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RESUMO

O recebimento da noticia diagnéstica, o aparecimento de sintomas e a
aderéncia ao tratamento antirretroviral abrem precedentes para uma
infinidade de mudangas no cotidiano das pessoas que vivem e convivem com
0 HIV. Face a revelagdo diagndstica, as pessoas que vivem com o HIV
podem acionar a sua rede social ou manter em segredo o seu status
soroldgico, tornando o enfrentamento da contaminacdo um processo
desgastante e solitario. Haja vista a tendéncia mundial e também brasileira de
feminizagdo da epidemia torna-se estratégico o desenvolvimento de pesquisas
voltadas para essa populagdo. O objetivo deste estudo foi investigar como a
rede social significativa de mulheres que vivem e convivem com o HIV
participa do enfrentamento da soropositividade. Metodologicamente, o
trabalho se caracteriza como qualitativo, transversal, descritivo e exploratério.
Para a coleta de dados foram empregados a entrevista semi-estruturada, o
mapa de redes e 0 genograma, bem como foram consultados os prontuarios
médicos das pessoas investigadas. Participaram do estudo mulheres
infectadas pelo HIV com idades compreendidas entre 20 e 59 anos que
haviam recebido o diagndstico ha mais de um ano e que apresentavam
condicfes emocionais para lidar com o procedimento de investigagdo. Os
dados foram coletados em um hospital de referéncia no tratamento de
doencas infecciosas, em uma cidade situada no sul do Brasil com altos
indices de casos notificados. O procedimento de analise foi ancorado na
Teoria Fundamentada Empiricamente. Para a organizacdo e processamento
dos dados foi utilizado o software Atlas/ti 5.0. Foram tomadas todas as
medidas éticas aplicaveis a execucdo da investigagdo cientifica. O segredo
efou a impossibilidade de falar abertamente sobre o virus HIV foi
mencionado pelas entrevistadas e o estigma atrelado a Aids destacou-se nos
relatos. Referente aos recursos pessoais empregados na resolugdo de
problemas relacionados ao HIV foram destacados: as medidas de auto-
cuidado em salde, o delineamento de projetos de vida, as estratégias
psicologicas para ressignificar soropositividade e a atuacdo da rede social
significativa. As participantes que apresentaram mais recursos no
enfrentamento do problema, as que referiram maior bem estar, assim como
melhores condi¢Bes clinicas de salde apresentaram redes sociais
significativas mais eficientes e dindmicas no que diz respeito @ composicéo,
as funches, a heterogeneidade, a frequéncia de contatos, & proximidade
geografica, a intimidade e as interconexdes. Ainda que isoladas, as iniciativas
de profissionais de salide no sentido de acolher membros da rede social
dessas mulheres no processo de enfrentamento da soropositividade foram



bem vistas e pareceram repercutir na qualidade da ajuda. Para além do
mapeamento e acionamento de membros, a articulagdo da ajuda e o
favorecimento dos processos comunicacionais entre todos estes e as pessoas
que demandam o apoio parece ser um foco estratégico de atuagdo das equipes
de salde, as quais podem atuar tanto no envolvimento de pessoas, coOmo no
fortalecimento e na criacdo de conexdes entre os sub-sistemas que compdem
as redes sociais significativas. Enfatiza-se a relevancia de pesquisas futuras
dirigidas ao estudo da participacdo das redes sociais significativas no
processo de enfrentamento da soropositividade sob a perspectiva dos
membros destas mesmas redes, subsidiando politicas publicas dirigidas
tanto a populacdo que apresenta este status soroldgico como as pessoas que as
cercam e Ihes ofertam ajuda.

Palavras Chave: Rede social significativa; HIV/Aids; enfrentamento;
mulheres.



ABSTRACT

The receipt of diagnostic news, the onset of symptoms and the
adherence to antiretroviral therapy open to a myriad of unprecedented
changes in the daily lives of people living with HIV. Faced with the
disclosing, people living with HIV can trigger your psychosocial
support network or keep secret their serostatus, making the
contamination’s coping process stressful and lonely. Considering the
global trend and also Brazil's the feminization of the epidemic, it
becomes strategic the development of research for this population. The
aim of this study was to investigate how the psychosocial support
network of women living with HIV participates in coping with
seropositivity. Methodologically, the work is characterized as
gualitative, cross-sectional, descriptive and exploratory. To collect the
data were used the semi-structured interview, the network map and the
genogram, and we also reviewed the medical records of persons
investigated. Study participants were HIV-infected women aged
between 20 and 59 years old who were diagnosed over a year and that
had emotional conditions to deal with the investigation procedure. The
data were collected at a referral hospital for infectious diseases, in a city
located in southern Brazil with high rates of reported cases. The analysis
the data was based on empirically grounded theory. For the organization
and processing the data the software Atlas / ti 5.0 was used. All
measures applicable to the implementation of ethical scientific research
were taken. The secret and/or the impossibility to speak openly about
HIV was mentioned by the interviewees and the stigma attached to
AIDS was highlighted in the reports. Referring to the personal resources
employed in solving problems related to HIV, were highlighted: the
measures of self-care in health, design projects of life, the psychological
strategies to reframe seropositivity and the performance of psychosocial
support network. Participants who had more resources into coping the
problem, those who reported greater well-being, as well as improved
health clinics had psychosocial support networks more efficient and
dynamic in terms of their composition, their functions, heterogeneity in
the frequency contact, geographic proximity, intimacy and their
interconnections.

Although isolated, the initiatives of health professionals in order to
include network™s members of these women in the process of coping
with seropositivity were well seen and appeared to reflect on the help’s
quality. In addition to mapping and activating members, the linking help



and the facilitating the communication processes between all these
people who demand and support seems to be a strategic focus of health
professionals, which can act both on the involvement of people, as in the
strengthening and creation of connections between sub-systems that
make up the significant social networks. Stands out the relevance of
future research directed at studying the involvement of psychosocial
support networks in the process of coping with the HIV status from the
perspective of members of these same networks, supporting public
policies aimed at the population reporting the serological status.

Keywords: Support network; HIV//Aids; copping; Women.
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1. INTRODUCAO

Atualmente, hd& no mundo cerca de 33.400.000 pessoas
convivendo com o virus HIV (World Health Organization, 2011). O
resultado positivo do teste que acusa a infeccdo pelo virus da Aids* tem
um forte impacto na subjetividade da pessoa contaminada. O
recebimento da noticia diagndstica, o aparecimento de sintomas e a
aderéncia ao tratamento antirretroviral abrem precedentes para uma
infinidade de mudancas no cotidiano das pessoas que vivem e convivem
com o HIV. Tais mudancas incluem as possibilidades de investigagdo
do contagio e adoecimento de pessoas que Ihe sdo importantes, como
parceiros sexuais e/ou filhos, o receio de compartilhar a noticia e como
fazé-lo, dificuldades em lidar com a esfera do direito sexual e
reprodutivo, o proprio adoecimento, a necessidade de acionamento da
rede pessoal®, além de sentimentos de solid&o e rejeicdo mediados pelo
estigma e o preconceito especialmente vinculados a essa patologia.

O virus da imunodeficiéncia humana (HIV) infecta as células
do sistema imunoldgico, destruindo ou impedindo as suas fun¢bes. Com
0 aumento da carga viral, que se trata da quantidade de virus medida no
plasma sanguineo, a imunidade do portador® fica comprometida, e essa
pessoa fica mais vulnerdvel a infeccBes. O estgio mais avancado da
infeccdo é a Aids (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida). A Aids é
a manifestacdo clinica (sinais, sintomas e/ou resultados laboratoriais que
indiquem deficiéncia imunoldgica) da infecgdo pelo virus HIV, que
demora entre 10 e 15 anos para se manifestar.

A adesdo ao tratamento pode retardar esse processo e melhorar
significativamente o prognostico do sujeito (WHO, 2010). De acordo

!Sera adotado o termo Aids (do inglés, AcquiredlmmunodeficiencySyndrome) que diz respeito
a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida ou SIDA, abordando a sindrome com todas as suas
caracteristicas e dimensdes fisiologicas. Diversas grafias sdo encontradas para a sindrome.
Atualmente, o Ministério da Saide (2011) em suas publicagdes mais recentes tem utilizado os
termo Aids ou aids. Meireles (2003) e Vavassori (2007) justificam a adocéo da primeira letra
em maiUscula considerando a Aids como uma nova entidade nosolégica em nosso meio.

Na literatura consultada e neste trabalho sdo empregados termos como rede pessoal
significativa, rede social significativa, rede pessoal, rede social, rede de apoio, rede de apoio
social, suporte social. A defini¢do que norteia esta tese é a de Sluzki (2003). Este autor afirma
que a rede social pessoal, em nivel microscopico, pode ser entendida como o conjunto de
relacbes que um determinado sujeito considera significativo ou percebe que é diferenciado da
massa anénima da sociedade.

®pessoa contaminada pelo virus HIV.
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com o Ultimo boletim epidemioldgico, no cendrio brasileiro, desde a
identificagdo do primeiro caso de Aids, em 1980, até junho de 2010,
foram registrados 592.914 casos de manifestacdo da doenca (Ministério
da Saude, 2010). Tendo em vista o tempo de laténcia do virus e o
numero de portadores assintomaticos, além daqueles que ndo tém
conhecimento de sua condicdo soroldgica, considera-se que o nimero
de casos notificados seria apenas a ‘ponta do iceberg’ em relacdo aos
casos de contaminacdo pelo virus HIV e aos de Aids ndo notificados.

No cenério brasileiro, em 2009, foram notificados 38.538 novos
casos da doenca. Observando-se a distribui¢do da epidemia pelas regides
do Brasil em um periodo de 10 anos — 1999 a 2009 — a taxa de
incidéncia no Sudeste caiu (de 24,9 para 20,4 casos por 100 mil
habitantes). Nas demais regifes, esses indices aumentaram: 22,6 para
32,4 no Sul; 11,6 para 18,0 no Centro-Oeste; 6,4 para 13,9 no Nordeste,
e 6,7 para 20,1 no Norte. Entretanto, o maior nimero de casos
acumulados (58%) continua concentrado na regido Sudeste (Ministério
da Salde, 2011). Em se tratando do cenario mundial da epidemia, tal
como € lembrado por Oliveira (2006, p. 83);

[...] é fato amplamente reconhecido que as taxas
de infec¢do do HIV aumentam progressivamente
entre as mulheres em todas as regiGes do mundo, e
gue as mesmas sdo mais altas para as meninas e
mulheres do que para 0os homens.

Especialmente devido a manutencdo da tendéncia de
crescimento entre as mulheres, no Brasil a taxa de incidéncia de Aids
mantém-se em patamares elevados, oscilando em torno de 20 casos por
100 mil habitantes (Ministério da Salde, 2011). Atualmente, ainda ha
mais casos da doenca entre os homens do que entre as mulheres, mas
essa diferenga vem diminuindo ao longo dos anos. Em 1989, a
distribuicdo da epidemia de acordo com a categoria sexo era de 6 casos
da doenca em homens para um caso entre as mulheres. Em 2009, essa
razdo era de 1,6 homens para uma mulher (Ministério da Salde, 2011).

Atualmente, a relacdo sexual é a via predominante de
contaminacdo em ambos 0s sexos. Quanto a orientacdo sexual, entre as
mulheres soropositivas, 94,9% séo heterossexuais (Ministério da Saude,
2011). Parker (2000) j& chamava a atencéo para a tendéncia brasileira de
feminilizacdo, heterossexualizacdo, interiozacdo e pauperizagdo da
Aids. O Ministério da Saude (Brasil, 2011) também ratificou o vinculo
entre a Aids e as popula¢es mais vulneraveis economicamente. Quanto



23

a esfera geracional, a faixa etaria em que a Aids é mais incidente é a de
20 a 59 anos de idade (Ministério da Saude, 2011). Esses dados sugerem
a importancia da realizacdo de estudos sobre a doenga voltados para a
populacdo adulta, feminina e heterossexual.

A politica brasileira de distribuicdo de medicamentos
antirretrovirais ganhou o reconhecimento internacional como modelo de
enfrentamento da epidemia. A estratégia governamental brasileira
afirma o compromisso com o “Acesso Universal”, que engendra
esforcos voltados para a reducdo da vulnerabilidade® das pessoas
afetadas pelo HIV/Aids, 0 acesso a medicamentos e outros insumos, a
garantia dos direitos fundamentais, passando pelo combate ao estigma e
a discriminacdo vinculados a essa epidemia (Brasil, 2007). A
implementacdo dessa politica favoreceu a melhoria da qualidade de vida
das pessoas que vivem e convivem com o HIV e a tendéncia de reducédo
da mortalidade por Aids. Isso porque o aperfeicoamento dos tratamentos
antirretrovirais possibilitou que a Aids se tornasse uma enfermidade
crbnica com sobrevida cada vez maior (Reppold, Reppold, Menezes, &
Hutz, 2004).

O impacto social da Aids é vinculado a diversos tabus
circulantes em nosso meio cultural que sdo trazidos a tona por essa
epidemia tais como: a sexualidade, a homossexualidade, a infidelidade,
a prostituicdo, o uso de drogas, o0 adoecimento, a morte, entre outros. De
acordo com Ribeiro, Coutinho e Saldanha (2004), as consequéncias
dessa epidemia incidem na comunidade como um problema politico,
econdbmico e psicossocial. Além dos progressos no tratamento
medicamentoso da doenca, o subsistema formado pelas relacbes entre
equipe de profissionais de salde, usuarios desses servicos, familiares e
amigos destes sdo configurados pelas questdes afetivas envolvidas na
soropositividade para o HIV e a Aids que abarcam entre outros
aspectos, marcadamente, 0 estigma, a intolerdncia, o preconceito, o

Tendo em vista a articulagdo entre os aportes das ciéncias humanas e o saber
epidemiolégico, o conceito interdisciplinar de vulnerabilidade tem sido empregado no
delineamento de projetos de pesquisa e politicas pdblicas no cenario da pandemia HIV/Aids. A
avaliacdo da vulnerabilidade & infeccdo pelo HIV e & Aids demanda a consideragao da relacdo
dindmica entre trés planos de determinacdes: o componente individual, o componente social e
0 componente programatico. O conceito é abordado em profundidade nos trabalhos de Ayres e
colaboradores (1999; 2003).
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esteredtipo, a discriminacdo e a exclusdo social enfrentadas por esses
cidadéos.

Quanto aos estudos sobre enfrentamento em HIV/Aids, Seidl
(2005) verificou que os primeiros trabalhos, produzidos no periodo em
gue ainda ndo havia tratamento eficaz para a doenca, que entdo
provocava altos indices de letalidade, se debrugavam sobre a incidéncia
de transtornos mentais em pessoas portadoras do virus HIV. Todavia,
em face da distribuicdo da terapia antirretroviral, a partir da segunda
metade da década de 1990, a autora verificou uma mudanca no enfoque
das investigacOes, as quais passaram a abordar a identificacdo de fatores
gue contribuem para a qualidade de vida das pessoas que vivem com
HIV/Aids e o ajustamento & enfermidade crénica.

A nocdo de enfrentamento diz respeito ao repertério
comportamental, afetivo e cognitivo de um determinado sujeito
empregado na resolugdo de problemas, em uma situacdo ameacadora
e/ou diante de demandas especificas que emanam de eventos
vivenciados e percebidos como estressantes. O grau de estresse é
produto da relacdo entre a percepcdo das exigéncias do evento e a sua
avaliacdo diante dos recursos de que dispbe para responder a estas
(Lazarus & Folkman, 1984; Motta & Enumo, 2004; Seidl, 2005). Suit e
Pereira (2008) chamam a atencdo para o fato de que grande parte da
dificuldade atrelada ao enfrentamento da soropositividade decorre do
processo de estigmatizacdo das pessoas que vivem com o HIV.

Neste trabalho, parte-se do pressuposto de que o0s
relacionamentos com pessoas significativas podem consistir em apoio
no processo de superacdo das adversidades enfrentadas pelos sujeitos ao
longo de seus processos de constituicdo. Sluzki (1997) entende que o
sujeito que dispde de uma rede pessoal estavel, sensivel, ativa e
confiante apresenta um fator de protecdo frente as enfermidades,
havendo a aceleracdo dos processos de cura e/ou um aumento na
sobrevida.

Conforme Carvalho, Morais, Koller e Piccinini (2007), algumas
pessoas que vivem com o HIV, temendo o preconceito e o0 isolamento,
optam por ndo revelar a soropositividade para os seus familiares,
tornando solitario o processo de enfrentamento da doenga. Assim, esses
autores ressaltam a importancia de haver mais estudos sobre a atuacéo
das redes na trajetéria dessas pessoas e na forma como estas lidam com
a infeccdo, considerando-se o estigma vinculado a questdo do HIV/Aids
na sociedade atual.

Tendo em vista 0 objetivo de visualizar o cenério da produgéo
relativa a tematica deste estudo, realizou-se um rastreamento no banco
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de dados Bireme®. Por intermédio deste, foram localizadas em torno de
2000 publicacdes nacionais e internacionais. Contudo, a maior parte
delas ndo dizia respeito as redes sociais em face do HIV e, portanto, ndo
foi objeto de anélise.

Ao refinar essa busca, foram identificados 183 trabalhos que
contemplaram a temética da atuagdo das redes no cenario da
soropositividade, ainda que de maneira superficial. Os autores dessas
publica¢6es mencionaram 0s conceitos de rede social, rede de apoio ou
suporte, porém, nenhuma dessas pesquisas abordou esse aspecto em
profundidade. Ainda assim, buscou-se identificar em que contexto os
autores lancaram mdo desse conceito.

A maior parte desses estudos mencionou rapidamente a
importancia de pelo menos uma das seguintes formas de apoio social na
prevencdo do contagio, no cuidado em face do adoecimento, no bem-
estar das pessoas contaminadas, na adesdo ao tratamento e/ou no
enfrentamento da soropositividade e do estigma atrelado ao HIV:
participacdo da familia, contato com o0s amigos, atuacdo dos
profissionais de salde, vinculos comunitarios, troca de experiéncias
com outras pessoas contaminadas, engajamento em ONGS e acesso a
internet. A menor parcela desses estudos contemplou, também de
maneira superficial, o impacto do diagnostico no comprometimento dos
relacionamentos com a rede social. Entretanto, a trama tecida por todas
essas esferas de apoio ndo foi central nesses trabalhos, nem objeto de
maior atencdo. A importancia da rede social foi afirmada, contudo, ndo
se esclareceu de que maneira ela colaborou no enfrentamento da
soropositividade.

Por meio dessa busca, foram localizados apenas onze estudos
gue abordaram com maior profundidade a tematica do suporte social
prestado as pessoas contaminadas pelo HIV (Ulla & Remor, 2002;
Remor, 2002; Seidl, Zannon & Troccoli, 2005; Silveira & Carvalho,
2006; Seidl & Troccoli, 2006, Carvalho, Merchan-Hamann &
Matsushita, 2007; Seidl, Melchiades, Farias & Brito, 2007; Lopez &
Icedo, 2007; Vinaccia Alpi, S., Fernandez, H. , Quiceno, J. M., Lépez
Posada, M. & Otalvaro, C., 2008; Silva, Waidman, Pagliarini &
Marcon, 2009; Bittencourt & Kliemann Neto, 2009). Em seis dessas
pesquisas, o conceito de rede social consistiu em ao menos um de seus

°0 acesso a essa base de dados, que se encontra disponivel no endereco eletrdnico
http://regional.bvsalud.org/php/index.php, foi realizado no dia 29.1.2011, empregando-se de
maneira combinada o descritor HIV e os de rede de apoio, rede social, suporte social, social
support e social network, bem como o de AIDS combinado a rede de apoio, rede social,
suporte social e, finalmente, os pares SIDA e social support e SIDA social network.
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focos de andlise, tratando da sua interface com outros aspectos, tais
como: 0 estado de salde, a imunidade, a qualidade de vida, a
escolaridade, a conjugalidade e o enfrentamento. Os outros cinco
trabalhos tinham a rede social como o eixo do estudo; dois deles
tratavam do desenvolvimento de instrumentos para o estudo das redes,
dois tratavam da relacdo direta entre a atuacdo das redes e a qualidade
de vida das pessoas soropositivas, e 0 um relacionava a precariedade da
rede e ao desenvolvimento de distarbios psiquiatricos.

A ancoragem tedrica que fundamentou os 11 trabalhos
analisados ndo foi mencionada pelos seus autores. Quanto aos
instrumentos empregados nessas pesquisas, sete delas utilizaram uma
escala ou um questionario para investigar a atuacdo das redes em
contextos de enfrentamento da soropositividade do virus HIV. Os quatro
demais ndo apresentavam métodos e instrumentos especificos para a
abordagem do tema, bem como nenhum dos artigos localizados utilizou
0 mapa de rede ou 0 genograma empregados nesta pesquisa.

No que diz respeito ao ano de publicagdo, foram localizados
resumos de trabalhos publicados a partir do ano 2002, havendo uma
concentracao destes a partir de 2006, dado este que parece indicar uma
tendéncia na ampliacdo do interesse em se pensar o fenémeno do HIV
em sua interface com as redes sociais. Entretanto, é importante destacar
o fato de que a maior parte desses trabalhos, ndo apresentou a tematica
das redes como foco.

Neste momento, pretende-se chamar a atengdo para a relevancia
de propostas de investigacdo voltadas para o estudo sobre as redes
pessoais significativas no cenario do HIV. Isto porque, diante do
material acessado, foram constatadas uma ambiguidade e
superficialidade no uso desse termo na literatura especializada, nédo
sendo o conceito problematizado de maneira aprofundada na maior
parte dos trabalhos acessados por meio das bases de dados supracitadas.

Portanto, identificou-se uma lacuna no que diz respeito a
producdo de estudos que contemplem a analise da configuracao,
dinamismo, especificidades dos vinculos e funcionalidade das redes
sociais pessoais. Sendo assim, considera-se importante a realizacdo de
estudos sobre a questdo da soropositividade para o HIV que
contemplem a repercussdo desse fendmeno no acionamento da rede
social desses sujeitos, ndo perdendo de vista a modalidade, qualidade e
intensidade de sua atuagdo, nem o contexto cultural no qual esses
sujeitos se inserem e 0s grupos dos quais fazem parte.

Este trabalho pretendeu contribuir para o avango do
conhecimento referente & tematica, na medida em que foi investigada a
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relacdo entre a atuacdo da rede social significativa de mulheres que
vivem e convivem com o HIV e o enfrentamento da soropositividade.
Enfatiza-se a investigacdo sob uma perspectiva complexa na medida em
que se reconheceu a diversidade de aspectos implicados no fenémeno e
a estreita e dindmica inter-relacdo destes, tendo como referéncia o
delineamento do seguinte problema de pesquisa: Como a rede social
significativa de mulheres que vivem e convivem com o HIV atua no
enfrentamento da soropositividade?

Sendo assim, o objetivo geral deste estudo foi analisar como a
rede social significativa de mulheres que vivem e convivem com o0 HIV
participa do enfrentamento da soropositividade. Foram delineados
também quatro objetivos especificos, a saber:

a) caracterizar o processo de comunicagdo diagnostica, 0s
aspectos relacionados a salde e a adesdo ao tratamento no cenario
do HIV/Aids;

b) identificar as adversidades engendradas pelo diagnéstico e 0s
recursos pessoais de mulheres contaminadas pelo virus HIV no
enfrentamento da soropositividade;

¢) mapear a rede social significativa de mulheres que vivem e
convivem com o HIV nos processos de enfrentamento dessa
soropositividade;

d) verificar, a partir da perspectiva das participantes, se (e como)
0s membros de sua rede social significativa contribuem para com o
enfrentamento da soropositividade;
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1. PRESSUPOSTOS EPISTEMOLOGICOS -~ O
PARADIGMA SISTEMICO

Neste trabalho, partiu-se do pressuposto de que o conhecimento
cientifico é constituido em uma relacdo intersubjetiva. Sendo assim,
tornou-se especialmente importante a explicitagdo do referencial
epistemoldgico a partir do qual esta pesquisa foi desenvolvida, o
paradigma sistémico. Além de partir do principio de que a produgdo
cientifica se da na intersubjetividade, também entendeu-se que tal
producdo deve contemplar a complexidade do fendmeno estudado,
derivando dai a consideracdo do contexto no qual este se insere e a
provisoriedade do conhecimento elaborado nesse processo. A escolha
do paradigma sistémico foi pautada por estes trés pressupostos: a
intersubjetividade, a complexidade e a instabilidade.

O paradigma sistémico possibilitou um olhar critico dos fazeres
e saberes cientificos, posto que estes ndo apresentam pardmetros
suficientes para o esgotamento da compreensdo da realidade. Bateson
(1972) afirma que a ciéncia nunca prova nada, mas sofistica hipoteses, e
gue ndo existe experiéncia objetiva. Em outras palavras, todo
conhecimento deve ser contextualizado. O autor também destaca a
importancia da clivagem entre os fatos estudados e os conceitos
tedricos, pensados por ele como metaforas, abstracOes, descricbes
aproximadas e provisorias da realidade.

Ao longo do século XX, o paradigma sistémico passou a ser
pensado como uma alternativa ao paradigma reducionista-mecanicista.
Visando ao aprofundamento da compreensdo do paradigma sistémico,
faz-se necessario explicitar os pressupostos da ciéncia tradicional, na
medida em que aquele surgiu em resposta a esta, como uma tentativa de
supera-la, tendo-a, portanto, como referéncia.

A luz do paradigma tradicional em ciéncia, o saber cientifico é
afirmado como a tinica forma legitima de ‘descoberta da realidade’ ao
propor verdades e leis universais, dissociando o senso comum do
conhecimento especializado, ao qual é conferida maior validade. Diante
da demanda por especialistas e em face da relacdo entre saber e poder,
ocorre a desqualificacdo dos demais discursos circulantes na sociedade,
tornando invisiveis outras perspectivas e seu valor na resolugcdo de
impasses do dia a dia (Morin, 1997; Morin, 2000; Morin, 2003; Santos,
2002).
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Herdeira da formulacdo de Galileu, Newton e Bacon, alicercada
no ‘paradigma da simplificagdo’ (Morin, 1997), a ciéncia tradicional
pretende quantificar para conhecer, bem como reduz e fragmenta a
complexidade dos fendmenos, visa ao rigor e a neutralidade, com a
promessa de controlar, prever e dominar, separando 0 que esta ligado
(disjuncdo) e unificando o que é diverso (reducdo). Portanto, para
pensar esse paradigma, considerando-se 0 exposto até o momento, é
possivel citar como palavras-chave: disjuncdo, segmentacdo, reducéo,
analise, especializacdo, disciplinaridade, linearidade, causa e efeito,
verdade, progressividade (da produgdo do conhecimento cientifico),
racionalidade, ordem, controle de variaveis, simplicidade, estabilidade e
objetividade.

Conforme Vasconcelos (2002), o paradigma tradicional da
producgdo do conhecimento cientifico é pautado em trés pressupostos: a
simplicidade, a estabilidade e a objetividade. Procura-se simplificar os
fendmenos estudados (simplicidade) para conhecé-los ou saber como
funcionam (estabilidade) tal como sdo na realidade (objetividade).

De acordo com Capra (1992, 1996), para a ciéncia cartesiana,
pautada no pensamento analitico, qualquer sistema complexo pode ser
estudado a partir das propriedades de suas partes. Esse autor entende
gue o pensamento fragmentado dificulta o tratamento da maioria dos
problemas globais, na medida em que ndo da conta de suas
interconexdes. Santos (2002), por sua vez, entende que o todo ndo pode
ser reduzido as partes, nem mesmo ser compreendido isoladamente.

Entretanto, 0 pensamento sisttmico ndo nega o paradigma
tradicional da ciéncia, ele o abarca a partir do reconhecimento de suas
contribuigBes acumuladas ao longo da histéria. A causalidade linear ndo
¢ descartada, mas incorporada como parte de um modelo de
complexidade maior, como um subsistema de um sistema mais amplo.
Enquanto a logica positivista é excludente, a logica sistémica é aditiva;
sendo assim, promove a integracdo das contribuicBes da ciéncia
tradicional, langando sobre elas um novo olhar (Vasconcelos, 2002).

O entendimento sistémico de um fendmeno estd atrelado ao
contexto no qual este se insere e as interconexdes entre os elementos
gue o compBem, na medida em que as propriedades das partes ndo séo
consideradas intrinsecas, mas relacionais (Capra, 1992, 1996). Um
sistema ndo consiste na soma de suas partes, sendo este principio
denominado de ndo somatividade. A compreensdo de um sistema,
portanto, demanda a observagdo de sua totalidade na medida em que os
seus eventos estdo inter-relacionados. Quanto aos elementos que
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compdem um sistema, cada parte mantém sua singularidade, mas
também contém o todo (Morin, 2003).

Os sistemas sdo todos organizados, seus elementos s&o
interdependentes e, fora do contexto, tornam-se fragmentos sem sentido.
Os padroes de um sistema sdo circulares, formando uma espiral
recursiva de feedbacks, sendo seus elementos influéncia e influenciados
uns pelos outros. A estabilidade dos padrdes de um sistema é mantida
por fatores homeostaticos. Feedbacks corretivos (negativos) corrigem
comportamentos inesperados, reestabilizando o equilibrio do sistema,
enquanto os positivos dizem respeito a transformagdo sistémica ou
morfogénese (Grandesso, 2000).

Além disso, evolucdo e mudanga sdo inerentes aos sistemas
abertos. O principio da causalidade circular sugere que mudancas
ocorridas em uma parte do sistema repercutem nas demais, bem como
em sua totalidade. Tais mudancas demandam reorganizac¢Ges das quais
participam todos os membros do sistema e ele como um todo. Os
sistemas, em sua complexidade, s&o compostos por outros subsistemas.
Os subsistemas inseridos em um sistema mais amplo sdo separados por
fronteiras, sendo a relagdo entre estes modulada por regras e padrbes
implicitos que se transformam ao longo do tempo em decorréncia do
desenvolvimento do sistema ou de transformacfes dos sistemas mais
amplos nos quais este se insere.

Como antitese da ciéncia cartesiana, o paradigma sistémico,
segundo Vasconcelos (2002), é pautado em trés pressupostos: a
complexidade, a instabilidade e a intersubjetividade. A complexidade
diz respeito a contextualizacdo, a causalidade recursiva, ao imperativo
de estudar os fendmenos a partir da teia de relagdes configuradas pelos
elementos diretamente envolvidos em todo e qualquer fendmeno. A
instabilidade refere-se as nocBes de mudanga, autoorganizacéo,
indeterminacdo, imprevisibilidade, irreversividade e incontrolabilidade
dos fendmenos. A intersubjetividade na producdo do conhecimento
cientifico esta atrelada a participacdo do observador na constituicdo do
fendmeno observado. Em resposta a arbitrariedade (camuflada de
neutralidade), a nocdo de objetividade cede espago ao conceito de
intersubjetividade, ou controle intersubjetivo do saber.

No que tange ao estudo de redes sociais significativas, Sluzki
(1997) chama a atencdo para a participacao do observador no fenémeno
investigado. E ele quem especifica, delimita fronteiras, dominios,
apreende, define e considera 0 que é um sistema significativo, seus
atributos, a pertinéncia na escolha das variaveis e processos relevantes
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para a pesquisa. A selecdo de um sistema é uma prerrogativa do
pesquisador, que se inclui no prdprio sistema observado.

Estudar a rede social significativa de pessoas que vivem com 0
HIV demanda a consideragdo da interface entre diversos campos de
estudo, marcadamente, a Salde Publica, a Economia, a Antropologia, a
Psicologia e os Direitos Humanos. Quanto ao delineamento de cada
rede abordada, cabe ao pesquisador delimita-la a partir das conexdes
percebidas e apontadas como mais importantes no contexto relacional
do trabalho.

O estudo das redes ilustra de maneira especial as noc¢des de
instabilidade, complexidade e intersubjetividade. A rede social esta
constantemente em transformacdo, podendo apresentar multiplas
configuragdes de acordo com o contexto, 0 momento e os sentidos
atribuidos as suas interconex@es, destacando-se, inclusive, a
possibilidade de os participantes perceberem o pesquisador como
integrante de sua propria rede pessoal significativa.

2.2. MULHERES E HIV

Na populagdo feminina brasileira, especialmente de camadas
populares, observa-se, ap6s 1998, uma forte tendéncia de aumento de
casos notificados de Aids (Brasil, 2007). Quanto a exposicdo, a relacdo
sexual é a via predominante de contaminagdo, e a maior parte dessas
mulheres sdo heterossexuais (Brasil, 2006).

A literatura especializada (Bastos e Szwarcwal, 2000; Knauth,
1999; Parker e Camargo Jr., 2000; Braga, Cardoso e Segurado, (2007;
Maia, Guilhem e Freitas, 2008) enumera uma série de fatores que
estariam relacionados a vulnerabilidade ao HIV/Aids, entre eles: as
desigualdades sociais, o preconceito (de género, etnia e classe), a
marginalizagdo e a violagdo dos direitos humanos, as diferencas no
comportamento em salde, o consumo de drogas e a caréncia de politicas
publicas voltadas para os dependentes quimicos, a interacdo com as
demais infecgBes sexualmente transmissiveis e os padrdes de assisténcia
especializada a salde dos pacientes com sorologia positiva para o HIV,
destacando-se 0 acesso aos antirretrovirais.

A pobreza, a falta de perspectiva e 0 medo estdo associados a
exclusdo social, ao preconceito e a total auséncia de direitos humanos,
segundo Kerr-Pontes et al. (2004). Por sua vez, Paiva, Pupo e Barboza
(2006) consideram os direitos humanos como referencial para a analise
das situacdes de vulnerabilidade ao contéagio pelo HIV e o adoecimento
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de Aids, destacando a importancia da reflexdo sobre as relagdes de
género e poder, sexismo e homofobia, racismo e pobreza.

Destaca-se nesse cendrio a importancia de estudos que abordem
a vivéncia da soropositividade entre mulheres. Ao rastrear trabalhos que
abordassem tais especificidades, identificou-se a forca dos estudos de
género na analise dos dados obtidos, demandando o delineamento de tal
conceito neste estudo.

O género diz respeito aos artefatos culturais referentes aos
significados e as prescrigdes socialmente produzidas e partilhadas que
normatizam a conduta dos sujeitos, tendo como pano de fundo as
diferencas anatdmicas percebidas entre os sexos. A propria nocdo de
dismorfismo sexual, segundo Laqueur (2001), trata-se de uma producdo
cultural. Uma infinidade de diferencas entre 0s sujeitos poderiam ser
destacadas, além de aspectos que tanto diferenciam homens de
mulheres, assim como outros que diferenciam homens e mulheres entre
si poderiam obter maior visibilidade, da mesma forma que outros
marcadores sociais além do género, da classe e da etnia dos sujeitos,
categorias que se destacam na marcacdo das pessoas em nossa
sociedade. Contudo, no contexto ocidental, tais marcadores s&o
empregados no estabelecimento e/ou na legitimacdo de assimetrias e
hierarquias entre as pessoas, participando dos processos de negociacéo
das relagdes de poder no meio social.

Portanto, torna-se fundamental o emprego de tal analitica no
processo de realizacdo desta investigacdo, haja vista o pressuposto de
que as relagbes de género regulam as praticas sociais e legitimam as
assimetrias produzidas culturalmente em meio as relacdes entre o
masculino e o feminino. Conforme Flax (1992), “as relacdes de género
entram em qualquer aspecto da experiéncia humana e sdo elementos
constituintes dela” (p. 220).

Scott (1990) passou a empregar o termo género para designar as
relacfes assimétricas entre homens e mulheres, indicando o carater
social da producdo de pautas comportamentais e lugares atribuidos e
considerados adequados aos sujeitos do sexo masculino e aos do sexo
feminino, tratando-se o género, portanto, de uma categoria social
imposta sobre um corpo sexuado. Essa mesma historiadora alerta aos
estudiosos para a importancia de atentarem para os sistemas simbolicos,
0s modos como as sociedades representam o género e 0 empregam para
articular os padrBes de relagdes sociais ou elaborar o sentido da
experiéncia. Nesse sentido, tendo em vista a participacao das relacbes de
género no processo de legitimacdo e producdo das relagdes sociais, o
lugar da mulher na sociedade humana ndo tem relacéo direta com o
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produto do que ela faz, mas com o sentido atribuido a essas atividades
em meio & interagdo social concreta (Scott, 1990).

Conforme Flax (1992), geralmente, o discurso ocidental
expressa a compreensdo da mulher atrelada a natureza, a biologia e ao
sexo, e do homem, por sua vez, ao campo cultural e social, consistindo
essas associagdes em um antagonismo subjetivamente produzido. Flax
(1992) ainda afirma que a oposicdo entre homem e mulher é abordada
no meio social como a Unica relagdo possivel (polarizada),
compreendida como um aspecto permanente (portanto, naturalizado e a-
historico) da condi¢cdo humana e atrelada a um carater hierarquico entre
homens e mulheres.

Transcendendo a dimensdo biol6gica da vulnerabilidade ao
contagio, a tendéncia a feminilizacdo da soropositividade para o HIV
tem sido diretamente relacionada as assimetrias nas relaces de poder
entre homens e mulheres. A maior exposicdo das mulheres estaria
atrelada a um menor exercicio do poder nas decisdes que envolvem a
sua vida sexual e reprodutiva, bem como a crenca na invulnerabilidade
feminina, visto que, no inicio da histdria social da Aids, a mulher ndo
era incluida nos chamados ‘grupos de risco’.

Segundo Tostes (1998), os prejuizos na qualidade de vida de
pessoas contaminadas pelo HIV parecem se intensificar entre as
mulheres. Esse fato estaria relacionado a determinadas assimetrias nas
relagdes de género, tais como: renda inferior a dos homens, dependéncia
econdmica, dupla jornada de trabalho, destacando-se a possivel
sobrecarga determinada pela incumbéncia do cuidado do(s) filho(s) e/ou
do parceiro também contaminado(s), deterioracdo do status econdémico
com 0 agravamento da doenga, assim como a forma de contégio, que
pode denunciar a infidelidade do parceiro. De acordo com Cardoso e
Arruda (2004), as assimetrias nas relacdes de género sdo visiveis neste
cenario e os profissionais de salde devem atentar para elas, na medida
em que constataram que mulheres recebem menos apoio familiar e
social do que 0s homens.

Em nossa sociedade, é naturalizado o relacionamento sexual de
mulheres com homens mais velhos, que, por sua vez, apresentam maior
probabilidade de ter contraido alguma doenga sexualmente transmissivel
(DST) em seus relacionamentos anteriores. Nessas parcerias, também se
costuma verificar uma disparidade ou dependéncia econémica que pode
comprometer o poder de negociagcdo do comportamento preventivo por
parte da mulher. Circula também no meio social um olhar pejorativo e
desqualificante dirigido as mulheres que demonstram conhecimento e
iniciativa na esfera sexual. Destaca-se ainda a énfase na distribuicdo
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gratuita do preservativo masculino, que incide sobre o corpo do homem,
bem como o alto valor comercial do preservativo feminino, o qual ainda
ndo é familiar a grande parte dos brasileiros (Santos, Buchalla, Fillipe,
Bugamelli & Paiva 2002; Brito, Castilho, & Szwarcwald, 2005;
Nascimento, Barbosa, & Medrado, 2005; Braga, Cardoso, & Segurado,
2007; Lopes, Buchalla, & Ayres, 2008; Amorim & Szapiro, 2008;
Maksud, 2009).

Os entraves colocados para as mulheres para a vivéncia do sexo
seguro, que transcendem seu grau de instrucdo e nivel de informacédo
sobre 0 comportamento preventivo, demonstram a forca que as relacfes
de género imprimem nesse campo, fazendo com que determinadas
mulheres, mesmo quando percebem o risco de contagio ou de
reinfec¢do, continuem a se sentir sem condic¢es de negociar 0 uso do
preservativo, sobretudo, nos relacionamentos monogamicos (Santos,
Buchalla, Fillipe, Bugamelli & Paiva 2002; Brito,Castilho, &
Szwarcwald, 2005; Nascimento, Barbosa, & Medrado, 2005; Braga,
Cardoso, & Segurado, 2007; Lopes, Buchalla, & Ayres, 2008; Maia,
Guilhem, & Freitas, 2008; Amorim & Szapiro, 2008; Maksud, 2009).

Nos relacionamentos amorosos estaveis, espera-se confianca e
complementaridade e ndo uma doenca sexualmente transmissivel. Tura
(1998), Avi (2000), Paiva (2000), Oltramari (2001), Silva (2002), Hias
(2003) e Giacomozzi (2004), Santos, Iriart e Bernstein (2007) destacam
que, para as mulheres participantes de seus estudos, os fatores atrelados
a auséncia de uso do preservativo dizem respeito a intimidade, a
confianca e ao amor que afirmam sentir pelo parceiro, sendo alguém
conhecido e com quem mantém um relacionamento por determinado
periodo de tempo. Tais estudos chamam a atencdo para determinadas
légicas que demandam a reflexdo dos gestores de politicas publicas de
modo a promover estratégias adequadas para lidar com as
especificidades dessa epidemia, ja que o uso do preservativo pode
funcionar como um elemento questionador da fidelidade, sentimento
importante, definidor e idealizado do relacionamento amoroso. Sendo
assim, quando nédo debatido pelos sujeitos, o autocuidado pode ficar em
segundo plano em face de outros acordos do casal.

Entre as mulheres infectadas pelo virus HIV abordadas por
Vermelho, Barbosa e Nogueira (1999), no periodo anterior a infeccéo, a
percepcao de risco e as praticas de prevengdo ndo fizeram parte de suas
vidas. Tendo em vista 0 imaginario constituido pela sociedade em torno
dos ‘grupos de risco’, especialmente dos homossexuais, a Aids era
percebida como a doenga do ‘outro’, distorcendo a avaliagcdo da sua
vulnerabilidade, mesmo entre as que tinham recebido algum tipo de
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informacédo sobre a epidemia ou levantavam dlvidas sobre as préaticas
sexuais dos seus parceiros ou a respeito da utilizagdo de drogas por
esses homens.

Silveira e Santos (2005), por sua vez, chamam a atencdo para a
importancia da adogdo de comportamentos preventivos no dmbito da
sexualidade entre as pessoas identificadas como portadores do virus
HIV, uma vez que a infeccdo por outras doencas sexualmente
transmissiveis pode implicar a diminuicdo da imunidade, e o
relacionamento entre parceiros soropositivos dificulta o controle da
carga viral, bem como aumenta o risco de contaminag¢do por virus
resistentes aos antirretrovirais.

Diante da melhoria da qualidade de vida das pessoas que vivem
com o HIV, especialmente, em virtude da distribuicdo gratuita dos
antirretrovirais, apresentam-se desafios complexos, tais como a adogdo
de comportamentos preventivos tanto em casais de pessoas infectadas
como em parcerias sorodiscordantes (nas quais apenas um dos parceiros
estd contaminado), além do acolhimento das decisbes reprodutivas
desses homens, mulheres e casais (Bastos & Hacker, 2006; Moura e
Praca (2006); Reis & Gir, 2009; Galvéao, Cunha, & Machado, 2010).

No estudo realizado por Santos, Buchalla, Fillipe, Bugamelli e
Paiva (2002), os profissionais de salide manifestaram o receio de que, ao
abordarem a questdo da paternidade/maternidade, as pessoas se
sentissem respaldadas para se posicionar em relacdo ao planejamento
familiar, contrariando a opinido destes de que elas ndo deveriam ser
pais/maes, privando essa clientela de esclarecimentos quanto aos seus
direitos reprodutivos. Ao contrario, o aconselhamento quanto as
escolhas reprodutivas de casais sorodiscordantes favorece a diminui¢do
do risco de infeccdo dos parceiros soronegativos.

Cidaddos enquadrados no perfil méae/esposa-pai/esposo
raramente recebem atencdo quanto a sua vulnerabilidade ao HIV no
sistema de salde (indicacdo de teste anti-HIV no pré-natal, por
exemplo). Outra face da mesma moeda é aquela que revela que as
pessoas infectadas pelo HIV raramente sdo pensados como pais, maes e
cdnjuges. Tais controvérsias, invisibilidades e dicotomias que dividem
as mulheres entre as “da rua e do sexo” e as “da casa e dos filhos”
comprometem a prevencédo, o diagndstico, a adesdo e o enfrentamento
da soropositividade (Paiva, Lima, Santos, Ventura-Filipe, & Segurado,
2002; Paiva, Latorre, Gravato, & Lacerda, 2002).

As relacBes de género, os modos de vida e o contexto
sociocultural como um todo, elementos que aumentam a vulnerabilidade
a transmissdo do HIV, ndo desaparecem ap6s o diagnostico. Parte das
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mulheres portadoras segue em frente mantendo ativa sua vida sexual e
afetiva. Contudo, estas podem apresentar dificuldades na revelacdo do
diagndstico e na negociacdo do preservativo, associados ao temor de
serem rejeitadas. Essas mulheres também podem temer a reprovacao do
seu projeto de engravidar por parte dos parceiros, familiares e
profissionais de salde (Paiva, Lima, Santos, Ventura-Filipe, &
Segurado, 2002; Paiva, Latorre, Gravato, & Lacerda, 2002).

Lopes, Buchalla e Ayres (2008) voltaram-se ao estudo do HIV
cruzando as categorias etnia, género e classe. No contexto dessa
pesquisa, embora as mulheres negras vivessem com menos dinheiro,
cuidavam de um maior nimero de pessoas, potencializando sua
vulnerabilidade ao adoecimento. A soropositividade tendia a aumentar o
estigma e a discriminacdo sofridos por essas mulheres em um perverso
sinergismo que retroalimenta em escala ampliada sua vulnerabilidade. A
distancia social que separa médicos e usuarias também contribuiu
sobremaneira para a inadequacdo da linguagem, dificultando a
aproximacdo e comunicagdo entre essas pessoas, incrementando a
vulnerabilidade ao adoecimento. Nesse sentido, os autores concluem
gue a adocdo da varidvel raga/cor na analise de aspectos relacionados a
vulnerabilidade de mulheres a infeccdo e ao adoecimento pelo HIV
permitiu identificar diferencas significativas entre negras e ndo negras.

Vermelho et al (1999) verificaram que os cuidados com a satde
ndo faziam parte da rotina de mulheres que vivem com o HIV. O acesso
a assisténcia médica significou, para muitas delas, uma forma de
protecdo. A maioria j& havia passado pela experiéncia de acompanhar
seu parceiro com Aids até sua morte e temia o abandono.

Quanto a vivéncia do HIV atrelada a dependéncia quimica,
Silva, D’Oliveira e Mesquita (2008) identificaram entre mulheres
soropositivas usuarias de drogas a precariedade de acesso as diversas
instituicbes publicas, exceto as repressivas. Os autores consideram que
essa dificuldade de acesso aos servigos publicos, bem como a vivéncia
de situacdes de abandono, violéncia e criminalidade, associados ao uso
abusivo de drogas, condicionam e modelam a sua vulnerabilidade ao
HIV. Entre essas mulheres, os autores encontraram maiores dificuldades
de negociacdo do comportamento preventivo (monogamia presumida e
efeitos do uso de drogas) e maior estigma (o da Aids atrelado ao da
dependéncia quimica), aspectos que, em conjunto com outros,
comprometiam o delineamento de um projeto de vida e,
consequentemente, a adesdo ao tratamento.

Mulheres entrevistadas por Aguiar e Simdes-Barbosa (2006)
demonstraram uma postura ativa na relacdo que estabelecem com seu
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adoecimento e com os profissionais de salde, se autodenominando
“guerreiras” por enfrentarem todo o tipo de dificuldades, as quais a Aids
vem se somar. De acordo com 0s autores, essa imagem de “guerreira”
pode tratar-se de uma estratégia de resisténcia a vitimizagdo socialmente
imputada a mulher soropositiva para o HIV infectada por seu parceiro e
uma forma de resistir aos impactos fisicos, psicolégicos e sociais
causados pela doenca. Simultaneamente, essa imagem de ‘“guerreira”
gue assume quase todas as responsabilidades se mantém naturalizada,
podendo atuar como estratégia de adaptacdo as demandas sociais
impostas pelo ideal de “nova mulher”, legitimando uma situacdo de
dominacdo e exploracdo das mulheres, particularmente as da classe
trabalhadora.

A naturalizacdo do papel de cuidadora socialmente atribuido as
mulheres (Trindade, 1991) faz com que, para grande parte delas, a
primeira responsabilidade seja com a saude de seus filhos e familiares,
muitas vezes ndo se percebendo sob o risco de contagio e adoecimento
pelo HIV (Santos, 1996). Por outro lado, ao abordar mulheres
sabidamente contaminadas, Cunha (2010) identificou no cenario da
adesdo ao tratamento uma estreita relacdo entre cuidar-se e cuidar dos
filhos, sendo a responsabilidade pelo bem-estar destes a maior
motivagdo para responsabilizarem-se pelo autocuidado. Neste estudo,
pretendeu-se identificar quem cuida, ajuda, apoia e/ou colabora para
com o enfrentamento da soropositividade na vivéncia das mulheres
entrevistadas. Nesse sentido, buscou-se compreender como, no
enfrentamento da soropositividade, as relagdes de género repercutem no
acionamento da rede social.

2.3. REDES SOCIAIS SIGNIFICATIVAS NO
CONTEXTO DO HIV

Conforme Speck (1989), a rede social é o conjunto das relagGes
humanas percebidas como importantes por um determinado sujeito. Os
familiares, vizinhos, amigos, entre outros que a comp8em apresentam a
capacidade de oferecer ajuda e apoio tdo efetivo como duradouro a uma
pessoa, confirmando sua identidade e competéncia, bem como
participando da relacdo de cuidados durante momentos de crise, como
por exemplo, em situacdes de adoecimento.

Sluzki (1997), por sua vez, define a rede social pessoal como:



39

[...] a soma de todas as relages que um individuo
percebe como significativas ou define como
diferenciadas da massa anbnima da sociedade.
Essa rede corresponde ao nicho interpessoal da
pessoa e contribui substancialmente para seu
préprio reconhecimento como individuo e para a
sua auto-imagem (p. 41).

Os relacionamentos que compdem uma rede podem abarcar a
familia nuclear e extensa, as amizades, 0s contatos profissionais,
escolares e comunitarios, proporcionando apoio e integragdo social,
sentimento de pertenca e identidade, de dever ser, de autoeficécia,
incluindo os héabitos de autocuidado e de adaptacéo a situacbes de crise.
Por outro lado, também participam dos processos sociais de
desintegracdo, mal-estar, sofrimento psiquico, adoecimento e
transtornos na adaptacdo em situacdes de mudanca (Sluzki, 1997).

As redes sociais sdo marcadas pelo inacabamento, sendo
permanentemente constituidas em um processo de vir a ser. Levando em
consideragdo esse devir, além do dinamismo e da complexidade que as
engendram, torna-se impossivel representa-las em sua totalidade. Nesse
sentido, o observador de uma rede confecciona uma narrativa possivel
de um momento desta, considerando sua volatilidade e o contexto de
observacao.

Segundo Moré (2005), a rede pessoal significativa de um
determinado sujeito é constituida por todas as relacdes que este percebe
como diferenciadas das demais, havendo a possibilidade de troca efetiva
com outros grupos sociais, na medida em que se trata de um sistema
aberto. Sendo assim, ha um intercAmbio dindmico entre seus membros e
destes com outros grupos sociais que transcendem as fronteiras iniciais
da rede, tornando possivel a catalisacdo e o enriquecimento de seus
fatores de protecdo. Cada participante da rede pode se beneficiar da
pluralidade de configuracfes de recursos disponiveis nesse contexto, 0s
quais contribuem para o seu desenvolvimento, a resolucdo de problemas
e a satisfacdo de necessidades (Elkaim, 1989; Dabas, 2002; Moré,
2005).

No que tange as caracteristicas estruturais das redes, Sluzki
(1997) menciona o tamanho, a densidade, a composi¢édo (distribuicdo), a
dispersdo, a homogeneidade/heterogeneidade e o tipo de funcbes. O
tamanho da rede é apontado como um indicador do acionamento de seus
membros, na medida em que redes muito pequenas tendem a
sobrecarregar seu limitado nimero de pessoas, enquanto redes muito
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numerosas tendem a tornar-se pouco efetivas, posto que 0s sujeitos
presumem que outras pessoas ja se encarregaram de apoiar aquele que
demanda o suporte.

Em face da revelacdo do diagndstico de HIV, a rede da pessoa
contaminada pode se fortalecer a partir da demanda de apoio,
especialmente quando esta adoece. Por outro lado, sua rede também
pode ser pulverizada pelo preconceito e estigma atrelados a
soropositividade, ocorrendo o isolamento dessa pessoa ou 0 surgimento
de novos membros, destacando-se os profissionais de salde e usuarios
desses servigos que também vivenciam a mesma experiéncia.

Quanto a densidade, esta diz respeito as articulacdes entre 0s
integrantes de uma determinada rede social. As redes muito densas
favorecem a conformidade e a pressdo de adaptacdo entre seus
membros. As pouco densas, por sua vez, ndo dispbem do efeito
potencializador do cotejamento, que diz respeito a intimidade e
possibilidade de trocas entre os membros de modo a fortalecer a ajuda
prestada. Sluzki (1997) considera que o sujeito é favorecido pela
atuacdo de uma rede com densidade média, sendo a avaliagdo da
densidade realizada a partir de uma observagdo mais aprofundada e
qualitativa das relagdes de poder entre os subsistemas que compdem a
rede. Uma rede de média densidade pode atuar no bem-estar e na
relacdo de cuidados de uma pessoa que vive com o HIV respeitando a
sua intimidade e a autonomia.

A composicgdo refere-se a distribuicdo dos membros na esfera
dos familiares e amigos, da comunidade, destacando-se aqui 0s servigos
de salde e assisténcia social, do trabalho e/ou contexto de estudo, bem
como o grau de intimidade estabelecido com estes. No que concerne a
dispersdo, a distancia e a acessibilidade afetam a sensibilidade e a
velocidade da resposta da rede as situacdes de crise. MediacOes
tecnologicas (sofisticacdo dos meios de comunicacdo e transporte) tém
transformado a importancia do aspecto geografico nesse processo, ainda
que, em situacdes de emergéncia, tais como uma internacdo hospitalar, a
distancia geogréfica seja de dificil superacéo.

Por sua vez, a homogeneidade/heterogeneidade demogréfica e
sociocultural estd atrelada a diversidade, destacando-se os marcadores
de género, geracdo, classe e cultura, passando pela etnia. Sluzki (1997)
chama a atencéo para as vantagens e inconvenientes dessa pluralidade
em termos de identidade, reconhecimento de sinais de mal-estar,
ativacdo e utilizacdo dos recursos da rede, lembrando a riqueza cultural,
bem como os conflitos entre casais de diferentes origens étnicas,
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educacionais ou sociais, assim como a importancia de se pensar essa
diversidade nas redes de transmisséo do virus HIV.

A partir do tipo predominante de intercambio interpessoal entre
0s componentes da rede é possivel ainda verificar suas fungdes. Sluzki
(1997) menciona entre as principais funcbes da rede a promogdo de
companhia, apoio social e emocional, guia cognitivo e aconselhamento,
regulacdo social, ajuda material e de servigos, além do acesso a novos
contatos. Em face da revelagdo diagndstica, as pessoas que vivem com o
HIV podem acionar a sua rede ou manter segredo sobre seu status
sorolégico temendo a perda dessas fungdes e, paradoxalmente,
comprometendo a sua atuag&o.

Sobre os atributos do vinculo da rede social, Sluzki (1997)
afirma que a combinagdo entre as fungdes predominantes caracteriza
uma rede, assim como a multidimensionalidade ou versatilidade dessa
configuragdo. A construgdo da reciprocidade na negociagdo das
simetrias e complementaridades no exercicio das funcbes de
acolhimento também consiste um atributo do vinculo, assim como a
intensidade deste ou o grau de compromisso da relacdo, a freqiiéncia
dos contatos e a histéria da relacéo.

Uma série de autores relaciona a atuacdo das redes sociais com
0s processos de salde e a qualidade de vida das pessoas (Resende,
House, Landis, & Umerson, 2006; Avlund, Damsgaard, & Holstein,
1998; Soares, 2001; Ritchie, 2001; Sluzki, 1997; Gabarra, 2010;
Custodio, 2010; Silva, Saldanha e Azevedo, 2010). Sluzki (1997)
problematiza a relacdo entre qualidade da rede social e salde,
mencionando evidéncias de que uma rede estavel, sensivel, atuante e
confidvel consiste em fator protetor da sadde. Uma rede assim
configurada participa de processos como os de ajuda e
encaminhamento, influencia na eficacia e agilidade no acesso a servicos
de saude, catalisando os processos de cura, bem como na prevencdo e
promogao de salde.

O contato com pessoas significativas reduz as reacfes de
alarme e estresse em resposta a situacGes adversas ou desconhecidas.
Perceber-se como existindo em relagdo com outras pessoas confere um
sentido a vida, favorecendo a aderéncia a préaticas de cuidados da satde.
Em Gltima analise, consiste em um motivo para continuarem vivendo.
Os membros da rede também proporcionam uma retroalimentacdo
cotidiana referente aos desvios no estado de salde do sujeito, como
monitor da salde e incentivador do acesso aos servicos de salde,
possibilitando a adogdo de comportamentos adaptativos. Na convivéncia
em rede, ocorrem atividades pessoais comumente associadas a
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sobrevida, tais como rotinas alimentares e de sono, atividade fisica e
adesdo a regimes medicamentosos.

Contudo, se por um lado, a atuagdo da rede social pessoal
favorece os processos de promocdo de salde, por outro, 0 adoecimento
crbnico, especialmente o debilitante, impacta na configuracdo dessa
mesma rede. Assim como pode demandar mudangas e incluir novos
membros, também pode causar o isolamento do membro doente, tendo
em vista diversos processos inter-relacionados, a saber: a reducdo da
oportunidade de contatos, da iniciativa de ativacdo da rede e da
reciprocidade nas rela¢fes interpessoais, bem como o esgotamento dos
membros diretamente vinculados a relacéo de cuidados (Sluzki, 1997).

Na condicdo de esfera privilegiada das relagdes humanas, as
redes sociais tém chamado a atencdo de estudiosos na medida em que
tem sido comprovada a relagdo entre a sua atuacdo e a promogao de
bem-estar e cuidado em situagdes de crise, tais como o adoecimento, a
migracdo, o divércio e o desemprego. Além disso, tem sido verificado o
seu efeito protetor da salide, bem como sua participacdo na mediacdo do
estresse e do impacto que vivéncias adversas produzem nas pessoas.
Quanto a funcdo e eficicia do suporte social no enfrentamento de
enfermidades, a falta deste estd relacionada a comprometimentos no
estado de salde (Cobb, 1976; Speck, 1989; Brito & Koller, 1999;
Klefbeck, 2000; Dabas, 2002; Najmanovich & Dabas 2002; Ulla &
Remor, 2002; Leserman, Petitto, Gaynes, Barroso, Golden, Perkins,
Folds, & Evans, 2002; Sluzki, 1997; Moré, 2005; Seidl, 2005;
Serapione, 2005; Strachan, Moré, & Macedo, 2006; Bennet, Russo, &
Roy-Byrne, 2007).

Coelho e Ribeiro (2000) verificaram beneficios do apoio social
no ajustamento psicolégico e na recuperacdo de mulheres submetidas a
cirurgia cardiaca. Os resultados desse estudo indicam que a percepcao
do suporte social e os recursos de enfrentamento de problemas
referentes a salide estdo associados a um nivel de bem-estar superior e
maior facilidade de ajustamento as condicfes de hospitalizacdo e
tratamentos médico-cirirgicos.

Entre mulheres brasileiras infectadas pelo HIV, Mello e
Malbergier identificaram uma alta prevaléncia de depressdo. Remor
(1997) associa uma série de reacfes psicolégicas a comunicacédo
diagndstica da soropositividade para o HIV, as quais podem se
manifestar desde o momento da comunicacdo diagndstica, até os
Gltimos estdgios da enfermidade, destacando-se a ansiedade, a
depressdo, o estresse, a ira, a culpa, além da excessiva inquietacdo
relacionada as questdes de salde. Conforme Remor (1997) e Lima
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(2003), as diversas e singulares respostas ao diagnéstico de HIV/Aids
estdo atreladas a alguns fatores, tais como: o estado de salde do sujeito,
destacando-se a salide mental, o nivel de informag&o sobre HIV/Aids do
portador, as expectativas quanto ao resultado do exame, a presenga ou
auséncia de preparacdo psicologica frente a doenca e a morte, as
condi¢des socioecondmicas e de acesso ao tratamento, as caracteristicas
constitutivas da personalidade do sujeito e os seus referenciais éticos
bem como suas estratégias de enfrentamento diante de problemas e a
rede de apoio ou pressdo social. Nesse contexto, faz-se necessario o
aprofundamento de aspectos relacionados a rede pessoal significativa de
sujeitos que apresentam esse status soroldgico.

Com o avanco farmacol6gico do tratamento para a Aids,
ganhou visibilidade a importancia da aderéncia aos esquemas
terapéuticos, a fim de que os portadores do virus se beneficiem de sua
efetividade. Destaca-se nesse cendrio a participacdo da rede social
pessoal, ja que a contaminacdo pode demandar a reorganizacdo do
cotidiano, bem como a revelacdo da soropositividade as pessoas mais
préximas (Carvalho et al., 2007).

A disponibilidade da rede social atenua o impacto negativo da
soropositividade na vida da pessoa afetada e facilita a sua adaptagdo ao
processo de adoecimento (Remor, 2002; Seidl, et al, 2007; Pupulin,
Bertolini, Lonardoni, Shimauti, Spack Junior, Motta, & Araujo (2007).
Segundo Remor (2002), o treinamento de habilidades comunicacionais
pode ser uma estratégia Gtil, na medida em que favorece o acionamento
da rede de apoio de pessoas com um déficit nesse recurso. As fontes de
apoio emocional acessadas em situacGes de adversidade podem
contribuir para que se estabeleca a resiliéncia entre os portadores de
HIV/Aids (Carvalho, Morais, Koller, & Piccinini, 2007).

Entre os membros da rede social pessoal de individuos
contaminados pelo virus HIV, destacam-se os seus familiares, sendo o
afastamento desse contato prejudicial. Contudo, temendo o preconceito
e o isolamento, alguns portadores preferem manter o diagndstico em
segredo dos familiares, buscando meios para escondé-lo, tornando o
enfrentamento da contamina¢do um processo desgastante e solitério.
Esses sujeitos desenvolvem crencas de que, se revelarem seu status
sorologico, ndo serdo mais aceitos, ficardo sozinhos e abandonados e
serdo motivo de vergonha para seus familiares. Dessa maneira, ocorre a
restricdo dos relacionamentos interpessoais e o enfraquecimento dos
lagos da rede de suporte social dessas pessoas que vivem com HIV/Aids
(Remor, 1997; Torres, 2006; Carvalho et al, 2007; Seidl et al., 2007;
Rabuske, 2009).
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Referente a revelacdo do status sorologico, Imber-Black (1994)
afirma que a questdo da Aids como segredo tem uma natureza diferente
da dos outros segredos, pois envolve questfes de seguranga publica,
podendo colocar em risco outras pessoas. A esse respeito, 0 mesmo
autor afirma que, no ambito dos relacionamentos de casais, por
exemplo, um cénjuge pode omitir a informagéo do outro temendo uma
recriminacdo e/ou abandono. Na medida em que o consumo de drogas e
os relacionamentos sexuais extraconjugais sdo costumeiramente
realizados sem o conhecimento do parceiro, a revelacdo do diagndstico
pode tornar-se especialmente dificil, na medida em que pode trazer
consigo outros segredos.

No estudo realizado por Torres (2006), a familia nuclear e o (2)
companheiro (a) foram apontados como as pessoas que sabem da
soropositividade, mas alguns portadores afirmaram nas entrevistas que
ndo revelaram a soropositividade para ninguém e ndo contam com
nenhum apoio familiar. A relacdo amorosa foi abordada de maneira
ambivalente. Entre os sorodiscordantes, 0 ndo contagio do parceiro esta
atrelado ao alivio de culpa, mas também dificulta a convivéncia
conjugal na medida em que o casal pode passar a evitar o
relacionamento sexual diante da dificuldade em negociar o preservativo.
Entre os casais de sororreagentes, seus conflitos dizem respeito as
acusacdes e dividas sobre o contigio. Quanto ao inicio de um novo
relacionamento sexual, os participantes do estudo relataram a
problemética da revelacdo do diagnéstico ao novo parceiro, que envolve
a frustracdo e o medo de serem abandonados ou discriminados.

Situacbes de discriminacdo por pessoas proximas, como
amigos, familia, comunidade em que residem ou da igreja que
frequentam sdo comumente relatadas por pessoas diagnosticadas com
HIV. Tais episddios também ocorrem no ambito publico e nos servicos
de saude, tratando-se de um problema ainda bastante importante em
nosso meio, demandando agdes de sensibilizacdo e promoc¢do da
cidadania (Carvalho et al, 2007). Os profissionais de salde devem
atentar para aspectos relacionados a vivéncia do preconceito,
disponibilizando a escuta e respeitando as escolhas dos sujeitos, visando
auxilid-los a consolidar apoios sociais consistentes e eficazes que
contribuam para a qualidade de vida e a adesdo ao tratamento (Seidl et
al., 2007).

Destaca-se a importancia do suporte social como variavel
preditora da qualidade de vida, em especial o suporte emocional, de
sujeitos acometidos por uma enfermidade ainda marcada pelo
preconceito (Seidl, et al., 2005; Vinaccia Alpi, Fernandez, Quineno,
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Posada, & Otalvaro, 2008). As redes sociais significativas podem
oferecer bastante protecdo aos portadores de HIV, pois tais sistemas
auxiliam na dissolugdo do preconceito e da discriminagdo (Carvalho,
Morais, Koller, & Piccinini, 2007).

Em pesquisa realizada por Seidl et al. (2007), apesar da
verificagdo de niveis imunoldgicos e virologicos satisfatorios, da
percepcao de boas condigdes de salde e da auséncia de queixas sobre
efeitos colaterais, quase um terco dos pacientes apresentava adesdo
insatisfatoria. Esses dados sugerem que o alcance de bons indicadores
de adesdo consiste em um desafio para grande parte das pessoas
soropositivas em tratamento. Nesse mesmo estudo, as pessoas com
maiores expectativas de autoeficacia apresentaram melhor aderéncia. Os
autores reiteram que a expectativa de autoeficacia pode ser
desenvolvida e modificada, pois ela € pautada por crencas,
conhecimentos e comportamentos de salde também passiveis de
mudancas.

