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“Existir e absorver esta condigdo corporal tracada em género e distante
da generosidade nos marca a carne e o espirito, no seio da sociedade
que equilibra milhoes de anseios e quando falha no intento nos esmaga
primeiro. Somos o corpo salvo apenas pela for¢a do amor! Somos as
pocas das daguas que recebem orvalho na soliddo das madrugadas, para
alimentar poesias longas nos siléncios das manhds. De dores trangamos
entardecer e mergulhamos na intensidade das noites. Cotidianos que
sobram. Estradas que so levam para dentro, onde dorme tudo o que
passou. Se ndo vimos a violagdo a tempo, dela ndao sangramos culpas. O
grito do medo resultou melodiosa insurgéncia, quando nada mais nos
podem tirar. O espirito salvando o corpo blinda o pulso de novas dores.
O passado que nao volta presente esta nesse futuro movido a respira¢do.
O rio da vida nunca seca, mas pode mudar de curso. Somos daguas e
instantes. Levamos a vida em nos, feito valas, sulcos e sementes de flor.
Mulheres de madureza frutificada, siléncios e falas no circulo do tempo
comum”' (LAURINDO, 2021).

! Texto, “As invisiveis”, 2021, da cientista politica alagoana, Profa. Ana Claudia Laurindo, escrito especialmente
para esta tese de doutoramento em homenagem as mulheres com HIV/aids do estado de Alagoas.



RESUMO

ARGOLO JUNIOR, C. A experiéncia do envelhecer de mulheres em tratamento
antirretroviral para HIV/aids. Tese de doutorado, 196 fls. Recife: Universidade Catolica de
Pernambuco, 2022.

Esta tese teve o objetivo geral de compreender sistemicamente, a partir da Teoria Bioecologica
do Desenvolvimento Humano, a experiéncia de mulheres idosas em terapia antirretroviral
(TARV) para HIV/aids. E como objetivos especificos, propds a: descrever os dados
biosociodemograficos das participantes idosas; identificar as reacdes diante do diagndstico de
HIV/aids por parte da mulher idosa soropositiva e de seus familiares sob a otica dessa paciente;
investigar as formas de apoio recebido nesse momento; analisar as consequéncias do
diagnodstico de HIV/aids para a mulher idosa e para sua familia; descrever a importancia da
adesdo ao tratamento; e, avaliar a relagdo existente entre o envelhecimento e o tratamento
indicado ao HIV/aids. Trata-se de um estudo observacional, transversal, descritivo e de natureza
qualitativa. Participaram dez mulheres idosas, na faixa etaria entre 60 e 69 anos, soropositivas
e em tratamento antirretroviral para HIV/aids. Para a coleta de dados utilizaram-se dois
instrumentos sendo um questionario biossociodemografico, ¢ um roteiro de entrevista,
conduzida de forma semidirigida, contendo questdes relacionadas aos objetivos do estudo. Para
a analise dos resultados utilizou-se a analise de contetido tematica a partir de trés etapas, 1) pré-
analise; 2) escolha dos documentos; 3) tratamento dos resultados. Os resultados apontaram o
medo da morte como principal reagdo frente ao diagnostico para o HIV/aids, seguido
macicamente do mecanismo de negagcdo a enfermidade. No que se refere a reacdo dos
familiares, especialmente dos filhos, a tristeza, a surpresa e o 6dio ao pai foram os sentimentos
mais evidenciados na pesquisa em decorréncia da transmissao do virus para a mae. Quanto ao
apoio recebido, além da familia, partiu dos médicos e técnicos do posto de atendimento que
frequentam, bem como da fé que professam. As consequéncias de viver com o virus se fizeram
sentir no seu estado fisico ao incorporarem o panico pelo medo do aparecimento das infec¢des
oportunistas ligadas a aids, na vigilancia constante para ndo adoecerem, nas restrigoes a vida
social, no confinamento em face do isolamento imposto pelas vulnerabilidades trazidas pelo
proprio estado soroldgico, na perda do trabalho e da independéncia, bem como na baixa
qualidade de vida em geral. Todas aderiram ao tratamento e fazem acompanhamento constante.
Em conclusdo, esta pesquisa proporcionou conhecer a verdadeira realidade do envelhecer de
mulheres com HIV/aids em TARV, muitas delas, pobres na forma da lei, invisiveis aos olhos
do poder publico, vivendo a margem da sociedade, com pouca informacdo sobre sua
sexualidade e total desconhecimento sobre as formas de contigio das infecgdes sexualmente
transmissiveis, tornando-se vulnerdveis a elas. Diante de tudo isso, espera-se dar maior
visibilidade social a questao do envelhecimento de mulheres com HIV e em TARV, bem como
estimular a criagdo de politicas publicas de satde, de prevengao e tratamento voltadas a esse
grupo de pessoas vulneraveis e invisiveis aos olhos do Estado e, ainda, fornecer subsidios
tedricos e praticos aos profissionais que trabalham com essa populagao.

Descritores: Saude da Mulher. Envelhecimento. HIV e aids. Adesdo a medicagdo. Experiéncia
de vida.



ABSTRACT

ARGOLO JUNIOR, C. The aging experience of women undergoing antiretroviral
treatment for HIV/AIDS. Doctoral Thesis, 196 fls. Recife: Catholic University of
Pernambuco, 2022

This thesis had the general aim of systemically understanding, based on the Bioecological
Theory of Human Development, the experience of elder women on antiretroviral therapy (ART)
for HIV/AIDS. And as specific objectives, it proposed to describe the biosociodemographic
data of the old participants; identify the reactions to the HIV/AIDS diagnosis on the part of the
seropositive older woman and her family from the perspective of this patient; investigate the
forms of support received at that time; analyze the consequences of the diagnosis of HIV/AIDS
for the older woman and her family; describe the importance of adherence to treatment; and
assess the relationship between aging and the indicated treatment for HIV/AIDS. This was an
observational, cross-sectional, descriptive and qualitative study. Ten older women, aged
between 60 and 69 years old, seropositive, and undergoing antiretroviral treatment for
HIV/AIDS participated in this research. For the data collection, two instruments were used, a
biosociodemographic questionnaire, and an interview script, conducted in a semi-structured
way, containing questions related to the aims of the study. For the analysis of the results, the
Thematic content analysis was used in three stages, 1) pre-analysis; 2) choice of documents; 3)
treatment of results. The results showed fear of death as the main reaction to the diagnosis of
HIV/AIDS, followed massively by the mechanism of denial of the disease. Regarding the
reaction of family members, especially of the children, sadness, surprise, and hatred towards
the father were the most evident feelings in the research due to the transmission of the virus to
the mother. As for the support received, in addition to the one from the family, it came from the
doctors and technicians in the care unit they attend, as well as the faith they profess. The
consequences of living with the virus were felt in their physical state as they incorporated panic
due to the fear of the appearance of opportunistic infections linked to AIDS, being in constant
vigilance not to get ill, restricting social life, confined in the face of isolation imposed by the
vulnerabilities brought by the serological status itself, in the loss of work and independence, as
well as in the low quality of life in general. All of them adhered to the treatment and are under
constant monitoring. In conclusion, this research made it possible to know the true reality of
the aging of women with HIV/AIDS on ART, many of them, poor in the form of the law,
invisible to the eyes of the public power, living on the margins of society, with little information
about their sexuality and total lack of knowledge about the ways of contagion of sexually
transmitted infections, making them thus vulnerable to these. In view of all this, it is expected
to give greater social visibility to the issue of aging women with HIV and on ART, as well as
to stimulate the creation of public health, prevention and treatment policies aimed at this group
of vulnerable and invisible people to the State and, still, to provide theoretical and practical
subsidies to the professionals who work with this population.

Descriptors: Women's Health. Aging. HIV and AIDS. Medication adherence. Life experience.



RESUMEN

ARGOLO JUNIOR, C. La experiencia de envejecimiento de mujeres en tratamiento
antirretroviral para el VIH/SIDA. Tesis Doctoral, 196 fls. Recife: Universidad Catdlica de
Pernambuco, 2022.

Esta tesis tuvo como objetivo general comprender sistémicamente, con base en la Teoria
Bioecologica del Desarrollo Humano, la experiencia de ancianas en terapia antirretroviral
(TAR) para el VIH/SIDA. Y como objetivos especificos se propuso: describir los datos
biosociodemograficos de los antiguos participantes; identificar las reacciones frente al
diagnodstico de VIH/SIDA por parte de la anciana seropositiva y su familia en la perspectiva de
esta paciente; investigar las formas de apoyo recibidas en ese momento; analizar las
consecuencias del diagnostico de VIH/SIDA para la anciana y su familia; describir la
importancia de la adherencia al tratamiento; y, evaluar la relacion entre el envejecimiento y el
tratamiento indicado para el VIH/SIDA. Se trata de un estudio observacional, transversal,
descriptivo y cualitativo. Participaron diez ancianas, con edades entre 60 y 69 afos,
seropositivas y en tratamiento antirretroviral para VIH/SIDA. Para la recoleccion de datos, se
utilizaron dos instrumentos, siendo un cuestionario biosociodemografico y un guion de
entrevista, realizado de forma semiestructurada, que contenia preguntas relacionadas con los
objetivos del estudio. Para el andlisis de los resultados se utilizd el Analisis de contenido
tematico en tres etapas, 1) preanalisis; 2) eleccion de documentos; 3) tratamiento de los
resultados. Los resultados mostraron el miedo a la muerte como principal reaccion frente al
diagnostico de VIH/SIDA, seguido masivamente por el mecanismo de negacién de la
enfermedad. En lo que se refiere a la reaccion de los familiares, especialmente de los hijos, la
tristeza, la sorpresa y el odio hacia el padre fueron los sentimientos mas evidentes en la
investigacion como consecuencia de la transmision del virus a la madre. En cuanto al apoyo
recibido, ademads de la familia, provino de los médicos y técnicos de la unidad asistencial que
atienden, asi como de la fe que profesan. Las consecuencias de convivir con el virus se sintieron
en su estado fisico ya que incorporaron panico por temor a la aparicion de infecciones
oportunistas ligadas al SIDA, en vigilancia constante para no enfermarse, en restricciones a la
vida social, en encierro ante el aislamiento impuestas por las vulnerabilidades que trae consigo
el propio estado serologico, en la pérdida de trabajo e independencia, asi como en la baja calidad
de vida en general. Todos se adhirieron al tratamiento y estan en constante seguimiento. En
conclusidn, esta investigacion permitio conocer la verdadera realidad del envejecimiento de las
mujeres con VIH/SIDA en TARV, muchas de ellas, pobres de acuerdo con la ley, invisibles a
los ojos del poder publico, viviendo al margen de la sociedad, con poca informacion sobre su
sexualidad y total desconocimiento sobre las vias de contagio de las infecciones de transmision
sexual, haciéndolas vulnerables a las mismas. Ante esto, se espera dar mayor visibilidad social
al tema del envejecimiento de las mujeres con VIH y en TARV, asi como estimular la creacion
de politicas publicas de salud, prevencioén y tratamiento dirigidas a este grupo de persona
vulnerables e invisibles a los ojos del Estado y, atn, proporcionar subsidios tedricos y practicos
a los profesionales que trabajan con esta poblacion.

Descriptores: Salud de la Mujer. Envejecimiento. VIH y SIDA. Adherencia a la medicacion.
Experiencia de vida.
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INTRODUCAO

Para um pesquisador afoito por dias melhores ndo existe tempo de siléncio, muito menos
de reclusdo. Mesmo dentro de um casulo de protecdo em tempos de uma nova pandemia,
covid-19,%3 ao se recolher no imo das provagdes sociais que a vida lhe impos, surge a
oportunidade de renascer das cinzas, como uma Fénix, ao compor suas ideias e pensamentos
numa importante pesquisa de tese de doutoramento, alimentando a fome e o desejo de um

mundo sedento por novos conhecimentos e dias melhores.

Nesse sentido, a paciéncia vem se tornando ato continuo e renovado de esperanga para
um futuro ainda repleto de incertezas e isso exige de cada um ndo somente o ser resiliente, mas
estar resiliente para a partir dai transformar possibilidades em decisdes assertivas e acertadas
para a sobrevivéncia de todos. Nao deixando de lembrar que somos instantes, apenas. Defronte
dessa nova oportunidade dada pela vida, poderemos recomecar e enfrentar coletivamente os
efeitos nocivos desse virus zoonotico arcando com esses desafios impostos pela covid-19 e suas
novas mutagdes. De igual forma, lutar contra a permanéncia de outros tipos virais que vém
tirando a nossa tranquilidade, dentre esses, o influenza A,* em novo surto gripal em nosso meio.
Para que essa orquestra ainda desafinada por acontecimentos infortinicos, assustadores e
sombrios transforme a sua batuta em principal bastdo-regente ao permitir juntar-se na batalha

contra outra grande epidemia que o Brasil vem hé tempos tetando lidar e combater, aids.

O interesse por este tema ¢ antigo € a sua escolha acompanha este pesquisador muito

antes de ter pensado em cursar a gradua¢do do curso de bacharelado em Psicologia no inicio da

2 A pandemia de covid-19, assim como a aids, tornou-se-se um dos grandes desafios do século XXI. Trata-se de
uma grave doenga, também, infectocontangiosa, mas causada pelo coronavirus, SARS-CoV 2, que acomete o
sistema respiratorio podendo levar a pessoa a dbito em dias se ndo tratada adequadamente. O primeiro caso da
doenca surgiu em Wuhan, na China, em 31 de dezembro de 2019, segundo a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS). O Ministério da Saude registrou no Brasil 33,3 milhdes de casos recuperados e 675 mil 6bitos acumulados
do inicio da epidemia, fevereiro de 2020, a 16 de julho de 2022. (Cf. BRASIL. Painel do Coronavirus — Brasil.
Brasilia: Ministério da Satde, 2022. Disponivel em: https://covid.saude.gov.br/. Acesso em: 16 jul. 2022).

3 Em Alagoas, o Ministério da Saade registrou 314 mil casos recuperados de covid-19 e 7.010 mortes acumuladas,
ultima atualizagdo em: 16.07.2022. (Cf. BRASIL. Coronavirus Brasil. Brasilia: Ministério da Saude/SUS, 2022.
Disponivel em: https://covid.saude.gov.br/. Acesso em: 16 jul. 2022).

4 A influenza é uma doenca infecciosa aguda causada pelo agente etiologico, Myxovirus influenzae, que acomete
o sistema respiratorio humano podendo levé-lo a morte. Conhecido como o “virus da gripe”, subdivide-se em trés
tipos: A, B e C, sendo o A e o B os mais comuns em seres humanos. Atualmente, o Brasil vem sofrendo uma
epidemia desse virus tipo A. O Ministério da Saude (2021) vém em ato de mutirdo, desde dezembro de 2020,
vacinando toda a populagdo contra esse virus gripal. O influenza apresenta altas taxas de transmissdo e mutacao,
inserindo novos tipos de variantes no meio social. Para combaté-lo a vacinagao se tornou o meio mais eficiente de
evitar o adoecimento. Sobre esse virus v. FORLEO-NETO, E.; HALKER, E.; SANTOS, V.J.; PAIVA, T.M.;
TONIOLO-NETO, J. Influenza. Rev. Soc. Bras. Trop., v. 36, n. 2, abr., 2003. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/rsbmt/a/464Y dYy4R3qT{F55KQNcgKp/?lang=pt. Acesso em: 18 jan. 2022.
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década de 1990. Naquela época, existiam pouquissimas informagdes publicadas cientificamente
sobre o assunto. Embora a aids ja tivesse completado 10 anos de existéncia, mas os esudos e
escritos disponiveis sobre a matéria eram repletos de achismos, perversidades e muitos
preconceitos, cujos estigmas a época ultrapassasaram barreiras e acompanham a aids até os dias
atuais. As bibliotecas fisicas eram vazias sobre a questdo, os periddicos escassos, os livros de
epidemiologia desatualizados e a internet ainda dava os seus primeiros passos, mas somente
nos grandes centros urbanos. Entdo, tudo o que era lido ou ouvido sobre o assunto viam dos

meios de comunicacdo colhidos em jornais, revistas, radios e tv.

A aids ainda ¢ uma grave infeccdo sexualmente transmissivel (IST) causada pelo virus
HIV, atualmente cronica, tratavel e clinicamente manejavel, constitui um fenémeno global,
dinamico, heterogéneo e variado, convertendo-se num marco historico para a humanidade. Ha
quatro décadas vem se tornando um dos objetos mais estudados mundialmente. A sua génese
vem dia a dia transformando a sua epidemiologia e por essas razdes requerendo um
aprofundamento tedrico-pratico de seus aspectos biopsicossociais e emocionais. Desafios para
a comunidade cientifica sdo langados em decorréncia do carater da propria infeccao por atingir

pessoas sem distingdo de raga, género, local e condicao social.

No mundo, a tendéncia temporal das taxas de incidéncia e de mortalidade em aids nado
para de crescer e vem alimentando estatisticas crescentes que falam através de seus nimeros
sobre as implicagdes epidemioldgicas dessa grave infec¢do em todo o Planeta. Nesse cendrio,
os paises vém enfrentando grandes desafios ao tentarem o controle dessa pandemia, ndo
obstante lograrem éxitos. No Brasil, a dindmica de evolu¢do e contdgio do HIV continua
repercutindo de forma assustadora na satide coletiva, acentuando, por consequéncia, a caréncia
de politicas publicas de aten¢do, promog¢do e prevencdo contra as variadas formas de
adoecimento por aids. Atualmente, a epidemia encontra-se heterossexualizada, femininizada,
pauperizada, interiorizada, jovializada e com o crescimento de casos na populagdo de idosos. E
o cotidiano ainda tem sido marcado pela presenca impiedosa de estigmas, preconceitos €
segregagoes, cujas discriminacdes vém impondo barreiras e criando obstdculos para o

enfrentamento da infec¢ao em solo brasileiro.

A literatura tem mostrado o aumento de casos de aids em mulheres com mais de 60 anos
de idade em decorréncia de fatores que vém se destacando nessa populagdo, dentre os quais: o
aumento das praticas sexuais desprotegidas, utilizagdo de estimulantes sexuais, comportamento

sexual promisculo de seus parceiros, desinformagdo dos meios de contagio, dentre outras
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condi¢gdes que acentuam a vulnerabilidade desse grupo e o expdem ao risco iminente de

contagio pelo HIV (AGUIAR et al., 2020).

As marcas deixadas pelo diagnostico acarretam nessa populagdo soropositiva um
conjunto de reagdes emocionais, psicologicas, morais, culturais, sociais, profissionais e,
também, religiosas, interferindo, impiedosamente, em sua vida, ao refletirem sistemicamente
em suas relagdes (RENESTO et al., 2018). Nesse ambiente minado de conflitos emocionais, a
familia pode se tornar uma importante rede de apoio e acolhimento com participagdo decisiva
no cuidado a satde da pessoa que vive com HIV/aids (SILVA et al., 2015), em virtude de ser
“[...] uma unidade funcional para os seus membros, permitindo o seu desenvolvimento ¢ bem-
estar através do intercambio entre o sistema e o exterior, possibilitando a realizagdo de tarefas

e fungdes que conduzam ao seu crescimento” (DIAS, 2011, p. 150).

Esta tese intitulada, “A experiéncia do envelhecer de mulheres em tratamento
antirretroviral para HIV/aids”, tem o objetivo geral de compreender sistemicamente, na
perspectiva da Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humano, a experiéncia® de mulheres
idosas soropositivas e em terapia antirretroviral (TARV)® para HIV/aids. E como objetivos
especificos, propoe-se a: descrever os dados biosociodemograficos das participantes idosas;
identificar as reacdes diante do diagnodstico de HIV/aids por parte da mulher idosa soropositiva
e de seus familiares sob a 6tica dessa paciente; investigar as formas de apoio recebido nesse
momento; analisar as consequéncias do diagnéstico de HIV/aids para a mulher idosa e para sua
familia; descrever a importancia da adesdo ao tratamento; avaliar a relagdo existente entre o

envelhecimento e o tratamento indicado ao HIV/aids.

E fruto de um estudo observacional, transversal e descritivo, de natureza qualitativa,
realizado com dez mulheres idosas, com idade entre 60 e 69 anos, soropositivas € em tratamento

antirretroviral, atendidas no Servigo Ambulatorial Especializado (SAE) do Programa Municipal

5 Segundo Bondia (2002), admite-se a pratica de pensar experiéncia sob o dngulo de duas formas: a primeira, a
partir da Ciéncia e da técnica, ao formar sujeitos como resultados de sua aplicabilidade; a segunda, formando
sujeitos criticos que reivindicam para si condi¢des reflexologicas acerca da praxis vivenciada. Essa ultima,
remetendo-os a algo particular, subjetivo, inerente, compartilhado e dele retirado as proprias conclusdes. A
experiéncia que tratamos neste estudo advem da relagdo dual entre sujeito-objeto através dos acontecimentos
vividos, sentidos ou percebidos. Néo ¢ a forma de oposi¢do ou imposi¢do sobre os acontecimentos, mas a maneira
de exposi¢do do que foi sentido a partir desses acontecimentos. Para Foucault (1999), o termo “experiéncia” é
conceituado a partir de trés elementos vinculados entre si: saber-poder-subjetividade. Esses elementos unem o que
foi dito e o que ndo dito a partir de dispositivos heterogénos levados por experiéncias historicas singulares sobre
si e sobre o contexto vivido.

® A terapira antirretroviral ou TARV também recebe o nome de ARV, de antirretrovirais, ou HAART, de Highly
Active Antirretroviral Therapy, em portugués, “Terapia Antirretroviral Altamente Eficaz”.
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de HIV/aids de Maceio, Alagoas, no periodo de janeiro a abril de 2021. Foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa, da Universidade Catolica de Pernambuco, Recife, sob o n.
3.988.940. Foram utilizados dois instrumentos de pesquisa, sendo um questionario
biossociodemografico’, contendo questdes como: sexo, idade, escolaridade, condi¢des de
saude, entre outras; e outro, contendo um questionario semiestruturado formatado com
perguntas especificas relacionadas aos objetivos propostos para a pesquisa.® Para a analise das
questdes utilizar-se-4& a Teoria Bioecnoldgica do Desenvolvimento Humano, de Urie
Bronfenbrenner (1996), por melhor se adequar aos processos proximais referentes a

experiéncia do envelhecer de mulheres em tratamento antirretroviral para o HIV/aids.

A divisao dos elementos textuais foi feita a partir de cinco segdes interligadas entre si,

sendo:

e a primeira secao, “AIDS: SURGIMENTO, CARACTERISTICAS, FEMINIZACAO
E TRATAMENTO”, fundamenta-se em um bem estruturado historico-caracterioldgico acerca

da infeccao e suas interfaces no universo feminino e tratamento;

e a segunda secdo, “A FAMILIA COMO REDE DE APOIO A PESSOAS VIVENDO
COM HIV/AIDS”, aborda as interagdes familiares como necessarias para o acolhimento e

desenvolvimento de pessoas soropositivas;

e a terceira secdo, “A TEORIA BIOECOLOGICA E SUAS IMPLICACOES NO
DESENVOLVIMENTO HUMANO?”, assinala na compreensdo do estudo realizado a partir
dos conceitos-chaves do modelo bioecologico que alimentam a relagdo dos processos proximais

diante do desenvolvimento da mulher idosa soropositiva;

e a quarta segdo, “CAMINHOS METODOLOGICOS PERCORRIDOS”, apresenta-se
os objetivos propostos pelo estudo realizado para a tese de doutoramento, juntamente com os

procedimentos metodologicos de construgdo da pesquisa;

e a quinta se¢do, “RESULTADOS E DISCUSSAO?”, elenca os resultados propostos a
partir de seis categorias relacionadas aos objetivos do estudo: 1 — Reacdo ao diagnostico de
HIV/aids na mulher idosa; 2 — Reagdo da familia ao saber do diagnostico; 3 — Apoio recebido;
4 — Consequéncias do diagndstico; 5 — Adesdo ao tratamento; 6 — Tratamento X

Envelhecimento.

7 Cf. Apéndice A.
8 Cf. Apéndice B.
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Por fim, a aids ¢ uma infecgao cronica que insiste socialmente em nado ser compreendida
em sua totalidade. Por essas razdes, costuma deixar rastros de sofrimento, dor, angustia,
discriminagdes e muitos tipos de exclusdes em suas passagens. Viver ocultamente as suas etapas
tornou-se uma via crucis solitaria de intensos sentimentos e afloradas emogdes. A
incurabilidade, a pseudoterminalidade, as falsas informagdes e as inimeras formas de estigma
transformaram a infec¢ao numa metafora ao incorporar na pessoa a materializagdo do perigo
iminente. Ser vitima desse processo ¢ afirmar que pouco esta adiatando os avangos que vém
tendo nas formas de tratamento. O preconceito e as rejeigdes tornaram-se tdo prejudiciais a

saude quanto o virus HIV. Administrar esse problema ¢ questao de ordem publica e social.
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1 AIDS: SURGIMENTO, CARACTERISTICAS, FEMINIZACAO E TRATAMENTO

“Virus sdo maquinas spinozianas, de forma alguma racistas ou
chauvinistas, e persistem onde mais lhes convém, sem
preferéncia de raga, cor, opcdo sexual ou credo, como rezam as
legislagdes de todas as sociedades e culturas. Ao que parece,
apenas os virus cumprem a letra as legislagdes
antidiscriminagao, ja que nds, humanos, ndo nos cansamos de
discriminar e estigmatizar uns aos outros.”

(BASTOS, 2006, p. 56).

1.1 Aspectos historicos da pandemia de aids

O final dos anos de 1970 e o inicio da década de 1980 foram marcados por um periodo
conturbado, movimentado e recheado de acontecimentos para a Ciéncia. Historicamente, o
surgimento de uma nova doenga infectocontagiosa ¢ o desconhecimento de sua etiologia
ganharam em tempo real o mundo e a proeminéncia de destaque em todos os meios de

comunicacao da época.

Os primeiros focos da doenga foram identificados no final da década de 1970, entre os
os anos de 1977 e 1979, sendo um na Africa Central, e o outro na Africa Oriental, tempo em
que, também, foram identificados mais outros dois casos, mas em lugares diferentes dos Estados
Unidos. Apesar de descobertos no mesmo ano, tinham origens diferentes, haja vista ndo haver
relacdo com as descobertas ocorridas no Continente Africano (FORATTINI, 1993;
ZARPELON, 2012).

No comec¢o dos anos de 1980, comegaram a surgir outros casos com a mesma
sintomatologia, mas em outras partes do mundo, chamando a atencao da Organizagao Mundial
de Satde (OMS). A partir de entdo, o virus espalha-se geograficamente pelo mundo mudando
a historia das doencas e de milhdes de pessoas. O medo invade a sociedade, € o panico toma
conta das pessoas em resposta ao prenuncio do que estava por vir (ZARPELON, 2012). A
doenca obrigou a sociedade a mudar comportamentos e habitos em prol da manutengao da

propria vida (GRECO, 2008).

Os cientistas Luc Montagnier e Frangoise Barré-Sinoussi,” em 1984, nos Laboratorios

do Institut Pasteur, em Paris, foram os responsaveis por descobrirem, primeiramente, o

® Em 2008, os virologistas Luc Montagnier e Frangoise Barré-Sinoussi foram laureados com o Prémio Nobel da
Medicina (Fisiologia) por isolarem o virus da aids nos anos de 1980 (MARQUES, 2008).
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retrovirus humano causador dessa desconhecida enfermidade. Nesse mesmo periodo, Robert
Charles Gallo, do Instituto Nacional do Cancer (INC), Estados Unidos, também analisava
amostras desse micro-organismo. A descoberta do tipo de virus foi um marco para a Ciéncia,
especialmente para a Medicina e para a Epidemiologia (MONTAGNIER, 2000; GALLO;
MONTAGNIER, 2003).

O inicio dos estudos foi bastante arido. Praticamente nado existiam informagdes
cientificas sobre a doencga. Buscaram empiricamente entender a epidemiologia da moléstia e o
seu modus de contdgio. Em 1983, identificaram o tipo do parasita € o nominaram de Virus
Associado a Linfadenopatia (LAV); um ano depois, 1984, mudaram o nome para HTLV-III por
acreditarem estar relacionado ao HTLV. Enfim, em 1986, recebeu o nome oficial de VIH, do
inglés, Human Immunodeficiency Virus, ou HIV, em portugués, Virus da Imunodeficiéncia
Humana (GRMEK, 1995).

Hipoteticamente, surge a possibilidade de o HIV ter origem de vertebrados zoonéticos'”

em virtude das cepas virais serem semelhantes ao retrovirus SIV, presente no sangue dos
macacos. Essas simias genéticas sinalizaram a possibilidade de uma origem comum entre os
dois tipos de virus, HIV (homem), e SIV (primatas). Entretanto, essa hipdtese nunca chegou a
ser confirmada, tornando-se, assim, uma verdadeira lacuna na origem da AIDS, até a presente

data (FORATTINIL, 1993).

Identificar a causa da AIDS representou para o mundo cientifico a compreensdo de
outras infec¢des causadas pelo mesmo virus. Consoante, conseguir isola-lo a partir do sangue
de pessoas contaminadas foi um grande passo para compreender a dinamica de contagio e suas
reiteradas mutagdes. Isso facilitou, a posteriori, além de outros estudos mais detalhados acerca
da matéria, a criagdo de testes especificos para detectarem a presenga de anticorpos virais em
sangues contaminados por HIV. Além disso, permitiu a clonagem de seu material genético para
a criacdo de um tratamento especifico para a doenga, como, por exemplo, a descoberta e
fabricacdo de novas drogas antirretrovirais, que desde entdo, vém em proposta de
melhoramento. Outro passo importante, também, foi a identificagdo de diferentes origens virais.

O estudo tornou possivel demonstrar o alto grau de mutabilidade desses seres muito simples e

10 As maiores epidemias do mundo tiveram origem de animais, vertebrados zoonoéticos. Ver: AZEVEDO, S.
Arboviroses de importincia em saude publica nas Américas e no Mundo. Rio de Janeiro:
Instituto Evandro Chagas, 2016. Disponivel em:
https://portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2016/agosto/02/ArbovEmergentes-Jul2016.pdf.  Acesso  em:
4 out. 2021.
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pequenos (tropismo) para o subgrupo CDs4 " células T (GALLO, 1991; MONTAGNIER, 2000;
GALLO; MONTAGNIER, 2003; CASSEB, 2013).

Os primeiros estudos com o HIV demonstraram a sua alta periculosidade e facil
proliferacdo, tendo em vista que ao atacar o sistema imunologico sadio, prejudicava a harmonia
e o funcionamento dos orgdos saudaveis, destruindo as defesas e provocando um rapido e
severo adoecimento. Esse ataque viral ao organismo levava a pessoa a sentir um conjunto de
sintomas sofridos e dolorosos que, consequentemente, progrediam numa curta escala de tempo

ao obito (GRMEK, 1995).

Para aumentar a movimentagdo em torno da doenga, em junho de 1981, o Centro de
Controle de Doengas (CCD), localizado em Atlanta, Estados Unidos, divulgou o seu primeiro
boletim médico, trazendo o diagnostico de um quadro grave de pneumonia em um grupo de
cinco homossexuais masculinos. Epoca em que foi identificado, também, em outra regido, um
grupo com 26 homossexuais, acometido por um conjunto de caracteristicas e sintomas
parecidos, dentre esses, um raro carcinoma de pele, altamente agressivo, localizado em
diferentes partes do corpo e com multiplas placas roxas, marrons ou avermelhadas, imidas e
bastante dolorosas que chegavam a atingir os 6rgaos moles internos € as membranas que
revestiam a boca, o nariz, a garganta e os dedos. Esse tipo de cancer, chamado de Sarcoma de
Kaposi'!, ¢ muito comum em pessoas idosas em decorréncia de deficiéncias imunoldgicas
(ZARPELON, 2012). Outras doengas oportunistas comecaram a aparecer, dentre essas,
Pneumocistose, Histoplasmose e Tuberculose'? (MURILLO; CASTRO, 1994). Até meados dos
anos de 1982, a doenga era chamada de GRID, de Gay Related Immunodeficiency Disease, ou
“Doenca da Imunodeficiéncia Relacionada a Gays”, em decorréncia da relacdo (FERREIRA;

NEVES, 2021; DUARTE; ROHDEN, 2019).

Com a identificacdo do virus, em 1982, a doenca, oficialmente, recebeu o nome de
SIDA, do inglés, Acquired Immunodeficiency Syndrome, ou, simplesmente, AIDS, em
portugués, Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, cujo diagndstico, & época, significava
uma “‘sentenca de morte” em razao da alta taxa de letalidade do virus que provocava diversas
reacoes ao organismo da pessoa infectada (MALISKA et al., 2009; SOARES; ARMINDO;
ROCHA, 2014).

'O Sarcoma de Kaposi é um cancer de pele muito presente em casos de aids.

12 A tuberculose, atualmente, ¢ um importante marcador da aids. Sobre isso v. BASTOS, S.H. et al. Coinfecgio
tuberculose/HIV: perfil sociodemografico e saude de wusuarios de wum centro especializado.
Acta Paul Enferm., n. 33, p- 1-7, 2020. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/ape/a/jkZ3pZjgMQs744rgfGVWg6D/?format=pdf&lang=pt. Acesso em: 10 set. 2021.
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A AIDS tornou-se uma doenca bastante complexa e com pouquissimos estudos
cientificos. A sua representatividade transformou-se num acontecimento global, temido,
dindmico, instavel e, sobretudo, mortal. A sua magnitude, extensdo e quase nenhuma
informagdo trouxeram grandes repercussdes ao meio cientifico e social, ao tentar descrever as
principais caracteristicas, causas € sintomas para um agravo que comegava a fazer as suas

primeiras vitimas ao redor da Terra (BRITO et al., 2000).

Junto & contaminagdo vieram as especulag¢des populares. O pequeno termo acrénimo
criado para designar uma grave e contagiosa doenca, AIDS, trouxe consigo ndo apenas uma
identificacdo médica para um conjunto de sinais e sintomas especificos de uma enfermidade,
mas também afirmacdes falsas dos verdadeiros agentes causadores da doenga que comecava a
acumular vitimas. Surgiram as estigmatiza¢des, preconceitos, esteredtipos e exclusdes a um
grupo social ja marginalizado, perseguido e invisivel aos olhos da sociedade. Os homossexuais
masculinos passaram a ser declarados responsaveis pela propagacdo da praga virotica (BRITO;

ROSA, 2018).

No Brasil, o primeiro caso de AIDS foi diagnosticado em 1982. A notificacdo foi
registrada em Sao Paulo, capital. Tratava-se de um jovem, também, homossexual, que
apresentava magreza extrema, diarreia cronica, desidratag@o severa, intensa sudorese, manchas
na pele, tuberculose, febre alta e ganglios linfaticos inchados e espalhados pelos principais
pontos corpdreos, pescogo, axilas e virilha. Nessa mesma €poca, acontecia um importante
congresso internacional de infectologia, na cidade, estando presente um renomado médico e
pesquisador que defendeu a proibicdo em todo o territdrio nacional de doagdo de sangue por

homossexuais'® (BRITO; ROSA, 2018).

Os Estados Unidos foram o primeiro pais a caracterizar a AIDS como doenga tipica de
homens que faziam sexo com homens (HSH). O Brasil passou a seguir a mesma linha de
pensamento. A doenga tornou-se responsabilidade exclusiva desse grupos de pessoas em
decorréncia de a contaminag¢do do virus vir, exclusivamente, de relacdes sexuais praticadas por

homens gays. A partir de entdo, atrelam-se a doenga alguns termos pejorativos e outras

13 Essa restri¢do de doagdo de sangue por homossexuais perdurou no Brasil até 11 de maio de 2020 quando foi
julgado procedente pelo Supremo Tribunal Federal (STF) o pedido formulado na acdo direta para declarar a
inconstitucionalidade do art. 64, IV, da Portaria n. 158/2016 do Ministério da Saude, e do art. 25, XXX, d, da
Resolugdo da Diretoria Colegiada (RDC) n. 34/2014, da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA).
(Cf. BRASIL. Acao Direta de Inconstitucionalidade 5.543 — DF. Brasilia: STF, 2020. Disponivel em:
https://redir.stf.jus.br/paginadorpub/paginador.jsp?docTP=TP&docID=753608126. Acesso em: 1 out. 2021).
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expressoes grosseiras, associando-a a comportamentos especificamente sexuais e de género,
dentre esses, “peste gay”, “cancer gay”, “cancer rosa”, entre outras designagdes. O estado
sorologico, “aidético”!®, tornou-se forma direta e perversa de identificagdo e definicdo de

pessoas contaminadas pelos virus HIV (FERREIRA; NEVES, 2021; BRITO; ROSA, 2018).

As alcunhas depreciativas se multiplicaram e passaram a ser reproduzidas inteiramente
na década de 1980, com intensidade e forca contra a populacao de homossexuais masculinos.
Os termos chulos comegaram a ser utilizados como formas de agressdo moral e passaram a
fazer parte de um rol de insultos usados para injuriar e perseguir os homossexuais (BRITO;

ROSA, 2018).

Para piorar os afrontamentos, foi criado pelo Ministério da Satde, em 1982, o
denominado “grupo de risco”, forma inadequada de mostrar a coletividade a escala de
vulnerabilidade do contagio pelo virus HIV. Faziam parte desse grupo os SH: Homossexuais,
Hemofilicos, Haitianos, Heroindmanos (ou usudrio de drogas injetaveis) e Hookers (ou

profissionais do sexo) (BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE, 2018).

Os inumeros constrangimentos, atrelados a situacdes vexatorias, boatos e falsas
informagdes sobre os meios de contagio e propagacao do virus, fizeram a AIDS ser reconhecida
em todo o Brasil como a “epidemia da imoralidade”,'> uma vez que as formas de contigio
passaram a ser atribuidas unicamente a comportamentos desviantes e transgressores de um

pequeno grupo social ja marginalizado e excluido (MAIA; GUILHEM; FREITAS, 2008).

Diante desse contexto, as lacunas deixadas pela Ciéncia sobre a real origem da doenca
foram suficientes para encherem o Brasil de pseudoverdades provocando, assim, em toda a
sociedade, uma verdadeira hecatombe moral de agressdes a dignidade da pessoa humana. Em
razao desses acontecimentos, a coletividade passou a viver os seus piores momentos junto a
uma doenca cientificamente desconhecida, carregada de polémicas e com poucas informagdes
cientificas que pudessem esclarecer com mais seguranca as inumeras historias que invadiam

impiedosamente, como avalanche, o Pais (BRITO; ROSA, 2018).

O medo da doenca, a iminente sensacdo de morte, a falta de vacina e a demora de
encontrar a cura revelaram o lado sinistro da epidemia de AIDS no Brasil. Os diferentes
formatos de defini¢do dos meios de contdgio influenciaram completamente as relagdes no meio

social. Houve uma severa e drastica ruptura do bom senso. A medida que a AIDS se alastrava,

4 Termo ndo mais utilizado para designar pessoas com HIV/aids. Atualmente, o termo clinico usual é
soropositivo(a).
15 Termo criado por Dirce Guilhem (2002).
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o desespero aumentava ¢ as hostilidades tomavam proporc¢des alarmantes ¢ descontroladas.
Mais tarde, as formas de contaminag¢do do virus foram descritas e as relacOes sexuais
desprotegidas, o compartilhamento de seringas com pessoas infectadas, as transfusdes
sanguineas, dentre outras, entraram para o rol de cuidados a serem tomados por todos,
independente do comportamento sexual. [rrompem os mitos, proibem-se os beijos, abragos,
reparticdo de objetos e utensilios. Comegam a ganhar destaque outras possiveis formas de
transmissdo do virus, dentre essas, o suor humano e o aperto de mao. As rejeicdes atingem o

extremo de maldades (ZARPELON, 2012).

O bindmio satde-doenga constituido a partir desse “novo virus” trouxe a populagdo
grandes repercussoes refletindo negativamente também nas condigdes psicologico das pessoas.
Entender todo esse processo ndo foi facil e administra-lo foi outra situacdo dolorosa e cercada
de obstaculos em virtude de essa enfermidade ainda desconhecida vincular-se a questdes
diretamente relacionadas as formas e tipos de adoecimento. Quando se trata de doencas
cronicas, sem cura, assim como a aids, atualmente, por exemplo, o medo e a tristeza sdo os
sentimentos mais (re)visitados frequentemente causando a essa populagdo o isolamento familiar
e social. As repercussdes psicologicas do adoecer provocam quadros de instabilidades
emocionais e elevam o nivel de ansiedade e estresse do enfermo refletindo também em sua
familia, microssistema interligado e fonte de cuidados multiplos necessarios ao tratamento.
Nesses momentos sdo comuns aparecerem pensamento intrusivos que invadem, agem,
modelam, controlam e contaminam a mente despejando sentimentos e sensagdes ruins causando

inseguranga e muito sofrimento psiquico (SILVA et al., 2018).

Naturalmente, essas doengas cronicas sdo tomadas por quadros permanentes de
instabilidades em virtude de as enfermidades serem irreversiveis, com incapacidade residual,
incurdveis, degenerativas e de longa duragdo. Essas caracteristicas clinicas desenhadas,
costumeiramente, causam modificagdes fisicas, sociais e psicologicas prejudicando os
processos proximais da pessoa, em decorréncia de provocarem incapacidades, inabilidades,
mudangas de estilo de vida e de adaptacao dificultando o enfrentamento da doenga. Os desafios
impostos atrapalham o gerenciamento da vida, muitas vezes, levando ao aparecimento de
depressoes, interferindo na qualidade de vida (SILVA et al., 2018). Por essas razdes, a
satisfagdo das necessidades pessoais ¢ afetada em decorréncia de dificultar a mobilidade, o
conforto, o bem-estar, a realizagdo pessoal e coletiva (PINTO, 2019). Assim, para Dantas et al.
(2015), viver com o virus HIV/aids torna-se um problema herculeo tendo em vista a magnitude

das situagdes clinicas, psicoemocionais € sociais que sao administradas diariamente. As



24

repercussoes psicologicas e sociais sao grandes e essas manifestagdes afetam diretamente o

desenvolvimento humano (DANTAS et al., 2015).

Esses eventos estressores afetam diretamente uma constelacao de forgas prejudicando o
desenvolvimento do enfermo, haja vista essas mudangas provocarem alteragdes nos papéis,

atividades e relagoes da pessoa (BRONFENBRENNER, 1979, 1996).

Entre os anos de 1983 e 1985, a AIDS rompe as barreiras geograficas e comeca a se
alastrar em todo o territorio nacional. Quase todas as capitais brasileiras passaram a registrar
casos. Em Alagoas, segundo a Secretaria Estadual de Saude (2021), o primeiro caso de AIDS
foi identificado em 1986, trazida por um homossexual que havia morado fora do pais e
regressou a seu estado de origem contaminado e j4 com a doenca em estagio avangado e final.
Nessa época, o pais ainda ndo estava preparado para lidar com esse tipo de agravo. A satde
coletiva estava prestes a colapsar. A urgéncia levou o Brasil a tentar conhecer a epidemia para
ajudar no atendimento clinico dos muitos casos que ndo paravam de chegar aos postos de

atendimento médico (ZARPELON, 2012).

Em 1984, a comunidade cientifica internacional aceitou o HIV como agente causador
da AIDS (MONTAGNIER, 1995). No ano de 1986 foi criado o Programa Nacional de
DST/AIDS em toda a federagdo, com recomendacdes extensivas de implantagdo de comissoes
interinstitucionais como forma de impedir a proliferacdo do virus em seu territorio (GRECO,

2008).

Em 1988, no 4apice do platd'® da epidemia de AIDS, o Brasil retomou a democracia e
instituiu uma nova Constituicdo Federal, vigente aos dias atuais, passando a reconhecer em sua
extensdo a saude como direito de todos e dever do Estado. A obrigatoriedade universal,
igualitaria e gratuita garantida mediante politicas publicas e sociais foi preconizada como meio
de diminuir as doengas e outros agravos em solo patrio (MOURA, 2013; ARGOLO JUNIOR;
DINIZ; BARROS, 2017).

A luta contra a AIDS chegou aos anos de 1990 cheia de marcas e sequelas carregadas
em dez anos de mazelas absolutas. Estratégias e protocolos de seguranga e tratamento foram
criados e apresentados a populagdo brasileira. Comecaram a surgir as primeiras campanhas
preventivas do governo federal objetivando alertar a todos sobre a gravidade da doenca.

Sumiram os grupos de risco, € em seu lugar a doenga passou a ser tratada como um problema

16 0 vocébulo “platd” vem do francés plateau que significa algo plano e elevado, muito utilizado para explicar a
incidéncia de novos casos em surtos epidémicos.
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de todos e de ordem publica. Entretanto, os estigmas e preconceitos continuaram presentes

(ARGOLO JUNIOR; DINIZ; BARROS, 2017).

Naquela década, o Ministério da Satde pds em execucdo trés projetos, considerados
estratégicos ao combate do virus HIV em seu territorio. Trés cidades da federagdo foram
contempladas, Sao Paulo, Belo Horizonte ¢ Rio de Janeiro. A meta objetivou o atendimento
multidisciplinar e exclusivo aos portadores de HIV/AIDS, enquanto a OMS, por intermédio do
Programa Global de AIDS, propos a criagdo de centros de tratamento como meio crucial de

prevengao ao adoecimento pelas doengas oportunistas (GRECO, 2016).

O Brasil foi incluido entre os paises em desenvolvimento juntamente com a Uganda,
Ruanda e Tailandia na luta pela AIDS. A prevengdo se tornou a maior aliada e a melhor
profilaxia. Os preservativos, masculinos e femininos, passaram a ter distribuicdo gratuita em
postos de satide. As campanhas invadiram as escolas, jornais, rddio e TV. Em pouco tempo a
AIDS se tornou o assunto mais veiculado nas midias locais e regionais. O tratamento comegou
a ser mais efetivo com a distribui¢io gratuita do coquetel, 19967, através do Sistema Unico de

Saude (SUS). Foram criadas equipes multidisciplinares de atendimento (GRECO, 2016).

Com nova roupagem e dentro de um conjunto de estratégias planejadas, a AIDS chegou
ao século XXI com um verdadeiro compéndio de informagdes cientificas publicadas e a
disposi¢do da sociedade para esclarecimento de duvidas acerca da doenga. Epoca, também, dos
primeiros passos da popularizacdo da internet. A literatura médica, j4 com mais informacoes
sobre a enfermidade, passou a tratar a epidemia com mais seguranca em virtude do
conhecimento amealhado ao longo de todos esses anos. A historia comeca a ser mudada e,
juntamente com ela, as atualizag¢des terminoldgicas. A partir de entdo, as doengas provocadas
pela AIDS deram lugar as infecgdes causadas pela aids'®!?. A infec¢io deixou de ser letal e
passou a ser cronica em razao da qualidade e importancia do tratamento indicado. Nessa mesma

esteira, muda-se o perfil da infec¢do no Brasil e a epidemia passa a ser classificada como

17 Cf. BRASIL. Lei. 9.313, de 13 de novembro de 1996. Dispde sobre a distribui¢do gratuita de medicamentos aos
portadores do HIV e doentes de AIDS. Brasilia: Ministério da Satde, 1996. Disponivel em:
http://azt.aids.gov.br/documentos/legislacao/LEI%209313 13.11.1996 Acesso0%20Universal%20e%?20gratuito
%202a05%20medicamentos%20de%20Aids.pdf. Acesso em: 5 out. 2021.

18 Doenca ¢ uma alteragdo ou desvio do estado fisiologico em uma ou vérias partes do corpo. J4 infecgdo é a
penetragdo e desenvolvimento ou multiplicagdo de um agente infeccioso no organismo humano. Em outras
palavras, as “doengas” implicam em sintomas e sinais visiveis no organismo, enquanto que as “infec¢des”
referem-se a periodos sem sintomas, podendo ter assintomaticos e descobertos por meio de exames laboratoriais,
como no caso do HPV e virus do Herpes. A aids, por exemplo, trata-se do estagio mais avangado de uma infecgao
causada pelo virus HIV, assim, € uma IST.

9 Em 2016, o Departamento de Doencas de Condigdes Cronicas e Infecgdes Sexualmente Transmissiveis passou
a usar a nomenclatura “IST”, de Infec¢des Sexualmente Transmissiveis, no lugar de “DST”, Doengas Sexualmente
Transmissiveis (BRASIL, REGIMENTO INTERNO DO MINISTERIO DA SAUDE, 2016).


http://azt.aids.gov.br/documentos/legislacao/LEI%209313_13.11.1996_Acesso%20Universal%20e%20gratuito
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heterossexualizada, femininizada, pauperizada, interiorizada, jovializada e com acentuados
avancos na populagdo de idosos (ARGOLO JUNIOR, 2020; BOLETIM EPIDEMIOLOGICO
DE HIV/AIDS, 2020, 2021).

