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RESUMO

Este estudo de caso do tipo etnografico teve como objetivo compreender as interacées familiares das pessoas que vivem com HIV e Aids no Cotidia-
no. Os dados foram coletados por meio de observacao participante e entrevistas. Os descritores culturais “negando a existéncia de problemas de
comunicagdo com a familia”, “vivenciando o medo da rejei¢cao pela familia”, “negando a soropositividade”, “tentando ocultar o diagnéstico” e “evitan-
do causar sofrimento” levaram-nos aos seguintes subtemas: “usando estratégias para compartilhar o diagnoéstico”, “vivendo a proépria instabilidade
emocional e a da familia”. Destes, emergiu o tema cultural: “vivendo com HIV/Aids”. Constatou-se um impacto positivo deste estudo sobre os
colaboradores do mesmo, pela oportunidade de auto-reflexado a respeito das contingéncias que interferem na comunicacao familiar, contribuindo para
o seu bem-estar.
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bserva-se que depois das alteracdes do self e do eu

familiar, a revelacao da soropositividade para o HIV
de um membro da familia interfere em todo o contexto dessa
estrutura, passando por oscilacdes, transformacgdes e interrup-
¢oes bruscas nos relacionamentos, conturbando a dinamica da
comunicagao nesse grupo social.

Esse fato é percebido e relatado por muitas pessoas soro-
positivas como um evento traumatico para a vida familiar, per-
turbador de sua organizacao interna, gerador de desequilibrio
nas relagdes interpessoais 0 que, muitas vezes, reduz o espaco
social dos portadores do HIV e Aids. Esse espaco, geralmente,
torna-se ainda mais reduzido nao s6 em fungao do preconceito
e da discriminacao vivenciados mas também pelos sentimentos
de fracasso e culpa experimentados pela familia.

Acreditamos que a inquietude do final do milénio associada
a diminuicao da morbimortalidade por Aids originaria da eficacia
dos medicamentos anti-retrovirais estao banalizando a gravida-
de e a seriedade da infeccao pelo HIV e da doenca desenca-
deada por esse virus.

Na midia televisiva ou escrita ou em “outdoors”, pouco se
percebe em relagao a prevengao da infecgao pelo HIV e da Aids,
em intervencdes continuas e regulares, que possam contribuir
efetivamente para a sensibilizacao e conscientizacao da popula-
¢ao brasileira no aspecto referente a prevencéo. Definitivamente
as campanhas nacionais para a prevencdo da Aids ndo tém
alcancado seu objetivo pois s&o intervengdes apenas pontuais
em épocas como por exemplo no carnaval, € mesmo assim as
informacdes veiculadas sao pouco claras e pouco convincentes
para a grande maioria da populacao brasileira. Muitas vezes o
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seu conteudo desconsidera 0 nosso contexto socioecondmico e
cultural e, especificamente, o comportamento sexual e a sexua-
lidade, propriamente dita, do publico-alvo.

Quando comegamos este trabalho, perguntamos a aproxi-
madamente cem pessoas da populagdo em geral e a usuarios
das instituicbes de saude, se elas haviam lido, visto ou se
recordavam de terem ouvido algo a respeito da prevencao da
Aids nos meios de comunicagdo de grande circulagao naquela
Ultima semana. As respostas obtidas comprovam nossa afirma-
¢ao anterior.

Um ou outro disse que se lembrava de um programa no
radio ou na televisdo que abordava a importancia da prevencéo;
outro referiu-se a um programa de radio que responsabilizava a
mulher pela prevencao. Mais uma vez, recai sobre a mulher a
responsabilidade sobre questdes cruciais que tém de ser trata-
das sem discriminagao de género ou classe social. Essa consta-
tac&o é assustadora, mas, paradoxalmente, Util por revelar mar-
cas inegaveis da nossa cultura, que precisam ser trabalhadas
em suas raizes, individual e coletivamente, sem o que assistire-
mos passivamente a manutengao do status quo da epidemia.

Basta acessar um website do governo sobre Aids, para
percebermos a imensa extensdo do problema, por meio dos
registros dos elevados indices da epidemia de HIV e Aids que
atualmente esta sendo caracterizada no Brasil pelos fenéme-
nos: heterossexualizac&o, interiorizagéo, juvenilizacao, feminiza-
Cao e pauperizagéo.

Segundo Stefanelli et al () a sociedade em seu todo e cada
individuo em particular tém que assumir sua parcela de respon-
sabilidade e dar sua contribuicdo na prevengao € no combate
da Aids e, assim, tornar a vida do soropositivo mais suportavel
e mais saudavel no meio familiar, oferecendo informagdes a res-
peito da doenca e de seus aspectos preventivos.

As estratégias de “normalizagao” sédo criadas, como afir-
mam Rehm e Franck @, para alcangar objetivos que visem a
manutencdo do bem-estar das pessoas com HIV, facilitando a
insercdo das criangas soropositivas na escola, o bem-estar
emocional da familia e sua insergéo social.