Comumente, os efeitos colaterais da medicacdo (também
chamados adversos ou indesejaveis) sdo linearmente pensados como a
causa da interrupcdo da terapia antirretroviral. Entretanto, faz-se
necessaria a compreensdo de outros fatores subjacentes. Vasconcelos,
Picard e Ichai (2003) identificaram casos de soropositivos em que ndo
havia queixa de efeitos secundarios intoleraveis, nos quais a terapéutica
medicamentosa era bem tolerada e que, ainda assim, apresentaram
falhas na aderéncia. Entre esses sujeitos, foi verificada uma dinamica
mais complexa atrelada as flutuagbes do apoio, destacando-se a
dimensdo afetiva na observancia terapéutica.

Na condicdo de doenca crbnica, a Aids passa a demandar
cuidado prolongado. Sendo assim, a esfera da adesdo ao tratamento
obtém destaque. No campo das doencas cronicas em geral, destacando-
se 0 caso do HIV em virtude do estigma social atrelado a esta
soropositividade, apresenta-se o paradoxo da adesdo, isto porque, entre
0s portadores assintomaticos, a Gnica evidéncia dessa condicdo de salde
é 0 uso da medicacdo. Sendo assim, o consumo de remédios, além de
promover a lembranca de um fato que o paciente prefere esquecer, abre
precedente para a revelagdo de seu status soroldgico a terceiros.
Segundo Cardoso e Arruda (2004), na medida em que ha uma negacéo
do diagndstico, a pessoa contaminada deixa de buscar informagdes e
evita tudo que tem relacdo com a Aids e o seu tratamento (idas a
consultas, realizacdo de exames, consumo de medicamentos).

A ndo aderéncia também pode estar relacionada a episédios de
ansiedade, depressdo efou ideagdo suicida (Santos, Nascimento, &
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Felipe, 2000). Nesse contexto, 0 manejo desse paradoxo e a promogao
do autocuidado da pessoa que vive com o HIV estdo atrelados a
diversos fatores, tais como a relacdo estabelecida entre usuario e
profissionais dos servigos de salde, a disponibilizagdo de informagédo, o
acesso a medicacdo, o acolhimento e o acionamento da rede social.

A adesdo ao tratamento parece influenciada por uma série de
fatores psicossociais. A situacdo de moradia, 0 recebimento de apoio
dos amigos quanto as suas necessidades, a percep¢do de ser importante
e bem quisto por outras pessoas sdo variaveis preditoras da adesdo ao
tratamento. Alguns fatores relacionados ao apoio na esfera microssocial
e aos servicos de assisténcia favorecem a observancia terapéutica entre
pacientes com HIV/Aids (Seidl, Zannon, & Tréccoli, 2005; Carvalho,
Merchan-Hamann, & Matsushita, 2007; Silva et al., 2009). Além disso,
ressalta-se a participacdo das organiza¢des ndo governamentais (ONGS),
da religiosidade e da internet nesse processo.

A historia social do HIV no cenério brasileiro é marcada pela
forte acdo de organizagdes ndo governamentais, garantindo avangos na
legislacdo e a defesa dos direitos dos pacientes, protegendo a sua saude
e cidadania, ativando e estreitando as redes sociais e, por fim, evitando
0 isolamento dos individuos. Entre essas conquistas estdo: o tratamento
gratuito, o direito a privacidade quanto ao diagnostico, a proibi¢do da
exigéncia de testes de HIV para admissdo em empregos, bem como a
demissdo por causa da soropositividade. As diversas ONGs atuantes ao
longo da década de 1990 geraram acdes e debates em torno da nogéo de
solidariedade pautada pela critica ao sentimento de pena, bem como ao
preconceito e a estigmatizacdo sofridos pelas pessoas que apresentam
esse diagndstico. A atuacdo dessas organizagdes contrariou a tese de
que a sociedade civil brasileira estaria totalmente desativada e apatica.
A possibilidade de participar de uma comunidade, de se sentir
importante e parte de alguma acdo social favoreceu a elevagdo da
autoestima e a recuperacdo do sentido para continuar vivendo de muitas
pessoas assoladas pelo HIV (Andrade & Vaitsman, 2002).

A religiosidade tem se mostrado como um aspecto que pode ser
intensificado a partir da vivéncia da soropositividade, sendo empregada
como fonte de interpretacdo para 0s acontecimentos da vida, na
condicdo de apoio para o enfrentamento das dificuldades e para a
mudanga de atitudes (Carvalho, Morais, Koller, & Piccinini, 2007). A
internet, por sua vez, tem sido apontada na literatura internacional
especializada como fonte de informagdo e apoio social (Reeves, 2000;
Reeves, 2001; Kalichman, Benotsch, Weinhardt, Austin, Luke, &
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Cherry, 2003; Kalichman, Cherry, Cain, Pope, Kalichman, Eaton,
Weinhardt, & Benotsch, 2006; Rier, 2007; Curioso & Kurth, 2007).

Entre os fatores de protecdo que contribuem para a satde geral
e 0 bem-estar das pessoas portadoras de HIV/Aids, destacam-se: o
enfrentamento cognitivo e a aceitagdo da infecgdo, a participacdo da
familia no tratamento e como fonte de apoio afetivo, a atuacdo das
organizagbes governamentais e ndo-governamentais e a religiosidade.
Por meio desses recursos, os portadores do HIV podem superar as
dificuldades advindas da contamina¢do com uma boa qualidade de vida.
Tal desempenho em um contexto tdo adverso pode ser, entdo, préprio de
pessoas resilientes. A vivéncia com o HIV/Aids pode ser extremamente
adversa, podendo ser ressignificada e percebida como catalisadora de
mudancas, bem como geradora de novas oportunidades diante de sua
trajetoria de vida (Carvalho et al, 2007).

Diversas estratégias se fazem necessarias objetivando auxiliar o
usuario dos servicos de salde a manejar a complexidade do tratamento
antirretroviral e as dificuldades que podem comprometer a aderéncia,
tais como efeitos colaterais, esquecimentos e mudangas do cotidiano.
Nesse contexto, torna-se mister a ado¢do de uma postura de
acolhimento que promova a escuta das dificuldades do paciente,
favorecendo sua vinculacgéo ao servico e a equipe de saude. A formacédo
de equipes interdisciplinares tem sua importancia na qualificacdo da
assisténcia prestada, possibilitando a abordagem adequada as
dificuldades médicas e psicossociais na aderéncia a terapia
antirretroviral em pessoas vivendo com HIV/Aids (Seidl et al., 2007).

Portela e Lotrowska (2006) também ressaltam a importancia da
ampliacdo das atividades de promocdo da aderéncia por meio da
sofisticacdo dos servicos de salde, capacitagdo de equipes
multidisciplinares e articulacdo dos servigos com a comunidade. Ribeiro
et al. (2004), por sua vez, mencionam o paradoxo no atendimento dos
cidaddos que vivem com o HIV nos servicos publicos de salde. Na
contramdo das constantes descobertas cientificas, no que tange as
relacbes entre equipe, pacientes e familiares, verifica-se a falta de
capacitacdo profissional atrelada a dimenséo afetiva da soropositividade
para o HIV e a Aids.

A intervencdo psicologica voltada para a populacdo
contaminada pelo HIV é abordada por Remor (1999). O autor cita como
objetivos do processo psicoterapéutico: a identificagdo das necessidades
dos sujeitos, a transmissdo de informacdo suficiente e adequada, o
favorecimento do manejo de suas proprias emogdes, contribuindo para a
melhoria da qualidade de vida em um sentido amplo, o estimulo de
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estratégias de enfrentamento, a promocdo de clareza e abertura na
comunicacdo, o incremento da sensacdo de esperanca, autocontrole e
eficacia, o desenvolvimento de habilidades sociais e da integragdo com
0s servicos da comunidade (ONGs, associagdes, grupos de apoio etc.) e
servicos de salde.

Deve-se ter em vista o fato de que também os familiares
responsaveis pelo cuidado de pessoas contaminadas pelo HIV estdo
submetidos a um estresse constante, derivado da relacdo de cuidados ao
seu ente querido, cujo adoecimento pode provocar alteracdes
importantes no funcionamento e ciclo vital da familia. Portanto, os
profissionais da salde devem estar atentos as demandas dos cuidadores,
visando oferecer, em momento oportuno, a ajuda ou o encaminhamento
a outro profissional especializado quando necessario, proporcionando
assim uma assisténcia global ao paciente e a sua familia (Remor, 1997;
Sluzki, 1997).

Para que essas familias possam apoiar seus membros
acometidos pelo HIV é preciso que a equipe de salde se proponha a
apoia-las nas dificuldades que surgirem ao longo do curso da
enfermidade. Esse acolhimento pode ter inicio na escuta do
familiar/cuidador. Tal escuta é relevante tanto para o profissional como
para o familiar, ja que, além de alivio e espaco para compartilhar
dificuldades consequentes da doenga e aprender sobre os cuidados, esta
fornece um retorno para os profissionais sobre o atendimento prestado,
bem como possibilita a formacdo e o fortalecimento de vinculos
benéficos (Silveira & Carvalho, 2002).

Nos contextos de salde e doenca, Seidl e Tréccoli (2006)
apontam a importancia de estudos que contemplem os efeitos de novas
formas de suporte que emergiram na sociedade contemporanea, como as
redes sociais construidas via utilizacdo da internet e a relacdo entre
tamanho da rede e qualidade do suporte (disponibilidade e satisfacéo).
Seidl et al (2005) consideram igualmente necessario dar continuidade a
estudos que explorem outras variaveis influenciadas pelo apoio social,
como habilidades de enfrentamento, adesdo ao tratamento e qualidade
de vida.
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3. METODO
3.1. CARACTERIZACAO DA PESQUISA

O paradigma sisttmico é produto de uma revisdo dos
pressupostos da ciéncia tradicional. Sob essa perspectiva, 0
conhecimento até entdo tido como objetivo, verdadeiro e absoluto passa
a ser compreendido como produto de um contexto historico-cultural
especifico (Najmanovich, 2002). Indo ao encontro destes pressupostos,
este trabalho foi apoiado nos trés principios da epistemologia
qualitativa, conforme o entendimento de Gonzalez-Rey (2002).

O primeiro principio refere-se a dimensdo construtiva-
interpretativa do processo de producdo de conhecimento cientifico.
Nesse cenario, o conhecimento académico apresenta-se como um
produto possivel engendrado por interpretacdes e reconstrugdes
elaboradas ao longo de cada estudo.

Diretamente relacionado ao primeiro principio, o segundo
acena para a dimensdo interativa da producdo de conhecimento
académico, na medida em que “[...] o principal cenario da pesquisa séo
as relacbes entre pesquisador e pesquisado e as relagdes dos sujeitos
entre si” (Gonzalez-Rey, 2002, p. 34). E valido destacar que o
reconhecimento da intersubjetividade e da auséncia de neutralidade nédo
descarta o rigor metodoldgico, ao contrario, posto que é justamente por
intermédio deste que se explicita a participacdo do observador no
fendmeno observado.

Ja o terceiro principio diz respeito a importancia do
reconhecimento da singularidade na producdo de conhecimento
cientifico. Tendo em vista a idiossincrasia dos processos de constitui¢do
dos sujeitos, este estudo ndo se legitima pela quantidade de participantes
e sim pela qualidade, profundidade, detalhamento e contextualizagdo de
seus relatos. Nesse sentido, Gonzélez-Rey afirma que a “[...] informacéo
expressa por um sujeito concreto pode converter-se em um aspecto
significativo para a producdo de conhecimento, sem que tenha de
repetir-se necessariamente em outros sujeitos” (2002, p. 35).

Na medida em que se objetivou a ampliacdo da familiaridade e
do aprofundamento da tematica investigada, configurou-se a base
qualitativa deste estudo. A modalidade de pesquisa qualitativa é
adequada ao estudo de fendmenos cujas condi¢des de ocorréncia ndo
podem ser controladas e, portanto, a descricdo da atuacdo da rede social
no enfrentamento da soropositividade para o HIV. A abordagem
qualitativa é coerente com este projeto na medida em que favorece o
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estudo de fendmenos complexos, possibilitando o acesso a vivéncias,
crencas, valores e significados (Minayo & Sanches, 1993). Tendo como
base os principios da pesquisa qualitativa, a coleta e a analise dos dados
foram norteadas pela teoria empiricamente fundamentada de Corbin e
Strauss (1990), voltando-se para o fendbmeno central desta tese, que
consistiu na andlise da participacdo da rede social significativa de
mulheres que vivem e convivem com o HIV no enfrentamento da
soropositividade.

Esta investigacdo foi realizada por meio de observagdo indireta
(entrevista, mapa de rede e genograma), visando a descricdo e
caracterizacdo de fendmenos, bem como a identificacdo de relacdes
entre eles. O delineamento do estudo, por sua vez, é transversal, uma
vez que se propds a andlise de um momento especifico da trajetdria de
vida das participantes, ainda que contextualizado e pensado como parte
de processos mais amplos. Ao longo desta investigacdo, pretendeu-se
descrever como se configura a rede social significativa de mulheres que
vivem com o HIV, relacionando essa dimensdo do cotidiano dessas
participantes com fatos atrelados ao seu bem-estar, tais como a
comunicacdo diagndstica, a adesdo ao tratamento e a promocdo da
salde, e em Ultima analise, ao enfrentamento da soropositividade.

3.2. TESTE DE INSTRUMENTOS

O teste de instrumentos consistiu na aplicacdo do protocolo de
pesquisa com trés participantes. Por meio deste, pretendia-se o
aperfeicoamento dos procedimentos de coleta de dados e a avaliagdo da
sensibilidade dos instrumentos utilizados para contemplar os objetivos
da pesquisa. A partir desse primeiro momento, verificou-se a adequagdo
do roteiro de entrevista e do protocolo de pesquisa (0 nimero e a ordem
de aplicagdo dos instrumentos), que ndo foram alterados para a
sequéncia do trabalho. Portanto, o material coletado a partir do relato
dessas trés participantes integrou os resultados desta tese.

A principal contribuicdo dessa etapa foi o delineamento do
padrdo de abordagem das participantes pela pesquisadora e de
negociacdo dos encaminhamentos com os profissionais de salde do
local onde o estudo foi realizado. A abordagem inicial das participantes
consistiu  na apresentacdo da pesquisa e na verificacdo da
disponibilidade das mulheres encaminhadas para participar, mantendo-
se especial atencdo a sua condicdo e vontade de discorrer sobre sua
experiéncia de enfrentamento da soropositividade. Outro aspecto
importante avaliado com o teste de instrumentos foi o nimero e a



51

duragdo dos encontros para uma coleta completa dos dados, objetivando
evitar a exaustdo das participantes. Nessa etapa da investigacao,
verificou-se que as participantes ndo sentiram desconforto com a
duragdo das entrevistas e 0 com o0 procedimento adotado.

3.3.PARTICIPANTES

A populacdo-alvo deste estudo foi composta por mulheres
adultas com diagnostico de soropositividade para o HIV/Aids. Com
base no referencial da Organizagdo Pan-Americana de Salde,
considera-se que a faixa etiria dos 20 aos 59 anos compreende os
adultos (Pan American Health Organization, 2006).

Foram critérios para a inclusdo das participantes na pesquisa:

X3

8

Sexo (feminino);

Idade (entre 20 e 59);

Status soroldgico (HIV positivo);

» Periodo de comunicagdo diagnoéstica igual ou superior a um ano (de
modo a ter uma vivéncia com a soropositividade e condicdes
emocionais de falar sobre o tema);

% Disponibilidade para participar da entrevista.

2

*

2

*

L)

0

No total, foram acessadas 34 mulheres que vivem e convivem
com o HIV. Entretanto, a coleta de dados foi realizada com apenas 14
participantes, com outras trés, a coleta foi incompleta. Entre as mulheres
gue foram contatadas, mas ndo participaram da pesquisa, quatro
pacientes foram encaminhadas, porém, recusaram-se terminantemente a
participar, sendo que uma delas alegou ter grandes dificuldades em
pensar na tematica, ao passo que outra disse: “ndo suporto psicdlogos”.
Essa segunda mulher apresentava sérios problemas na adesdo ao
tratamento, o que lhe demandou, diante do comprometimento de seu
estado de saulde, frequentar o hospital-dia cerca de trés vezes por
semana no periodo de coleta de dados do estudo, durante o qual a
pesquisadora estava presente diariamente no hospital. Enquanto esteve
presente na instituicdo, a pesquisadora realizou um acompanhamento
prolongado e frequente da paciente, na medida em gue esta Ihe solicitou
varios contatos. Esse caso promoveu reflexdes sobre o tema, entretanto,
ndo foi incluido no estudo, haja vista sua recusa taxativa em integrar a
pesquisa.

Outras duas participantes demonstraram grande interesse em
colaborar, entretanto, ndo se enquadravam nos critérios de inclusdo no
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estudo. Uma delas havia recebido o diagndstico recentemente (cinco
meses), e a outra apresentava uma grave lesdo nas pregas vocais que a
tornava afonica, fazendo com que a pesquisadora considerasse 0
processo de coleta de dados potencialmente exaustivo para a voluntaria.

As demais pacientes encaminhadas (11) aceitaram participar,
entretanto, ndo foi possivel entrevista-las. Quatro delas moravam em
outras cidades e ndo acessaram o hospital de referéncia novamente
durante o trabalho de campo. As outras sete alegaram indisponibilidade
de tempo; apds diversas tentativas de agendamento da entrevista,
decidiu-se ndo aborda-las novamente. Dez dentre essas mulheres, apesar
de terem alegado indisponibilidade para participar do procedimento no
dia em que foram encaminhadas para a pesquisadora, preferindo ser
entrevistadas em outro momento, forneceram relatos detalhados de sua
histéria em relacdo ao HIV, que ndo foram gravados, inviabilizando
gualquer tipo de analise. Ainda que ndo tenha sido possivel a
participagdo dessas mulheres no processo de investigacdo, a
pesquisadora acolheu-as realizando conversagdes reflexivas sobre a
trajetoria destas. Portanto, apenas as 14 mulheres com quem foi
concluido o processo de coleta fazem parte do grupo de sujeitos deste
estudo, ainda que todas as 34 tenham contribuido para a compreensédo
do fendémeno investigado.

A interrupcdo da coleta de dados ocorreu a partir de reflexdes
sobre o conceito de saturacdo (Fontanella, Ricas, & Turatto, 2008).
Cada uma das participantes colaborou de maneira singular com o
estudo, assim como outras o fariam. Entretanto, considerando-se a
dificuldade em localizar novas pacientes e, sobretudo, tendo em vista o
fato de que o conjunto de relatos obtidos respondia aos objetivos deste
estudo, determinou-se o fim da atividade de campo. Nesse trabalho,
buscou-se produzir uma sistematizagdo pautada pelo aprofundamento da
singularidade na abordagem dos casos estudados, sem a pretensdo de
atingir o limiar de representatividade (Biasoli-Alves, 1998) das
mulheres que lidam com essa adversidade.

Sendo assim, pretendeu-se promover um didlogo aprofundado
com cada uma das mulheres, dando visibilidade as especificidades de
seus relatos e situando-os no contexto em que estes foram produzidos,
na relacdo com a pesquisadora. De acordo com Vygotski (1995), cabe
aos estudiosos da Psicologia legitimar o estudo da singularidade, a partir
da consideragdo do sujeito como um modelo, um tipo, um exemplo ou
um microcosmo da sociedade na qual esta inserido. Essa relacdo entre
singular e universal é possivel na medida em que o sujeito se constitui
em uma coletividade, compartilhando determinados significados
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produzidos ao longo da histdria dos grupos culturais nos quais se insere
e, portanto, refrata e reflete este contexto no seu processo de
constituicdo e modo de vida.

A partir do lugar social provavelmente atribuido a
entrevistadora (seja o de pesquisadora, “detentora de conhecimentos”,
psicéloga, mulher, entre outros), as participantes poderiam delinear
hip6teses sobre 0 seu imaginario, suas opinides e suposi¢cdes a respeito
do relato, configurando-o de acordo com sua expectativa em relacdo a
interlocutora. Exemplificando esse jogo interativo, Gardénia®, uma das
entrevistadas, perguntou a pesquisadora se esta conhecia alguma mulher
como ela (recatada, reclusa e com pequena experiéncia sexual)
contaminada pelo virus HIV. Em resposta, a entrevistadora perguntou-
Ihe 0 que ela pensava a respeito das mulheres soropositivas. Margarida,
por sua vez, demonstrou-se preocupada com o0 que a pesquisadora
poderia estar pensando ao seu respeito, pois ndo tinha acesso a opinido
da académica sobre as pessoas que vivem com o HIV. Esse fendbmeno é
denominado por Orlandi (1993) como antecipagdes, as quais permitem
ao falante avaliar as possibilidades de respostas no processo de
argumentagcéo.

3.4.LOCAL

O acesso as participantes, bem como a coleta de dados,
realizou-se em um hospital que é centro de referéncia estadual no
tratamento de portadores de HIV/Aids, situado em uma cidade do Sul
do Brasil onde ha elevados indices de casos notificados de Aids. Optou-
se por ndo revelar o nome dessa instituicdo dada a impossibilidade de
obter o consentimento de todos os profissionais de salde e usuarios para
divulga-la no contexto deste estudo. De acordo com a disponibilidade
do servico, foram cedidos espacos, seja em consultorios ou em uma sala
de estudos, nos quais foi possivel garantir a privacidade e o sigilo das
informac0es.

O hospital em questdo é de porte médio, contando atualmente
com 147 leitos ativados, distribuidos nos seguintes servigos: servico de
doencas infecto-parasitarias/Aids (internacdo, hospital-dia, assisténcia

6 . N x - . - .

No que diz respeito a protecéo do sigilo das informagoes, é importante mencionar o fato de
que, no contexto deste trabalho, todos os nomes das participantes foram substituidos com o
intuito de garantir 0 anonimato. Embora duas delas (Magndlia e Rosa) tenham frisado o fato de
ndo haver necessidade de troca, ainda assim esses nomes séo ficticios.
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domiciliar terapéutica), servico de outras doencas infecto-parasitarias,
servigo de pneumologia, servigo de tisiologia, servi¢o de ambulatério de
pneumologia/infectologia e servigo de hotelaria (voltado para a
desinfeccdo dos leitos). Entre os servicos de apoio prestados estdo:
laboratério de analises clinicas, radiodiagnostico, ultrassonografia,
broncofibroscopia, espirometria, nutricdo e dietética, servigco social,
lavanderia e costura, ambulatério, eletrocardiografia, comissdo de
controle de infeccdo hospitalar, centro de estudos, farméacia, servico de
reabilitacdo pulmonar e servico de desenvolvimento de recursos
humanos.

A missdo dessa instituicdo, por sua vez, € promover a saude,
prestando assisténcia de qualidade para atingir a exceléncia no
atendimento aos portadores de doencas infecciosas e pulmonares,
atuando como centro de referéncia, visando ao bem-estar do individuo,
da familia e da comunidade. Entretanto, no contexto deste trabalho, é
valido destacar o fato de que ndo ha psicélogos no quadro de
profissionais desse hospital.

3.5.INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS DE COLETA DOS
DADOS

Apos a autorizagdo da pesquisa pelas instituicdes envolvidas e a
aprovacio do Comité de Etica da Universidade Federal de Santa
Catarina, iniciou-se a pesquisa de campo. Os contatos com a instituicdo
de salde tiveram inicio em agosto de 2008. A coleta de dados teve
inicio em marco de 2009 e foi encerrada em agosto do mesmo ano. A
insercdo no campo de pesquisa foi facilitada pela direcdo do hospital,
que prontamente autorizou a realizacdo da pesquisa e acolheu a
pesquisadora. Esta teve livre acesso a todos os espacos e profissionais
de saude la atuantes, bem como as estatisticas e aos prontuarios médicos
da instituicdo. A autora deste trabalho pdde acompanhar a rotina diéria
no turno matutino e vespertino, sobretudo, do espago destinado ao
ambulatério, ja que este foi escolhido como o contexto ideal para a
localizagéo das participantes e realizacdo das entrevistas, na medida em
que ali circulavam mulheres que se enquadravam nos critérios de
incluséo deste estudo.

No més antecedente a coleta de dados, a investigadora pdde
familiarizar-se com esse ambiente, assim como as pessoas que
trabalhavam ou eram usuarias desse servico puderam se adaptar melhor
a presenga da pesquisadora. O intuito de se familiarizar e se tornar
familiar ao ambulatorio justifica-se pela importancia da qualidade dos
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encaminhamentos para efetivar a participacdo das pacientes e,
sobretudo, para a aproximacdo ética da pesquisadora do universo
simbdlico dessas mulheres de modo a promover uma coleta de dados
respeitosa e acolhedora.

Realizaram-se contatos com os médicos, enfermeiras e técnicas
de enfermagem do hospital de referéncia onde os dados foram coletados
para inteira-los da pesquisa e solicitar a contribui¢cdo dos mesmaos. Eles
ficaram cientes desta investigacdo e se dispuseram a comunicar a
pesquisadora sobre a circulacdo de mulheres portadoras do virus HIV no
seu local de trabalho. Tais profissionais, em geral, interessavam-se pelo
estudo, ainda que por vezes ndo encaminhassem as pacientes. Ainda
assim, referiam-se a pesquisadora como membro da equipe e solicitaram
em determinados momentos sua atuacdo profissional como psicologa,
mesmo tendo ela frisado em diversas oportunidades o seu campo de
atuacdo na instituicdo: o de producéo de conhecimento cientifico. Nesse
periodo, o hospital de referéncia supracitado ndo contava com
psicélogos em seu quadro de profissionais.

Além de apresentar e conversar com 0s encaminhadores sobre o
projeto de pesquisa, a pesquisadora frisou em diversas oportunidades
quais eram os critérios de inclusdo das participantes no estudo. Isto
porque diversos profissionais de salde tenderam a incluir ou excluir
pacientes de acordo com a sua percepcdo de aspectos psicoldgicos
(recursos ou dificuldades no enfrentamento) das pacientes que
conheciam. Alguns disseram que iriam fazer o encaminhamento das
pacientes “legais”, outros, das “que precisam conversar”, ou que nao
encaminhariam “as mentirosas”. Portanto, insistiu-se nos critérios de
inclusdo na amostra, 0s quais diziam respeito somente ao sexo, status
soroldgico, periodo de comunicagdo diagnoéstica, a idade, estabilidade
no quadro de salde (ndo apresentar prognéstico reservado e
comprometimento cognitivo) e disponibilidade em participar.

Os mais colaboradores verificavam o0 enquadramento das
usuarias do servico nos critérios de participacdo desta investigacdo e as
encaminhavam a pesquisadora para que pudessem integrar o estudo.
Essa mediacdo foi fundamental, tendo em vista a condi¢do de sigilo
sobre o status sorologico dessas pessoas. Portanto, o acesso as
participantes deu-se nos locais previamente definidos, a partir do
encaminhamento dos profissionais de salde que conheciam o seu
diagndstico.

A pesquisa foi apresentada as mulheres que foram convidadas a
participar do estudo. Apos a verificagdo da disponibilidade dessas
pessoas, foi-lhes entregue o Termo de Consentimento Livre e



56

Esclarecido em duas vias (Anéxo 2). No que diz respeito a abordagem
das participantes, frisou-se o0 objetivo do procedimento (coletar dados
para uma pesquisa e colaborar para o progresso da ciéncia), porque por
vezes foram identificadas uma demanda e uma expectativa de
atendimento psicoldgico da parte das pacientes encaminhadas. Ainda
gue ndo fosse este 0 objetivo do procedimento, todas as participantes, ao
final de entrevista, quando lhes foi perguntado a respeito de seus
sentimentos em relagdo a coleta de dados, mencionaram pelo menos um
dos seguintes aspectos: gratiddo pela oportunidade de se expressar, de
refletir a respeito e ressignificar a sua experiéncia em relacdo ao
diagndstico; alivio; tranquilidade; bem-estar; emocdo (alegria,
felicidade) ao perceberem que ha pessoas que as apoiam e que, apesar
dessa adversidade, foram capazes de seguir em frente com sua
trajetoria; contentamento em poder colaborar com a pesquisa;
cumprimento de vontade divina (encaminhamento de Deus para fazer
parte do estudo); e identificacdo com a pesquisadora.

A coleta de dados realizou-se conforme o0s seguintes
procedimentos:

1) assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Anéxo 2);

2) realizacdo da entrevista semiestruturada, por meio da qual
foram coletados dados sociodemograficos, dados referentes a salide e ao
enfrentamento, bem como foram elaborados o genograma (McGoldrick
& Gerson, 1995) e 0 Mapa de Rede (Sluzki, 1997);

3) leitura de prontuarios de saude referente a cada uma das
participantes, nos quais se efetivou uma breve andlise, visando a
confirmacéo de informag6es no &mbito da saude, sobretudo, a respeito
de indicadores biolégicos como CD4 (tipo de linfécito indicador da
imunidade) e carga viral.

Uma questdo importante a ser considerada é o ndmero de
instrumentos voltados para a coleta de dados. Buscou-se contornar a
possibilidade de exaustdo das participantes realizando o procedimento
de coleta em até quatro encontros, de acordo com a preferéncia dessas
mulheres, desde que realizados no periodo maximo de 20 dias. Esse
periodo foi determinado para que o processo de coleta tivesse uma
continuidade e fizesse sentido como um todo para as entrevistadas.

Na maior parte dos casos, houve mais de um encontro, sendo o
primeiro dedicado a apresentacdo da pesquisa, de seus objetivos, das
técnicas de coleta e ao agendamento de um horério mais apropriado
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para a entrevista. A duragdo total das entrevistas oscilou entre uma hora
e trinta minutos e trés horas e trinta minutos. O gravador, por sua vez,
foi utilizado com o consentimento do sujeito e ficou situado em local
visivel.

A escolha pela modalidade de entrevista semiestruturada, por
sua vez, justificou-se pela possibilidade de, a partir de um roteiro geral e
flexivel de perguntas geradoras, favorecer a verbalizagdo livre do
entrevistado acerca da temadtica investigada. Quanto ao roteiro de
entrevista (Anéxo 1), este se pautou nos objetivos da pesquisa, tendo
sido empregado para coletar dados sociodemograficos e gerar o didlogo
entre a pesquisadora e as participantes sobre o diagnostico, o estado de
salde e as estratégias de enfrentamento da soropositividade.

Segundo Olabuénaga (1999), a entrevista consiste em um
processo comunicacional que resulta da relacdo entre entrevistador e
entrevistado, a qual, situada historicamente, diz respeito a um contexto
especifico. Com a entrevista semiestruturada o pesquisador tem a
possibilidade de explorar o roteiro conforme o andamento e a situacéo,
aprofundando questdes interessantes e inesperadas abordadas pelos
participantes. Por meio de perguntas abertas, pretendeu-se suscitar a
verbalizacdo das entrevistadas, as quais puderam expressar seus saberes
e fazeres atrelados ao tema estudado.

Ao longo da entrevista, por meio dos temas geradores contidos
no roteiro, buscou-se favorecer o didlogo sobre a tematica da rede social
em face do enfrentamento da soropositividade para o HIV e, ao mesmo
tempo, deixar as participantes livres para falarem em um ambiente de
escuta acolhedor, consistindo em uma tentativa de compreensdo da
singularidade da trajetdria de cada uma, situando esse relato no contexto
em que é produzido, na relagdo com a pesquisadora. Em respeito a
dimensdo ética dessa relacdo, ganhou especial importancia a figura do
rapport, que, no campo da intervencdo em Psicologia, se refere ao
primeiro contato voltado para o estabelecimento de uma situacdo
acolhedora, marcada pela afetividade e confianca entre os participantes
de uma entrevista (Raymundo, 2000), repercutindo em toda a coleta e
devolucéo de dados.

Na situacdo de entrevista, também foram aplicados o
genograma (McGoldrick & Gerson, 1995) e o mapa de rede (Sluzki,
1997). Com essa triangulagdo metodoldgica, pretendeu-se favorecer
uma maior compreensdo do fendmeno pesquisado, considerando-se a
dindmica e complexa relacéo entre diversas variaveis (Flick, 2004).

Quanto ao genograma, este consiste em um mapeamento
gréafico da histdria e dos padrfes familiares intergeracionais, bem como
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dos movimentos emocionais a eles relacionados, transcendendo a
genealogia (Cerveny, 1994). Asen e Tomson (1997) consideram que 0
genograma possibilita a combinacdo de informacdo biomédica e
psicossocial contextualizando-a historicamente, tendo um grande valor
diagnoéstico e terapéutico. O genograma apresenta nomes, datas de
nascimento, casamentos, separac@es, divorcios, ocupacdes, migracoes,
doencas, mortes, abortos, os vinculos entre 0s membros da familia e
acontecimentos significativos de acordo com o problema de pesquisa
(McGoldrick & Gerson, 1995). Neste estudo, foram considerados os
relacionamentos entre 0s membros de trés geracfes da familia de cada
participante. Para expressar essa riqueza de detalhes, foram empregados
simbolos e abreviagdes baseados em McGoldrick e Gerson (1995)
(Anéxo 3).

Tendo em vista o fenbmeno aqui investigado, foram
considerados aspectos importantes a verificagdo de rompimentos e/ou
novas configuracbes familiares em face do diagndstico de HIV, o
mapeamento da posicdo ocupada pelas participantes em sua histéria
familiar e como estas relagcbes repercutem no seu padrdo de
acionamento da rede pessoal significativa. O genograma possibilitou
uma leitura da historia familiar transgeracional da participante a partir
de vinculos ou rompimentos familiares e de possiveis relagdes entre os
padrdes relacionais dos familiares e a configuragdo de sua rede pessoal
significativa em face do enfrentamento da soropositividade. Portanto, no
contexto deste trabalho, este instrumento atuou como um coadjuvante
na compreensdo do mapa de redes, sobretudo, no que concerne ao
guadrante da familia e a histéria dos vinculos. O genograma também
possibilitou o refinamento de caracterizagdo da trajetdria de cada uma
das participantes.

Haja vista a possibilidade de algum nivel de mobilizacdo
emocional durante o processo de confeccdo do genograma e
considerando a dimensdo ética da coleta de dados, entende-se que o
pesquisador deve ser um profissional capacitado para 0 manejo desse
instrumento e que esteja disponivel para o acolhimento do sujeito de
pesquisa (Boing, Crepaldi, & Moré, 2008). Nesse sentido, é relevante
ressaltar que a pesquisadora responsavel pelo estudo realizou um curso
de formacdo em terapia de familia, que favorece ao profissional o
desenvolvimento o manejo adequado do referido instrumento de
pesquisa e intervengdo.

O emprego do mapa de redes proposto por Sluzki (1997) —
Anéxo 4- objetivou a caracterizacdo da rede social e familiar das
participantes, de modo a tornar visivel a configuracdo da relacdo entre
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seus membros e a modalidade de participacdo de cada um destes no
enfrentamento da soropositividade para o HIV. Esse instrumento foi
aplicado durante a entrevista, constituindo-se como a terceira parte dela,
sendo os dados organizados da seguinte forma: no centro do mapa,
encontra-se a participante e ao seu redor, sdo visualizados os pontos que
representam cada relacdo em seu quadrante e nivel correspondente,
conforme mostra a figura abaixo.

Mapa de Redes (Sluzki, 2003)
‘ ‘
0

Comunidade -

- Trabalho
Agéncias Sociais Elt:do

e

Sistema de Sadade

Amigos Familia

1 - Relagdes intimas (familia e grupo significativo)
2 - Relagdes Sociais (com contato pessoal)
3 - Conhecidos (relagdes ocasionais distantes)

Figura 1 - Modelo do Mapa de Redes proposto por Sluski (1997).

Tendo em vista o grande volume de informacgBes que se
pretendia coletar a respeito dos atributos do vinculo de cada um dos
membros da rede, a pesquisadora também fez uso de uma tabela
empregada como um checklist de todos os itens abordados (Anéxo 6).
Nesse material, foram registrados os nomes de cada um desses membros
e assinalados os itens respondidos a respeito de cada um deles, visando
garantir uma coleta completa dos dados.

Ainda que de maneira assistemdtica e informal, no diario de
campo, foram registradas todas as impressfes da pesquisadora durante
0s encontros com as participantes e a circulagdo no hospital onde foram
realizadas as entrevistas, sendo que as conversas informais também
integraram as estratégias de investigacdo e foram registradas. Tal
modalidade de registro visou a um maior detalhamento dos fenémenos
observados, assim como a apreensdo de elementos sutis que
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possibilitaram o entendimento da dindmica complexa, instavel e
intersubjetiva do contexto pesquisado. Esses elementos dizem respeito a
subjetividade da pesquisadora, sendo relevantes no processo de
producdo de sentidos e para as analises posteriores (Minayo, Deslandes,
Neto, & Gomes, 1994; Dessen & Borges, 1998; Flick, 2004; Moré &
Crepaldi, 2004; Boing, Moré, & Crepaldi, 2008).

Aqui cabem algumas consideracGes a respeito do material
analisado — o discurso das participantes — produzido no contexto deste
estudo. Em termos metodoldgicos, faz-se mister destacar o fato de que a
rede representada pelas participantes é composta pelos membros que
elas perceberam como significativos, que essas mulheres designaram,
escolheram e definiram como parte dessa teia. As entrevistadas foram
convidadas a falar os membros que compdem as suas respectivas redes
sociais. Cada uma destas mulheres valeu-se de filtros e critérios para
eleger determinadas pessoas em lugar de outras, incluindo ou excluindo
sujeitos ou grupos de acordo com processos de categorizacao proprios e
incomparaveis. Determinadas participantes mencionaram pessoas por
elas consideradas colaboradoras e prestativas que ficaram invisiveis em
seu mapa de redes. Outras entrevistadas fizeram 0 movimento contrario,
representando no mapa individuos que colaboravam de maneira
aparente e/ou comparativamente precaria, ainda assim por elas
considerados significativos.

Portanto, além de um simples registro descritivo, pretendeu-se
tecer a sutileza da atribuicdo de significancia aos diferentes sujeitos que
compfem cada teia relacional, buscando, na medida do possivel,
compreender o conjunto de sentidos conferidos pelas participantes a
ajuda prestada por essas pessoas no processo de enfrentamento da
soropositividade. No que diz respeito aos dados fornecidos pelas
entrevistadas sobre cada um dos membros de sua rede (aspectos
sociodemograficos, identitarios, assim como os atributos do vinculo
com cada uma das mulheres), cabe a ressalva de que ha uma margem de
imprecisdo, ja que parte delas ndo apresentou tais informacdes com
exatiddo. A escassez, a imprecisdo e a precariedade do acesso a
informacGes sobre as pessoas significativas de seu entorno sugere o
comprometimento da comunicacdo e da intimidade nesses
relacionamentos.

Ao longo do processo de coleta de dados, foi registrado um
total de 44 horas de gravagdo. O processo de transcricdo de cada uma
das entrevistas pretendeu contemplar minuciosos detalhes das falas de
cada uma das participantes, constando no corpo do texto o registro de
risos, pausas, choro e interrupgdes no discurso, expressdes, girias,
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reformulacBes das sentencas, incluindo silabas isoladas, seguidas por
palavras com prefixos distintos pronunciadas por elas.

Fine, Weis, Weseen e Wong (2006) chamam a atencdo para o
desafio, a importancia e a dimensdo ética do convite aos participantes
para revisar 0 material coletado, de modo a acompanhar e dialogar a
respeito do processo de realizacdo do estudo. Ap0Os a transcricdo das
entrevistas e da sistematizacdo dos dados do mapa de rede e do
genograma, as participantes foram convidadas a revisar o material junto
com a pesquisadora de modo a poder esclarecer determinados aspectos,
adicionar novas informagdes e/ou refletir a respeito dos relatos. Apenas
uma delas ndo foi localizada; as demais colaboraram com informacdes
lacunares no processo de coleta ou decorrentes de falhas na captacdo do
audio. Dessa maneira, a autora pretendeu tanto respeitar o direito das
participantes de acompanhar o processo de pesquisa e 0 uso dos dados
coletados, quanto lhes possibilitar uma entrevista devolutiva. Com esse
procedimento, também foi possivel avancar na discussdo dos dados a
partir da contribuicdo das participantes. Nesse contexto, determinadas
participantes manifestaram maior interesse em acompanhar o
desenvolvimento da pesquisa, sendo elas Violeta, iris, Magnolia, Rosa,
Liz e Horténcia.

3.6. PROCEDIMENTOS DE ANALISE DOS DADOS

Apos a realizagdo da coleta de dados, as entrevistas foram
transcritas na integra. Depois de uma série de contatos com o material
coletado, que implicaram varias leituras deste, estabeleceu-se uma
familiaridade com o relato das entrevistadas, que pdde entdo ser
manuseado com maior facilidade.

A andlise dos dados pautou-se pela Grounded Theory (Teoria
fundamentada empiricamente) de Strauss e Corbin (1990). Esse
procedimento, no contexto deste trabalho, ndo se voltou para a
elaboracdo de modelos teéricos. A Grounded Theory foi aqui
empregada como procedimento de analise possibilitando a integracdo de
dados de diferentes origens (entrevistas, prontuérios, relatos de
observacGes de campo, genograma e mapa de rede), a partir da
identificacdo, do desenvolvimento e do estabelecimento de relagdes
entre conceitos. Nesse sentido, a andlise realizou-se com base em uma
sequéncia de passos e regras propostas pelos autores, visando a
codificacdo de dados que fundamentaram a criacdo das categorias
tematicas deste estudo e de suas respectivas subcategorias.
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Essa modalidade de analise aqui serd, para fins didaticos,
dividida em cinco etapas:

1- Processo de “interagdo com os dados” — apds a coleta dos
dados, as entrevistas foram transcritas, 0 mapa de rede e 0 genograma,
organizados, e esse material foi submetido a diversas leituras
espontaneas, flutuantes, sucessivas e exaustivas, visando a
familiarizacdo da pesquisadora com os dados obtidos;

2 - “Codificagdo aberta” — esse momento da analise foi
dedicado a identificacdo de aspectos comuns das entrevistas,
objetivando o delineamento de categorias. O emprego dessa estratégia
de andlise sobre o material obtido favoreceu o tratamento e a
interpretacdo dos dados oriundos da entrevista de modo a identificar
contradigdes, lacunas e inconsisténcias narrativas, possibilitando certo
rigor analitico no processo de realizagdo da pesquisa. As entrevistas, 0s
mapas de rede e genogramas foram alvo de andlises verticais (internas a
uma mesma entrevista) e transversais (entre os discursos dos diversos
participantes). Nessa etapa, o0s dados foram desmembrados,
examinados, comparados, conceitualizados e categorizados. Foram
identificadas, por meio dos diferentes instrumentos de pesquisa, as
generalidades e peculiaridades nas falas das participantes;

3 - “Nomeagdo das categorias” — nesse momento, emergiram o0s
aspectos nucleares que contemplaram a diversidade e complexidade dos
dados coletados, consistindo em referéncias para a nomeacdo de
categorias. Tal nomeacdo foi produto de reflexGes aprofundadas e
sistematizadas sobre o material previamente elaborado. Nesse contexto,
as anotacoes e as reflexbes da pesquisadora realizadas no decorrer do
processo de andlise dos dados embasaram a elaboracéo de discussdes
posteriores;

4 - Codificagdo axial — a partir da nomeacdo das categorias,
foram estabelecidas conexdes entre os temas nucleados em uma mesma
categoria, propondo-se subcategorias e seus respectivos elementos de
andlise. Visando facilitar a compreenséao dessas inter-relagfes, Strauss e
Corbin (1990) sugerem o emprego de figuras e esquemas explicativos
que ilustrem essas categorias;

5 - A (ltima etapa voltou-se, por fim, & integracdo entre as
categorias, de modo possibilitar a discussao dos dados analisados.

Foram realizados dois tipos de tratamentos dos dados: a
quantificacdo de aspectos abordados no mapa de redes (referentes a
todos os membros citados pelas participantes) e o delineamento de
categorias e a categoriza¢do do discurso dessas mulheres. Buscou-se
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efetivar esse processo de quantificacdo de maneira compreensiva,
dindmica e dialética, que possibilitou a pesquisadora a observacdo da
parte (cada membro de cada rede social, cada mapa de redes, conjuntos
de mapas) para o todo (cada mapa de redes, conjuntos de mapas, todos
0S mapas). Ja a organizacdo, o tratamento e a andlise descritiva dos
dados obtidos por meio da parte semiestruturada das entrevistas foram
executadas pelo software Atlas/ti 5.0.

O Atlas/ti 5.0 consiste em um programa voltado para a analise
de dados qualitativos, empregado na organizacdo de grande quantidade
de material para sistematizar as informagfes armazenadas, estabelecer
conexdes e elaborar categorias (Muhr, 2004). Por meio desse software,
inicialmente, no produto das transcricBes, foram identificados e
registrados temas gerais. Em seguida, trabalhou-se nesses temas com o
intuito de elaborar categorias mais especificas que permitissem a
interpretacdo do material por intermédio do didlogo com a literatura
especializada. Essas categorias de analise foram estabelecidas a
posteriori, a partir das falas das participantes: “elas vao sendo criadas, a
medida que surgem nas respostas, para depois ser interpretadas a luz das
teorias explicativas” (Franco, 1994, p. 176). Pretendeu-se articular de
maneira complexa as categorias que emergiram desses universos
discursivos com os dados obtidos com o genograma, os mapas de redes
e 0s prontuarios médicos.

Durante a analise do material obtido em campo, com o intuito
de compreender as informacBes que emergiram no contexto configurado
pela relacdo entre pesquisadora e as participantes do estudo, buscou-se
identificar os pontos de encontro, as similaridades, como também as
diferencas e a singularidade das vivéncias dos sujeitos investigados.
Nesse sentido, o grau de abrangéncia e transposi¢do dos ‘resultados’ e
explicacdes produzidos depende do tipo de relacdo que se possa
estabelecer entre 0 microssistema investigado e 0s universos sociais
mais amplos.

O processo de analise foi realizado a partir do relato das
participantes, obtido tanto no contexto das observacfes exploratérias
iniciais, quanto no das entrevistas, incluindo também dados oriundos de
seus prontudrios médicos. Por intermédio desse tipo de anélise,
pretendeu-se compreender 0 movimento dinamico, histérico e cultural
do processo de atribuicdo de sentidos as vivéncias relacionadas ao
enfrentamento da soropositividade em face do apoio prestado pelos
membros da rede dessas mulheres, considerando seus préprios relatos
como objeto de estudo. O discurso destas, portanto, ndo reflete uma
situacdo, ele é uma situacdo, e uma situagdo em cuja producao e andlise
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a pesquisadora atuou. No processo de elaboracdo e execucdo deste
estudo, ndo se tinha a pretensdo de forjar uma neutralidade, a priori
considerada invidvel. Visando ao detalhamento e a transparéncia
cientificos, aqui € reconhecida a intersubjetividade no processo de
producdo do conhecimento.

3.7. PROCEDIMENTOS ETICOS E DE BIOSSEGURANGA

O projeto desta tese foi submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina, bem como apresentado aos responsaveis pela instituicdo na
gual as participantes foram localizadas. Foram adotadas todas as
medidas éticas cabiveis considerando a gravidade da doenca e a
condicdo emocional das participantes para suportar o procedimento
metodoldgico. Foram obedecidas, ainda, as Resolugdes 196/96, 251/97
e 292/99, do Conselho Nacional de Saude, bem como a Resolucéo
16/2000, do Conselho Federal de Psicologia (Anéxo 6).

Os sujeitos foram orientados sobre a ética e o sigilo das
informac0es da investigacdo, informados sobre os objetivos da pesquisa,
bem como se destacou a importancia de sua participagdo voluntaria para
0 processo de producdo do conhecimento. O formulario de
consentimento livre e esclarecido foi apresentado e assinado no inicio
da investigacao pelas pessoas que concordaram em participar do estudo.
Ao final da execucdo da pesquisa, os resultados foram devolvidos a
instituicdo onde foi realizada a pesquisa, bem como as participantes, na
medida em que houve interesse e disponibilidade destas.

No que diz respeito aos riscos de fundo ético, embora a
vivéncia do adoecimento engendre situacGes de sensibilizacdo
emocional, a pesquisadora comprometeu-se a avaliar a necessidade de
interromper a coleta de dados e/ou encaminhar as participantes para
atendimento psicoldgico com os profissionais de Organizagdes N&o
Governamentais voltadas para o acolhimento dessa populagdo. Outra
medida foi a decisdo de realizar o estudo somente com pacientes que
receberam a comunicacdo diagndstica hd mais de um ano. Vale
destacar, inclusive, que a pesquisadora anteriormente participou de um
estudo sobre a comunicacdo diagndstica de HIV/Aids coordenada pela
professora Maria Aparecida Crepaldi (Crepaldi, Rabuske, Soares, &
Orlandi, 2007), no qual a maioria dos participantes espontaneamente
afirmou perceber a situacdo de coleta de dados como um momento de
reflexdo e promocéo de bem-estar.
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4. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Os resultados deste estudo serdo apresentados em dois blocos. No
primeiro, sera contemplada a caracterizacdo das participantes. O
segundo abordard esquematicamente as categorias, subcategorias e 0s
elementos de andlise enquadrados nas duas dimensGes que abarcaram os
dados coletados buscando responder aos objetivos da pesquisa.

4.1. CARACTERIZAGAO DAS PARTICIPANTES

A caracterizagdo das entrevistadas foi dividida em duas partes
visando a uma abordagem didatica das singularidades das 14 trajetorias
investigadas. Primeiramente, tratou-se em conjunto dos aspectos
socioecondmicos, ndo perdendo de vista as particularidades dessas
mulheres. Em seguida, de maneira breve, serd apresentada uma
representacdo grafica acompanhada de uma breve sintese da
configuracdo da rede social e dos aspectos de saude de cada uma das
entrevistadas.

4.1.1. Caracterizacdo socioecondmica

A seguir, sera apresentada a caracterizacdo socioeconémica das
entrevistadas. Na tabela abaixo, delineou-se um breve perfil de cada
uma delas composto pelos seguintes aspectos: idade, escolaridade,
estado civil/relacionamento amoroso, religido/espiritualidade, ocupacéo
profissional e renda familiar per capta.
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Estado civil/ Renda

o Idade o ~ Religiao/ ~ o
Participantes (anos) Escolaridade Relacdo Espiritualidade Ocupagéo familiar
amorosa (per capta)

Ensino
1 Dalia 42 fundamental  Separada Desempregada
incompleto

Y salario
minimo

Ensino médio > 15 e abaixo
3 Acacia 43 em fase de Solteira Evangélica Aposentada  de 1 salario
conclusdo minimo

P >1 e abaixo
5 Camélia 52 Ensino médio Divorciada Esplr_ltanao Aposentada de 2 salarios
praticante minimos

Ensino
7 Violeta 34 fundamental
em curso

Uniéo Espirita ndo Seguro 4 salarios
estavel Praticante desemprego  minimos

. - - L 3 salarios
9 Wanda 49 Ensinomédio  Vilva X Secretaria .
minimos

Pensionista. .
11 Magndlia 53 Ensino médio Divorciada Espirita Vendedora ?n?]li?ggss
auténoma

Ensinomédio  Unido  Espiritualidade - 1 salario
] . e Cozinheira .
incompleto estavel sem religido minimo

13 Liz 36

Quadro 1 - Caracterizagdo sdcio-demogréafica das participantes.
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No que diz respeito a faixa etéria, as participantes deste estudo
tinham idades entre 32 e 53 anos. Quatro delas tinham idades entre 32 e
36 anos (lasmin, Violeta, iris e Liz), sete delas, entre 42 e 49 (Délia,
Acacia, Gardénia, Margarida, Wanda, Rosa e Horténcia), e trés, entre 52
e 53 anos (Camélia, Acucena e Magnolia).

Quanto ao grau de escolaridade, seis delas apresentaram ensino
fundamental, sendo que quatro destas tinham ensino fundamental
incompleto (Dalia, lasmin, Margarida e Agucena), e uma estava em
curso (Violeta). Apenas uma tinha ensino fundamental completo (Rosa).
As oito demais cursaram o ensino médio, sendo que uma delas ndo o
completou (Liz), e outra estava em fase de conclusdo do magistério
(Acécia), mas estava aposentada e ndo pretendia exercer a profissao de
professora. iris completou o ensino médio técnico em Contabilidade, e
Wanda, ensino técnico em Enfermagem. Portanto, o ensino médio,
concluido por seis das 14 participantes, foi 0 maior grau de escolaridade
entre elas.

Em referéncia a religiosidade/espiritualidade, Déalia e Wanda nao
se consideravam atreladas a essa modalidade de crenga. lasmin,
Camélia, Violeta, Margarida e Rosa mencionaram religifes que nado
costumam praticar. Ainda assim, Violeta costumava ler romances
religiosos e sentia-se fortalecida com este tipo de leitura. Rosa, apos a
coleta de dados, informou que havia voltado a praticar sua religido na
companhia do namorado e que tal habito estava Ihe promovendo bem-
estar. Gardénia, Liz e Horténcia mencionaram uma perspectiva
espiritual independente de vinculo com determinada religido, a qual Ihes
ajuda a seguir em frente. Acacia, Acucena, Iris e Magndlia mostraram-
se mais ligadas as religides com que se identificam, sendo que as duas
Gltimas frisaram a importancia dessa dimensdo de suas vidas no
enfrentamento do HIV, aspecto este que sera discutido na sequéncia do
trabalho.

Em se tratando do estado civil, apenas Acacia declarou-se
legalmente solteira, tendo vivido anteriormente uma unido estavel.
Outras cinco participantes declararam-se divorciadas ou separadas dos
ex-maridos (Délia, Gardénia, Camélia, Margarida e Magndlia). lasmim
mencionou a unido estavel. A viuvez foi referida por trés participantes
como seu atual estado civil (Wanda, Agucena e Rosa). Agucena e Rosa
estavam namorando, e Wanda tinha relacionamentos amorosos
ocasionais. Liz vivenciou a morte do marido, entretanto, os dois estavam
em processo de separacdo, e ela ja estava se relacionando com a atual
companheira, com quem tinha uma unido estavel. Violeta, iris e
Horténcia também citaram a unido estavel como seu estado civil. Entre
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essas 14 mulheres, 12 participantes viveram separagdes e/ou divorcios
em casamentos ou relacionamentos estaveis anteriores.

A mediacdo do HIV foi crucial na histéria de relacionamentos
amorosos de quase todas as participantes, exceto Dalia, que atribuiu a
perda da libido a histerectomia (excisdo do Utero) sofrida no periodo da
comunicacdo diagndstica. Gardénia, Camélia, Margarida e Magnélia
ndo vislumbravam a possibilidade de se relacionar amorosamente nesse
momento de suas trajetdrias, sobretudo Margarida, que declarou
considerar incompativel seu status sorolégico com a pratica de rela¢fes
sexuais.

Apos o divorcio, Magnolia viveu um namoro durante o qual
descobriu 0 HIV, o que fez com que o0 namorado terminasse o
relacionamento. lasmin mencionou graves conflitos no relacionamento
com 0 companheiro, j& havia pensado em dissolver a unido estavel, o
gue ndo ocorreu até a conclusdo deste trabalho. Ela relatou sofrer
violéncia psicolédgica na relagdo com o marido sorodiscordante, que a
humilha por meio do diagndstico. A unido estavel de Acacia com o pai
de sua filha teve fim em virtude da descoberta do HIV e da
sorodiscordancia do parceiro; o ex-marido era o Unico homem com o
qual ela considerava que poderia se relacionar. O divércio de Horténcia
ocorreu apés a comunicagdo do seu diagnostico, sobretudo, em virtude
da noticia da contaminagdo de seu filho mais novo. Desde entdo, a
participante teve dois relacionamentos amorosos mais significativos, um
com uma parceira sorodiscordante e 0 que estava em curso na época da
pesquisa, cuja companheira era soroconcordante. Horténcia considerava
que a soroconcordancia no relacionamento amoroso facilita as
negociagdes sexuais e a adesao ao tratamento.

Quatro participantes (lasmin, Acucena, Rosa e Liz) foram
casadas com homens que faleceram por complicacdes devido a Aids.
lasmin ja estava separada do primeiro marido quando ele adoeceu, mas
ainda assim acompanhou a distancia o seu adoecimento e morte. O
mesmo ocorreu com Liz, que estava em processo de separagdo, mas
apoiou o ex-marido até a morte.

Em se tratando da maternidade, Iris e Rosa ndo tinham filhos. A
primeira considerava a possibilidade de engravidar, mas tinha
esperancas em relacdo a descoberta da cura da Aids antes disso, ainda
gue estivesse preocupada com os limites cronoldgicos desse projeto, ja
gue havia completado 34 anos. Rosa, por sua vez, considerou sua
possivel infertilidade como decorréncia de um atropelamento sofrido na
juventude. Acécia, Gardénia, Violeta, Margarida, Magndlia e Liz tinham
um filho, lasmin, Camélia e Horténcia tinham dois filhos, Agucena, trés,
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Wanda, quatro, e Ddlia, cinco. lasmin vivenciou a gestacdo de seu
segundo filho apds a comunicacao diagndstica, aderiu ao tratamento e a
crianca negativou a soropositividade. Horténcia recebeu a noticia da
contaminacédo de seu segundo filho ap6s a sua comunicacao diagndstica.

No que tange a insercdo profissional, Délia, Violeta e iris
estavam desempregadas, Violeta recebia 0 seguro-desemprego e
pretendia voltar a trabalhar. iris, logo ap6s a coleta de dados, conseguiu
um novo emprego. Magndlia recebia pensdo alimenticia do ex-marido e
vendia cosméticos de maneira autbnoma. Gardénia era proprietaria de
uma loja, Margarida fazia faxinas sem vinculo empregaticio, Wanda
atuava como secretaria na empresa de um de seus filhos, e Liz era
cozinheira em um restaurante.

Acucena, Rosa, lasmin, Camélia, Acécia e Horténcia estavam
aposentadas, sendo que a aposentadoria das quatro Ultimas estava
vinculada ao HIV. lasmin apresentava um quadro epilético anterior a
comunicacao diagnostica de HIV, mas sua aposentadoria foi legitimada
pela soropositividade. Camélia apresentou uma trombose (formacao de
codgulo) na mdo direita que inviabilizou sua atuagdo como cabeleireira.
Acadcia teve sua aposentadoria motivada pelo sentimento de vergonha
em relacdo ao diagndstico, pois ela trabalhava em uma instituicdo de
ensino superior e tinha receio de que os alunos descobrissem seu status
soroldgico. Horténcia aposentou-se e complementava sua renda fazendo
a limpeza da casa de uma amiga. Rosa trabalhava como cozinheira no
restaurante de uma amiga durante os verdes.

Ainda tratando do campo profissional, foram identificadas
situacdes de desemprego e aposentadorias precoces entre participantes
gue apresentavam boas condigdes clinicas de saude, podendo-se inferir
gue a baixa empregabilidade dessas mulheres devia-se mais a questfes
de cunho social, politico e econdémico que do ambito da sadde. Antes do
adoecimento, tais mulheres ja apresentavam dificuldades para ingressar
de maneira sélida no mundo do trabalho, e o HIV atuou apenas como
catalisador do processo de afastamento do mundo laboral.

Nesse contexto, determinadas estratégias, como a aposentadoria
destacada anteriormente, se apresentavam mais como alternativas ao
desemprego do que como medida necesséria em face do adoecimento
cronico. Algumas delas, sobretudo lasmin, Camélia, Acécia e Horténcia,
haviam adoecido e recuperado o bem-estar em algum momento de sua
trajetéria, sendo o comprometimento provisério das condicbes de
trabalho tomado como definitivo. No caso de Camélia, a sua
aposentadoria foi justificada pelo receio de ser discriminada no
ambiente de trabalho. As participantes com maior escolaridade e acesso
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a cursos de capacitagdo (Gardénia, Iris e Liz) apresentaram uma maior
insercdo em projetos profissionais.

Todas as entrevistadas contavam com servigos de agua encanada,
esgoto e luz. Dez participantes moravam em casas proprias ou de
parentes. Camélia, Violeta, Magndlia e Liz empregavam parte de sua
renda no aluguel dos imdveis onde habitavam. No que diz respeito as
condicdes da moradia, Dalia, Margarida e Rosa mencionaram as
condicdes precérias de suas residéncias.

Tendo em vista a tendéncia de pauperizacdo e feminilizagdo na
disseminacdo do virus HIV, entende-se como especialmente importante
a abordagem de mulheres oriundas de classes populares’ no cenario de
pesquisas brasileiras que tratam dessa soropositividade. Dalia, lasmin,
Acacia, Margarida e Horténcia mencionaram rendimentos familiares per
capita abaixo de um salario minimo, ao passo que Camélia, Violeta,
Rosa e Liz apresentaram uma renda entre um e dois salarios minimos
por pessoa. Gardénia, Iris, Wanda, Acucena e Magnolia, por sua vez,
tinham rendas oscilando entre trés e quatro salarios minimos, sendo as
participantes que apresentaram maior acesso a bens de consumo.
Considerando-se o custo de vida das cidades onde viviam e seu acesso a
bens de consumo, sua faixa de rendimento poderia ser enquadrada como
classe média baixa, enquanto as nove demais participantes poderiam ser
enquadradas como oriundas de familias de baixa renda.

Quanto ao fenotipo, entre as 14 participantes, uma poderia ser
enquadrada na categoria afro-descendente ou mulata. Entretanto, nem
ela, nem as demais participantes referiram-se a dimensdo étnica na
vivéncia do preconceito. Ainda assim ndo se pode perder de vista a
possibilidade de esse aspecto identitario ter, de alguma maneira,
repercutido em sua dificuldade de inser¢do no mundo do trabalho, por
exemplo. No que diz respeito a experiéncia de exclusdo social, a
dimenséo étnica nao foi abordada.

Em linhas gerais, é possivel afirmar que a maioria das
entrevistadas eram mulheres brancas com baixo grau de escolaridade e
renda, distanciadas do mundo do trabalho. Grande parte delas tinha ao

"Para fins de realizacdo deste trabalho, consideram-se familias pertencentes as classes
populares aquelas que tém sua renda comprometida com questdes de sobrevivéncia. Essas
classes sdo compostas pela populagdo de baixa renda que vive em condi¢Bes financeiras
precarias, cujos cidaddos apresentam reduzida qualificagdo profissional e baixo nivel de
escolaridade, sendo limitado o acesso aos servigcos publicos, como educagdo e salde
(Romanelli, 1997).
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menos um filho e vivenciou a separagdo conjugal. Na medida em que
este estudo se dedica a relagdo entre o enfrentamento da
soropositividade e a atuagdo da rede social significativa, considera-se
gue a contextualizacdo socioeconomica das participantes é fundamental
para a reflexdo a respeito do cardter multifatorial e complexo do
fendmeno investigado.

4.1.2. Caracterizacao do enfrentamento da
soropositividade, da configuracdo da rede social e de
aspectos de saude em face do HIV

Com exce¢do dos dados sociodemogréficos, as demais
informacgfes coletadas foram integradas de modo contextualizar a
trajetéria engendrada pelo HIV das participantes. Buscou-se, nesse
momento, integrar os dados referentes as redes sociais, ao
enfrentamento e ao estado de salide das entrevistadas. Com esse fim, foi
elaborada uma representacdo grafica de todos os aspectos da rede e do
estado de saude, bem como uma sintese do relato de cada uma destas
mulheres, destacando nesse espaco a alteridade destas. Os quadros a
seguir demonstram o0s tipos de dados que serdo apresentados na
sequéncia. O primeiro demonstra 0s aspectos estruturais da rede social,
suas funcgdes e atributos do vinculo. Enquanto o segundo, demonstra o0s
aspectos referentes ao estado de salde investigados e incluidos na
representacao que caracteriza as participantes.
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ASPECTOS RELEVANTES NA INVESTIGACAO DA REDE

TAMANHO - numero de pessoas que fazem parte da rede de cada participante
COMPOSICAO >  distribuicdo dos membros da rede nos quatro quadrantes do
mapa
Quadrante I: Quadrante II: Quadrante II1: Quadrante 1V:
Familia Amigos Comunidade (agéncias sociais) Local de estudo e trabalho

INTENSIDADE DO > graus de proximidade destes sujeitos em relagdo a participante do
COMPROMISSO estudo.
1. Alto grau de intimidade: 2. Médio grau de intimidade: 3. Baixo grau de intimidade:

relagBes intimas (membros relacbes  sociais  com conhecidos e/ou relagOes
mais significativos). contato pessoal. ocasionais distantes.

conexdo entre os membros independente da informante.

DENSIDADE > Verificagdo da articulacdo, entrosamento e comunicacdo entre

0s membros da rede.

distancia entre os membros (geografica, acesso a meios de
comunicacio).
Identificou-se os locais de residéncia dos membros e das|
DISPERSAO > participantes e a percepcdo de distancia que elas tem
considerando-se a dimensdo espacial, o acesso a meios de
transporte e as condi¢des de manutengdo do contato. No que diz
respeito aos profissionais de salde, verificou-se a distancia entre|
o local do atendimento e a residéncia das participantes.

HOMOGENEIDADE/HETEROGENEIDADE

Geracional:  Etnica: Género Renda:  Nivel de instrugéo: Filiacéo: Outros:
branco - baixa nenhum olitica aspectos
Feminino, P P _p
. média . P bio/
negro masculino alfabetizado filosofica X
anos de psico/
: - ou . . L
idade indio R ensino  fundamental, esportiva sociais
transgéner e P
alta médio, técnico ou .
outra 0 - religiosa
superior

identificou-se a funcdo predominante exercida por cada

~ > membro da rede. Foram registradas uma pluralidade de
TIPO DE FUNCOES possibilidades de ajuda que foram enquadradas nas seguinte
categorias:
Companhia Apoio  Apoio  Acesso anovos Guia cognitivo Regulacdo Ajuda material outros
social social emocional contatos e conselhos social e de servigos
MULTI foram mapeadas as diversas maneiras como cada membro rede

DIMENSIONALIDADE K pessoal significativa pdde ajudar a participante.

foram identificadas as oportunidades e/ou circunstancias nas
RECIPROCIDADE - quais as participantes puderam de alguma maneira apoiar um ou
diversos membros de sua rede pessoal significativa.

buscou-se estimar junto as participantes a freqiiéncia com que

FREQUENCIA DOS - mantém contato pessoal, telefonico ou via internet com os

CONTATOS membros de sua rede pessoal significativa
5 investigou-se de maneira breve a trajetéria que possibilitou o
HE;E:&'E(?A - desenvolvimento do vinculo entre os membros da rede e as

participantes

Quadro 2 - Aspectos da rede social significativa.



