.3.1 Categoria: Estruturacéo da rede social famili  ar na trajetéria de vida

A familia surgiu como uma das primeiras experiéncias de vivéncia em
sociedade. Com o passar dos anos, surge a nocéo de laco familiar a fim de marcar a
identificacdo estreita e duradoura entre pessoas que compartilhavam uma atividade
em comum ou reconheciam direitos e deveres mutuos oriundos de relacdes
conscientes e desejadas, como o casamento (FRAGUAS, 2007).

A familia é vista como matriz de identidade. A partir desse subsistema,
acontecem a educacdo dos filhos e a socializagcdo. E por meio da convivéncia
familiar que a crianca aprende a se relacionar com pessoas de maior autoridade e a
considerar essa autoridade racional ou arbitraria. E nessas interacdes que a crianca
vai se socializando, formando sua identidade, moldando seu senso de adequagéo,
aprendendo a lidar com as adversidades e os conflitos (STAMM; MIOTO, 2003).

O comportamento da familia ndo pode ser adequadamente compreendido
dissociado de sua historia. A histéria da familia € um modo de resgatar eventos-
chave e transicbes, bem como de entender as trocas no sistema organizacional
familiar e as estratégias de enfrentamento em resposta aos estressores
(GIRARDON-PERLINI, 2009).

Um dos aspectos mais importantes que pode ser explorado na dindmica
familiar refere-se a avaliacdo da estrutura familiar. A avaliacdo estrutural da familia
permite conhecer quem faz parte da familia e a relacdo entre seus membros. A
estrutura familiar € importante pois, a partir dela, pode-se explorar a definicdo de
“familia” dada pela prépria familia e os principios que fundamentam sua
organizacao, buscando informacdes sobre o papel desempenhado por cada membro
no meio familiar ANGELO; BOUSSO, 2001).

Outra avaliacédo a ser considerada refere-se a dinamica funcional da familia.

Essa avaliacdo esta relacionada aos detalhes de como os individuos normalmente
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se comportam em relacdo aos outros. Dois aspectos devem ser explorados. O
primeiro diz respeito as atividades da vida diaria, buscando-se conhecer quem
realiza essas tarefas no cotidiano e quem poderia realizd-las com a chegada da
doenca na familia. O outro aspecto da avaliacdo funcional é relativo aos aspectos
verbais, ndo verbais e de comunicagdo circular dos membros, além das
caracteristicas emocionais. Procura-se explorar como se dao as conversas e a oferta
de suporte dentro da familia (ANGELO; BOUSSO, 2001).

A historia familiar dos entrevistados permitiu conhecer o contexto de vida e as
particularidades de cada um e possibilitou a construcdo dos genogramas. A partir
dos genogramas, foi possivel conhecer a estrutura interna e o funcionamento das
familias dos sujeitos. As entrevistas e 0S genogramas permitiram conhecer a
dindmica e o funcionamento familiar de aderentes e ndo aderentes, a
estruturagcédo/desestruturacado da rede social, considerando, sobretudo, a descrigéo
das relacdes nas trajetorias de vida e as explicagBes e justificativas apresentadas

sobre elas, que correspondem ao conjunto dos entrevistados.

4.3.1.1 Dinamica e interagOes familiares de ndo ade rentes

A andlise da rede familiar dos ndo aderentes apontou que a maioria possui
uma estrutura familiar fragil trazida em sua trajetéria de vida desde o inicio, e uma
vulnerabilidade ao isolamento ndo tendo com quem contar nas dificuldades
cotidianas. As histdrias de vida mostram a auséncia de pessoas importantes no
contexto familiar, por afastamentos dos mais diversos tipos ou por O6bito. Essas
pessoas desempenhariam papéis familiares ou posi¢cdes hierarquicas que poderiam
garantir referéncia e suporte e fornecer orientacdo e apoio a esses sujeitos na
formacéo de sua identidade.

Os limites familiares sdo definidos por regras que determinam quem faz o
qué, onde e quando, sendo esses limites requisitos cruciais da estrutura familiar.
Familias disfuncionais quanto aos limites familiares tendem a ser caracterizadas pelo
emaranhado ou pelo descompromisso entre seus membros, pela indiferenciacéo de
papéis hierarquicos e pelo isolamento social, 0 que se configura em risco para o
enfrentamento e a adaptacéo aos desafios da vida (GIRARDON-PERLINI, 2009). As
falas abaixo sintetizam situacdes encontradas nhas estruturas familiares dos

entrevistados que traduzem a auséncia de limites familiares no periodo de formacéo
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da identidade e a falta de convivéncia com figuras familiares capazes de fornecer um

suporte solido na infancia e na adolescéncia:

Minha m&e, eu nem conheci. Meu pai faleceu ha 17 anos. Minha mae
abandonou a gente com o pai e foi embora. Meu pai teve que cuidar da
gente do jeito que pode, né? Depois, como ele tinha que trabalhar fora, ele
colocou cada filho na casa de um conhecido. A gente criou separado um do
outro. Quando eu fui conhecer meus irmaos, eu ja tinha uns 10 anos. Uma
irmé& minha ta sumida ai. Eu nem sei se é viva, sumiu, ndo deu noticia mais
(E13, mulher, ndo aderente).

Minha familia é de | [cidade do interior de Minas]. Eu ndo tenho muito
contato com eles porque eles moram no interior, entdo € dificil eu ir Ia.
Nunca tive também. Desde crian¢a, a gente ndo tem muito contato ndo. Eu
vim para Belo Horizonte eu tinha o qué? Uns 13 para 14 anos, deixei eles
la. Entdo nunca tive contato com eles ndo (E8, mulher, ndo aderente).

Na realidade, eu sou 6rfao de pai e mée. Nossos pais faleceram, eu estava
com um ano, meu irmdo tava com quatro. Ai, pegaram meu irmdo pra
adotar e a minha madrinha me levou pro colégio interno (E6, homem, nao
aderente).

As configura¢cBes familiares desse grupo de entrevistados mostram também,
familias multiprobleméaticas com presenca de alcoolismo e drogadicdo ocasionando

muitas vezes, conflitos e rupturas de relagdes:

Eu gostava muito dele [irmé&o], s6 que ndés brigavamos muito. Ele bebia
demais e mexia com droga também. Durante o periodo que nés vivemos na
mesma casa, se nds conversamos durante toda a nossa vida umas 15
horas, foi muito (E9, homem, ndo aderente).

Corroborando com esses dados, Carter e McGoldrick (1995) apontam que
familias multiproblematicas estdo sujeitas a perda abrupta de seus membros pelo
rompimento familiar, morte, aprisionamento, alcoolismo e drogas. I1Sso cria barreiras
adicionais ao desenvolvimento normal e o potencial de conflito fica muito
aumentado.

Decesaro (2007) aponta que os aspectos caracterizadores do viver-com-o-
outro desencadeiam diferentes reagfes dos membros de acordo com o que lhes é
apresentado em seu cotidiano. Os vicios como alcoolismo e drogadi¢cdo geralmente
criam situacdes conflitantes no ambiente em que a pessoa vive, fragilizando suas
relacdes e sua socialidade.

Diante de estruturas familiares fragilizadas e com a ocorréncia de conflitos,
sdo frequentes os relatos de soliddo e de isolamento vivenciados pelos
entrevistados. Frente a essas situacdes, muitas vezes, a pessoa nao tem ninguém

com quem possa contar para o enfrentamento das dificuldades do cotidiano:
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Atualmente vivo sozinho. N&o tenho pai, ndo tenho mée, ndo tenho irméo.
Tenho uns parentescos ai que ninguém se comunica, cada um por si.
Nunca vivi com meu pai, hés nunca demos certo. Tem uns cinco ou seis
anos que eu nao vejo. Moro no bairro do lado, eu ndo procuro ele e nem ele
me procura. Perdi minha méae, minha vé, meu irmdo, minha tia e meu tio
num periodo de cinco anos. Todos morreram de cancer, s6 meu irmao que
ndo. Meu irméo foi suicidio. Eram todos que moravam juntos comigo. S6
sobrou eu mesmo (E9, homem, ndo aderente).

Nesse sentido, Silveira (2008) ressalta que, quando familias ou pessoas se
isolam socialmente, acabam ndo tendo com quem falar a respeito de suas
particularidades, reduzindo assim as redes de apoio social e familiar.

Outra dificuldade vivenciada pelos ndo aderentes refere-se a construcao de
uma nova familia por meio de relacionamentos afetivos. Alguns entrevistados desse
grupo relatam ter tido varios relacionamentos afetivos e as suas falas sinalizam que
a multiplicidade de parceiros pode estar relacionada a uma busca frustrada por uma
estrutura e apoio familiar, como forma de suprir essa auséncia existente em outros

periodos de suas vidas:

Eu tenho cinco filhos, né? Todos eles séo filhos de um pai. Eu nunca tive
apoio de ninguém, morava na casa dos outros e sempre que eu arrumava
um namorado eu ficava pensando que ele ia me dar valor, me tirar da casa
dos outros, ia me dar um lugar pra morar, bobeava muito e engravidava. No
final das contas, ndo tinha ajuda nada, nao tinha apoio nada, eu acabava
largando e ai arrumava outro (E13, mulher, ndo aderente).

Os estagios de ciclo de vida familiar, descritos por Carter e McGoldrick (1995)
para familias de classe média, constituem-se de seis fases de transicdo que
apresentam necessidades, tarefas, dificuldades e mudancas aos membros da familia
para prosseguir seu desenvolvimento através do tempo. Para estes autores, o ciclo
inicia-se com o estagio denominado “saindo de casa: jovens solteiros” e evolui para
0s estagios a “unido de familias no novo casamento: o novo casal, familia com filhos
pequenos, familias com filhos adolescentes, lancando os filhos e seguindo em frente
e finaliza com familias no estagio tardio da vida” (p. 17). Porém, as histérias
narradas na presente pesquisa, mostram que existe uma influéncia da dinamica e
estrutura familiar na trajetdria de vida dos entrevistados desde a infancia, quando se
organizam valores e referéncias, que serdo o substrato para as demais etapas.

Cada um dos estagios citados representa um periodo com caracteristicas
especificas a certas fases da vida familiar, sendo atribuidas responsabilidades,
conforme o desenvolvimento de seus integrantes (CARTER; McGOLDRICK, 1995).

Segundo esses autores, quando o ciclo de vida € encurtado, ocorrendo um
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adiantamento no avanco para o ciclo de vida subsequente, o tempo pode ser
inadequado para resolver as tarefas de desenvolvimento de cada estagio e os
individuos frequentemente precisam assumir novos papeéis e responsabilidades,
muitas vezes antes de serem capazes de fazé-lo. As mudancas de papéis de
criangas e de adolescentes para os papéis de adultos fora de casa, com referéncias
desestruturantes, parece significativa para a formacao de pais ou conjuges confusos
e sem clara demarcacdo transicional ou ritos de passagem. Os estagios
subsequentes ficam mais dificeis de atravessar, uma vez que 0s suportes solidos
ndo estdo l4, resultando num sistema familiar que talvez esteja inadequadamente
organizado para lidar com suas necessidades, reproduzindo, em suas vidas,
historias familiares anteriores.

Entre os sujeitos que cresceram em ambientes familiares problematicos,
observou-se relacionamentos conjugais conflituosos e conturbados na fase adulta,

vivenciando até mesmo, situacdes de violéncia:

Meu marido, ele me batia. Sé que, quando ele me batia, eu batia nele
também. Uma vez eu mandei ele para o pronto-socorro. Ele veio dar um
tapa na minha cara, eu dei nele uma dentada. De arrancar quase pedaco.
Ai, ele chegou la no pronto-socorro e o médico perguntou: “O qué que foi
isso? E dentada, ndo é?”. Ele chegou |4 em casa invocado me contando
isso: “Eu contei la que eu fui bater na sua cara e vocé me deu uma
dentada’. Ai o médico falou: “O senhor vai ser atendido por ultimo, porque
na cara de mulher a gente ndo bate ndo”. Ai, deixou ele por ultimo. Ai, ele
chegou |4 em casa invocado, querendo me bater de novo. Ai, eu falei:
“Bate. SO que agora eu vou pra delegacia de mulher”. Agora, na minha
menina, ele batia demais (E1, mulher, ndo aderente).

Ele [ex-marido] s6 andava de facdo. Era uma confusdo doida porque ele
bebia demais. Ele voava em cima de mim de facdo. Uma vez, voei nele pra
tomar o facdo ele cortou aqui assim em mim, fomos parar na delegacia. Eu
comprava umas coisas pra comer dentro de casa, ele ndo deixava eu
comer! E ele trancava o armario onde ficava as coisas. S0 quando ele
chegava que ele tirava pra eu fazer comida. Jogava prato nos meninos,
jogava prato na cara deles porque ele ndo gostava dos meninos. Eu sofri
demais, Nosso Deus! (E4, mulher, ndo aderente).

Ele [ex-marido] era muito violento. Ele ndo batia em mim, mas sé que ele
ficava bravo e batia nos meninos. Em mim, ele nunca bateu néo, mas fazia
muita covardia. As vezes os meninos tava almocando, ele chegava bébado,
tomava o prato de comida dos meninos, jogava fora (E13, mulher, néo
aderente).

Diante disso, o conflito entre cbnjuges pode ser frequente em sujeitos
provenientes de familias desestruturadas, especialmente quando um dos parceiros
nado teve a oportunidade de completar as tarefas da infancia e adolescéncia

acelerando as responsabilidades provenientes da maturidade. Pode haver lacunas,
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inconsisténcias, confusdo e incerteza em relacdo a como os papéis adultos serdo
desempenhados (CARTER; McGOLDRICK, 1995).

As separacdes decorrentes desses relacionamentos muitas vezes
ocasionaram rupturas nos relacionamentos entre pais e filhos. Para as mulheres

infectadas, esse fato gerou uma sobrecarga de responsabilidade materna:

Ele [ex-parceiro e pai de sua filha] ndo me ajuda em nada. Muito dificil. As
vezes quando ele vai 14, as vezes leva uma roupinha (E8, mulher, ndo
aderente).

A separacdo conjugal € uma das maiores rupturas no sistema familiar, que
resulta numa série de mudancas na estrutura familiar basica e em todos os seus
relacionamentos (CARTER; McGOLDRICK, 1995), mas quando ocorre com pessoas
que tiveram referéncias mais solidas relativas ao afeto, a reconstrugdo parece ser
mais adequada. Corroborando os dados encontrados neste estudo, esses autores
apontam, ainda, que lares chefiados por mulheres podem ter problemas adicionais,
incluindo a sobrecarga emocional e econémica da mae.

J4 para os homens infectados, as separacfes conjugais levaram ao

afastamento e a perda de relag6es com os filhos:

Agora é muito dificil, porque ele [filho] estuda e trabalha né? E, ndo tem
contato, ndo tem telefone. Me parece que um més atras, foi um pessoal la
em casa me procurar, mas, porém, eu tava mexendo, né, trabalhando. Ai
portanto, o vizinho & falou assim: “Olha, eles veio, duas pessoas ai, um
rapaz, moreno claro te procurando” e eu tenho a mera impresséo que € ele
[filho]. Ai, depois, ndo teve contato mais (E6, homem, ndo aderente).

Algumas vezes, o afastamento entre pais e filhos é apontado como uma
consequéncia de relacionamento conflituoso com o(a) ex-parceiro(a), que pode usar
os filhos como uma forma de agredir ou se vingar do(a) ex-companheiro(a), como

ilustrado no relato de E9:

Acho que a Unica coisa que acredito que por enquanto ta perdido e que eu
ndo queria perder era ela [filha]. Eu ja tentei ligar pra ela varias vezes. Tem
um ano e pouco que eu estou tentando falar com ela. Durante o tempo que
eu passei la, ela [ex-esposa] ndo me deixou falar com a menina. Ela mal
atende ao telefone e desliga quando ela sabe que é eu (E9, homem, ndo
aderente).

De acordo com Hack e Ramires (2010), o nivel de conflito conjugal em
periodos de divércios e separacdes € um fator significativo na adaptacdo dos filhos
ao novo contexto familiar e para o relacionamento pais-filhos. Nesse momento, €

possivel o surgimento do fenbmeno que vem sendo descrito como Sindrome de
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Alienacdo Parental (PAS), que diz respeito ao afastamento do pai, por inducdo da
mae, que impede o contato e manipula o filho contra o pai.

Independente da existéncia ou da origem dos conflitos, apés uma separacao
conjugal, pode haver uma diminuicdo da qualidade da parentalidade, com um
possivel afastamento entre pais e filhos. Como em nossa cultura, na maioria das
vezes, é a mae que detém a guarda dos filhos, o risco de afastamento paterno é
maior do que o do materno. O problema se situa quando os pais, além de
considerarem seus conjuges como “ex”, passam a encarar seus filhos na categoria
de “ex-filhos” (HACK; RAMIRES, 2010). Essa afirmacdo ¢ demonstrada na fala de
E12:

Eu com a minha mulher, eu fui pai de oito filhos, cinco mulheres e trés
homens. As criangas ficaram |a. Depois que eu sai da cadeia eu vim embora
pra Minas. N&o procurei saber mais deles porque eles ndo precisavam de
mim. A mulher tomou conta. Depois ndo voltei mais ndo. Ndo sei como é
gue eles vivem ndo (E12, homem, ndo aderente).

Essas situacbes apontam para uma trajetéria confirmada de relacbes
conflituosas, que comecam desde a infancia, organizando-se fragilidades
emocionais, afetivas, sexuais e sociais, e violéncias como a forma de levar a vida,

repetindo-se as histdrias familiares nas geracdes descritas.

4.3.1.2 Dinamica e interacoes familiares de aderent es

A rede social familiar dos entrevistados aderentes & TARV, de uma forma
geral, mostrou-se mais estruturada do que a dos ndo aderentes. Quase todos os
entrevistados desse grupo relataram convivio com sua familia e presenca desta em
periodos importantes do ciclo de vida. A rede familiar desses sujeitos aponta para
lagos afetivos fortalecidos e presenca de uma estrutura familiar como fonte de apoio

nos problemas do cotidiano, como apontado pelas falas:

Eu tenho dois filhos, um casal. Gracas a Deus me dou bem com minha filha,
com meu genro, com minha nora também mais meu filho. Tenho cinco
irméos e me dou bem com todos os meus irmaos, gracas a Deus. Eu
converso muito com minha mée, com meu irméo, com a minha filha. Meu
pai entdo era uma béncao pra nés. Criou nés tudo sem nunca ter dado um
tapa, em nenhum de nés (E26, mulher, aderente).

Eu ndo tenho pai. Meu pai morreu quando eu tinha oito anos. Eu tenho s6
mae e a minha familia. Eu vivo bem porque eles [familia] me tratam bem,
eles tém muito carinho por mim. Meu filho gosta muito de mim, preocupa,
liga. Quando eu passo mal, ele é o primeiro a chegar. Minha nora é muito
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boa pra mim. Ela gosta muito de mim e eu gosto muito dela. A minha mae,
ela me ajuda, muito, muito, muito! (E25, mulher, aderente).

Na familia “harmonizada” e amadurecida, as fun¢bes familiares sao
reciprocas, vivenciadas a partir da abertura, da comunicacdo, do respeito e da
aceitacdo de todos. Também podem ocorrer conflitos e confusfes, mas existe uma
predisposicdo a mudancas, pois a esséncia esta na aceitacdo do outro e na
dindmica da reciprocidade dos papéis (DECESARO, 2007).

Foram encontrados também relatos de perdas e afastamento de alguns
membros familiares, a maioria das vezes ocasionado por separa¢des conjugais.
Porém, nesses casos, ndo houve alteracdo da dinamica familiar, pois outra pessoa
tentou suprir a perda ou o vinculo afetivo foi intensificado com outro membro familiar,

geralmente um progenitor, mais frequentemente a méae:

Minha mae, quando eu tinha seis anos, largou meu pai. N6s éramos cinco
irm&os. Ai, ela casou de novo, teve outro filho, ai éramos seis. Minha méae
foi meu pai e minha mé&e. Ela supriu as duas coisas com a maior forca de
vontade. No meu modo de ver, eu acho que ndo deixei nada a desejar como
filho e nem ela como mée e pai. Ela ndo deixou a desejar. A minha
convivéncia com as minhas irmas € muito boa, a gente é muito unido. Ainda
mais depois da morte da minha mae, a gente se uniu mais porque agora s0
temos nés como irmaos (E19, homem, aderente).

A gente ndo visita muito meu pai por ele ter separado, deixado minha mae
sozinha. Minha mée batalhou sé com a gente, entdo a gente sempre fica do
lado dela. Minha mé&e criou cinco filhos sozinha, trabalhando em dois
servigos pra cuidar dos filhos. Minha mé&e é muito amiga, muito conselheira
e a gente escuta muito ela, respeita muito (E24, mulher, aderente).

Segundo Grzybowski e Wagner (2010a), ap0s uma separacdo conjugal, o
envolvimento emocional (suporte afetivo) € significativamente superior no grupo das
maes do que no dos pais. Além da coabitacdo observada com maior frequéncia
entre maes e filhos, pode-se pensar que o maior envolvimento afetivo das méaes se
deve também as prerrogativas do género feminino, que historicamente tém
determinado que as maes sdo as principais cuidadoras e responsaveis pela
educacédo dos filhos. Além disso, pode-se supor que o fato de elas recasarem menos
frequentemente que os homens, favoreca essa dedicacdo maior aos filhos, embora
iSso néo seja determinante.

Mesmo para pessoas aderentes e com estrutura familiar mais solidas, foram
encontradas, obviamente, algumas relagbes conflituosas com parceiros e relagdes

extraconjugais no periodo anterior & infec¢éo:
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Era muito conturbado. Vivia mais separado que junto. Ele bebia. Mas néo
era assim de espancar, nem eu, nem os filhos. Mas também nao tinha
aquela responsabilidade dentro de casa, de ter as coisas, de comprar as
coisas. Além disso, meu marido era muito mulherengo (E26, mulher,
aderente).

No entanto, nesse grupo, as bases pré-existentes introjetadas pelo sujeito
estdo preservadas e as formas de superacdo foram buscadas positivamente.
Quando houve, por exemplo, rompimento das relagdes conjugais, as outras relagdes

afetivas familiares, como as interacfes com filhos, foram mantidas ou intensificadas:

Eu tinha um bar. A minha esposa se apaixonou por um cliente e eu terminei
0 casamento naquela hora. Depois dei outra chance de novo. Comprei uma
casa, coloquei as meninas, porque na época as meninas tinham sete para
oito anos. E pronto, dei outra chance. Mas ai foi acabando e por isso veio a
separacao definitiva. Mas, eu sempre fui pai € mde das minhas filhas. Um
relacionamento maravilhoso (E22, homem, aderente).

Eu separei, mas nao sou inimigo da minha ex-mulher. N6s ndo somos
inimigos, entendeu? [...] Minha menina interessa muito! Me liga perguntando
como € que eu td, meu aniversario manda cartéo [...]. Essa eu vou te falar,
nossa! Preocupa demais comigo! (E16, homem, aderente).

Nas dUltimas décadas, houve uma mudanca no cendrio sociocultural,
provocada, entre outros fatores, pelas altera¢des na estrutura familiar. Na sociedade
ocidental, esperava-se que a familia permanecesse indissoluvel, independente de
seus conflitos. Entretanto, o crescente numero de separag¢des conjugais trouxe um
leque de novas configuracdes e organizagbes familiares. Com isso, na chamada
pds-modernidade, ndo encontramos mais um modelo Unico de familia, com pai, mae
e filhos biolégicos morando juntos (HACK; RAMIRES, 2010). Ramires (2004) aponta
gue uma condicdo importante para o enfrentamento de transicées familiares, como
ocorréncia de separacdes conjugais, € a qualidade do vinculo estabelecido entre
pais e filhos anteriormente a transic¢ao.

Os elos entre pais e filhos, antes e depois do fim do casamento, parecem
determinar a relacdo de parentalidade. Esse aspecto geralmente € mais relevante na
relacdo de pais com filhos, parecendo que as maes esse vinculo é natural
(GRZYBOWSKI; WAGNER, 2010b). Para os pais/homens, a relagdo com a ex-
mulher influencia o envolvimento com os filhos apdés o divorcio. A variacdo na
qualidade da relacéo conjugal desfeita relaciona-se ao envolvimento com a disciplina
dos filhos. Da mesma forma, o tipo de separacdo associou-se a responsabilidade e
ao envolvimento global dos pais, corroborando a ideia de interdependéncia entre os

subsistemas conjugal e parental (GRZYBOWSKI; WAGNER, 2010a).



Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar 119

As pessoas entrevistadas aderentes ao tratamento antirretoviral, mesmo
vivendo dificuldades relevantes, receios e afastamentos, mostraram que estdo mais
estruturadas para enfrenta-los e acabam por encontrar mecanismos sociais mais

eficazes para viver com HIV e seu tratamento.

4.3.2 Categoria: Revelacao da soropositividade afa  milia

Compreender como se da a divulgacdo do estado sorolégico é importante,
pois a divulgacdo é imprescindivel para a aquisicdo de apoio e esse apoio tem
demonstrado melhorar a qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV/aids
(SEROVICH; CRAFT; YOON, 2007). Identificar para quais pessoas se da o
compartilhamento do conhecimento da situacao de infectado pelo HIV é de extrema
importancia, pois a maioria das pessoas revela seu diagndstico para pessoas em
guem confiam e essas pessoas sao possiveis apoiadores durante o tratamento.

De acordo com a teoria de Petitat (1998), o homem pode se abrir ou se fechar
aos outros. O segredo partilhado oscila entre a confianca absoluta e a desconfianca
extrema e “a confianca representa uma espécie de doacao feita de olhos fechados,
ou a primeira vista, uma espécie de crédito de alto risco concedido sob palavras.
Sem essa doacdo ou esse crédito inicial, ndo existe troca possivel” (p. 146). De
acordo com esse mesmo autor, existem nuances entre a palavra explicita e o
siléncio, entre a verdade e a mentira, entre a transgressao efetivada ou apenas
esbocada. Nas extremidades se encontram os polos de confianga devota e de
desconfianca doentia que, segundo ele, ndo resistem as interacdes normais do
cotidiano das pessoas.