As notificagdes compulsorias de casos de HIV/aids passaram a ser obrigatorias em todo
o territdrio nacional através do Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAN),
orgdo do Ministério da Saude responsavel pelos registros de novos casos, servindo, também,
para controlar o processamento de dados referentes a epidemia em todo o pais, além de fornecer
o perfil da morbidade para as tomadas de decisdo nas esferas municipal, estadual e federal.
Boletins Epidemiologicos comegaram a ser emitidos, anualmente, e apresentados no primeiro
dia do ultimo més de cada ano, cuja data foi batizada como o “Dia Mundial de Luta contra a
Aids”. Os protocolos de prevencdo e tratamento foram revistos, € o monitoramento clinico
tornou-se destaque para as novas terapéuticas utilizadas. A partir dai, o controle e o combate da
proliferacdo do virus em solo brasileiro foram intensificados (BRASIL, SINAN, 2021,
BRASIL, BOLETIM EPIDEMIOLOGICO DE HIV/AIDS, 2020, 2021; ARGOLO JUNIOR,
2020).

Por fim, muito embora ainda ndo exista cura para essa infeccdo, as estratégias de
controle, tais como, testagem para o HIV, diagndstico precoce, tratamento e prevengdo vém

surtindo efeitos positivos para a possivel estabilizacdo da epidemia num futuro préximo.

1.2 Caracterizacao do virus HIV

A aids € uma IST, cronica, causada pelo virus HIV. A sua gravidade ultrapassa fronteiras
e confirma suas grandes propor¢des no mundo como uma das piores e maiores pandemias ja

vistas (GRIEP; ARAUJO; BATISTA, 2005; REIS; SANTOS; CRUZ, 2007).

O HIV faz parte do género Lentivirinae e da familia Retroviridae. Possui uma estrutura
esférica com um nucleo formado por duas copias de RNA simples. A classificagdo ¢ hierarquica
feita através de analise filogenética®® de sequéncias nucleotidicas que lhe d4 condigdes para ser
dividida em: tipos, grupos, subtipos, sub-tipos e formas recombinantes (BRASIL, MANUAL
TECNICO PARA O DIAGNOSTICO DA INFECCAO PELO HIV, 2018). Divide-se em dois

20 Analises filogenéticas sdo ferramentas essenciais muito utilizadas em estudos cientificos de diferentes métodos
de filogenia para entenderem as mutagoes, delecdes e inser¢des e suas relacdes entre os genes, em outras palavras,
a analise filogenética ¢ “[...] parte padrao da analise exploratoria de sequéncias de DNA e proteinas, [...] capazes
de mostrar o caminho evolutivo e epidemioldgico de agentes etiologicos de doengas e/ou o caminho evolutivo de
seus hospedeiros” (CALDART et al., 2016, p. 3).
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tipos distintos, HIV-1 e HIV-2,2!"?2 mas com suas historias evolutivas distantes e diferentes. No
Brasil ha grande predominio, distribuigdo e prevaléncia do tipo HIV-1, o qual se caracteriza por
sua varidvel genética e produgdo de anticorpos (BRASIL, MANUAL TECNICO PARA O
DIAGNOSTICO DA INFECCAO PELO HIV EM ADULTOS E CRIANCAS, 2018).

A fig. 1, a seguir, apresenta a esquematizagao filogenética do HIV que ¢ dividido em
dois tipos: HIV-1 e HIV-2. O HIV-1 possui uma subdivisao formada por quatro grupos: grupo
M, grupo N, grupo O€ (o mais divergente dentre os grupos) e grupo PS. A maioria das
infecgdes ocorre com HIV-1 do grupo M, que se diferencia em subtipos (A, B, C, D, F, G, H,J
e K). Os subtipos A e F, por sua vez, sao subdivididos em A1, A2, A3, A4,e A6 eem F1 e F2,
respectivamente. Ja o HIV-2 ¢ subdividoem A, B, C. D, E, F, G e H.

Fig. 1: Representacdo esquematica da classificagdo filogenética do HIV.

HIV
]
HIV-1 Tipo HIV-2
* [
M N O P Grupo A.B,C,D,EFGeH
A B C DF G H J K CRF/URF Subtipos/FR

F1 R2
Sub-subtipos

Al A2 A3 A4 AS

* Inclui B (GPGR), B’ (GPGQ) ¢ B” (GWGR).
Fonte: BRASIL. Manual Técnico para o Diagnostico de HIV em Adultos e Criangas (2018, p. 27).

21 Em 2019, foi identificado por pesquisadores norte-americanos um outro subtipo do virus HIV-1 causador da
aids. A mutagdo identificada ocorreu na versdo mais comum da infec¢do, HIV-1, Grupo M, encotrado
mundialmente. Essa descoberta se deu a partir do sequencialmente genético de trés pacientes, amostras coletadas
desde 1980, comego da pandemia. Esse novo subtipo recebeu a designagdo de “L”, “subtipo L”, sendo a mais nova
variante do HIV. A titulo de observagao, a aids esta dividida em quatro Grupos, sendo: Grupo M, majoritario;
Grupo N, o menos comum; Grupo P, encontrado em Camardes e na Franca; Grupo O, inicialmente encontrado no
Oeste e Centro do Continente Africano, ja hd casos mundialmente identificados. Grife-se: em virtude de o virus
HIV nao ser estatico, essas mutagdes sdo possiveis no curso da pandemia de aids (SOUZA et al., 2021).

22 Em 2022, uma nova variante do virus HIV, descrita como “altamente virulenta”, foi revelada pela Revista
Cientifica Science. Essa variante recém-divulgada pelos cientistas da Oxford foi encontrada na Holanda, muito
embora circule ha anos pelo pais, mas essa nova cepa continua receptiva ao tratamento antirretroviral usado para
outros subtipos de HIV. Nominada como “Variante B”, abrevia¢do em inglés para “Variante Virulenta do subtipo
B”, demonstrou ser capaz de levar maior carga viral no sangue em compragao com outros tipos de virus. Por ser
muito mais transmissivel, diminui mais rapidamente as células de defesa CD4 do corpo podendo levar o individuo
a desenvolver a infec¢do mais rapidamente ao diminuir a janela imunolégica. Cabe destacar que o subtipo B é
mais encontrado na Europa e também mais frequente no Brasil (WYMANT et al., 2022).
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Conforme o Manual de Diagndéstico de HIV (2018), ao apresentar uma infec¢ao mista,
ou seja, causada por dois ou mais virus de subtipos diferentes, ha possibilidade de o material
genético viral misturar-se entre si, formando, assim, as RF, recombinant forms, ou formas
recombinantes. Quando a transmissdo de uma RF for registrada em um grupo com mais de trés
soropositivos?’ ndo relacionados epidemiologicamente, esse chamar-se-a de CRF, circulating

recombinant form, ou forma recombinante circulante.

Ha, ainda, a URF, unique recombinant form, ou forma recombinante Unica, quando o
grupo de individuos soropositivos tenha o seu subtipo desconhecido (BRASIL, MANUAL DE
DIAGNOSTICO, 2018). Isso acontece em virtude da propria variagio genética do HIV, uma
vez que “[...] tem implicagdes na biologia e transmissdo do virus, na evolucdo clinica, na
reatividade e nas reagdes cruzadas em testes diagndsticos que detectem a presenga de anticorpos

especificos para os antigenos G virais” (HEMELAAR et al., 2006, p. 21).

O HIV-1, bastante prevalente no Brasil, ¢ caracterizado por sua varidvel genética e
produgdo de anticorpos. O virus, ao romper as barreiras naturais do organismo, anatdmicas ¢
inflamatorias, consegue se instalar nos tecidos linfoides até conseguir uma oportunidade para
se misturar na corrente sanguinea e assim, replicar-se. Essa mutagdo ¢ bastante rapida e facilita
o seu potencial de mudangas (mutagdes virais®*). A fig. 2, pag. 29, mostra as caracteristicas
estruturais do HIV. Essa estrutura ¢ o que chamamos de capsideo viral (cerne), constituido pela
proteina 24 (p24), que envolve duas fitas de RNA (genoma viral) e as enzimas transcriptase
reversa, integrase?2 e protease3. J4 a fig. 3, pag. 29, mostra o processo de replicagdo (ciclo) do

HIV-1.

2 Soropositivo ou pessoa vivendo com HIV/aids (PVHA).

24 Sobre mutagdes em HIV v. RAMOS, K.G. Mutacdes de resisténcia transmitida pelo virus da
Imunodeficiéncia Humana aos antirretrovirais: prevaléncia e impacto no desfecho virético. Tese de doutorado,
140 fls. Porto Alegre: Universidade Federal do Rio Grande do Sul, 2016. Disponivel em:
https://www.lume.ufrgs.br/bitstream/handle/10183/163750/001025207.pdf?sequence=1&isAllowed=y.  Acesso
em: 10 set. 2021.


http://www.lume.ufrgs.br/bitstream/handle/10183/163750/001025207.pdf?sequence=1&isAllowed=y
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Fig. 2. Estrutura do HIV.
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Fonte: BRASIL. Manual Técnico para o Diagnostico de HIV em Adultos e Criangas (2018, p. 27).

Fig. 3. Ciclo de replicagdo do HIV-1.

1 Ligagdo ao Receptor
¢ ao Co-Receptor

l‘poﬂaglo !
para o Nicleo «

Fonte: BRASIL. Manual Técnico para o Diagnodstico de HIV em Adultos e Criangas (2018, p. 26).



30

Nesse processo de multiplicagdo viral, ha um periodo de laténcia entre os primeiros
sinais da infec¢do e o aparecimento dos sintomas iniciais da aids. Esse espacgo de tempo entre a
entrada do virus na corrente sanguinea e o aparecimento dos primeiros sinais da infec¢do, janela

imunolégica, pode impedir a adesdo imediata ao tratamento antirretroviral.

Por essas razdes, o diagnéstico precoce e o tratamento continuo sdo condi¢des
preventivas que evitam o adoecimento por infecgdes oportunistas ligadas a aids (FORATTINI,

1993; DANTAS et al., 2018).

1.3 A feminizacdo da pandemia de aids no Brasil

A histdria da feminiza¢do®® da aids é um capitulo a parte da epidemia no Brasil e merece
destaque neste estudo. Esse fendmeno estd diretamente relacionado a duas situagdes antigas
mas, ainda, presentes na socidade atual, a dependéncia material-financeira ¢ a submissao
emocional. Essas razdes que ensejaram, no mundo ocidental, entre os anos de 1960 ¢ 1970, a
Revolugdo Sexual. Esse periodo permitiu ao universo feminino sair da invisibilidade social e
participar mais ativamente do cendrio cultural que comegava a brotar, além de ter rendido
inameras contribui¢des para os campos da ciéncia, literatura, dramaturgia, moda, teatro,

musica, dentre outros (BARROS, 2017).

Deveras, essa fase da histéria de igualdade foi um verdadeiro estado de libertagao
revolucionaria. Os movimentos feministas ganharam coro e voz na divulgacdo daquilo que a
antropologia chamou de “nova consciéncia”. Essas ocorréncias serviram de volume e resposta
ao capitalismo selvagem e as falsas ilusdes criadas por um sistema perverso de desigualdades
sociais e de género. Nos Estados Unidos, j4 imperavam os movimentos sociais em prol dos
direitos humanos. E a Europa ja caminhava no mesmo sentido de igualdade. O direito a
liberdade entrou nessa proposta em contraposicao a repressao sexual vivida pela mulher a época

(BARROS, 2017).

“[...] Ah, quer dizer que eu posso?”, esta frase indagativa marcou uma época e tornou-
se motivagdo para uma geracdo de mulheres castradas, tolhidas e reprimidas que ardiam de
necessidades para conhecer um novo mundo de oportunidades, diversdao e prazer e, assim,
libertar-se das garras ferozes do machismo. Naquela época, eram tratadas como produto de uso

exclusivo marital. Para serem aceitas na sociedade, existia a obrigatoriedade de casarem virgens

%5 A ideia de feminizagdo de um fendmeno ¢ atribuida & socidloga Ann Douglas em sua obra, The Feminization of
the American Culture, 1977.
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para assim assumirem unicamente o papel matrimonial com atribui¢des especificas: satisfacao
da lascivia do vardo, procriacao, educagdo da prole e cuidados do lar, somente, grife-se. Essa

relacdo patriarcal imperou até o final dos anos de 1980 (MARCONDES DE BARROS, 2007).

No Brasil, romper com esses paradigmas em pleno ciclo militar propiciou a populacao
feminina conhecer e participar ativamente das contingéncias de discussdes sociais que
poderiam, talvez, mudar a sua historia diante de um universo subjetivamente machista. E
mudou! Para a sorte de todos os atores envolvidos nesse processo de transi¢do. Essa mudanca,
além de permitir a mutagdo, propiciou a evolucdo de um periodo que precisava estagnar-se

diante de atrocidades que eram praticadas contra a populagdo feminina (BARROS, 2017).

O proprio antropologo, Norman Oliver Brown (1972), j& havia se pronunciado em sua
obra, “A vida contra a morte: o sentido psicanalitico da Historia”, ao afirmar a necessidade de
a sociedade precisar superar questdes subjetivamente sexuais impostas por um entendimento
unico e binario de “homem macho” (BROWN, 1972). Mas, para isso, era preciso que
renunciasse ao seu comportamento falacioso, abandonando uma historia antiga autoritaria para
se permitir a sensibilidade. E a mulher deixar a submissdo e parar de boicotar os seus desejos

(MURARO, 1972).

Esse movimento que se contrapunha a repressdo sexual abragou vdrias tematicas e
permitiu ao universo feminino usufruir com mais liberdade e menos culpa a sua sexualidade.
Coincidentemente, no final desse periodo, o mundo foi invadido, impiedosamente, por um surto

de uma infec¢do sexual virdtica que recebeu o nome, mais tarde, de aids (MURARO, 1972).

A feminizacao da aids ocorreu basicamente no inicio dessa pandemia, final dos anos de
1970 e inicio dos anos de 1980. H4 registros de o primeiro caso ter surgido no final dos anos
de 1977, na Africa. Tratou-se de uma jovem médica e pesquisadora, dinamarquesa, Margrethe
P. Rask, que passou oito anos trabalhando entre as cidades de Abumombazabi e Quinxassa, no
Congo. Ao apresentar um quadro severo de diarreia, inchaco nos linfonodos, perda de peso,
fadiga, Pneumocystis pneumonia (PCP) e infecgdes por Staphylococcus aureus e Candidiasis,

recebeu o diagndstico de aids. Foi a 6bito rapidamente (DUARTE; RHODEN, 2019).

No Brasil, o primeiro caso de transmissdo do HIV em mulheres?® foi registrado em 1983,
inicio do surto de AIDS no pais. Nos anos seguintes, os dados epidemioldgicos ja comecaram

a apontar a possivel proliferagdo da doenga nos municipios e seus entornos. Todas as regioes

26 Em 2021, foram registrados no Ministério da Satde 9.705 casos de HIV/aids em mulheres. Em Alagoas, no
mesmo ano, foram registrados 161 casos de HIV/aids em mulheres (BRASIL. INDICADORES E DADOS
BASICOS, 2021).
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passaram a registrar casos de AIDS. O numero de parceiros sexuais, a promiscuidade, a
escassez de informagdes sobre os meios de contdgio, negligéncias quanto aos métodos
preventivos, baixa escolaridade, falta de emprego contribuiam para o contdgio. A taxa de
incidéncia em mulheres comegou a aumentar. Estudos constataram que essa vulnerabilidade
esta associada a seus proprios aspectos bioldgicos e precarias condi¢des sociais € econdmicas
em que se encontravam (BRASIL, 2009; ROCHA; VIEIRA; LYRA, 2013; DUARTE,;
PARADA; SOUZA, 2014).

Atualmente, segundo os indicadores basicos de HIV/aids (2021), podemos afirmar que
o Brasil possui um total de 1.045.355 casos, sendo 9.281 casos em Alagoas, todos notificados
no SINAM, declarados no Sistema de Informagdo sobre Mortalidade (SIM) e registrados no
Sistema de Controle de Exames Laboratoriais da Rede Nacional de Contagem de Linfocitos e
Sistema de Controle Logistico de Medicamentos (SISCEL/SICLOM) do Ministério da Saude,

conforme quadros 1 e 2 a serem apresentados:

Quadro 1: Indicadores e Dados Bésicos de HIV/aids no Brasil, com destaque no ntimero de casos em mulheres.

CASOS 2009 2012 2018 2020

DE AIDS

HOMENS 326.144 | 25.019 | 25.329 | 26.884 | 27.007 | 28.174 | 27.865 | 27.834 | 27.078 | 26.934 | 26.776 | 26.399 | 21.200 | 9.071

MULHERES | 191.067 | 16.247 | 15.538 | 15997 | 15.593 | 15.312 | 14.343 | 13.271 | 12.466 | 11.757 | 11.469 | 11.325 | 8.711 -

<5 ANOS 13.268 562 547 470 489 440 392 351 333 298 272 262 177 3.789

ENTREISE | 60.208 3.871 3.934 4.380 4.792 5.029 5.073 5.167 4.944 5.026 4.818 4.749 3.618 | 1.831
24 ANOS

362.801

O TOTAL DE CASOS DE HIV/AIDS EM MULHERES NO BRASIL DE 1980 A 2021.

Fonte: Ministério da Saude (2021).

Quadro 2: Indicadores e Dados Basicos de HI'V/aids em Alagoas, com destaque no nimero de casos em mulheres.

CASOS 1980- 2009 2010 2 2014 2015 2016 2017 2018 2019

DE AIDS 2008

HOMENS 2.146 226 242 255 279 272 292 309 349 429 412 382 347 161

MULHERES 1.082 162 150 190 165 179 161 138 165 190 191 182 152

<5 ANOS 178 10 18 7 9 10 13 7 6 9 3 3 3 3

3.180

TOTAL DE CASOS DE HIV/AIDS EM MULHERES EM ALAGOAS DE 1980 A 2021.

Fonte: Ministério da Saude (2021).
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Conforme visto anteriormente nos quadros 1 e 2 apresentados na pag. 32, tanto no
Brasil, quanto especificamente em Alagoas, no ano de 2020 houve uma diminui¢ao no nimero
de casos de HIV/aids declarados, notificados e registrados no Ministério da Saiude em
comparagdo com o ano de 2019. Entretanto, isso ndo significa dizer que essa diminui¢do na
estatistica tenha sido em decorréncia da conscientizacdo da populagao pelos protocolos
preventivos, mas, talvez, em decorréncia desse ano o mundo ter sido acometido por uma nova
pandemia, covid-19, cujos reflexos chegaram, inclusive, na diminui¢do temporaria de casos
registrados naquele periodo € no nimero de testes rdpidos no Servigo Ambulatorial

Especializado (SAE) de HIV/aids.

Em 2021, Alagoas, apresentou uma diminui¢do de 50% na curva de novos casos, muito
embora o mesmo ndo tenha ocorrido numa perspectiva nacional. A taxa de detec¢do de casos
de aids notificados em 2021 corresponde a 20,5 casos em homens e a 8,0 casos em mulheres
por 100 mil habitantes, isso numa visdo nacional. Quanto a Alagoas, essa taxa, referente ao
mesmo ano, corresponde a 10,1 casos em homens e 1,1 casos em mulheres por 100 mil
habitantes. No tocante ao numero de Obitos por aids, o Brasil registrou, no ano de 2020, o
quantitativo de 10.417 mortes decorrentes de infec¢des oportunistas®’, o que corresponde a taxa
bruta de mortalidade de 4,9 mortes/ano. Em Alagoas, foram registrados em 2020, 135 mortes

por infec¢des oportunistas o que corresponde a taxa bruta de mortalidade de 4,0 mortes/ano.

Quanto a adolescéncia, essa populagdo entrou na linha de frente de exposi¢ao do virus
em virtude de sua iniciacdo precoce na vida sexual e dos abortamentos feitos clandestinamente.
A jovializagdo da aids passou a ser uma realidade a partir dos anos de 1998, ao ocorrer uma
inversdo de géneros nas estatisticas epidemiologicas ao registrar oito casos em meninos para
dez casos em meninas (BRASIL, 2009; ROCHA; VIEIRA; LYRA, 2013). A partir dos anos
2000, a aids tornou-se heterossexualizada, femininizada, pauperizada, interiorizada, numa
populagdo de jovens com baixa escolaridade e dando os primeiros sinais de aparecimento
também em pessoas com idade = 60 anos (ARGOLO JUNIOR et al., 2014). Os indicadores
mostram, segundo o quadro 1, que de 1980 a 2021, no Brasil, foram registrados 117.440 casos
em pessoas na faixa etaria de 15 a 24 anos. Somente em 2021 foram registrados 1.831 novos

casos de HIV/aids em adolescentes, corroborando, assim, com o Boletim Epidemioldgico dos

27 As infecgdes oportunistas mais comuns no Brasil, causadas pela aids, sdo: Neurotoxoplasmose (Encefalopatia
focal); Neurocriptococose (Meningoencefalite); e, Neurotuberculose (Meningoencefalite ou encefalopatia focal).
A titulo de observacao ¢é cedico registrar que nao ¢ comum o paciente com aids apresentar mais de uma infecgao
ao mesmo tempo (ABRAMEDE, 2018).
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anos de 2015 a 2021 (BRASIL, BOLETIM EPIDEMIOLOGICO DE HIV/AIDS, 2015; 2016;
2017;2018; 2019; 2020; 2021; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2007).

Esses novos acontecimentos permitiram perceber que junto as conquistas sociais das
mulheres ocorridas tempos antes, em tese, havia também necessidade urgente de criagdo de
politicas publicas de satde, de educagdo sexual e de prevencao contra o HIV como forma de
impedir o crescente avanco da aids na populagdo feminina. E, assim, também, evitar a
contaminagdo por outras ISTs*® (DUARTE; PARADA; SOUZA, 2014; ARGOLO JUNIOR
etal., 2014).

A partir de entdo, a feminizagao da aids tornou-se um problema a ser enfrentado dentro
da propria epidemia. Nos anos de 2009, Villela e Barbosa (2016) mostraram um estudo
realizado com mulheres soropositivas com idade entre 18 ¢ 49 anos, moradoras de seis grandes
cidades brasileiras, Belém (PA), Goidnia (GO), Porto Alegre (RS), Pelotas (RS), Recife (PE),
Ribeirdo Preto (SP) e Sdo Paulo. Suas conclusdes reiteraram as estatisticas apresentadas
naquele ano, 2009, pelo Boletim Epidemiologico de HIV/aids e reafirmaram que as condigdes
socioeconomicas influenciavam o avango da infeccdo em mulheres (BRASIL, BOLETIM

EPIDEMIOLOGICO, 2009; VILLELA; BARBOSA, 2016).

Inobstante, essa real desigualdade de género ja mostrava, explicitamente, a continuagao
da submissdo de papé€is na relagdo homem-mulher. Essa subordinacdo ja escancarava a
necessidade patoldgica de dominag@o do homem para autoafirmar o seu poder familiar e social
e, dessa forma, controlar e manter a sua autoridade patriarcal dentro de um céarcere emocional

doentio e financeiro (SCOTT, 1989).

Os problemas trazidos pelo diagndstico de HIV/aids deixaram na mulher profundas e
dolorosas sequelas em forma de feridas abertas, emocionais, psicoldgicas, morais, culturais,
sociais, profissionais, religiosas que passaram a interferir em seu dia a dia, refletindo

sistemicamente em todas as suas relagoes (RENESTO et al., 2018).

No que se refere a ocorréncia desse fenomeno em mulheres idosas, a partir dos anos

2000, houve um aumento na incidéncia de HIV/aids em pessoas com idade maior ou igual a 60

28 O Brasil vem registrando nos tltimos anos um aumento de casos de sifilis sendo a maioria assintomaticas, o que
facilita a cadeia de transmissdo do agente causador. Por ser uma grave IST, transmitida também por vias sexuais,
torna-se importante marcador para a entrada do virus HIV. A sifilis € causada por uma bactéria (Treponema
pallidum, subespécie Pallidum). A transmissdo também pode ser vertical. Diferente da aids, a sifilis tem controle
de cura. (Cf. FREITAS, F.L.S.; BENZAKEN, A.S.; PASSOS, M.R.L.; COELHO, I.C.B.; MIRANDA, A.E.
Protocolo Brasileiro para Infecgcdes Sexualmente Transmissiveis 2020: sifilis adquirida. Consenso Epidemiol.
Ser. Saude, n. 30, Especial, 2021. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/ress/a/N3PFzwZKhgL VPHngzGRFdfy/. Acesso em: 1 out. 2021).


http://www.scielo.br/j/ress/a/N3PFzwZKhgLVPHngzGRFdfy/
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anos. Esse acontecimento se tornou um desafio para o Ministério da Saude no sentido da criagao
de estratégias preventivas de combate ao avanco do virus nessa populacao. Nos Estados Unidos,
em 2007, ja havia registros de 78 mil casos de pessoas na mesma faixa etaria do Brasil com

diagndstico de HIV/aids (SANTOS; ASSIS, 2011).

A literatura passou a mostrar, a partir de 2010, que o aumento na incidéncia desses casos
estavam relacionados a uma série de fatores modernos, presentes desde entdo, dentre os quais
estavam o aumento da expectativa de vida dos idosos; as frequentes relagdes sexuais, face a
tratamentos de reposi¢cao hormonal, em mulheres, e de impoténcia sexual, em homens; a criagao
de estimulantes sexuais; as praticas de sexo inseguro, sem a utilizagio de preservativos (M/F);
a facilitacdo de servigos erdticos, disponiveis 24 horas por dia e sete dias por semana (SANTOS;
ASSIS, 2011). E, mais tarde, a utilizacdo de recursos tecnoldgicos com aplicativos de
relacionamentos que permitiam desde a procura de amizades a encontros sexuais casuais,
gratuitos ou onerosos; midias sociais, além da propria invisibilidade sexual dos idosos

(ALVAREZ; GARCIA; PEREIRA, 2019).

Esses sdo fatores que, possivelmente, aumentam a vulnerabilidade ao virus HIV nessa
populacdo. Situagdo pouquissimo investigada haja vista, ainda, perdurar o estereotipo sobre a
sua “(a)sexualidade” continunando, consequentemente, a alimentar a invisibilidade desse grupo
aos olhos das politicas publicas sociais. Desconstruir essa imagem negativa ¢ evitar a
proliferagdao do virus e acabar com um tabu que vem dificultando a prevengao, o diagndstico

precoce e o tratamento da aids (LIMA, 2003).

H4 também outras barreiras impeditivas que dificultam a procura por ajuda
especializada nos centros de tratamento. Dentre essas, podemos citar: o medo da exposi¢do de
suas historias de contdgio em razao de essas ainda causarem sofrimento, a falta de padronizagao
dos prontudrios médicos das redes publicas de atengdo a saude por, ainda, serem fisicos,
obrigando os pacientes a reviverem a dor das lembrangas e as recordagdes do diagnodstico, além

das mudangas repentinas de médicos (LIMA, 2003).

Além disso, some-se o fato de enfrentarem, também, os efeitos colaterais*® do proprio

tratamento que atingem o seu bem-estar fisico, psiquico, emocional e comportamental,

29 Masculinos e femininos.

30 Efeitos colaterais diferem de efeitos adversos. Os colaterais sdo efeitos ndo pretendidos, podendo ser maléficos
ou benéficos a satide da pessoa. E causado por algum tipo de medicamento utilizado em doses terapéuticas; ja os
adversos, sdo efeitos prejudiciais ou indesejaveis presentes durante, ou apds intervengdo, ou uso de algum
medicamento em que ha possibilidade razoavel de relacdo causal entre o tratamento e o efeito. (CHOU et al.,
2010).
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provocando e antecipando precocemente, em seu organismo, uma série de problemas
geriatricos e gerontoldgicos, cujas alteragdes se refletem no funcionamento harmonioso de
quatro importantes dominios funcionais de seu corpo: a cogni¢do, o humor, a mobilidade e a

comunicacdo (MORAES; MARINO; SANTOS, 2010).

Essas alteragdes organicas, fisicas e psicologicas atrapalham a sua dindmica e agoes,
dificultando e diminuindo a sua capacidade de realizar, com 0s seus proprios meios € recursos
fisicos, tarefas simples, corriqueiras e diarias (MORAES; MARINO; SANTOS, 2010). Existem
relatos na literatura segundo os quais a dislipidemia®! associada a TARV vem causando o

3

aceleramento da aterosclerose®? e, também, incidindo em episodios cardiovasculares, que

possivelmente estejam relacionados a vitaliciedade do tratamento (KRAMER et al., 2009).

As transformagdes causadas em seu corpo podem ter um efeito desagregador e de
negacdo do diagnostico de modo a dificultar a aceitagdo da enfermidade e a terapéutica
recomendada. Isso se torna um fardo por afetar sua qualidade de vida, interferindo em sua
autoestima, modificando sua aparéncia, atingindo sua vaidade. Estudos tém revelado, inclusive,
o aumento de incidéncia de depressdo em individuos em TARV (COUTINHO; O’'DWYER;
FROSSARD, 2018).

O acompanhamento, reconhecimento e aconselhamento sdo uma triade eficaz que deve
estar presente na relagdo de confianga estabelecida entre o0 médico e o paciente para, assim,
facilitar a sua prevenc¢ao ao adoecimento, o diagnostico de novos casos € o tratamento da propria
infeccdo. Sendo assim, ¢ imperativo identificar as fragilidades desse grupo de pessoas como
condicdo que possibilite a integralizacgdo de um bom atendimento, a uma linguagem

compreensivel e de facil acesso (SANTOS; ASSIS, 2011).

A sociedade deve ser desenhada para todas as idades independente do estado de saude
das pessoas, de seu desenvolvimento, de suas relagdes multigeracionais e inter-relagcdes. A
Constituicdo Federal da Republica de 1988 trouxe, entre suas prerrogativas, as garantias
fundamentais de modo a assegurar o direito a saude e a protecao ao bem-estar fisico e psiquico,
numa explicita e absoluta evocagdo a preservacdo da vida (ZORNITTA, 2008). Deve a
populagdo idosa possuir um atendimento diferenciado que albergue e assegure a sua protecao

por completo (BRASIL, LEI n. 8.842, de 1994).

3 Dislipidemia é a presenga de niveis elevados de gordura no sangue.

32 Algumas vezes sendo diagnosticada erroneamente como doenga de Alzheimer. Cabe destacar que essas doengas
ndo sdo as mesmas. A arteriosclerose significa a obstrucdo de vasos sanguineos, mas confundida como deméncia.
doenga de Alzheimer (DA) ¢ marcada pelo distiirbio cognitivo relacionado a memoria.
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Para Minayo e Coimbra Junior (2004), a velhice precisa ser (re)pensada, mas de maneira
publica, ao invés de enxerga-la e tratd-la como um agravo social. O fendmeno do envelhecer
ndo ¢ um fato estatico, mas um resultado natural de um longo e, algumas vezes, doloroso
periodo desenhado pela propria vida e refletido em cada ruga surgida no corpo da pessoa idosa

(MINAYO; COIMBRA JUNIOR, 2004).

Em outras palavras, o envelhecimento € um ato progressivo, impregnado com inimeras
modificagdes as quais, no decorrer do ciclo, alteram a biologia do corpo, transformam a
psicologia do comportamento e remodelam as relagdes sociais. E o estdgio maximo do
amadurecimento. Portanto, a velhice ndo deve ser classificada como enfermidade, mas uma
alteracdo no corpo, nas dindmicas do comportamento ¢ nas atitudes vivenciadas. E diferente
da aids, que ¢ uma grave infec¢do sexual, contagiosa, cronica, ainda, carregada de estigmas e,
também, alimentada de preconceitos que impedem essa populagdo de melhor idade a ter maior
longevidade, qualidade de vida, dignidade e respeito ao fim do ciclo de vida (ZORNITTA,
2008).

Por fim, o avango da aids em idosos ¢ um problema de ordem publica e social em
decorréncia das intimeras dificuldades que atrapalham a prevencdo, o diagndstico inicial e o
tratamento contra as infec¢des oportunistas, limitando a longevidade e impedindo a qualidade

de vida (ZORNITTA, 2008; ARAUJO et al., 2018).

1.4 A evoluc¢io do tratamento antirretroviral para o HIV/aids

A evolugdo do tratamento antirretroviral € um importante avango na busca pelo controle
da infeccao da aids. Encontrar os meios farmacoldgicos indicados ao combate de uma infec¢ao
com alto poder de destrui¢do foi uma das maiores conquistas da Ciéncia para a humanidade.
Na historia da aids, a combinacdo de farmacos contra o HIV sofreu intimeras alteracdes de
composi¢ado e indicagdes clinicas. Essas quatro ultimas décadas serviram para mapear o virus e
conhecer o seu grande potencial de mutagao e, a partir dai, criar medicamentos especificos para

o combate da carga viral (CV) (BARROS; VIEIRA-DA-SILVA, 2017).

No inicio, o desconhecimento epidemiologico da infeccdo, a grande letalidade e a falta
de medicamentos para combaté-la tornaram-se motivos de grande repercussdo social e
preocupagdo para o Estado em razdo da dificuldade de controle da doenca, periodo bastante

conturbado da satde publica mundial.
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No Brasil, a partir dos anos de 1996, o tratamento para a aids passou a ser gratuito,
através da Lei n. 9.313, com distribui¢do nacional pelo Sistema Unico de Saude (SUS). O
conjunto de medicamentos antirretrovirais passaram a representar um importante passo €
avanco na busca por controle da infec¢do. O Brasil foi o primeiro pais a adotar uma politica
publica igualitaria, gratuita e universal com livre acesso aos medicamentos antirretrovirais para
o HIV/aids (COUTINHO; O’ DWYER; FROSSAD, 2018). Mesmo contrariando o principal
agente financiador das politicas mundiais de HIV/aids, o Banco Mundial, que sugeria aos paises
em desenvolvimento um investimento mais voltado a preven¢ao, uma vez que a assisténcia aos
doentes era vista como onerosa em razao dos resultados insatisfatorios para os tratamentos

sugeridos a época (BARROS; VIEIRA-DA-SILVA, 2017).

Hodiernamente, as estratégias de tratamento da aids no Brasil vém recebendo elogios
da comunidade cientifica internacional em virtude da grande quantidade de pessoas
soropositivas imunizadas e pelo baixo quadro de adoecimento relacionado a infec¢ao nos
ultimos trés anos. O repasse dos antirretrovirais, desde 1996, continua a ser feito de forma
efetiva, direta e continua pelo Ministério da Saude. Apesar de a administragdo dos
medicamentos ser simples, por via oral, e de facil manuseio, 8 TARV requer do soropositivo
muita disciplina, cuidado e responsabilidade, pois a terapéutica ndo pode ser interrompida em

seu curso (BARROS; VIEIRA-DA-SILVA, 2017).

Todo esse avango em prol do tratamento da aids se dd em decorréncia da eficacia dos
antirretrovirais associados. A regionalizacdo dos servigos de dispensagio™® desses farmacos faz
parte das estratégias da Plataforma de Moderniza¢ao da Saude Publica adotadas pelo governo
federal, cabendo aos estados, municipios, universidades, organizag¢des filantrépicas e nao
governamentais ligadas ao SUS a logistica de distribui¢cdo e acompanhamento dos casos em
suas regides. Em Alagoas, segundo o Boletim Epidemioldgico (2020), de 1986** a junho 2021,
foram notificados no SINAN, 9.281 casos (BRASIL, DOENCAS DE CONDICOES
CRONICAS E IST, 2021; BRASIL, BOLETIM EPIDEMIOLOGICO DE HIV/AIDS, 2021;
ALAGOAS, SECRETARIA ESTADUAL DE SAUDE, 2020).

As acdes implementadas pelo Ministério da Satde tiveram o objetivo de integrar as

unidades de satide em todo o pais, através do SUS, a fim de potencializar e uniformizar os

33 O termo dispensagdo ¢é utilizado na farmacologia como o ato de distribuir um ou mais medicamentos a um
paciente, geralmente como resposta a apresentagdo de uma prescri¢ao elaborada por um profissional autorizado.
(Cf. ARIAS, T.D. Glosario de medicamentos: desarrollo, evaluacion Y uso terminos especializados para la
evaluacion de medicamentos. Washington: OPAS, 1999).

34 Primeiro caso de aids registrado em Alagoas, segundo a Secretaria Estadual de Saude (2020).
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servicos oferecidos através da capacidade de funcionamento e atendimento a pessoas que vivem
com HIV/aids. A indicagao da TARV ¢ feita logo apds o exame sorologico identificar na
corrente sanguinea a presenca do virus, independente da pessoa estar assintomatica. O sistema
de saude publica do Brasil fornece, atualmente, 20 tipos de medicamentos antirretrovirais para
combater o HIV e evitar o adoecimento por aids, como mostra o quadro de dispensagdo
apresentado nos quadros 3 e 4, pags. 44 e 45, sequencialmente (BRASIL, DOENCAS DE
CONDICOES CRONICAS E IST, 2021).

A liberagdo da TARV ¢ feita diretamente ao usudrio mediante o preenchimento do
formuldrio de solicitacio®> de medicamentos para tratamento,*® em nova versio desde 2021, e,
de profilaxia. Os formulérios sdo especificos e estdo divididos em grupos, para tratamento:
crianga; adolescente, gestante e adulto; estrangeiros; e, para profilaxia: PEP. O documento deve
ter a assinatura e carimbo do médico que esta prescrevendo e o seu CRM. No formuldario, ha a
um termo de recibo dividido com seis dispensacdes para os dias indicados pelo médico que
acompanha o soropositivo, com data, assinatura e carimbo do farmacéutico (BRASIL,

DISPENSACAO ARV, 2021).

Desde de 2015, faz-se necessario o usuario informar o valor do ultimo exame de CV, a
data de realizacdo e o local onde foi realizado, se na rede publica ou privada. Esse formulario
possui validade de 30, 60, 90, 120, 150 ou 180 dias; com a pandemia de covid-19, o formulario
teve a sua validade aumentada para 240 dias. Ficard a critério do profissional que acompanha o
usudrio a possibilidade de prescri¢do dos medicamentos para periodos maiores que 30 dias,
muito embora o limite seja de 90 dias. O usuério somente poderd pegar os medicamentos na
Unidade Dispensadora de Medicamento (UDM) que for cadastrado (BRASIL,
DISPENSACAO ARV, 2021).

A UDM escolhida fica a critério do usudrio. Caso ele se cadastre em mais de uma
unidade o sistema automaticamente bloqueia a libera¢do, impossibilitando a entrega dos
farmacos. Pacientes do interior, muitas vezes, dao preferéncia a pegar a medicagao fora do local
em que residem, em decorréncia do sigilo que preferem manter sobre a infec¢do, tendo em vista
que a sociedade ainda ndo sabe lidar com diagndsticos de HIV/aids. O Ministério da Saude,

ainda, disponibiliza um formuldrio especifico de solicitagdo de antirretrovirais de uso restrito®”.

3 Todos os formularios para dispensa¢io estdo disponiveis na pagina do Sistema de Controle Logistico de
Medicamentos (SICLOM), ver: http://azt.aids.gov.br/documentos/lista_doc.php.

36 Modelo de Dispensa¢do ARV (adolescente, gestantes e adulto), v. anexo B.

37 Modelo de Formulario para Solicitacdo de Antirretrovirais (uso restrito), v. anexo C.
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Para a solicitagio de medicamentos para a profilaxia*®, PEP, é necessario o preenchimento de
um formulério especifico para tal finalidade (BRASIL, DISPENSACAO ARV, 2021). Os
quadros 3 e 4, mostram, respectivamente, a relacdo de antirretrovirais utilizados, atualmente,

no combate a aids.

Quadro 3. Dispensag¢@o de antirretrovirais para o HIV/aids, 2021.

CLASSE

Inibidores da Transcriptase
Reversa Analogos de
Nucleosideos/Nucleotideos
(ITRN/ITRNt)

Inibidores de Protease
(IP)

APRESENTACAO

Tenoofovir + Lamivudina

POSOLOGIA

comprimeido de 300mg + 300mg/dia.

Zidovudina + Lamivudina

comprimido de 300mg + 150mg/dia.

Abacavir — ABC

comprimido de 300mg/dia.

Lamivudina — 3TC

comprimido de 150mg/dia.

Tenofovir — TDF comprimido de 300mg/dia.
Zidovudina — AZT comprimido de 100mg/dia. / solugdo injetavel
10mg/mL/dia

Atazanavir — ATV

| comprimidode 600mg/dia.

capsula de 300mg/dia.

Darunavir —- DRV

comprimido de 600mg/dia.

Lopinavir + Ritonavir —
LPV/r

comprimido de 100mg + 25mg/dia

Ritonavir — RTV

comprimido de 100mg/dia.

Inibidores de Integrase

Dolutegravir — DTG4

comprimido de 50mg/dia.

Realtegravir — RAL

comprimido de 400mg/dia.

Fonte: Ministério da Saude, 2021, com adaptagdo.

3% Modelo de Formulario de Medicamentos — Profilaxia, v. anexo D.

3 A literatura tem mostrado que o antirretroviral Dolutegravir (DTG) associado a outros farmacos, dentre esses, 0
Abacavir (ABC), vem causando sérios efeitos colaterais nos soropositivos, principalmente em mulheres com idade
> 60 anos. Esse medicamento passou a fazer parte da TARV em 2014. Nos Estados Unidos e na Europa ¢é
recomendado como uma das opgdes preferidas para o tratamento de primeira linha. No Brasil, esse antirretroviral
vem registrando muitas queixas em razdo da intensidade dos efeitos colaterais causados, refletindo diretamente no
Sistema Nervoso Central (SNC) e no Sistema Gastrointestinal. Estudo de coorte realizado na Holanda identificou,
entre os anos de 2014 e 2016, que 14% dos pacientes que iniciaram a terapéutica com o DTG tiveram que parar
o tratamento em razao dos efeitos colaterais produzidos dentre esses: insonia, tontura, dor de cabeca, perturbagdes
mentais, ansiedade, depressao, psicose e dificuldade gastrointestinal. O Ministério da Saude vem desde junho de
2021 acompanhando o uso desse medicamento no Brasil. Os pacientes que t€m o DTG indicados na TARV sao
convidados a preencherem um questionario de farmacovigilancia sobre o uso dessa droga (Cf. Anexo E).

40 Sobre essa questio v. RNP + BRASIL. Dolutegravir e efeitos coltareais do Sistema Nervoso Central:
abacavir e idade avancada aumentam risco. Disponivel http://www.rnpvha.org.br/dolutegravir-e-efeitos-
colaterais-do-sistema-nervoso-central-abacavir-e-idade-avancada-aumentam-risco.html. Acesso em: 1 out. 2021.
SILVA, M.M.G. Alteragdes neuropsiquiatricas e o uso dos antirretrovirais: ainda realidade? Direto ao Ponto,
Curitiba,  Universidade @ Federal do  Parana, ano 4, n. 15, 2020. Disponivel em:
https://saude.msd.com.br/static/mcibr/pdf/BR-MFA-00050-AF.pdf?&utm_medium=email. Acesso em: 1 out.
2021. VIEIRA, T.S.; VIEIRA, 1.S.; BRESSER, M.; MOURA, L.C.L.; MOURA, M.A. O papel do dolutegravir na
terapia antirretroviral. HU Rev., Juiz de Fora, v. 44, n. 3, p. 379-385, jul.-set., 2018. Disponivel em:
https://periodicos.ufjf.br/index.php/hurevista/article/view/13945. Acesso em: 1 out. 2021.
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Quadro 4. Dispensagao de antirretrovirais para o HI'V/aids, medicamentos de uso restrito, 2021.

CLASSE APRESENTACAO POSOLOGIA

Fonte: Ministério da Satude, 2021, com adaptagdo.

Com o avango de novas pesquisas no mundo, o tratamento contra a aids ganhou novos
formatos e tipos de farmacos, permitindo a terapéutica composi¢des entre os medicamentos
administrados. O coquetel de medicamentos do passado deu lugar a um poderoso esquema
terapéutico formado por menos comprimidos e cépsulas, mas com drogas mais potentes e
eficazes em prol de uma imuniza¢do mais eficiente no combate ao virus HIV e a aids. O
tratamanto passou a ser estabelecido, inicialmente, com a prescricdo de dois comprimidos
diarios e continuos. A partir de entdo, essa composi¢ao medicamentosa passou a ser monitorada
por um longo periodo até a comprovacao de sua aderéncia organica e eficacia no combate a
carga viral. Outros avangos surgiram como medidas preventivas de urgéncia para situacdes de
alto impacto e risco ao contdgio pelo HIV. Foram criados dois novos métodos contra o
adoecimento, o PrEP, Profilaxia Pré-Exposi¢ao, medida profilatica que combina o uso de dois
medicamentos antirretrovirais, tenofovir + entricitabina, que impede a entrada do virus HIV na
corrente sanguinea; € o PEP, Profilaxia Pos-Exposi¢do de Risco, que consiste no uso de
medicamentos ou imunobioldgicos para reduzir o risco de adquirir infec¢des relacionadas a aids

(BRASIL, DISPENSACAO ARV, 2021).

A prescrigdo regular, continuada e vitalicia da combinagdo polifarmaca de
antirretrovirais vem dando boas respostas ao tratamento e satisfazendo como medidas
preventivas contra o adoecimento por aids (NUNES JUNIOR; CIOSAK, 2018), obtendo
bastante sucesso e dando mais efetividade no controle da infec¢do em solo patrio. Desde entdo,
a literatura vem mostrando a eficacia da TARV, e novos estudos vém sendo realizados no

combate a outras invasdes oportunistas causadas pelo virus (SILVA et al., 2014).

Corroboram esse entendimento os estudos realizados por Silva et al. (2014), sobre a

eficacia da TARV em um grupo de 314 pessoas soropositivas. A pesquisa constatou existir boa
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aceitagdo aos antirretrovirais, entretanto sinalizou a necessidade de um acompanhamento mais
detalhado sobre os efeitos colaterais de alguns dos medicamentos utilizados no tratamento*!

(SILVA et al., 2014).

De fato, o uso prolongado da TARV pode estar causando uma reacdo adversa ao
medicamento (RAM), seja agudo ou a longo prazo, tornando a terapéutica dolorosa e sofrida
em muitos casos (COUTINHO; O’ DWYER; FROSSARD, 2018). Essas condigdes podem estar
surgindo em virtude de alguns problemas decorrentes da combinacao dos farmacos utilizados
na TARYV, dentre esses: alteragdes do sistema nervoso central e do sistema nervoso periférico,
rash cutaneos*’, nauseas, vomitos, diarreias cronicas, perdas mineral e dssea causando
lipodistrofias* facial, no quadril, bragos e pernas, dentre outras, deixando visivel e acentuando
o envelhecimento (TSUDA et al., 2012; RIO DE JANEIRO, GUIA DE REFERENCIA
RAPIDA, HIV/AIDS, 2015).

No proximo capitulo mostraremos o papel da familia como rede de apoio a pessoas que
vivem com HIV/aids. Essa participacdo pode se tornar importante para a adesdo desse grupo de
pessoas a TARV, uma vez que esse cuidado podera dar ao soropositivo condi¢gdes plenas para
o enfretamento de todas as etapas que o soropositivo deverad cumprir para manter-se vivo € isso,
naturalmente, envolvera um conjunto de mudangas e rotinas em seu dia a dia. Esse suporte
motivacional poderd trazer o fortalecimento necessario para dar continuidade ao tratamento,
além de proporcionar melhorias em sua autoestima, autoconfianga e autoimagem (BOTTI

et al., 2009).

4! Ver as notas numéricas n°s. 39 e 40.

420 rash cutaneo, ou exatema, como também é chamado, sdo papulas (manchas) espalhadas pelo corpo, de forma
geografica. Ocorre como uma das inumeras manifestagdes causadas por infec¢des agudas. Pode ser causado por
virus, protozoarios, bactérias ou por parasitas helminticos (PORRO; YOSHIOKA, 2000).

43 Apesar do impacto da lipodistrofia sobre o manejo do HIV, pouco se sabe sobre sua patogénese, prevengao,
diagnostico e tratamento. Os dados atuais indicam uma patogénese multifatorial.
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2 A FAMILIA COMO REDE DE APOIO A PESSOAS VIVENDO COM HIV/AIDS

“Ha em cada um de nés um potencial para a bondade que é
maior do que imaginamos; para dar sem buscar
recompensa; para escutar sem julgar;

para amar sem impor condi¢des.”

