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NASCIMENTO, Vanda Lucia Vitoriano do (2002) - Contar ou ndo contar: a
revelacdo do diagndstico pelas pessoas com HIV/aids. Dissertacdo
(Mestrado em Psicologia Social). S&o Paulo: PUC/SP.

RESUMO

Com os beneficios decorrentes das novas terapias, as pessoas que vivem
com HIV/aids passaram a ter novas necessidades relacionadas com o
desenvolvimento de suas atividades profissionais e a possibilidade de
estabelecer vinculos afetivos e sociais. Buscando entender os sentidos da
revelacdo (ou ndo) do diagnéstico pelas pessoas com HIV/aids, a presente
pesquisa visa contribuir para a compreensao, reflexdo e discussdo dos
aspectos psicossociais do tratamento da infeccdo pelo HIV. Para
compreensao desses aspectos partimos do enquadre do Construcionismo
Social, utilizando a no¢édo de posicionamento (Davies & Harré, 1990) e de
producado de sentidos (Spink, 1999). Para coleta dos dados realizamos cinco
grupos abertos com pessoas com HIV/aids, em tratamento em um Servigo
de Saulde especializado. Descrevemos esses cinco grupos focalizando as
especificidades de temas e composicdo. Para analise dos sentidos da
revelacdo do diagndéstico escolnemos um dos grupos em gque a tematica
revelacdo foi mais discutida. A partir da analise sequencial definimos temas
que foram explorados mais detalhadamente por meio de mapa de
associacdo de idéias. O tema da revelacdo do diagnéstico mostrou-se
cercado de ambivaléncias que vém sendo amplamente discutidas na
literatura, no cotidiano dos profissionais de saude e das pessoas vivendo
com HIV/aids. A problematica da revelacdo situa-se, sobretudo, no campo
das relagbes cotidianas e remete ao jogo de posicionamentos que pautam
as identidades sociais. As pessoas falam do lugar de quem vive com
HIV/aids, mas esse lugar € distinto dependendo do que se queira
argumentar perante os diferentes interlocutores que sdo chamados a serem
co-participantes no dialogo. Os sentidos possiveis para a revelagdo (ou nao)
emergem no confronto com varias questbes: 0 que se revela; porque se
revela (ou ndo); para quem se revela (ou n&do); a nao revelagdo como um
direito a vida privada e como direito civil; os remédios e as mudancas no
corpo como reveladores do diagndstico. Nas posicdes de quem revela e de
guem nao revela busca-se demarcar as posicoes das pessoas do convivio
familiar, social, profissional e do forum intimo para se preservarem de
possiveis discriminacdes. A nao revelacdo € fortemente marcada pelo
estigma da epidemia. Concluimos que o diagndstico e sua revelacdo tém
importantes repercussfes psicossociais para quem vive com HIV/aids que
ndo podem ser banalizadas.



Nascimento, Vanda Lucia Vitoriano do (2002). To tell or not to tell: the
disclosure of the HIV/aids diagnosis

ABSTRACT

With the benefits of new therapies, people with HIV/aids have new needs related
to the development of their professional activities and the possibility of
establishing social and personal relationships. The aim of this research was to
understand the meaning of the disclosure of the HIV diagnostic so as to contribute
to the comprehension of the psychosocial aspects of the HIV treatment. The
research was carried out within a social constructionist frame of reference,
focusing more specifically on the notions of “positioning” (Davies & Harre, 1990)
and “discursive practices” (Spink, 1999). The data was derived from five open
groups carried out in a specialized health service dealing with HIV/Aids patients.
All five groups were described in terms of their composition and the themes that
were discussed. One of these five groups was chosen for in-depth analysis of the
meaning of diagnostic revelation. Choice was based on the more intense
discussion of the thematic of disclosure. Analytic themes were defined based on
the sequential transcription of the group session and were further explored
through the construction of “associative maps”. The disclosure of the HIV
diagnostic proved to be highly ambivalent, as shown also in the scientific literature
and in the discourse of health professionals and HIV/aids infected people. The
problematic of the disclosure of the diagnostic makes itself present in the day-to-
day relationships and is best understood within the framework of the positioning
dynamic that structures social identities. The group participants talk from the
position HIV/aids infected persons, however, this position varies depending on
who are the interlocutors. The meaning of disclosure of the diagnostic emerges in
confrontation with a variety of issues: what is to be disclosed, why it is disclosed
(or not), to whom it is disclosed (or not), whether disclosure is viewed as a private
and civil right; what body changes are experienced with medication and what they
reveal about soropositivity. Assuming the position of disclosure, or conversely, of
not disclosing the diagnostic, the person tries to preserve himself or herself from
possible discrimination. Thus, the decision not to disclose the diagnostic is
strongly marked by the stigma associated to the HIV. We conclude that the issues
surrounding disclosure have important psychosocial impact on people living with
HIV/aids and these issues should not be trivialized.
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O processo de escrever € feito de erros — a maioria essenciais —
de coragem e preguica, desespero e esperanca, de vegetativa
atencao, de sentimento constante (nao pensamento) que nao
conduz a nada, ndo conduz a nada, e de repente aquilo que se
pensou que era “nada” era o proprio assustador contato com a
tessitura de viver — e esse instante de reconhecimento, esse
mergulhar anonimo na tessitura anonima, esse instante de
reconhecimento (igual a uma revelacado) precisa ser recebido com a
maior inocéncia, com a inocéncia de que se € feito. O processo de
escrever € dificil? mas é como chamar de dificil o modo
extremamente caprichoso e natural como uma flor é feita. (Mamae,
me disse o menino, o mar esta lindo, verde e com azul, e com
ondas! Esta todo anaturezado! todo sem ninguém ter feito ele!) A
impaciéncia enorme ao trabalhar (ficar de pé junto da planta para
vé-la crescer e nao se vé nada) ndo € em relacdo a coisa
propriamente dita, mas a paciéncia monstruosa que se tem (a
planta cresce de noite). Como se se dissesse: “ndao suporto um
minuto mais ser tdo paciente”, “a paciéncia do relojoeiro me enerva”
, etc. O que impacienta mais € a pesada paciéncia vegetativa, boi
servindo ao arado.

Submissao ao processo

Clarice Lispector
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A aids’, Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida, com os primeiros casos
identificados no mundo no inicio da década de 1980, evidenciou-se sempre como
sendo de grande complexidade quanto ao tratamento das pessoas com HIV/aids
e a prevencéo da transmissdo do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) 2.

Surgiu como mais uma ‘doenca’ que logo se transformou em uma
epidemia, sendo desde o inicio depositaria de significados e representacfes a
semelhanca da hanseniase, da tuberculose, da sifilis e do cancer (Sontag, 1989;
Le Goff et al., 1997; Takahashi, 1997; Carneiro, 2000; Tronca, 2000).

Existe uma historia do sofrimento. Esta histdria das doencas conhece a
febre conjuntural das epidemias. E uma historia dramatica que revela
através dos tempos uma doenca emblematica unindo o horror dos
sintomas ao pavor de um sentimento de culpabilidade individual e colectiva:
lepra, peste, sifilis, tisica, cancro e, num pequeno territério fortemente
simbdlico, a SIDA (Le Goff,1997:8).

Por ter as relagbes sexuais como uma das principais vias de transmisséo e
0s primeiros casos identificados em pessoas de orientacdo homossexual, foi
intitulada ‘peste gay’ e associada a ‘grupos de risco’ (Parker et al., 1994; Parker,
1994). No entanto, de acordo com dados da Coordenacdo Nacional de DST e
Aids (CN DST e Aids, Ministério da Saude, 1998), as tendéncias atuais da

epidemia da aids apontam para:

a) a interiorizacao - devido ao numero crescente de casos diagnosticados

em cidades do interior do Brasil;

b) a heterossexualizac&o - indicada pelo grande nimero de homens que

! No Brasil, foi adotada desde o inicio a terminologia AIDS — da lingua inglesa, diferentemente dos paises
latinos que adotaram SIDA. Atualmente, em publicaces do Programa Nacional de DST e Aids -Ministério
da Saide, tem sido usada Aids em nomes proprios de entidades, aids — como substantivo comum - para falar
da doenga e AIDS em siglas que incorporem a palavra. No entanto, observe-se que aparece AIDS, neste
texto, em citagdes anteriores & mudanca sugerida pela Coordenacdo Nacional de DST e Aids (ver Euclides
CASTILHO, - E necessario entender a aids. Jornal do Ponto, edic&o de 11 a 17 de agosto, 1997).

2 Diante da grande producdo cientifica sobre a tematica aids em que podemos encontrar diversos dados, tais
como 0s primeiros casos, historia e epidemiologia da epidemia, optamos por apresentar apenas 0s aspectos
do tratamento das pessoas com HIV/aids que consideramos relevantes para esta pesquisa, 0 que seré feito ao
falarmos sobre adeséo ao tratamento, no Capitulo 2.



fazem sexo com mulheres atualmente diagnosticados com HIV/aids,
contradizendo a idéia inicial de que s6 homens que fazem sexo com homens

poderiam ser infectados pelo HIV;

C) a pauperizacdo - diz respeito ao aumento do nimero de pessoas com

HIV/aids entre as camadas sociais mais pobres;

d) a juvenizacdo - apontada pela progressdo no numero de pessoas

jovens infectadas pelo HIV;

e) a feminizacao - refere-se ao numero crescente de mulheres no quadro
da epidemia. A feminizagdo colocou em pauta uma ampla discusséo sobre género
e evidenciou as diferencas nas experiéncias e expressdes da sexualidade,
marcada muitas vezes por relacées de poder entre homens e mulheres, tornando

essas Ultimas mais vulneraveis a infeccdo pelo HIV e a outras doencas

sexualmente transmissiveis.

Os aspectos psicossociais da aids tém sido considerados como sendo de
grande relevancia. Atualmente, diante da sobrevida das pessoas, decorrente dos
beneficios terapéuticos, viver com HIV tornou-se mais complexo uma vez que as
pessoas tém diversas necessidades e possibilidades, tanto de desenvolver suas

atividades profissionais como de estabelecer vinculos afetivos e sociais.
Como ressaltam Parker et al.:

Esta epidemia nos ensinou que ndo podemos considerar separadamente
0s aspectos médicos e 0s aspectos sociais; que, embora a nossa
linguagem e conceitos nos levem a pensa-lo, ndo estamos, tdo-somente,
em presenca de um fato bioldégico a que se acrescentam algumas
dimensdes sociais: na AIDS, torna-se visivel como até fendmenos
“ideoldgicos” (como a representacdo e caracterizacdo epidemiologica da
doenca) sédo responsaveis pelas formas que a expansao da epidemia
assumiu (1994:31).

Muitas pesquisas tém sido realizadas nas diversas disciplinas cientificas,

desde o inicio da epidemia. No campo da Psicologia, estas tém salientado a



prevencdo de Doencas Sexualmente Transmissiveis (DST) e aids e avaliado as
reacdes emocionais das pessoas ao saberem-se com HIV positivo, indicando
esse evento como sendo traumatico (ver Cavallari, 1997; Castellanos & Jerez,
1997; Stevens & Doerr, 1997; Berer,1997). Encontramos também estudos sobre
gravidez em mulheres com HIV (ver Dias, 1999; Pereira, 2000) e sobre a adesao
aos medicamentos (ver Teixeira, Paiva & Shimma, 2000; BRASIL, Ministério da
Saude, 2000).

Felipe (1999), investigou e analisou a depressao em mulheres vivendo com
HIV/aids, verificando que a doenca € um dos fatores que podem contribuir para a
manutencado da depressdo. Ressalta que a atividade profissional e o apoio social
e familiar sdo fundamentais tanto para a melhora das pacientes quanto para evitar

o desenvolvimento de sintomas depressivos.

Entretanto, poucos sdo os estudos relativos a como as pessoas® estdo
vivendo com HIV/aids, considerando-se o carater de cronicidade que a doenca
tem adquirido. Como ressaltam Daniel & Parker (1991), as campanhas
governamentais deveriam contemplar o viver e conviver melhor com a aids e néo

somente a prevencao.

Passados vinte anos desde a notificacdo do primeiro caso de aids no
mundo e diante da grande veiculacdo do tema pela midia, grande parte da
populacdo mundial sabe ou capta alguma informacdo do que seja essa epidemia,
das formas de transmissao e prevencédo do HIV, do crescente nimero de pessoas
com HIV e da existéncia de tratamento da doenca. Fala-se em cura, em vacina,
em cronicidade da aids, mas também em banalizacdo da gravidade das
dificuldades vividas, tanto por quem tem HIV/aids como por quem trata essa
populacdo, levando ao relaxamento nos cuidados de prevencdo primaria e
secundaria (Camargo Jr., 1994; Knauth, Victora & Leal,1998; Ayres,1999).

* No cotidiano, encontramos diversas nomeagdes para pessoas que tém o diagndstico de HIV positivo, tais
como: portadora, portadora do HIV, é HIV, soropositiva e HIV + . Tais nomeacfes serdo encontradas ao
longo deste trabalho quando referimos o uso por determinado autor ou pela prépria pessoa com HIV. No
entanto, usamos preferencialmente pessoas com HIV/aids, pessoa vivendo com HIV/aids ou pessoa que tem
HIV/aids, com o prop6sito de marcar que entendemos que uma pessoa tem um virus ou uma doenga, mas nao
€ 0 virus ou a doenga, como discutimos no capitulo 2.



Apesar da gravidade da doenga, a necessidade de prevencdo parece ter
desaparecido para muitas pessoas e muitas Nagdes e comunidades estao
a prestar menos atencao a prevenc¢do. O impacto dos novos tratamentos
na evolucdo da infeccdo ainda ndo esta completamente compreendido e
muitas pessoas que estdo a fazer tratamento aumentaram 0s seus
comportamentos de risco baseados na noc¢do falsa de que ja ndo estao
infectados *.

As pessoas que ficam sabendo estar com HIV/aids deparam-se ainda com
o diagnéstico de uma doenca sem cura, mas com boas perspectivas de
tratamento devido a oferta de medicamentos que favorecem uma maior sobrevida
e uma melhor qualidade de vida. No Capitulo 2, ao falarmos sobre adesdo ao
tratamento, abordamos alguns aspectos do tratamento atual que contribuem para

essas perspectivas.

Desta forma, essas pessoas deparam-se com diversas questdes referentes
a viver com HIV/aids e a viver por tempo indeterminado que sado de ordem bio-
médica, psicoldgica, social e mesmo juridica. Muitas vivéncias sdo semelhantes
ao cotidiano de pessoas sem qualguer problema de saude e outras sao

especificas, “recheios” proprios de quem tem HIV.

Temores de discriminacdo, preconceito e estigma, adesao ou ndo adeséo
ao tratamento e a revelacdo do diagndstico, seja a parceiros(as), familiares,
chefes ou outros, fazem parte do cenario de vida das pessoas com HIV/aids,

como veremos nhos Capitulos 2,5 e 6.

As questbes de género, orientacdo sexual e formas de infec¢cdo também
possuem caracteristicas bastante peculiares no contexto da aids e serdo

analisadas quanto as suas especificidades ao longo desta pesquisa.

Nesse contexto, a presente pesquisa visa contribuir para a compreensao,
reflexdo e discussdo dos aspectos psicossociais do tratamento das pessoas
vivendo com HIV/aids, focalizando um aspecto especifico dessa vivéncia: a

* extraido do texto Vinte Anos de Sida, em http://www.aidsportugal.com , visitado em 08/06/2001.




revelacdo do diagndstico pelas pessoas com HIV/aids, conforme os objetivos e a

metodologia apresentados no Capitulo 4.

A escolha deste foco esta intrinsecamente associada a minha trajetoria
profissional, na qual venho desenvolvendo trabalhos especificos de prevencéo de
DST/aids e acompanhamento de pessoas com HIV/aids em psicoterapia, que se
encontram em diferentes momentos no que diz respeito tanto aos aspectos
médicos e clinicos quanto aos aspectos emocionais, suscitados pelas fases
compreendidas entre a investigacdo diagndstica (o saber-se soropositivo), o viver

€ 0 morrer com aids.

O sofrimento decorrente do viver com o diagnéstico de HIV é real e
constatado pelos profissionais de saude, especialmente pelo psicélogo a quem é

enderecado 0 acompanhamento, o tratamento e a cura desse sofrimento®.

As solicitacdes espontaneas de atendimento feitas pelos pacientes e os
encaminhamentos realizados, por qualquer membro da equipe multidisciplinar
(médico, assistente social, enfermeira, recepcionista, dentista, telefonista,
ginecologista, segurancga/porteiro, entre outros), ao Servi¢co de Psicologia da Casa
da AIDS®, do qual fago parte, sdo, em geral, pedidos de avaliacéo, de psicoterapia
e de acompanhamento conjunto com o médico. Podemos resumir 0s motivos
desses encaminhamentos e solicitagbes como: “diagnéstico recente”,
“dificuldades de adesao”, dificuldades de relacionamento familiar ou social ou
sexual ap6s o0 diagnéstico”, “depressdo leve ou moderada ou grave”,
“lipodistrofia”, “terapia de resgate”, “faléncia medicamentosa”, “idéias suicidas” ,

“gravidez”.

O psicélogo constata o sofrimento do paciente, que é expresso de diversas

formas e em diferentes momentos do viver com HIV/aids. Por exemplo: na forma

> No contexto do trabalho do psiclogo em equipe multidisciplinar e do lugar e compreenséo do psicolégico
no tratamento do doente realizado nas Instituicbes de Salde, sugerimos a leitura da pesquisa realizada por
ARAGAKI, S. (2001). O Psicologico na Medicina: um estudo sobre os usos dos repertorios interpretativos
de psicoldgico nos discursos na Medicina Ocidental Oficial.

® A Casa da AIDS é um Servico especializado no atendimento a pessoas com HIV/aids e é a Instituicdo em
que realizamos a presente pesquisa. Apresentamos uma breve descri¢do do Servigo no Capitulo 3.



de reacdo no momento do diagndstico; pelo impacto do diagndstico ao longo da
vida; pelo desenvolvimento de sintomas melancolicos, depressivos, de fobia, de
panico; pelo temor diante das mudancas e dos limites impostos pelo adoecimento;
nas dificuldades de adesdo ao tratamento; nas especificidades dos
relacionamentos afetivos e sexuais com pessoas com ou sem HIV positivo apds o
diagnéstico; no isolamento social, nos relatos de discriminacdo sofrida; nos
conflitos presentes na decisdo de engravidar; pela expectativa do resultado de
exame anti-HIV do filho e de tantas outras maneiras.

No entanto, por vezes, o sofrimento das pessoas que tém HIV parece ser
banalizado, mesmo por psicélogos, como se este diagndstico ndo continuasse
tendo importantes e dificeis conseqiéncias psicolégicas e sociais para as

pessoas envolvidas.

Nos encontros para reflexdes, uma das modalidades de atendimento
psicolégico oferecidas pelo Servico de Psicologia dessa Instituicdo, participam
pacientes que demonstram interesse em conhecer outras pessoas também com
HIV e saber como vivem e lidam com as dificuldades relativas ao tratamento, a
revelacdo do diagnostico, ao adoecimento e aos relacionamentos amorosos,
sexuais e/ou sociais, que sdo entdo apresentadas como questdes do viver com

esse diagnéstico.
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Uma das questdes mais discutidas nos encontros € a revelagdo do
diagnéstico de HIV a parceiros(as), familiares, amigos(as), chefe, dentista,
ginecologista ou outros. Em geral € um tema polémico, seja pela auséncia de
parametros que venham a referendar as decisdes individuais sobre como e para
gquem contar que tem HIV, ou sobre ndo contar, pelo relato das experiéncias
positivas e negativas de quem ja contou ou ainda pelos temores e (in)certezas
que servem de justificativas para a decisdo de ter contado ou ndo. No contexto
dos encontros, da-se inclusive uma tentativa de negociagdo em torno do

estabelecimento de alguma regra normativa que dé conta de todos 0s casos.

Como entdo uma epidemia, que atinge 40 milhdes de pessoas no mundo,



segundo dados da UNAIDS’ de dezembro de 2001, pode ser concomitantemente
banalizada e provocar a quem tem o virus tanto temor de exclusao social? Como
pode causar tanto sofrimento para as pessoas que gostariam de contar aos
familiares, amigos(as) e parceiro(a) que elas estao vivendo com HIV/aids e o que
vivenciam nessa condicdo? Ou simplesmente comunicar a um médico, que ndo o
seu infectologista, que tem HIV sem o receio de serem mal atendidas a partir

dessa informagé&o?

Tendo por foco a revelagédo do diagnostico, esta pesquisa busca responder
a pergunta: quais os sentidos possiveis da revelacdo (ou néo) do diagndéstico de
HIV/aids pelas pessoas que vivem com HIV/aids? Considerando-se que o0s
sentidos sao produzidos “em contexto”, busca ainda entender a relagéo entre
a revelacdo e os sentidos a luz dos posicionamentos de género, orientacdo sexual

e formas de infeccéo.

Apesar das palavras comunicacao e revelacdo poderem ser usadas com
0 mesmo propdsito, optamos por usar a terminologia revelagdo para falar desta
pesquisa por ser nNosso objetivo investigar quando e para quem as pessoas
revelam que tém HIV/aids. A comunicagcado, no contexto da aids, parece denotar
muito mais a idéia de resultado do diagndstico fornecido pelo profissional de
saude ao paciente. Ja a revelacdo situa-se, sobretudo, no campo das relacdes
cotidianas e remete ao jogo de posicionamentos que pautam as identidades
sociais, 0 que discutimos e analisamos nos Capitulos 2, 5, 6 e nas

Consideraces Finais.

Interessa-nos também conhecer quais sdo o0s repertdrios interpretativos
que as pessoas fazem uso para dar sentido ao viver com HIV/aids e quais sé&o os
repertorios disponiveis na arena da aids, ap0s vinte anos de surgimento da

epidemia.

Partimos da premissa de que os sentidos atribuidos ao viver com HIV/aids,

assim como a qualquer doenca que se tenha, sdo construidos socialmente,

" UNAIDS é o Programa das Nag&es Unidas para HIV/Aids (ver http://www. unaids.org).



contextualizados pela época, cultura e valores de uma dada sociedade. Para
compreensdo desses aspectos, partimos do enquadre do Construcionismo

Social, apresentado no Capitulo 1.

Contar ou néo contar (eis a questao!) para outras pessoas tem a ver com o
que se revela ou ndo, com os segredos, com 0 que se ouvia e dizia sobre a aids e
sobre as pessoas com aids (antes do diagndstico de HIV/aids), sobre as vozes
gue circulam no cotidiano, com os diferentes interlocutores de onde e como as
pessoas estdo posicionadas. Esses aspectos encontram-se discutidos,
principalmente no Capitulo 6, ao analisarmos um dos grupos realizados para 0s

Nossos objetivos de estudo.

E contar que tem HIV/aids e ndo que tem diabetes, conforme ilustrado na

fala de um participante de um dos grupos:

P1 (...) antes eu era uma pessoa super feliz (...) eu néo tinha a vida que eu tenho
hoje, ficar pensando no medicamento, no remédio, em doenc¢a, tenho um
resfriado, ja corro para o hospital, faco isso até hoje, tenho uma dorzinha no braco
ja penso que é algum problema de coracgédo (...) e antes eu ndo era assim...eu
figuei bastante tempo sem pensar sobre o HIV, uma vez eu falei até aqui que o
HIV era como uma diabete ..., eu me toquei, tirar isso de mim, que néo era, tem
gque ser tratado como uma doenga, mas ndo como uma diabete (...) as duas néo
sdo a mesma coisa, tem que tomar o medicamento, mas o HIV é pior! (grupo IlI)

Dessa forma, visamos analisar e discutir a vivéncia das pessoas com HIV
por entendermos que viver com esse diagnostico traz importantes repercussoes
para o cotidiano e para as relacdbes em sociedade, seja no ambito privado ou

publico.
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Desde o inicio, a epidemia da aids possibilitou muitas perspectivas de
compreensao, muitos olhares e leituras. Encontramos no meio cientifico - na
Medicina, na Sociologia, na Antropologia, na Historia e na Psicologia, entre outras
- varias tentativas de apreensao do fendmeno aids. Do ponto de vista do senso
comum, também encontramos diversas formas de entender e de dar sentido a

aids, seja no ambito da vida particular ou da vida coletiva.

A Psicologia tenta compreender e explicar aspectos psiquicos e sociais da
aids, tais como a compreensdo e explicagdo dos comportamentos, da
sexualidade, das fantasias e das emocdes, a partir de determinado contexto e
referencial tedrico e técnico. Busca também entender aspectos da construcdo da

aids no plano dos dados epidemiologicos (ver Galindo, 2002).

Falo entdo do lugar de psicdéloga, inserida no campo da saude, no ambito
hospitalar, trabalhando com a prevencéo do HIV e com o tratamento de pessoas
com HIV/aids. Também como membro do Nucleo de Estudos e Pesquisas
Praticas Discursivas e Producdo de Sentidos, no qual se da uma producéo
coletiva em torno da construcdo de conhecimento, de modo a responder as
diversas perguntas que norteiam as nossas buscas, as nossas pesquisas, tendo o
construcionismo social como abordagem norteadora. O Nucleo, coordenado pela
orientadora desta pesquisa, busca entender as contingéncias histéricas e culturais
gue sustentam fendmenos diversos que se institucionalizam como “fatos”.
Privilegia as praticas discursivas, seja na perspectiva da construcédo destes fatos

ou da producéao de sentidos no cotidiano.

Gergen (1985:266-267) ressalta alguns aspectos do Movimento do

Construcionismo Social:

e a pesquisa construcionista social ocupa-se principalmente de explicar
0S processos pelos quais as pessoas descrevem, explicam, ou, de
alguma forma, ddo conta do mundo em que vivem, incluindo a si

mesmas,;

e 0S termos com 0s quais entendemos o mundo sédo artefatos sociais,
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produtos historicamente situados de intercambios entre as pessoas;

e 0 processo de compreensdo nao é automaticamente conduzido pelas
forcas da natureza, mas € o resultado de um empreendimento ativo,
cooperativo, de pessoas em relacdo. Sob este enfoque, a investigacao
é atraida em bases historicas e culturais das varias formas de

construgcédo do mundo.

Gergen (1985:268) destaca que a preocupacdo tem sido tipicamente com
as formas de linguagem que permeiam a sociedade, 0s meios pelos quais sdo

negociadas, e suas implicagdes para outras gamas de atividades sociais.

Ao trabalharmos com a perspectiva do construcionismo social para
compreensao dos aspectos relacionados ao viver com HIV/aids, partimos do
pressuposto que a aids € um fendbmeno construido socialmente, o que, como
ressalta Dias (1999:7), significa assumir que todos os fendmenos humanos sao
sociais e, como tais, sdo produgcdes humanas, processuais, dependentes de um
contexto histérico e cultural. Dessa forma, essa perspectiva nos convida a olhar
as praticas cotidianas e as producdes cientificas como artefatos socialmente
construidos. Isto porque entendemos que o0 conhecimento ndo se da

individualmente, mas € produto das trocas linglisticas das pessoas em relacao.

Trabalhamos com a nocdo de posicionamento, que na concepcdo de
Davies & Harré (1990:48) € um processo discursivo, através do qual os selves
sao situados numa conversagdo como participantes observaveis, subjetivamente
coerentes em linhas de historia conjuntamente produzidas. Na dinamica das
conversacfes temos 0 posicionamento interativo, ou seja, como 0 outro me
posiciona a partir de uma fala e o posicionamento reflexivo que diz de como me
posiciono em relacdo a fala do outro. Essa nocdo permite focar as préaticas
discursivas presentes nas relacdes cotidianas das pessoas, em que novos
sentidos sdo produzidos e negociados constantemente por quem fala (spearkers)

e por quem escuta (hearers).
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Posicionar-se, ou posicionamento do sujeito, possibilita pensar-nos como
sujeitos com escolhas, localizando-nos nas conversacdes de acordo com
as formas de narrativas com que temos familiaridade e trazendo para estas
narrativas nossas histérias subjetivamente vividas a partir das quais
aprendemos metaforas, imagens, personagens e enredo (Davies & Harré:
1990: 52).

A cada momento da vida social, estamos nos posicionando e sendo
posicionados na dinamica das interacdes sociais e dialdgicas. Constantemente
buscamos em nosso cotidiano pares com quem compatrtilhar vivéncias, com quem
possamos confirmar ou contrapor idéias, atitudes, sentimentos, crencas, e

construir algo.

A necessidade de estar em grupo €, muitas vezes, uma busca de
identidade social - saber a qual(is) grupo(s) pertencemos. Seja no local de
trabalho, na escola, na comunidade, procuramos a nossa turma, 0 Nn0SSO grupo.
Em algumas situacbes, somos incluidos ou excluidos de determinados grupos,
em outras nos incluimos ou excluimos. A propria escolha de qual grupo participar,

como estar e o que falar indica posicionamentos.

Dessa forma, algumas pessoas com HIV procuram grupos para uma
participacéo efetiva, como constituicdo de pares, de homogeneidade. Para esta
pesquisa, privilegiamos analisar grupos de pessoas com HIV/aids por
considerarmos este como um espaco polissémico, rico para a producdo de
sentidos pelos que vivem com HIV, dada a interanimacado dialégica propria da
dindmica grupal em que temos a presentificagdo de diversas vozes e em que se

da um continuo jogo de posicionamentos®.

As conversacdes que se dao no grupo evidenciam a linguagem em uso nas
praticas discursivas em que séo construidos os sentidos do viver com HIV e, mais

especificamente, da revelacéo do diagndstico.

8 Ver o trabalho de RASERA, E. (1999) - Grupo de Apoio para Pessoas Portadoras do HIV: negociando
diferencgas.- em que da uma importante contribui¢do com sua revisdo bibliogréafica sobre os trabalhos de
grupos realizados com pessoas com HIV/aids e de psicoterapia de grupo na perspectiva do construcionismo
ocial.
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Spink & Gimenes (1994:156) ressalta que trabalhar com producédo de
sentido implica trabalhar com a processualidade a luz das permanéncias culturais
e sociais e a luz da funcionalidade do discurso frente ao contexto de sua

producao.

Os sentidos sdo construidos no plano das relacbes. Sdo construcdes
coletivas, nas quais pesquisador(a) e pesquisados(as) co-constroem sentidos nas
conversas interativas do grupo, na multiplicidade de posicionamentos da
interanimacao dialdgica, a partir dos repertorios interpretativos que permeiam o
cotidiano dos mesmos. Uma vez que o(a) pesquisador(a) ndo se posiciona como
professor(a), como alguém que sabe mais que 0s outros, mesmo que O grupo
possa posiciona-lo(a) assim, também ele(ela) faz parte do grupo, compde o

grupo, sendo, naquele contexto, especifico co-produtor de sentidos.

...Esta interacdo se da em um certo contexto, numa relacéo
constantemente negociada. Numa conversa o locutor posiciona-se e
posiciona 0 outro, ou seja, quando falamos, selecionamos o tom, as
figuras, os trechos de histérias, os personagens que correspondem ao
posicionamento assumido diante do outro que € posicionado por ele. As
posicdes ndo sado irrevogaveis, mas continuamente negociadas (Pinheiro,
1999: 186).

Para Bakhtin, os sentidos sdo construidos na dialogicidade em que se dao
as falas que produzem os enunciados sempre enderecados ao outro em um
contexto especifico, cultural, historico, social, institucional. E na dialogia entre as
diversas vozes que os selves dao sentido ao mundo (Wertsch,1991). Assim, os
sentidos da revelacdo do diagndstico sdo produzidos tanto no contexto do tempo

de longa duracdo como no contexto particular das relagdes sociais imediatas.

Na concepcdo de Bakhtin, muitas vozes estdo presentes nos dialogos e
negociacdes das palavras e sentencas que produzem o enunciado. Na interacao
grupal, temos, entdo, uma multiplicidade de enunciados e vozes enderegadas ao
outro a quem se quer dizer algo, ou convencer sobre algo e de quem se quer

ouvir. Na interanimacdo dialdgica, no confronto das diversas vozes, no didlogo
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constante entre falantes e ouvintes, os sentidos sdo construidos. Mesmo o
pensamento é dialdgico, assim quando, por exemplo, alguém pensa em contar
para outra que tem HIV/aids ja esta produzindo sentidos, pois se processou um

dialogo interno com as diversas vozes.