Neste estudo, foram encontradas as mesmas sub-categorias nos grupos de
aderentes e de ndo aderentes a TARV no que se refere ao desvelamento do estado
sorologico. Todos o0s entrevistados administram, em algum grau, o desafio de
esconder sua condicdo sorolégica. Esse fato aponta que a revelacdo sobre a
situacdo de infectado ou doente continua sendo um grande problema para as
pessoas.

A maioria dos entrevistados revelou sua condicdo sorologica para poucas
pessoas, com quem tinham relacdo “mais proxima” e que eram consideradas por
eles como pessoas “de confianca”. Quando a aids é objeto de “sigilo parcial”’, poucas

pessoas sdo escolhidas para a revelacdo e o sdo em funcdo de sua posigcao e
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importancia na familia ou rede social do sujeito soropositivo. Desvela-se para alguns
familiares porque se acredita que possam apoiar 0 sujeito infectado em momentos
dificeis. Em geral, ha uma negociacao entre os pares e um “cédigo de ética” deve
ser respeitado: trata-se de um assunto que obrigatoriamente deve ser levado ao
conhecimento apenas de “pessoas intimas”, de “confianca”, para que nao se sintam
traidas caso descubram (MAKSUD, 2007). Dentre os entrevistados, foram
identificados quatro grupos quanto ao desvelamento do diagnostico: apenas para o
cOnjuge; para a familia nuclear ou ampliada; no ambiente de trabalho; o sigilo sobre

a condicao sorologica.

4.3.2.1 Revelacao da soropositividade apenas ao con  juge

Para aqueles que desvelaram o estado sorolégico somente ao parceiro, 0
motivo da escolha foi a necessidade de protegé-lo do adoecimento ou de se
proteger de futuras reacdes negativas provenientes de um desvelamento brutal,

como demonstrado nas falas abaixo:

Eu so falei pra minha mulher mesmo, mais ninguém. Ai eu mandei ela fazer
0 exame porque quando eu vim saber isso eu ja estava com ela ha trés
anos. Ela fez e o dela ndo deu nada ndo (E12, homem, ndo aderente).

Quando eu descobri, eu contei s6 pra ela, pra minha esposa. Tive que
contar, né? Como que eu ia viver escondendo? Eu pensei em contar pra um
filho meu, o filho mais velho, mas eu ndo sei qual vai ser a reacdo dele e eu
ndo quero que meus filhos sofram ndo (E20, homem, aderente).

S6 a minha noiva sabe. Ela me conheceu e gostou de mim, s6 que eu falei
com ela: “Eu tenho um probleminha que eu tenho que te contar”. Abri o
verbo. E se, mais pra frente, a pessoa quiser separar? E pior, né? Eu deixei
por conta dela. E ela optou por continuar o relacionamento. Mesmo assim
eu mando fazer exame sempre (E15, homem, aderente).

Corroborando com esses dados, Rice et al. (2009) encontraram, em seu
estudo, que o tipo de relagdo com maiores indices de divulgacdo se referiu as
relacbes com cOnjuges ou parceiros sexuais. Segundo esses autores, O
conjuge/parceiro sexual ocupa um papel social na vida dos infectados pelo HIV que
suscita a necessidade de protecdo da doenca, o0 que leva ao fundamento ético de
gue tem o direito de saber do diagndéstico para conhecer seu risco potencial para a
doenca. Além disso, a necessidade de compartilhar aparece inicialmente como uma
forma de diminuir um “peso” grande demais para ser suportado sozinho, quando se

vive em conjugalidade, com raras excec¢des. Quando ndo, a escolha é mais
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abrangente entre manter segredo sobre a condicdo ou abrir-se para pessoas
escolhidas (FELISBERTO, 2009).

4.3.2.2 Revelacao do diagnostico para a familia nuc  lear ou ampliada

Dentro da rede familiar, os irméos, principalmente do sexo feminino, se
destacaram como escolha inicial para o desvelamento:

A [irm&] mais velha do que eu foi a que eu escolhi contar e a outra [irm&] foi
ela que contou (E23, mulher, aderente).

Inicialmente contei para minhas irmds, né? A minha familia. Mas o
relacionamento de amizade, poucas pessoas sabem. Ai, contei pro meu
filho e as pessoas mais proximas (E3, homem, ndo aderente).

Em estudo realizado com mulheres infectadas pelo HIV, maes e irmas foram
as mais escolhidas para a divulgacdo. Uma explicacdo para essa tendéncia foi que
familiares do sexo feminino eram vistas como mais simpaticas e carinhosas, além de
assumirem mais frequentemente o papel de *“cuidadora familiar” e adotarem
comportamentos que transmitissem uma maior disposicdo de manter conexdes
familiares apesar das circunstancias da vida (SEROVICH; CRAFT; YOON, 2007).

Alguns entrevistados optaram por contar a uma tia com quem tinham
relacionamento afetivo similar ao maternal e, depois, desvelaram a outros familiares
proximos:

Quando eu descobri, eu tenho uma tia que é irma da minha mée, eu tenho
ela como minha mae. A primeira pessoa que eu contei foi pra ela. E ai,
minha tia, nés reunimos a familia e ai a gente contou (E18, homem,
aderente).

So contei pra minha tia que falou pra mim ficar tranquilo. Depois, eu contei
pra mae da minha filha, passou uns trés meses nos juntamos. Seis anos
atras, eu contei pro meu pai (E9, homem, ndo aderente).

Porém, a maioria quer uma cumplicidade de se manter o segredo entre
poucas pessoas muito proximas, por medo de preconceito e afastamentos. Muitas
vezes, quando membros da familia estendida ficam sabendo do diagnadstico, isto
ocorre por outras fontes que ndo a pessoa infectada, como encontrado em estudos
anteriores (FREITAS, 1998b; FREITAS et al., 2010).

De acordo com Rice et al. (2009), a divulgacdo € uma atitude inerente ao

contexto das relaces sociais. Sendo assim, as relacdes capazes de prover maior
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apoio sdo aquelas propicias a ser alvos da divulgacdo e pessoas que relatam
maiores niveis de apoio social sdo mais propensas a divulgar.

Os dados encontrados no presente estudo estdo condizentes com o que €
relatado pela literatura. Véarios estudos (ARNOLD et al. 2008; FREITAS, 1998b;
KALICHMAN et al. 2003; RICE et al. 2009; SEROVICH; CRAFT; YOON, 2007)
apontam que a divulgacdo da soropositividade se da de forma seletiva, ou seja, a
maioria das pessoas infectadas pelo HIV revela seu estado sorolégico a alguns
membros da rede social, mas ndo a outros. Os papéis sociais (pais, irmaos,
companheiros, amigos) que os familiares ocupam na vida das pessoas infectadas
pelo HIV sdo valorizados na escolha para o desvelamento da soropositividade
(ARNOLD et al., 2008; RICE et al. 2009). As recompensas ou resultados positivos
provenientes da divulgacdo do estado sorolégico incluem a aquisicdo de apoio
social, os cuidados a saude, o alivio decorrente da partilha de um segredo pesado,
além de libertar o individuo de esconder rituais de medicacdo, o que facilitaria a
adesdo aos medicamentos (SEROVICH; LIM; MASON, 2008; SEROVICH;
McDOWELL; GRAFSKY, 2008).

Como encontrado neste estudo, as pessoas que vivem com HIV, quando
optam por revelar seu diagnostico, o fazem formalmente, apenas para 0s parceiros
sexuais e familiares proximos (FEKETE et al., 2009; LI et al., 2006), mas querem se
preservar de rumores e indiscricbes, inclusive no interior da prépria familia
(FELISBERTO, 2009; FREITAS, 1998b; FREITAS et al., 2010).

4.3.2.3 Revelacgédo do diagndstico no ambiente de tra  balho

Nos casos em que a revelacao do diagnéstico foi ndo somente para a familia,
mas estendida a empregadores e colegas de trabalho, o motivo para incluir as
pessoas das relacdes profissionais esteve relacionado com o tratamento como a
periodicidade de consultas e exames ocasionando a auséncia ao trabalho. Esse
dado € demonstrado na fala de E11, que postergou o desvelamento do diagnostico
até o agravamento do estado de saude, quando se viu obrigado a contar para
familiares e para o patrao:

Minha familia ficou sabendo em 2006, meus irmédos. Porque foi quando eu
me vi obrigado a contar, né? Porque eu estava internado, ai eu pensei:
“Tenho que falar porque ai ndo tem mais como esconder! Se acontecer
alguma coisa, se eu ficar inconsciente, vdo acabar vendo o prontuario”. La
no meu trabalho, meu patrdo sabe, porque de vez em quando eu tenho que
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me ausentar, ai eu tive que chegar e falar: “Esta acontecendo isso, isso, e
isso. Estou fazendo tratamento, ja estou ficando bom de novo”. Ele aceitou
numa boa (E11, homem, ndo aderente).

Por ser encontrado nas falas de pessoas ndo aderentes, que geralmente
tiveram maiores ocorréncias de internagdes e doencas oportunistas, esse dado vem
corroborar a teoria de progressao das doencas (SEROVICH; CRAFT; YOON, 2007).
De acordo com essa teoria, os individuos tendem a divulgar seu diagnostico de HIV
quando se tornam cada vez mais doentes, porque, nesse momento, a manutencao
do segredo se torna complicada, ou seja, a progressdao da doenca requer
internacdes e a deterioracdo da saude requer que o individuo dé explicacdes. Além
disso, em situacdo de iminéncia de morte, os individuos podem necessitar de
assisténcia adicional para gerir a fase final da doenca e a revelagéo pode se tornar
uma forma de acesso aos recursos necessarios (SEROVICH; CRAFT; YOON, 2007,
SEROVICH; LIM; MASON, 2008).

Serovich, Lim e Mason (2008) apontam que a teoria de progressao de
doencas foi mais utilizada para explicar a divulgagdo no inicio da epidemia.
Atualmente, o avanco da TARV modificou a progressdo do HIV aumentando a
sobrevida e a qualidade de vida. A progressao da doenca ndo ocupa mais um papel
central na deciséo pela divulgacéao.

Contrariando essa teoria, Rice et al. (2009) encontraram, em seu estudo, que
mulheres com maior contagem de cluster of differentiation 4° (CD4) eram mais
propensas a divulgacdo. Isso poderia acontecer pelo sentimento de que, estando
fisicamente saudaveis, as pessoas teriam uma maior capacidade para a gestdo dos
desafios sociais e psicologicos da partilha do conhecimento de sua doenca com
pessoas importantes em sua vida.

Por outro lado, adiar a divulgagéo pode ser uma forma de normalizar a vida e
proteger os outros da dor (SEROVICH; LIM; MASON, 2008), como também foi
encontrado no presente estudo. Este se configura como segredo protetor, sendo
uma forma licita de lidar com a realidade, paralelamente a legitimidade de se manter

segredo por considerar o diagnéstico como parte da intimidade do sujeito.

® Grupamento de diferenciacao 4. (Tradugdo nossa).
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Com relagdo a divulgagdo no ambiente de trabalho, Bertau, Favrot-Laurens e
Sanchez (1997), Felisberto (2009), Freitas (1998b), Mellini, Godenzi e De Puy (2004)
e Sayles et al. (2007) mostraram, em estudos anteriores que pessoas infectadas
pelo HIV tendem a manter segredo de seu estado sorolégico por considerar a
possibilidade de um impacto negativo decorrente da divulgagdo em seu ambiente
profissional, como a perda do emprego e a discriminagdo por parte de colegas e
empregadores, desvelando a situagdo somente em casos em que se sentem em
confianca e ha necessidade de buscar apoio. Esta postura € mantida também pelos
entrevistados da presente pesquisa, sendo que a maioria escolheu sempre se calar,
por medo de sofrer preconceitos e persegui¢cdes, como aprofundado no item abaixo.

O fato do preconceito no momento da revelacéo esta sintetizado na fala de E2
que, apesar de ter revelado seu estado sorologico a familia e a colegas de trabalho

e empregadores, relata sofrer discriminagéo no ambiente de trabalho:

Primeiro eu contei pra minha sogra. Eu cheguei em casa e s6 a minha sogra
€ que estava na minha casa. Depois eu contei pra minha esposa. Depois
reuni todo mundo la na casa da minha patroa, resolvi contar, chamei minha
patroa, os colegas meus, minha mae, meus irmdos. Mas ja notei
discriminacdo por parte da minha patroa. Embora ela falasse que nao, eu
notava que tinha. Fiquei afastado por quase trés anos. Ela ndo queria de
forma nenhuma que eu voltasse. Voltei a trabalhar, mas teve muito
obstaculo (E2, homem, ndo aderente).

4.3.2.4 O sigilo sobre a condi¢ao sorologica

Em alguns casos, independentemente do tempo de confirmacdo do
diagnoéstico de soropositivos para HIV, observou-se que o segredo sobre o estado
sorologico foi guardado para todos os membros da rede social do individuo. As
dificuldades de se abrir em qualquer situacao pessoal, a necessidade de proteger as
pessoas proximas da maledicéncia e medo do estigma e do preconceito associados
ao HIV, podendo ocasionar uma possivel rejeicao por parte dos membros da rede
social, foram motivos encontrados nesse e em outros estudos (ARNOLD et al., 2008;
MAKSUD, 2007; WONG et al., 2009), para explicar a decisédo pelo sigilo acerca do
estado sorolégico.

O estigma, ser reconhecido como diferente, doente, transmissor de doenca
(GOFFMAN, 1975), e fundamental para justificar o siléncio:

Ah, pra falar a verdade, eu ndo contei pra ninguém. Porque ia ter
preconceito (E10, homem, ndo aderente).
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Os relatos de segredo sobre o diagnéstico por desejo de proteger entes

gueridos de um possivel sofrimento estdo presentes:

Ninguém sabe. Eu ndo quis contar porque eu sei, a minha mée, eu tenho
certeza, por mais que falar com ela, ela ndo vai aceitar. Meus filhos, a
mesma coisa. E tem meu irmdo cagula também que esquenta a cabeca
demais. S80 pessoas que, eu acho que, se souberem, o0 mundo néo vai
acabar pra mim, mas vai acabar pra eles (E26, mulher, aderente).

N&o contei. Eu ndo quero deixar meus meninos com isso na cabecga, de jeito
nenhum. As minhas meninas tém os problemas delas com marido, filho, ja
tém muita coisa pra preocupar comigo. Sobre esse negécio de doenca, esse
problema, ndo preciso contar pra elas ndo (E13, mulher, ndo aderente).

Corroborando com os motivos apontados neste estudo, outros autores
(SAYLES et al., 2007; SEROVICH; CRAFT; YOON, 2007), apontam que o0 medo do
estigma e do preconceito associados ao HIV/aids pode ter um impacto significativo
nas decisbes sobre a divulgacdo. Rice et al. (2009) ressaltam que pessoas que
demonstram atitudes de aversdo a divulgacdo e se mostram excessivamente
preocupadas com possiveis resultados negativos da revelagdo da situacéo
soroldgica a terceiros sdo menos propensas a divulgar. Muitas vezes, a preocupacao
com as consequéncias da divulgacdo para os outros, como a preocupacdo pela
seguranca do outro ou o medo de causar sofrimento a pessoas queridas pesam
mais no processo de decisdo do que as necessidades da pessoa infectada, o que
pode ser preocupante tendo em conta os elevados niveis de depressao encontrados
nessa populacédo (SEROVICH; LIM; MASON, 2008).

De acordo com Serovich, Craft e Yoon (2007), os individuos tendem a avaliar
atualmente os custos e os beneficios de uma divulgacdo do estado soroldgico e
varios fatores podem influenciar esse processo de decisdo para membros da familia:
a idade do familiar no momento da divulgacdo, o grau de satisfacdo com os
relacionamentos, a intimidade com o individuo, bem como o papel desempenhado
por esse familiar em sua vida. A andlise das consequéncias e custos associados ao
desvelamento tém papel relevante no processo de decisdo de revelar ou ndo e a
quem revelar (SEROVICH; LIM; MASON, 2008). As pessoas podem evitar a
divulgacao de seu estado sorologico por medo do estigma, da rejeicdo e da violéncia
dos parceiros. No caso das mulheres, embora ndo tenha sido registrado nesta
investigacdo, além de medo ou perda real de beneficios sociais, incluindo o emprego
e a habitacdo, existe o receio da perda da guarda dos filhos (BERTAU; FAVROT-
LAURENS; SANCHEZ, 1997; FREITAS, 1998b; SEROVICH; LIM; MASON, 2008;
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SEROVICH; McDOWELL; GRAFSKY, 2008; SIMONI; PANTALONE, 2004; WONG
et al., 2009).

Seidl et al. (2007) apontam que a opc¢do pelo sigilo com relacdo a
soropositividade leva, muitas vezes, 0 sujeito infectado ao isolamento e ao
afastamento de pessoas que poderiam apoia-lo, o que esta presente de forma muito
expressiva entre 0os nao aderentes. No entanto, o segredo sobre a condi¢cdo
sorologica nao € prerrogativa destes. O silenciamento, a preservacdo da intimidade,
as desculpas e pequenas mentiras, além de formas de esconder o uso dos
medicamentos aparece também na fala dos entrevistados aderentes ao tratamento.
Porém, para estes Ultimos, os mecanismos para manter as relacdes sociais preé-
existem e buscam a convivéncia com 0S outros, centrada em outros interesses e
afetos.

Ainda assim, a tensdo sobre a descoberta persiste, como pano de fundo
continuo, nas interacdes sociais. Para alguns entrevistados, mesmo néo o revelando
diretamente para alguém, o segredo pode néo ser guardado de forma efetiva porque
familiares séo informados, quase sempre, por profissionais de salude em momentos

de internacdes ou de piora da saude:

O doutor falou pro meu primo, porque ele é mais tranquilo, entéo ele chegou
pra mim e relatou e de la de dentro do hospital mesmo chegou a naoticia la
em minha cidade. Todo mundo ficou sabendo (E6, homem, ndo aderente).

Minha familia ficou sabendo agora ha poucos dias. Eu ndo contei ndo. Eu
tive na policlinica. Meu cunhado me levou. Eu ndo queria que ele me
levasse, mas minha menina insistiu. A minha menina falou pro meu
cunhado: “Minha mae ta tomando esses remédios, eu ndo sei o que &,
porgue ela tira os nomes”. Meu cunhado levou pro médico e falou: “Minha
cunhada ta tomando esses remédios escondido, ela ndo quer que ninguém
sabe 0 que ela td tomando”. Ai o médico ja viu a receita e falou pro meu
cunhado que espalhou pra todo mundo. Minha méae ja sabe, meus irmaos,
todo mundo ja sabe (E8, mulher, ndo aderente).

Eu néo falei para ninguém. Minha irma sabe, os filhos dela sabem. E tem
um vizinho |a que sabe. Porque foi minha irm& que me levou pro hospital.
Eu passei mal, tava dando muita diarreia, ai, através da diarreia é que foi
descobrir que eu estava com essa doenca. Entdo ela ficou sabendo e falou
(E1, mulher, ndo aderente).

O médico descobriu e falou com a minha ex-mulher, porque ele ndo sabia
gue noés era separado, né, ai falou pra ela. Agora, essa minha mée de
criacdo, ela ficou sabendo. Eu acho que foi minha ex-esposa que falou com
ela. Eu nao contei pra ninguém (E16, homem, aderente).

Da mesma forma como encontrado neste estudo, Ostrom et al. (2006)

apontam que, quando ocorre a divulgacdo do estado sorolégico, o controle sobre
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essa divulgagao por terceiros fica impossibilitado, pois algumas pessoas podem ser
incapazes de manter o segredo alheio, 0 que aumenta a vulnerabilidade da pessoa
infectada pelo HIV ao estigma e ao isolamento. Maksud (2007) ressalta que, muitas
vezes, 0s membros da rede social, especialmente familiares, contam para outros
com o intuito de ajudar as pessoas soropositivas. Dessa forma, as noticias se
espalham nas redes sociais sem que seja possivel um controle da informacao.

De acordo com Goffman (1999), o conhecimento que uma pessoa Ou grupo
pode ter dos segredos de outra fornece dois tipos de segredo. Em primeiro lugar, ha
0s segredos “depositados em confianga”. Nesse caso, um individuo a quem é
confiado um segredo, para ndo desacreditar sua imagem e a confianca depositada
em si, deve guarda-lo, mesmo ndo se tratando de um segredo a respeito dele. O
segundo tipo de informacdo sobre os segredos de outrem € o chamado “livre”.
Nesses casos, a pessoa pode ficar a par de segredos “livres” por descobertas,
revelacdo involuntéria ou retransmissfes. A pessoa pode entdo revela-los sem
desacreditar sua propria imagem. Entretanto, um grupo ou uma pessoa, Cujos
segredos vitais sejam do dominio de outros, pode se esforcar para que o0s
detentores desses segredos os tratem como segredos que Ihes foram confiados e
nao como livres.

Muitas vezes, 0s sujeitos omitem seu estado soroldgico dos profissionais de
salude que os assistem em instituicbes de saude que ndo sejam o0 servico de
referéncia, por medo do estigma e do desvelamento brutal e ndo autorizado a
terceiros (SAYLES et al.,, 2007). De acordo com o Ministério da Saude (BRASIL,
2004), a pessoa que procura realizar exames ou se tratar devido ao HIV/aids devera
ser informada de que o relato sobre a vida pessoal, bem como os resultados de
exames, estardo sob sigilo e que ninguém além dos profissionais de saude que o
assistirem, tomard conhecimento de sua realizacdo e resultados. Nesse aspecto,
também o0s regulamentos dos Conselhos Profissionais garantem as pessoas
assistidas o direito ao sigilo, podendo haver punicdo dos profissionais que néo o
respeitarem. O profissional de saude s6 podera revelar o resultado dos exames a
outras pessoas como familiares, parceiros ou amigos com 0 consentimento da
pessoa infectada pelo HIV (BRASIL, 2004), o que néo foi sempre respeitado, no
caso dos entrevistados.

Para Petitat (1998, p. 151), “o pavor do segredo partilhado € a traicéo virtual”.

O medo € que o desvelamento aconteca de uma maneira obscura e dificilmente
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decifravel ou de maneira publica e explicita, ou ainda de maneira insidiosa,
destilando todo ou parte do segredo no ouvido de um préximo e solicitando sua
discricao.

Para Goffman (1999), um problema béasico da protecdo dos segredos € o
controle da informacdo. Uma pessoa ou grupo deve ser capaz de guardar seus
segredos e fazer com que sejam guardados. Entretanto, os segredos podem néao ser
de todo impenetraveis. Quando isso acontece, tais segredos podem ser descobertos
ou acidentalmente revelados e os elementos do grupo que nao participaram do
segredo se sentirdo excluidos e insultados quando finalmente o segredo vier a tona.

Observa-se que, muitas vezes, o desvelamento brutal da soropositividade néo
possibilitou a expressao verbal sobre a situacao de infeccédo pelo HIV com membros
da rede social que tomaram conhecimento do estado sorolégico. Muitos
entrevistados mantiveram uma atitude de negacédo da identidade de soropositivo
pelo silenciamento em torno da doenca e por uma necessidade de esquecimento da
doenca no cotidiano. Esse dado foi demonstrado pela fala do entrevistado E22, que,
apesar de ter seu estado sorologico desvelado a toda sua familia, nega falar ou

pensar sobre 0 assunto até consigo mesmo:

Minha mée, os irmdos, uma cunhada, a esposa, uma filha. A outra diz ndo
saber, mas, no fundo, sabe. Ficaram sabendo porque tava la [no hospital]
no momento. Agora contar, eu nunca contei pra ninguém. Nem pra mim
mesmo eu conto (E22, homem, aderente).

A comunicacéo efetiva € vital para o dominio familiar sobre a doenca. Em
familias que enfrentam problemas graves de saude por longo tempo, a comunicagao
obscura em situacdes néo resolvidas pode ter consequéncias patologicas e até uma
possivel dissolucdo familiar (GIRARDON-PERLINI, 2009).

De acordo com Freitas et al. (2010) e Maksud (2007), as nocbes de
esquecimento e siléncio se apresentam, na medida em que a ameaca constitui uma
forte representacdo sobre a doenca. Segundo esses autores, a gestao do segredo e
do siléncio evidencia uma relacéo silenciosa com a rede de parentesco e de amigos,
transformando esses individuos em pessoas que devem guardar um segredo que
deve ser pretensamente esquecido e, a0 mesmo tempo, lembrado para que se
continue vivo. Muitas vezes, o esquecimento € obliterado pela necessidade do uso

de preservativo nas relacdes sexuais, pelo sentimento de privacdo de bebidas
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alcodlicas e pela realidade concreta do uso de medicamentos e a realizacdo de
exames para controle.

O relato do entrevistado E3 mostra que o esquecimento é também usado
como uma estratégia de fuga da realidade do diagndstico e que nao pode ser

mantida em momentos concretos do tratamento, como no uso diario da medicacéo:

Olha, as vezes eu até esqueco que tenho isso, eu esquego totalmente, nem
me passa pela cabega, eu passo dias e dias sem lembrar, sé ndo esquego
de tomar o remédio. Eu me considero uma pessoa forte porque eu esqueco
totalmente que tenho esse problema, s6 quando é alguma coisa que tem
muito a ver né, igual uma namorada que eu vou arrumar, ai que vem na
minha cabeca. A primeira coisa € isso, que tem que usar camisinha, tem
gue contar pra ela ou ndo (E3, homem, ndo aderente).

Retomando a problematica apresentada na introducdo, pode-se afirmar, a
partir dessas andlises, que a gestdo do segredo esta no centro da experiéncia das
pessoas com HIV/aids, tanto dos ndo aderentes quanto dos aderentes ao
tratamento. A ideia de que o segredo em si leva ao isolamento, que por sua vez leva
a nao adesdo, ndo € procedente no que se refere aos achados da presente
investigacdo. A trajetoria de vida estrutura diferentemente as pessoas, fortalecendo
ou fragilizando-as, o que define mecanismos interativos garantidores da saude

mental e social, que condicionam a adesao.