(KUBLER-ROSS, 1998, p. 268).
2.1 Definicao e func¢oes da familia

A familia é a instituicdo mais antiga ¢ importante de todas as construgdes sociais
existentes. E o nucleo basico da sociedade, cujo locus de protegdo representa o exercicio da
cidadania onde as habilidades pessoais e coletivas sdo desenvolvidas possibilitando ao
agrupamento a manuten¢do de seu status e o desenvolvimento da propria vida (FACO;
MELCHIORI, 2009). E um instituto formado por pessoas e voltado a socializagio de seus
membros ao buscar meios e criar estratégias de sobrevivéncia, interacdo e integragdo para o
desenvolvimento psicoemocionalsocial. Esse microssistema ¢é interpessoal e organizado por
subsistemas a partir de aliangas e unides, responsaveis por sua estrutura familiar (SCHULER,
2015). Em caso de doengas em familia, esse grupo pode ser visto a partir de um horizonte de
pensamentos ecoldgicos ao apresentar-se num contexto de solidariedade auxiliando o enfermo
em situacgoes disruptivas relacionadas ao doloroso processo do adoecer (VEIGAS, 2009).

Nesse ambiente de raizes extensas fincadas num solo fértil de relagdes reciprocas de
respeito e confianca sdo ensinados os primeiros padrdes de comportamento que devem ser
praticados e seguidos ad eternum. Sdo os arquétipos sociais,** como descritos por Jung (1979).
E o primeiro espago simbolico do individuo onde serdo ensinadas as primeiras regras, cujas
informagdes basicas serdo compostas por funcdes, valores, atribuicdes, responsabilidades e
ética, elementos necessarios para a formagao do carater da pessoa. Nesse ambiente-formador
sdao construidos os significados de lealdade, caracterizado o respeito e definido os lagos de
amizade entre os seus membros a serem celebrados e replicados por toda a vida (PIZZ1, 2012).

A defini¢ao desse grupo de pessoas formado por lagos reciprocos de amor, respeito e
lealdade vem sendo modificada ao longo de sua historia social, imprimido nesse agrupamento
humano novas caracteristicas, composicdes plurais, responsabilidades reciprocas e
distribuicdes de fungdo a seus membros. Para Minuchin (1982), a familia ¢ constituida por um

conjunto invisivel de demandas e exigéncias grupais delimitadas e organizadas a sua maneira e

4 Para Jung (1979), as crengas, os desejos, o poder e a aprovacdo social sdo influenciados pelos arquétipos, os
quais estdo inseridos na sociedade de forma consciente ou inconsciente. A imagem simbolica constituida pela
“psiqué coletiva” funciona no individuo como estimulos interiores e exteriores.
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necessidade de seus membros. Esse sistema funciona através de acdes pré-definidas e papéis
bem distribuidos entre os seus membros. Os padrdes transacionais sao estabelecidos a partir de
duas constituicdes repressivas: genérica e idiossincratica. A primeira, envolve regras universais
referentes & organizagao e cumprimento de tarefas perante a estrutura familiar, de ordem social,
estabelece, por exemplo, a hierarquia de poder entre a diade formada por pais e filhos em
complementaridade das fungdes e atribuicdes maritais; e, a segunda, liga-se a questdes de
expectativas mutuas entre os membros da familia (MINUCHIN, 1982).

A parentalidade ¢ responsavel pelo estabelecimento das fronteiras familiares. O
subsistema ¢ constituido por atribui¢des especificas e necessidade de adaptagao a eventos que
mudem ou possam mudar o seu contexto (STURMER, 2016). Assim, por exemplo, diante da
descoberta de alguma doenca cronica ou letal que acomete um membro da familia, o subsistema
parental comecara a distribuir as novas tarefas e responsabilidades de cada um, em que o apoio
mutuo serd restabelecido nos moldes das novas obrigacdes impostas. A partir de entdo, o grupo
sofrerd um processo de mudangas em diferentes graus e adaptacdes em prol dos acontecimentos,
estabelecendo assim outras regras a serem cumpridas. Esse processo funciona como uma
espécie de contrato invisivel, cujas clausulas pactuadas serdo estabelecidas a partir das
demandas presentes impostas pelo fendmeno e influenciard o ciclo vital familiar vivido por esta
familia (MINUCHIN, 1982).

Bem diferente do passado, onde a manutencdo e o provimento estavam unicamente
presentes nas maos do patriarca ao exercer impiedosamente o seu pater poder com maos de
ferro, apesar de, segundo Maciel (2009), ainda, permaneca dentro de um mesmo espago de
respeito e consideragdo, hoje ha menos hierarquias, auséncia de autoritarismo e violéncia. As
regras e normas ainda se fazem presentes em seu meio porém com condi¢des mais democraticas
e flexiveis de negociagdes, mas necessarias para a convivéncia saudavel e pacifica entre os seus
membros, tendo os mesmos interesses comuns. Essas novas relacdes, embora mais leves e
ajustaveis, tém revelado, nos momentos transitérios enfrentados, oportunidades de ressignificar
e reaproximar pessoas, permitindo ao grupo novas experiéncias, vivéncias e transformacgdes de
um mundo moderno, mas sem perder a bussola de orientacao e apoio (MACIEL, 2009).

Para Lévi-Strauss (1976), ¢ a partir desses processos proximais que surgem as
verdadeiras relagdes de parentesco, afinidade e considera¢do. Em verdade, ¢ com a familia que
o individuo, em estado de ameaga, vivendo em alerta, tenta o seu primeiro contato de
acolhimento no afa de refugiar-se contra os infortinios iminentes que a propria vida lhe impde.
Assim, por exemplo, as dificuldades e os estresses naturalmente causados ao portador do virus

HIV, quer pelo diagnostico, quer pela incapacidade de lidar com as mudangas trazidas pela
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infec¢dao, de forma real ou imaginaria, poderao ser amenizados, tendo na familia o apoio
necessario para gerenciar os conflitos existentes (VIANNA et al., 2007).

Em contrapartida, em verdade, a familia, ao se confrontar com situagdes estressantes,
na maioria das vezes encontra em seu grupo o amparo necessario para administrar e dirimir o
sofrimento causado pelas adversidades que apareceram em seu caminho. Nessa protecdo
reciproca, repleta de atengdo, as dificuldades e os problemas surgidos serdo enfrentados em
conjunto e dentro de uma Otica psicoemocional hospedeira, proporcionando condigdes
favoraveis para a orientacdo das decisdes a serem tomadas. A partir de entdo, passa a ser foco
de cuidado, de confianga e ajuda afetivo-emocional (PEDROSO; MOTA, 2013).

Para Andolfi (1980, p. 19), “Para analisar a relacdo entre comportamento individual e
grupo familiar, é necessario considerar a familia como um todo orgénico, como um sistema de
interacdo que supera e articula dentro de varios componentes individuais”, assim cada
organismo ¢ um sistema e segue uma dinamica de partes interligadas entre si, cujas unidades
sofrem mudangas em seu contexto.

No caso da aids, o impacto do diagndstico faz o soropositivo, inicialmente, hibernar-se
por algum tempo, levando-o a um casulo de recolhimento e introspeccdo necessario para
®estabelecer a energia perdida em virtude da surpresa do diagnostico e assim reequilibrar-se
através da homeostasia emocional. Para Silva (2019), essa homeostase ¢ uma habilidade usada
para a preservagao do proprio sistema familiar, em que esse mecanismo de defesa ¢ condicao
de apoio e manutengdo para o funcionamento saudavel da unidade familiar (SILVA, 2019).

Estudos publicados por Ulla e Remor (2002) sobre a relagdo entre o sistema
imunologico de pessoas que vivem com HIV, mas imunizadas, e os fatores psicossociais
mostraram que o estresse pode influenciar o estado de satide do soropositivo. Sendo assim, o
amparo emocional atuard como um importante mediador dos processos negativos que causam
impacto na qualidade de vida dessa populacdo, a qual, possuindo uma rede de apoio a volta,
poderd usufruir da seguranca de apoio material € emocional como condi¢ao de homesostasia e
como forma de evitar o adoecimento pela aids. Essa estratégia de enfrentamento (coping
strategies) vem sendo objeto de muitos estudos ligados a aids em todo o mundo (ULLA;
REMOR, 2002).

Viver experiéncias traumaticas atica um conjunto de sentimentos que podem influenciar
de forma negativa o modus de viver da pessoa e de se relacionar com o meio. Nesse sentido, o
luto impde, naturalmente, uma composi¢do de formas e maneiras para o restabelecimento
emocional e o controle da vida, como descrito por Kliiber-Ross (2002). Esse processo de

adaptagdo as mudancas ocorridas envolvera acdes de ordens psicoemocionais e espirituais que
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poderdo ajudar na interagdo de forgas continuas e necessarias para o restabelecimento de um
estado emocional saudéavel e equilibrado (SILVA, 2019).

Para Kliiber-Ross (1998), ¢ importante viver o luto, mas ndo alimenté-lo
excessivamente, ad eternum. Nesse momento, prevalece o livre arbitrio como poder absoluto
de usa-lo em beneficio proprio, mas para isso ¢ necessario dosar as emogdes, a responsabilidade
do querer, do sentir, do agir. Essa capacidade de fazer escolhas define a intensidade e o tempo
das emocgoes a serem vivenciadas, assim, “[...] cada pessoa escolhe se vai sair do torno triturada
ou com um polimento brilhante” (KUBLER-ROSS, 1998, p. 108). A vida precisa de um
cronossistema para desenrolar o contexto das agdes, no entanto as licdes somente surgem
quando realmente a pessoa precisa dessas experiéncias emocionais corretivas para poder
recomecar, como uma Fénix, ressurgindo das cinzas (BRONFENBRENNER, 1996).

O diagnostico de HIV/aids leva a pensamentos recorrentes de morte iminente, repletos
de sofrimentos, rejeicdo, distanciamento. Assim sendo, o individuo soropositivo ndo estd
preparado para viver essa realidade, pois a importincia da vida ¢ algo incontestavel para todos,
independente das doengas, mesmo sendo a morte a Unica certeza humana (KUBLER-ROSS,
1998, 2002). Embora a aids ndo seja a unica ameaca da humanidade, a sociedade vive como se
essa infeccao ainda continuasse como senten¢a de morte, conforme acontecia nos anos de 1980.
Por essas razdes, o diagnostico de doengas cronicas traz consigo um mundo de incertezas e
davidas que dificultam a aceitacdo e alimentam um estado de panico em decorréncia do medo
da finitude.

Nesse momento, a familia assume um importante papel enquanto unidade
psicoemocional de protecdo e apoio, de acolhimento, de seguranga emocional. Nessa
equifinalidade®, segundo Silva (2019), a pessoa consegue restabelecer-se, pois o individuo,
naturalmente, ¢ um ser de relagdes com os seus semelhantes, por mais que o diagndstico o tenha
abalado, mesmo assim criard meios, maneiras, estratégias e encontrara condi¢cdes para
reassumir o controle da vida. Nesse cenario, o nucleo familiar terd importante participacdo nos
processos proximais (PIZZI, 2012). Como leciona Stefanelli (1993, p. 114), “[...] mesmo

quando [o ser humano] se isola, espontaneamente dos demais, vive momentos de soliddo, tenta

4 A equifinalidade é uma propriedade do sistema onde o mesmo estado final pode ser determinado
inequivocamente por diferentes condi¢des iniciais (Cf. CELESTINO, V.R.R.; BUCHER-MALUSCHKE, J.S.
Um novo olhar para a abordagem sistémica na Psicologia. FACEF Pesquisa: Desenvolvimento e Gestdo, v. 18,
n. 3, p- 318-329, set/out/nov/dez, 2015. Disponivel em:
https://periodicos.unifacef.com.br/index.php/facefpesquisa/article/viewFile/1109/865. Acesso em: 5 out. 2021).
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ndo se comunicar com ninguém. Mas, mesmo assim, esta nos transmitindo seus sentimentos,
suas emogoes e seus temores”.

A relevancia do suporte familiar no processo de adaptacdo pos-diagnostico ficou
evidenciada, inclusive, em estudo etnografico de Stefanelli, Gualda e Ferraz (1999), ao
utilizarem um enfoque observarcional-transversal e constatarem a dificuldade de comunicagao
do diagndstico de HIV/aids e a importancia do apoio familiar durante esse doloroso processo.
A partir da analise dos relatos obtidos pelas entrevistas, constatou-se que o impacto inicial
atrela-se a uma ambivaléncia de sentimentos, divida e medo, relacionada & comunicagdo para
a familia sobre o estado soroldgico. Mas, a decisdo de contar pode dissolver a culpabilidade por
estar com o virus e permitir dividir o problema com pessoas de sua confianga (STEFANELLI;
GUALDA; FERRAZ, 1999). Em verdade, esse medo que naturalmente acompanha a infec¢ao
estd atrelado a outras formas de reagdo e emogao que costumeiramente acometem as doencas
crOnicas, sdo essas: angustia, desconfianga, receio, temor, panico, dentre outros (SOLER;

CONANGLA, 2011).

A familia como unidade de confianga consiste em amparar cada integrante ao se revelar
como um verdadeiro porto seguro, alicer¢ado por garantias imprescritiveis, onde a gratiddo e a
lealdade fortalecem o conjunto. Para Silva (2019, p. 52), “Quanto mais fortes e eficazes forem
os lagos [familiares] [...] maiores serdo as chances de as pessoas desfrutarem [desse ambiente

seguro] [...]”. Esse suporte ¢ importante e influencia as relagdes familiares.

No processo de revelagdo, as relagdes sdo reconstruidas e fortalecidas a partir de acdes
renovadas em cada situagdo vivenciada, ao estimular, renovar, perdoar, curar, prevenir e,
sobretudo, fortalecer o individuo contra os infortinios que ameagam ou aparecem. Nesse
ambiente acolhedor favordvel, as forgas sdo respostas a superacdao das dificuldades e

estabelecimento de um vinculo sélido, de reciprocidade absoluta (OSORIO, 1996).

Assim sendo, a familia encontra-se nesse emaranhado de finalidades sistémicas, fungdes
e agoes de vivéncias e convivéncias que atuam como verdadeiros ensinamentos capazes de
auxiliar o grupo em decisdes que devem ser tomadas e na rede de apoio que precisa para

fortalecer o enfrentamento das novas demandas surgidas (MINUCHIN, 1982).

2.2 A participacio da familia no cuidado de doencas cronicas

No tratamento de doencgas cronicas, a familia surge como importante rede de apoio,

unidade de amparo que surge diante das a¢des de sofrimento percebido, ocupando um status
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privilegiado no auxilio a seus membros. E um miscrossistema interligado e em constante
transformagdo que possui dois processos para o seu equilibrio dindmico e harmdnico entre sua
rede: a continuidade e o crescimento (ANDOLFI, 1980; SOUSA et al., 2004).

Naturalmente, as repercussodes do processo saude-doenca geram nos envolvidos reagdes
e adaptagdes diversas que podem influenciar tanto o grupo familiar, quanto o paciente. O
impacto do adoecimento, muitas vezes, nao atinge somente o enfermo, mas estende-se a todo o
nacleo familiar, permitindo aos envolvidos (res)significar suas relagdes e, algumas vezes,
promover (re)aproximagoes (SOUSA et al., 2004; CARVALHO, 2007).

No suporte didrio, o cotidiano das demandas apresentadas a familia, nessa fase de
cuidado, ¢ grande e com muitas responsabilidades para todos os envolvidos. Quanto maior a
gravidade do problema, maior o sofrimento e a sensibiliza¢do de seus membros. Isso significa,
muitas vezes, mudang¢as na rotina dos envolvidos. A criagdo de novas estratégias passa a ser
importante ferramenta para redefinir papéis dentro de um processo de adaptacdo longo e
doloroso. O quadro clinico apresentado, as verdadeiras condi¢des de tratamento e a possivel
sobrevida*® sdo ampliados como forma de aumentar a autoestima das pessoas que estdo em
volta do paciente, permitindo-lhe diminuir o martirio e o distresse causado ao grupo (VIEIRA;
PADILHA, 2007).

Nesse ambiente, aumentam os cuidados e o apoio familiar torna-se condi¢do importante
para a manuteng¢ao e qualidade da assisténcia prestada ao doente. A familia passa a administrar
o problema e, consequentemente, a orientar os trabalhos que precisam ser realizados. Muitas
vezes, o sentimento de empatia passa a prevalecer e, fazendo conexao com a compaixao, produz
efeitos imediatos, pois o sofrimento alheio contagia os envolvidos, gerando experiéncias
emocionais corretivas positivas em prol do problema enfrentado (FORMOSO; OLIVEIRA,
2010).

Para Sousa et al. (2004), no caso especifico do tratamento de pessoas com aids, o
enfrentamento familiar da infec¢dao pode ter outro significado, talvez mais torturante, uma vez
que, mesmo apds quarenta anos de epidemia, ainda hoje a infec¢do carrega consigo um rol de
estigmas, barreiras e preconceitos que vém dificultando o diagnostico de novos casos, a

aceitacdo do estado sorologico e o tratamento antirretroviral.

46 Na aids, a sobrevida esta diretamente relacionada a trés importantes fatores: individuais, que incluem o apoio
familiar; médico-assistenciais, relacionado com a diade satide-doencga; e, sociais. Por essas razdes, faz-se
necessaria a criacdo de estratégias que apoiem psicoemocionalmente esse grupo como forma de diminuir o
sentimento de culpa que a infec¢do carrega consigo (HELENA; MAFRA; SIMES, 2009).
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Por essas razoes, ter ciéncia clinica da presenca do virus HIV nao € somente importante
para a adesdo imediata ao protocolo de tratamento. O apoio familiar, também, tornar-se-ia
importante para estimular os devidos cuidados. Entretanto, em se tratando da aids, o processo
de aceitagdo ¢ diferente do ocorrido em outras doencgas cronicas, pois ter conhecimento de que
um de seus membros estd acometido por uma infecg¢ao arraigada de polémicas e impregnada de
falsas informagdes pode causar outras reagdes familiares, inclusive de rejeicao. Isso afeta o
comportamento de todos os envolvidos e, consequentemente, dificulta o apoio necessario para
o tratamento (FORMOSO; OLIVEIRA, 2010).

As falsas percepgoes sociais acerca da aids dificultam o apoio assistencial aos
portadores de HIV em virtude de elas decorrerem de uma gama de conceitos desatualizados que
podem influenciar dentro e fora do nucleo familiar a aceitacdo da infecg¢do. Esses signos e
significados que acompanham a aids desde 1980, segundo Koller (1992), potencializam as
crengas e os valores acerca do adoecimento ao transferirem para o soropositivo uma forma cruel
e perversa de interpretacao sobre o modus de contagio do virus HIV, muitas vezes, relacionando
a comportamentos desviantes e contrarios aos ensinamentos religiosos. Evidentemente, esse
comportamento interfere nos cuidados que podem ser dados ao soropositivo (KOLLER, 1992).

Por essas razdes, o segredo do adoecimento por aids tornou-se uma forma perigosa de

ocultagdo da infeccdo dentro da propria familia. Esse comportamento pode dificultar o
tratamento de pessoas soropositivas, acelerar o adoecimento e, consequentemente, causar a
morte. O siléncio torna-se um feroz agravante, ao tentar esconder um virus com rapido poder
de replicacdo e de destrui¢@o. Retardar a procura de cuidados como forma de evitar a exposicao
familiar por vergonha, medo ou humilhagdo € criar barreiras e impedir os devidos cuidados
clinicos (GONCALVES et al., 2008). Imber-Black (1994) afirma que a familia, ao evitar buscar
cuidados para uma doenga cronica, dificulta a criacao de estratégias e diminui a possibilidade

de retardar ou minorar o adoecimento.

2.3 Revelacao do diagnostico e apoio familiar

Ha tempos que a comunicacdo de doengas cronicas vem se tornando um grande desafio
para os profissionais da area de satde. No passado, a preocupacado relacionava-se diretamente
com a forma que as informagdes trazidas iriam afetar emocionalmente o paciente e, assim,
prejudicar o tratamento. Por tras dessa justificativa, assentava-se a crenca de que a carga de

emocdes absorvidas pelo paciente pudesse acelerar o desenvolvimento da doenga (LOBO;
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LEAL, 2020). Alguns autores, dentre esses, Espinosa et al. (1996) e Muller (2002), expdoem
que talvez essa resisténcia esteja relacionada aos medos inconscientes dos proprios médicos.

Nos anos de 1970, nos Estados Unidos, 90% dos médicos se abstinham de revelar o
verdadeiro diagnéstico para os seus pacientes. Deste entdo, essa pratica mudou, e a decisdo dos
pacientes vem sendo no sentido de saberem a real situagdo clinica vivida. Essa decisdo vem
sendo tomada por muitos pacientes cronicos em muitos paises (SILVA; ZAGO, 2005).

Estudos realizados por Pimentel et al. (1999), de natureza qualitativa, com 193
pacientes oncoldgicos portugueses, mostraram que 92,7% dos pacientes souberam do
diagndstico diretamente com o médico, no hospital e relataram a necessidade de saber o
maximo de informacdes possiveis sobre o estado de satide. Igualmente visto através dos
estudos realizados nos Estados Unidos por FIGG et al. (2010), com 437 pacientes
diagnosticados com cancer, desses 54% foram informados diretamente pelo médico, no
consultorio; 18%, por telefone e 28%, no proprio hospital.

Deveras, uma boa comunicagdo entre a triade médico-paciente-familia ¢ condigdo
assertiva para facilitar o processo do diagndstico. Nesse momento doloroso, o paciente precisa
do apoio clinico, no tocante a sua competéncia técnica para o tratamento de sua enfermidade,
a sua honestidade, a seu tempo e a sua aten¢do para que possam ser feitas todas as perguntas
necessarias, esgotando todas as duvidas acerca do problema a ser vivenciado (SILVA; ZAGO,
2005).

A tUnica certeza que temos € de que iremos nos deparar com inimeras dificuldades para
a manutencdo da propria vida. Inclusive, muitos j& nascem lutando arduamente pela
sobrevivéncia. O simples fato de estar vivo ndo garante ao individuo o privilégio de somente
ter dias felizes (KUBLER-ROSS, 1998). A revelacdo do diagnéstico de doengas cronicas pode
ser bastante dificil. Para o paciente, o processamento dessas novas informagdes ¢ demorado,
doloroso e, muitas vezes, o tempo para aceitacdo ¢ postergado. Nessa ambivaléncia de
sentimentos frente ao diagnostico recebido, hd, inicialmente, uma severa desorganiza¢ao do
pensamento livre em virtude do impacto que a noticia causa ao seu animus. Em tese, as mas
noticias acarretam uma avalanche de emocodes, desejos, medos, ressentimentos, raiva, dentre
outros (WAGNER; BOSI, 2013).

Para Kiibler-Ross (1981), os variados tipos de reacdo humana, frente ao diagndstico de
doenca cronica, sdo naturais para o proprio equilibrio emocional do paciente (homeostasia).
Nesse momento de extremo sofrimento e dor psiquica, abre-se um leque de oportunidades para
a redefini¢dao de novas estratégias e formas de batalhas que poderdo ser escolhidas e seguidas

em prol da manutenc¢do de sua propria vida.
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Esse processo, em tese, € o preparo inicial para a vivéncia de um luto, cujo tempo sera
dado pela forma como a noticia for trabalhada. A propria percepgao sobre o seu verdadeiro
estagio de saude podera leva-lo a passar por cinco fases: negagao, raiva, barganha, depressao e
aceitacdo. Esses mecanismos de defesa sdo necessarios para o enfrentamento de todo o processo
desconhecido pelo qual passard (SUSAKI; SILVA; POSSARI, 2006). Sao eles:

e anegacio ¢ uma defesa passageira, uma fase perigosa, principalmente para as doengas
cronicas, uma vez que o paciente pode se apegar a ela e retardar a procura por tratamento
médico-especializado (SUSAKI; SILVA; POSSARI, 2006). Para Kiibler-Ross (2002), ao
tomar conhecimento de uma grave doenga, ¢ natural que a pessoa fragilize-se emocionalmente
e perca as razdes do sentido diante do impacto trazido pela ma noticia, passando assim a nega-
la, “Nio, eu nio. Ndo pode ser verdade” (KUBLER-ROSS, 2020, p. 43). Esse momento
delicado desencadeia uma série de visdes intrusivas do fim da vida, por isso costumeiramente
estimula de forma inconsciente a figura simbolica da morte iminente. Essa autodefesa, por ser
temporaria, dard lugar, em breve, na maioria das vezes, a criagdo de estratégias para o
enfrentamento da doenga. Por essas razdes, esse estagio inicial caminha no mesmo sentido do
isolamento, condi¢do emocional encontrada para dirimir os conflitos e buscar o equilibrio entre
corpo-mente (KUBLER-ROSS, 2002);

e a raiva é a projecio de um sentimento de impoténcia ante a problema vivenciado. E
um sentimento-reflexo natural do funcionamento e organizacdo da mente. Advém em
decorréncia de um ego fragilizado pelo sofrimento, estilhagado pela dor, ameacado pela morte.
Momento resumido numa tinica indagagio: “Por que eu?”” (KUBLER-ROSS, 2002, p. 52). Essa
colera surge em defesa de uma oposicdo vivenciada, cuja insatisfagdo e impoténcia sdao
potencializadas em forma de revolta, ressentimento, inveja, desespero. Nessa fase, ¢ comum a
perda do controle emocional. Essas instabilidades emocionais poderdao aumentar e acentuar uma
ecologia de sentimentos negativos e pessimistas sobre o quadro vivenciado (KUBLER-ROSS,
2002);

e a barganha ¢ um estdgio menos conhecido e que ocorre num breve periodo. Novas
atitudes e mudancas de comportamentos sdo evocadas. Promessas em troca de novas atitudes
sao feitas, mudancas de estilo de vida ddo lugar a esperanca de ter a vida prolongada. Trata-se
de uma troca Divina por desejos de um prolongamento de vida (SUSAKI; SILVA; POSSARI,
20006);

e a depressdo ¢ a fase do recolhimento interior evidenciado por um sentimento de

ameaca ou imensa perda. Nessa fase, o siléncio falara mais que palavras verbalizadas. Surgira
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um eu introspectivo. Havera o afastamento do paciente a outros membros da familia,
necessitando de um resgate ao mundo real (SUSAKI; SILVA; POSSARI, 2006);

e aaceitacdo ¢ 0 momento em que o paciente assume verdadeiramente a sua condi¢ao
de enfermo e fragilidade diante do problema que vive. E o periodo em que a familia tera grande
¢ importante participagdo através do apoio, da solidariedade, da empatia, da compreensdo, do
respeito, pois lidar com a possibilidade ou iminéncia da morte ¢ uma experiéncia bastante
sofrida e dolorosa com reflexos sistémicos (REZENDE; GOMES; MACHADO, 2014).

Nessa descarga de sentimentos envolvidos, ndo ¢ tarefa facil para os envolvidos nessa
missdo revelarem o diagnostico de doengas cronicas, principalmente tratando-se de pessoas
idosas em virtude de sua propria vulnerabilidade emocional. Nesse sentido, dar um diagndstico
exige, habilidades, preparo e sensibilidade, além de essa tarefa requerer, ainda, muito equilibrio
para que possam ser evitadas barreiras impeditivas e mensagens mal formuladas (VICTORINO
et al., 2007). Por isso ¢ indicado seguir algumas recomendagdes, tais como:

e cstabelecer uma boa relagdo adequada entre médico, equipe de satde e paciente —
construindo uma relagdo de confianga, respeito, empatia, compreensao e desejo de ajuda para
que possam ser reduzidas a ansiedade e a impoténcia do paciente diante da doenga;

e ter conhecimento por completo de toda a histéria do paciente de forma a ajudar na
comunicacdo de todos os procedimentos médicos a seguir;

e ver o0 paciente como uma pessoa de forma a oferecer os cuidados clinicos ou paliativos
mais indicados para diminuirem o sofrimento e a dor emocional, humanismo acima de tudo.
Respeitar as crengas religiosas e os valores culturais e morais do paciente;

e preparar o sefting de forma a deixar o ambiente confortavel e com privacidade a fim
de impedir que haja interrup¢do no decorrer de todo o processo;

e organizar o tempo de modo a dar a paciente a oportunidade de entender o que esta
acontecendo e permitir que faca todas as perguntas que achar pertinentes para esclarecer todas
as suas duavidas;

e ter dominio do processo e tomar cuidado com as palavras que vai utilizar e os gestos
que ird ter. Usar uma linguagem simples, mas sincera. E se certificar se o paciente realmente
compreendeu as mensagens. Esclarecer os termos utilizados e explica-los de forma que nao
deixem duvidas;

e reconhecer o que e quanto o paciente quer saber de modo a deixa-lo a vontade para

fazer suas perguntas. Nao o interromper. Ter percepcao para entender se o paciente quer naquele
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momento falar sobre o assunto ou se prefere deixar para uma outra hora. Respeitar esse
momento. Nao insistir;

e encorajar as emogdes e levantar o animo do paciente de modo que ofereca uma pausa
para que possa pensar, refletir sobre o que estd acontecendo, conhecer suas necessidades
emocionais e espirituais e saber quais suportes possuem. Se preciso for, oferecer ou indicar
apoio interdisciplinar para aumentar o cuidado do paciente;

e atencdo e cuidado com a familia. Ficar atento as reacdes dos familiares do paciente
assegurando-lhes a possibilidade de se expressar e expor os seus sentimentos;

e planejar o futuro e o seguimento. Permitir ao paciente conhecer todos os
procedimentos que serdo tomados a partir de entdo como forma de enfrentamento da doenga;

e trabalhar os proprios sentimentos como forma de evitar a transferéncia de emogdes
com o paciente (VICTORINO et al., 2007).

Quanto a revelacdao do diagnostico de HIV/aids somente e unicamente o paciente pode
ter conhecimento de sua situacdo soroldgica em virtude de a propria confidencialidade das
informagdes ser personalissima, considerando a propria gravidade da infec¢do e os aspectos
sociais negativos trazidos pela enfermidade. O paciente precisa aderir ao protocolo de
tratamento (TARV) assim que tiver o diagndstico positivo para o virus que ¢ uma necessidade

imposta como forma de evitar o adoecimento por aids (LOBO; LEAL, 2020).

2.4 Repercussoes do adoecimento no nucleo familiar

O sistema familiar exerce importante influéncia nas relacdes com o cuidado de doengas
cronicas. Para Kiibler-Ross (1998, p. 157), “[...] nenhuma teoria ou ciéncia do mundo ajuda
mais uma pessoa quanto o ouvir de outro ser humano [...]”. O rizoma das conexdes de pessoas
desenhadas a partir do diagndstico, tratamento e assisténcia inscrevem na vida do enfermo e de
seus familiares um importante e longo capitulo a ser considerado nos cuidados. Essa condigdes
favorecem o amadurecimento dos envolvidos diante dos problemas vivenciados. Por isso,
reconhecer a doenca como fase ameacgadora ¢ assumir a necessidade de buscar recursos que
possam dar meios ou condigdes para atenuar o desgaste fisico e emocional causado pelo estresse
do adoecimento. Nesse contexto de sofrimento e angustia, ¢ necessario existir uma forma de
dirimir os conflitos para diminuir o estresse (HOFFMANN; MULLER; FRASSON, 2009).

Por isso, o diagndstico de doencas cronicas, naturalmente, traz consigo grandes

repercussoes e reflete de forma negativa no nicleo familiar. Sendo assim, ndo ¢ facil esse tipo
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de comunicagao em virtude de essa noticia confrontar compulsoriamente o individuo com a
certeza da finitude da vida, evidenciando a aproximacao da morte (ROSSI; SANTOS, 2003).
Nao obstante esse evento doloroso e inevitavel ser a unica verdade absoluta que acompanhara
o individuo por toda a sua vida, essa certeza incomoda e interfere na sua razao, potencializando
esse estagio com medo, tristeza, angustia e impoténcia, além de provocar outros sentimentos
que virdo com esse acontecimento, deixando nas pessoas a marca traumatica do rompimento
(CAMARGO; SOUZA FILHO, 2012). Entretanto ndo existe felicidade sem dificuldades,
assim, como nao hé prazer sem dor. As doencas permitem ao individuo a ressignificagdo de
comportamentos, muitas vezes, nocivos, ao proprio desenvolvimento humano (KUBLER-
ROSS, 1998).

Junto a esse quadro estdo intrinsecamente inseridos valores, crengas e principios
religiosos que entram, inconscientemente, em coalisdo com o eu subjetivo ao confrontarem a
nega¢io com um sentimento que estd prestes a aflorar. E justamente a necessidade de
enfrentamento dessa verdade interior que desestrutura e fragiliza o grupo familiar. Esses
sentimentos aflorados causam grandes manifestagdes nos cuidados a serem administrados ao
doente (CAMARGO; SOUZA FILHO, 2012). Isso acontece, apesar de as reformulagdes do
modelo ecologico de desenvolvimento humano tenham permitido uma nova interpretacdo sobre
a forma de olhar os processo proximais necessarios para o desenvolvimento da pessoa
(BRONFENBRENNER; MORRIS, 1998).

Mesmo diante de tanta evolucdo em torno do desenvolvimento humano, a familia
também pode adoecer, principalmente, segundo Kovacs (1992, p. 78), ao deparar-se com
diagnosticos de doencgas cronicas em seu meio. Sendo assim, “[...] passa pelos mesmos estagios
que o paciente, e a forma de enfrentamento vai depender da estrutura de cada um e da relagao
entre eles. E frequente surgir perda em vida, luto antecipado, ambivaléncia de sentimentos,
impoténcia, culpa e tentativa de reparagdo”. Naturalmente, cada individuo desse sistema tem
suas proprias formas de emocao, razdes de sentir, muitas vezes diferentes de outros membros.
E assim, por ndo ser um elemento passivo, as tensdes ou pressdes ocorridas em seu nucleo
influenciardo o todo e provocardo de forma distinta mudangas que exigirdo transformagdes
constantes em seu funcionamento, quer em seu interior, de forma intrassistémica, quer em seu
exterior, de maneira intersistémica. Nao importa a forma, os eventos ocorridos repercutirdo em
seu funcionamento (ANDOLFI, 1980). Em outras palavras, isso significa aduzir que a ecologia
dos sentimentos produzidos no seio familiar ira variar conforme a estrutura emocional e a

intensidade da noticia vivenciada por cada um, e a sua influéncia serd de forma sistémica. Cabe
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destacar pontualmente que, a partir dessa movimentagao (intra ou intersistémica), os problemas
de ordem psicoemocionais surgirdo (GAINO et al., 2012).

Nesse sentido, o luto antecipatorio, termo cunhado por Lindemann (1944), floresce
muito antes da ocorréncia da propria morte e pode ser vivenciado tanto por pessoas acometidas
por doengas crdnicas, quanto por seus familiares imersos no processo desgastante do
adoecimento, ou concomitante (GAINO et al., 2012). Isso significa em outras palavras uma
preparacao inconsciente da satide mental e emocional de todos os envolvidos para vivenciarem
conjuntamente o processo saude-doenca-luto antecipatorio, ou seja, na preparacao das etapas
que terdo que enfrentar juntos em prol da pessoa enferma (MENDONCA, 2009; GAINO et al.,
2012).

Para Bronfenbrenner (1996), situagdes de vulnerabilidade que ocorrem em ambientes
ecologicos representam transformacgdes no desenvolvimento da pessoa, sendo estimulada, ou
inibida, a partir de suas experiéncias vivenciadas. Assim, 0s processos que operam tanto na
pessoa quanto no ambiente tendem a provocar um raio de mudangas importantes para todos os
elementos envolvidos nesse contexto, haja vista que:

O desenvolvimento humano se estabelece de maneira continua e reciproca, no
interjogo entre aspectos, bioldgicos, psicologicos e ambientais, em que as forgas que
produzem estabilidade e mudanga nas carectsristicas biopsicologicas da pessoa,

durante sucessivas geragodes, sdo percebidas considerando os processos evolutivos e
as transformacgdes operadas na pessoa e no seu ambiente (PEDROSO, 2009, p. 21).

Nesse sentido, a familia entra nesse cenario apresentando diferentes razdes de apoio,
mas, em tese, com o medo da finitude do ser e da possibilidade de morte. Sobre essa questao
Pessini (2002) enfatiza que o acolhimento ¢ sentido que transcende o corpo, restaura a vida e
liberta a alma. Pois, o cuidar da dor e do sofrimento do outro liberta ¢ alivia o calvario da
comogao frente a situacdes em que a cura ndo ¢ mais possivel (PESSINI, 2002). Por isso, o
processo do adoecer ¢ doloroso e necessita da familia como ponto de apoio, equilibrio e
compreensao de seus efeitos para que possa lidar assertivamente com as experiéncias a serem
vivenciadas.

O periodo do diagndstico € um momento em que o paciente necessitara de todo o apoio
para fortalecer-se. Nesse momento delicado precisam estar presentes trés importantes
componentes psicoemocionais que se comunicam entre si: o afeto, a afirmagao dos sentimentos
e a ajuda, simbdlica ou material, em prol do outro, condi¢cdes necessarias que permitem a
ressignificagdo de atitudes, o reconhecimento das necessidades e a redefini¢do de condigdes,

metas e estratégias para o tratamento. E através desse contato sistémico que sdo estabelecidos
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vinculos reciprocos de amizade, amor, respeito, seguranga, condi¢cdes imperativas para o
fortalecimento e o bem-estar (HOFFMANN; MULLER; FRASSON, 2009).

O apoio familiar torna-se condi¢do de enfrentamento e importante meio de humanizagao
ao dar ao enfermo atencdo e cuidados ao seu sofrimento. Essa protecdo altruistica pressupde
um conjunto resiliente de a¢des assertivas em prol do processo saide-doenca. Isso fortalece a
autoconfianga, eleva o amor ao proximo e permite uma comunicacao mais direta e sem barreiras
impeditivas ao demonstrar um comportamento de carinho, seguranga, respeito e atencao ao
outro num momento delicado de sua vida (BROTO; GUIMARAES, 2017).

Quando a doenga crdnica que atinje a familia € a aids, o problema a ser enfrentado toma
outro contesto de protecdo pessoal. A pandemia de aids chegou h4 quatro décadas e mesmo
assim continua com os mesmos estigmas do inicio. A evolu¢do da infecgdo no pais tornou-se
um grave problema de satide publica e de propor¢des alarmantes. O cenario de respostas ao
combate ao virus HIV em territorio nacional vem desde 1992, sendo modificado,
significativamente, a partir da distribuigdo gratuita dos medicamentos utilizados na TARV,
como j& exposto na primeira secdo. Essa evolugdo no tratamento vem permitindo reduzir em
50% as mortalidades causadas por infec¢des oportunisitas diretamente ligadas a aids. A
preven¢do se tornou o maior aliado contra as infec¢des oportunistas (MACEDO JUNIOR;
GOMES, 2020).

De 1980, inicio da pandemia no Brasil, a junho de 2021, o Ministério da Satide registrou
1.045.355 casos de HIV/aids. Em 2019, foram diagnosticados 41.909 novos casos de HIV e
37.308 casos de aids, com uma taxa de detecgdo de 17.8 por 100 mil habitantes. Em 2020, foram
registrados 29.917 casos de aids. Ja em 2021, foram registrados 13.501 novos casos. De 1980
a junho de 2021, a regido Nordeste contabilizou 172.129 casos, ocupando o terceiro lugar de
notificacdes no SINAM. Especificamente, o estado de Alagoas possui de 1983, primeiro casos
de aids registrado, a junho de 2021, 9.281 casos notificados no SINAM (BRASIL, BOLETIM
EPIDEMIOLOGICO HIV/AIDS, 2019, 2020, 2021; BRASIL, INDICADORES E DADOS
BASICOS DO HIV/AIDS NO BRASIL E EM ALAGOAS, 2021).

O diagnostico para o virus HIV/aids leva o individuo a uma série de situagdes que muitas
vezes acabam atrapalhando o tratamento e o convivio com o meio. Nessa extensdo de emogdes
afloradas e sentimentos cultivados, a familia entra como unidade de apoio, contribuindo para o
equilibrio fisico e psicologico do individuo. Estudos publicados por Silva (2014), construidos
a partir de uma revisdo integrativa de artigos publicados, enfatizaram a importancia da
convivéncia familiar e as expectativas de vida diante do processo satide-doenca. Com bastante

propriedade, foram destacadas as dificuldades, os sentimentos, o medo, os conflitos, o
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preconceito que essa populagdo sofre no curso de seus dias. E nesse emaranhado de sentimentos
aflorados a discriminagdo aparece em destaque potencializando a dor, estigmatizando a pessoa,
segregando as relacdes, deixando o individuo ilhado, 8 margem da sociedade (SILVA, 2014).
Nesse sentido,“Permitir a complexidade do outro talvez seja um dos mais valiosos
segredos das relagdes interpessoais bem sucedidas porque implica a aceitacdo desse outro
exatamente como ele ¢, sem as mascaras impostas pelo cotidiano social” (FERRAZ, 1996,

p. 167).
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3 A TEORIA BIOECOLOGICA E SUAS IMPLICACOES NO DESENVOLVIMENTO
HUMANO

3.1 O Modelo Bioecoldgico de Bronfenbrenner

A Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano foi desenvolvida pelo russo,
naturalizado americano, Urie Bronfenbrenner, em 1977. Os seus estudos privilegiaram
conhecer, de forma sistémica, o desenvolvimento das relacdes humanas e suas propriedades
contextuais estabelecidas a partir de seu proprio locus, dentro de seu proprio habitat. Nessa
zona dindmica de ligagdes mutuas interpessoais e ambientais, as relagdes reciprocas passaram
a ter importantes significados para o desenvolvimento humano (MARTINS; SZYMANSKI,
2004).

Ao longo do periodo, a teoria passou por um processo de revisdo e atualizagdo, tendo

atravessado trés momentos:

e 0 primeiro, de 1977 a 1980, chamado de Abordagem Ecolégica do Desenvolvimento
Humano serviu para discussoes acerca das limitagdes das abordagens metodologicas. Nessa
época, parte consideravel dos psicologos se preocupava apenas com aspectos individuais da
pessoa em processo de desenvolvimento, ndo havendo preocupagdo com interferéncias externas
causadas por outros contextos, enquanto que para Brofenbrenner, autor da teoria, o ambiente,
aparece como “ingrediente” fundamental para a compreensao da pessoa em desenvolvimento.
Nesse periodo, foram criados os diversos niveis de contexto que exercem influéncia sobre o

desenvolvimento humano (OLIVEIRA, 2019);

¢ 0 segundo, de 1980 a 1983, trabalhou-se o entendimento e o alcance dos conceitos ja
formados e fez relagdo ao locus do individuo. Foram criados quatro modelos de pesquisa para
melhor entender a importdncia desse ambiente como elemento de todo o processo de
desenvolvimento humano: Endereco Social, Pessoa—Contexto, Processo—Contexto, Pessoa—
Processo—Contexto. Essa fase também foi utilizada para pontuar as possiveis limitagdes do
estudo. Foi criado o termo ‘“Paradigma Ecologico” dando destaque ao aspecto ativo do

individuo (OLIVEIRA, 2019);

e 0 terceiro, de 1994 a 2005, a abordagem passou a ser chamada de Teoria Bioecologica
do Desenvolvimento Humano, caracterizando-se pela formulagdo do modelo Processo-Pessoa-

Contexto-Tempo. O termo “ecologia” foi revisado e atualizado, passando a chamar-se
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“bioecologia” e a se relacionar aos niveis estruturais e funcionais das pessoas. Esses niveis

incluem os aspectos biologicos, cognitivos, emocionais € comportamentais.

Diante dessa adequacdo e de um olhar mais direcionado sobre o individuo e o ambiente
que o cerca, a Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano comegou a ganhar espaco,
respeito e adeptos em todo o mundo, inclusive, no Brasil. A abordagem passou a ser
classificada como produtora e produto de um conjunto de informagdes necessarias para
compreender mais direcionadamente a dindmica das relagdes interpessoais e grupais da pessoa
com o seu ambiente (MARTINS; SZYMANSKI, 2004; MERCON-VARGAS; ROSA;
DELL’AGLIO, 2011).

O modelo bioecoldgico, de Bronfenbrenner (1996), foi construido a partir de uma
perspectiva teérico-metodologica, criada por meio de uma investigagdo rigorosa e criteriosa
sobre as relagdes humanas dentro de sistemas. Nessa dinamica de procedimentos foi possivel
perceber a intensidade de seus efeitos junto a forma sistémica de interacdo e integragcdo da
pessoa com outros componentes que a cerca nesse processo, seja de forma direta, seja de forma
indireta, de maneira que pudesse influenciar os resultados apresentados. Assim, tanto o
individuo, quanto o seu ambiente passaram a ter importante relevancia e importancia diante das
dinamicas relacionais (DINIZ; KOLLER, 2010; BHERING; SARKIS, 2009; MERCON-
VARGAS; ROSA; DELL’AGLIO, 2011).

Nesse sentido, para que ocorra o desenvolvimento humano a partir do modelo
estabelecido por Bronfenbrenner (1996), necessario se faz que o individuo interaja com outras
pessoas dentro de uma linha temporal de relagdes de modo a gerar vinculos de apego duradouro,
com lacos de experiéncias afetivas reciprocas fortes e constantes perante a relagao estabelecida.
Nesse processo de inter-relacionamento, a familia torna-se um todo organico, ajudando os
envolvidos na articulacdo e aproximacdo com os outros membros, de forma a propiciar a
dindmica de superacdo de conflitos existentes. Sendo assim, cada individuo torna-se um
importante componente nessa relacdo a partir de uma ordem dindmica de partes e processos,
influenciando mudancas nas outras unidades (MERCON-VARGAS; ROSA; DELL’AGLIO,
2011; DIAS, 2011).

No Brasil, ha alguns anos, essa teoria vem sendo utilizada em pesquisas com sistemas e
subsistemas familiares, cujos recursos utilizados habilitam os pesquisadores a conhecerem as
experiéncias desse nucleo diante das relagdes interpessoais estabelecidas com o ambiente

multidirecional (BENETTI et al., 2003).
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Ao direcionarmos essa teoria para o ciclo de vida familiar de pessoas que vivem ou
convivem diretamente com infec¢des cronicas, dentre essas, a aids, o foco de atengao volta-se,
também, para o processo de prevencao ao adoecimento. Questdes relacionadas a familia e suas
interfaces conectam cada membro desse grupo as mudangas que irdo surgir no curso desse
processo e no decurso temporal (BROTTO; GUIMARAES, 2017). Assegurar o equilibrio e a
saude mental da familia torna-se, nesse momento, condi¢ao de protecao ao empreender agdes
assertivas e tarefas saudaveis em prol da sobrevivéncia emocional do nucleo (SOLOMON,

2018).

Para Andolfi (1980), a familia possui uma tendéncia homeostatica natural que privilegia
as relacdes entre si e amortece os impactos sociais que naturalmente os infortunios trazem ou
provocam. Com a aids, isso ndo ¢ diferente. Muito embora a infec¢do tenha um tratamento
eficaz, estd envolta a polémicas e preconceitos, de forma que a aceitagdo do estado sorologico
¢ mais dolorosa que o préoprio cuidar de si. Em tese, essa rede de apoio constituida pela familia
nada mais ¢ que a oportunidade de o individuo se transformar pelo outro, para o outro, a fim de
manter o equilibrio dindmico e continuum do proprio sistema das relagdes estabelecidas nesse

grupo (ANDOLFI, 1980).

Nesse locus, a lealdade familiar entra como um mecanismo inconsciente de defesa,
protecdo e preservagdao do amor, através de impulsos neuropsiquicos que possibilitam a
combinacdo concomitante de significados plurais. Esse vinculo profundo e funsionado com a
familia ¢ estabelecido, ainda, na infancia e acompanha a crianca em todo o seu
desenvolvimento, permitindo-lhe o compartilhamento de crengas, regras, valores, mitos, dentre
outros. Essa dinamica evolutiva sustenta as relagdes entre os entes constituidos desse nucleo,
cujo sistema emocional, segundo Otto e Ribeiro (2020), ¢ pratica pura e instintiva ao trazer as
pessoas envolvidas importantes representagdes simbolicas, instigando os aspectos cognitivos e
emocionais e transformando as relagdes existentes. Assim, quanto maior a conexao estabelecida
entre esses dois elementos, maior serd a dissipagdo da energia corporea acumulada e estimulada
pelas sinapses do sistema nervoso autonomo. Intensidade que influenciard o individuo e as
pessoas que o cercam, sistemicamente. E dessa 6tica que nasce a sentenca popular adagiada “o
amor ¢ contagiante”, em virtude de esse sentimento sublime, “amar”, apossar-se
instintivamente dos corpus e influenciar positivamente e automaticamente o comportamento

humano (OTTO; RIBEIRO, 2020).
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Alguns autores, dentre esses, Brotto e Guimaraes (2017), aduzem que a lealdade familiar
tem se mostrado como um dos principios morais € emocionais mais presentes no processo
saude-doenga ao proporcionar a todos os envolvidos a solidariedade, o respeito, a harmonia, a
paciéncia, a resignacio, a resiliéncia, condi¢des envolvidas dentro de um looping*’ emocional
carregado de sofrimentos, tristezas, angustia, incertezas, medos, dentre outros sentimentos

dolorosos que acompanham naturalmente muitas enfermidades.