Aspectos de  Saude e
Enfrentamento

1. HIV/ AIDS

2. Tempo de comunicacéo diagnostica

3. Carga Viral (contagem de virus na
corrente sanguinea) / T CD4+ (tipo de
linfdcito, célula responsavel pela defesa
do organismo)

4. Atividade fisica com regularidade

5. Dieta (verificada através do relato e/ou
prontuario médico das participantes).

6. Sono

7. Nivel de informagéo sobre HIV/AIDS

Uso de TARV

Efeitos colaterais
Uso de Preservativo
Uso de alcool e drogas

Outros problemas de salde

Internacéo hospitalar relacionada
ao quadro de HIV/AIDS

Regularidade  nas  consultas
médicas
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HIV (contaminagdo) ou HIV/AIDS
(caso notificado da doenca).

NUmero de anos a partir de quando a
comunicagdo diagnostica foi dada as
participantes.

Tais marcadores bioldgicos serdo
explicitados nos diagramas somente
quando estiverem fora do valor de
referéncia  esperado com o
tratamento: carga viral acima de 250
copias/mm® de sangue e T CD4+,
apenas quando a contagem de tais
células estiver abaixo de 350
copias/mm?).

Nenhuma das participantes realiza
atividade fisica com regularidade.

Aspecto abordado somente quando
houver problemas mais expressivos
de caréncia ou excesso nutricional.

Sera abordado quando mencionado o
comprometimento de sua qualidade.

O nivel de informacdo foi
classificado como alto, médio ou
baixo, a partir do relato das
participantes a respeito de aspectos
relacionados ao diagnostico,
prognoéstico, tratamento e formas de
contagio do HIV.

Indicar-se-a dificuldades na adesdo a
TARV (terapia medicamentosa anti-
retroviral).

Presenca de reacOes adversas ao
tratamento.

Serdo destacadas as dificuldades na
negociacao do preservativo.

Dependéncia passada, com destaque
a presente de alcool e drogas.

Doencgas, deficiéncias e demais
problemas de salde das participantes.

Quando houveram, serdo informadas.

Serdo  apontadas  somente  as
irregularidades no comparecimento.

Quadro 3- Descri¢do de aspectos de salde e enfrentamento.
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Figura 2 - Participante 1) Délia — Mapa de Rede, Enfrentamento e Salde.

Aspectos:
Membros | Fungdo | Reciprocidade | Frequéncia | Dispersdo Densidade
F1 1,357 8 Alta Mesma casa F2, F3.
F2 1,358 | 8 Alta Mesma casa F1.
F3 56,78 | 8 Alta Mesmo bairro F1, SS1.
SS1 5,8. - Baixa Mesma cidade F3.
A
S
& 0”7/,'9
({\\Q’
A _ Funcédo/ Reciprocidade:
e':'"‘a 1 Companhia social
eF"ha 2 Apoio social
Nosaaal 2 ﬁpmo emocional —
: Cesso a Novos contatos
DALIA 5 Guia cognitivo e
conselhos
6 Regulacéo social
% @ Médico do hospital 7 Ajuda material e
de referéncia . .
’50 financeira
/)’d ° 8 Servicos e cuidados
% AN
® 02 O
,\\'b@%\_\)
)

Relacdes com sistemas de
saude e agéncias sociais

Enfrentamento e salde:

HIV/ Aids

Aids

Carga Viral (CV)/CD4

CD |

Tempo de Diagndstico

5 anos de comunicacdo diagndstica do HIV

Dieta

Dieta inadequada (caréncia nutricional

Nivel de informagdo aixo nivel de informagéo sobre HIV/Aids
sobre HIV/Aids
U odeTARV Dific Idades naadesdo ater iaantirretroviral

U o eélcool e drogas

Consome élcool esporadicamente

Outros problemas de
saude

Cancer de colo de Utero e histerectomia hd 5 anos;
hipotiroidismo.

Regularidade nas
consultas médicas

Apds cerca de 3 anos sem tratamento,
adoecimento, comparece nos horarios agendados.

seguido de
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1) Daélia - “As minhas filha ficava desesperada que eu me deitava na
cama, ndo tinha vontade de comer, eu néo tinha vontade de nada”.

No decorrer da vivéncia de um céancer de colo de Utero e do
processo pré-operatério da histerectomia, Dalia soube do diagnostico de
HIV. A partir de entdo, reduziu o uso de &lcool e interrompeu o de
cigarros. Quando perguntada sobre os recursos que identificava em si
para enfrentar a soropositividade, mencionou a vontade de cuidar-se
para cuidar de seus filhos. A participante ndo teve condi¢6es para decidir
de maneira refletida e ponderada sobre 0 momento e a conveniéncia em
compartilhar seu status sorolégico com as pessoas que tiveram acesso a
essa noticia independentemente de sua vontade.

A rede da referida participante era homogénea (ndo ha
diversidade cultural entre os membros) e tinha apenas quatro sujeitos,
entretanto, outras pessoas foram mencionadas ao longo de sua
entrevista, mas nao significadas e registradas como fonte de apoio no
mapa de rede. Tendo em vista 0 seu relato, tem-se a impressdo de que
pessoas estratégicas que poderiam ser facilmente acionadas deixaram de
ser apontadas ou prestaram um apoio que ndo foi percebido como
efetivo ou significativo. Verificou-se uma caréncia, mas também uma
invisibilidade de membros, 0s quais poderiam colaborar caso soubessem
do seu status sorolégico.

A participante apresentou um baixo nivel de informacdo sobre
HIV/Aids e, conforme dados obtidos com a entrevista e a leitura de seu
prontudrio medico, verificou-se a inadequagdo de sua dieta (caréncia
nutricional). No periodo da noticia diagndstica, Ihe foram prescritos os
antirretrovirais. Dalia passou a ter alucinacdes e interrompeu 0 uso da
medicacdo e o acompanhamento médico no inicio do tratamento, isto
porgue imaginava que ndo havia escapatoria e que de nada adiantaria
cuidar de si, pois logo morreria. Apés cerca de trés anos, adoeceu €, nos
Gltimos dois anos, aderiu ao tratamento, entretanto, no periodo de coleta
de dados, sua imunidade estava comprometida (baixo nivel de contagem
de células CD4). Esporadicamente, quando ingeria alcool na companhia
de sua irmd, a quem nao revelou o diagndstico, essa participante ndo
tomava os remédios (0 uso de alcool compromete a agéo destes).

Quanto as fungbes, ndo havia em sua rede quem lhe prestasse
apoio social e acesso a hovos contatos. A participante mencionou apenas
contatos presenciais. A reciprocidade era realizada basicamente com
servicos domesticos. Dos quatro membros de sua rede, dois eram suas
filhas de 17 e 18 anos de idade, sendo elas as protagonistas do seu
cuidado nos ultimos dois anos, quando finalmente a mée aderiu ao
tratamento motivada pela insisténcia das adolescentes.
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Figura 3 - Participante 2) lasmin — Mapa de rede, Enfrentamento e Saude.

Aspectos:
Membros | Funcdo | Reciprocidade | Freguéncia Dispersdo Densidade
F1 3,578 Alta Mesma casa Al, A2.
Al 13458 | 3,8 Alta Mesma rua F1
A2 8 Média Mesma rua F1
A3 3 3 Média Cidade
(telefone) vizinha
SS1 5,8 Alta Mesmo bairro
SS2 8 Baixa Mesmo bairro
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Relacdes com sistemas de
saude e agéncias sociais
Enfrentamento e saude:
HIV/ Aids Aids
Carga Viral (CV)/CD4 Cvt

Tempo de Diagndstico

4 anos de comunicagdo diagnostica do HIV

Diet

Di ainade uada(so epeso)

Nive deinforma &o sobre HIV/Aids

Baixo nivel de nformacéo
sobre HIV/IA s

Usode TARV

Falha na ades&o a terapia ARV.

Uso de Preservativo

Problemas na negociacéo do preservativo.

Outros problemas de sadde

Epilepsia diagnosticada na infancia.

Hospitalizacdo relacionada ao quadro de
HIV/Aids

Uma internag&o hospitalar.

Recursos que percebe em si para enfrentar
a soropositividade

Ideacéo suicida — afirmou que ndo se mata
pois tem dois filhos.
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2) lasmin - “Se eu ndo tivesse meus dois filhos, a vontade era de
colocar uma corda no meu pescogo e me matar”.

H& cinco anos, lasmin acessou a emergéncia de um hospital
publico diversas vezes no periodo de cerca de um més, apresentando
manchas na pele, acentuada perda de peso e cabelos, quando entdo foi
diagnosticado o HIV. Logo no inicio do tratamento, apresentou
comprometimento  provisério do movimento de suas pernas,
demandando a mudanca do esquema antirretroviral. Um fato isolado foi
especialmente marcante para ela no seu retorno para casa apds a
primeira hospitalizacdo: a recepgdo organizada por sua amiga de
infancia, que reuniu um grupo de aproximadamente 15 colegas da igreja
gue frequentava, 0s quais a aguardavam cantando e tocando violao.

A sua rede é homogénea, ndo havendo diversidade cultural, sendo
composta exclusivamente por mulheres préximas de sua familia
(vizinhas, profissionais de salde e a ex-sogra). Destaca-se o fato de que
a filha, o marido e o pai de lasmin, que moravam na mesma casa onde
ela residia, ndo foram mencionados para serem incluidos em sua rede.
Porém, constatou-se a sobrecarga dessa menina de onze anos na ajuda
em relacdo a salde da mée e no cuidado do irmdo. A informante referiu
ter sofrido violéncia no relacionamento amoroso anterior (no qual
ocorreu o contdgio) e no que ela tinha durante a entrevista (cujo parceiro
era sorodiscordante), destacando o impacto das humilhagdes
relacionadas ao diagndstico, ainda que o atual marido soubesse do status
sorologico desde o inicio do namoro. Durante a coleta de dados, ela
solicitou encaminhamento para atendimento psicoldgico.

lasmin apresentou um baixo nivel de informacéo sobre HIV/Aids,
alta carga viral, falha na adesdo a terapia antirretroviral, dieta
inadequada (sobrepeso) e problemas na negociacdo do preservativo. A
gravidez apds o diagnostico foi por ela considerada um “descuido”; ela
mencionou o “medo” da contaminacdo do filho como a maior
dificuldade vivida em relagdo ao HIV. Essa crianca havia acusado a
contaminagdo no nascimento e depois, com o tratamento, houve a
soroconversdo. Essa participante manifestou ideacdo suicida, sendo os
filhos apontados como a sua razdo para continuar a viver.

Esta era uma rede pequena. Com exce¢do do apoio social, as
demais modalidades de funcBes sdo apresentadas, mas por poucos
membros, o que pareceu comprometer a qualidade de sua atuagdo, bem
como podia ocasionar a sobrecarga destes. lasmin apresentou poucos
recursos e baixa iniciativa para investir na qualidade dos vinculos
significativos e na sua ampliagéo.
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Figura 4 - Participante 3) Acdcia — Mapa de rede, Enfrentamento e Saude.

Aspectos:
Membros | Funcdo | Reciprocidade | Fregiéncia | Dispersdo Densidade
F1 1,78 1,8 Alta Mesma casa F*
F2 1,38 7 Alta Cidade vizinha F*
F3 3 7 Baixa Mesma cidade F*
F4 3 8 Baixa Mesma cidade F*
Al 5,7 Baixa Cidade vizinha A2
A2 5,7 Baixa Cidade vizinha | Al
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Relagdes com sistemas de
saude e agéncias sociais

Enfrentamento e saude:

HIV/ Aids

Aids

Carga Viral (CV)/CD4

CD |

Tempo de Diagndstico

16 anos de comunicagdo diagndstica do HIV

Sono

Insonia frequente

Nivel de informacédo
sobre HIV/Aids

Médio nivel de informacédo s bre HIV/Aids

Efe toscola erais

Efeitos colaterais da medicagédo: lipodistrofia (alteragdo na
distribui¢do da gordura corporal), diarréia, dor de cabega.

Uso de alcool e drogas

Interrompeu o uso de cigarros, consome éalcool
esporadicamente.

Outros
salide

problemas de

Sequela de trombose, osteoporose (reducéo da massa 0ssea),
“depressdo” medicada.

Hospitalizagdo
relacionada ao quadro de
HIV/Aids

Uma internagéo hospitalar — contato com a morte.
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3) Acécia - “Nao sinto falta de ninguém, a minha filha me supre”.

Acacia soube do diagnéstico hd 16 anos enquanto fazia um
acompanhamento médico com planos de engravidar. Logo apés a
comunicagdo diagndstica, foi confirmada a gravidez, que teria sido
desejada, porém, “triste”, pois simultdnea ao periodo de descoberta da
soropositividade.

Ainda no primeiro ano de vida da crianca (que negativou a
soropositividade para o HIV), o marido sorodiscordante de Acécia
separou-se dela e reatou seu casamento anterior. Isto porque temia a
revelacdo do segredo em relacdo ao diagndstico em face da
possibilidade hipotética de a esposa morrer. Desde entdo, a participante
teve breves relacionamentos amorosos rompidos pelo receio de fazer
sexo. Na época da pesquisa, ndo tinha relacionamentos amorosos e
achava que a lipodistrofia impedia a relacdo sexual. Gostaria que o pai
de sua filha se interessasse por ela novamente.

Ha seis anos, apresentou uma trombose e foi hospitalizada, tendo
um contato com a morte. Destacou como um importante recurso seu a
“maturidade” obtida com a superagdo de adversidades, com a
constatacdo, a partir de sua propria experiéncia, de que era possivel
conviver com o virus HIV. A participante era cabeleireira, destra e ficou
com uma sequela da trombose na méo direita. Em virtude disso, ela se
aposentou e depois decidiu retomar os estudos. Interrompeu o uso de
cigarros ha trés anos e consumia alcool esporadicamente. No periodo de
coleta de dados, sua contagem de células CD4 estava baixa e, além da
lipodistrofia, apresentava como efeitos colaterais da medicacdo diarréia
e dor de cabeca. Ela também afirmou que tinha osteoporose, que sofria
de “depressdo” e faz uso de antidepressivo.

Arede de Acécia era homogénea (pouco diversificada) e pequena.
A freqiiéncia de contatos de quatro membros era baixa, ainda que
morassem na mesma cidade onde morava a entrevistada ou na cidade
mais proxima. A modalidade de contato era presencial, e outros recursos
de comunicacdo (internet, telefone, correio, por exemplo) néo
costumavam ser empregados com vistas a manutencdo dos vinculos.

As seguintes funcfes ndo eram ofertadas por sua rede: apoio
social, acesso a novos contatos e regulagcdo social. A reciprocidade
ocorreu em situagdes isoladas de ajuda. A filha era o centro de sua vida,
mas ndo foi identificada como membro da rede social. Destaca-se a
importancia da atuagdo do meio escolar como fonte possivel de
estabelecimento de novos vinculos, inviabilizada pelo segredo em
relagdo ao diagndstico, que comprometeu a formacdo de lagos de
intimidade e ajuda.
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Figura 5 - Participante 4) Gardénia — Mapa de rede, Enfrentamento e Salde.

Aspectos:
Membros | Funcdo | Reciprocidade | Frequéncia | Dispersdo Densidade
F1 1,358 1,3 Alta Cidade vizinha | F2, F3
F2 1,3 1,8 Alta Mesmo bairro F1, F3
F3 1,3,7,8 1 Alta Cidade vizinha | F1, F2
F4 3 3 Alta -
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Relagbes com sistemas de
saude e agéncias sociais

Enfrentamento e satde:

HIV/ Aids

Aids

Carga Viral (CV)/CD4

CD4]

Tempo de Diagndstico

5 anos de comunicagdo diagnéstica do HIV

Nivel de informagdo sobre
HIV/AIDS

Médio nivel de informacéo sobre HIV/AIDS.

Uso de TARV Dificuldade inicial em tomar a medicagdo s perada

Outro pr blemas | Coinfeccdo HCV (virus da hepatite C), que pode causar

de sadde uma inflamagéo no figado e também é transmitida pelo
sangue.

Hospitalizagdo  relacionada | 1 internacdo hospitalar quando recebeu a comunicacéo

ao quadro de HIV/Aids

diagnostica.
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4) Gardénia - “Ent&o se eu ficar lamentando situacdes dentro de mim,
eu ndo vou viver uma vida legal”.

Gardénia recebera a revelagdo do diagndstico cinco anos antes de
participar da presente pesquisa, durante uma internagdo hospitalar. Teve
dificuldade em acreditar na noticia, tendo em vista seu modo de vida
recluso; antes da comunicacdo diagndstica, estava ha cerca de 14 anos
sem experiéncias sexuais. Quanto ao estado de salde, a participante
apresentava baixa contagem de células CD4 e coinfeccdo pelo virus
HCV (da hepatite C). Para enfrentar o HIV, afirmou que é preciso ter
objetivos. Seu principal era ver a neta crescer. A fé e o amor
incondicionais por Deus eram também uma estratégia,
independentemente de vinculo com instituicGes religiosas. Procurava
nao pensar no virus, o que acarretou em problemas iniciais na adesdo ao
tratamento. Preocupava-se em ndo “somatizar, ndo deprimir”, “tracar
um alvo de tranquilidade” ¢ preservar o segredo. Partia do principio de
que “todo dia é uma novidade de vida para todos”, nido s6 para ela.
Também destacou o aprendizado consolidado a partir da experiéncia de
pessoas que estavam lidando bem com a hospitalizacdo e com quem
pOde perceber que era possivel enfrentar a soropositividade.

A rede social significativa de Gardénia era pequena (quatro
membros), homogénea e pobre em diversidade. Ela foi a Gnica entre as
14 participantes que citou Deus como um dos integrantes de sua rede.
Os demais membros eram proximos no parentesco, porém, distanciados
pelo segredo sobre o HIV. Em sua narrativa, a participante disse que
“abertamente, abertamente, abertamente” nao conversou sobre o
assunto com ninguém, mas acreditava que somente sua mae e sua filha
sabiam do diagndstico. Achava que quanto menos pessoas soubessem,
melhor, na medida em que desconhecia 0 que as pessoas pensam sobre 0
assunto e como lidariam com a situacdo. Seu discurso foi pautado pela
antecipacgdo do preconceito alheio e pelo sofrimento com uma timidez
que ja a perturbava e que se acentuou apo6s a revelacao diagndstica.

Diversas possibilidades de apoio mencionadas na entrevista ndo
foram significadas como fontes de ajuda. Gardénia recusou tentativas de
visita hospitalar de seus dois irmdos. Por sua vez, o trabalho de uma
médica e de uma enfermeira na busca de sua adesdo e enfrentamento do
problema foi elogiado, entretanto, ambas ndo foram percebidas como
membros de sua rede. Além disso, ela tinha uma empresa por meio da
qual fazia muitos contatos, porém, afirmou nio ser “amiga de ninguém”.
A frequéncia de contatos e a densidade entre os membros de sua rede
eram altas, contudo, parecia haver comprometimento na articulacdo da
ajuda em virtude do segredo. Merecem destaque as funcdes néo
executadas por sua rede: apoio social e acesso a novos contatos.
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Figura 6 - Participante 5) Camélia — Mapa de rede, Enfrentamento e Saude.

Aspectos:
Membros | Funcdo | Reciprocidade | Frequéncia | Dispersdo Densidade
F1 358 5,8 (Unica atual) | Alta Mesma casa Relacionam
F2 1,58 Alta Bairro proximo ento entre
F3 1,3 3.8 Baixa Mesma cidade todos os
F4 13 3,8 Baixa Mesma cidade membros.
F5 1356 | 38 Alta Mesma cidade
F6 1 1 Baixa Mesmo estado
F7 1,5 5 Alta Bairro proximo
F8 35 Baixa Mesmo bairro
F9 1,3 Média Mesma cidade
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Relagdes com sistemas de
saude e agéncias sociais

Enfrentamento e salde:

Funcao/ Reciprocidade:

1 Companhia social

2 Apoio social

3 Apoio emocional

4 Acesso a novos
contatos

5 Guia cognitivo e
conselhos

6 Regulacéo social

7 Ajuda material e
financeira

8 Servigos e cuidados

HIV/ Aids

Aids

Tempo de Diagndstico

14 anos de comunicagéo diagnéstica do HIV

Nivel de informagéao sobre
HIV/Aids

Baixo nivel de informagéao sobre HIV/Aids.

Uso de TARV

Aderente ao tratamento ap6s sucessivos abandonos.

Uso de alcool e drogas

Interrompeu o uso de cocaina, crack e alcool, atualmente é
fumante.

Outros
salde

problemas  de

Coinfeccdo HCV (virus da hepatite C), hipertensdo arterial,
episodio de infarto do miocardio, mengdes a “quadros
confusionais” em seu prontuario médico.

Hospitalizagdo relacionada
ao quadro de HIV/Aids

Sucessivas hospitalizaces até a interrupgdo do uso de crack
ha um ano.
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5) Camélia - “Eu me sinto muito envergonhada. [...] Eu acho uma coisa
feia, ndo gosto. N&o gosto. Eu ndo aceito isso”.

Quando foi entrevistada, Camélia tinha recebido a comunicagéo
diagndstica ha 14 anos. A testagem sorolégica foi realizada por sugestéo
de sua irméd, que trabalhava no hospital de referéncia onde o namorado
dessa participante fazia tratamento e faleceu em decorréncia da Aids.
Seu relato foi marcado pela confusdo atrelada ao comprometimento da
memoria sobre fatos referentes a sua trajetdria. Considerando-se que ela
ndo estava em surto, foi possivel integrar o seu caso neste estudo.

Conforme seu discurso, a relacdo com a sua familia ndo mudou
apos a revelacdo diagnostica, que ocorreu independentemente de sua
vontade; ela fez questio de manter o segredo entre as criangas
(sobretudo os netos). Porém, acreditava que as demais pessoas, Seus
vizinhos, por exemplo, quando ficaram sabendo, passaram a olha-la de
maneira diferente e, portanto, evitava sair de casa. Cameélia enfatizou o
sentimento de vergonha em relagdo ao HIV e ao fato de usar drogas,
constrangimento que motivou sua aposentadoria. Ainda assim, em
determinados momentos, decidia ficar “bem” e enfrentar o problema, na
medida em que lhe foi dito que a tristeza compromete a imunidade. Essa
participante apresentou graves problemas na adesdo, sucessivos
abandonos do tratamento e hospitalizagdes até a interrupgdo do uso de
crack ha um ano. Também parou de fazer uso de bebida alcodlica, mas
ainda fuma tabaco. A época da pesquisa, consumia uma lista composta
por um emaranho de remédios organizada por sua filha, incluindo um
antidepressivo. Manifestou baixo nivel de informacdo e cuidados
higiénicos exarcebados. Camélia tinha hipertensdo arterial e estava
coinfectada pelo virus HCV (virus da hepatite C).

A rede de Camélia tinha nove membros, era homogénea e
composta, exclusivamente, por seus filhos e irmdos. Os irmdos foram
mencionados em bloco e o0 apoio por eles prestado ndo foi percebido em
suas especificidades. Deve ser destacado o fato de que, no periodo da
comunicacao diagnostica, seus filhos eram adolescentes e, no momento
da coleta de dados, na condicdo de adultos, atuavam como protagonistas
do seu cuidado, indicando uma possivel sobrecarga de atividades/tarefas
destes. Quanto a reciprocidade, as situagdes de oferta de apoio narradas
ocorreram, em sua maioria, em um passado distante e em situagdes
pontuais. Camélia ndo demonstrou iniciativa na manutengdo de seus
contatos. A maior parte dos membros morava perto de sua casa, 0 que
ndo garantia a frequéncia de contatos. Ela mencionou a ajuda prestada
por sua nora, mas ndo a incluiu no mapa. Tanto a fungdo de apoio social
como a de acesso a novos contatos ndo foram ofertadas por sua rede.
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Figura 7 - Participante 6) Margarida — Mapa de rede, Enfrentamento e Saude.

Aspectos:
Membros |[Funcdo [Reciprocidade | Freqiéncia Dispersdo Densidade
F1 1,38 7,8 Alta Mesma casa F*,Thl
F2 3,7,8 Alta Bairro proximo F*
F3 1,78 Alta Mesmo terreno F*,A1,Thl
F4 1,78 Alta Mesmo terreno F*,Thl
F5 3.8 Baixa Bairro proximo F*
Al 8 Perdeu o Néo sabe F3
contato
Thl 3,7 Alta Bairro proximo F1,F3,F4
SS1 8 Média Mesma cidade
SS2 58 Baixa Mesma cidade
A
) Qofo 9/77///6
?SQ\ Filho Funcéo/ Reciprocidade:
1 | Companhia social
|rm$@|rmé 2 Apoio social_
0 Abiga - - 3 | Apoio emocional
ee ettt 4 | Acesso a novos
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Relacdes com sistemas de
saude e agéncias sociais
Enfrentamento e salde:
HIV/ Aids Aids

Tempo de Diagnostico

14 anos de comunicagdo diagnéstica do HIV

Nivel de informacéo sobre HIV/Aids

Baixo nivel de informacéo sobre HIV/Aids

Uso de alcool e drogas

Interrompeu o uso de &lcool e cocaina ha
cerca de 15 anos.

Hospitalizag&o relacionada ao quadro de
HIV/Aids

Diversas internacdes hospitalares.
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6) Margarida — “Eles pode falar com a gente tudo normal, mas a gente
sente vergonhal”.

Margarida soube do HIV 14 antes da pesquisa devido a
severidade do sofrimento causado por uma meningite (inflamacéo das
membranas que recobrem o encéfalo). Nao sabia que o médico havia
solicitado esse exame e foi sua irma quem buscou o resultado e lhe deu
a noticia. Seus familiares tiveram conhecimento da soropositividade em
virtude da hospitalizacéo, ndo pela decisdo e iniciativa da participante.

No periodo da comunicagdo diagndstica, aproximou-se e mudou-
se para 0 mesmo terreno onde dois irmdos moravam com suas familias.
Entretanto, afastou-se da familia extensa devido a vergonha sentida em
relagdo ao HIV. Ainda que considerasse “normal” o dialogo das pessoas
dirigido a ela, inferia que “dentro do pensamento” seus interlocutores
poderiam estar Ihe discriminando, antecipando o preconceito alheio.

A comunicacdo com o filho estava comprometida, na medida em
gue ndo tiveram oportunidades para conversar sobre a doenga. Ela ndo
tinha certeza se o adolescente de 15 anos sabia a respeito do virus. O
filho era o motivo para Margarida continuar enfrentando o HIV. Ele néo
foi contaminado na gestaco; caso isso tivesse ocorrido, a participante
disse que teria se matado. Sua primeira filha foi entregue a adocéo. Ap6s
o0 diagnostico, teve relagbes sexuais com o pai do filho, entretanto,
considerava que, devido a infec¢do, o sexo ndo fazia mais parte da sua
vida. O trabalho, por sua vez, era sentido como uma forma de ocupar-
Ihe o tempo e ndo pensar no assunto. Sentia-se desconfortavel quando o
assunto HIV vinha a tona no ambiente de trabalho, por exemplo, quando
era veiculada alguma informag&o sobre o virus na televisdo. Teve divida
se a dona da casa onde trabalhava sabia do diagnéstico, mas ela ja sabia
e Ihe transmitiu a seguranca de que ndo via problemas nisso.

Margarida interrompeu o uso de drogas quando recebeu a
comunicagdo diagndstica. A participante sofreu vérias internacoes
hospitalares e sentiu-se discriminada por alguns profissionais de satde.
Ela apresentou baixo nivel de informagéo sobre HIV/Aids. Sua rede era
composta por nove pessoas, cinco delas familiares. A (inica amiga citada
foi uma pessoa contratada para cuidar dela quando estava doente, mas
perdeu contato com a mesma, ndo lembrando sequer de seu nome. Os
membros de sua rede ndo Ihe ofertavam apoio social, acesso a novos
contatos, nem regulacdo social. Ela apresentou reciprocidade apenas na
relacdo com o filho de quem cuidava e identificou duas modalidades
(uma considerada ruim e outra boa) de apoio emocional: um resignado
(“tens que te conformar, ndo posso fazer nada por ti”’) e outro acolhedor,
confortador, reconhecendo a sua “for¢a” e seus recursos pessoais no
enfrentamento.
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Figura 8 - Participante 7) Violeta- Mapa de rede, Enfrentamento e Satde.

Aspectos:
Membros [Funcéo Reciprocidade [Frequéncia | Dispersdo Densidade
F1 1,356,7,8 | 3,8 Alta Mesma casa F(2,3,4),
AgS1
F2 3 3 Alta Mesma casa F(1,3,4,7),
AgS (1,2)
F3 1,3,5,7,8 1,7 Alta Mesmo bairro F(1,2,4,7),
AgSl.
F4 8 7 Alta Mesmo bairro F(1,2F3,7),
AgS1
F5 35 1,35 Média Mesmo estado
(Penitenciaria de
seguranca maxima)
F6 13 7 Baixa Mesma cidade
F7 7 3 Média Mesma cidade F(1,2,3,4)
F8 1,3 8 Baixa Outro estado (visita | F(1,3,4)
(telephone) | anual e telefone)
Al 13 35 Alta Mesmo bairro
Ag S1 3,45 Escassa Mesma cidade F(1,2,3,4)
Ag S2 3 Escassa Mesma cidade F2
SS1 358 Baixa Mesma cidade F1
SS2 8 Baixa Mesma cidade
S, Funcdo/ Reciprocidade:
éé’e io ° KA 1 Companhia social
¥ g Q- 2 Apoio social
v @ o v 3 Apoio emacional
Fina . Acesso a novos
VIOLETA eM 4 contatos
Guia cognitivo e
5
Q conselhos
6%/ o P oo @ [ Y 6 R?gulagéo sc_JciaI
% oo Ajuda material e
s ‘Aem:«@@'demw << ‘}\\}5 7 fi .
& inanceira
Relagbes com sistemas de 8 Servigos e cuidados
saude e agéncias sociais
Enfrentamento e salde:
HIV/ Aids Aids
Carga Viral (CV)/CD4 CD4|
Tempo e Di gnostico 4 anosde omuni acdo diagnéstica do HIV
Dieta Dieta inadequada, de ma qualidade e em exc sso
Nivel de informacdo | Médio nivel de informagéo sobre HIV/Aids.
sobre HIV/Aids
Uso de TARV Receio em iniciarous daterapia ARV su era o.
Uso de alcool e drogas Interrompeu o uso de maconha e reduziu o de alcool.
Outros problemas de | Problemas no sistema reprodutor (Utero e ovarios).
salde
Hospitalizagdo Uma internagdo hospitalar quando recebeu a comunicacéo
relacionada ao quadro de | diagndstica — contato com a morte.
HIV/Aids
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7) Violeta — “Eu acho que ninguém tem que ter pena de ninguém. Eu
n&do sou uma coitadinha. Eu t6 bem”.

A soropositividade fora descoberta por Violeta ha quatro anos
guando esta pesquisa estava sendo realizada em virtude de uma
tuberculose (doenca bacteriana que atinge pacientes com baixa
imunidade) durante internacdo hospitalar. Ela ja cogitava a possibilidade
de estar contaminada, pois um ex-namorado havia falecido em
decorréncia de doencas oportunistas relacionadas a Aids.

Essa participante frisou seu desconforto quando inferia que
alguém estva sentindo “pena” dela. Antes da contaminagdo, reconheceu,
sentia pesar pelas pessoas que viviam com HIV. Buscou manter o virus
em segredo da filha que estava com 11 anos no periodo de coleta de
dados, contudo, uma vizinha revelou-lhe o diagnostico, quando entéo
Violeta conversou com a menina a respeito do assunto. O HIV foi por
ela significado como uma possibilidade de melhorar seu modo de ser e
sua qualidade de vida: tornou-se mais responsavel pelo cuidado da filha
e da salde, reduziu o uso de alcool e interrompeu o de maconha.
Mencionou o aprendizado com a vivéncia de pessoas que vivem com 0
HIV, usavam drogas e tiveram suas vidas abreviadas e acreditava que
morre quem se mantém adicto e ndo adere ao tratamento. O contato com
a morte durante a internacdo fez com que ela passasse a valorizar a vida.
Afirmou ter fé e acreditar em sua capacidade de lutar e seguir em frente
e considerou, ainda, que seu otimismo e o habito de ler a fortalecem.

Depois da comunicagdo diagndstica, Violeta achou que néo teria
mais vida sexual até conhecer o marido, com quem vivia a época do
estudo, que é sorodiscordante e lhe apoia no tratamento. Ela tinha
problemas no sistema reprodutor (Utero e ovarios). Sua alimentacdo era
excessiva e de ma qualidade. A participante teve receio em iniciar a
terapia medicamentosa temendo os efeitos colaterais, porém, foi apoiada
por uma amiga e pela infectologista que a acompanhava para aderir. No
momento da coleta de dados estava aderente, mas sua contagem de
células CD4 estava baixa. Fazia acompanhamento psiquidtrico e usava
antidepressivos. Sua rede era composta por 13 membros. Apenas a filha
e 0 marido ocuparam o maior grau de intimidade. A frequéncia de
contatos com seis dessas pessoas era baixa ou escassa, comprometendo
a efetividade da ajuda, sobretudo, em relacéo ao apoio social que néo era
ofertado. Quanto a reciprocidade, Violeta apresentou recursos para o
exercicio de vérias formas de ajuda, contudo, ndo costumava ter
iniciativa na procura e manutencéo de seus vinculos significativos, ainda
que a maior parte destes morasse ho mesmo bairro ou cidade onde ela
vive. Também abordou a dificuldade em acionar uma amiga que usava
drogas quando a participante pretendia interromper a adicgo. Apesar da
trajetéria de conflitos e violéncia na familia de origem, sentia poder
contar com os pais como cuidadores de sua filha quando pensava que
poderia morrer.
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Figura 9 - Participante 8) Iris — Mapa de rede, Enfrentamento e Satde.

Aspectos:
Membros | Funcgéo Reciprocidade | Freguéncia | Dispersdo Densidade
F1 1,3,7,8 3 Alta Mesma casa F3,Al
F2 5 1 Falecido Falecido- F3
mesma cidade
F3 1,358 1,3 Alta Outro estado F1,F4
F4 1,358 8 Alta Bairro F3
préximo
Al 123578 | 3 Baixa Mesma cidade | F1
Vz1 3 8 Média Mesma rua
SS1 8 Baixa Mesma cidade
SS2 8 Perdeu Né&o sabe
contato
Thl 35 3 Escassa Mesma cidade
S
?.@ @ Irma

Marido 6
Amiga°

Vizinha @

IRIS

Recepcionista
do hospital de
referéncia

%
2
%,
%
%
®

Enfermeira do
hospital de
referéncia

Funcéo/ Reciprocidade:

1 Companhia social
@ Paj 2 Apoio social
@ Irma 3 Apoio emocional
4 Acesso a novos contatos
5 Guia cognitivo e
conselhos
Emhm@ 6 Regulagdo social
7 Ajuda material e
financeira
° 8 Servicos e cuidados
P
N\ @é‘

Relagbes com sistemas de
saude e agéncias sociais

Enfrentamento e saude:

HIV/ Aids

Aids

Carga Viral (CV)/CD4

CD4)

Tempo de Diagndstico

8 anos de comunicagdo diagnostica do HIV

Sono

Episddios de insonia decorrente de dorna perna
(lesdo de herpes associada a baixa imunidade).

Nivel de informagdo sobre
HIV/Aids

Médio nivel de informagao sobre HIV/Aids.

Uso de alcool e drogas

Meses apdés a hospitalizagdo, voltou a fumar uma
quantidade inferior de cigarros.

Outros problemas de salde

Tireoidite (inflamac&o na tiredide) e lesdo de herpes com
comprometimento do movimento de uma das pernas.

Hospitalizagdo  relacionada
ao quadro de HIV/Aids

Uma internacdo hospitalar ap6s cerca de 5 anos sem
acompanhamento médico.
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8) Iris — “Numa situagéo dificil, tu pode perceber como tu és otimista”.

No periodo da coleta de dados, fazia oito anos que Iris soubera do
diagndstico, quando consultou um endocrinologista apds detectar
nodulos nos seios. Esse médico, ao suspeitar da infecgéo pelo virus HIV,
sugeriu que ela poderia ser promiscua. Ela entdo preferiu solicitar o teste
com o ginecologista de sua confianga. Quando deu a noticia para o
namorado, seu marido a época da pesquisa, recebeu o pedido de
casamento. Disse ter descoberto seu otimismo com o HIV, pois até
aquele momento ndo tivera motivo para pensar a esse respeito. Afirmou
que “ninguém sabe o dia de amanh&@” e que “cada um tem sua luta”.
Seus principais recursos no enfrentamento do HIV eram o bom humor, a
religiosidade e o otimismo. Ela tinha projetos no campo profissional,
educacional e reprodutivo. Considerava a possibilidade de aguardar a
cura da Aids até seus 40 anos para entdo engravidar. Durante a coleta de
dados, estava buscando e conseguiu um novo emprego.

Iris fez acompanhamento na rede particular de salde nos
primeiros trés anos de diagndstico até ficar desempregada, quando
perdeu seu convénio de salde. Nesse periodo, o infectologista que a
atendia ndo fez o encaminhamento para o servico publico por achar tal
ambiente “deprimente” para ela. Acessar a rede basica de salde, para
essa mulher, era sinbnimo de exposicdo; ela também se sentia
desconfortavel em pedir para que o marido sorodiscordante pagasse
pelos servicos de um infectologista. Ficou, entdo, quatro anos sem
acompanhamento médico. Quando adoeceu, procurou servicos de salde,
sem mencionar o HIV para ndo expor o seu marido. A internagéo
hospitalar foi significada como um aprendizado, algo que a fez valorizar
a vida. Nesse periodo, sentiu uma intensa dor na perna que considerava
ter colaborado para a adesdo. No momento da coleta de dados, ela fazia
uso da medicacdo, preferencialmente, escondida de outras pessoas,
sobretudo de estranhos. Ela havia voltado a fumar tabaco e sua
contagem de células CD4 estava baixa. Iris também tinha um problema
de tiredide que prejudicava seu estado de satde desde a infancia.

Sua rede era composta por nove membros, cinco deles com
médio ou baixo grau de intimidade. A freqiiéncia de contatos era alta
com trés membros, ainda que a maior parte morasse na mesma cidade
onde ela morava e a participante empregasse meios de comunicacdo
como telefone e internet. Estar geograficamente longe nédo foi sinbnimo
de estar emocionalmente distante; sua irmd residente em outro estado,
por exemplo, € uma de suas principais fontes de apoio. Chama a atengédo
o fato de que seu pai, embora tenha falecido antes da comunicacdo
diagndstica, ainda fizesse parte da rede, enquanto a mae, com quem ela
dividia o0 mesmo terreno, ndo era considerada membro dessa trama. Dois
irmdos e duas amigas ndo foram significados como membros por
desconhecerem o segredo ou pelo constrangimento de Iris em abordar o
assunto com eles. Sua rede ndo lhe ofertava duas fungfes: acesso a
novos contatos e regulacéo social.



90

Figura 10 - Participante 9) Wanda — Mapa de rede, Enfrentamento e Saude.

Aspectos:
Membros | Funcdo | Reciprocidade | Freqiéncia | Dispersdo Densidade
F1 1,3 1 Alta Mesmo bairro Todos  se
F2 3 3,7,8 Alta Mesmo bairro relacionam,
F3 3,57 Alta Mesma casa exceto F4,
F4 3 Rompimento | NAo sabe filha  que
F5 3,5 Alta Mesma cidade rompeu
F6 5 3 Alta Mesma cidade | ¢Om a
F7 13 Alta Mesmo bairro familia.
F8 1,3 3,8 Alta Mesmo bairro
F9 1,3 5 Alta Mesma casa
Al 1,3,8 3,6 Média Mesma cidade
°Filh0
Filho A
.§% e elrmé /))///9
N Ellhg @ Funcio/ Reciprocidade:
Fihg e °N°'a 1 Companhia social
S @ @N 2 Apoio social
. ™ 3 Apoio emocional
Nora
Am'gag 4 Acesso a novos
WANDA contatos
5 Guia cognitivo e
conselhos
o 6 Regulacéo social
% 7 Ajuda material e
%’d . financeira
8 Servicos e cuidados
% S :
<< Qf”\
)

Relagbes com sistemas de
saude e agéncias sociais

Enfrentamento e salde:

HIV/ Aids

Aids

Carga Viral (CV)/CD4

CV| CD4 limitrofe

Tempo de Diagndstico

5 anos de comunicacdo diagndstica do HIV

Dieta

Restringiu a alimentagdo apé6sor mpi entocomaf | a.

Nivel de informacdo | Alto nivel de informagdo sobre HIV/Aids.
sobre HIV/Aids
Uso de TARV Receio em iniciar o uso da terapia ARV superado.

Uso de alcool e drogas

Fuma.
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9) Wanda - “Eu tenho outros problemas bem maiores assim em relagéo
aminha vida. [...] O soropositivo na minha vida ndo me afeta em nada”.
Ha seis anos, Wanda passou a sofrer com um intenso cansaco,
desmaios, hemorragia ocular, febre e emagrecimento. O teste anti-HIV
foi feito como exame de rotina, pois, esporadicamente, fazia sexo
desprotegido. Apos a revelagdo diagnostica, a participante passou a
valorizar mais a salde, pois até entdo nao tivera problemas expressivos
dessa ordem. Seu principal recurso era considerar-se uma pessoa forte e
ter ciéncia de que o seu problema “ndo é o pior do mundo”.
Inicialmente, manteve o0 diagndstico em segredo seguindo uma
“recomendacdo médica”, bem como em virtude da leitura, por meio da
internet, de depoimentos de pessoas vivendo com HIV e de situacdes
nas quais identificou o preconceito entre pessoas que desconheciam seu
status soroldgico. Nesse periodo, contou apenas com a ajuda de uma
amiga que trabalhava na instituicdo de saude onde foi realizado o seu
exame e que burlou o sistema para conseguir o resultado, a qual,
portanto, segundo a participante, passou a se sentir responsavel por ela.

Para ocultar o HIV, Wanda disse para os seus familiares que
estava com leucemia (uma doenca maligna). Quando decidiu contar a
verdade, considerou o compartilhamento “tranquilo” e “bom”. Suas
irmds e seus filhos estavam apreensivos e ja imaginavam o diagndstico.
Apos o entendimento do que estava acontecendo, eles passaram a ter
uma preocupacgio “normal” com sua saude.

Quanto a saude sexual, Wanda tornou-se apreensiva com a
possibilidade de contaminar alguém, especialmente, apds o rompimento
do preservativo com um parceiro sexual, e também afirmou que o sexo
oral ndo fazia mais parte de seu itinerario sexual. Ela teve receio em
aderir ao tratamento temendo os seus efeitos colaterais, mas logo se
adaptou; ela sentiu nduseas e dificuldade em articular a fala apenas nos
primeiros dias. Ha cerca de um ano, com o rompimento da relacdo com
a filha que a acompanhava nas refei¢des, passou a ndo jantar, reduzindo
sua ingestdo calérica. Ela fumava tabaco, mas acreditava que iria
interromper a adiccdo no pré-operatorio de uma cirurgia plastica
pretendia realizar. Sua carga viral estava baixa, mas ndo indetectavel, e
sua Ultima contagem de células CD4 estava limitrofe, mostrando-se
oscilante nos Ultimos exames, com valores abaixo da referéncia.

A rede de Wanda era homogénea, sendo composta por 10
membros, dos quais nove pertenciam a sua familia. A filha com a qual
rompeu relacBes era um desses membros (apesar da auséncia de
contato). A participante apresentou varios recursos para ofertar sua
ajuda, mas ndo ha reciprocidade com quatro dessas pessoas. Essa rede,
por sua vez, ndo lhe ofertava trés fungdes: apoio social, acesso a hovos
contatos e regulagdo social. Ela destacou a importancia do bom humor
de determinados membros no apoio emocional que Ihe prestavam.
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Figura 11 - Participante 10) Acucena — Mapa de rede, Enfrentamento e Satde.

Aspectos:
Membrog Funcéo ReciprocidadgFregiéncia | Dispersdo Densidade
F1 1,3 1,35 Alta Mesma cidade F(2,3,4,5,6,7)
(delegacia)
F2 123 18 Alta Mesmo bairro F(1,3,4,5,6,7)
F3 1,23 1 Alta Mesmo bairro F(1,2,4,5,6,7), SS1
F4 1 Alta Mesma cidade F(1,2,3,5,6,7)
F5 1235 | 8 Média Mesma cidade F(1,2,3,4,6,7)
F6 1,35 7 Baixa Cidade vizinha F(1,2,3,4,57), SS1
F7 1 Média Cidade vizinha F(1,2,3,4,5,6)
Al 1 1 Média Mesma cidade
SS1 358 Baixa Mesma cidade F3, F6
SS2 3 Alta Mesma cidade
SS3 3 Alta Mesma cidade
SS4 38 Alta Mesma cidade

F|Ih0°
Filha
S @
<

A
@ Genro. Q’))/]
S

v .,mé@ e"mé Func&o/ Reciprocidade:
1 | Companhia social
Irmée e ) 2 | Apoio social
Irmao - -
Amcga° 3 | Apoio emocional
4 | Acesso a novos contatos
ACUCENA - —
¢ 5 | Guia cognitivo e
o conselhos
Médico da = i
O% " fﬁ.fdegé"ee_gg @ Uridade de 6 Rggulagao S(-)Clal
%, £ 7 | Ajuda material e
S @ financeira
% " Enfermeira @ © 8 | Servicos e cuidados
da unidade ) 0@\ 60
deaasie  feen <O
saude e

Relacdes com sistemas de
saude e agéncias sociais

Enfrentamento e saude:

HIV/ Aids

Aids

Tempo de Diagnéstico

2 anos de comunicagéo diagnodstica do HIV

Sono

Dificuldade para dormir

Nivel de informagédo
sobre HIV/Aids

Baixo nivel de informagéo sobre HIV/AIDS

Efeitos colaterais

Reclamacdo quanto ao gosto dos medicamentos, dor

estomacal, hepética e de cabeca.

Uso de Preservativo

Nunca havia usado preservativo, bem como nédo se imaginava
negociando-o.

Outros problemas de
salde

Coinfeccdo HCV (virus da hepatite C) e problema na coluna
cervical (fixada cirurgicamente com parafusos de platina).

Hospitaliza¢do
relacionada ao quadro
de HIV/Aids

Duas hospitalizagdes (uma quando recebeu a comunicagdo
diagnostica e a segunda nesse periodo inicial).
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10) Acucena — “Botei na cabeca que tem que tomar e pronto”.

Ha cerca de dois anos antes desta investigacdo, Acucena foi
hospitalizada e sua irmd sugeriu a realizacdo de um teste de HIV; a
entrevistada ndo considerava a sua vulnerabilidade ao contagio. Na
época, seu marido havia falecido hd& um ano e quatro meses em
decorréncia de complicagdes do HIV, entre elas, um grave
comprometimento neurolégico, que ndo 0 permitia compreender 0 seu
quadro de salde. O homem com quem mantinha um relacionamento
extraconjugal rompeu com ela quando soube por terceiros da sua
soropositividade. Até entdo, ela sé havia lhe falado sobre o HCV.

Acucena pretendia manter-se saudavel para apoiar seus filhos,
sobretudo, o filho preso e a filha que tinha planos para engravidar. Ap6s
a morte do marido, passou a dirigir com o incentivo deles. Durante uma
viagem para uma consulta médica, o0 motorista da secretaria de saude de
sua cidade teve um principio de infarto, e foi Agucena quem conduziu o
carro até um posto da policia federal, onde ele recebeu os primeiros
socorros: “Foi um exemplo como eu sirvo pra alguma coisa”.
Aposentou-se antes do diagnostico de HIV devido a problemas crénicos
na coluna cervical. Atribuiu sua dificuldade em dormir a perda do
marido e ao encarceramento do filho. Sentia efeitos adversos com o uso
da medicacdo, sobretudo, desconforto hepatico. Acucena apresentou
baixo nivel de informacdo sobre HIV/Aids, mas grande motivacao para
aprender. Quando sua carga viral ficou indetectavel, perguntou ao
médico se poderia interromper a medicagdo, questionando-o sobre a
possibilidade de cura e o tempo que poderia viver uma pessoa infectada.
Contudo, ficou desapontada com resposta que obteve (“10 anos” de
vida), pois, pelos seus calculos, teria “pouco tempo™.

Essa participante tinha uma relacdo de reciprocidade com seis dos
12 membros de sua rede. Costumava recusar ajuda e evitava o contato
com eles, faltando-lhe também iniciativa na manutencdo desses
vinculos. O acesso a novos contatos ndo Ihe era ofertado. Dois de seus
trés filhos a ajudavam: o filho que estava encarcerado e uma das filhas.
Ela tinha a impressdo de que determinadas pessoas sabiam do seu
diagndstico e a discriminavam e considerava que a falta de &nimo para
sair de casa e conversar com as pessoas pode prejudicar seu estado de
salde. A época do diagnostico, ela acreditava que sua vida havia
acabado, pois nunca tinha usado o preservativo e se sentia obrigada a
revelar a soropositividade para um futuro parceiro, embora ndo tivesse
coragem para tal. Meses apds a entrevista, solicitou a pesquisadora ajuda
para aprender a usar o preservativo feminino, ja que estava namorando
um parceiro sorodiscordante a quem tinha revelado ser portadora do
HIV. Disse também que estava fazendo aulas de danca e estava
entusiasmada com a sua “formatura” nessa instituicao.
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Figura 12 - Participante 11) Magndlia

— Mapa de rede, Enfrentamento e Salde.

Aspectos:
Membros | Fun¢do | Reciprocidade | Freqiiéncia | Disperséo Densidade
F1 1,378 Alta Cidade vizinha | F*,A8
F2 1234 | 8 Alta Cidade vizinha | F*,A8
F3 78 1 Média Cidade vizinha | F*
F4 6 1 Alta Cidade vizinha | F(1,2,3,6),A8
F5 3 3 Alta Cidade vizinha | F(1,2,3,6)
F6 1 3 Baixa Cidade vizinha | F*
Al 3 Alta Mesmo bairro | A2,A5,A6
A2 1 3 Baixa Cidade vizinha | A1,A5,A6
A3 5 15 Baixa Estado vizinho | A4
A4 3 13 Baixa Cidade vizinha | A3
A5 1,23 18 Alta Mesmo bairro | A(1,2,6.7)
Ab 5 3 Baixa Bairro proximo | A(1,2,5,7,9)
A7 3 3 Baixa Cidade vizinha | A(5,6,9,10)
A8 3 Média Cidade vizinha | F1,F2,F4
A9 3 3 Alta Néo sabe A(6,7,10)
Al10 3 8 Baixa Cidade vizinha | A(7,9)
SS1 3,8 Alta Cidade vizinha
Amiga
Amiga
Q@ (- I
Amwgae e‘\ma A, Funcédo/ Reciprocidade:
S [} , 1 | Companhia social
W& o @) @ Q- N 2 | Apoio social
emga @Pa‘ N 3 | Apoio emocional
“W@ @ VP 4 | Acesso a novos contatos
(1o IO %pm 5 | Guia cognitivo e
MAGNOLIA conselhos
6 | Regulacéo social

Técnico em
@ Enfermagept
do Hospital de

7 | Ajuda material e

Q . .
2, Referéncia financeira
%, 5 8 | Servicos e cuidados
Ooé S
'\'\7’@9\\)
[
Relagdes com sistemas de
saude e agéncias sociais
Enfrentamento e salde:
HIV/ Aids HIV

Tempo de Diagnéstico

3 anos de comunicagao diagnéstica do HIV

Nivel de informagdo sobre HIV/Aids

Meédio nivel de informacéo sobre HIV/Aids

Uso de alcool e drogas

Interrompeu o uso de &lcool e reduziu o de
cigarros.

Outros problemas de salide

Hepatite C em tratamento.

HIV/Aids

Hospitalizagdo relacionada ao quadro de

Uma internacdo hospitalar quando recebeu o
diagnostico.
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11) Magnélia — “Eu acho que tudo funciona através da tua mente”.

Magnolia recebera a comunicacdo diagnostica trés anos antes de
ser entrevistada, durante uma internacdo hospitalar. Logo que soube,
solicitou ajuda a uma amiga médica para dar a noticia aos seus pais. Em
seu discurso, a ténica foi o HCV. Ela disse que néo estava “sintonizada”
com o HIV e que ndo costumava conversar com a familia sobre esse
virus, na medida em que ndo estava em tratamento para esse problema.
Um ano apds a noticia diagnostica, quando iniciou o tratamento para a
hepatite, falou para o ex-namorado, com quem tinha um relacionamento
de trés anos, sobre o virus HCV. Ele estava contaminado e terminou o
relacionamento. Por ter descoberto a soropositividade antes, ela foi
acusada pelo contdgio do HCV, passando a temer um novo
relacionamento amoroso. Sem revelar-lhe o HIV, insistiu para que
fizesse um exame, ao que ele disse ter feito e que ndo estava infectado.

Segundo a participante, no processo de enfrentamento de uma
adversidade, “o quartel general é a cabeca”. Nesse sentido, ela evitava
situacBes potencialmente estressantes, tinha o habito de ler e de
encontrar as pessoas de sua rede, bem como cuidava do seu padrdo de
pensamentos. Ela considerava, ainda, que sua qualidade de vida
melhorou apds o diagnéstico, pois, em suas proprias palavras, “0 alcool
nao faz mais parte da minha vida”, reduziu o uso de cigarro, melhorou a
alimentacdo, aproximou-se da familia, bem como se tornou mais
seletiva em rela¢do ao que faz, buscando evitar situacdes prejudiciais a
salde, tais como bares fechados com fumaca de cigarro e exposi¢do ao
frio, por exemplo. Magndlia abordou a relagéo entre alcool, vida social e
segredo, pois tinha maior dificuldade em lidar com os amigos que
desconheciam o seu status soroldgico e insistiam para que ela fizesse
uso de bebida alcodlica. Essa participante aderiu ao tratamento para a
hepatite C, mas ainda ndo tinha prescricdo para os antirretrovirais.

Magnolia revelou o HIV para as pessoas mais intimas, entre elas,
parentes e amigos. Sua rede chamou atencéo pelo ndmero elevado (17) e
pela heterogeneidade dos membros, tanto no aspecto geracional como
no profissional. Ela mencionou outras pessoas que a apoiaram, mas nao
as incluiu no mapa, fazendo uma selecdo dos vinculos mais
significativos. A densidade entre determinados membros de sua rede
parecia favorecer, sobretudo, a articulagdo do cuidado em sal(de da
familia e o apoio social dos amigos. Além dos contatos presenciais, ela
fazia uso do telefone para manter a proximidade da rede. Disse também
gue é preciso aceitar os limites e o tipo de ajuda que cada um podia dar,
destacando a importancia de néo julgar, do carinho e do bom humor no
apoio emocional com o qual algumas pessoas lhe brindavam.
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Figura 13 - Participante 12) Rosa — Mapa de rede, Enfrentamento e Salde.

Aspectos:
Membros Fungdo| Reciprocidad | Freqléncia Disperséo Densidade
e
F1 3,58 3,7 Presencial baixa; | Estado F3,5S2
Telefone alta. vizinho
F2 3 3 Presencial Estado
escassa; vizinho
Telefone média.
F3 1,3. 1,358 Alta Mesmo bairro | F1,A2
Thl 2347.| 5 Alta Mesmo bairro | Al
Al 2,3,6. 1,2,3 Falecido Falecido- Tbl
mesma cidade
A2 1237 | 12,358 Alta Bairro F3
préximo
A3 1,7 1,35 Alta Mesmo bairro
A4 18 1 Escassa Outra regido
Vz1l 1 1,358 Alta Mesma rua
SS1 8 Alta Mesmo bairro
SS2 6,8 2,6 Média Mesmo bairro | F1
A
-§% 6/))///9
YSQ Amiga@ Funcéo/ Reciprocidade:
1 | Companhia social
Amlgo° Mae 2 A n n |
poio social
Amiga eSobnnho 3 A n n |
poio emociona
Amigd @ @N“"W“ 4 | Acesso a novos
ROSA contatos
Vizinhey @ 5 | Guia cognitivo e
e @ Patroa conselhos
2 Agerite de 6 | Regulagdo social
”’/% Salds WD da 7 | Ajuda material e
% Spode 'b\‘\oo financeira
/\\,50 o 8 | Servicos e cuidados
0@

Relagdes com sistemas de
saude e agéncias sociais

Enfrentamento e saude:

HIV/ Aids Aids

Tempo de Diagnéstico 6 anos de comunicagao diagnéstica do HIV
Sono Dificuldade para dormir

Nivel de informagdo sobre | Alto nivel de informacéo sobre HIV/Aids
HIV/Aids

Uso de élcool e drogas

Interrompeu o uso de cocaina, reduziu o alcool e é
fumante.

Outros problemas de salde

Coinfeccdo HCV (virus da hepatite C), deficiéncia
fisica (decorrente de atropelamento).

Hospitalizagdo relacionada ao
quadro de HIV/Aids

Uma hospitalizagdo com suspeita ndo confirmada de
leptospirose.
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12) Rosa — “Nunca tive vergonha de dizer, sou soropositivo. Me amo”.

No periodo da coleta de dados, Rosa havia recebido a
comunicacao diagndstica do HIV ha seis anos, mas antes disso ja estava
infectada pelo HCV. Ela foi contaminada pelo HIV apds nove anos de
casamento com um homem que estava em tratamento para a Aids e com
guem ndo costumava usar preservativo. Sentiu-se culpada pela infecgdo,
pois compartilhou uma seringa usada pelo parceiro, que teve uma
recaida no uso de cocaina; logo depois, um exame confirmou a
soropositividade. Rosa ficou triste com a noticia, pois “precisava ter
saude pra cuidar dele”, tarefa que desempenhou até a morte do marido.

Rosa apresentou diversos recursos para enfrentar a
soropositividade; otimismo, senso de humor, fé e amor proprio.
Considerava ter “forca”, afinal, superou outras adversidades, entre elas,
um atropelamento. Ela afirmou que teria sofrido mais com a internagdo
hospitalar e a deficiéncia decorrente do grave acidente do que com o
HIV. Essa participante foi aposentada por invalidez devido a hepatite C.
Durante o verdo, todavia, ela trabalhava no restaurante de uma amiga
para complementar sua renda. Ela interrompeu o uso de cocaina, reduziu
o0 consumo de &lcool e fumava tabaco. Apos a revelacdo diagndstica, foi
hospitalizada uma Unica vez devido & suspeita ndo confirmada de
leptospirose. Quanto ao sono, mencionou episddios de apneia (associada
por ela ao tabagismo) e problemas para dormir; quando pensava no
falecido marido, sentia-se culpada por estar com outro homem. Seu
namorado era sorodiscordante, e o casal aderiu ao uso do preservativo.
Rosa ja fazia tratamento para o0 HCV, mas ndo zerou essa carga viral e
ainda ndo tinha prescricdo para os antirretrovirais.

Sua rede era composta por 11 membros, os quais Ihe ofertavam
todas as funcBes de apoio. Rosa investia em seus vinculos, havendo
reciprocidade na relagdo com a maior parte destes, mas em determinadas
situagdes nas quais demandou apoio, ndo demonstrou a tais pessoas que
precisava delas. Referiu-se a preocupacdo por ndo poder contar com
seus familiares caso adoecesse, em virtude da distancia geografica, ja
gue estes moravam em outro estado. Ela diminuiu a freqliéncia de
contatos com uma amiga dependente de cocaina, evitando estar em sua
companhia em momentos de consumo da droga. Rosa estava vinculada a
equipe do hospital de referéncia em Infectologia antes de sua
contaminacdo. Também mencionou a importancia da fé e passou a
frequentar uma instituicdo religiosa apés a coleta de dados. Ela néo tinha
restricdes para a revelagdo da soropositividade: “quer gostar de mim,
gosta do jeito que eu sou”. Sentia que ndo havia sofrido com o
preconceito em seu nicleo familiar e social, mas admitiu sentir raiva
guando percebia manifestagdes discriminatérias contra pessoas que
vivem com o HIV.
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Figura 14 - Participante 13) Liz — Mapa de rede, Enfrentamento e Salde.

Aspectos:

Membros | Funcdo |Reciprocidade | Freqiiéncia | Dispersao Densidade
F1 3 1,2,3/45,6,78 | Alta Mesma casa F2,Vz(1,2)
F2 12348 | 1,234 Alta Mesma casa F(1,4,5),

Vz(1,2),

Th(1,2,3,4,5)
F3 3 1 Média Outra regido F(2,6)

(internet)
F4 3 4 Alta Bairro proximo | F(2,5)
F5 3,7 3 Baixa Outra regido F(2,4)
F6 35 3 Escassa Outra regido F(2,3)
Al 3,45 3 Alta Outro pais A2
(internet)
A2 3,7 3 Escassa Outro pais Al
A3 3 3 Baixa Outro pais
A4 3 Escassa Outra regido
Vz1 3,8 3 Alta Mesma rua F(1,2),Vz2
Vz2 1,7 1 Alta Mesma rua F(1,2), Vz1
Thl 358 3,7 Média Mesmo bairro F2,Tb (2,5)
Th2 2,3 2,3 Baixa Outro estado F2, Th(1,5)
Th3 1,3 1,3 Média Bairro préximo F2,Th4
Th4 2,3 2,34 Baixa Mesma cidade F2,Th3
Th5 2,38 3 Baixa Mesma cidade F2,Tb (1,2)
A
& e/b//s

Ysi‘\q At e @ Cuniada Funcio/ Reciprocidade:

Filha ° eCunhada

Esposa e eTia paterna
e Prima

Ex colaborador do
Vizinho ‘ig' restaurante onde
Liz trabalhava

Vizinho @ @ Colaborador do
festaurante onde

Amiga

e LIZ
@

< Liz trabalhava
[®)
3 Aluno de capacitagdo
(& cursada por Liz Aluno de capacitagao
9/. cursada por.Liz
(e
% ©
% Colaborador do e 'z}\) o

restaurante onde

Liz trabalhava B\ Q/‘b\

<

Relagbes com sistemas de
saude e agéncias sociais

1 | Companhia social

Apoio social

2

3 | Apoio emocional
4 | Acesso a novos
contatos

5 | Guia cognitivo e
conselhos

6 | Regulagéo social

7 | Ajuda material e
financeira

8 | Servigos e cuidados

Enfrentamento e salde:

HIV/ Aids

Aids

Tempo de Diagnéstico

4 anos de comunicagdo diagnéstica do HIV

Nivel de informacdo sobre
HIV/Aids

Alto nivel de informacéo sobre HIV/Aids

Uso de alcool e drogas

Interrompeu o uso de cocaina e alcool; usa maconha
esporadicamente.

Qutros problemas de salde

Hepatite C em tratamento.
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13) Liz — “O meu papel hoje em dia é isso. Cada dia um pouco mais de
gualidade de vida. Pra mim e pras pessoas que estdo ao meu redor”.

Quando foi entrevistada, fazia quatro anos que Liz recebera a
comunicagao diagnoéstica na Argentina, por meio de um psicélogo, no
periodo entre o adoecimento e a morte de seu marido, de quem estava se
separando ap6s um casamento pautado pela violéncia. Considerava-se
vulneravel ao HIV, pois ambos tinham relacionamentos sexuais
desprotegidos e usavam cocaina. Sentiu alivio e gratiddo com o
resultado negativo do exame da filha, hoje com 14 anos.

Ela voltou para o Brasil, pois o pais é referéncia mundial no
tratamento da Aids. A entrevistada estava em tratamento para o HCV e o
HIV. Esta participante interrompeu o uso de cocaina e alcool, mas usava
maconha esporadicamente. Sua companheira, que era sorodiscordante, a
acompanhava nas consultas médicas. Por vislumbrar a eficacia do
tratamento, considerava que tinha facilidade em aceitar o diagnostico. A
partir de entdo, sua vida mudou e passou a ser orientada por uma busca
por maior qualidade. Afirmou que o HIV seria uma forma de Deus
melhorar a sua vida. Liz tinha clareza de que o comprometimento
organico do marido havia sido causado pelo abuso de alcool e drogas,
além do HCV e do HIV. Liz, por sua vez, mantém sua “cabeca ocupada
com planos saudaveis”.

Sua rede era composta por 17 membros distribuidos nos quatro
guadrantes do mapa. No quadrante familiar, destacava-se a participacéao
dos familiares de sua parceira. Liz considerou-se “seletiva” em relagdo a
guem mencionou como membros de sua rede. Desde o inicio,
compartilhou o diagnéstico com seus amigos e familiares do Brasil e da
Argentina, bem como néo hesitou em dar a noticia para a sua filha. Ela
nao sentiu preconceito por parte das pessoas de quem gostava:
“Gostavam de mim, me confortaram. Acho que é por isso que eu néo
tive as reacgGes que muita gente possa chegar a ter”. Entre os membros
de sua rede, apenas um vizinho desconhecia 0 seu status sorolégico. No
que se refere as funcles, apenas a de regulacdo social ndo lhe era
ofertada. A internet e o telefone eram empregados estrategicamente na
manutencdo do contato com as pessoas de sua rede, sobretudo, as
geograficamente mais distantes. Ela tinha iniciativa no fortalecimento de
antigos e recentes vinculos, demonstrando seu apreco e promovendo
encontros em sua casa. Quanto a reciprocidade, apresentou diversos
recursos e era muito atuante no apoio de seus entes queridos. Seus
familiares e amigos tinham proximidade entre si e se relacionavam,
sendo Liz a conexdo entre eles.
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Figura 15 - Participante 14) Horténcia — Mapa de rede, Enfrentamento e Saude.