As praticas discursivas, definidas como linguagem em ac¢ao, constituem-se
pela dindmica dos enunciados e vozes, pelas formas que sdo os géneros de falas
(speech genres) e pelos repertérios interpretativos presentes (Spink & Medrado,
1999:45).

A divisdo temporal proposta por Spink (1996; 1999; 2000) — os tempos
longo, vivido e curto - nos auxilia na busca de compreensdo dos sentidos
produzidos no contexto das pessoas que vivem com HIV/aids e das respostas
dadas pela sociedade a epidemia da aids. Entendemos que é na interface desses

tempos que se processa a producao de sentidos.

& no tempo longo podemos encontrar 0s repertorios presentes nas
construcdes sociais de determinada época, os contetdos culturais que formam os

discursos e o imaginério de uma sociedade especifica, historicamente situados;

Como exemplos, temos o estigma das doencas ao longo da histéria da
humanidade e em torno do homossexualismo, reproduzidos socialmente, que
contribuem para a estigmatizacdo das pessoas com HIV no cenario da aids. Este
tempo faz-se presente nos repertérios que constituem nossos enunciados e que

fazemos uso ao produzir sentidos.

& o tempo vivido, por sua vez, refere-se a historia, experiéncias pessoais
e aprendizagem de cada um ao longo da vida, assim como ao contexto em se

esta inserido com as

inUmeras linguagens sociais préprias a segmentos de classe, a grupos
profissionais, a faixa etaria, etc. Trata-se das vozes situadas que povoam
nossas praticas discursivas, sejam elas externalizadas ou nao [..] é
também o tempo da memoria traduzida em afetos. E nosso ponto de
referéncia afetivo, no qual enraizamos nossas narrativas pessoais e
identitarias (Spink & Medrado, 1999:52).
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& no tempo curto da-se a interacdo face-a-face, € o tempo do aqui e agora
em que se da a producdo de sentidos, pois é da ordem da dialogia, da
interanimacéo dialdgica. E neste tempo que acontece o grupo de pessoas com
HIV, objeto do nosso estudo, reunido em torno da tarefa de reflexdo do viver com

HIV/aids, no qual buscaremos apreender a din@mica da construcao de sentidos.

Nesse referencial, os repertorios interpretativos sdo definidos (Potter &
Litton,1985:89) como o0 uso recorrente de termos que caracterizam agles e
eventos. No caso da aids, podemos pensar na constru¢do do que € aids, que
doenca € essa, a quem ela atinge, o que se fala sobre ela. Os repertérios
interpretativos, construidos ao longo da epidemia sdo conhecidos, pois sdo
nomeados na literatura, na midia, na fala das pessoas que vivem com HIV e em
grupos sociais diversos: grupos de risco, vitimas, culpados, promiscuidade, sexo,

morte, contagio, gays, e agora também de mulheres.
Como ressalta Aragaki (2001:13) as produc¢des humanas

passam a ser consideradas dentro de um movimento incessante, havendo
a emergéncia em diferentes épocas de alguns repertérios interpretativos,
por exemplo, a respeito de saude e doenca, dadas as condicbes
contextuais onde se produzem os discursos e as praticas.

Nos grupos de pessoas com HIV/aids, que realizamos, a conversa se da
em torno do que os participantes querem falar; ndo sdo teméticas pré-definidas,
mas emergentes na interanimagdo dialégica, a partir dos diversos

posicionamentos em curso.
Na perspectiva do construcionismo

...0 grupo constitui-se como um espaco privilegiado de construcéo do self e
de analise desse processo uma vez que ele possibilita trazer para primeiro
plano o aspecto dindmico, relacional e de multipla autoria do processo das
descricOes de self e da vida entre os participantes (Rasera & Japur,
2001:13).
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Assim, esta pesquisa tem como objetivo entender os sentidos da revelacéo
do diagndstico produzidos pelas pessoas com HIV/aids na interanimacéo
dialégica estabelecida nas relagcbes e no jogo de posicionamentos que se
processam na interacéo face-a-face (tempo curto), marcadas pelas vivéncias das

pessoas (tempo vivido) e inscritos no tempo longo da histéria (tempo longo).
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..Passando do bando dos
soronegativos ao dos soropositivos,
encharcamo-nos da idéia de finitude da
nossa vida. E, assim, com a idéia de
gue nossa morte dar-se-4 num futuro
mais proximo, trazemos a vida mais
para o presente, buscando dar-lhe um
sentido que seja mais significativo para
nos...

Jorge Beloqui

A epidemia assumiu proporg¢oes tais que levam 40 milhdes de pessoas a
estar vivendo atualmente com HIV/aids no mundo®. Muitas fazem seguimento
ambulatorial, com exames clinicos/laboratoriais, e outras tantas sao tratadas

também com medicacdes especificas.

Nos primeiros anos da epidemia, as pessoas que recebiam o diagndstico
de HIV/aids, pela impossibilidade de cura e poucos recursos terapéuticos,
morriam em pouco tempo. No entanto, com o avanco das pesquisas cientificas e
a consequente descoberta de novos medicamentos, houve um significativo
aumento na sobrevida e na qualidade de vida dessas pessoas (Sant'anna, 1997;
Nascimento, 1998; Geraldes, 1998; Kalischman, 2000; Brito, Castilho &
Szwarcwald, 2000). Para Kalischman, a infeccdo pelo HIV passou a ser vista
como uma doenca de carater evolutivo cronico e potencialmente controlavel
(2000:9).

Mas a aids ndo é um problema s6 médico, € também social pelo estigma
associado a doenca, com grandes repercussfes psicolégicas e sociais, 0 que
pode fazer com que uma pessoa ao saber que tem HIV guarde segredo mesmo
dentro da prépria familia. Tasker (1992) ressalta que no caso de se tratar de uma

crianga, ela costuma ser a ultima a ficar sabendo que esta com HIV.

Os Programas Internacionais de Saude realizaram uma pesquisa, em 1994,

® dados disponiveis em www. unaids.org/wac/2001/wad00/files/WAD epidemic report.htm. Site visitado em
1° de dezembro de 2001.
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visando conhecer quais estratégias as pessoas tém encontrado para o
enfrentamento de dificuldades no conviver com HIV/aids, para conseguir uma
melhor qualidade de vida e como as sociedades tém influenciado nas decisdes e
escolhas das estratégias pessoais. Participaram da pesquisa 100 pessoas com
HIV, das quais 65% eram homens e 35% mulheres. Pesquisaram pessoas de 14
paises: Ruanda, Malaui, Uganda, Quénia, Marrocos, Reino Unido, Italia,
Dinamarca, Estados Unidos, México, Colémbia, Honduras, Brasil e Argentina,
representantes de cinco regides geogréaficas, sendo 72% de paises em
desenvolvimento e 28% industrializados. Destacamos alguns dos resultados
(BRASIL, Ministério da Saude, 1994:2-8):

& as atitudes negativas de uma sociedade em relacdo ao HIV e a AIDS
podem ter um forte impacto na escolha de opc¢des viaveis de estratégias da
pessoa infectada pelo HIV;

& 0 medo da rejeicdo, discriminacdo e estigmatizagdo foram as maiores
causas para a nao revelacao do status de HIV;

& as mulheres entrevistadas de paises em desenvolvimento que
informaram a seus maridos do seu status de HIV disseram que foram
abandonadas pelos maridos;

& homens casados responderam que ou nao informam suas esposas do
status ou quando as informam recebem apoio delas;

& algumas vezes, essa estigmatizacdo esta internalizada. Algumas das
pessoas que foram entrevistadas no sudeste do Mediterraneo se
chamavam de “os condenados”;

& a perda real do emprego ou 0 medo de perder o emprego, a rejei¢do da
familia e o0 medo de perder o lar foram os principais fatores geradores de
vulnerabilidade. Aparéncia doentia ou perda de forca fisica também
aumentaram o sentimento de vulnerabilidade;

& as mulheres estavam particularmente preocupadas com o bem-estar das
criangas;

& varios entrevistados afirmaram que sua crenca religiosa aumentou apés
o diagnostico de HIV. Sua espiritualidade diminuiu seu medo da morte,
forneceu apoio e tranquilidade;
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& outros expressavam raiva em face do papel da Igreja que estigmatiza
pessoas com AIDS e obstruem o papel da prevencédo, sendo responsavel
pelo aumento do medo da discriminacgao;

& os maiores fatores que ajudaram aos entrevistados a se sentirem
seguros incluem o apoio e carinho da familia e dos amigos, a interacao
com outras pessoas HIV positivas e 0 apoio dos médicos pessoais ou de
organizacdes de servico para AIDS;

& a participacdo em um grupo de apoio de companheiros foi a estratégia
de sobrevivéncia mais frequentemente utilizada pelos entrevistados de
paises industrializados. Os entrevistados de paises em desenvolvimento
gue tinham acesso aos grupos de companheiros também se sentiram
capacitados através da participacdo nesses grupos. Aqueles que nao
tinham um grupo de apoio mencionaram o isolamento como um dos
maiores fatores de estresse em suas vidas;

& nitidamente a escolha das estratégias de cuidado com a saude pessoal
bem como a vontade de procurar fazer o teste de HIV, sdo profundamente
influenciadas por esses fatores sociais.

Para entendermos como as sociedades tém reagido a essa epidemia é
importante considerarmos a historia e o contexto sécio-cultural em que sao
construidas as respostas em relagdo a prevencao, a disseminacdo da aids e as
reacfes que tém em relacdo as pessoas afetadas por ela (Parker, 1994; Daniel,
1994).

Na construcdo histérico-social da aids, destacam-se ativistas que tém
desenvolvido importante papel social e politico na prevencdo de DST/aids, no
tratamento das pessoas com HIV e na defesa dos direitos humanos e civis.
Diversas organizacdes ndo-governamentais (ONG)™ foram criadas por pessoas
com e sem HIV positivo para desempenhar esse papel, além de dar apoio e
orientacdo a populacdo afetada pela epidemia. Existem também as redes de
pessoas vivendo/convivendo com HIiV/aids.

...hoje o doente de aids ndo padece apenas das doencgas oportunistas, ele

19 para compreenséo do papel social e politico das ONG na epidemia da aids, bem como dos aspectos que
envolvem a participacdo nas mesmas, sugerimos como referéncia o trabalho de SILVA, C. R. de C. (1998).
Aspectos psicossociais do processo de participacdo em entidades ndo-governamentais: um estudo de caso de
uma organiza¢do que atua no campo da AIDS.
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também sofre com a discriminagdo, o preconceito e o desamparo
(documentados na jurisprudéncia). Para combater esse estigma e “plus” a
doenca, organizacbes ndo  governamentais e  organizacdes
governamentais, no Brasil, tém trabalhado pelos Direitos Humanos dos
portadores de HIV...(BRASIL, Ministério da Saude, 1997a:16).

Parker (1994:99) ressalta que entre as diversas contribuicdes das ONG, o
Grupo Pela Vidda do Rio de Janeiro teve importancia crucial na introducdo da
nogdo de “viver com AIDS” (ao contrario de morrer com AIDS) como a chave da

resposta a epidemia na década de 90.

As ONG e redes realizam sistematicamente atividades e eventos para
orientacdo e discussdes de temas de interesse comuns e possuem publicacfes
especificas sobre os mesmos. A 1% Conferéncia Internacional de Pessoas
Vivendo com HIV/aids aconteceu em 1987. Na 82 em 1997 na Tailandia, nos
workshops e plenarias, foram debatidos assuntos como: acesso ao tratamento;
direitos reprodutivos; direitos humanos; sexo apés o diagnostico; relacionamento
e sexualidade; o futuro de suas criancas; revelagdo do diagndstico a outros; uso
de drogas; trabalho do sexo; migracdo e relacionamentos discordantes
(CONFERENCE REPORT, 1997).

Esses encontros e essas conferéncias possibilitam a troca de experiéncias,
uma vez que cada pais e regido possuem caracteristicas culturais, sociais,
econdmicas e politicas que marcam aspectos importantes do viver com HIV/aids,

como, por exemplo, 0 acesso a tratamento e medicacoes.

As discussdes e reflexdes sobre as pessoas vivendo com HIV/aids tém
sido ampliadas para pessoas vivendo com ou afetadas pelo HIV/aids (People
Living With HIV/AIDS - PLWHA), considerando, além da pessoa com HIV, os

amigos (as), os familiares e os parceiros (as) com HIV negativo.

Berer (1997:42), diz que pessoas com HIV/aids falam de preocupacoes,

como:

(...) o risco de transmissdo que representam para outras pessoas;
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hostilidade e rejeicdo nas éareas social, de trabalho e doméstica; serem
abandonadas e deixadas sozinhas, sofrendo; a incapacidade de mudar sua
situacdo; como no futuro assegurar o maximo de saude fisica; a
possibilidade de que aparecam infeccbes novas, ou que se repitam; a
capacidade de seus amantes/parceiros/familias/amigos lidarem com seus
problemas; o resultado de sua infeccdo/doenca a curto e longo prazos;
acesso ao tratamento médico e dentario adequados; a possibilidade de
perder privacidade e confidencialidade; diminuicdo da capacidade de lidar
com o futuro; a perda de independéncia fisica e financeira.

Dias et al. (1996), em um grupo psicoterapéutico de quatro meses com 10
pessoas com HIV positivo, uma do sexo feminino e nove do sexo masculino, com
idades entre 29 e 43 anos, realizado no Ambulatorio de Moléstias Infecto-
contagiosas do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade

de Sao Paulo afirmam que

os conflitos que emergiram ao longo do processo grupal referiam-se,
principalmente, a questdo do impacto do conhecimento do diagndstico; a
associacao direta entre Aids e morte; ao medo do sofrimento fisico e de
deterioracdo do corpo; ao carater de incerteza e indefinicdo que cerca o
diagnostico e a evolugdo da doenca; ao medo de abandono e

discriminagdo social; as perdas e limitacdes impostas a vida afetiva e
sexual (1996:17).

A construcao historico-social desta epidemia determina ou circunscreve um
campo especifico. Assim, a aids é a que mata, discrimina, isola e diz respeito a
quem tem vida promiscua ou transgrediu as regras de bom comportamento
recomendadas pela sociedade, trazendo importantes contornos ao viver com
HIV/aids (Nascimento, 1998; Carneiro, 2000).

N&o é preciso ir mais longe para perceber até que ponto as concepc¢des de
saude, sexualidade, doenca e morte ndo sdo dependentes apenas das
funcdes bioldgicas do organismo, mas das teorias sociais de cada periodo
da historia (Schiller, 2000:63).

Entendemos que os sentidos atribuidos ao viver/conviver sdo construidos
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socialmente por meio dos repertérios interpretativos'* disponiveis.

O SENTIDO E UMA construgéo social, um empreendimento coletivo, mais
precisamente interativo, por meio do qual as pessoas — na dinamica das
relagdes sociais historicamente datadas e culturalmente localizadas -
constroem o0s termos a partir dos quais compreendem e lidam com as
situagdes e a sua volta (Spink & Medrado,1999: 41).

O viver com HIV/aids é marcado pelo contexto social, politico, econdmico e
cultural em que a pessoa esta inserida. Os sentidos dados pela pessoa ao
diagnéstico e a vida com HIV sédo entdo permeados pelo que se pensa e fala do
que é ter HIV/aids, do que € a aids, pelo que se constrdi socialmente a esse

respeito.

2.1. A REVELACAO DO DIAGNOSTICO PELAS PESSOAS COM HIV/AIDS

Os segredos sdo silenciosos, mas tém
efeitos. E os segredos ocupam espago,
tém forma, provocam deslocamentos,
sd0 mais poderosos do que as
palavras. Ali ndo cabem outras
historias.

Paulo Schiller

Diante da possibilidade de viver com HIV por tempo indeterminado, revelar
a outras pessoas a situacdo de soropositividade tornou-se uma das questbes

centrais do cenario da epidemia da aids.

! como discutido no capitulo anterior, os repertérios interpretativos sdo, em linhas gerais, as unidades de
construgdo das praticas discursivas - o conjunto de termos, descri¢fes, lugares-comuns e figuras de
linguagem-que marcam o rol de possibilidades de construgdes discursivas, tendo por parametros o contexto
em que essas praticas sdo produzidas e os estilos gramaticais especificos ou speech genres. (SPINK, M. J. P.
& MEDRADO, B., 1999:47).



24

Bor (1997:49-50) em uma analise dos trabalhos sobre disclosure,
apresentados na Conferéncia Internacional de Vancouver, ocorrida em 1996,
aponta que as discussoes se deram em torno de quatro questdes: 1) a obrigacao
da revelacdo da soropositividade para parceiros(as) sexuais; 2) a revelacédo para
outros adultos dentro da familia; 3) a revelacéo para a crianca da soropositividade

dos pais ou de um familiar; 4) a revelacéo para profissionais da saude.

Revelar, segundo o dicionéario, provém do latim revelare, como: 1l.tirar o
véu, desvelar; 2.divulgar, declarar, dar a conhecer, tornar publico; 3.manifestar,
indicar, dar indicio de; 4.denunciar, fazer conhecer, delatar...(GRANDE
DICIONARIO LAROUSSE CULTURAL DA LINGUA PORTUGUESA, 1999:792).

Na aids, podemos encontrar, em diferentes situagOes, as definicoes
destacadas acima. Para algumas pessoas contar que tém HIV para alguém pode
implicar em desvelar segredos ocultos, como traicdo, orientacdo sexual ou
praticas sexuais. Ou dar indicio, 0 que me faz lembrar um paciente que esqueceu
0s remédios (anti-retrovirais) dentro do carro do namorado com quem ele nao
havia falado sobre o HIV. Outras pessoas dizem desconfiar da capacidade do seu
confidente de guardar segredo ou ndo compartilhar com outrem tal segredo, como

um peso a ser dividido.

Tem tornado-se cada vez mais comum a procura de pessoas com
HIV/aids, por parceiro(a) também com HIV (casal soroconcordante),
principalmente para relacionamentos afetivos duradouros. As revistas e boletins
publicados pelas OGN, bem como os varios sites com salas de bate-papo para
pessoas com HIV e a oferta de class line sdo um bom exemplo disso. A procura e
oferta parecem decorrer da tentativa de encontrar pessoas por quem se sinta
compreendido no que vive e para quem nao seja necessario revelar que tem HIV
positivo, ou que garanta alguma seguranca nos relacionamentos. Observamos
gue 0 mesmo acontece em algumas procuras pelos grupos realizados na Casa da
AIDS, em que pacientes atribuem como um dos motivos, ou mesmo Unico, querer

encontrar um(a) namorado(a).

Curiosamente, ocorre de forma semelhante em relacdo a escolha de
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profissionais, como psicologos, dentistas e ginecologistas. Algumas pessoas nao
revelam que tém HIV ao psicélogo e ao dentista, de Servigo ndo especializado ou
de consultério particular, ou chegam a abandonar tratamentos com profissionais
por quem sdo atendidos ha muito tempo para ndo ter que contar que tém
HIV/aids. Como ilustracdo, recordo-me de uma mulher que passa a ser
acompanhada em um Servico proximo a sua residéncia e relata que apoés trés
meses de acompanhamento em psicoterapia ainda nao falou para a psicéloga
que ela tem HIV e que o marido esta com aids. Outro paciente é encaminhado a
psicologia pela psiquiatra e refere ja ter feito psicoterapia, mas nunca ter

conseguido falar com o psicélogo sobre o seu diagnéstico.

Na Casa da AIDS, por ocasidao da entrevista de triagem, alguns pacientes
dizem preferir aguardar em lista de espera pelo atendimento com uma das

psicologas a ser encaminhados para algum outro recurso de saude mental.

Alguns pacientes relatam que ‘sondam’ o seu dentista para saber se ele
atende pessoas com HIV. As respostas costumam ser variadas de: ‘sim’, ‘tudo
bem’, a ‘jamais’ e ‘ndo atendo’. Esses relatos indicam que muitos profissionais de
saude ainda tém dificuldades, despreparo e duvidas quanto as possibilidades de

realizar atendimento e trabalhos na area da aids.

Chama atencdo, ainda, a manutencdao de alguns relacionamentos
/casamentos apOs o diagndstico, apesar de haver uma clara insatisfacdo e/ou
problemas que, em situacao diferente, poderiam levar a uma separacéo. Parece
estabelecer-se um vinculo entre o casal ora de culpa e responsabilidade pela

transmissao do virus ora de cumplicidade por terem HIV positivo.

Diversas pesquisas apontam para a relacéo entre revelagdo/nao revelagao
do diagndstico e o estigma em torno da aids. Investiga-se para quem as pessoas
mais contam, para quem nao contam e porqué, como também as consequéncias
de ambas as situagbes. Assim, em um estudo realizado na cidade de Séao
Francisco, com 165 pessoas assintomaticas e com aids, a maioria das pessoas
revelou que estava com HIV/aids para um amigo(a) e/ou para um(a) amante, em

primeiro lugar. Os que mantiveram segredo, nao revelando a ninguém,
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argumentaram

...NA0 querer preocupar os amigos; medo da rejeicéo e perda dos amigos;
nao querer ser tratado como doente enquanto ndo esta doente; sensacao
de que os outros tém pouco a dar; ndo se sentir préximo dos outros o
bastante para se abrir com eles; querer esconder a homossexualidade
(Santiveri apud Trench,1997:92-93).

Rasera (1999), em pesquisa realizada com um grupo de apoio para
pessoas com HIV, aponta que todos haviam revelado o seu diagndstico para

alguém préximo, em geral familiares e amigos.

Tasker (1992) discute varios aspectos da revelacdo e do segredo do
diagnéstico para criancgas, seja quando ela e/ou um dos membros da sua familia
tem HIV/aids. Aponta que muitos pais decidem ndo contar a crianca para protegé-
la de possiveis discriminacfes e porqué, se revelado também o diagndstico de um
familiar, ela podera ter curiosidade sobre como ele foi infectado e, assim, implicar
na revelacdo de algum outro segredo como o uso de drogas intravenosas ou uma
pratica sexual, o que a crianca poderd associar a um mau comportamento do
familiar e avaliar que essa pessoa seja ma. Teme-se também que a crianca faca a
ligacdo da aids com a morte, como é feito pela sociedade desde o inicio da
epidemia, e seja confrontada com seus medos da morte. Dessa forma, quando a
aids é entendida como uma doenca cronica e ndo uma doencga fatal, torna-se

menos dificil o enfretamento da aids, tanto pela crianca como pelo adulto.

Tasker (1992) aborda que a ndo revelacdo pode ser para manter um
segredo familiar, pois a crianca poderia contar para alguém. Destaca o stress dos
pais por serem guardides do segredo. Que o segredo familiar pode gerar
problemas de comunicacdo e confianca entre a crianca e eles, bem como

conversar pode estimular a confianca e o desenvolvimento emocional da crianca.

Bruhn (1991) ressalta que mesmo quando tentam manter segredo do seu
diagnostico, a evolucdo da doenca pode apresentar sinais e sintomas reveladores

por si mesmos, e o temor deste acontecimento pode levar algumas pessoas a se
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mudarem de cidade para evitar o confronto com 0s outros sobre sua doenca.
Aponta ainda que o choque da descoberta de que um membro da familia esta
com HIV/aids pode causar hostilidade e isolamento e suscitar a necessidade de

terapia familiar.

Apesar do trabalho de Bruhn datar de 10 anos atras, ainda encontramos
pacientes no ambulatério de saude afirmando que quando adoecerem mudardo
de cidade ou se matardo, o que nos chama a atencdo para as dificuldades
psicossociais vividas pelas pessoas com diagnéstico de HIV positivo.

A revelacdo do diagnostico no ambiente de trabalho, seja para colegas,
chefes imediatos ou gerentes, tem se tornado uma discusséo dificil, porém muito
importante, uma vez que muitas pessoas em tratamento encontram-se em
condi¢cdes clinicas/fisicas para desempenhar suas funcbes, no entanto
necessitando tomar remeédios no horario de trabalho e ausentar-se para consultas

e exames de rotina.

Simoni et al. (1997), em pesquisa realizada em Los Angeles com 766
soropositivos, do sexo masculino e feminino, investigaram a prevaléncia da
descoberta da orientacédo sexual e da infeccdo do HIV para empregadores. Dos
389 homens, homossexuais e bissexuais, 35% revelaram seu status aos
empregadores e constataram que as consequéncias da revelagdo foram menos
graves que as imaginadas e antecipadas; destes, 88% ficaram no mesmo
trabalho/cargo. A revelacdo da orientacédo sexual e do diagnostico dava-se mais
freqientemente para empregadores gays ou bissexuais. No entanto, a maioria
dos empregados, homossexuais e bissexuais, ndo revelou sua orientacao sexual
e o diagndstico de HIV positivo aos empregadores. O conflito, quanto a revelacdo
de que tém HIV positivo, no local de trabalho ou em outro, da-se entre o desejo de
ser honesto e responsavel e o medo de ser rejeitado, estigmatizado ou
discriminado. Por outro lado, o0 medo da aids e a discriminagcdo nos locais de
trabalho devem-se ao fato das pessoas associarem aids com homossexualidade
(O’Hare et al.,1995, apud Simoni et al., 1997).

Observamos, no atendimento aos pacientes na Casa da AIDS que, entre
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0S casais - sejam soroconcordantes ou sorodiscordantes em relacdo a sorologia
do HIV, nem sempre o diagnostico € mantido em segredo por comum acordo dos
dois, mas mantém-se o sigilo porque um deles pede ou impde; ou conta-se sO
para uma parte da familia. Quando isso acontece pode gerar conflito e sofrimento
entre querer compartilhar o seu diagnostico e/ou do(a) parceira(o) e manter-se fiel
a promessa de segredo. Em algumas situacdes um dos parceiros acaba mentindo

para o outro dando a idéia de que continua sendo um assunto s6 dos dois.

No contexto dos casais, outra dificuldade relatada é ter que ‘justificar’, ‘dar
resposta’, ‘mentir’ para as familias, amigos e pessoas do relacionamento social do
casal, quanto ao fato de ainda nao terem filhos. Dizem sentir-se pressionados e

cobrados socialmente.

Tasker (1992) enfatiza que a decisdo de contar e de ndo contar sobre o
diagnéstico ndo é uma questdo estatica, sendo marcada por um momento
particular e por determinada circunstancia, podendo mudar de acordo com 0s
sentimentos e critérios em que basearam a decisdo, em cada familia, o que, sem

davida, é um aspecto importantissimo dessa questao.

Profissionais de saude alertam sobre a responsabilidade da revelacédo para
parceiros(as) sexuais e a notificacdo destes tem se tornado uma estratégia de
prevencdo em varios paises. Na India, por exemplo, alguns médicos tém
informado para outros sem o consentimento dos seus pacientes (Bor,1997:49 -
53).

E certo que, por causa do estigma que ainda hoje acompanha a AIDS, a
revelacdo da condicdo de soropositivo para o HIV pode trazer sérios danos
morais, econdmicos e profissionais para uma pessoa que tem sua
privacidade violada (GRUPO PELA VIDDA/RJ, 1993:41).

E curioso notar como alguns profissionais de salide aconselham os seus
pacientes sobre a revelacdo do diagndstico. Um paciente relata que o seu medico
Ihe disse para so revelar ao namorado depois de trés meses de relacionamento.

Ficam entdo as perguntas: Por que trés meses e ndo um ou dez? A partir de que
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parametros essas orientacdes sdo estabelecidas? E da experiéncia profissional?
E uma construgdo da equipe de referéncia do paciente? E uma fala comum ou

individualizada?

2.1.1. ASPECTOS ETICOS E LEGAIS

No Brasil e em varios paises do mundo, existe legislacao especifica quanto
a revelacdo do diagnéstico por profissionais de salde e por pessoas da

sociedade civil em geral, fundamentada nos Direitos Humanos.

Nosso Codigo Penal (CP), em seu artigo 154 (violacdo de segredo
profissional), protege esse direito quando considera crime a revelagdo, sem justa
causa, de segredo de que se tem ciéncia em razdo da fungdo (GRUPO PELA
VIDDA/RJ, 1993:41). O Conselho Federal de Medicina (CFM), e os Conselhos
Regionais, tem emitido diversos pareceres que protegem a pessoa com HIV de
discriminagdo, bem como orienta os médicos em como proceder na busca de
contactantes de risco, situacdo em que o CFM preconiza a revelacdo do

diagnéstico™?.

No Brasil, o0 médico esta ética e moralmente obrigado a comunicar o
diagnéstico de HIV positivo do seu paciente ao(s) seu(s) contactante(s) de risco,
sejam parceiros(as) sexuais ou pessoas com quem tenha compartilhado seringas
no uso de drogas intravenosas (Kiffer, 1996; CONSELHO REGIONAL DE
MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO, 2001).

A Coordenacéo Nacional de DST e Aids, no que refere as normas éticas,
indica varias diretrizes baseadas no Codigo de Etica Médico (BRASIL, Ministério
da Saude, 2000b:842-843). Destacamos, abaixo, as que estdo diretamente

relacionadas ao nosso tema:

12 Referéncia completa pode ser encontrada no site www. cremesp.org.br.
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1° - Pode o paciente desejar que sua condicdo ndo seja revelada sequer a
seus familiares. Tal desejo devera ser respeitado, vez que mesmo 0S
familiares sao exteriores a relacdo médico-paciente. [...] 0 sigilo devera ser
mantido, por maiores sacrificios que tal conduta possa implicar, tanto para
0 médico como para os demais profissionais de saude ligados ao
caso (CEM, art. 102, caput). Ressalta-se que esta proibicdo de quebra de
sigilo persiste mesmo apés a morte do paciente (CEM, art. 102, paragrafo
Unico); (o destaque em negrito é Nnosso)

2° - Quantos aos comunicantes sexuais ou membros de grupos de uso de
drogas endovenosas, h4 a necessidade de se buscar a colaboragdo do
paciente no sentido de revela-los ao médico quando for factivel o
rastreamento  epidemiolégico. Havera aqui, nessas condicdes,
possibilidades de ruptura de sigilo plenamente justificada, posto que
se esta a proteger bens de maior relevancia que o bem-estar individual,
guais sejam o bem-estar social e a saude (e mesmo a vida) de outras
pessoas — tem-se aqui em vista o conceito de legitima defesa ...(CEM,
art.102); (o destaque em negrito € nosso)

3° - A revelacdo aos comunicantes de determinado paciente que este se
encontra na condicdo de infectado pelo HIV deve ser feita com a
concordancia e a colaboragédo deste. Todavia, havendo a recusa do
paciente nesse sentido, é licito a iniciativa do médico em informar ao
comunicante contra a vontade daquele pelas mesmas razdes acima
expostas — 0 que esta a proteger se sobrepbe aos motivos pessoais do
paciente, ocorrendo, assim, justa causa... (CEM,art.102)...

4° - O segredo ha de ser quebrado no que concerne a informacdo devida
pelo médico as autoridades sanitarias. Assim, no caso do Estado de Sé&o
Paulo, estdo os médicos obrigados a notificar, a Secretaria de Estado da
Saude, todos os casos em suspeita clinica ou diagnéstico confirmado de
aids....

Os Cadigos de Etica abordam a questdo do sigilo profissional, o qual

serve de referéncia primeira para a relacao profissional — paciente/cliente:
Cédigo de Etica Médico (art. 102):

...Base da confianca que deve reger a relacéo profissional, é fundado nele

gue o paciente revela ao médico aspectos de sua privacidade essenciais
ao perfeito equacionamento do problema.[...] Aquilo que pertence a esfera
da intimidade de cada um de nds assim deve permanecer, a ndo ser que
seu titular ndo o deseje. O segredo médico, portanto, € a protecdo de que
dispbe o paciente para que nada que seja estritamente pessoal chegue ao
conhecimento de terceiros sem sua anuéncia.
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Cédigo de Etica dos Psicélogos™® (art. 21):

O sigilo protegera o atendido em tudo aquilo que o Psicélogo ouve, vé ou
de que tem conhecimento como decorréncia do exercicio da atividade
profissional®*.