Sabemos que a conquista dos objetivos nessa area nao é
facil, pois as crencas e tabus sobre a infeccao pelo HIV € o
estigma que permeiam essa questdo derivam, em alto grau,
como afirma Takahashi @, da construgéo social da HIV como
sinbnimo de homossexualidade, comportamentos marginais
socialmente inaceitaveis e ainda atualmente, apesar de todos
os avancos cientificos, como significado de morte iminente.

Estao surgindo programas que tém por finalidade atender
as necessidades psicossociais das pessoas que convivem
com o HIV e a Aids, visto que vivenciam o estresse consequien-
te do processo de estigmatizacdo, da discriminagéo e do iso-
lamento social.

Percebemos que a dindmica comunicacional das familias
envolvidas diretamente com as questdes suscitadas pelo HIV e

pela Aids altera-se grandemente, tanto nas esferas psicossocial
e emocional quanto na esfera econdmica e estrutural, e precisa
ser compreendida em seu todo, em sua complexidade. Como
ponto de partida para essa compreensao e posteriores inter-
vengdes, temos que conhecer o ponto de vista do membro
infectado e da familia “co-infectada”, como denomina Brow ©.

Objetivo

Este estudo teve como objetivo compreender as
interacbes familiares das pessoas que vivem com HIV e
Aids no contexto familiar.

Método

A opgéo metodoldgica para andlise da questao proposta foi
0 estudo de caso do tipo etnogréfico, pois este permite uma
abordagem ampliada e, a0 mesmo tempo, singular e aprofun-
dada das questbes a serem estudadas e possibilita considerar
aspectos essenciais da subjetividade complexa que as consti-
tuem. As questdes do fendmeno, “os casos” em si, ndo consti-
tuem uma opgao metodoldgica. Como afirma Stake ©), o objeto
a ser estudado, seja uma pessoa, um grupo, uma instituicao,
um conglomerado, um acontecimento ou uma narrativa, € sem-
pre o principal foco de interesse do pesquisador, que analisa o
acontecimento e trata de compreendé-lo em suas particularida-
des e individualidades, incluido, porém, num contexto histérico
e social nao sendo, portanto, abordado como uma abstragéo
66, Polit e Hugler @ colocam como principal vantagem do
estudo de caso a profundidade com que se estuda o fenbéme-
no e o caso.

Ao desenvolver um estudo de caso, vemo-nos diante do
individual e do coletivo cultural, como um paradoxo, uma duali-
dade. Entretanto um “caso” bem situado oferece fundamentos
para a generalizagdo naturalistica.

Para coletar os dados usamos a observacdo participante
preconizada por Leininger ©: observacao, participacao, reflexao
— entrevistas em grupo e individuais, quando isto se mostra
necessario a complementagéo, ao detalhamento e a validagao
das informagdes obtidas. Para o desenvolvimento do estudo de
caso — grupo de portadores de HIV e Aids em suas interagdes
com a familia — utilizamos também o trabalho de grupo que,
segundo Stefanelli et al © propicia ao pesquisador conhecer em
profundidade um determinado grupo cultural a partir do ponto
de vista de seus componentes, n&o existindo a preocupacéo de
padronizar comportamentos.

Temos que conhecer a prontidao do grupo, portadores do
HIV e familia, para envolvé-los no tratamento e nos cuidados,
segundo o seu potencial e disponibilidade, criando oportunida-
des para desenvolver expectativas reais conforme realcam
Morrinson et al. 19, Com a ajuda desses procedimentos elabo-
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ramos nosso estudo de caso do tipo etnografico, para o exame
de significados, padrbes e experiéncias do dia-a-dia dos infor-
mantes soropositivos e familiares.

Os participantes deste estudo foram oito membros de um
grupo de convivéncia para portadores do HIV, doentes de Aids
e suas familias, a ONG/Aids Grupo VHIVER, situada em Belo
Horizonte, Minas Gerais. Contamos também com o depoimen-
to da filha de uma colaboradora deste estudo.

Uma das pesquisadoras que convive nessa ONG/Aids
campo do estudo, ha dez anos realizou a coleta dos dados que
incluiu a observacao participante, as entrevistas e as reunides
com grupo de participantes da pesquisa, realizadas no periodo
de margo a junho de 2000.Todas as entrevistas foram gravadas
em fita cassete, transcritas integralmente e, posteriormente,
foram analisadas por ambas as pesquisadoras. Foram realizadas
também notas de campo, imediatamente depois de cada
encontro, que se evidenciaram como essenciais para que dados
e fatos relevantes, nao expressos verbalmente, nao fossem omi-
tidos o0 que prejudicaria a analise contextualizada dos dados.

Em todas as etapas do estudo foram observados os aspec-
tos éticos e de rigor cientifico. Foram garantidos aos informan-
tes o sigilo, 0 anonimato (utilizagao de nomes ficticios) e a liber-
dade de participar ou ndo do estudo. Foi esclarecido aos parti-
cipantes que poderiam se retirar da pesquisa em qualquer
momento e foram também dadas informacgdes sobre o uso sigi-
loso e cientifico dos dados obtidos. Foi assumido, com os infor-
mantes, 0 compromisso de apresentar-lhes os resultados ao
final da pesquisa e de lhes relatar os beneficios e as repercus-
sOes do estudo, seguindo a Resolugéo 196/96 do Ministério da
Saude do Brasil.