Aspectos:

Membros | Fungéo Reciprocidade |Frequéncia | Dispersédo Densidade

F1 37 3 Média Mesmo bairro

F2 3.8 3,7,8 Alta Mesma casa F(3,4)

F3 3 3,7,8 Alta Mesma casa F(2,4)

F4 12,3568 | 1,3 Alta Mesma casa F(2,3)

Al 1,38 8 Escassa Cidade vizinha | Ong(3,4)

A2 1,35 8 Baixa Cidade vizinha | Ong(3,4)

Thl 35,7 58 Alta Cidade vizinha | Ong3

Ongl 35 3 Perdeu o Cidade vizinha | Ong2,
contato AgS1

Ong2 3 8 Perdeu o Cidade vizinha | Ongl,AgS1l
contato

Ong3 3 8 Escassa Cidade vizinha

Ong4 3 8 Escassa Cidade vizinha | A(1,2),Tbl

Ong5 35 8 Escassa Cidade vizinha | A(1,2)

Ong6 8 4 Perdeu o Cidade vizinha
contato

AgS1 3,4 Perdeu o Cidade vizinha | Ong(1,2)
contato

SS1 3,568 3 Escassa Cidade vizinha | UFSC1

UFSC1 3 8 Escassa Cidade vizinha | SS1

2 %’b . . .
& K Reciprocidade:
N 1 | Companhia social

Amigo @
Amigé 0

°Mac

Filho,

Apoio social

2
3 | Apoio emocional
4 | Acesso a novos

Presidente

3
2
2. \do Gapa
3
%

Religiosa
@ @Psmo\oga
@Pe squisadora
Médico do
Gapa @

hospital de
referéncia

Fitlho
Companheira
HORTENCIA

(. Y -

contatos

5 | Guia cognitivo e
conselhos

Regulacéo social

7 | Ajuda material e
© financeira

Foe Badior ’\‘0@9\0 8 | Servigos e cuidados
Sinal Verde- 14
Relagdes com sistemas de
saude e agéncias sociais
Enfrentamento e salde:
HIV/ Aids Aids

Tempo de Diagnostico

10 anos de comunicacéo diagndstica do HIV

Nivel de informacao sobre HIV/Aids

Alto nivel de informacéo sobre HIV/Aids

Efeitos colaterais

Enxaqueca e desconforto hepético.

Uso de élcool e drogas

Interrompeu o consumo de cigarros, reduziu o
de élcool.

Hospitalizacdo relacionada ao quadro
de HIV/Aids

Uma hospitalizagdo quando recebeu a
comunicacdo diagndstica.
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14) Horténcia — “Nao é pelo fato de ter contraido o HIV que eu vou
deixar que ele me diminua, sendo que eu sou maior que ele”.

Horténcia recebeu a comunicagdo diagndstica do HIV 10 anos
antes de participar destate pesquisa, durante uma internagdo hospitalar.
O pai de seus filhos foi seu primeiro namorado e a acusou pelo contégio.
Ela considerou mais dificil 0 momento no qual recebeu a noticia de que
0 segundo filho, assim como ela e 0 marido, também estava infectado,
decorrendo dai a separacdo conjugal. Seu casamento foi marcado pela
violéncia fisica e psicologica por ela sofrida. Ela acreditava que o ex-
marido era usuario de drogas, mas ndo havia percebido.

Durante a internagdo, sentiu-se protegida no hospital, mas temia o
preconceito no “mundo 14 fora”, admitindo que, “na verdade, nado
queria voltar pra casa”. Horténcia percebeu que o autopreconceito em
relacdo ao HIV a fazia antecipar e temer a discriminacdo de terceiros.
Ap0s o diagndstico, Horténcia passou a fumar tabaco e consumir alcool.

A companheira de Horténcia era soroconcordante e tinha uma boa
adesdo ao tratamento, contribuindo significativamente para a da
entrevistada e do seu filho, bem como para a melhoria da qualidade de
vida de toda a familia, especificamente no que concerne a mudanca de
habitos. A participante interrompeu o consumo de cigarros e reduziu o
de alcool, que era consumido esporadicamente. Por fim, ela revelou que
0 aumento de sua taxa de células CD4 coincide com o periodo em que
passou a se relacionar com a companheira. Com o HIV, passou a dar
valor a vida, a demonstrar o que sentia pelos filhos, a ter fé e
perseveranga: “Eu tenho essa capacidade de continuar vivendo, porgue
0 dia de amanhd ninguém sabe”. Considerou que outras pessoas
gostariam de estar em seu lugar, pois tinha “dois bracos, duas pernas” e
estava bem. Ela estava aposentada, mas continuava fazendo faxinas na
casa de uma amiga. Horténcia percebeu a atividade laboral e a leitura de
livros de autoajuda como promotores de salde.

A rede de Horténcia tinha 16 pessoas. A freqliéncia de contatos
com cinco destas era escassa, e com quatro membros ela perdeu o
contato; ainda assim, a ajuda de todos foi considerada decisiva no
enfrentamento desse problema. Ela se distanciou de outros contatos ndo
citados na rede, os quais eram vinculados a “boemia”, pois a vida social
parecia atrelada ao consumo de alcool e, por isso, estava sendo evitada.
Ela mencionou o apoio da familia de origem, mas ndo se sentia como
parte dela, devido & sua histdria de adogdo. Essa entrevistada recorreu a
diversas organizagdes ndo governamentais e servi¢os de atendimento
psicolégico. Horténcia atuou como voluntaria no hospital de referéncia
em doencas infectocontagiosas e em ONGs. Ela teve oportunidades para
representar essas Ultimas instituicbes em congressos nos quais ampliou
seu nivel de informacéo e fez novos contatos.
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4.2. APRESENTACAO DAS DIMENSOES DE ANALISE
DO ESTUDO

Os resultados deste trabalho estdo contidos em duas dimensdes
de andlise articuladas (Entrada do HIV na trajetéria das participantes/
Participacdo da rede social significativa em face do enfrentamento da
soropositividade). Tal divisdo teve o proposito de tornar a sua
apresentacdo mais didatica. A primeira dimensdo de andlise trata da
entrada do HIV na trajetéria das participantes. A abordagem desse
contato psicolégico com a soropositividade englobou o processo de
comunicagdo diagnostica, aspectos relacionados a saude, adesdo ao
tratamento e resolugdo de problemas atrelados ao HIV. Abaixo se
encontra um quadro que trata das categorias, subcategorias e elementos

de analise da primeira dimenséo de analise da tese.

Quadro 4 - Dimensdo A- Entrada do HIV na trajetéria das participantes.
Entrada do HIV na trajetori

as participantes — diz respeito ao processo de contato subjeti

a soropositividade, englobando o processo de comunicacdo diagnoéstica, aspectos relaci

salide e adesdo ao tratamento e a resolucéo de

SUBCATEGORIA

problemas atrelados ao HIV.

ELEMENTOS DE ANALISE

CATEGORIA

Al)
Comunicacao
diagnoéstica —
diz respeito a
trama relacional
que engendrou a
revelacéo
diagnéstica as
participantes.

A2) Estado de
salde e
tratamento —
indicadores de
salde e adesdo
ao tratamento
da Aids.

A3) Resolucéo
de problemas
em face do
HIV -
dificuldades
atreladas a
soropositividade
e recursos das
participantes no
enfrentamento
de adversidades.

Ala) Revelagdo do diagnéstico
para as participantes-
circunstancias do acesso a noticia e
mobilizacdo emocional diante dela.
Alb) Compartilhamento da
comunicacdo  diagndstica com
terceiros — modo como as pessoas
que cercam as entrevistadas vieram a
saber a respeito do HIV.

A2a) Indicadores do estado de
salde das participantes — aspectos
diagndsticos e prognésticos.

A2b) Indicadores da adesdo ao
tratamento — modos de vida, habitos
promotores de saude e
comportamentos  percebidos como
prejudiciais.

A3a) Adversidades vivenciadas por
pessoas que vivem e convivem com
0 HIV — aspectos dificeis enfrentados
e percebidos como engendrados pela
soropositividade.

A3b) Recursos voltados para o
enfrentamento da soropositividade
— estratégias de enfrentamento, meios
através dos quais as participantes
lidam com a soropositividade para o
virus HIV.

* contexto da realizacdo da testagem para o
HIV; postura profissional e ética; atengdo e
cuidado no processo de comunicacéo
diagnostica; sentimentos face a noticia.

* pessoas que sabem ou que desconhecem a
soropositividade; contexto da revelagdo
para terceiros; relacdes de segredo em torno
do diagnastico.

* diagnostico de HIV assintomatico ou caso
notificado de AIDS; carga viral; taxa de
células CD4+; hospitalizacbes e problemas
de satde.

* nivel de informagdo sobre HIV/Aids; uso
da medicacdo e do preservativo; habitos
relacionados ao sono, a alimentacdo, a
pratica de atividades fisica e o uso de
drogas.

* aceitacdo do diagndstico;
tratamento; ~ comprometimento  fisico;
contato com a morte;  sequelas;
adoecimento ou morte de pessoas intimas;
comprometimento de vinculos
significativos; dificuldades no campo da
salde sexual e reprodutiva; preconceito.

rotina de

* autocuidado em saude; objetivos e
projetos de vida; estratégias psicoldgicas
para significar, ressignificar e lidar com a
vivéncia da soropositividade; atuagdo da
rede social significativa.
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Enquanto a primeira dimensdo de analise do estudo tratou da
descoberta da contaminacéo e das implicagdes do HIV no cotidiano das
entrevistadas, a segunda tratou da participacdo da rede social
significativa em face do enfrentamento da soropositividade. A atuacdo
de cada rede social foi analisada tendo-se em vista 0s aspectos
estruturais, os tipos de ajuda recebida em face do HIV e os atributos do
vinculo estabelecido entre as participantes e 0os membros de suas

respectivas

redes.

O quadro abaixo apresenta as categorias,

subcategorias e 0s elementos de andlise contidos nesta dimenséo.

Quadro 5 - Dimensédo B- Categoria B1- Aspectos estruturais da rede social

significativa.

Participacdo da rede social

significativa no enfrentamento da soropositividade — refere-se aos

aspectos estruturais, tipos de ajuda recebida em face do HIV e atributos do vinculo estabelecido entre
ntes e os membros de suas respectivas redes sociais.

CATEGORIA SUBCATEGORIA

Bla) Tamanho da rede — nimero de pessoas
que fazem parte da rede de cada participante.

B1) Aspectos
estruturais da rede
social significativa
— caracteristicas que
expressam a
configuragdo da
rede.

Blb) Composicdo da rede — distribuicdo dos
membros da rede nos quadrantes do mapa de rede
de Sluzki (1997).

B1c) Densidade — conexdo entre os membros das
redes independente das informantes.

B1d) Dispersdo — distancia entre os membros
(distancia geografica e acesso a meios de
comunicacéo).

Ble) Homogeneidade/Heterogeneidade — breve
caracterizagdo bio-psico-social de todos membros
da rede social significativa de cada participante.

ELEMENTOS DE
ANALISE

* redes pequenas, médias e
grandes, invisibilidade de
membros.

* familiares, amigos, colegas
de trabalho e estudo, pessoas
da comunidade, sistema de
saude e agéncias sociais.

* membros que se
relacionam, membros que
ndo se relacionam com outros
membros.

* pessoas que moram ‘perto’
ou ‘longe’, meios de
comunicacdo empregados na
manutencdo do contato.

* geragdo, género, etnia,
classe, escolaridade e
particularidades dos

membros que compdem as
redes.
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Quadro 6 - Dimensédo B- Categoria B2- Atributos do vinculo.

Participacéo da rede social significativa no enfrentamento da soropositividade- refere-se aos aspectos
estruturais, tipos de ajuda recebida face ao HIV e atributos do vinculo estabelecido entre as

participantes e os membros de suas respectivas redes sociais (continuacéo).

CATEGORIA

B2) Atributos
do vinculo -
aspectos que
engendram o
padréo
relacional de
ajuda
estabelecido
com 0s
membros
representados
na rede social
significativa das
participantes.

B2a) Histéria da relagdo -
trajetéria  que  possibilitou o
desenvolvimento do vinculo entre
0os membros da rede e as
participante.

B2b) Intensidade do compromisso
— niveis de intimidade/proximidade.
B2c) Frequéncia de contatos —
freqiéncia com que mantém
contato pessoal, telefonico ou via
internet com cada um dos membros
de suas respectivas redes pessoais
significativas.

B2d) Funcdo predominante do
vinculo — principal tipo de ajuda
prestado por cada membro da rede.

B2e) Multidimensionalidade -
combinagdo de tipos de ajuda
oferecida por cada membro da rede.

B2f) Reciprocidade -
circunstancias de ajuda e fungdes
desempenhadas pelas participantes
quando tiveram a possibilidade de
apoiar um ou diversos membros de
sua rede pessoal significativa.

SUBCATEGORIA ELEMENTOS DE ANALISE

* como essas pessoas surgiram nas redes
sociais dessas mulheres; pessoas que surgiram
antes e depois do diagndstico.

* alto, médio e baixo graus de intimidade-
relagBes intimas, relacdes sociais e conhecidos.
* alta (entre 365 e 50 vezes ano); média (entre
49 e 12 vezes ao ano); baixa (entre 11 e uma
vez ao ano); escassa (costuma encontrar em
um intervalo de tempo maior de um ano);
perda do contato (ndo conta com meios de
localizar a pessoa).

* frequéncia s de ocorréncia de cada tipo de
ajuda; relagdes entre tipo de ajuda e aspectos
psicossociais dos membros.

* conjunto de tipos de ajuda ofertadas por
todos os membros de todas as redes sociais;
relacdo demanda X ajuda recebida; efetividade
da ajuda recebida; sobrecarga de membros.

* tipos de ajuda ofertada aos membros da rede;
contexto no qual ajudou pessoas de sua rede.
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Quadro 7 - Dimenséo B- Categoria B3- Tipos de fungdes de ajuda.

Participacéo da rede social significativa no enfrentamento da soropositividade- refere-se aos aspectos
estruturais, tipos de ajuda recebida face ao HIV e atributos do vinculo estabelecido entre as
participantes e os membros de suas respectivas redes sociais (continuacao).

CATEGORIA

B3) Tipo de
funcdes de ajuda —
identificou-se uma
pluralidade de
formas de ajuda
realizadas pelos
membros das redes
sociais
significativas das
participantes do
presente estudo, as
quais foram
categorizadas em
cada um dos tipos
de funcdes
delineadas por
Sluzki (1997).

SUB-CATEGORIA ELEMENTOS DE ANALISE

B3a) Companhia social -
acompanhamento da participante
em seu cotidiano.

B3b) Apoio social — incentivo e
acompanhamento em lugares de
convivéncia social.

B3c) Apoio emocional — situagdes
de acolhimento, conforto, consolo
e escuta empaética.

B3d) Acesso a novos contatos —
pessoas que surgiram na rede
social das participantes através de
outros membros.

B3e) Guia cognitivo e conselhos
— compartilhamento de vivéncias,
reflexdes e impressdes sobre o seu
estado e habitos no campo da
saude.

B3f) Regulagdo social -
estabelecimento de limites em
relacdo ao uso de drogas e
exposicdo a demais fatores de
risco provavel.

B3g) Ajuda  material e
financeira - empréstimo ou
doacdo de dinheiro, comida ou
objetos.

B3h) Servigos e cuidados — ajuda
pratica  em situacdes de
adoecimento.

* companhia em casa, na hospitalizagéo, na
realizacdo de  consultas, exames e
procedimentos médicos.

* iniciativa de promover encontros (jantares,
almogos ou algum tipo de festa); companhia
para frequentar a igreja, praias, casas
noturnas, bares, bailes, acampamentos, locais
voltados para a pratica de atividades fisicas.
* ajuda na revelacdo do diagnéstico a
pessoas importantes; aceitagdo da
soropositividade; disponibilidade  para
escutar; suporte incondicional; o apoio
espiritual; demonstracéo de afeto, interesse e
preocupacdo;  cumplicidade;  paciéncia;
confianca; palavras adequadas em momento
oportuno; bom humor; possibilidade de
chorar em sua companhia.

* apresentagdo de amigos e/ou familiares as
participantes.

* membro da rede como modelo de conduta;
observacdes, opinides e sugestdes sobre seus
modos de vida, estado de sadde e padrdo de
pensamento; recomendagdes de cuidados em
salde; esclarecimentos e instrugdes a
respeito do diagndstico e tratamento.

* pedidos para a redugdo e interrupcdo do
uso de alcool e drogas; recomendagdes para
se proteger do frio.

* pessoas que oferecem ajuda material e
modalidade de ajuda material.

* realizagdo de trabalhos domésticos;
cuidado de filhos; a atuacdo de profissionais
do campo da salde; cuidado e atencdo
prestada em relagdo ao tratamento e em
situacdes de adoecimento.

Com o prop6sito de responder aos objetivos desta pesquisa, todos os
resultados aqui apresentados serdo retomados e discutidos adiante. Na
discussdo dos resultados, buscou-se o aprofundamento de cada um
desses aspectos, sem perder de vista a articulagéo entre eles.
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5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Buscou-se efetivar as analises e a discussdo dos resultados
obtidos nesta pesquisa a partir dos objetivos propostos e tendo a ancoragem
epistemoldgica, o paradigma sistémico, como pressuposto. O pensamento
sistémico opera resgatando as conexdes entre as partes e o todo. Morin
(2000, 2003) concebe a ciéncia como produto de empreendimentos
complementares, abarcando a contradi¢do, na tentativa de integracdo de
diversos elementos, de pontos de vista diferenciados de um fenémeno e de
diversos campos de estudo, em uma perspectiva interdisciplinar.

Este foi o propdsito deste trabalho, pensar sistemicamente a
atuacdo das redes sociais de mulheres que vivem com o HIV no
enfrentamento da soropositividade. Para tanto, procurou-se ndo perder de
vista a complexidade, a instabilidade e a intersubjetividade no processo de
elaboracéo deste trabalho. Com fins didaticos, a discussdo dos resultados foi
dividida em duas dimensdes articuladas ja apresentadas anteriormente: a
entrada do HIV na trajetdria das participantes e a participacdo da rede social
significativa no enfrentamento da soropositividade.

5.1.DIMENSAO A — ENTRADA DO HIV NA TRAJETORIA
DAS PARTICIPANTES

Na primeira dimensdo desta pesquisa, foi abordado o processo
de contato subjetivo com o HIV. A discussao a respeito da entrada da
soropositividade na trajetoria das entrevistadas contemplou o processo
de comunicacdo diagndstica, aspectos relacionados a salide e a adesdo
ao tratamento, bem como os obstaculos encontrados e 0S recursos
pessoais das entrevistadas empregados no enfrentamento desse
problema. Dessa maneira, pretendeu-se tornar visiveis as repercussdes
do HIV entre essas mulheres, de modo a possibilitar, na segunda
dimensdo deste trabalho, a reflexdo sobre a participacdo da rede social
significativa na vivéncia atrelada a contaminacéo.

Os resultados discutidos nessa primeira dimensdo foram
elaborados a partir dos dados obtidos com as entrevistas e 0s prontuarios
médicos das participantes. As informacdes referentes as 14 mulheres
foram apresentadas em conjunto, considerando as particularidades de
cada uma delas.
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5.1.1. Categoria Al — Comunicacao diagndstica

Essa categoria diz respeito a trama relacional que engendrou a
revelacdo diagnostica as participantes. A seguir, serdo abordados o
processo de revelacdo diagnostica e o compartilhamento da noticia com
terceiros.

5.1.1.1. Subcategoria Ala — Revelacdo do diagndstico
para as participantes

A andlise do processo de revelacdo diagndstica, no contexto
deste trabalho, abarcou aspectos relacionados a testagem, o acesso a
noticia e a mobilizacdo emocional das participantes vinculada ao
recebimento da noticia. Ainda que a comunicacdo diagnostica nao seja o
foco da tese, buscou-se aborda-la, ainda que brevemente, visando
compreender como o HIV passou a fazer parte das trajetérias das
entrevistadas.

No que diz respeito ao contexto da testagem, tratou-se da
iniciativa ou das sugestdes e encaminhamentos de terceiros para que as
mulheres que participaram da pesquisa realizassem o exame anti-HIV.
Apenas Rosa, Liz e Violeta vislumbraram, antes do resultado, a
possibilidade de estarem contaminadas. Apés o compartilhamento de
seringa com seu companheiro que estava contaminado, Rosa fez a
testagem esperando o resultado positivo. Entretanto, os testes ja faziam
parte da sua rotina, na medida em que esse casal ndo fazia uso do
preservativo em 12 anos de convivio conjugal. Liz fez a testagem por
sugestdo médica diante da confirmacdo do diagnostico de Aids de seu
marido.

Violeta, por sua vez, quando adoeceu, cogitou a possibilidade
de estar contaminada, pois seu ex-namorado, cerca de dois anos antes de
ela receber seu diagnéstico, havia falecido por complicaces da Aids.
Essa mulher desconhecia o diagnéstico do ex-namorado quando o
visitou no hospital e se sentiu coagida pelos profissionais de salde que
Ihe comunicaram o status soroldgico do rapaz e determinaram que ela
deveria fazer o teste quando souberam que ambos ja haviam namorado:
“Ah, na hora eu cai, desmaiei[...]. Ai veio a assistente social [...]
conversaram comigo. Ela falou que eu tinha que fazer o teste, eu falei
que ndo ia fazer e pronto. [...] Depois daguele dia eu nunca mais voltei
aqui”.
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Até 0 momento em que receberam a noticia, as demais
participantes ndo haviam entrado em contato com a possibilidade de
estarem contaminadas, nem mesmo Camélia e Margarida, as quais
haviam se relacionado com homens que estavam contaminados pelo
HIV. Camélia visitava seu namorado no hospital até este chegar a 6bito
por complicagdes da Aids, enquanto Margarida, durante uma gestacéo,
havia sido avisada de que o pai de seu filho estava contaminado;
entretanto, nenhuma delas vislumbrou a possibilidade de também
estarem infectadas pelo HIV. Expressdes como “ndo imaginava”,
“surpresa”, “ndo esperava”, “nunca tinha pensado” foram frisadas por
dez participantes (lasmin, Acacia, Gardénia, Camélia, Margarida, Iris,
Wanda, Acucena, Magndlia e Horténcia). Nas palavras de Wanda: “eu
me julgava a Ultima a ter essa possibilidade de ser soropositivo”. A
maior parte das participantes (lasmin, Acacia, Gardénia, Margarida, Iris,
Magnélia, Rosa e Horténcia) considerou a possibilidade de ter sido
contaminada ao longo de um namoro ou unido estavel, em que havia um
pacto, mesmo que silencioso, de confianca no parceiro, no qual ndo
havia espaco para o preservativo.

O conjunto desses dados vai ao encontro dos estudos que
apontam que nos relacionamentos amorosos, espera-se intimidade e
paixdo, ndo uma doenga sexualmente transmissivel, podendo o
preservativo atuar como um sindénimo de desconfianga (Tura, 1998; Avi
2000; Paiva 2000; Oltramari, 2001; Silva, 2002; Hias, 2003;
Giacomozzi, 2004; Santos, Iriart & Bernstein, 2007). Conforme Paiva
(2000), pesquisas sobre a contaminacdo por doengas sexualmente
transmissiveis tém apontado que o amor e a paixdo dissolvem a
percepcao de risco, na medida em que a cogitagdo de que o parceiro
sexual pode ser portador de uma DST equivale a uma ofensa, uma
demonstracdo de desconfianca deste.

Em se tratando do motivo para a realizacdo da testagem, nos
casos de Camélia e Agucena, este ndo ocorreu por iniciativa delas, e sim
a partir da sugestdo de uma de suas irmds que perceberam a sua
vulnerabilidade a contaminacdo. A irmd de Camélia incentivou-a a
realizar a testagem porque atuava como técnica de enfermagem do
hospital de referéncia em Infectologia onde seu namorado veio a falecer
por complica¢des da Aids, enquanto a irma de Acucena sugeriu ao seu
médico a realizagdo de um teste de HIV durante a hospitalizago dessa
entrevistada em que ndo houve a melhora no seu estado de saude.

Camélia, Iris, Wanda e Rosa mencionaram testagens anteriores
cujo resultado foi negativo, entretanto, nenhuma destas mencionou
qualquer tipo de intervencdo de profissionais de salde no sentido de
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abordar o comportamento preventivo e a vulnerabilidade ao contéagio
por doencas sexualmente transmissiveis. Wanda costumava fazer
exames anti-HIV, pois, esporadicamente, tinha relacbes sexuais sem
preservativo; ainda assim, ndo se considerava vulneravel a
contaminacdo. Apos cada resultado negativo, Rosa sentia-se feliz, pois
considerava que cabia a ela o cuidado do marido que vivia com o0 HIV
(“precisava ter salde pra cuidar dele. Porque eu sabia que um dia ele
ia ficar doente™).

Portanto, ficou claro que a maior parte dessas mulheres ndo se
sentia vulnerdvel a contaminacdo. A dificuldade em negociar o uso do
preservativo, mesmo entre as mulheres que tiveram algum tipo de
contato com a possibilidade de seus parceiros estarem contaminados,
mostra a assimetria nas relaces de género no campo da sexualidade, tal
como tem sido apontado pela literatura especializada (Santos, Buchalla,
& Fillipe, 2002; Brito, Castilho, & Szwarcwald, 2005; Nascimento,
Barbosa, & Medrado, 2005; Braga, Cardoso, & Segurado, 2007; Lopes,
Buchalla, & Ayres, 2008; Amorim & Szapiro 2008; Maksud, 2009).

No estudo de Vermelho, Barbosa e Nogueira (1999), Oltramari
(2003) e Rabuske (2009) a percepcdo da vulnerabilidade e o
comportamento preventivo ndo fizeram parte da vida das mulheres antes
da infecgdo pelo HIV; mesmo entre as que apresentavam um bom nivel
de informacéo sobre a doenga ou questionavam seus parceiros acerca de
suas praticas sexuais ou 0 consumo de drogas, a percepcédo sobre o risco
de contagio estava distorcida, haja vista o imaginario da Aids como
doenca de homossexuais, artistas, em ultima analise, do ‘outro’. A
representacdo do HIV como um problema do outro, distante do seu
universo, foi problematizada nesta pesquisa, sobretudo, por Dalia,
lasmin, Gardénia, Iris, Magnolia e Rosa. Esse outro pode ser o
homossexual, o artista (Cazuza® é emblemaético), a pessoa considerada
“promiscua” e 0 usuario de drogas, ainda que Dalia, iris, Magndlia e
Rosa tenham em algum momento vivido a dependéncia de tabaco,
alcool ou cocaina. De acordo com Iasmin, “a gente acaba se ralando
porque a gente pensa que essas coisas so da nos outros, né”. fris, por
sua vez, abordou o desconforto com a contaminagao haja vista o fato de
contar com informacges para adotar um comportamento preventivo:

E isso que me revolta porque eu sabia muita
coisa. /...] E eu fiz um trabalho, roubei até uma

8Cantor e compositor da msica popular brasileira, icone da década de 1980. Em 1989,
declarou publicamente que estava contaminado pelo virus HIV e faleceu no ano seguinte.
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camisinha do meu irmdo pra botar na capa. (ri)
Ai assim, meu Deus, bem naquela época do
Cazuza /...] a gente ja era uma geragdo mais
informada, né. E achava que nunca ia acontecer.

Gardénia expressou o desconforto em se perceber como uma
“pessoa de bem” que veio a ser contaminada: “Mesmo porque eu ndo
tava nesse grupo, nesse meio. (...) Hoje eu veria de uma forma
diferente. Se eu fosse ter alguém hoje, né. Eu acho que eu faria um
exame, pediria pra ele fazer também”. Essa entrevistada, ao abordar a
possibilidade de um relacionamento amoroso, se remeteu a um passado
em que ndo havia espago para 0 virus, nem para 0 preservativo, t&o
somente para 0 exame que atuaria como uma espécie de vacina contra o
contagio.

Na maior parte dos casos, o diagnostico foi realizado em
decorréncia do aparecimento de sinais, sintomas e/ou grave adoecimento
vinculado ao HIV ou & Aids. Nos casos de Liz e Rosa, ocorreu em
virtude dos diagnosticos de seus companheiros. Acécia, por sua vez,
realizou a testagem em meio a um check-up vinculado tanto a crises de
enxagueca como ao seu desejo de engravidar, entretanto, ndo foi ela
guem solicitou a testagem para o HIV. Esses dados vdo ao encontro da
pesquisa realizada por Rabuske (2009), cujos participantes indicaram
que o adoecimento deles, de seus parceiros ou de seus filhos, sendo o
aparecimento de sintomas o motivo da testagem, que ndo aconteceu de
forma voluntdria, em virtude de uma identificacdo de sua
vulnerabilidade ao contagio.

Destaca-se o fato de que cinco (Dalia, Acacia, Margarida,
Magnélia e Horténcia) das 14 participantes ndo foram avisadas pelos
profissionais de salde que a primeira ou que todas as testagens que
antecederam a revelacdo seriam realizadas, o que sinaliza a precariedade
do processo de comunicagdo pré-diagndstica e, consequentemente, o
comprometimento da qualidade da revelagdo propriamente dita. Entre as
que estavam cientes da testagem, ndo foi destacada a iniciativa dos
profissionais no sentido de promover a reflexdo sobre a possibilidade de
estarem contaminadas e como lidariam com o resultado do teste.

Inicialmente, verificou-se o periodo em que cada uma das
entrevistadas recebeu a comunicacdo diagndstica. Rabuske (2009)
verificou que os participantes de seu estudo que haviam recebido a
comunicacdo diagnostica ha mais tempo, quando as taxas de
mortalidade eram mais altas e as perspectivas para o tratamento tinham
uma limitagdo maior. E importante lembrar o fato de que somente foram
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convidadas a participar do estudo as mulheres que haviam recebido essa
noticia h4 mais de um ano, sendo este um dos cuidados éticos na
abordagem de um assunto tdo delicado. No periodo de coleta dos dados,
essas mulheres sabiam da soropositividade ha, no minimo, dois e, no
maximo, 16 anos: Acucena (2 anos), Magndlia (3 anos), Liz (4 anos),
lasmin (4 anos), Violeta (4 anos), Dalia (5 anos), Gardénia (5 anos),
Wanda (5 anos), Rosa (6 anos), Iris (8 anos), Horténcia (10 anos),
Camélia (14 anos), Margarida (14 anos) e Acécia (16 anos).

Todas as participantes relataram o sofrimento atrelado ao
recebimento dessa noticia, entretanto, as que haviam recebido o
diagndstico hd mais de 10 anos frisaram as dificuldades em lidar com a
revelacdo naquele momento historico. Essas entrevistadas indicaram que
havia um menor cuidado no processo de comunicacao diagnoéstica e que
o discurso circulante em nossa sociedade a respeito do HIV/Aids era
mais chocante e amedrontador que o veiculado pela midia e pelas
pessoas na atualidade. Nas palavras de Horténcia:

[...] eu ndo tava preparada pra aceitar a questao

da doenca. /... Porque eu ndo tinha informacéo
nenhuma a respeito da doenca e mesmo porque
naquela época que eu contrai o HIV, era muita
coisa assim, até a midia, ela tocava muito no
assunto que chocava, né. Era um momento assim
de desespero mesmo.

Rabuske (2009) destacou a importancia do cuidado com a
forma de comunicar o diagndstico na interacdo entre a pessoa
contaminada e o profissional de salide, cuja atuacdo é decisiva para a
elaboracdo emocional da soropositividade. Os participantes da pesquisa
dessa estudiosa chamaram a atengdo para a importancia da habilidade
dos especialistas em transmitir esperanca no momento em que a noticia
é revelada.

A solidez do vinculo previamente estabelecido entre essas
mulheres e os profissionais de salde que lhes deram a noticia foi
destacada como um importante aspecto que contribuiu para com a
qualidade da comunicacéo diagnoéstica. Liz considerou adequado todo o
processo de comunicacdo diagndstica promovido na Argentina por um
psicélogo e estava se sentindo pronta para receber a revelacdo no
momento em que ela ocorreu. iris, Agucena e Rosa receberam a noticia
por meio de um médico com quem j& mantinham contato profissional
anteriormente, 0s quais as acolheram de maneira empatica e solidaria.
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Contudo, a maior parte das entrevistadas sinalizou falhas no
sistema de saude e/ou dificuldades dos profissionais desse campo no
processo de revelacdo da noticia. Acacia fez uma série de exames
solicitados por um neurologista, entre eles o0 HIV. Os resultados foram
entregues em suas maos, e ela os mostrou a esse médico, que a
encaminhou para um infectologista sem explicar-lhe o porqué do
encaminhamento, sendo a entrevistada surpreendida com a noticia.

J4 Violeta, durante uma internagdo hospitalar, questionou
diversos profissionais (entre eles o seu cunhado, que atuava como
enfermeiro na instituicdo) sem obter a confirmacdo do diagndstico,
guando entdo um médico, acompanhado por um grupo de residentes de
Medicina, falou a respeito do HIV diante de seu leito, sem dirigir-se a
ela, 0 que a constrangeu sobremaneira. A psicologa da instituicdo
passou a acompanha-la, mas também falou do diagndstico como se a
entrevistada ja tivesse recebido a comunicacdo diagndstica, o que a
incomodou. Ainda assim, estabeleceu um vinculo com essa profissional,
vindo entdo, apds grande resisténcia, a aderir ao tratamento.

iris, por sua vez, relatou o constrangimento sofrido quando, em
consulta com um endocrinologista, ao suspeitar da contaminacéo pelo
virus HIV, o médico sugeriu que ela deveria ser “promiscua” e que
talvez fizesse uso de drogas, quando ela entdo recorreu ao seu
ginecologista para fazer a testagem. Magnélia percebeu a ansiedade do
residente ao lhe dar a noticia: “O rapaz tava tremendo, inclusive eu
notei, né. Foi a primeira vez que ele deu a noticia. Entao, ainda bem
gue ele pegou uma pessoa que nao fez um escandalo”.

Para além dos ruidos comunicacionais entre profissionais de
salde e sua clientela, houve casos de participantes que receberam a
comunicagdo por meio de pessoas préximas: uma irma de Camélia e
uma de Margarida buscaram seus testes e lhes revelaram a
soropositividade, enquanto Wanda foi comunicada por uma amiga. As
irmds de Camélia e Margarida solicitaram a um médico infectologista
gue conversassem com elas. Ja no caso de Wanda, sua amiga trabalhava
no local onde essa participante estava sendo atendida, tendo dito para a
secretaria do local que um dos médicos havia liberado a entrega do
exame. De posse dele, leu-o para a entrevistada durante uma conversa
informal entre ambas, quando entdo “[...] ela comecou a chorar. Ela
ficou em estado de desespero”, dando a noticia aos prantos e tornando-
se depositaria do segredo de Wanda até que ela o revelasse para seus
familiares mais proximos, até ai contando com a amiga em todos 0s
momentos.
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Na consulta que antecedeu a comunicacgao diagnostica, a maior
parte das entrevistadas ndo tiveram acesso a informagfes sobre o
HIV/Aids, nem foram preparadas para um eventual resultado positivo,
assim como nédo levantada a possibilidade de irem acompanhadas por
algum membro de sua rede no momento da revela¢do. A maior parte
delas estava sozinha nesse momento (Acécia, Gardénia, Violeta, iris,
Acucena, Magnélia, Rosa, Liz e Horténcia). Destas, apenas Gardénia e
Liz ndo faziam questdo de estarem acompanhadas. Acucena e Magnélia
imediatamente solicitaram a presenca de pessoas de suas respectivas
redes sociais (familiares de Acucena e uma amiga de Magnélia que
exerce a Medicina), enquanto Rosa fez um telefonema para sua méae que
morava em outro estado. Iris, por sua vez, ndo sabia dizer como teve
condicdes de chegar sozinha até sua casa e considerou que poderia ter
sofrido algum tipo de acidente no caminho, tamanha a sua
desorientagao.

Destaca-se aqui a importancia de se pensar sobre o desejo de
estar acompanhada e, se for este 0 caso, de se mapear que pessoas
poderiam ofertar apoio nesse momento. Gardénia, ao longo da pré-
comunicacdo, nao teve a oportunidade de refletir sobre o que Ihe seria
mais confortavel, mas afirmou que preferia estar s6 na medida em que
“nunca sabe 0 que a pessoa ta pensando de ti, se tA com pena ou se quer
ajudar”. Acgucena também ndo foi consultada, mas teve uma reagio
oposta: “naquele dia tinha muita gente la me visitando, eu tava muito
ruim. Ai o médico pediu pra todo mundo sair pra contar a noticia pra
mim. Depois ja cai em desespero, ele pediu quem podia entrar, eu ja
disse: os meus filho, minha irma”.

Por outro lado, lasmin recebeu a noticia na presenca de seu pai,
e Dalia, na de seu marido, sem que ambas tivessem a possibilidade de
refletir se desejavam ou ndo a participagdo dessas pessoas naquela
ocasido. No caso de Acéacia, 0 médico solicitou que ela chamasse o seu
marido, que estava na sala de espera, sem lhe consultar se ela pretendia
Ihe revelar a noticia naquele momento. Por meio dessa conversa, esse
profissional buscou determinar os modos de vida, o comportamento
preventivo e os projetos do casal, ndo contemplando a reflex&o sobre os
direitos sexuais e reprodutivos de ambos:

Ai 0 médico disse que nds ndo poderiamos ter
filhos. /...] 'De hoje em diante vocés vao ter que
ter relagBes com preservativo'. /...] Ai chegando
em casa ele [o marido] disse /...] que tivesse ou
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gue ndo tivesse [contaminado], ele ia morrer
porque ele ndo ia usar preservativo.

A comunicacdo diagndstica do HIV foi avaliada pelos
participantes do estudo realizado por Rabuske (2009) como um evento
traumatico que gerou sofrimento psiquico. Assim como no estudo
supracitado, também foram mencionados entre as participantes desta
pesquisa sentimentos de conotagdo negativa vinculados ao recebimento
da noticia, destacando-se a preocupacao, a tristeza, o arrependimento, a
raiva, a curiosidade e a propria negacao de sentimentos.

Rosa sentiu-se triste diante da revelacdo diagndstica,
entretanto, ela frisou que tal sentimento estava atrelado a forma de
contaminagdo, na medida em que se injetou com a seringa do
companheiro em uma situacdo de conflito entre ambos, estando
arrependida desse ato e abstinente do uso de drogas ilicitas. Ela preferiu
nado falar sobre a forma de contagio para a médica infectologista que a
acompanhava juntamente com seu marido, pois ndo queria decepcionar
a profissional que ja havia, em diversas ocasifes, lhe aconselhado a
adotar comportamentos preventivos. [Essa participante também
considerou que essa situa¢do ¢ mais dificil para as mulheres “porque
mulher é cheia de..., eu sou muito dengosa, sabe? Muito chorona, eu sai
daqui chorando quando eu peguei 0 exame”. A tristeza também foi
destacada por Camélia, Margarida, iris e Horténcia. Nas palavras de
Margarida: “chorei tanto [...]. Ndo tinha mais lagrima pra correr”.
Horténcia e Camélia referiram-se & ideagdo suicida que vivenciaram
nesse momento.

iris e Liz usaram a metafora de “perder o chd0” no momento
da revelacdo, destacando nesse cendrio a preocupacdo com o fato de que
deveriam compartilhar essa noticia com as pessoas que lhes eram mais
préximas. Porém, ambas consideraram que, com o tempo, conseguiram
lidar com a noticia.

Por outro lado, quatro participantes (Déalia, Gardénia, Wanda e
Magndlia) falaram a respeito do blogueio e da auséncia de sentimentos
no momento em que receberam a noticia. Inicialmente, o diagnostico foi
sentido por Délia como um evento insignificante (“nada”, “normal”);
Gardénia insistiu em fazer novos exames (“No meu intimo, no meu
interior, era como se eu ndo tivesse mesmo isso (...) N&o chorei em
nenhum momento enquanto eu fiquei no hospital”); Wanda disse que
ficou “tranquila” e que “a ficha ndo caiu” naquele momento; Magndlia,
por sua vez, afirmou: “Eu simplesmente ndo senti nada. Nem medo, nem

. Eu... parece que... eu blogueio até hoje”. Esse processo de negagio,
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no caso dessas mulheres, foi seguido por momentos de grande tristeza
e/ou estados por ela caracterizados como depressivos.

Camélia, por sua vez, afirmou com forte énfase, 14 anos apés
a comunicagdo: “Foi terrivel. [...] N&o me conformo até hoje. [...] Eu
n&o aceito! Eu ndo merecia isso!”. Violeta e iris, nas primeiras semanas
apos a revelagdo da noticia, referiram-se a um sentimento de “revolta”,
mas depois, “as coisas foram fluindo, [...] o tempo é remédio pra uma
perda, pra qualquer coisa que aconteca (iris)”. Ainda que outras
participantes também ndo soubessem ao certo as circunstancias da
contaminacdo, iris e Acucena, no periodo do recebimento do
diagndstico, manifestaram curiosidade em saber quem lhes havia
contaminado.

Em se tratando da fdria e da revolta, lasmin falou a respeito da
raiva que sentiu do ex-marido, na medida em que ndo usava
preservativo, pois havia adotado o DIU como método contraceptivo e
ndo via necessidade de se proteger de DSTs em um relacionamento
conjugal: “eu comecei a dizer, eu pego aquele cara e mato. [...]
Confiava, mas acabei me ralando”. De acordo com Nascimento,
Barbosa e Medrado (2005), o didlogo voltado para a negociacdo sexual é
mediado por fantasias, medos, tabus e pudores, ndo apresentando, até o
advento da Aids, reconhecimento positivo entre o publico, ja que quem
negociava sexo eram os profissionais do sexo. O sexo é pouco discutido
entre 0s parceiros, a contracep¢do é naturalizada como responsabilidade
das mulheres, e as doengas sexualmente transmissiveis passam muitas
vezes despercebidas pelos casais e servicos de salde. Outro aspecto que
compromete o sexo seguro é a dificuldade de mulheres casadas
monogamicas perceberem sua vulnerabilidade ao contagio, presumindo
a monogamia dos respectivos parceiros.

No que diz respeito a comunicacdo pds-revelacdo por parte
dos profissionais de salde, esta teve um viés marcadamente
medicamentoso. A préatica de atividades fisicas e cuidados nutricionais
ndo foi abordada ou enfatizada, assim como ndo foram relatadas
iniciativas no sentido de mapear e acionar membros da rede social
dessas mulheres que pudessem colaborar no enfrentamento da
soropositividade. Pessoas da rede acompanharam determinadas
participantes nesse processo, ainda que tal participacdo ndo tenha sido
promovida ou incentivada pelos profissionais que as atenderam.

Apos a comunicagdo da noticia, o atendimento pareceu focado
na adesdo ao uso de medicamentos € a rotina de testagem da carga viral
e da taxa de células CD4, bem como no encaminhamento de atuais
companheiros e filhos a testagem. No periodo de po6s-comunicacdo
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diagndstica, os filhos de Dalia, Margarida, Liz e Horténcia foram
testados, assim como os companheiros de Délia, Acacia, iris, Agucena e
Horténcia. Os filhos nascidos ap6s a comunicacdo (uma de Acéacia e um
de lasmin) também foram testados, assim como 0s companheiros de
Violeta e Iris, 0 ex-namorado de Magnélia e um parceiro de Wanda.

Nesse grupo de pessoas, estavam contaminados o marido de
Acucena, assim como o marido e o filho mais novo de Horténcia. O
marido de Acucena veio a 6bito cerca de um ano apés o diagnostico,
sem ter noticia do diagndstico, segredo justificado por Acucena devido
ao quadro de deméncia em que ele se encontrava. O marido de
Horténcia acusou-a pelo contagio, pois 0 seu diagnostico havia sido
descoberto primeiro, ainda que ele fosse o primeiro e Unico parceiro dela
até entdo e que ela suspeitasse que ele fizesse uso de drogas injetaveis.
Quanto a experiéncia da testagem de um filho, Liz falou do alivio e do
sentimento de gratiddo diante do resultado negativo de sua filha: “E uma
crianga. Uma inocéncia, ndo tem porque pagar pelos erros dos pais.
Entdo, a gente fica um pouco apreensiva porque eu acho assim, pra
uma crianca é bem mais complicado”. Horténcia, por sua vez,
qualificou a confirmacdo do diagnéstico de seu filho mais novo, entdo
com cinco anos de idade, como “terrivel”, acrescentando que “vocé
passar por tudo aquilo ali é um pesadelo novamente, né. Depois do que
aconteceu comigo e ter que comecar tudo de novo. [...]. Foi outro
baque, né, daqueles bem grande”. Essa participante recorreu ao trabalho
de psicélogos para lidar com a adeséo de seu filho ao tratamento. Remor
(1999) aborda a intervencdo psicolégica voltada para a populagdo
contaminada pelo HIV como uma ferramenta que pode colaborar para
com a vivéncia da soropositividade.

A observacdo das circunstancias atreladas a realizacdo da
testagem para o HIV indicou a relagdo que essas mulheres estabeleciam
com a sua vulnerabilidade a contaminacdo. A abordagem do processo de
comunicacao diagndstica possibilitou a visualizacdo da entrada subjetiva
do HIV na trajetdria delas. Destaca-se aqui também a importancia da
mediacdo do profissional de salde na sensibilizacdo de sua clientela
para a adesdo ao tratamento a partir da sua postura profissional e ética,
da atengdo e do cuidado prestados desde a pré-comunicagdo diagndstica,
0 que ndo ocorreu na maior parte dos casos.

Em se tratando dos sentimentos engendrados pelo recebimento
da noticia, independentemente de quais sejam eles, faz-se necesséria a
garantia do espaco para a expressao, a escuta empatica e o acolhimento
da carga emocional vinculada a um diagndstico como o de HIV/Aids.
Isto porque, a0 menos entre as participantes deste estudo, o sofrimento



118

pareceu mais vinculado ao peso emocional da contaminagdo do que ao
adoecimento propriamente dito, haja vista o estigma da Aids. O
sofrimento psiquico vinculado a estigmatizacéo da soropositividade sera
aprofundado mais adiante na subcategoria A3a, que contemplou as
adversidades vivenciadas por pessoas que vivem e convivem com o HIV
identificadas pelas participantes deste estudo.

Desde a pré-comunicagédo, considera-se que 0 mapeamento e 0
acionamento de membros da rede social significativa dessas pessoas
pode colaborar para com o enfrentamento desse problema. Entre as
participantes do presente estudo, esse acionamento ocorreu de forma
isolada e assistematica, perdendo-se um importante recurso, que tanto
pode colaborar para com o bem-estar dessas pessoas como diminuir a
sobrecarga dos profissionais de saude, ao distribuir o cuidado entre toda
a rede.

Assim, nessa subcategoria, tratou-se do recebimento da noticia
da contaminacdo pelo HIV e, na subcategoria a seguir, tratar-se-a do
compartilhamento dessa informagdo com terceiros.

5.1.1.2. Subcategoria Alb — Compartilhamento da
comunicacéo diagndstica com terceiros

Pensando sistemicamente a respeito do processo de
comunicacao diagndstica, faz sentido a abordagem do compartilhamento
da soropositividade com terceiros. Uma série de pessoas que estdo a
volta das participantes teve acesso a noticia; membros da familia
nuclear, da familia extensa, amigos, chefes e colegas de trabalho,
pessoas da comunidade na qual estdo inseridas e parceiros sexuais, além
dos profissionais de salde. Buscou-se aqui problematizar o modo como
essas pessoas vieram a saber a respeito do status sorologico dessas
mulheres, bem como a iniciativa ou a passividade das entrevistadas na
revelacdo da soropositividade. Destaca-se no cendrio do HIV a forca do
constrangimento e do segredo (Imber-Black, 1994). Considera-se que a
abertura dos processos comunicacionais esteve diretamente relacionada
a qualidade do acionamento dos membros que comp&em as redes sociais
significativas.

Magndlia, Liz e Rosa foram visivelmente atuantes no
processo de revelacdo da soropositividade. Magnélia, logo apés a
comunicacdo diagnostica, solicitou a ajuda de uma amiga que é médica
para dar a noticia aos seus pais. Liz, que, nesse momento, estava na
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Argentina, retornou para o Brasil com o objetivo de tranquilizar amigos
e familiares mostrando que estava bem: “Mostrar que tava tudo bem.
Que ndo se preocupassem. Que apesar de ter o virus, ndo era nada, um
corte de perna, uma amputacdo de um braco”. Rosa, por sua vez,
destacou o fato de que tanto as pessoas gque ja conhecia, como as que
vieram a conhecé-la ap6s o diagndstico, tiveram acesso a noticia e a
tratavam de maneira carinhosa e respeitosa: “Teve gente depois disso,
conheci e hoje sdo amiguissimas minha. [...] Arrumei varias pessoas...
[...] Contando que eu tenho o HIV, porque eu ndo fico amiga de
ninguém sem dizer iss0”.

Por outro lado, sobretudo no periodo inicial, logo ap6s o
recebimento da noticia, determinadas entrevistadas pareceram ndo se
sentir, nem atuar como donas do processo de comunicacdo diagnostica,
parecendo reféns do segredo a respeito da soropositividade. A maior
parte das entrevistadas (Dalia, lasmin, Camélia, Margarida, Violeta, iris,
Acgucena e Horténcia) mencionou o fato de que amigos e familiares
vieram a saber a respeito de seu status soroldégico por meio de
profissionais de salde, bem como de outros amigos ou familiares,
independentemente da sua iniciativa e/ou do desejo de fazer a revelagéo.
A preferéncia pelo sigilo ndo foi negociada, nem solicitada na maior
parte dos casos.

O cunhado de Violeta, por exemplo, atuava como técnico de
enfermagem no hospital onde foi internada e recebeu a noticia, bem
como sua mae, que estava em sua companhia quando essa entrevistada
solicitou a um medico que fizesse o teste de HIV. Ela acreditava que um
destes ou os dois familiares poderiam ter revelado o seu status
soroldgico para o restante da familia sem o seu consentimento.

Segundo Violeta, 0 seu pai, ao receber a noticia, contou para
familiares e vizinhos que ela ia morrer em pouco tempo. A mée de iris,
por sua vez, ouviu uma conversa telefénica desta com o médico que
havia lhe entregue o resultado de seu teste. Margarida e Horténcia
consideraram que a maior parte das pessoas que souberam de seu
diagndstico presumiu o HIV a partir do hospital e da ala onde foram
internadas: “Dal vinha visitar, conversava, tudo, mas ndo falava nada.
[...] Ja sabia que eu tinha” (Margarida).

A dificuldade no processo de revelacdo do diagndstico, de
acordo com Rabuske (2009), esta atrelada ao receio de perder a relagéo
afetiva com a pessoa que passa a saber do status sorolégico e cuja
reacdo é desconhecida, podendo ser pautada pelo preconceito. O
segredo acarreta na restricdo dos relacionamentos interpessoais e no
enfraquecimento dos lagcos da rede de suporte social das pessoas
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soropositivas (Remor, 1997; Torres, 2006; Carvalho, Morais, Koller, &
Piccinini, 2007; Seidl, Melchiades, Farias, & Brito, 2007; Rabuske,
2009). Por outro lado, a manutencdo do segredo também gera
sofrimento e soliddo. A maior parte das entrevistadas da presente
investigacdo demonstrou preocupacdo em impedir o vazamento da
noticia, havendo o receio em compartilha-la, sobretudo, com os vizinhos
e colegas de trabalho ou estudo, nas palavras de Acacia: “Sé quem né&o
sabe mesmo séo o pessoal da minha escola, né, os meus vizinhos onde
eu moro ninguém sabe de nada”. Conforme Gardénia, “ndo posso
simplesmente sair, chegar pra vizinha, ah, olha... Ai a minha vizinha vai
falar pra minha outra vizinha, que fala pra outra vizinha, que fala pra
outra vizinha, ai, ndo da”.

Portanto, identificou-se uma tendéncia das participantes em
buscar manter a noticia entre os membros mais proximos da familia e
amigos mais intimos. Acdcia, entretanto, surpreendeu-se ao saber que a
ex-esposa de seu pai, além de ter acesso a noticia, continuava nutrindo
bons sentimentos por ela, independentemente da soropositividade. A
partir do momento em que o segredo foi revelado, as duas se tornaram
mais préximas afetivamente. O mesmo ocorreu com Margarida, quando
a dona da casa onde trabalhava lhe disse que ja sabia a respeito do HIV
e Ihe tranquilizou demonstrando que ndo a discriminava.

O compartilhamento do diagnéstico com os filhos pareceu
especialmente delicado, sobretudo, com as criangas. Liz foi a Unica
participante que afirmou ndo ter hesitado em conversar sobre o assunto
com a filha, que entdo tinha dez anos de idade. Ainda assim, falou a
respeito da repercussdo do HIV na vida dessa crianga, a qual perdeu o
pai e veio a saber da contaminacdo da mae no mesmo momento:

Ela sempre passou por momentos muito dificeis.
[...] Ent&o, ela sempre teve que amadurecer mais
do que a sua idade permitia. [...] Hoje em dia ela
td relembrando muitas coisas. [...] A pessoa,
quando blogueia isso, é porque teve um choque
bem forte.

Horténcia demandou atendimento psicolégico para ampliar as
vias comunicacionais com seus dois filhos, especialmente, para lidar
com a adesdo ao tratamento do mais novo, que havia sido contaminado.
Violeta relatou o sofrimento ocasionado pelo distanciamento fisico e
afetivo de sua filha, que foi aconselhada por sua mae e uma vizinha a
manter distdncia dela durante a internacdo hospitalar: “Ela botava o
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banco longe e ndo chegava perto de mim pra me dar um beijo. (...)
'Porque se tu chegar perto dela tu vai ficar igual ela’. Ela disse pra mim
que eles falavam isso pra ela”.

Apesar da tendéncia em manter o diagnoéstico em segredo, todas
as participantes cujos parceiros sexuais mais recentes ndo haviam
participado do processo de comunicacdo diagndstica buscaram de
alguma maneira lhes aconselhar a também fazerem a testagem. Esse fato
pareceu relacionado a naturalizacdo da prescricdo cultural que coloca as
mulheres no lugar de cuidadora (Santos, 1996).

iris e Wanda ficaram especialmente surpresas, pois esperavam
um maior incentivo dos profissionais de saude para que alertassem todos
0s parceiros que apresentavam risco de também estarem contaminados,
0 que ndo ocorreu. Wanda compartilhou a noticia apenas com um
homem com que costumava ter relagdes sexuais esporadicamente, tendo
sido aconselhada por amigos, familiares e profissionais de salde a nao
falar sobre o assunto com outros parceiros, ficando-lhe a ddvida sobre
guem a teria contaminado e quem ela poderia ter infectado, além da rede
de contagios que poderia ter sido criada a partir dela: “ai eu fiquei
calculando, imagina quantas pessoas daqui pra frente vao ser
contaminadas por falta de uma liga¢ado minha”.

Acucena e Magndlia falaram a respeito do HCV (virus que
causa a hepatite C) aos parceiros mais recentes. O homem com quem
Acucena mantinha um relacionamento extraconjugal soube por uma
enfermeira a respeito do HIV, enquanto o marido apresentava um
guadro de deméncia, o que fez com que ela ndo conversasse abertamente
com ele sobre o quadro de HIV de ambos. Magnolia, por sua vez, disse
ter recebido um conselho médico para falar para seu ex-namorado
somente sobre o virus da hepatite C e ndo sobre o da Aids.

Tanto lasmin quanto Violeta mencionaram a dificuldade que
tiveram em falar sobre 0 HIV com seus ex-maridos e a reacao explosiva
de ambos a noticia de que elas estavam contaminadas. O ex-
companheiro de Violeta ndo lhe deu mais noticias apés a revelacdo de
gque estava contaminada, portanto, ela desconhece o seu status
sorologico. Segundo Violeta, “ele falou que ele ndo ia fazer e deu. Que
ele ndo acreditava. Que eu tava mentindo pra ele. Ele j& tava até junto
com outra menina e tudo. Eu falei pra ele. E por isso mesmo que tens
que fazer. Se tais junto com outra pessoa”. O ex-marido de lasmin
estava contaminado e veio a 6bito um ano ap6s essa conversa. Nas
palavras de lasmin:
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Eu tenho o virus do HIV. [...] A Gnica pessoa que
eu tive relacdo sem me cuidar, foi contigo. Entéo,
eu quero te avisar como tua ex-mulher e como tua
amiga, eu quero te avisar pra tu ndo passar pra
outras pessoas. /...J Ele ficou quase louco.

lasmin também revelou o diagndstico logo no inicio do
namoro com seu atual marido, contudo, ele passou a discrimina-la
devido a soropositividade durante o relacionamento, o que lhe causava
estranhamento: “Por que que ele me joga na cara agora?”. Iris, Rosa,
Violeta e Liz falaram a respeito da forma como deram a noticia a seus
atuais parceiros sexuais, todos sorodiscordantes, 0s quais demonstraram
respeito e solidariedade para com elas e com quem mantiveram o
relacionamento amoroso. No mesmo dia em que recebeu a comunicagdo
diagndstica, Iris contou com a ajuda de suas irmas para revelar o status
soroldgico para o seu hamorado, com quem depois Vveio a se casar. Rosa
revelou a soropositividade ao seu namorado na época em que a presente
pesquisa estava sendo realizda, acreditando que assim ele se afastaria
dela, pois ndo estava interessada em ter um relacionamento amoroso
com esse homem. De acordo com a entrevistada, ele ficou assustado e,
no dia seguinte, lhe disse as seguintes palavras: “tu pode ter cancer, tu
pode ter Aids, tu pode ter o que tiver, tu ja entrou dentro do meu
coracdo, eu te amo, eu ndo vou te deixar”.

Violeta conheceu seu atual marido ap6s o diagndstico e
revelou-lhe o diagndstico logo no inicio do relacionamento, quando ele
insistiu para fazer sexo sem preservativo, pois achava desconfortavel e
achava que ndo havia problemas em abrir mao dele, pois Violeta ja
estava hd dois anos sem ter relagdes sexuais: “la ficar insistindo no
assunto. Pra mim eu ja sabia que ndo dava. Ai foi onde eu cheguei e
contei”. Em outro contexto, ele havia empregado o termo “aidético”, o
gue a fez ter receio de que ele pudesse discrimina-la, o que ndo ocorreu.
Liz considerou que rapidamente se adaptou a noticia e que sua parceira
teria sofrido mais com o choque da noticia: “Ela foi a que mais sentiu
tudo. Parecia até que era ela que tava recebendo o resultado. Eu digo:
‘ndo, para com isso. Sou eu e ndo td nesse estado de choque’”.

lasmin, Iris e Magndlia mencionaram um processo de
escolha das pessoas a quem revelaram o diagnostico, sendo que as duas
Gltimas procuravam ficar atentas a indicios de preconceito em relagdo ao
HIV antes de fazerem a revelacdo. Com exce¢do de Rosa e lasmin, a
presenca do segredo foi referida na historia de relacionamentos com
familiares, amigos, vizinhos efou colegas de trabalho das demais
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entrevistadas. Para estas, mesmo em conversas entabuladas com
determinadas pessoas que conheciam ou provavelmente tinham noticia
de seu status sorolégico, o HIV tratava-se de um assunto espinhoso ou
proibido. Quando abordado, o assunto pareceu tratado de maneira
superficial e restrita ao tratamento, ndo havendo espaco para a expressao
dos sentimentos atrelados a vivéncia da soropositividade.

Gardénia relatou que nao falava abertamente com ninguém
sobre o diagnostico; ela acreditava que seus irmdos desconheciam a
noticia, ainda que um deles lhe fizesse companhia no almogo quase
todos os dias. Quanto ao pai dessa entrevistada, ele a transportava com
regularidade até o hospital de referéncia para atendimentos e
procedimentos de rotina, porém, a entrevistada acreditava que ele
desconhecia o seu diagnostico, tendo a esse respeito comentado: “O meu
pai € um homem esperto, entendeu? Mas assim no siléncio dele, ele €
meu amigo”.

Déalia ndo falou abertamente sobre o diagndstico nem
mesmo com sua irma com quem dividia a mesma casa, pelo receio de
gue esta ficasse “chateada”. Essa irma a ajudava em seu dia a dia, bem
como em relacdo ao seu problema de tiredide, porém, ndo em virtude do
HIV, pois acreditava que ela ndo sabia sobre seu status soroldgico. Délia
acreditava que ela a ajudaria se soubesse, mas pretendia falar sobre o
assunto somente quando se sentisse na iminéncia de morrer, quando
entdo considerou que seria necessario revelar a noticia para solicitar aos
seus familiares que cuidassem de seus filhos. Fazia parte dessa trama de
segredo o fato de que os ex-maridos dessa mulher (que sdo irmaos) e
seus parentes sabiam do diagndstico e moravam na vizinhanca. Portanto,
a revelacdo circulava em torno das pessoas que cercavam Délia,
entretanto, o assunto parecia proibido nesse cenario.

O estigma da contaminacdo é passivel de ocultamento na
medida em que ndo ha marcas que denunciem a contaminacdo. No
estudo realizado por Suit e Pereira (2008) constatou-se que, ainda que
algumas pessoas soropositivas imaginem que individuos a sua volta
podem perceber o HIV, estas se surpreendem ao se darem conta de que
tém o direito de revelar ou manter em segredo a sua condicéo, podendo
sentir-se culpadas por ndo revelarem o diagnostico. Margarida e
Gardénia falaram sobre o mal-estar diante da ddvida referente aos
pensamentos que as pessoas a sua volta poderiam ter a seu respeito.
Gardénia falou a respeito de sua “parandia”, sobretudo no periodo
inicial de revelagdo diagndstica, durante o qual temia que uma “pessoa
pudesse ler” seus pensamentos e descobrir sua soropositividade. Nas
palavras de Margarida: “Parece assim... a gente sente, entendesse? Uma
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coisa terrivel, né, esse negocio de Aids, é terrivel, né, mas eles falam
com a gente, podem ta falando com a gente, mas dentro pensamento, ja
passa outra coisa”.

Por sua vez, Camélia e Délia tomavam a medicacdo
escondidas das criancas de suas respectivas familias (netos ou filhos). Ja
a filha de Violeta soube da soropositividade desta por meio de uma
vizinha, que teria dito @ menina que sua mae logo morreria de Aids e
que ela ficaria sozinha, tendo essa entrevistada, a partir desse momento,
buscado assegurar a filha que estava se cuidando e que viveria bastante.
Margarida, por sua vez, ndo conversava com o filho de 15 anos sobre o
seu diagnodstico: “Eu ndo sei se ele sabe o que eu tenho. [...] Ele vé
aquelas caixa de remédio, mas ndo pergunta se eu tenho [...]. Claro,
guando ele era menor, falava que era dor de cabeca, sempre inventava
alguma coisa”. Essa participante também evitava encontrar os membros
de sua familia extensa; ela acreditava que estes conheciam seu status
soroldgico, 0 que a constrangia.

Wanda, por sua vez, preferiu inicialmente falar para os seus
filhos que estava fazendo tratamento para leucemia; ela tomou a deciséo
de manter o segredo de seu diagnostico a partir de um conselho médico
e de leituras feitas via internet de casos de preconceito em familia.
Segundo essa entrevistada, seus familiares ficaram em “panico” com a
noticia da leucemia e, cerca de dois anos depois, Wanda sentiu alivio ao
revelar que estava contaminada pelo HIV e ndo com outra doenga, sendo
gue eles ja suspeitavam desse diagndstico.

Ainda no que tange a ocultagdo do HIV de pessoas proximas
com quem tinham um importante vinculo afetivo, Iris, Acucena e Acacia
mencionaram uma amiga muito préxima e bem quista com quem
gostariam de compartilhar o diagnéstico, contudo, ambas ndo se sentiam
encorajadas para fazer a revelacdo. Com excecdo de Rosa e Liz, as
demais participantes, em maior ou menor grau, no inicio ou ao longo de
todo o processo de enfrentamento da soropositividade, tiveram
dificuldades e mencionaram o desgaste emocional ao lidar com o
compartilhamento dessa noticia com pessoas com as quais gostariam de
falar a respeito do HIV. Nesse sentido, a vergonha em relagdo ao
diagndstico mediada pelo estigma da soropositividade foi o maior
obstaculo apresentado por essas mulheres. A forca imprimida pelo
preconceito na trajetoria dessas mulheres ser4d aprofundada na
subcategoria A3a, na qual serdo abordadas as adversidades engendradas
pelo HIV.

Corroborando a literatura especializada (Leserman et al.
2002; Strachan et al., 2007; Rabuske, 2009), identificou-se entre as
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participantes deste estudo o sofrimento psiquico e o isolamento social
atrelados a revelacéo e/ou a manutencgdo do segredo em relagdo ao status
soroldgico, a tensdo entre a ocultagdo ou o compartilhamento, entre o
publico e o privado, o direito ao sigilo versus o dever de revelar em face
da responsabilidade pela protecdo da integridade do outro que pode estar
vulneravel a contaminagdo foram identificadas. A maior parte dessas
mulheres oscilou entre o direito ao sigilo e o desgaste atrelado a
manutencdo do segredo.

Com relagdo ao direito a privacidade, lasmin comentou: “Eu
também acho assim, ndo precisa t4 Deus e 0 mundo sabendo, entendeu?
Pra quem eu acho que deveria saber, tdo bem ciente disso”. Magndlia,
por sua vez, afirmou: “Eu também ndo escondi, claro ndo coloquei no
jornal”. Rosa, Liz e Horténcia foram as participantes que demonstraram
maior facilidade em lidar com a comunicacéo do diagnostico a terceiros,
as quais transcenderam a revelacdo da soropositividade, incluindo
também a possibilidade de falar abertamente sobre o assunto. Elas foram
também as entrevistadas que se demonstraram mais satisfeitas com a
atuacdo de suas respectivas redes sociais significativas.

O segredo e/ou a impossibilidade de falar abertamente sobre
0 virus HIV, além de dificultar o acionamento de membros, pode
também comprometer a mudancga de determinados modos de vida que
prejudicam o estado de salude dessas mulheres. Um exemplo disto é o
caso de Dalia, a qual afirmou que nédo revelou a soropositividade para
sua irma e que, esporadicamente, faz uso de bebida alcodlica em sua
companhia para se “alegrar um pouquinho”. Quando ingere alcool,
geralmente aos finais de semana na companhia da irma, essa
participante ndo toma a medicacdo. Rabuske (2009) identificou uma
estreita relagdo entre a revelacdo do diagnostico e a obtencdo de apoio
emocional, instrumental e no tratamento. De acordo com essa autora, a
atuacdo da rede social depende diretamente do acesso a noticia, desta
forma tornando possivel que as pessoas em torno do sujeito que
demanda a ajuda se tornem fontes de apoio, sendo a revelacdo
fundamental nesse processo.