Santos (1999:33) aponta que o sigilo deve ser garantido mesmo pelas
pessoas do convivio familiar e social da pessoa com HIV/aids, portanto nao

somente pelos profissionais de saude.

Se tais informacdes séo prestadas em carater reservado, impde-se aos
confidentes o dever de néo revelar tal situacédo a terceiros, sob pena de
violar o direito a intimidade e a privacidade. Nao raras vezes esse dever é
violado, difundindo-se a “novidade” entre familiares, amigos e colegas de
trabalho.

No Brasil, a Lei n°® 11.199, promulgada em 12.07.2002 no Estado de S&o
Paulo, proibe a discriminacdo a pessoas com HIV/aids. Sdo doze artigos e aborda
varios aspectos, tais como: relagdes trabalhistas, solicitacdo de exame anti-HIV,
prontuarios médicos, sigilo, freqiéncia a creches, escolas, clubes, entre outros.
As infracdes implicam em penalidades, processos administrativos ou multa, além
de possiveis sangdes civis e criminais. Quanto a revelacdo do diagndéstico
destacam-se os artigos (SAO PAULO, 2002):

2° - VII: obrigar de forma explicita ou implicita os portadores do virus HIV
ou pessoa com AIDS a informar a sua condicdo a funciondarios
hierarquicamente superiores;

3° - Todos os prontuarios e os exames dos pacientes sdo de uso exclusivo
do servico de saude, cabendo ao responsavel técnico pelo setor garantir

3 Os Conselhos Federal e Regionais de Psicologia, nos Jornais e Revistas especificos, tém publicado
diversos artigos sobre Etica que contribuem para reflexdes da pratica profissional dos psicélogos, por
exemplo, na area de salide mental, na clinica e na area hospitalar geral.

0 Conselho Regional Psicologia de Sdo Paulo, em artigo no PSI Jornal de Psicologia (2000:23) ressalta:
Nao pretendemos definir nem impor comportamentos-padréo, mas dar ao psicélogo condigdes de tomar
decisBes. No artigo 27, por exemplo, € mencionado o “imperativo de consciéncia”, que se refere a uma
decisdo pessoal do psicologo, o Unico capaz de avaliar o quanto a quebra do sigilo pode significar uma
protecdo a pessoa atendida ou a terceiros. Para isso, 0 conhecimento do caso, em todas as suas dimensdes, é
indispensavel.
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sua guarda e sigilo.

Paragrafo unico — O médico ou qualquer integrante da equipe de saude
gue quebrar o sigilo profissional, tornando publico, direta ou indiretamente,
por qualquer meio, mesmo que por intermédio de cdédigos, o eventual
diagnostico ou suspeita de AIDS ou do virus HIV ficardo sujeitos as
penalidades previstas nos Cddigos de Etica e Resolucbes dos respectivos
conselhos profissionais, além do previsto nesta lei.

Dessa forma, os profissionais de saude tém por referéncia o Codigo de
Etica especifico & sua profissdo, os aspectos legais e as diretrizes do Ministério
da Saude que séao dirigidas a todos os envolvidos no atendimento a pessoa com
HIV/aids. Esses aspectos sdo de grande relevancia para a prética cotidiana dos
profissionais, pois por vezes somos ‘surpreendidos’ pelo encontro com algum
conhecido, vizinho ou amigo que se apresenta como paciente no Servico ou

comparece para investigacao sorologica.

O cotidiano profissional também coloca situagcfes inusitadas e/ou de tal
complexidade, que implicam necessariamente na construcdo de solucdes éticas
pela equipe de saude, nem sempre previstas ou descritas nos Cddigos e

Diretrizes.

A obrigatoriedade de revelacdo do diagnéstico para contactantes de risco,
pela pessoa com HIV e pelo médico, fundamenta-se na preservacdo da vida
humana e no controle da transmissdo do virus como uma questdo de saude
publica. No entanto, no cotidiano a questdo é de grande complexidade por

envolver:

a) para a pessoa com HIV/aids: especificidades das relacbes afetivas e
sexuais, do tipo de vinculo que caracteriza as relacdes como eventuais ou fixas,
do grau de envolvimento e confiabilidade para tal revelagdo. Envolve também
nocodes de co-responsabilidade sobre a prevencdo das DST/aids, o direito do
outro(a) saber para inclusive prevenir-se de forma mais adequada, como também,
se tiver HIV positivo, iniciar tratamento para a prevencao secundaria e para evitar

a re-infeccao;
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b) para o médico, ou mesmo outro profissional de saude, a qualidade do
vinculo estabelecido uma vez que € o paciente que fornece informacdes sobre si
mesmo (na maioria das vezes e em relagdo a quase todos os aspectos de sua
vida), podendo omitir ou mentir sobre seus relacionamentos sexuais, quanto a uso
de drogas intravenosas e compartilhamento de seringas e até mesmo sobre 0 seu

endereco residencial.

Essa complexidade aumenta com o fato de que é preciso discriminar se a
pessoa estd omitindo ou mentindo para parceiros(as), nas situacdes
caracterizadas de risco para a transmissao do HIV, por ter dificuldade emocional
para lidar com a situacdo, pela falta de apoio e ajuda psicossocial no proprio
Servigo de Saude, por doenca mental, ou por ato intencional de transmitir o HIV
para outras pessoas (nos termos da Lei).

Alguns consideram como lesdo corporal (art. 129, paragrafo 2°, inciso Il
do Cddigo Penal — ofender a integridade corporal ou a saude de outrem,
resultando em enfermidade incuravel), se da relacdo resultar o contagio;
este crime pode ser doloso (quando a pessoa tem a vontade de transmitir)
ou culposo (quando a pessoa ndo tem a intencdo mas ndo age com 0O
cuidado necessario). (GRUPO PELA VIDDA/RJ, 1993:38-39).

No Cddigo Penal, no artigo 130, existe um dispositivo genérico aplicavel a
qualquer Doenca Sexualmente Transmissivel (DST), que pode implicar na
aplicacdo de Pena — detencdo, reclusdo ou multa. Quando se trata da aids,
destaca-se que

Para nos, se o sujeito, portador da AIDS e consciente da natureza mortal
da moléstia, realiza ato de libidinagem com a vitima, com intencdo de
transmitir o mal e |he causar a morte, vindo ela a falecer, responde por
homicidio doloso consumado™. (Jesus, 2002:449-450)

De modo geral, ressalta-se que para a notificacdo do parceiro(a), seja

> 0 advogado Jo&o Luis Macedo dos Santos, a quem pedimos ajuda sobre a questdo da revelagdo sob o
prisma legal, ressaltou que a questdo ndo é pacifica, pois o tema é relativamente novo no Direito e que esta é
uma visdo superficial e em linhas gerais, voltadas basicamente para o Direito Penal, ndo esgotando o tema
relativo a outras areas do Direito. De qualquer forma, abordamos esses aspectos por considerarmos que
podem fazer parte dos repertérios dos profissionais, das pessoas vivendo com HIV/aids e da sociedade em
geral.
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prioritariamente uma busca voluntaria, com o0 consentimento e participacdo do
paciente, sem acdes coercitivas; considerando-se as excecdes a serem
analisadas. E importante que os profissionais de saude conversem com o
paciente sempre que a revelacdo do diagnéstico estiver em pauta, zelando pela
relacdo profissional - paciente. Destaca-se a necessidade de suporte e
aconselhamento, aos pacientes e familiares, pelos Programas e Servigos
(UNAIDS/UNESCO/INTER-PARLAMENTARY UNION, 2000).

E constante o desafio para que se adote uma postura e linguagem ética e
comum por todos. E uma construcdo processual e deve ser baseada nas
discussbdes das situacdes pela equipe interdisciplinar. As dificuldades podem estar
relacionadas ao impacto emocional e, consequentemente, aos sentimentos que
as situacdes naturalmente provocam e aos valores morais dos profissionais, que
nao devem ser eliminados ou desconsiderados, mas, ao contrario, identificados,
reconhecidos e cuidados para que néo interfiram inadequadamente nas condutas

a serem tomadas.

2.2. ESTIGMA, PRECONCEITO E DISCRIMINACAO

Pegar AIDS ndo é a pior coisa do
mundo, perder a cidadania, sim.
Aprender a viver e conviver com a
doenca, que é incébmoda, € muito mais
dificil por causa dos preconceitos.

Herbert Daniel

A construgdo histérico-social da aids como uma doengca de gays e
drogadictos (os chamados ‘grupos de risco’), associada a morte, sexualidade e
contaminagdo, em muito contribuiu para isolar e criminalizar as pessoas, para
dividir os doentes em vitimas e culpados, despertando preconceitos e estigmas
(Souza, 1994, Parker, 1994; Zampieri, 1996; Villela, 1997a; Bastos, 2000; Tronca,
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2000).

Um dos principais temores das pessoas que vivem com HIV/aids é sofrer
algum tipo de preconceito, discriminagdo ou estigmatizacéo. Trata-se do pavor de
serem vistas como portadoras de uma doenca contagiosa e que, por esse motivo,
mesmo o0s mais informados e escolarizados fujam delas por estarem diante de um

‘aidético’.

A expressao aidético(a), muitas vezes usada para se referir as pessoas
com aids (ou até somente com HIV positivo), vem sendo veementemente
contestada por ativistas no campo da aids por ser considerada estigmatizante. O
termo “aidético” (encontrado inclusive na jurisprudéncia), além de ndo existir em

nosso idioma, é indicativo de rotulagéo discriminatoria... (BRASIL, Ministério da
Saude, 1997a: 14).

No entanto, ndo € incomum ouvirmos pacientes se autodenominarem
aidéticos ou HIV positivo, o0 que pode ser um indicador de que as pessoas com
HIV/aids, em alguns momentos ou fases da doenga, sentem-se como se fossem

um virus ambulante e ndo apenas como uma pessoa que tem HIV positivo.

E importante observarmos ainda que essa expressdo, como é também
tradicionalmente referida, por leigos e profissionais de saude ao falarem de outras
doencas (o diabético, o canceroso, o queimado, entre outros) atribui um adjetivo a
pessoa com uma doencga, mas, de alguma forma, exclui a pessoa, 0 sujeito, 0

individuo, o doente.
Crochik (1997:17), diz que isso € a marca do preconceito:

N&o vemos a pessoa que é objeto de preconceito a partir dos diversos
predicados que possui, mas reduzimos esses diversos predicados ao home
gue nado permite a nomeacédo: judeu, negro, louco, etc. Contudo, uma
pessoa que é portadora do virus da AIDS ndo é somente portadora deste
virus, mas €, também, homem ou mulher, adulto ou criangca, branca ou
negra, pobre ou rica, sensivel ou insensivel, bonita ou feia, culta ou inculta,
religiosa ou atéia, viciada em tdxicos ou nao, amistosa ou hostil,
trabalhadora ou proprietaria, casada ou solteira, com ou sem filhos,
homossexual ou heterossexual, pacifica ou agressiva etc.
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A palavra preconceito, derivada do latim praejtdicium, € definida como: 1)
Julgamento anterior, decisdo ou sentenca anterior; 2) Juizo antecipado,

presuncao, opinido prévia (FARIA, 1994: 431).

Allport (1954:6), destaca que a palavra praejudicium sofreu modificacoes

guanto ao seu significado, passando por trés estagios de transformacao:

1) antigamente significava um precedente, julgamento prévio baseado

em decisdes ou experiéncias anteriores;

2) posteriormente, o termo em Inglés, adquiriu o significado de
julgamento formado antes de examinar-se e considerar-se os fatos, ou

seja, um julgamento prematuro;

3) finalmente, o termo adquiriu também na atualidade o sentido de um
sentimento de predilecdo, ou ndo, que acompanha um tipo de
julgamento antecipado, sem fundamento na realidade. Ou seja, nesse
altimo estagio o julgamento passou a ser acompanhado de um

sentimento.

Para Chaui (1997:118), existe um sistema de preconceitos formado a partir
do conjunto de crencas e valores propagados em uma sociedade, da forma de
pensar e sentir, ou seja, do senso comum que se cristalizou. Aponta quatro

marcas como sendo as mais significativas do preconceito:

1.ndo se surpreende nem se admira com a regularidade, a constancia e a
repeticdo das coisas, nem, ao contrario, com a diferenca e a singularidade
delas; admira-se apenas com aquilo que é julgado Unico, extraordinario,
novo e que, imediatamente, é inserido no quadro de idéias e juizos
preconcebidos, encarregados de dar sentido ao nunca visto, nunca dito ou
nunca pensado. O preconceito exige que tudo seja familiar, proximo,
compreensivel imediatamente e transparente, isto €, inteiramente
penetrado por nossas opinides e indubitavel. Nao tolera o complexo, o

opaco, o ainda ndo compreendido;
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2.exprime sentimentos de medo, angustia, inseguranca diante do
desconhecido e o conjura (ou esconjura) transformando tais sentimentos
em idéias certas sobre as coisas, os fatos e as pessoas, criando 0s
estereodtipos, isto €, modelos gerais sobre as coisas, fatos e pessoas por
meio dos quais julga tudo quanto ainda nao havia visto;

3.propenso a admirar o que ndo compreende, mas aterrorizando-se com
isso, e, portanto, propenso a reduzir o desconhecido ao ja conhecido e
indubitéavel, o preconceito é o obstaculo maior ao conhecimento e a
transformacao. Ignorante, o preconceito € conservador. Ndo existe nada
mais conservador do que o preconceito de ser moderno...;

4.0 preconceito € intrinsecamente contraditério: ama o velho e deseja o
novo, confia nas aparéncias, mas teme que tudo o que reluz néo seja ouro,
elogia a honestidade, mas inveja a riqueza, teme a sexualidade mas deseja
a pornografia, afirma a igualdade entre os homens mas é racista e sexista,
desconfia das artes mas ndo cessa de consumi-las,desconfia da politica
mas néo cessa de repeti-la.

Portanto, ndo basta mesmo que alguém esteja informado quanto as formas
corretas de prevencdo do HIV para néo ter preconceito, para relacionar-se
socialmente e/ou intimamente com uma pessoa com HIV positivo e néo
discrimina-la. Alguém pode apresentar-se de forma preconceituosa decorrente de
sentimentos defensivos frente ao novo e assustador...a onipoténcia — manifesta
ou velada — pela qual o preconceituoso julga-se superior ao seu objeto,
corresponde a impoténcia que sente para lidar com os sofrimentos provenientes
da realidade (Crochik, 1997: 13).

Araujo (s.d.), aponta que o preconceito que pessoas com HIV tém em
relacdo a elas mesmas ou a outras pessoas com 0 mesmo diagndstico € um
importante fator que favorece o aumento do medo, da discriminacdo e do

isolamento.

Podemos pensar na existéncia de posicionamentos diferentes que marcam

a forma de sentir, pensar e entender:

1°) quando as pessoas nao tém ou nao sabem que tém HIV positivo e
possuem 0S Seus preconceitos (pré-conceitos) do que e de quem sao as pessoas

com HIV positivo;
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2°) quando sabem que tém HIV positivo e passam a viver com HIV/aids. As
informacdes sobre prevencdo (como se pega e como ndo se pega HIV) e sobre
tratamento (a existéncia de remédios e de pessoas vivendo com HIV/aids h&a
muitos anos) sao ouvidas como sendo inéditas, pois € um novo lugar € um novo
referencial a partir do qual passara a conceber como sdo as pessoas com HIV

positivo e com aids, incluindo elas mesmas.

Goffman (1988) fala da existéncia de um padrao socialmente conhecido e
aceito do que é normalidade, que divide a sociedade entre normais e nado
normais. Define estigma como sendo um atributo de carater depreciativo; o
estigmatizado € entdo ‘excluido’ por néo fazer parte e contrapde-se em relacdo ao
que € considerado normal, estabelecendo-se uma relacdo direta normal <
anormal. Os estigmatizados frente a vida considerada normal tentam adaptar-se e
quando ndo conseguem ficam excluidos. Chama a atencdo também para a
relacdo entre a identidade pessoal e a social que o individuo possui, a primeira €

construida a partir da segunda.

Para Goffman existem trés tipos de estigma: 1) as abominac¢des do corpo;
2) as culpas que recaem sobre os individuos, como sendo uma falha deles -
nestes estdo incluidos o homossexualismo, distarbios mentais, vicios,
desemprego, entre outros; 3) os estigmas relacionados a raca, religido e nacao.

Destaca que

...0 estigma envolve ndo tanto um conjunto de individuos concretos que
podem ser divididos em duas pilhas, a de estigmatizados e a de normais,
guanto um processo social de dois papéis no qual cada individuo participa
de ambos, pelo menos em algumas conexdes e em algumas fases da vida.
O normal e o estigmatizado ndo sdo pessoas, e sim perspectivas que sao
geradas em situacdes sociais durante os contatos mistos, em virtude de
normas ndo cumpridas que provavelmente atuam sobre o encontro
(1988:148-149).

O estigma em torno do homossexualismo, muitas vezes apresentado na
forma de homofobia, contribuiu para a uma maior estigmatizacdo da aids e

coloca-se como um dificultador para que as pessoas revelem que tém HIV/aids
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(Simoni et al., 1997).

O estigma tem um impacto na forma como a pessoa se vé e na resposta
social aos outros (Fife & Wright, 2000: 51). No estudo do estigma, o conceito de
self torna-se um ponto central.O comportamento é gerado em resposta ao outro,
na interacdo. A vida torna-se organizada pelo estigma, influenciando, portanto, a
percepcédo do self (Jones et al.,1984 apud Fife & Wright, 2000).

Véarios autores (Arauvjo, s.d.; Fife & Wright, 2000) falam do estigma
internalizado. Mesmo considerando-se as diferencas individuais, a percepcao de
que sdo estigmatizadas levam a mudancas na forma de interacdo social, na
maneira como se colocam frente ao mundo, a partir da idéia de que poderéo fazer
mal aos outros, principalmente se sentem-se culpadas ou responsabilizadas por
sua doenca. O que nos leva a pensar em como a estigmatizacdo da aids
influencia na procura das pessoas com HIV/aids por participacdo em grupos
formados por pessoas somente com o mesmo diagndéstico e nas escolhas
amorosas, ou seja, nas pessoas que acham gue n&o poderdo namorar e casar

com alguém que nao esteja também com HIV positivo.

Berger criou e validou uma escala para avaliacdo do estigma em pessoas
com HIV/aids. A escala (HIV Stigma Scale) contém 40 itens com questfes sobre
aspectos emocionais, sociais e da revelacdo ou nao de que tém HIV. As
perguntas enfocam as experiéncias, sentimentos e opinides de como se sentem

por ter HIV e como séo tratadas pelos outros (Berger, Ferrans & Lashley, 2001).

Também com o propdsito de oferecer um instrumento de avaliacdo, a
UNAIDS criou um protocolo de identificacdo de discriminagdo contra pessoas que
vivem com HIV/aids como proposta de instrumento a ser usado por Programas
Nacionais de DST/Aids, ONG e pessoas infectadas ou afetadas pelo HIV/aids de
forma a garantir os direitos humanos das pessoas com HIV/aids preservando-as
de discriminacdes e possibilitando o encaminhamento de politicas legais para
essa questao (UNAIDS, 2000).

Entendemos que o preconceito e o estigma marcam o olhar para o
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estrangeiro (Sontag, 1989) e tornam-se modalidades de contato pessoal e social
excludentes por estarem diante do diferente, do que ndo se quer ser ou ter, do
gue se tem medo, do que nao corresponde ao esperado ou exigido por um
determinado grupo ou sociedade. E, de forma relevante, um olhar para si mesmo
como sendo o ‘diferente’ que nao faz mais parte do ‘igual’, na relacdo, apontada
por Goffman, entre normal e anormal. Dessa forma, o estigma da doenca leva as
pessoas a terem atitudes preconceituosas e discriminatorias em relacdo a quem
tém a doenca ou mesmo a quem parece ter pelas marcas no corpo e, no caso da
aids, pelo comportamento — um conjunto de indicadores que caracteriza a ‘cara

da aids’.

2.3. GENERO E AIDS

Pensar a questdo de género® na aids leva-nos obrigatoriamente &
necessidade de compreender como € discutida essa tematica na literatura

cientifica.

No Brasil, as producfes e discussfes sobre género deram-se a partir do
movimento feminista, com o Ano Internacional da Mulher, em 1975 (Arilha,
Medrado e Unbehaum, 2001).

Scott (1989) e Hita (1999) apontam que, apesar da categoria género ja
existir ha quase trinta anos, sO recentemente passou a denotar o carater

relacional entre homens e mulheres, em vez de referir-se somente a mulher,

como sinbnimo ou substituto deste.

A utilizacdo da categoria de género, construida como categoria historica e
cultural, busca compreender as designacdes e 0S pressupostos a que o
sexo bioldgico remete como elemento definidor e naturalizador de

16 Atualmente existe uma vasta producéo cientifica sobre género que discute o tema de forma ampla.No
contexto da aids, encontramos um maior ndmero de discussdes do tema relacionado principalmente a
vulnerabilidade feminina a infeccdo pelo HIV. Cabe entdo ressaltar que neste texto introduzimos o conceito
de género, entendido como categoria socialmente construida, especificamente para verificarmos se ha
diferencas de género na forma como as pessoas falam e vivenciam o diagndstico de HIV/aids.
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caracteristicas, qualidades e potencialidades de homens e mulheres,
através da historia e das diferencas culturais (Bandeira,1999: 184).

Bandeira (1999) enfoca que a nocdo de sexualidade vem sendo construida
e reconstruida, histérica e culturalmente, a partir da perspectiva de género, de
forma que existem variacdes na maneira como a sexualidade se apresenta pelas

vias do masculino e do feminino. Essas variacfes

tém-se desdobrado através da visibilidade de novos padrées de machdes,
da variedade de homossexuais, travestis, lésbicas, transexuais, bissexuais,
diversos tipos de casais bi e homo, relacbes homocorporais e muitas
outras, que em condicbes de descontinuidade, ou em continuidade, em
oposi¢cao ou ndo, em hierarquia ou néo, reconstroem e re-significam novas
identidades, ou criam outros fragmentos identitarios, que convergem em
negar as identidades e préticas sexuais tradicionais (p.195).

O termo gender passou a ser utilizado nos trabalhos sobre aids para
introduzir as discussdes acerca da presenca do género feminino na epidemia,
acompanhando, portanto, o crescimento do numero de mulheres no contexto
mundial. Ganhou visibilidade, mais especificamente, a partir das discussées
ocorridas em Paris em 1989 e do Dia Mundial da Aids de 1990 que enfocou a
prevencdo das mulheres. Ou seja, sé no final da década de 80 comecgou a surgir
um maior numero de pesquisas e publicacbes relacionando mulher e aids
(Berer,1997). Em 1994, no Brasil, veiculou na midia a campanha voltada ao

publico feminino “Quem ama se cuida” (Geraldes,1998: 87).

Sherr (1996) apresenta dados de pesquisa no Medline!’, em que sdo
encontrados 1386 artigos sobre mulheres e HIV/aids, no periodo de 1985 a 1990,
namero gque sobe para 2931 no periodo de 1991 a 1995. Esses estudos referiam-

se principalmente a questbes de reproducéo e gravidez.

Atualmente existem 17,6 milhdes de mulheres e 19,7 milhdes de homens

" Medline é uma base de dados produzida pela US National Library of Medice.
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vivendo com HIV/aids no mundo, segundo dados de 12/2001 da UNAIDS™. No
Brasil, foram notificados 222.356 casos diagnosticados desde o inicio da epidemia
até 09/2001, dos quais 162.732 sdo homens e 59.624 sdo mulheres *°. A relacdo
que foi de 28:1 no inicio da epidemia hoje é de 2:1, na maioria dos municipios
brasileiros, em uma equacdo de quase igualdade entre homens e mulheres,

respectivamente.

Ao analisarmos o crescente numero de mulheres, no cenario da aids,
devemos considerar dois importantes aspectos. Primeiro, o0s dados
epidemiolégicos iniciais eram de homens que tinham relagéo sexual com homens,
usuarios de drogas intravenosas e pessoas hemofilicas. Segundo, as campanhas
de prevencdo voltadas inicialmente para os homossexuais, contribuiram para a
construcdo da idéia da aids como doenca dos chamados “grupos de risco”.
Portanto, no imaginario social, quem nao pertencesse a esses ndo seria atingido
pelo virus, levando as mulheres e o0s heterossexuais a um estado de

invulnerabilidade.

...A idéia de que a doenca era algo como um castigo divino sobre a
“masculinidade aberrante” criou a ilus&o entre os homens heterossexuais e
principalmente entre as mulheres de que estariam a salvo do
contagio.”(Suarez, Machado & Bandeira, 1999: 282-283).

Na india e na Africa, o lugar das mulheres na epidemia reflete a
desigualdade e opressdo de género, o poder do homem sobre a mulher e a
determinacdo dos papéis sociais masculinos e femininos na vivéncia da
sexualidade. As relacbes sexuais nesses paises, e também no Brasil, muitas
vezes envolvem praticas sexuais que sao ditadas pelo homem em sua busca de

prazer.

Na Africa do Sul, as estatisticas de violéncia sexual sdo assustadoras e

revelam que o estupro de mulheres jovens e virgens tem sido uma pratica comum

'8 Dados disponiveis em www. unaids.org/wac/2001/wad00/files/WAD epidemic report.htm. Site visitado em
1° de dezembro de 2001.

9 CN DST/AIDS - Boletim Epidemioldgico, ano XV (01), 27¢ & 40* Semanas Epidemiolégicas — julho a
setembro de 2001. Dados disponiveis também em www. aids.gov.br/boletim.
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usada por homens para evitar a infeccao pelo HIV (Berer,1997; Bastos,2000;
Paiva,2000).

No Brasil, dados semelhantes foram apresentados no 2° congresso
Brasileiro de Prevencédo da DST- Aids:

Pelo menos 500 mulheres entre as 24.194 com Aids no pais podem ter se
infectado em abuso sexual. Suspeita-se que mais da metade era de
meninas de 7 a 11 anos quando isso aconteceu, pois seus casos sO foram
notificados quando tinham 13 a 19 anos. O mais provavel é que tenham
sido vitimas do pai ou de irmédos infectados (Folha de S. Paulo, 20 de
novembro de 1997).

As relacbes sociais e de poder pautadas no género, explicitadas nas
questdes acima, levam Scott (1989:14) a afirmar que: o género é um elemento
constitutivo de relacdes sociais baseado nas diferencas percebidas entre os

sexos, e o género € uma forma fundamental de significar as relacdes de poder.

Como estratégia preventiva pautada em género, surgiu, no cenario do
HIV/Aids, a camisinha feminina que comegou a ser comercializada no Brasil em
dezembro de 1997. Aléem de ser fabricada com material mais seguro do que o
preservativo masculino, deveria instrumentalizar a mulher para a negociacdo do

Sexo mais seguro.

Saffiotti (1999:160), ao analisar o livro de Simone Beauvoir, O Segundo
Sexo, aponta que € preciso aprender a ser mulher, uma vez que o feminino ndo &
dado pela biologia, ou mais simplesmente pela anatomia, e sim construido pela
sociedade.

E esperado da mulher que tenha um papel ativo para a mudanca dessa
realidade, o que implicaria em (des)construcbes do que € ser mulher, ou os

nameros na epidemia da aids continuardo crescentes. Cabe, entdo, ressaltar:

...0 reconhecimento de que a multiplicidade de pertinéncias que
conformam a vida de cada mulher — de género, de classe, étnica etc. —
determina perfis distintos de vulnerabilidade ao HIV,nos quais os habitos ou
comportamentos privados atuam apenas como mais um fator
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(Villela,1997a: 5).

Em uma inversédo de foco, alguns trabalhos mais recentes tém discutido o
masculino e a masculinidade na prevencéo da infeccao pelo HIV. O que parece
ter relacdo novamente com as caracteristicas epidemioldgicas, uma vez que o
namero de homens heterossexuais e bissexuais com HIV/aids cresceu nos

nameros da epidemia (Villela,1997b).

Em relacdo a viver com HIV/aids, as especificidades de género também
tém sido tema de pesquisas: sobre gravidez, momento em que muitas mulheres
descobrem-se com HIV positivo (ver Sherr et al.,1996; Dias, 1999; Pereira, 2000)
e sobre a adesdo ao tratamento. Quanto a adesdo, apesar de nao ter sido
encontrada diferenca estatisticamente significante, as mulheres com mais de um
membro doente na familia, ou criancas pequenas, continuam sendo foco de
atencao e orientacdo por profissionais de saldde para que nao negligenciem o
cuidado de si mesma em prol do cuidado dos outros (ver Brasil, Ministério da
Saude, 2000a; Nemes et al., 2000; Paiva, et al., 2000).

Para Sherr (1996), sdo muitas as diferencas entre os géneros no que se
refere a epidemia da aids. Ressalta que essas merecem ser examinadas
atentamente. Destaca que a maioria dos estudos nao inclui o pai ao falar da
gravidez da mulher com HIV. Diz que a revelacdo do status de HIV é um
problema para todos, mas a mulher tem dificuldades particulares pelo medo da
rejeicdo e do abandono. Cita o estudo realizado por Ryder et al. (1991), com
mulheres com HIV, em que 97% dessas mostraram-se relutantes em informar os
seus parceiros sexuais sobre o diagndstico de HIV, no qual os motivos atribuidos

foram: medo do divorcio, de sofrerem violéncia fisica e de rejeigdo publica.

Simoni et al. (1997) destacam alguns estudos em que homens e mulheres
revelam mais o diagnoéstico de HIV para pessoas com quem tém intimidade, em
uma relacdo afetuosa, e para amigos proximos mais do que para parceiros(as)
ocasionais. Por outro lado homens homossexuais e bissexuais revelam

preferencialmente para outros com a mesma orientacdo sexual mais do que para
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heterossexuais.

O estudo realizado por Green (1996:59), também aponta que héa diferencas

de género na forma como as pessoas vivem com HIV/aids. Eis alguns aspectos:

1. as mulheres com HIV, bem como as mulheres da populacao geral,

recebem mais apoio social do que os homens;

2. as mulheres sentem-se mais estigmatizadas do que os homens,
principalmente as mulheres com filhos.O que € justificado na literatura
por terem um sentimento de isolamento ou porque 0s Servigos de
Saude estdo mais voltados para a orientacdo de homens gays do que

para as mulheres;

3. quanto ao impacto do diagnéstico nos relacionamentos sociais, a
diferenca de género é maior do que as questdes sbcio-econémicas.
Cuidados com as criangcas e outras questdes familiares recaem
geralmente sobre a mulher, o que pode explicar porque elas apesar de
terem mais apoio social sentem-se mais estigmatizadas do que os

homens.

Portanto, o género, como uma categoria socialmente construida, marcado
pela cultura de um dado povo, contribui de forma relevante para o perfil da
epidemia a partir da definicho dos papéis masculino e feminino,
conseguentemente para a eficacia ou ndo da prevencao primaria e secundaria da
transmissdo desta infeccdo e para as formas como as pessoas vivem com
HIV/aids.
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2.4. ADOECER E TRATAR, TRATAR E NAO ADOECER: A QUESTAO DA
ADESAO AO TRATAMENTO

20
|

A apresentacao inicial”” da pagina do site oficial do Programa Nacional de

Aids do Ministério da Saude Brasileiro “Ta na hora de fazer o teste de

aids. A aids ndo tem cura, mas tem tratamento.” é uma versdo dos

tempos atuais da epidemia por anunciar que a aids tem tratamento, contrapondo-
se a campanha de 1989 “Eu tenho cancer, eu tenho cura. Eu tenho AIDS, eu vou

morrer” 2%,

O tratamento médico das pessoas com HIV/aids tem planos terapéuticos
distintos, definidos a partir da avaliagdo clinica e laboratorial. Ao iniciar-se o
tratamento, o médico solicita uma série de exames ao paciente para
conhecimento do seu estado imunoldgico. Dentre esses 0 CD4 e a carga viral sdo
importantes indicadores para definir se sera indicado o uso de medicacdo® (Lima
et al.,1996). O tratamento também pode ser feito sem que seja necessario que a
pessoa tome qualquer medicacdo, apenas com acompanhamento em consultas
médicas ambulatoriais regulares ou comparecendo ao Servico de Saude para
consultas com outros especialistas como, por exemplo, o psicélogo ou o

assistente social.