Nessa dinamica das aproximagdes, para Bowen (1993), duas forgas instintivas movem
o relacionamento humano: a proximidade e a individualidade. Essas condigdes proximais sao
importantes para o crescimento do individuo e desenvolvimento da pessoa em seu meio. As
relagdes de pertencimento familiar aproximam e motivam o estabelecimento de conexdes
emocionais entre o individuo e seus pares, orientando esse grupo a seguir contextos
relacionados ao proprio sistema das relagdes estabelecidas. Por outro lado, a individualizagdo
¢ uma condi¢do particular que funciona de forma independente sem a necessidade de
acompanhar os principios e regras do grupo. E uma forma auténoma de agir, raciocionar,
relacionar e diferenciar as emogdes e pensamentos do nucleo pertencente. Essas forgas tém
raizes em todas as pessoas, trabalham juntas e influenciam o desenvolvimento e as relagdes
estabelecidas. Esse intercdmbio regula o comportamento humano. Nesse sentido, cada pessoa
tem uma forma particular de reagir a determinados problemas e, consequentemente, de

contribuir nas tarefas relacionadas ao processo saude-doenca (OTTO; RIBEIRO, 2020).

Sendo assim, as relacdes familiares sdo passiveis, naturalmente, de terem tensoes e
conflitos emocionais. Esses ambientes relacionais abrigam comportametos inconscientes
distintos e consequentemente influenciam diferentes tipos e formas de reacdo conforme o
impacto emocional causado. Em qualquer nucleo familiar ha possibilidade de existir anjos ou
demonios nas relagdes vivenciadas. Acontecimentos podem juntar ou afastar pessoas, fato que
ocorre em qualquer tipo de relagdo. Nas doencas crdnicas, o gerenciamento de conflitos ¢ algo
constante e doloroso que requer dos envolvidos o equilibrio pleno das emogdes ao lidar com
problemas dolorosos e de intenso estresse (CELESTINO; BUCHER-MALUSCHKE, 2015).
Apesar de ndo conhecer os impulsos quimicos desses insultos que emergem nesses momentos,
mas , no caso da aids, entendo ndo ser facil lidar com a responsabilidade de cuidar

adequadamente de pessoas soropositivas, como bem frisou Solomon (2018, p. 338), “[...] o HIV

47 Lopping (agdo de fazer loop) sensagdes experimentadas do alto de um processo emocional (picos). Esse processo
encontra na mente humana uma energia incalculavel de emogdes e sentimentos aflorados.
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consome [...] a familia, pois a sociedade nega os seus direitos. Entdo essas pessoas despencam

até o fundo”.

Assim, temos na familia uma poderosa caixa-preta*® que armazena contetidos
diversificados, vivenciados e herdados ao longo de seu desenvolvimento. Nesse ambiente, ¢
estabelecida, muitas vezes, uma cumplicidade reciproca, perpassada por geragdes, obrigando
moralmente os seus entes a responsabilidade ad eternum de dar, fazer, receber e retribuir a
confianga depositada ao longo da vida. Essa relagdo obrigacional intrafamiliar desenhada entre
os seus entes funciona como um livro-caixa ao estabelecer ao grupo dividas que sdo
adicionadas no decorrer do desenvolvimento, devendo ser quitadas a fim de manter o equilibrio
das relacdes estabelecidas. Nesse contexto, a lealdade familiar torna-se invisivel, obrigando a
manuten¢do de uma relagio predefinida entre os seus membros* (CELESTINO; BUCHER-
MALUSCHKE, 2015; OTTO; RIBEIRO, 2020).

Em verdade, cada familia tem a sua maneira de lidar com os problemes emergentes que
surgem. O processo de tomada de decisdo ¢ inerente a cada ntcleo e envolve, particularmente,
amaneira de cada um enxergar o problema ou a situa¢do vivenciada. Esse habitus’’ compreende
um conjunto de disposi¢des morais € emocionais que dialogam com a realidade subjetivida de
cada individuo. Assim, as doengas cronicas, costumeiramente, causam grandes impactos nas
relagdes familiares em virtude da dificuldade de seus membros em lidar com as diferentes
formas de reacdo que surgem. Isso, muitas vezes, acaba alterando drasticamente a rotina dos
envolvidos e interferindo no convivio em razao do desconhecimento das formas, fungdes e
procedimentos de cuidados, sacrificando, assim, o proprio desenvolvimento familiar. Tratando-
se, especificamente, de uma infec¢do cronica como a aids, ela exige um tempo de aceitagao
extenso, maior, talvez, do que outras doencas da mesma gravidade, em decorréncia da propria

historia de preconceitos que carrega hd quatro décadas. Isso ocorre mesmo existindo um

48 Caixa-preta — é um sistema psicossocial que pode ser examinado somente a partir da relagdo entre suas saidas
(comportamentos, emog¢des, sintomas, agdes) e suas entradas (disposigdes psicogenéticas, e estimulos do ambiente
psicossocial), sem que seja necessario compreender a estrutura dos processos mentais privados, mas apenas como
alteram funcionalmente os comportamentos. (Cf. CELESTINO, V.R.R.; BUCHER-MALUSCHKE, J.S. Um novo
olhar para a abordagem sistémica na Psicologia. FACEF Pesquisa: Desenvolvimento e Gestao,
V. 18, n. 3, p. 318-329, set/out/nov/dez, 2015. Disponivel em:
https://periodicos.unifacef.com.br/index.php/facefpesquisa/article/viewFile/1109/865. Acesso em: 5 out. 2021).
4 O termo “lealdade invisivel” foi criado pelo psiquiatra hingaro, Ivan Boszorményi-Nagy (1984).
(Cf. BOSZORMENYI-NAGY, I. Invisible loyalties. Levittown: Taylor & Francis Group, 1984).

30O habitus constitui a maneira de perceber, julgar e valorizar o mundo, e molda a forma de agir, corporal e
materialmente. (Cf. CELESTINO, V.R.R.; BUCHER-MALUSCHKE, J.S. Um novo olhar para a abordagem
sistétmica na Psicologia. FACEF Pesquisa: Desenvolvimento e Gestdo, v.18, n.3, p.318-329, set/out/nov/dez,
2015. Disponivel em: https://periodicos.unifacef.com.br/index.php/facefpesquisa/article/viewFile/1109/865.
Acesso em: 5 out. 2021).
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tratamento eficaz (ROLLAND, 1995; OLIVEIRA; JUNQUEIRA, 2020; BOLASELL; SILVA;
WENDLING, 2019).

A rejeicdo a aids vem desde os anos de 1980, inicio da pandemia, e, apds tantos anos,
ainda continua presente em nosso meio. Motivos, que ainda causam efeitos incapacitantes e
nocivos na vida do soropositivo, refletindo diretamente em seus familiares e dificultando,
muitas vezes, a propria adesao a TARV. Dessa forma, a familia surge como sistema essencial
para sustentar a diade satide-doenca, haja vista, que nessa dinamica de prote¢ao, o soropositivo,
em geral, encontra compreensao, respeito, seguranga e estimulos necessarios para ajuda-lo a
formular intervencdes que ajudem no seu tratamento e assim manter o curso normal da vida

(ANDOLFI, 1980).

Estudos desenvolvidos por Seidi (2005) mostraram que pessoas com doengas cronicas
criam estratégias proprias de enfrentamento e essas passam a ser importantes na (re)definicao
das prioridades a serem vividas. Nessa dindmica de acolhimento e apoio mutuo estabelecidos a
partir das relagdes proximais, aqui tratadas pela Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento
Humano, de Urie Bronfenbrenner, a autoestima ¢é fortalecida e assertivamente refletida no
espirito de luta e equilibrio dos sentimentos, importantes aliados nas batalhas a serem
enfrentadas no decorrer de todo processos proximais (SEIDI, 2005). Sendo assim, a familia
exerce grande influéncia na vida dos doentes cronicos, e essa relevincia estende-se ao campo
social em virtude das estratégias a serem adotadas diante dos problemas a serem vivenciados

conjuntamente (BROTTO; GUIMARAES, 2017).

Em que pese essa constatacao da prote¢ao familiar como elo de apoio, isso ja havia sido
comprovado, no inicio dos anos de 1990, por Leserman, Perkins e Evans (1992), antes mesmo
do eficiente tratamento que a aids passou a ter a partir dos anos 2000. Para os autores em tela,
as formas de enfrentamento a infec¢do sao inerentes e particulares a cada nucleo familiar. Nesse
aspecto, a resiliéncia torna-se importante meio de planejamento para a prevencdo do
adoecimento, manutencao da satide, independéncia no tratamento e aumento da autonomia de

pessoas portadoras de doengas e outros agravos (LESERMAN; PERKINS, EVANS, 1992).

Importante ressaltar, segundo Bronfenbrenner (1977), que o individuo ¢ um ser inter-
relacional e, tendo esse perfil agregador, naturalmente necessita efetivar seus processos
proximais como forma de dialogar com outros sistemas a sua volta, sejam com pessoas, objetos
ou simbolos presentes em seu ambiente. Essas relagdes reciprocas constituidas propiciam ao
individuo um desenvolvimento saudavel enquanto ser bioldgico, pensante e integrante de

grupos sociais (BENETTI et al., 2013).
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No tocante a populacdo de idosos, o Brasil vem registrando nos ultimos anos um
aumento de casos de HIV/aids, principalmente em mulheres. A incidéncia da infecgdo na
populacdo acima de 60 anos vem superando o numero de casos acometidos em adolescentes
(SILVA; CARVALHO; SILVA, 2021). Essa vulnerabilidade fisica e psicoldgica estd
diretamente associada a um conjunto de fatores que vém faciltando o contagio pelo virus, dentre
0s quais podemos citar as praticas sexuais inseguras, prolongamento da sobrevida devido a
eficacia da TARYV, utilizacdo de estimulantes sexuais, falta de conhecimento sobre as formas
de contagio, dentre outros. Essa informacao corrobora os estudos realizados no periodo de 2008
a 2018 com 262 casos de HIV/aids, no estado do Piaui, que mostraram que 76% da populagdo
investigada tinha idade entre 60 e 69 anos, heterossexuais, baixa escolaridade e que mantinham

relagdes sexuais sem o uso de preservativos (VIEIRA et al., 2021).

Entretanto, mesmo com o advento de uma terapéutica que consegue combater e diminuir
a carga viral de HIV, envelhecer com essa infec¢do ¢ uma tarefa dificil, haja vista os
medicamentos que compdem a TARV serem repletos de efeitos colaterais, interferindo na
qualidade de vida dessa populagdo. A partir desse modelo bioecoldgico de desenvolvimento
humano, tentaremos compreender como se dé a dinamica do envelhecimento de mulheres que

vivem com HIV/aids em terapia antirretroviral (BENETTI et al., 2013).

3.2 Componentes do Modelo Bioecolégico do Desenvolvimento Humano

O Modelo Bioecologico do Desenvolvimento Humano ¢ formado por quatro nucleos
individualizados, mas interligados entre si, chamado por Bronfenbrenner (1996) de Processo-
Pessoa-Contexto-Tempo (P-P-C-T). Essa relacdo de componentes esta presente em todo on
ciclo vital, segundo Munhoz (2017), sendo responsavel pelo desenvolvimento humano ao
permitir a investigacdo de fendmenos a partir das relagdes reciprocas existentes entre pessoas e
ambiente. Para Bronfenbrenner (1996), as experiéncias individuais ou coletivas se ddo em
ambientes construidos em camadas, a partir de estruturas encaixadas, uma dentro da outra, de
tamanhos decrescentes, assim como as apresentadas pelas bonecas russas (Matrioshkas). Muito
embora esses elementos ndo devam ser interpretados unitariamente como categorias pré-
definidas, amoldadas em condi¢des especificas de entendimento ou interpretagdes unicas de

analise, cada uma dessas partes complementa o todo (SANTOS; BOING, 2018).
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O modelo adotado por Bronfenbrenner (1996) possibilita entender de forma sistémica
como acontece o desenvolvimento humano a partir de ato continuo de relacdes interligadas e
vivenciadas entre pessoas num determinado tempo e espaco. Dessa forma, familias com entes
acometidos de graves doengas cronicas, em especial, aids, objeto deste estudo, mostram-se
fortes e determinadas a terem a sua volta as praticas do cuidado mais presentes e pontuais, em
decorréncia de levar em consideracdao os multiplos fatores que a propria infec¢do traz consigo
e espalha ao seu redor (ZILLMER et al., 2011). Sendo assim, partindo da denominacao dada
a cada letra que compde o conjunto de dimensdes denominadas, P-P-T-C, seguimos com as

conceituagoes e clarificagdes referentes a essas:

Fig. 4: Modelo Bioecolégico do Desenvolvimento Humano.

AMBIENTE

PROCESSO PESSOA

PROCESSO PESSOA

CONTEXTO
CONTEXTO

Fonte: Autoria.

1 — “Processo” ¢ o primeiro componente do modelo estabelecido por Bronfenbrenner
(1996). Ocorre de forma constante e duradoura através da participagdo ativa e interacao
sucessiva de pessoas com outras pessoas, simbolos, objetos e contextos
(BRONFENBRENNER, 2005). Esse poder advém do proprio contexto e das caracteristicas da
propria pessoa. A essa interagdo da-se o nome de processos proximais. Logo, “Processo”,

também, ¢ sinonimo de “processos proximais”. Esse nlcleo ocupa lugar de destaque na
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compreensao do desenvolvimento humano (TUDGE et al., 2000). Sendo assim, “Processo” ou
“Processos proximais” sao “[...] formas particulares de interacdo entre a pessoa e o contexto,
que atuam ao longo do tempo e compreendem os primeiros mecanismos que produzem o
desenvolvimento humano” (BRONFENBRENNER; MORRIS, 2006, p. 994). Os processos
proximais sdo considerados os motores do desenvolvimento. Inobstante, variam
sistematicamente em fun¢do de alguns aspectos e condi¢des pessoais de cada individuo e

ambiente (BRONFENBRENNER, 1996; TUDGE et al., 2000).

Os processos proximais podem resultar em dois principais tipos de resultados de
desenvolvimento, o primeiro, chamado de competéncia e o segundo, de disfuncdo (BHERING;

SARKIS, 2009).

As “competéncias” surgem quando a pessoa em desenvolvimento adquire novas
habilidades que sdo obtidas na execucao dos processos proximais devendo ser somadas a outros

aspectos trazidos pelo modelo P-P-C-T (BRONFENBRENNER, 2011).

Por outro lado, a “disfun¢do” diz respeito a dificuldade que o individuo apresenta em
manter o seu comportamento integrante as variadas situa¢des produzidas a partir de seu
desenvolvimento, ou diante do processo de interrupgdo dos recursos necessarios para avangar
o seu desenvolvimento, tanto em complexidade, quanto em quantidade (BHERING; SARKIS,
2009). Assim, tome-se como exemplo as dificuldades enfrentadas por pessoas que interrompem
suas vidas por medo de serem agredidas em virtude de seu diagnostico positivo para o HIV/aids
(JESUS et al., 2017). Esse mecanismo de defesa usado, em tese, serve para distorcer a realidade
vivenciada e diminuir o sofrimento psiquico experimentado. Isso acontece em resposta aos
recursos emocionais insuficientes encontrados para resolverem os conflitos internos e as
ameacas externas que amedrontam e intimidam a sua paz e o seu bem-estar (VAILLANT,
1971). Essas defesas inconscientes distorcem a realidade e provocam o abrupto isolamento

social desse grupo (CAMPOS, 2018).

Por conseguinte, grife-se, os efeitos produzidos nesses processos proximais variam de
pessoa para pessoa, em virtude do conteudo, contexto e caracteristicas por ela vivenciadas, além
de reduzirem ou amenizarem as diferengas captadas pelos ambientes durante o processo de
desenvolvimento, sendo observado, também, dentro desse processo o tempo (BHERING;

SARKIS, 2009).
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Sendo assim, no caso de pessoas soropositivas, 0s processos proximais sao aridos e
carregados de dificuldades. Ha um tempo para a aceitagdo que varia de pessoa para pessoa, o
processo de interrelagdo, pois, o ambiente em que estéd inserido, ainda, permanece minado de
barreiras impeditivas para os relacionamentos interpessoais e grupais. Ainda existe o
associacionismo da aids a “Peste gay”, nominada nos anos de 1980 como infec¢do “exclusiva”
de homossexuais e essa relagao ainda perdura aos dias atuais. Essa ideologia esta inserida no
macrossistema, atravessando todos os outros sistemas, causando um distanciamento desse
grupo de pessoas e dificultando o estabelecimento dos processos proximais (FEITOSA et al.,

2018).

A falta de politicas publicas especificas para essa populacao ainda € um atraso nacional,
o que dificulta a comunicagao e as informagdes acerca dessa epidemia de aids em todo o pais.
Essa rejeicdo social e a falta de engajamento governamental dificultam o processo de interagao
e distanciam ainda mais o soropositivo do mundo em que ele precisa (sobre)viver. Por causa
dessa rejeicdo social, o “Processo” torna-se dificultoso e o soropositivo e sua familia
prisioneiros de um segredo familiar que pode dificultar, inclusive, meios de evitar o
adoecimento pelas inumeras infec¢des oportunistas diretamente relacionadas a aids

(VILLARINHO et al., 2013).

2 —*“Pessoa” € o segundo elemento do modelo P-P-C-T estabelecido por Bronfenbrenner
(1996). Também denominado de “eu ecologico”, segundo De Antoni e Koller (2010), faz
referéncia a pessoa ou a familia em desenvolvimento por meio de suas caracteristicas
biopsicossociais e suas interagdes com o meio. Nesse nucleo, sdo trabalhados os atributos da
pessoa em desenvolvimento e as possiveis condicdes que possam estimular ou inibir o
aparecimento de reagdes que surjam no ambiente em que ela esta inserida. Esses atributos tém
o poder de tanto provocar, quanto deixar de provocar os processos proximais mencionados
anteriormente e dificultar o desenvolvimento humano (BHERING; SARKIS, 2009). No caso
de pessoas que vivem com HIV/aids as caracteristicas passam a influenciar negativamente o
“eu ecoldgico”, desmotivando e interferindo o processo das relagdes interpessoais e grupais

com 0 meio em que vive.

Bronfenbrenner (2011), para melhor tratar desse elemento, criou trés condig¢des

especificas: disposi¢coes ativas do comportamento, recursos ¢ demandas.
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As “disposi¢des ativas de comportamento” podem ser entendidas como toda e qualquer
situacdo que possibilite a pessoa utilizd-la em certas ocasides e, consequentemente,
influenciarem o seu desenvolvimento. Essas condi¢des foram classificadas por Bronfenbrenner

(1996) como caracteristicas instigadoras de desenvolvimento.

As caracteristicas instigadoras de desenvolvimento podem surgir em forma de
curiosidade, de iniciativa, de responsabilidade, entre outras, e, consequentemente, estimular
acdes que a pessoa queira fazer. Por outro lado, podem ter uma postura reversa e, assim,
dificultar ou retardar a ocorréncia dos processos proximais e, como consequéncia disso,
atrapalhar o seu desenvolvimento em decorréncia do aparecimento subito de reacdes negativas
que a impecam de sentir-se motivada. E o caso do aparecimento de situagdes que possam levar
a impulsividade, distragdo, inseguranga, timidez, entre outras, e, com isso, dificultarem todo o

processo de desenvolvimento (BHERING; SARKIS, 2009).

As proprias caracteristicas naturais dos idosos sejam elas intrinsecas, ao incluirem os
fatores bioldgicos, fisicos ou organicos; ou, extrinsecas, ao relacionarem a questdes ambientais,
financeiras, sociais, habitacionais ou geograficas, acentuam a ingeréncia das fungdes ¢ das
decisdes de modo a comprometerem as suas atividades cotidianas e consequentemente
refletirem em sua qualidade de vida. Nessas condi¢des, o surgimento de algumas caracteristicas
instigadoras negativas podem refletir nos processos proximais e dificultarem o
desenvolvimento humano. Assim, como exemplo, o aparecimento de doengas crdnicas
representa, nas pessoas com mais de 60 anos de idade, a maior razdo para ao aparecimento de
multiplas enfermidades ao obrigarem a utilizacdo compulsoria de uma polifarmécia de
medicamentos necessarios para a manutencdo de suas habilidades regulares e isso acaba
influenciando negativamente em sua capacidade funcional, motora, cognitiva, psicoldgica ou
emocional, levando-as desenvolver um quadro de inseguran¢a ou medo quanto a seu estado de
saude, interferindo em suas relagdes interpessoais (PEREIRA et al., 2009; MORAES;
MORAES; LIMA, 2010). Assim, a doencga passa a prejudicar as relagdes proximais entre as

pessoas e a demanda.

Na pessoa idosa com HIV/aids, o proprio envelhecimento aumenta a vulnerabilidade
desse grupo ao aparecimento repentino de possiveis infecgdes oportunistas. Por isso, os
cuidados com a saude passam a ser redobrados, mas para isso a TARV deve ser seguida
clinicamente e sem interrup¢ao haja vista o uso continuo, didrio e vitalicio dos antirretrovirais
que prologam a vida, muito embora ndo consigam impedir o surgimento de alteragdes

metabdlica no organismos dessas pessoas. Estudos desenvolvidos sobre o uso da TARV em
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idosos mostraram que essa populacdo apresenta uma resposta imunoldgica mais lenta e um
risco mais acentuado de desenvolverem algumas doengas, dentre essas, cardiovasculares, em
decorréncia da combinagdo de trés fatores perigosos: envelhecimento + infec¢do pelo HIV +

medicamentos antirretrovirais (KRAMER et al., 2009).

De acordo com Bronfenbrenner (2011), as disposi¢des ativas de comportamento sao
caracteristicas pessoais que mais influenciam no desenvolvimento humano. Essas podem ser de
trés tipos, responsividade seletiva, propensdes estruturantes e instigadoras do desenvolvimento.
Surgem no periodo inicial da vida, ou seja, na infincia, ndo causam reagdes com o ambiente, €
possuem um poderoso reflexo progressivo que ajuda no funcionamento psicoldgico da pessoa

causando grande impacto em suas relagdes proximais. Sao eles:

e a responsividade seletiva, implica em diferentes graus de respostas, atragcdes e
exploragdes dos aspectos trazidos do ambiente, tanto fisicos, quanto sociais;

e as propensdes estruturantes, s3o disposi¢des ativas que estimulam as diferentes
formas de engajamento e estimulo de agdes complexas;

e as instigadoras do desenvolvimento, sio as proprias crengas diretivas de si,
condi¢des particulares e subjetivas, construidas no proprio ambiente em que a pessoa vive

(BHERING; SARKIS, 2009).

Os “recursos” da pessoa, apesar de também serem importantes caracteristicas
influenciadoras do desenvolvimento humano, ndo possuem nenhuma relagdo com a disposi¢ao
seletiva para a a¢gdo, muito embora influenciem a capacidade para engajar-se nos processos
proximais, tais como: habilidades, experiéncias, inteligéncia, entre outras. Essas caracteristicas
relacionam-se diretamente com os aspectos cognitivos e emocionais da pessoa. Ainda podemos
citar os recursos sociais € materiais também responsaveis pela promog¢dao dos processos
proximais, tais como: boa alimentag¢do, moradia, acesso a boa educacao etc. Por outro lado,
pode ocorrer recursos que atuam como elementos perturbadores, dentre os quais deficiéncias,
atributos psicologicos, capacidades ou habilidades, tais como: lesdes cerebrais, defeitos
genéticos, entre outros. Essas condicdes podem interferir nos processos proximais e,

consequentemente, dificultar o desenvolvimento humano (BENETTI et al., 2013).

Para Bronfenbrenner (1996), as condi¢des socioecondmicas também interferem no
desenvolvimento humano, haja vista a falta de recursos financeiros limitam o acesso a
condi¢des minimas de sobrevivéncia reproduzindo assim de forma continua o ciclo de pobreza

por refletir diretamente na alimentagdo, saude, moradia, educagdo das pessoas. Portanto, a
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escassez de dinheiro marca as pessoas e as relagdes que elas constituem ao longo do tempo,

caracterizando o contexto fundamental do ser humano (FREIRE; SILVA; PONTES, 2011).

As “demandas” sdo processos caracteristicos de pessoas que possuem condigdes para
estimular (ou ndo) o desenvolvimento de reagdes ambientais de forma a impedir ou propiciar
os processos de crescimento psicoloégico da pessoa. Possuem atributos subjetivos,
personalissimos, que podem auxiliar (ou atrapalhar) o aparecimento de reagdes do contexto

social, inibindo ou, talvez, favorecendo os processos proximais (BARRETO, 2016).

3 —“Contexto” ¢ o terceiro nucleo de P-P-C-T desenvolvido por Bronfenbrenner (1996).
Esse elemento se destaca por caracterizar uma condicdo (ou situacdo) externa, alheia ao
organismo, cuja a¢do tem o poder de influenciar (ou ser influenciado) o desenvolvimento
humano. Em outras palavras, o “Contexto” constitui as relagdes que acontecem em ambientes
nos quais a pessoa participa, (ou participa indiretamente), permitindo, em decorréncia desse
relacionamento estabelecido, que os processos proximais aconte¢am e favorecam o
desenvolvimento humano. Segundo De Antoni e Koller (2010), o contexto ¢ o meio ambiente
ecologico no qual as pessoas se desenvolvem ao longo de suas historias. As pessoas que vivem
com HIV/aids tém o seu contexto influenciado negativamente, haja vista que as situacdes

externas alheias a sua vontade interferem em seus processos proximais.

A partir desse modelo, Bronfenbrenner (2005) apresentou quatro meios de interagao
com o ambiente, socialmente organizados: 1. Microssistema; 2. Mesossistema.; 3. Exossistema;
e 4. Macrossistema, os quais veremos em item especifico discorrendo sobre esse nticleo
(BHERING; SARKIS, 2009). A titulo de observagdo, os processos proximais acontecem no
microssistema e a partir dele o desenvolvimento humano passa a ser desenhado, construido,
muito embora essa execu¢do dependa da estrutura e do contetdo nele presentes (POLETTO;

KOLLER, 2008). A fig. 5, pag. 71, mostra a integra¢do do modelo criado por Bronfrenbrenner.
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Fig. 5: O Modelo Ecologico de Bronfenbrenner.
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4 — “Tempo” € o quarto e Ultimo modelo de P-P-C-T adotado por Bronfenbrenner
(1996). Esse ntcleo, identificado pelos dias, horas e minutos, estabelece no cotidiano da pessoa
uma proposta cronoldgica de informagdes a serem inseridas, a partir de suas caracteristicas

bioldgicas, psicologicas e ambientais, de modo a influencia-la em seu desenvolvimento.

Essa condi¢do temporal pode ser positiva, também chamada de transi¢do normativa,
como acontece em eventos normais e corriqueiros na vida da pessoa, tais como, comec¢o de um
novo trabalho, entrada na escola, aquisicdo de um bem etc. Sdo situacdes que requerem um
espaco de tempo para integrar-se ao novo e adaptar-se as informacdes ainda desconhecidas
acerca do acontecimento; ou negativa, chamada de transi¢ao ecoldgica ndo-normativa. Trata-
se de situagdes inesperadas que acontecem na vida da pessoa e que, muitas vezes, chegam de
surpresa, de forma repentina, como um flash, causando o distresse na pessoa € em seu entorno,
a ponto de intermediar uma série de problemas de ordem psicoemocional, acentuando o
sofrimento, estimulando o surgimento da angustia, causando desespero e tristeza

(BHERING,SARKIS,2009). Assim, por exemplo, a doencga grave de um membro familiar, ou
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sua morte, sdo situagdes estressoras que definem bem ilustram a transi¢cdo ecologica nao-
normativa, cujos infortinios provocam em todo o contexto desequilibrios emocionais ao
funcionarem como impulsos diretos para mudangas no desenvolvimento humano dos

envolvidos (BRONFENBRENNER, 1986).

Nesse sentido, a pessoa ao receber o diagndstico positivo para o virus HIV/aids tera a
sua transi¢ao social afetada ao ser influenciada por um conjunto de desordens psicoemocionais
que refletirdo no curso de seu desenvolvimento e de outros membros familiares, haja vista a
vida dessas pessoas também fazem parte de um mesmo sistema em virtude de serem

interdependentes (BRONFENBRENNER; MORIS, 1998).

Ao considerar essas mudancas que ocorrem inesperadamente ao longo do tempo, tanto
com as pessoas, quanto em seus ambientes, o cronossistema possibilita examinar a influéncia
desses acontecimentos no desenvolvimento humano, haja vista os seus niveis bioecologicos,
microtempo, mesotempo € macrotempo, representam a possivel (re)organizagdo continuada dos
fenomenos ocorridos. Em tese, nessa memoria historico-temporal dos eventos armazenados
cronologicamente, as informagdes guardadas sejam de carater passageiro ou de carater fixo,
permitirdo a reorganiza¢do continuada de tudo o que se passou ou aconteceu naquele ou
naqueles momentos, condi¢do essa chamada por Bronfenbrenner (1986) de unidade tempo-
espagco. Em outras palavras, os processos intrafamiliares sdo diretamente influenciados pelo
ambiente externo, sendo assim, os preconceitos, os estigmas, as rejeicoes, cujas barreiras
impeditivas enfrentadas pelos soropositivos também afetam o seu ntcleo familiar. Grife-se, os
membros familiares se relacionam harmonicamente entre si e suas relacdes estabelecidas

funcionam como sinapses de comunicacdo (SAMBRANO, 2006).

Por essas razdes, Bronfenbrenner (1986) descreve a ecologia da familia como um
importante contexto para o desenvolvimento. Sendo assim, as situagdes estressoras que ocorrem
alheias a vontade de seus membros provocam uma avalanche de emocgdes, negativas ou
positivas, afetando diretamente ou indiretamente o convivio harmonioso de seus membros e

refletindo diretamente em todo o seu nucleo familiar.

A figura de Tudger (2007), abaixo, mostra o modelo de P-P-T-C em acdo, onde a Pessoa
estd em total agdo com os seus Processos proximais com outras pessoas, simbolos e objetos
dentro do microssistema e em interagdo com outros Contextos, promovendo mudangas ao

longo do Tempo.
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Fig. 6: Como age o P-P-T-C.
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Deveras, ter conhecimento de diagnosticos graves ndo € uma tarefa facil de lidar, muito
menos de controlar um conjunto de emogdes negativas que surgem de forma intensa e
inesperada. Para Kiibler-Ross (2020), nada substitui ou ameniza uma noticia de doenga,
nenhuma palavra consegue reverter o impacto causado, pois, nesse momento, ndo ¢ possivel
construir um faz de conta. O manter-se firme d4 lugar a pensamentos recorrentes de
incapacidade, medo, revolta, raiva, dentre outros sentimentos aflorados, cujas preocupacdes sao
potencializadas em razdo da inseguranga que a noticia traz. Nesse quadro, o pior, talvez, seja a
desconstrugdo de uma vida, até entdo, tranquila e feliz. Pois, como bem pontuou
Suusmann (2021), ninguém consegue a consciéncia plena diante do fim. Encontrar um sentido
para esse momento € uma acao de dificil aceitagcdo, pois o sofrimento transforma a dor em

desespero e a incerteza em duvida, situagdes contrarias ao desejo pessoal.

Para Penello e Magalhaes (2010), dedicar-se a area clinica ¢ ter ciéncia de que a morte
estard sempre ameagando o ambiente, muito embora seja incansavelmente combatida. O medo
da morte ¢ um evento que assusta a todos. E na aids, mesmo a infec¢ao tendo um status de
cronica e tratavel, ainda ¢ interpretada como doenca mortal. Nesse sentido, deparar-se com
situagdes oriundas de transi¢des ndo-normativas € algo complicado em virtude das impoténcias
instaladas em seu ciclo. Esses eventos afetam os processos proximais €, consequentemente,
dificultam o desenvolvimento humano em que pese esses elementos transicionais fazem

naturalmente parte da ecologia de sentimentos humanos e servem de combustivel para
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impulsionar mudangas na vida das pessoas, pois os seus reflexos atingem sistemicamente as
relagdes interpessoais, sobretudo, familiares. Como sabemos, todo diagnostico de doengas
cronicas € um processo longo e doloroso de luta e luto levando a familia ao epicentro de batalhas

vitais e estresses didrios (PENELLO; MAGALHAES, 2010).

Conforme Alves (1999), o “Tempo” ¢ um balizador social e emocional que participa
naturalmente do dia a dia, organizando os eventos ¢ pondo em seu lugar cada acontecimento
ocorrido em cada momento. Em outras palavras, o “Tempo” ¢ um importante esquema
cronologico usado para agrupar ou descrever, numa sequéncia logica de dados, informagdes ou
situacdes ocorridas em determinada época (BHERING; SARKIS, 2009). O “Tempo” ¢ um
poderoso elemento dos processos proximais por, também, ajudar a entender o mecanismo de

desenvolvimento humano (BRONFENBRENNER, 1998).

Foi a partir desse elemento que Bronfenbrenner (2005) criou o termo “cronossistema”
e definiu a importancia desse aspecto no desenrolar da vida. O “Tempo” participa diretamente
da discriminacdo dos fatos ao organizar e sequenciar os eventos ocorridos no dia a dia. Através
dessa influéncia, é possivel mensurar o grau de continuidade de situagdes vivenciadas em

determinada época e relaciona-las com o tempo de ocorréncia (ANTONI; KOLLER, 2001).

Como bem descrito por Bronfenbrenner (1996), cada pessoa tem um modus
diferenciado de reagir a situacdes ou acontecimentos vivenciados em seus ambientes. De igual
forma cada individuo tem um tempo para processar e entender as mudancas em sua vida, mas
para isso ¢ necessario compreender que, além das forcas internas que desenham as suas
emocdes e preparam a mente € o corpo para a avalanche de sentimentos, hd, também, as externas
que necessitam ser entendidas como forma complementar de experiéncias para a realizacao da
homeostasia. Essas propriedades mutantes, as quais naturalmente acompanham o ser humano,
expdem e, também, afetam diretamente o desenvolvimento humano (BRONFENBRENNER,
1998).

No caso da aids, por exemplo, o modus de aceitagao do diagndstico varia de pessoa a
pessoa. Ha diferenca em fazer a testagem de forma espontanea, por imaginar ter passado por
algum risco iminente de contagio do virus HIV ou fazer o exame soroldgico por necessidades
rotineiras de manutencdo da saide e se deparar abruptamente com a noticia de estar
contaminado. Apesar de o acolhimento ser importante em ambos os casos, a forma de lidar com
o diagndstico pode variar conforme a estrutura emocional de cada pessoa. Inobstante, o luto,
em ambos 0s casos, estara presente em decorréncia dos estigmas trazidos pela propria infecgao.

Mas, quando esse luto se estende da espago ao surgimento de um sofrimento psiquico intenso,
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recorrente e duradouro o que prejudica o desenvolvimento humano, atrapalhando os processos

proximais (BRASIL, MANUAL DE ADESAO AO TRATAMENTO DE AIDS, 2008).

3.3 Niveis de interacio entre pessoa e ambiente

Conhecer os niveis de interagdo entre a pessoa ¢ o ambiente ¢ condigcdo para
compreender como se constituem os processos proximais necessarios para o desenvolvimento
humano da pessoa a partir da teoria de Bronfenbrenner (1996). A logistica desta dinamica,
pessoa-ambiente, agrupa um rol de consideracdes e propriedades que registram uma série de

eventos e agdes que pontuam importantes aspectos para a teoria usada nesta pesquisa.

Baseado nessa perspectiva, Bronfenbrenner (1996) desenvolveu, a partir dos contextos
ambientais, quatro niveis de interagdo que se comunicam mutuamente entre si, influenciando o
desenvolvimento da pessoa de forma sistémica e refletindo nos processos proximais. Sao eles:
microssistema, mesossistema, exossistema e macrossistema. Na fig. 5, apresentada na pag. 71,
vimos como esses niveis de interagdo entre pessoa e ambiente acontecem.’' Esse processo

desenrola-se no cronossistema.

O cronossistema®> contempla as transi¢des que acontecem ao longo da vida,
possibilitando “[...] examinar a influéncia [do tempo], sobre o desenvolvimento da pessoa, a
partir de mudangas (ou continuidades) no ambiente ao qual estd vivendo, ao longo de um
periodo” (BRONFENBRENNER, 1986, p. 724). Essas transi¢des ecoldgicas sdo forg¢as que se
refletem no desenvolvimento humano por, muitas vezes, causarem mudangas repentinas e
afetarem diretamente a vida da pessoa e de seus familiares. No caso de pessoas que vivem com
HIV/aids, por exemplo, o cronossistema sofre influéncias negativas do meio vindas da onda de
preconceitos e rejeicdes que perversamente assolam e persseguem essa populacao. A partir do
cronossistema sao examinados essas influéncias do tempo sobre os processos proximais do

soropositivo e, consequentemente, em seu desenvolvimento. Essas mudangas que ocorrem no

31O cronossistema é responsavel por examinar as influéncias do tempo no desenvolvimento da pessoa e as

mudangas que ocorrem ao longo do tempo no ambiente. O tempo ¢ dividido em subfatores: 1 — Microtempo; 2 —
Mesotempo; 3 — Macrotempo.

32 Quando falamos em cronossistema, existem quatro aspectos que precisamos considerar em relacdo ao tempo:
a) o desenvolvimento ocorre ao longo do tempo dentro de um periodo histérico; b) o desenvolvimento é o que
culturalmente se espera em cada idade de cada papel e das oportunidades que surgem para cada pessoa ao longo
da vida; c) os membros da familia sdo interdependentes e por isso se influenciam em seu desenvolvimento; d) os
seres humanos influenciam seu proprio desenvolvimento com suas escolhas e agdes (BRONFENBRENNER,
1999).
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ambiente e em sua volta refletem no modus de viver e de se relacionar com o meio em que esta
inserido. Nesse sentido, esse nicleo que chamamos de “tempo” ¢ condi¢ao de continuidade ou
descontinuidade de eventos, positivos ou negativos, dentro das relagdes humanas, por isso
propenso a mudancas ao longo do ciclo vital das pessoas e de seus familiares (BUENO et al.,

2015).

O cronossistema pode ser de curta ou de longa duragido. E chamado de cronossistema
de curta duragdo quando as informacgdes obtidas naquele periodo satisfazem aquele momento
especifico, seja através de experiéncias advindas de um grupo, seja a partir de experiéncias
particulares. Ja o cronossistema de longa duracao diz respeito a acontecimentos acumulativos
ocorridos a partir de uma sequéncia transitoria de fatos ao longo de um periodo (SAMBRANO,

2006).

Para Tudge (2008), o cronossistema ¢ dividido em trés eixos: microtempo, mesotempo
e macrotempo, sendo assim: o microtempo acontece no curso de uma atividade especifica ou
de interagdo; o mesotempo ocorre em atividades em que haja alguma periodicidade no ambiente
da pessoa que estd em desenvolvimento; o macrotempo abarca mudangas especificas que
ocorrem na sociedade através de geragdes e esses acontecimentos afetam o relacionamento da

pessoa e terminam interferindo em seu desenvolvimento.
3.3.1 Microssistema

O microssistema ¢ a primeira camada do Contexto, operando um conjunto de relagdes
formadas entre a pessoa e o ambiente. Nesse contexto, estao incluidas as relagdes que ocorrem
face a face e, portanto, mais proximas da pessoa: familia, amigos, Igreja, escola, trabalho,
vizinhos, comunidade do bairro. Esse modelo serve de cendrio para as atividades, papéis
sociais, relacdes interpessoais e facilita o desenvolvimento a partir do ambiente em que a pessoa

esta inserida (BHERING; SARKIS, 2009).

A mulher idosa soropositiva, por exemplo, esta inserida nesse microssistema através de
suas relagdes reciprocas com a familia, amigos, vizinhos, trabalho, igreja etc. Cada sistema
construido a partir dessas relagdes influencia o seu desenvolvimento. Essas relagdes nao sao
faceis por estarem impregnadas de facetas e armadilhas carregadas de preconceitos diretamente
relacionados ao seu género, idade e estado soroldgico. Isso implica uma gama de
comportamentos costumeiramente encontrados numa populacdo psicologicamente fragilizada

e socialmente vulnerabilizada, dentre esses, a introversdo, a reclusdo, a soliddo, o
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distanciamento, dentre outros. O sistema familiar, muitas vezes, por ser aberto, ativo,
autorregulavel, flexivel e formado por subsistemas, torna-se mais facil de lidar e confiar os
segredos da infec¢do em decorréncia de sua propria constituicao e relacdes estabelecidas com

os seus membros (OLIVEIRA; JUNQUEIRA, 2020; POLETTO; KOLLER, 2008).

Para Dias (2011), esse intercambio entre os sistemas assegura a seus membros o
crescimento psicoemocional e social ao permitir o desenvolvimento e o bem-estar
psicoemocional do nucleo. Cabe destacar que a mesma relagdo de confiancga pode ndo acontecer
com outros microssistemas proximos, haja vista a aceitacdo da aids ser ainda um problema de

ordem social. Nesse sentido, enfrentar um conjunto de estigmas®

, preconceitos e
discriminacdes relacionadas ao HIV/aids vem se mostrando ao longo dessas quatro ultimas
décadas, algo bastante dificil e irracional de ser combatido, dificultando e, muitas vezes,
bloqueando formas de aproximagao desse grupo com pessoas sorodiscordantes. Essa violéncia
estrutural e também simbolica®* acaba refletindo na adesdo da TARV e dificultando a tentativa
de imunizacao e controle da infec¢do (PARKER; AGGLETON, 2021), estratificagdo essa, que

persiste e reproduz praticas nocivas e perversas de discriminagdes sociais entre grupos

(OLIVEIRA; JUNQUEIRA, 2020).

Estudo transversal, qualitativo e exploratorio realizado por Wagner e Bossi (2013), pela
Universidade Federal do Rio Grande do Sul, sobre o motivo das reacdes do diagnostico para o
HIV/aids em mulheres evidenciou a desorganizacao psicologica e social em razao da noticia.
Nas categorias organizadas de estudo, enfrentar a infeccdo diante da desconfianca de seus
parceiros e o medo de rejei¢do social interferiu bruscamente no processo de aceitacdo e adesdo
imediata ao tratamento. Foi constatado diante de alguns relatos encontrados que a familia atuou
como c¢lula de sustentagdo para segurar o impacto trazido pela mé noticia (WAGNER; BOSSI,

2013).

Inicialmente, houve até receio do grupo em repartir os novos acontecimentos com esse
microssistema tdo proximo e, em tese, confidvel. Duvidas acerca da forma de recebimento da
noticia pela familia retardaram, inclusive, a aceita¢dao clinica da infeccdo e levaram alguns

pacientes a negarem o diagnodstico e aderirem imediatamente a TARV. Para Kiibler-Ross

33 A titulo de nota de observagdo, os estigmas relacionados a aids sdo empregados por atores sociais reais e
identificaveis que buscam legitimar o seu proprio status dominante dentro das estruturas de desigualdade social
existentes (PARKER; AGGLETON, 2021).

>4 Sobre violéncia simbolica v. BOURDIER, P. Esbogo de uma teoria da pratica. In: ORTIZ, R. (org.). Pierre
Bourdicu. Cole¢iio Grandes Cientistas Sociais. Rio de Janeiro: Atica, 1983.



78

(2020), esse momento subjetivo funciona como um para-choque que amortece a noticia
inesperada, mas paralisa a pessoa em virtude da incerteza dos proximos passos a serem dados
e medidas a serem tomadas. Em verdade, esse momento que costumeiramente acompanha as
doencas cronicas ¢ o medo subjacente da morte iminente, da dor inesperada, do sofrimento
continuo, da opinido alheia, e por essas razdes traz incomodos dolorosos (KUBLER-ROSS,
2020). As reagdes psicoldgicas que surgem apos o choque sao frutos de uma ansiedade repetina
que toma o corpo feito avalanche e invade a mente feito furagdo ao associar a aids a um conjunto
de sentimentos negativos que levam a pensamentos persecutdrios de exclusdo, mudangas
radicais e dependéncia fisica. Dessa forma, suportar tudo isso sozinho requer do soropositivo a
necessidade de ajuda iminente para melhor compreender a infec¢do, adequar-se a situagdo e

aceitar as mudangas que ocorrerdao (STEDEFORD, 1986).

Essa forma solitaria de agir ¢ comum em muitos casos ¢ atua como mecanismo de
defesa, mas pode piorar o estado de satde, levando ao adoecimento (PARKER; AGGLETON,
2021). Quanto as questdes sociais, essas evidenciaram a necessidade de manutencao do segredo

diante das relagdes e convivios (WAGNER; BOSSI, 2013).

3.3.2 Mesossistema

O mesossistema ¢ a segunda camada do “Contexto”. Esse espaco permite a pessoa em
desenvolvimento a comunicabilidade de suas relagoes em dois ou mais ambientes simultaneos
ou ndo, ou seja, 0 mesossistema se estababele na interconexdo entre os microssistemas. Nesse
ambiente, a relagdo pode se passar entre a pessoa, a familia e a igreja; a pessoa, a escola e o
vizinho; a pessoa, o trabalho e a familia; a pessoa, o vizinho e o trabalho, entre outras
composigoes possiveis dentro de uma formagao que justifique a relacio (BHERING; SARKIS,
2009).

Deveras, quando falamos dessas composi¢des messosistémicas, ¢ imperativo citar a
dificuldade da mulher, idosa e soropositiva de se relacionar com o meio, razdes essas que a
literatura vem mostrando que ao lado da familia como importante ntcleo de confianga, cuidado
e apoio, muitas vezes, também estdo presentes a Igreja e, em alguns pouquissimos casos,
parentes e/ou amigos intimos. Condicdes, inclusive, constatadas em estudos realizados em
2013, com 154 mulheres soropositivas, em Maceid, Alagoas, sobre qualidade de vida, que

evidenciaram a importancia da familia, da Igreja e de amigos como rede de apoio e acolhimento,
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muito embora estando presente, também, a “preocupagao com o sigilo” (ARGOLO JUNIOR

etal., 2014).

Realidade, também, encontrada em investigagcdes de natureza descritiva e qualitativa,
realizadas por Lemos et al. (2016), no municipio de Niter6i, Rio de Janeiro, sobre a relacio
emocional entre profissionais de saide-paciente soropositivo-familia. A analise das entrevistas
permitiu constatar que o vinculo estabelecido nessa relagdo propde mais sensibilidade nos
cuidados, aten¢do ao enfermo e melhoria na assisténcia, aspectos que complementam a aten¢ao
integral e individualizada, amenizando o estresse causado pelo tratamento diminuindo o
sofrimento dos familiares. Essa relagao, no entanto, s6 ¢ permitida quando o paciente autoriza
a revelacdo do diagnoéstico entre a equipe profissional e os familiares, pois até¢ em hospitais o
estado soroldgico do paciente precisa ser tratado com sigilo e cuidados para ndo expor a

identidade e o estado clinico do paciente com HIV/aids (LEMOS et al., 2016).

3.3.3 Exossistema

O exossistema ¢ a terceira camada do “Contexto”. Esse espago envolve a ligacdo da
pessoa em desenvolvimento com um ou mais ambientes, com a diferenga de que essa pessoa
nao necessita estar presente para ser influenciada. Ou seja, a influéncia desenvolvida por aquele
ambiente repercute no desenvolvimento da pessoa, mesmo que ela ndo esteja fisicamente 14,
mas depende indiretamente dessa forga. Assim ocorre, por exemplo, quando h4 uma decisdo da
empresa na qual trabalha, fechamento da escola, falta de vagas em hospitais (BHERING;

SARKIS, 2009).