4.3.3 Categoria: Interacdes familiares ap0s a sorop  ositividade

Considerando que a doenca € uma experiéncia que envolve toda a familia,
qualquer acdo de promocédo da saude deve abrangé-la em seus diversos aspectos.
A avaliagdo da familia deve focar ndo s6 no conhecimento do impacto da doencga na
familia, mas também na investigacdo das interagBes entre seus membros e sobre
como essas interacdes influenciam no processo saude-doenca dos envolvidos
(GIRARDON-PERLINI, 2009).

Para melhor compreensdo do impacto causado pela soropositividade nas
relacbes familiares das pessoas que vivem com HIV, foram tratadas separadamente
as seguintes interacbes dos sujeitos com aids: 1) com a familia nuclear; 2) com

filhos; 3) com parceiros afetivos e sexuais.
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4.3.3.1 As interacdes com a familia nuclear

Dentre os entrevistados ndo aderentes, houve relatos de pouca convivéncia e
pouco contato com a familia. Entre os que mantinham contato, muitos escondiam
seu estado sorolégico dos familiares e as interacfes eram mantidas mais proximas
do polo da desconfianca (PETITAT, 1998). De toda forma, tanto nos casos em que
os relatos dos usuarios eram de pouco ou nenhum convivio com os familiares, como
naqueles em que havia o sigilo sobre a condicdo soroldgica, ndo foram constatadas
mudancas nas interagbes familiares, sobretudo para os ndo aderentes em que nao
havia suporte com relagdo ao HIV. O segredo também esta muito presente entre 0s
aderentes, mas as interacdes existentes foram mantidas e estreitadas, quando
possivel com os entes queridos.

Entretanto, para aqueles familiares que tinham conhecimento da situagcao
soroldgica, as intera¢gdes foram intensificadas em virtude da soropositividade:

Meu pai é do interior de Minas e minha mée s6 tem o quarto ano primario e,
detalhe, sdo evangélicos. No momento que eles viram que eu precisava de
tratamento eles ndo quiseram nem saber de religido. Eles querem que eu
viva o tanto que der. Tive todo o apoio da minha familia (E7, homem, ndo
aderente).

De acordo com Brito e Rabinovich (2008), o sentimento da perda iminente e a
necessidade de cuidados imposta pela doenca tendem a estreitar os lacos e a
reaproximar individuos distanciados do nudcleo familiar. O sentimento de
solidariedade com o outro é fortemente instigado e demonstrado pela disponibilidade
da familia para prestar auxilio em momentos delicados.

Em algumas situacbes, em especial entre os ndo aderentes, identificou-se
pelos relatos que ndo houve mudancas significativas nas relacdes familiares apos o
conhecimento do diagnostico, pois anteriormente ja n&o existiam interacdes

estreitas:

Toda a minha familia, minha méae, meu pais, meus irmaos, continuam a
mesma coisa como se nado existisse a doenca. Na verdade, a gente nunca
teve muita proximidade ndo (E2, homem, ndo aderente).

Lee et al. (2007) apontam que, embora a divulgacdo do estado soroldgico
seja considerada um estressor agudo, também possibilita a oferta de suporte
emocional a pessoas que vivem com HIV/aids, podendo levar a um melhor

enfrentamento e a adaptacao psicoldgica.
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Confirmando esta afirmacgdo, foi encontrada uma frequéncia maior de
desvelamento do diagndstico a familiares, no grupo de aderentes, com estreitamento
dos vinculos afetivos e uma reestruturagcdo da dinamica familiar para garantir a

oferta de apoio ao tratamento e em outros aspectos relacionados a soropositividade:

Minha familia, meus pais, eu abri pra eles que eu t6 infectado, eles falaram
comigo que, se depender deles, eles vao ficar sempre comigo, ndo vado me
abandonar e que tudo que puder fazer pra me ajudar, vai me ajudar. Minha
familia me acolheu (E18, homem, aderente).

A minha familia, meu pai, meus irmédos, me deu a maior forca. Minha méae é
muito amiga, muito conselheira e a gente escuta muito ela. Quando ela
pode me ajudar, ela me ajuda. Ela separou um quarto assim pra gente,
porque logo em seguida eu tive que sair do aluguel, porque ele [marido]
ficou doente, e encostou [esta em licenga doenca pelo INSS], ai eu tive que
sair do aluguel e ir pra casa da minha mae até bater laje onde a gente mora
agora. Entdo, minha mée, meus irméos, deu o maior apoio, ajudou a cuidar,
a gente passava falta das coisas em casa, ela comprava. Meus irmaos, a
gente se da muito bem (E24, mulher, aderente).

Essa dona que me criou, eu considero como minha mée, porque me pegou
pra criar com quatro dias de nascido. Quando eu internei, ela ficou aqui. O
tempo todo que eu fiquei no hospital, ela ficou aqui até eu restabelecer. Al,
guando eu ganhei alta, ela ficou comigo. Na época, o marido dela ainda era
vivo, ele ficou la e ela ficou aqui comigo (E16, homem, aderente).

O impacto do adoecimento € consequéncia da interacdo e do entrelacamento
dos significados atribuidos por cada um dos membros da familia ao evento e se faz
presente na resposta e nos recursos apresentados por ela como forma de
reorganizar-se e reestruturar-se para seguir adiante, apesar da doenca
(GIRARDON-PERLINI, 2009).

As estratégias que a familia utiliza para lidar com as demandas influenciam
sua saude e seu funcionamento. O enfrentamento pode ser definido como respostas
positivas de natureza afetiva, cognitiva ou comportamental que a familia utiliza para
resolver ou reduzir o estresse produzido por um evento ou problema. Sdo exemplos
de estratégias de enfrentamento: a unido familiar, a flexibilidade nos papéis, a
capacidade de partilhar pensamentos e sentimentos, a busca de informacdes, a
manutencao de vinculos com outros membros da familia ou da comunidade, a busca
e a utilizacdo de suportes social e espiritual ANGELO; BOUSSO, 2001).

Li et al. (2008) apontam que, em momentos de dificuldade, a familia pode
proporcionar uma ampla gama de apoios a familiares com HIV. O apoio da familia
comecga com o processo de conhecimento do diagnostico e pode incluir assisténcia
financeira, ajuda nas atividades diarias, assisténcia médica e apoio psicoldgico, além

do incentivo ao uso correto dos medicamentos antirretrovirais. De acordo com
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Serovich, Craft e Yoon (2007), os pais, principalmente as mées, tém reacdes mais
positivas a divulgacédo do diagndstico, geralmente fornecem mais apoio emocional e
raramente tém reacbes de raiva ou afastamento, comparadas as reacbes de
companheiros e parceiros sexuais, apoiando no tratamento, mesmo quando néo
conversam sobre a situacéo de forma aberta e franca.

Esse estudo revela que, quando interacdes afetivas positivas fazem parte da
trajetoria de vida dos sujeitos, o apoio se faz presente mesmo que de forma nao
especifica para o tratamento e pode contribuir para a adesdo. Por outro lado, para
agueles que nao contam com uma familia estruturada, tendo trajetorias de vida de
rejeicbes, violéncias e desamparo, o apoio familiar estqd ausente, o que pode se

tornar um aspecto condicionante de ndo adeséo.

4.3.3.2 As interagdes com filhos

No grupo de ndo aderentes, quando existia a convivéncia e os filhos ficaram
sabendo da condic&o sorolégica paterna ou materna, foram frequentes os relatos de
interacdes conflituosas que geralmente j4 existiam antes da soropositividade e

pioraram ou se mantiveram inalteradas apds a descoberta da doenca na familia:

Minha filha ficou deprimida porque ela tem trés filhos e perdeu o servico por
causa de mim. Ainda tem caso de derrame também, deu derrame e ficou
muito agitada porque eu estava com essa doenca. Esse [filho] que eu tenho,
ele € muito nervoso. Nossa! Me chama de sucata, bruxa; joga prato de
comida ni mim, me xinga demais. Eu ja ndo t6 aguentando mais, assim,
olhar ele, sabe? Mas em casa eu vou, dou ele a comida direitinho (E4,
mulher, ndo aderente).

Eu tenho uma moca de 20 anos. Ela passou até mal [quando soube do
diagnostico da méae]. Agora que ela me trata melhor, nés brigava demais, eu
mais ela, nds ndo combinava de jeito nenhum (E8, mulher, ndo aderente).

A revelacdo da soropositividade pode ocasionar impactos profundos na vida e
nas relacdes entre os infectados pelo virus e seus familiares, como demonstrado no
contexto familiar dos entrevistados. Pedro (2003) ressalta que, frente a infec¢éo pelo
HIV, ha familias que se estruturam outras que se desestruturam e refere que, o que
de fato vai direcionar o comportamento da familia é sua cultura, sua crenca, assim
como o0 contexto em que esta inserida, levando a discriminacdo do individuo e
exclusdo do grupo familiar, ou buscando formas para o enfrentamento dos

problemas e sua superacdo, tentando se reestruturar frente a realidade que o

HIV/aids apresenta. Da mesma forma, Silveira (2008) aponta que as relacdes
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familiares e a qualidade de apoio prestado pela familia a pessoa doente véo
depender do tipo de relacionamento e dos lacos afetivos estabelecidos antes da
infeccdo. De acordo com Ferreira (2007), a condi¢cdo de soropositividade traz muita
instabilidade a vida das pessoas, tanto para quem vive com o HIV quanto para
familiares e amigos. A familia nem sempre oferece apoio as pessoas infectadas pelo
HIV, por medo do julgamento da sociedade. SituacBes de rejeicdo devido a
discriminacéo e ao preconceito, com julgamento moral do membro familiar infectado,
também séao frequentes.

De acordo com Brito e Rabinovich (2008), a doenca pode ter uma agao
aglutinadora, resgatando relagbes anteriormente estremecidas. A despeito de uma
unido inicial provocada pela doenca, sentimentos contraditérios podem ser
experimentados pela familia. Para esses autores, a possivel necessidade de
redistribuicdo de papéis e de responsabilidades entre os membros familiares, assim
como mudancas nas rotinas didrias sao situagdes inevitdveis que podem desgastar
a vida familiar. Os conflitos emergentes dessas situacdes dizem respeito ao pouco
compromisso e a desigualdade na disponibilidade de recursos emocionais, fisicos e
materiais, narrados por alguns membros familiares. As familias mais vulneraveis ao
desenvolvimento de crises sado aquelas cujos membros vivem consideravelmente
distantes uns dos outros, as que tém recursos financeiros minimos e com histdrias
de relacdes turbulentas.

De acordo com Damido e Angelo (2001), o choque da descoberta de uma
doenca na familia é muito forte e esse € um momento em que a familia pode perder
0 controle sobre a situagdo vivida, pois, na maioria das vezes, ela ndo sabe o que é
a doenca, desconhece suas consequéncias, ndo sabe se existe e qual € o
tratamento, nem qual a implicacdo da doenca no cotidiano da familia. A familia néo
sabe se conseguira continuar vivendo com o sofrimento ou se tera condi¢cdes de
ajudar o membro familiar doente.

Neste estudo, alguns sujeitos dos dois grupos analisados, aderentes e nao
aderentes, relataram bom relacionamento afetivo com os filhos, sendo esse fato
mais evidenciado no grupo de aderentes. Apesar do relato de relagbes afetivas com
os filhos, o segredo sobre a condicao soroldgica persiste com o objetivo de protegé-

los do sofrimento:
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N&o contei. Eu ndo quero deixar meus meninos com isso na cabecga, de jeito
nenhum. As minhas meninas tém os problemas delas com marido, filho, ja
tém muita coisa pra preocupar comigo. Sobre esse negécio de doenca, esse
problema nao preciso contar pra elas, ndo (E13, mulher, ndo aderente).

Eu tenho filhos, um casal. Eu ndo contei. Eles sdo muito apegados em mim,
principalmente o rapaz. Ele é muito nervoso, qualquer coisa desorienta ele
(E26, mulher, aderente).

Outros esconderam sua condicdo dos filhos por considerar que eles ainda

nao tinham idade suficiente para entender sua doenca:

Eu ndo tive coragem de falar com ela [filha]l. Eu acho que ela é muito
pequena, que ela ndo entende direito, entdo eu acho que ela vai sair
falando (E24, mulher, aderente).

A divulgacdo do estado sorologico aos filhos e o apoio proveniente dessa
divulgacdo séo influenciados, ainda, pela faixa etaria dos filhos e seu nivel de
maturidade, como encontrado também por Ostrom et al. (2006). Filhos adultos
podem compreender a situacdo e fornecer suporte instrumental/emocional, enquanto
criangcas podem nao ser capazes de compreender a situacdo dos pais de forma
realista e ainda apresentar reagcbes negativas como medo, preocupagao ou raiva,
além de possivelmente serem incapazes de manter segredo sobre o estado
sorologico dos pais (DELANEY; SEROVICH; LIM, 2009). Devido a isso, muitas
vezes, 0s pais decidem revelar para alguns filhos, mas ndo a todos e, geralmente,
pesam 0s pros e contras dessa divulgacdo (OSTROM et al., 2006). Esses dados sdo

demonstrados na fala de E23:

Por um tempo eu escondi porque ele era muito pequeno, achei que ele nédo
ia entender esse tipo de coisa, ai eu esperei ele pegar um tamanhozinho, no
final do ano passado eu contei pra ele. Na hora, ele chorou um pouco, mas
falou que entendia e tal e continuou do mesmo jeito. O pequeno ainda ndo
sabe porque € muito novo, nove anos s6, nem entende [...]. Porque vai sair
espalhando sem nem saber o que esta falando. Quando chegar a hora
também ele vai ficar sabendo. Mesmo porque pra se prevenir, né? (E23,
mulher, aderente).

O desvelamento do diagnéstico para filhos adultos também propiciou um
fortalecimento da relacdo com maiores demonstracdes de afeto e preocupacao por
parte dos filhos, com ampliacdo de apoio. Esse aspecto foi relatado de forma mais
evidente no grupo de aderentes e demonstra que as familias que tinham certa
estrutura emocional para lidar com as dificuldades conseguiram se reestruturar e

intensificar os lacos afetivos com o membro familiar infectado pelo HIV:
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O mais velho ele é mais largado porque trabalha, ndo tem muito tempo,
entendeu? Mas sempre quando ele vem aqui, ele vai la em casa: “Oh, pai,
vocé sumiu, como é que vocé ta?”. A minha menina interessa muito, me liga
perguntando como é que eu td, tA sempre procurando entrar em contato
com a gente. Essa eu vou te falar, nossa! Preocupa demais comigo! (E16,
homem, aderente).

A concordancia entre os papéis familiares, a distribuicdo de poder na familia e
os padrdes de comunicacdo ajudam a prover sentido, estrutura e continuidade a vida
familiar. Assim, os papéis de homem/marido/pai, mulher/esposa/mée, crianca/filho
sao afetados e transformados em funcédo de novas realidades e desafios familiares
(ANGELO; BOUSSO, 2001).

J& no grupo de ndo aderentes, somente E3 relatou receber apoio por parte
dos filhos que conheciam sua condicao sorolégica:

Todos eles [filhos] sabem da minha doenca, eles fazem uma torcida pra me
ajudar, financeira até, porque eu estou dependendo quase que deles
atualmente e nunca tive problemas com eles ndo. Um bom relacionamento
(E3, homem, ndo aderente).

Quando uma pessoa que vive com HIV revela a alguém sua condi¢do, na
maioria das vezes, ela esta em busca de apoio. Essa necessidade torna-se
imperiosa quando guardar para si € muito pesado e a vontade de poder conversar
sobre algo que faz parte de sua vida se faz presente (FERREIRA, 2007). As familias
gue conseguem superar e verbalizar seus sentimentos de dor e inseguranca podem
reagir de forma positiva enfrentando a situacao de forma mais confiante. Engajam-se
no processo de cuidado, assumem compromisso com a pessoa doente, lutam de
todas as maneiras para a manutencdo de sua existéncia, acreditando na vida e
alimentando esperancas (SILVEIRA, 2008). Estudo de Lee e Rotheram-Borus (2001)
demonstrou que, quando os pais infectados pelo HIV convivem com seus filhos, ha
um incentivo para a sobrevivéncia e o autocuidado. De acordo com esses autores,
as pessoas infectadas pelo HIV que tinham filhos relatavam maior responsabilidade
familiar, sobreviveram por mais tempo e cuidavam melhor de sua saude. Silva,
Waldman e Marconi (2009) apontaram que o instinto de paternidade também é um
fator facilitador de adeséo.

Esse dado foi ainda encontrado no presente estudo. Alguns aderentes citam
os filhos como a principal motivagdo para seguir corretamente o tratamento,

construindo-se metas que sao definidas como um desafio ao tempo:
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Como eu sou uma pessoa muito centrada e muito equilibrada, eu falei
assim: “Ja que ta, entdo eu vou encarar de frente e vou seguir, vamos ver
no que vai dar”. Ainda mais como eu ja estava com meu menino, eu falei
assim: “Por ele eu vou até o fim” (E19, homem, aderente).

Olha, o que me faz tomar os remédios direito é porque eu fico pensando
assim: “Meus meninos hoje tém [...] a minha menina tem 10 e 0 menino tem
nove. Eu quero ver eles crescer, casar”. E eu acredito nisso, que eu nao vou
morrer, que eu vou ver os meus filhos crescer. Todo dia que eu tomo os
remédios eu penso s6 nisso, sO nisso. Eu quero ver eles crescer, eu quero
ver 0s meninos bem e ndo quero parar o tratamento ndo, vou continuar
direitinho (E18, homem, aderente).

Estudo de Sayles et al. (2007) encontrou que aqueles sujeitos que
conseguiram rever suas relagdes sociais alcancaram uma nova visdo de si mesmos
e do sentido da infec¢cdo pelo HIV. Muitos sujeitos relataram que redefiniram suas
prioridades dando maior énfase as relagbes afetivas que davam sentido a sua vida.
Isso resultou, frequentemente, num fortalecimento dos lagos com filhos, parceiros e
familiares préximos e, para alguns, essa clareza sobre a importancia dos entes

queridos mudou sua vida com o HIV de forma significativa.

4.3.3.3 As interagbes com parceiros afetivos e sexu  ais

Tornar-se um casal € uma das tarefas mais complexas e dificeis do ciclo de
vida familiar. A visdo romantizada dessa transicdo pode aumentar essa dificuldade,
uma vez que todas as pessoas querem ver apenas a felicidade desse periodo de
transicdo (CARTER; McGOLDRICK, 1995).

O significado do casamento, na atualidade, é profundamente diferente de seu
significado em momento historico anterior, quando estava firmemente inserido na
estrutura econdmica e social da sociedade (CARTER; McGOLDRICK, 1995).

Ao analisar a familia ocidental, Roudinesco (2003) destaca trés importantes
periodos caracterizados por diferentes formas de organizacéo familiar. O primeiro se
refere a formacéo da familia tradicional, pautada na preocupacéo da transmisséo de
um patrimoénio. No segundo periodo, a familia passa a ser construida como fruto do
amor romantico. E, posteriormente, a familia contemporanea ou pdés-moderna
fundamenta-se no amor e no prazer, com uma caracteristica de atemporalidade, ou
seja, a uniao dura enquanto durar o amor e o prazer.

A mudanca do lugar do casamento no ciclo de vida foi drastica. Os homens e

as mulheres estdo fazendo sexo mais cedo e se casando mais tarde. Uma
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proporcdo crescente de casais estd vivendo junto antes do casamento e varias
pessoas vivem com varios parceiros antes de resolver se casar (CARTER;
McGOLDRICK, 1995).

Se, por um lado, a multiplicidade de formas de relacionamento propiciou
maiores possibilidades de se viver plenamente a sexualidade e maior liberdade aos
sujeitos para definirem com quem querem viver, por outro lado, criou-se uma nova
ilusdo do prazer, sendo este a qualquer custo, com relagcdes sexuais que muitas
vezes, comportam riscos, como uma gravidez indesejada (LOYOLA, 2003) ou de
transmissdo de infeccdes sexualmente transmissiveis entre as quais o HIV/aids
(MAKSUD, 2007).

O termo casal, da mesma forma como utilizado em estudo de Maksud (2007,
p. 88), ndo € aqui utilizado como referéncia ao casamento formal, mas como “vinculo
estavel, com compromisso ou qualquer forma de arranjo conjugal que privilegie a
recorréncia ou constancia sem exclusividade afetivo-sexual”.

A analise das entrevistas, no que corresponde a essa categoria, apontou sub-
categorias que dizem respeito as diferencas entre: aqueles que nao tinham
relacionamento estdvel no momento do diagndstico; aqueles que tinham
relacionamento estavel no momento do diagndstico. Além disso, sera discutido
também, as praticas sexuais das pessoas que vivem com HIV antes e ap6s o

diagnéstico.

4.3.3.3.1 Pessoas que ndo tinham relacionamento es  tavel no momento do

diagnostico

Entre aqueles que ndo se relacionavam com alguém no momento da
descoberta do HIV, grande parte dos entrevistados dos dois grupos analisados,
aderentes e ndo aderentes, negou manter relacionamentos afetivos ou sexuais apos
o diagnastico:

N&o quero saber nada disso mais, Deus me livre! Quando eu sinto vontade,
eu me arrumo sozinha, né? Tenho medo de encontrar uma pessoa, as
vezes ta pior que eu, com a mesma doenca, aquilo render no meu corpo
mais. Ou eu passar praquela pessoa. Entdo eu ndo sinto vontade assim, de
encontrar ninguém nao! (E4, mulher, ndo aderente).

Corroborando com esses dados, Maksud (2007) aponta que 0s sujeitos

soropositivos sem parceiros estaveis podem passar por um periodo de diminuicédo
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ou auséncias de investidas afetivo-sexuais apos a descoberta da infec¢do pelo HIV.
No grupo de participantes do presente estudo, ficou claro que as mulheres
entrevistadas, em tratamento no servico de saude, apresentam tendéncia a
abandonar as relagdes sexuais, afirmando ndo quererem mais “saber de sexo”. Elas
falam do medo de transmitir o virus para outra pessoa e também, do medo de se
expor e de ser rejeitada.

O motivo central apontado pelas entrevistadas por ndo terem se envolvido em
novos relacionamentos amorosos nao esta presente na argumentacao dos homens.

Estes, em sua maioria, mantém atividade sexual com parceiro(a)s fixo(a)s, e
0s que decidiram ndo se envolver mais com ninguém tém o mesmo argumento das
mulheres, no que se refere ao medo de se expor e ser rejeitado.

O medo da transmissibilidade do virus esta sintetizado nos seguintes

depoimentos:

N&o tenho mais. Ja tem mais de um ano que eu estou sozinha mesmo. Eu
tenho medo de transmitir pra outra pessoa. Tem um ex-namorado meu que
gueria voltar, mas eu ndo tenho coragem de voltar pra ele ndo (E8, mulher,
ndo aderente).

Eu fiz um protesto, falei que namorado eu ndo queria mais. Ndo arrumei
namorado mais e fico sozinha dai pra frente. O que eu ndo quero pra mim
eu ndo quero pro outro. Entdo se eu tenho e o outro companheiro ndo tem,
eu vou passar HIV pra ele, sera um pecado muito grande. Ai que Deus vai
me castigar mesmo. Entéo, eu ndo quero. Entdo, se eu tenho, deixa so eu
ter e deixa eles ficar com as pessoas que nado tém (E25, mulher, aderente).

A deciséo de néo se envolver afetivamente com alguém a se expor a possivel
rejeicdo ou colocar em risco o sigilo sobre o estado sorologico se tiver que revelar
seu diagnéstico a um novo parceiro afetivo estda exemplificado nas seguintes
sequéncias:

N&o tenho relacionamento com ninguém, a partir desse dia, nunca me
interessei mais, porque 0 que eu hdo quero pra mim, eu ndo quero pra
ninguém, entdo eu nao vou fazer isso. Porque eu ndo acho certo, né? A
gente fica sem liberdade. Eu acho também que é uma traicdo. Eu ndo vou
chegar, se eu arrumar uma pessoa, eu ndo vou ter coragem de falar com
ele que eu tenho isso. Eu ndo vou querer enganar ele, né? Entao eu prefiro
ficar do jeito que eu t6 do que passar pra alguém (E13, mulher, ndo
aderente).

N&o, com ninguém. Quando eu penso nisso, eu penso: “Nem! Nao vale a

pena nao”. Ah, eu penso em tudo, ai eu prefiro ndo ter ninguém! Nao! Nao
guero contar, e ndo quero me expor também néo! (E26, mulher, aderente).

Nesse sentido, Sayles et al. (2007) apontam que, para alguns, o medo da

rejeicdo consequente do estigma associado a doenca € tdo grande que algumas
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pessoas optam em nao se envolver em novos relacionamentos intimos. Dentro
desse contexto, 0 entrevistado E16 ressalta que, caso se envolvesse em um novo
relacionamento conjugal, optaria por se relacionar com parceira que também fosse

soropositiva para o HIV:

Eu néo tive ndo. Ah, eu ndo consegui. Porque assim, eu tinha que arrumar
uma pessoa que tivesse a mesma coisa que eu. No meu entender. Porque,
pode arrumar uma pessoa diferente, mas ai vem a barreira, vocé vai ter que
falar: “Olha, eu sou assim [...]". Ai, como é que vai ficar a cabeca da
pessoa? Como € que ela vai reagir? Entdo eu fico pensando nisso tudo. Eu
fico pensando assim: “Ah! E melhor eu ficar quieto no meu canto!” (E16,
homem, aderente).

Essa narrativa traduz a representacéo de que existe diferenca entre pessoas
soropositivas e soronegativas para HIV no que se refere aos direitos, sendo que o
relacionamento de pessoas com a mesma situacdo soroldgica reduz o risco de
rejeicdo, de exposi¢cdo do segredo sobre o diagndstico a terceiros, além de diminuir
a preocupacao da exposicéo do parceiro ao virus HIV.