Dessa forma, nesta subcategoria, buscou-se problematizar o
compartilhamento do diagndstico com terceiros, entendendo-se essa
revelacdo como um importante aspecto no processo de acionamento da
rede social significativa de cada uma dessas mulheres. A abertura da
comunicacao a respeito do diagndstico facilitou aos membros das redes
sociais a identificacdo das demandas das mulheres entrevistadas,
aumentando o engajamento, a prontiddo e a eficicia destes na
articulacdo da ajuda prestada. O desconhecimento da soropositividade
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comprometeu a interrupcdo de comportamentos prejudiciais ao estado
de salde, em especial, 0 consumo de alcool em situacdes sociais. Apds a
reflexdo a respeito do processo de comunicagdo diagndstica e da
revelacdo da noticia a terceiros, a seguir, tratar-se-a da segunda
categoria deste trabalho, que englobara aspectos referentes ao estado de
salde e a adesdo ao tratamento.

5.1.2. . Categoria A2 — Estado de salde e tratamento

A categoria estado de salde e tratamento contemplou duas
subcategorias: indicadores do estado de salde das participantes e
indicadores da adesdo ao tratamento. A primeira referiu-se aos aspectos
diagnosticos e prognosticos, e a segunda, aos modos de vida, aos habitos
promotores de salde e comportamentos percebidos como prejudiciais ao
bem-estar.

5.1.2.1 Subcategoria A2a — Indicadores do estado de
salde das participantes

Visando compreender a demanda de ajuda dessas mulheres
diante de um problema de salde, buscou-se caracterizar alguns aspectos
diagndsticos e prognosticos, possiveis comprometimentos organicos e o
processo de recuperagdo do bem-estar ao longo do tempo. N&o se
pretendeu aqui pormenorizar aspectos biomédicos, mas tdo somente
pontua-los de modo a promover a reflexdo, mais adiante, a respeito do
apoio prestado pela rede social dessas mulheres em face da
soropositividade. Para tanto, foram abordados, nessa subcategoria,
indicadores de salde que possibilitaram a contextualizagéo do estado de
salde das participantes, tendo como foco de analise a soropositividade
para o virus HIV.

Em se tratando da diferenciagdo HIV/Aids, com excecédo de
Magndlia (que estava assintomatica), as demais participantes foram
notificadas como casos de Aids (casos da doenca, sintomaticos,
notificados ao Ministério da Salde) e ja sofreram, em menor ou maior
grau, com doencas oportunistas vinculadas a esse diagndstico. Nos
prontuarios médicos, também foram observadas a carga viral e a
contagem de células CD4+, indicadores bioldgicos considerados de
extrema importancia nas avaliagbes diagndsticas e progndsticas no
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cenario do HIV/Aids. Com o tratamento antirretroviral, espera-se que a
carga viral (contagem de virus na corrente sanguinea) atinja niveis
minimos e fique indetectdvel diante da sensibilidade dos exames
laboratoriais de rotina. Um dos aspectos observados em pacientes que
fazem um uso adequado da medicacdo prescrita é a carga viral
indetectavel ou abaixo de 250c6pias/mm® de sangue. Entre as 12
entrevistadas que tinham prescricdo de coquetéis voltados para o
tratamento da Aids, duas ndo apresentaram cargas indetectaveis (lasmin
e Wanda), o que ja seria esperado ap0s o tempo durante o qual fizeram
uso da medicacdo. O caso de lasmin, nesse sentido, era mais grave, na
medida em que sua carga viral estava acima do valor de referéncia
esperado com o tratamento. Ambas relataram esquecimentos na tomada
das doses necessarias.

No que diz respeito a contagem de células CD4+ (tipo de
linfdcito, célula responsavel pela defesa do organismo), Gardénia,
Violeta, Délia, Iris e Acacia apresentaram taxas abaixo de 350
copias/mm® de sangue, valores que indicam o comprometimento da
imunidade dessas mulheres. Wanda, por sua vez, em seu Ultimo exame,
apresentou um valor limitrofe, tendo oscilado os resultados e
apresentado baixos valores em exames anteriores, 0 que € um indicador
de comprometimento da imunidade.

Quanto as hospitalizagbes vinculadas ao quadro de
HIV/Aids, Rosa foi hospitalizada uma vez em virtude de uma suspeita
nao confirmada de leptospirose, enquanto Dalia, Wanda e Liz ndo se
referiram a hospitalizacbes ap6s a revelacdo diagnostica. Seis
participantes (lasmin, Gardénia, Violeta, Acucena, Magnotlia e
Horténcia) foram internadas uma ou duas vezes no periodo em que
receberam a comunicagdo diagnoéstica, ndo demandando esse grau de
complexidade em seu atendimento apés esse momento. Iris foi
hospitalizada uma Gnica vez apés um periodo assintomatico sem
acompanhamento médico. Acacia também foi hospitalizada uma Unica
vez apos cerca de 10 anos de comunicacdo diagnostica. Margarida, por
sua vez, citou uma série de internacdes em virtude de doencas
oportunistas, e Camélia vivenciou sucessivas hospitalizacfes até a
interrupcéo do uso de crack ha cerca de um ano antes da pesquisa.

Em referéncia a outros problemas que fazem parte do quadro
de salde das participantes, foram mapeados 0s principais
comprometimentos anteriores e posteriores ao diagndstico. lasmin e iris
referiram-se a diagnosticos que as acompanhavam desde a infancia (a
epilepsia da primeira e a tireoidite da segunda). Violeta falou a respeito
de problemas no sistema reprodutor e estava aguardando um
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procedimento cirirgico em seu Utero e ovarios, podendo vir a sofrer uma
histerectomia. Délia, por sua vez, sofreu de cancer no colo do Utero e foi
histerectomizada, além de que também estava em tratamento para o
hipotiroidismo. Acécia mencionou a osteoporose e 0 comprometimento
da méo direita (sendo ela destra), sequela de uma trombose. A hepatite
C foi a comorbidade citada com maior freqiiéncia pelas entrevistadas
(Gardénia, Camélia, Agucena, Magnolia, Rosa e Liz). Camélia, além da
hepatite C, referiu-se a alta presséo arterial e a um enfarto do miocardio,
havendo também diversas meng¢des em seu prontuario médico a respeito
de “quadros confusionais” em suas internagdes hospitalares. Agucena
citou um grave problema em sua coluna cervical, que foi fixada
cirurgicamente com parafusos de platina, e Rosa apresentou uma
deficiéncia fisica, sequela de um atropelamento, que dificultava a sua
locomogdo. Margarida, Wanda e Horténcia ndo apresentaram outros
problemas de salde.

Quanto a mengdo a quadros psicopatoldgicos, Dalia,
Camélia, Violeta e Acdcia referiram-se ao diagnéstico de depressdo e ao
uso de antidepressivos no momento da entrevista. Malbergier (2006)
identificou um ndmero significativamente maior de episodios
depressivos entre mulheres que vivem com HIV comparado a populagéo
geral de mulheres, sobretudo, entre as que apresentavam sintomas
atrelados a soropositividade.

Em linhas gerais, a maior parte das entrevistadas foram
notificadas como casos de Aids, sofreram hospitalizacbes e
apresentavam comorbidades. A metade delas apresentava problemas em
relacdo a um ou dois dos marcadores bioldégicos mais importantes na
avaliacdo do estado de salde de pessoas que vivem com o HIV: a carga
viral e a taxa de células CD4. A proxima subcategoria tratara de
aspectos de saude tendo em vista a adesdo ao tratamento.

5.1.2.2. Subcategoria A2b — Indicadores da adesdo ao
tratamento

Segundo Cunha (2010), a manutencdo do autocuidado entre
mulheres que vivem com o HIV atua como uma afirmagédo da vida, uma
forma de lidar com o sentimento de perda do controle sobre a prépria
trajetéria. Assim, buscou-se aqui problematizar alguns dos aspectos
vinculados a adesdo ao tratamento, considerada como uma importante
estratégia de enfrentamento da soropositividade, de modo a promover a
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reflexdo, mais adiante, acerca da participacdo da rede social nesse
processo. Para tanto, foram investigados os modos de vida, habitos
promotores de salide e comportamentos percebidos como prejudiciais ao
bem-estar das entrevistadas. Foram destacados aqui aspectos como: 0
nivel de informacéo sobre HIV/Aids, o uso da medicacdo antirretroviral
e do preservativo, bem como os habitos relacionados ao sono, a
alimentacdo, a préatica de atividades fisicas e ao uso de drogas.

No contexto deste trabalho, o nivel de informacdo sobre
HIV/Aids das participantes foi observado a partir dos relatos dessas
mulheres, sendo classificado como alto, médio ou baixo, a partir do
conhecimento manifestado por elas a respeito de aspectos relacionados a
diagnostico, prognostico, tratamento e formas de contagio do HIV.
Cinco participantes apresentaram nas entrevistas um baixo nivel de
informacOes (Délia, lasmin, Camélia, Margarida e Acucena). Elas
manifestaram conhecimentos superficiais sobre as formas de contagio e
tratamento, bem como dificuldade fazer negociacbes a respeito do
tratamento e esclarecer dlvidas com seus respectivos médicos. Outras
seis mulheres apresentaram um nivel de conhecimento, no contexto
deste trabalho, considerado médio (Acécia, Gardénia, Violeta, Iris,
Magnolia e Rosa).

Algumas delas tiveram acesso a internet, e outras, a pessoas
gue vivem com o HIV de modo a ampliar seu entendimento a respeito
do HIV/Aids. A internet tem sido apontada pelos autores da area como
uma importante ferramenta na busca de informagdes e apoio no cenario
do HIV (Guzman & Ross, 1999; Reeves, 2000; Reeves, 2001;
Kalichman, Benotsch, Weinhardt, Austin, Luke, & Cherry, 2003;
Kalichman, Cherry, Cain, Pope, Kalichman, Eaton, Weinhardt, &
Benotsch, 2006; Rier, 2007; Curioso & Kurth, 2007

Wanda, Liz e, sobretudo, Horténcia apresentaram niveis
mais altos de informacdo sobre HIV/Aids, tendo ampliado os seus
conhecimentos apds o diagnostico. Elas procuravam ler e se informar
pela internet, bem como a atuacdo de Horténcia em ONGs Ihe
possibilitou 0 acesso a palestras e congressos relacionados a tematica.
Para todas as participantes, os profissionais de salde foram uma
importante fonte de informagdes.

Conforme Cardoso e Arruda (2004), Torres (2006) e
Rabuske (2009), o acesso a informagdes a respeito do virus HIV e do
tratamento mediados pelos profissionais de salde pode favorecer
mudancas no que diz respeito aos significados atribuidos pelas pessoas
contaminadas a soropositividade, desta maneira colaborando no
processo de aceitagdo do diagndstico e na adesdo ao tratamento.
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Sobre a adesdo ao uso do preservativo, as participantes que
faziam sexo com homens (todos sorodiscordantes), mencionaram a
negociagdo da camisinha nas relagbes sexuais. Esse comportamento
preventivo foi adotado como um cuidado para ndo contamina-los.
Chama a atencdo o fato de que a preocupag¢do com a recontaminagdo
ndo tenha sido abordada em suas falas, sendo este um aspecto
importante na manutenc¢do do cuidado em relacdo a imunidade (Silveira
e Santos, 2005). Esse dado sugere que a preocupa¢do com o autocuidado
pode ndo ser suficiente para a adocdo de comportamentos preventivos,
indicando as assimetrias nas relagbes de género na negociacdo da sua
protecdo nas relagfes sexuais, mesmo entre mulheres que ja vivenciaram
a infec¢do por uma doenca sexualmente transmissivel.

Quanto ao uso da medicacdo, entre as 12 participantes que
tinham prescricdo de antirretrovirais, Liz e Margarida disseram ter se
adaptado bem ao tratamento desde o seu inicio, enquanto Gardénia,
Violeta, Iris e Wanda citaram dificuldades e efeitos colaterais nas
primeiras semanas de uso, dando continuidade ao tratamento com o
desaparecimento dos desconfortos. Apds grande recusa, Violeta passou
a aderir ao tratamento contando com o apoio de uma psicéloga que
atuava no hospital, ainda que essa participante preferisse o apoio de sua
familia, cujos membros ndo lhe visitavam na instituicdo com a
freqléncia que gostaria. Acgucena e Horténcia relataram efeitos
persistentes (enxaqueca e desconforto hepatico), tendo ambas
perguntado aos seus médicos, quando a carga viral ficou indetectavel, se
poderiam suspender a medicacdo, mantendo o seu uso diante das
explicacdes dadas por esses profissionais. Acacia, por sua vez, referiu
sofrer com a lipodistrofia, mas, ainda assim, estava dando continuidade
ao tratamento.

Délia, por outro lado, logo ap6s a noticia diagnostica,
recebeu a prescricdo dos antirretrovirais. Porém, quando passou a ter
alucinagdes, interrompeu o seu uso, mas veio depois a adoecer e, no
periodo da realizagdo da entrevista, estava novamente usando a
medicacdo. Camélia estava aderente ao tratamento, apds sucessivos
abandonos deste, e lasmin estava apresentando falhas terapéuticas no
periodo da coleta de dados. Ainda que fizessem o uso da medicacao,
guando esporadicamente faziam uso de bebidas alcodlicas, Dadlia,
Acacia, Violeta e Horténcia mencionaram que ndo tomam a dose didria.

Embora ndo fosse o propoésito deste trabalho realizar
qualquer tipo de avaliacdo nutricional das entrevistadas, o assunto
também foi abordado nas entrevistas. Assim, a maior parte dessas
mulheres afirmou que procurava se alimentar bem. Porém, apenas Liz
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destacou a importancia da alimentagdo em sua qualidade de vida. Ela
atuava como cozinheira profissional e afirmou buscar se alimentar de
maneira saudavel.

lasmin mencionou a sugestdo médica para diminuir a
ingestdo caldrica em virtude do sobrepeso, enquanto no prontuério de
Dalia havia referéncias a sua dieta inadequada e ao comprometimento
nutricional. Violeta e Wanda relataram sintomas depressivos atrelados a
restricdo ou perda da qualidade nutricional; Violeta, nos periodos em
que ficou deprimida, perdeu a vontade de cozinhar, e Wanda deixou de
jantar ap6s o rompimento do relacionamento com sua filha, com quem
costumava fazer essa refeigdo. As células CD4+ tém relagdo direta com
a eficiéncia do sistema imunoldgico e esse marcador bioldgico tem
relacdo direta com a boa qualidade da alimentacdo. Dalia, Violeta e
Wanda indicaram um comprometimento da alimentag8o e apresentaram
baixas taxas dessas células, indicando o comprometimento da
imunidade.

Em relacdo a pratica de atividades fisicas, nenhuma das 14
participantes a realizava com regularidade. Acucena referiu-se a
caminhadas esporadicas, e lasmin abordou a dificuldade em acessar
servicos publicos e profissionais de educacdo fisica na rede publica de
salde para esse fim.

No que diz respeito a qualidade do sono, a maior parte das
entrevistadas afirmou que dorme bem. Margarida e Violeta foram
orientadas por seus médicos infectologias a ingerir determinadas
medicacdes & noite, pois provocavam sono, de forma a ndo prejudicar o
seu descanso. Acécia disse sofrer com a insbnia, enquanto dificuldades
para dormir foram vinculadas a vivéncia da soropositividade por trés
dessas mulheres (iris, Acucena e Rosa). Iris, esporadicamente, sentia dor
na perna afetada por uma lesdo de herpes, 0 que a tornava insone.
Acucena e Rosa referiram-se a episodios de insonia relacionadas a perda
de seus respectivos ex-maridos vitimados pela Aids, sendo que a
primeira fazia uso de tranquilizantes para dormir. Wanda e Magnélia,
por outro lado, afirmaram que puderam voltar a dormir bem apds
conversarem sobre a realizacdo de testagem soroldgica para DSTs com
parceiros com quem tiveram relagdes sexuais desprotegidas antes de
saberem da contaminacao.

Quando perguntadas sobre hébitos prejudiciais a salde, as
participantes mencionaram a exposi¢ao ao frio (sobretudo, ao sairem de
casa a noite em situacdes de lazer), a atividade laboral desgastante, o
isolamento social e, sobretudo, o uso de drogas. No que diz respeito a
adicgéo, a maior parte das entrevistadas que fazia o uso de alcool, tabaco
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ou algum tipo de droga ilicita (Délia, Acacia, Camélia, Violeta, iris,
Magndlia, Rosa, Liz e Horténcia) fez alguma forma de reducdo de
danos, seja diminuindo ou interrompendo o consumo de alguma droga
(alcool, cigarros, crack e/ou cocaina), seja mantendo outra com menor
quantidade e freqiiéncia (alcool, cigarros). Délia, Acécia, Violeta, iris,
Rosa e Horténcia usavam alcool esporadicamente, enquanto Camélia,
iris e Rosa reduziram o nimero de cigarros, e Liz estava reduzindo o
uso de maconha. Wanda pretendia parar de fumar no periodo pré-
operatério de uma cirurgia plastica que pretendia realizar, e Margarida
interrompeu 0 uso de cocaina e alcool apds o diagndstico. lasmin e
Gardénia nunca fizeram uso de qualquer tipo de drogas.

Em se tratando da adesdo ao tratamento, a maior parte dessas
mulheres enfatizou a importancia do uso continuo do antirretroviral e a
redugdo ou abstinéncia do uso de drogas; por outro lado, o cuidado em
relagdo & qualidade da alimentagdo e do sono ou a prética de atividades
fisicas ndo obteve destaque na maior parte dos relatos. Apesar das
dificuldades no inicio do tratamento, a maior parte delas apresentou um
bom nivel de adesdo. Deve ser destacado o fato de que a coleta de dados
foi realizada em um hospital de referéncia no tratamento de doencas
infecto-contagiosas, o que implica em um certo grau de adesdo, ao
menos, no periodo de realizacdo da pesquisa. Ainda assim, os niveis de
informacdo oscilaram entre elas, e 0 uso do preservativo, por sua vez,
foi identificado mais como uma forma de proteger seus parceiros da
contaminacdo do que elas prdprias de uma recontaminacdo, havendo
também situacOes isoladas de esquecimento da medicagdo e de uso de
alcool.

A partir da entrada do HIV na trajetoria dessas mulheres por
meio da comunicacdo diagndstica e das repercussfes do virus e do
tratamento no seu estado de salde, refletir-se-a na proxima categoria
deste trabalho a respeito das adversidades e dos recursos das
participantes para fazer frente a soropositividade.

5.1.3. Categoria A3 — Resolucdo de problemas em face do
HIV

Essa categoria tratou das dificuldades atreladas a
soropositividade e dos recursos das participantes no enfrentamento
desse problema. A primeira subcategoria referiu-se as adversidades
atreladas a vivéncia com o diagnostico citadas pelas entrevistadas, e a
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segunda, aos recursos voltados para o0 enfrentamento da
soropositividade.

Subcategoria A3a — Adversidades vivenciadas por pessoas que vivem e
convivem com o HIV

Nessa subcategoria, foram abordados os aspectos dificeis
percebidos como engendrados pela soropositividade para o virus HIV e
enfrentados pelas participantes do presente estudo. As adversidades por
elas citadas diziam respeito a aceitacdo do diagnostico, a rotina de
tratamento, ao comprometimento fisico em periodos de adoecimento, ao
contato com a morte e as sequelas decorrentes de moléstias, ao desgaste
emocional vinculado ao acompanhamento de pessoas intimas também
contaminadas pelo virus no adoecimento ou morte, ao
comprometimento de vinculos significativos, as dificuldades no campo
da salde sexual e reprodutiva e, finalmente, ao preconceito e ao
sofrimento psiquico atrelado ao estigma de viver com o HIV.

O periodo do recebimento da comunicacéo diagnostica foi
apontado pela maior parte das entrevistadas (exceto Dalia) como o mais
turbulento do processo de enfrentamento da soropositividade.
Independentemente do fato de apresentarem algum tipo de
comprometimento fisico no momento da revelagdo, a dificuldade em
aceitar o diagnostico foi mediada pelo temor do estigma atrelado a
soropositividade.

A manutenc¢do de cuidados higiénicos exacerbados adotados
apo6s o recebimento da noticia diagnostica também foi apontada por
Gardénia e Camélia como uma grande dificuldade. Acéacia citou uma
série de cuidados dessa ordem, mas ndo os significou como um
problema. Gardénia, no momento da entrevista, significou tais medidas
como exageradas, na medida em que passou a conhecer como se da a
transmissao do HIV, o que ndo demanda, por exemplo, o uso de luvas e
a exclusividade no uso de determinados objetos pessoais no dia a dia
familiar.

Em referéncia ao adoecimento e as sequelas decorrentes de
doencas oportunistas, foram abordadas dificuldades, sobretudo no inicio
do tratamento antirretroviral. Com excecdo de Magnélia e Rosa, as quais
ndo sofreram doengas oportunistas vinculadas ao quadro de Aids, as
demais participantes mencionaram 0 adoecimento como uma
adversidade atrelada a soropositividade. Acécia e Iris ainda citaram
sequelas do adoecimento — comprometimento da médo da primeira
(decorrente de uma trombose) e lesdo na perna da segunda (causada pela
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herpes), enquanto lasmin abordou o medo de ndo voltar a andar em
decorréncia da perda provisoria da marcha por causa de uma mielite,
tendo recuperado-se totalmente.

O sofrimento atrelado & internacdo hospitalar foi
mencionado por lasmin, Acécia, Gardénia, Margarida, Violeta, iris e
Horténcia, tendo englobado a vivéncia da dependéncia de cuidados, da
dor, da soliddo e do medo da morte. Iris vinculou seu “desespero” a
perda de uma prima vitimada pela Aids no mesmo hospital onde foi
internada. Acécia e Violeta receberam cuidados intensivos, tamanha a
gravidade de seu estado de salde, sendo que a primeira vivenciou uma
situacdo extrema, a despedida de seus familiares, tamanha a gravidade
de seu comprometimento naquele momento. Independentemente da
experiéncia fisiolégica de contato com a doenga e a morte, 0 medo de
adoecer e morrer e a antecipacdo desse sofrimento passou a fazer parte
da experiéncia emocional dessas mulheres. Apenas Liz ndo mencionou
esse tipo de sentimento, entretanto, teve a impressdo de que foi a sua
companheira quem o manifestou, passando a demandar atendimento
psiquiatrico em face de uma psicopatologia (depressdo bipolar)
diagnosticada ap6s o recebimento da noticia de que essa entrevistada
estava contaminada.

As falhas terapéuticas estdo associadas a complexidade da
terapia antirretroviral, que demanda dos pacientes um alto grau de
comprometimento com a adesdo, havendo ainda a possibilidade de
efeitos colaterais (Seidl et al., 2007). Determinadas dificuldades em
relacdo ao uso dos remédios foram mencionadas por Délia, lasmin,
Acéacia, Gardénia, Camélia, Margarida, Violeta, Iris e Acucena, tais
como: a quantidade, o tamanho, o gosto, os horérios, a organizacao e/ou
a degluticdo, bem como o constrangimento em fazer uso deles diante de
pessoas que desconheciam o seu status soroldgico e a prépria lembranca
da soropositividade atrelada a medicacdo. Cunha (2010) verificou o
constrangimento em usar a medicagdo no espago publico, onde o
segredo fica desprotegido e essas mulheres podem ser tratadas
(pejorativamente) como “aidética”s’.

O receio inicial de consumir os farmacos em decorréncia do
temor de seus efeitos colaterais foi apontado por Violeta e Wanda. Tais
efeitos adversos foram prolongados e considerados um problema por
Acacia, Agucena e Horténcia. As trés queixaram-se de dor de cabeca e
problemas digestivos, enquanto Acacia ainda tratou do sofrimento
decorrente da lipodistrofia, afirmando que “eu olho pra esse corpo
deformado, olho no espelho [...] a Unica coisa que me entristece foi
isso, foi que eu era t&o bonitinha de corpo e eu fiquei desse jeito”. Essa
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participante afirmou que deixou de frequentar a praia e outros locais de
lazer, bem como ndo se permitia a vivéncia de um relacionamento
amoroso em virtude desse comprometimento fisico, que considerou
mais grave que o HIV em si.

A sujeicdo as consultas médicas e ao sistema de saude (filas,
exames, coletas de sangue, requisicGes e demais procedimentos
burocraticos) também foi apontada por Gardénia, Margarida e Liz como
um obstaculo a ser enfrentado. lasmin ainda citou o autocuidado, por
exemplo, em relacdo ao frio, como um comportamento dificil de ser
adotado, enquanto Margarida foi a Unica entrevistada que expressou o
fato de a doenca ser incuravel como um obsticulo ao lidar com essa
adversidade.

A confirmacdo da contaminacdo de pessoas proximas, bem
como 0 acompanhamento de pessoas intimas também contaminadas
pelo virus HIV no adoecimento e/ou morte foi apontado como um dos
obstaculos engendrados pela soropositividade. Seis participantes (Dalia,
lasmin, Acécia, Margarida, Liz e Horténcia) mencionaram o desgaste
emocional atrelado a suspeita de que seus filhos estivessem
contaminados. No caso de Horténcia, seu filho mais novo estava
contaminado; naquele momento (10 anos antes da realizagdo da coleta
de dados do presente estudo), esse garoto tinha cinco anos de idade,
sendo o processo de tratamento dele especialmente doloroso para a
participante. Liz, Agucena e Rosa abordaram o processo de cuidado e 0
acompanhamento da morte de seus maridos.

Esse periodo foi especialmente dificil para Agucena devido
ao grande comprometimento neurol6gico de seu esposo, e igualmente
para Rosa, que estava profundamente vinculada ao homem de quem
cuidou desde o inicio do relacionamento amoroso. E de Rosa o seguinte
comentario: “Ainda sofro por causa disso, muito. Sinto muita saudade
dele”. Liz estava em processo de separacdo do marido quando este
adoeceu, tendo-o visto somente quando este se encontrava gravemente
comprometido, na iminéncia de morrer, 0 que fez com que ela
considerasse esse momento “impactante”. Apesar dos conflitos no
relacionamento, ela atuou na preparacdo do ex-marido para a morte:

Que ele ndo fique com culpa [...]. J& que ele
precisa de paz pra morrer. Entdo meio que eu fui
amenizando o sofrimento dele. [...] Que eu ia
ficar cuidando da nossa filha. Entéo fui tratando
de deixar o espirito dele um pouco mais
confortado. Como que ele ja sabia que ele ia
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morrer. [...] Entdo a Unica forma era confortar,
que ele realmente pegasse esse desenlace, que
fosse como uma forma de cura pra ele, ja que
carnalmente ele ja ndo tinha cura. [...] A gente
vai trabalhando isso, o espiritual. Ja que o carnal
jé tava no final (Liz).

Com relacdo ao comprometimento de vinculos significativos e
aos problemas em relacionamentos mediados pela soropositividade, as
entrevistadas que pretendiam manter a abstinéncia do uso de drogas, em
especial, Délia, Violeta e Rosa, mencionaram a dificuldade em manter o
contato com pessoas que consumiam tais substancias em sua presenca,
prejudicando o processo de superacdo da adiccdo. Magndlia e Agucena
referiram-se ao afastamento dos parceiros com quem tinham um
relacionamento amoroso ap6s a comunicacdo do diagndstico de HCV
(ambas ndo se sentiram em condicGes de mencionar também o HIV),
enquanto o divorcio de Horténcia delineou-se de maneira mais clara a
partir da noticia sobre a contaminacao de seu filho. O fim do casamento
de Acécia também foi mediado pela descoberta do HIV, sendo o seu ex-
marido sorodiscordante.

Tendo como pano de fundo o preconceito em face do HIV,
Violeta mencionou o distanciamento de um de seus tios com quem tinha
um bom relacionamento até a comunicagdo diagnostica. Essa
participante também falou a respeito da dificuldade em se adaptar a
rotina na casa dos seus pais, onde morou no periodo de recuperacdo
apos a alta hospitalar, e do processo de reconquista da filha de quem
ficou afastada no periodo de adoecimento. Acéacia falou sobre a
dificuldade em dar limites para a sua filha, porque havia preferido Ihe
fazer todas as vontades, pois achava que iria morrer logo apdés o
nascimento da garota.

No que diz respeito a salde sexual, oito participantes nao
estavam se relacionando sexualmente no periodo de realizacdo das
entrevistas (DAlia, lasmin, Acécia, Gardénia, Camélia, Margarida,
Acucena e Magnélia). Entre estas, apenas duas mulheres consideraram
que o HIV ndo era o fator mais importante na interrupcéo das relacGes
sexuais: Ddlia, que atrelou a perda do desejo a histerectomia, e
Gardénia, que j& ndo tinha relagfes sexuais antes do diagndstico. A
quebra da vida sexual das demais entrevistadas estava relacionada ao
receio de falar sobre o HIV, de contaminar um possivel parceiro e a
dificuldade na negociacdo do uso do preservativo. Acécia ainda
mencionou a lipodistrofia como mais um obstaculo em sua vida sexual.
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Margarida considerou a sexualidade incompativel com a infec¢do: “N&o
da pra fazer assim. Sabendo que eu tenho que transar com alguém,
entendesse? N&o, ndo”. Em pesquisa realizada por Giacomozzi (2004),
nas falas das entrevistadas com relacionamento fixo, percebeu-se que a
Aids ndo combinava com o amor, na medida em que essa doenca esta
relacionada com aspectos desvalorizados socialmente, como dor,
sofrimento e morte.

No estudo de Paiva e colaboradores (2002), mulheres infectadas
pelo HIV afirmaram que ndo encontravam nos servicos de salde um
espago acolhedor para falar abertamente sobre sua vida sexual,
denunciando a demanda de capacitacdo profissional nesse ambito, haja
vista a importancia da sexualidade para o bem estar e a promocgéo de
salde, bem como o impacto do uso inconsistente do preservativo a sua
salde e de seus/suas parceiros(as).

No caso especifico de lasmin, havia o preconceito de seu
marido sorodiscordante, que a desqualificava e constrangia empregando
termos pejorativos como “aidética” e “podre”, havendo nesse
relacionamento conjugal, além da violéncia psicologica, também a
fisica. Na maior parte das participantes, inclusive em meio as que
seguiram em frente com sua vida sexual, foram identificadas mudancas
na maneira de se perceber em sua dimensdo sexual. Nesse sentido, o
depoimento de Magnolia foi emblematico:

Claro que a partir do momento que vocé sabe,
vocé tem uma certa dificuldade assim de se
relacionar com a outra pessoa, parece assim um
medo. /...] Tu j&d ndo é a mesma pessoa. /...] Nao
fica mais solta como antigamente, fica com medo
de, da outra pessoa adquirir, sei la. Tu ndo é mais
uma pessoa normal.

No grupo de mulheres que estavam seguindo em frente com a
sua vida sexual, todas falaram a respeito do receio de contaminarem
seus (suas) parceiros (as). Em relacbes sexuais com parceiros
esporédicos, Santos, Buchalla e Fillipe (2002) identificaram maior
incisdo na negociacdo do sexo seguro. Wanda falou a respeito de uma
situacdo na qual ocorreu o0 rompimento do preservativo com um parceiro
ocasional e de todo o seu esforco no sentido de fazer com que esse
homem realizasse o exame para detec¢do do HIV, ainda que ela ndo Ihe
tivesse revelado a soropositividade. Magnélia também mencionou a
preocupacdo em convencer seu ex-namorado a fazer a testagem, tendo-
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Ihe revelado com esse fim apenas a contaminacdo pelo HCV. Destaca-se
a forga que o temor de transmitir o HIV ao seu parceiro imprime no
exercicio da sexualidade dessas mulheres, o qual foi relacionado por
Maskud (2009) a reedicdo da naturalizacdo do cuidado como uma
atribuicdo feminina.

Todas as mulheres que faziam sexo com homens mencionaram
0 uso do preservativo na maior parte das relacfes sexuais, havendo raras
ocasides nas quais ele ndo foi empregado; os parceiros fixos faziam a
testagem de HIV com regularidade e nenhum deles foi contaminado.
Ainda assim, Iris e Violeta, em especial a segunda, mencionaram
situacdes nas quais 0s parceiros abriram mao da protecdo. O marido de
Violeta, inclusive, teria lhe falado que ndo via problemas em ser
contaminado, haja vista o fato de considerar o tratamento como um
problema facilmente contornavel, ainda que ela discordasse de sua
opinido. Autores como Maskud (2009), Reis e Gir (2009) identificaram,
entre homens que tem um relacionamento estavel com mulheres
contaminadas pelo HIV, o sentimento de invulnerabilidade ao contagio.
Diante da banalizacdo das implicagBes biopsicossociais da Aids e da
subestimacdo do risco de uma mulher transmitir o virus a um homem, a
adesdo ao comportamento preventivo fica comprometida.

Entre as mulheres que fazem sexo com mulheres, Liz destacou
a importancia do cuidado que tinha com a sua parceira, que era
sorodiscordante. Horténcia também referiu-se a dificuldade em relagéo a
sorodiscordancia, considerando mais facil lidar com a sua parceira a
época da entrevista, que também era portadora do HIV.

No conjunto formado pelas 14 participantes, Wanda foi a Unica
gue mencionou o comprometimento do prazer nas relagdes sexuais. Ela
considerava fundamental o recebimento do sexo oral, entretanto, 0 uso
de papel filme para impedir o contato da mucosa vaginal com a boca do
parceiro comprometia a sua sensibilidade: “agora eu sei que sexo oral
nao existe mais”.

Quanto a salde reprodutiva, a gestacdo do segundo filho de
lasmin ocorreu ap6s o diagndstico, sendo em sua opinido um
“descuido”, na medida em que estava iniciando o namoro com o seu
companheiro no periodo emn que foi realizada a pesquisa, e ele, ainda
que soubesse de sua contaminacdo, sugeriu que praticassem 0 coito
interrompido. Em face da soropositividade, a confirmacao de que estava
gravida foi o momento por ela considerado mais dificil, haja vista o
medo de contaminar a crianca, tendo o seu filho negativado a infeccéo.

Neste sentido, Moura e Praca (2006) abordaram mulheres
contaminadas pelo HIV durante o pré-natal. Essas gestantes tinham o
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objetivo de aderir ao tratamento para que o recém-nascido se tornasse
soronegativo para o HIV. Elas acreditavam nos efeitos dos
antirretrovirais na soroconversdo do bebé, no caso de este nascer
infectado. Entretanto, foi reduzido o nimero de participantes que
planejaram a gestacdo, sugerindo a precariedade dos programas de
educacdo em salde voltados para a assisténcia dos casais
soroconcordantes ou discordantes para o HIV no planejamento familiar.

Diante da gravidez de Acéacia, o pai de sua filha
(sorodiscordante) e o obstetra sugeriram um aborto. A participante
estabeleceu uma intensa relagdo de amor com a filha durante a gestagdo,
entretanto, o pai da crianga justificava o seu distanciamento emocional
pela crenca de que a crianga seria contaminada pelo HIV e logo
morreria. Ja Violeta e iris referiram-se & dificuldade em negociar o
projeto  reprodutivo com seus respectivos maridos, ambos
sorodiscordantes e desejosos de serem pais de um filho biol6gico das
parceiras; Iris falou inclusive da sensacdo de que poderia estar
“atrapalhando” o plano de paternidade de seu marido. As duas
consideravam a possibilidade de uma adocdo (ainda que seus
respectivos maridos rejeitassem a idéia) ou de uma inseminacdo
artificial, entretanto, além do HIV, apresentavam outros problemas de
salde que as faziam ponderar essa decisdo. Essas duas participantes nao
dispunham de informacGes sobre essa tecnologia reprodutiva, nem sobre
0 acompanhamento de gestantes soropositivas e de seus filhos,
conheciam apenas casos de mulheres que viviam com o HIV e foram
maes de criangas soronegativas.

Independentemente dos valores pessoais dos profissionais de
salde em face da sexualidade, estes ndo podem perder de vista o fato de
gue as mulheres que vivem com o HIV também tém seus direitos
sexuais e reprodutivos. Cabe a tais profissionais o favorecimento de
escolhas conscientes tanto no campo contraceptivo e preventivo, quanto
no reprodutivo, de modo a minimizar as chances de contaminacéo dos
parceiros e filhos de pessoas sabidamente infectadas (Santos et al.,
2002; Bastos & Hacker, 2006; Reis & Gir, 2009; Galvdo, Cunha, &
Machado, 2010;.Bastos & Hacker, 2006; Moura & Praca, 2006; Reis &
Gir, 2009; Galvao, Cunha, & Machado, 2010). Nesse sentido, o
aconselhamento pré e pds-teste é estratégico, quando promove a
reflexdo dessas mulheres a respeito dos cuidados com a salde para o
controle da infeccdo viral na gestacdo, parto e puerpério (Galvao,
Cunha, & Machado, 2010).

A esfera laboral apresentou desafios para a maior parte das
entrevistadas (DAlia, lasmin, Acécia, Gardénia, Camélia, Margarida,
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Violeta, Iris e Horténcia). Em seus relatos, o comprometimento fisico,
guando mencionado, ndo obteve destaque, estando em questdo o receio
de ter o0 segredo descoberto, sendo a aposentadoria percebida como uma
alternativa vinculada ao diagnostico e desejada em algum momento por
todas, exceto Iris, e conquistada por Acécia, lasmin, Camélia e
Horténcia em virtude do HIV, ainda que o estado de salide dessas trés
Gltimas ndo comprometesse a sua atividade laboral. Acécia, por sua vez,
teve a aposentadoria justificada pela lesdo decorrente de uma trombose
em sua mdo direita, que inviabilizava a sua atuagdo como cabeleireira.
Acacia vinculou os processos de isolamento social e depressao
vivenciados por ela a interrupcéo da atividade laboral.

Quando o estigma de um sujeito vitimado pelo preconceito é
percebido como decorrente de seu comportamento, existe a
possibilidade de um tratamento mais severo por parte das pessoas que as
discriminam (Suit & Pereira, 2008). Todas as participantes, com menor
ou maior destaque, abordaram as repercussbes do preconceito na
vivéncia da soropositividade. O estigma vinculado ao HIV deu
contornos a todos os tipos de adversidades citadas por essas mulheres,
sendo ele mesmo o obstaculo problematizado com maior freqliéncia e
intensidade ao longo da coleta de dados. Na interface entre o
preconceito e o sofrimento psiquico, foram mencionadas situagcdes que
contemplaram: o segredo em relacdo ao diagnostico, o autopreconceito,
a antecipacdo da discriminacdo de terceiros, o entrecruzamento de
aspectos discriminados (HIV/Aids, classe, uso de drogas, adogdo e
orientagdo sexual percebidos como determinados exclusivamente pelo
estigma atrelado ao HIV/Aids) e o preconceito propriamente dito
dirigido a essas mulheres ou a pessoas a sua volta portadoras do virus.

Exceto nos casos de lasmin e Rosa, o segredo em relagdo a
soropositividade foi problematizado pelas demais entrevistadas. A
dificuldade em falar abertamente sobre o HIV com determinadas
pessoas ou com todas que as cercam ja foi tratada no contexto deste
trabalhno no elemento de analise Alb (Compartilhamento da
comunicacdo diagndstica com terceiros). A ocultacdo do diagnéstico e o
constrangimento em tratar de assuntos relacionados ao HIV pareceram
vinculados & antecipacéo do preconceito. No periodo em que receberam
a noticia, Acucena e Horténcia disseram que tinham a impressédo de que
as pessoas a sua volta talvez ja soubessem sobre o HIV e temiam serem
discriminadas por isso.

A expectativa de ser discriminada fez com que Violeta
solicitasse a sua filha que mantivesse segredo sobre o HIV em sua
escola, tendo matriculado essa crianga em uma instituicdo mais distante
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de sua residéncia, onde presumiu que ninguém saberia sobre o seu status
soroldgico; ela também disse que preferia frequentar lugares em que as
pessoas desconhecem essa informacdo. Gardénia e Horténcia
mencionaram o carater ansiogénico da volta ao ambiente de trabalho,
apos a internacdo hospitalar, onde as pessoas poderiam perceber sinais
de que estavam contaminadas. Acacia sentiu-se discriminada ao revelar
a soropositividade a dona do saldo de beleza onde trabalhava, na medida
em que a sua patroa teve a iniciativa de lhe doar materiais para que
pudesse exercer a atividade de cabeleireira em casa, de acordo com 0s
argumentos de sua patroa, para ficar mais perto de sua filha.

Camélia, por sua vez, solicitou sua aposentadoria motivada pelo
sentimento de vergonha; ela temia que os alunos da universidade onde
trabalhava descobrissem o seu status sorolégico. Iris, ao ficar
desempregada, perdeu seu plano de saude, quando entdo interrompeu
seu acompanhamento médico, na medida em que sentia 0 acesso a rede
publica de satide como uma exposicao dela e de seu marido, embora este
fosse sorodiscordante. Apds quatro anos sem acompanhamento médico,
ela adoeceu, quando entdo aderiu ao tratamento.

Portanto, para além da ocorréncia de situacBes de
discriminacdo propriamente ditas (que serdo abordadas mais a frente), o
preconceito, em alguns casos, foi antecipado ou inferido. Margarida e
Gardénia trataram do receio de que as pessoas percebessem a
soropositividade independentemente do compartilhamento da noticia.
Margarida ainda mencionou a vergonha sentida quando o HIV era
abordado na televisdo, independentemente da maneira como o assunto
fosse tratado: “ja pensou tu ali no almoco, almogando ali com os teus
patréo, ali na cozinha, naquele jornal fala um negécio desse ai?”.

Nesse sentido, Violeta e Horténcia problematizaram a relagdo
entre essa antecipacdo ou inferéncia e o preconceito que elas mesmas
apresentavam antes de seus diagndsticos, assim como o autopreconceito
a partir do momento em que souberam da contaminacdo. Violeta
mencionou seu desconforto quando tinha a impressdo de que alguma
pessoa estava sentindo “pena” dela, entretanto, lembrou que, antes de
saber que estava infectada, era ela quem sentia pesar pelas pessoas
portadoras do HIV que conhecia:

Eu acho que eu tinha um pouco de preconceito.
Era leiga no assunto /...] Eu sempre falei, tratei
bem. S6 que amizade, amizade assim, eu nao
tinha /...] Até entendo, assim, a pena que as
pessoas sentem de mim, que eu digo que eu ndo
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gosto, mas eu era assim [...] Olhava pra eles e
pensava: meu Deus, coitados, vao morrer.

Horténcia, por sua vez, comentou que, a partir de tudo o que
era veiculado pela midia (letalidade da doenca, imagens de pessoas
gravemente enfermas), no momento em que recebeu a noticia (10 anos
antes da pesquisa), ela trazia consigo uma representacdo sobre a Aids
que a fazia temer 0 que as pessoas a sua volta poderiam pensar a seu
respeito:

Eu tinha o meu proprio preconceito, sem eu
saber, eu ja tinha esse meu proprio preconceito.
Depois da alta do hospital, que eu fui pra casa, é
que a ficha comegou a cair. Veio temor, veio o
medo, veio o preconceito, sabe? [...] Medo de
encarar as pessoas la fora em relacdo ao HIV,
(...) o que elas poderiam pensar e tal, aquela
angustia. (...) Tanto que, quando eles me deram
alta, chegando em casa eu fiquei tdo desesperada
gue a minha vontade era retornar pro hospital.

Ainda que, em determinadas situagdes, houvesse espago para a
duvida quanto a ocorréncia de preconceito e essas entrevistadas
reconhecessem que parte dos casos se tratavam de suspeitas ndo
confirmadas de discriminacéo, a possibilidade de estarem sendo alvo de
preconceito era, por si sO, percebida como constrangedora e
desagradavel. Violeta refletiu a respeito dessas contradicbes e do
desconforto por ela sentido:

Entdo parece que elas olham pra mim, sei I3,
pode até ser um preconceito meu comigo mesma,
como meu marido me diz, mas ndo &, eu sei, eu
sinto quando a pessoa olha pra mim com pena. Eu
ndo gosto disso. Eu acho que ninguém tem que ter
pena de ninguém. Eu ndo sou uma coitadinha. Eu
to bem.

Duas participantes (Camélia e Horténcia) destacaram o
preconceito em relacdo ao HIV, entretanto, ao se aprofundar a
ocorréncia desse fendémeno, foram identificados outros alvos de
discriminagdo social combinados ao estigma da soropositividade.
Ambas tiveram problemas em relagdo ao uso de alcool, e Camélia foi
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dependente de crack. Horténcia percebia uma unido maior entre os
filhos bioldgicos de sua mée, sendo ela adotiva, bem como apresentava
uma renda mais baixa que a dos irmaos, e, combinada a esses fatores,
havia a sua orientagdo sexual (homossexual). Portanto, o preconceito
referente ao HIV pode aparecer combinado e catalisado por outros alvos
de discriminacdo.

Esses dados vdo ao encontro dos estudos de Carvalho e
colaboradores (2007) os quais afirmam que episodios de discriminacao
podem ser protagonizados por pessoas intimas, como familiares,
amigos, vizinhos ou pessoas da igreja frequentadas por pessoas que
vivem com o HIV (Carvalho et al., 2007). No que diz respeito ao
sofrimento decorrente de situa¢fes nas quais foram alvo de preconceito,
lasmin, Acéacia, Camélia, Margarida, Violeta, Acucena e Horténcia
mencionaram situac¢fes nas quais foram discriminadas por pessoas a sua
volta. Margarida apontou situacbes em que se sentiu alvo de
preconceito, tanto em sua comunidade como por profissionais de salde.
Horténcia sentiu-se discriminada e ndo soube como reagir a um
comentario sobre o seu peso (ela havia emagrecido) realizado por uma
colega de trabalho (a qual acreditava que soubesse a respeito de seu
status soroldgico). Acacia mencionou o afastamento de seu trabalho, em
um saldo de beleza, a partir do momento em que sua patroa soube da
noticia diagnostica. Essa participante referiu-se ao apoio, mas também
ao preconceito vindo de sua mde: “Que eu tinha porque eu fui
vagabunda, [...], porque andava com um e com outro, que nao sei 0
gué. Mas eu tenho a consciéncia tranquila”. Acécia ainda falou a
respeito do abandono do marido, o qual era sorodiscordante: “Af ele foi
preconceituoso. Mas eu nao o culpo nao, eu acho que se eu tivesse no
lugar dele, eu teria feito a mesma coisa”.

Agucena, por sua vez, percebeu um distanciamento de uma de
duas filhas e de seus netos, apds a descoberta da contaminacao, ao passo
que lasmin tratou da violéncia (fisica e psicolégica) que sofria na
relacdo com seu marido sorodiscordante:

Ai me chama de gorda, me chama de aidética.
[...] Ja me deixou marca no corpo [...] eu olho
pro berco, eu vejo que o pequeninho t4 dormindo,
[...] comego a pensar na outra que ta dormindo
na cama. /...] D& um desespero, assim, sabe. /...J
Vontade de tomar um monte de remédio pra
acabar com a vida de uma vez.



144

Violeta enfatizou que o preconceito se tratava da sua maior
dificuldade. Ela mencionou a forma como sua vizinha revelou a
soropositividade a filha da entrevistada: “'Sabia que a tua mae vai
morrer e vai morrer logo? Vais ficar sozinha'. Ela falou isso na cara da
minha filha, cara. [...] Eu fiquei duas semanas assim em casa
arrasada”. Essa participante ainda falou sobre um tio (com quem tinha
uma relagdo estreita antes do diagnostico) e sua esposa, que dela se
afastaram, pois ndo queriam manter contato com uma “aidética”. A
maneira de seus pais pensarem a respeito de seu prognostico também
perturbava Violeta: “Que sei la, acha que eu vou morrer amanha. Que
amanhd vai dar um negdcio em mim, vou cair dura, vou morrer. Ndo
adianta chegar e explicar pra eles ndo. Nunca vai entrar na cabeca
deles que ndo é assim, isso é que me deixa chateada”. Violeta ainda
abordou determinados inconvenientes atrelados & invasdo de sua
privacidade, entre eles, questionamentos dirigidos ao seu marido em
relacdo ao seu status soroldgico (que é soronegativo para o HIV). O
casal deixou de praticar atividades fisicas na academia de ginastica
comunitaria préxima de sua residéncia, bem como sofreu o
constrangimento por parte de religiosos da igreja frequentada por seu
marido, que recomendaram a entrevistada que fosse até 14 para ser salva.

Portanto, como se pode perceber, o preconceito teve como
remetentes pessoas préximas, geralmente, intimas dessas mulheres, o
que faz pensar sobre a importancia de intervencdes voltadas para o
entorno das pessoas contaminadas, ndo perdendo de vista 0 peso da
ressignificagdo do autopreconceito no fortalecimento dessas pessoas de
modo a poderem lidar melhor consigo e com 0 mundo a sua volta. Em
face do questionamento sobre as adversidades atreladas ao diagndstico,
chamou a aten¢do o grande destaque dado ao sofrimento psiquico
engendrado pela condicdo significada como estigmatizante em
detrimento das implicacfes da infeccdo no estado de salde das
entrevistadas.

O HIV, para essas mulheres, pode gerar mais do que um
problema de salde, como também o comprometimento da relacdo
consigo e com o mundo & sua volta. Essa condicdo de obstaculo em
potencial, por si sO, gera mal-estar e obtém maior destaque em seus
discursos do que a prépria dimensdo médica dessa adversidade. Suit e
Pereira (2008) destacam o fato de que as maiores dificuldades
encontradas na trajetéria da soropositividade decorrem do processo de
estigmatizacao das pessoas que vivem com o HIV.

Haja vista a forca do preconceito na vivéncia da
soropositividade, estudiosos tém apontado a importancia do
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investimento em projetos voltados para a problematizacdo dos
esteredtipos atrelados ao HIV (Carvalho et al., 2007; Suit & Pereira,
2008). A sensibilizacéo para a proximidade do HIV promove cidadania,
bem como favorece a prevencdo, o diagnostico precoce, a adesdo ao
tratamento e o enfrentamento da soropositividade, tendo em vista o fato
de que as maiores dificuldades relacionadas a soropositividade dizem
respeito a estigmatizacdo vivenciada a partir do recebimento da noticia
diagnostica.

Subcategoria A3b — Recursos voltados para o enfrentamento da
soropositividade

Conforme Ulla e Remor (2002), estratégias de enfrentamento
adaptativas podem atuar como fatores de protecdo da saude,
contribuindo na diminuicdo da progressdo viral dessas pessoas,
mediada, portanto, pela dimensdo psicoldgica. Assim como as
entrevistadas apontaram o0s obstaculos que se apresentaram no cenario
do HIV/Aids, estas também discursaram a respeito das estratégias
pessoais voltadas para o enfrentamento dos problemas engendrados pela
revelacdo diagndstica e/ou pelo adoecimento. Entre 0S recursos
abordados por essas mulheres, estavam medidas de autocuidado em
salde, o delineamento de objetivos e projetos de vida, estratégias
psicolégicas para significar, ressignificar e lidar com a vivéncia da
soropositividade, e o acolhimento de sua rede social significativa.

No que diz respeito as medidas de autocuidado em saude, Liz
afirmou que as pessoas que se descobrem contaminadas pelo virus HIV
tendem a adotar comportamentos potencialmente promotores de saude.
Com excecdo de lasmin, a qual apresentava falhas no uso dos
medicamentos, as participantes destacaram a adesdo ao tratamento com
uma importante estratégia de enfrentamento do problema. Medidas de
autocuidado em saude foram apontadas como recursos pessoais para
lidar com a soropositividade, sobretudo, no que diz respeito a reducéo e
abstinéncia no uso de alcool e drogas e no uso dos medicamentos.

Essa énfase no uso dos antirretrovirais, 0s quais parecem ter
sido percebidos como protagonistas do tratamento, predominou nos
relatos, sinalizando o entendimento de que eles possibilitam que se viva
mais e melhor, sendo os seus beneficios compensadores dos maleficios
(desconfortos atrelados ao consumo e efeitos colaterais). Violeta,
inclusive, colaborou decisivamente para com a adesdo ao tratamento de
uma de suas vizinhas, também contaminada pelo HIV.

Conforme Carvalho et al. (2007), os obstaculos engendrados
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pela soropositividade podem ser ressignificados e vivenciados como
promotores de mudangas e novas oportunidades na trajetdria pessoal.
Independentemente da prescricdo de antirretrovirais (nos casos de
Magnolia e Rosa ndo havia), as participantes relataram outras mudangas
em seus modos de vida, tomadas de decisOes e situacdes favorecidas ou
evitadas com vistas a promocdo de salde, tais como a reducéo da carga
de trabalho, a diminuigdo da exposicdo a fumagca de cigarro e ao frio, a
aproximacdo da familia, a melhora da alimentacéo, a adesdo ao uso do
preservativo, a mudanca de cidade ou bairro, visando obter maior
qualidade de vida. Liz considerou o HIV um ponto de mutagdo, um
marco em sua trajetdria, um evento que possibilitou uma melhoria no
seu modo de ser e em sua qualidade de vida:

Antes eu bebia, eu fumava, me drogava, fazia sexo
indevidamente. Entdo o que mudou na minha vida
foi isso. Foi melhora 100%. Em tudo! [...] Acho
que foi isso que impulsionou a ter uma qualidade
de vida. Muito desses que seguiram nessa coisa
ndo duraram muito, né. [...] Quer dizer, ndo tamo
livre de morrer, é uma coisa certa que a gente
nasce na vida e vamos morrer um dia. Mas
podemos protelar isso. Entdo, acho que o meu
papel hoje em dia é isso. Cada dia um pouco mais
de qualidade de vida.

As entrevistadas que seguiram em frente com a sua vida sexual
trataram dessa vivéncia como uma importante promotora de qualidade
de vida, sobretudo, entre as mulheres que apresentaram um
relacionamento harmonioso com os (as) companheiros (as), como foi o
caso de Violeta, iris, Rosa, Liz e Horténcia. O nivel de informagio, a
preocupacdo em ndo transmitir a doenca e o dialogo conjunto entre
casais e profissionais de salde lhes possibilitou negociar e aderir ao
SEX0 Seguro.

Em se tratando da importdncia da mediacdo afetiva no
enfrentamento da soropositividade, segundo Cunha (2010), a maneira
como a situacgao serd experimentada dependerad fundamentalmente de os
conjuges compartilharem ou ndo a doenca, independentemente da
concordancia ou discordancia do status sorologico. No contexto deste
estudo, a harmonia no  relacionamento  afetivo-sexual,
independentemente do status sorolégico do (a) parceiro (a), pareceu
diretamente relacionada com o bem-estar das participantes, sendo um
importante recurso para fazer frente & soropositividade. A seguinte fala
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de Iris sintetizou a importancia desse apoio, quando ela se referiu ao
momento em que recebeu a comunicacdo diagndstica e compartilhou-a
com o homem com que namorava hd quatro meses e que, nesse
momento, disse que queria se casar com ela: “O cara chegar e dizer pra
mim que realmente queria ficar comigo e que gostava de mim do jeito
que fosse. Um apoio que ndo é todo mundo que tem”.

Nesse sentido, o relato de Horténcia sobre o seu tratamento foi
emblematico. Essa participante atrelou a consisténcia da adeséo e o atual
sucesso terapéutico aos esforcos de sua parceira nesse sentido. Em seu
prontuério, foi possivel observar que, apds oito anos de tratamento,
ainda que sua carga viral estivesse indetectavel, sua taxa de células CD4
estava baixa, passando a aumentar e atingindo bons niveis de acordo
com os valores de referéncia, a partir do momento em que passou a se
relacionar com a companheira. Entre parceiros soroconcordantes, Cunha
(2010) identificou, na convivéncia conjugal, o sentimento de
cumplicidade em relagdo a doenca e ao tratamento.

Ainda que a esfera biomédica e farmacéutica se apresente em
primeiro plano, as entrevistadas sinalizaram dificuldades e
possibilidades de melhorar a sua propria adesdo ao tratamento e
qualidade de vida, sendo o tempo de convivéncia com o diagndstico um
possivel aliado na adaptacdo & soropositividade tal como afirmou
Acécia: “Eu acho que td6 mais madura. Ja sei que a gente pode conviver
com o virus muitos anos, é s6 saber se cuidar, se preservar e ter uma
boa alimentac&o, ndo ter uma vida sedentéria, como eu tenho”. Entre os
aspectos que favoreceram a consisténcia da adesdo e o bom progndstico
estavam o nivel de informacdo sobre HIV/Aids, a boa aceitacdo e
adaptacdo ao tratamento e o vinculo com os profissionais de saude.

O delineamento e a realizagdo de sonhos e metas consistiram
em um importante recurso para fazer frente a soropositividade. Em se
tratando dos objetivos e projetos de vida, determinadas participantes
mencionaram engajamentos atuais, atividades e metas plausiveis, em
Gltima analise, motivacBes para seguir em frente com suas trajetérias.
Sobre a importancia do delineamento de projetos de vida, Liz afirmou
buscar manter a “cabeca ocupada com planos saudaveis”. Iris, por sua
vez, comentou: “Eu fago planos mesmo. Fago planos pro dia de
amanha, semana que vem eu quero ir pra Curitiba, eu vou pra Curitiba,
eu digo que vou e vou na vontade de Deus, se ele quer, eu vou. Eu digo
bem assim. (ri) Entendeu? Eu fago planos como todo mundo, normal”.
Nesse sentido, Gardénia, Margarida, Violeta, iris, Wanda, Magnolia,
Rosa, Liz e Horténcia estavam envolvidas com algum tipo de atividade
laboral ou possuiam projetos de insergédo profissional. A esse respeito,
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Horténcia comentou: “Eu acho que o trabalho também te faz bem. Mas
ao mesmo tempo tu tem que ir até um certo limite, ndo extrapolar, né.
Entdo me fez bem porque eu ndo fico parada no tempo pensando em
coisas negativas, né”. Magnélia abordou seu plano de tornar-se
voluntaria em uma ONG e também enfatizou a importancia do lazer no
enfrentamento desse problema: “E n#o ficar muito em casa, $O
pensando nisso. Porque dai comeca a doer aqui doer ali, doer aqui [...]
nao ficar s6 falando da doenca! [...] Ocupar a mente. Acima de tudo
ocupar a mente”.

Quanto ao universo educacional, Acacia e Violeta estavam
frequentando o ensino médio e fundamental, respectivamente, enquanto
iris e Liz tinham planos de voltar a estudar. Acécia, que esteve na
eminéncia de ter sua méo direita amputada em virtude de uma trombose,
apesar da sequela, recuperou alguns movimentos e voltou a escrever
com a mesma caligrafia. iris pretendia voltar a praticar alguma atividade
fisica. Violeta e Horténcia falaram da importancia do trabalho voluntario
por elas realizado em ONGs no enfrentamento da soropositividade.
Acucena, por sua vez, surpreendeu-se com a sua capacidade de seguir
em frente ao conseguir a habilitacdo para dirigir ap6s o diagnoéstico e,
sobretudo, durante uma viagem para atendimento médico, quando o
motorista da prefeitura Ihe solicitou que conduzisse o carro até encontrar
atendimento médico para ele, que ndo estava se sentindo bem: “Foi um
exemplo como eu sirvo pra alguma coisa”.

Para a maior parte das participantes que tinham filhos e/ou
netos, estes se tratavam de um dos motivos ou até mesmo do Unico
motivo para continuarem vivendo. Dalia, lasmin, Acacia, Gardénia,
Margarida, Violeta, Agucena, Liz e Horténcia destacaram a relacéo entre
0 autocuidado e a possibilidade de apoiar seus filhos e/ou netos. Nesse
sentido, Gardénia teceu o seguinte comentario: “eu choro, eu tenho 0s
meus momentos de fraqueza, eu sou obrigada, eu sou um ser humano,
né. Mas assim, eu tenho que tragcar um objetivo pra minha vida. [...]
pra mim ver a minha netinha crescer, eu vou ter que ta saudavel, né”. A
possibilidade de engravidar futuramente era uma das razbes pelas quais
Iris mantinha a esperanga em melhorar seu estado de saude e até mesmo
aguardar a cura da Aids, enquanto lasmin afirmou que tinha “vontade de
viver” pela familia. O intenso investimento na maternidade ap6s o
diagndstico da soropositividade para o HIV foi identificado por Cunha
(2010), Silva e Waidman (2009). Diante do contato com a finitude da
vida, os filhos atuam como a continuidade possivel, a razdo de existir,
estando o autocuidado associado ao cuidado dos filhos, conferindo
sentido ao tratamento.
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Também foram abordadas como importantes recursos pessoais
no enfrentamento da soropositividade para o virus HIV as estratégias
psicolégicas empregadas para significar, ressignificar e lidar com a
vivéncia da soropositividade. Nesse aspecto, foram citadas iniciativas no
sentido de aceitar a noticia e tranquilizar-se diante dela, a percepgéo de
si mesma como uma pessoa forte, a manutencdo da esperanca e do
otimismo, e a capacidade de aprender com as adversidades.

Quanto as iniciativas no sentido de lidar com a noticia e buscar
se tranquilizar, Gardénia, Camélia, Violeta, iris, Magnélia e Liz
destacaram essa modalidade de recurso pessoal. Diante da revelacéo
diagndstica, Gardénia estabeleceu como meta a manutencdo da calma:

Tinha que ser mais tranquila do que eu ja era, me
manter calma. Pra ndo vim panico, pra ndo vim
depressdo, pra um monte de coisa... [...] Tem que
tracar um alvo de tranquilidade. [...] Nos dias
que eu fiquei aqui, fiquei 24 dias, 25 internada
aqui, a gente ficava pensando, esse povo todo
doente assistindo televisdo, rindo pra caramba,
[...] com soro, andando, caminhando, eu ficava
pensando assim: poxa vida, né, eu vou ter que
pensar de uma forma diferente.

Camélia, em determinados momentos, se propunha a enfrentar o
problema, na medida em que Ihe foi dito que ficar triste comprometeria
a sua imunidade: “Porque s6 chorar, chorar, vai se acabar. [...] Porque
ndo adianta me entregar, ndo adianta. Porque eu vou piorar. [...] tenho
certeza, se ficar triste, chorando, ficar num canto”. Magnolia e Liz
agiam no sentido de manejar o estresse e buscar maior qualidade de
vida. Os beneficios da leitura foram mencionados por diversas
participantes; nos casos de Violeta, Magnolia e Horténcia, o seu habito
de ler foi percebido com um promotor de salide e bem-estar.

Gardénia, Camélia, Liz e Horténcia trataram do esquecimento,
do movimento de deslocar o foco do HIV para outros aspectos
cotidianos ou do esfor¢o em ndo pensar a todo o tempo no HIV como
um recurso para lidarem com esse problema. Nesse sentido, foi Liz
guem teceu o seguinte relato:

Olha, eu sinceramente ainda nem lembro que eu
sou portadora. Acho que isso, deletar, /.../ sou
uma pessoa tdo normal. Acho que esse é o grande
lance que me ajuda a néo ser doente, [...] ndo ver
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o mundo ruim. Pelo contrario, [...] cada dia que
eu levanto vejo o mundo melhor. [...] Entdo
sinceramente ndo tenho isso comigo. Esqueco. SO
lembro cada vez que tem que buscar. Até esqueco
menina. /...] é algo que sinceramente, ndo esta
inserido ainda no meu psicologico. [...] Entdo
acho que isso me faz enfrentar

Por um lado, a localizagdo do HIV em segundo plano, como
mais um entre tantos outros aspectos e problemas cotidianos com 0s
quais se tem de lidar, pareceu colaborar para com a continuidade das
trajetorias dessas mulheres. Por outro lado, faz-se necessario que,
sobretudo os profissionais de salde, atentem para o risco de essas
pessoas ndo entrarem em contato com a soropositividade, 0 que pode
comprometer a adesdo ao tratamento quando entra em cena 0
esquecimento do uso da medicacéo.

Gardeénia, Iris e Horténcia apresentaram uma reflexo a respeito
da imprevisibilidade da condi¢cdo humana que as ajudava a lidar com a
soropositividade. Horténcia considerou que tinha a “capacidade de
continuar vivendo, porque o dia de amanha ninguém sabe, né. Hoje eu
t6 aqui contigo, amanhd ndo sei, posso morrer por uma outra coisa”.
Nas palavras de Iris: “Ninguém sabe o dia de amanh&, né. Ninguém
sabe 0 que vai acontecer. E igual, eu acho que é igual pra todo mundo.
S6 tem uma diferenca, eu tomo um monte de remédio”. Segundo
Gardénia, por sua vez, “todo dia é uma novidade de vida, né. Todo dia
tem que, é uma nova vida por mais que tenha um percurso que tenha a
seguir no outro dia, mas o outro dia tu nem sabe como é que vai ser.
Tem muitas coisas que podem ser mudadas naquele dia”.

Mulheres contaminadas pelo HIV entrevistadas por Aguiar e
Simdes-Barbosa (2006) mencionaram a percep¢do de si mesmas como
“guerreiras”, haja vista o enfrentamento de uma série de obstaculos aos
quais foi englobada a Aids, consistindo em uma estratégia para lidar
com os impactos fisicos, psicologicos e sociais causados pela doenca.
Em se tratando da percepcao de seus proprios recursos para fazer frente
a soropositividade, Violeta, Wanda, Magnélia, Rosa, Liz e Horténcia
consideraram-se pessoas fortes. Wanda, inclusive, afirmou claramente:
“Eu sou uma pessoa muito forte”. Horténcia percebeu Seu processo de
enfrentamento da soropositividade como um exemplo de superagéo,
enquanto Liz disse: “N&o me sinto inferior & ninguém [...]. Pelo
contrario, me sinto bem mais fortalecida que muita gente”. Segundo
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Violeta, “tenho bastante vontade, né. Que eu vou a luta, ndo fico ali
parada, pensando que eu vou morrer”. Rosa, por sua vez, falou:

Eu tenho uma forca. Que vem de dentro de mim,
bem grande. Ai eu penso comigo: meu Deus do
céu, tu ja passou por tanta coisa, sabe? Isso ai vai
ser fichinha pra ti, Rosa. Tu sabe dar a volta por
cima de tudo isso. Sabe? Nem que tenha que
sofrer um pouco, mas ndo faz mal, tu vai levantar
a cabeca e vai de novo.

Rosa e Horténcia ainda abordaram a relacdo entre a motivacéo
para seguir em frente e a possibilidade de ajudar familiares e amigos,
sendo de Rosa as seguintes palavras: “T6 doente, mas ainda t6 viva. Nao
t6 morta e quero viver bastante ainda! Ser bem feliz e ajudar um monte
de gente que precisa de mim”.