Apresentando os informantes

Para possibilitar uma visao global dos colaboradores deste
estudo, apresentamos no quadro a seguir, algumas de suas
principais caracteristicas individuais, com nomes ficticios:

Nomes Idade Sexo Escolaridade Estado N° de Trabalha

(ficticios) civil familiares

Cecilia 29a F Técnico Solteira 5 Sim
Helberto 34 a M Técnico Solteiro 6 Sim
Romualdo 25 a M Univers. Solteiro 7 Sim
Aldo 28 a M Técnico Solteiro 5 Aposentado
AnaClara 33 a F Técnico Soltera 5 Sim
Lucinda 48 a F Técnico Vilva 5 Aposentada
Luciano 31a M Univers. Solteiro 4 Sim
Silviano 36 a M Técnico Solteiro 4 Sim

Apbs a obtencéo e a imersao nos dados por meio de sua
andlise, foi identificado que emergiram da fala dos informantes
0s seguintes descritores culturais: “negando a existéncia de
problemas de comunicagao com a familia”, “vivenciando o
medo do abandono pela familia”, negando a soropositividade”,
“tentando ocultar o diagnéstico”, “evitando causar sofrimento”.
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Estes descritores culturais nos levaram a identificar os seguin-
tes subtemas: “utilizando estratégia para compartilhar o diag-
nostico”, “vivenciando a proépria instabilidade emocional e a da
familia”. Como tema central emergiu dos dados: “a convivéncia
familiar da pessoa vivendo com HIV e Aids”.

Negando a existéncia de problema de comunicacdo com
a familia

Ao comentar sobre 0 modo como ocorre a comunicagao no
ambito familiar, num primeiro momento da abordagem desse
tema em grupo, alguns colaboradores deste estudo expressa-
ram imediatamente que nada havia mudado na comunicagéo
do dia-a-dia da familia, no relacionamento entre eles e no com-
portamento dos seus integrantes em relacdo a sua pessoa, No
que concerne ao conhecimento do status soroldgico positivo
para o HIV. Isso pode ser evidenciado na fala que se segue:

“Olha, a vida em familia no meu caso ndo mudou nada
depois do HIV, nao! Mesmo antes,um nunca estava a fim de
conversar muito a respeito das coisas do outro e...ninguém
estava em casa durante o dia para dizer que teria que ser
assim...aqueles momentos em familia...sabe ? De contar o
que se fazia e 0 que se queria fazer, de perguntar sobre o
que estava acontecendo entre uns e 0s outros, e ndo é
mais... Era sé minha méae que de vez em quando buscava
uma forma de saber o que me acontecia, se eu tava namo-
rando, como ia 0 meu trabalho e mais nada...entéo, depois
que eu falei do meu HIV, tudo continuou ruim como era
antes, nesse sentido...ndo tinha como piorar...” (Cecilia)

A necessidade de sentir mais proximo da familia, as vezes foi
expressa de forma contraditéria, o que era realcado pela obser-
vacéo da incoeréncia da comunicagéo verbal e ndo-verbal.

“ As vezes eu queria falar com alguém da familia... porém,
antes do HIV eu ja ndo falava, ndo trocava idéias com eles
e eles menos ainda. Entdo, como é que eu vou chegar perto
deles agora para conversar ? Eles vdo pensar que, porque
eu estou com HIV eu preciso deles, ou que eu vou pedir
alguma coisa, vou depender deles...” (Cecilia) Nota: Cecllia
parecia manter a naturalidade, mas seu tom de voz e sua
expressao facial demonstravam uma mistura de tristeza,
irritacado e raiva.

A comunicacao na familia dessa informante que, antes do
conhecimento da sua soropositividade ja era de certa forma
reduzida, para ela, agora, assume um carater assustador.
Parece que o “fantasma” do HIV/Aids, o processo de estigma-
tizacdo que se instala torna-se mais intenso ao mesmo tempo
em que, para muitos soropositivos, propicia momentos de refle-
xa0 e de ressignificacdo de sua experiéncia relacionada ao HIV
e a Aids e os leva a valorizar mais a familia e a dinamica da
comunicagao, ou seja, das relagdes interpessoais e familiares.
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Temos observado com freqliéncia que, durante esse pro-
cesso de comunicagdo do diagnostico soropositivo a prépria
pessoa com HIV projeta nos familiares todas as reagdes nega-
tivas imaginadas e observadas na sociedade em geral. Para
esta, muitas vezes a pessoa vivendo com HIV e Aids deixa de
ser a “pessoa que porta o HIV”, passando a ser vista e tratada
como se fosse o préprio virus nela incorporado. Porém, ha que
se registrar a existéncia de varios relatos de pessoas que,
desde o inicio, receberam apoio incondicional de todos ou de
alguns membros da familia ao contrario do que imaginavam
antes de compartilharem com eles o seu diagnéstico. E eviden-
te que ndo se pode generalizar essa receptividade da familia
para todas as pessoas soropositivas, pois também s&o inume-
ros os relatos de pessoas que tiveram na familia a reafirmacéo,
as vezes até de forma mais acentuada, do preconceito, da dis-
criminagao e do total abandono.