O depoimento de E3 traduz as dificuldades inerentes a possibilidade de se
envolver em um novo relacionamento e relata que somente revelou sua condigcéo
soroldgica a uma parceira apds o diagnéstico quando soube que ela também era

soropositiva:

Toda vez que eu vou conhecer uma mulher, quando tem algum interesse
sexual, né, ja atrapalha um pouco [...]. Igual uma namorada que eu vou
arrumar, ai o que vem na minha cabeca, a primeira coisa € isso, que tem
gue usar camisinha, tem que contar pra ela ou ndo. Eu s6 falei uma vez,
porque a pessoa tinha também e ela abriu pra mim, eu falei e ai tudo bem
(E3, homem, ndo aderente).

Da mesma forma como encontrado neste estudo, Maksud (2007) aponta que
0S sujeitos ndo comprometidos conjugalmente costumam considerar que novos
relacionamentos s6 devem ser estabelecidos com pessoas também soropositivas. O
imaginario, nesse caso, esbog¢a-se em torno de uma construgdo de preconceito, por
se tratar de um “igual” sem ameaca de aquisicao do virus.

Dentre aqueles entrevistados que se envolveram em novos relacionamentos,
alguns optaram por ndo revelar seu estado sorolégico aos novos parceiros, o que
demonstra que essas interagcdes se encontram mais proximas do polo da
desconfianca (PETITAT, 1998):
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Eu comecei a namorar ja tinha muito tempo que eu estava com o HIV. Eu ja
fazia tratamento, s6 que eu nao tinha falado pra ele. Vocé nunca fala pro
namorado que vocé tem o HIV. Tem gente que fala, eu ndo falo. Eu ja estou
fazendo tratamento, eu ndo vou falar, € bobagem (E11, homem, nédo
aderente).

Porém, mesmo néo revelando seu diagnostico em novos relacionamentos,

existe a preocupacao do sexo seguro, sendo considerada importante a prevencao

“do outro™:

Eu tive novos relacionamentos, mas ai mesmo por opg¢do, prevenia. Quer
dizer, eu ndo me prevenia, mas prevenia o outro. Eu tive um relacionamento
de um ano e pouco com um rapaz, mantido através de preservativo [...]. Nao
senti liberdade para contar. Eu acho que a pessoa teria que me transmitir
muita confianca pra tal. Porque eu sei de mim, mas n&o sei do outro, qual o
procedimento do outro em relagdo a isso [..]. E uma pessoa que
aparentemente néo infectou-se porque a gente sempre usou preservativo
em nossas rela¢gfes sexuais (E14, homem, aderente).

Da mesma forma como encontrado neste estudo, Maksud (2007) aponta que

os temores da discriminacao e rejeicdo podem conduzir a op¢do de nao revelar seu

diagndstico para parceiros. Nesse caso, sdo comuns estratégias de ocultamento da

soropositividade como a ndo ingestdo de medicamentos diante dos outros.

Entre os entrevistados que revelaram seu diagndstico a novos parceiros ao

iniciar um novo relacionamento, havia demonstracdo de preocupagdo com a

prevencdo do parceiro. As relagcbes sexuais passaram a ser pautadas no uso do

preservativo e na realizacdo de exames soroldgicos constantes para monitorar o

parceiro com relacdo a transmisséo do virus:

No comeco, eu expliquei pra ela, expus, e sempre tive a preocupacéo de
usar preservativo. Mesmo assim, sempre eu pedia a ela pra fazer uns
exames, ela fazia e nunca deu nada néo, Gracas a Deus! (E9, homem, ndo
aderente).

No grupo de ndo aderentes, houve aqueles que relataram que, apés revelar

sua condicéo soroldgica ao parceiro, houve a ruptura da relacéo:

Quando eu fiquei sabendo que eu era soropositivo eu cheguei em casa e
entreguei uma cesta basica pra ela, entrei, sentei na cama. Ai ela falou
assim: “O qué que eu vou fazer com um homem doente dentro de casa?”. Ai
eu falei assim: “Nada, uai”. Arrumei minhas coisas e arrumei um cémodo pra
mim morar la perto (E6,homem, ndo aderente).

No caso de E7, a revelacdo do diagnoéstico além de ter ocasionado a ruptura

do relacionamento, ainda o expds ao estigma e a discriminacdo por parte do

parceiro:
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No final do ano passado, eu conheci uma pessoa e gostei muito da pessoa.
E eu me senti na obrigacdo de falar pra ela [...]. Depois que eu falei que eu
tinha o problema, a nossa relacdo mudou completamente. Toda vez que a
gente se encontrava eram brigas, ofensas, agressées e ai acabou. Acabou
porgue a pessoa, eu lembro no dia que a gente discutiu, uma das Ultimas
vezes, eu falei pra ele assim: “Vocé esta pegando tudo o que eu sinto por
vocé e ta jogando no lixo”. Ai, a pessoa falou comigo assim: “Vocé ja jogou
nossa relacdo no lixo ha muito tempo, no dia que vocé contraiu essa nojeira

que estad dentro de vocé”. Entdo foi algo muito forte pra mim aquele
momento. Entdo eu passei essa experiéncia que foi puro preconceito (E7,
homem, ndo aderente).

De acordo com Felisberto (2009), Freitas (1998b) e Maksud (2009), a
revelacdo da soropositividade ao parceiro coloca em jogo a continuidade ou a
ruptura do relacionamento conjugal. Segundo os autores, as condicdes que levaram
a infeccdo pelo HIV tornam-se objeto de didlogo, mas, em geral, permeado de
acusacoes e duvidas quanto a conduta sexual do parceiro.

4.3.3.3.2 Pessoas que tinham relacionamento estavel  no momento do

diagnostico

No grupo de pessoas que ja mantinham um relacionamento estavel no

momento do diagnastico, todos os sujeitos revelaram seu diagnostico ao parceiro:

Quando eu descobri, eu contei s6 pra ela, pra minha esposa. Tive que
contar, né? Como que eu ia viver escondendo? (E20, homem, aderente).

O motivo para a revelagdo ao parceiro, muitas vezes, foi a necessidade de
protegé-lo do adoecimento ou de se proteger de futuras reagfes negativas

provenientes de um desvelamento brutal, como demonstrado nas falas abaixo:

Eu sé falei pra minha mulher mesmo, mais ninguém. Ai eu mandei ela fazer
0 exame porque quando eu vim saber isso eu ja estava com ela ha trés
anos. Ela fez e o dela ndo deu nada ndo (E12, homem, ndo aderente).

S6 a minha noiva sabe. Ela me conheceu e gostou de mim, sé que eu falei
com ela: “Eu tenho um probleminha que eu tenho que te contar”. Abri o
verbo. E se, mais pra frente, a pessoa quiser separar? E pior, né? Eu
também ndo insisti ndo. Deixei por conta dela. E ela optou por continuar o
relacionamento. Mesmo assim, eu mando fazer exame sempre (E15,
homem, aderente).

Corroborando com esses dados, Rice et al. (2009) encontraram, em seu
estudo, que o tipo de relagdo com maiores indices de divulgacdo se referiu as
relacbes com cOnjuges ou parceiros sexuais. Segundo esses autores, O

coOnjuge/parceiro sexual ocupa um papel social na vida dos infectados pelo HIV que
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suscita a necessidade de protecdo contra a doenca; esse fato pode levar a ideia de
que eles tém o direito de saber de seu diagndéstico para conhecer seu risco
potencial.

ApoOs a revelacdo do diagnostico, foram encontrados relatos de crises e

conflitos conjugais seguidos por um periodo de aceitacdo e apoio:

A primeira impresséo que ela [esposa] teve, ela ficou desesperada. Ela falou
assim que eu deveria ter usado preservativo la fora. E agora eu preciso usar
com ela. Mas ai depois ela entendeu. Ai depois ela conversou comigo, falou
gue ela ia me dar forca, que ela ia ficar comigo, que ela ndo ia me
abandonar (E18, homem, aderente).

Minha esposa teve um baque muito grande quando ela ficou sabendo, mas
ela falou: “Eu vou te ajudar, vou te dar apoio”. Tem um relacionamento
tranquilo, né, apesar desse problema de salde, mas assim, atrito, brigas,
discussdo a gente ndo tem ndo. Teve problemas na época, né? Em 95,
guando ela descobriu, mas agora ela me da muito apoio, me da suporte, me
ajuda muito (E17, homem, aderente).

De acordo com Maksud (2007), o curso afetivo-sexual do relacionamento é
alterado substantivamente com a incorporacdo de uma “carreira moral soropositiva”.
A revelacdo da soropositividade aciona elementos de tensédo anteriormente
existentes. Nesse momento, esta em jogo a continuidade ou a ruptura da unidade
casal ja estabelecida. De acordo com Freitas (1998a), a conjugalidade define logicas
interativas que pré-existem as doencas e que sofrem rupturas com a sua
descoberta, mas que se recompdem com o tempo. Essa autora ressalta que a
infeccdo pelo HIV/aids parece ser um revelador dessas légicas e que 0s cOnjuges
gue decidem continuar juntos se reorganizam aceitando a revelagcao, escolhendo, de
maneira mais ou menos consciente, as diversas formas de segredo, escondendo ou
mostrando pensamentos e sentimentos.

A confirmagdo do diagnostico no outro cbnjuge, no caso de casal
soroconcordante, pode levar a atritos, desconfiangcas e acusagfes mutuas. O
depoimento de E23 demonstrou que a revelacdo do diagnéstico em um dos
cOnjuges gerou desconfianca no relacionamento, levantando-se suspeita sobre a

forma de infecgéo do parceiro e a fidelidade no seio do casal.

No inicio foi pior, né? Ele [marido] comecou a me tratar muito mal, falava
gue era eu que tinha colocado nele. S6 que eu ndo tinha o que responder
pra ele, porque eu ndo sabia se era eu, ou se era ele, ndo tem como saber.
Agora, a gente ndo fala mais sobre 0 assunto, mas o nosso relacionamento
[agora] esta bom. A gente, tudo o que faz, faz junto, onde um vai, o outro
vai. O relacionamento € bom (E23, mulher, aderente).
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Nesse mesmo sentido, Maksud (2007) aponta que, muitas vezes, a noticia
sobre a condigdo soroldgica do parceiro gera um impacto negativo sobre o casal, a
ponto de um dos parceiros ser acusado de responsavel pela transmissao do virus.
Revelar a soropositividade implica discutir temas muito intimos. Nesse sentido, a
revelacdo da condicdo soroldgica pode envolver a ruptura de relacionamentos
estaveis, a revelagdo de praticas ndo publicizadas como a homossexualidade ou a
bissexualidade, o uso de drogas, sexo pago ou profissional, relagcdo extraconjugal e
multiplicidade de parceiros. Por outro lado, a revelacdo também pode confirmar a
unido entre os pares, seja pela manutencdo do que é considerado sentimento
amoroso, seja pela afirmagdo de lagos de cuidado, solidariedade, seja pela
construcdo de um amor altruista.

Nesse estudo, estavam presentes relatos de apoio para a vivéncia do HIV e
relacdo afetuosa com o parceiro ap0s a descoberta da soropositividade, mais
evidentes no grupo de aderentes ao tratamento:

Nés dois, somos assim [...]. Primeiramente, nds somos amigos um do outro.
Fazemos tratamento aqui no mesmo lugar, tomamos 0 mesmo
medicamento. Entdo, eu ndo deixo ele esquecer de tomar o medicamento,
estou sempre cobrando. Entdo, é assim, € um ajudando o outro. Nesse
sentido, € muito tranquilo um com o outro (E19, homem, aderente).

Logo em seguida que eu descobri o dele, eu ja fui fazer exame. O médico
praticamente me intimou pra fazer. E antes de fazer meu exame eu falei:
“Independente do que acontecer eu sou sua esposa. Eu casei com vocé pra
ficar com vocé no amor e na dor”. Na hora eu falei pra ele que eu ia ficar
com ele, independente do que fosse, eu amava ele. E amo ele. Meu marido
e minha familia sdo tudo pra mim (E24, mulher, aderente).

A aceitacdo e a opc¢ao pela continuidade do relacionamento fazem com que o
parceiro passe a ter um significado importante na vida do sujeito que vive com o HIV
e frequentemente h&d um reforco no vinculo conjugal, fazendo com que o parceiro se
torne um apoio importante no contexto de vida do sujeito infectado pelo HIV (BROU
et al., 2007; FELISBERTO, 2009; FREITAS, 1998b; MAKSUD, 2009).

4.3.3.3.3 Préticas sexuais de pessoas que vivem com  HIV/aids

No que se refere as praticas sexuais antes do diagnostico, muitos
entrevistados relataram que nado faziam uso de preservativo, ou o faziam de forma
esporadica, tanto nas relagcdes ocasionais como com parceiro estavel, antes do

diagnéstico:
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Nessa época, as vezes eu usava, as vezes nao. Porque vocé olha pra uma
moca assim sadia, bonita, linda, maravilhosa, vocé ndo vai adivinhar que ela
tem alguma coisa, né? (E15, homem, aderente).

Alguns assumiram que nunca tinham feito uso do preservativo em suas
relacbes sexuais, antes de se saber infectado pelo HIV. Nesse grupo se destacam
as pessoas mais idosas, acima de 60 anos de idade, e aqueles que iniciaram a vida
sexual em uma época onde ndo existia o perigo da infeccdo pelo HIV e, por terem
pouco conhecimento ou desprezarem 0 risco das outras infecgcbes sexualmente

transmissiveis, ndo adquiriram o habito de usa-lo.

Olha, essa questdo do preservativo, depois de certo tempo € que foi feito
mais propaganda, que o pessoal passou a usar mais. Mas na época que eu
tinha meus 30 e poucos anos, 40 anos, o pessoal nem conhecia, eu nunca
usei ndo (E3, homem, ndo aderente).

Além disso, algumas pessoas relatam que, antes de ser infectadas, nunca

foram orientadas sobre o uso do preservativo:

N&o, nunca usava, porque eu nunca ouvia ninguém nem falar de
preservativo. Eu acho que ninguém ligava pra isso, “coisava” la e tal. Entdo
eu ndo posso falar que eu usava porque eu nao usava (E4, mulher, nao
aderente).

Corroborando com esses dados, Toledo et al. (2010) apontam que pessoas
mais velhas nao foram orientadas quando jovens sobre o uso do preservativo e nao
se veem vulneraveis a infeccdo. Araujo et al. (2007) e Brasileiro e Freitas (2006)
ressaltam a existéncia de um tabu sobre sexualidade na terceira idade. Devido a
uma falsa representacdo de que pessoas idosas ndo fazem sexo e ndo usam
drogas, poucas campanhas de prevencao sao dirigidas a essa populacao e essas
pessoas sdo pouco informadas sobre o HIV e pouco conscientes das formas de
prevencido (ARAUJO et al., 2007; BRASILEIRO; FREITAS, 2006).

Nesse contexto, destaca-se, ainda, que o uso do preservativo, antes do
diagnéstico, também foi pouco frequente no grupo de mulheres em relacionamento
estavel antes da descoberta da soropositividade. O motivo apontado para a pouca
frequéncia do uso foi por acreditarem ndo se encontrar em risco para infeccoes
sexualmente transmissiveis, incluindo o HIV/aids, como destacado no depoimento

da entrevistada:

Antes da doenca eu ndo ligava pra nada. Eu ndo usava e nao ligava,
achava que nunca ia acontecer nada comigo (E23, mulher, casada,
aderente).
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Ao nos remetermos a vulnerabilidade de mulheres que culmina na infeccao
pelo HIV, observamos valores tradicionais como a concepg¢do inicial de uma
protecdo que estaria estabelecida nos relacionamentos estaveis, o que a
epidemiologia tem mostrado que persiste, considerando o aumento do nimero de
mulheres em relacionamento fixo com Unico parceiro infectados nos ultimos anos
(BRASIL, 2009). Implicitamente, pode-se notar que a concep¢ao de “grupos de risco”
definidos no inicio da epidemia permanece presente, trazendo a ideia de
invulnerabilidade, uma vez que mulheres em relacionamentos estaveis estao fora
dos chamados “grupos de risco” (MALISKA; SOUZA; SILVA, 2007).

Apbs a infeccdo pelo HIV, o uso do preservativo passa a ser recomendado
pelos profissionais de saude como uma pratica de cuidado, seja para prevenir a
transmissao do virus para o parceiro soronegativo, ou a reinfeccdo com cepas mais
resistentes de virus, seja para prevenir outras infec¢des sexualmente transmissiveis
(MALISKA; SOUZA; SILVA, 2007). Nas praticas sexuais apds o diagnostico, a
maioria dos entrevistados que relataram ter tido algum relacionamento,
independente de estar em relacéo afetiva estavel ou ocasional, afirmam fazer uso do

preservativo em todas as relagbes sexuais:

N&o tenho mais nenhum tipo de relacionamento sem preservativo. Eu acho
gue o preservativo é essencial usar, tem que usar mesmo (E3, homem, ndo
aderente).

Esse dado é condizente com o encontrado em estudo de Souza, Gomes e
Leandro (2008) que apontou que sujeitos infectados pelo HIV fazem uso do
preservativo rotineiramente em suas relacdes sexuais, mas fatores de carater
especifico do individuo ou de cunho sociopolitico dificultam seu uso de forma geral.
Dentre os fatores apontados por esses autores como dificultadores do uso do
preservativo masculino na pratica sexual, encontram-se: a alteragédo da sensacgéo de
prazer, o desconforto associado ao uso, déficit de conhecimento da importancia do
uso e dificuldades de acesso aos servigcos de saude. Nesse contexto, E2, casado,
esposa soroconcordante, ressalta que, apesar das dificuldades encontradas na
adaptacdo ao uso do preservativo, é possivel superar essas dificuldades e fazer uso

frequente:

Desde que eu comecei 0 tratamento, eu nunca deixei de usar. Sempre eu
pego e ela [esposa] pega também. No principio, estranha, ai depois fica
normal (E2, homem, ndo aderente).
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Entretanto, mesmo fazendo uso frequente do preservativo, alguns
entrevistados que estavam em relacionamentos estaveis, fazem uso com
desconfianca sobre sua seguranca e relatam medo de transmitir o virus para os

parceiros:

A gente pega preservativo. Eu pego aqui e ela pega aquele la do Posto de
Saude, a camisinha da mulher. Ela usa a camisinha da mulher e eu uso o
preservativo. A médica disse que nem precisa disso. Mas ai eu fico com
medo, né? (E18, homem, aderente).

Eu estou noivo. Com ela, eu uso porque ela ndo tem [0 virus], entdo tem
gue usar. Mas sei |4, esse trem € meio de veneta, mesmo a gente usando
preservativo costuma dar uma zebra danada, né? (E15, homem, aderente).

A inseguranca e o medo de infectar os parceiros podem ser tdo presentes,
que alguns entrevistados que tinham relacionamento estavel optaram por se abster
de relagcbes. No caso de E17, ele € casado e relata boa relagdo com a esposa que €
sorodiscordante, mas assume que, desde que descobriu sua soropositividade, ndo
manteve mais relacdes sexuais por medo de transmitir 0 virus, ja que ndo confia na

eficacia do preservativo:

A gente, entre aspas, a gente td como se fosse irméo, né? Eu nem procuro
ela [a esposa] pra isso. Por mais que tenha preservativo, eu fico com
preocupacédo. E se, de repente, usar preservativo e acontecer alguma coisa
e eu transmitir pra ela? (E17, homem, aderente).

O processo de adaptacdo técnica ao risco da doenca contém emocodes,
davidas ou resisténcias. O medo da contaminacéo e da transmisséo do virus para o
parceiro sorodiscordante se faz presente (MAKSUD, 2007). Até o momento, 0 uso
sistematico e consistente de preservativo € a Unica maneira de prevenir a
transmissao sexual do virus HIV. No caso do preservativo masculino, a eficacia € de
85% a 95% na protecdo da gravidez, além de comprovada eficicia laboratorial na
prevencao da transmissdo sexual do HIV e de outras infecgbes sexualmente
transmissiveis (IST). Entretanto, a desconfianca no preservativo por casais
sorodiscordantes esta relacionada ao fato de que, mesmo tendo alta eficacia e
sendo o Unico método de barreira que protege contra as IST, entre elas o HIV, ndo é
totalmente seguro. Falhas e acidentes em seu uso podem ocorrer durante o ato
sexual, reforcando ainda mais a desconfianca.

O uso improprio ou falhas no produto tém sido apontados como fatores que
diminuem sua eficacia. Isso evidencia a necessidade de espacos diferenciados nos

servicos de saude para atendimento integral do casal, com abordagem na
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prevencao e, em casos de acidentes, com a identificacdo de barreiras e obstaculos
para a pratica de sexo seguro, enfatizando o uso correto dos métodos de barreira, a
fim de evitar acidentes, como a ruptura do preservativo (REIS; GIR, 2005).

Do total de entrevistados, dois assumiram ndo fazer uso do preservativo,
mesmo apdés a descoberta do diagndstico. Eram do grupo de ndo aderentes a
TARV. E12 justificou 0 ndo uso do preservativo relatando que avisa as parceiras de

sua condicéo soroldgica, deixando a elas a escolha de se relacionar ou ndo com ele:

Eu ndo uso, quero deixar bem claro. Mas também ndo contamino ninguém.
Se eu estiver na rua e alguma mulher se engracar comigo, eu simplesmente
falo pra ela, ndo minto. Aviso pra ela que sou portador do virus do HIV. Se
ela quiser ter relagdes comigo, tudo bem (E12, homem, ndo aderente).

Ja E4 relata que o parceiro ndo aceita fazer uso do preservativo:

Eu levo as camisinhas daqui, de boba. Ele fala: “N&o, ndo quero nao”. E
joga pra la na minha cara. Depois torna a me procurar e fica desse jeito:
“Vocé ta4 arrumando homem na rua?”. Ele disse que ele ndo é mineiro nao,
gue ele ndo pega essa doenca ndo. E ndo deixa examinar de jeito nenhum
(E4, mulher, ndo aderente).

Maliska, Souza e Silva (2007) apontam que 0S parceiros sexuais agem
conforme o0s modelos e regras de conduta orientadas por estereétipos da
sexualidade de cada época e cada cultura. Nosso estudo mostra que as trajetorias
de vida incluem questBes sociais, mas também psicolégicas, que estruturam o
sujeito para posturas em face da sexualidade e que podem impeli-lo ao risco ou
nega-lo como existente. A adesdo ao preservativo pelas pessoas infectadas pelo
HIV parece enquadrar-se mais em uma decisao individual, esclarecida, tomada por
pessoas que tém um substrato psicossocial de afeto positivo, de cuidado consigo e
com o outro, além da base cultural que opera as representacdes e valores dos
sujeitos sobre a atividade sexual.

A América Latina tem como caracteristica uma cultura sexual marcada pela
“cultura do machismo”, que implica em estabelecer relacdes de poder entre homens
e mulheres, contrastando o dominio da masculinidade e a submissdo da
feminilidade. Apesar das mudancas conquistadas por movimentos feministas nas
Gltimas décadas nos sistemas de significados sexuais especialmente entre as
classes média e alta, e entre as camadas menos favorecidas, a sexualidade ainda &
submetida a modelos tradicionais, em que o0 peso e o poder do machismo continuam
comandando as relacdes sexuais (MALISKA; SOUZA; SILVA, 2007).
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O uso do preservativo em todas as relacdes é uma condicdo necesséria para
evitar a transmissao do HIV; entretanto, concepcdes negativas e de resisténcia dos
homens ao uso do preservativo constituem-se em importante aspecto de
vulnerabilidade das parceiras soronegativas. O uso do preservativo masculino
depende da decisédo do parceiro em utiliza-lo. A mulher que deseja fazer uso desse
método como medida de prevencao precisa negociar 0 uso com 0 parceiro e, muitas
vezes, se depara com sua resisténcia em utiliza-lo. O uso do preservativo feminino
pode se constituir em alternativa para mulheres que esbarram na resisténcia do
parceiro. Os profissionais de salude devem estar cientes das dificuldades de cunho
emocional e cultural que interferem nas praticas de sexo seguro e considerar as
diferencas dos papeéis de género que tornam homens e mulheres vulneraveis,
considerando ndo apenas a vulnerabilidade individual, mas também a social (REIS;
GIR, 2005; VALADARES et al. 2010).

4.3.4 Categoria: Suporte social

O ser humano tem necessidade de viver vinculado a outros em funcao de sua
sociabilidade. Desde os primérdios, o0 homem nunca viveu isolado e sim, de forma
coletiva (SILVEIRA, 2008).

Para Sluzki (1997), as redes sociais sao formadas pelo conjunto de pessoas
que interagem com o individuo em sua realidade social cotidiana. E uma estrutura
social que inclui todo o conjunto de vinculos interpessoais do sujeito: familia, amigos,
relacdes de trabalho, escolares, de insercdo comunitéria e de préticas sociais.

O suporte social fornecido pelas redes evidencia os aspectos positivos das
relacbes sociais, como compartilhamento de informacdes, auxilio em momentos de
crise e presenca em eventos sociais. Em uma situacéo de doenca, a disponibilidade
do suporte social aumenta a vontade de viver e a autoestima da pessoa doente
(SLUZKI, 1997).

Rede social se refere, portanto, ao grupo de pessoas com quem o individuo
tem algum vinculo, incluindo os relacionamentos proximos ou formais. Ja suporte
social refere-se a ter alguém com quem contar, resultando em efeitos emocionais e
comportamentais positivos, sendo, portanto uma troca na qual as duas partes séo
beneficiadas. Assim, € possivel que a pessoa tenha uma rede social e ndo receba
suporte dessa rede (SANTANA; ZANIN; MANIGLIA, 2008).
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De acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2008a), existem duas
modalidades de suporte social: o afetivo ou emocional e o operacional ou
instrumental. O primeiro envolve acdes como prover aten¢cdo, companhia e escuta
enquanto o segundo abarca acfes concretas e operacionais do cotidiano como o
auxilio em tarefas domésticas ou em aspectos praticos do tratamento como buscar
medicamentos, acompanhar em consultas e exames. Neste tépico, avalia-se o tipo
de suporte recebido pelas pessoas infectadas pelo HIV, aderentes e ndo aderentes,

proveniente de sua rede social.