A literatura especializada tem apontado a relacdo entre
enfrentamento, otimismo e aceitacdo da doenga, ao favorecimento da
observancia terapéutica (Remor, 2002; Cardoso & Arruda, 2004; Torres,
2006; Carvalho et al., 2007; Rabuske, 2009). Essa relacdo também foi
identificada neste estudo na medida em que a manutencdo do bom
humor, da esperanca e do otimismo destacou-se no processo de
enfrentamento da soropositividade, sobretudo, entre as participantes que
apresentaram uma boa adesdo ao tratamento.

O bom humor foi frisado por Magnolia, Liz e, sobretudo, por
iris e Rosa. Iris percebeu o HIV como o evento que possibilitou o
desenvolvimento da resiliéncia na figura do otimismo: “Acho que eu
aprendi a ser mais otimista até mesmo com a descoberta do HIV. Eu
descobri isso, porque até entdo eu ndo tinha motivo nenhum pra ficar
pensando se eu era otimista ou pessimista. A gente se conhece melhor”.

A esperanca e 0 otimismo tiveram como importante fonte a
crenga nos avangos farmacéuticos e, especialmente, a crenga em Deus
e/ou em alguma forma de conexdo espiritual. Nesse sentido, Acacia,
Gardénia, Violeta, Iris, Acucena, Magnodlia, Rosa, Liz e Horténcia
enfatizaram a dimens8o espiritual/religiosa no enfrentamento da
soropositividade. Acacia, Violeta e Iris falaram a respeito da relagéo
entre o contato com a dor, a doenca e a morte durante a hospitalizacao, o
sentimento de fé e 0 engajamento no processo de adesdo. Entretanto,
Acécia questionou a intensidade de sua fé na medida em que considerou
a religido como uma fonte de cura da Aids, sem contudo ter sido curada:
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Deus faz milagre, (...) porque as vezes eu vejo na
televisdo quando assisto os cultos, tanta gente que
é curada de cancer, até de Aids mesmo (...)
pessoas com tanta fé que se ajoelham na frente da
televisdo e sdo curada, vao la e dao o testemunho.
Entdo, isso ai me deixou mais interessada pra
frequentar a igreja, né, embora que as vezes eu
pergunto, pergunto mesmo, eu falo com Deus, eu
sei que eu td errada, acho que o defeito td em
mim, eu acho que eu ndo t6 tendo fé suficiente,
mas assim, 0s meus exame tém dado bem.

Entre pessoas que vivem com o HIV, Carvalho e colaboradores
(2007), Silva e Waidman (2009), bem como Cunha (2010),
identificaram a relagéo entre a religiosidade e a esperanga para seguir
em frente com suas trajetérias. Sobre a relacdo entre otimismo e
espiritualidade, Violeta costumava ler romances religiosos, 0s quais a
amparavam e forneciam esperanca em momentos dificeis. A respeito da
tristeza e angustia sentidas com o recebimento da noticia da morte de
um portador do HIV, essa participante comentou: “depois eu penso: nao
né... Morrer todo mundo um dia vai morrer. Ai eu comeco a ler meus
livros também, tem um monte de coisa que eu leio, que eu acredito. Eu
sei que a morte ndo é tudo isso, aquele bicho de sete cabecas. (ri) J& me
preparo pra isso”.

Liz considerou que, apesar da dificuldade em lidar com a
infeccdo pelo virus HIV, esta seria uma forma de Deus melhorar a sua
vida, ja que, desde entdo, passou a cuidar mais de sua salude, tendo
esclarecido que essa sua perspectiva espiritual estava desvinculada de
qualquer religido. Gardénia, Iris e Horténcia e Gardénia trataram do
sentimento de gratiddo a Deus por terem nascido e estarem vivas, que,
no caso de Horténcia, foi atrelado ao seu desejo de adotar modos de vida
mais saudaveis: “Viver de uma forma que tu ndo venha te prejudicar,
né. [...] Que s Ele pode tirar, ndo somos nos, né. [...] Ah, porque eu
vou morrer... Como? [...] Se Ele que te deu vida, Ele que vai tirar”.
Finalmente, iris foi a participante que mais destacou a religiosidade no
processo de enfrentamento do HIV. Durante a hospitalizacdo, ela se
sentiu espiritualmente conectada, tendo pensado, inclusive, que poderia
morrer, na medida em que estava bem consigo mesma, tendo
recuperado-se rapidamente. Sdo dela as seguintes palavras: “Eu vejo
recurso porque eu busco. Eu busco em Deus, [...] eu busco no dia a dia,
ndo é facil pra ninguém. [...] Eu tive & no hospital, achei que seria a
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pior coisa da minha vida, né, e ndo foi. (ri) [...] la pelo menos eu tava
recebendo oracGes”.

iris enfatizou a crenca dela e de seu marido de que ainda seria
curada e, ao tratar da fé, mencionou o poder divino, inclusive como
determinante dos avancos cientificos. A crenca religiosa em uma
possivel cura, assim como a fé quase que religiosa nos avangos
cientificos, atuava como uma estratégia para lidar com a
sorodiscordancia, que passou a ser percebida como uma condicdo
proviséria que, apesar de demandar esforcos, futuramente seria
eliminada (Amorim & Szapiro, 2008).

Na esteira da revelacdo diagnostica, Cunha (2010) identificou
mudancas na maneira de as mulheres contaminadas perceberem a vida e
de se posicionarem diante de suas trajetérias, acarretando uma maior
responsabilidade e desenvolvimento pessoal, possibilitando a algumas
destas o sentimento de transformacg&o e de renascimento. Em referéncia
a capacidade de se desenvolver a partir dessa adversidade, todas as
entrevistadas deste estudo indicaram algum tipo de aprendizado com a
vivéncia do HIV. Nos relatos de Acacia, Violeta, iris, Wanda, Magnolia,
Rosa, Liz e Horténcia, a possibilidade de crescer com a soropositividade
foi enfatizada. Essas participantes sinalizaram a habilidade de aprender
tanto com a sua prépria vivéncia relacionada ao HIV, como também
com a experiéncia de outras pessoas portadoras do virus que estdo ou
estiveram a sua volta.

Esse processo de aprendizagem engloba diversos aspectos, tais
como conhecimentos sobre salde, nocfes de prognostico, reflexfes
sobre modos de vida, e os transcende, abarcando também um
enriquecimento existencial, sobretudo, no que diz respeito a valorizagdo
da saude e da vida. Neste sentido, Horténcia afirmou:

Eu aprendi a dar mais valor a minha vida. [...] A
vivenciar mais assim a questdo do amor proprio,
coisas que muitas vezes a gente ndo tem nem
tempo de parar pra pensar. (...) Eu ndo conseguia
abracar os meus filhos. [...] Eu era muito
retraida, muito durona. Entdo, eu aprendi assim a
ter mais fé e viver... Que realmente ndo é pelo
fato de ter contraido o HIV que eu vou deixar que
ele me diminua, sendo que eu sou maior que ele.

De forma semelhante, a fala de Violeta também foi
emblematica:
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Eu sempre falo que eu virei gente. (...) Antes eu
nem sabia o que que eu era. Era uma louca
revoltada, vivia brigando. [...] Brigava com meu
pai, com a minha mde. Pegava, ia embora de
casa, largava a minha filha com eles. [...] Né&o
gueria nem saber se ela tava comendo, se ela tava
indo pra creche, se ela ndo tava. [...] Eu acho até
que eu fui uma m&e bem negligente, assim, no
comego. [...] Eles que cuidaram dela. Agora néo.
Deus me livre! Eu que tenho que fazer tudo.

Sobre o contato com a morte e a valorizagdo da vida, Acécia
afirmou: “Eu lembro que eu falei ano passado pra mée: esse ano, vocés
ia t& 5 anos, 5 anos que vocés tinham me enterrado. E eu t6 aqui bem
viva”. Iris, por sua vez, comentou que a lembranca da dor sentida
durante a internacdo hospitalar fortalecia a observancia terapéutica. De
acordo com Silva e Waidman (2009), a lembranga dos sintomas
anteriormente apresentados colabora para com a adesao ao tratamento.

O aprendizado com a experiéncia de terceiros obteve destaque
nos relatos dessas mulheres, sendo decisivo no processo de
representacdo da soropositividade e adesdo ao tratamento. Em especial
nos casos de Délia, Acacia, Violeta, iris, Magn6lia, Rosa, Liz e
Horténcia, a vivéncia da doenga e da morte atrelada a Aids de pessoas a
sua volta (amigos, vizinhos e familiares) Ihes possibilitou refletir sobre
0s seus modos de vida, sobretudo no que dizia respeito a importancia do
uso de medicamentos, bem como da abstinéncia ou redugdo de danos no
gue se referia ao consumo de alcool e outras drogas. Liz enfatizou que
vivia com o HIV, mas que ndo tinha Aids e que o comprometimento
organico do falecido marido deveu-se ao abuso de alcool e outras
drogas, além do HCV e do HIV. Ela afirmou que a sua “probabilidade
de vida” era maior do que a de pessoas ndo contaminadas que nédo
tinham autocuidado e que a expectativa de vida das pessoas
soropositivas que aderiam ao tratamento era alta: “Tem gente que tem
20, 30 anos que é portador ai. Pelo amor de Deus! Pode fazer tudo
normalmente como qualquer outra pessoa”. Rosa também atrelou a
morte do marido ao uso de drogas, considerando que 0 seu processo era
diferente:

Se 0 Ax vivia, porgue eu néo ia viver? E a minha
cabeca era melhor do qgue a dele [...] Que ndo é
um bicho de sete cabecas. Sabe? [..] E uma
pessoa normal, tem simplesmente um virozinho
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dentro dele que, se ele ndo se cuidar, ele morre.
Sabe? Assim como a gente pode ter qualquer tipo
de virus, um cancer, uma gripe... sabe? E bem
isso que o HIV é. E s6 tu te tratar direitinho, te
alimentar bem. Tu vive 50, 100 anos.

Uma série de autores tem apontado a importancia dos aspectos
psicossociais na adesdo ao tratamento e no enfrentamento da
soropositividade (Andrade & Vaitsman, 2002; Seidl, Zannon, &
Troccoli, 2005; Carvalho, Merchan-Hamann, & Matsushita, 2007;
Silva, Waidman, & Pagliarini, 2009). No contexto desta pesquisa,
referente ao acolhimento realizado pelos membros de suas respectivas
redes sociais significativas, este também foi apontado como um recurso
para fazer frente a soropositividade, engendrando narrativas pautadas
pelos sentimentos de amparo e gratiddo.

Sendo assim, a facilidade em identificar e acionar pessoas que
poderiam colaborar para com o enfrentamento do diagndstico, bem
como a percepgdo e a conotacdo positiva da ajuda recebida foram
decisivas no delineamento das redes que se mostraram mais efetivas,
sobretudo, nos casos de Rosa, Liz e Horténcia. Nesse contexto, foram
de Rosa as seguintes palavras: “Mas até eu to até emocionada, sabia?
Eu tenho tudo isso, porque eu tenho que reclamar? Ainda reclamo da
vida ainda né, Renata? Tudo de bom. (...) Entdo olha s6, as vezes é bom
parar pra refletir as coisas”. Liz, por sua vez, ao tratar do apoio
prestado pelos membros de sua rede no periodo da comunicagdo
diagndstica, falou:

Gostavam de mim, me confortaram. Acho que é
por isso que eu ndo tive as reagGes que muita
gente possa chegar a ter. Sabe? Que é o fim do
mundo, porque ndo tem cura e 14 1a la... Que é
como que foi tudo pra mim, muito normal, né.
Entdo, eu vi como nem preconceito, nem falta de
querer. Pelo contrario, as pessoas tavam mais
préximas de mim.

Horténcia, por sua vez, teceu o seguinte comentario:

Buscava ajuda de tudo quanto era lado. (...)
Queria sair disso 0 quanto antes. Entdo... Um
momento, assim, que as vezes tu sentia a
impressdo que tu tava se sentindo perdida, mas la
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no finalzinho do tanel, tu via uma luzinha e tinha
que ir la. (...) Por mais que vocé cuida do teu
corpo, da tua mente ... do teu lado afetivo, né... do
teu lado familiar... isso é muito importante, o
amor, né, o amor acho que cura todas as coisas.

Em sintese, as participantes desta pesquisa indicaram uma série
de recursos (umas menos, outras mais) para lidar com o enfrentamento
da soropositividade. O obstaculo maior pareceu a estigmatizacéo
atrelada a contaminacao e, para lidar com este e outros problemas que se
apresentaram, as entrevistadas apresentaram cada uma delas um espaco
de manobra a partir do movimento que fizeram para seguir em frente
com suas trajetérias. Entre os recursos citados estavam medidas de
autocuidado, incluindo a adocdo de héabitos promotores de saude e a
reducgdo ou interrupcdo de comportamentos prejudiciais. O delineamento
e a execucdo de sonhos e projetos destacaram-se, sendo O
acompanhamento do desenvolvimento dos filhos um dos objetivos mais
citados entre estas mulheres.

A mediacdo afetiva no relacionamento harmonioso com o0s
parceiros sexuais também foi decisiva. Entre as estratégias psicoldgicas,
foi mencionado recorrentemente o fortalecimento da esperanca, do
otimismo e da fé. O contato com o adoecimento e a morte foi associado
por algumas das participantes a valorizacdo da vida, a qual, aliada a
aceitacdo do diagndstico e a aprendizagem com a propria experiéncia
e/ou com a de terceiros, promoveu um conjunto de recursos diretamente
relacionados com a adesdo o enfrentamento da soropositividade. Todas
as mulheres entrevistadas ao longo do presente estudo também citaram o
apoio prestado por pessoas importantes em suas trajetdrias (familiares,
amigos, vizinhos, colegas de trabalho, profissionais e voluntarios de
instituicdes sociais). A participacdo dos membros de suas redes sociais
significativas no enfrentamento da soropositividade sera aprofundada na
sequéncia deste trabalho.

5.2.DIMENSAO B - PARTICIPACAO DA REDE SOCIAL
SIGNIFICATIVA EM FACE DO ENFRENTAMENTO DA
SOROPOSITIVIDADE

Na segunda dimensdo desta pesquisa, foi abordada a atuagéo
dos membros das redes sociais significativas das entrevistadas,
contemplando os aspectos estruturais de cada uma dessas teias de ajuda,
0s tipos de apoio recebido por essas mulheres e os atributos do vinculo
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estabelecido entre cada uma delas e as pessoas que compdem suas
respectivas redes. Pretendeu-se aqui mapear a rede social significativa
de mulheres que vivem e convivem com o HIV, de modo a possibilitar
uma reflexdo a respeito da ajuda prestada pelos membros que compdem
tais redes no que se refere aos processos de enfrentamento da
soropositividade. Os resultados apresentados nesta segunda dimensao
foram elaborados a partir dos dados obtidos por meio dos mapas de
redes e dos genogramas das entrevistadas.

5.2.1. Categoria B1 — Aspectos estruturais da rede social
significativa

Os aspectos estruturais da rede social dizem respeito ao
tamanho da rede, a distribuicdo dos membros nos quadrantes do mapa,
as conexoes entre eles, a dispersdo geografica das fontes de apoio, aos
fatores biopsicossociais que caracterizam 0s membros da rede. A
discussdo dos resultados referentes as 14 entrevistadas foi realizada em
conjunto, respeitando as especificidades de cada caso.

5.2.1.1. Subcategoria Bla — Tamanho da rede

Na literatura especializada, ndo ha consenso no que se refere ao
tamanho da rede e ndo foi encontrada uma definicdo clara do que é
considerada uma rede pequena, média ou grande. Estudiosos
verificaram a relacdo entre o tamanho da rede e a satisfacdo com a vida;
as pessoas mais satisfeitas teriam redes maiores (Resende et al., 2006).
Por outro lado, autores chamam a atencdo para 0s aspectos
interacionais, ao afirmarem que a disponibilidade dos membros e a
gualidade do suporte recebido parecem mais significativas do que o
tamanho da rede social (Seidl et al., 2006). Segundo Sluzki (1997), o
tamanho da rede é um indicador do acionamento de seus membros. Esse
autor considera que redes muito pequenas tendem a sobrecarregar seu
limitado numero de membros, enquanto as muito grandes tendem a se
tornar pouco efetivas, na medida em que as pessoas que dela fazem
parte podem presumir que outras ja assumiram o compromisso de
apoiar aquele que demanda a ajuda. No contexto do presente estudo, o
tamanho da rede tratou-se de um dos indicadores do apoio recebido
pelas participantes. Foram aqui consideradas pequenas as redes sociais
significativas nas quais foram representados até seis membros, como
médias, as que apresentaram entre sete e dez membros, e grandes, as
gue continham mais de onze membros.
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Quatro participantes apresentaram redes sociais aqui
classificadas como pequenas: Délia e Gardénia (quatro membros),
lasmin e Acécia (6 membros). Outras quatro participantes tiveram suas
redes sociais classificadas como médias: Camélia, Margarida e Iris (9
membros) e Wanda (10 membros). As seis demais representaram redes
aqui consideradas grandes: Rosa (11 membros), Acucena (12 membros),
Violeta (13 membros), Horténcia (16 membros) e Magnélia e Liz (17
membros).

No gue diz respeito a quantidade de membros que compuseram
as redes, uma série de pessoas mencionadas ao longo das entrevistas ndo
foi representada no mapa das participantes. Tais sujeitos ndo foram
definidos como membros por ndo serem percebidos como fonte de
ajuda, ou por sua participacdo ter sido considerada menos importante
comparada aos membros selecionados para comporem sua rede pessoal.

Entre as mulheres que apresentaram redes menores e/ou mais
precarias, sobretudo, Dalia, lasmin, Acécia e Gardénia, verificou-se que
estas deixaram de apontar pessoas que poderiam ser acionadas ou que
prestavam um apoio que ndo era percebido como efetivo. Ao longo das
entrevistas, tais participantes mencionaram situacdes nas quais foram
ajudadas por pessoas que ndao foram representadas nos seus respectivos
mapas de rede.

Considera-se que a identificacdo e a ressignificacdo da
atuacdo desses membros “invisiveis” consistem em um importante foco
de intervencdo em Psicologia. Isto porque a rede de uma determinada
pessoa pode ser maior e mais atuante na medida em que se promove
uma percepcdo ampliada de quem a cerca e o desenvolvimento de
recursos para solicitar ajuda, quando necesséria, diminuindo a sensagdo
de desamparo e o isolamento. Haja vista o fato de que a pessoa ajudada
pode atuar no acionamento de sua prépria rede e a importancia de seus
recursos, sobretudo interacionais nesse cenario, Remor (2002) chama a
atencdo para o delineamento de estratégias que promovam o treinamento
de habilidades de comunicacdo de modo a tornar possivel a ampliacdo
da rede de apoio das pessoas que apresentam essa dificuldade.

Por outro lado, Magndlia, Rosa e Liz, mulheres que
apresentaram redes maiores e/ou mais efetivas, mencionaram apenas o0s
membros mais significativos, selecionando-os em meio a uma série de
outras pessoas passiveis de mencdo e que, de alguma forma, também
colaboraram para com o seu bem-estar. Liz refletiu sobre esse processo
de escolha das pessoas que considera mais importantes em seu entorno
da seguinte forma: “Eu sou bem assim seletiva [...] Entdo vocé vai ver
gue a minha rede de amigos € bem compacta. Mais qualidade do que
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quantidade. Hoje em dia, ja t6 sabendo separar”.

Portanto, entre as mulheres com redes menores, percebeu-se
uma maior invisibilidade de membros e menor iniciativa no
acionamento deles, enquanto, entre as participantes com redes maiores,
identificou-se um processo criterioso de escolha de alguns membros
considerados mais colaboradores, entre outros possiveis cuja ajuda
prestada também foi percebida.

No contexto deste trabalho, as redes consideradas grandes
tenderam a ser mais efetivas. Contudo, apenas observando a dinamica e
complexa relagdo entre os demais aspectos estruturais dessas redes e 0s
atributos do vinculo com cada um de seus membros tornou-se possivel
uma reflexdo mais aprofundada sobre o0 apoio e a promocéo de satde. A
seguir, tratar-se-a do segundo aspecto estrutural da rede, a composicao, a
qual diz respeito a distribuicdo dos membros nos quadrantes do mapa de
Sluzki (1997).

5.2.1.2. Subcategoria B1b — Composicao da rede

A andlise do tamanho da rede contribuiu para com a reflexao
sobre a ajuda recebida pelas entrevistadas. Entretanto, a fonte de apoio e
0 vinculo da pessoa ajudada com os membros da sua rede social
significativa tornaram-se mais claros quando o tamanho foi pensado
articuladamente com a distribuicdo desses sujeitos nos quadrantes de
Sluzki (1997). Sendo assim, a figura abaixo pretende ilustrar a
composicdo da rede de cada uma das participantes deste estudo,
sinalizando a predominéancia de determinados quadrantes em detrimento
de outros, tanto em cada um dos casos, como também em uma visdo de
conjunto de todas as entrevistas.
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Gréfico 1 - Composigdo da rede.
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Tendo em vista a distribuicdo dos membros no mapa de redes,
como é possivel observar no gréafico 1, todas as participantes apontaram
ao menos um membro no quadrante da familia. Somando os membros
de todos os mapas de rede (143 pessoas) e observando a distribuicdo
destes, 0 quadrante da Familia foi o que teve maior destaque, contendo
73 membros, sendo 0 mais assinalado na maior parte dos mapas. O
guadrante dos Amigos, por sua vez, foi composto por 30 membros, o do
Sistema de Salide e Agéncias Sociais, por 27, o da Comunidade, por 4, e
0 do Trabalho e Estudo, por 9 membros, sendo os Ultimos vinculados
somente ao mundo do trabalho.

Quanto ao quadrante da Familia, a figura a seguir representa a
distribuicdo desses membros em relagéo ao grau de parentesco com cada
uma das entrevistadas.
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Gréfico 2 - Composi¢do do quadrante da familia de acordo com a relagéo de
parentesco.
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Entre os familiares, a maior parte dos membros que
protagonizaram 0 apoio prestado as participantes era filho(a) ou
irmio(d) destas. Entre as 14 participantes, apenas Rosa e Iris ndo s&o
maes. As 12 demais tém entre um e cinco filhos. Do total de 24 filhos,
17 sdo membros das redes sociais de dez participantes. Acacia e lasmin
ndo representaram suas filhas no mapa, ainda que ambas participassem
do cuidado das mées. Entre os demais filhos que ndo foram
considerados fontes de ajuda estavam criancas (filhos de Délia e
lasmin), bem como uma das filhas (ja adulta) de Acucena, acerca da
gual essa participante tinha a impressdo de ser discriminada em
decorréncia da contaminagdo pelo virus HIV. No estudo realizado por
Torres (2006), a familia nuclear e o (a) companheiro (a) foram
apontados como as pessoas a quem geralmente é revelada a
soropositividade para o HIV, sendo o relacionamento afetivo com
familiares e amigos considerado um aspecto bastante importante para a
continuidade do tratamento. Porém, alguns desses participantes
afirmaram que ndo haviam revelado a soropositividade para ninguém e
que ndo contavam com nenhum apoio familiar.

Destaca-se aqui a sobrecarga identificada entre as filhas
adolescentes de Dalia. Ha cinco anos, quando soube do diagnostico, a
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participante ndo teve condi¢Ges de manter-se aderente ao tratamento e,
nos Ultimos dois anos, conseguiu, sendo as filhas, ja mais desenvolvidas
na época da entrevista, as protagonistas do seu cuidado. Contudo, as
adolescentes encontravam-se afastadas do universo escolar.

Nesse sentido, também mereceria uma reflexdo mais
aprofundada o caso de Camélia, a qual passou a aderir ao tratamento a
partir do momento em que seus filhos ingressaram no mundo adulto,
tendo sua filha se tornado técnica de Enfermagem e protagonista do seu
cuidado. lasmin, por sua vez, dependia da filha de 11 anos para uma
série de funcgdes cotidianas, algumas delas atreladas ao tratamento e,
ainda assim, ndo a percebia como membro de sua rede. Essa menina
frequentava sozinha, por iniciativa prépria, dois lugares que pareciam
ajuda-la a lidar com tamanha sobrecarga: uma igreja e uma biblioteca do
bairro (chamou a atencdo o fato de que esses dois lugares ndo eram
frequentados por outras pessoas da familia).

Esses trés exemplos sinalizaram a importancia de as equipes de
salde pensarem o acionamento da rede de pessoas que vivem com
doencas cronicas para além da promocgdo de salde dessas pessoas,
incluindo nesse cendrio a protecdo do desenvolvimento de seus
familiares, os quais podem estar vulneraveis a sobrecarga no cuidado de
seus entes queridos. Essa sobrecarga tende a ser maior quando se pensa
em criancas e adolescentes que podem ndo contar com recursos pessoais
para fazer frente aos cuidados de seus pais, sobretudo, quando se pensa
em usuérios dos servigos de salde que contam com redes pequenas e/ou
precérias. Neste sentido, Sluzki (1997) chama a atencdo para a
importancia da distribuicdo do cuidado em situacBes que envolvem
doencas cronicas de modo a ndo desgastar os cuidadores, nem
comprometer a qualidade da ajuda prestada.

No que se refere aos lacos fraternos, Acacia, Camélia, Violeta e
Magnolia apontaram todos 0s seus irmaos como membros de suas redes.
Wanda, Agucena, Margarida e Iris contavam com a ajuda de alguns de
seus irmdos. lasmin ndo tinha irmédos, e Dalia, Gardénia, Rosa, Liz e
Horténcia ndo incluiram irmaos na representacdo de suas redes sociais.
Essas trés Ultimas participantes tinham uma histéria de adocdo ou
circulagdo familiar, sobretudo, no caso de Horténcia, que sempre ocupou
0 lugar de irméa ndo legitima.

O sentimento de vergonha da soropositividade foi apontado por
Dalia, Gardénia e iris como um impedimento para a revelacdo do HIV a
alguns ou a todos os irméos. Dalia afirmou que os familiares dos pais de
seus filhos, que sdo seus vizinhos, conheciam seu status soroldgico,
entretanto, acreditava que sua irmd, com quem dividia a mesma casa,
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nédo sabia do HIV, pretendendo revelar-lhe somente quando estivesse na
eminéncia de morrer, quando entdo sentia que precisaria dar a noticia
aos seus familiares para que se responsabilizassem por seus filhos
pequenos, ainda que estes ja estivessem sob a responsabilidade da
familia paterna.

Gardénia, por sua vez, costumava almocar todos os dias com
um de seus irmdos com quem tinha um bom relacionamento afetivo,
entretanto, considerava que ele desconhecia seu status soroldgico. Iris
tinha uma casa no mesmo terreno onde residiam sua mae e dois irméaos,
contudo, ndo havia revelado a esses dois, 0s quais vieram a saber de seu
diagnostico quando essa participante foi hospitalizada, sete anos apés a
noticia diagndstica, pois considerava que eles ndo tinham o mesmo nivel
de entendimento e escolaridade que suas duas irmds, sendo uma
agradavel surpresa a reacdo respeitosa de ambos a noticia e, sobretudo,
as palavras de conforto pronunciadas por um deles.

Metade das entrevistadas (lasmin, Acécia, Gardénia, Violeta,
Magnolia, Rosa e Horténcia) citou as maes como membros de suas
redes. Entre as que ndo mencionaram as maes, quatro as haviam perdido
(Délia, Camélia, Margarida e Wanda), e trés tinham relacionamentos
emocionalmente  distantes com estas (iris, Acucena e Liz).
Tradicionalmente, ao longo da histdria ocidental, atribuiu-se ao pai o
lugar de provedor-protetor ou ‘lider instrumental’ da familia, enquanto a
mae o de cuidadora ou lider expressiva-afetiva (Trindade, 1991). A
maior parte das mulheres que participaram deste estudo ndo destacou a
atuacdo de suas respectivas mées no enfrentamento da soropositividade.
Entre as que representaram a figura materna, apenas trés (lasmin,
Gardénia e Rosa) frisaram a boa qualidade do relacionamento com suas
mées, as quais consideraram prestar um apoio decisivo no
enfrentamento da soropositividade.

Com relacdo ao pai, este foi representado por quatro
participantes (Gardénia, Magnolia, Violeta e iris). Ainda que Violeta
tenha considerado seu relacionamento com o pai conflituoso e que a
data da morte do pai de iris fosse anterior ao seu diagndstico, ambas
representaram o pai como membro de sua rede social significativa. Entre
as que ndo mencionaram o pai (Déalia, Margarida, Wanda, Agucena e
Rosa), cinco delas o haviam perdido, duas delas (lasmin e Acéacia)
mencionaram situagdes de conflito com a figura paterna, e outras duas
(Liz e Horténcia) estabeleceram um relacionamento distante do pai.
Deus foi representado por Gardénia no quadrante da Familia, pois esta 0
considerava o “pai de todos”.
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No estudo de Seidl e colaboradores (2006), identificou-se a
percepcdo de uma maior disponibilidade e satisfacdo com a ajuda
prestada pelos parceiros (as), sobretudo no que diz respeito ao suporte
instrumental, que implica o apoio em questdes domésticas e praticas
relativas ao tratamento no dia a dia, os quais sdo favorecidos pela
proximidade espacial entre o colaborador e a pessoa ajudada. Quanto
aos relacionamentos amorosos, Dalia referiu-se a seu ex-marido como
membro de sua rede. Horténcia e Liz citaram suas companheiras. Rosa,
por sua vez, mencionou o namorado, enquanto Iris e Violeta
representaram seus respectivos maridos no mapa de redes. Esses
parceiros amorosos participavam decisivamente no processo de
enfrentamento da soropositividade dessas mulheres.

Em referéncia a outros graus de parentesco, foram
mencionados: tias, cunhadas, primas, noras, um genro e sobrinhos).
Estes compuseram a menor parcela de familiares, fato este que indica
uma possivel tentativa de manutencdo do segredo em relagdo a familia
extensa, privilegiando-se apenas a revelagdo e acionamento dos
familiares mais préximos. Haja vista o receio de sofrer com a
estigmatizacdo vinculada a soropositividade, algumas dessas mulheres,
visando ao ocultamento do diagnostico, restringiram o leque de
relacionamentos interpessoais, comprometendo o acionamento de
pessoas que poderiam compor suas redes sociais. Tal fato também foi
constatado por outros autores que investigaram o suporte social de
pacientes que vivem com HIV/Aids (Remor, 1997; Torres, 2006;
Carvalho, Morais, Koller, & Piccinini, 2007; Seidl et al., 2007).

Em se tratando do quadrante Amigos, no conjunto dos mapas,
foram citados 30 membros. Apenas trés entrevistadas ndo mencionaram
amigos (Ddélia, Gardénia e Camélia). Magnélia, por outro lado,
representou dez amigos em sua rede social. Margarida definiu como
amiga a pessoa contratada por sua familia para atuar como sua
cuidadora no periodo em que ficou gravemente enferma. Depois desse
momento, perdeu o contato com essa mulher de quem ndo lembra o
nome. Quanto as pessoas que considerava como amigos antes da entrada
do HIV em sua trajetéria, ela preferiu manter o HIV em segredo e
recusava convites para situacdes de lazer. Délia e, sobretudo, Agucena
relataram um grande isolamento no periodo em que receberam a
comunicacao diagndstica, seguido de um retorno a vida social entre dois
e guatro anos depois.

iris ndo revelou o status sorolégico para suas duas amigas mais
antigas; as duas eram irmds e haviam perdido um irméo vitimado pelo
HIV, tendo uma delas manifestado discriminacdo em relacdo a ele. A
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segunda, por sua vez, estava gravida no periodo em que a participante
adoeceu, sendo, portanto, a perda do irmdo e a gestacdo considerados
bons motivos para ndo compartilhar a noticia. Enquanto Rosa fez
questdo de contar a todos os antigos e hovos amigos a respeito do HIV e
considerava essa pratica uma espécie de teste, pois acreditava que assim
permaneceria ao seu lado quem de fato a estimasse, sendo que nenhuma
dessas pessoas dela se afastou apds a revelagéo.

No que tange a vida social, especialmente, o lazer noturno
junto aos amigos, identificou-se entre oito entrevistadas a preocupacao,
em face do HIV, em se proteger de situacdes como mudancas bruscas de
temperatura e o sereno e, sobretudo, da exposicdo ao uso de alcool. A
naturalizagdo do vinculo entre atividades sociais e o uso de drogas,
sobretudo o alcool, destacou-se no discurso de Délia, Acacia, Camélia,
Violeta, Magndlia, Rosa, Liz e Horténcia.

Essas  mulheres  mencionaram  mudancas efou 0
comprometimento de sua vida social em decorréncia do afastamento de
amigos e/ou de circunstancias (bares, bailes e festas) associadas ao
consumo desse tipo de substancia. Magnélia abordou o constrangimento
em justificar a interrupcdo do consumo de alcool aos amigos que
desconheciam seu status soroldgico e que costumavam acompanha-la
em eventos sociais, mencionando o problema hepéatico como motivo
para ndo mais fazer uso de bebidas alcodlicas, preferindo ndo falar sobre
0 HIV para a maior parte dos seus amigos: “[...] mas dai cada um pede
um chopp, ai eu peco uma &gua. Dai tem sempre um que diz assim: 'S6
uma cervejinha! Vai tomar agua?'. Eu digo: 'Nao, ndo, eu nao posso'.
Dai a pessoa diz assim: 'Mas porque que ndo pode?’. Ai eu digo:
'Porque eu t& com um problema no figado™.

Magnoélia, Liz e Horténcia perceberam mudangas no
relacionamento com seus amigos, tornando-se mais seletivas na escolha
de atividades de lazer realizadas com eles. Rosa e Violeta enfatizaram a
dificuldade que tiveram em acionar membros da rede envolvidos com o
uso de drogas, sobretudo, por elas haverem interrompido a adiccao,
preferindo ndo estar com essas pessoas em momentos de consumo. Por
sua vez, Ddlia parou de fumar apds o diagnéstico, entretanto, recebia
visitas que desconheciam seu status sorolégico, fumavam em sua casa e,
inclusive, Ihe pediam para que ela acendesse seus cigarros.

As dificuldades em lidar com comportamentos e circunstancias
vinculados a habitos prejudiciais & satide e incompativeis com a adesao
ao tratamento, sobretudo com o uso da medica¢do, pareceram
fortemente vinculadas ao segredo sobre o HIV. Quanto maior o
constrangimento na negociag¢do de limites na relagdo com os amigos,
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maior parecia a forca da vergonha e da culpa vinculada ao status
soroldgico. Silva e Waidman (2009) consideram o ocultamento do
diagndstico um dos aspectos que mais comprometem a adesdo ao
tratamento na medida em que, temendo a revelacdo do segredo, o
portador pode deixar de adotar medidas promotoras de saude.

No que diz respeito ao quadrante da Comunidade e o
subquadrante Sistema de Salde e Agéncias Sociais, somando 0s
membros de todas as participantes, foram representados no mapa 31
membros, sendo que 27 deles estavam vinculados ao sistema de salde
(17) ou a agéncias sociais (10), e os quatro demais eram vizinhos. Em
relagdo aos profissionais vinculados ao sistema de salde, oito deles
atuavam no hospital de referéncia em Infectologia, e os nove demais, em
unidades de salde. Todas as pacientes entrevistadas faziam o
acompanhamento de rotina com o médico infectologista no hospital de
referéncia onde foi realizada a pesquisa, ainda que houvesse unidades de
salde préximas de suas residéncias, sinalizando uma énfase no
atendimento terciario, mesmo quando ndo era demandada uma estrutura
hospitalar de alta complexidade.

Essa énfase pareceu atrelada a dois importantes fatores: a
cultura hospitalocéntrica que legitima e confere o status de bom
atendimento ao prestado em instituicdo terciaria e, sobretudo, o
constrangimento e o temor de quebra do sigilo em atendimentos
realizados na unidade publica de salde situada préxima do local onde
habitavam essas pessoas. No periodo da comunicacio diagndstica, Iris
possuia um plano de salde privado, o qual perdeu ao ficar
desempregada. Ela teria conversado com seu médico infectologista, que
também atuava no hospital de referéncia, sobre um encaminhamento
para essa segunda institui¢do, entretanto, “ele achava que aqui era um
ambiente um pouco deprimente pra mim”. Nos quatro anos seguintes,
ela se desconectou da soropositividade, ndo mencionando o HIV nem
mesmo para o ginecologista que passou a atendé-la na unidade de satde.
“Ali eu ia, mas raramente abria a boca pra falar do meu problema”. Ela
também néo recorreu a rede privada, pois dada a sorodiscordancia do
marido, sentia-se desconfortavel em lhe solicitar o pagamento de uma
consulta médica, vindo entdo a adoecer, passando, a partir de entdo, a
ser atendida no hospital de referéncia.

Desses profissionais, sete eram medicos(as), seis eram
enfermeiras, um era farmacéutico, um era técnico de enfermagem, uma
era agente de salide e uma era recepcionista de um hospital. Esses dados
sinalizam o fato de que, independentemente do grau de escolaridade e
especializacdo dos profissionais de salde, todos, de alguma maneira,
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podem fazer parte da rede social significativa dos usuérios desse
servico, atuando de maneira decisiva no enfrentamento da
soropositividade e na adesdo ao tratamento.

Apenas duas entrevistadas (Violeta e Horténcia) citaram
agéncias sociais. Entre as agéncias sociais, foram mencionadas
instituicbes que prestavam apoio a comunidade, como uma universidade
publica, uma empresa de distribuicdo de energia, uma igreja evangélica
e trés ONGs especializadas na assisténcia de pessoas que vivem com
HIV. Essas trés ONGs foram citadas por Horténcia em seu conjunto,
abarcando todo o grupo de pessoas que delas fazia parte. Entre as
pessoas engajadas nessas agéncias sociais e organizacdes ndo
governamentais foram mencionados: uma fonoaudidloga, duas
psicélogas, a pesquisadora responsavel por este estudo, a presidente de
uma ONG, uma religiosa e um pastor evangélico. Horténcia e Violeta
atuaram na qualidade de voluntérias nas agéncias sociais em que foram
acolhidas. Ambas consideraram que se fortaleceram frente a
soropositividade, tanto recorrendo a esses servicos como atuando na
qualidade de voluntérias. No estudo de Silva e colaboradores (2010),
verificou-se que a participacdo em atividades sociais promovidas por
ONGs contribuiu para a reducdo do sofrimento psiquico, a adesdo ao
tratamento e a promocgao de qualidade de vida.

Como pode ser observado no grafico 1, Horténcia foi a
participante que apontou um maior nimero de membros no quadrante
referente a relacdo com as agéncias sociais e o sistema de saude (nove).
Essa participante circulou por diversas organizacbes ndo
governamentais e considerava que todas, de alguma maneira,
colaboraram para com o seu bem-estar, posicionando-se criticamente
contra a rivalidade que percebia entre algumas pessoas vinculadas a
essas diferentes entidades. Por outro lado, cinco entrevistadas (Acécia,
Gardénia, Camélia, Wanda e Liz) ndo mencionaram agéncias sociais
nem o sistema de salde como fonte de contatos. Esse dado pode indicar
possiveis fragilidades na formacdo do vinculo entre profissionais e
usuarios dos servicos de salde.

Merece especial atencdo o fato de apenas uma das participantes
(Horténcia) ter representado duas pessoas que também viviam com o
HIV em sua rede social. Nos servicos publicos de salde em que essas
mulheres circularam ndo havia estratégias voltadas para a promogao de
trocas de experiéncias entre 0s usuarios destes.

Sobre os vinculos comunitarios, apenas trés participantes
mencionaram vizinhos (iris, Rosa e Liz). Quanto ao tempo durante o
gual moravam no mesmo bairro, 12 delas moravam ha mais de cinco
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anos na mesma comunidade, sendo que sete destas, hd mais de 20 anos
(Dalia, lasmin, Gardénia, Violeta, Iris, Acucena e Horténcia). Quanto as
duas entrevistadas que moravam ha menos tempo no mesmo local, Liz
mudara-se da Argentina para o Brasil dois anos antes da pesquisa, tendo
como motivacdo a politica nacional de satde no ambito do HIV/AIDS,
escolhendo a cidade onde morava com o0 objetivo de promover maior
qualidade de vida para si e seus familiares. Camélia, por sua vez, havia
se mudado um ano antes da coleta de dados visando superar sua
dependéncia do crack, cujo acesso era facilitado no bairro anterior.

O tempo de convivéncia no mesmo bairro onde residiam as
participantes a época do estudo ndo coincidiu com o maior vinculo com
pessoas da comunidade na qual se inseriam. Gardénia, por exemplo,
tinha 43 anos e residia no mesmo bairro ha 40, entretanto, ndo
apresentou vinculos comunitarios. Liz, por outro lado, migrou ha dois
anos e citou em sua rede dois vizinhos. O baixo acionamento de
vizinhos, 0s quais poderiam prestar um apoio estratégico, sobretudo, em
situacBes de adoecimento, pareceu relacionado a tentativa de protecdo
do segredo sobre o status soroldgico, que era revelado somente para
pessoas muito intimas.

No que diz respeito ao quadrante Trabalho e Estudo, cinco
participantes representaram um total de nove membros neste,
sinalizando o distanciamento da maior parte das entrevistadas do mundo
laboral e educacional. Merece destaque o fato de que nenhum desses
membros estava vinculado ao meio escolar, ainda que duas participantes
(Acécia e Violeta) frequentassem a escola (Ensino Médio e
Fundamental, respectivamente) no periodo de coleta dos dados. Acécia,
inclusive, mencionou uma amiga que com ela estudava, entretanto, ndo
a representou no mapa, na medida em que mantinha o HIV em segredo,
haja vista o receio de perder a sua amizade.

Entre os nove membros mencionados nesse quadrante, cinco
deles eram antigos ou atuais, a época do estudo, colegas de trabalho de
Liz, a participante que mais abordou suas perspectivas e projetos
profissionais. Margarida e Horténcia citaram as donas das casas onde
faziam faxinas esporadicamente, iris mencionou um antigo colega de
trabalho com o qual tinha um contato esporédico, ndo Ihe tendo revelado
0 seu status soroldgico. Rosa, por sua vez, representou em seu mapa de
redes a dona do restaurante onde trabalhava.

Gardénia era empresaria, tinha contato com um grande nimero
de pessoas no ambiente de trabalho, mas ndo contava com nenhuma
delas como fonte de apoio. Quando recebeu o diagndstico, ela solicitou
a sua médica infectologista um documento que lhe possibilitasse uma
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licenca de salde, entretanto, sua médica incentivou-a a continuar
trabalhando e a seguir em frente com seus projetos de vida, mostrando-
Ihe que tinha condicdes fisicas para realizar sua atividade laboral. Essa
entrevistada manifestou sentir um grande desconforto quando o HIV
tornava-se assunto no seu empreendimento, buscando manter a
soropositividade em segredo neste ambiente. Uma de suas estratégias
era a manutencdo do seu peso, pois imaginava que 0 emagrecimento
pudesse ser vinculado pela sua clientela ao HIV: “t4 magra, vai ver que
ta com HIV, entendeu? Entdo, exemplo, né. Entéo, se fosse no inicio, ai,
NAo possO me encaixar nesse assunto, tenho que me manter gorda [...]
S6 que com o desenrolar do tempo, eu fui trabalhando isso em mim”.
Sobretudo no periodo em que recebeu a noticia, Gardénia referiu-se a
sentimentos persecut6rios no sentido de ter o seu segredo revelado, mas
considerava estar lidando melhor com esse receio, ainda que continuasse
alto o desgaste emocional vinculado & manutenc¢&o do segredo.

Esse cenario sinalizou a baixa representatividade do meio
profissional no apoio recebido por essas mulheres. O distanciamento do
mundo do trabalho, além de impossibilitar a realizacdo de projetos
profissionais, também inviabilizou o desenvolvimento de novos
vinculos, podendo acentuar processos de exclusdo e isolamento social,
na medida em que o trabalho poderia atuar como fonte de contatos e
sentimento de capacidade.

Na pesquisa realizada por Torres (2006), a maior parte dos
sujeitos investigados revelou a contaminacdo pelo virus HIV a familia
nuclear e ao (a) companheiro (a), sendo tais relacionamentos
importantes para a continuidade do tratamento. No que concerne a
distribuicdo dos membros no mapa, Sluzki (1997) a relaciona a
flexibilidade e a efetividade da rede. Analisando em conjunto 0s mapas
das informantes desse estudo, o quadrante da Familia foi o que teve a
maior representatividade, e o da Comunidade, a menor, sendo possivel
pensar na repercussdo do estigma atrelado ao HIV no afastamento de
amigos, vizinhos, colegas de trabalho e estudo, ainda que mediado pela
antecipacao do preconceito alheio, bem como pelo autopreconceito.

Ainda no que diz respeito ao destaque do quadrante familiar
na composicdo da rede, faz-se necesséria a lembranca de que, em
determinados casos, os familiares faziam parte da rede em virtude dos
lacos de parentesco, sendo tais vinculos naturalizados, ndo havendo o
movimento intencional da pessoa ajudada no acionamento e na
manutencdo dos contatos. Nesses casos, sobretudo naqueles em que a
rede era exclusivamente familiar e a pessoa ajudada se colocava
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recorrentemente no lugar de pessoa ajudada, faz sentido pensar qual
seria 0 espaco de acdo e invenc¢do da pessoa apoiada.

Sendo assim, a superficialidade do envolvimento da
participante com os membros da rede e a exclusividade desse quadrante
sugeriram a perda da riqueza possibilitada pela circulacdo da pessoa
apoiada em outros contextos, bem como a caréncia de recursos pessoais
para o estabelecimento de outros vinculos que transcendiam os que
estavam postos, dados pela insercéo familiar.

A seguir, sera abordado mais um aspecto estrutural, a
densidade, a qual diz respeito aos vinculos entre os membros que
compunham cada uma das redes sociais abordadas no presente estudo.

5.2.1.3. Subcategoria B1c — Densidade

Sendo a rede social um sistema aberto, ha uma inter-relagéo
entre seus membros e 0s grupos que transcendem as fronteiras iniciais
desta. Essa articulacdo favorece a potencializagdo de seus fatores de
protecdo acionados no enfrentamento de adversidades (Elkaim, 1989;
Dabas, 2002; Moré, 2005). Sluzki (1997) considera que a densidade de
uma rede diz respeito as conexfes entre 0S membros,
independentemente da pessoa ajudada. No contexto deste trabalho,
buscou-se identificar as relagdes entre as pessoas que oferecem apoio e
as repercussdes desse contato na ajuda prestada.

No que diz respeito a densidade, verificaram-se a articulacéo, o
entrosamento e a comunicagdo entre os membros das redes de cada uma
das participantes. Para fins de categorizacdo em relacdo ao grau de
densidade, a pesquisadora empregou 0s seguintes critérios: nimero de
pessoas em contato, qualidade da comunicacéo e efetividade da ajuda
oferecida por elas. Tendo em vista o fato de que a investigacdo e andlise
desse aspecto foram realizadas de maneira rapida e superficial, foram
delineados tdo somente dois grupos: um composto pelas redes de baixa
densidade e outro de alta densidade.

Nas redes de baixa densidade, metade ou menos da metade dos
membros tinham contato com um ou, no maximo, dois outros membros,
ndo havendo, em geral, intimidade entre estes. Entre as participantes que
apresentaram baixa densidade, Dalia, lasmin e iris tiveram grandes
dificuldades no processo de adesdo ao tratamento. Rosa, por sua vez, no
periodo de realizacdo da coleta de dados desta pesquisa, prescindia dos
antirretrovirais. Em um momento de fragilidade, quando sentiu
necessidade de recorrer a um hospital, essa participante sentiu que as
pessoas de sua rede ndo se uniram para ajuda-la, tendo se dirigido ao
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servico de salde sozinha. Entretanto, Rosa ndo demandou o apoio aos
membros de sua rede; ela afirmou ter mais facilidade em ajudar do que
em solicitar ajuda das pessoas que a cercam.

Em redes cuja densidade era alta, metade ou mais da metade
dos membros estavam vinculados a, no minimo, um membro da rede,
podendo até mesmo haver relacdo entre todos os membros. Camélia foi
a Unica participante que apresentou uma representacdo da rede que
demonstrava uma ligagdo entre todos os membros, sendo todos seus
familiares (irméos e filhos). Nesse caso, havia uma alta densidade na
medida em que a rede era formada exclusivamente por familiares,
entretanto, € valido destacar que essa rede era pobre em
heterogeneidade. Alguns de seus irmdos costumavam promover
encontros. Camélia, entretanto, ndo tinha iniciativa no contato. Os
membros de sua rede e a densidade entre eles, portanto, ja estavam
postos.

As conexdes decisivas mencionadas pelas entrevistadas, na
maior parte das vezes, se deram entre seus filhos, pais e irmédos,
sobretudo, em situacdes de crise como a descoberta do diagndstico,
recaidas no uso de drogas e hospitalizacbes. Os membros mais
articulados no oferecimento de ajuda trocaram informacgfes sobre o
estado de saude da pessoa ajudada, se revezaram, realizaram fungdes
diferenciadas e complementares.

Conforme Sluzki (1997), uma rede de média densidade pode
atuar na promogdo do bem-estar e da relacdo de cuidados da pessoa
ajudada, respeitando a sua intimidade e a autonomia. Para avaliar a
densidade de uma rede social, o autor sugere uma observacdo mais
aprofundada e qualitativa das relagcBes de poder entre 0s membros que
compdem a rede. No contexto deste trabalho, a investigacdo desse
aspecto ndo foi detalhada ao ponto de tornar possivel o delineamento de
trés niveis, mas de apenas dois (alta ou baixa). Sendo assim, as redes
com graus de densidade mais altos tenderam a ofertar um apoio mais
efetivo. No conjunto das entrevistas, foram representadas 208 conexdes entre
0s 143 membros das redes, as quais foram abaixo representadas em sua
relacdo com os quadrantes do mapa.
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Gréfico 3 - Densidade das redes sociais significativas.
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Tal como é possivel observar no grafico, as conexdes entre
membros do quadrante familiar obtiveram um grande destaque em
relacdo as demais. Assim, de um total de 208 conexdes verificadas, 144
ocorreram entre familiares. Entre as 64 relacdes restantes, 38 delas
ocorreram entre o quadrante da Familia e os demais. Portanto, a
densidade encontrou-se marcadamente concentrada entre 0s sujeitos
representados no quadrante da Familia, os quais também apresentaram o
maior nimero de ligagbes com os membros dos demais quadrantes.
Quanto as demais configuracBes de relacionamentos entre os membros,
pequenos grupos de conexdes se concentraram nos mapas de algumas
das participantes: ONG-ONG (todas estdo no mapa de Horténcia),
Amigo-Amigo (maior parte no mapa de Magnélia) e Familia-Trabalho
(maior parte no mapa de Liz).

No que diz respeito ao contingente expressivo de conexdes
atreladas ao quadrante da Familia, sobretudo entre familiares, é
importante ressaltar que tais ligacdes, em sua maioria, ja estavam postas
em momento anterior ao diagndstico, sendo naturalizadas pela nogédo de
parentesco. Ainda que houvesse contato entre os membros, sobretudo
entre os familiares, as participantes deste estudo ndo enfatizaram a
comunicacao, nem a atuagdo conjunta destes visando ao apoio. Agucena,
Délia e Gardénia acreditavam que os membros de sua rede conversavam
entre si de modo a poderem ajudar-lhe; ainda assim, ndo pareceu haver
uma comunicagdo clara visando a esse objetivo comum, além de as
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participantes, sobretudo Violeta, terem enfatizado ndo fazer parte de tais
conversas.

Gardénia frisou o segredo entre os membros da rede, em
especial, com relacdo ao seu pai, 0 qual acreditava que desconhecia o
seu status soroldgico. Seu pai, sua mae e sua filha tinham proximidade
pela via do parentesco, mas encontravam-se distanciados pelo segredo,
na medida em que ndo era possivel falarem a respeito do HIV,
inviabilizando uma melhor articulacio da ajuda prestada. Outro aspecto
marcadamente  relacionado aos ruidos na comunicacdo e,
consequentemente, ao comprometimento da densidade foram o0s
rompimentos familiares. Wanda e Magndlia mencionaram pessoas com
relagdes rompidas em suas familias, as quais ndo se comunicavam com
0s demais membros da rede e participavam de maneira mais distanciada
do apoio a essas entrevistadas.

A atuacdo interdisciplinar das equipes de salde é especialmente
importante na abordagem de uma enfermidade marcada por aspectos
psicossociais como a Aids (Portela e Lotrowska, 2006; Seidl,
Melchiades, Farias, & Brito, 2007). No conjunto das entrevistas,
conexdes entre profissionais de salde poderiam indicar a percepcédo
dessas mulheres acerca do trabalho de equipe destes, 0 que ndo ocorreu.
Durante o processo de coleta de dados, a pesquisadora buscou conhecer
as estratégias de trabalho em equipe desses profissionais, ndo
identificando entre eles iniciativas sistematizadas e constantes voltadas
para a troca de experiéncias e a articulagdo consciente de suas
atividades, ainda que elas acontecessem ocasionalmente. Haja vista a
tendéncia de se pensar o atendimento nos servicos publicos em uma
perspectiva multiprofissional e de grupo, considera-se que a
invisibilidade de conexdes nesse cenario sugere a possibilidade de que o
trabalho em equipe ndo esteja estruturado ou ndo se configure como
rede para as participantes, que mencionaram apenas membros isolados
desse contexto.

No discurso das participantes, foram identificadas situagdes
isoladas e assistematicas de profissionais do servico publico de salide no
sentido de acolher membros da rede social dessas mulheres no processo
de enfrentamento da soropositividade. Tais iniciativas geralmente se
reduziam a autorizacdo ou ao convite para que familiares, sobretudo
parceiros, as acompanhassem no atendimento para fazer a testagem e/ou
para obter maiores esclarecimentos sobre o HIV/AIDS, tal como ocorreu
com 0 marido de Violeta quando os dois comegaram a namorar: “Como
ele era muito leigo no assunto, ele achava que beijar pegava. [...] Ai ele
preferiu conversar com ela. [...] Ela explicou como pegava, como néo
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pegava”. Tais iniciativas foram bem vistas pelas participantes e
pareceram repercutir na qualidade da ajuda.

Ainda assim, a densidade entre profissionais de salde e demais
membros das redes sociais ndo obteve destaque no quadro geral de
conexdes. Os vinculos verificados ndo pareciam articulados em uma
politica de promocdo desses relacionamentos, indicando a perda da
oportunidade de engajar os membros da rede no processo de adesdo ao
tratamento. Portela e Lotrowska (2006) destacam a relevancia de
iniciativas voltadas para a promocdo da adesdo ao tratamento e a
importancia da articulacdo desses servicos com as comunidades nas
quais eles sdo prestados.

Tendo em vista o fato de que a maior parte das conexdes
identificadas neste estudo eram anteriores ao diagndstico, faz sentido
pensarmos na importancia de os profissionais de salde sensibilizarem-se
para a sua importancia no favorecimento da densidade da rede de sua
clientela. Para além do mapeamento e acionamento de membros, a
articulagdo da ajuda e o favorecimento dos processos comunicacionais
entre todos estes e as pessoas que demandam o apoio parece ser um
estratégico foco de atuacdo das equipes de saulde, as quais podem atuar
tanto no envolvimento de pessoas, como no fortalecimento e na criacdo
dos nds dessas redes em sentido amplo. A seguir, refletir-se-a a respeito
da disperséo geografica dessas pessoas em sua relagdo com os meios de
transporte e as possibilidades de acesso das participantes.

5.2.1.4. Subcategoria B1d — Dispersao

Ao tratar da dispersdo, Sluzki (1997) tratou da distancia
espacial entre os membros e a pessoa ajudada, aspecto este que,
obviamente, favorece a sensibilidade as demandas de apoio, a eficacia e
a velocidade da resposta em situacfes de crise. Para fins de analise da
dispersdo dos membros das redes sociais significativas abordadas neste
estudo, identificaram-se os locais de residéncia dos membros e das
respectivas participantes. Ainda que de maneira breve, contemplou-se a
percepcdo de distancia que elas tinham, considerando-se, além da
dimensdo espacial, 0 acesso a meios de transporte e comunicacéo,
visando ao mapeamento de suas condi¢cGes para a manutencdo do
contato. No que diz respeito aos profissionais de salde, verificou-se a
distancia entre o local do atendimento e a residéncia das participantes.
De acordo com a dispersdo geogréafica, os membros foram divididos em
dois grupos: alta proximidade geografica e baixa proximidade. O gréfico
abaixo representa a dispersdo dos membros citados por todas as
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participantes.

Gréfico 4 - Dispersao das redes sociais significativas

m Alta Aproximidade

Baixa Aproximidade

No conjunto dos mapas, verificou-se uma alta proximidade
geogréfica na relacdo entre as participantes e 121 membros de um total
de 136, na medida em que sete deles foram excluidos dessa contagem
(Deus, duas pessoas falecidas, trés de quem néo se tinha noticias e uma
gue estava rompida). Os demais 15 participantes tinham uma baixa
proximidade geografica em relagdo a moradia dessas mulheres.

Em geral, as entrevistadas dividiam os membros entre 0s que
moravam “perto” ou “longe”. A categoria “perto” abarcava os membros
gue moravam na mesma cidade ou em cidades vizinhas as dessas
mulheres. A maior parte dos membros que se encontravam ‘“perto”
habitava a mesma casa, 0 mesmo bairro ou bairros préximos ao local de
moradia das participantes. Os que moravam “longe” se encontravam em
cidades localizadas em outra regido do Estado, outros Estados, outra
regido ou outros paises.

Liz foi a Gnica participante que apresentou uma rede com uma
dispersdo expressiva; oito entre os 17 membros da sua rede moravam
em cidades distantes, em outros Estados ou até mesmo em outros paises.
Entretanto, o que chamou mais a atencdo foi o fato de que, dependendo
da distancia de um bairro a outro, especialmente quando se tratava de
um bairro mais afastado do local onde habitavam as participantes,
sobretudo para as que apresentaram menores rendimentos e/ou menor
iniciativa no contato (Camélia, Margarida, Acacia, Violeta, iris e
lasmin), a freqiiéncia de contatos diminuiu drasticamente. O menor
contato com membros que residiam em outras cidades era comum a
todas as participantes.

No que tange & mobilidade das participantes, apenas Agucena
tinha habilitacdo para dirigir. Ela fez o processo de formacdo de
condutores ap6s o diagndstico e essa conquista pareceu decisiva tanto
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em termos de autoestima, quanto em promocdo de mobilidade para
encontrar membros da sua rede e viver situacdes de lazer nas quais
conheceu outras pessoas.

Em se tratando da diade distancia “real”/geografica versus
proximidade “virtual”/emocional, lasmin, Wanda, Iris, Magnolia, Rosa e
Liz, sobretudo as quatro Ultimas, abordaram o apoio efetivo que
receberam de pessoas que ndo estavam presentes por meios de
comunicacdo como telefone e internet para manter contato com quem
estava longe. Por outro lado, Rosa e Liz, ainda que buscassem contornar
a distancia com meios de comunicacdo, desejavam a proximidade
geografica em relacdo a membros importantes de suas redes que
moravam em outros Estados. Rosa referiu preocupar-se com o fato de a
familia de origem, em especial de sua mae, morar longe, em um Estado
vizinho, na medida em que ndo poderia contar com seus cuidados, caso
adoecesse. Liz gostaria que uma prima e a mae dela (sua tia) morassem
onde ela residia no momento da entrevista: “a gente ainda tem esse
sonho de poder ficar juntos [...] Porque, na verdade, assim, a minha
intencdo era voltar pro Brasil, unir a minha familia”. Portanto, mesmo
gue houvesse estratégias para lidar com a distancia, determinados tipos
de ajuda ndo poderiam ser realizados na auséncia desses membros.

Além da renda e da mobilidade das participantes, a
disponibilidade dos membros e a intensidade do relacionamento
aumentavam ou encurtavam essas distancias. Liz, referindo-se ao seu
relacionamento com uma prima que morava em um local por ela
considerado distante, afirmou: “ela ta longe, mas estamos perto porque
0s pensamentos positivos sempre estdo fluindo entre as duas”. fris
exemplificou a relatividade das distancias ao referir-se & maior
proximidade emocional e importancia da ajuda prestada por sua irma
gue morava em outro Estado, quando comparada ao apoio recebido de
sua irmd que morava na mesma cidade que ela. Essa mesma participante
incluiu em seu mapa o pai ja falecido e excluiu a mée, que dividia com
ela 0 mesmo terreno. Por outro lado, o filho de Acucena e o irmdo de
Violeta estavam encarcerados, o primeiro na mesma cidade onde morava
a mae, e o segundo, em uma cidade vizinha a de sua irma. Ambos foram
representados como membros das respectivas redes dessas mulheres e,
ainda que morassem “perto” de suas residéncias, tinham sua liberdade
de ajuda restrita em termos de mobilidade.

Ainda que seja possivel a oferta de ajuda independentemente
do local onde as pessoas se encontrem, hd determinados tipos de
cuidado que demandam a proximidade espacial, sobretudo, em situagdes
de adoecimento. Referente & andlise da dispersdo, esta transcende a
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dimensdo geografica, e a nocdo de distancia sé faz sentido quando
pensada a luz da dimensdo econémica, da relacdo de cada uma dessas
mulheres com 0 espago e com 0s meios de transporte e comunicacao,
bem como tendo em vista a iniciativa de cada uma delas e dos membros
de suas redes sociais significativas na manutencdo dos contatos. A
seguir, sera abordada a homogeneidade/heterogeidade das redes sociais
significativas das participantes do presente estudo.

5.2.1.5. Subcategoria Ble - Homogeneidade /
Heterogeneidade

Ao tratar da homogeneidade/heterogeneidade demografica e
sociocultural da rede, Sluzki (1997) chamou a atencdo para as vantagens
da homogeneidade (maior coesdo) e da heterogeneidade (maior riqueza
de recursos diferenciados). Apds a reflexdo sobre o tamanho da rede de
cada uma das participantes, a dispersdo dos membros nos quadrantes do
mapa, a densidade entre as pessoas que prestavam o apoio e a dispersdo
geografica destas, neste momento, tratar-se-a da
homogeneidade/heterogeneidade dos mapas.

Para tanto, pretende-se pensar, ainda que de maneira breve,
sobre quem sdo 0s sujeitos que atuaram no apoio a essas mulheres
considerando os seguintes marcadores sociais: género (assimetrias nas
relacdes entre homens e mulheres), geracional (faixas etarias dos
membros), classe social (alta, média e baixa renda dos membros), nivel
de instrucdo (graus de escolaridade dos mesmos), campo de atuacdo
profissional, etnia (fenétipo racial dos membros segundo as
entrevistadas), vinculo religioso (ligagdo de membros com entidades
religiosas), atuacdo esportiva (membros representantes de modalidades
esportivas) e demais particularidades biopsicossociais citadas pelas
entrevistadas.

No conjunto das analises sobre a
homogeneidade/heterogeneidade, apenas trés membros ndo foram
enquadrados nas categorias supracitadas: Deus, mencionado por
Gardénia, bem como a equipe de satde e duas ONGs, na medida em que
foram citadas por Horténcia como grupos institucionalizados de pessoas,
ndo sendo possivel atribuir uma dessas marcacdes para esse conjunto de
membros. Ressalta-se um fato que merece especial atencdo: a maior
parte das informacdes que as participantes detinham sobre os membros
de suas respectivas redes sociais significativas eram vagas e imprecisas.
Tal imprecisdo demanda cautela na observacdo dos dados que seguem,
0s quais se tratam de estimativas, aproximagdes da caracterizacao desses
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sujeitos, aos quais, em sua imensa maioria, a pesquisadora ndo teve
acesso.

No que diz respeito ao género atribuido aos sujeitos que
compuseram cada uma das redes, estes foram categorizados de acordo
com 0s seguintes marcadores: sexo feminino ou sexo masculino, na
medida em que ndo foram mencionadas outras categorias (transgénero,
por exemplo). O grafico abaixo ilustra esse marcador.

Grafico 5 - Heterogeneidade em relacéo ao sexo dos membros das redes sociais
significativas das participantes.
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Foram enquadrados aqui 139 membros, na medida em que ndo
foi atribuida uma categoria sexual a quatro membros: Deus, a equipe de
salde de um hospital e duas ONGs. Destes, 89 eram mulheres e 50 eram
homens. Camélia representou quatro mulheres e cinco homens em sua
rede social, lasmin mencionou apenas mulheres, enquanto as demais
participantes citaram mais pessoas do sexo feminino do que masculino.
O constrangimento em falar sobre o virus e solicitar ajuda foi
mencionado tanto em relacdo a homens como a mulheres, entretanto, o
nimero de mulheres acionadas foi maior. Outros autores também
constataram a forca que as relacbes de género imprimem no
acionamento da rede, sendo o nimero de mulheres destacado como
fonte de ajuda (Resende et al., 2007; McGoldrick, 1995; Gabarra, 2010).

Tendo em vista a imprecisdo das informacGes referentes ao
aspecto geracional cedidas a pesquisadora, os membros foram
enquadrados em quatro grandes grupos etarios: criancas (uma crianga de
11 anos), adolescentes e jovens (com idades oscilando entre 14 e 24
anos), adultos (com idades estimadas entre 25 e 59 anos) e idosos (com
idades aproximadas entre 60 e 75 anos). Nao foram aqui categorizados:
Deus, as ONGs, a equipe de saude do hospital de referéncia e os dois
membros ja falecidos.
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Grafico 6 - Heterogeneidade em relagdo a geragdo dos membros das redes
sociais significativas das participantes.
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Ainda que na maior parte dos casos se trate de uma estimativa
de idades, pode-se visualizar no grafico acima um claro predominio de
pessoas adultas (112) como fonte de ajuda, ainda que uma crianga, 14
adolescentes e 12 idosos também compusessem esse cenario. Portanto, a
possibilidade de atuar em uma rede de apoio transcende a dimensdo
cronolégica.

Algumas entrevistadas citaram a ajuda prestada por
determinadas criancas e adolescentes, porém, estas estavam ocultas no
mapa, indicando uma tendéncia de sub-representacdo desses membros
como fonte de ajuda, ainda que alguns deles participassem ativamente
do cuidado de seus entes queridos. Destaca-se aqui o0 caso da filha de
onze anos de lasmin, a qual atuvaa decisivamente no amparo a sua mée
e que ndo foi citada em sua rede social significativa. Sendo assim, faz-se
necessario tanto proteger as criancas e adolescentes da sobrecarga no
cuidado de seus familiares, bem como conotar positivamente sua
participacdo, reconhecendo o valor de sua ajuda nesse dificil processo.