“...Enquanto eu puder vou esconder minha situagdo, por-
que ndo quero perder a convivéncia com a minha
familia, por mais que ela ndo seja muito unida como eu que-
ria”. (Romualdo)
“ Cada um por si, sai para trabalhar, tem pouco assunto e
nédo dura muito... € s6 um pequeno comentario aqui, uma
pergunta ali, uma resposta curta.... e isso quando ndo vem
com uma “magoa” por discussbes boba, por tdo pouca
coisa... e SO agora, como Soropositivo, € que estou pensan-
do como essas reagdes sdo bobagens... Sem duvida com
0 HIV ndo mudou a maneira de tratarmos em familia, néo...
sempre foi assim...agora eu mesmo ndo converso muito,
sabe? Nunca estou a fim de ficar com ninguém, assim...
como meus irmédos e parece também que eles ndo sabem
conversar, nem aquele pouquinho de antes... de antes de
descobrir que eu tenho HIV é estranho demais, sabe? E um
faz de conta enorme...eles fingem que eu néo tenho o virus,
ndo falam no assunto e eu finjo também que nédo
tenho...mas so6 pra eles, porque eu tenho muita conscién-
cia do HIV...é um jogo...” (Helberto).

Vivenciando o medo de abandono pela familia

Experiéncias de grande medo de serem rejeitados pela
familia foram relatadas por alguns informantes da pesquisa,
soropositivos  recém-diagnosticados e que, no momento da
coleta de dados vivenciavam ainda o “impacto do diagndstico”.
Os trabalhos de Sanches (), Ferraz (12 e Guimaraes (9, refor-
cam a existéncia desses fatos pois 0s sujeitos de suas pesqui-
sas também relataram a vivéncia de situacoes semelhantes.
Esses autores ressaltam que 0 momento de conhecer a soro-
positividade e vivenciar o “impacto do diagnéstico” é assusta-
dor e, via de regra, é caracterizado pelo medo do processo de
morrer e da morte iminente, pelo medo da morte social e civil
associada a inimeras perdas tais como: perda do sentido da

vida, perda do afeto, da companhia dos parceiros sexuais e das
pessoas mais proximas, o medo de enfrentar o desconhecido.

Algumas pessoas afirmaram que, a partir da descoberta da
soropositividade, passaram por vivéncias de acentuadas redu-
¢oes de auto-estima e de autoconceito, sentimentos de culpa
por ter se infectado como conseqUiéncia de comportamentos
de risco, socialmente condenaveis, que os relega a uma condi-
¢ao “marginal”’, impregnada por um processo de estigmatiza-
¢ao alterando a percepgao de sua propria identidade por si
mesmo e pelos outros (19

Os informantes afirmam ainda em suas manifestagdes que
estas experiéncias sdo potencialmente capazes de levar a pes-
soa portadora do HIV a vivenciar momentos de desespero e
perda do espaco social, do desejo e da for¢a de lutar para man-
ter uma vida com qualidade, assim como a esperanga de viver
com dignidade, preservando suas relagbes afetivas, principal-
mente no ambito familiar:

“.. Bem, até hoje nédo tive coragem de falar de mim com

HIV com ninguém da minha familia...€ que tem sé cinco

meses, quatro dias e doze horas que eu sei que tenho isso,

mas ndo posso falar porque até mataria minha mée de
sofrimento...de tanta dor e eu ndo quero nem imaginar cau-
sar essa dor pra ela... e também tenho muito medo da rea-
¢cao do meu pai porque ele sempre foi muito bravo, nunca
me aceitou como eu sou... medo dos meus quatro irmaos

ficarem sabendo, dos meus primos que vém muito para a

minha casa...até dos meus vizinhos! E dbvio, ninguém

quer...e... conviver com uma pessoa com essa doenca...
que todo mundo discrimina, que tem medo de que até con-

versando com um soropositivo possa contrair o virus... e

iSSO € por pura ignorancia, mas é assim que acontece la em

casa e ndo é pouco n&o!” (Romualdo).

Ao abordar a homossexualidade os informantes relatam
que sua orientagdo sexual ndo é aceita pela familia. Vivem em
um “eterno faz-de-conta”. Foi identificado nos relatos que o
soropositivo homossexual ndo se revela para a familia por temer
as consequéncias disso para a vida deles, principalmente no
que se refere a reacdo dos pais.