A primeira consulta de um paciente portador de HIV traduz-se por um dos
momentos mais angustiantes na relacdo meédico paciente [...] Cabe ao
infectologista realizar uma extensa anamnese, incluindo coleta de
informacbes sobre antecedentes pessoais, familiares, sexuais,
epidemiologicos e de habitos comportamentais, realizar minucioso exame
fisico inicial, além de proporcionar apoio, transmitindo palavras de
esperancas com informacdes técnicas simplificadas [...] Além da avaliacao
laboratorial, o paciente HIV positivo deve ser submetido a uma analise
especifica quanto ao grau de deterioracdo de seu sistema imunolégico e
replicacdo viral. Esta avaliacdo é de fundamental importancia para a
introducdo da terapia anti-retroviral especifica [...] Basicamente os dois

20 Apresentacéo inicial do http://www.aids.gov.br , visitada em novembro de 2001.

21 Ver a pesquisa realizada por GERALDES, S. M. (1998). Bemmalmequer: analise da vulnerabilidade
feminina a contaminac&o por HIV no Brasil e no México.

22 A Coordenacio Nacional de DST e Aids, do Ministério da Saude, conta com um Comité Assessor para
Terapia Anti-retroviral, que se reline periodicamente para estabelecer diretrizes e recomendagfes quanto ao
uso de anti-retrovirais, apresentado na forma final do Consenso Brasileiro utilizados pelos médicos/Servigos
especializados no tratamento das pessoas com HIV/aids.
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exames que se complementam para a avaliacdo imunologica sdo a
mensuracdo dos linfocitos T4 (auxiliares) e T8 (supressores) sempre
realizadas através da técnica de ciometria de fluxo, e a quantificacdo da
carga viral por uma das diversas técnicas disponiveis...(Lewi, Accetturi &
Turcato Janior,1998: 5-6).

A introducdo da terapéutica anti-retroviral altamente ativa (HAART-Highly
Active Antiretroviral Therapy) visa principalmente a obtencdo de carga viral
indetectavel (BRASIL, Ministério da Satde, 2001:2) %.

O principal objetivo da terapia é retardar a progressédo da imunodeficiéncia
e/ou restaurar, tanto quanto possivel, a imunidade, aumentando o tempo e
a qualidade de vida da pessoa infectada. Entretanto, a evolucdo natural da
infeccd@o pelo HIV caracteriza-se por intensa e continua replicacdo viral em
diversos compartimentos celulares e anatdbmicos, que resulta,
principalmente, na destruicdo e/ou disfungdo de células T-CD4+ e de
outras células do sistema imune. A deplecéo progressiva do pool de células
T-CD4+, em conjunto com outras alteragdes quantitativas e qualitativas do
sistema imune, leva a imunodeficiéncia, que em sua forma mais grave
manifesta-se por meio da ocorréncia de infec¢cbes oportunistas e
neoplasias que caracterizam a Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(AIDS). Dessa forma, a supresséo intensa e continuada da replicacéo viral
e fundamental para que seja possivel diminuir ou reverter o dano
imunoldgico (BRASIL, Ministério da Saude, 2001:2).

No Brasil onde existe uma politica de distribuicdo gratuita dos anti-
retrovirais, iniciada a partir da Lei N° 9.313, de 13 de novembro de 1996; tem-se
investido em pesquisas e intervengfes especificas para a adesdo (Chequer,
1998; Geraldes, 1998; Kalischman, 2000).

Pedro Chequer, que era o coordenador do Programa Nacional de DST e
Aids na época, ressalta que a distribuicdo dos medicamentos possibilitou reducéo
dos gastos com internacbes hospitalares, diminuicdo do niumero de mortes por
aids e contribuiu para que as pessoas com HIV/aids retornassem as suas

atividades cotidianas. Em uma analise do impacto da terapia dos anti-retrovirais

2 Em resumo, quanto maior o nimero de CD4 e menor a carga viral de uma pessoa com HIV/aids melhor
sera considerado o seu estado imunoldgico. Muitos pacientes compreendem essa dimensdo e, geralmente,
acompanham ansiosos cada resultado de exame.
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no ambito do tratamento oferecido por Servigos especializados na cidade de Sao

Paulo, Chequer et al. (2001) indicam que

...verificou - se uma reducao das internagdes hospitalares e da demanda
por atendimentos nos servicos de emergéncia, pronto-atendimento e
hospital-dia. No Centro de Referéncia e Treinamento de S&o Paulo, a
demanda por atendimento no hospital-dia experimentou uma reducao de
42%. No Hospital Emilio Ribas, também naquele estado, esta reducao
atingiu 35%. A reducdo da demanda por atendimentos desta natureza
levou a desativacao de todo um andar do hospital-dia da Casa da AIDS/HC
— USP [...] A reducdo da ocorréncia de infec¢cdes oportunistas € um dos
resultados mais marcantes da terapia anti-retroviral combinada [...] Dessa
forma, esses individuos, que em sua maioria estdo em idade
economicamente ativa, podem permanecer produtivos, ndo consumindo,
portanto, recursos da Seguridade Social para o pagamento de beneficios
tais como auxilio-doenca e aposentadoria por invalidez?*.

A adesédo ao tratamento e aos medicamentos tornou-se uma das questdes
centrais para 0s pacientes, assim como para os profissionais de saude dessa

area em todos os paises do mundo.

Os termos aderéncia e adesao tém sido usados para se referir ao grau de
comprometimento e assiduidade que as pessoas (com HIV/aids) apresentam em
relacdo ao tratamento médico, principalmente, quanto ao uso regular de
medicacdes anti-retrovirais. ...A extensdo segundo a qual o comportamento do
paciente em relacdo a sua saude corresponde a prescricdo médica (Eldred,1997,
apud Santos; Nascimento & Felipe, 2000:120).

As pesquisas procuram definir percentuais de adeséo, a partir de diferentes
meétodos. Para a avaliacdo da adesdo ao uso dos medicamentos, € importante
considerar a adesdo ao tratamento, ou seja, a relagcdo do paciente com o seu
diagnostico, com o Servico em que se trata e com os profissionais de saude,

principalmente com o médico.

** CHEQUER, P. et al. Impacto da Terapia Anti- retroviral. Texto disponivel em www.aids.org.br/
assisténcia/documentos. Site visitado em 22/11/2001



49

No Estado de S&o Paulo, a Profa. Maria Inés B. Nemes coordenou uma
pesquisa multicéntrica pioneira - Aderéncia ao Tratamento por Anti-retrovirais em
Servicos Publicos de Saude no Estado de S&o Paulo, em 1998, em 27 unidades
de saude - com metodologia quantitativa e qualitativa, que trouxe grande
contribuicdo para compreensao dos aspectos envolvidos nessa questdo. Foram
entrevistados 673 homens e 365 mulheres, com idade média de 35 anos e tempo
médio de diagndstico de 3,8 anos. A prevaléncia da aderéncia nessa pesquisa foi
de 69%. Foram consideradas aderentes as pessoas que referiram ter tomado
80% ou mais do total de comprimidos prescritos pelo médico quando
guestionadas sobre a medicacdo usada nos ultimos trés dias que antecederam a
entrevista. Esse grau de aderéncia é considerado bom quando comparado a
paises ricos e a doencgas crbnicas, no entanto, ndo é o ideal no que se refere ao
esperado para a eficacia do tratamento proposto para as pessoas com HIV/aids
(BRASIL, Ministério da Saude, 2000a).

7

A historia dos aderentes é uma historia de superacdo de dificuldades,
relacionadas sobretudo a adaptacdo do estilo de vida e a questdes
relacionadas ao estigma da doenca. Essa histéria passa por momentos
cruciais, sendo eles, certamente, o0 inicio do tratamento, no qual aparecem
com maior nitidez a necessidade de aceitacdo da doenca e de
estabelecimento de relacdo confiavel com o médico e o servico de saude.
(BRASIL, Ministério da Saude, 2000a: 20).

Diversos fatores podem contribuir para a ndo adesao, entre os quais estao:

a ocorréncia de efeitos colaterais; esquemas com posologias incompativeis
com as atividades diarias do paciente; numero elevado de
comprimidos/capsulas; necessidade de restricdo alimentar; nao
compreensao da prescrigdo; e falta de informagao sobre os riscos da nao
adesdao (BRASIL, Ministério da Saude, 2001:4).

Dentre os aspectos que dificultam tomar corretamente os anti-retrovirais,
enumerados por pacientes da Casa da AIDS em pesquisa realizada pelas
psicologas do Servico, foram citados fatores emocionais (depresséo, pessimismo
e irritacao) e o sigilo do diagndéstico (Santos, Nascimento & Felipe, 2000).
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Um dos importantes fatores relacionados a ndo adesao é o temor de que
outros descubram a soropositividade. Para manter sigilo do seu status, o paciente
pode deixar de tomar a medicacdo na hora indicada, o que é consequéncia do
medo de discriminacdo, rejeicdo e estigma (Tunala et al.,, 2000; Paiva et al.,
2000).

...as dificuldades para adaptacdo a medicacao, relacionadas ao estilo de
vida, aos estigmas e as crencas negativas sobre os medicamentos,
possuem papel provavelmente mais importante na aderéncia do que as
dificuldades relacionadas diretamente as drogas prescritas (BRASIL,
Ministério da Saude, 2000a: 92).

Em avaliacdo da adesao de 122 pacientes, 67% homens e 33% mulheres,
encaminhados & Comisséo de Adesdo da Casa da AIDS?, verificou-se que mais
de 50% revelam o seu diagndstico para pessoas com quem moram e para outras
pessoas. No entanto, ao perguntarmos se recebem algum tipo de cuidado e ajuda
das pessoas com quem moram, no gque se refere ao seu tratamento de saude, a
maioria diz que ndo. Para uma melhor adeséo ao tratamento, considera-se que
compartilhar que tem HIV com alguém - escolhido pela pessoa - néo
necessariamente um familiar, pode ser de fundamental importancia para algumas
pessoas que precisam de ajuda. A ajuda pode ser: lembrar de tomar os remédios;
auxiliar financeiramente no transporte para ir ao Servico de Saude; conversar
sobre as dificuldades do viver com HIV/aids; acompanhar em algum exame

especifico, entre outras.

A sindrome lipodistrofica € também um importante aspecto que tem sido
relacionado & adesdo ao tratamento. As definicbes que encontramos sobre a
sindrome sdo complementares e ndo consensuais, tendo passado a ser referida
inicialmente em 1998 por Carr et al, com a descricdo dos primeiros casos

Segundo Li, Mello e Silva & Santos (2002:23) a grande maioria dos autores

% GERALDES, et al.(2002). Adherence Committee: A model of intervention to enhance adherence to Haart
at the AIDS CLINIC, UNIVERSITY OF SAO PAULO, BRAZIL.Trabalho apresentado na XIV International
AIDS Conference 2002, em Barcelona. A Comissdo de Adesao da Casa da AIDS é composta por uma equipe
multidisciplinar (da qual a pesquisadora faz parte). As fun¢des e o papel da Comissdo estdo descritos no
Capitulo 3.
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definem a sindrome como uma alteracdo do formato corpéreo relacionada a
anormalidade na distribuicdo de gordura em individuos com infec¢cdo por
HIV/Aids. As autoras apontam ainda que a manifestacdo das alteragoes
anatdmicas pode se dar diferentemente em homens, que tendem a apresentar
mais a lipoatrofia®® e em mulheres, que desenvolvem mais comumente actimulos

de gorduras.

A lipodistrofia afeta diretamente a imagem corporal por ser relacionada com
valores de beleza cultural e mesmo universal. E a facial que causa maior impacto
psicolégico (Canoves & Gonzales, 2002) pela mudanca caracterizada por vincos
no rosto e aparéncia de envelhecimento precoce. E associada a aids, pelas
pessoas com HIV, como definidora e reveladora de uma “cara da aids”. Os
autores apontam cinco distarbios psicologicos decorrentes da lipodistrofia:
ansiedade, sintomas depressivos, fobias especificas, disfuncdo sexual e alteracao
do sono. Ressaltam ainda que a alteracdo da imagem corporal dos pacientes
causa em alguns o abandono do tratamento, portanto afetando diretamente a

adesao ao tratamento.

Véarias sdo as especificidades do viver com HIV/aids. Estar com HIV
positivo sem sinais ou sintomas da aids caracteriza alguns aspectos; ter
desenvolvido a aids propriamente dita, com histéria de doencas oportunistas,
desenha outros aspectos dessa vivéncia. Assim como ser homem ou mulher; ter
indicacdo/estar em uso de medicacdo anti-retroviral ou ndo; ter lipodistrofia ou
NAao; possuir, ou Nao, recursos psicossociais, familiares, econdmicos, entre outros,
contextualiza o viver com HIV/aids. Apontamos algumas especificidades, entre

tantas outras.

% A lipoatrofia caracteriza-se pela perda do tecido gorduroso subcutaneo, principalmente em face, membros
e gliteos. A reducdo da gordura na face ocorre predominantemente na regido subzigomatica, com
acentuacdo do sulco nasolabial. Nos casos mais graves pode acometer as regides temporal e periorbitaria,
ocasionando a chamada “face de caveira”... LI, H. Y., MELLO e SILVA, A C. C de & SANTOS, S. S. de
(2002:28).



53

Este capitulo tem por objetivo descrever sucintamente o local em que foi
realizada a coleta de dados para os fins desta pesquisa. Consideramos
importante situar o cenario em que se configura o encontro entre 0s participantes,
Oou seja, sdo pessoas que estdo em tratamento em um Servico de Saulde, na
cidade de Séao Paulo. Esse cenario € parte do contexto onde se da o encontro
grupal, em que ocorre a interanimacdo dialégica, a construcdo de sentidos em
torno do diagnéstico de HIV/aids e de sua revelacdo, sobre a qual nos

debrugamos nessa pesquisa.

A Casa da AIDS?” é um Servico da Divisdo de Clinicas de Moléstias
Infecciosas e Parasitarias do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo (DMIP-HCFMUSP), inaugurado em 15 de abril de
1994, para atendimento especializado a pessoas com HIV/aids. Vincula-se

administrativa e financeiramente a Fundacgéao Zerbini.

Funciona de segunda a sexta-feira, das 8h as 20h?® (Manual da Casa da
AIDS, 2002). A populacdo atendida é de adolescentes, adultos e idosos, do sexo
masculino e feminino. As criancas com HIV/aids (ou em investigacao soroldgica),
como, por exemplo, filhas de pacientes da Casa da AIDS, sdo encaminhadas ao
Instituto da Crianca (ICR), que é outra Unidade do Complexo do Hospital das

Clinicas.

O Servigo conta atualmente com 3.600 pacientes, aproximadamente, em
tratamento médico — infectoldgico regular. E considerado como um dos principais
Servicos de referéncia nessa especialidade. Os(as) pacientes tém entrada no
Servigo pela triagem médico-social ou pela triagem sorologica do aconselhamento
pré e pos-teste feita pelo Grupo de Prevencao (ver o fluxograma no Quadro 1). A

matricula de pacientes segue o critério de regionalizacéo aplicado pelo Complexo

2 O Prof. Dr.Vicente Amato Neto, que atuava como Diretor da Divisio de Moléstias Infecciosas e
Parasitarias do HCFMUSP na época, realizou concurso interno para escolha do nome do novo Servigo, no
entanto, Casa da AIDS foi escolhido por profissionais e pacientes por homeacao espontanea no cotidiano,
ficando assim instituido.

%8 A Casa da AIDS possui um Manual, para divulgacéo interna e externa, que explicita os objetivos da
Instituicdo, o nimero de atendimentos e a producdo cientifica, entre outras informacdes relevantes. O mesmo
foi elaborado em 1998 e é atualizado anualmente por Teresinha Passos Gotti, assistente técnica de direcdo e
coordenadora administrativa.
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do Hospital das Clinicas, atendendo prioritariamente pessoas residentes nas
proximidades do Servico e encaminhando os demais para outro Servico do SUS

(Sistema Unico de Satde) em regido de residéncia do usuario.

Entretanto, a procura de uma pessoa por um determinado Servico de
Saude da-se, em geral: por encaminhamento de outro Servi¢go ou profissional de
saude; pela especialidade de tratamento que precisa; por indicacdo de
amigos/familiares/parceiro; movida pela confiangca na qualidade de atendimento,
que pode fundamentar-se em dados reais ou imaginarios; pela proximidade de
sua residéncia ou trabalho; pela distancia de sua residéncia ou trabalho e/ou
cidade para ndo ter que revelar o diagndstico. Isso é importante quando temos a
adesdo ao tratamento como uma questdo central. Ressalta-se que o tipo de
estrutura dos Servicos, qualidade do atendimento oferecido, composicdo de
equipe, entre outros, séo fatores diretamente relacionados a adesédo (BRASIL,
Ministério da Saude, 2000a). Dessa forma, seria idealmente bom que na matricula
dos(as) pacientes pudessem ser considerados e avaliados indicadores de
adesdo, pois € evidente que ndo d& para considerar somente o vinculo e, ao
longo do seguimento, a pessoa vir a faltar ou abandonar o tratamento porque nao
tem condi¢cdes socio-econdmicas para ir ao Servico e vice-versa, dificultando a

adeséao ao tratamento.
Areas de Atuacéo da Equipe

A equipe de saude realiza atividades de assisténcia, pesquisa, ensino,
prevencdo e administrativas. Conta com coordenacfes especificas para essas
areas. E composta por infectologistas (assistentes e residentes), pela equipe de
enfermagem, por psicélogas, assistentes sociais, ginecologista, odontologistas,
gastroenterologista, psiquiatras, e pelos setores de farmacia e administrativo.
Outros profissionais sao considerados colaboradores (sem vinculo empregaticio
com a Instituicdo), membros das equipes de outras Divisées de Clinicas do
Complexo do Hospital das Clinicas; entre eles, a equipe de cardiologistas,
nutricionistas, oftalmologistas, neurologistas, otorrinolaringologistas, obstetras e

da clinica de dor.
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A assisténcia compreende 0 acompanhamento e tratamento de pacientes
em ambulatério e/ou hospital-dia. Alguns dos(das) pacientes séo atendidos desde
1986 por profissionais que atendiam no Ambulatério da Divisdo de Clinica de
Moléstias Infecciosas e Parasitarias do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sao Paulo (DMIP-HCFMUSP), e que fazem parte da

equipe que fundou o referido Servico.

Os(as) pacientes comparecem ao ambulatorio para consulta médica com
regularidade definida pela avaliagdo da situacao clinica, com retorno variando de
semanal a trimestral. A maioria necessita apenas de tratamento ambulatorial, 0
gue confirma as estatisticas de que se reduziu significativamente o namero de
internacdes e de procedimentos de hospital-dia, desde o inicio da distribuicao
gratuita de medicagOes anti-retrovirais pelo Governo Federal, em 1996, como

apontado anteriormente.

Quanto a pesquisa, existe uma comissdo especifica, composta por
representantes de areas, que recebe e avalia Projetos de Pesquisas (clinicas,
dissertacdes, teses, entre outros) quanto a sua pertinéncia dentro da proposta de
atuacdo da InstituicAo e aos preceitos éticos em pesquisa. Se pertinentes,
encaminha para apreciacdo e aprovacdo da Comissdo de Etica do Departamento

de Doencas Infecciosas e Parasitarias do HCFMUSP.

Essa Comissdo tem também por funcdes acompanhar as pesquisas em
andamento na Instituicdo, bem como realizar a programacdo e assessoria das

reunioes cientificas.

Na &rea de ensino desenvolvem-se atividades continuadas de formacgéo,
treinamento e especializacao de profissionais de saude. O Servico de Psicologia

tem programa especifico de aprimoramento e estagio oferecido a psicélogos(as).

Atividades especificas de prevencdo sao realizadas pelo Grupo de
Prevencdo, o qual € composto por: trés psicologas, trés assistentes sociais, uma
assistente técnico-administrativa e uma médica que o coordena. O Grupo

desenvolve diversas atividades, entre elas:
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a) aconselhamento pré-teste (grupal) e pos-teste (individual) com usuérios
que procuram o Servico para realizacdo de exame anti-HIV, desenvolvido por
psicologas e assistentes sociais. Essa modalidade tem como diretrizes de
referéncia o modelo proposto pela Coordenacao Nacional de DST e Aids (2000).

b) orientacdo e acompanhamento de mulheres para o uso de preservativo

feminino;

c) acompanhamento sorolégico e prevencdo continuada com pares

sorodiscordantes;
d) desenvolvimento de pesquisas especificas de prevencao;

e) treinamento e formacdo de agentes multiplicadores para atuacdo em

comunidades.

Comissodes

Existem duas Comissdes que tém por objetivo avaliar e intervir na relacdo
dos pacientes com a equipe multidisciplinar e com a Instituicdo e dessas com 0s
pacientes.

1) A Comisséao de Ouvidoria Interna que é composta atualmente por trés
médicos e uma assistente técnico-administrativa. Esta Comissdo recebe
solicitacdes, reclamacgOes e sugestbes dos(das) pacientes, familiares e/ou
acompanhantes, feitos em formulario especifico que sédo por ela avaliados. A
equipe de saude também pode encaminhar questdes referentes ao trabalho com
os(as) pacientes. A todos os encaminhamentos é dado parecer, fazendo-se

devolutiva aos usuérios e profissionais.

2) A Comissao de Adesdo é formada por uma médica, uma psicéloga,

uma assistente social e uma enfermeira tem as seguintes fungdes e atividades:
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a) avaliar e intervir nos aspectos relativos a adesédo dos(das) pacientes ao

tratamento;

b) propor diretrizes de atuagcdo e intervencdo para a equipe

multidisciplinar;
c) treinar agentes multiplicadores em adesao;
d) realizar oficinas e grupos de adeséo;
e) produzir material educativo/informativo especifico.

Encontra-se ainda atuando junto a essa Comissao um grupo de agentes
multiplicadores em adesé&o, pacientes da Casa da AIDS, voluntarios treinados
para atuacdo em diversas intervencfes frente aos demais pacientes e

profissionais.

No fluxograma, abaixo, ilustramos a entrada do usuario/paciente no
Servico. O vinculo inicial do(a) paciente € com o(a) infectologista, podendo ser

encaminhado(a) para outras especialidades.
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3. 1. QUADRO 1:

FLUXOGRAMA DE ENTRADA DO PACIENTE/USUARIO NA CASA DA AIDS E
AO SERVICO DE PSICOLOGIA.

l

Triagem TRIAGEM SOROLOGICA - GRUPO DE PREVENCAO
Aconselhamento Resultado Aconselhamento
Médica -social pré -teste do pOs-teste
teste
J 2 !
Psicologia e Psicologia
Servigo Equipe Médica e Servico
Social Social
- Matricula l l
v
‘ teste teste teste
-+ = -
2 2 2
matricula seguimento alta
: ou encaminha pelo Grupo
£ e mento de Prevencao
de Saude
- <



59

3.2. SERVICO DE PSICOLOGIA

A Equipe de Psicologia é composta atualmente por seis psicélogas, duas
das quais integram o Programa de Aprimoramento — FUNDAP (Fundacéo de

Aprimoramento de Pessoal ).

Dessas, uma é encarregada-supervisora do Servico de Psicologia, uma é
supervisora e coordenadora de aprimoramento e estagio e uma é membro -
representante do Grupo de Estudos. As psicélogas desenvolvem atividades nas

areas de assisténcia, ensino, pesquisa e prevencao.

Os(as) pacientes podem ser encaminhados(as) para atendimento
psicolégico por qualguer membro da equipe ou solicitd-lo espontaneamente. Os
motivos da procura e atendimento por essa area sdo diversos e estdo diretamente
relacionados ao diagnodstico e ao viver com HIV/aids, conforme discutimos na
Introducdo. Inicialmente € realizada uma entrevista de triagem para avaliacdo da
problematica e necessidade de atendimento, bem como da modalidade de
trabalho a ser realizado.

As modalidades de atendimento psicologico oferecidas, a partir da
avaliacao inicial, sdo: a) psicoterapia breve, para a qual sdo determinados um
foco e um tempo de trabalho pela psicologa e pelo(a) paciente; b) psicoterapia
individual, especificamente para pessoas que necessitam de atendimento
psicolégico sem possibilidade de intervencéo focal ou grupal; c) psicoterapia de
grupo, que tem trabalhado com tematicas de acordo com a proposta da area e
demanda para a mesma, tais como: impacto do diagndéstico, diagnéstico recente,
depressao, orientacdo sexual, género; d) psicoterapia de casal, em geral, em
torno da sorodiscordancia e/ou reproducao/gravidez e vida afetiva/sexual/familiar
apos o diagnéstico; e) orientacdes especificas; f) encontros para reflexdes; Q)
encaminhamento para recurso da comunidade quando a problemética é mais

ampla no que se refere a saude mental (Santos, Nascimento & Felipe 2000). O
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referencial tedrico-técnico para o trabalho € marcado pela singularidade de cada

profissional, mas com atuacao e condutas baseadas no trabalho em equipe.

A equipe de psicologia caracterizou algumas tematicas como emergentes e
mais presentes nos varios grupos realizados: a) tratamento; b) dificuldades em
tomar os remédios; c) troca de informacdes e dicas para a tomada correta dos
ARVs; d) medo do adoecimento e morte; e) relacionamentos no trabalho e na
familia; f) vida amorosa e sexual; g) retomada das atividades sociais e

profissionais; h) comunicacao do diagnostico (Nascimento et al., 2000).

Os encontros para reflexbes sdo oferecidos desde junho de 1997 com o
objetivo de atender as solicitacdes de pacientes que manifestam interesse em
conhecer outras pessoas também com HIV, para saber como outros pacientes
vivem, como lidam com algumas dificuldades comuns e decorrentes do ter
HIV/aids e, também, para compartilhar e refletir sobre suas vivéncias e
experiéncias. Dentre 0s pacientes que participam dos grupos, alguns estdo ou
estiveram em atendimento psicolégico individual, enquanto outros sao

encaminhados ou procuram espontaneamente somente esta atividade.

Os encontros tém duracdo média de uma hora e trinta minutos, com no
maximo dez participantes previamente inscritos em cada grupo. No inicio, o
coordenador explica que a proposta do grupo é de que possam falar e
compartilhar sobre como é viver com HIV/aids. Propde-se um contrato de sigilo:
‘tudo o que for falado durante este encontro ndo deve ser comentado fora daqui,
nem pelo psicélogo e nem pelos participantes’. E interessante ressaltar que, ao
longo do trabalho, as psicélogas mudaram esta fala inicial do sigilo,
acrescentando: porém se alguém sentir necessidade de falar de algo que tenha
sido falado por alguém aqui do grupo, tenha o cuidado para nao identificar quem
falou. Isso se deu por imaginarmos, e depois confirmarmos, que o0s(as)
participantes saiam refletindo sobre o que ouviam e discutiam, por vezes
impactados(as) pelas vivéncias relatadas, tendo ‘eco’ em suas vidas, fora do
ambulatério de saude, ou mesmo em encontros posteriores, despertando a

necessidade de compartilharem com outras pessoas fora da Instituicao.
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A procura por participacdo em atividades grupais tem crescido, apontando
para a necessidade das pessoas com HIV/aids possuirem espacos para
compartilharem vivéncias, encontrarem referenciais de experiéncias e apoio e
para construirem formas de lidar com as questdes cotidianas do viver com

HIV/aids, como podemos ver na analise dos grupos, nos Capitulos 5 e 6.



63

Atualmente, os recursos disponiveis para tratar as pessoas com HIV/aids,
no Brasil e em outros paises tém possibilitado uma maior sobrevida para as
mesmas, levando inclusive a uma tendéncia, referida na literatura e pelas
pessoas com HIV positivo, a considerar a aids uma doenca cronica.
Considerando-se que a revelagdo de que tem HIV/aids € um aspecto de grande
relevancia na vida das pessoas que vivem ou sdo afetadas pelo HIV/aids,
principalmente no contexto atual, buscamos, nesta pesquisa, entender o0s
sentidos da revelagdo (ou ndo) do diagnostico de HIV positivo de modo a
contribuir para compreensdao, reflexdo e discussdo dos aspectos psicossociais

relacionados a prevencao do HIV/aids e ao tratamento.

Partindo do pressuposto que a revelacdo de ter HIV/aids para outras
pessoas, tanto no ambito publico como no privado, é pautada na construcao
social do que € aids, que se da a partir dos repertérios linglisticos em uso no
cotidiano e é permeada pelos diversos e diferentes posicionamentos interacionais,

buscamos mais especificamente:

1. Entender os sentidos da revelacdo do diagnostico de HIV/aids e suas
especificidades a luz dos posicionamentos de género, orientacao

sexual e formas de infeccgéo.

2. Entender por que as pessoas revelam (ou ndo) que tém HIV/aids, para

guem revelam (ou ndo) e como revelam (ou néao);

3. Investigar a relacéo entre a revelacdo do diagndstico das pessoas com

HIV /aids e os sentidos que atribuem ao seu diagnadstico.

4.1. PROCEDIMENTOS PARA A COLETA DE DADOS

A pesquisa foi realizada na Casa da AIDS - Servico especializado, que

atende exclusivamente pessoas com HIV/aids. Dessa forma, o projeto desta
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pesquisa, assim como o termo de consentimento livre e esclarecido®® (anexo 01),
assinado pelas pessoas convidadas que concordaram em participar como
voluntarios desta pesquisa, foi inicialmente submetido ao Grupo de Estudos da
Casa da AIDS e a Comisséo de Etica do Departamento de Doencas Infecciosas e
Parasitarias - Hospital das Clinicas - FMUSP, para sua apreciacdo, avaliacdo e

parecer (anexo 02).

Optamos por fazer a coleta de dados com grupos em funcdo da
experiéncia como profissional da Casa da AIDS, que vinha realizando encontros
para reflexdes com as pessoas com HIV, juntamente com as demais psicélogas

da equipe.

A escolha por trabalhar com grupos nesta pesquisa, portanto, foi fruto de
reflexbes a partir de um olhar para a vivéncia das pessoas com HIV/aids.
Chamava a atencdo que algumas pessoas que se encontravam em
acompanhamento psicologico individual expressavam interesse em conhecer
outras pessoas com HIV e também que, para algumas, as questdes do viver com
esse diagnostico suscitavam outras possibilidades de trabalho, além do
psicoterapéutico individual. Por exemplo, se uma pessoa com HIV devia contar
para outras pessoas que tinha HIV, ou ainda, se podia ndo contar para alguém
com quem tivesse perspectiva de um relacionamento afetivo e/ou sexual. Muitas
vezes eram pedidos explicitos de orientacdo, de resposta pronta do psicologo,
até porque era um tema angustiante, permeado por medo e culpa para muitos.
Partimos do pressuposto que as respostas para algumas destas perguntas
precisavam ser construidas no espaco coletivo e, nesse caso, nada mais

adequado que a reflex&do grupal.

O encontro com a perspectiva tedrica do Nucleo de Estudos e Pesquisas

Praticas Discursivas e Producédo de Sentidos, coordenado pela orientadora desta

2% O consentimento informado é o acordo inicial que sela a colaboragéo e, como tal, é instrumento essencial
para discutir as informagdes e pressupostos que norteiam a pesquisa. Mary Jane P. SPINK & Vera
MENEGON (1999:91). Usamos o modelo que segue as diretrizes do Ministério da Satde (1997) - Diretrizes
e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos — no qual constam dados relevantes
da pesquisa para conhecimento e esclarecimento dos sujeitos.
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pesquisa, possibilitou encaminhar algumas inquietacfes e reflexdes, pensando

as préticas discursivas e a producédo de sentido no grupo.

Partimos da premissa de que nos grupos encontrariamos subsidios para
entender os sentidos do diagnostico e da revelagéo, configurado como objetivo
principal desta pesquisa. Teriamos ai a interanimacgéo dialdgica e o jogo de
posicionamentos necessarios para a analise dos processos de producdo de

sentidos no cotidiano.