4.3.4.1 Nao aderentes e suporte social

No grupo dos ndo aderentes quando existia o suporte, o tipo de suporte mais
relatado foi o suporte instrumental. Esse € ofertado por membros da rede social,
geralmente familiar, em momentos de piora do estado de saude, no
acompanhamento de consultas e internacdes, ou em situacdes de desemprego e de

dificuldades financeiras:

Tem a minha neta agora que esta me ajudando. Vem aqui, todo canto ela
vai comigo. Tem dia que eu falo: “Nao, ndo precisa vir comigo ndo, eu vou
sozinha!”. Mas ai, eu vejo que estou passando mal, ai ela vem (E4, mulher,
nao aderente).

O que mais preocupa comigo é o irmdo abaixo de mim. Ele é que vem
comigo, que olha as minhas coisas, 0 que eu precisar, ele vai comigo (E5,
homem, ndo aderente).

Foi o meu pai que foi atras de médico pra mim, tipo assim, a urgéncia da
situacdo naquele momento se mostrou, fiquei completamente debilitado,
perdi peso, tive que parar de trabalhar e eles, meu pai que correu atras com
minha mae, minhas irmés (E7, homem, ndo aderente).

Meu irmdo cacula ele estd sempre me perguntando. Na época que eu
estava internado ele é que veio aqui buscar remédio pra mim (E11, homem,
nao aderente).

Estudo realizado por Gonzalez et al. (2004) revelou que a qualidade do
suporte social recebido por pessoas que vivem com HIV/aids pode estar associada
com maior adesdo ao tratamento, além de possibilidade de uma menor ocorréncia
de sintomas depressivos. O suporte instrumental implica o apoio em assuntos
domeésticos e operacionais do tratamento e é facilitado pela proximidade espacial
entre o provedor e o que recebe o suporte (SEIDL; ZANNON; TROCCOLI, 2005).
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Remor (2002b) ressaltam que, a medida que a enfermidade avanga, ha uma
diminuicdo no namero de membros que compdem a rede social; entretanto, o
suporte instrumental melhora com o progresso da infeccdo. Esse fato pode explicar
os relatos de suporte instrumental encontrados no grupo de ndo aderentes deste
estudo, pois foi nesse grupo onde foram encontrados 0s maiores relatos de
comorbidades e hospitalizagées. Nesse caso, 0 suporte instrumental recebido por
esse grupo estava relacionado a ajuda financeira e a divisdo de responsabilidades
por familiares em momentos de doenca e urgéncias, como em qualquer outro
adoecimento.

Alguns nao aderentes referem receber apoio emocional. Esse apoio foi
ofertado por amigos em momentos especificos, como no momento do diagnostico e

em momentos de piora do estado de saude, como explicitado na fala de E7:

Eu tive todo o apoio deles [amigos] quando eu tive o problema. Eles ficaram
mais preocupados comigo do que a minha familia, no inicio. Teve amigos
meus aqui que tirou folga do trabalho pra ir 1& onde eu estava em outro
estado pra ver como é que eu estava indo. Teve amigos meus que pagou
hotel nas montanhas pra gente passar final de semana, que achava que eu
ia desistir da vida, que eu iria morrer, ficar deprimido (E7, homem, nao
aderente).

O apoio emocional envolve a¢cdes como prover atencdo, companhia e escuta.
Além disso, possibilita também a discussao sobre o estigma e facilita o0 engajamento
das pessoas que vivem com HIV/aids nas atividades sociais e em seu tratamento
(BRASIL, 2008a; CHA et al., 2008).

Nesse grupo de ndo aderentes ndao foram encontrados relatos de suporte
emocional oferecido no cotidiano da vivéncia da soropositividade por pessoas
proximas que compartilhavam o conhecimento do estado sorolégico.

Alguns, por ndo ter a quem recorrer, buscavam por suporte espiritual para

alivio de angustias e sofrimentos:

Eu ja fui até na Igreja, fiz campanha. Eu fiz campanha durante sete quartas-
feiras, sabe? Ai um homem Ia falou que tinha aids e que foi curado. Eu
fiquei alegre, menina. Eu falei: “Se ele curou, eu também vou curar” (ES,
mulher, ndo aderente).

Logo no inicio, eu fui la confessar, falei com o padre: “Sera que é castigo?”.
Também fui a outra igreja. Ai, a pastora, eu falei pra ela. Depois ela falou
comigo: “O, quer saber, vocé ndo ta com isso mais ndo, vocé ta curada. Se
vocé tem fé em Deus, se existe um Deus no céu, um Deus no mundo, um
Deus com nés, entéo, océ ta curada” (E13, mulher, ndo aderente).
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A falta de apoio social e o sentimento de soliddo s&o barreiras importantes
para a adesdo a TARV, podendo levar a desmotivacdo com o tratamento (VANABLE
et al., 2006) e facilitando a procura de tratamentos alternativos ou levar a crenga da
cura pela fé, o que aumenta as dificuldades de aderir ou leva ao abandono do
tratamento (ROURA et al.,, 2009), dados condizentes com 0s encontrados neste
estudo.

Chama a atencdo os nao aderentes que ndo recebem nenhum tipo de suporte

de membros da rede social:

Ah, assim, no momento, te falar assim, com quem que eu conto, € muito
dificil, muito dificil [...] (E10, homem, ndo aderente).

S6 Deus mesmo [que ajuda]. Atualmente vivo sozinho. N&o tenho pai, ndo
tenho mae, ndo tenho irmdo. Tenho uns parentes que ninguém se
comunica, cada um por si (E9, homem, ndo aderente).

Entre os entrevistados ndo aderentes que ndo recebiam suporte social, ha
agueles que justificam esse fato por ndo terem revelado a situacdo para membros de

sua rede social, o que os levou ao isolamento e a solidao:

O médico falou comigo isso: “Vocé precisa arrumar alguém de confianga
porque quando a senhora ndo puder vir pegar os remédios tem que ter
alguém pra pegar procé”. Eu falei: “Nunca vou precisar de ninguém pegar
pra mim. Se chegar o ponto que eu nao consigo pegar eu vou dar um jeito”.
Eu ndo quero meus meninos com isso na cabeca, de jeito nenhum. A
assistente social me perguntou: “Como é que vocé consegue? Esse tempo
todo sem contar [...]" (E13, mulher, ndo aderente).

N&o conto com eles [familia] pra nada. Nao tém dinheiro. Sdo pobre. Eu
tenho vontade de contar pro meu irmao. Ele é gente boa, legal comigo. Mas
também ele ndo pode me ajudar com nada. Se eu contar pra ele, eu tenho
medo dele contar pra alguém, sabe? As vezes ele vai contar pra esposa,
né? Porque ele ndo vai deixar de contar pra esposa. A esposa dele vai e
conta pra outra pessoa, entendeu? (E8, mulher, ndo aderente).

Identificou-se ainda que tais pessoas trazem consigo uma experiéncia social
de falta de confianga nos outros, de abandonos e sofrimentos ao longo da vida que
nao favorecem em nada se abrirem, falar de suas dificuldades, pedir ajuda ou
expressar sentimentos. Pessoas que vivem com HIV/aids comumente experimentam
a solidao, a falta de aceitacao e o medo da divulgacao de sua situacao a pessoas da
sua rede social. O estigma e o0 preconceito sdo comuns e podem ser barreiras
significativas ao acesso a cuidados de saude adequados, bem como apoio
emocional e instrumental por membros familiares (MAJUMDAR; MAZALENI, 2010).
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4.3.4.2 Aderentes e suporte social

No grupo de aderentes, foram encontrados relatos de suporte emocional em
relacdo ao cotidiano da soropositividade. Esse suporte € comumente oferecido por
pessoas que compartiham o conhecimento do estado sorolégico. Membros da
familia nuclear que convivem com o sujeito que vive com HIV foram os principais

fornecedores desse tipo de suporte:

Minha esposa ndo me abandonou. Minha familia, meus pais, eu abri pra
eles que eu t6 infectado. Eles falou comigo que se depender deles que eles
vao ficar sempre comigo, ndo vdo me abandonar e que tudo que puder
fazer pra me ajudar, vai me ajudar. E a minha familia me acolheu. Eu néo
imaginava que eu tinha uma familia porque antigamente eu achava que eles
ndo gostavam de mim, mas hoje, eu chego na casa dos meus pais, das
minhas tias, precisa ver o carinho que eles tém comigo. Parece que o amor
gue tinham antes, eles ndo demonstravam, agora eles ficam com o maior
amor e carinho comigo. E aquilo ali eu vi que a minha familia t& comigo!
(E18, homem, aderente).

Tenho um relacionamento tranquilo apesar desse problema de saude. Ela
[esposa] me d& muito apoio, me da suporte, me ajuda muito! (E17, homem,
aderente).

Pessoas que vivem com HIV/aids podem ter uma tendéncia a sofrer de
depressao, muitas vezes caracterizada por uma perda da satisfacdo, tristeza,
sentimentos de culpa e aversdo. Entretanto, as que relatam um alto grau de
integracdo na comunidade e familia tendem a ser mais esperancosas com O
prognoéstico e tratamento e mais satisfeitas com a assisténcia que lhes € prestada
(MAJUMDAR; MAZALENI, 2010).

Seidl, Zannon e Troccoli (2005) também encontraram que pessoas infectadas
pelo HIV que referiam maior disponibilidade e satisfacdo com o suporte emocional
apresentavam melhores condicbes de funcionamento cognitivo, afetivo e das
relacbes sociais e maior satisfacdo com esses aspectos interativos.

De acordo com Remor (2002b), a possibilidade de pessoas infectadas pelo
HIV expressarem suas emoc¢des de maneira clara e aberta com pessoas de seu
entorno facilita o desenvolvimento de recursos pessoais para que se possa trabalhar

o desenvolvimento de apoio emocional e afetivo nas relacdes.



G onsideragoes finais
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho surgiu da necessidade de compreender aspectos psicossociais
relacionados a rede de suporte social de pessoas infectadas pelo HIV/aids, a
vivéncia desses sujeitos apods a infec¢do e sua influéncia na adeséo ao tratamento
antirretroviral.

A abordagem tedrico-metodoldgica utilizada nesta investigacao possibilitou a
compreensao do significado dessas vivéncias, a medida que foi analisada a
interacdo entre os sujeitos envolvidos, suas familias, e a oferta de suporte social
proveniente dessas interagdes e sua influéncia no enfrentamento da
soropositividade e na motivacao para aderir ou ndo ao tratamento antirretroviral.

Este estudo evidenciou a complexidade de vida desses sujeitos e 0s
resultados afirmam, junto com outros ja realizados, citados anteriormente, a
existéncia de forte sentimento de soliddo e o estigma experimentado pelas pessoas
que vivem com HIV/aids.

O segredo sobre a condicdo sorologica esta no centro da vivéncia das
pessoas com HIV/aids, tanto aderentes como ndo aderentes do tratamento, e
exprime o sentimento de inseguranca que permeia suas vidas, seja por medo do
estigma e da discriminacdo socialmente relacionados a doenca ou como forma de
proteger os entes queridos do sofrimento decorrente do medo da perda ou do
preconceito social.

Porém, quando ocorreu a revelagcdo da situacdo de soropositivo para o HIV
para alguém do meio familiar, sobretudo entre os entrevistados avaliados como
aderentes ao tratamento, a reciprocidade da confianca existiu e houve aumento de
suporte instrumental e emocional.

Vale reafirmar, no entanto, que a revelacdo da soropositividade, quando
ocorreu, se deu para poucas pessoas do convivio social, consideradas “de
confianga” como forma de garantir a manutencao do segredo. Em alguns casos, a
revelacdo do diagndstico a familia foi feita em servicos de saude sem autorizacéo do
sujeito infectado, o que demonstrou o despreparo de profissionais de saude ao lidar
com questbes éticas relacionadas a doencas transmissiveis e estigmatizantes.
Nesses casos, houve, ainda, uma dificuldade desses sujeitos de se expressarem
sobre o assunto dentro de sua rede familiar, como uma forma de esquecimento de

sua condig&o e para evitarem um tratamento diferenciado em suas relagoes.
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A construcdo e a analise dos genogramas possibilitaram o desvelamento da
rede social familiar dos sujeitos, entretanto, ressalta-se que este método exige uma
boa interacdo entre o0 pesquisador e o0 pesquisado, sendo fundamental a
profundidade da entrevista aberta. O uso desse instrumento contribuiu para a
compreensao do pesquisador e do entrevistado sobre as interagcdes sociais e
dificuldades relacionais na trajetéria de vida desses ultimos revelando, por um lado,
as vulnerabilidades sociais e 0s riscos para implementacéo e continuidade da TARV.
Por outro lado, apontou bases para se construirem estratégias de apoio e melhoria
da adesdo como instrumento de pesquisa, mas pela complexidade em sua
construcdo, revelou-se inviavel para ser usado por profissionais de saude na rotina
dos servicos de acompanhamento em HIV/Aids.

Além disso, havia um pressuposto implicito ao se iniciar a pesquisa, de que,
por meio desse instrumento, haveria a identificacdo de atores que pudessem ser
‘resgatados’ da rede social para o oferecimento de suporte instrumental e emocional,
sobretudo para os ndo aderentes. Os resultados mostraram que isto ndo se
confirmou. O contexto de vida e as interacfes sociais dessas pessoas se
apresentaram frageis e desestruturadas no interior das familias, que os ‘atores’ séo
guase inexistentes.

De fato, a andlise das entrevistas e dos genogramas dos ndo aderentes
apontaram que esses sujeitos tém trajetorias de vida construidas na desestruturacéo
e permeadas de fragilidades psicosssociais, as quais estdo no centro do néo
engajamento com o tratamento. Pode-se afirmar que a complexidade das historias
de vida desses sujeitos e suas interacdes familiares foram marcadas por abandonos
e perdas que levaram a um sentimento de soliddo e de descaso consigo mesmos e
com 0s outros. A inexisténcia de sujeitos na rede social € consequUéncia da trajetoria
de vida, o que nos obriga a afirmar que ndo ha como “resgatar” pessoas de uma
rede que ndo existe. Nesse grupo, detectou-se a inexisténcia de suporte social,
havendo somente um suporte instrumental pontual, com alguma ajuda em
momentos de piora da saude.

Ja no grupo dos aderentes, foi encontrada uma rede familiar mais estruturada,
desde o inicio da vida, mesmo quando havia condi¢cbes materiais dificeis. Nas
trajetorias de vida desses sujeitos foram encontradas maiores possibilidades de
reconstrucdo psicoafetiva e social, o que, frequentemente, contribuiu para aumentar

as possibilidades de engajamento com o tratamento. Para esse grupo, esta mais
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presente o suporte social emocional para a vivéncia do HIV, tanto para aqueles
sujeitos que decidiram manter sigilo sobre o diagnéstico, quanto pelos demais, que
compartilharam com outros membros da familia a informac&o sobre sua condicéo
sorologica e receberam apoio para o tratamento. Pode-se dizer, portanto, que entre
os aderentes ao tratamento, as pessoas ja contavam com trocas e suporte social
efetivos, em que nas trajetérias anteriores.

A disponibilidade de suporte social € um fator atenuante do impacto negativo
da soropositividade na vida das pessoas, sendo um recurso que pode facilitar a
adaptacdo ao processo da doenca. Pode-se afirmar, fundado nos resultados
encontrados neste estudo, que uma maior disponibilidade de suporte social propicia
uma maior aceitacdo da doenca e adaptacédo as mudancas impostas pelo tratamento
antirretroviral, o que influenciou a adesao aos medicamentos.

Assim, com a presente investigacdo pode-se iniciar o0 esbo¢o de uma teoria
que afirma o carater fundamental da compreenséo da historia de vida na atencéo as
pessoas em terapia antirretroviral, pois é nela que se encontra a interpretacdo dos
sujeitos sobre os arranjos e desajustes que formam suas maneiras de decidir sobre
si mesmos e sobre a conducao do tratamento. Uma trajetoria de vida na qual houve
maiores possibilidades de reconstrucao psicoafetiva e social pode ser garantidora de
maiores possibilidades de engajamento com a propria vida e com o tratamento
proposto.

A construcdo psicossocial, que se da nas trajetérias de vida, define suas
posturas de aceitagdo ou rejeicdo aos acontecimentos, impactando na motivacao
para o tratamento em HIV/aids e na continuidade da vida.

Em toda trajetoria ha dificuldades e conflitos, mas aqueles que encontraram
meios de se reestruturarem sdo mais abertos e motivados para o enfrentamento da
soropositividade para o HIV. Estes, mesmo guardando segredo sobre a situagéo de
infeccdo pelo HIV, mantém vinculos afetivos e sociais que contribuem para uma
melhor qualidade de vida e maior adesdo ao tratamento. Porém, muitos tém
trajetorias de vida e contexto presente de soliddo, o que em nada permite a
existéncia de suportes social e emocional eficazes.

Assim, pode-se inferir com este estudo, que é necesséario haver uma rede
oficial de assisténcia, interdisciplinar e intersetorial, na qual possa existir, pelo
menos, um suporte instrumental que abranja os diversos aspectos e necessidades

das pessoas com HIV/aids. Porém, ressalta-se que isto ndo é possivel de ser



Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar 157

realizar no interior de um unico servico de salude porque exige reorganizacado do
sistema assistencial de saude no ambito das politicas sociais, sejam municipais,
estaduais ou do nivel federal do Estado Brasileiro.

Espera-se que estes resultados contribuam para que 0s servicos possam
trabalhar em rede, oferecendo, primeiramente, suporte instrumental as pessoas com
HIV/aids, para que por meio do acesso em diferentes &areas, haja reconstrucdo de

suporte emocional.
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ANEXO A

Aprovacdo Comité de Etica em Pesquisa da UFMG

Universidade Federal de Minas Gerais
Comité de Etica em Pesquisa da UFMG - COEP

Parecer n®. ETIC 32g/06

interessada: Profa. Maria Imaculada de Fatima Freitas
Depto. Materno-Infantil e Saide Publica
Escola de Enfermagem-UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP, aprovou,
ad referendum, no dia 29 de novembro de 2006, depois de atendidas
as solicitacdes de diligéncia, o projeto de pesquisa intitulado
“intervengdo precoce: estratégia para incremento da ades&o ao
tratamento anM-retroviral nos pacientes atendidos em
ambulatdrios de referéncia para HIV/Aids"” bem como © Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido do referido projeto.

O relatério final ou parcial devera ser encaminhado ao CQEP um
ano apds o inicio do projeto.

T o et A e

Profa. Dra. Maria Elena de Lima Perez Garcia
Presidente do COEP/UFMG

Av, Presidente Anténio Carlos, 6627, Unidade Administrativa If - 2° andar - sala: 2005 - 3.270-901— BH - MG
(31) 3499-4592 - FAX: (31) 3499-4516 - coep@prpg.ufing.br
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ANEXO B
Aprovacdo Comité de Etica em Pesquisa da SMSA/PBH

PREFEITURA BH

FRAGALHE PE LA

COMITE DE ETIC A EM PESQUIS A-SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE DE
BELQC HORIZONTE (CEP-SMSA/PBH)

Avaliaciio de projeto de pesquisa — Protocolo 078/2006

Projeto: “Intervencdo precoce: Estratégica para incremento da adesdio ao tratamento Anti-
retroviral no pacientes atendidos em ambulatério de referéncia para o HIV/ATDS”

Nome da Pesquisadora: Maria Imaculada de Fatima Freitas
Instituicéio responsivel: Escola de Enfermagem ~ UFMG

Instituicio onde se realizard a pesquisa: Secretaria Municipal de Saade de Belo
Horizonte — SAE Sagrada Familia,

Objetivos:

Geral: Analisar situagbes de risco para nfio adesfio a terapia anti-retroviral de pacientes
acompanhados pelo servigo municipal de referéncia em HIV/AIDS - Servigo de
Atendimento Especializado-SAE Sagrada Familia em 2007 visando sistematizar a

utilizagio de uma ferramenta de identifica¢lio e de intervengio precoces pela equipe de
satde,

Especificos: Caracterizar o perfil socio demogréfico dos pacientes acompanhados para o
tratamento com anti-retrovirais; Determinar a prevaléncia atual de ndo adesdo entre os
pacientes atendidos no SAE Sagrada Familia, Identificar por meio de genograma ¢ do
ecograma, situagdes de risco e prevaléncia de ndo adesio a Terapia Anti Retro Viral-
TARV; Acompanhar as informagSes sobre situages de risco e prevaléncia de ndo adeséio
entre os pacientes atendidos no SAE Sagrada Familia pré e pos-implantagfio do genograma
e ecograma na rotina do servigo.

Sumario do Projeto:

Trata-se de um estudo qualitativo e analitico focalizade nas relagbes pesscais e nas
situagdes em determinado contexto social, com duragfio prevista para dois anos. Sera feita
uma andlise de prevaléncia atual da adesfio so tratamento dos pacientes atendides no SAE
Sagrada Familia para em seguida organizar seu acompanhamento. Serfo feitas entrevistas
semni-estruturadas com o objetivo de construir o genograma € ¢ £COZrama em conjunto cofm
os pacientes para se compreender a dindmica das relagBes sociais e das vivéncias dos
sujeitos envolvidos na pesquisa. -
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Serdo selecionados cs pacientes com evidéncia laboratorial de infecgio pele LUV efou
diagnostico de AIDS, com idade igual ou maior gue 18 anos ¢ aue aceitarem participar da
pesquisa. Quando 2 TARV for administrada por terceiros estas pessoas também
participardo da pesquisa. Serdo excluidas as pessoas em uso de TARV por Acidente do
trabalho. A coleta de dados serd feita através de entrevistas semi-estruturadas € consulta em
prontuarios médicos. Apds a analise ¢ validacio dos dados sera construido o genograma ©
ecograma como instrumento de acompanhamento dos pacientes. Iste instrumento passard
entio a fazer parte do prontudrio € tera como objetive nortear as intervencies relacionadas
3 adesdo ao tratamento da equipe muitidisciplinar gue atende no SAFE.

Comentérios do Relator:

) estudo apresenta relevancia, pertinéncia e adera contribyir no incrememo de acdes para
_ , ; ¢Bes par
gue os pacientes atendidos no SAE Sagrada Familia possam aderii a TARV. A metodoiogia

¢ adequada. O TCLL estd com linguagem adequada. As medidas protetoras propostas s&o
adeguadas ao grau de vuinerabilidade dos sujeitos.

Parecer:
O projcto acima referido cumpriu os requisitos da resolucio 196/96 da CONEPD, tendo sido

aprovado na reunido do Comité de Ltica em Pesquisa da Qecretaria Municipal de Saude de

Relo Horizonte,

O relatério final on parcial devera ser encaminhado ao CEFP um ano apés inicio do projeto

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

- G—._—— & )
Celeste de Souza Rodrigues
Coordenadora do CEP-SMSA/PBH

Coleste de Souze Rodigues - BM: 273181
Gerdncis da Vigilkacka em Saude & Infarmacas - SMEARH

Belo Horizonte, 22 de fevereiro de 2007,
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APENDICE A

Termo de Consentimento Informado e Esclarecido

CONSENTIMENTO INFORMADO E ESCLARECIDO

Embora ja se saiba que os remédios para o tratamento da aids, os antirretrovirais, tém dado
bons resultados, ainda é necessario desenvolver pesquisas para saber até que ponto eles
tém sido eficazes.

Com a intencdo de contribuir para aumentar estes conhecimentos, pesquisadores da
Universidade Federal de Minas Gerais e profissionais de saude deste ambulatério, iniciaram
uma pesquisa com pessoas vivendo com HIV e aids, para estudar algumas de suas
caracteristicas, bem como aspectos que facilitam ou dificultam o uso destes remédios.
Convidamos vocé para contribuir com esta pesquisa. Sua colaboragéo sera responder uma
entrevista que dura cerca de uma hora. Na entrevista serdo feitas perguntas sobre o seu
tratamento, sobre o servico de saulde, algumas questdes sobre sua vida pessoal, seus
habitos e suas rotinas, sua vida familiar e na comunidade. Dados sobre seu estado clinico,
exames laboratoriais e seu tratamento, serdo buscados no seu prontuario médico.

E importante que vocé saiba que as informacdes fornecidas na entrevista e as obtidas no
seu prontuario médico serdo confidenciais. Seu nome, endereco, local onde trabalha, ou
qualquer informacdo que possa lhe identificar ndo aparecerdo, de nenhum modo, em
qualquer apresentacéo publica, e nem em nenhum tipo de publicagéo.

Os riscos do estudo se restringem aos possiveis constrangimentos por algumas perguntas
mais sensiveis como, pratica sexual, uso de drogas. Os beneficios virdo da melhor
compreensdo dos problemas enfrentados por pessoas em uso do tratamento com
antirretrovirais e a busca de solugfes para tais problemas.

A sua nao participagdo, bem como as suas informagdes, em hipotese alguma, prejudicard o
atendimento a sua saude e nem prejudicardo o fornecimento dos remédios que vocé tem
direito, neste ou em qualquer outro servico de saude. Vocé também podera interromper a
sua participacdo na pesquisa no momento que desejar, sem nenhum problema.

Se vocé tiver davidas sobre esta pesquisa ou sobre sua participacdo, sinta-se a vontade
para perguntar. Vocé podera no momento em que desejar procurar a coordenadora da
pesquisa para esclarecer qualquer questéo, seu nome é Dr? Maria Imaculada, no telefone
9614-3751. Se ainda persistir a ddvida ou se a coordenadora néo puder esclarecer, vocé
podera ligar para a geréncia deste ambulatério.

Eu li este consentimento e me foram dadas as oportunidades para esclarecer minhas
davidas. Minha participacdo é inteiramente voluntaria. No caso de ndo querer participar,
nenhum beneficio médico-psicolégico podera ser negado. Portanto, eu concordo em

participar e assino abaixo, em duas vias:

Data / / (assinatura)

A coordenadora da pesquisa compromete-se a conduzir todas as atividades desta pesquisa
de acordo com os termos do presente consentimento e assina abaixo, em duas vias:

Data / / (assinatura)
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APENDICE B
Roteiro de entrevista

Esta é uma entrevista aberta e em profundidade. Seu objetivo € deixar que o entrevistado
construa sua narrativa em torno das interacdes familiares, profissionais, de amigos e
vizinhos, apontando os acontecimentos que ele considere marcantes relativos a sua vida em
geral (trajetéria) ciclos de vida e a infec¢cdo pelo HIV. Tal abordagem deve permitir
sobressair os valores, julgamentos e representacfes sobre a doenca e o tratamento.