“Olha, meu pai, por si s6 ja ndo era de conversar comigo

antes. Nos nunca combinamos muito porque eu acho que

ele suspeitava que eu era homossexual apesar de ndo
demonstrar...eu nunca falei isso pra ninguém em casa, mas
suspeito que eles so fingem que ndo sabem, que tudo esta
do mesmo jeito, e eu também faco de conta pra familia que

n&o tenho nada... fica tudo assim, no ar... nem me olham

nos olhos e nem eu nos olhos deles, é claro, né? Ver a

reprovagédo...o medo deles...nem pensar! Entao eu nao

tenho confianga de abrir o jogo. Como posso pensar em

falar com eles uma coisa tdo complicada como é o HIV? E

claro que meu pai, na mesma hora, pode até me expulsar

de casa...” (Romualdo).
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“Eu ndo tenho coragem e acho que nunca vou ter pra falar
com meus pais e meus irmdos que sou soropositivo. E
muito complicado... nao sei se eles continuariam me acei-
tando ou se passariam a sentir e falar que sou um peso em
sua vida, acabei com a vida de todos da casa e que a vizi-
nha agora teria certeza sobre o maricas que tem em casa.
Faco de tudo pra esconder ndo s6 que sou homossexual,
mas também que sou viciado em droga... se eu falar vai ser
um choque violento demais e nunca mais vdo me querer
perto deles.” (Aldo).

Negando a soropositividade

A decisdo de fazer o teste anti-HIV (ELISA) passa pelo
medo, pelas dlvidas e angustia em razao de varios fatores,
principalmente pelo receio da confirmacdo de uma “suspeita”
derivada de uma pratica sexual sem o uso do preservativo, e em
alguns casos por um comportamento sexual socialmente con-
denado, revelado por um resultado “soropositivo para o HIV”.
Este momento foi descrito por Ferraz (4 e analisado sob diver-
sas oticas relacionadas as inUmeras razoes que levam uma pes-
soa a fazer ou ndo esse teste e os sentimentos que séo expe-
rienciados nesse momento decisivo.

Alguns informantes deste estudo também relataram nas
entrevistas como foi dificil decidir fazer o teste, e que mais difi-
cil ainda foi ter que acreditar que o resultado “positivo” estava
mesmo certo:

“Tomar a decisé&o de fazer o teste e bancar essa decisdo foi

muito, muito dificil pra mim e acho que é assim pra todo

soropositivo. O que me ajudou demais foi 0 apoio psicolo-
gico que recebi antes, em uma consulta externa ao servico
publico... ai eu consegui a orientacdo clara que eu precisa-
va... eu tinha um namorado naquela época, ele era profes-
sor, uma pessoa séria, que eu confiava muito...nos so tive-
mos relacées sexuais sem camisinha e sem acreditar nas
consequiéncias dessa atitude... E quase morri de medo e de
preocupacdo com o resultado do teste. Pensei que se
desse positivo eu ia preferir o suicidio a ter que dar a noti-
cia a minha familia... aos meus amigos! No fundo quando
veio positivo eu ndo acreditei e preferi repetir o exame...
podia estar errado, né? Repeti e a soropositividade foi con-

firmada. Mesmo assim eu ainda fingia pra mim mesma e

para eles que ndo estava com o HIV no meu corpo, no meu

sangue!! E quando vinha algumas perguntas eu...eu..
mudava de assunto na mesma hora e saia sem dizer
nada...” (Ana Clara).

Tentando ocultar o diagndstico

O medo da rejeicéo e da discriminagéo social leva o porta-
dor do HIV/Aids a tentar de todas as formas ocultar o diagnés-
tico soropositivo por medo da reagéo da familia ou de néao ser

@ "ETME - Rev. Min. Enf., 5(1/2):52-59, jan./dez., 2001

aceito também em outros grupos sociais do qual faz parte. Isso
foi evidenciado na fala a seguir:

“Eu ia ao médico e tomava os remédios escondido... era
uma tortura ter que esconder isso... tantas vezes ao dia que
eu tomava...quando tinha que faltar ao trabalho eu inventa-
va pra minha familia que o patréo tinha dado folga e que a
loja tava fechada pra reforma, eu ficava em jejum para fazer
aquele monte de exames... tudo escondido e se minha mée
perguntava eu dizia que ia tomar um lanche na rua. Eu
inventava tudo que era possivel pra esconder qualquer sinal
da minha soropositividade!” (Ana Clara).

Foi relatado pelos informantes deste estudo que muitas
pessoas nessa situagao, apesar de confiarem na sua aceitagéo
pela familia tentam, a todo custo, esconder dela a sua condigao
de soropositivas para o HIV no intuito de protegé-la do sofri-
mento causado pelo impacto dessa revelagao.

“Eu sei e considero que todo mundo que & soropositivo

passa por essa dificuldade de tentar esconder o que sabe

que néo vai poder ser escondido por muito tempo! Comigo
mesmo foi uma luta muito grande, porque eu ndo queria
fazer que eles (a familia) sofressem por minha causa, me
vendo doente... Mas aos meus filhos ndo escondi nada.

Eles ja eram maduros, a gente sempre conversou muito e

sobre tudo entdo eu sabia que podia confiar neles e foi o

que aconteceu...falei pra eles, expliquei e pude contar com

0 seu apoio e carinho incondicional! Mas pra muita gente

ndo acontece assim, ndo! Para as pessoas de fora eu nao

falei porque tinha certeza absoluta que ninguém da socie-
dade, que ndo tem amor mesmo, nao ia querer conviver
com um ‘aidético’, ndo!” (Lucinda).