Optamos por trabalhar com grupos abertos, caracterizados pela
participacdo das pessoas em um ou mais grupos, a fim de favorecer a
participagcdo de um maior numero de pessoas e poder contar com a riqueza da
diversidade na interacdo grupal. Dessa forma, algumas pessoas participaram em
mais de um dos grupos desta pesquisa, como ilustramos no Quadro 3, no

Capitulo 5.

A estrutura dos grupos abertos faz com que cada encontro tenha comeco,
meio e fim em relagcdo ao processo do grupo, ainda que 0s temas sejam
inesgotaveis. Desta forma, cada grupo se constituiu como um novo grupo a partir
do contexto, dos repertorios linglisticos e da dialogia configuradas na interacéao
entre os diversos participantes (pessoas com HIV/aids, pesquisadora e
observadora).

A divulgacao e as inscricdes foram feitas pelas psicélogas do Servico de
Psicologia, principalmente pela pesquisadora, utilizando-se também uma lista de
pessoas que ja haviam comparecido a grupos realizados anteriormente. As
pessoas que nunca haviam participado desses encontros foram triadas por uma
das psicllogas, de acordo com o critério de interesse, disponibilidade e
condicOes psicoldgicas para estarem em grupo nagquele momento. Somente uma
das pessoas encaminhadas ndo foi inscrita, apesar de demonstrar interesse,
porque havia tentado suicidio ha poucos dias e encontrava-se muito deprimida.
Foi avaliado que poderia participar dos encontros em momento posterior, apos

inicio de psicoterapia individual e acompanhamento com a psiquiatria.
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Os grupos foram oferecidos em dias e horarios diversos com a intencéo de
contemplar a presenca de pessoas que sO pudessem comparecer ao Servico em

um periodo especifico (manha, tarde ou noite).

Realizamos cinco grupos, com a presenca de um total de 15 pessoas com
diagnéstico de HIV positivo, sendo nove do sexo masculino e seis do sexo
feminino. Todas se inscreveram para participacdo em um dos encontros para
reflexdbes realizados pelo Servico de Psicologia, a partir do interesse e
disponibilidade clara em compartilhar, refletir e discutir temas referentes ao viver
com HIV/aids, em grupo, conforme rotina estabelecida desde a criacdo desta
modalidade pelo Servico de Psicologia. Uma vez que os encontros para reflexdes
trabalham com temas emergentes na interacdo e dinamica grupal nosso objetivo
foi realizar um grupo em que falam sobre as questbes do viver com HIV/aids,
entre as quais contar ou ndo que tem HIV e ndo um grupo focal sobre a

revelacdo do diagndstico.

Os cinco grupos tiveram a propria pesquisadora como coordenadora. No
inicio de cada grupo a pesquisadora falou da proposta de utilizagdo do material
da sesséo grupal para fins de pesquisa, explicitando os objetivos do estudo e
esclarecendo que se algum dos participantes ndo concordasse em participar da
pesquisa o0 encontro agendado aconteceria e ndo seria utilizado como material de
estudo. Todos concordaram e assinaram o termo de consentimento livre e
esclarecido. Ao final, ou posteriormente em contato por telefone, todos foram

informados sobre as datas dos préximos grupos e convidados a participar.

Os grupos foram gravados e transcritos. Cada sessdo de grupo teve
duracdo média de 120 minutos, incluindo o convite, os esclarecimentos, a
concordancia e assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido.
Contamos com uma observadora em cada grupo, que fez anotacdes focando a
interanimacao dialdgica. As observadoras foram apresentadas aos grupos como
colaboradoras deste estudo, deixando claro que estariam gravando a conversa e
fazendo anotagBes que seriam Uteis para a analise da pesquisa. Com excec¢éo do
grupo lll, em que a observadora interagiu com o grupo dirigindo uma pergunta a

um dos participantes (posicionamento interativo-reflexivo), suas falas
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restringiram-se ao inicio e final do encontro. Foram trés as observadoras ao longo
da pesquisa, sendo uma no grupo |, uma nos grupos Il e V e outra nos grupos Il
e IV, de forma que elas se encontraram com alguns participantes em mais de um
grupo. As observacfes constituiram valiosa contribuicdo para esta pesquisa,

sendo utilizadas para a andlise da dinamica dos grupos.

Dos cinco grupos realizados com fins de pesquisa propusemo-nos a
escolher apenas um, que tivesse como tema central a revelacdo, para andlise
dos sentidos da revelacdo do diagnéstico. Os grupos Il e IV tiveram como tema
emergente central a revelacdo do diagndéstico pelas pessoas com HIV/aids, no
entanto optamos por trabalhar com o grupo Il por ter ele uma composicdo mais
homogénea quanto ao sexo (quatro homens e quatro mulheres) e um maior
namero de participantes que propiciou a analise dos jogo de posicionamentos e
da negociacao de sentidos para o diagndstico e a revelacao. Isso possibilitou que
este tema fosse relacionado a outras questdes do viver com HIV/aids, levando a

uma aproximacao ao cotidiano dessas pessoas.

A pesquisadora comprometeu-se com todos os participantes a marcar um
novo encontro com eles, apds o término da pesquisa, para conversarem sobre a
dissertacdo, ou melhor, para dar-lhes acesso aos dados coletados nos grupos,
pois, como foi apontado por um dos participantes no inicio de um dos grupos,
quando pediamos autorizacdo para gravar o que seria dito ali, eles ganharam a
possibilidade de registro de suas falas para saber depois o que pensavam e

diziam.
4.2. PROCEDIMENTOS PARA A ANALISE DOS RESULTADOS

A andlise dos dados da pesquisa envolveu dois passos: (1) a
caracterizacdo dos cinco grupos quanto a composicao e dinamica, aspectos que
serviram como dados contextuais para a compreensdao dos sentidos do
diagnéstico (e de sua revelacao); (2) a analise discursiva de um grupo buscando

os sentidos do diagndstico e as circunstancias de sua revelagéo.
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1° PASSO: a descricao da composicao e dinamica dos cinco grupos.

Utilizando como fonte as informacgdes colhidas nos grupos, os registros do
Servi¢co de Psicologia e os prontuarios médicos, buscou-se caracterizar 0s cinco

grupos quanto as seguintes dimensdes:

A. descricdo da composicdo de cada grupo (guantos e quais

participantes);

B. indicacdo de quem participa pela primeira vez (ou se em mais grupos),
nessa modalidade de grupos realizados pelo Servico de Psicologia

(encontros para reflexdes);

C. referéncia se ja participou de outros grupos da pesquisa ou se é 0

primeiro;
D. informacédo se os membros ja se conheciam, apontando, portanto, o

grau de interacdo anterior ao grupo.

E. sexo, orientacdo sexual, idade, escolaridade, estado civil, tempo de
diagndstico, forma de infeccdo, tempo de tratamento no Servico, € uso

(ou ndo) de medicacéo anti-retroviral.

Para caracterizacdo da dindmica dos cinco grupos utilizamos a técnica de
transcricdo sequencial de cada grupo de modo a identificar os temas discutidos
nos grupos e da dindmica da interacdo grupal. Nos apoiamos, também, nas

anotacoOes realizadas pelas observadoras durante os grupos da pesquisa.
Este material foi apresentado e discutido no Capitulo 5 desta Dissertacao.
2° PASSO: os sentidos do diagnostico e as tramas da revelagéo

A fim de entender os sentidos do diagnostico e da revelacdo no grupo
selecionado (grupo Il), utilizamos a técnica dos mapas (Spink & Lima, 1999),
destacando as falas dos participantes sobre revelar ou ndo que tém HIV para
outras pessoas. Para isto foi feita a transcrigéo integral do grupo, resguardando

as identidades ou quaisquer outros dados que possam vir a identificar algum
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participante da pesquisa. Vale recordar que a escolha deste grupo deu-se a partir
das falas e questdes emergentes no acontecer grupal que indicavam que, dentre
os temas referentes ao viver com HIV/aids, a revelagdo do diagnostico ocupava

posicao especial.
Para esta andlise, utilizamos dois focos:

A. Foco nos temas emergentes relacionados a viver com HIV/aids. Para

30
|

isso utilizamos como norte a transcricdo sequencial®™ (ver apéndice 04)

discutindo os varios temas.

B. Foco na revelacdo do diagnostico, buscando entender os sentidos do
diagnéstico. Para isso utilizamos as falas referentes a revelagcédo através

da elaboracao de mapa.

Os resultados destas andlises foram discutidos no Capitulo 6 desta

Dissertacao.

%0 \er CINTRA, A R. de L. (2001). De médico e louco todo mundo tem um pouco: convivendo com a
esquizofrenia na vida cotidiana.
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Este capitulo visa apresentar os resultados do primeiro passo da analise.
Nesta fase dos procedimentos analiticos foram incluidos os cinco grupos
realizados, possibilitando uma visdo de conjunto sobre a composi¢céo e os temas

discutidos.

5.1. CARACTERIZANDO OS GRUPOS QUANTO A COMPOSICAO

Conforme pode ser visto no Quadro 1, os cinco grupos foram realizados
entre outubro e dezembro de 2001 em dias e horarios diferentes — dentro do
periodo de funcionamento do Servico (8h as 20h) — de modo a propiciar a
presenca de pessoas que sO pudessem comparecer ao Servigo em periodos

especificos: dois as 18h, um as 17h, um as 15h30min. e outro as 10h.

Todos os grupos foram compostos por pessoas com HIV/aids que
encontram-se em tratamento na Casa da AIDS e fazem uso de medicagao anti-
retroviral. Sua composigdo era, entretanto, heterogénea quanto ao sexo
masculino (SM) e feminino (SF), orientagdo sexual (OR. SEX.), idade (ID),
escolaridade (ESC), estado civil (E. CIVIL), tempo de diagnéstico (T.D.) e forma
de infecgao (F.l.), assim como quanto a evolugdo do quadro de infec¢do: terem ou

nao sintomas ou co-infecgdes (como HIV e hepatites).

Quatro pessoas ja haviam participado de outros encontros realizados pelo
Servico de Psicologia, inclusive dois deles estabeleceram um vinculo de
proximidade encontrando-se fora do espago do Servigo, como contam no 1°

grupo. Os demais estavam comparecendo pela primeira vez.

Considerando as caracteristicas dos participantes, as pessoas que
compareceram a esses grupos tinham idade entre 27 e 53 anos. Nove eram do
sexo masculino e seis do sexo feminino, com tempo de diagndstico variando de
quatro meses a dez anos. Apenas um participante teve como F.l. o uso de drogas

intravenosas (UDI), os demais foram infectados pelo HIV por via sexual (S).



Caracteristicas dos participantes \ data e horéario dos grupos 17/10/01 25/10/01 01/11/01 22.11/01 29/11/01

R. M homo 38 2° sem parceiro fixo 10 anos S X X 2
P. M homo 33 2° com parceiro sorodiscordante 2 anos S X 1
M. F hetero 46 1°inc  viGva/parceiro sorodiscordante 2 anos S X X X 3
N. M homo 42 sup. inc. sem parceiro fixo 6anos S X 1
B. M bissexual 34 2° sem parceiro fixo 5a6m S X 1
L. M homo 40 2° sem parceiro fixo 7anos S. X X 2
J. F hetero 38 superior sem parceiro fixo 5anos S X 1
S. F hetero 29 1° sem parceiro fixo 5anos S X 1
T. F hetero 50 1° vitva/parceiro sorodiscordante 7 anos S X 1
Y. F hetero 43 1°inc. divorciada/ sem parceiro fixo 5anos S X 1
| M homo 30 sup. inc. sem parceiro fixo 2anos S X X 2
V. M homo 43 2° sem parceiro fixo 4meses S. X 1
G. F hetero 42 1° sem parceiro fixo 9anos U.D.lL X 1
C. M homo 53 sup sem parceiro fixo 5a6m S. X 1
3a6bm
F. M homo 27 sup com parceiro sorodiscordante S. X X X X X 5
TOTAL 9 6 7 8 2 4 3 34
PARTIC. S.M. S.F. OR.SEX. ID. ESC. ESTADO CIVIL T.D. F.I. 18h 17h 10h  15:30h 18h TOTAL

Quadro 1: Caracteristicas dos participantes dos cinco grupos de pesquisa
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Quanto a orientacdo sexual, oito se declararam homossexuais, um
bissexual e seis restantes, heterossexuais. A maioria destas pessoas estavam no
momento vivendo sem companheiro(a) fixo(a), sendo 10 solteiros(as) sem
parceiro(a) fixo(a), uma divorciada sem parceiro fixo e duas viuvas. Quatro
disseram viver atualmente com companheiro(a), todos com sorologia negativa

para o HIV (casais sorodiscordantes).
A maioria esta profissionalmente ativa, mas dois sdo aposentados por aids.

Conforme pode ser visto no Quadro 2, o grupo Il contou com o menor
numero de participantes (N=2) e o [l com o maior numero (N=8). Na maioria dos
grupos compareceram mais homens, com exceg¢dao do grupo Il que teve uma

participacéo igual de homens e mulheres.

Quadro 2: Numero de participantes por GRUPO

GRUPOS INSCRITOS PARTICIPANTES HOMENS MULHERES

1 12 07 05 02
2 11 08 04 04
3 09 02 02 00
4 07 04 03 01
5 05 03 02 01

Conforme pode ser visto no Quadro 3, algumas pessoas participaram de

mais de um dos grupos da pesquisa, sendo que apenas uma esteve presente nos
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cinco grupos. Dos participantes do grupo selecionado para analise aprofundada

(Grupo Il), quatro pessoas (P2, P3, P4 e P6) haviam participado de mais de um
grupo.

Quadro 3: Participacdo em mais de um grupo de pesquisa

PARTICIPANTES SEXO GI GII Gl GIV GV

R. M X X

M. F X P6 X
L. M P4 X

I M P3 X

F. M X P2 X X X

5.2. UM CONTEXTO INUSITADO: OS “ENCONTROS” TRANSMUTADOS EM
GRUPOS DE PESQUISA

A coordenadora-pesquisadora iniciou 0os grupos esclarecendo os objetivos
da pesquisa, com a leitura do termo de consentimento livre e esclarecido e a
autorizagado para registro da conversa do grupo. Foi feito um compromisso de
sigilo quanto a tudo o que fosse falado, tanto pela pesquisadora — que utilizaria a
conversa do grupo para analise sem identificar quem falou — como pela

observadora e por todos os participantes:

P (...) Entédo, antes de fazermos as apresentacfes, sO6 lembrando de novo: que
esse é um dos encontros que nos costumamos fazer, que € um espaco para
vocés que aqui estdo, para falarem aquilo que vocés quiserem do viver com HIV.
E um espaco também em que nés pedimos um cuidado e sigilo sobre as coisas
gue sao faladas aqui, como um compromisso ndo s6 meu e da O, mas de vocés
todos - uns com 0s outros, para que vocés possam ter a tranglilidade e a
seguranca de que o que trouxerem aqui fica no grupo. Eventualmente, coisas que
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aparecam de outros grupos nesse, ou que vocés possam ter necessidade de
compartilhar com alguém de fora daqui sobre o que estivemos refletindo, tenham
o cuidado de nao identificar quem falou, de preservar aqui as identidades de quem
fala, do que quer que seja dito aqui no grupo. Estd bem? Voltemos, entdo as
apresentacdes (Grupo 1V, transcrigao)®.

A realizagédo de grupos com fins de pesquisa colocou a pesquisadora em
um lugar novo frente a alguns participantes (pacientes do Servi¢o). Ocupando
usualmente a posi¢cao de psicéloga ou coordenadora dos encontros para reflexao,
passava agora a ocupar o lugar de pesquisadora com a perspectiva de co-
construgcao de conhecimento com aquelas pessoas que se dispunham a colaborar
com a pesquisa. A mudanga de posi¢ao de coordenadora para pesquisadora foi
provocada pelas reflexdes nos grupos anteriores a pesquisa, as quais geraram as

indagacdes que nortearam a producao dessa pesquisa.

Também o uso de gravador era, para os participantes, uma novidade. O
que fazer com ele? No primeiro grupo, alguém sugeriu colocar em cima de uma
cadeira no meio da sala, outro deu a idéia de colocar um papel para disfarcar a
sua presenca. No final perguntaram a observadora quanto ela ia pagar a eles;
essa encaminhou a questdo para a pesquisadora que propds um novo encontro

com o grupo, apos a finalizagao da dissertagao, para discutir os resultados.

P apresentou a proposta do grupo, em seguida apresentou a proposta da
pesquisa, sendo perguntado se as pessoas desejariam participar. Ao que, um
primeiro participante (P2) falou sobre o constrangimento geral inicial em torno do
gravador, alegando que “no inicio a gente fica timido, como se tivesse uma
camera gravando, mas depois a gente esquece”. Em seguida, P6 alegou: se o
tratamento esta como t4, é porque outras pessoas contribuiram, né, entdo eu
acho importante “. Em seguida P2 dirigindo-se a ela e a P, alegou: mas foi o que

% Nessa pesquisa foram utilizados sinais gréficos, adotados pelo Nicleo Préticas Discursivas e Producéo de
Sentidos, com a proposito de apresentarmos da forma mais fiel possivel as falas dos participantes nos
diversos grupos. Dessa forma: 1) o colchete aberto [ indica fala sobreposta. Inicia-se o colchete na silaba
onde a palavra comeca a ser sobreposta pela outra(s) fala(s); 2) entre colchetes [ ] encontram-se
informacdes adicionais do pesquisador; 3) o sinal de igualdade = ao final da fala de uma pessoa e ao inicio
da fala de outra, indica uma transcricdo direta entre uma fala e outra, sem pausa ou sobreposic¢do; 4) os dois
pontos : significam a extensdo do som anterior a estes; 5) as interrogacgdes entre parénteses (?) indicam
material inaudivel ou dividas quanto a transcri¢do; 6) 0os nimeros entre parénteses (6) indicam o tempo de
pausa, em segundos; 7) observacdes entre parénteses duplos (( )) indicam ac¢Bes ndo-verbais realizadas no
meio das fitas; 8) palavras ou frases entre os sinais << >> indicam citagdes.
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eu disse. Ao que a P concordou. Em seguida, foi feita uma rodada sobre concordo
e discordo, ao que todos concordaram (Grupo |, anotacdes da observadora).

Para os objetivos da analise, € fundamental ressaltarmos o contexto em
que se deu essa pesquisa antes de descrevermos a dinamica e os temas dos
grupos:

v sdo pessoas com HIV/aids que estdo em tratamento em um determinado

Servigo de Saude especializado no atendimento a pacientes com HIV/aids;

v' foram informadas e encaminhadas para inscri¢gao e participacdo em um

encontro para reflexdes realizado pelas psicélogas daquele Servigo;

v uma vez convidadas a participarem de uma pesquisa, concordaram

autorizando a gravacgao e o registro de suas falas;

v' participaram ativamente dos grupos: dialogando, refletindo, discutindo,
concordando, discordando, perguntando, respondendo, argumentando,
posicionando-se, sendo posicionado, silenciando, sinalizando,

compartilhando, rindo e voltando aos proximos encontros.

v' a pesquisadora € membro da equipe multidisciplinar da Instituicdo em

que foi realizada a pesquisa;
v' 0s grupos tiveram uma observadora fazendo anotagdes;

v' alguns dos participantes encontravam-se em acompanhamento
psicoterapéutico individual, por ocasido da coleta de dados da pesquisa,
com uma das psicélogas do Servigo, inclusive com a pesquisadora e a
observadora dos grupos Il e V (estagiaria de psicologia do Servigo na

época).

5.3. OS GRUPOS NA PERSPECTIVA DOS TEMAS EMERGENTES

Os temas emergentes no dialogo das pessoas nos grupos tém um eixo de

discusséo que é o viver com HIV/aids, mas cada grupo detém-se mais em certos
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assuntos. No Quadro 4 relacionamos todos os temas emergentes, identificados

pela transcricdo sequencial e destacamos em cor azul os temais centrais de cada
grupo.

Como podemos observar no Quadro 4, varios assuntos sdo comuns, tais
como preconceito e revelagdo do diagnostico. Ao descrevermos 0S grupos,
destacamos os temas em negrito. Ao final, relacionamos outros assuntos também

enunciados pelos participantes.
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Quadro 4: Os temas emergentes nos cinco grupos

TEMAS

a cara da aids

adesio
aids, cancer,
adoecimento

aids e gravidez
cabeca x corpo

doencga normal
X aids

efeitos
colaterais do
que?

estigma

fases do viver
com HIV/aids

formas de
infeccao

género

impacto do
diagndstico

morte

mudancgas no
corpo

orientagao
sexual

outras
reflexdes

parceiros no
HIV

preconceito

prevengao
revelagao
ser especial

vitimas ou
culpados

viver com HIV
vulnerabilidade

Gl

a cara da aids

adesao

estigma

fases do viver
com HIV/aids

impacto do
diagndstico

morte

mudangas no
corpo

preconceito

prevengao
revelagao

Gl Gl

adesao
aids, cancer,
adoecimento

aids e gravidez

cabecga x corpo

efeitos colaterais
do que?

estigma

formas de
infecgao

outras reflexdes

preconceito e
auto-preconceito

preconceito

prevencgao
revelagao revelagao

vitimas ou
culpados

viver com HIV
vulnerabilidade

vulnerabilidade

GIV GV

doenca normal

X aids
estigma

formas de

infeccao

género

impacto do

diagndstico

orientacao

sexual
parceiros no
HIV
preconceito
prevengao

revelacao revelagao
ser especial

viver com HIV  viver com HIV
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5.4. A DINAMICA GRUPAL

Com o objetivo de apresentar as pessoas que compuseram 0S grupos
deste estudo, focalizaremos, em primeiro lugar, as informacdes dadas pelas
mesmas ao se posicionarem no grupo: de que lugar falavam e como se
identificavam. Essas posi¢des ndo sao estanques, podendo variar de acordo com
o contexto ou momento na vida de cada participante. Por exemplo, um dos
participantes se posicionou como alguém que tem parceiro fixo no primeiro grupo,
como solteiro no terceiro e como ‘casado’ novamente no quinto grupo. Outros
dados complementares foram pesquisados nos prontuarios dos pacientes
fornecidos pela Instituicdo, conforme aprovado pela Comissdo de Etica que

avaliou o Projeto de Pesquisa.

A descri¢cao dos grupos privilegiou aspectos da dindmica de interagéo entre
os participantes. O destaque para algumas informacgdes especificas de cada grupo
visou propiciar uma aproximagéo com os dados, com a dinamica e com os temas
que fizeram parte da conversa do grupo. Esse destaque implica escolhas que
levaram, muitas vezes, a preterir outras possibilidades de analise, 0 que € muito

dificil quando se esta diante da riqueza de dados coletados na pesquisa.

Quanto a interanimagao dialégica, a pesquisadora que coordenou 0s grupos
deixou que as pessoas falassem e, muitas vezes, tem suas falas entrecortadas
pelas dos outros. Em alguns momentos ha falas longas da coordenadora, mas,
como assinalam as observadoras em suas anotagdes, estas falas sao ouvidas
atentamente, principalmente quando introduz questdes ou faz sinteses,
posicionando-se como facilitadora para o melhor fluxo das conversas, como pode
ser visto nas anotacdes da observadora do grupo |l e na transcricao integral

(apéndices 02 e 03, respectivamente).

A ilustracédo da posicao dos participantes em cada grupo, identificados pela
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sigla alfa-numérica (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P e O) ja aponta para a
dindmica da interagdo: quem ja se conhecia, quem senta sempre proximo a
pesquisadora e uma aproximagao por género, por exemplo. A ordem da

numeracao foi sempre feita pelas observadoras no inicio de cada grupo.

£ GRUPO |

Inscreveram-se 12 pessoas para esse encontro, mas estiveram presentes
sete: cinco homens e duas mulheres. Trés participavam pela primeira vez de um
dos encontros para reflexdes (P1, P3 e P6). P7 havia participado de varios
encontros realizados pelas psicologas do Servico — desde os primeiros,
realizados em 1997 — mas ha muito tempo ndao comparecia. P4 e P5 se
conheceram em um destes grupos e estabeleceram um vinculo de proximidade,
passando a sair juntos, frequentando a casa um do outro e combinando para se

encontrar na Casa da AIDS.

O diagrama abaixo indica a disposi¢ao dos participantes no circulo, sendo

a pesquisadora designada pela letra P e a observadora, pela letra O.

P3 o) P4
P2 P5
P1
P P6
P7

A interagao inicial deu-se com as falas de P2 e P6 que conversaram sobre
terem se conhecido anteriormente, na sala de espera, pois estavam na Casa da
AIDS desde o inicio daquela tarde. Contam que P6 havia pedido o isqueiro
emprestado a P2. O assunto saude foi assim introduzido, com uma discussao
sobre o uso do cigarro como um vicio e um dano a saude. Assunto que foi

retomado ao final do grupo quando estavam ansiosos para fumar.
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O grupo manteve uma dinamica de boa interagdo, como se todos ja se
conhecessem, predominando um clima de brincadeiras e ironias, com muitas
risadas. E possivel que o enquadre do grupo como pesquisa (e o0 uso do
gravador) tenha contribuido para esse clima, podendo também ser uma reagao
aos temas que foram emergindo. Na transcrigdo das fitas, em varios momentos,
nao foi possivel entender o que diziam, porque muitos falavam ao mesmo tempo,

porque alguém interrompeu a fala do outro ou ainda por causa das risadas.

P4 e P7 permanecem calados durante quase todo o tempo. Os dois tém
muita dificuldade de tomar os remédios e ndo conseguem fazer o tratamento
conforme o médico prescreveu. Demonstram bastante atencdo na conversa do
grupo, mas em varios momentos apenas balangam a cabeca confirmando ou

discordando de alguma fala. P1, P2, P3 e P6 s&o os mais falantes.

P6 € a unica que refere ter sido infectada pelo HIV por ter usado drogas
intravenosas; os demais dizem ter sido por via sexual. P2 tem orientacdo sexual

bissexual e os outros, do sexo masculino, sdo homossexuais.

Ha um momento durante o grupo em que as diferengas de recursos e
condigdes socioecondmicas, afetivas, familiares e de estilo de vida ficam muito
evidentes, sobretudo entre P2 (que esbanja) e P6 (para quem falta), levando P6 a
se posicionar de forma irbnica. Por exemplo, quando P1 refere o numero de
parceiros sexuais que teve, P6 expressa sua resposta corporalmente, fazendo

caras e bocas.

No final do encontro P2 mostra fotos de sua sobrinha aos outros

participantes e saem combinando um pos-grupo.

Temas emergentes

Destacamos os temas emergentes sobre os quais os participantes mais se
detiveram nesse grupo (ver Quadro 4), conforme transcrigdo e analise sequencial,

e exemplificamos, abaixo, com algumas falas.
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Preconceito e estigma: preconceito foi 0 tema mais presente nesse grupo,
apareceu em varios momentos, sendo discutido a partir de alguns relatos pessoais de
discriminacao, do temor de ser discriminado e da reflexdo sobre os seus proprios

preconceitos.

A cara da aids aparece como o estereétipo da aids, ligado ao estigma. A cabeca
pelada de P2 serve como estimulo para discutir a imagem do cabelo que caiu devido a

uma doenga grave como aids e cancer.

P2 ...outro dia resolvi raspar a minha cabeca ...Encontrei um amigo meu e ele
disse << nossa, ainda bem que te conheco, mas se ndo conhecesse, na hora ia
falar que vocé ta com aids, € aidético >>.

P6 E engracado, as pessoas fazem esses pensamentos assim, esse preconceito
tdo banal...¢ moda, entdo o Ronaldinho, entdo também tem, ele é careca!

P3 O preconceito existe, sempre vai existir, em relacdo ao soropositivo, negro...e
também soropositivo. Contra o soropositivo € muito maior porque a aids até ha
pouco tempo era associada ao homossexual.

P6, que tem HIV ha 10 anos e contou para varias pessoas (méae, filhas,
amigos, ex-parceiros), fala com tristeza e magoa que se sentiu discriminada por

sua familia, recentemente.

P3 fala da diferenca que faz saber que tem HIV e da relagdo com o
preconceito. Ele sabe que tem HIV positivo ha quatro meses e néo revelou isso

para ninguém. Fala de uma mudancga de posigao:

eu acho que normalmente essa mudanca de posicao tem também a caracteristica
de que é um preconceito. E um preconceito talvez por falta de informac&o.
Quando a gente muda de posicao a gente passa a saber. Vocé conhece por
gqué? Porque vocé estd no meio, vocé passa a viver. Vocé passa a viver,
vocé obrigatoriamente, vocé tem por obrigacdo de conhecer, buscar
conhecimento de seu caso para que a tua vida melhore, para que vocé nao
figue (?) eu também tenho consciéncia de que é diferente. Nao diferente da
pessoa, eu acho que diferente em muitas coisas, vocé tem que conviver com
aquilo ali (o destaque em negrito € nosso).

E o preconceito definido como idéia pré-concebida de algo que ndo se

conhece, mas que pode ser revista a partir da mudanca de posicéo, do passar a
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olhar e a saber (tomar conhecimento), desde o lugar de quem sabe que tem HIV
positivo. Chaui (1997) diz que é a tentativa de dar sentido ao mundo, de
apreender o novo, que nos leva a formar idéias e juizo de valores sobre as

coisas, pré concebendo-as de um dado modo.

O estigma e as histoérias de preconceito e discriminagcao estao presentes
nas diversas vozes, como ilustramos e destacamos em negrito na conversa
abaixo. Sao fundamentados na nocédo de grupos de risco, que aparece como
repertorio interpretativo usado para dar sentido ao diagndstico, a luz dos

posicionamentos de género, orientacdo sexual e forma de infecgao.

P6 E. Uma coisa também engragada, eu como mulher me sinto...Ai a mulher
falou assim << esses maridos, levam cada coisa para as mulheres. Vocé pegou
do marido? >> Peguei. Mas era para encurtar a conversa. Mas depois eu fiquei
com tanta raiva de mim, mas por que eu tinha de confirmar? Nem marido eu tinha!
N&o sei (...).Entdo, é muito dificil pra mim como mulher (...).

P Por que é dificil como mulher?

P6 Assim, essa justificacdo, porque eu peguei aids porque sou solteira, entdo ou €
biscate ou é coitada, entendeu?

Varias pessoas falam ao mesmo tempo.
P3 Mas pra homem também.

P7 Se vocé diz que é soropositivo, a primeira coisa que eles vao falar € que
vocé é homossexual, que é veado.

P3 E, quando é o homem, é associado no primeiro estagio ao
homossexualismo.

P6 Mas a mulher se é casada é coitada. <<Coitada! Pegou do marido>>

P2 Vocé vé, por exemplo, na ultima pericia, na penultima pericia que eu fiz , eu
peguei um médico infectologista do (...) pra fazer a pericia. Vocé sabe que ele
encarnou na () que eu fiquei com medo de voltar |4 até para pegar o resultado
da pericia? << Como é que vocé foi cair nessa, hein meu? Como é que vocé
pegou essa merda? >>.

P3 diz que existem trés fases do viver com HIV/aids que sdo as mais

dificeis: 1) o impacto de quando recebe o resultado do exame; 2) quando tem a
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primeira consulta; 3) o susto no retorno para consulta quando o CD4 baixou e o

meédico diz que tem que comecar a tomar remédio.

Adesdo ao tratamento: falam da dificuldade de adesdo como estando

associada ao medo de revelar que tém HIV e ser discriminado por isso.

P3 (...) porque vocé, sua vida, muda a partir daguele momento, porque vocé vai
ter um horéario. Vocé ndo pode vacilar mais. Vocé vai ser uma pessoa (?) e vai
ter que conviver com aqueles remédios (...) € um remédio que tem que carregar
no bolso. Vocé vai sair para ir ao teatro, ou ao cinema, depende da hora que for,
vocé tem que carregar, vocé tem que comprar uma garrafinha de agua pra vocé
tomar no banheiro, pra ninguém ficar sabendo, entendeu? Isso é uma diferenca
das outras pessoas.