A primeira etapa constara de uma ficha sobre seu contexto s6cio demografico e a segunda
da entrevista, que devera ser gravada, apés autorizacdo do entrevistado e assinatura do
termo de consentimento.

Nome:
Pseuddnimo:
Idade: Situacao Conjugal:
Endereco:
Telefone:
Filhos ( ) Sim Quantos:
( ) Néo
Escolaridade: Com quem mora?
Trabalho atual: () Sim

( ) Néo Anteriores:
Renda atual: Com o qué?
Plano de Saude: ( ) Sim  Qual?
( ) Néo

Data de confirmacgéo do diagnostico da infeccao pelo HIV:
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Entrevista:

Questao central: Gostaria que vocé me relatasse sua histéria de vida, da maneira que vocé
julgar importante. Fale da sua familia: pais, irm&os, parentes com quem vocé se relaciona e
da familia constituida ap6és o casamento: cbnjuges e filhos. (Procure lembrar idades,
parentes vivos e falecidos, doencas importantes e tipos de relacionamento que mantém com

cada um - afetivo, de confianca, de conflito, de trabalho, entre outros).

Questodes de relance:

1) No momento do desvelamento do diagnostico qual profissional te contou? Como foi e
0 que vocé sentiu? Desde quando surgiram os sintomas? Para quem vocé contou?
Por quem vocé é ajudado?

2) Como vocé se sente em relacdo a doenca, em ser um portador do virus? O que vocé
pensa sobre o tratamento e a medicacdo? Quais as suas expectativas quanto ao
tratamento e a sua vida apds o HIV?

3) (Para quem tem companheiro) Interagcbes do casal: quanto tempo vivem juntos?
Como é o relacionamento? O tratamento e sua importancia no tratamento. As
relacBes afetivas e sexuais mantidas apds o diagnostico.

4) Vocé desvelou sua doenga para quais pessoas? Ha alguém em quem vocé se apoia
nos momentos de dificuldade? Vocé é ajudado por alguém financeiramente? Vocé
conta com amigos ou vizinhos, como séo estas relagbes?

5) Sobre suas atividades profissionais: com o que vocé se ocupa? Vocé gosta do que
faz? Que implicacbes o tratamento causa na sua atividade? Se desempregado:
Algum fator te impede de voltar a ter um emprego?

6) Sobre uso de bebidas alcodlicas ou drogas, vocé tem o habito de utiliza-las? Qual

frequéncia? Quais implicacdes este habito pode ter no seu tratamento?

Ciclos de vida:

- Familia e sua historia

- Nascimentos (filhos, netos)

- Momentos de separacdes: dos filhos, casamento
- Separagao/ irmédos/ novas relacdes amorosas e sexuais
- Sofrimento de violéncia

- Adoecimento de familiares perdas familiares

- Mudanca de moradia (bairro/cidade/pais)

- Diagnostico

- Revelacdo da situacdo/ compartilhamento

- Desemprego/novo trabalho/aposentadoria

- Alcoolismo e drogas ilicitas
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APENDICE C
Analise estrutural de narragédo
Exemplo do trabalho das etapas vertical e horizonta | (Entrevista de E11 - néo

aderente)

ETAPAS DO TRABALHO DE ANALISE:

1) LEITURA VERTICAL

2) LEITURA HORIZONTAL

2.1) “DESCONSTRUCAQO” COM CODIFICACAO POR SEQUENCIAS , por ordem crescente de
aparecimento das falas, marcando os fatos (F), os personagens que fazem parte da narragcéo (P) e os
julgamentos e justificativas apresentadas (J), com posterior nomeacéo provisoria de cada sequéncia,
e sintese de cada objeto de fala.

Codificagéo

S: sequéncias numeradas por ordem de aparecimento no relato.

F: fatos presentes, objetos das falas, numerados em cada sequéncia.

P: pessoas, instituicdes, personagens incluidos nos fatos, numerados em ordem de aparecimento e
mantidas com o mesmo numero recebido, caso reaparegam no texto.

J: julgamentos e justificativas, explicacdes, sentimentos e pontos de vista sobre os fatos e pessoas
presentes, numerados em cada sequéncia.

Cores:

 preta - a entrevista transcrita

« vermelha - para identificar as sequéncias e denomin  acfes respectivas

« azul - sintese, com identificacdo de fatos, pessoas e julgamentos

« verde - nomeacdo final dos objetos centrais e recon  struidos na narrativa, pelo pesquisador

S1 - Apresentacao do entrevistado - dados para a constru¢do do genograma

Entrevistadora - Hoje é dia 10/6, comegando a entrevista com E11. E11, gostaria que vocé relatasse
sua historia de vida, de maneira que vocé achar importante. Sobre seus pais, seus irmaos, sua
familia. Como vocé quiser.

- Minha familia, eu tenho os meus pais, tenho bons amigos. Sou bem relacionado com as pessoas
que eu convivo. (S1F1P1P2P3J1 - se apresenta dizendo que tem pais e amigos e se considera bem
relacionado )

Entrevistadora - Seus pais sao vivos?

- S0 vivos, meu pai e minha mée. ((S1F22P2) Alias, agora eu estou filho Gnico porque meus irmaos
ja casaram e eu sou o0 mais velho, mas eu fiquei pra tras. (S1F3P1P4J2 - apresenta-se como filho que
agora € Unico porque 0s irmaos ja se casaram e ele ainda nao)

Entrevistadora - S&o quantos irmaos?

- Somos quatro.

Entrevistadora - S&o quantos homens, quantas mulheres?

- Todos homens.

Entrevistadora - Eles sdo casados? Tém filhos?

- Hum, hum. Tem um com 32 anos, tem um filhinho com oito meses; tem um com 28, com uma filha
de sete anos; e o cagula. Esse ai ndo tem filhos. E casado também. (S1F4P1P4P5 - descrigdo dos
irm&os e sobrinhos)

Entrevistadora - Como que é o seu relacionamento com 0s seus irmaos?

- Muito bom, a gente é muito ... Minha familia € muito unida. Eles preocupam comigo. (S1F5P6J3 - ha
preocupacdo com ele (de uns com 0s outros?) porque a familia € muito unida)

S2 - Revelacdo do diagnéstico no interior da familia

Alias, tem até dois irm&os meus que até sabem essa questao do HIV, eu falei pra eles, eles me
apo6iam bastante.

Entrevistadora - Quais irmaos?

O cagula e o anterior. (S2F1F2P1P7 - dois irmaos conhecem seu diagnostico e o apéiam) O abaixo
de mim ndo sabe ndo. Achei melhor poupé-lo disso. (S2F2P8J1 - um irmédo nao foi informado porque
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o entrevistado queria poupa-lo) Minha mae e meu pai nao sabem também n&do. Pra evitar que eles
sofram. (S2F3P2J2 - segredo para os pais porque ndo quer que sofram)

S3 - Continuacédo da apresentacdo da familia

Entrevistadora - Eles tém alguma doenca, alguém da sua familia?

- Tem a pressdo. Minha mae fez uma cirurgia de reducéo de estdmago recentemente. Ela toma umas
vitaminas, normal. (S3F1P9J1 - mae hipertensa, ela fez cirurgia bariatrica e toma vitaminas, sendo
considerada normal pelo entrevistado) Meu pai é bem saudavel, faz caminhada, corre. (S3F2P10J2 -
pai com saude porque faz exercicios)

- O meu irm&o cacgula morreu de cancer, mas tem muitos anos ja.

Entrevistadora - Ah, vocé tem mais um?

- E falecido. N6s somos quatro, mas nds éramos cinco, na verdade.

Entrevistadora - Ele chegou a casar, ter filhos?

- N&o, ele morreu com sete anos de idade.

Entrevistadora - Morreu de que?

- Céncer. Foi generalizado.

Entrevistadora - Que ano que foi, vocé lembra?

- Em 90.

Entrevistadora - Ele tinha sete anos, né.

- Ele comecou a fazer quimioterapia com cinco, com sete ele ndo aguentou ndo.(S3P3F11 - o irmao
cacula faleceu aos sete anos de vida devido a cancer generalizado, em 1990, tendo feito tratamento
quimioterapico que nao resolveu)

S4 - Momento da descoberta do diagnostico

Entrevistadora - Como que vocé descobriu seu diagnéstico?

- Eu estava com umas verrugas, tipo “colinoma”, né? Eu estava fazendo um tratamento la na Carijos.
Ai comecei a fazer la, a passar um remédio 14, ai, de estalo eu pedi um exame de uma vez. Cismei e
pedi o exame. (S4F1 - tratamento DST e desconfianca de infeccéo pelo HIV) Ai eles me ligaram de
volta pra repetir o exame. Eu ndo entendi porque! Depois eu soube que estava soropositivo. (S4F2 -
ndo havia entendido a demanda de repeticdo mas depois entendeu porque o resultado era positivo)
Porque, na verdade, eu ja estava la no 7° andar, que trata de doenca sexualmente transmissivel, né.
No caso, se tem uma coisa, com certeza deve ter outra coisa também. Ai eu falei: “Vou aproveitar,
vou tratar de uma coisa, pode ter mais coisa ai. Achei”. (S4F3, J1 - Estd em tratamento de DST e
supbs a infeccdo pelo HIV, porque “como uma coisa puxa outra, se tem DST, tem HIV”)

S5 - Sentimentos e posturas sobre o diagnéstico

Entrevistadora - Tinha alguém com vocé no dia que vocé recebeu o resultado?

- Nao, a minha amiga ficou me esperando la fora, (S5F1P12 - teve acompanhante, uma amiga, no dia
do resultado do teste anti-HIV que nao entrou no consultério). Ai saiu o resultado, deu positivo. Eu
fiquei ... no comeco ... Eu sai de 4 ... acho que eu fiquei nervoso, nao sei ... (S5F2 - com o resultado
positivo, ficou desorientado e nervoso) Mas até que eu assimilei bem. Fui bem atendido aqui.
(S5F3J1- com o tempo foi assimilando porque foi bem atendido no SAE) Fiquei mais de dois anos
pra tomar remédio, mas ai depois a ficha caiu. Foi quando eu comecei a tomar remédio. Deu uma ...
no corpo, umas inguas ... Foi a hora que eu comecei a assimilar, eu estava comecando a tomar
remédio. (S5F4J2 - foi com inicio do tratamento dois anos depois da descoberta do HIV que entendeu
a soropositividade, “a ficha caiu”, porque teve sinais e sintomas da aids) Mas agora estou tranquilo.
(S5F5 - aceita o diagndstico atualmente)

Entrevistadora - Vocé gostaria que tivesse alguém nesse momento pra te dar forgca, com vocé dentro
do consultério no momento do diagnéstico?

- N&o. N&o porque eu sai numa boa. Eu estava lendo um livro indiano, eu estava mais zen assim, pra
ter aceitagdo das coisas, entendeu? (S5F6J3 - Ndo achou que precisasse de ninguém com ele no
momento da revelacdo do diagndstico porque estava mais zen devido a leitura de um livro indiano)
Entédo eu nao tinha problema com isso ndo. Eu tinha muita informacéo, ja vi muito filme em relacdo a
isso, leio bastante. Entdo quando vocé |é bastante e acompanha as coisas vocé tem a consciéncia. Ai
eu levei numa boa, tranquilo. (S5F7J4 - considerou de forma tranquila o diagnostico porque era bem
informado e consciente (Sera? Ter ficado nervoso é contraditério com isto, mas ele ndo quis falar
mais (atitude defensiva?)))

S6 - O compartilhamento da verdade sobre o diagndstico e com quem conta nos momentos de
dificuldade

Entrevistadora - Tem alguém que te ajuda, tanto financeiramente como de amizade mesmo, mais?
Que te ajuda mais?

- Tenho uma amiga, a melhor amiga que eu tenho. Tem uns 16 anos de amizade (estava me
esperando do lado de fora do consultério no dia do resultado). (S6F1P12 - tem uma melhor amiga ha
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16 anos) Tenho um grande amigo também (S6F2P13 - tem um grande amigo) Inclusive tem dois que
ja tém esse problema, sdo soropositivos também, entdo a gente conversa bastante. (S6F3P14J1 -
conversa muito com dois amigos porque também sdo infectados pelo HIV) Alids como eu tinha
abandonado o tratamento, eu estava meio com depresséao, eles iam me trazer a forca. Eles falaram:
“Vocé estd muito relapso”. Eu estava assim, estava desmotivado. (S6F4P14J2 - abandonou o
tratamento antes porque ficou deprimido, mas os amigos o estimularam e queriam até trazé-lo a
forca no servico) Mas agora ndo, eu tomo uns remedinhos agora. (S6F5 - afirma que hoje é aderente
ao tratamento)

S7 - Quem conhece o diagndstico e 0 apdia no interior da familia

Entrevistadora - E dentro da sua familia? Quem que vocé acha que te ajuda mais? Vocé falou que
seus dois irmaos ...?

- Meu irméo cacgula. Ele esta sempre me perguntando. Na época que eu estava internado ele é que
veio aqui buscar remédio pra mim. (S7F1J1P15 - o irméo cacula é o mais proximo e mais atencioso
porque busca medicamento e esta sempre perguntando) Ai eu tive que ir Ia no Hospital das Clinicas
buscar um negécio 14, eu tive que contar pra ele, ele ia todo dia. (S7TF2P15J2 - a revelacdo para o
irméo cagula se deu porque foi no Hospital) Minha mée também - nesse caso ela ndo sabe, mas nas
outras coisas, minha mae sempre esta presente na minha vida, qualquer motivo. (S7F3P9 - a mae
ndo sabe do diagnostico, mas € uma pessoa também muito presente na vida do entrevistado, em
todos 0s “motivos”)

Entrevistadora - No momento em que vocé soube, para quem contou? Vocé falou que seus dois
irméos sabem e alguns amigos também, né?

- Em primeira instancia quem ficou sabendo foi essa amiga minha. Essa amiga minha, s6 ela. (S7
F4P12 - 12 pessoa que ficou sabendo do diagnéstico - uma amiga) Minha familia ficou sabendo em
2006, meus irmaos. Porque foi quando eu me vi obrigado a contar, né, porque eu estava internado. Ai
eu pensei, tenho que falar porque ai ndo tem como esconder mais, se acontecer alguma coisa, ficar
inconsciente, vdo acabar vendo o prontudrio, ai ... (S3F7J3 - na familia foram os irméos que
souberam do diagnéstico, revelado por ele porque adoeceu, foi internado e pensou que podia
“acontecer algo” além de poderem saber pelo prontuério, o que o “obrigou” a desvelar o diagnéstico)
Mas a minha amiga foi a primeira que eu contei. (S3F8P1 - a amiga foi quem soube primeiro) La no
meu trabalho, meu patrdo sabe. Porque de vez em quando eu tenho que ausentar, entdo estava
ausentando muito do trabalho, muito, ai estava ficando meio ... parecendo que eu estava enrolando,
alguma coisa assim. (S7TF9P16J4 - Também foi revelado ao patrdo porgue precisava se ausentar e
ndo queria que ele pensasse que estava “enrolando”, era negligente com o trabalho) Ai eu tive que
chegar e falar: “Esta acontecendo isso, isso e isso, estou fazendo tratamento, ja estou ficando bom de
novo”. Ele aceitou numa boa. (S7TF10P16 - o patrdo “aceitou”)

Entrevistadora - E vocé contou numa boa pra essas pessoas, tanto pros seus irmaos quanto pros
seus amigos?

- Contei numa boa, numa boa. (S7F11P7P3J5 - contou para os irmaos e para 0os amigos “numa boa”
S8 - Interacdes com parceiros

S6 teve um problema uma vez, que foi a parte mais dificil, que foi contar para um namorado que eu
tinha. Eu estava internado, ele chegou, ai falei pra ele, imediatamente. (S8F1P17J1 - contou para um
namorado porque foi internado, foi muito dificil) Ele foi, no mesmo dia ele fez 0 exame e gragas a
Deus deu negativo, ai gracas a Deus ... (S7TF2P4J2 - Ele ficou aliviado porque o exame do namorado
foi negativo)

Entrevistadora - Esse namorado, vocé estava com ele na época?

- Estava.

Entrevistadora - Esti ainda com ele?

- N&o, ndo. (S8F3P17 - é ex-namorado que estava com ele a época que foi hospitalizado, o que quer
dizer, dois anos depois que sabia que era infectado pelo HIV (subentende-se, com quem tinha
relacdes sexuais nao protegidas ...))

Entrevistadora - Vocé tem parceiro fixo?

- Estava até ha pouco tempo agora. Terminou recentemente, acho que em marco. (S8F4P18 -
parceria fixa recente, com término do relacionamento pouco antes da época da entrevista) Estou sem
parceiro nenhum, ndo estou nem fazendo nada ultimamente. (S8F5P1J3 - esta sozinho, sem parceiro
nenhum e, por isso , sem fazer sexo)

Entrevistadora - Vocé ficou quanto tempo com esse parceiro?

- Este Ultimo agora foi de agosto até marco, agora. E o anterior foi trés anos. (S8F6P18 - duragdo do
relacionamento com o parceiro recente: oito meses; anterior: trés anos)

Entrevistadora - Esse anterior que vocé fala é o que estava com vocé na época?

- Isso, exato.
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Entrevistadora - Me fala um pouquinho, vocé falou que foi dificil contar pra ele na época.

- Hum, hum. (S8F7P17 - Ao retomar a conversa sobre as dificuldades com o ex-parceiro a época que
ficou doente, P1 responde monossilabicamente, mostrando que para ele é ainda dificil falar disso (ou
que quer manter em segredo o0 que aconteceu?))

Entrevistadora - Mas depois ele aceitou bem?

- Aceitou. (S8F8P17 - ao insistir sobre a aceitacdo volta a ser bem resumido afirmando que ele
aceitou bem (a situacéo?))

Entrevistadora - Vocé contou logo que vocé descobriu ou ...?

- Nao, ndo. Eu comecei a namorar com ele, ja tinha muito tempo que eu estava com o HIV, eu ja fazia
tratamento. Eu comecei a namorar ele em 2006. (S8F9P17 - informa que o namoro entre os dois
comecou quando ele ja se sabia infectado e ja estava em tratamento) S6 que eu nédo tinha falado pra
ele. Vocé nunca fala pro namorado que vocé tem o HIV. Tem gente que fala, eu ndo falo. Porque ja
estou fazendo o tratamento, eu ndo vou falar, € bobagem. (S8F10P17J4J5 - No inicio do
relacionamento, nao revelou o diagnéstico ao namorado porque acredita que ndo se deve fazé-lo,
acha que € uma “bobagem” pois ja estava em tratamento quando o conheceu (sera que acredita
que ndo é mais transmissivel porque esta se tratando?), apesar de “haver gente que fala”)
Entrevistadora - Na época vocé estava com um outro namorado, estava tendo um outro
relacionamento, na época que vocé descobriu, em 2002

- Estava. Quando eu descobri, eu estava. (S8F11P19 - tinha um companheiro a época da descoberta
da infeccao pelo HIV, em 2002, além dos outros dois posteriormente - ja citados) mas quando eu falei
pra ele ... Na verdade, quando eu falei pra ele que eu ia fazer o exame, ele falou: “Eu vou fazer um
acordo de cavalheiros, vocé ndo precisa nem ligar mais pra mim, porque eu ndo quero saber, ndo
guero saber de nada, e também ndo quero fazer exame nenhum”. E ai a gente afastou
completamente, nunca mais se viu.

Entrevistadora - Na época do exame?

- Exato. Quando eu falei pra ele que eu ia fazer o exame, ele ja de cara falou: “Beleza entéo, eu nédo
quero saber o resultado ...” (S8F12P19J6 - ao falar que iria fazer exame, eles se afastaram, porque o
companheiro ndo quis saber de nada e nado quis fazer exame)

Entrevistadora - E o relacionamento que vocé teve apos dele foi esse? Terminou tem pouco tempo?
-Foiem 2000 e ...

Entrevistadora - Nds estamos em 2009.

- 2009, né? Tem dois anos que a gente terminou.

Entrevistadora - E vocés ficaram juntos quanto tempo?

- Dois anos. Foi de janeiro de 2006 a agosto de 2007. 2007 n&o, 2008, exato. (S8F13P17 -
relacionamento com o parceiro que teve a época do adoecimento: dois anos de duragdo) Ai eu
comecei a namorar com outro e terminei agora. S6 troquei de namorado, na verdade, eu ndo queria
ficar sozinho. (S8F14P18J7 - teve o namorado mais recente porque “ndo queria ficar s6”)
Entrevistadora - E esse namorado que vocé contou pra ele, ele fez exame também?

- Fez. Fez aqui mesmo.

Entrevistadora - E ai, deu alguma coisa?

- N&o. Ele fez duas vezes. (S8F15P17 - o namorado a época do adoecimento, para quem foi obrigado
a contar, fez exames duas vezes, com resultado negativo para HIV)

Entrevistadora - E nesse relacionamento que vocé ficou dois anos, que vocé falou que contou pra
ele, que ele te ajudou?

- Hum, hum. (S8F16P17 - pergunta pelo apoio de P17, o namorado a época do adoecimento, volta a
ser monossilabico, podendo inferir que, efetivamente, nao teve apoio)

Entrevistadora - Terminou por qué? Normal?

- E ciimes. Também desgaste, porque homem é muito dificil. N6s homens somos muito dificeis.
(S8F17P17J8 - terminou o relacionamento porque houve ciimes e desgaste. Considera
relacionamento homossexual dificil: ~ “N6s homens somos muito dificeis”)

Entrevistadora - E esse relacionamento recente, vocé ficou quanto tempo?

- Foi de agosto do ano passado até marco.

Entrevistadora - Tem alguns meses.

- E. Alguns meses. Uns seis meses. (S8F18P18 - namoro mais recente, duracéo de seis meses)
Entrevistadora - Como que foi esse relacionamento? Vocé chegou a contar pra esse também?

- Eu cheguei a contar (para ex-parceiro), mas depois eu desmenti, sabe. Ele era muito ciumento,
possessivo. (S8F19P18J9 - contou e depois mentiu sobre sua condicdo de infectado para o
namorado, dizendo que a verdade nao era a verdade, porque ele era ciumento e possessivo) Ai eu
falei pra ele: “Era s0 pra te afastar”. Ele era muito da roga demais, entendeu, ndo tem discernimento
das coisas, ainda por cima é um idiota. Ele era babaca assim, ficava ... tinha muito preconceito das
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coisas, entendeu? E agia muito errado e ficava julgando as pessoas. (S8F20P18J10 - Mesmo fato de
gue “desmentiu” para o namorado, dizendo que era somente para afasta-lo, mas considerava que
precisava disto porgue o companheiro era mal informado, “da roca”, “idiota”, “preconceituoso”) Ai eu
falei: “N&o, eu falei sé pra vocé sair da minha vida”. Ndo mantive firme a minha condic&o pra ele néo.
N&o valia a pena ndo. Olha eu creio que ele ficou com preconceito com alguns amigos dele. A gente
estava num bar assim, ele chamou meu amigo de aidético no meio da galera assim. Entdo eu nao
mantive o que eu falei pra ele ndo. Retirei imediatamente. (S8F21P4J7 - mesmo fato, com relato de
atitudes discriminatdrias do companheiro com amigo que era infectado, fazendo com que mentisse
para se proteger, como justificativa para seu medo do preconceito do companheiro)

Entrevistadora - Agora vocé esta sozinho, entdo?

- Hum, hum. (S8F22 - esta sozinho atualmente)

Entrevistadora - Vocé ja teve relacdo com mulheres também?

- Olha, eu ja tive, mas eu era novo, né, tinha 18 anos. Mas transar mesmo foi uma vez s6 e pronto.
Uma ou duas vezes.

Entrevistadora - Tem muito tempo?

- Tem 18 anos ja. (S8F23 - Relacbes sexuais com mulher somente quando jovem, “uma ou duas
vezes, s6 por transar”)

S9 - O que pensa em relacdo ao tratamento

Entrevistadora - Vocé falou que no comeco vocé assimilou bem e tal o tratamento.

- Hum, hum. (S9F1 - responde monossilabicamente sobre a adaptagdo ao tratamento no inicio, como
se afirmasse o contrario: nao me adaptei!)

Entrevistadora - E hoje em dia? Como que vocé se sente?

- ... parece que de repente tudo pode acabar, entendeu? Ai tem umas questdes também que na vida
... “Ah, vocé é mais velho, vocé nao realizou uma coisa ainda”. Na realidade eu ndo quero casar nem
ter filhos. Entéo eu fico evitando fazer projetos de longo prazo, entendeu? Tipo comprar uma casa ...
(S9F2J1 - vive com a preméncia da morte, sente-se como se estivesse proximo de morrer e sem
animo para fazer projetos, evitando programar algo como comprar uma casa, porque tem o
sentimento de que “ja estando velho, ainda nao realizou nada’. Mas esta dizendo que se sente muito
triste por ndo poder fazé-lo) Entdo, as vezes, eu acabo gastando o dinheiro assim, com diversao,
porque eu fico pensando assim: fazer uma faculdade, comprar um carro pra pagar em 10 anos,
comprar uma casa. Daqui a 10 anos eu posso estar longe mesmo, pra qué que eu vou fazer isso? Ai
tem essas coisas. Ai da depresséo, de vez em quando da umas recaidas. (S9F3J2 - gasta dinheiro
com “diversdo” porque nao quer ter projetos, porque acredita que qualquer projeto de longo prazo é
inGtil, pois pode morrer “antes de 10 anos” - sentimento da “morte anunciada”, o que o deixa muito
deprimido) Mas na verdade, HIV é tipo diabete, pressao alta, vocé tratando vocé ... Eu tenho amigos
que tem mais de 20 anos que tem. (S9F4J3 - se contradiz, dizendo que considera o HIV como um
diabetes ou uma hipertensdo, que se tratando pode viver mais porque tem amigo com mais de 20
anos de descoberta do HIV) Eu estou naquela fase de tomar injecao ... Agora é que eu estou mais
assim, mas eu vou tomar o remédio e ficar bom de novo. (S9F5J4 - aqui, afirma que nao estava
aderente, contradizendo o que tinha afirmado anteriormente. Diz que acredita que vai ficar bom
novamente porque vai voltar a tomar a medicacéo)

S10 - Sobre a adesé&o ao tratamento antirretroviral

Entrevistadora - Me conta um pouquinho sobre a sua medicacdo, porque que vocé ficou um tempo
sem tomar.