Evitando causar sofrimento

As idéias e situacOes diversas da vida, independentemente
de serem prazerosas ou nao, devem ser conhecidas e compar-
tilhadas de uma forma ou de outra pela familia, em seu conjun-
to. Entretanto, quando se revestem de tabus, prejuizos e estig-
ma social, sao mais dificeis de ser expressas pois ninguém quer
provocar soffimento as pessoas que ama. A pessoa que se
torna soropositiva conhece o impacto vivenciado por ela e,
conhecedora que é das caracteristicas de sua familia, pode
avaliar o quanto essa revelacdo podera afetar cada um dos
seus componentes, suas relagdes familiares além das relagdes
profissionais e sociais em geral.

Para Goffman ("9, no processo de estigmatizacao esta pre-
sente 0 que denomina o compartilhamento do estigma, ou seja,
as pessoas que convivem diretamente com o estigmatizado,
passam a ser vistas da mesma forma que o outro, sendo tam-
bém estigmatizadas. O autor cita como exemplos de pessoas
que compartilham o estigma e a discriminacao o filho da pros-
tituta, o filho do traficante de drogas, a mulher do bandido etc.
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Obtivemos relato de um colaborador que se relaciona dire-
tamente ao fendmeno mencionado por Goffman (19, descreven-
do a atitude daqueles soropositivos que confiam em suas fami-
lias, mas tratam de esconder o resultado do exame para prote-
gé-las do sofrimento que esse fato acarreta para todos:

“Uma das coisas que faz alguém esconder que tem o HIV é

para evitar que a familia e outras pessoas que se ama tam-

bém sofram com o processo Vivido... saber de repente, que
€ portador do HIV néo é facil. A gente pensa muito na mae

da gente e nos medos que ela também vai ter em relagcéo a

rejeicdo das pessoas e, mais ainda, de que um filho seu

venha a morrer de Aids! Isso provoca dor, saber que
alguém que se ama vai sofrer muito... € muito dificil. Alguns
decidem inventar um monte de saidas para esconder essa
dura verdade e tentam suportar essa carga sozinho, para
evitar colocar mais pessoas sofrendo com esse proces-
so...A soliddo é ruim porém nesse caso &€ muito pior...é

muita solidao, é muito medo... Por isso a gente esconde o

HIV o mais que pode, e trata de solucionar sozinho o quan-

to pode para evitar essa dor” (Romualdo).

“Sempre busco formas deles néo se inteirarem das consul-
tas e dos resultados dos exames para evitar mais sofrimen-
to...mas ha algumas coisas que nao se pode controlar...por
exemplo, eu emagreci em muito pouco tempo e Vi ela
superpreocupada, até pensou que eu estava morrendo e
eu fiquei muito triste porque ela estava sofrendo por minha
causa, por uma coisa que eu ndo procurei evitar pra mim,
sabe? E muito dificil e eu sinto culpa desse sofrimento
dela... ” (Luciano).

Subtemas culturais

Usando estratégias para compartilhar o diagndstico

Como foi descrito pelos informantes deste estudo, porém,
chega um momento em que nao é possivel mais esconder o
diagnostico, seja por ansiedade ou necessidade do portador do
HIV/Aids ou em razdo das manifestagbes organicas — deteriora-
céo fisica — que surgem, “denunciando” a possibilidade do diag-
néstico soropositivo. A solidao, a ansiedade e a desesperanca
vivenciadas por essas pessoas tornam-se dificeis de serem
suportadas sem compartilhar o problema com alguém. E algu-
mas vezes esses sentimentos e necessidades se refletem nas
experiéncias dos informantes que procuram criar “estratégias
de sobrevivéncia” para falar sobre sua situacdo com a familia,
como ilustrado no relato a seguir:

“Logo que soube que estava soropositivo, tentei de escon-

der isso de todo mundo e consegui por um bom tempo...

porém depois senti que era necessario dividir o problema
de satide com mais algumas pessoas que me pudessem

ajudar a continuar lutando e apoiando —me... mas nao havia
uma receita de como pode ser feito e nem a hora adequa-
da... cada pessoa tem que descobrir por si mesma, de pre-
feréncia com a ajuda de um profissional de satide, como e
quando revelar o diagndstico... a decisdo de quem deve
saber € somente da pessoa que esta com o HIV positivo...
No meu caso, de vez em quando eu dizia em casa ter ouvi-
do falar de uma pessoa que era soropositivo ha muito
tempo pra fazer eles comegarem a pensar no assunto...de
vez em quando eu deixava em cima da mesa da sala ou
perto da TV um folheto, ou um recorte de revista que falas-
se sobre o HIV/Aids. Quando davam noticia a respeito de
medicamentos novos pra Aids ou falavam de pessoas
famosas soropositivas na TV, era eu quem iniciava a con-
versa. E aos poucos eles foram se abrindo, comentando o
assunto comigo, passando a falar sobre o que haviam ouvi-
do no radio acerca do HIV e da Aids e eu, vendo que o ter-
reno estava preparado, me enchi de coragem e comparti-
lhei meu diagndstico mesmo com muita dificuldade e sofri-
mento. Vi que minha familia se abria para uma possivel
comunicagéo, senti menos solidéo, fiquei como um mem-
bro da familia, aceito, amado e apoiado...” (Silviano).