Dessa camada exossistémica extraimos, também, situagdes que, muitas vezes, saem do
controle dos soropositivos e terminam influenciando os processos proximais. Em 2019, por
exemplo, houve um desasbastecimento repentino nos estados brasileiros dos antirretrovirais.
Essa terapéutica vitalicia mantém os soropositivos saudaveis e vivos, haja vista esses
medicamentos conseguirem imunizar a carga viral de HIV no sangue dos soropositivos,
aumentando as defesas imunologicas do organismo (CD4). Esse periodo conturbado na histéria
da satde publica causou a instabilidade emocional dessa populacdo, em virtude de a
descontinuidade medicamentosa para a aids deixar o organismo vulnerdvel e passivel de
contrair as oportunas, termo popularmente usado para designar as infec¢des oportunistas
causadas pela aids. Atualmente, a tuberculose ¢ a mais prevalente das infec¢des, segundo o

Boletim Epidemiologico de Tuberculose (2020). Esse periodo de desabastecimento fez a
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Defensoria Publica e o Ministério Publico em varias partes do Brasil ajuizarem agdes civis
publicas reivindicando a normalizagdo dessas politicas publicas, muito embora ndo tenham

resolvido o problema totalmente (ARGOLO JUNIOR, 2020).

3.3.4 Macrossistema

O macrossistema ¢ a quarta camada do “Contexto”. Esse espago compde um misto de
caracteristicas pontuais trazidas pelos: microssistema, mesossistema e exossistema. Nessa
composi¢ao sistémica encontra-se a representacao de padrdes estabelecidos, tais como, valores
culturais e religiosos, estilo de vida, legislacdes vigentes, que atravessam todos os sistemas e
afetam a pessoa em desenvolvimento de acordo com um determinado modelo de servigos ou

possibilidades (BHERING; SARKIS, 2009).

Nessas dimensdes, podemos enquadrar situagdes corriqueiras que acontecem no Brasil
e atingem diretamente a populacdo soropositiva, refletindo, consequentemente, em seu
desenvolvimento. Sendo assim, a falta de politicas publicas especificamente relacionadas a
prevengdo, controle e tratamento da aids, ainda, continua causando sérios problemas a
populagdo soropositiva refletindo negativamente no Plano de A¢do para Prevencado e Controle
da Aids/IST (2016-2021) proposto pela Organiza¢do Pan-Americana na Satde (OPAS), o qual
pretendia em seis anos acelerar o processo de eliminacdo da epidemia de aids e de outras
infec¢des sexualmente transmissiveis, dentre essas, a sifilis, atualmente, considerada porta de

entrada para o virus HIV (MIRANDA et al., 2021; BRASIL, PCDT, 2020).

Assim sendo, os constantes engessamentos das condi¢des de trabalho da satde publica
brasileira vém ocasionando sérios problemas a area em virtude da falta recorrente de
investimentos e sucateamento do aparelho, dentre esses, a ma versagao dos recursos publicos,
a desestruturacao da rede assistencial em diversas regides do pais, a falta de qualificagdo técnica
dos profissionais, o crescente aumento de casos de HIV/aids, refletindo diretamente nos
servigos oferecidos pelo SUS em toda a federagdo. Problemas reiterados que vém afetando a
acessibilidade, a continuidade do cuidado, a integralidade da atencdo, a humanizagdo, a
equidade, entre outros. Condigdes basicas para o cumprimento da Atengao Primaria a Satude
(APS) ao abrangerem um conjunto de prioridades a serem estabelecidas a satide como um
direito de todos e dever do Estado, sendo essas: a promog¢do, a prote¢do, a prevencao, a

testagem, o diagndstico, o tratamento, além da manutencdo da prépria saude do soropositivo
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com a regularidade de seus medicamentos usuais (CAMPOS et al., 2021; VILLARINHO et al.,
2013).

No macrossistema ainda podemos incluir a distribui¢do gratuita de toda a farméacia
destinada ao tratamento antirretroviral para a populagdo que vive com HIV/aids no Brasil. Esse
conjunto de medicamentos voltados ao combate do HIV/aids, designado de TARYV, vem, desde
2013, com uma nova composicao em sua formula utilizada para tentar controlar a epidemia
dessa infec¢ao no Brasil. Essa nova concepg¢ao de tratamento € prescrita a todos as pessoas que
tenham o virus HIV, independente de seu estado imunoldgico e carga viral. O acesso direto e
imediato da populacdo soropositiva brasileira a essas drogas fazem parte das politicas publicas
de saude voltadas ao tratamento e prevencao ao adoecimento por aids que, também, incluem os
testes rapidos e as consultas clinicas multidisciplinares. Essa iniciativa do governo federal em
parceria com outras instituicdes internacionais, dentre essas a OMS, vém possibilitando a
imunizacao desse grupo de pessoas e por consequéncia aumentando a sobrevida da populagdo
soropositiva. Muito embora, os medicamentos continuem ainda causando muitos efeitos
colaterais tornando a adesdo imediata um problema recorrente que precisa ser resolvido. O uso
da TARYV requer de seus usuarios a responsabilidade de manuteng¢ao didria, continua e vitalicia.
Assim, iniciado o tratamento jamais podera ser interrompido em virtude da possibilidade de
replicagdo da propria carga viral por desuso dos medicamentos (COUTINHO; O’'DWEYER;
FROSSARD, 2018).

Diante desse contexto, nessa disposicdo macrossistémica conseguimos visualizar
claramente a necessidade de mudancas urgentes para essas condi¢des elencadas e que possam
garantir a populagdo soropositiva um desenvolvimento saudavel e com qualidade de vida. Pois,
ainda hoje, em nivel do macrossistema, convivemos com a caréncia de informacdes que
acarretam a existéncia de concepgdes retrogadas, ultrapassadas e inveridicas, deixando, assim,

essa populagdo mais vulneravel e a mercé de sua propria sorte.

Na se¢do seguinte serdao apresentados os objetivos e o percurso metodologico utilizados

nesta pesquisa.
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4 CAMINHOS METODOLOGICOS PERCORRIDOS

4.1 Objetivo Geral

Compreender sistemicamente, na perspectiva da Teoria Bioecoldgica do
Desenvolvimento Humano, a experiéncia do envelhecimento de mulheres em tratamento

antirretroviral para HIV/aids.

4.2 Objetivos Especificos

1. Descrever os dados biosociodemograficos das participantes idosas.

2. Identificar as reagdes diante do diagndstico de HIV/aids por parte da mulher idosa

soropositiva e de seus familiares sob a Otica dessa paciente;
3. Investigar as formas de apoio recebido nesse momento;

4. Analisar as consequéncias do diagnostico de HIV/aids para a mulher idosa e para sua

familia;
5. Descrever a importancia da adesao ao tratamento antirretroviral;

6. Avaliar a relacdo existente entre o envelhecimento e o tratamento indicado ao

HIV/aids.

4.3 Método

O conhecimento cientifico nasce de uma relacdo intrinseca entre a teoria e a realidade
empirica. Nesse processo dual, de combinagdes, o0 método assume fun¢do pontuada, especifica,
ao tornar possivel uma abordagem construida a partir de perguntas direcionadas, especificas,

feitas pelo investigador (MINAYO, 2014).

Diante desse contexto, o delineamento metodologico deste estudo implicou
necessariamente o desenvolvimento de uma série de passos, ou etapas, como prefere chamar
Minayo (2014), que foram seguidos(as) para orientar o investigador na busca de um

conhecimento direcionado a uma realidade empirica pontuada.
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Em outras palavras, o método cientifico se torna uma maneira segura ¢ viavel de
construgdo da pesquisa ao aliar-se com um conjunto de regras basicas e necessarias para
desvendar as informacgdes trazidas pelo investigador ao curso do processo e, assim, produzir
novos conhecimentos, permitindo a explicagdo do fenomeno estudado. Esse caminho a trilhar
¢ condi¢do necessaria para chegar a um determinado lugar. Para isso, a ordenacao das agoes e
o cumprimento das etapas tornam-se importantes desafios para o desenho deste estudo. Para
Cervo e Bervian (1978), essa condi¢do imposta pelo método impde diferentes processos

necessarios para encontrar solug¢ao ou solugdes para problema de pesquisa levantado.

Por isso, de acordo com Minayo (2014), para que possamos obter evidéncias nesse
processo, precisamos utilizar as etapas com bastante responsabilidade, clareza e precisdo para
assim darmos a pesquisa uma sequéncia de atribui¢des logicas, sistemadticas, racionais e

objetivas. E assim trazer informagdes validas que ajudem nas interpretagdes a serem realizadas.

4.3.1 Natureza da pesquisa

Em funcdo dos objetivos propostos para este estudo, a pesquisa teve natureza qualitativa
em razao de o campo das ciéncias sociais ser o método mais indicado e usual para estudos com
populagdes humanas, como bem definiu Minayo (2014). Pois, os significados trazidos por
experiéncias do mundo pessoal e social possibilitam as pessoas materializarem como os
fenomenos sdo vistos, sentidos, percebidos. Por consequéncia disso, a pesquisa qualitativa €

costumeiramente chamada de pesquisa interpretativa.

Nesse sentido, construir uma pesquisa qualitativa requer do investigador o estrito
cumprimento do que foi planejado a priori. Por essas razodes, essa responsabilidade exigira
dedicacao, criatividade, paciéncia, interacdo e integracdo com o participante, além de sua
intima neutralidade, ao extrair de seu campus as informagdes que serdo interpretadas e
analisadas a partir das observagdes colhidas (CASARIN; CASARIN, 2012), apesar, conforme
Minayo (2014), de as pesquisas qualitativas nao serem operagdes logicas de compreensao, pois
cada estudo requer do investigador além de uma visdo diferente, um raciocinio diferenciado. A
partir disso, o investigador, precisa imprimir em sua coleta de informag¢des uma postura critica,
reflexiva e flexivel para que, diante dos elementos encontrados, torne-os significativos para

serem utilizados na pesquisa, em prol do estudo realizado.

De acordo com Pope e Mays (2005), apesar de os estudos qualitativos empregarem

métodos multiplos, necessarios para a busca de conhecimento, todos esses requerem do
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investigador uma observagao apurada, seja essa participante ou nao participante, e isso implica
a necessidade de o investigador seguir literalmente o método escolhido como forma de colher
e ampliar as informagdes capturadas. Cabe lembrar que a pesquisa qualitativa sera construida a

partir de experiéncias colhidas que serdo interpretadas pelo investigador (MINAYO, 2014).

Nessa roupagem de significados, a pesquisa qualitativa assume um compromisso
caracteristico com detalhes proprios que confirmam a sua definicdo e reafirmam a sua
importancia para a Ciéncia. Para isso, tem no ambiente natural uma fonte rica e inesgotavel de
dados descritivos que ajudardo, indutivamente, na maioria das vezes, o investigador em sua
coleta de informagdes (LUDKE; ANDRE, 2014). De acordo com Minayo (2014), as
investigacdes qualitativas nascem de fatos diarios, corriqueiros, do dia a dia, de experiéncias
do senso comum, de atividades humanas, afetivas, emocionais, sociais, racionais, cujas agoes
temporais se tornam um rico acervo para quem vive € para quem quer interpreta-las, pois sao

repletas de fatos, ricas em detalhes e recheadas de representagdes.

4.3.2 Participantes

O presente estudo envolveu a participagcdo de dez mulheres idosas, soropositivas para o
virus HIV e em TARV continua que responderam dois instrumentos de pesquisa, sendo, um
biossociodemografico elaborado pelo autor com questdes pessoais (idade, sexo, religido, estado
civil, dentre outras), profissionais (categoria profissional, situa¢do de trabalho, dentre outras);
e referentes a infec¢do (tempo de diagndstico, CDs, carga viral, dentre outras); outro, com

perguntas especificas sobre a experiéncia do diagndstico e de tratamento.

O grupo em estudo possuia idade variando entre 60 e 69 anos, com média padrao de
+ 62.10 anos e tempo de diagnostico e tratamento variando entre 7 e 20 anos, com média padrao
de + 10.7 anos. Para a construgdo da pesquisa utilizou-se a amostragem proposital, também
chamada de amostragem intencional, ou deliberada, por ser um processo pelo qual o
investigador, de forma direta e deliberadamente, seleciona elementos especificos de uma

populagao para serem integrados na amostra (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

Os critérios de inclusdao foram definidos a partir das caracteristicas da populagdo-alvo e
acessiveis, enquanto os critérios de exclusdo foram expostos a partir de indicagdes que
pudessem interferir na qualidade dos dados e no processo de interpretacao dos resultados que

foram apresentados (LUNA FILHO, 1998).
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Seguindo essas exigéncias, estabelecemos como critérios de inclusdo para este estudo:
a) mulheres soropositivas para o virus HIV/aids, com idade igual ou maior a 60 anos; b)
residentes em Maceio, ou em qualquer cidade de Alagoas; c) com conhecimento de seu
diagndstico ha pelo menos 5 anos; ¢) em acompanhamento médico e TARYV, continuos; d) em
condigdes fisicas, psiquicas e emocionais que viabilizem as entrevistas; e) aceitar
expressamente o convite de participacdo e assinar o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE).

Na secdo de resultados apresentamos as participantes desta pesquisa por meio de uma
breve caracterizacdo de seus aspectos biossociodemograficos e clinicos. Por questdes de
segurancga, sigilo absoluto, respeito a sua privacidade e ao seu estado sorologico, os nomes
foram trocados por pseudonimos. Como forma de padronizagdo, foram utilizados nomes de
pedras preciosas para designa-las. Essas gemas valiosas e raras que nominam essas mulheres
refletem a verdadeira fortaleza, grandeza e¢ for¢a natural diante de suas batalhas didrias e

recorrentes para manterem-se vivas, saudaveis e respeitadas.

4.3.3 Instrumentos

Inicialmente, as participantes preencheram um questionario biossociodemografico
contendo questdes como sexo, idade, escolaridade, condi¢cdes de saude, entre outras. Em
seguida, foi realizada uma entrevista semiestruturada através de um roteiro com perguntas
relacionadas aos objetivos da pesquisa. A entrevista foi gravada, mediante autorizagdo prévia,
transcrita e analisada. Foi feito um diario de bordo com informagdes relacionadas aos gestos

mais relevantes e comentérios paralelos feitos no momento da entrevista.

O instrumento de entrevistas semiestruturadas foi escolhido por ser mais espontaneo e
permitir perguntas abertas e fechadas, dando a participante mais possibilidade de discorrer
sobre o tema proposto. Por essas razdes, as questdes foram previamente definidas dentro de um
contexto semelhante a uma conversa informal, deixando as participantes livres para trazerem

informacdes que pudessem contextualizar as suas respostas (BONI; QUARESMA, 2005).
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4.3.4 Procedimento de coleta de dados

Por se tratar de um estudo com seres humanos e em respeito ao principio universal da
pessoa humana e de sua protecao e dignidade, o projeto foi construido seguindo, literalmente,

as diretrizes tragadas pela Resolugdo do Conselho Nacional de Satde (CNS), n° 510/2016.

Dentro desse protocolo de seguranga, foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), da Universidade Catolica de Pernambuco (UNICAP) e Plataforma Brasil,
recebendo o ntimero de registro, 3.988.940, em 24 de abril de 2020.>° Entretanto, a coleta de
dados somente foi iniciada em 5 de janeiro de 2021 em decorréncia das determinagdes feitas
pela Secretaria Estadual de Saude de Alagoas (SESAUAL), em razdo da pandemia do

coronavirus que assola o mundo.

Assim, iniciamos a coleta de dados no Posto de Atendimento Médico que ¢ referéncia
municipal no tratamento da infec¢dao de HIV/aids em Macei6, Alagoas, realizando o teste piloto
ao entrevistar a primeira participante in loco. Nesse momento, foi possivel verificar se as

perguntas foram compreendidas por ela e se seria preciso fazer algum ajuste no questionario.

Nesse tempo, mensuramos alguns ajustes que deveriam ser feitos na conduciao do
didlogo entre o investigador e a primeira participante. Essa miniversdo do estudo feita no
formato piloto envolveu a realizagdo de uma gama de procedimentos que foram necessarios
para o cumprimento das etapas da pesquisa a seguir, pois deu oportunidade ao investigador de
testar o instrumento utilizado, avaliar o seu alcance de compreensdo, revisa-lo e aprimorar a
técnica de entrevista utilizada. Assim foi possivel descobrir a melhor maneira de conduzir as
entrevistas seguintes e identificar possiveis problemas no decurso do processo que pudessem
vir acontecer. Enfim, o teste piloto mostrou-se bastante valioso, cuidadoso e suficiente no

preparo e conducdo das entrevistas realizadas (BAILER; TOMITCH; D’ELY, 2011).

Ja com o instrumento ¢ o modus de conducdo da entrevista devidamente alinhados ¢
calibrados e, também, ja conhecendo o locus de realizagdo da coleta de dados, foi dado
prosseguimento a busca de informagdes da seguinte maneira: inicialmente, fizemos um
minucioso levantamento no setor de arquivos da unidade de satide e separamos os prontudrios
por niimeros e sexo ap6s verificamos a data de nascimento, tempo de contaminagao pelo virus
HIV, continuidade de tratamento e telefone para contato. Foram separados 1.350 prontuarios

de mulheres soropositivas; dessas 418 tinham idade igual ou superior a 60 anos. Nessa selecao,

35 Cf. Anexo A.
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326 mulheres idosas tinham telefones atualizados. A titulo de observagao, necessario se faz
registrar que a instituicdo ainda ndo disponibiliza cadastro digital das pessoas soropositivas que

estdo em atendimento em sua unidade.

Os contatos prévios com as participantes foram realizados por telefone celular, durante
quinze dias. Dessas, apenas 32 participantes aceitaram participar do estudo, entretanto, 17 nao
puderam comparecer nos dias marcados por morarem no interior do Estado; duas
compareceram, mas desistiram da entrevista em virtude de ndo aceitarem a gravagao; uma nao
estava a vontade na entrevista, respondendo as questoes de forma monossilabica, sim e ndo, €
duas ndo ficaram a vontade com a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE)*®, ¢ com as gravagdes, com medo de as informagdes vazarem. Restaram 10

participantes, as quais atenderam a todos os requisitos para a coleta de dados.

Essas dez entrevistas realizadas ndo foram feitas continuamente. Muitas chegaram a ser
remarcadas por diversas vezes e outras o investigador precisou se adequar a data de retorno
dessas participantes ao médico. Grife-se, ainda, que nenhuma dessas participantes permitiu que
o investigador tivesse acesso a seus familiares. Todas compareceram sozinhas e alegaram que
os seus familiares preferiam nao ir, por medo de encontrarem pessoas conhecidas e, assim,

serem expostos ao preconceito. A coleta de dados foi finalizada em 5 de abril de 2021.

Quanto aos procedimentos de abordagem das participantes, foi necessario o
agendamento prévio por telefone celular. Nao aceitaram se comunicar por WhatsApp. Nao foi
possivel busca-las através da demanda ativa e espontanea de atendimento médico didrio. Apesar
de encontra-las pelos corredores da unidade de atendimento, justificavam ndo terem interesse,
ou tempo, pois, apds o atendimento médico, precisavam ir embora. Por isso, houve a
necessidade de agendamento prévio com elas, de forma a deixar o compromisso ja marcado

previamente.

Aquelas que aceitaram participar, apds contato prévio por telefone -celular,
compareceram no dia e hordrio marcados, e foram discretamente conduzidas a uma sala
reservada, como forma de evitar constrangimentos. Na sala foi feita a leitura do TCLE, em voz
alta, e, em seguida, foi entregue o documento para ser assinado ou inserido a digital. Seguimos
com o preenchimento do questionario biosociodemografico. E, apos, foi pedida autorizagao

para gravar a entrevista. Cada entrevista teve duracdo entre 30 e 60 minutos. Elas foram

% Cf. Apéndice C.



88

gravadas num minigravador digital de voz e, posteriormente, transcritas, literalmente, de forma

a manter o maximo de fidelidade em relagao a tudo o que foi respondido pelas participantes.

4.3.5 Analise dos dados

O procedimento de andlise de dados ¢ um fenomeno indutivo que tem como cerne
compreender o universo de informagdes capturadas dos sujeitos envolvidos no estudo realizado,
baseando-se suas diretrizes nos mesmos pressupostos da pesquisa qualitativa (ALVES; SILVA,
1992). De acordo com os referidos autores (1992, p. 61), essa etapa da pesquisa tem por objetivo
“[...] apreender o carater multidimensional dos fenomenos em sua manifestacao natural, bem
como captar os diferentes significados de uma experiéncia vivida, auxiliando a compreensao

do individuo no seu contexto”.

99 ¢¢

Para tanto, foram utilizadas trés fases de analise de conteudo: “pré-analise”, “escolha
dos documentos”, e “tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo” para apresentagao

dos resultados, assim sendo:

ANALISE DE CONTEUDO

1) o processo foi iniciado com a “pré-andlise” do contetido a fim de dar organizacdo a
todo o material coletado de forma a torna-lo operacional e sistematizado quanto as ideias
iniciais. Para tanto, utilizou-se a leitura flutuante a fim de estabelecer um contato direto com a
coleta de dados, momento em que passamos a conhecer o todo das informacgdes capturadas
durante as entrevistas. Durante essa etapa, todo o material gravado foi cuidadosamente digitado
no word e lido algumas vezes. Foram feitos arquivos individuais para cada gravagao transcrita.

A transcrigao foi literal;

2) na “escolha dos documentos” foi feita a demarcacao de tudo o que foi analisado. A
partir dai demos inicio a “explora¢do do material” objetivando definir as categorias a serem
utilizadas (sistemas de codificagcdo). Foram feitas a identificacdo das unidades de registro e das
unidades de contexto de cada entrevista realizada. Essa etapa possibilitou conhecer a riqueza

das informacdes obtidas durate as entrevistas com as participantes. A partir dai, comecaram a
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ser feitas as devidas interpretagdes e inferéncias através do material textual coletado para assim
utilizar na apresentagdo dos resultados. Para tanto, foi obedecida uma sequéncia logica de
selecdo, classificacdo e categorizacdo das informagdes obtidas. Nessa etapa, foi construido um
quadro no word contendo todas as seis categorias definidas. Abaixo de cada uma, foram
preenchidas as passagens mais significativas e relevantes das falas das participantes. Cada
categoria foi grifada com uma cor diferente. Essa estratégia ludica de utilizagdo de cores foi
usada para facilitar o processo de localizagdo das informacgdes selecionadas e dar sequéncia
logica de entendimento ao texto. Apods todo o preenchimento do quadro foram feitas algumas

leituras.

3) no “tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo” foram tratadas as questdes
relacionadas aos resultados do estudo e ao processo de discussdo. Esse momento foi crucial
para construir um entendimento cientifico sobre o estudo realizado. Para tanto, foram
apresentado os dados coletados e as informacgdes obtidas a partir do acervo bibliografico, fisico
e digital, que previamente foram selecionadas, catalogadas, lidas e fichadas. Foram feitos dois
tipos de fichamento: indicativo de autoria, utilizado na construgdo indireta dos paragrafos; e de
comentarios, usado na clarifica¢do e contextualizacdo direta de algumas argumentagdes teoricas

apresentadas no estado da arte.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

“Se vocé falar com um homem numa linguagem que ele
compreende, isso entra na cabega dele. Se vocé falar com ele em sua
propria linguagem, vocé atinge seu cora¢do.”

(MANDELA, s/d, dominio ptiblico).

Esta secdo foi dividida em duas partes: na primeira parte sera feita uma caracterizagao
das participantes; e na segunda parte serdo utilizadas seis categorias definidas a partir das
informacgdes obtidas em cada entrevista, relacionando-as com a literatura e com a Teoria

Bioecologica do Desenvolvimento Humano.

5.1 O caminho das pedras preciosas: caracteriza¢do das participantes
5.1.1 Tanzanita

Tanzanita, 60 anos de idade, residente e domiciliada em Maceid, Alagoas, na zona
urbana, com ensino fundamental incompleto, copeira, aposentada, evangélica, viava ha 17 anos,
quatro filhos. Tem diagndstico para o HIV positivo desde 2006. Faz tratamento antirretroviral
h4a 15 anos, mesma época de seu diagndstico. A contaminagdo se deu por vias sexuais.
Atualmente, ndo possui parceiro. Entretanto, ficou vitva pela segunda vez ha dois meses,
fevereiro de 2021. O marido faleceu vitima de covid-19. O parceiro era sorodiscordante®’. Nio
tem vida sexual ativa’®, mas, quando o seu parceiro era vivo mantinham relagdes sexuais

regulares e ele usava o preservativo masculino nos intercursos. Apesar de seguir o tratamento

37 Também chamados de sorodiferentes, pessoas ndo soropositivas para o HIV/aids.

58 Nos relatos das participantes percebemos que 80% das entrevistadas ndo tinham vida sexual ativa. Nos casos
em tela, essa falta de interesse sexual (inapeténcia sexual) pode estar relacionado a muitos fatores, mesmo a
sexualidade estando presente em todas as etapas do ciclo vital humano. A disfungdo sexual apresenta um leque de
particularidades, independente do género. Por essas razdes, mesmo o desejo sexual sendo uma condigdo particular
e inererente a cada pessoa, mas recebe grandes influéncias de contextos sociais, educacionais, religiosos, culturais
e, também, psicoldgicos. Essa necessidade instintiva do corpo estd também atrelada a outros aspectos que ressaltam
a experiéncia individual vivida por cada pessoa em suas relagdes sexuais. Em outras palavras, a diminui¢do da
libido e dos impulsos sexuais podem estar relacioanados a situagdes diversas presentes na vida dessas mulheres,
dentre essas, questdes psicologicas (traumas vivenciados, problemas com o parceiro, baixa autoestima, ansiedade,
decepgdo, depressdo, dentre outros); organicos (oscilagdes hormonais, menopausa, diabetes, alguns tipos de
medicamentos, dispaurenia, vaginismo, dentre outros). Para muitas mulheres, os fatores emocionais possuem mais
relevancia na falta da libido que os biologicos propriamente ditos (Cf. CREMA, 1.Z.; DE TILIO, R.
Repercussdes da menopausa para a sexualidade de idosas: revisdo integrativa da literatura. Psicologia:
Ciéncia e Profissio, v. 37, n. 3, p. 753-769, jul.-set., 2017. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/pcp/a/ytvMvmgpdhwjZ9Yt7mY WBGh/?format=pdf&lang=pt. Acesso em: 3 jan. 2022.
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regularmente, foi possivel perceber em suas falas que ndo tem qualidade de vida. Mesmo apos
muitos anos do diagnoéstico, ainda se sente abalada, segundo ela, “/...] ndo vejo mais condi¢oes
de voltar a ter uma vida normal, mesmo querendo”. A tristeza estd sempre presente em seu dia
a dia, se sente uma mulher infeliz e improdutiva apds o diagndstico, vivenciando a depressao.
No decurso do tratamento, mesmo sem ter pressao arterial alta, foi acometida de dois acidentes
vasculares cerebrais (AVC), aumentando ainda mais seu sofrimento e o medo de sair sozinha.
Foi a entrevista mais longa realizada. Era nitido o desconforto ao lembrar-se do primeiro
marido. No dia do veldrio descobriu que ele tinha uma outra familia. Foi obrigada a dividir a
pensdo por morte e os bens que o marido deixou com os filhos menores que ele teve com essa
outra mulher. Nunca perdoou sua trai¢ao. Vive com esse fantasma e o alimenta até os dias
atuais. Sente-se rejeitada pelos filhos. Apresentou ideag¢do suicida, mas nunca consumou por

acreditar muito em Deus.

5.1.2 Jadeita

Jadeita, 62 anos de idade, residente e domiciliada em Maceid, Alagoas, zona urbana,
com ensino médio incompleto, costureira, pensionista, evangélica, vitava ha 18 anos, dois filhos.
Tem diagnostico para o HIV positivo desde 2013. Faz tratamento antirretroviral ha oito anos,
mesma ¢época de seu diagndstico. A contaminacdo se deu por vias sexuais. Atualmente, ndo
possui parceiro nem vida sexual ativa. Acreditava que o marido tivesse morrido AVC, pois foi
o diganostico que constava no atestado de 6bito. Descobriu ser soropositiva por acaso, ao fazer
exames de rotina. Mas, até entdo ndo apresentava nenhum sintoma de aids. Quando chegaram
os resultados, ficou perplexa, sem acreditar, pois ndo sabia o que “/...] poderia acontecer dali
pra frente em [sua] vida e na vida de [sua] familia”. Alega ter sido monoganica a vida inteira,
tendo o esposo como seu unico parceiro sexual. O diagnéstico até hoje lhe traz péssimas
recordagdes. Entrou em panico ao saber da infecgdo, foi necessario que a médica que a atendeu
a levasse para casa, em virtude de ndo ter condi¢des emocionais de voltar sozinha. Nessa época,
Jjé era villva, mas ndo sabia a causa mortis de seu companheiro. Apesar da trai¢do, hoje fala
sobre o marido de forma leve, carinhosa e saudosa, pois ele a deixou com uma vida financeira
estavel e muito confortavel. Segundo ela, “Hoje eu ja o perdoei. Mas, no inicio tive muito odio
dele”. Tenta viver normalmente como se nada tivesse acontecido. Essa foi a estratégia assertiva
criada para ndo se abalar mais com o passado, mas falar sobre a infec¢do ainda lhe traz
lembrangas dolorosas e sofridas que a levam ao choro. A entrevista foi tranquila, mas

interrompida algumas vezes em virtude de os eventos lembrados causarem tristeza a
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participante. Chorou muitas vezes € manteve em alguns momentos um longo siléncio com olhar
distante e de reflexdo antes de falar. Tornou-se praticante de exercicios fisicos e tem bastante
cuidado com a alimentacdo, pois tem medo de contrair as infec¢des oportunistas causadas pela

aids.

5.1.3 Esmeralda

Esmeralda, 60 anos de idade, residente e domiciliada em Macei6, Alagoas, zona urbana,
com ensino fundamental incompleto, do lar, pobre na forma da lei, sendo beneficiaria do BPC,
evangélica, vitiva ha 15 anos, tem cinco filhos, com diagnostico para o HIV positivo desde
2009. Faz tratamento antirretroviral ha 12 anos, mesma época de seu diagnostico. A
contaminagao se deu por vias sexuais. Atualmente, nao possui parceiro € nem vida sexual ativa.
O diagnostico lhe trouxe muitos problemas em decorréncia de a infeccdo ja estar se
manifestando. Segundo a participante, ela ja estava “/...] muito magra, cadavérica, nao
conseguia andar sozinha. Precisava de um apoio para ficar em pé. Cheguei a pesar 25 quilos ™.
Mas, mesmo com esse quadro de magreza extrema, nunca tinha passado por sua cabeca que
fosse aids. SO procurou ajuda apds a filha ter sonhado com ela morta. Apesar de ja ter as
solicitagdes de exame nas maos, inclusive para o HIV, postergava em razao de se deparar com
noticias ruins. A Unica informacdo que tinha sobre a infec¢do era que essa era exclusiva de
homossexuais, assim, em sua cabeca “/...] ndo podia estar com aquela doenga de veado”.
Evanggélica praticante, encontrou na fé razdes para seguir a vida. Sente-se amada e acolhida
pela familia. Apos a TARV, voltou ao peso normal, mas passou a ter medo de sair de casa.

Tornou-se prisioneira do virus. As suas saidas sao esporadicas e se dao apenas por necessidade.

5.1.4 Topazio

Topazio, 60 anos de idade, residente e domiciliada em Maceid, Alagoas, zona urbana,
com ensino fundamental incompleto, do lar, pobre na forma da lei, sendo beneficiaria do BPC,
evangélica, vitiva do primeiro casamento ha 16 anos, quatro filhos. Tem diagnostico para o HIV
positivo desde 2013. Faz tratamento antirretroviral hd oito anos, mesma época de seu
diagnostico. A contaminagao se deu por vias sexuais. Atualmente, possui parceiro e tem vida
sexual ativa, sendo que o parceiro faz uso do preservativo tipo masculino. Nunca interrompeu
a TARV. A adaptagdo ao tratamento foi muito dificil, pois os efeitos colaterais dos

antirretrovirais eram muitos. Apds ter ciéncia do diagnéstico, ficou em siléncio, tentando criar
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meios € maneiras para o esposo fazer a testagem para o HIV, pois “[...] tive medo de que ele
dissesse que eu tinha contraido o virus com outros homens na rua”. Segundo ela, foi um
processo longo e angustiante, pois ele acreditava ndo haver necessidade. Esse segredo foi
corroendo os seus sentimentos. Passou a viver aflita, com sofrimento psiquico. Quando
conseguiu que o esposo fizesse o exame e confirmou o diagnostico para o HIV, reuniu todos os
filhos e comunicou, na presenga do marido, o estado sorologico. Esse momento ela aguardou
por muito tempo, pois “[...] precisava dividir esse problema com pessoas de confian¢a”. A
convivéncia familiar foi dificil apds esse diagndstico. Passaram a viver em quartos separados,
pois ela ndo aceitava a trai¢cao por parte do esposo. O sofrimento s6 diminuiu apods o falecimento
dele. O adoecimento foi muito rdpido em razdo de ele ndo seguir o protocolo de tratamento
corretamente. Essa decisdo, segundo ela, parecia ser uma punicao em virtude de ele, também,
ndo aceitar o diagndstico para a aids. A entrevista foi tranquila; hoje a participante consegue
falar do assunto sem demonstrar revolta, ressentimentos. Conseguiu reconstruir a vida
emocional, pois contraiu novas ntipcias. Demonstra estar feliz com o novo companheiro que €

sorodiscordante, mas sabe do estado sorologico para o HIV de sua esposa.

5.1.5 Rubi

Rubi, 69 anos de idade, residente e domiciliada em Maceid, Alagoas, zona urbana, com
ensino fundamental incompleto, do lar, pobre na forma da lei, sendo beneficiaria do BPC,
evangglica, viava ha 17 anos, oito filhos. Tem diagndstico para o HIV positivo desde 2009. Faz
tratamento antirretroviral h4 12 anos, mesma época de seu diagndstico. A contaminagao se deu
por vias sexuais. Atualmente, ndo possui parceiro nem vida sexual ativa. A participante ja tinha
ouvido falar na aids, mas ndo imaginava que fosse tao grave. Quando a filha comecou a explicar
o que era a infec¢ao “/...] Veio logo na cabe¢a a neta de seis aninhos que dorme juntas, [...]
abragadinhas, [...] no quentinho”. Teve medo de passar a infec¢do pra ela, mas o psicologo
esclareceu, no primeiro atendimento, os procedimentos e os meios de transmissdo do HIV. A
partir dai ficou mais tranquila e tirou a preocupagdo da cabeca. A infec¢do trouxe muitas
limitagdes: de mulher ativa e disposta para os trabalhos manuais tornou-se enclausurada, com
limitacdes, vivendo somente em casa, preservando-se de adoecimentos, pois, com o avango da
idade, a sua vulnerabilidade se acentuou e os filhos passaram a ter cuidados mais pontuais como
forma de preservar sua satde. A entrevista foi muito descontraida, percebeu-se em suas falas

uma mulher de pensamento positivo, voltado a fé e a familia. Mesmo com poucos estudos, fez
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da resiliéncia alicerce para nao desestruturar a familia. Como ela mesma disse, utilizou-se da

sabedoria para nao sofrer mais.

5.1.6 Turmalina

Turmalina, 63 anos de idade, residente e domiciliada em Maceid, Alagoas, zona urbana,
com ensino fundamental incompleto, do lar, pobre na forma da lei, sendo beneficiaria do BPC,
evangglica, solteira, dois filhos, com diagndstico para o HIV positivo desde 2011. Faz
tratamento antirretroviral ha 10 anos, mesma época de seu diagnodstico. A contaminagao se deu
por vias sexuais. Atualmente, ndo possui parceiro nem vida sexual ativa. Turmalina foi um caso
diferenciado no grupo das participantes. Muito embora seja solteira, teve dois filhos de homens
diferentes. Era uma mulher da noite, vaidosa, gostava muito de namorar, preferencialmente
homens mais novos. De poucas palavras e com olhar fixo e reflexivo, ainda hoje se pergunta
como contraiu o virus, mesmo apos aduzir que foi uma mulher de muitos homens ¢ de muitas
farras. Gostava de tomar bebidas alcoolicas que a ajudavam a ficar mais alegre, solta e
comunicativa. Apos o diagndstico, teve o apoio de sua Unica irma, mas a perdeu em 2020 para
a covid-19. Apesar de ndo falar, foi percebida uma tristeza em seus olhos, algumas vezes,
materializada por falas de arrependimento. Hoje, tem uma vida diferente do passado, dedica-se
as atividades da Igreja, quando pode estar presente aos cultos. Segundo a participante, tenta

sobreviver, pois o passado ficou para tras e ndo tem mais volta para mudé-lo.

5.1.7. Alexandrita

Alexandrita, 63 anos de idade, residente e domiciliada em Maceid, Alagoas, zona
urbana, analfabeta, do lar, pobre na forma da lei, sendo beneficidria do BPC, evangélica, vitva
ha 30 anos, 13 filhos. Tem diagnostico para o HIV positivo desde 2000. Faz tratamento
antirretroviral ha 20 anos, mesma época de seu diagnostico. A contaminagao se deu por vias
sexuais. Atualmente, ndo possui parceiro nem vida sexual ativa. Alexandrita foi um dos casos
mais antigos entrevistados. O seu diagndstico foi dado no inicio dos anos 2000, e a aids foi
descoberta por acaso. Apods ficar viuva de seu primeiro esposo, passou a se relacionar
esporadicamente com um homem que era viciado em sexo e ndo gostava de manter as relagoes
sexuais com o uso de preservativos, pois acreditava que diminuia o prazer. Ficaram se
relacionando por algum tempo até que ela comegou a apresentar um quadro severo de desinteria

cronica, com emagrecimento subito e rapido. Nessa época, ela ja estava com um quadro viral
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acentuado, mas ndo sabia estar com aids. Em decorréncia da magreza extrema nao conseguia
fixar a protese dentaria haja vista a boca ter perdido a adiposidade e murchar. Ficar de pé foi
um sacrificio que somente conseguia com a ajuda de familiares. Esse quadro foi suficiente para
o médico perceber a causa daquele enfraquecimento e solicitar de imediato o exame de
HIV/aids. Em verdade, por muita sorte, os medicamentos antirretrovirais conseguiram salva-la,
como ela propria assume: “aqui agora contando vitoria e conversando porque tive sorte. Mas,
conheci muitas outras que morreram, que ndo tiveram a mesma sorte que eu tive para me
cuidar”. A entrevista a remeteu a varias reflexdes sobre a sua vida pregressa, cujos

arrependimentos de seus excessos tiveram na fé meios para devolver a sua vontade de viver.

5.1.8 Benitoite

Benitoite, 64 anos de idade, residente e domiciliada em Maceid, Alagoas, zona urbana,
com ensino fundamental incompleto, do lar, pobre na forma da lei, sendo beneficiaria do BPC,
evangélica, vitva ha 15 anos, oito filhos. Ndo foi contaminada pelo marido, mas por um
namorado que manteve relagdes alguns anos apods o seu marido falecer. Teve diagndstico para
o HIV positivo em 2015. Faz tratamento antirretroviral h4 seis anos, mesma época em que
tomou conhecimento de sua sorologia positiva para o HIV. A contaminacdo se deu por vias
sexuais inseguras. Atualmente, ndo possui parceiro. E ndo quer mais ter. Tomou aversdo a
homens. Nao possui vida sexual ativa. A fé a mantem viva. A reagdo ao diagnostico foi tdo
extrema que outros profissionais de saide foram chamados pelo médico para ajuda-lo a
acalma-la no consultdrio. Ali ela percebeu a gravidade do problema que passaria a conviver até
a morte, como ela mesma expos: “/...] Perdi o chdo, a nogdo de tudo. Tudo!”. Ainda ndo aceita
a infec¢do, mesmo cumprindo rigorosamente o tratamento indicado pelo médico. A
contaminagao do virus HIV pelo ex-companheiro foi a maior decep¢ao de sua vida. Apesar do
relacionamento que mantinha ser recente, nunca imaginou que ele tivesse uma vida promiscua.
Em verdade ela pouco o conhecia e sabia de sua vida. Dizia ndo ter mais desejos sexuais por
ser climatérica, mas sentia soliddo. O relacionamento surgiu rapidamente apds ele ter ido fazer
um pequeno conserto em seu telhado, pois dizia ser pedreiro. A paixao foi imediata e o desejo
avassalador que custou a sua vida. A jovialidade do rapaz, sua beleza fisica e porte atlético
convenceram a ter um novo relacionamento. Os filhos do primeiro relacionamento ndo ficaram
satisfeitos com a unido em decorréncia da grande diferenca de idade entre eles, mas a opinido
deles ndao a impediram de seguir em frente com o affair. Nas relacdes sexuais, ele se negava a

usar preservativos justificando-se ser um homem honesto, da Igreja e de poucos
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relacionamentos, mesmo apos a insisténcia dela. Apos ser contaminada pelo virus descobriu
que ele ja havia feito a mesma coisa com outras mulheres idosas. O arrependimento a persegue
até os dias atuais. O HIV trouxe muitos problemas para a sua vida, impossibilitando, inclusive,
o trabalho didrio. Atualmente, sente-se uma pessoa fracassada, limitada, sem condigdes de
enfrentar a vida, as pessoas. Por essas razdes, limita-se a sair de sua casa, autoprote¢ao para

evitar transtornos e aborrecimentos.
5.1.9 Agata

A gata, 60 anos de idade, residente e domiciliada em Macei6, Alagoas, zona urbana, com
ensino fundamental incompleto, do lar, pobre na forma da lei, sendo beneficiaria do BPC,
catdlica, solteira, sem filhos. Tem diagndstico para o HIV positivo desde 2014. Faz tratamento
antirretroviral hé sete anos, mesma época de seu diagndstico. A contaminagdo se deu por vias
sexuais. Atualmente, ndo possui parceiro. Costuma ter relagdes sexuais esporadicas, mas nao
avisa a seus parceiros sobre o seu quadro sorologico. Nao faz uso de preservativos quando
mantém relagdes sexuais, ndo gosta por acreditar diminuir a sua libido. Mas, se tiver que usar,
prefere o masculino, por ndo saber utilizar o feminino. Possui vida sexual ativa e, atualmente,
ndo possui parceiro. Agata é uma mulher que nio esconde os seus desejos e mostra que, mesmo
ap6s o diagndstico, procurou condi¢cdes de reconstruir-se, pois na época que soube do
diagnostico, “[...] sO pensava em morrer. Seria a unica solu¢do para o caso. Pois, sempre
soube que essa doenga era terrivel, causava sofrimento, preconceito”. No inicio teve medo de
as pessoas saberem de seu diagnostico. Atualmente, segue a vida, mas ainda poucas pessoas
sabem que ¢ soropositiva. Prefere que seja assim, pois nao teria estrutura emocional para

aguentar a rejei¢ao.
5.1.10 Safira

Safira, 60 anos de idade, residente e domiciliada em Macei6, Alagoas, zona urbana, com
nivel médio completo, professora, aposentada e pensionista, catdlica, viiva ha 10 anos e uma
filha. Tem diagnostico para o HIV positivo desde 2013. Faz tratamento antirretroviral ha oito
anos, mesma ¢época de seu diagndstico. A contaminagdo se deu por vias sexuais. Atualmente,
ndo possui parceiro nem vida sexual ativa. O diagnostico foi como uma bomba para Safira, a
explicagdo causou grandes problemas em sua estrutura emocional. O medo de que as pessoas

saibam do seu quadro soroldgico a impede até de ter um novo parceiro. Até suas relagdes sociais
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foram afetadas. Antes do diagnostico, era frequentadora assidua de missas e procissoes. Hoje,
tornou-se uma pessoa medrosa, desconfiada. Perdeu o olho direito para o citomegalovirus,
infeccdo diretamente relacionada a aids. E pelo esquerdo, passou a ter baixa visdo. Esse
problema a impede de andar sozinha e diminui a sua independéncia. Passou a ter necessidade
de ser acompanhada por alguém em suas saidas para resolver seus problemas. Tenta viver como

se o virus tivesse sumido de seu corpo, mecanismo que criou para diminuir o seu sofrimento.

Todas as participantes, atualmente, possuem apoio da familia, usam continuamente a
TARYV, sem registro de interrup¢do no tratamento, o que significa dizer que tém carga viral
indetectavel para o HIV, estando intransmissivel (I = I)*’, ou seja, a imuniza¢do impede a
transmissdo do virus. O CD4esta acima de 200 céls./mm?, o que demonstra a estabilidade da
infeccdo. Ha periodicidade de exames de carga viral e CD4realizados nos tltimos seis meses,
condi¢do necessaria para avaliar e monitorar a resposta do sistema imunolédgico as medicagdes,
uma vez que a distribuicdo dos antirretrovirais por si s6 ndo garante o sucesso do tratamento.
Nao ha registro nos prontuarios de internagdes por infecdes oportunistas ligadas a aids nos
ultimos 12 meses. As especialidades médicas mais consultadas foram infectologia e
ginecologia, nessa ordem. Nao estdo em tratamento psicologico e/ou psiquidtrico, apesar de
algumas delas perceberem a necessidade de acompanhamento psicoterapico. Apenas trés das
mulheres entrevistadas estdo em grupo de apoio psicossocial, mas com essa pandemia as

atividades ficaram suspensas desde fevereiro de 2020.

Os quadros 5, 6 e 7, pags. 100 e 101, mostram de uma forma mais detalhada as

infomagdes biossociodemograficas das participantes.

% Indetectavel = Intransmissivel, termo aceito e, atualmente, utilizado por cientistas e institui¢des de referéncia
sobre o HIV em abrangéncia mundial.
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5.2 Informacoes colhidas nas entrevistas

Nesta subsecdo, apresentaremos os resultados das entrevistas realizadas com suas
discussdes. Para tanto, utilizaremos seis categorias e suas respectivas analises com base na
literatura e teoria utilizadas. Sdo elas: reacdo da mulher idosa ao diagnostico; reagao da familia;
apoio recebido; consequéncias do diagndstico; adesdo ao tratamento; tratamento X

envelhecimento.

Em pessoas idosas, o diagnostico de enfermidades cronicas, muitas vezes, junta-se a
outras comorbidades ja existentes nesse grupo, interferindo em sua qualidade de vida e
refletindo na saude mental. Para Quadrante (2020), o aumento de enfermidades nessa populagao
alimenta estatisticas que ndo param de crescer. O cancer, por exemplo, segundo o Instituto
Nacional do Cancer (2019), 6rgdo do Ministério da Saude, ¢ o principal agravo que mais
acomete pessoas acima dos 60 anos de idade em todo o mundo. No Brasil, embora os
carcinomas, ainda, registrem alarmantes taxas de incidéncia e Obitos, a aids se tornou, para os
idosos, uma infeccdo mais temida em razdo do conjunto de preconceitos e estigmas que a
propria infecgio carrega (BRASIL, INCA, 2019; BRASIL, BOLETIM EPIDEMIOLOGICO
DE HIV/AIDS, 2020, 2021).

Levando em consideracdo a coleta de dados para esta tese foi possivel identificar a
precaria situacdo socioecondmica das participantes deste estudo, as quais 100% residiam em
bairros periféricos e distantes da capital alagoana, tinham baixa escolaridade, sendo 70% com
o ensino fundamental incompleto e 20% analfabetas, percebiam remunera¢do mensal minima
equivalente a um saldrio, como estabelecida por lei, sendo: 70% favorecidas pelo Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC) prestado pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), previsto
no art. 20, da lei 8.742, de 7 de setembro de 1999, Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS);

20% pensionistas; e, 10% aposentada.

Esse perfil encontrado reflete o que j& foi mencionado alhures sobre questdes
relacionadas aos aspectos econdmicos e sociais da infec¢do no Brasil. Em outras palavras, isso
continua mostrando que a epidemia ainda encontra-se pauperizada, com baixa escolaridade e
em regioes periféricas como vém mostrando, desde 2010, os Boletins Epidemioldgicos de
HIV/aids. Situacdo essa ratificada, também, nos dados apresentados no Boletim
Epidemioldgico de 2021 ao afirmar que a aids vem aumentando em todas as regides brasileiras,
acentuando-se principalmente nas regides Norte € Nordeste do pais, locais onde se encontram

grandes bolsdes de miséria. No caso de Alagoas, o estado registrou em 2020 uma taxa de
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deteccao de HIV em gestantes superior a taxa nacional, 3,4 casos/mil nascidos vivos. Dados
que comprovam também o aumento de HIV na populagdo masculina no mesmo estado,
conforme apresentado em dezembro de 2020 pela Secretaria Estadual de Saude de Alagoas
(BRASIL, BOLETIM EPIDEMIOLOGICO HIV/AIDS, 2021; ALAGOAS, SECRETARIA
ESTADUAL DE SAUDE, 2020; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2007).
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Quadro 5. Dados s6ciodemograficos das participantes.