As formas verbais usadas por P3 (destacadas em negrito) chama a
atengdo para o impacto do HIV/aids na vida de alguém e a exigéncia de
mudangas na rotina e no estilo de vida. E o diagnéstico de HIV como um agente
invasor, que surpreende e impde normas: aderir ao tratamento como prescrito
pelo médico, sem pestanejar. E o remédio contra o HIV — por isso precisa ser
tomado; no entanto, € também pelo mesmo motivo que precisa ser tomado

escondido no banheiro, para n&o revelar o que (ainda) esta sendo escondido.

O grupo segue trocando ‘figurinhas’ sobre os remédios que tomam, quais
tomaram primeiro e ha quanto tempo cada um toma o ‘coquetel’. Compartilham

semelhancas e diferencgas, dando sentido as suas vivéncias.
P2 (...) antes tinha um videx (...) que era como um sonrisal...

P6 entdo, eu adorei (?) o videx porgue tirou o AZT (...).Mas por que tantos
remédios? Mas quantos que tém? Esse tem gosto de vida! Olha o nhome: videx
((ris0)). Sabe por que? (...) Entdo videx significava vida... ((risos))

A revelacdo do diagndstico € associada por alguns participantes a vida
afetiva e sexual e a prevengao primaria e secundaria (e a ndo-prevengao) do(a)

parceiro(a). Nesse aspecto, o uso do preservativo € significado como uma
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denuncia para o outro e para si mesmo de que tem HIV. Nao usar o preservativo
para sentir-se normal (como P1 fala novamente no grupo V) e para eliminar as
diferengcas entre quem tem e quem nao tem HIV positivo, como se os

preservativos fossem usados somente para prevenir a infecgao pelo HIV.

P1 vocés estdo falando ai sobre esse assunto.Eu tinha um namorado de trés
anos, foi quando eu descobri, eu ndo contei pra ninguém, eu ndo contei pra
ele. Ele ndo tem HIV até hoje.

P3 pergunta: largou de vocé?

P1 responde: Nao largou de mim! Eu contei pra ele (?) meses depois, pra criar
coragem. Ai eu, de vez em quando ele falava << vamos transar sem camisinha
pra ver se eu pego! Por amor, (..) >>Vai que o cara pega aids por minha causa.
Hoje, eu falo ndo (?) muito racional. Antes falava sim, transava com ele até sem
camisinha (...) de vez em quando (...), mas tem que usar camisinha a pessoa que
tem aids, € uma coisa complicada. Porque exige, eu olho pra mim e pra camisinha,
vou ter que usar plastiquinho que eu odeio. Tem que usar, odeio. Mas tenho usado

(...).

Outros temas fizeram parte da conversa do grupo: imagem corporal,
mudancgas do corpo, impacto do diagndstico, morte, o antrax e o HIV, prevengao e

numero de parceiros.

£ GRUPO I

Participaram deste grupo mulheres e quatro homens, que se sentaram em

circulo, conforme o diagrama abaixo:

P5 0
P4
P6 P3
P7 P2
P8 P1
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P1, P2, P3 e P4 sao do sexo masculino e P5, P6, P7 e P8 do sexo
feminino. Esse € o unico grupo composto com um numero igual de homens e

mulheres e que, curiosamente, sentam-se agrupados dessa forma.

Somente P1 participava pela primeira vez de um dos encontros realizados
no Servigo. Ao se apresentarem falaram suas idades, com excecéo de P5 que nao
quis dizer de imediato e P1 que brincou com isso e também sé falou em outro
momento. P6 apresentou-se frisando que ja era até avo e, portanto, ndo tinha
problema de dizer quantos anos tinha. As idades variaram entre 27 e 53 anos. A
interacao inicial se deu em torno das apresentagdes, o que aconteceu de forma

bastante descontraida.

A negociagao de sentidos ocorreu, principalmente, em uma dindmica de
intenso didlogo de P1 e P8 com P5, como discutiremos no capitulo 6. P7 e P4
mantiveram-se bastante calados, sendo as vezes convidados a falar por um dos
participantes ou pela pesquisadora. As falas e os dialogos, em geral, foram muito
enfaticos, evidenciando o jogo de posicionamentos que se fez presente em todo o

encontro.

P6, P7 e P8 tinham filhos, inclusive a filha de P8 encontrava-se na sala de
espera e em um dado momento entrou na sala para falar com a mae, sendo
apresentada ao grupo por P. P5 falou durante o grupo que queria muito ter um
filho. P7 é viuva, o marido morreu por aids em 1996, e tem um novo
relacionamento em que o parceiro nao tem HIV positivo. Os homens desse grupo

eram todos homossexuais.

P6 teve um irm&o que morreu por aids em 1994. Refere que ele se recusou

a fazer o tratamento.

P3 faz também tratamento para sarcoma de Kaposi (um tipo de cancer que
foi muito comum no inicio da epidemia da aids, relacionada a baixissima imunidade
de pessoas com HIV). Fala das dificuldades em fazer as sessdes de quimioterapia

e 0 grupo mostra-se acolhedor incentivando-o a ndo desistir.
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P2 tem sempre uma agenda em que faz anotagdes e no final comenta estar
escrevendo o que ele tem que voltar a ser. Suas falas sao principalmente sobre o
impacto do diagnéstico em sua vida. Refere idéias de suicidio e também as
tentativas de superacao de suas dificuldades, posicionando o grupo como fonte de

ajuda.

O tema emergente mais central foi a revelacdo do diagndstico. Outros
assuntos fizeram parte da conversa do grupo, tais como preconceito, prevengao,

adeséo ao tratamento e gravidez.

Como esse foi o grupo escolhido para entendermos os sentidos do
diagndstico e da revelagdo pelas pessoas com HIV/aids, a analise sequencial, a
discussao dos temas emergentes e 0 jogo de posicionamentos serao abordados no

capitulo seguinte, bem como o mapa de associagdes de idéias.

£ GRUPO llI

Compareceram a este grupo apenas duas pessoas do sexo masculino,
apesar de contarmos com nove inscritos. P1 tinha 28 anos, sabia que tem HIV
positivo ha pouco mais de trés anos e toma medicagao anti-retroviral (ARV) desde
entdo. P2, tem 38 anos. Com diagndstico ha 10 anos, participou de um protocolo
de pesquisa clinica em 1995, quando entdo iniciou o tratamento com ARV; é
aposentado por aids. P1 se fazia presente nos grupos de pesquisa pela terceira
vez e P2 havia estado no 1° grupo e em encontros anteriores realizados pelo
Servico de Psicologia. Os dois tém orientagdo homossexual, P1 tem parceiro fixo

e P2 nao refere relacionamento atual. P2 tem também hepatite.
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Eis como ficou a disposi¢édo do grupo na sala:

O

P2

P2 havia falado para a pesquisadora, por ocasido de contato para
divulgacdo do grupo Il, que tinha ficado frustrado no grupo anterior (grupo 1), pois
gostaria de ter se colocado mais. No entanto, algumas pessoas falavam muito e
nao deixavam as outras falarem, o que faz participar desse grupo em que diz estar
mais a vontade para falar de algumas coisas que estdo Ihe inquietando. Fala da
dificuldade em continuar o tratamento tomando todas as medicagdes e diz que
havia ficado na expectativa de encontrar outras pessoas que estivessem se

sentindo como ele.
Temas emergentes

A adesao, que emerge a partir das colocagdes de P2, foi o tema central
nesse grupo. P2 disse estar muito cansado do tratamento, que nao acredita mais
como antes e procurou tratamento alternativo. P1 fica muito inquieto com a fala de
P2 e se posiciona tentando ajuda-lo. Argumenta a partir de sua histéria pessoal,
da presentificagdo das vozes de outras pessoas que tomam remédios e do que

dizem os médicos sobre fazer o tratamento tradicional (alopatico).

Como aponta a pesquisa de aderéncia ao tratamento, publicada pelo
Ministério da Saude no Brasil em 2000, a ndo adesao/aderéncia acontece em
algum grau, em algum momento; é processual e a superagdo de dificuldades é
diaria. A conversa de P1 e P2 nao deixa duvidas quanto a esse aspecto. A
adesdo esta também relacionada a crenca no tratamento proposto. Falam de
terapia alternativa (que ndo a recomendada pelo Consenso Brasileiro de Aids)

para o tratamento da aids:
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P1 vocé tava falando da sensacéo de se sentir bem, eu me sentia bem tomando

esses remédios, porque que eu parei de procurar essas terapias? Eu (...) a minha
cabeca sentia bem, mas vai chegar uma época que 0 seu corpo ndo vai se sentir
bem, vou se sentir bem essa semana (...) eu tomava aqueles remédios horriveis,
até a minha irma comecar a substituir a babosa pelo suco de abacate, misturava,
e, como tava misturado com uisque, eu ndo percebia coisa nenhuma, estava me
sentindo bem e adorava, até ela falar para mim, vocé sabia que eu t6 misturando
abacate? (...) ai eu cologuei na minha cabeca que nao estava fazendo efeito,
porque se tivesse, ja tinha me curado; ja tinha curado um monte de gente do
mundo inteiro,. Uma babosa ndo vai me curar, entdo eu tenho que tomar o
medicamento porque vai me ajudar e curar...e faz de vez em quando uma dessas
terapias, a parte, porque quem sabe uma dessas terapias vocé esbarra na tua
cura (...).

Continuam dialogando sobre os efeitos e custos do tratamento

estabelecendo relagdes e dicotomias entre cabeca e corpo:

P1 (...) as terapias fazem bem; vocé se sente bem; tA com aquele gas e pensa: eu
vou me curar! Depois vocé descobre que ndo vai te curar, que s6 faz bem pra sua
cabeca.

P2...mas se a terapia ajuda a cabeca, eu acho que se a cabeca ta bem, ja é 50%.
Agora se vocé tem problema com o coquetel, eu té descrente dele, e fora a

7

descrenca ainda tem todos esses efeitos colaterais, é....Ja ndo vai me fazer o
efeito que tinha de fazer, entdo serd que vale a pena pagar esse preco? Que é

passar por todos esses efeitos colaterais, ta tomando um medicamento que eu sei
que ...E... Pode td& me ajudando no combate ao HIV, mas por outro lado pode ta
me trazendo outras consequéncias, tem dores nas articulagdes... ai, a médica fala
<< ah, mas tem que tomar o medicamento! >>. Eu acho que ndo é assim: tem que
tomar! Tem que ter solugao! (...).

Esse grupo é marcado, principalmente, pelo sofrimento de P2, que tem
muitas dificuldades de adesao ao tratamento, ja tendo tomado varios esquemas
de medicamentos (combinacdo de anti-retrovirais ou ‘coquetel’, como é
popularmente conhecido). Encontra-se em tratamento com terapia de resgate,
que se da quando ha faléncia dos esquemas anteriormente prescritos, muitas
vezes relacionada a dificuldades de adesdo. Sua voz é triste, sua fala é reflexiva e
€ um pedido de ajuda, pois quer pensar junto com o grupo; encontrar novos
referenciais e novas solugdes. E um posicionamento ativo de quem & o paciente:
sofre, mas ndo esta satisfeito com as respostas que lhe sdo dadas, pois nao Ihe

permitem participar e construir solugdes.
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Outro tema que é discutido de forma polémica emerge quando P1 diz que
nao aceitaria se sua irma tivesse relacdo sexual com um homem com HIV
positivo, mesmo que usasse camisinha. P2 reage indignado e acusa Pl de
preconceituoso. A conversa da-se em torno da negociagdo de posi¢des, de
sentidos para o tratamento e sobre quais sdo os preconceitos dos outros e os
nossos. P posiciona-se como conciliadora em varios momentos. Intervém para

possibilitar que as diferengas sejam faladas e ouvidas, e ndo eliminadas.

Inesperadamente a observadora (O) se posiciona diante das falas de P1,
com relagdo ao que ele conta sobre sua familia — que a familia o trata com
preconceito e com discriminagcdo apos a revelagcao de que tem HIV positivo. P5
questiona se seria isso mesmo, na tentativa de fazer P1 olhar para os fatos por
outro angulo, ou seja, vendo o lado da familia e saindo do lugar de vitima. A
reacao e posicao de O € semelhante a de outros participantes nos demais grupos

quando P1 (que compareceu aos cinco grupos) relata a mesma historia.

Falam também da vulnerabilidade individual, ou seja, como, de quem e
por que pegaram HIV e, uma vez sabendo que tém HIV positivo, qual seria a
suscetibilidade para adoecerem e terem aids propriamente dita (com o
desenvolvimento de doengas oportunistas). Prevenir doengas oportunistas
(prevencdo secundaria) € o argumento usado por P1 para convencer P2 a ndo
parar de tomar os remédios prescritos para seu tratamento. No entanto, ha um
momento em que ambos admitem que as vezes tiraram folga dos remédios nao
tomando no final de semana. P2 diz que ficou sem tomar os remédios no final de

semana e sentiu-se tdo bem que tinha vontade de cantar e dangar.

Apesar de contar com a presenca de apenas quatro pessoas
(considerando-se a pesquisadora-coordenadora e a observadora) a dialogia que
se estabeleceu foi muito rica, enfocando principalmente as questdes relativas a
adesdo ao tratamento, dado que as tematicas emergentes puderam ser

contempladas com maior disponibilidade de tempo.
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& GRUPO IV
P2 P
P3
P1 P4

O

Participaram deste grupo trés homens que haviam estado em grupos
anteriores e uma mulher que comparecia pela primeira vez a um dos grupos da
pesquisa, dispostos conforme ilustragdo acima. O grupo ocorreu em um clima de
acolhimento e interesse mutuo, principalmente para com P2, uma mulher de 43
anos, que conta sua histoéria enfocando a forma de infeccao, para quem e como
contou (ou ndo) que tem HIV e seu sofrimento por ocasido da investigacao
soroldgica de sua filha cagula (ndo infectada pelo HIV).

P3 tem 40 anos, € aposentado por aids, € homossexual, solteiro, sem
parceiro fixo, faz tratamento também para hepatite C. Queixa-se de mudangas no
seu corpo como efeito colateral do uso dos anti-retrovirais (lipodistrofia). Nesse e
no segundo grupo fala pouquissimo, na maior parte das vezes participa com olhar

e escuta atentos, como apontado nas anotag¢des da observadora.

Temas emergentes

No relato das historias pessoais, os participantes deste grupo discorrem
sobre como se deu o diagndstico — a vivéncia do impacto do diagnéstico em
suas vidas — contrapondo o momento da descoberta e a convivéncia com o HIV
positivo, discorrendo sobre os novos sentidos para a vida a partir da descoberta
de que tém HIV/aids. As narrativas assumem a forma: no inicio era assim... —
agora € assim...

P2 (...) foi uma barra no comego, mas, depois fui convivendo e aprendendo e
convivi e hoje ndo estou nem ai. Cuido direito, procuro cuidar um pouco melhor de
mim porque antes eu era mais...Vai deixando tudo pra la. Agora prefiro cuidar um
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pouco melhor porque se eu ndo me cuidar, com certeza, o pior acontece (...).

A revelacdo do diagnostico foi o tema central nesse grupo. Na

interanimacao dialégica os participantes vao dando sentido a revelagéo:

%o que se revela:

P1 (...) sou soropositivo, sou homossexual, s6 ndo contei pra minha mae. Meus
irmaos ndo deixaram, falaram que para ela ndo pode. Ai, é...Eu achei que todo
mundo estava me tratando bem por causa do HIV. Eu acho que todo mundo, na
minha cabec¢a todo mundo ja desconfiava, ja achava que eu era homossexual,
mas ninguém tinha coragem de falar (...).

% escolhendo para quem se revela :

P2 E, escolhi a mais velha que é depois de mim (?).A mais velha da familia sou
eu. E dai eu falei com a minha irma, falei com a minha amiga primeiro: vocé nao
quer me fazer o favor de contar pra ela. Ela falou: <<tudo bem eu conto, mas seria
melhor vocé falar, eu acho que seria melhor, mas eu vou falar>>. Ai, dai marcou

uma hora e ela foi na casa da minha amiga e ela contou que eu tinha esse
problema e que eu tava com problema de cair em depresséo e estava precisando
me cuidar outra vez. Dai minha irma falou assim: << nossa por que vocé ndo me
contou antes? >>. N&o contei porque achei que ndo devia enquanto eu tava
segurando, enquanto deu pra mim segurar tudo bem, mas agora eu t6 vendo que
eu preciso da ajuda de alguém.

P2 havia dito que tem 12 irmaos. Referiu também ter depresséao, tendo

inclusive ficado internada para tratamento.

% para quem néo se revela e porque:

P2 (...) moro com meus filhos, mas até agora nenhum deles sabe ainda, ainda
estou...Sabe? Tentando ainda cuidar de outros problemas ainda que tem para
resolver, pra ndo acumular muita coisa na cabeca deles (...).

Os filhos de P2 tém 20, 18,15 e 7 anos.

% as implicagdes da (ndo) revelagéo nas relagdes familiares, afetivas e

sexuais:
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P1 Mas, a principio, eu acho que eu tenho que contar mesmo, porque € uma coisa
gue se vai esconder até quando? De repente (?) eu acho que no comego nunca
vai dar certo. Se estiver no comeco de uma relacdo, até quando vocé vai ter que
esconder (...) vocé esta tomando muito remédio (...).

O temor da reagao das pessoas diante da revelagdo de que tem HIV gera
muito sofrimento, e leva muitas pessoas a inventarem estorias “mirabolantes”, as

vezes por nao saber se é vitima ou culpada de ter HIV positivo.

P2 (...) Ai a doutora X. pediu pra ele fazer um exame, ele nado, ndo se
comprometeu a fazer. Nao que eu contei a ele o que era, o que significava, mas
pedi pra ele fazer o exame antes de ele ir. Nossa, morre de medo de exame. <<
N&o, ndo vou fazer! >>,

(...) Fez, ele faz tratamento também, logo depois ele comecou a fazer
tratamento. E, entdo, dai ele ficou muito debilitado, mesmo, com o que aconteceu
com ele, quando ele ficou doente. E, antes disso, ai eu ficava pensando: e agora o
gue que eu vou falar, o que eu faco, eu conto? Eu falo pra ele? Porque eu néo sei
guando eu peguei isso?Ai, depois ele ja tinha ido embora da minha casa, ja tinha
se separado tudo e eu ficava pensando: e agora? Aquele cara ndo pode ter sido
guando eu peguei, sO pode ter sido dele, ndo pode, ndo tem outro jeito (...) S6 que
o irmao dele veio trazer 14, ele conhece a minha familia, conhece essa minha
amiga (...). Dai ele foi |14 e levou a carta da psicéloga e depois ele abriu a boca na
rua mesmo. Chegou no portéao ((ri)), chegou e falou assim << a P2 esta ai? >>.
Ela falou: << néo, ndo esta, saiu>>. Ele falou: <<€ que eu vim trazer uma carta da
psicéloga que pediu pra ela ir la que ela quer conversar com ela >>. Ela falou: <<
mas, a respeito do que? >>. << N&o, é porque o Y. (...) ta fazendo o tratamento la
e esta com aids mesmo>>. Desse jeito ele falou pra ela! (...) Ele no portdo da casa
dela (...) e 14 embaixo tinha a vizinha, e entdo, ela escutando de la assim, a
vontade na rua (...).Ainda ela pegou e falou << tudo bem. E agora, como eu vou
falar isso para P2? >>. Ela pensando em contar pra mim e eu pensava a mesma
coisa em contar pra ela, quem que ia falar? ((ri)). (...) Eu ja sabia ha algum tempo.
E ele ndo, ndo estava sabendo. (...) Bom, eu pedi pra ele fazer o exame, ele se
negou fazer, vou fazer que agora?

%o uso dos medicamentos como um possivel revelador por si s6, as vezes

antecipando o momento de se contar:

P1 N&o, eu ndo sabia que ele ndo tinha HIV. Ja quando eu soube, ja de imediato,
fiz ele doar sangue pra tirar teima, ai depois fui pegar o resultado dele, deu
negativo. Fui ficando mal, mal, até conseguir contar pra ele, ndo tinha como
esconder no caso, eu estava sempre carregando os remédios (...).

P2 (...) dai minha familia ninguém sabe, ndo sabia que eu tinha HIV. Algumas
amigas com quem eu trabalhava eu contei e foi muito dificil pra mim contar pra
elas, porque eu convivia com elas trabalhando e tomando medicamento escondido
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pra elas ndo perceber. E depois eu consegui, houve uma oportunidade eu cheguei
e contei. Entdo essa amiga, uma delas foi a que mais me deu for¢ca na época,
todas as duas, mas uma foi mais ainda (...).

Em momentos diversos sao construidos alguns sentidos para o

diagnostico de HIV/aids:

P4 (...) Vocé sabe que tem uma coisa que eu descobri depois que, passado esse
periodo que eu fiquei mal e tal. E, é logico, é diferente (?). Mas eu descobri
também uma coisa que é meio (1) ndo sei se vocé vai entender o que eu falo, mas
€ a mesma coisa quando vocé se descobre como homossexual. De repente vocé
vai vé que tem muito homossexual, muito mais do que vocé imaginava, porque
vocé acha que é um caso isolado. Entdo de repente fica uma coisa assim: “gente
0 mundo é gay” ((risos)). Entdo assim, vocé vé que tem muita gente. Tem muito
homossexual. E com o virus é a mesma coisa, de repente tem muita gente com o
virus.

P (...) eu acompanho algumas pessoas com HIV ja ha alguns anos e as vezes me
vem uma imagem de algo assim como alguém quando sabe que tem HIV (...) uma
imagem de uma casa, de um vendaval, de uma casa que de repente estava com a
janela e a porta abertas, o vendaval vem e destelha a casa, derruba algumas
coisas, tira-as do lugar e dai quando o vendaval passa vocé olha em volta e fica
entristecido pensando quanta coisa tem fora do lugar. Algumas quebraram.
Algumas coisas vocé ja nem lembra onde estavam exatamente. Vocé pode olhar
pra tudo isso com tempo, com tranquilidade. Olhar um pouco em volta, ter a
oportunidade inclusive de mudar algumas coisas de lugar. Vocé pode pensar:
“mas aquela mesa, eu estava mesmo querendo trocar por uma mesa hova’,
“ ndo, essa cadeira eu jamais me desfaco dela mesmo com a perna quebrada, eu
vou consertar, pois ela é muito querida”; “vou aproveitar e trocar tais moveis”; “vou
mudar alguns de lugar”. Mas isso tudo leva tempo (...) € ndo é 0 mesmo tempo
gue o vendaval levou para tirar as coisas do lugar — como em um desenho
animado — e volta tudo para o lugar como estava antes. S6 que algo aconteceu e
mudou as coisas e tirou as coisas do lugar. Dai, a questdo agora é: o que fazer
com isso?Que arrumacdo dar pra ela agora? O que é possivel fazer com isso
tudo?

Adoecimento: doenca normal x aids

P4 fala do seu sofrimento com as sessdes de quimioterapia que tem feito.
P1 diz ter tido conjuntivite e refletem sobre 0 medo de adoecerem, da expectativa
que criam em torno dos resultados de exames de controle no tratamento, como
CD4 e carga viral e de como ficam assustados até com uma gripe, temendo que
seja provocada pelo HIV. Sentem-se confusos e temerosos quanto as doencgas

que tém (e que continuam a ter), tendo dificuldade em diferenciar o que
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denominam como doenga normal (ndo provocada pelo HIV) e aids (doencgas

oportunistas).

P4 refere que foi comunicado sobre o HIV anteriormente, mas sé iniciou
tratamento ha poucos meses quando foi internado porque estava doente, com
aids. Sua histéria ainda € comum. Atualmente, mesmo com a disponibilidade de
tratamento que previne o aparecimento de doengas oportunistas, varias pessoas
s6 tém diagndstico quando ja estdo doentes. O que aponta o impacto desse
diagndstico na vida de alguém, por ainda estar relacionada, no imaginario social, a
morte, homossexualidade, promiscuidade e drogas, como falam os participantes

nos varios grupos (inclusive P4).

Género, orientacdo sexual e forma de infeccdo emergem como temas

interligados:

a) falam de vitimas e culpados pela infecgao;

b) do numero de parceiro(as);

c) do uso ou n&o da camisinha 100% das vezes;

d) de situagdes de risco, tais como relagéo anal e oral;

e) de mulher que pega HIV do marido;

f) das diferencas entre casais heterossexuais e homossexuais quanto a

praticas sexuais e negociagao do uso de preservativos.

Conversam sobre diferengas entre homens e mulheres no enfrentamento da

aids e perguntam a pesquisadora:

P4 tem algum dado estatistico (...)? D& a impressao de que a mulher sempre
sobressai da doenca (...).

P1 é que o organismo de mulher é forte (?) agienta mais. E que realmente a
mulher tem o poder mental melhor (?). Durante trés anos néo contei pra ninguém
(...) a mulher ndo, a mulher geralmente ela ja contava, logo de inicio, pra procurar
0 apoio de alguém, mesmo ela sendo forte (...).
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P4 Eu ndo sei também se tem muito a ver, mas, normalmente, (?) outros casos (?) a
diferenga da mulher pro homem, em termos culturais, tem uma diferenca

que ela sempre é a vitima da situacdo. Nao sei se isso acaba ajudando porque,
pelo menos pra mim, teve esse periodo (?) esse periodo da culpa (?) e a mulher
acaba (?) e a mulher casada acaba (?) Unico parceiro, afinal de contas, usar
camisinha pra qué?

P1 (...) na minha visdo quando eu vejo e o que eu tenho visto das mulheres que
tém, contrairam o virus do marido, é uma situacdo menos ruim do que pro homem
homossexual (...). Porque ela foi uma vitima da inconsequiéncia, entdo ela ndo
teve a participacao ativa nessa, no caso. Agora pra nos nao, teve, a gente deveria
ter se cuidado.

£ GRUPO V

P2

P1

Cinco pessoas se inscreveram neste grupo mas apenas trés participaram,
um dos quais (P3) pela primeira vez. P1, participante assiduo que ja esta no quinto
encontro, apresenta-se como o falador oficial e P2, em seu terceiro encontro, € a
unica mulher. P1 e P3 sdo homossexuais e P2 é heterossexual. P1 e P2 tém
parceiros sorodiscordantes e P3 é solteiro sem parceiro fixo. Os trés tomam

medicagao anti-retroviral. P1 tem 27 anos, P2 46 anos e P3 tem 42.

Esse grupo também conversa sobre varios temas relacionados ao viver
com HIV/aids, mas focalizam um aspecto especifico desta vivéncia: ser especial.
P1 inicia dizendo sentir-se especial e pergunta o que os outros acham disso.
Nesse dialogo constroem sentidos para o que é ser especial na relagdo direta com
o ter HIV/aids:

% poder fazer retirada do fundo de garantia;
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% usar o fato de ter HIV positivo na justica para agilizar um processo
trabalhista, (mas P3 frisa que o fundo de garantia e o PIS sdo seus e nao do

governo);
% ter carteira de passe (transporte gratuito);

% o fato de se cuidar mais e ter uma qualidade de vida melhor do que

antes;

% dar mais valor para saude depois que descobriu ter alguma coisa;

% com uma conotagdo ruim: os outros tém pena de mim!

A conversa sobre ser especial conduz o grupo a refletir sobre os novos e

velhos sentidos de suas vidas.

Viver com HIV/aids: o diagndstico de HIV/aids tem como sentido a
evidéncia da finitude, de que se € mortal e a vivéncia de morte iminente que
desperta a ansiedade de tentar correr contra o tempo: se ndo comer a pizza de

hoje pode ndo comer amanha!

Diante dessa fala de P1, P pergunta: e se vocé ndo morrer amanha? Entao
P2 conta sobre ter ido a um lugar que frequentava quando era mais jovem.
Descreve o lugar onde esteve, que havia esquecido daquele lugar que é téo
maravilhoso, que passou a andar |4 aos domingos. Diz: e vou pensar que vou

morrer amanha? Imagina! E olha para P1.

P2 fala que existem outras doencas e que o HIV é uma coisinha a mais. P1
diz que também pensava assim, que o HIV era uma coisinha a mais, mas agora
nao consegue mais aproveitar os lugares como antes. Que agora vai porque acha
que nao podera ir amanha. P2 diz para P1 que ele tem que aprender a viver da

melhor maneira possivel.

A Revelacao de que tem HIV esta relacionada aos sentidos que se possa

dar ao ter HIV/aids; por exemplo, que aids nao é diabetes. Esta relacionada, ainda,
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com sentir-se especial pela diferenca em relagdo a quem se sabe que nao

tem HIV positivo e a quem imagina nao ter.

P1 fala sobre o que é ser especial. Diz que contou para o namorado um ano
depois que tinha HIV, que tentou deixa-lo quando descobriu, pois ele nao tem.
Conta que transava sem camisinha e que esses eram os melhores momentos,
pois ele se sentia normal. Quando transava com camisinha chorava depois, pois
se sentia mal; ndo era normal. Sentia-se com HIV. O estigma da epidemia da aids
faz com que as pessoas sintam-se diferentes, anormais, e desacreditadas (como

apontado por Goffman, 1988).

P1 (...), mas antes para mim era como uma diabete. Até cair na real este ano. Até
eu entrar nesse poco que é uma redoma de vidro que todos me olham com pena de
mim.

P (...) O que muda e o que ndo muda?

P3 diz que muda principalmente o0 modo como vocé encara as coisas.
Procura ndo perder tempo, ter coisas mais imediatas que déem prazer porque
também esta envelhecendo. Dirige-se a P1 e diz que devem procurar, além do
prazer imediato, algo para o futuro, pois ele € mais novo e ndo vai morrer pelo

HIV. E ndo pode viver como um velho gordo com colesterol.

O grupo fala do lugar de quem tem HIV, de uma certa parceria no HIV e da
identidade de soropositivo. P1 conta que anda com o nome da P, da O e com o
telefone da Casa da AIDS - identificada como AMCA (sigla usada pelos médicos

nos exames: ambulatério médico da Casa da AIDS) junto aos seus documentos.

Outros temas surgem: prevencéao, relacionamentos afetivos e sexuais,
género (mulher que é até avé e pega HIV) e orientacao sexual. O preconceito,
tema comum aos cinco grupos, é discutido a partir do relato de discriminagao do
motorista de 6nibus ao solicitar a carteirinha de passe livre a que tém direito. P1
diz que contou para todos os motoristas e que agora eles perguntam se ele vai ao
hospital. Nao sabe se € um cuidado ou pena das pessoas. P3 diz que eles tém
carteira de motorista e ndo diploma de médico. P2 diz que fala para um deles que

a carteirinha nao é problema deles e sim da empresa e que a obrigacao dele é
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abrir a porta.

O diferencial entre os cinco grupos € a interanimagao dialégica que se

constitui em cada grupo a luz dos posicionamentos a partir dos quais as pessoas

falaram do viver com HIV/aids.
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Com o propésito de entender os sentidos da revelacdo do status de
soropositividade, escolhemos um dos grupos realizados, como referimos no
capitulo 4. Em todos os grupos, a tematica revelagdo emergiu na conversa dos
participantes (ver Quadro 4, capitulo 5). A escolha pelo grupo Il deu-se por ter
como tema central a revelacdo. Embora esse tema também tenha sido central no
grupo IV, neste contamos com a presenca de mais pessoas e com uma
distribuicdo igual por sexo, de forma a termos mais interlocutores, viabilizando
uma maior diversidade de posicionamentos relacionados a género, orientagcéo

sexual e formas de infeccao.
Partimos de dois pressupostos:

a) na interanimacado dialdgica, ao se posicionarem e serem posicionadas,

as pessoas produzem realidades sociais e psicoldgicas;

b) no uso da linguagem como préatica social, através das praticas

discursivas, as pessoas constroem sentidos para suas experiéncias cotidianas.
Para nossa analise, realizamos 0s seguintes passos:

1. inicialmente, a leitura atenta das anotacdes realizadas pela observadora

(ver apéndice 02);
2. aescuta das fitas por diversas vezes;

3. anotacdes a partir de associacdes e analise ndo sistematica do que
chamava atencao durante a escuta das fitas, visando uma aproximag¢ao com o0s

dados;

4. transcricdo sequencial do texto do grupo através das observacdes e da
escuta das fitas, verificando os temas abordados e 0s posicionamentos diante
dos temas.