Vivendo a propria instabilidade emocional e a da familia

A instabilidade emocional é uma marca da soropositividade.
O humor do soropositivo oscila entre o bem-estar hoje e 0 mal-
estar amanha. A vivéncia cotidiana com a chamada “morte
anunciada” é algo que faz elevar o grau de ansiedade e instabi-
lidade emocional dessas pessoas nesse momento crucial de
suas vidas. E uma infeccao que era comum, quando se tratava
de outras pessoas que nao os informantes, assume valor de
vida e morte.Tudo, a todo momento lembra o soropositivo de
sua fragilidade: as infec¢des oportunistas, o uso meticuloso dos
medicamentos varias vezes ao dia, as freqUentes consultas
médicas e exames complementares e o distanciamento dos
amigos, entendido como rejeicdo a sua pessoa, entre outros,
como revela a fala a seguir:
“Eu so6 sei que todo mundo tem seus altos e baixo, é um
aspecto emocional. Ser soropositivo é algo parecido e ao
mesmo tempo diferente do que as pessoas comuns vivem
no emocional, sabe? Tenho os dias da Aids, que é como eu
chamo os dias de baixo astral.E aquele dia que s6 se pensa
na Aids, na morte, no sofrimento, no processo de morrer,
no passado que fez a gente ficar com isso... tomar aquele
mundo de remédios, tudo com hora marcada para se
tomar, uns sdo em jejum outros tém de ser depois dos
alimentos...isso é uma tortura, como se estivessem
sempre lembrando que vocé tem que evitar as doencas
oportunistas, e que sem eles vocé corre o risco de adoecer
e morrer, que vocé tem Aids... e os efeitos colaterais provo-
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cam um enorme mal estar, nausea, diarréias, neuropatias,
etc,etc...Isso desequilibra 0 emocional da gente o tempo
todo! ” (Silviano).

Tema cultural

Vivendo com HIV/Aids

A familia, como célula fundamental que estrutura a socieda-
de tem que se repensar e se reestruturar em suas relacoes prin-
cipalmente agora, com a presenca do HIV e da Aids. Tudo que
parecia até 0 momento controlavel e com certa estabilidade se
vé modificado, em face da epidemia de HIV/Aids. E necessario
aprender a viver de novo, como afirma Ferraz (12, Para essa
autora a vida das pessoas vivendo com HIV/Aids se torna em
eterno aprendizado e suas experiéncias sdo sempre passiveis
de ressignificacoes. E, especificamente, na atualidade esse pro-
cesso de continuo aprendizado e de adaptagéo aos novos tem-
pos precisa se tornar uma realidade para toda a sociedade con-
temporanea, sem quaisquer excegoes.

Conviver com suas oscilagbes organicas e emocionais,
com a rejeicao dos amigos e dos vizinhos se converte em uma
rotina na vida dos soropositivos. Por outro lado, as escolas,
ainda que de forma sutil, ainda fecham suas portas tanto para
as criangas — soropositivas ou ndo mas filhas de soropositivos
—como para as pessoas com HIV/Aids em geral. Manter-se no
trabalho se torna uma luta constante e ardua, e muitos relatam
que passam a ter que conviver com a eterna sombra da “licen-
¢a ou aposentadoria por invalidez”, como mencionado por um
dos informantes.

E um caminhar cheio de interferéncias e complexidades
que compreende desde o conheciimento da soropositividade
até a luta por uma melhor qualidade de vida, tendo que passar
pela aceitagdo do diagndstico, pela necessidade de tomar a
decisao de contar ou ndo aos seus familiares e amigos, pelo
enfrentamento das suas reacdes e do seu sofrimento, viven-
ciando esse caminho de sentimentos de culpa e idéias de morte
iminente. Nés, profissionais de salde precisamos descobrir e
criar, num trabalho conjunto com os portadores do HIV/Aids,
estratégias que tornem esses momentos de sua vida menos
sofridos e mais dignos.

Nesse estudo pudemos evidenciar a importancia do profis-
sional de saude como elemento de apoio para motivar os por-
tadores a revelar sua soropositividade a suas familias. Cabe
destacar também a situagdo da mulher e mae — informante
deste estudo —, que decidiu ir a televisao dar uma entrevista,
expondo-se como soropositiva e debatendo sobre o assunto,
procurando fazer de sua atitude uma maneira de minimizar a
rejeicéo, a discriminacao e o isolamento social das pessoas que
vivern com HIV/Aids.

Outra estratégia de agao e de capacitagao a luta contra o
preconceito, que deve ser estimulada é viver e conviver em gru-
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pos de auto-ajuda, com orientacdo de profissionais de saude.
Em geral, por meio destas reunides de convivéncia e aprendiza-
do sobre as questdes relativas ao HIV/Aids, as pessoas e as
familias encontram um novo significado que as estimulam e as
levam a lutar e a ter coragem de continuar vivendo, buscando
sempre a qualidade de vida.