- Isso.

Entrevistadora - Me conta um pouquinho essa histéria ...

- Do tempo que eu fiquei sem tomar?

Entrevistadora - Isso. Vocé falou que descobriu, comecou a tomar em 2004, e ai vocé foi tomando
durante um determinado tempo e depois ...

- N&o, ndo ... Eu dei uma paradinha agora, esse ano que eu dei uma paradinha, de janeiro pra ca,
tem pouco tempo. Tinha uma injecdo no comeco do tratamento, quando eu comecei a fazer eu estava
tomando (zidovudina?) é o (biovir), a noite. Mas sé que ai deu problema la, que deu umas ... eu nao
consegui mexer nem uma (junta do corpo). Ai passaram pra tomar estavudina. Ai eu tomei até, até na
tuberculose, eu comecei a tomar aquele remédio para tuberculose, ai 0 qué que aconteceu? Ai o
estavudina reagiu com o outro remédio.

Entrevistadora - Com o remédio da tuberculose.

- Isso. Ai eu tive que voltar a tomar esse (biovir) e agora eu sigo direito o tratamento. (S10F1J1 - Ao
ser questionado sobre as razdes de tomar os medicamentos corretamente e ter ficado um tempo sem
medicamento, afirma que ficou “pouco” tempo no ano corrente sem toma-los, “dando um tempo”
porque teve reacOes adversas e medicamentos que foram trocados e que ndo deram certo, inclusive
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incompativel com os medicamentos contra a tuberculose, mas havia voltado a droga anterior e estava
seguindo corretamente agora)

Entrevistadora - E vocé ficou quanto tempo sem tomar?

-0que?0..?

Entrevistadora - O antirretroviral. Agora recente.

- De janeiro préa ca. Fiquei quase seis meses sem tomar.

Entrevistadora - Ficou quase seis meses sem tomatr.

- S6 no carnaval, porque perto do carnaval eu dei uma sacolada e parei de tomar. (S10F2J2 - Diz que
ficou os seis meses anteriores a entrevista sem medicamento, mas depois lembra-se que parou
também durante o carnaval porque quis aproveita-lo)

Entrevistadora - E por qué que vocé parou de tomar? Me conta sobre isso.

- Ano passado eu tive um relacionamento muito conturbado, acho que foi em agosto, e depois acabei
virando impresséo que estava sendo perseguido, sendo coagido, teve muita briga e foi acarretando
umas coisas. Ai fiquei deprimido e deixei pra la. Eu estava sem motivacdo, sabe, estava com medo
de acontecer alguma coisa grave, do cara se matar ou me matar, alguma coisa assim, entdo vocé vai
adoecendo com isso, vocé vai perdendo a resisténcia. Mas foi por bobagem mesmo. (S10F3P18J3 -
afirma que a ndo ades&o iniciou-se no ano anterior porque tinha um relacionamento “conturbado”
com um parceiro, com sentimentos de perseguicdo, muitas brigas, depressao, coacao, falta de
motivacdo, “medo de acontecer alguma coisa grave” como suicidio do companheiro ou seu, 0 que 0
fez se sentir “mais doente e sem resisténcia”, mas avalia hoje que foi “bobagem” dele. O entrevistado
passa a sensacdo de grande fragilidade e um contexto interativo muito ruim)

Entrevistadora - Foi esse Ultimo relacionamento que vocé teve?

- E.

Entrevistadora - Foi esse que vocé ficou dois anos?

- Nao, esse eu fiquei oito meses. (S10F4 - refere-se ao P18 e ndo ao P17 como estava pensando a
entrevistadora)

S11 - Vicio / uso de alcool e drogas

Entrevistadora - Vocé faz uso de bebida alcodlica, usa droga?

- Faco. Eu fumo maconha de vez em quando e cerveja fim de semana e cigarro eu fumo bastante.
Entrevistadora - Droga injetavel?

- N&o.

Entrevistadora - Nunca usou?

- N&o ... Ndo tenho nem grana pra isso, acho que no Brasil nem tem isso. (S11F1J1 - faz uso de
maconha, cerveja socialmente e consome muito cigarro, mas nunca usou droga injetavel porque
considera que néo tem dinheiro para isto e que nem existe no Brasil)

S12 - Sobre o relacionamento com parceiro a época da descoberta de sua infec¢cédo pelo HIV
Entrevistadora - T4, entdo vocé teve esse relacionamento que na época que vocé descobriu, vocés
terminaram, NE? Em 2002, né?

- Isso. Em 2002. (S12F1P19 - Informa a data do relacionamento com o namorado a época da
descoberta, porque foi questionado novamente)

S13 - Religiosidade

Entrevistadora - Vocé tem alguma religido? Vocé segue alguma religido?

- Sigo as vezes, ja fui da catélica, Assembléia de Deus, batista, igreja de Cristo, agora estou na
universal. Leio a biblia, gosto de Buda, gosto do i-ching, gosto de coisa indiana. E uma mistura que
eu fago, assim, vou pegando o melhor de cada um. (S13 F1J1 - teve uma trajetéria desde o
catolicismo, as igrejas evangélicas (varias), diz gostar de ler a biblia, Budismo e I-Ching e “indiano”
porque tira o melhor de cada livro)

Entrevistadora - E a religido te ajuda em alguma coisa?

- Ah, ndo sei se ajuda. Eu passei uma fase de religido que foi muito boa, ainda quando eu era
criancga, que é a formacéo, né, que a igreja tem que ter um papel mais social do que de ficar julgando
as pessoas. Mas depois que eu passei a ser homossexual, eu acho que as igrejas evangélicas nao
aceitam isso, né. Entdo eu parti pra outros lados. (S13F2J2J3 - Nao sabe se a religido o ajuda hoje
porque considera que depois que decidiu viver sua homossexualidade, viu que ndo ha aceitagdo por
parte das igrejas evangélicas. Diz, no entanto, que a religido catdlica foi fundamental quando crianca
porque o estruturou nas “questdes sociais”) Mas a religido, com certeza, tem que ter uma ligacédo
com o Criativo, né? (S13F3J4 - a religiosidade é importante porque € necessario “ter uma ligacao”
com Deus, que ele chama de “O Criativo”)

S14 - InteracBes no ambiente profissional

Entrevistadora - Vocé trabalha?

- Trabalho.



Aspectos psicossociais na adesdo ao tratamento de pessoas com HIV/aids: o uso do genograma para o conhecimento da rede familiar 187

Entrevistadora - O qué que vocé faz?

- Sou mecanico. (S14 F1 - Tem trabalho, € mecéanico)

Entrevistadora - A medicacdo ou o tratamento ja te atrapalhou alguma vez no emprego? Como que
€ a sua relacao no emprego?

- Ja atrapalhou no sentido assim, porque as vezes dependendo dos horarios que eu tomo o
Efavirenz, se vocé tomar ele muito tarde, vocé acaba ficando meio sonolento no dia seguinte. Vocé
tem que tomar muita 4gua assim, se tomar muita agua ... Mas ndo atrapalha ndo. Eu chego atrasado,
as vezes. Vocé acaba dormindo um pouco a mais. Mas s6 isso. Locomocdo, nada disso nao.
(S14F2J1 - considera que a medicacdo nao interfere no seu trabalho, porque ndao interferiu em sua
locomocéo, apesar de relatar sonoléncia e atraso no dia seguinte devido ao Efavirenz e ter de ficar
tomando muita agua)

Entrevistadora - Vocé ja precisou ficar afastado alguma vez? Parar de trabalhar?

- Ja. Em 2004, quando eu comecei a tomar uma medicacdo porque eu tive muitas ... como é que
fala? Algumas bolhas no corpo, mas nao foi sarcoma néo, foi por causa de resisténcia baixa mesmo,
minha boca encheu de afta - que é herpes né, no caso - e na virilha, eu ndo estava conseguindo nem
andar direito. Estouraram umas bolhas. Ai eu comecei a fazer o tratamento. Ai eu fiquei uns 15 dias.
E nessa semana agora eu pedi afastamento no INSS, por causa da tuberculose ... Eu fiquei internado
la um més, no Hospital das Clinicas.

Entrevistadora - Nesse periodo vocé teve que afastar.

- Tive que afastar. Exato.

Entrevistadora - Mas voltou depois pro mesmo emprego.

- Hum, hum. Pro mesmo emprego. (S14F3J2J3 - teve que se afastar devido a adoecimentos, sendo
a primeira vez por sinais e sintomas na pele e mucosas que o impediram “até de andar direito” e para
o tratamento de tuberculose, mas sempre voltou para 0 mesmo emprego)

Entrevistadora - Vocé gosta do que vocé faz?

- Gosto. Alias estudei pra fazer o que eu fagco, mas eu quero uma profissdo, eu quero fazer mais
coisas. Mas eu gosto do que eu fago. E legal. (S14F4J4 - gosta do que faz porque estudou para isto,
mas gostaria de ter uma profissdo porque quer fazer “outras coisas”)

Entrevistadora - Vocé falou que no seu emprego vocé contou pro seu patrao, né?

- Hum, hum.

Entrevistadora - Contou pra mais alguém? Pra algum colega?

- Nao. Tem um colega meu que é um amigdo que sabe. A minha consultora 14, que faz o atendimento
do cliente, ela formou agora em enfermeira. Ela sabe também, ela conversa bastante comigo. Eu
acho até bom falar porque se acontecer alguma coisa, ... (S14F4J5 - revelagdo do diagnéstico para o
patrdo, um colega porque € amigéo, uma colega porque formou-se como enfermeira e pode ajudar
“se acontecer alguma coisa”)

Entrevistadora - E o relacionamento dentro do trabalho é tranquilo?

- E tranquilo. (S14F5 - tem relacionamento tranquilo com os colegas de trabalho)

S15 - Vivéncia de violéncia

Entrevistadora - Vocé ja sofreu algum tipo de violéncia?

- Néo.

Entrevistadora - N&o?

- N&o, ndo. (S15F1 - N&o sofreu nenhum tipo de violéncia e insiste em afirmar isto)

S16 - InteracBes familiares - revelacdo do diagnéstico no interior da familia

Entrevistadora - Vocé mora com seus pais, né?

- Hum, hum. (S16F1 - mora com os pais)

Entrevistadora - Vocé ndo contou pra eles, né. Vocé falou que nao contou pra eles por qual motivo?
- Pelo fato deles ... a questdo do homossexualismo, né, eles véao ter que ficar sabendo desse ultimo
namorado, da religido deles e pelo fato de eu ser o filho mais velho eles tém mais expectativa comigo.
E também quando eu era pequeno eu tive ..., tuberculose, ja tive - como é que chama, aquele
negécio que vocé fica ..., tive que tomar aldol, um tempo. J4 tive tanta doenca que a minha mée teve
que sempre estar ali, sabe, cuidando de mim. Se eu caisse eu quebrava o braco - qualquer coisinha
eu quebrava o braco. Entdo, é muita coisa que a minha mée teve que sofrer ... hepatite, ja tive
hepatite B, de ficar internado la no ... Entdo minha mé&e ... Ela ndo ia segurar numa boa.
(S16F2J1J2J3J4 - nado revelou o diagnostico para os pais porque nao quer que saibam sobre o
homossexualismo, porque teria que falar do Gltimo namorado, porque eles sdo muito religiosos e nao
aceitariam a homossexualidade, porque a mée sempre teve que cuidar dele  devido aos varios
agravos e doencas desde a infancia (teve que tomar aldol, teve tuberculose, quedas e fraturas,
internacdo devido a hepatite B) e nao iria suportar mais esta)
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Entrevistadora - E pro seu irmé&o abaixo de vocé? Vocé contou pros outros dois, porque nao contou
pra ele também?

- Porque eu acho ele mais machista, ele € bombeiro, aqueles bombeiros assim ... Eu acho que ele é
mais machista. (S16F3J5 - ndo contou o diagnostico para o irmédo abaixo dele porque considera que
ele é “machista”, porque todos os bombeiros séo machistas) O abaixo dele, o outro |4, eu contei pra
ele porque, na verdade ele tinha ficado com uma mulher, eu sei que ele ficou preocupado, fez exame.
Ele chegou e falou: “Estou preocupado, fiz exame, vou la buscar”. Eu falei com ele: “Tranquilo. Eu ja
fiz também, estou tomando remédio”. Eu contei pra ele assim pra ele descontrair, dei um susto nele.
(S16F4J6J7 - Revelou ao segundo irmdo abaixo dele porque ele tinha relacbes ndo protegidas,
esteve com uma mulher, mostrou preocupacao, e o entrevistado considerou que ele precisava levar
um susto para mudar o comportamento) E o cacula, eu estava internado com tuberculose, ele queria
ver o prontudrio, eu acabei contando, antes que ele visse no relatério. (S16F5J7 - contou para o
irméo cacula porque ele ia ao hospital quando esteve internado devido a tuberculose e ele queria ver
0 prontuario. O fez antes para ndo criar maiores dificuldades) Mas a minha mae, eu acho
desnecessario que ela saiba disso. (S16F6J8 - ndo contou para mée porque nao acha necessario)
Entrevistadora - E o seu pai, como que é o relacionamento com ele?

- Meu pai é muito amigo, mas meu pai € bem fechado, ndo da para falar com ele. Ele é muito
fechado, entéo ... (S16F6J8 - 0 pai é considerado um amigo, mas ndo contou sobre o diagnéstico
para ele porque é muito fechado)

S17 - Relacionamento com pessoal do servico de referéncia

Entrevistadora - E como que é o seu relacionamento com o pessoal daqui?

- Nossa! Otimo, 6timo. Quando eu comecei aqui, a enfermeira, o0 médico, o pessoal todo, com todo
mundo. Tenho muito apoio. (S17F1 - Diz ter 6timo relacionamento com o médico e a enfermeira e
todos que o atendem no servico de salde)

S18 - Agradecimentos

Entrevistadora - Entdo ta, a gente esta terminando, eu queria te agradecer demais.

- Eu é que agradeco. (S18F1 - a entrevistadora agradece e o entrevistado também)

2.2) IDENTIFICACAO DAS PESSOAS RELATADAS NA TRAJETO RIA DE VIDA DO
ENTREVISTADO

P1 - o préprio entrevistado, quando é descrito como ator em algum acontecimento

P2 - os pais - que ndo sabem do diagnéstico, nem da homossexualidade

P3 - os amigos - com quem tem “bom relacionamento”

P4 - os irmaos

P5 - os sobrinhos

P6 - a familia ascendente

P7 - dois irmdos que conhecem o diagnéstico de soropositividade para HIV dele (o mais velho e o

cacula)

P8 - um irm&o abaixo do entrevistado, por ordem de idade, que ndo conhece seu diagnéstico -

considera-o machista

P9 - a mée - “sempre presente”

P10 - o pai - muito “fechado”

P11 - irm&o que faleceu devido a cancer, ainda crianca

P12 - “melhor” amiga, que o acompanhou no dia do resultado do teste, com quem tem amizade ha 16

anos e com gquem conta sempre para “tudo”

P13 - um grande amigo - apoio

P14 - dois amigos que também sao infectados pelo HIV e sempre cobram para ele se tratar

P15 - o irméo cagula (incluido em P7), que conhece sua soropositividade e o ajuda

P16 - o patrdo - é seu patrdo antes da descoberta do HIV; teve que revelar-lhe o diagndstico

P17 - o namorado a época do 1°. Adoecimento e internacdo - teve que revelar o diagnéstico, fez

exames (negativos) e se afastou - relacionamento dificil

P18 - o namorado mais recente - desvelou o diagnéstico, mas depois disse que ndo era verdade

devido ao preconceito do companheiro com pessoas com HIV

P19 - namorado a época da descoberta do HIV, para quem contou que iria fazer os exames; este se

afastou e ndo quis saber de mais nada e nunca mais deu noticias

2.3) RECONSTRUCAO DA ENTREVISTA POR OBJETOS ABORDAD 0OS
2.3.1) Lista das sequéncias com denominac¢do provisé  ria

S1 - Apresentacado do entrevistado - dados para a constru¢do do genograma
S2 - Revelacdo do diagnéstico no interior da familia
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S3 - Apresentacado da familia

S4 - Momento da descoberta do diagnostico

S5 - Sentimentos e posturas sobre o diagnéstico

S6 - O compartilhamento da verdade sobre o diagndstico e com quem conta nos momentos de
dificuldade

S7 - Quem conhece o diagnéstico e o apodia no interior da familia

S8 - Interacdes com parceiros

S9 - O que pensa em relacdo ao tratamento:

S10 - Sobre a adeséo ao tratamento antirretroviral

S11 - Vicio / uso de é&lcool e drogas

S12 - Sobre o relacionamento com parceiro a época da descoberta de sua infec¢édo pelo HIV
S13 - Religiosidade

S14 - Interacdes no ambiente profissional

S15 - Vivéncia de violéncia

S16 - Interacdes familiares - revelacao do diagnéstico no interior da familia

S17 - Relacionamento com pessoal do servico de referéncia

S18 - Agradecimentos

2.3.2) SINTESE DOS CONTEUDOS DAS SEQUENCIAS

S1 - Apresentacado do entrevistado - dados para a constru¢do do genograma

(S1F1P1P2P3J1 - se apresenta dizendo que tem pais e amigos e se considera bem relacionado )
(S1F3P1P4J2 - apresenta-se como filho de pais vivos, que agora € “Unico” porque 0s irmaos ja se
casaram e ele ainda néo)

(S1F4P1P4P5 - tem quatro irmdos (um de 32 anos, um de 28 e o cagula - todos casados, o primeiro
tem um filho (oito meses), o segundo uma filha (sete anos)))

(S1F5P6J3 - A familia € muito unida, expressa na “preocupacgéo dos irmaos com ele”)

S2 - Revelacdo do diagnéstico no interior da familia

(S2F1F2P1P7 - dois irméos, o cacula e o antes dele, conhecem seu diagnéstico e o apdiam)
(S2F2P8J1 - um irméo abaixo dele néo foi informado porque o entrevistado queria poupa-lo)
(S2F3P2J2 - segredo para 0s pais porque ndo quer que sofram)

S3 - Continuacédo da apresentacdo da familia

(S3F1P9J1 - mae hipertensa, ela fez cirurgia bariatrica e toma vitaminas, sendo considerada normal
pelo entrevistado)

(S3F2P10J2 - pai com saude porque faz exercicios fisicos)

(S3P3F11 - o irmé&o cacula faleceu aos sete anos de vida devido a “cancer generalizado”, em 1990,
tendo feito tratamento quimioterapico que néao resolveu)

S4 - Momento da descoberta do diagnostico

Entrevistadora - Como que vocé descobriu seu diagnostico?

(S4F1- estava tratamento DST e teve desconfianca de infeccao pelo HIV, pediu para fazer o exame)
(S4F2 - ndo havia entendido a demanda de repeticdo mas depois entendeu porque o resultado era
positivo)

(S4F3J1 - Esta em tratamento de DST e sup0s a infec¢do pelo HIV, porque “como uma coisa puxa
outra, se tem DST, tem HIV")

S5 - Sentimentos e posturas sobre o diagnéstico

(S5F1P12 - Tinha uma acompanhante, no dia do resultado do teste anti-HIV, uma amiga “muito
proxima”, que nao entrou no consultério)

(S5F2 - (Gagueja para falar) Recebeu o resultado positivo, ficou desorientado e nervoso)

(S5F3J1- com o tempo, foi assimilando porque foi bem atendido no SAE)

(S5F4J2 - foi com inicio do tratamento, dois anos depois da descoberta do HIV, que entendeu a
soropositividade, “a ficha caiu”, porque teve sinais e sintomas da aids)

(S5F5 - aceita o diagnéstico atualmente: “estou tranquilo™)

(S5F6J3 - Nao achou que precisasse de ninguém com ele no momento da revelacdo do diagnéstico
porque estava mais zen devido a leitura de um livro indiano)

(S5F7J4 - considerou de forma tranquila o diagnéstico porque era bem informado e consciente
(Sera? Ter ficado nervoso é contraditério com isto, mas ele ndo quis falar mais (atitude defensiva?),
porque lia livros, via filmes, “acompanhava as coisas”))

S6 - O compartilhamento da verdade sobre o diagndstico e com quem conta nos momentos de
dificuldade

(S6F1P12 - tem uma “melhor amiga” ha 16 anos, que estava com ele no consultério no dia do
resultado e é a pessoa mais préxima)
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(S6F2P13 - tem um grande amigo com quem conta)

(S6F3P14J1 - conversa muito com dois amigos porque também séo infectados pelo HIV e quem os
estimula a se tratar)

(S6F4P14J2 - abandonou o tratamento antes porque ficou deprimido, mas os amigos queriam “até
trazé-lo a forca no servico”)

(S6F5 - afirma que hoje é aderente ao tratamento)

S7 - Quem conhece o diagnéstico e o apodia no interior da familia

(S7F1J1P15 - o irmao cagula é o mais proximo e mais atencioso porque busca medicamento e esta
sempre perguntando)

(S7F2P15J2 - a revelagéo para o irméo cacula se deu porque foi no Hospital)

(S7F3P9 - a méde ndo sabe do diagndstico, mas é uma pessoa também muito presente na vida do
entrevistado, em todos os “motivos”)

(S7F4P12 - 12 pessoa que ficou sabendo do diagnostico - uma amiga, “s6 ela”, em 2002)

(S3F7J3 - na familia foram os irmaos que souberam do diagndstico, revelado por ele porque
adoeceu, em 2006, foi internado e pensou que podia “acontecer algo” além de poderem saber pelo
prontuario, o que o “obrigou " a desvelar o diagnostico)

(S3F8P1 - a amiga foi quem soube primeiro)

(S7F9P16J4 - Também foi revelado ao patrdo porque precisava se ausentar e nao queria que ele
pensasse que estava “enrolando”, que era negligente com o trabalho)

(S7F10P16 - o patréo “aceitou”)

(S7F11P7P3J5 - contou para os irm&os e para 0s amigos “numa boa”)

S8 - Interacdes com parceiros

(S8F1P17J1 - Diz que teve “s6” um problema porque teve que contar para um namorado porque foi
internado, sendo foi muito dificil)

(S7F2P4J2 - 0o namorado fez exame e ele ficou aliviado porque “deu” negativo)

(S8F3P17 - é ex-namorado que estava com ele a época que foi hospitalizado, o que quer dizer, dois
anos depois que sabia que era infectado pelo HIV (subentende-se, com quem tinha relacdes sexuais
nao protegidas ...))

(S8F4P18 - parceria fixa recente, com término do relacionamento pouco antes da época da
entrevista)

(S8F5P1J3 - esta sozinho, sem parceiro nenhum e, por isso , sem fazer sexo)

(S8F6P18 - duracéo do relacionamento com o parceiro recente: oito meses; anterior: trés anos)
(S8F7P17 - Ao retomar a conversa sobre as dificuldades com o ex-parceiro a época que ficou doente,
P1 responde monossilabicamente, mostrando que para ele é ainda dificil falar disso (ou que quer
manter em segredo o que aconteceu?))

(S8F8P17 - ao insistir sobre a aceitacédo volta a ser bem resumido afirmando que ele aceitou bem (a
situacao?))

(S8F9P17- informa que o namoro entre os dois comecou em 2006, quando ele ja se sabia infectado e
ja estava em tratamento).

(S8F10P17J4J5 - No inicio do relacionamento, ndo revelou o diagnéstico ao namorado porque
acredita que ndo se dever fazé-lo, acha que é uma “bobagem” pois ja estava em tratamento  quando
0 conheceu (sera que acredita que ndo é mais transmissivel porque esta se tratando?), apesar de
“haver gente que fala”)

(S8F11P19 - tinha um companheiro a época da descoberta da infec¢éo pelo HIV, em 2002, além dos
outros dois posteriormente - ja citados)

(S8F12P19J6 - ao falar que iria fazer exame, o casal se separou porque o companheiro “ndo quis
saber de nada” e ndo quis fazer exame)

(S8F13P17 - relacionamento com o parceiro que teve a época do adoecimento: dois anos de
duracéo)

(S8F14P18J7) - “troquei” de namorado, um relacionamento mais recente, porque “ndo queria ficar
s6”)

(S8F15P17 - o namorado a época do adoecimento, para quem foi obrigado a contar, fez exames
duas vezes, com resultado negativo para HIV)

(S8F16P17 - pergunta pelo apoio de P17, o namorado a época do adoecimento, volta a ser
monossilabico, podendo inferir que, efetivamente, néo teve apoio)

(S8F17P17J8 - terminou o relacionamento porque houve cilmes e desgaste. Considera
relacionamento homossexual dificil: “Nés homens somos muito dificeis”)

(S8F18P18 - 0o namoro mais recente teve duragéo de seis meses)

(S8F19P18J9 - contou e depois mentiu sobre sua condi¢cdo de infectado para o namorado, dizendo
que a verdade néo era a verdade, porque ele era ciumento e possessivo)
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(S8F20P18J10 - Mesmo fato de que “desmentiu” para o namorado, dizendo que era somente para
afasta-lo, mas considerava que precisava disto porque o companheiro era mal informado, “da roca”,
“idiota”, “preconceituoso”)

(S8F21P4J7 - mesmo fato, com relato de atitudes discriminatérias do companheiro com amigo que
era infectado, fazendo com que mentisse para se proteger, como justificativa para seu medo do
preconceito do companheiro)

(S8F22 - esta sozinho atualmente)

(S8F23 - Relagbes sexuais com mulher somente quando jovem, “uma ou duas vezes, s6 por transar”)
S9 - O que pensa em relacdo ao tratamento

(S9F1 - responde monossilabicamente sobre a adaptacéo ao tratamento no inicio, como se afirmasse
o0 contrario: nao me adaptei!)