5. em seguida, foi realizada a transcricdo integral (apéndice 03)
identificando-se os participantes como P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, O e P.
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Depois humeramos as linhas para obtermos uma localizacdo definida das falas, a
sequéncia em que os temas emergiam, sobre quais 0 grupo se ocupava mais e

como, quando e por que falavam sobre a revelacao;

6. leitura da transcricdo integral por diversas vezes e anotacgoes
sistematicas, relacionando a andlise da transcricdo sequencial com os autores e
temas discutidos a partir da revisdo bibliografica sobre o viver com HIV/aids e
sobre a revelacdo do diagnéstico pelas pessoas com HIV/aids. Usamos, como
apoio, a experiéncia da pesquisadora e da orientadora desta pesquisa ho campo

da saude e, mais especificamente, da aids;

7. construcdo de um mapa situando as falas sobre revelacao (ou néo) do
diagnostico, quem fala, quais os argumentos usados e a relacdo da tematica com
as demais questdes do viver com HIV/aids ( apéndice 01).

A apresentacdo da andlise busca dar visibilidade as vozes, aos temas e as
questdes do viver com HIV/aids. Com foco no jogo dos posicionamentos; nas

tematicas abordadas e, por ultimo, nos sentidos da revelagéo.

6.1. QUE GRUPO E ESSE

Como apresentamos no Quadro 1, participaram desse grupo quatro
homens (M) com orientacdo sexual homossexual (OR.SEX. homo) e quatro
mulheres (F) heterossexuais (hetero), com idade de 27 a 53 anos (ID), com
tempo de tratamento no Servigo (IN.T.S.) entre quatro meses e cinco anos e
tempo de diagnostico (T.D.) de no maximo sete anos. Todos fazem uso de anti-
retrovirais (ARV) e, em geral, iniciado logo em seguida ao diagnostico. A
escolaridade (ESCOL.) variou de 1° grau incompleto a curso superior completo.
Dos participantes, quatro eram solteiros sem parceiro fixo, dois tinham parceiros
sorodiscordantes, duas mulheres eram vilvas, mas estavam atualmente vivendo
com parceiros sorodiscordantes (EST. CIVIL). Todos os participantes (P) desse

grupo tiveram como forma de infeccéo (F.I.) pelo HIV a via sexual.



P1

P2

P3

P4

PS5

P6

P7

P8

Quadro 1: Caracteristicas dos participantes do grupo Il

53

27

30

40

38

46

50

29

ESCOL.

superior

superior

superior
incom

pleto

20

superior

10
incom

pleto.

10

10

OR.SEX.

homo

homo

homo

homo

hetero

hetero

hetero

hetero

EST.CIVIL T.D.
solteiro 5 anos e
6 meses
solteiro, com parceiro Serzs e
' P 6 meses
sorodiscordante
solteiro 2 anos
solteiro 7 anos
solteira 5 anos

vilva/atualmente com 2 anos
parceiro com

sorodiscordante

vilva/atualmente com 7 anos
parceiro com

sorodiscordante

solteira, com parceiro 5 anos

sorodiscordante

F.l.

sexual

sexual

sexual

sexual

sexual

sexual

sexual

sexual

IN.T.S.

06/2001

04/1998

05/2001

09/2000

07/1996

11/1999

/1999

07/1996
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ARV
inicio:

05/1996

inicio:
10/1998

inicio:

05/2001

inicio:

03/1998

inicio:
08/1997
inicio:

12/1999

inicio:
02/2000

inicio:
09/1996

Dos oito participantes, uma pessoa estava aposentada por aids, uma

estava desempregada e as demais desenvolviam alguma atividade profissional.

P2 e P6 se conheciam, tendo participado do grupo I; os demais nédo referiram

interacao anterior.
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No grupo, contamos com a participacao de pessoas com histdria e tempos
diferentes em relacdo ao diagndéstico de HIV. Sdo vozes que marcam posicoes
diferentes, quanto ao tempo de diagndstico, de medicacdo e das experiéncias de
viver com HIV/aids. Por exemplo, P3, que estad em tratamento ha seis meses, é
nomeado pela pesquisadora (P) como mascote. P7, em tratamento com ARV
desde 2000, ndo entende sobre o que P5 (em tratamento desde 1997) esta
falando ao se referir as mudancas em seu corpo como efeito colateral das

medicacoes.

O que marca o grupo € a diversidade de questdes relacionadas ao viver
com HIV/Aids, mais do que o diagndstico propriamente dito. Falam das diferencas
do diagndstico HIV positivo e de ter aids; de ter aids e ndo diabetes, como refere
P2. Apenas P2 e P3 historiaram 0 momento do diagnostico. P3 contou sobre o
momento em que se encontrava internado, e o diagnostico de aids € revelado a

familia; ndo foi ele quem contou.

S&0 essas experiéncias, mais do que as posi¢cdes marcadas por género ou
forma de infeccdo que pautardo o jogo de posicionamentos observado neste
grupo. O posicionamento pressupde interlocutores. Como apontam Davies &
Harré (1990) os posicionamentos sdo concomitantemente interativos e reflexivos
(Px fala e posiciona Py. Pw se posiciona diante das falas de Py e de Px e assim
por diante), sendo que, na perspectiva da analise discursiva o foco esta na
maneira como as praticas discursivas constituem os locutores e 0s ouvintes e sao
ao mesmo tempo recursos através dos quais locutores e ouvintes podem

negociar novas posic¢oes (p.62).

6.2. VIVER COM HIV/AIDS: TEMATICAS EMERGENTES

No grupo, a conversa flui e diversos temas sobre o viver com HIV/aids

emergem: 1) viver com HIV/aids: impacto do diagnéstico, vida, finitude e morte; 2)
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efeitos colaterais do que?; 3) preconceito e auto-preconceito; 4) vitimas e
culpados; 5) estigma: marcas no corpo, marcas na finitude; 6) aids e gravidez; 7)
prevencao, vulnerabilidade e formas de infecgcao; 8) aids, cancer, adoecimento:
aspectos psicossociais; 9) outras reflexdes.

Na analise da transcricdo sequencial tivemos acesso a dinamica do grupo
em torno dos temas: a) a ordem em que os assuntos séo falados; b) por quem
sdo introduzidos; c) quem fala mais e menos; d) os multiplos posicionamentos
diante das falas e dos temas; e) como um mesmo assunto € discutido em
diferentes momentos, na tentativa de negociar sentidos e posicionamentos; f) a
teia, o eixo, que liga os temas e faz com que passem de um para o0 outro, ou

ainda, g) quais questbes estdo mais presentes do cotidiano das pessoas desse

grupo.

Viver com HIV/aids: impacto do diagnostico, vida, finitude e morte

P3 inicia falando sobre como é ter HIV nos tempos atuais, comparando
com a época em que ainda ndo havia as mesmas possibilidades de tratamento
para as pessoas com HIV. Tem como repertério as campanhas de prevencao
veiculadas na midia. Quando P indica a finalizacdo do encontro esse é também o

assunto do grupo e P6 conta que seu irmao morreu de aids em 1994.

P3 Uma coisa que me chamou a atencdo aqui da (1) da ficha aqui [Refere-se ao
Termo de Consentimento] € a seguinte frase aqui <<As pessoas soropositivas
tém vivido por mais tempo e se deparado com a dificuldade de conviver com
esse diagnéstico e por isso é importante conhecer mais sobre os aspectos
psicossociais da doenca>>. Isso aqui é interessante porque assim, antes eu
acho que era uma: é: ndo sei, 0 quadro mudou muito, da a impressao que antes
as pessoas pra (2) o acompanhamento psicolégico das pessoas era pra (1) pra
morrer, né , tipo assim, vocé ta assim e (2) vocé ndo vai durar muito tempo,
entdo vocé tenta fazer dessa (?) e agora nao, né agora € vocé tentar viver bem,
viver com questao da soropositividade. No caso, eu t6 fazendo tratamento h&
seis meses, entdo a gente se depara com algumas coisas é: do dia-a-dia e que
antes nédo, né, entdo eu tenho a impresséo de que a vida é: parece que fica um
pouco mais tensa, vamos dizer assim, né, e eu acho que € isso, né, a gente tem
gue ficar tentando conviver com isso e viver bem, né, entdo eu acho que seria
esse o intuito agora, né. E que antes, tipo assim, como naquelas campanhas
que, tipo, a gente acompanhava antes <<Aids ndo tem cura. Aids mata>>. Entdo
era aquela coisa que vocé t4 com o virus, vocé vai morrer mesmo. Entdo, eu
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acho que agora tem que comecar a trabalhar bem, tem que saber viver, né, com
a soropositividade. Entéo, é isso que eu acho interessante e legal, né. Antes era
aquela coisa do << vocé vai morrer >>", [linhas 21 a 36]

O impacto psicolégico do diagndstico na vida dessas pessoas é referido na
tentativa de dar sentido ao que vivem e de construir novos sentidos no grupo.
Como exemplo, a metafora usada por P1: (...) Mas vocé sabe que tem uma
bomba atras de vocé, claro. E uma metéafora militar, como discute Sontag (1989),
prépria de quem se sente invadido e/ou perseguido por um virus mortal. O
impacto é referido também nas familias. P3 conta sobre a reacao da cunhada que
se sente traida porque P3 continuou trabalhando com o irmé&o sem contar que
sabia estar com HIV [linha 231 a 246]. P2 refere que sua irma o ‘poupa’ de ajudar
financeiramente em casa e o0 aconselha a ndo contar para a mae [linhas 192 a
202].

P2 Eu, eu descobri ha trés anos e meio que tenho aids, né, e comecei a fazer o
tratamento. Durante trés anos eu negava pra mim mesmo. Falava que eu tinha
uma diabete, que tinha que tomar como se fosse uma insulina. E até hoje, de vez
em quando eu falo isso pra mim, né.(?) Se eu ndo tomar vou morrer,né. (...) ai eu
coloquei na minha cabeca e neguei pra mim mesmo. Eu ndo tenho aids, aids é
um detalhe, é um problema de sangue. Ai eu tinha como se fosse um diabete, um
dia vai achar a cura. Se ndo achar paciéncia. (...). [linhas 58 a 66]

P7 ... ndo tinha como: Sabe, mas eu fiquei abalada. (3) Sofri bastante, de vez em
quando entro numa depressao que € ruim pra sair, mas ultimamente até que eu
melhorei. [linhas 323 a 324]

P3 conta que tem HIV ha seis meses, coloca-se como alguém que tem

diagnéstico recente, mas da uma idéia de que j4 sabia antes (informa

! Nessa pesquisa foram utilizados sinais gréficos, adotados pelo Nucleo Préticas Discursivas e Producdo de
Sentidos, com a proposta de auxiliar no entendimento da dindmica presente no grupo Il. Dessa forma: 1) o
colchete aberto [ indica fala sobreposta. Inicia-se o colchete na silaba onde a palavra comeca a ser
sobreposta pela outra(s) fala(s); 2) entre colchetes [ ] encontram-se informac6es adicionais do pesquisador;
3) o sinal de igualdade = ao final da fala de uma pessoa € ao inicio da fala de outra, indica uma transcricao
direta entre uma fala e outra, sem pausa ou sobreposi¢éo; 4) os dois pontos : significam a extensdo do som
anterior a estes; 5) as interrogac@es entre parénteses (?) indicam material inaudivel ou davidas quanto a
transcricdo; 6) os numeros entre parénteses (6) indicam o tempo de pausa, em segundos; 7) observacoes
entre parénteses duplos (( )) indicam a¢des ndo-verbais realizadas no meio das fitas; 8) palavras ou frases
entre os sinais << >> indicam citagdes.
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posteriormente que teve exame anti-HIV positivo ha dois anos), no entanto, so

conseguiu procurar um Servi¢co Médico para tratamento quando adoeceu.

Labaki (2001:16), a partir de sua experiéncia clinica e institucional no
atendimento a pessoas com HIV/aids, ressalta: (...) o diagndstico de aids soava, e
ainda soa, como surpresa ruidosa, pausa que interrompe a melodia da vida do
sujeito; profundo arranhdo no desejo de ver garantida a fantasia onipotente de
seguranca e de imortalidade.

Questdes como adoecimento, morte, ideagcbes suicidas e finitude sao

faladas em varios momentos do grupo.

P8 = Entdo, quer dizer que quem ndo tem o virus nao morre? Nao vai morrer

nunca? =

P3 = N&o. E, é. Mas a impresséo que se tinha antes era isso[

P8 [vocé vai morrer, e
pronto. =

P3 = Vocé vai morrer antes, né. Bem antes. Vocé vai morrer por causa do virus.
S6 por causa do virus porque nao tinha cura... [linhas 37 a 41]

P2 Quando eu penso em morte, geralmente eu ndo t6 pensando no HIV. Eu t6
pensando (1) em parar de sofrer, entendeu? Geralmente eu: Ontem eu néo tava
pensando no HIV, eu tava pensando: por que que eu ndo morro hoje e termino
com a minha vida, né. Com os problemas da minha empresa. Por que eu nao
morro hoje, o pessoal ja ganha uma fortuna com o meu seguro.

[linhas 434 a 437]

P7 Eu tinha um filho do (?), que trabalha na prefeitura de [ ], pra vocé ver, todos
os dias ele me ligava de manha. <<E ai? Vocé ta bem?>> (2) <<Passou a noite
bem? Aconteceu alguma coisa?>> “Ah, tudo bem, né!”. Ai sexta feira passada
ele ligou pra mim e falou assim <<QOlha, eu vim trabalhar, mas vou embora dez
horas porque eu vou me submeter a uma cirurgia de: hérnia de disco e espero
que ocorra tudo muito bem, né>>. E falou assim <<Ainda bem que eu n&o tenho o
seu problema, né, porque sendo, como seria a minha vida, né?>>. Eu falei “Ah,
mas seria a mesma coisa, se eu tivesse que passar por uma cirurgia, nao ia
acontecer nada”. “Seria ruim se ndo acontecesse”. Ele fez a cirurgia e morreu!
((Todos riem)). [linhas 343 a 350]

P (...) ah, mas é: como se saber que tem HIV fosse uma revelagédo de que: vocé
vai morrer, né? Na verdade como se antes ndo pudesse acontecer a qualquer
momento e que como se com HIV fosse algo pra acontecer a qualquer momento.
E dai me fez, na hora em que vocé falou, que me fez lembrar de uma frase da
Clarice Lispector, que é uma escritora que eu gosto muito, que ela fala alguma
coisa assim: <<A vida ndo é de se brincar porque em pleno dia se morre!>>.
E essa idéia de que (2) vida e morte estdo ai muito proximas.

[linhas 365 a 371]
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Efeitos colaterais do qué?

P5 descreve varias sensacdes e sentimentos que nomeia como sintomas
do ‘HIV’, da ‘aids’ e dos ARV. Argumenta dizendo que os médicos ndo falam

sobre isso e tiram a bula?,

P5 (?) que ele tocou no assunto assim, que de tem dia vocé que t& (1) vocé ta
nervoso, é isso?

P2 E, tem dia que eu td6 muito irritado|

P5 [eu s6 queria saber aqui do grupo, se vocés
também tem assim sintomas de vez em quando ficar preguigosa, ficar neuroética,
ficar nervosa, porque eu tenho essas coisas [fala de P4 junto. (?)] entdo eu queria
saber se é s6 eu [fala de P4 junto.

Os demais participantes respondem ajudando-a a discriminar o que pode

ser do HIV, dos remédios, e 0 que nao é.

P1 [fala de P5 junto. (?)] [isso as pessoas tem independente de ter
HIV [fala de P5 junto. (?)] [

P5 [ndo, mas eu acho que tem a ver [fala de P4 junto. (?)] [

P4 [fala de P1 junto. (?)] [vocé
pega a minha faxineira ela tem problema [fala de P4 junto. (?)] [

P5 [mas, os médicos,

eles ndo gostam de falar pra a gente. Tanto é que quando a gente vai pegar 0s
remédios eles ja tiram da caixa para vocé ndao ficar lendo a bula. Porque sendo
vocé pira, né, se vocé ficar lendo a bula, né [falas sobrepostas (?)] Entéo é I6gico
gue os médicos ndo vao falar pra vocé, né. <<O remédio faz isso, faz aquilo>> E
quando vocé pergunta, ele fica te enrolando, mas: (2) ta na cara, né, que é por
causa do remédio. Mas o remédio (?) eu t6 nervosa [

P2 [0 nervoso é por causa do
remédio, é isso? [falas sobrepostas] [
P5 [mas ndo é normal. Tem dia que eu td

nervosa, tem dia que eu td preguicosa, cada dia eu t6 de um jeito. Entdo, quer
dizer, ndo é normal isso.

P8 Esse negdcio ai de preguica, eu acho que ndo tem nada a ver com HIV e nem
com o remédio.

P5 Mas cada organismo reage de uma maneira[

P2 [eu acho que nao é causado pelo
remédio, eu acho que é causado pela nossa reacao psicolégica (...).

[linhas 90 a 113]

2 Os remédios fornecidos aos pacientes séo retirados diretamente na farmécia do Servico, em embalagem
fechada.
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Por esse prisma, o HIV vira o grande vildo da historia. Se tudo é do HIV, o
que resta? Pois ndo d& para tirar o HIV, ndo da para deixar de ter HIV (até o
momento). A posi¢ao de alguns provoca o re-posicionamento de outros para que
possam rever e produzir novos sentidos. E a pessoa que ndo é um virus

ambulante, por mais que possa se sentir como se fosse.

Preconceito e auto-preconceito

Alguns participantes fazem relatos de discriminacdo ou de como julgam
algumas atitudes de outros em relacdo a eles como sendo preconceituosas e
discriminatorias [por exemplo: P2, linhas 192 a 202]. No grupo colocam-se
contrapontos questionando essas interpretacdes [por exemplo: P8, linhas 207 a
208]. P6 diz que, ao contrario, nunca se sentiu discriminada [linhas 443 a 451].

Conversam também sobre o que entendem como motivos do preconceito.

P7 (...) mas no meu Servico eu ja (?) ha muito tempo porque, cada noticia que sai
eles ficam falando <<Com a aids a pessoa vive tanto tempo>> [Fala de outra
pessoa (?)] Outro dia uma colega tava conversando comigo e ela falou assim
<<Nossa, P7, ja faz tanto tempo que vocé td com o virus e vocé ta tdo bem, né.
Ah, eu fiquei sabendo que pessoas duram tdo pouco, morrem logo>>. Falei
“Bom, ((risos)) amiga, heim ? Amiga da onca, falei pra ela. Que pergunta estipida
gue vocé esta me fazendo ! ((Risos)) [Fala de trés pessoas, incluindo P7 (?)]=

P1 =E, normalmente as pessoas tém preconceito pela falta de conhecimento.
Como essa moca nao tinha a menor idéia de quanto tempo uma pessoa
portadora poderia viver, ela também, eventualmente, poderia ter outro tipo de
preconceito.=

P E, entdo, de uma certa forma as pessoas que tém a oportunidade de conviver

com outras pessoas (1) com pessoas que sabem que tém o HIV, tém a

oportunidade de rever algumas idéias que tém e que ndo sdo tao corretas assim.
[linhas 338 a 340]

O preconceito, a discriminagcdo e a exclusdo social fazem parte do
cotidiano de muitas pessoas com HIV/aids. S&o histérias de excluséo no trabalho.
Apesar de trabalhadores estarem assegurados pela Lei®, em varios aspectos, e

empregadores n&o poderem demitir arbitrariamente, muitas vezes, a pessoa com

* A Constituicdo Federal, no seu art. 7°, inciso |, dispde como direito dos trabalhadores a “ relacdo de
emprego protegida contra a despedida arbitraria ou sem justa causa, nos termos de lei complementar que
preverd indenizagdo compensatdria, dentre outros direitos”. GRUPO PELA VIDDA (1993:28).
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HIV/aids, ndo é mais promovida, ou ndo recebe aumento de salario ou é
pressionada em relacdo a producdo ou ainda para que peca demissdo. E o
preconceito camuflado que discrimina as pessoas no ambiente de trabalho®. Por
outro lado, felizmente, também existem relatos de solidariedade e de real
reconhecimento do potencial de desempenho profissional das pessoas — nao
afetado pela a¢éo do virus no organismo humano, a ndo ser, obviamente, quando
h& limite fisico temporario ou definitivo. E claro que alteragdes no desempenho
das atividades profissionais pode acontecer também decorrente do

sofrimento/estado psicologico que alguém possa estar vivenciando.

P7 marca as diferencas, diz que tem sé HIV e que ndo tem aids, nunca
adoeceu por causa do HIV, mas teve depressao, tendo inclusive ficado afastada
do trabalho.

P7 aponta o auto-preconceito. O preconceito que pessoas com HIV tém
em relacdo a quem é uma pessoa com HIV e, consequentemente, em relacdo a

si mesmas, como discutimos no capitulo 2.

P7 Eu fiquei decepcionada com os meus amigos. Eu ndo queria mais conversar
com eles, se tornou uma vida assim impossivel. E, ao mesmo tempo, a gente
mesmo tem preconceito da gente mesmo, né. Ao mesmo tempo eu descobri
isso, né. E a gente, nds soropositivos procura e acha preconceito (2) sobre nos
mesmos. Porque comeca de nés. [linhas 297 a 300]

Vitimas ou culpados

A epidemia da aids construiu, histérica e socialmente, posi¢coes
dicotbmicas de vitimas e culpados entre as pessoas com HIV/aids. A nocao de
grupos de risco, constituida a partir dos primeiros casos de aids identificados em
pessoas de orientacdo homossexual e que usavam drogas intravenosas,

associou a doenca comportamentos tidos como desviantes das boas normas

* A Lei n° 11199, promulgada em 12. 07.2002 no Estado de S&o Paulo, em seu art. 2°, diz: Para efeito desta
lei, considera-se discriminacdo aos portadores do virus HIV ou as pessoas com AIDS: Il — segregar os
portadores do virus HIV ou as pessoas com AIDS no ambiente de trabalho; V — impedir a permanéncia do
portador do virus HIV no local de trabalho, por este motivo. (IMPRENSA OFICIAL DO ESTADO DE
SAO PAULO, 17. 07. 2002).
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sociais; ou seja, a eles pertencia e devia pertencer a aids. Com o crescimento
dos casos de mulheres infectadas pelo HIV, essas passaram a ser vistas como
vitimas, por terem sido infectadas pelos seus maridos, colocando em risco a

familia, tida como “bem social”.

P1, em um didlogo com P7, diz que ela ndo teve culpa, que ela sabe a

procedéncia de sua infeccdo e que ela nao foi devassa.

P3 (...) tava pensando, como eu falei, que pra mim culminou tudo de uma vez, né,
a doenca, a homossexualidade, a familia no meio e tudo isso junto. Entdo, é: meu
pai veio perguntar pra mim, ele queria saber como eu tinha feito. Sé isso. E eu
confesso pra vocés que eu tive um periodo muito promiscuo da minha vida e ele
queria saber (1) Pros meus pais, eles queriam achar o culpado. Tinha uma amiga
(1) tinha um amigo meu, que eles ndo gostam desse meu amigo, nao sei porque,
devem achar que é culpa dele, eles querem achar o culpado (...).

[linhas 960 a 965]

A concepcdo de vitimas e culpados na histdria das doencas € discutida por
varios autores (Sontag, 1989; Laplantine, 1991; Labaki, 2001). Laplantine refere

dois modelos das doencas como sendo interpretacdes religiosas:

a doencga-maldicéao, tida como um acidente na vida do doente, ligada ao
acaso, ao destino, a maldicdo divina, a uma fatalidade que leva a pessoa a se
perguntar: por qué comigo? Nesta acepcdao, ...a doenca € sempre considerada
como sendo aquilo totalmente estranho a quem padece dela: ela € o Outro por
exceléncia (1991:228).

a doenca-punicéo, conseqiéncia do mau comportamento da pessoa, €

vista como uma punic&o ao pecado individual e coletivo. E a doenca moralizada.

Na nocdo de doenca-puni¢do, por sua vez, ...a doenca é vista como a
consequéncia necessaria do que o proprio individuo ou o proprio grupo provocou
(1991: 228).
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Estigma: marcas no corpo, marcas naidentidade

A aids, como uma doenca epidémica, € marcada pelo estigma que afeta a
identidade das pessoas acometidas por ela. As falas dos participantes desse
grupo, e dos outros, por vezes, apontam como se sentem estigmatizados, nao
normais. Por exemplo, as afirmacdes de P7 e P6 marcam a normalidade que se

contrapbe ao que se supde como anormalidade para uma pessoa com HIV.

P7 Ninguém fala nada, ninguém nem comenta. Mas s6 que no meu emprego, que
antes eu estava afastada, eu voltei a trabalhar e tem algumas pessoas que ficam
sabendo, entdo, eles me tratam normal. [linhas 316 a 318]

P5 (...) depois eu vou achar isso, que as pessoas estdo me dando atencdo, ndo
porque gosta da minha pessoa, porque tem pena de mim. Entdo, eu ndo quero
iSSO. [linhas 157 a 158]

P6 (...) eu sou uma pessoa normal, normal. [linha 449]

P1 a gente tava falando que uma hora ia chegar que alguém ia nos rejeitar, né.
Entdo ele citou o exemplo da familia.
[linhas 204 a 206]

No inicio da epidemia existiam muitos casos de sarcoma de Kaposi®, um
tipo de neoplasia que acometia pessoas com HIV por serem imunodeprimidas,
gque fazia marcas no corpo, comprometia e debilitava, mesmo que
temporariamente. Eram pessoas que, pelo adoecimento, definhavam, como P6
descreve o seu irmao [linhas 1167 a 1171] e como P2 diz que nao quer ficar
[linhas 1183 a 1187]. Felizmente essa realidade tem mudado muito, apesar de
pessoas continuarem adoecendo e morrendo. Entretanto, atualmente existe um
conjunto de alteracBes anatdmicas e metabdlicas associada ao uso dos anti-
retrovirais, como efeitos colaterais desses, conforme abordamos no capitulo 2. A
sindrome lipodistréfica € bastante discutida no grupo, a partir das questdes

colocadas por P5 e P4.

® Ver LIMA et al. (1996). Aspectos Clinicos e Tratamentos Especificos — manifestacdes neoplasicas.
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As alteracbes anatbmicas contribuem ainda para a estigmatizacdo das
pessoas com HIV/aids, provocando isolamento social. Alguns profissionais de
saude relacionam a lipodistrofia ao estigma do inicio da epidemia. A sindrome
tem passado a ser bastante pesquisada, entretanto ainda ndo possui tratamento
definitivo. Algumas intervencbes séo paliativas ou minimizadoras de suas
consequéncias, outras, no campo da estética/cirurgia plastica/dermatologia, sao

de alto custo e ainda ndo disponiveis na rede publica.

O estigma é visto como uma marca no corpo; algo que identifica, como se

o diagndstico estivesse escrito na testa, no rosto, na barriga, nas pernas.

P5 O meu sofrimento é s6 esse. E 0 meu corpo, o rosto. Perna magra, rosto
magro (?) é um tal de perguntar se eu td gravida que eu ndo agiiento mais.
[linhas 693 a 694]

P5 coloca-se como alguém que sofre muito com as alteracdes em seu
COrpo e quer insistentemente discutir esse assunto com 0 grupo, quer saber o
gque pensam a respeito e qual a experiéncia dos outros participantes. Mobiliza a
atencao do grupo com suas falas e dramatizacdes, causando reacdes de irritacao

e ironia em alguns participantes.

P5 (...) Entdo eu coloquei um camisédo, fiquei s6 de camisdo, mostrando as
pernas, né. Eu vou preocupar com o meu irmao? O que ele vai achar das minhas
pernas? Ai, mas sabe como é irmao, né. Olhou pra mim assim <<Oh:>> ((Risos))
<<P5, como vocé ta horrivel! A sua perna ta muito magra! Se vocé for pra praia
como € que vocé vai fazer? Melhor ndo ir mais pra praia! Nao faga mais esse
passeio de ir pra praia. Porque o pessoal vai desconfiar que vocé ta com isso,
né>>. Ah, mas pra que que ele foi falar isso pra mim? =

[linhas 558 a 563]

P5 [Quando eu vou pra praia, a minha mae
tem casa na praia, né. Entdo, o que é que eu fago? Eu pego as cadeiras e levo la
pra agua, deixo na beirada, né. E fico sentada. Eu vou de canga, né. A canga vai
até aqui [MOSTRA REGIAQ] pra cobrir as pernas. Ai chego |4 eu tiro a canga,
mas sentada. Ai, pra ir pra &gua, eu vou pra 4gua, mas a cadeira bem perto (...).
[linhas 591 a 595]

P7 O efeito dos medicamentos que vai secando a perna?
P8 E.
P1 E aumentando a barriga.
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P5 E aumentando a barriga. [varias pessoas falam ao mesmo tempo] S6 nao
perde massa muscular. (...). Eu s6 posso usar blusa assim, larga. Ai quando eu
vou na rua e encolho, né [a barriga]. [levanta e demonstra como anda na rua para
esconder a barriga]. S6 que chega uma hora que eu nao agiiento mais ((Risos de
todos))

P1 Morre por asfixia! ((Risos de todos)) [linhas 608 a 615]

P4 [um dia eu fui & na clinica e conversei com a doutora |4
e falei "Olha, eu nédo t6: A situacdo que eu t6 ndo posso nem sair de casa e: td
me sentindo mal mesmo porque eu tava bem (1) bem profundo. E: vocé acredita
que eu nem discuti direito o preco com ela porque eu queria uma solugdo. Ai
(?)depois que foi aplicado (?). Agora, dia dezenove eu vou voltar pra fazer,
porque ela fez aqui embaixo [face]. E dia dezenove ela vai aplicar aqui em cima
[na parte superior da face] e: (?) . Mas eu me senti, compreende, bem. Ndo cem
por cento, l6gico, mas ja jA pra mim animou um pouco mais [O Grupo ouve
atenciosamente] = [linhas 637 a 643]

P5 [eu quero tirar essa gordura, ndo agiiento mais isso. = [linha 648]

P5 = Mas vocé (1) é porque o seu rosto tava fundo? E isso?=

P4 = Tava, tava bem fundo. =

P5 = Porque pra mim deu isso dai, né. O meu rosto tava uma lua cheia. Agora é
uma lua minguante. ((Risos do grupo)). (?) Se eu mostrar a minha foto, vocé vai
ver. As vezes eu me olho no espelho e acho que aqui tem um buraco. N&o sei,
né. Eu fico meia: Agora, as pernas, ficou mesmo. Tem como encher a perna?
Tem como encher a perna? [P5 e P4 falam ao mesmo tempo (?)] Como vocé ndo
sabe? [linhas 658 a 664]

P5 = Ah, o meu médico falou pra eu fazer musculagdo. << S6 que néo vai volta
r>>, ele falou, << sua perna ndo vai ser como antes. Vai dar uma melhoradinha
>>, [linhas 670 a 671]

P5 conta como vé e como tira vantagens dessa situacao.

P5 A Unica vantagem que eu tenho nisso daqui € quando eu vou no banco, né.
Que eu entro na fila de gestante ((Risos do grupo)). [Fala de varias pessoas ao
mesmo tempo, acompanhada de risadas. (?)]. [P2 e P1 riem muito. P1 se vira
para tras]. Ai eu ponho as méos aqui nas cadeiras, e t6 gravida. E quem vai falar
que eu nao td6? [Fala de varias pessoas ao mesmo tempo, acompanhada de
risadas.
P1 E cada um vai encontrando uma solucdo, boa ou ruim, mas tentando
encontrar uma solucao[
P5 [Mas eu preferia mil vezes fazer o “caracol” I& no banco mas ta com
0 meu corpinho de “paquita”. Preferia mil vezes, do que estar com esse negocio
horroroso. Uma vez eu sai hum barzinho com umas amigas e eu esqueci, que é
aquilo que eu te falo, né, corpo. Teve uma hora ((risos)) ou eu (?) ou eu me solto
mesmo, né. No caso, tavam me paquerando. Dai quando ele olhou ele falou <<Ta
gravida?>> ((Risos)). Ah, eu fiquei tdo sem graca que eu hem sabia o que fazer. =
[linhas 696 a 707]
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A lipodistrofia tem implicacdes sérias também na adesdo ao tratamento,
por ser considerada efeito colateral de alguns dos medicamentos usados pelas
pessoas com HIV, levando a alguns abandonos ou algumas interrupcoes de

tratamento.