PRIMEIRA P Dados Sociodemograficos

PARTICIPANTES PSEUDONIMO IDADE SE ARIDADE ~ MUNICIPIO PROFISSAO RELIGIAO  ESTADO FILHOS TEMPO DE TEMPO FORMA DE COM [ORYN TIPO DE
CIVIL DIAGNOSTICO DE CONTAMINACAO VIDA PRESERVATIVO  PRESERVATIVO

TARV SEXUAL
ATIVA

M.C.O.M. Tanzanita 602nos F Fundamental Macei6 Copeiraroseniada [ Byangélica | Viaval7anos 4 15 anos 15 anos Sexual Nao NSA* NSA
M.E.S. Jadeita 62an0s F Meédio Macei6 Costureira®ersionsa | Eyangélica | Vitval$anos 2 8 anos 8 anos Sexual Nao NSA NSA
E.AJ. Esmeralda 600 F Fundamental Macei6 Doméstica®"® Evangélica | Vitvaldes 5 12 anos 12 anos Sexual Nio NSA NSA
J.C.C. Topézio 60anos F Fundamental Maceio Doméstica®’® Evangélica | Viavaloanos 4 8 anos 8 anos Sexual Sim Sim Masculino
G.0.S. Rubi Go=s F Fundamental Macei6 Doméstica®’® Evangélica | Viaval7anos 8 12 anos 12 anos Sexual Nio NSA NSA
LM.C. Turmalina 63anos F Fundamental Macei6 Doméstica®"® Catdlica Solteira 2 10 anos 10 anos Sexual Nio NSA NSA
V.E.S. Alexandrita 63anos F Analfabeta Maceid Doméstica®"® Evangélica | Vitva%anos 13 20 anos 20 anos Sexual Nio NSA NSA
M.C.O. Benitoite 64anos F Fundamental Maceio Doméstica®’® Evangélica | Viavalsanos 8 7 anos 7 anos Sexual Nao NSA NSA

M.A.F.M. Agata 600 F Analfabeta Macei6 Doméstica®"c Catdlica Solteira Nio 7 anos 7 anos Sexual Sim Sim Masculino
M.P.C. Safira 6020 F Meédio Maceié ProfessoraPensionista Catélica Vitval0anos 1 8 anos 8 anos Sexual Nio NSA NSA

e *NSA —Niao Se Aplica.
e *BPC — Beneficio de Prestacdo Continuada / LOAS — beneficio destinado a pessoas pobres na forma da Lei.

Quadro 6. Dados sobre o tratamento das participantes.

SEGUNDA PARTE - TARV

PARTICIPANTES PSEUDONIMO EM TRATAMENTO INTERRUPCAO DE TEVE INFECCOES NOS COM INTERNACAO NOS EM EM E’SPECIALIDADE PARTICIPA DE GRUPO
ANTIRRETROVIRAL TRATAMENTO ULTIMOS 12 MESS ULTIMOS 12 MESES ACOMPANHAMENTO ACOMPANHAMENTO MEDICA QUE MAIS DE APOIO
PSICOLOGICO PSIQUIATRICO FREQUENTA NO SAE

M.C.O.M. Tanzanita Sim Nao Nao Nao Nao Nao Infecto Sim
M.F.S. Jadeita Sim Nao Nao Nao Nao Nao Infecto Sim
E.A.J. Esmeralda Sim Nao Nao Nao Nao Nao Infecto Nao
J.C.C. Topazio Sim Nao Nao Nao Nao Nao Infecto Nao
G.0.S. Rubi Sim Nao Nao Nao Nao Nao Infecto Nao
LM.C. Turmalina Sim Nao Nao Nao Nao Nao Infecto Nao
V.F.S. Alexandrita Sim Nao Nao Nao Nao Nao Infecto Nao
M.C.O. Benitoite Sim Nao Nao Nao Nao Nao Infecto Nao
M.A.F.M. Agata Sim Nao Nao Nao Nao Nao Infecto Nao
M.P.C. Safira Sim Nao Nao Nao Nao Nao Infecto/Gineco Nao
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Quadro 7. Dados sobre os exames laboratoriais (CV e CD4) das participantes.

TERCEIRA E — Exame Laboratoria

DATA DO ULTIMO EXAME

PARTICIPANTES PSEUDONIMO CARGA VIRAL*

e *Carga viral indetectavel (CV) — termo clinico utilizado para descrever a quantidade de copias do virus HIV por ml de sangue. Indetectavel em outras palavras quer
dizer intransmissivel. Assim, uma pessoa soropositiva (com HIV) tiver com uma carga viral (CV) de HIV abaixo de 40 copias de virus por ml de sangue sera classificada
como indetectavel, ou seja, intransmissivel.

* CD4s— a contagem de CD4 mede a contagem de linfocitos, essa contagem demonstra a estabilidade do organismo portador de infecgdes. Assim, quanto menor o
nimero de linfocitos CD4, maior a vulnerabilidade do sistema imunolégico e maior risco de contrair infecgdes. Quando a taxa de CD4 for menor que 200 céls./mm?>,
significa que o individuo com infecgdo esta em estigio avangado de imunossupressdo, ou seja, propicio a desenvolver outras infec¢des em decorréncia de sua baixa

imunidad
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5.2.1 Reagdo ao diagnostico de HIV/aids na mulher idosa

O diagnéstico de HIV/aids, naturalmente, carrega um leque de perturbacdes e reagdes
devastadoras que provocam o aparecimento de uma série de sentimentos recheados de
desequilibrios emocionais, desorganiza¢des mentais e conflitos internos, levando a sofrimentos
intensos e recorrentes. O prognostico indefinira as decisoes e a forma de tratamento mudara o
modus de viver. Linhas de cuidados serdo construidas e estratégias criadas para atenderem as
necessidades terapéuticas. Medicamentos regulares, continuos e vitalicios passardo a ser
corriqueiros. Os cuidados tornar-se-do permanentes e exigirdo formas de atencdo, acuidade,
vigilia e acompanhamentos regulares. As condig¢des clinicas, muitas vezes, poderdo determinar
mudancas de habito, horarios, diminuigao da for¢a de trabalho e da produtividade, incapacidade
fisica, confusdo mental levando ao distanciamento social. Tudo isso influenciara de forma
sistémica as relagdes interpessoais, repercutindo negativamente no desenvolvimento humano

(QUADRANTE, 2020; AZEVEDO et al., 2013; BRONFENBRENNER, 1996).

Para Bronfenbrenner (1977; 1999), as formas de interacdo entre as pessoas € o seu
contexto influenciam os processos proximais e caracterizam e definem o desenvolvimento
humano. Nesse sentido, ao haver mudangas nas caracteristicas pessoais a for¢a socializadora
das relagdes sera afetada de modo a refletir na construg¢do dos aspectos individuais de cada uma,
sejam através de suas percepgoes sobre a vida, sejam diante de suas expectativas sobre o outro,
sejam através de seus interesses ou papéis em sociedade. Nesse campo, abre-se um leque de
situagdes perturbadoras que podem ocorrer e consequentemente interferirem em seu

denvolvimento (PONTES; MAGALHAES, 2011).

Nesse caminho, a solidariedade, a empatia e o respeito ao proximo podem facilitar as
etapas de aceitacdo do quadro clinico e sua adesdo ao tratamento. O sofrimento ¢ bilateral, pois
toda acdo provoca um conjunto de reagcdes com intensidades e propor¢des desmedidas
(BRASIL, INCA, 2019; SILVA; AQUINO; SANTOS, 2008). Para Brasileiro (2017), esse
momento atua como um importante balango emocional ao estimular reflexdes antes jamais
tidas. Nesta categoria, as dez participantes indicaram cognig¢des relacionadas ao medo da morte
como principal reacdo ao diagnostico de HIV/aids, como mostram algumas falas a seguir:

Eu ndo ia sobreviver, tinha certeza disso. Pensei que eu seria mais uma nesse quadro,
ja sabia o que me esperava, a morte (Tanzanita, 60 anos).

[...] eu senti que ia morrer de qualquer jeito e deixar os meus filhos pequenos, orfdaos
(Jadeita, 60 anos).
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Achei que ia morrer, chegou a minha vez. [...] Vi a morte me chamando. Ali, a vida
acabou para mim [...] (Esmeralda, 60 anos).

Nao consegui entender por que estava com aquela doenga, pensei que fosse morrer
[...] (Rubi, 69 anos).

[...] o desespero tomou conta de mim, achei que fosse morrer (Benetoite, 64).

A aids ¢ uma IST que atemoriza a populacdo, visto que a infec¢do ameaca a integridade
fisica e emocional da pessoa contaminada, mesmo ja tendo um tratamento eficaz disponivel a
populagdo. Por estar associada a morte iminente, desencadeia uma série de processos
neurocognitivos antecipatdrios que ativam o0s canais perceptivos € criam mapas mentais
confusos, intensificando maneiras diferentes de sentir a dor diante da ma noticia. Em verdade,
esse estimulo fisioldgico representa, naturalmente, a mobiliza¢do do organismo para sua
autopreservacao, o que Bronfebrenner (1996) chamou de homeostasia, condi¢do necessaria

para o desenvolvimento humano (SILVA; AQUINO; SANTOS, 2008).

Estudos realizados por D’ Arce Mota et al. (2006), com cem pessoas diagnosticadas com
doenga de Chagas, infec¢do causada pelo protozoario Trypanosoma cruzi, moradoras de
Maringd, Paran4, constataram que o diagnostico inicial da doenga foi primeiramente associado
a morte, cuja reagado interferiu em seu dia a dia (D’ARCE MOTA et al., 2006). No caso da aids,
as reagoes desmedidas se dao em decorréncia da infec¢do ainda nao ter cura, além de ser,
também, diretamente relacionada a morte. Em verdade, essa sindrome pseudoterminal, segundo
Kiibler-Ross (2020), esta sempre presente no pensamentos de pacientes de doengas graves ou
terminais, como € possivel observar nesta fala:

Todas as vezes que me lembro dessa doenga, o desespero volta e toma conta de mim,

0 odio invade o meu corpo. Chego a tremer, a chorar. Nao podia estar com ela. Ndo
quero morrer, ainda sou jovem (Safira, 60 anos).

Por isso, a presenca do HIV, institivamente, desencadeia desequilibrios e causa o
aparecimento de uma avalanche de sensagdes ruins que tensionam as relacdes proximais e
reproduzem manifestacdes dolorosas e subjetivas, particularizando a dor, criando formas
inconscientes ¢ fantasiosas de senti-la (MENEGHIM, 1996). Para Kiibler-Ross (1985), nas
doengas cronicas, a morte ¢ o morrer se confundem dentro de uma 6tica de fendmenos distintos

e nesses significados assumem concepg¢des diferentes para cada pessoa.’® Assim, a forma de

6 A morte se d4 pela parada cardiaca e respiratoria, auséncia de pulso e respiragio. E caracterizada pela interrupgao
completa e definitiva das fungdes vitais de um organismo vivo, com o desaparecimento da coeréncia funcional e
destruicao progressiva das unidades tissulares e celulares. Enquanto o morrer ¢ uma condigdo psicoldgica do
desapegar-se, do abandonar tudo aquilo que construiu, conquistou, amealhou (KUBLER-ROSS, 2002;
BRASILEIRO, 2017).
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lidar com acontecimentos estressores torna-se, muitas vezes, impessoal, angustiante, reflexivo
e solitario. A partir da confirmag¢ao do diagnostico, o luto comeca a ser desenhado e as fases da
infeccdo ganham for¢a e intensidade dentro de um interior recheado de duvidas, conflitos,
revoltas, incertezas, materializadas por diferentes reagdes (BRASILEIRO, 2017; KUBLER-
ROSS, 2002).

Independente da idade, as experiéncias estressoras desencadeadas pelo diagndstico
positivo de HIV/aids traz conflitos emocionais irreparaveis causando muita tristeza, sofrimento,
angustia e vergonha a pessoa soropositiva. Estudos apresentados por Hosek et al. (2008), com
30 adolescentes americanos, sendo 16 homens e 14 mulheres, com idade entre 16 e 24 anos,
apos um ano de diagndstico de HIV relataram terem passado por situagdes estressoras com
familiares, amigos, escola, dentre outros, por causa do estado sorolégico para o HIV. A relacao
desses jovens com o microssistema ficou prejudicada interferindo indiretramente nos processos
proximais e consequentemente refletindo no processo de desenvolvimento humano. A
descrenca no diagndstico de HIV/aids foi tdo prevalente que fizeram muitos desses adolescente
reptirem o exame por mais de trés vezes. A aceitacdo do diagndstico foi dificil, traumatica, em

decorréncia de ndo aceitarem os resultados positivos para o virus (HOSEK et al., 2008).

Nesse sentido, o desespero intermedia no soropositivo o medo de morrer®! através da
representacao simbolica que cada um tem dentro de si sobre a infec¢ao. Cada pessoa constroi o
seu universo de significados sobre a infeccao. Assim, quanto maior o medo da finitude, maiores
serdo as representagdes figurativas trazidas e impressas pelo momento do diagnodstico
(MENEGHIN, 1996). Os eventos estressores comegam a surgir a partir do diagndstico
confrontando a pessoa com os inimeros riscos expostos nos diferentes sistemas. Esse novo
contexto surgido influenciard negativamente o seu desenvolvimento escasseando 0s seus
vinculos e fragilizando as suas relagdes, cujas mudangas abruptas repercutirdo e influenciarao

a sua linha do tempo e dificultardo o seu processo de aceitacdo (BARRETO, 2016).

Para Morin (1997), esse medo excessivo € tao presente que chega a cega-las, levando o
pensamento a repreendé-lo a cada instante que € trazido a consciéncia. Essa invasdo intrusa e
stbita do pensamento ¢ a verdadeira irrupcdo de uma realidade abafada por um estado de
insciéncia®?, presente, na maioria das vezes em casos de doencas graves. Esse comportamento

corriqueiramente presente nesses momentos dolorosos estimula, inicialmente, o soropositivo a

¢! Tanatofobia, medo excessivo da morte (DANTAS, 2016).
92 No sentido de auséncia de conhecimento sobre a infec¢do.
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ignorar o diagnéstico e, muitas vezes a retardar a procura de ajuda especializada para o
tratamento clinico. Nesse sentido, a negagdo torna-se um imponente mecanismo de defesa
inconsciente em razdo da explosdo de emogdes que surgem nesse contexto (KUBLER-ROSS,

1986).

Em verdade, essa negagao funciona como uma defesa prévia estabelecida pelo proprio
aparelho psiquico, muito embora, temporaria, pois ¢ logo substituida por uma aceitacao
consciente e parcial da situagdo compartilhada, comportamento esse comum em doencas
cronicas. Pois, para o inconsciente, o ser humano ¢ imortal. Somente nas fantasias podera
afastar-se dessa realidade cruel, perversa e inconcebivel de enfrenta-la. Assim, o choque inicial
produz um leque de alternativas oniricas que impedem naquele momento o reconhecimento da
realidade vivenciada, como ilustram algumas opinides capturadas das entrevistas realizadas:

Senti algo que nunca havia sentido em toda minha vida. Nao... Aquela doen¢a ndo

podia estar em mim. Ndo mesmo. Senti odio por estar vivendo aquilo [...] (Jadeita,
62 anos).

Chorei muito [...] ndo acreditei, na hora que recebi o exame, que eu tinha aids
(Turmalina, 63 anos).

Os sentimentos que aparecem elencados nessas falas indicam um misto de conflitos
internos carregados de sofrimento decorrentes de uma realidade que até entdo era considerada
impossivel de acontecer, logo inacreditavel para elas. Nesse estagio, embora as mulheres se
vissem confrontadas com o destino, a nega¢ao tornou-se um instrumento inconsciente utilizado
para o enfrentamento dos acontecimentos reais, como pode ser visto nestas falas:

Ndo acreditei [...] dormia negando aquilo que estava acontecendo comigo
(Topazio, 60).

Nunca passou por minha cabega que eu estivesse com aids. O desespero tomou conta

de mim. Passei a viver um tempo como se ndo estivesse com essa doenga (Benetoite,
64 anos).

Foi como se eu ndo tivesse acreditado. Eu ri, mas de aflicdo, de pavor, de medo.
Sinceramente, ndo podia ser possivel aquilo estar acontecendo comigo, eu era casada
e nunca trai o meu marido (Safira, 60 anos).

Estudos clinicos-qualitativos de natureza transversal realizados por Chvatal, Bottecher-
Luiz e Turato (2009), em Campinas, Sdo Paulo, investigaram as defesas emocionais de um
grupo de mulheres diagnosticadas com Sindrome de Turner (ST), doenca genética rara
carregada de estigmas e preconceitos que acomete somente mulheres. Os resultados do estudo
apontaram existir nesse grupo conflitos psicoemocionais, dificuldades de relacionamento

interpessoal, reclusdo, sentimentos de resignagdo, raiva, impoténcia, desvalia e quadros de
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depressao. Trata-se de sentimentos dolorosos acarretados pela enfermidade (CHVATAL;
BOTTECHER-LUIZ; TURATO, 2009). Essas rea¢des sdo parecidas com as que ocorrem nos
casos de aids, muito embora, o enfurecimento observado nas entrevistas realizadas para este
estudo possa ser, também, proveniente da descoberta intempestiva das infidelidades conjugais
de seus parceiros, como mostram estes relatos:
Tinhamos uma vida de casal normal até descobrir essa trai¢cdo. Hoje ndo sinto
saudade dele, mas ressentimentos, por ele ter me deixado essa doenca. Muita raiva,
mesmo com tanto tempo depois. [...] Restou somente eu e minhas lembrangas. Ele

tirou tudo isso de mim. O meu segundo esposo me pedia sempre para eu tirar o odio
do coragdo, ndo consigo (Tanzanita, 60 anos).

[...] senti muita raiva dele, no inicio. Muita. Nunca o trai. Sempre vivi para ele e
meus filhos. Mas, Deus abrandou o meu cora¢do. Me deu sabedoria. Paciéncia
(Jadeita, 62 anos).

Eu 56 soube que estava doente porque adoeci, fiquei muito mal. Ndo conseguia ficar
em pé sozinha. Quase morri de tdo magra que fiquei. Ndo tenho mais raiva dele
agora, apesar da trai¢do. Mas, no inicio, queria matar.Os meus filhos ndo perdoaram
até hoje, odio tém eles (Rubi, 69 anos).

A decepg¢do motivada pela infidelidade conjugal de seus maridos trouxe ao
microssistema familiar a desestruturagdo emocional, atrelada a raiva e a tristeza do conjuge, ja
que 80% das participantes eram monogamicas e fiéis aos seus companheiros. Reagdes essas
que foram absorvidas por seus filhos os quais passaram a ter raiva de seus pais. Entretanto,
algumas dessas participantes conseguiram ressignificar os problemas trazidos pelo destino e
reconstruiram suas vidas com novas relagdes, como, por exemplo, Tanzanita, de 60 anos de

idade e 15 anos de diagnostico e Jadeita, 62 anos de idade e oito de diagndstico.

O perdao foi o alvo-méaximo encontrado para (r)estabelecer a saude emocional de 20%
das participantes. Inobstante, a reconcilia¢do ter sido consigo propria em razao dos maridos ja
estarem mortos, vitimas da aids. Estratégia assertiva usada para diminuir o conflito existencial,
atenuar a dor da traicdo e findar o sofrimento psiquico e assim devolver a autoconfianca
necessaria para o enfrentamento da infeccao e facilitacdo dos meios de tratamento e preservacao

da saude.

Esse mecanismo apaziguador e resiliente encontrado por essas participantes e chamado

A2

de “perdao” conseguiu devolver-lhes a paz interior e, a partir de entdo, possibilitar um novo

(re)comeco diante dos infortinios trazidos pelo destino. Como vemos na fala a seguir:

[...] Com o tempo foi diminuindo o rancor, precisava me liberar daquele sentimento
que me corroia, precisava voltar a viver. Meus filhos precisavam de mim. Aos poucos
fui me aceitando e perdoando ele. Hoje, acredito que ele ndo tenha feito isso comigo
por querer. Refiz a minha vida, doutor! (Jadeita, 62 anos).
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O adultério continua a ser um dos problemas mais dolorosos a ser enfrentado nas
relacOes maritais. Por essas razdes, 80% das participantes ndo perdoaram a trai¢do de seus

companheiros, como podemos observar nestas falas:

Ndo esperava essa trai¢do dele. Fiquei muito decepcionada (Topazio, 60 anos).

Ndo sei porque ele fez isso comigo, mde dos filhos dele. Até hoje, ndo consigo
entender os motivos (Rubi, 69 anos).

Os comportamentos infiéis ainda insistem em carregar consigo a permissividade de
outrora e a perversidade de uma cultura misdgina, machista, ultrapassada e egoista que ainda
hoje repercutem negativamente no meio social. Nesses novos tempos recheados por facilidades
de sentimentos voluveis, relagdes promiscuas e desejos sexuais instantdneos o homem assume
o risco da seducdo fugaz e do sexo desprotegido expondo-se ao perigo iminente de trazer para

a sua parceira infecgdes sexualmente transmissiveis.

Estudos apresentados por Pinheiro et al. (2012), com homens casados, heterossexuais e
soropositivos mostraram que uma das maiores motivacdes para a materializagao da infidelidade
conjugal foi o desejo incontrolavel pelo proibido, seguido do senso de poder e controle sobre
a relacdo adultera estabelecida. Conforme capturado nas falas dos entrevistados, a traigcdo
aconteceu por descuido e fragilidades emocionais, fraquezas estabelecidas em forma de
“tentacdo erotica e desejos da carne”, sentimentos que foram maiores que a razao dos sentidos

e a seguranca do prazer (PINHEIRO et al., 2012).

Conforme os dados biossociodemograficos colhidos, 80% das mulheres entrevistadas
eram casadas, evangélicas, monogamicas e acreditavam ter um relacionamento conjugal
estavel, embora tenham contraido o HIV por meio de relagdes sexuais inseguras. Ou seja, ndo
utilizavam preservativos®® por acreditarem ser climatéricas ou nio terem mais condi¢des de
engravidar; ou, também, por cederem a vontade egoista de seus companheiros que alegavam
ndo sentir prazer sexual no intercurso se os utilizassem. Por isso, para elas, saber do estado
sorologico

Foi muito doloroso [...]. Muito mesmo. [...] E ainda hoje eu ndo aceito totalmente

estar vivendo com essa doenga. Sofro so de pensar que terei que tomar esses remédios
a vida inteira, [...] (Benetoite, 64 anos).

[...] me causa sofrimento. Quero acreditar que esse virus maldito ndo viva dentro de
mim e ndo vive. Eu ndo darei vida a ele (Turmalina, 63 anos).

63 Chamou aten¢do o fato de essas mulheres afirmarem ndo saber usar o preservativo feminino, razio essa também
de ndo terem como exigir de seus parceiros o uso do preservativo masculino, ja que esses também ndo se sentiam
a vontade usando nas relagdes sexuais com suas parceiras fixas.
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Independente das causas, formas ou tipos de reagao ao conhecimento do virus HIV/aids,
a raiva, conforme Kiibler-Ross (2020), ¢ um sentimento que esta sempre presente no processo
de aceitacdo de doengas cronicas, além de estar particularmente ligado a um conjunto de
fendmenos pessoais, bioldgicos e sociais que desencadeiam uma colcha de retalhos de emogdes
em formato diversos de sentimentos confusos, que surgem repentinamente em razao de alguma
ameaca a ser aflorada (interna ou extena). Lidar com esse momento ¢ muito dificil, pois a mente
¢ tomada subitamente por alteragdes fisiologicas intensas que envolvem o sistema nervoso
central causando desequilibrios psicoemocionais, como visto nesta fala:

[...] ndo gosto nem de pensar que estou com essa doenga, fico nervosa, tensa, as
pernas tremem. Perco o sentido de viver. [...] (Alexandrita, 63 anos).

Em tese, essa reacdo emociona, também pode estar relacionada ao medo inconsciente
de rejeicdes em seu ambiente ecologico. O diagnostico, naturalmente, traz consigo um conjunto
de situacdes e comportamemtos multidimensionais que respondem como possiveis defesas a
acontecimentos que ocorrem inesperadamente. Blindar-se do convivio mesosistémico
impedindo as interrelagdes com o meio talvez seja uma forma de proteger-se de possiveis

agressoes e sofrimentos iminentes (VIEIRA; PADILHA, 2007).

Esse comportamento de alerta leva ao afastamento dos microssistemas dificultando e
atrapalhando os processos proximais. A partir dessa transi¢do ndo-normativa a familia passa
também a ser afetada acarretando um processo gerador de mudancas dentro do proprio
ambiente. Por isso, o impacto de uma transicdo ecoldgica modifica papéis em razdo do
aparecimento de eventos inesperados e negativos que surgem e interrompem o curso normal de
uma vida. Assim, lidar com situagdes estressoras de adoecimento em familia demandam energia
e esfor¢os sumplementares de todos os envolvido. Para tanto, a familia precisa se reorganizar a
partir de um novo contexto imposto pelo destino. Esse processo de adaptagdo aos novos
acontecimentos € lento, arduo e causa bastante sofrimento, por isso ¢ comum o aparecimento
de conflitos e desgastes nas relagdes familiares durante esses eventos a ponto de atingirem o
macrossistema em virtude de sua relacdo proxima com outros ambientes interconectados
(BRONFENBRENNER, 1996; MARTINS; SZYMANSKI, 2004; TRAJANO; GALINHA;
CRUZ, 2017).

No modelo bioecologico, desenvolvido por Bronfrenbrenner (1996), para que os
processos proximais influenciem o desenvolvimento humano, € necesséria a interacao pessoal,
onde as experiéncias e motivagdes convidem ao romprimento de barreiras e facilitem a relacao.

Como se vé, nao € facil lidar com essa infeccao.
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Em verdade, percebe-se, diferentemente de outras doengas graves, que a aids ainda traz
junto a seu diagnostico um compéndio de historias negativas, fantasiosas e falaciosas
acumuladas em quatro décadas de existéncia e, ainda, impregnadas de preconceitos, rejei¢des
e estigmas. As sensagdes, 0s sentimentos € as emogoes trazidas por essa infeccao imprimem e
projetam no soropositivo uma série de pensamentos estressores e excludentes, causando dor e
aflicdo e, consequentemente, provocando o distanciamento social, como vemos nestas

palavras:

[...] jamais quero ser excluida por causa de minha doenca. [...] eu ndo me sinto mais
igual aos outros. [...] hoje vivo somente dentro de casa [...] Prefiro ficar em casa, no
meu canto (Tanzanita, 60 anos).

Ndo tenho mais condig¢ées de ser como eu era no passado. Hoje, vivo para tomar os
remédios. Tenho medo de sair de casa (Alexandrita, 63 anos).

Nao restam duvidas de que o medo da rejei¢ao social seja um dos maiores entraves que
dificultam a aceitacdo do diagnostico de HIV/aids. Por essas razdes, ter ciéncia do diagndstico
traz consequéncias, ameacas, preocupagoes, perdas diante da incerteza do futuro a ser vivido e
de suas relagdes sociais. Essa vulnerabilidade ¢ mostrada na propria literatura, ao apontar,
inclusive, o receio de relacionar-se apds a confirmacdo do diagndstico. O meio exerce grande
influéncia no desenvolvimento humano em virtude de suas relagdes intrinsecas com o
organismo (BRONFENBRENNER, 1998). Logo, as ameagas ambientais repercutem de forma
negativa nos processos proximais ao refletirem no equilibrio entre mente e corpo, condi¢des

responsaveis pela promocao do bem-estar fisico, psiquico e social da pessoa (FRENK, 1993).

Assim, para que a pessoa soropositiva alcance um desenvolvimento saudavel, ¢
necessario que estabeleca uma relacao sadia entre os elementos a triade, mente-corpo-ambiente,
devendo ser capaz de identificar nesse contexto aspiragdes que lhe proporcionem e satisfagam
um estado emocional equilibrado a partir de um conjunto de respostas positivas ao estresse
acumulado, pois, ecologicamente, a saide ¢ um processo harmonico estabelecido entre o
organismo e o ambiente, cujos mecanismos alostaticos®® garantirio a manutengio fisiologica

da homeostasia e o desenvolvimento humano (HANARI, 1999; BRONFENBRENNER, 1996).

% O termo alostase é bastante utilizado em estudos relacionados a HIV/aids. Foi concebido por Peter Sterling e
Joseph Eyer, em 1988, para caracterizar as ferramentas necessarias para garantirem o estabelecimento e a
manutengdo da homeostasia fisioldgica dos organimos de seres vivos. Sobre isso v. CARVALHO, S.R. A carga
alostatica: uma revisdo. Caderno de Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 15, n. 2, p. 257-274, 2007. Disponivel
em: http://www.cadernos.iesc.ufrj.br/cadernos/images/csc/2007 2/artigos/IESC 2007-2_7.pdf. Acesso em:
10 set. 2021.


http://www.cadernos.iesc.ufrj.br/cadernos/images/csc/2007_2/artigos/IESC_2007-2_7.pdf
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5.2.2 Reagdo da familia ao saber do diagnostico

A familia ocupa lugar de destaque no tratamento de pessoas com doencgas cronicas.
Muitas vezes, ela se torna o alicerce ao firmar agdes e ajustar decisdes diante do contexto de
mudangas a serem enfrentadas em seu dia a dia no grupo. Dentro do modelo bioecoldgico
desenvolvido por Bronfenbrenner (1996), a familia encontra-se situada no microssistema,
importante ambiente que permite a interacdo com outros sistemas. A partir do diagnostico,
forcas internas e externas ajudardo a desenhar as relagdes a serem compartilhadas no decorrer
desse ciclo. Nesse ambiente, serdo apresentadas sequéncias ordenadas de atribui¢des, e novos
papéis passardo a ser assumidos junto a compromissos ¢ responsabilidades impostas

(MORAES, 2015).

Sendo, assim, a familia a partir de seu microssistema, a promogao ¢ a integragdo de seus
membros de forma a garantir ao nlcleo o bem-estar, a estabilidade ecoldgica e o equilibrio
emocional, condi¢gdes necessarias para o desenvolvimento humano, como podemos observar
nesta fala:

Os meus filhos ficaram tido preocupados que foram ao médico comigo. Ficaram tristes

e revoltados com o pai. Mas, ndo adiantava mais, ele ja estava morto (Alexandrita,
63 anos).

O sistema familiar de pessoas que vivem com HIV/aids funciona como importante elo
de sobrevivéncia ao propiciar o apoio € o acolhimento necessarios para o desenvolvimento
interpessoal do soropositivo (SILVA; TAVARES, 2015). Por isso, na maioria das vezes, ele ¢
um provedor natural de cuidados ao garantir um estado pleno de bem-estar fisico, mental e
social. Isso, consequentemente, reflete positivamente no processo saude-doenca e influencia
em seu tratamento e desenvolvimento. Por isso, os cuidados com a satide do soropositivo
pressupdem agdes e procedimentos indispensaveis para evitar o agravamento da infec¢do. No
caso da familia, essa rede sistémica de apoio e acolhimento incorpora fungdes estratégicas,

assertivas e necessarias para o equilibrio emocional do grupo (GUTIERREZ; MINAYO, 2010).

Observamos nos relatos das participantes que, embora os familiares tenham apresentado
os mais variados tipos de reacao ao diagnostico para o HIV/aids, ao final, prevaleceu o amparo
como resposta aos mecanismos de protegdo esperados. E a intersubjetividade imersa em um
relacionamento constituido por pessoas que se relacionam mutuamente, dialogam, consideram-

se e respeitam-se (COELHO JUNIOR; FIGUEIREDO, 2004). Assim, a familia em crise busca
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meios € recursos emocionais para garantir a prote¢dao, o tratamento e a recuperagao, como

mostram algumas falas colhidas nas entrevistas:

Os meus filhos ficaram tristes, bastante. Foi horrivel. Ndo acreditaram no inicio.
Todos comegaram a chorar, mas depois compreenderam e me ajudaram (Tanzanita,
60 anos).

O meu filho mora proximo a mim, ja a filha um pouco mais distante. Eles sabem de
minha doenga. Percebo que eles se preocupam comigo, perguntam como estou, sobre
os medicamentos. Me sinto acolhida, sem medo de enfrentar a doenga (Jadeita,
60 anos).

Quando soube do diagndstico, a primeira pessoa que contei foi para a minha
sobrinha. Ela esta sempre comigo, [...] tomou um susto. Ficou sem entender como eu
estava com aquela doenca, sou viuva ha batante tempo. E depois de meu marido, ndo
tive mais contato com outros homens. Sou evangélica. Depois, contei para os meus
filhos. Eles ndo admitiram do pai ter feito isso comigo. A minha familia ndo me
abandonou; pelo contrario, protegeram-me (Rubi, 69 anos).

Ha necessidade de um tempo para compreender o fato. Essa etapa faz parte,
naturalmente, do processo de amadurecimento das ideias, do pensamento, do agir, presentes em
qualquer fase ou situagdes da vida. A isso da-se o nome de racionalidade comunicativa®. Em
um dos relatos das participantes, ficou claro que essa necessidade ¢ inerente a situagdo
vivenciada:

Ficaram revoltados com o pai, [...] disseram que me apoiariam. Mas, precisavam de
um tempo para entenderem o que estava acontecendo (Jadeita, 62 anos).

Para Bronfenbrenner (1996), mudancas podem ocorrer de forma inesperada na vida das
pessoas e essas intercorréncias podem alterar o desenvolvimento humano em qualquer diregao.
Os efeitos sao profundos e as pressoes sofridas influenciam de forma positiva ou negativa os
processos proximais. Em outras palavras, o tempo interfere no desenvolvimento das pessoas

(MARTINS; SZYMANSKI, 2004).

No processo satde-doenga, o tempo assume um importante papel no cuidar de si,
tornando-se representagdo simbolica especializada para distinguir dois importantes e distintos
fendmenos: “acontecimento” e ‘“acometimento”. O primeiro, valendo-se de seus aspectos
temporais para separar cronologicamente as etapas que surgem; o segundo, detendo-se em
nominar cada evento que acontece. A partir dessa diade estabelecida, acontecimento-
acometimento, ¢ construido um arcaboucou historico dos eventos vividos. Essa vinculagao

transforma a trajetoria vivenciada. Haverdo repeticdes de ocorréncias, mas em espagos e

5 F o processo de esclarecimento das condigdes intersubjetivas a serem sentidas antes de faladas. E uma forca
unificadora da fala que orienta um possivel entendimento mutuo através do discurso. Esse termo foi criado por
Jirgen Habermas (1973). Sobre essa questdo v. HABERMAS, J. Verdade e Justifica¢iio. ensaios filosoficos.
Trad. de Milton Camargo Mota. Sdo Paulo: Loyola, 2004.
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momentos distintos. Os acontecimentos sao condi¢des numéricas, enquanto os acometimentos
sdao manifesta¢des repentinas e nomindveis. Essa trajetoria tornara o tempo linear, cronoldgico

e definido (TELLES; ANTOUN; AREAS, 1993).

Para pessoas que sofrem de doencas cronicas o tempo ¢ condi¢do que possibilita o
tratamento ¢ a manutencdo da vida. E a possibilidade do autoconhecimento e, também, do
conhecimento de seu verdadeiro estado. No caso de pessoas que vivem com HIV/aids, o tempo
¢ compositor de destinos ao permitir descortinar os resultados e buscar os devidos cuidados
para que a infec¢do ndo se manifeste. O tempo ¢ o senhor das razdes, das descobertas, da
reflexdo, é condi¢do que materializa o verdadeiro sentido e regéncia do verbo amar(-se)

(ALMEIDA; LABRONICI, 2004).

Esse tempo decorrido, em verdade, acontece como protecdo emocional ao impedir
decisdes precipitadas, tomadas abruptamente, de forma aleatoria e irresponsavel, e acabem
gerando outros problemas a serem resolvidos (SCHUBERT; GEDRAT, 2016). Esse
cronosistema examina as influéncias internas e externas e proporciona a familia a compreensao
de novas informagdes para melhor refletir sobre as formas e os procedimentos que deverao usar

para administrar o problema familiar, como indicado na seguinte fala:

Os meus filhos passaram meses sem olhar para o pai. Ficaram perturbados. Mas,
depois de algum tempo, a vida foi voltando ao normal. Passamos a viver em paz
depois dessa perturbagdo (Topazio, 60 anos).

Quanto as reacdes em forma de revolta, raiva ou 6dio, sdo sentimentos corriqueiros que
fazem parte naturalmente da ecologia das emocgdes de pessoas em estado de alerta. Agir
impulsivamente ¢ condicdo emocional que permite o extravasamento de sentimentos presos,
muitas vezes, sublimados, que ddo passagem a uma carga negativa de emocdes (SOARES,

1982, p. 38). Nas falas seguintes observamos algumas reagdes:

Foi horrivel esse dia, me arrepia até lembrar. Somente uma filha teve nojo de mim.
Teve preconceito. Ela se afastou de mim e proibiu a minha neta de ir me ver. Sofii
muito, foi uma punigdo por algo que ndo tive culpa (Esmeralda, 60 anos).

Meus filhos tiveram uma explosdo de raiva e odio, cada um na sua propor¢do de
revolta. As meninas se sentiram traidas, como eu [...] (Topézio, 60 anos).

A minha familia teve uma reagdo de algo tdo doloroso que nunca esperava ouvir.
Ficou abalada. Mas, depois conseguiu ficar de pé (Turmalina, 63 anos).

Os meus filhos ficaram sem acreditar, surpresos, pois o pai deles ja tinha 10 anos de
morto. Tive que mostrar o resultado do exame para acreditarem. Ficaram tristes com
o0 pai, mas ndo adiantava mais (Benetoite, 64 anos).

S6 a minha filha e uma senhora que mora comigo sabem. Ficaram caladas. Tomaram
um susto. Eu vi a expressdo de medo no rosto delas (Safira, 60 anos).
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Assim, a partir desses relatos, ndo ¢ de causar estranheza os diferentes tipos de reagdes
familiares observadas, haja vista cada um sente o impacto da noticia a sua maneira, a seu modo,

da mesma forma os picos emocionais e suas intensidades.

Para Lobo e Leal (2020), o diagnostico de doencgas graves traz consigo uma carga de
energia pesada e impactante que tira o chdo e provoca na pessoa reagdes diversas, situacoes
essas que reafirmam a necessidade de um acolhimento e apoio préximos. Pois, acompanhar,
apoiar, compartilhar sdo maneiras humanizadas de amparo que podem amenizar sofrimentos
intolerantes e diminuir a dor psiquica causados em momentos dificeis. A experiéncia negativa
desses eventos torna-se um legado dentro de um processo de autoajuda, transformando-se no

intimo das proprias batalhas pessoais (LOBO; LEAL, 2020).

Para Benjamin (1933), os aprendizados acumulados nessas experiéncias constroem
memorias singulares e significativas que podem ajudar e contribuir no processo de crescimento
e desenvolvimento humano. Assim, falar sobre situagdes traumadticas torna-se um processo
sofrido que inflama o reviver das memorias experimentadas e (re)alimenta dores vivenciadas
resgatando sofrimentos adormecidos (MITROVITCH, 2011). Podemos observar essa realidade
nesta fala capturada ao final de uma das entrevista realizadas:

Tento levar a minha vida sem pensar em meu problema de saude. Ndo gosto de
lembrar que estou com aids, que tenho que tomar esses remédios fortes todos os dias
pelo resto de minha vida. Todas as vezes que vém esses pensamentos ruins procuro

imaginar que estou num jardim bem florido ouvindo os passaros. Isso foi uma forma
que encontrei para me livrar desse pesadelo (Tanzanita, 60 anos).

Os problemas trazidos pelas doengas cronicas sao multiplos e ultrapassam as fronteiras
dos aspectos clinicos. No caso da aids, além da dificuldade do soropositivo aceitar-se, ainda, hé
possibilidade de rejei¢des familiares. Como podemos ver nestas falas:

[...] a minha irmd de Sdo Paulo ndo ficou muito afavel. Queria saber o porqué
aconteceu aquilo comigo. Queria uma explicacdo. Exigiu isso de mim. Como se eu
tivesse culpa daquilo estar em mim. Me machucou muito. Quando ela veio a Maceio
visitar a minha mde que estava doente, ndo gosto nem de me lembrar, [...] ndo quis

comer a comida feita por mim. Tinha medo de pegar o virus. Tinha nojo. Isso me
machucou muito. [...]. Até hoje quando penso nisso me doi (Tanzanita, 60 anos).

Essa rejeicao presente na fala da participante ainda ndo chegou a ser revertida, até
mesmo pela distancia das cidades em que moram dificultar uma possivel reaproximag¢do. Mas,
lembrar-se desse fato, ainda lhe traz sofrimento, mesmo tendo passado muitos anos do
diagnostico, como ela propria complementa:

[...] depois que minha mde morreu, faz nove anos, eu ndo tive mais contato com ela.
Uma vez ela ligou, mas foi muito fria comigo (Tanzanita, 60 anos).
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Nesse ambiente, o preconceito vai do macrossistema ao microssistema dificultando
ainda mais a aceitagdo de viver com o virus. O convivio em sociedade ¢ doloroso e engloba
além dos estigmas causados pela infec¢do, falta de informagdo sobre a aids, tratamento e
cuidados. Para a teoria Bioecoldgica, as interagdes devem ser constituidas por relagdes
reciprocas dentro de um mesmo sistema (BRONFENBRENNER, 1996). Entretanto, para ser
sistémica € necessario que esse envolvimento seja continuo, reciproco e regular dentro de uma
mesma diade estabelecida. Talvez, os efeitos dessa rejeicdo ndo sejam tdo sentidos por
Tanzanita, em decorréncia de ela e sua irma ndo terem o convivio didrio, haja vista morarem

em estados diferentes e separados por muitos quilémetros (JESUS et al., 2017).

5.2.3 Apoio recebido

O apoio ¢ uma manifestacao de afeto utilizado como incentivo e protegdo em momentos
especiais ou delicados. Para pessoas doentes, atua como suporte psicoemocional e
motivacional, imprimindo, segundo Bronfenbrenner (1996), nas relagdes interpessoais, 0
cuidado e a manuten¢do dos vinculos emocionais constituidos. A partir desses sistemas
formados em torno da pessoa em conflito, as tensdes sdo influenciadas ao criar meios e definir
estratégias de enfrentamento emergente. Essa rede formada, muitas vezes, parte de ambientes
diversos, ajudando no cuidado e proporcionando a sensagdo plena de acolhimento (BRITO;

KOLLER, 1999). Assim como vemos nestas falas:

O primeiro apoio que recebi ndo foi de minha familia, mas da médica que me deu o
diagnostico. Eu ndo queria sair de dentro do concultorio. Eu chorava muito. Ndao
conseguia segurar as lagrimas. Ndo tinha condigoes de pegar um onibus para ir para
casa. A médica ficou tdo sensibilizada com a minha reagdo que me levou na minha
casa. Cancelou todas as consultas somente para me dar apoio. Ali, comecei a me
sentir acolhida, amparada. Depois, conversei com a minha comadre antes de falar
com os meus filhos (Jadeita, 62 anos).

O psicdlogo do posto de atendimento foi quem me deu a noticia. Ele estava junto com
a médica. Fiquei desorientada, sem saber o que fazer. Perdi o chdo. Eles me deram
apoio, me fizeram sentir segura, protegida, [...] esse apoio foi muito importante para
eu chegar em casa (Esmeralda, 60 anos).

Graga a Deus que tive a ajuda do psicologo daqui [Posto de Atendimento Médico].
Esse apoio foi muito importante para eu entender essa doen¢a e o que estava
acontecendo comigo naquele momento (Topazio, 60 anos).

No caso de pessoas que vivem com HIV/aids, o apoio do microssistema formado pelos

médicos e sua equipe multidisciplinar ajudam essa populagao a sentir-se protegida e amparada

diante dos preconceitos e estigmas vindos do mesossistema.
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H4, também, outras formas de apoio. A fé, por exemplo, ¢ bastante evocada nesses
momentos dolorosos. Essa forca espiritual, que transcende a razao e constréi significados
infinitos, acalma o coragdo, traz seguranca, abranda a dor e instiga o acolhimento, influenciando
positivamente no processo satide-doenga. Na coleta de dados identificamos que a religiosidade
estava presente entre as participante, 70% das entrevistadas eram evangélicas e 30% catolicas.
Nas enfermidades cronicas, a fé se torna instrumento universal de protecao contra um mal

iminente prestes a acontecer, a morte (ROCHA et al., 2016), como vemos nesta fala:

Aquela doenga nao podia estar em mim. [...] Ndo sabia dizer o que seria de minha
vida dali por diante. Mas, Deus abrandou o meu cora¢do e me deu paciéncia, muita
paciéncia (Jadeita, 62 anos).

Situa¢do parecida encontramos nos estudos descritivos de carater qualitativo
desenvolvidos por Rocha et al. (2016), ao pesquisarem os sentimentos de pessoas com cancer,
com idade entre 45 e 75 anos, moradoras de Montes Claros, Minas Gerais. Foi observado que
a primeira reacgdo relatada frente ao diagnoéstico foi o medo da morte iminente, mas a fé guiou
para um caminho de resignacdo e conforto espiritual. Nesse compasso, o envolvimento
espiritual ou religioso tornou-se condi¢do positiva para o enfrentamento da doenga ao
possibilitar a diminui¢do do estresse e o restabelecimento da qualidade de vida (ROCHA et al.,

2016).

Na literatura, encontram-se fartas explicagcdes para esse fendmeno diante do processo
de adoecimento. Autores como Cerqueira-Santos, Koller e Pereira (2004) e Rocha et al. (2006)
acreditam que esse apoio cosmico que advém de uma forga superior invisivel € ato terapéutico
e presente em muitos tratamentos de doengas graves. Para Lévi-Strauss (1970), ndo existem
razdes para deixar de acreditar que a fé seja um meio terapéutico eficaz que conduz o equilibrio

mente-corpo-ambiente.

Em verdade, em se tratando de apoio imaterial, tanto a religiosidade quanto a
espiritualidade sdo duas importantes dimensdes encontradas para o enfrentamento do bindmio,
saude-doenca. Sendo assim, tornam-se condi¢cdes reais e habituais para diminuirem o
sofrimento psiquico e proporcionarem sistemicamente a homeostasiar. Cabe lembrar que apesar
de essas duas grandezas de energia quantica e de equilibrio serem diferentes, estdo presentes
nas estratégias emocionais usadas por pacientes e familiares em processos de doengas graves.
A religiosidade € a evocacdo a um conjunto de crengas e doutrinas compartilhadas por um grupo
de pessoas com objetivo singular ou plural de alcangarem uma for¢a Suprema nominada de

Deus enquanto a espiritualidade ¢ a construcdo de significados interiores pautados
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filosoficamente pela busca de um estado pleno de harmonia e equilibrio interiores sem a

necessidade de intermédios (ARGOLO JUNIOR, 2020; ROCHA et al., 2016).

No caso da aids, as crencas, divinas ou espirituais, costumam acalentar coragdes e
contribuir para amortecer os impactos trazidos pelo diagnéstico. Em uma das falas das
participantes entrevistadas encontramos passagens que mostram essa forca positiva que

transcende a razdo,

Eu ia tirar a minha vida, ia me matar.la pular da ponte [...] Sai do hospital com essa

inteng¢do. Mas, Deus falou em meu coragdo para eu enfrentar (Tanzanita, 60 anos).
Para Cerqueira-Santos, Koller e Pereira (2004, p. 84), as crengas sdo representacoes
simbolicas criadas por pessoas a partir de suas interpretacdes sobre-humanas, a partir dessa
relacdo, sendo possivel estabelecer um vinculo indissociavel entre mente-corpo na tentativa de
garantir ao ser o pleno equilibrio da alma. Essas condi¢des dogmaticas tornam-se instrumentos
para diminuir a dor e atenuar o sofrimento psiquico trazidos pelo estresse causado pelo
adoecimento. Quanto mais proximo desse apoio emocional-espiritual, maiores serdo as
respostas para os inimeros questionamentos persecutorios que surgem como flashs sobre as
razdes para essa infec¢do. Apesar de ndo resolver imediatamente o problema, renova as energias
e revigora a mente diante dos recursos encontrados para lidar com as situacdes negativas que
surgem. Para Argolo Junior (2021), esse importante exercicio mental torna-se mola de
sustentacdo e de equilibrio psiquico ao dar energia ao corpo e alimentar a mente com

pensamentos positivos como forma de vencer os obstaculos trazidos pela doenca.