Consideragodes finais

Constatamos a possibilidade de um impacto positivo deste
estudo para a vida dos informantes portadores do HIV/Aids, de
seus familiares e para a atuagado dos profissionais de salde
junto a ambos. Ele foi considerado pelos participantes como
uma rica oportunidade de auto-reflexdo sobre as contingéncias
que interferem na comunicacao familiar, nas suas interagbes e
na sua reestruturagéo cotidiana, no tocante as questboes da
soropositividade vivenciada em seu interior, contribuindo para o
seu bem-estar.

Podemos perceber, em tudo que foi dito, principalmente na
linguagem emic, a importancia da comunicagéo entre os envol-
vidos nesse processo que, por terem objetivos comuns, conse-
guem motivar-se para alcancar uma melhor qualidade de vida.
Como acreditamos que a linguagem direta utilizada pelos infor-
mantes em seus discursos pode, muitas vezes, dizer mais e
com maior exatidao sobre sua vivéncia do que suas interpreta-
¢oes ou juizos, finalizamos este artigo apresentando parte dos
discursos de uma mée e de sua filha. Esta pediu as pesquisa-
doras que incluissem no trabalho o seu relato como “filha de
uma mulher soropositiva”.

“Falei com meus filhos e recebi deles apoio e o carinho que

esperava. Mas tive que esconder para meus amigos, Vizi-

nhos, professores dos meus filhos, do meu genro e minha
nora...assim como 0s sogros dos meus filhos...era algo
monstruoso ter HIV, na época que descobri a soropositivi-
dade.... fui entrevistada na TV na radio, varias vezes. Um
dia, depois que apareci na TV em um programa de grande
audiéncia, fui almocar na casa do meu filho, todos me abra-
caram e me parabenizaram pelo éxito na entrevista. So que,
quando cheguei perto da sogra do meu filho, que s6 naque-
la entrevista ficou conhecendo meu diagndstico, ela com-
portou-se completamente diferente do que sempre
fazia...me disse um boa tarde e desviou o corpo quando fui
abracd-la como sempre eu fazia...o preconceito € que afas-

ta as pessoas...fiquei triste, mas meu filho me abracou e

disse bem alto que sentia muito orgulho de mim.”(Lucinda,

mae soropositiva).

“Soube que minha mée era soropositiva s depois que ela

considerou que era a hora exata de nds sabermos. Ela nos

contou e explicou, mas, no momento foi algo horrivell

Minha mae com Aids? Como? Minha mée é honesta, dona

de casa, vive pelo amor que tem ao meu pai e a nos... Nao
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pode ser...! Tive muito pavor! Ndo sabia o que fazer, so
sabia que a amava muito e queria ficar com ela, como sem-
pre fiz, dando-lhe carinho e fazendo tudo que podia fazer
por ela. Meus irmé&os fizeram o mesmo, nos abracamos e
choramos juntos e hoje continuamos sendo a familia unida
que sempre fomos” (Céssia, filha de Lucinda, ativista em
HIV/Aids, ndo soropositiva).

Summary

This ethnographic case study had the objective of understanding
family interactions of people who live with HIV and AIDS in their
family context. The data was collected through participant
observation and interviews. The cultural descriptors “denying the
existence of communication problems with the family”, “living the
fear of rejection by the family”, “denying seropositivity”, “trying to
hide the diagnosis”, “seeking to prevent suffering”, lead us to the
following sub-themes: “using strategies to share the diagnosis”,
“living your own emotional instability and that of the family”.
Of these, the cultural theme emerge: “living with HIV/IAIDS”. A
positive impact was found of the study on the collaborators
through the opportunity of self-reflection on the contingencies
which interfere in family communication contributing to their
wellbeing.

Key-words: Family Relations; HIV; Acquired Immunodeficiency
Syndrome (Psychology); HIV Seropositiveity/Psychology; Emotions

Resumen

El objetivo de este estudio de caso etnogrdfico es entender la
interaccidn familiar de las personas que viven con VIH y
SIDA en su convivencia familiar. Los datos fueron recopila-
dos por medio de observacion participante y de entrevistas.
Los descritores culturales que * niegan la existencia de pro-
blemas de comunicacion con la familia”, “viven el miedo del
rechazo familiar”, ‘niegan la sueropositividad’, “intentan
ocultar el diagndstico”, “evitan causar sufrimiento” conlleva-
ron a los siguientes subtemas: “usando estrategias para com-
partir el diagndstico”, “viviendo la propia inestabilidad
emocional y la de la familia”. De allf surgid el tema cultu-
ral: “viviendo con VIH/SIDA”. Este estudio repercutid posi-
tivamente en sus colaboradores por la oportunidad que se les
brindé de reflexionar personalmente sobre las contingencias
que interfieren en la comunicacion familiar y que contribu-
yen para su bienestar.

Unitermos: Relaciones Familiares; VIH; Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida/Psicologia; Seropositividad
para VIH/Psicologia; Emociones
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