Quanto aos idosos, apenas Acacia e Magndlia falaram a
respeito da ajuda prestada por suas mées & luz de uma perspectiva
geracional. Acacia mencionou o acidente vascular cerebral sofrido pela
mée que, mesmo assim, ndo a impedia de prestar um apoio efetivo frente
a soropositividade da filha. Magnélia, por sua vez, buscou compreender
os limites e dificuldades de sua mde em face do HIV, tendo em vista
aspectos de personalidade, mas também de geracdo desta: “[...] da
maneira dela, ela participou. A gente ndo pode querer que as pessoas
sejam da maneira como a gente quer que elas sejam. Entao, de repente,
ela tem uma outra visao, ela é de uma outra geracéo. Outra situacéo. E
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é uma outra pessoa”.

No que diz respeito & renda, os membros das redes de todas as
entrevistadas foram enquadrados em quatro faixas salariais de acordo
com a estimativa que as entrevistadas fizeram do rendimento de cada
um deles. O grafico a seguir ilustra a distribuicdo desses sujeitos em
relacdo ao nimero de salarios minimos recebidos mensalmente.

Grafico 7 - Heterogeneidade em relagéo a faixa de renda dos membros das redes
sociais significativas das participantes.
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Visualiza-se no grafico uma maior concentracdo de membros em faixas
médias de renda, tendendo a baixa. No que se refere a realizacdo de
ajuda material e financeira, 27 membros a prestaram. Entre estes, de
acordo com a estimativa salarial das entrevistadas, sete receberiam entre
um e trés salarios minimos mensais, 15 deles teriam rendimentos entre
trés e cinco salarios minimos, e os Ultimos cinco teriam rendas
superiores a cinco salarios minimos.

A maior concentracdo de membros que prestaram ajuda
financeira e material estava nas faixas médias de renda, ainda que a
renda baixa ndo seja impeditiva da colaboracdo nessa modalidade de
ajuda. Quanto menor a renda da participante e maior a precariedade de
suas condigdes materiais, maior a possibilidade de demandar e receber
ajuda material de pessoas cujos rendimentos também eram baixos, como
no caso de Délia, lasmin e Margarida. Contudo, é valido destacar a
dificuldade da maior parte das entrevistadas em estimar a renda dos
membros de suas respectivas redes sociais, fato este exacerbado quando
desconheciam o campo de atuacdo profissional e a escolaridade dessas
pessoas.

No que tange a escolaridade dos membros, a maior parte das
entrevistadas ndo teve seguranca na estimativa do nivel de instrucéo e
formacdo destes. Ainda que de maneira imprecisa, foi possivel delinear
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um quadro geral do acesso ao meio escolar destes, ndo sendo incluidos
na analise: Deus, 2 ONGs e a equipe de saude de um hospital. Os
demais participantes foram divididos em trés grandes grupos: o primeiro
abarcou 0s membros que ndo tiveram acesso a escola e 0s que acessaram
somente o Ensino Fundamental, o segundo abarcou os sujeitos que
acessaram até o Ensino Médio, e o ultimo grupo contemplou as pessoas
gue acessaram 0 Ensino Superior, tal como é possivel observar no
gréafico abaixo.

Gréfico 8 - Heterogeneidade em relacéo ao grau de instrugdo dos membros das
redes sociais significativas das participantes.
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Quanto ao nivel de instrucdo dos membros das redes sociais
descritas neste estudo, 33 deles ndo completaram o Ensino Fundamental,
56 ingressaram no Ensino Médio e 50 tiveram acesso ao Ensino
Superior. A maior parte dos sujeitos que tinham Ensino Superior
completo eram os profissionais que atuavam no sistema de salde e
ajudavam essas mulheres com seus Servicos.

Em se tratando da atuagdo profissional, foi citada uma série de
ocupacBes, contudo, a maior parte das participantes parecia nao ter
clareza sobre o campo de atuacdo profissional dos membros de sua rede.
Entre os membros, ha pessoas que nao trabalhavam, outros que estavam
desempregados e foi possivel encontrar as seguintes ocupacgdes/status
profissionais: aposentados, donas de casa, estudantes, diaristas,
cuidadoras de pessoas enfermas, comerciantes, metallrgico, vigilantes,
zeladora, motorista, secretéria, servidor publico, bancéario, militar,
cozinheiros, cantora, cabeleireira, massoterapeuta, técnico em
contabilidade, técnico de informética, contadora, bibliotecéria,
nutricionista, pedagoga, psicélogos, fonoaudidloga, médicos, técnico de
enfermagem, enfermeiras, bioquimico, farmacéutico, soci6loga,
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assistente social e agente de salde. Com excec¢do dos profissionais de
salde, a ajuda prestada pelos demais membros ndo pareceu ter relacao
com o0 seu campo de atuagéo profissional.

No contexto deste trabalho, buscou-se pensar o HIV/Aids sob
uma perspectiva biopsicossocial, destacando-se nestas analises a sua
articulacdo com os marcadores sociais de classe, género e etnia. Esse
Gltimo aspecto ndo obteve destaque no discurso das participantes deste
trabalho. Das 14 entrevistadas, 13 poderiam ser identificadas como
mulheres brancas e uma como mulata, embora nenhuma delas tenha
enfatizado esse aspecto identitario, nem abordado sua origem étnica.
Referente aos membros da rede, apenas quatro deles foram identificados
como negros e um como fenotipicamente indigena, sendo ele irmédo de
uma das participantes, Violeta, a qual se considerava diferente dele,
sendo ele parecido com uma avo que teria origem indigena. Na medida
em que o preconceito em relacdo ao HIV frequentemente se mistura ao
de etnia, classe, género e orientagdo sexual, considera-se importante a
realizacdo de estudos que contemplem com maior profundidade a
dimensdo étnica em face do acionamento de fontes de ajuda.

Com relagéo a outras particularidades, lasmin, iris, Magndlia,
Rosa, Liz e Horténcia mencionaram a religiosidade/espiritualidade de
alguns dos membros de suas redes como um aspecto decisivo para a
gualidade do apoio emocional por eles prestado, independentemente de
a participante ter um vinculo com alguma religido. iris também citou a
atuacdo esportiva de uma de suas amigas que representou o Brasil em
uma modalidade nos jogos pan-americanos, 0 que a tornava um exemplo
de coragem e determinacéo.

As redes sociais significativas mais heterogéneas em termos de
género, classe, geracdo e demais aspectos biopsicossociais apresentaram
uma pluralidade de recursos, sendo essa diversidade um importante
indicador da qualidade da ajuda recebida por essas mulheres. No
contexto deste trabalho, as redes maiores, compostas por pessoas
distribuidas nos diversos quadrantes do mapa de redes, com maiores
densidades e menores dispersdes, também se mostraram mais efetivas,
fazendo-se necessaria a articulagdo entre esses aspectos estruturais, as
fungdes de ajuda prestadas pelos membros de cada uma das redes e 0s
atributos do vinculo. A préxima categoria deste estudo tratara dos tipos
de funcéo de ajuda.
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5.2.2. Categoria B2) — Atributos do vinculo

Nesta categoria de analise, serdo abordados 0s aspectos que
delinearam o padrdo relacional de ajuda estabelecido entre cada uma das
entrevistadas e os membros representados em suas respectivas redes
sociais significativas. Para tanto, por meio do genograma e do mapa de
redes, explorou-se a historia desses vinculos, o grau de intimidade, a
frequéncia de contatos, a funcdo predominante exercida, bem como o
conjunto de funcbes ofertadas por cada um e, finalmente, a
reciprocidade nesses relacionamentos.

5.2.2.1. Subcategoria B2a — Historia da relacdo

De acordo com Sluzki (1997), a histéria da relacdo diz respeito
as circunstancias em que a pessoa ajudada e os membros de sua rede se
conheceram e a experiéncia prévia de ativacao destes. No que se refere a
historia da relacdo, investigou-se, de maneira breve, a trajetoria que
possibilitou o desenvolvimento do vinculo entre 0s membros da rede e
as participantes, tornando-os pessoas significativas que passaram a lhes
prestar apoio de alguma forma. Tratar-se-4, portanto, da formacgéo de
vinculos de apoio, refletindo sobre a entrada desses membros antes ou
apos a noticia diagndstica.

Uma grande parte dos membros das redes sociais significativas
das participantes vinculou-se a elas no ambiente familiar. Esses
membros eram, em sua maioria, familiares, cbnjuges ou amigos de
familiares. Deus também foi aqui incluido por Gardénia
independentemente de qualquer vinculo religioso. Com exce¢do do
marido de Violeta e da esposa de Horténcia, que se vincularam as
entrevistadas apds a entrada do HIV em suas trajetorias, os demais
familiares ja atuavam como fonte de apoio das participantes antes da
comunicacao diagndstica.

Com relacdo aos lagos familiares que se tornaram fontes de
apoio representadas nas redes sociais, foram mencionadas tanto
situacdes de conflito como de harmonia. Entre 0s aspectos que
dificultaram o relacionamento das participantes com suas familias de
origem, extensa e nuclear, estavam: segredos familiares, contaminagéo
pelo virus HIV em relacdo conjugal monogamica, transmissao vertical
do virus, uso de drogas, adocdo/circulacdo familiar, relacionamentos
extraconjugais, situagdes de violéncia, negligéncia e conflito com a lei,
perdas decorrentes de mortes violentas, divorcio ndo amigavel, migracdo
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atrelada a distanciamentos e rompimentos de vinculos, confusdo entre
cuidado e controle, preconceito vinculado a orientacdo sexual
homossexual e/ou a soropositividade. Gardénia foi a Unica participante
que frisou a harmonia nos relacionamentos com sua familia de origem e
com sua filha, entretanto, o segredo em relacdo ao HIV era marcante em
sua trajetéria. As demais participantes mencionaram, em maior ou
menor grau, situacdes de conflitos em suas familias. Em meio a tais
dificuldades, Violeta, Liz e Horténcia mencionaram iniciativas em
relacdo aos seus filhos no sentido de superar padrdes de violéncia e/ou
negligéncia em suas familias de origem.

A naturalizagdo do amor nos relacionamentos consanguineos
foi problematizada por Horténcia e Magnolia. Horténcia citou o
distanciamento afetivo da familia adotiva, sendo que apenas sua mée foi
considerada membro da rede social, ainda que sentisse falta da
manifestacdo explicita de carinho por parte desta. Ao falar sobre o
numero de filhos de sua mée, ela se excluiu da contagem por nao estar
entre os “legitimos”. Magnolia, ao falar sobre o vinculo com sua filha,
mencionou os lagos de sangue, ainda que sentisse que eles ndo eram
suficientes, tendo se estreitado apds seu diagnéstico, quando percebeu
um maior interesse dela para com o seu estado de saude: “Primeiro que
¢ minha filha... Ja tem aquele sentimento natural, né. Segundo que ela
tem mostrado, eu tenho sentido”. Ao tratar do relacionamento com sua
irmd, Magnodlia expressou que a afetividade transcendia a
consanguinidade: “N&o é nem por lagos de sangue. N6s somos irmas,
temos 0 mesmo sangue. Mas por harmonia. [...] a gente tem uma
afetividade maior, ndo s6 porque a gente é irma”".

Além dos membros vinculados ao meio familiar, trinta sujeitos
foram conhecidos em outros contextos e passaram a ser considerados
como amigos das entrevistadas. Desse conjunto de pessoas, chamou a
atencdo o fato de que apenas trés foram conhecidas pelas entrevistadas
apos o diagndéstico. Uma delas atuou como cuidadora de Margarida
durante alguns meses enquanto esta esteve gravemente enferma. O
contato entre elas ndo foi mantido ap6s esse periodo, mas ainda assim
essa profissional foi mencionada como uma amiga. Horténcia, por sua
vez, mencionou um homem e trés mulheres que conheceu em
organizacGes ndo governamentais dedicadas a pessoas que vivem com 0
HIV, na medida em que estes também conviviam com virus.

Portanto, esses quatro Unicos casos estdo atrelados, de alguma
maneira, a soropositividade, havendo uma tendéncia de retraimento dos
vinculos de amizade de todas as participantes. Quanto aos vizinhos,
foram mencionados quatro: uma vizinha por iris e uma por Rosa, ambas
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conhecidas antes do diagndstico, e dois vizinhos por Liz, os quais foram
conhecidos por ela apds o diagndstico. Nenhum deles foi acionado em
situagdes que dissessem respeito diretamente ao HIV.

Merece destaque o fato de que apenas Horténcia mencionou o
apoio recebido por pessoas que compartilhavam o mesmo diagnostico.
Outras participantes mencionaram sujeitos a sua volta sabidamente
contaminados. Entretanto, 0s casos de homens com orientacdo
homossexual, conhecidos por elas antes de seu proprio diagnostico,
confirmavam a representacdo de que mulheres ndo eram vulneraveis,
enquanto os casos de pacientes que ndo haviam aderido de maneira
consistente ao tratamento atuavam como uma adverténcia quanto aos
riscos de usar drogas e ndo fazer uso da medicacdo. Portanto, com
excecdo de Horténcia, que representou em seu mapa de rede trés pessoas
contaminadas pelo HIV (entre outras que conheceu em hospitais e
ONGs), ndo foi destacada a aprendizagem sobre a doenca e o
tratamento, nem troca a de experiéncias atreladas ao enfrentamento da
soropositividade com pessoas que vivenciavam a mesma adversidade.

Entre os 17 membros oriundos do sistema de saude, trés deles
haviam formado um vinculo com as entrevistadas antes da noticia sobre
a contaminacdo. Acucena ja era atendida pelo médico da unidade de
salde que a acompanhou na descoberta da soropositividade, e Rosa
fazia um acompanhamento com a agente de salde de seu bairro e a
médica infectologista de seu falecido marido, o qual j& estava
contaminado quando ela o conheceu. Os dez voluntarios de ONGs e
demais instituicdes representados no mapa de redes das participantes
foram conhecidos por elas apds a comunicacdo diagndstica. Portanto, a
maior parte dos membros envolvidos com questdes de salde surgiu apés
a entrada do HIV na vida dessas mulheres, dado que sugere o
distanciamento destas de tais servicos antes da contaminacao.

Tanto no contexto da salde publica como no das agéncias
sociais, destacou-se a mediagdo do afeto no relacionamento das
participantes com os membros por elas citados. Os sujeitos mencionados
foram aqueles considerados carinhosos, dedicados, atenciosos,
confiaveis, legais, 0s quais transmitiam esperanga (de que as
participantes ndo iriam morrer tdo cedo, de que poderiam ter uma boa
qualidade de vida), que incentivavam o0 uso da medicacdo, que
aconselhavam, davam “bronca” ou “pux&o de orelha”, dialogando com
paciéncia e respeito, esclarecendo suas duvidas, dando explica¢bes sobre
a doenca e o tratamento, oferecendo orientagfes as suas clientes e aos
seus familiares, reconhecendo e confirmando o0s recursos, as
possibilidades, as capacidades e o valor das entrevistadas, incentivando-
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as a realizacdo de seus projetos de vida. A combinacdo de alguns desses
aspectos fez com que essas mulheres mencionassem a importancia
dessas pessoas no enfrentamento da soropositividade.

No que diz respeito a histéria dos vinculos atrelada a esfera do
trabalho, iris e Rose apontaram um membro que ja conheciam antes do
diagndstico, enquanto Margarida representou uma pessoa, Horténcia,
outra, e Liz, cinco pessoas que surgiram em sua vida ap0s o diagndstico.
Violeta conheceu seu marido no ambiente de trabalho, apés o
diagnostico, tendo-o representado no quadrante da Familia. Liz e a
Acgucena mencionaram cada qual uma amiga cuja amizade surgiu no
meio profissional. O meio educacional ndo se destacou como fonte de
contatos; apenas Magnolia mencionou duas amizades que surgiram no
ambiente escolar, bem como lasmin falou de uma vizinha que havia
estudado com ela, atrelando a amizade a relacdo de vizinhanca. As trés
Gltimas pessoas foram representadas no quadrante Amigos.

Em se tratando da hist6ria dos vinculos, a maior parte destes
teve origem no contexto familiar. Quanto ao periodo em que essas
pessoas surgiram na vida das entrevistadas, do total de 143 membros de
todas as redes aqui apresentadas, 39 passaram a fazer parte de suas
trajetérias ap6s a comunicacdo diagnostica e, destes, 29 estavam
estreitamente vinculados ao campo do cuidado em saude (uma
cuidadora de pessoas enfermas, profissionais de salde, voluntéarios de
agéncias sociais e organizaces ndo governamentais ou pessoas
atendidas por essas ONGS).

Apenas quatro participantes indicaram membros que surgiram
ap6s o HIV em contextos que ndo o da salde: lasmin e Violeta
mencionaram 0s seus respectivos maridos, Margarida citou a dona da
casa onde trabalhava, e Liz apontou dois vizinhos e cinco colegas de
trabalho com quem estabeleceu lagos apds a entrada da soropositividade
em sua trajetéria. Portanto, apds a comunicacdo diagnostica, o maior
nimero de pessoas que passaram a integrar a rede social significativa
desse conjunto de mulheres tendia a fazer parte do universo da salde e
das agéncias sociais, sobretudo, as que lidavam com a soropositividade
para o virus HIV, indicando uma possivel dificuldade em incluir novos
membros que ndo estivessem diretamente relacionados com esse
universo, possivelmente mediada pelo segredo atrelado a contaminacéo.

Subcategoria B2b — Intensidade do compromisso

Sobre a intensidade do compromisso, Sluzki (1997) a equivale
ao grau de intimidade entre a pessoa ajudada e os membros de sua rede
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social significativa. No contexto deste trabalho, cada entrevistada
classificou seus vinculos em trés niveis de proximidade emocional (alto
= relagbes intimas, médio = relagBes sociais, e baixo = conhecidos)
conforme a sua percep¢do do nivel de intimidade com os membros de
suas respectivas redes sociais. A figura abaixo ilustra a distribuicdo dos
membros nos quadrantes do mapa de redes de acordo com a intensidade
do compromisso.

Grafico 9 - Intensidade dos vinculos de acordo com o quadrante do mapa de
redes de Sluzki (1997).
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Na figura, observou-se uma concentragdo maior de membros
de no primeiro nivel do quadrante familiar. Em seguida, o primeiro nivel
dos amigos somou 18 pessoas. Na maior parte dos quadrantes, quanto
menor o grau de intensidade do mapa, menor foi 0 nimero de membros
nele representados, exceto no quadrante dedicado as relagcdes com
sistemas sociais e agéncias de saude. Tal fato faz sentido, quando se
pensa que é possivel receber uma ajuda efetiva de um profissional com
guem néo é entabulada uma relacdo pautada pela intimidade.

Constatou-se uma tendéncia de enquadrar os membros das
redes sociais significativas no primeiro nivel (88 membros), havendo 44
pessoas no segundo e 11 no terceiro nivel de intensidade. Apesar da alta
concentracdo de membros no primeiro nivel, o qual estaria vinculado
aos maiores graus de intimidade, entre essas pessoas, houve quem néo
soubesse ou ndo falasse abertamente sobre o HIV, outras com quem era
entabulada uma relacdo estritamente profissional, bem como
relacionamentos pautados por conflitos. Essas observagfes suscitaram
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uma reflexdo a respeito do modo como as participantes lidaram com
intimidade nos relacionamentos em face do constrangimento atrelado ao
diagndstico na maior parte dos casos.

No que se refere ao segredo sobre o status soroldgico e o nivel
de intimidade, Gardénia considerou que seu pai ndo sabia sobre seu
status soroldgico, ainda que sua mae, que estava com ele casada,
soubesse e que fosse ele a pessoa que costumava leva-la até o hospital,
representando-o no primeiro nivel de maior intimidade. Assim também
Margarida o fez com seu filho, com quem néo falava abertamente sobre
0 diagndstico. Liz enquadrou nesse nivel um vizinho que desconhecia o
seu status soroldgico, o qual considerava intimo pelo carinho que ele
nutria por ela e sua companheira. Magnolia, por sua vez, representou, no
nivel intermediario do mapa, dois amigos que desconheciam seu status
sorologico e com os quais tinha dificuldade em lidar com as mudancas
de habito que o comprometimento da imunidade impds, enquanto Iris
mencionou o chefe de seu antigo emprego no terceiro nivel de
intimidade, ainda que nunca tivesse conversado com ele a esse respeito.

Tal como foi possivel a presenca de segredos em meio as
relagdes intimas, estas podiam também ser permeadas por conflitos e
distanciamento afetivo. A relagdo pautada pelo conflito entre Violeta,
seus pais e sua irmd nao impediu que ela sentisse que, com eles, podia
contar, especialmente para educar sua filha, quando imaginava a
possibilidade de falecer durante a infancia desta, representando sua mae
no nivel de maior intimidade, assim como Acéacia, que mencionou a
ambivaléncia no relacionamento com sua mae. Ainda que esta atuasse
de maneira decisiva no seu apoio, em momentos de conflito, ela a
desqualificava e mencionava a sua divida pelo cuidado recebido em
decorréncia do adoecimento pelo HIV: ““ah, porque devia deixar morrer,
porque na hora que tu mais precisou eu tava la [...] agora tu ndo me da
valor', € bem assim que ela fala”.

Magnélia apontou amigos, primas, seu pai e sua irma no nivel
de maior proximidade, enquanto sua mde e sua filha, com as quais
vivenciou situac@es conflitantes, foram representadas no segundo nivel.
Wanda, por sua vez, desconhecia o destino de sua filha de 21 anos, que,
nos cinco anos desde a revelagdo diagndstica, passou de sua “sombra”,
acompanhando-a em tudo que dizia respeito ao enfrentamento da
soropositividade, & rompida. Ainda assim, a filha foi representada no
nivel de maior intimidade. Horténcia, por sua vez, considerava sua mae
intima, porém, enfatizou o distanciamento emocional entre ambas.

Rosa manifestou que o grau de intimidade podia mudar ao
longo do relacionamento com uma pessoa. Ela representou no segundo
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nivel de intimidade uma médica que a atendia na unidade de saude e a
guem considerava uma amiga, na medida em que o contato entre as duas
tornou-se menos frequente a partir do momento em que esta se mudou
para outra cidade, porém, em outro momento, a representaria no
primeiro nivel. Magndlia, por sua vez, teceu uma reflexdo sobre a
dindmica e complexa trama da intimidade ao falar sobre o seu vinculo
com um dos membros de sua rede social significativa, o qual atuava
como técnico de enfermagem do hospital de referéncia:

Porque pra mim convivendo com uma pessoa que
nunca te viu na vida, te tratando, ndo s6 comigo,
com 0s outros, sempre assim na brincadeira,
sempre querendo saber como é que ta (...) Mas tu
sempre tem uma intimidade ou assim uma
afinidade maior com um do que com outro. E a
gente teve.

Daélia representou no maior grau de proximidade seu médico
infectologista, com quem mantinha um relacionamento estritamente
profissional e esporédico. Com relagdo a Horténcia, destacou-se o fato
de ela ter representado no segundo nivel de intimidade a autora do
presente trabalho, com a qual manteve breve contato em situac@es
pontuais: na ocasido desta pesquisa e de outro estudo realizado trés anos
antes deste, perfazendo um total de duas chamadas telefénicas e dois
encontros presenciais.

No contexto do HIV/Aids, o estigma atrelado a
soropositividade pareceu comprometer a intimidade entre essas
mulheres e 0os membros de suas respectivas redes. lIdentificou-se a
ocorréncia da atribuicdo de altos graus de intimidade em determinados
relacionamentos  pautados  pelo  segredo, conflito, ruidos
comunicacionais,  distanciamento  afetivo efou auséncia do
compartilhamento de vivéncias e uma histéria comum, parecendo haver
uma tendéncia de colar o status de pessoa intima ao de pessoa que
ajuda.

Nesse sentido, considerou-se relevante pensar na possibilidade
de ressignificar as nogBes de privacidade, segredo e intimidade. Tal
reflexdo pode colaborar para com a reconfiguracdo desses
relacionamentos de modo a tornd-los mais intimos, acolhedores e
satisfatérios, pautados no respeito ao direito das participantes de falarem
ou ndo sobre a sua soropositividade. Além da intensidade do vinculo,
outro aspecto que nos ajuda a pensar sobre a efetividade da ajuda
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prestada pelos membros das redes sociais € a freqliéncia de contatos. A
seguir, trataremos desse aspecto.

5.2.2.2. Subcategoria B2c — Freqliéncia de contatos

Em se tratando da freqliéncia de contatos, Sluzki (1997) chama
a atencdo para a importancia da continuidade do contato para a
manutencdo da intensidade, ainda que determinados vinculos, dada a
intimidade, sejam facilmente reativados mesmo depois de um
distanciamento. No contexto da presente investigacdo, buscou-se
estimar junto as participantes a freqiiéncia com que mantinham contato
pessoal, telefénico ou via internet com os membros de sua rede pessoal
significativa.

Na medida em que ndo havia necessariamente um padréo
cronolégico definido e estatico nos contatos, estes foram pensados em
termos aproximados. Nesse sentido, as estimativas das freqliéncia s de
encontros ao longo de um ano foram enquadradas em cinco intervalos
de tempo: alta (entre 365 e 50 vezes ano), média (entre 49 e 12 vezes ao
ano), baixa (entre 11 e uma vez ao ano), escassa (costuma encontrar em
um intervalo de tempo maior de um ano) e perda do contato (ndo conta
com meios de localizar a pessoa). O grafico abaixo ilustra a
periodicidade dos encontros entre todas as participantes e 0s membros
de suas respectivas redes sociais, exceto agqueles que se encontravam
fora dessas dimensGes temporais (Deus e dois homens ja falecidos e
indicados como fontes de ajuda).

Gréfico 10 - Freguéncia de contatos com os membros das redes sociais
significativas.
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Como se pode observar, a maior parte dos contatos era mantido
com uma alta freqtiéncia (67 vinculos). Ainda assim, chama a aten¢éo o
nimero de contatos mantidos a uma baixa (34) ou escassa periodicidade
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(14), bem como as pessoas com quem foi perdido o contato (7),
totalizando 55 membros. Quanto a freqiiéncia média, ela ocorreu em 18
casos. A observacdo da frequiéncia possibilitou pensar sobre situacGes de
isolamento ou de precariedade do apoio, porque foram mencionadas
situacdes nas quais houve uma ajuda isolada, ocorrendo a representacao
no mapa de pessoas aparentemente pouco atuantes ou cuja atuacéo foi
breve e interrompida. Nesse sentido, ainda que pareca benéfica a
percepcdo de membros e de todo o tipo de ajuda, movimento este que
promove o sentimento de acolhimento e amparo, também se faz
necessaria a iniciativa na manutencdo desses contatos, 0 investimento
nos relacionamentos, catalisando a ajuda prestada e a recebida.
Margarida, Iris e Horténcia mencionaram membros com quem perderam
0 contato, tendo as trés frisado perdas de relacionamentos importantes
ao longo de sua trajetoria, sobretudo Horténcia. Em termos de
intervencdo em Psicologia, faz-se necessario aqui problematizar a
naturalizagdo dos afastamentos de vinculos significativos e/ou do baixo
investimento em antigos e novos relacionamentos.

A frequéncia de contatos foi alta com a maior parte dos
membros cujo apoio foi decisivo no enfrentamento da soropositividade.
Ainda assim, houve casos de apoio importante em que a freqiiéncia era
baixa ou escassa, destacando-se aqui o caso da filha de Wanda, que
apoiou a mae nos primeiros anos apos a comunicagdo do diagndstico,
vindo depois a romper o relacionamento com ela.

Gardénia indicou altas frequéncia s de contato em relagdo a
todos os membros de sua rede social significativa, contudo, por se tratar
de uma rede pequena, essa periodicidade ndo impediu que houvesse um
processo de isolamento social. Também podem ocorrer freqliéncia s
altas de contato em relacionamentos conflituosos, como os de Acécia e
Violeta com alguns de seus familiares, bem como um ndmero
expressivo de membros com baixas frequéncia s em redes grandes (Liz e
Horténcia).

Conforme Soares (2001), no relacionamento com 0s amigos, a
solidez desse vinculo pode fazer com que a relacdo perdure
independentemente da proximidade no tempo e no espaco. Magnolia
teceu um comentario que relativizou 0 movimento de manutengdo dos
vinculos e a freqiiéncia de contatos estabelecida, contribuindo para com
a reflex&o sobre a sutileza desse processo:

Vocé ndo precisa ver as pessoas todos os dias e
toda hora. Quando existe, vocé sabe que aquela
pessoa existe e deu. Que vocé pode contar, ndo s6
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contar, vocé pode s6 dizer: 'Al6, oi tudo bem?".
"Tudo bem'. Porque a gente quando tem uma
amizade assim bem sincera a gente sente, sabe?
Vem aquela coisinha no ouvido, tem que dar uma
ligada ndo sei pra qué. E assim, é isso que se
chama sintonia. E transmisséo, é ligar na tomada.

Foram identificadas trés maneiras das entrevistadas manterem
a comunicacdo com essas pessoas: pessoalmente (maior parte dos
casos), por meio do telefone ou via internet. Quatro entrevistadas
(lasmin, Iris, Rosa e Liz) consideraram alta ou média a freqiéncia de
contatos que mantinham por telefone ou internet com alguns membros
de suas redes, os quais moravam em locais considerados distantes por
elas. Ainda que houvesse uma preferéncia pelo contato presencial em
detrimento do que era mediado por recursos tecnolégicos, 0s recursos
“virtuais” foram empregados como uma alternativa viavel e eficiente
diante da impossibilidade do encontro “real”. Wanda enfatizou a
importancia da freqiéncia de encontros e chamadas telefénicas
realizadas por sua amiga no periodo em que descobriu a
soropositividade: “Me ligava 2, 3 vezes ao dia quando ndo conseguia
ficar comigo”.

Na esteira da problematizacdo das fronteiras entre “virtual” e
“real”, empregando-se essa terminologia em sentido radical, podemos
pensar na extrapolacdo das dimensdes temporais na frequéncia de
contato entre iris e Rosa e os membros ja falecidos que ambas
mencionaram, bem como na relacdo de Gardénia com Deus. O pai de
iris havia falecido antes de seu diagnostico, e 0 amigo de Rosa, a quem
esta considerava um pai, apds a revelacdo da noticia. A morte de ambos
ndo as impediu de representa-los como membros de suas redes sociais
significativas tamanha a forca do vinculo formado entre eles durante
suas historias de vida. Gardénia, ao tratar da sua freqliéncia de contatos
com Deus, comentou: “Sempre. Ndo tem como tu ndo pensar, né. Todo
momento. Olha pro céu, olha pras estrelas, olha pro ser humano”.

A partir do discurso das participantes sobre a periodicidade dos
contatos com o0s membros de suas respectivas redes sociais
significativas, verificou-se que a freqiiéncia pode colaborar para com o
estreitamento dos lacos, sendo a sua constancia um bom indicador do
investimento e da profundidade dos relacionamentos. Entretanto, ndo era
condicdo necesséaria, nem suficiente para tanto, na medida em que
vinculos importantes foram considerados fundamentais mesmo apds a
morte de determinados membros.
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As frequéncia s também mudaram ao longo da trajetéria do
relacionamento e percebeu-se uma tendéncia a haver uma demanda por
mais contatos em periodos de crise, sobretudo em relagdo as pessoas que
assumiram um lugar central no cuidado dessas mulheres. O mapeamento
da periodicidade do contato deve ter em vista as modalidades de
encontros que ocorreram ao longo do tempo. Quando estes estavam
voltados exclusivamente para a ajuda, considera-se que baixas
freqiiéncia s podem sugerir processos de isolamento, e altas, de
dependéncia. Em se tratando do apoio prestado ao longo desses
relacionamentos, a seguir tratar-se-4 do principal tipo de ajuda realizada
por cada um dos membros citados pelas participantes deste estudo.

5.2.2.3. Subcategoria B2d — Funcdo predominante do
vinculo

O apoio prestado pela rede social consiste em um importante
recurso que pode atenuar o sofrimento engendrado por um fato
impactante como a infeccdo pelo virus HIV, bem como favorecer a
adaptacdo da pessoa contaminada ao processo de enfrentamento dessa
adversidade (Remor, 2002; Pupulin et al., 2007). Segundo Sluzki
(1997), a funcdo predominante é o principal ou o Unico tipo de ajuda
que caracteriza o apoio prestado por cada um dos membros. Neste
momento, tais fungdes serdo apresentadas em conjunto de modo a
visualizar aquelas mais citadas pelas entrevistadas. O grafico abaixo
ilustra a freqiiéncia com que foi mencionada a fungdo predominante
exercida por cada um dos membros de todas as redes sociais aqui
representadas.
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Gréfico 11 - Tipos de fungdes predominantes do vinculo com os membros das
redes sociais significativas.
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O apoio emocional foi o que obteve 0 maior nimero de
mengdes, sendo esse tipo de ajuda realizado predominantemente por 72
membros. A funcdo de servigos e cuidados foi exercida em primeiro
plano por 33 pessoas, enquanto a de companhia social, por 16, e a de
ajuda material e financeira, por 11. O apoio social foi a principal forma
de ajuda prestada por seis sujeitos, e a funcdo de guia cognitivo e
conselhos, por cinco. As fungbes de promogdo de acesso a novos
contatos e de regulacdo social ndo foram citadas como fungdes
predominantes, apenas como uma entre outras, ficando em segundo
plano, e serdo discutidas na proxima subcategoria, que tratard da
multidimensionalidade do apoio prestado pelos membros das redes.

Buscou-se verificar possiveis relacdes entre as funcGes
predominantes citadas e aspectos como a composicdo da rede, a
dispersdo dos membros, a densidade, a freqiéncia de contatos, a
intensidade do compromisso e a homogeneidade/heterogeneidade. Com
relacdo a fungdo de guia cognitivo e conselhos, apenas cinco membros a
exerceram predominantemente, sendo que todos eram adultos ou idosos.
A companhia social foi realizada predominantemente por 16 membros
com alto grau de intimidade, em sua maior parte, familiares do sexo
feminino que moravam perto das entrevistadas e mantiveram com elas
uma alta freqliéncia de contatos, cujas rendas eram médias tendendo a
baixas. A funcdo de apoio social, por sua vez, foi exercida
predominantemente por cinco membros, todos amigos ou colegas de
trabalho, que ndo necessariamente eram intimos das participantes, 0s
quais moravam perto de suas residéncias e cuja renda e escolaridade
tenderam a médias e altas.

O apoio material e financeiro foi realizado predominantemente
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por familiares, amigos e colegas de trabalho, com rendas médias, sendo,
em sua maioria, pessoas adultas, ainda que idosos e adolescentes
também tenham realizado tal tarefa em primeiro plano. A ajuda de
servicos foi exercida como funcdo predominante por vizinhos,
familiares, amigos, voluntarios de agéncias sociais e, sobretudo, por
profissionais de salde com formacdo de nivel superior que moravam
perto das entrevistadas. O apoio emaocional foi 0 mais expressivo de
todos os tipos de funcdo, tendo sido realizado por colegas de trabalho,
amigos, vizinhos, voluntarios de agéncias sociais, profissionais de salde
e, principalmente, por familiares. Estes, em sua maioria, moravam
proximos das participantes, tendiam a apresentar graus de intimidade
médios e maximos e tratavam-se, em sua maior parte, de adultos, ainda
gue tenham sido mencionados sete idosos e seis adolescentes. A ajuda
prestada por mulheres se destacou em todos os tipos de ajuda, sendo que
apenas no apoio social o nimero de homens foi igual e, no de servigos,
préximo ao de pessoas do sexo feminino.

5.2.2.4. Subcategoria B3e — Multidimensionalidade

A multidimensionalidade refere-se a versatilidade e ao nimero
de funcBGes que um mesmo membro realiza em uma determinada rede
social (Sluzki, 1997). No contexto desta pesquisa, além da funcédo
predominantemente exercida por cada um dos membros, estes também
exerceram outros tipos de apoio. Nas analises a respeito da
multidimensionalidade da ajuda prestada, foram mapeadas as diversas
maneiras como cada membro da rede pessoal significativa pode prestar
apoio a cada uma das participantes. O grafico abaixo ilustra todos os
tipos de ajuda exercidos pelas pessoas representadas nos mapas de rede
das entrevistadas.
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Gréfico 12 - Conjunto de funcgBes ofertadas pelos membros das redes sociais
significativas.
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A partir da figura, é possivel visualizar o destaque obtido pelo
apoio emocional (72 membros exerceram essa funcdo), seguido pela
companhia social (56 membros), servi¢os e cuidados (50 membros),
guia cognitivo e conselhos (41 membros), ajuda material e financeira
(31 membros), apoio social (14 membros), regulagdo social (oito
membros) e acesso a novos contatos (6 membros). As fungdes de acesso
a novos contatos e de regulagdo social surgiram aqui, contudo, ndo
haviam sido mencionadas como tipo de apoio predominante, enquanto
as funcbes de ajuda material e financeira e guia cognitivo e conselhos
tornaram-se mais visiveis na multidimensionalidade. Todas as
participantes receberam, com menor ou maior frequéncia e qualidade, a
funcdo de apoio emocional, de servicos e cuidados, de guia cognitivo e
conselhos e de companhia social.

Abordou-se até aqui a importancia da pluralidade das redes e
dos tipos de apoio com 0s quais uma pessoa pode contar em momentos
adversos. Entretanto, é vélido lembrar o fato de que nem todas as
entrevistadas demandavam a ajuda com o0 mesmo grau de intensidade e
freqiiéncia . Além disso, algumas ndo demandavam certos tipos de
funcdes, sobretudo, a ajuda material e financeira e a regulagéo social, na
medida em que dispunham de recursos pessoais (ainda que estes tenham
sido constituidos na relacdo com a coletividade), por meio dos quais
respondiam as demandas econdmicas e negociavam com os limites
colocados pela convivéncia social, sem que necessariamente
demandassem a mediacdo de outras pessoas para tanto. Assim foram os
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casos de Camélia e Agucena, que nao precisavam do apoio material e
financeiro, ja que a renda por elas recebida era suficiente para cobrir
seus gastos mensais. lasmim e Gardénia, por sua vez, ndo pareciam
demandar a funcdo de regulacdo social.

Portanto, mais do que quantificar e categorizar as modalidades
de apoio, é fundamental relativizar as necessidades de ajuda, bem como
situar as demandas no tempo, na medida em que ha os periodos de crise
e 0s de adaptacdo, de enfrentamento e superacdo, nos quais se alteram os
graus de autonomia e de fragilidade. Por outro lado, ha demandas que
ndo sdo identificadas ou respondidas adequadamente pelos membros das
redes, sobretudo as pequenas e/ou homogeéneas.

Neste sentido, trés tipos de ajuda ndo foram recebidos por
determinadas participantes, as quais, aparentemente, os demandavam: o
apoio social, 0 acesso a novos contatos e a regulacdo social. A auséncia
do apoio social estava associada & auséncia da promoc¢do do acesso a
novos contatos ou a situagdes isoladas de acesso a novos contatos.
Nesses casos (Dalia, lasmin, Acacia, Gardénia, Camélia, Margarida,
Violeta e Wanda) foram referidos sintomas de melancolia, o uso de
medicacdes antidepressivas e/ou a mencao a diagndsticos médicos ou a
autopercepgdo do quadro depressivo foram recorrentes, ainda que o
presente estudo ndo tenha contemplado uma avaliagdo psicoldgica das
participantes. Entre as mulheres que ndo mencionaram 0 acesso a novos
contatos por meio da sua rede, mas que receberam o apoio social (iris e
Acucena), ndo foram citados sintomas depressivos, percebendo-se
apenas a estagnacdo no crescimento do nimero de membros, assim
como ocorreu com as demais participantes que ndo contaram com esse
tipo de ajuda. Pode-se afirmar que, entre as participantes deste estudo, o
apoio social atuou como um promotor de bem-estar.

Quanto a auséncia de regulacdo social, Acacia, Iris e Wanda
tiveram grandes dificuldades para interromper o uso de alcool, cocaina
ou cigarros e ndo citaram essa modalidade de ajuda. Acécia e Iris
pararam de fumar ap6s grave adoecimento, sendo que ambas, no periodo
da coleta de dados, faziam uso esporadico de alcool, e a segunda,
quando se recuperou do adoecimento, voltou a fumar cigarros, porém,
ambas escondiam as recaidas da familia. Wanda pretendia parar de
fumar no periodo pré-operatorio de uma cirurgia plastica.

Sobre a efetividade da ajuda, Magnolia, Rosa, Liz e Horténcia
recebiam toda a ajuda por elas demandada e se mostraram satisfeitas
com o desempenho de suas respectivas redes sociais significativas. Rosa
sintetizou esse contentamento na fala a seguir:
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Eu sou bem feliz, né. Tenho tantas pessoas. Tudo
que eu disse aqui é verdadeiro, faz s6 o bem pra
mim. Eu tenho que me sentir uma pessoa feliz.
Né? Por isso que eu me amo. /..] To até
emocionada, sabia? Eu tenho tudo isso, porque eu
tenho que reclamar? /...J Tudo de bom. As vezes é
bom parar pra refletir as coisas.

Os membros mais atuantes dessas redes sociais exerciam entre
trés e seis diferentes funcdes de ajuda, somando 48 pessoas, distribuidas
entre duas e cinco para cada uma das entrevistadas, em sua maioria
familiares (30 sujeitos). Entre as participantes e esses sujeitos, verificou-
se uma proximidade geografica e emocional maior, bem como contatos
mais frequentes. Quanto maior a demanda de cuidados e menor o
nimero de membros, maior era o nimero de tarefas realizadas por estes,
sugerindo a possibilidade de sobrecarga sobre eles.

Tal sobrecarga foi provisoria (em momentos de crise) ou
continuada, quando entdo pdde comprometer o bem-estar e 0s projetos
de vida de determinados membros. Um exemplo dessa situagdo foi o da
filha de Dalia, que interrompeu seus estudos e ndo se inseriu no mundo
do trabalho, na medida em que essa participante demandava o seu apoio
ao longo de todo o dia. A sobrecarga dos membros, 0 grau de estresse ao
gual estdo submetidos e 0 comprometimento de seu bem-estar merecem
estudos mais aprofundados, porém, no contexto deste trabalho,
constatou-se que h& membros mais exigidos nas redes que ndo
promoveram 0 acesso a novos contatos. Portanto, considera-se que a
promogdo de novos vinculos e o acionamento dos ja existentes
anteriormente protegia a salde das entrevistadas, bem como a dos
membros de suas redes sociais.

Em Ultima anélise, tal como indicam Remor (1997) e Sluzki
(1997), parece mais saudavel identificar novos membros e distribuir o
cuidado, do que buscar dar conta de todas as fungdes. Isso porque tal
sobrecarga, além de exaurir o0 membro que oferece apoio, pode
comprometer a efetividade da ajuda prestada. Sendo assim, faz-se
necessario que os profissionais de salde prestem atencdo as demandas
dos membros da rede, sobretudo, daqueles que se encontram
sobrecarregados na execu¢do da ajuda, de modo a promover, em
momento oportuno, o apoio destes, proporcionando assim uma
assisténcia sistémica.
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5.2.2.5. Subcategoria B2f — Reciprocidade

A reciprocidade, conforme Sluzki (1997), diz respeito a ajuda
prestada pela pessoa apoiada aos membros da sua rede social. Em se
tratando da reciprocidade, foram identificadas as circunstancias de ajuda
e as funcdes desempenhadas pelas participantes quando tiveram a
possibilidade de apoiar um ou diversos membros de sua rede social
significativa. Buscou-se, ainda que de maneira superficial, identificar o
tipo de apoio prestado, a disponibilidade e a iniciativa da participante
para apoiar terceiros, as circunstancias em que se prestou a colaboracao,
bem como a continuidade/descontinuidade da relagdo de ajuda. O
grafico abaixo ilustra a distribuicdo da ajuda prestada por todas as
participantes aos membros de suas respectivas redes sociais.

Gréfico 13- Conjunto de fungdes ofertadas pelas participantes aos membros de
suas respectivas redes sociais significativas.

60

50 o m Apoio Emocional

m Servicos e cuidados

40 W Companhiasocial

® Guia cognitivo e conselhos

30 m Ajuda material e financeira
Apoio Social

20 Acesso a novos contatos

Numero de membros

Regulagdo Social

10

o

Entre os 143 membros das redes sociais significativas aqui
representadas, 102 foram ajudados pelas participantes em algum
momento de suas trajetorias. Foram mencionadas 165 situagdes de ajuda
que ocorreram de maneira isolada ou continuada, as quais foram
enquadradas em um dos oito tipos de fungdes de ajuda, destacando-se o
apoio emocional (prestado a 54 membros). A funcdo de servicos e
cuidados foi recebida por 37 membros, a de companhia social, por 31, a
de guia cognitivo e conselhos, por 14, a ajuda material e financeira, por
12, o apoio social e 0 acesso a hovos contatos, por sete, e a regulacdo
social, por trés. Portanto, as fungdes de apoio emocional, companhia
social e a de guia cognitivo e conselhos foram as que mais se
destacaram, assim como aconteceu no apoio recebido pelas
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participantes, conforme discutido no elemento de andlise
multidimensionalidade.

No processo de analise dos dados, buscou-se verificar
possiveis relacdes entre a reciprocidade e a qualidade da ajuda recebida
por essas mulheres. Essa expressividade pode ser observada por meio do
numero de membros por ela apoiados, pela diversidade de recursos e
tipos de fungBes por elas ofertadas, bem como pela continuidade do
apoio ao longo da histéria da relacdo, ndo se limitando a eventos
isolados e distantes no tempo.

Um exemplo de ajuda isolada prestada em momento distante
no tempo foi € o de Camélia, na medida em que a ajuda por ela
protagonizada, na maior parte dos casos, referiu-se ao cuidado de seus
irmédos quando estes eram criancas, ajuda esta realizada cerca de 40 anos
antes da ocorréncia da entrevista. Quanto a verificagdo de baixa
reciprocidade, Margarida, quando perguntada sobre a ajuda prestada aos
membros de suas respectivas redes, mencionou o sustento financeiro e
as tarefas domeésticas realizadas na educacdo do seu filho, bem como o
desejo de ajudar seu irmdo, na medida em que se sentia constantemente
ajudada por ele. Entretanto, ela demonstrou ndo se sentir em condi¢fes
de fazé-lo, por considerar a ajuda financeira como o principal tipo de
ajuda, ndo dispondo de recursos materiais para tanto, além de ndo
vislumbrar outras maneiras de apoiar seu irmdo: “Ah, quem dera se eu
pudesse. [...] Ele ndo precisa de nada, mas se eu tivesse condicoes,
assim, que ganhasse alguma coisa, dava uma coisa de presente. [...]
Que nao ia compensar o que ele ja me ajudou e me ajuda”.

Nesse sentido, chamou a atencdo o fato de que quanto maiores,
mais eficazes e dindmicas as redes, destacando-se 0s casos de trés
participantes (Rosa, Liz e Horténcia), que demonstravam relagGes de
reciprocidade mais expressivas, assim como a iniciativa dessas mulheres
em investirem nesses relacionamentos. Rosa, Liz e Horténcia
enfatizaram a importancia da manifestacdo do carinho que sentiam pelas
pessoas mais préximas. Rosa e Liz ainda mencionaram a iniciativa
consciente de investir e fortalecer os relacionamentos que consideravam
importantes e verdadeiros. Além disso, ambas recebiam visitas com
freqUiéncia, bem como Liz promovia eventos em sua casa e Rosa
mencionou uma série de situacdes nas quais foi acionada por membros
de sua rede e de sua comunidade, sobretudo, no que diz respeito a
resolugdo de problemas e acompanhamento de pessoas em servicos de
salde. Horténcia, por sua vez, atuou como voluntaria em diversas ONGs
e no hospital de referéncia em Infectologia onde costumava ser atendida.
Apos a abordagem dos aspectos estruturais e dos atributos dos vinculos
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das redes sociais significativas, tratar-se-a dos tipos de fungdes de ajuda
recebidas pelas participantes.

5.2.3. Categoria B3) Tipo de funcdes de ajuda

Problematizar-se-4, neste momento, os tipos de funcbes de
ajuda. Neste elemento de andlise, serdo explicitadas, as situacdes de
ajuda atreladas a cada uma das funcdes de apoio, recorrendo-se, em
alguns momentos, a citacdo de falas das entrevistadas com o fim de
ilustra-las. Portanto, pretende-se aqui dar destaque a tudo o que foi
considerado pelas participantes como uma forma de ajuda no processo
de enfrentamento da soropositividade e na promogdo do seu bem-estar.
Tais informacdes foram coletadas por meio do mapa de redes.

No processo de analise do tipo de fungBes de ajuda,
identificou-se uma pluralidade de formas de apoio realizadas pelos
membros das redes sociais significativas das participantes do presente
estudo, as quais foram categorizadas em cada um dos tipos de fungdes
delineadas por Sluzki (1997). Esse autor menciona sete tipos de funces:
companhia social, apoio social, apoio emocional, guia cognitivo e
conselhos, acesso a novos contatos, regulagéo social e, por ultimo, ajuda
material e servigos. Essa Ultima modalidade de apoio, para fins de
realizacdo das analises do presente trabalho, foi desmembrada em duas
(ajuda material e financeira/ servigos e cuidados), na medida em que se
identificou uma grande distingdo entre ambas. Todas as situagdes de
ajuda mencionadas pelas participantes desta pesquisa enquadraram-se
em um desses oito tipos de func¢Bes. A seguir, trataremos do primeiro
deles: a companhia social.

5.2.3.1. Subcategoria B3a — Companhia Social

Segundo Sluzki (1997), a funcdo de companhia social diz
respeito a realizacdo de atividades na companhia de uma ou outras
pessoas, podendo consistir em tdo somente estar junto. No contexto do
presente estudo, esse tipo de funcdo referiu-se a situacfes de
acompanhamento das participantes em seu cotidiano, sobretudo no meio
privado, englobando visitas domiciliares, situagdes de diadlogo presencial
ou por telefone e companhia em refeices.

No dia a dia, convivendo com os membros que compdem a rede
social, ocorrem situacBes geralmente associadas a sobrevida, tais como
rotinas alimentares e de sono, atividade fisica e consumo de
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medicamentos (Sluzki, 1997). Margarida, por exemplo, morou na casa
da mulher que foi contratada para atuar como sua cuidadora no periodo
em que esteve mais debilitada, e esta lhe fazia companhia em todas as
situac@es relativas ao tratamento. Wanda, por sua vez, referiu-se a perda
de apetite e ao comprometimento da imunidade, apds o rompimento de
sua filha com quem costumava jantar, deixando de realizar essa refeigdo
desde entdo, reduzindo sua ingestdo caldrica. Agucena falou a respeito
da importancia da companhia de uma de suas filhas em seu cotidiano:
“me liga todo dia ou t& na minha casa, muito companheira, a minha
sorte”. Também foram enquadrados nesse tipo de funcdo de ajuda o
acompanhamento em consultas médicas, na realizacdo de exames,
visitas hospitalares em situacGes de internamento e companhia para
frequentar o grupo psicoterapéutico promovido por uma ONG, sendo
tais modalidades de apoio consideradas importantes no processo de
adesdo ao tratamento. Coelho e Ribeiro (2000) também verificaram
beneficios do apoio social no ajustamento psicolégico as condicfes de
uma hospitalizag&o.

5.2.3.2. Subcategoria B3b — Apoio Social

O segundo tipo de ajuda citado por Sluzki (1997) é o apoio
social. Porém, esse autor ndo apresentou uma definicdo clara desse tipo
de ajuda. Na presente investigacdo, este se referiu ao incentivo e
acompanhamento das pessoas apoiadas em espagos de convivéncia
social, sobretudo, em situacdes publicas destinadas ao lazer. Nesse
sentido, destacou-se a iniciativa de amigos e familiares em promover
encontros (jantares, almogos ou algum tipo de festa). Também foi citada
a atuacdo de membros que frequentavam a igreja, praias, casas noturnas,
bares, bailes, que acampavam ou faziam convites para a realizacdo de
atividades esportivas ocasionais com algumas das entrevistadas.

No que diz respeito ao apoio social, Iris destacou a importancia
de sua circulacdo no cenario religioso e teceu elogios a atuacdo de seu
marido: “Ele é uma pessoa como eu te falei; ele é paciente. Ele me
levava na igreja, ele ficava me esperando na igreja. Ele me levava nos
lugares, toda vez que eu peco pra ele me levar em algum lugar ele me
leva. [...] Ele é muito bom (Ri)”. Liz abordou o bem-estar decorrente da
realizacéo de atividades de lazer com sua familia e um de seus amigos:
“Ele é surfista, sempre nos convida pra ir pra praia. Entdo, quer dizer,
um prazer. Vamos dizer entdo que a ajuda dele é de forma prazerosa”.
Assim como Andrade e Vaitsman (2002), verificou-se que a integracao
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social e a participacdo no meio publico favoreceram o bem-estar e a
recuperacdo do sentido para continuar vivendo com e
independentemente do HIV.

5.2.3.3. Subcategoria B3c — Apoio emocional

Conforme Sluzki (1997), o apoio emocional diz respeito aos
intercAmbios marcados por uma atitude emocional positiva, um
acolhimento pautado pela compreensao, simpatia, empatia e estimulo. O
apoio emocional recebido pelas participantes abarcou um amplo leque
de situagbes que promoveram acolhimento, conforto, consolo e
confirmacdo. De maneira geral, as entrevistadas mencionaram a ajuda
na revelacdo do diagnostico a pessoas importantes, a aceitacdo da
soropositividade desprovida de preconceitos, a disponibilidade para
escutar de maneira empatica e respeitosa, a oferta de suporte
incondicional, o apoio espiritual, a demonstracdo de afeto, interesse e
preocupacdo, a cumplicidade, a paciéncia, o estabelecimento da
confianca, a comunicagdo de palavras adequadas em momento oportuno,
a atuacdo de pessoas que as fizeram rir em momentos dificeis e/ou com
guem puderam chorar quando sentiram necessidade.

Segundo Carvalho, Morais, Koller e Piccinini (2007), as fontes
de suporte emocional acessadas em momentos adversos podem
contribuir para que se estabeleca a resiliéncia entre os portadores de
HIV/Aids. No contexto desta tese, a ajuda na revelacdo do diagndstico
foi enquadrada como uma modalidade de apoio emocional, na medida
em que tanto Magnolia quanto Iris se sentiram encorajadas a
compartilhar a noticia com pessoas importantes a partir da ajuda de
membros de suas respectivas redes sociais. A psicologa de Violeta, por
sua vez, promoveu a ampliagdo da comunicacdo familiar ao incluir seus
pais, seu marido e sua filha nos atendimentos.

Acécia, Gardénia, Violeta, Magnélia, Rosa, Liz e Horténcia
representaram em seus mapas de rede pessoas com as quais sentiam que
poderiam contar incondicionalmente. A importancia da disponibilidade e
do oferecimento de uma escuta empética e desprovida de preconceitos
foi destacada por Liz e Magnélia, a qual teceu o seguinte comentario:
“Ela é uma pessoa que t& sempre pronta. [...] Uma pessoa assim que
sabe escutar. O negdcio é esse, saber escutar sem ficar dando muito
palpite. [...]. Foi uma pessoa que teve comigo quando eu precisei [...]
nao mediu esfor¢cos nem consequéncias. Sempre procurou me ajudar”.
Nessa passagem, Magnolia estava se referindo a uma amiga médica, a
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gual costumava acionar em diversas ocasides, inclusive, para com ela
compartilhar o resultado de exames, sobretudo, quando sua proxima
consulta ainda levaria tempo para ocorrer, sendo tranquilizada por esta
de que tudo estava bem. A escuta, por sua vez, nos casos de Rosa,
Horténcia e lasmin, foi pensada como um meio pelo qual se tornava
possivel a expressao da tristeza e do choro. Com a ajuda de sua primeira
psicoterapeuta, Horténcia desenvolveu recursos para a expressao de suas
emoc0es, incluindo ai a mediacdo da arte, surpreendendo-se ao “chorar
nos bracos dela”, tarefa até entdo ardua para a ela: “eu ndo conseguia
botar pra fora”. Iasmin falou a respeito da colaboragdo de sua amiga
para com a reflexdo sobre os seus sentimentos:

Ela disse assim: 'ndo é s6 a doenga que ta te
incomodando, tu ta com sistema nervoso. [...] Me
diz o que tu ta escondendo! [...]. Tu ta trancada,
tu quer falar, tu fala pra mim. [...] Pensa bem
porque filho a gente tem pra sempre, agora
homem da pra jogar, d& pra mandar embora’.

Assim como era importante a disponibilidade de pessoas na
presenga das quais foi possivel chorar, foi também destacada a
relevancia do bom humor de determinados membros no processo de
enfrentamento da soropositividade. Violeta, iris, Wanda, Rosa e Liz
chamaram a atenc&o para o apoio emocional prestado por determinadas
pessoas as quais eram consideradas alegres, divertidas, animadas, alto-
astral, irbnicas, engracadas, risonhas e felizes. iris fez uma sintese dessa
modalidade de ajuda ao falar de sua amiga: “Ela me ajudou muito mais
emocionalmente [...] me fez rir em momentos ruins, sabe?”.

Além da disponibilidade para a escuta, bem como o
acolhimento das participantes em periodos de tristeza e a promogao de
momentos alegres, determinadas palavras pronunciadas por membros de
suas redes sociais mobilizaram a esperanca repercutindo positivamente
no enfrentamento da soropositividade. A maior parte das participantes,
em especial, Gardénia, Margarida, ris, Agucena, Magndlia, Rosa, Liz e
Horténcia, reproduziram “palavras fortes e bonitas” (tal como definiu
Liz) ditas por pessoas que lhes eram significativas. Foram palavras
consideradas sinceras, que reforcaram a eficacia do tratamento e os
recursos pessoais das entrevistadas para lidar com essa adversidade,
transmitindo conforto, otimismo, seguranca, animo, esperanca, forca e
coragem. O comentario de Liz sobre a ajuda prestada por sua prima
ilustrou esse tipo de apoio emocional: “ela é uma pessoa que tem as
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palavras certas nas horas certas. Uma pessoa que ta ali, que faz bem
escutar, ela é muito inteligente”. A irma de Acucena, por sua vez, a
incentivou a seguir em frente, dizendo-lhe “que ndo era bem assim. Que
eu tinha que pensar positivo. Que tem que tocar a minha vida pra frente.
Que eu posso ser feliz ainda. Que eu posso encontrar uma pessoa que
goste de mim”,

Margarida reconheceu a importancia desse tipo de apoio
emocional e falou a respeito da diferenca que percebia na maneira de as
pessoas prestarem esse tipo de ajuda dando exemplos de palavras de
conforto e outras de resignacdo, considerando que as Ultimas ndo
colaboraram para com a minimizacdo do sofrimento. Ela sentia-se
amparada pela dona da casa onde trabalhava, a qual lhe disse: “Tens
muita forca ainda, tais trabalhando, tens saude, o teu filho ta ali. Tem
gente que tem isso ai e viveu muito tempo [...] ndo tais de cama”. Por
outro lado, ndo se sentiu bem com as seguintes palavras, ouvidas de uma
terceira pessoa, a qual ndo foi representada no mapa: “Pra morrer basta
t& vivo, todo mundo vai morrer”.

Nesse sentido, iris, Rosa, Liz e Horténcia ainda mencionaram
comentarios feitos por pessoas que levantaram a sua “moral”, termo
este empregado por Rosa. Tais comentarios consistiram no
compartilhamento de percepgbes a respeito dos recursos dessas
entrevistadas e da sua resiliéncia, confirmando-as. Conforme Iris, uma
das enfermeiras que a atendeu, enquanto esteve internada, afirmou:
“Esse quarto € tdo diferente, a gente entra aqui parece que tem vida
mesmo. [...] Tu é téo diferente”, referindo-se ao bom humor e otimismo
dessa participante. Liz mencionou os comentarios feitos por um amigo
que a confirmavam como uma pessoa interessante e resiliente: “Ele
falou que nunca viu uma pessoa como eu, em questdo de energia de
vida, 'de onde é que sai tanta forca' [...] Ele até comenta isso, que ele
me acha uma pessoa anormal”. Segundo Horténcia, em uma das ONGs
por ela frequentada, foi possivel resgatar a sua humanidade na medida
em que “la eles mostram que nds somos todos seres humanos, somos
iguais, ndo importa”.

A mediagdo da espiritualidade foi citada por diversas
participantes, entre as quais, lasmin, Gardénia, Iris, Rosa, Liz e
Horténcia, que mencionaram a ajuda espiritual prestada por membros de
suas redes sociais significativas. O apoio aqui definido como espiritual
foi prestado por diversos membros, independentemente do vinculo
religioso destes e das respectivas entrevistadas (apoiadas). Liz falou do
conforto possibilitado por sua cunhada, ainda que ela ndo se
identificasse com o engajamento religioso institucionalizado: “E bom a
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gente escutar, coisas boas, sempre faz bem. Entdo, me sinto bem.
Sempre me convida, mas ndo tenho saco de ir pra igreja. Entéo eu digo:
prefiro que vocé venha aqui e leia pra mim, eu escuto na boa”.

Gardénia e Iris consideraram que a fé em Deus lhes
impulsionava a seguir em frente. lasmin e Rosa falaram da importancia
de saberem que determinadas pessoas rezavam por elas. lasmin ainda
destacou a importancia, quando teve alta hospitalar, da recepcéo em sua
casa com pessoas cantando e tocando violdo, organizada por sua amiga e
um grupo vinculado & religido desta. Horténcia, por sua vez, abordou a
religido como fonte de fé, otimismo, apoio e amor: “Uma das coisas que
me chamou muito atencdo na religido foi o acolhimento, sabe? Pessoas
vinham, me recebiam, me acolhiam, me abracavam. Sabe? Eu fiquei
muito admirada”.

Perceber-se como alguém importante para 0s que estdo
proximos e contar com pessoas que demonstrem 0 bem-querer sdo
variaveis preditoras da adesdo ao tratamento (Sluzki, 1997; Carvalho et
al.,, 2007). Com relagdo a manifestacdo de amor, carinho e/ou
preocupacdo para com as entrevistadas, esta foi apontada como mais
uma forma de apoio emocional. A preocupacao e o interesse pelo estado
de salde foram apontados pela maior parte das participantes como uma
maneira de expressar o afeto, em especial, nos casos de Acacia,
Acucena, Magndlia e Liz, ainda que Violeta, por outro lado, se sentisse
desconfortavel com questionamentos de pessoas de sua rede a esse
respeito. Nesse sentido, Acucena falou sobre sua relacéo afetiva com o
filho que se encontrava encarcerado: “ele assim: 'mée, tu pensa... eu to
aqui, t6 s6 pensando na mée, [...] a minha preocupacéo é grande aqui
dentro™.

Foram também citadas uma série de demonstracGes de amor,
carinho e cumplicidade, por meio de palavras e gestos como abragos
fortes, beijos, cafunés, a maneira delicada como determinadas pessoas
conversavam, a paciéncia e o respeito aos seus limites quando
adoeceram e viveram determinadas limitacOes fisicas, a relacdo sexual
“sem tabu” com a companheira sorodiscordante de Liz, a iniciativa do
irmdo de Acécia em levar sua filha até o hospital para visita-la e a
“bolachinha” que Violeta gostaria de comer quando estava internada,
levada por sua tia que morava longe do hospital.

Aqui se abordou a afetividade de pessoas consideradas pelas
entrevistadas como queridas, amorosas, carinhosas, maravilhosas e
humanas. Acucena, referindo-se a uma de suas irmds, falou: “Ela é
muito carinhosa comigo, muito carinhosa. Sé o jeitinho dela assim, s6
de conversar com ela j4, j& te anima”. Margarida, por sua vez, falou
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sobre um de seus sobrinhos: “é muito querido, [...] é€ humano. [...] As
vezes, [...] na porta do hospital, meu irmdo tava com uma pressa [...]
'Calma pai, tadinha, ta indo pro hospital, que é isso? Seja mais humano,
pai, calma, calma”. Camélia citou a maneira como seu filho
demonstrava seus sentimentos por ela: “Ele me abraca, me beija. Fala
pra mim: 'A melhor coisa que ele tem sou eu’”.

Assim como nas investigacdes de Seidl, Zannon e Tréccoli
(2005), Vinaccia (2008) e Custddio (2010), no contexto desta pesquisa,
0 apoio emocional obteve especial destaque como uma importante
funcdo de apoio, englobando situacGes de acolhimento, conforto,
consolo e escuta empatica. A seguir, serd abordada a funcdo de
promogao de novos contatos.

5.2.3.4. Subcategoria B3d — Acesso a novos contatos

No que diz respeito ao acesso a novos contatos, Sluzki (1997)
considera que esse tipo de ajuda possibilita ao sujeito a conexdo com
pessoas e redes que até entdo ndo compunham a rede social do sujeito.
No contexto deste trabalho, 0 acesso a novos contatos consistiu na
apresentacdo de outras pessoas, amigos e/ou familiares as participantes,
promovendo a circulagdo de novos sujeitos em seu meio. Essa
modalidade de apoio ndo foi destacada no relato das entrevistadas.
Horténcia foi encaminhada por uma religiosa para uma psicologa
voluntaria que era irma desta. O irmédo de Margarida foi quem localizou
e contratou a cuidadora, que ficou responsavel por Margarida no periodo
em que ela estava mais fragilizada, enquanto a psicéloga que atendia
Violeta encaminhou sua filha para uma fonoaudi6loga, a qual também
se tornou membro de sua rede. Geralmente, 0 acesso a contatos deu-se
de maneira espontanea e aparentemente desprovida do intento de
promover uma ampliag¢do das redes sociais dessas mulheres.

5.2.3.5. Subcategoria B3e — Guia cognitivo e conselhos

Por sua vez, a funcdo guia cognitivo e conselhos, de acordo
com Sluzki (1997), é engendrada por interagdes voltadas para o
compartilhamento de informagdes pessoais ou sociais, 0 esclarecimento
de expectativas e a oferta de modelos de papéis. No contexto deste
trabalho, tal fungdo englobou o compartilhamento de vivéncias,
reflexdes, recomendagdes e impressdes sobre o seu estado e habitos no
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campo da salde das participantes. As possibilidades de atuacdo dos
membros aqui categorizadas foram desde a sugestdo de uma vizinha de
Rosa para que ela abra as janelas para ventilar sua casa, até o
espelhamento nos modos de estar no mundo de determinados membros.
As participantes citaram conselhos e orientagbes recebidos de
familiares, amigos, vizinhos, colegas de trabalho, profissionais de satde
e voluntérios de agéncias sociais, tanto no que diz respeito a questdes de
salde, como de hébitos de vida e padrdes de pensamento.