Entretanto, ha crencas que sdo disruptivas ao absorverem influéncias negativas do meio.
Essas disposigdes gerativas contrarias ao fluxo do crescimento retardam ou impedem o
desenvolvimento humano por influenciarem os processos proximais retardando a sua
ocorréncia. Assim, por exemplo, se dd em alguns casos de negacao da aids ao acreditar que uma
For¢a Suprema Celestial ird promover o milagre da cura repentina. Essa falsa ilusdo de
recuperagao retarda a procura por ajuda clinica e impede a adesdo imediata a TARV. O choque
do diagndstico para o HIV/aids, muitas vezes, leva a essa visdo onirica e fantasiosa dos
acontecimentos e dificulta as medidas urgentes a serem tomadas deixando o corpo aberto a
possiveis invasdes oportunistas de algumas enfermidades diretamente ligadas a aids. Esse
dilema negacionista do cuidado nas doencgas cronicas € muito presente no processo de aceitacao.
O luto por uma cura que ndo existe deixa o enfermo mais vulneravel e causa mais sofrimento

psiquico. O diagndstico de qualquer doencga cronica ¢ condigdo preventiva para a manutengao
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da propria vida. A confianga no tratamento ¢ meio que possibilita a sobrevivéncia. Dificultar o
processo terapéutico por crengas disruptivas ¢ dar margens para a extensao do sofrimento fisico,
psiquico e emocional. Mesmo que os procedimentos clinicos evidenciem o estresse do

tratamento, controlar o problema ¢ medida assertiva e resiliente (FERREIRA, 2020).

Para Bronfembrenner (1986), o ciclo da vida descreve uma sequéncia de eventos que a
pessoa precisa estar preparada para enfrenta-lo. Escolher o caminho ideal representa o livre
arbitrio para escolher as varias diregdes a ser seguida. Persistir em erros acreditando em
determinados padrdes impostos por crengas infudadas ¢ interferir nas trajetorias de vida. Assim,
compreender a dindmica do desenvolvimento humano a partir de suas etapas, periodos e
ambiente nos da a possibilidade de vivenciarmos momentos sublimes de reconstrugao
cronologica do “eu” a partir das experiéncias subjetivas amealhadas e de seus reais significados.
As relagdes entre as pessoas e suas interagdes permitem e promovem mudangas no curso da

vida (BARRETO, 2016).

Quanto ao apoio do microssistema familiar, esse se constitiui condigdo altruistica e
solidaria de cuidados mutuos ao criar condigdes pontuais para a recuperacao da pessoa. Essa
rede humanitaria e empatica vem se revelando um importante meio de intervengdo ao combater
as fraquezas emocionais do soropositivo, por exemplo, amenizando os efeitos emocionais e
clinicos da infec¢do e influenciando positivamente as diferentes tomadas de decisdo para o
enfrentamento da infec¢do. Assim, junto a outros tipos de apoio, clinicos, espirituais, religiosos,
sociais, dentre outros, o suporte familiar ¢ responsdvel por mobilizar recursos psiquicos
necessarios para manterem a saude do soropositivo protegida e resguardada contra possiveis
invasoes, agressdes ou formas oportunistas de adoecimento, bastante comuns e presentes na

aids (CABETE et al., 2019).

A familia assume um papel relevante no cuidado de pessoas com doengas cronicas. Essa
relacdo de confianga estabelecida entre doente-familia diminui o impacto do tratamento que,
por muitas vezes, ¢ doloroso em virtude de ser de longa duragdo ou vitalicio, como a aids, por
exemplo, limitando, alterando e interferindo na rotina didria dos familiares, dificultando assim
a propria qualidade de vidas de todos os envolvidos. O aparecimento de limitagdes fisicas e/ou
psiquicas nesses casos interfere no modus de viver dessas pessoas. Esses acontecimentos
influenciam negativamente no cotidiano, muitas vezes, impedindo a pratica do bem-estar e
interferindo nos processos proximais. Esses estagios aparecem inesperadamente na vida, como

flashs, e sdo opostos a psicodindmica do conceito de fases de vida empregado por
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Bronfenbrenner (1996) ao descerever o desenvolvimento humano (BROTTO; GUIMARAES,
2017).

Nesse sentido, a pessoa que vive com HIV, ao se deparar com os sentimentos de tristeza,
ansiedade e medo, naturalmente relacionados ao estado clinico, podera ter nessas formas de
apoio a possibilidade de manutenc¢do de seu bem-estar. Estudos de revisao integrativa realizados
por Tavares et al. (2019) sobre a importancia do apoio emocional a pessoas idosas vivendo com
HIV/aids observaram nas publica¢des colhidas que esse suporte ¢ condicdo de protecdo e
amparo para o aumento da qualidade de vida ao influenciar a saude mental e fisica e intermediar

os eventos adversos trazidos pelas mudangas que ocorrem no cotidiano (TAVARES et al.,

2019).

De fato, observamos nos relatos das participantes que o impacto causado pelo
diagndstico exige do soropositivo uma forga suprema de protecdo, cujo apoio familiar presente,
pontual e efetivo torna-se condi¢ao essencial de equilibrio para o enfretamento das mudancas
que passardo a enfrentar. A partir desse momento hd um divisor de aguas nas relagdes
estabelecidas pois, dessa articulagdo, o peso do diagnostico passa a ser dividido e a infecg¢do a

ser enfrentada em conjunto, como mostram as falas a seguir:

Tive o apoio de meus filhos. So confio neles. Ndo teria coragem de falar sobre essa
doeng¢a com mais ninguém. [...] Sem o apoio deles eu ndo teria suportado a dor, o
meu sofrimento foi grande. Eu precisei dividir a minha afli¢do com ele (Topazio,
60 anos).

S6 a minha irmd sabe dessa doeng¢a. Ndo confiei em contar a mais ninguém
(Turmalina, 63 anos).

Em contrapartida, o assunto torna-se intimo e familiar onde os lagos de amizade e
lealdade garantirao o sigilo e a protecao das informacdes guardadas. Esse processo recebe a
influéncia mutua de seus membros, fortalecendo ou enfraquecendo os seus lagos e dissipando
os efeitos produzidos pelo proprio segredo (CAVALHIERI et al., 2017), como vemos nesta
fala:

[...] conversei com os meus filhos, [...] foi muito doloroso, mas eles me apoiaram.
Ndo conheciam nada sobre a doen¢a, nem eu. Aprendemos juntos e o apoio comegou
por ali [...]. Somente a minha familia sabe sobre esse assunto (Jadeita, 62 anos).

Estudo descritivo-exploratdrio realizado por Jesus ef al. (2017), com 26 pacientes que
vivem com HIV/aids, com idade média de 50 anos, e tempo médio de diagndstico de 10 anos,
identificou que o preconceito intrafamiliar, também, ¢ um dos problemas que dificultam o

enfrentamento da aids. A ocultacdo do estagio sorologico serviu, em alguns casos, como meio
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de enfrentamento primario para manter a harmonia familiar, uma vez que ficou evidenciado o
receio de alguns membros de perderem o prestigio social em decorréncia do conhecimento da
infeccdo. Assim, conviver com esse estigma no ambiente familiar exige mudangas de plano e
busca por outras formas de acolhimento, como pode ser visto nestas falas:
[...] de todos os meus filhos apenas minha filha teve nojo de mim. Ela afastou a minha
neta [...] e se afastou de mim. Eu pedi pra ela ndo fazer isso comigo. Que ndo se

afastassem de mim, [...]. Apesar que hoje ela melhorou muito e ja estd mais proxima.
Mas, no inicio foi dificil. [...] (Esmeralda, 60 anos).

O estigma em relacdo a aids € um fendmeno bastante presente nas relagdes interpessoais.
Os esteredtipos negativos presentes sdo frutos de concepgdes erroneas construidas a partir de
um conjunto de desinformacgdes que sdo renovadas diariamente e prejudicam a aceitagdo da
infeccdo no meio social e, algumas vezes, no proprio circulo familiar. Assim, lidar com esses
conflitos e administra-los racionalmente exigira composigdes de apoio assertivos que incluam

paciéncia, amor e resiliéncia, dentre outras condigdes emocionais.

Promover a saude significa, também, recupera-la fazendo o resgate do paciente de seu
animus clinico, psicoldgico e emocional abalados e devolverndo a sua qualidade de vida. Nessa
rede de apoio, os soropositivos também podem contar com um microssistema formado pela
equipe multiprofissional de saude, cujas acdes dos profissionais envolvidos prevéem atividades
integrativas e complementares que ajudam na satide mental e emocional dos pacientes de modo
a devolvé-los a vontade de viver. Essa interagdo e integragdo com esses profissionais
proporcionam ao paciente um canal de comunicacdo que facilita as intervencdes clinicas do
tratamento em razdo de essa flexibilidade na divisdo dos trabalhos. Esse trabalho em equipe
possibilita uma contribui¢ao para a medicina curativa e preventiva ao distribuir os trabalhos por
areas especificas e necessarias ao binomio saude-doenga. As agdes sdo executadas por
profissionais de areas distintas, mas ao final trazem o melhor resultado para o paciente e seus

familiares (PEDUZZI, 2001).

5.2.4 Consequéncias do diagnostico

O diagnéstico de HIV/aids provoca um somatério de perturbagdes que persistem no
tempo, ecoam no espago € trazem consequéncias ao soropositivo. Para Kiibler-Ross (2002), ¢
tarefa do paciente as tomadas de decisdo sobre sua doenca. A ele cabera a responsabilidade por
suas escolhas, permitir-se entristecer, quebrar o siléncio, falar de suas dores, expor seus medos,

escolher as formas de apoio e guiar os cuidados a serem recebidos, mesmo o enfrentamento
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sendo algo dificil, sofrido e angustiante. Esse momento particular precisa ser vivido pelo
soropositivo e, caso se sinta despreparado e sozinho para lidar com esse tormento, a ajuda
especializada e o acolhimento fardo a diferenca na busca pela homeostasia. Para
Bronfenbrenner (1996), nesse processo, o microssistema sera o local indicado para as interagdes
que deverao surgir, seja com a familia, com os amigos, com os vizinhos, com a Igreja, dentre

outros e, assim, tentar reverter as consequéncias negativas trazidas pelo diagnostico.

Nesta pesquisa, todas as participantes entrevistadas perceberam que o diagnostico para
o HIV/aids trouxe algum tipo de consequéncia para as suas vidas. Essas constatacdes ficaram

evidenciadas em algumas falas selecionadas, dentre essas:

A minha vida parou em 2006, quando recebi o diagnostico de aids. Desenvolvi uma
ansiedade que ndo consigo me livrar. Tive dois AVCs e uma longa tuberculose que
quase me matou. Meu organismo ficou fraco. Hoje, uma gripezinha pode me matar
(Tanzanita, 60 anos).

Deixou uma tristeza em mim que ndo passa. Estou sempre triste. Perdi a vontade de
viver. Tive duas vezes tuberculose. A ultima quase morri. Tive anemia, muito forte,
deu trabalho de curar. Passei a ter cansago. Meu folego diminuiu. Passei a viver
somente em casa, saio somente para coisas necessarias. Tive que parar de trabalhar
(Esmeralda, 60 anos).

Ndo posso mais andar sozinha. Fiquei cega de um olho, e com baixa visdo de outro.
Dependo dos outros e do remédio para viver. Perdi a minha independéncia (Safira,
60 anos).

Muitas das doengas cronicas trazem consigo limitagdes e, com o avanco da idade, os
problemas se acentuam, interferindo e dificultando na qualidade de vida dessas pessoas. Ter
liberdade de escolha significa agir por si s6, caminhar com os proprios pés, decidir o proprio
caminho, viver sem restrigdes e sem limitagdes. A infec¢do trouxe para essas participantes um
rol de limitagdes que impedem justamente essa liberdade de escolha, como pode ser visto nas

falas seguintes:

[...] sou obrigada a tomar um remédio que me deixa muito mal, tonta. Nao posso mais
sair de casa sem uma companhia que esteja comigo. Antes eu andava por todo o
canto, sozinha. Eu era independente. Perdi a liberdade. Hoje, dependo desse remédio
para viver (Topazio, 60 anos).

Perdi a minha liberdade, tenho que andar acompanhada |[...]. Tive tuberculose. Os
remedios sdo fortes. [...] Passei a ter um gosto ruim na boca, amargo, [...]
(Turmalina, 63 anos).

Bronfrenbrenner (1996) compreende a interacdo como importante condi¢do para o
crescimento humano. Nesse cenario, o ambiente incorpora o local ideal para a realizacao dos
processos proximais. Assim, quando as participantes desta pesquisa t€ém a sua liberdade
reduzida em virtude das limitagdes impostas por seu estado sorologico, isso impossibilita a

oportunidade de estabelecerem com o meio as relagdes reciprocas de troca, condi¢des
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importantes para o estabelecimento dos processos proximais, mecanismos primarios que

produzem o desenvolvimento humano (BRONFEBRENNER, 1996).

Estudo qualitativo-descritivo realizado por Carrasco-Aldunate et al. (2013), em um
Centro de Referéncia de Tratamento em HIV/aids, no Chile, com um grupo de mulheres,
mostrou o significado de viver com aids nesse pais. Os resultados constataram que a
discriminacao e a rejeicdo podem influenciar na qualidade de vida, situacao parecida com o
relato encontrado nesta fala de Jadeita (62 anos):

Perdi os amigos, perdi o emprego, perdi a vontade de viver. Depois dessa doen¢a ndo
tenho mais qualidade de vida. [...] (Jadeita, 62 anos).

Assim, uma das consequéncias do diagndstico encontrada nas falas das participantes foi
a baixa qualidade de vida ocasionada pela preocupag¢do com o sigilo, a falta de trabalho, as
limitagOes diarias ¢ o medo de adoecer, condi¢des essas também encontradas nos estudos

realizados por Primeira et al. (2020) e Argolo Junior et al. (2014), ja citados nesta pesquisa.

5.2.5 Adesdo ao tratamento®®

A adesdo a TARV se tornou para a populacido que (sobre)vive com HIV/aids a unica
possibilidade de manutengdo da satde e preservagdo da vida. Sem essa parceria ndo haveria
condigdes de sobrevivéncia. Aderir potencialmente a essa polifarmacia ¢ a unica maneira
encontrada pela Ciéncia para diminuir a carga viral e aumentar o CD4 dos soropositivos. SO
dessa maneira o virus HIV pode se tornar indetectdvel na corrente sanguinea evitando a sua
replicacdo e mutagdo. E por isso que a adesdo ao tratamento se tornou um dos maiores desafios
contra o adoecimento. Abandonar a terapéutica € abrir caminhos para as infecgdes oportunistas

agirem e, consequentemente, levarem o individuo a morte num quadro longo e intenso de

sofrimento (MOURA et al., 2021; BRITO, 2012). A fala, a seguir, exemplifica o que foi dito:

Desde que soube dessa doenca sou escrava desses remédios. Antes de acabar ja fico
atenta para ir ao Posto buscar mais. Ndo deixo de tomar um unico dia, por nada. Nao
quero ter as oportunistas. Ndo quero morrer (Agata, 60 anos).

O sucesso do tratamento estd basicamente em seguir responsavelmente todas as

indicagdes clinicas para a TARV. Essas recomendagdes nao sao recentes na literatura que trata

66 Critérios para o inicio do tratamento antirretroviral (antes de 2013): a) pessoas assintomaticas com CDy

< 500/células mm?>; b) pessoas assintomaticas com CD4 > 500 células/mm?; c¢) sintomaticos independente de
contagem CDj. A partir de 2013, ap6s o diagndstico de HIV™, independente de estar assintomatico ou sintomatico
¢ prescrita a TARV (BRITO, 2012; BRASIL, Ministério da Saude, 2020).
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sobre o tema. Estudos de carater quantitativo, descritivo, de campo e seccional, publicados por
Romeu et al. (2012), ha vinte anos, realizados em um Centro de Referéncia de Tratamento de
Aids em Fortaleza, Ceard, com 59 pacientes soropositivos, homens e mulheres, com idade
média de 37,8 anos e tempo médio de diagnostico de 1 a 5 anos, identificaram que 45,7% dos
pacientes que aderiram a TARV e seguiram a orientacdo médica sobre a infecg¢do evitaram o

aparecimento das infecgdes oportunistas (BRUNO et al., 2012).

Evitar o adoecimento! Esse ¢ o objetivo das politicas publicas no Brasil, de tratamento
e prevencdo contra a aids. Segundo o modelo bioecologico do desenvolvimento humano de
Bronfenbrenner (1996), essas politicas publicas estdo inseridas no exossistema através dos
meios legais utilizados para garantirem o bem-estar da populacdo que vive com HIV/aids. Essa
provisdo de assisténcia e protecao a saude do soropositivo, promovida pelo governo federal, de
reconhecimento mundial, tem garantido o acesso universal, igualitario e gratuito do conjunto
de medicamentos que compde a TARV. Por essas razoes, a terapéutica recomendada pelo
Ministério da Saude e referendada pela OMS, vem reduzindo a mortalidade e evitando
internacdes de casos de aids em todo o pais. Entretanto, para que esse eficiente tratamento atinja
a sua finalidade é necessaria a conscientizagdo da populagdo HIV" aderindo e seguindo o plano

terapéutico estabelecido pelo médico infectologista (BRITO, 2012).

De acordo com o Ministério da Saude (2020), a eficicia desse tratamento transcende a
simples ingestdo dos comprimidos antirretrovirais para o combate da carga viral. E necessario
que o soropositivo se atente ao cumprimento de uma jornada de cuidados intensivos e
extensivos para manter-se imunizado, dentre esses, podemos citar: estabelecimento de um
vinculo continuo, frequente e duradouro com a equipe médica responsavel pelo tratamento,
compartilhamento clinico das decisdes relacionadas a sua satde, boa alimentacdo, exercicios
fisicos regulares e periodicos, hébitos saudaveis, acompanhamento clinico-laboratorial, nao
interrupg¢do da terapéutica indicada, mesmo diante de possiveis efeitos colaterais dos
medicamentos ingeridos, acompanhamento de informagdes sobre a infec¢dao e, sobretudo,
manutencdo de uma satide mental sauddvel, ocupando a mente com pensamentos positivos,
resilientes e proativos (MOURA et al., 2021). Apesar de o tratamento manter a vida dos
soropositivos, ele ndo consegue imprimir boas recordacgdes por isso. Como podemos ver nestas
palavras,

Esse tratamento me mantem viva, apenas! Mas, ndo me consegue deixar feliz.

Tornei-me uma pessoa infeliz, amarga, sem vontade de viver como era antes dessa
doen¢a (Turmalina, 63 anos).
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A adesdo a TARV ¢ um processo dindmico, continuo, didrio e vitalicio necessaria ao
enfrentamento da infecgdo. Portanto, essas condi¢des impostas pelo tratamento demandam
mudangas, paciéncia e habilidades para seguir prescricdes, manter horarios e cumprir
recomendacdes médicas propostas para obter, ou tentar, uma melhor qualidade de vida. Diante
de essa realidade a ser enfrentada mesossistemicamente, o soropositivo pode ampliar a sua
expectativa de vida, evitando a entrada e manifestacdo das infec¢des oportunistas e
restabelecendo a imunidade de seu organismo através da diminui¢do da carga viral e aumento

do CD4(BRITO, 2012). Assim como podemos observar nestas falas:

Percebo que os medicamentos vém me deixando com outra cara. Tomo certinho, [...]
ndo deixo de tomar (Esmeralda, 60 anos).

Sem esta medicag¢do eu ja estaria morta, ha muito tempo. Preciso desses remédios
para ndo adoecer, para viver. Tomo todos os dias, nunca me esqueci de tomar. Fago
esse sacrificio, [...] (Topazio, 60 anos).

Apesar da constancia que elas apresentam em relagdo ao tratamento, a literatura mostra
que a TARV ¢ prejudicial ao cérebro e ao corpo ao provocar o surgimento de diversos distirbios
neurologicos e enfermidades multiplas, destacando-se nesse rol: alteragdes no Sistema Nervoso
Central; efeitos hematoldgicos; dislipidemia; toxicidade renal; rash cutineo; problemas
estomacais; diversos tipos de canceres; reacdes de hipersensibilidade; problemas
cardiovasculares; redistribui¢do anormal da gordura do corpo (Lipodistrofia); diminui¢do da
massa Ossea; alguns distirbios metabolicos, dentre os quais: a hipercolesterolemia,
hipertrigliceridemia, acidose latica, intolerancia a glicose e diabetes; além de outros efeitos
indesejaveis (MOURA et al., 2021). As falas, a seguir, ilustram o que foi dito:

Os medicamentos trazem efeitos ruins. Eu sei disso e sinto perfeitamente esses efeitos

em meu corpo! Mas, ndo posso fazer nada para melhorar. Preciso tomar esses
remédios [...]. E uma realidade que preciso viver (Rubi, 69).

Eu s6 comecei o tratamento quando sai do hospital, em 2006. [...]. Tive aids. Desde
entdo, tomo os comprimidos todos os dias, [...] sdo fortes. No inicio tive muitas dores
no estomago, ficava desorientada, perdida, eram 15 comprimidos didrios. Para me
acostumar foi um tormento. Sofri bastante [...]. Precisava melhorar. Hoje, tomo
somente um. Ndo gosto desses remédios. Mas, tenho... Ndo é facil lidar com a aids
(Tanzanita, 60 anos).

Os medicamentos sdo fortes e causam uma série de desconfortos. Mas, sem eles seria
bem pior. Estaria doente, ou morta. Eu ndo quero adoecer, nem morrer. Esse
tratamento é a minha vida. Para viver dependo desses remédios (Jadeita, 62 anos).

Assim, independentemente dos efeitos colaterais provocados pela TARV, a adesdo
imediata ao tratamento antirretroviral para o HIV/aids continua a ser condigdo bésica para a
diminui¢do do risco de multiplica¢do das cepas virais, proporcionando assim a sobrevida dos

SOTOpositivos.
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5.2.6 Tratamento x Envelhecimento

O mundo estd envelhecendo muito rapido. Estima-se que, em 2050, segundo Barboza
et al., (2021), a populacdo com idade > 60 anos chegara a 66,6 milhdes de pessoas, realidade

que refletira diretamente nas politicas publicas de satde voltadas a essa populacao.

Nesse sentido, embora a frase citada anteriormente seja real, mas a afirmativa nao
confirma que esse aumento na expectativa de vida seja decorrente das boas condigdes de satde
que acompanha esse grupo. Pelo contrario, cada dia mais vem se tornando uma tarefa ardua
envelhecer com qualidade de vida, haja vista, exceto as comorbidades e dificuldades que
naturalmente acompanham a propria idade, ainda existem outras doengas ¢ impedimentos que
surgem repentinamente na vida dessas pessoas obrigando-as a se adaptarem a um novo
contexto, como descrito na teoria de Bronfenbrenner (1996). Isso ¢ o que acontece com o
diagnodstico de HIV/aids, condi¢@o que provoca sérias mudangas na vida das pessoas e interfere
em seu desenvolvimento. Nesse sentido, por mais que a infec¢do tenha passado de um status
de infecdo aguda para cronica, atualmente, a presenca do virus HIV produz grandes impactos

ao interferir e comprometer o cuidar de si (BARBOZA et al., 2021).

Nao hd como omitir a verdade de que o tratamento de alta poténcia indicado aos
soroposotivos interfira no metabolismo celular dessas pessoas e influencie negativamente nas
reagdes quimicas, na fisiologia normal do organismo e nas condi¢des estruturais do corpo.
Diante do impacto desse conjunto de drogas antirretrovirais presentes no organismo vivo, as
células passam a ser degradadas por reagdes consecutivas e atipicas e acabam refletindo nos
processos vitais basicos.®” Por essas razdes, é recomendavel uma dieta composta por alimentos
nutritivos, um corpo saudavel e a pratica de atividades fisicas didrias como forma de
diminuirem os efeitos colaterais causados pelos medicamentos (BRASIL, ATIVIDADES
FISICAS PARA PESSOAS COM HIV/AIDS, 2012).

Estudos vém mostrando que o HIV acelera o processo de envelhecimento tornando essa
condicao natural do corpo mais agressiva e dolorosa em decorréncia dos proprios medicamentos
utilizados para a diminui¢@o da carga viral e aumento do CD4 dos soropositivos. Por isso, os
cuidados clinicos precisam ser mais elaborados como forma de diminuirem, também, os
possiveis efeitos colaterais e adversos causados pelo tratamento de alta poténcia (ALENCAR;

NEMES; VELOSO, 2021).

7 Processo chamado de catabolismo.
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Em tese, essa desordem organica provocada pela polifarmacia causa, também, outras
situagdes disformes no organismo dessas pessoas que vivem com HIV/aids; dentre essas, o
acumulo excessivo de gorduras no abdomen e na nuca, além da perda de massa muscular em
outras regides do corpo, tais como, nos ombros, pernas, barriga e face. Alteracdes organicas
também foram encontradas nos estudos qualitativos realizados por Alencar, Nemes e Veloso
(2021), ao analisarem um grupo de 32 pessoas soropositivas € em TARV ha 10 anos. Segundo
os autores em tela, o uso continuo, regular e vitalicio dos medicamentos indicados ao tratamento
da aids ocasionou, nessa populacdo, um quadro de distribui¢do irregular de gordura no corpo
provocando uma série de mudangas visivelmente percebidas® (ALENCAR; NEMES;
VELOSO, 2021). Realidade essa também encontrada nesta pesquisa:

Precisei deixar de me preocupar com a aparéncia para continuar vivendo
(Destaque nosso). Ndo tem mais jeito mesmo. Ainda prefiro ficar feia, mas viva. Ndo
tenho mais necessidade de me enfeitar. Isso ficou no passado. Esses medicamentos
me deixam derrubada (Jadeita, 62 anos).

Envelheci muito com essa doenga. Os remédios me envelhecem muito. Apesar de
ainda estar viva, mas morta por dentro (Destaque nosso). Nada resolve o meu
problema de aparéncia, nem um batom (Turmalina, 63 anos).

As percepgdes de mudanga no corpo em virtude da aids constituem um assunto que
provoca muita tristeza e, consequentemente, reflete na autoestima dessas pessoas. As
comparagdes com o passado nao deixam de se fazer presentes, em que o engordar desenfreado
ou o emagrecer desordenado trazem a essa populagdo a preocupacgdo com a estética adequada
que ndo mais tém.

Estou murchando, [...] cada dia ficando mais murcha, como um maracuja velho.
Velha e muito magra. Sinto que esses problemas ndo sdo pela idade, mas pela doenga.
A minha pele é muito seca, ressecada, ndo tem brilho. Tenho olheiras profundas. E o
meu rosto é marcado pela magreza, me acho parecida com um cadaver. Mas, viva.

Eu ndo era assim. Era até bonitinha. Gostava de me enfeitar. Fiquei assim depois
dessa doenca. So tenho 60 anos, mas parego ter muito mais (Tanzanita, 60 anos).

Muito embora a TARV venha conseguindo manter a populacdo soropositiva viva,

entretanto isso ndo significa dizer que essa evolucdo medicamentosa no tratamento da aids

%8 A terapia antirretroviral para HIV/aids além de provocar a Lipodistrofia, efeito adverso descrito, também pode
causar: Sindrome metabolica; doengas cardiovasculares; alteragdes osteoarticulares (Osteopenia/Osteoporose,
Osteonecrose, Sindrome do tinel do carpo, Capsulite adesiva); dentre outras. Sobre isso V.
BRASIL. Recomendacdes para a Pritica de Atividades Fisicas para Pessoas Vivendo com HIV/Aids.
Brasilia: Ministério da Saude, Secretaria de Vigilancia em Satde, Deparrtamento de DST/Aids
e Hepatites Virais, 2012. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/recomendacoes_pratica_atividades_fisicas pessoas_hiv_aids.pdf.
Acesso em: 12 fev. 2022.
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venha proporcionando a essas pessoas qualidade de vida.®® Nesse sentido, encontrar formas
para diminuir os efeitos colaterais e adversos da TARV ainda ¢ uma conquista aguardada pela
populacdo soropositiva. Como podemos ver nestas falas:

Estou viva, mas ndo consigo mais ir a rua sozinha. Sinto-me inchada. O meu peso

aumentou. Ndo é gordura, mas inchago. Ndo tenho mais equilibrio. Estou sempre
tonta e com vontade de desmaiar (Esmeralda, 60 anos).

Cada dia andando mais esquecida e fraca. Nem posso mais andar sozinha. Tenho
medo de me perder e ndo saber voltar para casa. O meu corpo queima feito brasa,
em fogo (Topazio, 60 anos).

Sao essas sensagdes corporais que vém acarretando novos problemas relacionados a
terapia de alta poténcia para HIV/aids. Observar pessoas de 60 anos relatando ter a aparéncia
de mais idade e atendo-se aos sinais de mudangas visiveis e atribuiveis ao seu corpo nos fez
sentir o sofrimento dessas pessoas. Esse envelhecimento repentino, precoce e célere pode estar
sendo provocado involuntariamente pelo uso excessivo de medicamentos fortes. E certo que o
avango da TARV foi responsavel pela mudanca de status da infecgdo ao transformar a “aids
aguda” em “aids cronica”. E verdade que esse avango foi responsavel por trés momentos
importantes no combate a aids: conhecimento detalhado sobre o virus HIV, monitoramento e
controle da infeccdo causada pela aids e surgimento de novos antirretrovirais. Entretanto, a
ciéncia ainda ndo desenvolveu uma polifarmacia especifica para o tratamento antirretroviral em
mulheres soropositivas. Sabemos que o organismo feminino ¢ diferente do masculino,
entretanto o conjunto de medicamentos usados no combate ao virus ndo tem género. As
consequéncias dessa carga medicamentosa sdo dolorosas causando muito sofrimento e efeitos

colaterais e adversos a essa populacdo vulneravel (ALENCAR; NEMES; VELOSO, 2021).

Envelheci muito nos ultimos anos e estou tdo magra que a boca ndo consegue segurar
a dentadura. Ainda sinto dores fortissimas de cabe¢a. Parece que os homens ndo tém
as mesmas queixas que as minhas. Tenho um amigo que também é soropositivo e ndo
se queixa dessas coisas (Benitoite, 64 anos).

Por outro lado, existem também relatos de pessoas que ndo acreditam que o
envelhecimento precoce seja fruto do tratamento antirretroviral para o HIV, como podemos
observar nesta fala:

Tenho 63 anos e estou envelhecendo por causa da idade mesmo, mas ndo acredito
que seja por causa dos remédios. Apesar de esses remédios serem fortes. Mas, ndo

% Sobre essa questdo relacionada a baixa qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids v. estudo publicado
por este autor e outros em 2014. (Cf. ARGOLO JUNIOR, C. FERREIRA, S.M.S.F.; ALBUQUERQUE, V.W.T.;
SILVA, J.I.B.W. Avalia¢éo da qualidade de vida em mulheres com diagnostico de HIV/aids em Maceid, Alagoas,
Brasi. O Mundo da Satde, S3o Paulo, v. 38, n. 4, p. 448-461, 2014. Disponivel em:
https://revistamundodasaude.emnuvens.com.br/mundodasaude/article/view/362/308).
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creio que essa aparéncia minha de hoje seja por causa desses remédios. Os
problemas que tenho sdo tipicos de pessoas velhas (Alexandrita, 63 anos).

Talvez, essa negagdo possa até ser um mecanismo de defesa encontrado para ndo
atrapalhar a préopria batalha contra as varias formas de adoecimento por aids. E, assim, nao
desistir de lutar pela vida. Entretanto, nas entrevistas realizadas foi possivel verificar que
embora o tratamento tenha “devolvido a vida” apos a introducdo desses novos medicamentos
antirretrovirais, mas, elas ndo deixaram de reconhecer que esse prolongamento vital, ou
sobrevida, trazida pela TARV também tenha se tornado responsavel pelo aparecimento de
outros problemas inexistentes antes do aparecimento do HIV. Mas, uma coisa ¢ certa: todas
essas alteragdes provocadas no corpo pelo tratamento nao serviram de empecilhos para pararem
a terapéutica e continuarem lutando contra o virus, mesmo cheias de sofrimento e decepgdes

diante dos infortinios trazidos pela infecgao.
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CONSIDERACOES FINAIS

Confianca: este pequeno vocabulo foi a bussola norteadora de todo o estudo realizado
para esta tese de doutoramento. Escrever sobre um tema antigo, arraigado de polémicas, mas
atualizado diariamente por inumeros acontecimentos negativos que surgem em seu entorno €
abrir possibilidades para continuar mostrando a todos, peremptoriamente, a necessidade de
reprogramarem o modus de pensar e agir diante dessa infec¢do que nos acompanha ha quatro
décadas: aids, termo acrossilabo formado por apenas quatro letras, mas carregado de

significados ad infinitos.

Nao ¢ facil estudar experiéncias sociais relacionadas ao tema HIV/aids, pois o objeto
naturalmente carrega consigo sequelas iniciais de uma pandemia que perpassaram as barreiras
temporais ¢ ndo foram suficientes para desmistificar simbolos, estigmas e preconceitos
acumulados em todo esse trajeto cronologico. No decorrer desses anos, cada pessoa construiu
os seus significados e definiu a infec¢do a luz de sua propria ignorancia e egoismo. Por essas
razdes, o diagnostico de HIV/aids continua sendo doloroso em decorréncia do bindomio saude-
doenga trazer consigo repercussdes negativas que reverberam em todo o ciclo vital, emocional

e psicologico dessa populagao.

Colher as informagdes para este estudo durante o auge da pandemia de covid-19
ratificou a vulnerabilidade dessa populagdo soropositiva ao percebermos o medo potencializado
desse grupo de ser contaminado por um virus cercado de incertezas, assim como o HIV, muito
embora os virus da covid-19 e da aids ndo sejam semelhantes. Esse periodo critico inscrito na
histéria da satide publica atravessou a nossa agenda como uma flecha certeira, dificultou os
contatos e retardou as entrevistas a serem realizadas in loco. Em decorréncia de tudo isso, veio
o recolhimento como forma impositiva encontrada pelos governantes, independente do estado

sorologico, para proteger-se e reguardar a propria vida.

Esse periodo de confinamento social facilitou o processo de escrita da tese em
decorréncia de estar em maos de um rico acervo bibliografico pesquisado, selecionado,
catalogado, lido e fichado, mesmo enlutado pela perda inesperada de muitos amigos e familiares
vitimas da covid-19. Apds uma ano de encarceramento coletivo e obrigatorio o retorno a vida
“normal” foi gradual e doloroso. Nesse periodo de intenso sofrimento psiquico, poder
compartilhar experiéncias sociais e particulares com as dez mulheres soropositivas,
participantes da pesquisa, foi um privilégio absolutro para mim ao permitirem compreender o

momento existencial vivido por cada uma, maior experiéncia que ja tive enquanto pesquisador.
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Garantir o anonimato, respeitar o pudor e a privacidade foram meios encontrados para
assegurarem a liberdade de expressao e de sentimentos durante todas as entrevistas realizadas.
Essa parceria firmada na coleta de informagdes foi a maneira mais assertiva que encontramos
para deixa-las a vontade para responderem as questdes sem pressa, a seu modo e a seu tempo.
O momento tranquilo fez do ambiente apropriado propiciando uma conversa informal, emotiva,

sem barreiras impeditivas e de constrangimentos.

Identificar o tempo exato para fazer cada pergunta possibilitou uma interagdo maior e
direcionada a cada participante. Esclarecer as dividas sobre o assunto em pauta serviu para
mostrar seguranca e seriedade de tudo o que seria feito a partir de entdo. Assim, procuramos
mostrar, desde o primeiro contato, que aquele momento seria sagrado, como no setting
terapéutico, e elas poderiam contar com o respeito, apoio, ética, amizade, discri¢do, empatia e,
sobretudo, com o poder sublime da escuta absoluta. A postura e a leveza de cada
questionamento realizado permitiram a este pesquisador extrair as informagdes mais sinceras €

verdadeiras ja ouvidas diante de um assunto tdo doloroso.

E evidente que o dia em que tomaram ciéncia do diagndtico da aids tornou-se um
momento a ser lembrado ad eternum na vida dessas pessoas, em decorréncia da ruptura abrupta
do modus de viver e de se relacionar que terdo que administrar até a morte. Novos sentimentos
passaram a fazer parte desse contexto onde as contradi¢des, ressentimentos, culpa, tristeza,
vergonha ocuparam um espago antes inexistente. Compreender essa ecologia de emocgdes e
sentimentos negativos aflorados tornou a infec¢do ainda mais sofrida. Afora tudo isso, a aids
ainda conseguiu marcar a vida dessas mulheres através dos efeitos colaterais e outros adversos

causados pelo tratamento antirretroviral que, entre outras coisas, acelerou seu envelhecimento.

Estabelecendo uma relacao entre as informacgdes obtidas e os objetivos especificos deste
trabalho pudemos constatar que a reacao diante do diagnostico, tanto das entrevistadas, como
dos familiares, a partir do olhar subjetivo dessas mulheres, foram mescladas de surpresa, medo,
ansiedade, revolta e 6dio em relacao aos seus parceiros, que as contaminaram. No que se refere
as formas de apoio recebido, vimos que elas contaram, em primeiro lugar, com o apoio dos
familiares, seguidos de alguns amigos, dos profissionais de saude que as atendem e de sua
crenga religiosa. As consequancias do diagéstico se refletem no seu estado fisico bastante
alterado e o emocional, que faz com que algumas ndo tenham mais condigdes de conviver em
sociedade, tanto pela sua fragilidade como pelos receios de serem discriminadas. Todas elas
aderiram ao tratamento da TARV, pois ¢ a unica forma de se manterem vivas, apesar de todos

os desconfortos que ele acarreta. E, finalmente, analisando a relagdo entre o tratamento e o
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envelhecimento, constatamos que elas privilegiaram a continuagdo da vida, em detrimento a
preocupacao com a estética e a vaidade, uma vez que muitas foram contaminadas ainda na

maturidade.

Utilizar a Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano, de Urie Bronfenbrenner,
mostrou-se uma escolha acertada, uma vez que essa teoria nos permitiu enxergar a questao desta
tese nos seus varios componentes. A nivel do macrosistema, observamos a importancia das
diversas legislagaoes e orientagcdes que foram se aperfeicoando, no ambito das politicas publicas
que regulam o tratamento, que € gratuito. A nivel do exosistema, vimos a influéncia dos
estigmas e preconceitos que ainda hoje cercam essa doenga, que perpassam o imaginario social
e se traduzem em exclusao e medo de contaminagdo, que, inclusive, foram percebidos em
alguns familiares. Isso acentuou nas participantes o isolamento, o que prejudicou os processos
proximais. A nivel do mesosistema, percebemos que este foi representado principalmente pelos
profissionais de saude e grupo de convivéncia de que algumas participam. E no microssistema,
a familia tornou-se o porto seguro ao garantir 0 amparo € 0 apoio necessarios a adesdo e
manutengdo de um tratamento ainda bastante doloroso e cercado de problemas de adaptagao.
No que se refere ao cronosistema, constatamos que, apesar de conviverem como o virus ha um
certo tempo, que variou entre sete e vinte anos, a intensidade do sofrimento continua a

mesma,embora algumas tenham obtido um minimo de adaptagao.

Dado o estado de fragilidade, ndo somente fisica, que as participantes demonstraram
estar, torna-se importante a escuta psicologica dessas pessoas, bem como a criacdo de
intervengdes que possam esclarecer melhor a elas e seus familiares sobre a doenca, dando-lhes
apoio para o enfrentamento dessa convivéncia didria com o tratamento que, a0 mesmo tempo

que as mantém vivas, acarreta uma série de agravos a sua saude.

Por fim, espera-se com este trabalho dar maior visibilidade social a questdo do
envelhecimento de mulheres soropositivas que, a duras penas, tentam manter o tratamento
antirretroviral para o HIV/aids em dia, de forma continua, regular e vitalicia, mesmo a TARV
trazendo ao seu organismo uma série de desconfortos e efeitos colaterais adversos. Além de
estimular a criagdo de politicas publicas de saude realmente voltadas a prevencao e tratamento
da aids e, ainda, fornecer subsidios tedricos e praticos aos profissionais que trabalham

diretamente com a populagdo HIV™.
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APENDICE A
FORMULARIO DE DADOS BIOSSOCIODEMOGRAFICO

I o33 1= PO PPUPPRPT

Idade: ............. anos. Sexo: [1 Feminino. ESCOlandade: .............o.oovieuiceeeoeeee oo

MURICIPIO ..o, [0 Zonaurbana. [ Zona rural.

PrOfISSA0. ... et Exerce alguma atividade remunerada [1 Sim. [1 N3o.

Se SIM, QUAI ALIVIAAAE? ...t e e e e e e e e e e e e e e e e e eeeeee e e e e e e e e e e e ba b e eaeaes

Religido: ..o ] =T Lo 2 o] 1V | PR
1. Sendo casada, hd QUANTIOS GNOS? .. ... et e et e e e e e e e e e e e e e e et e e e e
2. Sendo viliva, ha QUANTO tEMPO? ... o i et ettt e e e e e e e s et er e e e ee e e e eenenen e eeeae s
3. Sedivorciada/separada, ha qUanNtO tEMPO? ... ..o e

Tem filhos? [ Sim. [0 NEO. S SIM, QUANIOS? ........ooveeeeee oottt ettt

Ha quanto tempo recebeu o diagnéstico para o HIV+? Ha ............ dias. Ha ........... meses. Ha ... anos.

Ha quanto tempo frequenta 0 SAE? ..................... Qual a forma de contaminacdo do HIV? ...,

Ap6s o diagnéstico para o HIV+ tem vida sexual ativa? [ Sim. [ N3o.

Atualmente, utiliza preservativo nas relagdes sexuais? [] Sim. [] Nao.

Se sim, qual o tipo de preservativo? [J Masculino. L1 Feminino.
Carga viral: ......cooiiiii Data de dUltimo exame: ........ [, /TR
L7 U Data de dltimo exame: ........ | A |

Em tratamento antirretroviral? [ Sim. [ N3o.

Se sim, ha quanto tempo? |y - E—— dias. g - [ ——— meses. | - S — anos.
Costuma interromper o tratamento antirretroviral? [J sim. [ Nao.

Se sim, por qUANEO tEMPO MAXIMO? .......eiiiiii ittt e e ettt r e e e e e ee e e e e s es e e e eeeeeaeaesaasennnrnaeeeeaeeeesanes

RS T 1. TR T o | 1= OSSPSR
Teve alguma(s) infecgao(es) nos ultimos 12 meses? [1 Sim. [ Ndo. Se sim, qual(@is) ............cccooeveueuevevereeecnnee.
Foi internada nos Gltimos 12 meses? [ Sim. [ N&0o. Se Sim, POr QUE? ........ocoovivoeoeieee oo,

Esta em acompanhamento psicolégico? L1 Sim. [ Nzo.
Esta em acompanhamento psiquiatrico? [] Sim. [J Nao.

Qual a especialidade médica que mais freqUENTAT? ... et e e e e e e e et aeaaa e eas

Participa de algum grupo de apoio? L] Sim. LI N&o. Se sim, qQUal? ..o



UNIVERSIDADE

CATOLICA

DE PERNAMBUCO

APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA



UNIVERSIDADE

CATOLICA

DE PERNAMBUCO
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1) Qual foi a sua reacdo ao saber que era portadora do virus HIV?
2) Quem em sua familia sabe de seu diagndstico? Qual foi a reacdo dele(a) ao saber?
3) A senhora recebeu algum apoio psicoemocional social ou espiritual? (Se sim, qual (ou quais?).
4) Esse apoio é importante para a senhora? (Se sim, por que?).
5) O diagnéstico para o HIV positivo trouxe alguma consequéncia para a senhora? E para sua familia? (Se sim,
qual (ou quais)?.
6) Ja desenvolveu alguma infecgao relacionada a aids? (Se sim, qual (ou quais?).
7) A terapia antirretroviral trouxe para senhora efeitos colaterais? (se sim, quais?).
8) Para a senhora existe alguma relagdo entre o envelhecimento e com os medicamentos antirretrovirais? (Se sim,
quais?).
9) Como é a relacdo com a sua familia apds o diagndstico positivo para o HIV?
10) A senhora segue regularmente e continuamente o tratamento antirretroviral? (Se n&o, por que?).
11) Ja deixou de tomar o medicamento antirretroviral alguma vez? (Se sim, por que?).
12) A senhora recebeu algum apoio familiar para aderir o tratamento antirretroviral? (Se sim, de quem?) Qual a

importancia desse apoio para o tratamento antirretroviral?
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APENDICE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

1) Vocé esta sendo convidada para participar da pesquisa, “A EXPERIENCIA DO ENVELHECER DE
MULHERES EM TRATAMENTO ANTIRRETROVIRAL PARA HIV/AIDS”.

2) Vocé foi selecionada através da lista de atendimento médico realizado na data de hoje.
3) Sua participagado ndo é obrigatdria.
4) A qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento.

5) Sua recusa nao trara nenhum prejuizo em sua relagcdo com o pesquisador ou com o Posto Médico de
Atendimento do Salgadinho — Bloco I.

6) Os objetivos deste estudo sao:

a) compreender sistemicamente, na perspectiva da Teoria Bioecolégica do Desenvolvimento Humano,
a experiéncia de mulheres idosas que vivem com HIV/aids e estdo em tratamento antirretroviral
(TARV), e que contam ou ndo com apoio familiar.

b) Identificar as reagdes diante do diagnodstico de HIV/Aids.

c) Investigar as formas de apoio encontradas nesse momento.

d) Investigar as consequéncias do diagndstico de HIV/Aids para a mulher e o microssistema familia.
e) Analisar as repercussdes da terapia antirretroviral nesse grupo de mulheres idosas.

f) Descrever a relacdo familiar apds a revelacdo do diagndstico e adesdo da paciente a terapia

antirretroviral.
g) Avaliar como o apoio familiar contribuiu, ou nao, para a adesdo ao tratamento por parte da idosa
infectada pelo virus HIV.

7) Sua participacdo nesta pesquisa consistira em responder um questionario com doze perguntas abertas.
8) Nao existem riscos com sua participagao.
9) A sua participacao trara o beneficio de conhecer a sua experiéncia através do tratamento antirretroviral.

10) As informagdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidencias e asseguramos o sigilo sobre sua
participacao.

11) Os dados nao serao divulgados de forma a possibilitar sua identificagdo (informar, de acordo com o
método utilizado na pesquisa, como o pesquisador protegera e assegurara a privacidade).

12) Vocé recebera uma cépia deste termo onde consta o telefone e o endereco do pesquisador principal,
podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento.



DADOS DA PESQUISADORA RESPONSAVEL (ORIENTADORA)

Nome: Prof ? Dr.? Cristina Maria de Souza Brito Dias.
CPF: 070.465.024-04.

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Endereco:

Universidade Catdlica de Pernambuco (UNICAP)

Rua Almeida Cunha, n. 245, Santo Amaro, Bloco G4, 7° andar
Recife — Pernambuco

Tels.: (81) 2119-4369/ (81) 9 8759-8882
E-mail: cristina.msbd@gmail.com

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em
participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da Universidade Catdlica de Pernambuco (UNICAP), localizado na Rua do Principe, 526 — Boa
Vista — bloco G4 — 6° andar, sala 609 — CEP 50050-900 - RECIFE — PE — BRASIL. telefone: (81)2119-4041
ou 2119-4376 — endereco eletrbnico: cep@unicap.br - Horario de funcionamento: das 8h as 12h e das 13h
as 17h - segunda a sexta-feira.

Havendo davida / dendincia com relagdo a condugdo da pesquisa devera ser dirigida ao referido CEP
no endere¢o acima citado.

Maceio, de de

Assinatura da Participante da Pesquisa

COMISSAO NACIONAL DE ETICA EM PESQUISA - CONEP
SRTYV 702, Via W 5 Norte - Edificio PO 700, 3° andar — Asa Norte
CEP: 70719-000 - Brasilia-DF
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A EXPERIENCIA DO ENVELHECER DE MULHERES EM TRATAMENTO
ANTIRRETROVIRAL, PARA HIV/AIDS, COM APOIO FAMILIAR

Pesquisador: Cristina Maria de Souza Brito Dias

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 28731520.9.0000.5206

Instituicao Proponente: Universidade Catolica de Pernambuco - UNICAP/PE
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.988.940

Apresentacao do Projeto:

A apresentacao deste projeto consiste em inicialmente conceituar a Sindrome Da Imunodeficiéncia
Adquirida, abordar o marco histérico para o inicio da mesma, caracterizar o diagndstico clinico e laboratorial
para posteriormente apreciar o @amago da pesquisa que consiste em abordar e analisar mulheres a partir de
60 anos soropositivas na cidade de Maceid e em municipios vizinhos e em terapia antirretroviral (TARV).
Com muita clareza aborda na introdugéo aspectos que vao desde a negagao da doenca a dificuldades
inerentes ao sentimento de rejeicao na sociedade, depressao e nao adesao a terapéutica.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Compreender sistemicamente, na perspectiva da Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano, a
experiéncia de mulheres idosas que contam com apoio familiar, e vivem com HIV/aids e em TARV.