(S9F2J1 - vive com a preméncia da morte, sente-se como se estivesse proximo de morrer e sem
animo para fazer projetos, evitando programar algo como comprar uma casa, porque tem o
sentimento de que “ja estando velho, ainda nao realizou nada”. Mas esta dizendo que se sente muito
triste por ndo poder fazé-lo)

(S9F3J2 - gasta dinheiro com “diversao” porque nao quer ter projetos, porque acredita que qualquer
projeto de longo prazo é indtil, pois pode morrer “antes de 10 anos” - sentimento da “morte
anunciada”, o que o deixa muito deprimido)

(S9F4J3 - se contradiz, dizendo que considera o HIV como um diabetes ou uma hipertenséo, que se
tratando pode viver mais porque tem amigo com mais de 20 anos de descoberta do HIV)

(S9F5J4 - aqui, afirma que ndo estava aderente, contradizendo o que tinha afirmado anteriormente.
Diz que acredita que vai ficar bom novamente porque vai voltar a tomar a medicacéo)

S10 - Sobre a adeséo ao tratamento antirretroviral

(S10F1J1 - Ao ser questionado sobre as razBes de tomar os medicamentos corretamente e ter ficado
um tempo sem medicamento, afirma que ficou “pouco” tempo no ano corrente sem toma-los, “dando
um tempo” porque teve reacfes adversas e medicamentos que foram trocados e que ndo deram
certo, inclusive incompativel com os medicamentos contra a tuberculose, que foi obrigado a tomar,
mas havia voltado a droga anterior (biovir) e estava seguindo corretamente agora)

(S10F2J2 - Diz que ficou os seis meses anteriores a entrevista sem medicamento, mas depois
lembra-se que parou também durante o carnaval porque quis aproveita-lo, “dar uma sacolada”)
(S10F3P18J3 - afirma que a ndo ades&o iniciou-se no ano anterior porque tinha um relacionamento
“conturbado” com um parceiro, com sentimentos de perseguicdo, muitas brigas, depresséo, coacao,
falta de motivacéo, “medo de acontecer alguma coisa grave” como suicidio do companheiro ou seu, 0
que o fez se sentir “mais doente e sem resisténcia”, mas avalia hoje que foi “bobagem” dele. O
entrevistado passa, portanto, o sentimento de grand e fragilidade e um contexto interativo
muito ruim, contrario ao que havia falado antes )

S11- Vicio / uso de alcool e drogas

(S11F1J1 - faz uso de maconha, cerveja socialmente e consome muito cigarro, mas nunca usou
droga injetavel porque considera que nao tem dinheiro para isto e que nem existe no Brasil)

S12 - Sobre o relacionamento com parceiro a época da descoberta de sua infec¢édo pelo HIV
(S12F1P19 - Informa a data do relacionamento com o namorado a época da descoberta, porque foi
questionado novamente)

S13 - Religiosidade

(S13F1J1 - teve uma trajetoria desde o catolicismo, as igrejas evangélicas (varias), diz gostar de ler a
biblia, Budismo e I-Ching e “indiano” porque tira o melhor de cada livro)

(S13F2J2J3 - Nao sabe se a religido o ajuda hoje porque considera que depois que decidiu viver sua
homossexualidade, viu que nao ha aceitacao por parte das igrejas evangélicas. Diz, no entanto, que a
religido catdlica foi fundamental quando crianca porque o estruturou nas “questdes sociais”)
(S13F3J4 - a religiosidade é importante porque € necessario “ter uma ligagdo” com Deus, que ele
chama de “O Criativa”)

S14 - InteragBes no ambiente profissional

(S14 F1 - Tem trabalho, € mecanico)

(S14F2J1 - considera que a medicacdo néo interfere no seu trabalho, porque néo interferiu em sua
locomocéo, apesar de relatar sonoléncia e atraso no dia seguinte devido ao Efavirenz e ter de ficar
tomando muita agua)

(S14F3J2J3 - teve que se afastar devido a adoecimentos, sendo a primeira vez por sinais e sintomas
na pele e mucosas que o impediram “até de andar direito” e para o tratamento de tuberculose, mas
sempre voltou para 0 mesmo emprego)

(S14F4J4 - gosta do que faz porque estudou para isto, mas gostaria de ter uma profissdo porque
quer fazer “outras coisas”)
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(S14F4J5 - revelacao do diagnéstico para o patrdo, um colega porque € amigdo, uma colega porque
formou-se como enfermeira e pode ajudar “se acontecer alguma coisa”)

(S14F5 - tem relacionamento tranquilo com os colegas de trabalho)

S15 - Vivéncia de violéncia

(S15F1 - Nao sofreu nenhum tipo de violéncia e insiste em afirmar isto)

S16 - Interacdes familiares - revelacao do diagnéstico no interior da familia

(S16F1 - mora com o0s pais)

(S16F2J1J2J3J4 - nao revelou o diagnostico para os pais porque nao quer que saibam sobre o
homossexualismo, porque teria que falar do Gltimo namorado, porque eles sdo muito religiosos e nao
aceitariam a homossexualidade, porque a mée sempre teve que cuidar dele  devido aos varios
agravos e doencas desde a infancia (teve que tomar aldol, teve tuberculose, quedas e fraturas,
internacdo devido a hepatite B) e nao iria suportar mais esta )

(S16F3J5 - ndo contou o diagnostico para o irmédo abaixo dele porque considera que ele é
“machista”, porque todos os bombeiros sdo machistas)

(S16F4J6J7 - Revelou ao segundo irm&o abaixo dele porque ele tinha relagbes ndo protegidas,
esteve com uma mulher, mostrou preocupacéo, e o entrevistado considerou que ele precisava levar
um susto para mudar 0 comportamento)

(S16F5J7 - contou para o irméo cacula porque ele ia ao hospital quando esteve internado devido a
tuberculose e ele queria ver o prontuario. O fez antes para nao criar maiores dificuldades)

(S16F6J8 - ndo contou para mée porque nao acha necessario)

(S16F6J8 - o pai é considerado um amigo, mas ndo contou sobre o diagndstico para ele porque é
muito fechado)

S17 - Relacionamento com pessoal do servico de referéncia

(S17F1 - Diz ter étimo relacionamento com o médico e a enfermeira e todos que o atendem no
servigo de saude)

S18 - Agradecimentos

(S18F1 - a entrevistadora agradece e o entrevistado também)

2.3.3) REORGANIZACAO DOS SEQUENCIAS PELOS TEMAS TRA TADOS - com nomeac&o pelo
conteudo central

1) APRESENTAQAO DO ENTREVISTADO E DADOS QUE CONTRIB UEM PARA A CONSTRU(}AO
DO GENOGRAMA

S1 - Apresentacado do entrevistado - dados para a constru¢do do genograma

(S1F1P1P2P3J1 - se apresenta dizendo que tem pais e amigos e se considera bem relacionado )
(S1F3P1P4J2 - apresenta-se como filho de pais vivos, que agora € “Unico” porque 0S irmaos ja se
casaram e ele ainda néo)

(S1F4P1P4P5 - tem quatro irmdos (um de 32 anos, um de 28 e o cacula - todos casados, 0 primeiro
tem um filho (oito meses), o segundo uma filha (sete anos)))

(S1F5P6J3 - A familia € muito unida, expressa na “preocupacéo dos irmaos com ele”)

S3 - Continuacédo da apresentacdo da familia

(S3F1P9J1 - mae hipertensa, ela fez cirurgia bariatrica e toma vitaminas, sendo considerada normal
pelo entrevistado)

(S3F2P10J2 - pai com saude porque faz exercicios fisicos)

(S3P3F11 - o irmé&o cacula faleceu aos sete anos de vida devido a “cancer generalizado”, em 1990,
tendo feito tratamento quimioterapico que néo resolveu)

S11 - Vicio / uso de é&lcool e drogas

(S11F1J1 - faz uso de maconha, cerveja socialmente e consome muito cigarro, mas nunca usou
droga injetavel porque considera que nao tem dinheiro para isto e que nem existe no Brasil)

(S14 F1 - Tem trabalho, € mecanico)

(S14F4J4 - gosta do que faz porque estudou para isto, mas gostaria de ter uma profissdo porque
quer fazer “outras coisas”)

S13 - Religiosidade

(S13 F1J1 - teve uma trajetoria desde o catolicismo, as igrejas evangélicas (varias), diz gostar de ler a
biblia, Budismo e I-Ching e “indiano” porque tira o melhor de cada livro)

(S13F2J2J3 - Nao sabe se a religido o ajuda hoje porque considera que depois que decidiu viver sua
homossexualidade, viu que nao ha aceitacao por parte das igrejas evangélicas. Diz, no entanto, que a
religido catdlica foi fundamental quando crianca porque o estruturou nas “questdes sociais”)
(S13F3J4 - a religiosidade é importante porque € necessario “ter uma ligacdo” com Deus, que ele
chama de “O Criativo”)
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S15 - Vivéncia de violéncia
(S15F1 - Nao sofreu nenhum tipo de violéncia e insiste em afirmar isto)

2) SENTIMENTOS E VIVENCIAS NO MOMENTO DA DESCOBERTA DA SOROPOSITIVIDADE
PARA HIV

S4 - Momento da descoberta do diagnostico

(S4F1 - estava tratamento para DST e teve desconfianca de infeccdo pelo HIV, pediu para fazer o

exame)

(S4F2 - ndo havia entendido a demanda de repeticdo, mas depois entendeu porque o resultado era

positivo)

(S4F3J1 - Esta em tratamento de DST e supdbs a infeccdo pelo HIV, porque “como uma coisa puxa

outra, se tem DST, tem HIV")

S5 - Sentimentos e posturas sobre o diagnéstico

(S5F1P12 - Tinha uma acompanhante, no dia do resultado do teste anti-HIV, uma amiga “muito

préxima”, que nao entrou no consultério)

(S5F2 - (Gagueja para falar) Recebeu o resultado positivo, ficou desorientado e nervoso)

(S5F3J1- com o tempo, foi assimilando porque foi bem atendido no SAE)

(S5F4J2 - foi com inicio do tratamento, dois anos depois da descoberta do HIV, que entendeu a

soropositividade, “a ficha caiu”, porque teve sinais e sintomas da aids)

(S5F5 - aceita o diagndstico atualmente: “estou tranquilo”)

(S5F6J3 - Ndo achou que precisasse de ninguém com ele no momento da revelagdo do diagndstico

porque estava mais zen devido a leitura de um livro indiano)

(S5F7J4 - considerou de forma tranquila o diagnéstico porque era bem informado e consciente

(Sera? Ter ficado nervoso é contraditério com isto, mas ele ndo quis falar mais (atitude defensiva?),

porque lia livros, via filmes, “acompanhava as coisas”)

3) INTERACOES SOCIAIS E TRAJETORIA DE VIDA: A REVE LACAO DO DIAGNOSTICO NO
INTERIOR DA FAMILIA

S2 - Revelacdo do diagnéstico no interior da familia

(S2F1F2P1P7 - dois irméos, o cacula e o antes dele, conhecem seu diagnéstico e o apdiam)

(S2F2P8J1 - um irméo abaixo dele néo foi informado porque o entrevistado queria poupa-lo)

(S2F3P2J2 - segredo para 0s pais porque nao quer que sofram)

S7 - Quem conhece o diagndstico e o apdia no interior da familia

(S7F1J1P15 - o irmao cacula é o mais proximo e mais atencioso porque busca medicamento e esta

sempre perguntando)

(S7F2P15J2 - a revelagéo para o irméao cacula se deu porque foi no Hospital)

(S7F3P9 - a mae nao sabe do diagnostico, mas é uma pessoa também muito presente na vida do

entrevistado, em todos os “motivos”)

(S3F7J3 - na familia, foram os irmédos que souberam do diagndstico, revelado por ele porque

adoeceu, em 2006, foi internado e pensou que podia “acontecer algo” além de poderem saber pelo

prontuario, o que o “obrigou " a desvelar o diagnostico)

S16 - Interacdes familiares - revelacao do diagnéstico no interior da familia

(S16F1 - mora com os pais)

(S16F2J1J2J3J4 - nado revelou o diagnostico para os pais porque nao quer que saibam sobre o

homossexualismo, porque teria que falar do Gltimo namorado, porque eles sdo muito religiosos e nao

aceitariam a homossexualidade, porque a mée sempre teve que cuidar dele  devido aos varios

agravos e doencas desde a infancia (teve que tomar aldol, teve tuberculose, quedas e fraturas,

internacdo devido a hepatite B) e nao iria suportar mais esta )

(S16F3J5 - nao contou o diagnéstico para o irmao abaixo dele porque considera que ele é

“machista”, porque todos os bombeiros sdo machistas)

(S16F4J6J7 - Revelou ao segundo irm&o abaixo dele porque ele tinha relagbes nédo protegidas,

esteve com uma mulher, mostrou preocupacéo, e o entrevistado considerou que ele precisava levar

um susto para mudar 0 comportamento)

(S16F5J7 - contou para o irméo cagula porque ele ia ao hospital quando esteve internado devido a

tuberculose e ele queria ver o prontuario. O fez antes para nao criar maiores dificuldades)

(S16F6J8 - ndo contou para mée porque nao acha necessario)

(S16F6J8 - o pai é considerado um amigo, mas nao contou sobre o diagndstico para ele porque é

muito fechado)
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4) INTERACC)ES SOCIAIS E APOIO DE AMIGOS

S6 - O compartilhamento da verdade sobre o diagndstico e com quem conta nos momentos de
dificuldade

(S6F1P12 - tem uma “melhor amiga” ha 16 anos, que estava com ele no consultério no dia do
resultado e € a pessoa mais proxima, foi a primeira pessoa que soube do diagnéstico porque ele
contou, “so ela”, em 2002)

(S3F8P1 - a amiga foi quem soube primeiro)

(S6F2P13 - tem um grande amigo com quem conta)

(S6F3P14J1 - conversa muito com dois amigos porque também séo infectados pelo HIV e quem os
estimula a se tratar)

S7 - Quem conhece o diagndstico e o apdia

(S7F9P16J4 - Também foi revelado ao patrdo porque precisava se ausentar e ndo queria que ele
pensasse que estava “enrolando”, que era negligente com o trabalho)

(S7F10P16 - o patréo “aceitou”)

(S7F11P7P3J5 - contou para 0s irmaos e para 0s amigos “numa boa”)

5) TRAJETORIA AMOROSA E SEXUAL

S8 - Interacdes com namorados e parceiros sexuais

(S8F23 - Relagdes sexuais com mulher somente quando jovem, “uma ou duas vezes, s6 por transar”)
Sempre teve relagBes homossexuais

(S8F22 - esta sozinho atualmente)

Ultimo parceiro

(S8F4P18 - parceria fixa recente, com término do relacionamento pouco antes da época da
entrevista)

(S8F6P18 - duracéo do relacionamento com o parceiro recente: oito meses; anterior: trés anos)
(S8F5P1J3 - esta sozinho, sem parceiro nenhum e, por isso , sem fazer sexo)

(S8F14P18J7 - “troquei” de namorado, para este Ultimo relacionamento, porque “nao queria ficar s6”)
(S8F18P18 - 0 namoro mais recente teve duracdo de seis meses)

(S8F19P18J9 - contou e depois mentiu sobre sua condicdo de infectado para o namorado recente,
dizendo que a verdade néo era a verdade, porque ele era ciumento e possessivo)

(S8F20P18J10 - Mesmo fato de que “desmentiu” para o namorado, dizendo que era somente para
afasta-lo, mas considerava que precisava disto porque o companheiro era mal informado, “da roca”,
“idiota”, “preconceituoso”)

(S8F21P18J11 - mesmo fato, com relato de atitudes discriminatérias do companheiro com amigo que
era infectado, fazendo com que mentisse para se proteger, como justificativa para seu medo do
preconceito do companheiro)

Parceiro a época da internacéo quando ficou doente de aids

(S8F1P17J1 - a época da internacao, 2006, foi obrigado a revelar seu diagnéstico para um namorado,
sendo muito “dificil”, porque acha que o melhor seria nao ter que revelar para parceiro sexual ou
namorado).

(S8F3P17 - € um ex-namorado que estava com ele a época que foi hospitalizado, o que quer dizer,
dois anos depois que sabia que era infectado pelo HIV (subentende-se, com quem tinha relacbes
sexuais nao protegidas...)

(S8F9P17 - reafirma que o namoro entre os dois comegou em 2006, quando ele ja se sabia infectado
e ja estava em tratamento)

(S8F13P17 - relacionamento com o parceiro que teve a época do adoecimento: dois anos de
duracéo)

(S7F2P17J2 - 0o namorado fez exame e ele ficou aliviado porque “deu” negativo)

(S8F15P17 - o namorado a época do adoecimento, para quem foi obrigado a contar, fez exames
duas vezes, com resultado negativo para HIV)

(S8F7P17 - Ao retomar a conversa sobre as dificuldades com o ex-parceiro a época que ficou doente,
P1 responde monossilabicamente, mostrando que para ele é ainda dificil falar disso (ou que quer
manter em segredo o que aconteceu?))

(S8F8P17 - ao insistir sobre a aceitacédo volta a ser bem resumido afirmando que ele aceitou bem (a
situacao?))

(S8F10P17J4J5 - No inicio do relacionamento, ndo revelou o diagnéstico ao namorado porque
acredita que nao se deve fazé-lo, acha que é uma “bobagem” pois ja estava em tratamento quando o
conheceu (sera que acredita que ndo & mais transmissivel porque estd se tratando?), apesar de
“haver gente que fala”)
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(S8F16P17 - ao ser perguntado pelo apoio de P17, o namorado a época do adoecimento, volta a ser
monossilabico, podendo inferir que, efetivamente, néo teve apoio)

(S8F17P17J8 - terminou o relacionamento porque houve ciimes e desgaste. Considera
relacionamento homossexual dificil: “Nés homens somos muito dificeis”)

Namorado a época da descoberta da infeccao pelo HIV

(S12F1P19 - Informa a data do relacionamento (2002) com o namorado a época da descoberta,
porque foi questionado novamente)

(S8F11P19 - tinha um companheiro a época da descoberta da infec¢éo pelo HIV, em 2002, além dos
outros dois posteriormente - ja citados)

(S8F12P19J6 - ao falar que iria fazer o teste anti-HIV, o casal se separou porque o companheiro “nédo
quis saber de nada” e ndo quis fazer exames)

6) INTERACOES SOCIAIS NO TRABALHO

S14 - InteragBes no ambiente profissional

(S14F5 - tem relacionamento tranquilo com os colegas de trabalho)

(S14F4J5 - revelacao do diagndstico para o patrdo porque ndo queria que ele pensasse que ele era
relapso, negligente, para um colega porque €é amigdo, uma colega porque formou-se como
enfermeira e pode ajudar “se acontecer alguma coisa”)

(S14F3J2J33 - teve que se afastar devido a adoecimentos, sendo a primeira vez por sinais e sintomas
na pele e mucosas que o impediram “até de andar direito” e para o tratamento de tuberculose, mas
sempre voltou para 0 mesmo emprego )

(S14F2J1 - considera que a medicacdo nao interfere no seu trabalho, porque ndao interferiu em sua
locomocéo, apesar de relatar sonoléncia e atraso no dia seguinte devido ao Efavirenz e ter de ficar
tomando muita agua)

7) INTERACOES COM PROFISSIONAIS DO SERVICO DE SAUDE

S17 - Relacionamento com pessoal do servico de referéncia

(S17F1 - Diz ter 6timo relacionamento com o médico e a enfermeira e todos que o atendem no
servico de saude)

8) SENTIMENTOS E PONTOS DE VISTA SOBRE O TRATAMENTO - ADESAO

S9 - O que pensa em relacdo ao tratamento

(S9F1 - responde monossilabicamente sobre a adaptacéo ao tratamento no inicio, como se afirmasse
o0 contrario: nao me adaptei!)

(S9F2J1 - vive com a preméncia da morte, sente-se como se estivesse proximo de morrer e sem
animo para fazer projetos, evitando programar algo como comprar uma casa, porque tem o
sentimento de que “ja estando velho, ainda nao realizou nada’. Mas esta dizendo que se sente muito
triste por ndo poder fazé-lo)

(S9F3J2 - gasta dinheiro com “diversao” porque nao quer ter projetos, porque acredita que qualquer
projeto de longo prazo é indtil, pois pode morrer “antes de 10 anos” - sentimento da “morte
anunciada”, o que o deixa muito deprimido)

(S9F4J3 - se contradiz, dizendo que considera o HIV como um diabetes ou uma hipertenséo, que se
tratando pode viver mais porque tem amigo com mais de 20 anos de descoberta do HIV)

(S9F5J4 - aqui, afirma que ndo estava aderente, contradizendo o que tinha afirmado anteriormente.
Diz que acredita que vai ficar bom novamente porque vai voltar a tomar a medicacéo)

S10 - Sobre a adeséo ao tratamento antirretroviral

(S6F4P14J2 - abandonou o tratamento no ano corrente da entrevista porque ficou deprimido, mas os
dois amigos que também s&o infectados e o estimulam ao tratamento - queriam “até trazé-lo a forca
no servico”)

(S10F2J2 - Diz que ficou os seis meses anteriores a entrevista sem medicamento, mas depois
lembra-se que parou também durante o carnaval porque quis aproveita-lo, “dar uma sacolada”)
(S6F5 - afirma que hoje é aderente ao tratamento)

(S10F1J1 - Ao ser questionado sobre as razbes de tomar os medicamentos corretamente e ter ficado
um tempo sem medicamento, afirma que ficou “pouco” tempo no ano corrente sem toma-los, “dando
um tempo” porque teve reacdes adversas, além de que os medicamentos foram trocados e nao
deram certo, inclusive incompativel com os medicamentos contra a tuberculose, que foi obrigado a
tomar. Porém, havia voltado a droga anterior (biovir) e estava seguindo o tratamento corretamente
agora)

(S10F3P18J3 - afirma que a ndo ades&o iniciou-se no ano anterior porque tinha um relacionamento
“conturbado” com um parceiro, com sentimentos de perseguicdo, muitas brigas, depressao, coacao,
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falta de motivacdo, “medo de acontecer alguma coisa grave” como suicidio do companheiro ou seu, o
gue o fez se sentir “mais doente e sem resisténcia”, mas avalia hoje que foi “bobagem” dele. O
entrevistado passa, portanto, o sentimento de grand e fragilidade e um contexto interativo
muito ruim, contrario ao que havia falado antes )

2.3.4) SINTESE FINAL DA NARRATIVA DE E11

A histéria de E11

E11, 34 anos, homem, solteiro, ndo aderente. E o primogénito de cinco irmdos. O irm&o cagula
morreu de cancer aos sete anos de idade. Os outros trés irméos sdo casados. Mora com 0s pais,
mae hipertensa, pai saudavel. Descobriu 0 HIV em 2002, quando procurou tratamento médico por
causa de “verrugas” na regido genital e pediu que solicitassem o exame, pois “se tem uma coisa,
pode ter outra também”. No momento do diagnéstico, aceitou “numa boa”, porque estava lendo um
livro indiano e “estava mais zen pra ter aceitacdo das coisas”. Relata ter uma amiga, que o ajuda
muito e dois amigos soropositivos com quem conversa bastante. Seu irméo cacula o apoia e sua
mae, apesar de ndo saber de sua condi¢cdo de soropositividade, € uma pessoa muito presente em
outras “facetas” de sua vida. A primeira pessoa a quem contou foi a amiga, que o acompanhou a
consulta, mas nédo entrou no consultério. Dois de seus irmaos ficaram sabendo em 2006 quando foi
hospitalizado, pois ele se viu “obrigado a contar”, considerando que “se acontecesse alguma coisa e
ficasse inconsciente” eles veriam no prontuario. Ndo quis contar aos pais porque esconde deles “a
questdo do homossexualismo” e ndo contou para o irmédo mais velho “por ele ser bombeiro e muito
machista”. Em seu ambiente profissional, contou para o patrdo, pois estava se ausentando muito do
trabalho e ele “teve que chegar e falar”, mas ele aceitou bem. Na época de seu diagndstico, estava
namorando um rapaz, mas quando revelou que iria fazer o exame, o namorado se afastou dele, ndo
quis saber o resultado, nunca mais se viram. Em 2006, comecou a namorar outro rapaz, sentiu
dificuldade em contar seu diagnéstico, ja fazia tratamento ha muito tempo, mas s6 contou quando
ficou internado. O namorado fez o exame de HIV duas vezes, deu negativo. Esse relacionamento
terminou em 2008, por ciimes. Arrumou outro hamorado, pois ndo queria ficar sozinho, contou sobre
seu diagnéstico para esse parceiro, mas desmentiu, pois “ele tinha muito preconceito e ficava
julgando as pessoas”. Atualmente, relata ndo fazer projetos “a longo prazo”, gasta seu dinheiro com
diversdo, pois “daqui a 10 anos pode estar longe mesmo”. Nesses momentos “da depressao”, “da
umas recaidas”, porém acredita que ter HIV é como “ter diabete ou ter presséo alta”. Confessa fazer
uso de maconha “de vez em quando”, cerveja “nos fins de semana” e fumar “bastante”. Ficou seis
meses sem tomar os antirretrovirais por estar deprimido com as brigas e conflitos no relacionamento.
Relata ja ter frequentado varias Igrejas. Atualmente Ié a Biblia, gosta de i-ching e de “coisa indiana”.
Acha que, por ser homossexual, algumas “religides” ndo o aceitam bem. Ja teve relacionamento com
mulheres, uma ou duas vezes, mas ha muito tempo. Ficou afastado algum tempo do trabalho, em
2004, devido a herpes e tuberculose, periodo em que ficou internado e pediu “afastamento pelo
INSS”. Em seu trabalho, além do patrdo, um colega que é muito amigo sabe de seu diagndstico e
uma consultora no trabalho, que recentemente se formou em enfermagem, também sabe. Diz ainda
ter um relacionamento “6timo” com os profissionais do servigo de saude.