No periodo em que recebeu a comunicacdo diagnostica,
Horténcia mencionou um processo de ideagdo suicida, atribuindo a
superacdo desse momento a orientacdo espiritual prestada por uma
voluntdria de wuma instituicdo religiosa. Violeta e Horténcia
mencionaram problemas iniciais na aderéncia ao tratamento contornados
com as orientagbes da medica infectologista responsavel pelo
acompanhamento de ambas naquele momento, aconselhamento este que
abarcou desde o esclarecimento as pacientes e seus familiares sobre o
tratamento e o contagio, passando por instrucdes objetivas voltadas para
promover o maior conforto possivel no consumo da medicacdo. Nesse
sentido, Violeta afirmou: “com ela eu aprendi muita coisa. [...] Eu falo
pra ela que ela foi um anjo que apareceu na minha vida”. A esse
respeito, Horténcia comentou: “As vezes ela me dava umas broncas,
assim, puxdo de orelha, sabe, que eu era muito negada pra tomar
medicacdo”. Dalia, por sua vez, assim avaliou o médico que estava lhe
atendendo no periodo de coleta de dados desta pesquisa: “Melhor
médico que eu peguei [...] Adoro ele. Uma pessoa assim que conversou
comigo, explicou”. Essa modalidade de atuagdo foi mencionada por
outras participantes, mas estas ndo incluiram tais profissionais em suas
redes sociais significativas, ainda que considerassem importante tal
contribuicéo.

Amigos e familiares também prestaram esclarecimentos a
algumas das participantes. Logo ap6s o recebimento da comunicacdo
diagndstica, Magnolia solicitou que sua amiga que atuava como médica
Ihe visitasse no hospital onde se encontrava internada, a qual enfatizou
que ela ndo estava com Aids, estava apenas contaminada pelo virus
HIV. A irma de Camélia, que é técnica de enfermagem, sugeriu-lhe que
realizasse a testagem para o virus HIV e, diante da noticia, explicou-lhe
a respeito da soropositividade e fez algumas recomendagdes:

‘Nao fica assim que é pior pra ti, tu fica mais
doente ainda'. Porque dai eu fico nervosa.
Qualquer coisinha eu choro. Ai eu comecei a
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parar, para ndo baixar a imun, como é? Renata-
A imunidade? Camélia- E, a imun baixa. [...] Ai
falou pra ndo apanhar sereno, né. Porque eu
gostava de cerveja. 'Nao pode tomar por causa do
remédio’. Essas coisas.

Uma das irmés de iris, por sua vez, conversou com um casal de
amigos que era soropositivo e assim identificou um sintoma (de herpes)
gue ela estava apresentando, recomendando que ela se encaminhasse
urgentemente a um hospital. O ex-marido e as filhas de Ddlia
recomendaram a ela que se alimentasse melhor. Conforme Sluzki
(1997), os membros da rede podem observar e sinalizar, cotidianamente,
0s desvios no estado de salde da pessoa que demanda ajuda,
monitorando e incentivando 0 acesso aos servicos de salde e
favorecendo a adogdo de comportamentos adaptativos.

Outra modalidade de conselhos referiu-se a realizacdo de
projetos de vida, sobretudo, no campo do trabalho e estudo. Violeta
considerou decisiva a atuacdo de sua psicologa na identificacdo de
oportunidades; ao longo do processo psicoterapéutico, buscou um
emprego, fez um curso de informatica, voltou a estudar, recorreu a
ONGs e atuou como voluntaria em agéncias sociais nas quais foi
amparada: “sempre ela tava com uma idéia nova pra mim”. No campo
do trabalho, Violeta mencionou a solicitacdo de atestados médicos para
se afastar do emprego, mas a sua médica infectologista se recusou
guando considerou que ndo se fazia necessario, aconselhando-a a
retomar suas atividades assim que possivel. Liz, por sua vez, apos a
morte do marido, mudou-se da Argentina para o Brasil e abandonou sua
casa e 0 empreendimento que tinha em sociedade com ele. Uma de suas
amigas foi quem a “impulsionou a ndo abandonar aquilo ali” e, na
época da pesquisa, ela estava tomando providéncias para reaver seus
bens.

Gardénia, Iris, Magn6lia e Rosa mencionaram pessoas que as
ajudaram no enfrentamento de problemas na medida em que
representaram um exemplo de determinada virtude para elas. Gardénia e
Rosa citaram suas mées como um modelo a ser seguido. Conforme
Gardénia, sua mae atuava “como exemplo também, ela é uma pessoa
bem resolvida. Ndo é uma mulher fraca”. Ao tratar da atuag¢do de sua
mie como guia, Rosa comentou: “Faceira, feliz, a mae é que nem eu,
Renata. Ela ta ajudando sempre todo mundo, sabe? E se precisar dela,
ela vai até o fim. Todo mundo ama ela onde ela mora”. O exemplo de
solidariedade do pai de Iris era muito presente para ela: “O meu pai
sempre me estimulava pra tudo. [...] Ele era uma pessoa do bem. N&o
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queria o mal de ninguém, ele ajudava muito as pessoas [...] ele tinha um
coracdo muito grande”. fris também citou a atuagio esportiva de uma
amiga como um exemplo de determinacdo. Liz, por sua vez, mencionou
uma amiga a quem considerava uma ‘“guerreira”, enquanto Magndlia
falou a respeito da amiga a qual foi sua professora e em quem se
espelhava: “Ela é uma pessoa assim sem preconceitos. Cabeca muito
aberta”.

Determinados membros prestaram uma colaboracdo ao
reconhecerem a importdncia de outros no apoio prestado as
entrevistadas. A mée de lasmin declarou perceber a dedicacdo de uma de
suas amigas em momentos de crise por ela sofridos, incentivando-a a
entrar em contato com essa amiga. O marido de Iris, por sua vez,
conotou positivamente a atuagdo de uma de suas irmas e de uma amiga
no enfrentamento da soropositividade: “Ele tem um reconhecimento de
gue elas sdo bem importantes pra minha vida. Entendeu? Ele
reconhece. Ele falou: a tua irmé realmente, [...] deixou a familia dela la
e veio pra cé cuidar de ti duas semanas. Se dispds a ajudar, ela gosta; a
gente vé a aten¢do dela”. Tal reconhecimento pareceu favorecer a
reflexdo dessas entrevistadas sobre o apoio que recebiam e a
importancia da manutencdo de tais contatos.

De acordo com Pupulin e colaboradores (2007), as pessoas
gue vivem com o HIV que contam com uma rede de apoio tém maior
probabilidade de acatar as orientacfes referentes ao tratamento. Tais
participantes demonstraram maior compreensdo da doenga e dos
cuidados com a saude, bem como maior motivacdo para enfrentar o0s
problemas que se apresentam. No contexto deste trabalho, a fungédo de
guia cognitivo e conselhos englobou o compartilhamento de vivéncias,
reflexdes e impressGes sobre o0 seu estado e habitos no campo da salde,
modalidade de ajuda que colaborou decisivamente na adesdo ao
tratamento das entrevistadas.

5.2.3.6. Subcategoria B3f — Regulacdo Social

Quanto a funcdo de regulagdo social, conforme Sluzki (1997),
esta abarca o0s relacionamentos que indicam e reafirmam
responsabilidades e papéis, atuam sobre os desvios de comportamento
gue se distanciam das expectativas sociais, possibilitam uma dissipacdo
da frustracdo e da violéncia, bem como promovem a mediacdo de
conflitos. No contexto da presente pesquisa, a regulagdo social referiu-se
ao estabelecimento de limites em relagéo & exposicéo a fatores de risco
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provavel, sobretudo ao uso de drogas. Horténcia referiu-se ao processo
de crescimento dela e da parceira, as quais estavam buscando lidar da
melhor maneira possivel com algumas restricdes atreladas a vida
noturna: “As vezes, ela também gosta de sair, mas agora, [...] ela
também amadureceu [...] ta cuidando dela, ta cuidando da gente. [...]
ela também t& querendo, t& me freando (ri). 'Nao, ndo, agora que vem o
frio, o inverno, vamos se cuidar mais”. Violeta abordou o
constrangimento em fazer uso de drogas quando iniciou o
relacionamento amoroso com seu marido a época da entrevista, o qual
nunca fez uso desse tipo de substancia: “Ai uma hora eu me toquei: quer
saber, eu ndo vou mais fumar nao. [...] Nao preciso disso. Parei, nunca
mais”. Os filhos de Camélia pediram para que ela parasse de fumar,
enquanto o ex-marido de Dalia pedia para que ela ndo fizesse mais uso
de alcool. J4 a mée e os amigos de Rosa colaboraram para que ela ndo
mais fizesse uso de cocaina: “eles salvaram a minha vida [...] conhecer
0 mundo sem droga, pra mim, foi nascer de novo”.

5.2.3.7. Subcategoria B3g — Ajuda material e
financeira

A ajuda material e financeira ndo foi claramente definida por
Sluzki (1997). No contexto deste trabalho, essa forma de colaboracédo
consistiu no empréstimo e/ou doacéo de dinheiro, comida e/ou objetos.
iris e Violeta mencionaram a ajuda financeira prestada por seus
respectivos maridos na medida em que ndo estavam trabalhando naquele
momento, sendo o sustento da familia uma responsabilidade deles.
Acacia mencionou a doacdo anual de material escolar realizada por suas
amigas que possuiam uma papelaria, as quais também realizaram um
jantar beneficente quando ela recebeu a comunicacdo diagnostica e
soube que estava gravida.

No caso de Rosa, esta tinha uma amiga que lhe emprestava
dinheiro. Iris mencionou o habito de trocar objetos como panelas, por
exemplo, com seus vizinhos. As empregadoras de Margarida, Rosa e
Horténcia também foram citadas como fonte de ajuda material ou
financeira, tanto pelo salario que lhes pagavam, como pela doacdo de
comida e objetos, sobretudo no caso de Margarida. Violeta ainda citou a
ajuda financeira de seu pai em relacdo a despesas com a sua filha,
enquanto um dos irmdos de Margarida lhe ajudava semanalmente com
uma determinada quantia de dinheiro, estando ela tanto dependente
dessa condicao quanto constrangida com a situag&o.
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5.2.3.8. Subcategoria D3h — Servigos e Cuidados

A funcdo de servicos foi definida por Sluzki (1997) como o
apoio baseado em conhecimentos de especialistas ou ajuda fisica,
incluindo os servicos de salde. Para fins de realizagdo das analises do
presente estudo, essa funcdo foi redefinida como servicos e cuidados e
nela foram enquadradas a realiza¢do de trabalhos domésticos, o cuidado
de filhos, a atuacgéo de profissionais do campo da salde e a atencdo dada
por familiares e amigos, sobretudo, em relacdo ao tratamento e em
situacdes de adoecimento. Foram também enquadrados nesse tipo de
funcéo servicos prestados por amigos de Rosa e Iris relativos as suas
condicdes de moradia, contemplando a ajuda na construcdo da casa de
Rosa e servigos domésticos e consertos de equipamentos na residéncia
de Liz.

Quanto ao cuidado de seus filhos, Acacia, Horténcia e Violeta
mencionaram a ajuda recebida na protecdo do desenvolvimento destes,
sobretudo, em face das dificuldades enfrentadas no contexto da
soropositividade. A mde de Acécia, com a ajuda do seu irmao, assim
como a méde de Violeta, assumiram a responsabilidade pelo cuidado de
suas respectivas filhas no periodo em que estas ficaram gravemente
enfermas. Violeta demonstrou gratiddo pela atuagdo do marido na
educagdo de sua filha gerada em um relacionamento anterior.
Entretanto, ao fantasiar as circunstancias de sua morte, considerou que
ndo caberia a ele a responsabilidade pela protecdo da menina, contando
com seus pais para essa tarefa.

A companheira de Horténcia foi considerada por ela como a
protagonista do sucesso terapéutico de seu filho também contaminado
pelo virus HIV, ap6s anos de inconsisténcia na adesao:

Ele ta se alimentando, ele ta comendo bem, coisa
que ele ndo fazia. /...] Porque como eu to fora e
ela tem mais tempo de ficar [...] analisando: ta na
hora, vamo 14, vai tomar. /...] E ele deu uma
melhorada, nossa! Pode ir ali, falar com os
médicos do hospital. Eles ficaram assim
abismados, sabe? 'Oh, teu filho, ndo acredito, teu
filho t4 indetectavel! O cd4 dele melhorou
bastante’. [...] Ele chegou a fazer a genotipagem e
constatou que ele ndo tava tomando a medicacéo
corretamente, ai depois, com a ajuda dela, foi
feito o tratamento direitinho. Nossa! Foi muito
bom.
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Ulla e Remor (2002) afirmam que a literatura especializada ndo
aponta resultados conclusivos sobre a relagdo entre aspectos
emocionais, estratégias de enfrentamento e progressdo viral entre
sujeitos que vivem com o HIV. Entretanto, consideram que intervencgdes
voltadas para o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento
adaptativas podem atuar como fatores de prote¢do, contribuindo para a
diminuicdo da progressdo viral das pessoas que vivem e convivem com
o0 HIV, mediada, portanto, pela dimensdo psicoldgica. Esses autores
destacam a importancia da atuacdo da rede de apoio no enfrentamento
de experiéncias que causam grande sofrimento, bem como na vivéncia
do estresse.

Silva e Waidman (2009) verificaram que portadores do virus
HIV com melhor adesdo apresentavam redes sociais mais proximas,
cujos membros manifestaram preocupagdo com a continuidade do
tratamento. As mulheres que colaboraram para esta pesquisa que fazem
uso dos antirretrovirais mencionaram algum tipo de ajuda em rela¢do ao
consumo destes. Esse cuidado abarcou desde o incentivo e a lembranca
do horario de tomada da medicacdo, passando pela organizacdo e
sistematizacdo da tomada dos remédios, incluindo a verificacdo do
término do estoque, até a busca tanto da receita quanto dos frascos na
unidade de salde que fazia a distribuicdo dos medicamentos.

Geralmente, os filhos, os co6njuges ou familiares mais
préximos se encarregavam dessa modalidade de apoio, mesmo quando
ndo se falava abertamente sobre o diagnostico, como era o caso do filho
de Margarida: “quando ele era menor, ele dava remédio pra mim, ele
sempre se lembrava”. Wanda comentou a respeito dos questionamentos
de seu filho sobre a consisténcia de sua adesdo, sinalizando a
importancia desse tipo de cuidado na adesdo ao tratamento:

'A mae andou deixando de tomar o remédio. [...]
A moca |4 perguntou se a mde ta bem. [...]
Porque ja passou quantos dias do remédio da
mée? Que eu fui 14 pegar dia cinco, esse més fui
pegar dia 10. Ela t4 perguntando se a mae ta
bem, porque a mde ndo t4 tomando o remédio
direito. Por que mae? [...] A senhora fica ligada'.

Quanto a sistematizacdo do uso da medicacdo, esta consistiu
na iniciativa de familiares de elaborar esquemas por escrito e organizar
0s medicamentos de modo a facilitar o seu uso. As recomendacfes em
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relagdo ao frio, também foram consideradas como um cuidado,
sobretudo, nos casos de Acécia, Wanda e lasmin. A amiga de lasmin,
por exemplo, mostrava-se vigilante em relagdo a exposicdo a baixas
temperaturas: ‘““Entenda que tu ndo pode ficar assim, [...] qualquer
friagem pode virar uma pneumonia’. Ela é muito assim, de cuidar”.

Amigos e, sobretudo, familiares e, em especial, as mulheres
(maes, filhas, irmads e cunhadas) cuidaram das participantes que, em
algum momento, ficaram gravemente enfermas, auxiliando-as em suas
necessidades basicas, servindo-lhes as refei¢fes, conduzindo-as ao
banheiro, dando-lhes banho, fazendo curativos e também realizando
atividades domésticas. Violeta comentou sobre o periodo em que mais
precisou da ajuda de sua mae: “quando eu fiquei internada e depois que
eu sai, ela cuidou de mim. Me ajudava a tomar banho, essas coisas,
vinha no hospital me visitar, cuidou da minha filha, me dava comida
praticamente na boca. Eu quase ndo conseguia me alimentar direito”.

Segundo Sluzki (1997), uma rede disponivel atua nos processos
de cuidado e encaminhamento, favorecendo a agilidade e a eficacia no
acesso a servigos de salde. As entrevistadas citaram, como uma forma
de serem cuidadas, a iniciativa de pessoas de marcarem consultas
médicas e as conduzirem a instituicdes hospitalares, sobretudo, quando
ndo percebiam a gravidade do seu quadro de salde. Foi a mée de
Violeta quem identificou o seu comprometimento fisico: ela estava
fraca, desanimada, magra e apresentava tosse, vindo a receber o
diagndstico de HIV/Aids quando foi internada. Entre familiares e
amigos do sexo masculino, a ajuda mais visivel em termos de servigos e
cuidados foi o transporte das entrevistadas, conduzindo-as as
instituicBes de salde, ainda que mulheres também tenham realizado essa
tarefa.

No que diz respeito aos servicos e cuidados prestados por
voluntarios de agéncias sociais e profissionais de saude, estes foram
realizados desde a descoberta do seu status sorolégico, passando pelo
acompanhamento da adesdo ao tratamento e o0 enfrentamento das
adversidades atreladas a soropositividade. Os aspectos mais ressaltados
pelas entrevistadas e indicados por elas como decisivos para o
estabelecimento da confianga na qualidade do atendimento foram: o
conhecimento do seu caso, a dedicacdo, aten¢do e competéncia dos
profissionais, bem como o carinho e a paciéncia destes. Nesse sentido,
Iris teceu elogios & atuacio da recepcionista do hospital de referéncia, a
qual era chamada de “mamae”, tanto por profissionais de saude, como
por grande parte dos usuarios desse servigo: “pra mim é uma das
melhores pessoas que me atendeu até hoje [...] ndo é por menos que
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chamam ela de mée. A R é atenciosa, eu ligo ela, ja sabe que sou eu. E
raro isso na rede publica”.

Neste momento, faz sentido a reflexdo a respeito do conjunto
de dados a partir da articulagdo entre as duas dimensdes de analise. Ao
se pensar sobre a entrada subjetiva do HIV na trajetéria destas mulheres
em sua relagdo com a atuacdo da rede social significativa no
enfrentamento da soropositividade, considera-se que 0 processo de
comunicacdo diagnostica, a trajetoria clinica, as adversidades e os
recursos pessoais das entrevistadas lancaram luz sobre a complexidade
do acionamento das pessoas que Ihes ofertaram algum tipo de ajuda.

As participantes deste estudo que apresentaram um repertorio
maior de estratégias pessoais para lidar com o HIV, em especial, as mais
otimistas em relagcdo ao prognoéstico, bem como as que aprenderam a
aceitar e, sobretudo, a se aceitar com o diagndstico, pareceram lidar
melhor com as mudangas engendradas pela soropositividade e com as
adversidades que se apresentaram. Estas mulheres estabeleceram
processos comunicacionais mais abertos com os profissionais de salde e
demais membros de suas respectivas redes sociais significativas,
favorecendo a disponibilidade e a eficicia da ajuda prestada pelos
mesmos. Portanto, verificou-se a recursividade entre os seguintes sub-
sistemas: comunicagdo diagndstica, condi¢Bes clinicas de saude e
estratégias pessoais de enfrentamento (sendo a rede social significativa
apontada como uma delas). Todos os trés atuaram dindmica e
complexamente uns sobre os outros.

A atuacgdo das redes sociais significativas configurou-se como
um recurso decisivo nos processos de adesdo ao tratamento, promogéo
de salde e bem estar das entrevistadas, sobretudo, no que concerne
aquelas cujas configuragBes mostraram-se mais dindmicas e eficientes
(considerando-se a inter-relagdo entre 0s aspectos estruturais, 0s
atributos do vinculo e a funcionalidade da rede). Entretanto, €
importante lembrar que a especificidade do status soroldgico neste
cenario esteve diretamente relacionada ao estigma atrelado a Aids. O
preconceito (seja o sofrido, o inferido, fantasiado ou mesmo o auto-
preconceito) engendrou  maiores problemas  comunicacionais,
comprometimentos na atuacdo das redes sociais e sofrimento psiquico
que os sintomas e o adoecimento propriamente ditos. Neste sentido, a
fungdo de apoio emocional obteve especial destaque no enfrentamento
da soropositividade.

Aqui considera-se importante a abordagem do que néo foi dito.
Além dos siléncios, das lacunas, contradi¢Ges, inconsisténcias, omissoes
e incongruéncias no discurso das entrevistadas, também merece
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destaque o que ndo foi abordado pelas mulheres que ndo puderam
participar desta pesquisa. Considera-se que estas, de alguma maneira,
também colaboraram para a compreensdo do fendmeno estudado,
sobretudo ao fazerem lembrar que a tematica ndo foi esgotada, que os
dados coletados sdo parciais, heterogéneos, singulares e localizados,
ainda que possam inspirar uma transposicao para analises mais amplas.

O processo comunicacional é configurado por uma infinidade
de aspectos complexamente relacionados no contexto inter-relacional. A
Teoria da Pragmatica da Comunica¢do Humana (Watzlawick, Beavin, &
Jackson, 1973) contribui para a reflexdo sobre o efeito do nédo dito nos
processos dialdgicos ao tratar das palavras ou do siléncio como
detentores de valor comunicacional, atuando sobre os outros que,
independente do fato de responderem ou néo a tais mensagens, também
estdo assim comunicando algo. Parte-se aqui deste axioma: é impossivel
ndo comunicar. Independentemente de verbalizacdo, a expressdo ocorre
por meio da postura corporal, de gestos e uma série de outros sinais
emitidos a partir do momento em que uma pessoa se posiciona diante de
outra. O siléncio é também uma modalidade comunicacional.

Nesse contexto, faz sentido o exercicio de problematizar os
aspectos que podem ter contribuido para a indisponibilidade destas
mulheres em participarem da investigacdo, fazendo com que
colaborassem com o seu siléncio. Por meio de contatos telefénicos e
encontros na instituicdo onde foi realizada a coleta de dados, quatro
mulheres encaminhadas recusaram-se taxativamente a integrar o estudo,
enquanto outras apontaram como impedimentos para a participacao:
dificuldades financeiras para se dirigir at¢é o local da entrevista e
problemas com o horario em virtude do expediente de trabalho.

Porém, considerou-se que outros complicadores poderiam estar
em jogo impedindo a participacdo dessas mulheres na pesquisa. Entre as
hipoteses delineadas, estdo o tabu, o constrangimento e o segredo em
relacdo ao diagnostico, bem como a dificuldade em falar e entrar em
contato com o assunto, o qual, para algumas delas, pode ser preferivel
esquecer. Algumas destas mulheres recusaram-se a participar do estudo
e na sequéncia falaram por uma ou duas horas sobre as suas trajetérias
marcadas pelo constrangimento em relagdo ao status sorolégico.

Portanto, esta tese tem como nlcleo os relatos de mulheres que
se consideraram em condigdes emocionais para compartilhar suas
vivéncias atreladas ao HIV, enquanto outras demonstraram preferir
silenciar. Dessa forma, suas narrativas ndo foram registradas, ndo sendo
aqui possivel problematizar os seus desafios, dificuldades e recursos.



217

6. CONCLUSOES

Ao longo deste trabalho, buscou-se responder ao problema de
pesquisa a partir dos dados coletados os quais compuseram um todo complexo,
dindmico e interdisciplinar. Este documento é produto de uma narrativa
provisoria dedicada a reflexdo sobre as conexdes entre a participacao da rede
social significativa de mulheres contaminadas pelo virus HIV e o
enfrentamento da soropositividade, entendendo-se tais articulages como
multicausais e recursivas.

No que concerne as facilidades e as dificuldades de acesso ao
campo de pesquisa e suas intercorréncias, tais eventos estdo fortemente
entrelacados. Da mesma forma na qual houve uma recepcdo acolhedora e
calorosa na instituicdo onde foi realizado o trabalho, por vezes o papel de
pesquisadora foi confundido com o de psicloga, havendo uma
expectativa de que a mesma atuasse clinicamente de acordo com as
demandas dos usudrios deste servico. Esta confusdo entre os papéis de
investigadora e terapeuta também foi feita por algumas das participantes,
em determinados casos, fomentada pelos encaminhadores, 0s quais as
incentivaram a participar da pesquisa para “desabafar”.

Neste sentido, buscou-se acolher as mulheres encaminhadas e
esclarecé-las a respeito do propdsito da entrevista que ndo era terapéutico,
mas académico. Essa demanda por um atendimento psicoldgico denuncia
a caréncia de espacos voltados para o tratamento e promoc¢do de salde
mental nos servigos de referéncia no &mbito da Infectologia, bem como
sugere a escassez ou a ineficacia de politicas publicas nesse campo
voltadas para a populacdo que vive e convive com o HIV.

Visando contemplar o fendmeno em sua complexidade, foram
empregados um conjunto de instrumentos de coleta de dados, sendo o0 mapa de
redes o principal deles, enquanto, a entrevista semi-estruturada, 0 genograma e
a analise de prontudrios figuraram como coadjuvantes. O roteiro da entrevista
semi-estruturada voltou-se para a abordagem da trajetdria destas mulheres em
face do HIV e do enfrentamento da soropositividade. Na entrevista também
foram confeccionados o genograma e o mapa de redes das participantes. Os
prontuérios foram depois consultados com a autorizacdo das participantes e do
diretor da institui¢do de satde.

A ordem de aplicacdo destes instrumentos mostrou-se confortavel
para as entrevistadas, ha medida em que primeiro tratou-se da entrada do HIV
em suas vidas e de suas estratégias de enfrentamento. Na sequéncia, o
genograma possibilitou o aprofundamento da matriz familiar, a qual se
demonstrou como uma forte referéncia na producéo da rede social significativa
dessas mulheres, cuja investigagdo possibilitou uma maior compreensdo do
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problema de pesquisa. Dado o tipo de contelido (padrdes de relacionamento,
situacOes de violéncia, negligéncia ou abuso, entre outros eventos familiares) e
a profundidade dos dados coletados através do genograma, este pode acarretar
em grande mobilizagdo emocional. Portanto, a aplicacdo deste instrumento no
meio do protocolo de pesquisa teve uma boa aceita¢do, ja que na primeira parte
da coleta formou-se um vinculo com as entrevistadas, na segunda foram
coletados os dados do genograma e na terceira aplicou-se 0 mapa de redes,
encerrando a coleta com a visualizacdo da ajuda por elas recebida.

Aqui foi problematizado o desafio da coleta, organizacéo e anlise
dos dados obtidos com os mapas de rede, haja vista o fato de que as maiores
dificuldades desta pesquisa concentraram-se no propdsito de adentrar na
dindmica da configuragdo das redes sociais significativas das mulheres
entrevistadas. No processo de coleta a dificuldade residia na avaliacdo do grau
de detalhamento na investigagdo de cada um dos aspectos estruturais, das
funcbes exercidas por cada um dos membros e dos atributos destes vinculos.
Apesar deste cuidado, a coleta apresentou alguns limites, o maior deles referiu-
se a investigacdo da articulagdo entre os membros das redes. Durante a analise
da densidade das redes verificou-se que este aspecto estrutural demandava um
maior detalhamento na coleta de dados, para que fosse possivel um
aprofundamento da compreensdo da articulagéo entre os integrantes das redes
sociais significativas nos processos de ajuda.

A analise de todos os dados coletados implicou na relativizacéo das
informac@es obtidas, na medida em que novos dados emergiam no processo
recursivo de elaboracdo de respostas para o fendmeno central. Identificou-se
uma série de relacdes entre os elementos de analise, subcategorias, categorias e
dimensBes deste estudo, sendo esta tese 0 produto dos dados coletados, da
interacdo e das escolhas realizadas pela pesquisadora diante deles visando
responder ao problema de pesquisa.

O mapa de redes possibilitou a exploracéo dos processos de ajuda no
enfrentamento da soropositividade em sua complexidade e dinamismo. Para
tanto, fez-se necessario o aprofundamento do sentido atribuido pelas
participantes aos aspectos estruturais, as funcdes e aos atributos do vinculo com
cada um dos membros de suas respectivas redes sociais, colocando a
representacdo grafica construida por cada uma delas em movimento. Ainda que
determinados aspectos, em principio, parecessem facilmente quantificaveis, a
cada um deles haviam sido atribuidas qualificacOes idiossincraticas delineadas
pelas entrevistadas. Cada uma tinha um entendimento diferenciado da
configuragdo estrutural, dos tipos de fungBes e dos atributos do vinculo de suas
respectivas redes sociais.

No que concerne ao tamanho da rede, além dos membros
representados, haviam sujeitos invisiveis no mapa. O jogo da representacao
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versus invisibilidade ¢ um fenbmeno presente e importante, diretamente
relacionado a percepcado da ajuda recebida e ao sentimento de (des) amparo. A
distribuicdo dos membros nos quadrantes também teve o seu dinamismo,
através do qual profissionais de salide, colegas de trabalho e vizinhos tornaram-
se amigos e a figura de Deus tornou-se um membro da familia.

A densidade da rede social significativa foi analisada a partir do
relato das participantes a respeito das interconexdes entre 0s membros de suas
respectivas redes e, em pesquisas futuras, sugere-se a producédo de um esquema
grafico destes vinculos com a colaboracéo dos sujeitos de pesquisa, combinado
ao detalhamento das situacfes nas quais se verifica a articulagdo da ajuda
recebida. Quanto a dispersdo geografica, a relacdo com a distancia espacial €
mediada pelo emprego de meios de comunicagio, pela renda, disponibilidade e
iniciativa na manutencéo dos contatos das participantes e/ou dos membros que
se encontram ‘distantes’, sendo as andlises pautadas pela combinacéo de todos
estes aspectos. A discussdo a respeito das freqliéncias de contato também
demandou a relativizacéo da relagéo destas mulheres com o tempo e 0 espago,
bem como do encontro ‘real’ e do ‘virtual’.

A inseguranca de parte das entrevistadas na caracterizacdo de
membros de suas respectivas redes sociais significativas, por sua vez,
sugeriu o0 desconhecimento dessas pessoas e, conseqiientemente, dos seus
recursos para a oferta de apoio. Essa imprecisdo também pode estar
relacionada a (baixa) intensidade do compromisso nos relacionamentos,
lembrando o fato de que foram representados como intimos determinados
relacionamentos com pessoas com quem ndo era possivel falar
abertamente sobre o HIV. Em se tratando da coleta e andlise dos dados
referente a reciprocidade nos relacionamentos entre as participantes e 0s
integrantes das suas respectivas redes sociais, para além dos tipos de
funcbes executadas, foram verificadas a disponibilidade, a continuidade e
a iniciativa nos processos de oferta de ajuda ao longo do tempo. Neste
contexto, deve ser ressaltado que apenas observando a dindmica e
complexa relagdo entre os aspectos estruturais dessas redes, os atributos
do vinculo com cada um de seus membros e as funcdes exercidas pelos
mesmos ao longo da trajetoria das entrevistadas em face do HIV que se
tornou possivel uma reflexdo mais aprofundada sobre a participacdo das
redes sociais significativas no enfrentamento da soropositividade.

Referente aos resultados propriamente ditos deste estudo, haja
vista 0 estigma da Aids, o sofrimento destas mulheres pareceu mais
vinculado ao peso emocional da contaminacdo do que ao adoecimento
propriamente dito. Independente do fato de o preconceito ser sofrido,
inferido ou fantasiado, o sofrimento presente neste cenario é real. Neste
sentido, 0 medo de adoecer ndo é falado, mas o de ser discriminada €
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muito presente, parecendo mais facil pensar na possibilidade de rejeigdo
que na finitude da vida.

No que diz respeito aos recursos das participantes para lidar
com a soropositividade, as que apresentaram habilidades sociais mais
precarias tiveram maiores dificuldades para falar abertamente a respeito
do HIV com as pessoas que as cercavam e tenderam a delegar os esforgos
para a melhora no seu estado de salde ou a cura da Aids para terceiros
(Deus, industria farmacéutica, profissionais de salde, etc) desvencilhando
0 cuidado de sua propria iniciativa, atuando de maneira mais passiva,
estando o seu engajamento com a mudancga comprometido, por exemplo,
no que tange a melhoria da alimentacdo e a interrupcdo de
comportamentos aditivos.

Entre 0s recursos pessoais decisivos no enfrentamento da
soropositividade estava o otimismo e o investimento nos relacionamentos
significativos, destacando-se as parceiras amorosas harmoniosas como bons
preditores na adesdo ao tratamento, independente do status sorolégico do
companheiro (a). Verificou-se que a atuacdo da rede social trata-se de um
importante recurso no enfrentamento da soropositividade e que os demais
recursos de cada participante favorecem o acionamento e a funcionalidade da
rede, assim como a rede favorece o desenvolvimento de tais recursos.

No contexto deste trabalho, as redes consideradas maiores e
mais heterogéneas (diversidade biopsicossocial dos integrantes da rede)
tenderam a ser mais efetivas. Pessoas de todas as geragdes, graus de
escolaridade e faixas de renda prestaram um apoio efetivo, atuando de
maneira decisiva no enfrentamento da soropositividade, havendo uma
predominancia de mulheres na maior parte das redes sociais estudadas.

Em se tratando da historia dessa vinculagéo, a imensa maioria
dos contatos representados nos mapas das participantes surgiu em suas
trajetérias antes da revelacdo diagndstica, mesmo entre as que convivem
com o virus ha mais de quatro anos. Sobre a distribuicdo dos integrantes
das redes sociais investigadas, o quadrante familiar foi o mais
representativo e algumas redes foram compostas exclusivamente por
familiares, sugerindo a perda da riqueza favorecida pela circulacdo destas
mulheres em outros contextos e indicando o pequeno espaco de manobra
destas pessoas no estabelecimento e manutencdo de novos contatos que
ndo sejam naturalizados ou ndo tenham vinculos de obrigacdo familiar.

Quanto ao grau de intimidade, esse foi representado como alto
também na maior parte dos casos, inclusive naqueles em que o status
soroldgico foi mantido em segredo ou nos quais a comunicacao a respeito
do diagnostico era fechada. A anélise desses dois atributos sinaliza a forca
que o estigma atrelado & soropositividade imprime nos relacionamentos
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interpessoais dessas mulheres. Nesse cenario 0 apoio emocional ganha
especial destaque e diante da dificuldade de acionamento de novos
membros, detectou-se o prejuizo no recebimento da ajuda demandada e a
sobrecarga das pessoas engajadas no cuidado das mulheres que
apresentaram redes menores e mais homogéneas.

Quanto a frequiéncia de contatos, percebeu-se que a iniciativa
das entrevistadas na manutencdo dos mesmos, seja presencialmente ou
via meios de comunicagdo tais como o telefone e a internet, favoreceu o
fortalecimento desses lagos, ainda que considerem o contato presencial de
maior qualidade e tenham apontado os limites da tecnologia, sobretudo,
em situacBes de emergéncia, ja& que determinados tipos de cuidado
demandam a proximidade espacial, tais como o acompanhamento em uma
internacdo hospitalar. No que tange a reciprocidade, as mulheres que se
mostraram mais disponiveis para ofertar apoio aos membros de suas
respectivas redes sociais, foram as que apresentam redes mais atuantes e
efetivas.

A analise do fenémeno investigado transcendeu a quantificacdo
e categorizacdo das modalidades de apoio, sendo também necesséria a
relativizacdo das necessidades de ajuda e destas demandas ao longo do
tempo, posto que estas mulheres vivenciaram momentos de crise e outros
de adaptacdo, de enfrentamento e de superacdo, nos quais se
transformaram os graus de autonomia e de fragilidade. Por outro lado, ha
demandas que ndo sdo verificadas ou atendidas adequadamente pelos
integrantes de suas respectivas redes, sobretudo as pequenas e/ou
homogéneas.

O adoecimento ndo necessariamente comprometeu a rede social das
entrevistadas, afinal, em momentos de crise, todas as redes se mobilizaram,
ainda que algumas das entrevistadas tenham recusado a ajuda e outras tenham
sido surpreendidas com a reagdo acolhedora de determinados membros a
revelacdo diagnostica. Ainda assim, apds o diagndstico, na maior parte dos
casos houve uma restri¢do da entrada de novos membros nas redes sociais, fato
este fortemente associado ao constrangimento em relacdo a contaminacédo. Nao
foram identificadas relacdes entre o tempo de diagndstico, aspectos socio-
demogréficos e a efetividade da atuacdo da rede social significativa. Entretanto,
a disponibilidade e a qualidade do apoio prestado parecem relacionadas a
maiores niveis de informacao, adesdo, promocéo de salide e bem estar.

O convite as pessoas que cercam 0s usuarios dos servigos de salde
para circularem nestas institui¢des, o fomento dos processos comunicacionais
entre todos estes, o incentivo a diversas formas de manutencdo e estreitamento
dos contatos, a criagdo e o fortalecimento dos nds dessas redes promovem uma
articulacdo na ajuda oferecida repercutindo na adesdo ao tratamento e na
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promocao de bem estar as pessoas que lidam com uma doenca cronica. Sendo
assim, a politica de acolhimento, inclusdo e engajamento dos membros das
redes sociais significativas de pessoas que vivem com o HIV nos processos de
enfrentamento da soropositividade pode ser pensada como um foco estratégico
de atuacdo das equipes de salde. Neste contexto, é possivel apontar algumas
recomendaces para os profissionais de salide e 0s gestores responsaveis pelo
delineamento de programas dedicados a este tipo de demanda.

Em se tratando da esfera psicoldgica no acolhimento da populacéo
que vive e convive com o HIV, considera-se fundamental o favorecimento dos
processos de expressdo da carga emocional mobilizada por essa vivéncia, de re-
significacdo do status soroldgico e de circulagdo da comunicacdo entre as
pessoas envolvidas neste cenario. No cenario da soropositividade, todo o tempo
nos deparemos com a sutil diferenga entre ocultar e calar, entre o isolamento e a
preferéncia em ficar sozinho em determinados momentos, bem como entre ser
cuidado, invadido ou vitimizado. A escuta empética e o didlogo podem
colaborar na reflexo a respeito desta vivéncia e no discernimento no que tange
ao movimento de aproximacao e investimento nos vinculos ou de delineamento
de fronteiras no relacionamento com os membros da rede social significativa.

Na medida em que foi verificada a relagdo entre a vergonha do
status soroldgico e 0 baixo acionamento de pessoas proximas, considera-se
fundamental o apoio na re-significacdo da soropositividade e das nogBes de
privacidade, segredo e intimidade. O peso da reflexdo a respeito do
autopreconceito tem grande valor no fortalecimento dessas pessoas de modo a
poderem lidar melhor consigo e com o mundo a sua volta, podendo assim
diferenciar o preconceito alheio de outras formas de interacdo néo
necessariamente  discriminatorias, mas pautadas pelo cuidado e
equivocadamente interpretadas como preconceituosas. Este processo reflexivo
pode atuar na reconfiguracdo desses vinculos de modo a torna-los mais intimos,
acolhedores e satisfatdrios, pautados no respeito ao direito das participantes de
falarem ou néo sobre o HIV.

A abertura da comunicacdo a respeito do diagnostico favorece a
identificacdo das demandas das mulheres apoiadas e o acionamento de novos
membros que passam a compor a rede social, aumentando o engajamento, a
constancia, a prontiddo e a eficcia dos mesmos na articulagdo da ajuda.
Quando o atendimento desses cidaddos € pensado globalmente, as pessoas
engajadas na ajuda tornam-se aliadas dos usuarios e dos profissionais destes
servigos. Sendo assim, torna-se mister a sensibilizagdo dos profissionais de
salde para o acolhimento sistémico desta clientela nas unidades de salde a
partir da l6gica das redes sociais. Nesta perspectiva, a estruturagdo do trabalho
em equipe configura-se como um sub-sistema em relacdo com a rede social.
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Desde a pré-comunicacdo diagnostica, considera-se importante a
sistematizacdo do mapeamento e acionamento de membros da rede social
significativa de portadores do HIV, o0s quais podem participar do
enfrentamento desse problema, assim catalisando 0s processos de apoio,
distribuindo o cuidado e diminuindo a sobrecarga dos profissionais de salde e
demais integrantes da rede que unem esforgos para atender as demandas da
pessoa ajudada desde o primeiro contato com a soropositividade. Neste sentido,
tal organizacdo dos processos de trabalho pode ser pensada em termos de
promocao de saude destes profissionais, pois a atuacdo em rede pode colaborar
na diminuicdo dos sentimentos de auto-exigéncia, frustracdo e impoténcia
diante dos obstaculos que se apresentam na adesdo ao tratamento destes
pacientes. Na esfera da relacdo entre profissionais de salde, usuarios destes
servicos e membros das redes sociais, destaca-se a mediagdo do afeto no
fortalecimento destes vinculos.

Outro aspecto atrelado & ampliacdo da ajuda prestada as pessoas que
vivem com o HIV refere-se a promocdo da troca de experiéncias com outros
sujeitos que estdo lidando com o mesmo problema. Agéncias sociais
especializadas no acolhimento desta populagdo costumam oferecer esta
modalidade de intervencdo, contudo, quanto maior o constrangimento em
relacdo ao diagndstico, menor a probabilidade de busca destas instituicdes em
virtude do receio de se expor ao circular nestes espacos. Portanto, entende-se
que os profissionais de salde podem atuar na promogdo destes contatos nos
servigos acessados por estes pacientes, favorecendo a troca de experiéncias e 0
apoio reciprocos.

Referente & garantia dos direitos sexuais e reprodutivos da
populacdo acometida por uma doenca sexualmente transmissivel, a atencéo
dedicada pelos profissionais de salde aos parceiros destes sujeitos é
fundamental na consolidagéo da negociacdo de comportamentos preventivos e
do planejamento familiar. Quando a trama das relagSes amorosas é pensada
sistemicamente, ganha especial importancia a figura do dialogo aberto pautado
pelo respeito as escolhas destas pessoas, interacdo esta que favorece a
prevencdo da recontaminagdo ou da contaminagdo de um parceiro
sorodiscordante, bem como colabora na tomada de decisdes conscientes em
relacdo ao projeto e/ou concretizagdo de uma gravidez.

Finalmente, quando se pensa na intervencao voltada para as redes
sociais significativas no cenario do HIV/Aids, entende-se que um dos
principais focos seja a abordagem do preconceito. No contexto desta pesquisa,
as participantes enfatizaram o peso do estigma atrelado & Aids. Para além das
situacOes inferidas ou fantasiadas, os eventos nos quais sofreram com a
discriminagéo propriamente dita foram em sua maioria protagonizadas por
pessoas com quem estas mulheres tinham uma relagéo intima, sugerindo a
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relevancia de intervences voltadas para o entorno destas pessoas, promovendo
aampliacdo do nivel de informacéo e de sensibilizacdo para o tema.

A partir da realizacdo deste trabalho, pretendeu-se incrementar
0 avancgo neste campo de conhecimento e incentivar outros pesquisadores
brasileiros de diferentes areas da salde a estudar a tematica da atuacdo da
rede social significativa no processo de promocdo da salde, bem como
subsidiar politicas publicas de salde destinadas a populagdo contaminada
pelo virus HIV. Esta pesquisa preencheu uma pequena lacuna no campo
de estudo das redes sociais no cenario do HIV/Aids e suas limitacdes
abrem precedentes para uma série de outras investigaces que podem ser
realizadas futuramente colaborando na ampliacdo e aprofundamento das
analises aqui efetivadas.

Com respeito a realizacdo de estudos futuros voltados para o
aprofundamento da configuracdo de redes sociais na esfera da ajuda
prestada a pessoas acometidas por doencas cronicas, considera-se
importante o delineamento de critérios mais aprofundados para a reflexao
sobre 0s aspectos estruturais, a funcionalidade e os atributos do vinculo.
Também é valido lembrar que o dinamismo das redes ndo reside nestes
aspectos, mas na relacdo entre todos eles. Um exemplo disto é a
importancia de pesquisas voltadas para a abordagem da dispersao espacial
dos integrantes das redes sociais, cujo detalhamento demanda a
relativizacdo das percepgdes de distancia, da iniciativa no contato e dos
recursos desses sujeitos para o emprego de antigas e novas tecnologias
voltadas ao favorecimento da manutengéo da intimidade e da freqliéncia
de encontros com integrantes da rede considerados geograficamente
distantes.

Considera-se igualmente relevante o investimento em pesquisas na
area de psiconeuroimunologia voltadas para a relacdo entre a atuacdo das redes
sociais e 0s processos de salde. Assim como de estudos que contemplem a
perspectiva dos integrantes das redes sociais de pessoas que vivem com o HIV,
de modo a melhor compreender os processos de ajuda e identificar
comprometimentos no seu desenvolvimento em situaces nas quais ha
sobrecarga no apoio prestado. Neste sentido, a escuta dos profissionais de
saude torna-se especialmente importante para o desenvolvimento de estudos e
politicas dedicadas ao fortalecimento das redes sociais significativas de pessoas
que vivem com o HIV.
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7. APESQUISADORA E A PESQUISA

Com base nos pressupostos sistémicos da complexidade, da
instabilidade e da intersubjetividade na producdo do conhecimento cientifico,
torna-se fundamental a explicitacdo das impressdes da pesquisadora sobre a sua
participacdo no fendmeno investigado. Para tanto, tomei a liberdade de
escrever este capitulo na primeira pessoa do singular.

Ao longo deste trabalho busquei compreender a participacdo da rede
social de mulheres contaminadas pelo HIV no enfrentamento da
soropositividade a partir do relato produzido por cada uma das entrevistadas na
relacdo estabelecida comigo ao longo da coleta de dados. Cada uma delas
propds um jogo interativo particular, a partir de suas trajetorias subjetivas
singulares, apresentando filtros e critérios diferenciados no processo de
atribuicdo de sentidos as suas experiéncias para a mesma pesquisadora, ainda
que eu ja ndo fosse mais a mesma a partir de cada uma das entrevistas.

Com respeito a interacdo dialdgica entabulada, cada participante
estabeleceu um padrdo de relacionamento a partir da proposta de coleta de
dados lancada por mim, interagéo esta que foi configurada e reconfigurada ao
longo de todas as entrevistas, especialmente, com as mulheres que inicialmente
se apresentaram mais ansiosas com o procedimento. Gardénia, por exemplo,
insistentemente perguntou-me se estava sendo compreendida (“Entende?”;
“N&o sei se estds me entendendo.”). No final do processo, essa participante
afirmou que empregou na entrevista a mesma estratégia de que faz uso no seu
dia a dia, ou seja, manter-se distanciada, “acima do problema”. Margarida, por
sua vez, demonstrou receio em ter o sigilo violado. Por diversas vezes,
interrompi a coleta para garantir-lhe a confidencialidade das informacoes,
mostrar-lhe a forma como os dados seriam tratados, bem como abordar o seu
direito de ndo participar do estudo, sem prejuizo algum no seu atendimento na
instituicdo. Ela insistiu em participar e, quando estava aproximadamente na
metade do procedimento, passou a se mostrar mais confiante na relagéo
comigo. Ao final da coleta, agradeceu a oportunidade de se expressar.

A construgdo da relacdo de confianca na diade entrevistadora-
entrevistada, o gradual movimento dessas mulheres no compartilhamento de
experiéncias por elas consideradas secretas e constrangedoras pode ser ilustrado
pela abordagem do relacionamento amoroso proposta por Horténcia.
Inicialmente, a participante empregou o termo “pessoa” para se referir a esposa,
ao longo da entrevista, passou a mencionar a “parceira” e, ao final da coleta de
dados, abordou o relacionamento amoroso com a “companheira”, demonstrando
abertamente 0 seu contentamento na unido estavel mantida com essa mulher.

As demais participantes demonstraram o estabelecimento de um
vinculo comigo de diversas maneiras: chamando o meu nome enguanto se
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expressavam verbalmente, me tocando e dialogando sobre o objeto de estudo e o
projeto de pesquisa, perguntando quando seria 0 proximo encontro, mesmo apos
o0 término da coleta, chorando, rindo, apresentando insights na entrevista sobre a
sua trajetdria, conversando com membros de sua rede sobre a sua participagao na
pesquisa, pedindo aconselhamento psicoldgico, mantendo longas conversas apds
o término do procedimento, agradecendo pelo convite em colaborar com a
investigacdo e mostrando suas marcas, feridas e cicatrizes (decorrentes de
cirurgias, infecgBes, da lipodistrofia ou do uso de drogas injetaveis).

No que concerne as marcas que ficaram registradas em seus corpos e
na sua subjetividade, sejam as marcas deixadas pelo uso de cocaina ou pelas
pessoas que Ihes humilharam de alguma maneira, 0 seu movimento de exposicao,
em determinados momentos, literalmente, aos meus olhos, provocou reflexdes
sobre as relagdes de género no processo de producdo de conhecimento cientifico.
Tais relagdes atravessaram essa coleta de dados, cabendo-me explicitar a minha
participacdo no fenémeno investigado a partir do lugar no qual socialmente
encontro-me inserida: na categoria de mulher, branca, psicdloga, entre outras
mais ou menos visiveis.

Parti do principio de que os significados elaborados pelas participantes
sdo produtos daquele momento, para uma determinada ouvinte. Até aquele
momento, algumas dessas mulheres poderiam ndo ter sistematizado o que
pensavam a respeito do tema. Outras ndo se permitiam sequer lembrar do assunto,
ainda assim, gentil e corajosamente, verbalizaram os sentidos atribuidos a
soropositividade na relacdo dialégica engendrada pela entrevista. Portanto,
reconheco que a proposta de coleta de dados consiste em uma forma de
participacdo no fendmeno investigado.

Sobre 0 meu processo de significagdo desta trajetoria, quando olhei a
primeira vez para a Aids com os olhos de académica’, achei que me tornaria
ouvinte de histdrias tristes e dificeis. O gravador aguardava falas entrecortadas
pelo choro, relatos de obstaculos intransponiveis, a narrativa da dificuldade em
acordar mais um dia com o diagndstico pesando sobre as palpebras.

Entretanto, ao longo desses cinco anos durante os quais participei de
dois projetos que abarcaram o tema, fui testemunha sim de lagrimas, assim
como de espirros, sorrisos e gargalhadas. Eu também ri, assim como tive
vontade de chorar (ndo o fiz porque tenho dificuldade diante de sujeitos de
pesquisa), dei e recebi fortes abracos. E aprendi muito, aprendizagem esta que
me trouxe um grande desconforto. Aprendi tanto com as flores que fizeram

° Crepaldi, M.A., Rabuske, M., Soares, L., & Orlandi, R. (2007). Comunicago de diagndstico de
soropositividade HIV e Aids para pré-adolescentes, adolescentes e adultos: impacto emocional,
aspectos psicossociais e adesdo ao tratamento. Relatorio de pesquisa entregue ao Ministério da Satde.
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parte deste estudo, contudo, a traducdo desta experiéncia na redacdo desta
tese parece limitar enormemente o sentido profundo do contato com cada
uma delas.

Evidentemente, também ouvi problemas, mas por vezes, tive a
impressdo de que a Aids era um problema maior para mim, gue tinha o
compromisso de fazer dela uma tese, que para algumas das entrevistadas, as
quais consideravam o virus como mais um aspecto entre outros de suas vidas
que estavam superando e desta maneira se superando, reinventando e assim
seguindo em frente com suas trajetorias. Neste sentido, o discurso de
Horténcia ao se referir a sua participacao nesta pesquisa foi emblematico:

Me senti mais leve, reconfortada, tranquila. Saber que
de todos esses momentos que eu passei e revivé-los
assim em alguns momentos, foi muito reconfortante.
Né, uma coisa assim que demonstra 0 quanto eu
consegui superar. Superagéo, nossa! E maravilhoso!
(ri) Muito bom superar. As vezes eu fico assim: pd,
Serd que eu passei por tudo isso? Sera? Foi apenas
um sonho? De repente, voltar e reviver novamente,
ver que eu superei. Serd mesmo? (ri) Nao da pra
acreditar, né, incrivel! (ri) Superag&o. De repente, se
ndo fosse isso, essa situacdo e essas pessoas, eu Ndo
estaria aqui. E eu t6 aqui, sei que t6 lutando. Porque
eu acho que se eu to aqui hoje é porque eu tenho
propdsito. Todos nds temos um prop6sito de vida
nessa Terra, ndo sabemos qual, mas o destino, ele nos
traz coisas assim surpreendentes, né. Que faz com que
VOCé, &s vezes, nem sequer consegue entender muitas
vezes, né. E de repente, V&, a gente t4 aqui gracas a
alguma coisa, algo muito forte.

E no meio do caminho, eu que tinha o proposito de investigar a rede
social de mulheres em face de uma adversidade, encontrei-me como uma
mulher que também demandava apoio. Afinal, adversidades néo séo
exclusividades dos sujeitos de pesquisa, 0s cientistas também podem ser
contaminados por momentos dificeis. Achei ingenuamente, que a minha rede
havia sofrido duros golpes durante a escrita desta tese, até entender, também
com a ajuda de algumas das entrevistadas, que a morte ndo exclui as pessoas
significativas da teia da nossa vida. Este estudo, para mim, tratou do fluxo de
amparo, apoio, acolhimento e ajuda entre as pessoas que apdiam umas as
outras no movimento de viver e morrer, tornando esse processo mais digno,
profundo, bonito e humano.
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ANEXOS

Anexo 1

Roteiro de Entrevista Semiestruturada

Dados sociodemogréficos

Cadigo do participante: Contato:

Data da entrevista: Local da entrevista:
Data de nascimento: Situac&o conjugal:
Nivel de escolaridade: Religido:

Cidade natal:

Cidade onde reside: H4& quanto tempo?

Nesse bairro, ha quanto tempo?

Mora com quem (familiares, amigos):

Tipo de moradia:( ) propria () alugada () emprestada

Condicoes de saneamento bésico: () esgoto () &gua encanada () luz
Quem trabalha:

Ocupacéo:

Renda familiar:

Comentarios:

Enfrentamento
Como vocé descobriu o diagnostico de HIV? Ha quanto tempo vocé
soube do seu diagnostico?
Como é para voceé viver e conviver com o0 virus HIV?
Vocé compartilhou com alguém sobre 0 que estava ocorrendo?
O profissional de salde lhe perguntou se vocé gostaria que alguém o
acompanhasse no momento da comunicagéo diagndstica?
Como vocé se sentiu quando recebeu a noticia? Alguém lhe
acompanhou nesse momento?
O que vocé fez depois de receber o diagnostico? Alguém o acolheu
nesse momento?
Depois da revelacdo diagnéstica que caminho vocé percorreu na rede de
salde?
Vocé fez algo para lidar com a soropositividade? O que? Alguém o
apoiou?
Como ficou a sua vida apds o recebimento do diagndstico? (trabalho,
escola, lazer, familia, religido, conjugalidade/sexualidade)
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Alguém sabe do seu diagndstico? Em caso de resposta afirmativa: Como
foi para vocé fazer essa revelagao?

Ha pessoas que vocé gostaria que soubessem a quem vocé nao falou
sobre a soropositividade? Quais foram 0s seus motivos para néo
compartilhar essa noticia?

Ha dificuldades que vocé considera que os portadores do virus HIV tem
de enfrentar?

Houve algum momento que vocé tenha considerado mais dificil? Vocé
poderia me descrever essa situacao? O que vocé fez para enfrenta-la?
Vocé solicitou a ajuda de alguém nesse momento? Como foi a
participacdo dessa(s) pessoa(s) nessa situacao?

Poderia me descrever quais sdo as emocfes que vocé experimentou
nesses momentos mais dificeis? De que maneira vocé lida com essas
emocdes? VVocé costuma conversar sobre 0 que sente com alguém?

Ha algo que vocé faz que considera prejudicial a sua saude? (uso de
drogas, sexo sem preservativo, por exemplo)

Depois de ter recebido o diagndstico vocé foi hospitalizado? Quando?
Como foi a hospitalizagdo? Alguém o acompanhou nesse momento?
Vocé ja fez/faz tratamento para a Aids? Como era/é? (tempo de
tratamento, freqiiéncia, como se sente, efeitos colaterais e outros fatores
associados a interrupgdes da adesao)

Alguém participa de alguma maneira do seu tratamento?

Além do tratamento/Ainda que ndo faca tratamento o que vocé faz para
cuidar da sua satde? (alimentacédo, atividade fisica, sono, vida social,
uso do preservativo, religido) Alguém participa de alguma maneira
desses cuidados? De que maneira?

Vocé freqlienta alguma instituicéo religiosa?

Vocé ja conhecia algum portador do virus HIV antes do seu
diagndstico? Como vocé se relacionava com essa(s) pessoa(s)?

Vocé sabia algo sobre o HIV antes da revelacdo diagnostica? O que
vocé aprendeu sobre HIV/Aids desde que foi diagnosticado? Como e/ou
com quem vocé aprendeu o que sabe atualmente sobre o HIV?

Vocé percebe em si recursos para enfrentar a soropositividade? Quais?
Vocé gostaria de falar mais alguma coisa?

Como vocé se sentiu durante a participacdo nessa entrevista ao falar
comigo sobre assuntos tao intimos?
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Anexo 2

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas
Programa de Pés-Graduagdo em Psicologia

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome é Renata Orlandi e estou desenvolvendo a pesquisa
“Participagdo da rede social significativa de mulheres que vivem e
convivem com o HIV no enfrentamento da soropositividade” com o
objetivo de compreender como a rede social de mulheres que vivem e
convivem com o HIV contribui no enfrentamento da soropositividade.
Nesse estudo sera realizada uma entrevista em um ou mais encontros,
dependendo da sua preferéncia. As entrevistas serdo gravadas. Esse
procedimento ndo trara nenhum risco para vocé. Se vocé tiver alguma
duvida em relacdo ao estudo ou ndo quiser mais fazer parte do mesmo,
podera falar comigo pessoalmente ou pelo telefone (48) 3721-8579. Se
vocé estiver de acordo em participar, posso garantir que as informacdes
fornecidas (ou material coletado) serdo confidenciais e s6 serdo
utilizados para fins cientificos. Ap6s ler este Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e aceitar participar do estudo, solicito sua assinatura
em duas vias no referido Termo, sendo que uma delas permanecerd em
seu poder.

Renata Orlandi Dra. Carmen Leontina O.0. Moré
Doutoranda Orientadora

Consentimento Pés-Informacgéao

Eu, ,
fui esclarecido sobre a pesquisa “Participagdo da rede social
significativa de mulheres que vivem e convivem com o HIV no
enfrentamento da soropositividade” e concordo que meus dados sejam
utilizados na realizacdo da mesma.

Floriandpolis, de de 2008.

Assinatura: RG:
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Anexo 3

Instrucbes para a elaboracéo do genograma

A segunda etapa desta pesquisa é a elaboragdo de um desenho da sua
familia, onde vamos representar os diferentes membros, o tipo de
relagBes que ha entre eles e os acontecimentos mais importantes que
fizeram parte da sua histéria. Para marcar estas informagfes serdo
usados simbolos que tem um significado definido, como por exemplo,
0s homens serdo representados por um quadrado e as mulheres por um
circulo. Seria importante que colocasse nesse mapa a sua familia de
origem: seus pais, irmaos e também as pessoas que ndo sao parentes,
mas que tem uma relagdo de intimidade e estdo proximas de vocé. Para
iniciar o desenho de sua familia, gostaria que falasse sobre quem sdo as
pessoas que fazem parte dela, suas idades, profissdes/ocupacdes, bem
como os fatos alegres e tristes que marcaram a familia. Também iremos
marcar as pessoas que faleceram, as que apresentam alguma situagéo
especial (doenca, uso de droga, etc.), o grau de instrucdo, as mudancas
mais importantes que ocorreram (casamento, separacao, trabalho...).
Perguntas orientadoras:

- Como é seu relacionamento com sua familia?

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

- Ha pessoas que ndo se falam na sua familia? Como é essa situacao?
(Rompimento)

- Ha brigas na sua familia? Entre quem? Como sdo essas brigas?
(Conflito)

- Na sua opinido, ha distanciamento entre membros da sua familia?
Quem esta distante? Como é esse distanciamento?

- Alguém estd ou j& ficou doente na sua familia? Como os familiares
lidaram com o adoecimento de membros da familia?

- As pessoas podem falar sobre doencas na sua familia?

- Ocorreu algo que vocé considere importante nos Ultimos anos? O que?
Quando? (Morte, mudanga, casamento, nascimento, divércio, separacio)
- Como voce teve acesso a essas informagdes?

- H& mais alguma coisa que vocé gostaria de acrescentar?



Simbolos do genograma: (Baseado em Minuchin (1982) e
McGoldrick e Gerson, 1995).

D Homem O Mulher A Sexo indefinido @ Pessoa indice

Abus leool gas M =X
g Abuse de aleool ou droga & forte =X D LV P s s

w Cazamento g Q Drvorcio q } Separagio Conjugal
N
Nascimento de uma Aborto Aborto Induzido
T crianga morta Espontineo
[}
Gémeos Fratemos % !

O O
T Filhos: Ordem de I—I_—]_,.j) Filho Adotivo
nascimento com o

1
mais valho i esquerda O

O

Gémeos 1dénticos Gestagio

Relacionamentos

[F---O Distante O Conflituoso [+ Rompimento
(=0 Muito sstieite. [ ) Fundido e Conflitual [ == Alianga

Coalizio 4—» Haménico ¢—¢ Vulneravel

/\ Triangulagio
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Siglas para o genograma:

AAD - Alta atividade da doenga

AD — Agressor domiciliar

AE — Agressor Externo (homicidio, lesBes corporais, etc.)
Al - AIDS

AN - Ansiedade

AS — Abuso Sexual

AVC — Acidente Vascular Cerebral (derrame)
BAD - Baixa atividade da doenca

BE - Bode expiatdrio

C — Casamento

CA — Cancer

DM - Diabetes Melitus

DST — Doengas Sexualmente Transmissiveis

DA - Dificuldade de Aprendizagem

DF — Deficiente Fisico

DM - Deficiente Mental

DP — Depresséo

DRI — Dificuldade de relacionamento interpessoal
EP — Epilepsia

ES — Estupro

HAS - Hipertensdo Arterial Sistémica

HB — Hepatite B

HN — Hanseniase

LD — Lideranga comunitéria

N — Namoro

PC — Problema de Comportamento (crianca e adolescentes)
PG — Participagdo de grupos

PP — Paciente Problema

PR — Prostituicdo

PS — Psicose

TB — Tuberculose

SQ - Seqielas

SU - Suicidio

TS — Tentativa de Suicidio

UC — Unido Consensual

UD - Usuario de Drogas

VV - Vitima de violéncia

Outras informages familiares de especial importéancia:

1. Background étnico 2. Religido ou mudanca religiosa
3. Educacéo 4. Ocupagéo ou desemprego

5. Servico Militar 6. Aposentadoria

7. Conflitos com a lei 8. Abuso fisico ou incesto

9. Obesidade 10. Uso de drogas

11. Data em que membros da familia deixaram a casa
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Anexo 4

InstrucGes para a elaboracdo do Mapa de Rede

A terceira etapa desta pesquisa é a elaboracdo do que chamamos de
Mapa da Rede Social Pessoal. Agora, juntas, vamos construir 0 seu 0
mapa de rede. No dia-a-dia vocé encontra com pessoas de sua familia;
de seu ambiente de trabalho ou de estudo; com seus amigos e pessoas da
comunidade, as quais podem lhe oferecer algum tipo de ajuda. Na
comunidade, ha servicos os quais vocé utiliza ou ndo, e ha pessoas como
seus vizinhos, que podem ndo ser seus amigos, mas ha convivéncia de
vizinhanga. Todos esses relacionamentos ocorrem de varias formas:
mais préximas ou mais distantes, com mais ou menos regularidade e
intensidade, além de outras caracteristicas que diferenciam uns dos
outros; ha homens e mulheres de diferentes idades, grupos culturais e
classes sociais que podem lhe fazer companhia, lhe prestar apoio
emocional, aconselhar, servir-lhe como exemplo e/ou ajuda-lo
materialmente. Nesse mapa vocé sera representada no centro do circulo
interno e os contatos com as pessoas que fazem parte da sua convivéncia
nos circulos externos. Representaremos essas pessoas e conversaremos
sobre a maneira como elas participam do enfrentamento da sua
soropositividade.
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Anexo 5

ASPECTOS RELEVANTES NA INVESTIGA(;/:\O DA REDE
(Check-list)

TAMANHO, COMPOSICAO, INTENSIDADE- Mapa de redes
(Sluski, 1997)

DENSIDADE - conexdo entre os membros independente da informante
(comentarios).

DISPERSAO — distancia entre os membros - geografica, acesso a meios
de comunicacdo (comentarios).

TIPO DE FUNCOES:

(') companhia social ()apoio social
(') apoio emocional (') acesso a novos contatos
() guia cognitivo e conselhos () regulacéo social
() ajuda material e de servi¢os ( ) outros:

ATRIBUTOS DE CADA VINCULO:

Membro | Heterogeneidade- | Fungdo | Multi- Reciprocidade | Frequéncia | Histéria
da rede Idade, etnia, dimensionalidade dos da
classe, nivel de contatos relacéo
instrugdo,
profisséo,
filiagdo,

particularidades.
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Anexo 6

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas
Programa de P6s-Graduagdo em Psicologia
Departamento de Psicologia

DECLARACAO

Declaro que no desenvolvimento do projeto de
pesquisa “Participacdo da rede social significativa de mulheres que
vivem e convivem com o HIV no enfrentamento da soropositividade”,
cumprirei os termos da Resolugdo CNS 196/96 e suas complementares.
Comprometo-me a utilizar o0s materiais e dados coletados
exclusivamente para os fins previstos no protocolo e a publicar os
resultados sejam eles favoraveis ou ndo. Declaro, ainda, que ndo ha
conflitos de interesses entre a pesquisadora e 0s participantes da
pesquisa. Aceito as responsabilidades pela condugdo cientifica do
projeto em questao.

Floriandpolis, 15 de junho de 2008.

Prof2, Dra Carmen L. O. O. Moré
Pesquisadora Responsavel

Renata Orlandi
Pesquisadora Principal