Enderego: Rua do Principe, n° 526 - Bloco G4 - 6° Andar - Sala 609

Bairro: Boa Vista CEP: 50.050-900
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2119-4041 Fax: (81)2119-4004 E-mail: cep@unicap.br
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Objetivo Secundario:

1. Compilar dados sociodemograficos de mulheres idosas soropositivas e em TARV.

2. ldentificar as reagdes diante do diagnéstico de HIV/aids,

tanto da paciente, como de seu familiar;

3. Investigar as formas de apoio vivenciadas nesse momento;

4. Investigar as consequéncias do diagndstico de HIV/Aids para a mulher idosa e o microssistema familia;
5. Descrever como ficou a relagao familiar apos a revelagédo do diagnéstico;

6. Analisar as repercussoes da terapia antirretroviral nesse grupo de mulheres idosas e como esse fato é
percebido pelo familiar;

7.Descrever como ficou a relagao familiar apds a ades&o da paciente a TARV;

8. Avaliar a influéncia do apoio familiar para a adesao ao tratamento.

Todos estes objetivos estao claros para a proposta do estudo.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Quanto a voluntaria soropositiva: os riscos nesta pesquisa dizem respeito a possiveis constrangimentos ao
responder a questdes de sua vida

pessoal, durante a aplicagao dos instrumentos de coleta pelo pesquisador, ou alguma pergunta sobre o seu
estado de sorologia positiva para o HIV

que gere algum desconforto; deixando-a bem a vontade para sua participacdo e a possibilidade de desistir
de participar da pesquisa ou de nao

responder a uma questao que considere muito constrangedora. Quanto ao familiar: ndo existem riscos
fisicos decorrentes de sua participagao,

podendo ocorrer algum constrangimento ou desconforto diante de algumas perguntas que dizem respeito ao
seu relacionamento com seu familiar

soropositivo ou mesmo com outros familiares, no que sera respeitado(a).

Beneficios:

Quanto a voluntaria soropositiva: os beneficios da pesquisa se relacionam aos achados que serédo obtidos a
partir de informacgdes sobre o HIV.

Almejamos também que o conhecimento dessas repercussdes podera ser disponibilizado para outros

profissionais de saude, sem a sua

Enderego: Rua do Principe, n° 526 - Bloco G4 - 6° Andar - Sala 609

Bairro: Boa Vista CEP: 50.050-900
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2119-4041 Fax: (81)2119-4004 E-mail: cep@unicap.br
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identificagdo e sem a identificagao de seus familiares, que poderdo utiliza-lo em suas atividades
profissionais e em programas para o melhoramento

da saude de outras mulheres soropositivas. Quanto ao familiar: a sua participagéo trara o beneficio de
conhecer a sua experiéncia de acompanhar

um familiar que esta sendo submetido ao tratamento antirretroviral para o HIV. Trata-se de um momento em
que poderao ser esclarecidas duvidas e

feitos encaminhamentos necessarios. Esperamos também que os resultados desta pesquisa possam ser
disponibilizados para outros centros de

atendimento e profissionais, visando o melhor atendimento a mulheres soropositivas.Por fim, garantimos o
total sigilo sobre a identidade e enderecgo

de todos os envolvidos nesta pesquisa. Outrossim, os dados coletados ndo serdo divulgados de forma a
possibilitar suas identificacdes, tanto da

voluntaria soropositivas, quanto de seus familiares que participardo da pesquisa. Asseguramos, ainda, a
total privacidade de tudo o que for coletado

neste encontro.

Os itens Riscos e Beneficios foram reescritos em todos os documentos: TCLE (FAMILIAR e VOLUNTARIO),
no Projeto detalhado e na Plataforma Brasil.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Pesquisa de importancia significativa para a comunidade cientifica e para o grupo de mulheres soropositivas
e idosas que com a ajuda familiar conseguem aceitar a doencga e aderirem melhor a terapéutica com TARV.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Termos obrigatorios presentes.

Recomendacgoées:
Nao ha novas recomendagdes, pois todas as recomendacgoes solicitadas foram atendidas.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Nao ha pendéncias.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
O CEP acompanha o parecer do relator.

Enderego: Rua do Principe, n° 526 - Bloco G4 - 6° Andar - Sala 609

Bairro: Boa Vista CEP: 50.050-900
UF: PE Municipio: RECIFE
Telefone: (81)2119-4041 Fax: (81)2119-4004 E-mail: cep@unicap.br
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A Coordenagédo do CEP acompanha o parecer do Colegiado “APROVADOQO" e lembra a necessidade do
envio do RELATORIO FINAL da pesquisa em cumprimento das determinagdes contidas na RESOLUCAO
N° 466 CNS, de 12/12/2012 como orienta o Manual intitulado: "ENVIAR NOTIFICAGCAQ”, disponibilizado na
Central de Suporte da Plataforma Brasil http://plataformabrasil.saude.gov.br/visao/publico/indexPublico.jsf

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagbes Basicas PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 15/04/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1506048.pdf 23:10:01
TCLE /Termos de | TCLE_2.pdf 15/04/2020 | Cristina Maria de Aceito
Assentimento / 23:07:34 | Souza Brito Dias
Justificativa de
Auséncia
TCLE /Termos de | TCLE_1.pdf 15/04/2020 | Cristina Maria de Aceito
Assentimento / 23:07:16 | Souza Brito Dias
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |Projeto_de_tese_15_04_2020.pdf 15/04/2020 | Cristina Maria de Aceito
Brochura 23:00:47 | Souza Brito Dias
Investigador
Outros Carta_ao_CEP_15_04_2020.pdf 15/04/2020 | Cristina Maria de Aceito
23:00:23 Souza Brito Dias

Parecer Anterior PARECER_CEP.pdf 15/04/2020 | Cristina Maria de Aceito
22:58:21 Souza Brito Dias

TCLE / Termos de | TCLE_Familiar_novo.pdf 04/03/2020 |Cristina Maria de Aceito

Assentimento / 22:24:34 | Souza Brito Dias

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termos de [TCLE_Voluntaria_novo.pdf 04/03/2020 | Cristina Maria de Aceito

Assentimento / 22:24:20 |[Souza Brito Dias

Justificativa de

Auséncia

Parecer Anterior Parecer_anterior.pdf 04/03/2020 | Cristina Maria de Aceito
22:21:19 | Souza Brito Dias

Outros Qualificacao_projeto_tese.pdf 05/02/2020 |Cristina Maria de Aceito
12:49:26 | Souza Brito Dias

Projeto Detalhado / |Projeto_de_Tese.pdf 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito

Brochura 11:26:28 | Souza Brito Dias

Investigador

Outros Curriculo_Estudante.pdf 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito
11:24:02 | Souza Brito Dias

Enderego: Rua do Principe, n° 526 - Bloco G4 - 6° Andar - Sala 609

Bairro: Boa Vista CEP: 50.050-900

UF: PE Municipio: RECIFE

Telefone: (81)2119-4041 Fax: (81)2119-4004 E-mail: cep@unicap.br
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Curriculo_Pesquisadora.pdf

Outros 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito
11:22:30 | Souza Brito Dias

Outros Questionario_Familiar.pdf 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito
11:20:19 | Souza Brito Dias

Outros Questionario_Voluntaria.pdf 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito
11:18:20 | Souza Brito Dias

Outros Form_Biossocio_Familiar.pdf 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito
11:17:13 | Souza Brito Dias

Outros Form_Biossocio_Voluntaria.pdf 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito
11:15:562 | Souza Brito Dias

Orgamento ORCAMENTO.pdf 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito
11:10:52 | Souza Brito Dias

Declaragao de Dec_Pesquisadora.pdf 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito

Pesquisadores 11:06:55 | Souza Brito Dias

Declaragao de Dec_Ins_Infraestrutura.pdf 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito

Instituicao e 11:05:43 [ Souza Brito Dias

Infraestrutura

Cronograma CRONOGRAMA .pdf 05/02/2020 |Cristina Maria de Aceito
11:02:42 | Souza Brito Dias

Folha de Rosto Folha_de_Rosto.pdf 05/02/2020 | Cristina Maria de Aceito
11:00:25 | Souza Brito Dias

Situacgao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: Boa Vista
UF: PE

Telefone:

RECIFE, 24 de Abril de 2020

Municipio:

(81)2119-4041

Nadia Pereira da Silva Gongalves de Azevedo

RECIFE
Fax:

(81)2119-4004

Assinado por:

(Coordenador(a))

Rua do Principe, n° 526 - Bloco G4 - 6° Andar - Sala 609

CEP: 50.050-900

E-mail:

cep@unicap.br
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+ . Plaboforma MINISTERIODASAQDE-MW&W-WNM&E&OMW—M
’ 9{013 FOLHA DE ROSTO PARA PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

1. Projeto de Pesquisa:
A EXPERIENCIA DO ENVELHECER DE MULHERES EM TRATAMENTO ANTIRRETROVIRAL, PARA HIV/AIDS, COM APOIO FAMILIAR

2. Namero de Participantes da Pesquisa: 20
3. Area Temtica:

4. Area do Conhecimento:
Grande Area 7. Ciéncias Humanas

PESQUISADOR RESPONSAVEL

5. Nome:

Cristina Maria de Souza Brito Dias

6. CPF: 7. Enderego (Rua, n.°):

070.465.024-04 CONSELHEIRO PORTELA ESPINHEIRO ap 201 RECIFE PERNAMBUCO 52020030
8. Nacionalidade: 9. Telefone: 10. Outro Telefone: 11. Email:

BRASILEIRO (81) 3241-4254 cristina.msbd@gmail.com

ewmmmemmm!b&doe\m&m

etz 04 1 DL 1 2040 Qpiklon Avanin b s B dsr
Assinatura
INSTITUICAO PROPONENTE
12. Nome: 13. CNPJ: 14. Unidade/Orgao:
Universidade Catdlica de Pemambuco - 10.847.721/0001-95
| UNICAP/PE
15. Telefone: 16. Qutro Telefone:
(81) 1119-4375

Temdec«muliso(domspa&vdpdai\sﬁ:iﬁo):mwmemmmmwmmuewas
Cmﬂmﬂmemmmmmmommm,mmw

Responsivet: VI DI CE _LogE R imude,  oF 60%.79S.974 - oo,

CargolFungao: 1A e irogs 8= £5Q = 1o Crhd-

oae OL 1 9L 1 2R20, 2

Prof-Dr vatdenice Jose Raimmumdo
PATROCINADOR PRINCIPAL Prowreitora de Pesguisa ¢ Pés-graduagdo - PROPESP
UniversidadeCatblioe-doRomem!
Nso se aplica. Mat. 4785.8-0
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Maceio, Alagoas, 8 de novembro de 2019.

Sk 5

A Sua Senhoria, o(a) Senhor(a) =g PREFEITURA MUNICIPAL DE MACEIO
e Secretaria Municipal de Administr: 0, Recurs umanos e Patriménio
COORDENADOR(A) DO BLOCO | géi oTI -tDlijetori; o %ijé‘r?okg?é%n?o?maiéﬂ : rame
i s istema Unificado de Protocolo
Posto‘clje Atendimento Médico (PAM Salgac P kswo N D600, 10984D f20u5 Tipo: Fisico
Maceio — Alagoas Local origem: 5800 - SMS

Setor origem: 0200 - PROTOCOLO SETORIAL - SMS
Interessado: CECILIO ARGOLO JUNIOR

Data: 08/11/2019 10:19:04
Natureza: 0227 -OUTROS
L ) ' Assunto: SOLICITA AUTORIZAGAO DE PESQUISA DE DOUTORAD(
Assunto: autorizacdo de pesquisa de douto CONFORME ANEXO

CECILIO ARGOLO JUNIOR, brasileiro, baiano, Psicologo Pesquisador,
doutorando em Psicologia Clinica, pela Universidade Catdlica de Pernambuco (UNICAP),
portador da Carteira de Identidade n. 4.191.611 55 SSP/Ba e CPF n. 016.898.657-41,
residente e domiciliado a rua José Pontes de Magalhdes, 70, Ed. México apto. 101, JTR,
Maceio, Alagoas, vem respeitosamente relatar e apos requerer.

Em 2012, realizou sua pesquisa de mestrado em Pesquisa em Saude, pelo
Centro Universitario CESMAC, sobre o tema, “Avaliagdo da qualidade de vida de
mulheres com diagndstico de HIV/aids em Maceio, Alagoas, Brasil”. Tendo utilizado o
Bloco I, desta respeitavel Instituicdo de Saude para colher os dados, analisa-los e
apresenta-los ao Programa de Mestrado da Instituicao de Ensino Superior em epigrafe.
Esse trabalho rendeu, ao final, a publicagdo de seus resultados em uma revista cientifica

.de grande circulagdo nacional (cf. anexo). Tendo, inclusive, ganhado prémio de melhor

trabalho apresentado no Congresso de Servigo Social do IMIP/PE.

Em 2017, deu prosseguimento ao estudo com o mesmo objeto, através de
um segundo mestrado, em Direitos Fundamentais, pela Universidade da Amazobnia,
Belém, Pard. O seu estudo versou sobre, “O direito fundamental ao tratamento continuo
contra infec¢Bes oportunistas ligadas a aids”. Os resultados foram apresentados em
diversos Congressos, em 2019. ;

Em 2018, chegou ao Programa de Doutorado em Psicologia Clinica, pela
renomada Universidade Catdlica de Pernambuco, sediada no Recife, apresentando
projeto de tese sobre o tema, “A experiéncia do envelhecer de mulheres em tratamento
antirretroviral, com apoio familiar”. Entretanto, para submeté-lo ao Comité de Etica e
Pesquisa / Plataforma Brasil necessita de autorizagdo desta Instituicdo, uma vez que
pretende dar continuidade a seus estudos nesta mesma Instituicdo.

UNIVERSIDADE CATOLICA DE PERNAMBUCO
Rua Almeida Cunha, n. 245, Santo Amaro, Bloco G4, 72 andar 9}7(, .
Recife — Pernambuco — Brasil £



SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
DEPARTAMENTO DE ATENCAO A SAUDE
PAM SALGADINHO / SERVIGO DE ASSISTENCIA ESPECIALIZADA - SAE IST/AIDS

MACEIO-AL, 08 DE NOVEMBRO DE 2019.

AUTORIZACAO

Nos, Riviane Tavares do Nascimento e Géssyca Cavalcante de Melo, coordenadoras do
Servigo de Assisténcia Especializada em IST/Aids, localizado no Bloco I do PAM Salgadinho,
autorizo a realizagdo do projeto de pesquisa intitulado A EXPERIENCIA DO ENVELHECER
DE MULHERES EM TRATAMENTO ANTIRRETROVIRAL, COM APIOIO FAMILIAR,
orientado pela Prof.* Dr.* Cristina Maria de Souza Brito Dias, professora da Universidade Catélica
de Pernambuco e realizado pelo doutorando do Programa de pés-graduagéio em psicologia clinica,
Cecilio Argolo Junior, CPF: 016.898.657-41.

Ressaltamos que a instituigdo possui infraestrutura necessaria para a realizagdo da pesquisa e
que a coleta de dados somente devera ser iniciada apés aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa,
de acordo com as Resolugdes n® 466/12, n° 510/2016 e n° 580/2018, do Conselho Nacional de
Saude.

Riviane Tavares do Nascimento
Géssyca Cavalcante de Melo

Coordenagdo do SAE — Bloco I (PAM Salgadinho)

PAM Salgadinho

Rua Mizael Domingues, 241

Centro — Maceié — AL

CEP 57020-600 — Fone: (82) 3315-5304
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SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
DEPARTAMENTO DE ATENCAO A SAUDE
PAM SALGADINHO / SERVIGO DE ASSISTENCIA ESPECIALIZADA - SAE IST/AIDS

MACEIO-AL, 03 DE FEVEREIRO DE 2020.

AUTORIZACAO

Eu, Géssyca Cavalcante de Melo, coordenadora do Servigo de Assisténcia Especializada em
IST/Aids, localizado no Bloco I do PAM Salgadinho, autorizo a realizagdo do projeto de pesquisa
intitulado A EXPERIENCIA DO ENVELHECER DE MULHERES EM TRATAMENTO
ANTIRRETROVIRAL, COM APIOIO FAMILIAR, orientado pela Prof.* Dr.* Cristina Maria de
Souza Brito Dias, professora da Universidade Catélica de Pernambuco e realizado pelo doutorando
do Programa de pds-graduagdo em psicologia clinica, Cecilio Argolo Junior, CPF: 016.898.657-41.

Ressaltamos que a instituigdo possui infraestrutura necessdria para a realizagdo da pesquisa e
que a coleta de dados somente devera ser iniciada apds aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa,
de acordo com as Resolugdes n° 466/12, n° 510/2016 e n° 580/2018, do Conselho Nacional de

Saude.

avalcante de Melo
EKI-AL 347 866 - ENF
acag SAE/CTA/Bloco |

Géssyca Cavalcante de Melo

Coordenagéo do SAE — Bloco I (PAM Salgadinho)

PAM Salgadinho

Rua Mizael Domingues, 241

Centro — Macei6 — AL

CEP 57020-600 - Fone: (82) 3315-5304
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ANEXO B

FORMULARIO DE DISPENSACAO

[Adolescente — Gestante — Adulto]



C Formulario de Solicitacdo de Medicamentos [Adolescente (>12 anos), Gestante e Adulto

[1-CPF* 2 ‘CN‘S D(‘ZartTo N‘acm‘)nal‘de ‘Saufe‘ 3- SINAN 4 - Prontuario
I N J

5 - Nome Completo do Usuério - Civil* 7 - Categoria de usuério
(OHIV/AIDS - Adulto
(OHIV/AIDS - Adolescente
(OHIV/AIDS - Gestante

6 - Nome Social ‘

IG: Semanas
8 - Este formulario tem a validade de:* |9 - Inicio de tratamento?* (10 - Peso: 11 - Paciente coinfectado? 12 - Manter o esquema ARV
O 30dias O 60dias © 90 dias H , N ‘ ‘ ‘ Hanten'or: .
O 120 dias © 150 dias O 180 dias Osim  ©Onao — Kg [(OTB [JHepatite B [IHepatite C Osim  Onéo
13 - Motivo para mudanga no tratamento antirretroviral (TARV)
OFalha virologica OReintrodugéo de TARV/Abandono de tratamento O Simplificacio
OFalta de medicamento (OReacdo(0es) adversa(s) a(os) ARV Faha préviaa3TC Osim © ndo
OGestagéo Olndicagio de DRV/r 800/100mg OOutro Tespecificar:
OResisténcia a inibidor de integrase Apresenta mutagao a0 DRV? Osim O ndo
O Coinfecgéo com tuberculose
14 - ARV de uso restrito H 15 - Situaco Especial 16 - Ultimo exame de Carga Viral em cdpias/mL 17 - Exame realizado na rede:
- A G O Paciente em Protocolo de Pesquisa H O <50 ©50-1000 © > 1000 O Publica
O Autorizado pela Camara Técnica N Protecalo: 9 Data do exame ./ J O Privada

18 - Contraindicagio do esquema de preferencial? © sim Onao Justificativa:
19 - Contraindicag&o do uso de esquema com Dolutegravir? © uso de oxcarbamazepina O uso de dofetilida O uso de pilsicainida O toxicidade

20 - Contraindicagéo de dose fixa combinada 2 em 10 e 8 em 1ipor necessidade de ajuste de dose do  TDF devido & alteragéo na fungdo renal? O sim  Ondo
21 - Contraindicagéo ao Atazanavir (ATV)? ONefropatia  Clnteragio Medicamentosa O Toxicidade

22 - Indicagéo de esquema com Dolutegravir dose dobrada: 23 - Data do desfecho da gestaggo: | 24 - Origem do acompanhamento médico:*
QOuso de rifampicina Ouso de fenitoina O Etravirina sem IP H H A .
Ouso de carbamazepina ~ ©Ouso de fenobarbital . — © Plblico O Privado

(" 25 - Medicamentos ARV (Preencher no quadriculo a8 QUANTIDADE de comp/caps/mL que deve ser usada diariamente)
Esquema inicial preferencial (12 linha adulto) ) Tenofovir s mon/ Lamivudina swmg 112 em 1+ Dolutegravir smg o)

NN

(DFC 8 em 10 Tenofovir + Lamivudina + Efavirenz comp. de 300mg +300mg +600mg/dia
4 . v . .
Tenofovir + Lamivudina comp. de 300mg + 300mg/dia
Inibidores da Zidovudina + Lamivudina comp. de 300mg + 150mgldia
Ref,?r';gCRﬁ;?ggos Abacavir - ABC comp. de 300mg/dia mL de sol. oral 20mg/mLidia
deNf‘f‘léfé%%ﬂgggS/ Lamivudina - 3TC comp. de 150mg/a mL de sol. oral 10mg/mLicia
(ITRNATRN) Tenofovir - TDF comp. de 300rmg/dia
L Zidovudina - AZT caps. de 100mg/dia ‘ ‘ soluggo injetével 10 mg/mLidia mL de sol. oral 10mg/mL /dia )
= . : ,
Transch";%ggrﬁg\%am Nio| Efavirenz - EFZ comp. de 600mgidia ‘ ‘Oomp- de 200mg idia mL de sol. oral 30mg/mL /dia )
fnaloQos(#R%ﬁleos'deos Nevirapina - NVP comp. de 200mgydia mL de susp. oral 10mg/mLidia J
4 . . N\
Atazanavir - ATV caps. de 300mgdia
IFiibidiores dé Proteass Darunavir - DRV comp. de 600mg/dia comp. de 150mg /dia comp. de 75mg /dia ‘ ‘oomp, de 800mg/dia
(IP) Lopinavir + ritonavir - LPV/r comp. de 100mg + 25mgldia mL de sol. oral 80mgimL + 20mg/m. dia
L Ritonavir - RTV comp. de 100mg/dia envelope/dia )
4 L Ny N\
i s . Dolutegravir - DTG comp. de 50mgdia
Inibidores de integrase ; . .
L Raltegravir - RAL comp. de 400mgdia ‘ ‘comp. de 100mg/dia )
4 L. \
Enfuvirtida - T-20 Frasco-amp. de 90mg/mLidia
Etravirina- ETR comp. de 100mgdia ‘ ‘comp. de 200mg/dia
M:ﬂ?g?éirt‘:i(t)g Maraviroque - MVQ comp. de 150mgdia
Raltegravir - RAL comp. de 400mg/da ‘ ‘oomp. de 100mg/dia
L Tipranavir - TPV caps. de 250mg/dia )
s - N\
26 - Prescritor CRM:
Data: _ /| | .
\_ - RMS (Carimbo e assinatura) J
(" 27 - Recibo (para preenchimento exclusivo da UDM) D
(12 dispensagao 42 dispensagao )
Data: _ /[ |/ Data: _ /| |
DlSpensaQaO para _dlaS (Assinatura do usuario) DlSpensaQéO para _dlaS (Assinatura do usuario)
22 dispensagao 5% dispensagéo
Data: _ /| | Data: __ [/ |/
DlSpensaQaO para _dlaS (Assinatura do usuario) DlSpensaQéO para _dlaS (Assinatura do usuario)
3?2 dispensacéo 6° dispensacéo
Data: _ /| |/ Data: __ [/
L DlSpensaQaO para _dlaS (Assinatura do usuario) DlSpensaQéO para _dlaS (Assinatura do usuario) y




ORIENTAGCOES GERAIS

® (Os campos com * sdo de preenchimento obrigatdrio.
® As alternativas com icone (O indicam que uma Unica resposta ¢ possivel.

e As alternativas com icone [] indicam que mais de uma resposta é possivel (multipla escolha) JULHO020

DESCRICAQ DOS CAMPOS

01. CPF: O preenchimento do CPF corretamente é obrigatério, salvo situagdes como: estrangeiros, pessoa em situacéo de rua no momento, pessoa privada de
liberdade no momento, indigena.

02. CNS - Cartdao Nacional de Saude: Numero a ser preenchido de acordo com o Cartdo Nacional de Salde (cartdo SUS) do(a) usuario(a). Caso o(a)
usuario(a) SUS seja cadastrado no SISCEL [Sistema de Controle de Exames Laboratoriais, 0 nimero do cartdo do SUS vira preenchid o automaticamente.

03. SINAN - Informar o nimero especificado no Sistema de Informac&o de Agravos de Notificagao.

04. Niimero de Prontuario: Numero do Prontuario do(a) Usuario(a) SUS no servigo.

05. Nome Completo do(a) Usuario(a) (Civil: Nome completo do(a) usuario(a) SUS, sem qualquer abreviagdo, conforme documento de identidade oficial
(preenchimento obrigatério).

06. Nome social: De acordo com o Decreto 8.727/2016, é a designagdo pela qual a pessoa travesti ou transexual se identifica e é socialmente reconhecida.
Preencher apenas para os(as) usuarios(as) que possuirem nome social que divirja do nome de registro.

07. Categoria de Usuario: HIV/AIDS Adulto, Adolescentes (>e igual 12 anos) e Gestante HIV+ (mulheres gravidas no momento da dispensacéo). No caso de
Gestante HIV+, informar a idade gestacional (IG), ou seja, o niimero de semanas de gestagao.

08. Este formulario tem validade de: Validade do formulério para 30, 60, 90, 120, 150 ou 180 dias com retirada de no maximo de 90 dias, conforme
disponibilidade de estoque da UDM. O médico definirad por quantos dias o formulario tera validade e a UDM avaliara a possibilidade de dispensagéo para
periodos maiores que 30 dias e até 90 dias.

09. Inicio de tratamento? Situacdo em que o Usuario SUS iniciara tratamento ARV no referido més. Se SIM, informar também se o usuério é coinfectado em tratamento
de tuberculose.

10. Peso: Informar o peso do usuario do SUS em quilos.

11. Paciente Coinfectado: Informar se o paciente é coinfectado TB, Hepatite B ou Hepatite C.

12. Manter esquema ARV anterior: Caso seja marcada a opgéo sim, os campos de 12 ao 20 néo precisarao ser preenchidos.

13. Motivo para mudanga no tratamento antirretroviral: Toda mudanca de tratamento devera ser justificada por: Falha virolégica, Falta de Medicamento,
Resisténcia ao inibidor de integrase, Coinfecgéo com tuberculose, Gestacéo, Reagao(bes) adversa(s) a(os) ARV (informar sigla do ARV) ou Outro (especificar
o motivo).

14. ARV de Uso Restrito: Toda liberago de ARV de 32 linha necessita de autorizacdo do nivel local (cAmara técnica).

15. Situagéo Especial: Situagdo em que o Usuario SUS esta em protocolo de pesquisa clinica, utilizando parte do esquema ARV na rede publica.

16. Ultimo exame de carga viral: Informar o valor do tltimo exame de carga viral, a data de realizagao e o local onde foi realizado, se na rede publica ou
privada. Este campo é de preenchimento obrigatério para a dispensacgéo de ARV, desde novembro de 2015.

17. Exame realizado na rede: Se o exame de carga viral foi realizado na rede publica ou privada.

Preferencial - Adultos
Esquema preferencial 1* linha Adulto, exceto para individuos com potencial de engravidar, que
TDE / 3TC + DTG estejam iniciando processo de tentar engravidar e gestantes vivendo com HIV no primeiro
trimestre da gestagao.

TDF /3TC + DTG Esquema inicial preferencial para Gestante > 12 semanas.
TDF / 3TC + ATVIr Esqugma inicial'preferencial para IGestgnte =12 semanas, nos casos de resisténcia ao EFZ ou
genotipagem pré-tratamento néo disponivel em tempo habil
Esquema inicial preferencial para individuos com potencial de engravidar, que estejam iniciando
processo de tentar engravidar e gestantes vivendo com HIV no primeiro trimestre da gestagao,
caso genotipagem pré-tratamento demaonstre sensibilidade apos o primeiro trimestre de gestagéo,
considerar froca para DTG.
Esquema inicial na Coinfecgao TB-HIV em individuos que tenha acesso a resultado de
genotipagem em até 15 dias.
Esquema alternativo para o tratamento de coinfecgdo TB-HIV. O DTG devera ser administrado
TDF/3TC + DTG duas vezes ao dia (2cp ao dia), apos encerrado o esquema anti-TB manter esta dose por mais 15
dias.
Observagao: O ABC é alternativa para compor o esquema de inicio de tratamento em caso de contraindicagio ao TDF em
PVHIV com resultado negativo ao exame de hipersensibilidade ao ABC (HLA-B*5701) - ABC +3TC + DTG
Observacao: O AZT permanece como alternativa em casos de intolerancia ao TDF e ABC.

TDF /3TC/EFZ

TDF /3TC/EFZ

18. Contraindicagdo do esquema inicial, justificativa: Para esquemas iniciais diferentes do preconizado, o médico devera justifica-los.

19. Contraindicagdo do uso de esquema com Dolutegravir: Marcar a opgao a qual o usuario do SUS utiliza para justificar a contraindicagéo ao Dolutegravir.
20. Contraindicagéo de dose fixa combinada 2 em 1le 8 em 1lpor necessidade de ajuste de dose do  TDF devido & alteragdo na funcéo renal? Registrar SIM, caso haja
contraindicagdo e NAQ, caso contrario.

21. Contraindicagao ao Atazanavir ATV: Marcar o motivo da contraindicagéo [Nefropatia, Interacdo Medicamentosa ou Toxicidade.

22. Indicag¢éo de esquema com Dolutegravir dose dobrada: Marcar a opcéo a qual o usuério do SUS utiliza para justificar a contraindicagéo ao
Dolutegravir.

23. Data do desfecho da gestagdo: Alterar a categoria de Usuario SUS gestante HIV+ para HIV/AIDS Adulto e Informar a data do parto ou do aborto no
sistema.

24. Origem do acompanhamento médico: Especificar se o receituario é de origem de estabelecimentos privados/planos de salide ou do SUS.

25. Medicamentos ARV: Lista dos antirretrovirais oferecidos pelo SUS, o médico devera assinalar um kino esquema preferencial ou para os demais ARV,
informar a quantidade prescrita ao Usuario. Caso o esquema se mantenha o mesmo da prescricdo anterior, basta preencher até o campo Manter esquema
ARV anterior.

26. Prescritor: Assinatura, data e CRM ou RMS do médico responsavel. Para assinatura digital ver anexo 1 do Oficio Circular n® 13/20/CGAHV/.DCCI/SVS/
MS.

27. Recibo: Assinatura do usuério e data acusando o recebimento do medicamento naquela dispensac&o. Informar o nimero de dias da dispensacao atual
para realizar o célculo do saldo de dias para a proxima retirada de medicamento.
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ANEXO Il - FORMULARIO DE SOLICITACAO DE ANTIRRETROVIRAIS DE USO RESTRITO.

1. Medicamento(s) solicitado(s):

O Darunavir O Dolutegravir O Enfuvirtida O Etravirina

O Maraviroque O Raltegravir O Tipranavir

2. Informacdes do médico solicitante:

Nome Completo:
CRM/DF; /
Telefone(s): ( )-

E-mail(s):

3. Informacoes do servigo:

Municipio/UF: /
Nome da Unidade de Atendimento:
Telefone(s): ( )-

Responsdavel para Contato:

4. Informacgoes do paciente:

Nome Completo:

Data de Nascimento (dd/mm/aaaa): / / Peso Corporal (Kg): (para < 18 anos)
Nome da M3e:
Municipio de Nascimento/UF: /

5. Historia terapéutica do paciente (esquemas antirretrovirais utilizados com respectivos periodos de inicio e troca)

6. Justificativa para uso do medicamento solicitado:

7. Esquema antirretroviral proposto:

8. CD4 atual Data: 9. CVatual Data:

cel/mm3 / / cépias/mL / /
10. Médico solicitante: 11. Ministério da Saude (logistica)
Data: / /

(carimbo e assinatura)

(carimbo e assinatura)

12. Médico autorizador: 13. CE DST/aids (responsavel pelo envio das informagoes -fax):

Data: /. / Data:__ / [/

(carimbo e assinatura) (carimbo e assinatura)
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C Formulario de Solicitacdo de Medicamentos - Profilaxia )

1 - Nome Completo do Usuario - Civil*
2 - Nome Social
3 - CPF* ‘ 4 - Data de Nascimento* ‘ 5 - Orgdo Genital de Nascimento
] J O Vagina O Pénis O Vagina e pénis
6 - Orientacdo Sexual 7 - Identidade de Género 8 - Circunstancia da Exposicao: Transmissao Vertical:
O Heterossexual || OMulherCIS  OHomemtrans | OAcidente com Material Biologico  OParturiente
© Homossexual/Gay/Leésbica | OHomem CIS ~ OTravesti OExposicao Sexual Consentida ~ ORN de mae infectada pelo HIV
© Bissexual OMulher trans O N&o binario OVioléncia Sexual OProfilaxia lactente exposto ao HIV
9-Pessoafonte  ©gim |10 - Gestante IG: Semanas |11 - Contraindicagdo ao ©Sim ( 12 — Uso de élcoal e outras drogas nos
multiexperimentada? ON&o | ©Sim ©ON&o O Suspeita de gestagdo | esquema preferencial:  ©NZo )\ Ultimos 3 meses:  ©Sim ©ONao
13 = Nos (ltimos 6 meses, vocé aceitou dinheiro, objetos ~ ©Sim |14 - Data da exposicéo* 15 - Origem do acompanhamento medico:*
de valor, drogas, moradia ou servigos em troca de sexo? ~ ©ON&o © Plblico O Privado
( 16 - Esquemas Preferencias D
( Faixa etaria/Critério Esquemas terapéuticos/posologias )
{6 anos OU mais OU gestantes >12 Tenofovir / Lamivudina 3oomg/zoomg (ToF/37C) + Dolutegravir somg (pTG) j
O | Acima de 35 kg ] Acima de 20 kg
semanas Posologia: TDF/3TC (1 comp./dia) + DTG (1 comp./dia)
Zidovudina @zr) | mL de sol. oral 10mg/mL/dia
Oa<2anos O | Lamivudina @Tc) | mL de sol. oral 10mg/mL/dia
Raltegravir raL) | mL suspensdo Oral 10mg/mL/dia (granulado)
Zidovudina zm) | mL de sol. oral 10mg/mL/dia
22a6anos O | Lamivudina @tc) | mL de sol. oral 10mg/mL/dia
Raltegravir ral) | comp 100mg/dia ____comp 400mg/dia

Gestante < 12 semanas OU suspeita de Gestacgio O Tenofovir / Lamivudina 300mg/300mg (TDF/3TC) + Atazanavllr 300mg (ATZ) /Ritonavir 100mg (RTV)
Posologla: TDF/3TC (1 comp./dia) + ATV (1 comp./dia) + RTV (1 comp./dia)

Tenofovir / Lamivudina 300mg/300mg (rorise) + Dolutegravir 50mg ote) j

Pessoas em uso de rifampicina, o
carbamazepina, fenitoina ou fenobarbital Posologia: TDF/3TC (1 comp./dia) + DTG (1 comp. 12/12 horas)
i . ] 4kg-Oke: 12mg/kg 12/12h
Zidovudina @azm mL de sol. oral 10mg/mL/dia g:g-ksgﬁsgo:gmgélég/llzz 12h
” % >30kg: mg
Profilaxia para lactente exposto ao HIV . i <30 dias de vida: Zm;/kﬁ 12/12h !
& O | Lamivudina (1c) mL de sol. oral 10mg/mL/dia >30 dias: 4m0g/I§ 12/12] 28dias
por amamentacao - 0 a 2 anos {dose max. 300 mg/dia)
] = . 12semana: 1,5m, 1x por dia;
Raltegravir raL) mL SUSpenSggnSar(il) 10mg/mL/dia épagr}li(rgdza 28 seg]%/rlfagatéaé semana:
m X por dia
(17 — Medicamentos ARV (Preencher no quadriculo a QUANTIDADE de comp/caps/mL que deve ser usada diariamente)
( i ivudi i A
Tenofovir + Lamivudina comp. de 300mg + 300mg/dia
. Zidovudina + Lamivudina comp. de 300mg + 150mg/dia
Inibidores da
Transcriptase Reversa | Abacavir - ABC comp. de 300mg/dia mL de sol. oral 20mg/mLidia
Analogos de
%L:‘(:J&%s{:ggg:/ Lamivudina - 3TC comp. de 150mg/dia mL de sol. oral 10mg/mL/dia
{ITRNATRNt) R
Tenofovir - TDF comp. de 300mg/dia
L Zidovudina - AZT caps. de 100mg/dia solugdo injetavel 10 mg/mLidia mL de sol. oral 10mg/mL /dia )
hibidores da Transcriptase L
Reversa Nao Analogos de | Nevirapina - NVP mL de susp. oral 10mg/mL/dia
Nucleosideos (TRNN)
4 | K A
Atazanavir - ATV caps. de 300mg/dia
e Darunavir - DRV comp. de 600mg/dia comp. de 150mg /dia comp. de 75mg /dia comp. de 800mg/dia
Inibidores de Protease
Lopinavir + ritonavir - LPV/r comp. de 100mg + 25mg/dia . de sol, oral 80mgymL + 20mgimL /dia
L Ritonavir - RTV comp. de 100mg/dia ervelope/dia )
4 . K A
- , Dolutegravir - DTG comp. de S0mg/dia
Inibidores de integrase -
Raltegrawr -RAL comp. de 400mg/dia comp. de 100mg/dia
\, J
e " N\
Enfuvirtida - T-20 Frasco-amp. de 90mg/mLidia
Etravirina - ETR comp. de 100mgdia | |comp.ce 200mgid
I\dn:ﬂlgg?g?:i(t)g Maraviroque - MVQ comp. de 150mgdia
Raltegravir - RAL comp. de 400mgda | [oomp e 100mgeia || sachestia g
L Tipranavir - TPV caps. de 250mgidia )
18 - Médico 19 - Farmacéutico responsavel 20 - Recebiem __ |/ A -
Data N ;o UF: Data_ /[ /  CRF:___ g
CRM: _ <
{carimbo e assinatura) {carimbo e assinatura) (assinatura do usuério)




ORIENTACOES GERAIS

Preencher o formulario a caneta azul e em letra de forma legivel, dentro do espago das lacunas. Formulario de preenchimento
obrigatério conforme Art. 54 da Port. 344, de 12 de maio de 1998, ANVISA / MS, publicada no D.O.U. de 19 de maio de 1998.

DETALHAMENTO DOS CAMPOS

01- Nome Civil do usuario: Nome civil completo do usuario SUS, sem qualquer abreviagdo. Caso o usuario seja recém-
nascido informar o nome da mée.

02- Nome Social do usuario: Nome social completo do usuario SUS, sem qualquer abreviagdo.

03- CPF: Numero do CPF do Usuario SUS.

04- Data de Nascimento: Informar a data de nascimento da parturiente ndo cadastrada, da mae do recém-nascido ou da
pessoa exposta.

05- Orgao genital de nascimento: Perguntar ao usudio(a) qual era o seu érgdo genital no momento do nascimento.
Especialmente para pessoas transexuais e travestis.

06- Orientacédo Sexual: E por quem a pessoa se sente atraida afetiva e sexualmente, podendo ser pessoas do mesmo
género (homossexual), de género diferente (heterossexual) ou por ambos os géneros (bissexual). A resposta para esse
item deve ser sempre autodeclarada, mesmo que a opinido do profissional de saude ndo coincida com a declarada pelo (a)
usuario (a).

07- Identidade de Género: é a percepcdo que uma pessoa tem de si como sendo homem, mulher, mulher trans, homem
trans, ou travesti/mulher travesti, independentemente de seu 6rgdo genital de nascimento e orientacdo sexual. Para
identidade de género, marque sempre como a pessoa se percebe ou se define. A resposta para esse item deve ser
sempre autodeclarada, mesmo que a opinido do profissional de saiude nao coincida com a declarada pelo(a) usuario(a).
08- Circunstancia da Exposicdo: Informar a circunstancia da exposicdo se acidente com material bioldgico, exposicdo
sexual consentida ou violéncia sexual. Se a PEP for de transmisséo vertical (Parturiente ou RN da mae infectada pelo
HIV) ndo preencher os campos 1, 5, 6,7, 9, 10, 11, 12 e 13. Preencher somente os campos Nome Civil, CPF e Data
de Nascimento.

09- Pessoa-fonte multiexperimentada: Pessoa sabidamente infectada pelo HIV e em tratamento antirretroviral.

10- Gestante: Informar se a Usudria SUS esta gestante ou ndo ou tem suspeita de gestagao.

11- Informar se existe contraindicagao ao esquema preferencial.

12- Informar se usou alcool e outras drogas nos ultimos 3 meses.

13- Informar se nos lltimos 6 meses aceitou dinheiro, objetos de valor, drogas, moradia ou servigcos em troca de sexo.

14- Data da Exposicao: Informar a data que ocorreu a exposi¢ao de risco.

15 - Origem do acompanhamento médico: Especificar se o receituario é de origem de estabelecimentos privados/planos
de saude ou do SUS.

16 - Esquemas Preferenciais:

" 0-14 dias B AZT + 3TC + RAL © AZT+3TC+NVP

14 dias— 2 anos AZT + 3TC + RAL Impossibilidade de uso do RAL:
LPV/r
2 —6 anos AZT + 3TC + RAL Impossibilidade de uso do RAL:
LPV/r
6—12 anos TDF + 3TC + DTG Impossibilidade de uso do DTG:
ATZ/r
Acima de 12 anos: Seguir as recomendacgdes para adultos.

17 - Medicamentos ARV: Relacdo dos medicamentos disponibilizados pelo SUS para o tratamento antirretroviral. O
médico devera informar posologia didria de cada medicamento prescrito ao Usuario SUS.

18 - Médico: Assinatura e carimbo do médico responsavel pela prescri¢ado.

19 - Farmacéutico responsavel: Assinatura do farmacéutico responsavel pela dispensacao.

20 - Assinatura do Usuério SUS: Assinatura do Usuario SUS acusando o recebimento do(s) medicamento(s) naquela

dispensa.
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FORMULARIO DE FARMACOVIGILANCIA DO USO DO
DOLUTEGRAVIR 50MG

INTRODUCAO

O SICLOM ¢ a ferramenta de controle logistico e de qualificagdo da dispensa do antirretroviral
na rede do SUS e porisso é o instrumento que vem auxiliar na farmacovigilancia do Dolutegra-
vir disponibilizando um formulario de registro dos efeitos adversos para os pacientes em uso
do medicamento.

CoOMO ACESSAR:

No menu, clique na opg¢ao Farmacovigilédncia do Dolutegravir.

Menu

* Controle de Permissdes

* Cadastramento

+ Estogue
+ Entrada
# saida

+ Dispensacdo

Bl Farmacovigildncia do
Dolut egravir

Caso tenha alguma duvida, sugestio ou critica, favor entrar em contato
por meio do telefone 0800-612439 ou pelo e-mail: siclom@aids.gov.br
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TELA DE BUsCA DO UsuArio po SUS:

Dispensacao
Farmacovigilancia do Dolutegravir

*Nome do Usuario
[PACIENTE |
CPF do Usuario(Deve ser um nimero valido.)

LiSTA DE SELEGCAO:

Clique no Usuario SUS em uso de Dolutegravir que deseja selecionar

USUARIO SUS DT NASC PRONTUARIO

&
T PACIENTEDETESTE UM 19/03/1982
IM&e - Mae Maria do Teste

&
? PACIENTE IDADE FERTIL 02/02/1990
Mée : MAE DA PACIENTE IDADE FERTIL

ExPLICACAO DOS CAMPOS:

Nome do Usuario: Nome completo do usuario SUS, sem qualquer abreviagao;
CPF do usuario: Numero de CPF do usuario conforme cadastrado.
Dat Nasc: Data de nascimento do usuario SUS.

Mae: Nome completo da mae do usuario SUS.

ReGrAs E EXCEGOES:

Para informar um efeito adverso do Dolutegravir no sistema, o0 nome do usuario SUS devera
ser digitado na tela de busca. Apos digitar o nome completo, sem abreviagoes, clicar na tecla
<enter>.

S6 aparecera o nome dos usuarios que estiverem em uso do Dolutegravir de 50 mg.

Caso tenha alguma duvida, sugestio ou critica, favor entrar em contato
por meio do telefone 0800-612439 ou pelo e-mail: siclom@aids.gov.br
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FORMULARIO DE REGISTRO DE REACAO ADVERSA:

0 questionario foi preenchido pelo(a):
|Se|ecione...

s

Qual(is) a(s) reacao(des) adversa(s) apresentada(s) pelo paciente e qual(is) a(s) data(s) de inicio de cada
reacao? Relate o(s) sintoma(s) nao desejavel(is) apresentado(s) apos a utilizacdo do esquema de tratamento
contendo Dolutegravir: .

Em caso de Sindrome de Reconstituicio Imune (IRIS) descrever quais as manifestacies clinicas

o Sabe informar a data? Fim da Reagdo Reacdo
Reacao Adversa (Data do INICIO da reacéio) (Data do FIM da reacéo) persistente?

Gravidade da reacdo adversa:

DA reacdo pds em perigo a vida do paciente

DA reacdo causou a hospitalizacdo do paciente

DA reacdo prolongou o tempo de hospitalizacdo do padente
DA reacdo provocou incapaddade persistente ou grave

I:IA reacdo ndo provocou nenhuma das consequéndas anteriores, mas foi considerada grave

DA reacdo ndo foi grave

Dados clinicos prévios ao uso do DTG:
Marque as doencas apresentadas pelo paciente:

DDiabetes

DDoenga cardiovascular

DCoin‘fe::tado Hepatite B
DCoinfectado Hepatite

DInsufidénda Renal (aguda ou crénica)
DInsufidénda hepatica

DOutras

DNé’o se aplica

DDoenga Mental

Considerando que a Sindrome Inflamatoria da Reconstituicdo Imune (SIR) ocorre em pacientes com infeccdo pelo
HIV que iniciaram terapia antirretroviral (TARV ), e que a definicdo de casode SIR inclui a ocorréncia de
resposta virologica e deteorizacao clinica por condicdoinfecciosa ou inflamatdria apés oiniciode TARV,
associado a sintomas que ndo possam ser explicados por outra infeccdo ou neoplasia, falha de tratamento para
infeccdo oportunista, reacdo adversa a farmacos ou falta de adesdo a TARV ou tratamento para tuberculose. A
apresentacdo clinica da SIR pode ser de dois tipos: a primeira é chamada de SIR desmascarada, por se
caracterizar por infeccdo oportunista oculta e subclinica e com patégeno geralmente detectavel; a segunda é
chamada de SIR paradoxal e se caracteriza por recrudescéncia ou relapsodeinfeccdo tratada com sucesso
anteriormente e marcada ativacioimune induzida por antigeno com nenhum ou poucos patégenos detectdveis.
Clinicamente pode se expressar por aparecimento ou aumento de linfonodos, febre, perda de peso, piora de
sintomas respiratorios e radiol6gicos.

Caso tenha alguma duvida, sugestio ou critica, favor entrar em contato
por meio do telefone 0800-612439 ou pelo e-mail: siclom@aids.gov.br
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O paciente apresentou alguma reacdo caracteristica de SIR? Se sim descrever quais as manifestacdes clinicas:

i 20 Clinica d Sabe informar a data? Fim da Manif Manif
Manifestacdo Clinica de SIR (Data do inicio da manif.) (Data do FIM da manif.)  persistente?

Doenca oportunista prévia exacerbada apos o inicio do uso de DTG?
Caso a resposta seja SIM, marcar e/ ou descrever qual(is)

Osim Onao

Doenca oportunista em atividade?
Caso a resposta seja SIM, marcar €/ ou descrever gual(is):

O sim Onso

Outros medicamentos utilizados durante o uso do esquema contendo D olutegravir. Citar os outros
medicamentos utilizados pelo paciente (nao citar ARV):

DNé‘o utiliza outro medicamento alem de ARV.

@ ©

ReGRrAs GERAIS:
O formulario devera ser preenchido conforme os efeitos adversos apresentados.
Podera ser preenchido pelo:

Farmacéutico ou outro profissional da UDM no momento da dispensacgao;
Proprio paciente;

Médico durante a consulta;

Enfermeiro do servigo ao qual o paciente esta vinculado.

* & o o

Caso tenha alguma duvida, sugestio ou critica, favor entrar em contato
por meio do telefone 0800-612439 ou pelo e-mail: siclom@aids.gov.br
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