Na sequéncia da conversa do grupo, falam sobre aparéncia, idade e
vaidade [linhas 750 a 790], contrapondo o envelhecimento natural ao provocado
pelas mudancas que dao uma aparéncia mais envelhecida para as pessoas, como

0S ViNcos no rosto.

A relacdo entre efeitos colaterais — remédios e revelacdo do diagnostico
mostra-se bem direta, como veremos ao discutirmos revelacdo no item seguinte,

neste capitulo.

Aids e gravidez

Gravidez € outro tema que surge no dialogo do grupo. A fala de P5
presentifica varias vozes sobre a maternidade e a gravidez. Diz querer ter um filho
para fazer-lhe companhia, para dar-lhe continuidade, para realizar o seu sonho:

[tema discutido nas linhas 790 a 869]

P5 (...) S6 que tem uma coisa que atormenta muito a minha vida, que eu néo tive
um filho. E mesmo tando com esse problema, eu quero ter um filho. Eu quero (...)
€ 0 meu sonho. Meu irmao j& falou que se acontecer alguma coisa, ele vai criar o
meu filho (...) Eu ndo quero morrer sozinha (...) Eu sofro muito também. Eu sou
muito so.

Segundo 0 PANOS/INSTITUTE (1993:62-63)

Para muitas mulheres, as criangas, ou a perspectiva de té-las, representam
um investimento para o futuro e tém, para suas vidas, o efeito de uma
potente forgca motivadora (...) A escolha pessoal e o risco médico ndo sédo
0S Unicos fatores que influenciam a decisdo de continuar ou de planejar
uma gravidez. Decisdes individuais sobre a maternidade e a gravidez
refletem expectativas sociais e culturais muito mais amplas.
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Observe-se que P8 soube estar com HIV por ocasido de sua gravidez

(Unica gestacao):

P8 A K., minha filha de quatro anos, ela ndo tem nada. =

P5 = Entéo. =

P1 = Mas vocé teve a nené quando vocé ja tava (1) [

P8 [Eu descobri na gravidez|
P5

[Porque sabe quando é que certeza mesmo que fica? E quando vocé ndo sabe
gue vocé tem o HIV, vocé fica gravida, e vocé s6 sabe que vocé tem o HIV
guando ta na hora de nascer o seu filho. Ai, ndo adianta mais. Porque: eu vou
tomar aquele AZT, né. A crianca vai tomar, né. Nao € isso?=

P8=E.=

P5 = Desde o inicio da gravidez.

A dificuldade de conversar com o médico que a trata sobre sua intencao de
engravidar, mesmo quando o grupo chama sua atencdo para a importancia de
fazé-lo, reflete as dificuldades para discutir o assunto sem temor de repreensao e
a percepcao de P5 quanto as dificuldades de muitos profissionais de saude nesse
campo. Diz que os médicos ndo aceitam que as mulheres com HIV figuem

gravidas.

P5 [Eu néo vou
falar isso pro meu médico |

P5 [Imagina. Eu chego la com o exame e falo “Oh. T
gravida.=

P1 = Mas a senhora vai procurar sarna pra se cogar. Porque que vocé ndo pega
orientacdo desde o inicio? [

P5 [ Eu ndo quero, eu nédo quero. E o meu sonho [

P1 Ah, mas vocé ndo pode tirar a possibilidade de vocé morrer e o seu filho ser
aidético também.=

P1 [Mas, justamente. E o teu médico que vai
te ajudar. <<Eu faco isso, a revelia dele!>>. Pra que que vocé tem médico, entado?
Pra que que vocé ta se cuidando?[

P5 [Eu n&o vou falar pro meu médico. Ele nao vai
ta de acordo com o meu filho. Que médico vai ficar de acordo? Nenhum. =

P1 = Mas tudo bem. J& aconteceu e ja se sabe que pode ter bons resultados. Ele
ja deve saber qual que é a férmula pra fazer isso. N&o se arrisque. Pra que que
vocé vai se arriscar? [P8 e P2 falam em tom baixo (?)] [
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P1 Vocé ta falando de vocé. Ai ele lembrou de um aspecto muito interessante.
Ele ta falando da sua necessidade [se altera novamente], que vocé gostaria de ter
um filho, que vocé se sente sozinha. [aponta o dedo em riste para P5]. Vocé ta
falando s6 de vocé. Em nenhum momento vocé disse <<Eu gostaria que essa
crianca fosse absolutamente perfeita ou, pelo menos, ndo fosse soropositiva>> |

A pesquisadora intervém e também se posiciona:

P [E: mas: ter um filho,
né, acho que antes de tudo que ta sendo dito, é: da vontade de ter um filho. (...) O
assunto aqui, gravidez, ele passa (1) tem tem varias formas disso acontecer.
Entdo, tem a pessoa que sabe que ta gravida e depois descobre que ta com HIV.
Tem aquela que tem HIV e pode (1) quer ficar gravida, e fica gravida. Tem aquela
gue: planeja uma gravidez e que vai buscar entdo essas Ultimas tecnologias, né,
de evitar, diminuir cada vez mais o risco de infeccdo pro bebé. Tem aquela que
pode planejar desde o comeco acompanhando com o médico, fazendo os
cuidados de medicacdo é: durante a gravidez, no momento do parto. Cé tem
vérias informag0es, ja, a respeito e, na verdade, além da vontade tem um filho,
gue o HIV entdo ndo matou, nem teria que matar, tem algo que é da vontade, do
direito de ter um filho. Agora como conduzir isso, como fazer, tem varias formas e
€ possivel avaliar isso, pensar, saber como conduzir. Como: como lidar com isso.
(5) E ai?

Dias (1999:75) fala da ambiguidade com que a gravidez, na interface com
a aids, é tratada pelos profissionais e Servicos de Saude. Ambigtidade quanto

aos seguintes aspectos:
e ao reconhecimento do direito a maternidade da mulher HIV +;

e ao lugar destinado ao desejo feminino na definicdo da maternidade;

e as representacdes de vida e morte produzidas em torno da maternidade no
cenario da Aids;

e as prioridades das condutas e acbes médicas: saude da mulher versus
saude da prole;

e as fantasias e medos em relagcdo ao risco de contagio profissional na
assisténcia a essas gestantes.

As questdes referentes ao bindbmio: maternidade e aids ainda s&o faladas,
mesmo por quem tem HIV, baseadas em nocbes sobre o que é certo e 0 que &

errado, sem considerar outros aspectos de maior complexidade que possam estar
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em gquestdo para quem quer e decide engravidar, mesmo tendo HIV positivo e
estando ciente dos riscos de transmissdo para o filho (transmissédo vertical). O
assunto necessita de espacos de discussbes e de informagdes, principalmente
considerando-se o numero crescente de mulheres infectadas pelo HIV no quadro

atual da epidemia, como mostramos antes.

Prevencao, vulnerabilidade e forma de infec¢&o sdo outros assuntos do grupo

gue estdo diretamente relacionados entre si.

No diadlogo entre P1 e P7, ela conta ter sido infectada em relagbes sexuais

com o marido e P1 a posiciona no lugar da mulher vitima do HIV:

P1...ndo, porque sabe, passou (1) sabe da procedéncia da doenca que é uma
coisa grave, porque eu sei a procedéncia da minha doenca também (...) Mas
porque vocé (1) sabe, primeiro vocé nao teve culpa. Quer dizer, o sentido de
culpa <<ah eu fui devasso>> <<eu fui: é: >> Sei |4, coisa que pode passar
eventualmente na cabeca de uma pessoa, vocé nao teve. Porque vocé sabe a
origem, vocé ndo tava...: [linhas 308 a 322]

Em contraste, P6 posiciona-se quanto a sua infeccdo pelo HIV de uma
forma que a coloca como alguém que se julgava invulneravel. Em sua fala
podemos identificar um dos repertérios da construcdo histérica e social dessa
epidemia que foi amplamente veiculado na midia e em campanhas de prevencao:
‘guem vé cara nao vé aids’. A mensagem € dubia e parece ter sido lida: quem vé
cara vé aids ou pela cara vocé identifica quem tem aids e quem nao tem. O mais
grave € que as pessoas continuam selecionando parceiros(as) sexuais, com base

no critério ‘cara limpa’, ‘é limpa’, etc.

Algumas pessoas com HIV, que estdao bem (com tudo em cima), ndo
aparentando estar com HIV ou aids, sdo questionadas sobre a veracidade do
diagnéstico e, as vezes, passam a desacreditar que tenham mesmo HIV positivo.
Como exemplo, recentemente uma senhora, de mais ou menos 55 anos,
procurou o Servigo para realizacdo de exame anti-HIV e, quando participava do
grupo de sorologia de pré-teste, contou que tem HIV positivo ha trés anos, esta
em tratamento médico em outro Servico, mas veio fazer novamente porque sua

familia ndo acredita que ela realmente tenha exame positivo para o HIV.
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A posicdo de P6 de que se sente responsavel por ter HIV positivo tem
implicacdes importantes para repensarmos a prevencdo. P6 estd na categoria
dos mais vulneraveis — € mulher e é heterossexual - e seu diagnéstico data de
apenas dois anos. Provoca re-posicionamentos, pois chama atencéo para a co-
responsabilidade, de atingidos e afetados pelo HIV, bem diferente, portanto, da

posicdo de vitima.

P6 (...) E a gente sempre: Sabe, que nem meu filho vive falando <<Eu td limpo>>.
Eu falo pra ele, ele tem 19 anos, né, roqueiro, tA querendo deixar o cabelo
crescer e: sabe, essas coisas bem tipica de adolescente. E eu falo pra ele “Pelo
amor de Deus, drogas” essas coisas a gente ta sempre falando, né. <<Mae, eu
sou limpo>>. <<Eu sou limpo>>. Ele ndo fuma, ndo bebe, trabalha 14 no Servico
dele, ndo fuma, ndo bebe. Eu gracas a Deus, eu sou limpa. Eu sei de onde veio
a minha (1) Entdo pronto. Fui casada, sou vilva, né. Tive um namorado,
infelizmente. Foi o que passou, né. Eu sei da onde veio. Entdo, também néao
fui atras pra brigar com ele. Também eu acho que foi um pouco culpa minha.
Porque se eu nao tivesse ficado na minha também néo tinha isso ((Risos)), né.
Mas a gente ia ser um morto, a gente se sente[
P1 [H& quantos anos vocé =
P6 = desde 97. Noventa e oito. Noventa e sete eu ja[
P1 [Nessa época ja se falava em
camisinha, em preservativo=
P6 = Entdo, por isso que eu falo. Nao fui atrds porque eu acho que até foi culpa
minha porque: podia ter exigido da pessoa 0 uso da camisinha. Mas como era
uma pessoa conhecida, ndo era um estranho, eu nunca ia imaginar que ele teria
isso. Uma pessoa assim tdo pra cima, né, alegre, cheia de vida. Imagina que eu
ia (1) Entdo eu nunca imaginei que podia (?) =

[linhas 474 a 491]

Conversam também sobre a necessidade de avaliarem o risco ao
pensarem em nao usar preservativo, tanto para 0 parceiro como para eles

mesmos, para evitar re-infeccéo pelo HIV [linhas 895 a 900].
Aids, cancer, adoecimento: aspectos psicossociais

P3 conta ao grupo sobre as sessOes de quimioterapia que tem feito para
tratamento do sarcoma de Kaposi, as quais realiza periodicamente em outro setor
do proprio Hospital das Clinicas. Fala do seu sofrimento e da dificuldade em
manter a adesdo ao tratamento do cancer, Pl responde mostrando-se
preocupado e acolhedor. P3 faz ainda uma critica que marca as diferengas

sociais, que sdo muitas vezes um plus no sofrimento das pessoas doentes.
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(...) Tem dia que eu tomo o remédio, digo “Deve ser bom”, tomo, pego, tomo e
tudo bem. Tem dia que eu fico olhando assim, ndo sei nem no que eu tb
pensando, passou meia hora e eu t6 ali ensaiando pra tomar comprimido. Entéo,
exatamente, 0 que eu td pensando aqui € identificar o que é que eu quero, o que
eu ndo quero. Entdo, tem algumas coisas complicadas, tem: eu faco tratamento
de quimioterapia que € uma coisa (?) € € uma coisa muito ruim no sentido é: é
todo um: (?) depois chegar em casa e passar mal, ver as pessoas que tao la.
Tudo isso € muito ruim, porque vocé se vé na situagcdo assim “Puxa, tenho HIV
tenho um: eu faco quimio mas eu néo tenho que ficar trancado, tem um cancer
(?) completamente um do outro, né, assim. Mas vocé vé pessoas muito piores
também, né, ndo por causa do HIV, mas por causa de um cancer e 0s
tratamentos sdo muito (?) € muito doloroso, né. Mas a gente vé uma Ana Maria
Braga da vida, tudo bem, né, a condicdo humana dela. Dai onde que ela vai? No
Albert Einstein, ela sai do [especialidade médica], ela chega em casa e tem o que
comer, né, o que comer correto, né. E eu, saio de |4, pego metrd, vou em pé,
moro em [BAIRRO que fica na zona leste da cidade], né. Pego no H.C.. Pego
metrd, fico de pé. Quantas outras senhoras, uma senhora falou comigo <<Ah,
meu filho, agora eu tenho de pegar dois 6nibus, pois eu moro “ndo sei aonde”.
Ent&o, quer dizer, é complicado, né. E uma situacao...

[linhas 983 a 998]

Outras reflexdes

O grupo conversa ainda sobre formas de ajuda para viver melhor: os
grupos realizados na Instituicdo, 0s grupos desta pesquisa, 0s grupos de apoio
em ONG, a fé e a religido, os sonhos e projetos de vida, a terapia e o esfor¢o
pessoal para superacao das dificuldades no cotidiano do viver com HIV/aids. Sao,
principalmente, respostas do grupo a P2 e P5 na tentativa de provocar-lhes uma
mudanca de posicionamento na vida, em fungcédo dos relatos que esses fazem

com enfoque no medo, ansiedade (P5) e ideac¢des suicidas (P2).

P1 E.Entdo acho que fica uma coisa bem bem evidente, pra que ficar falando
desse assunto o tempo todo? Embute, guarda, toma o seu medicamento, faca a
sua terapia e va viver a tua vida [linhas 588 a 590]

P1 fala de Deus no didlogo com P5 tentando construir outros sentidos para
a vida e outras formas de enfrentamento e posicionamento diante do sofrimento

que ela vem relatando ao grupo.
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P1 (...) Sabe, eu sou um cara que levanto e a primeira coisa que vou fazer é
rezar. Isso eu adquiri recentemente quando eu perdi meu pai uns quatro meses
atrds e comecei a rezar para ele e acabei rezando normalmente.

P5 Ah, eu rezar ndo rezo, mas a minha Biblia ta sempre aberta, no meio do
Salmos, né. [

P1 [Noventa e um? [
P5 [Ai, todo dia antes de dormir (1) Ha? [
P1 [Noventa e

um? ((Risos dos dois)). =
P5 =Nao, qualquer Salmo ta bom. Ai todo dia eu agradeco a Deus por mais um
dia de vida. Eu ndo tenho muito saco pra ficar rezando, néo.
P1 Mas néo precisa rezar. Vocé conhece a histéria do: do: do Jodo? O Jodo
chegava todo dia na porta da igreja e olhava assim, ficava quieto um segundo,
virava as costas e ia embora. No dia seguinte fazia a mesma coisa. E no dia
seguinte, fazia a mesma coisa. Até que um dia o padre disse <<Puxa, vocé chega
na porta da igreja, ndo reza nem uma Ave Maria, um Pai Nosso>>. O Joao disse
<<Eu né&o sei rezar uma Ave Maria, um Pai Nosso. Mas em compensacao, eu
digo assim: Oi Jesus!>>. Cada oracdo é de um jeito, ndo importa 0 que vocé
falou.
P5 O importante é vocé lembrar que existe Deus né. Lembrar dele, eu existo. Eu
lembro.Todo dia, se tiver fechada, eu abro a Biblia. Ponho a méo na Biblia assim
[faz o gesto de colocar a méo sobre o livro] e agradeco a Deus por mais um dia
de vida. (?) Porque a gente s6 sabe pedir as coisas, né. Agradecer mesmo ,vocé
ndo agradece. Entdo, em vez de ficar pedindo, eu agradego sempre.

[linhas 932 a 952]

Dirigindo-se a P2:

P (...) E se ndo morrer, como é que fica? Se vocé ndo cuidar da vida e nao
morrer? [linha 1048]

P8 = Olha, na hora que vocé tiver com aquilo na cabeca, s6 pensando em morte,
em morte, porque que vocé nado sai? Vai passear ou pegar alguma coisa, vai ler
(...) Tem tantas coisas boas pra gente ler, aqueles livros romanticos.

[linhas 1211 a 1213]

P8 (...) Entdo vocé faz o que eu t6 falando, pega um livro, vai ler, vai ao cinema,
vai assistir um futebol, faz alguma coisa que se aproveite.

[linhas 1226 a 1227]

P3 por isso que eu falo: o HIV pra mim, mudou totalmente a minha vida no
sentido, porque assim, eu vivia por viver, sabe, minha vida era uma modesta, mas
no sentido, sem responsabilidade nenhuma, entendeu? (...) Entdo, ao contrario
do que vocés estavam falando, eu tenho vontade de ta vivo, de viver e de querer
ganhar dinheiro, agora eu cismei que eu quero trabalhar e e quero ter as coisa. E
vou ter, entendeu?(...). [linhas 999 a 1011]
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6.3 ENTENDENDO AS MULTIPLAS DIMENSOES DA REVELACAO DO
DIAGNOSTICO

As préticas discursivas das pessoas no grupo sdo marcadas pelas
diversas posicoes - de onde se fala, como se fala e para quem se fala — que
diz do contexto em que o eu, self, esta situado. As pessoas falam do lugar de
qguem vive com HIV (assintomatico) ou com aids, mas esse lugar é distinto
dependendo do que se queira argumentar e quando diferentes interlocutores séo
chamados a serem co-participantes no didlogo: a familia, o(a) parceiro(a) — com
ou sem HIV positivo, o profissional de saude do Servico em que se trata ou de
outro lugar, o colega de trabalho ou o chefe, o melhor amigo(a) ou um dos

amigos(as).

Os sentidos da revelacao do diagndstico pelas pessoas com HIV/aids sédo

construidos na interacdo e na dialogia, tal como pode ser visto no grupo.

Como ressalta Spink (1996:39), a producdo de sentido ndo € uma
atividade cognitiva intra-individual; a producédo de sentido é uma pratica social,
essencialmente dialogica, que freqientemente implica o uso de conceitos

expressos em linguagem.

Na interacdo face a face, do tempo curto, buscamos entender os sentidos
possiveis para a revelacdo, ou ndo, do diagnéstico pelas pessoas com HIV/aids.
Destacamos algumas questdes, pontuando a polissemia presente nas vozes e
enunciados nas praticas discursivas do grupo, como podemos ver nos exemplos

do mapa de associacao de idéias (ver mapa completo no apéndice 01).

6.3.1. O que se revela ao contar para alguém que se tem HIV positivo

Ao revelar que tem HIV/aids é feita a associagao, por quem revela, da aids
com a sexualidade e suas praticas. A equacdo direta tem relacdo com a
construcdo da aids como uma doenga de gays, como discutimos anteriormente.
As implicacbes na vida e nas relacbes da pessoa que revela repercutem na
dificuldade de contar ou compartilhar que tem HIV sem falar da

homossexualidade, como podemos ver no Quadro 2.
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Quadro 2: O que se revela ao contar para alguém que se tem HIV positivo

L P REVELACAO NAO REVELACAO ARGUMENTOS

66-68 P2 Ai de uma hora pra outra, isso nos
tltimos seis meses, eu coloquei na
minha cabe¢a que eu tinha que
68 P2 contar pra todo mundo (...) talvez pra assumir
pra mim mesmo,
68-70 P2 até pro meu médico, meu antigo
médico, eu ndo contei pra ele
gue era homossexual. Até hoje
eu acho que ele ndo sabe,
achava que eu era (1) normal
70-75 P2 Al eu pensei na minha vida, e eu: falei
pra mim mesmo, “Vou parar com
essa histéria de que eu tenho que
falar pra todo mundo. Vou falar que
eu tive tipo, um diabete, que eu tive
um problema do figado, e as pessoas
acreditavam (?) minha familia
acreditou (?). E eu decidi contar pra
familia inteira, pro pessoal da
empresa, trabalho com empresas,
pra todos o0s meus amigos, fiz
guestao de contar pra todo mundo
“Olha, eu tenho HIV, eu sou
homossexual”.:

P2 fala do que é ter HIV/aids e viver com esse diagnostico a partir da
posicdo de homossexual, como se uma coisa fosse inevitavelmente sinbnima da
outra: “Olha, eu tenho HIV, eu sou homossexual”. Revela concomitantemente

dois segredos, dois fatos do ambito da vida privada, da intimidade.

6.3.2. Porque se revela, ou ndo, que tem HIV positivo

As justificativas para ndo revelar que tém HIV estdo relacionadas ao
estigma e ao preconceito, como podemos observar nas falas dos participantes no
Quadro 3.



124

Quadro 3: Porgque se revela, ou ndo, que tem HIV positivo

LINHAS

152
153

154-155

157-158

159-165

165-168

P REVELACAO

PS5
P5

P2

P5

P1

P1

NAO REVELACAO

[Eu também né&o tive coragem de ficar
falando

Pois, é. Entdo, vocé imagina que eu sai de
Séo Paulo uma vez por més pra eu ir até
Campinas na Unicamp pra eu fazer o
tratamento 1a. Porque eu ndo tinha coragem
de chegar aqui na Frei Caneca [local onde
se situa a Casa da AIDS] e: se alguém me
visse na rua? Como é que ia ser? Entrando
aqui dentro na Casa? Entdo eu tinha (2)
das pessoas amigas quem sabia era s6 a
minha familia porque se acontecia alguma
coisa, tinha que saber. Na minha empresa
ninguém sabia, assim como ninguém sabe
até hoje, ninguém sabe de nada, ta4. E muito
dificil vocé chegar na empresa pras
pessoas e “Olha, eu sou”.

ARGUMENTOS

porque eu ndo quero
que as  pessoas
tenham pena de
mim, entendeu? =

= E esse sentimento
que eu td agora [falas
destes trés Ultimos
participantes, juntos
(?)] eu ndo quero que
tenham pena de mim.

[depois eu vou achar
isso, que as pessoas

estdo me dando
atencdo, ndo porque
gosta da minha

pessoa, porque tem
pena de mim. Entéo,
eu ndo quero isso

E d& a sua cara pra
bater, as pessoas te
aceitarem ou
recusarem, ta. Eu
acho que a gente tem
que td assim muito
bem com a gente
mesmo pra poder
dizer isso pras
pessoas e de repente
as pessoas virarem a
cara  porque vai
acontecer isso. Com
certeza. =
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As relacdes ficam permeadas pela duavida se serédo aceitos e queridos ou

rejeitados e excluidos se revelado que tem HIV.

Nas posi¢cOes de quem revela e de quem néo revela busca-se demarcar as
posicdes das pessoas do convivio familiar, social, profissional e do forum intimo

para se preservarem de possiveis discriminagdes.

6.3.3. Para quem se revela, ou ndo, que tem HIV positivo

Dar indicios querendo que descubram para ndo ter que contar; ou ainda,
ter o diagndstico revelado para a familia por um profissional de saude sao alguns
dos cenarios em que a revelacdo pode acontecer, como relatam P2 e P3, no
Quadro 4.

Quadro 4: Para quem se revela, ou ndo, que tem HIV positivo

L P REVELACAO NAO REVELACAO ARGUMENTOS

210-213 P2 (...) Mas s6 que eu deixava 0s meus
exames dentro de uma gaveta (2)
no meu consciente (1) eu: eu queria
sinceramente que eles soubessem
pra falar assim <<Oh, vocé tem
aids>>. Alguma coisa desse tipo.
Pra ndo ter de falar pra eles. Mas
eles vao falar assim <<Ah! A gente
ja sabe mais ou menos>>. <<Ja
desconfiava>>.

213-214 P2 Mas ai eu senti que ndo
contei , quando eu falei
com outras palavras (?).

223-228 P3 Eu acho que (1) porque pra mim
andou tudo junto, né, a doenca, a
homossexualidade, falar pra familia,
pros amigos, porque eu tive uma
queda muito ruim, né. Assim, fiquei
internado e tal. Entdo, as pessoas
guando souberam pra mim ficou
assim: Ao contrario até de quem ta
falando, pra mim até que foi bom
pra ndo ter que contar,
exatamente. As pessoas ficaram
sabendo sem ter que eu contar.
As reacdes das pessoas foram as
mais diversas possiveis.
241-245 P3 Entdo eu acho assim, cada
(1) vocé tem que saber
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distinguir 0s amigos
também, no sentido de que
tem amigo que ta
preparado pra te
acompanhar no médico, te
vé tirar sangue, sabe? Te
acompanham na
internagdo, tem amigos
que nao, tem amigos que
ndo sabe como lidar com
isso, tem amigos que s6 te
ddo dinheiro, tem amigos

que te dao a palavra

também (...)

Em algumas situacbes € possivel escolher para quem revelar, quando e
como. Essa escolha tem relagdo com o que se espera da outra pessoa e com a
possibilidade desse discernimento. P3 enfatiza esse aspecto marcando que
existem amigos para quem se fala de determinados assuntos e amigos que tém
disponibilidades diferentes uns dos outros. E escolher alguém com quem

compartilhar algo que esta acontecendo consigo, em dado momento.

6.3.4. A ndo revelacao: o direito a vida privada

~

Os participantes do grupo falam sobre o direito a intimidade e a
privacidade como argumento para nao revelarem ou para contarem somente para
guem escolherem. Para alguns participantes como P1 e P6 parece claro o limiar

entre o que € do ambito do publico e do privado em suas vidas.

A privacidade é definida por Isidoro Goldenberg, apud Santos (1999:18),
como o direito que permite ao individuo preservar, mediante ac¢des legais, sua
intimidade, ou seja, aquela parte de sua existéncia ndo comunicavel. Santos
(1999:20) destaca que sob o prisma dos direitos civis, A intimidade engloba
diversos aspectos da pessoa. O estado de saude do portador do virus HIV
constitui, para o individuo nessas condicdes, algo que interessa primordialmente

a sua vida intima.
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283-289

290-295
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Quadro 5: A néo revelacao: o direito a vida privada

P REVELACAO
P1

P1

NAO REVELACAO

Mas eu, decididamente, ndo me
relaciono (1) por exemplo, se eu tiver
que ir a um bar (1) pra tomar um
drinque, eu vou a um bar, mas é: se
tiver alguém para sair pra trepar, eu
ndo saio porque ndo quero ter essa
preocupacdo na minha vida (2) vocé
entendeu? Entdo, eu ainda t6 em
banho maria. Eu ndo saio, eu néo
faco, eu ndo vou, eu ndo me
comprometo a nada, entendeu?
Porque eu acho que é arriscado. (2)
Eu sair com uma pessoa sem
contar, e a0 mesmo tempo, eu néo
estou disposto a contar. Entdo,
como é que fica? N&o fica. Fica em
banho maria.=

ARGUMENTOS

[Eu acho que tem uma
coisa que pra mim ndo tem
que porque ser falado
sobre isso (1) Se nao lhe
agrada falar sobre isso,
nado fale. Vocé néo é
obrigado a dar satisfagéo
da tua vida pra ninguém.
T& bom, corta ai. Ou seja,
vocé tem um problema e
vocé vai resolver o teu
problema. Se vocé
encontrar apoio junto da
tua familia e ou teu grupo
de amigos o6timo, se ndo
encontrar, vai procurar
uma terapeuta. Agora de
qualquer forma vocé néo é
obrigado a expor tua
vida, por isso eu cheguei
a conclusao
recentemente, e ndo abro
mesmo. T6 aqui hoje
porque é em beneficio de
uma causa maior, Vvou
colocar assim.

Em Ferreira (1986:1562) encontramos algumas definicbes para segredo:

[do lat. secretu, ‘separado, afastado’.] 1) aquilo que ndo pode ser revelado; sigilo.
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2) Aquilo que se oculta a vista, ao conhecimento; aquilo que ndo se divulga;
sigilo. 3) Assunto, problema, negocio, conhecido apenas de uns poucos; sigilo.
4) Aquilo que se diz ao ouvido de alguém; 5) Siléncio, discricao, sigilo. (0 negrito

€ N0Ss0).

Segredo e sigilo sdo do ambito da vida privada, da intimidade, do que se
escolhe para quem contar, do que ndo se conta para todos. Mas, como guardar
segredo, ocultar ou mentir sobre algo que ocupa espaco e tempo na vida? Algo
que suscita medos e angustias? Nao falar sobre o diagndéstico provoca muito
sofrimento e, muitas vezes, limita as experiéncias amorosas das pessoas com

HIV/aids, como referem os participantes desse grupo.

6.3.5. Os remédios e as mudancas no corpo como reveladores do

diagnostico

Os remédios — os anti-retrovirais — sdo apontados como algo que pode
denunciar o segredo do diagnéstico. Ser pega tomando remédio € a situacao
cogitada por P5 que pergunta insistentemente ao grupo o deve fazer e o0 que eles
fariam diante disso. Fala do remédio como sendo uma prova irrefutavel, de grau

inquestionavel, revelador por si s6 de que ela tem HIV positivo.

Quadro 6: Os remédios como reveladores do diagndéstico

LINHAS P REVELACAO NAO REVELACAO ARGUMENTOS

498-501 P6 [eu sou obrigada a falar que é pro
estdbmago, que é pro figado, pra
qualquer coisa, menos pra (1)
Porque é assim, eu geralmente
nunca tomo fora, né. Ou eu tomo
no meu servigo, que a turma la ja
sabe ou em casa. Entdo, eu nao
saio. Onde eu saio, o pessoal ja
sabe. Entéo eu tomo
normalmente(...)

502-503 P5 Mas, e se for na sua casa,
igual tem uma vizinha que vai




504

505-506

507-508

509

510

512-513

516

P1

P5

P1

PS5

P1

PS5

P1

[Eu t6 tomando remédio e ali na

hora a pessoa te pega. E ai?
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sempre na minha casa

=Vocé ndo acha muita
indiscricdo a tua vizinha
chegar e perguntar|

[N&o, mas néo é so ela, todo
mundo pergunta. Qualquer
pessoa que me vé =

= Mas porque vocé (1) Isso
te incomoda? Entéo porque
vocé toma na frente das
pessoas? Por que vocé nao
toma [

[Foi em casa, tem que
acontecer, ndo tem jeito[

[Ah, ndo. Tem sim. Pega o
seu copinho d’agua vai
pro: “Com licenca, eu tb
indo no toalete”

[Mas vocé se preocupa com
iSSO

P2 pergunta a P5 se ela tirou a etigueta do remédio. Tirar o rétulo da

embalagem, trocar de frasco, usar um porta-remédio, sdo algumas das praticas

gue se tornaram comuns entre as pessoas que fazem uso de anti-retrovirais. Mas

o temor da descoberta do diagndstico, de ser ‘pega no flagra’ torna-se um grande

dificultador para que algumas encontrem saidas criativas e simples para tomar a

medicacéo no dia-a-dia.

As alteracdes anatOmicas associadas ao uso dos anti-retrovirais sao

abordadas pelo grupo como um dos aspectos que provoca muito sofrimento nos

participantes, seja por ja apresentar tais alteracdes ou pela ameaca de vir a ter.

Falam da lipodistrofia como definidora de uma cara da aids, de um cdédigo de

identificacdo e de reconhecimento de que tenham HIV positivo.
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Quadro 7: As mudancas no corpo como reveladores do diagndstico

LINHAS P REVELACAO NAO REVELA(;AO ARGUMENTOS
602-605 P2 (Quando eu descobri que eu

tenho aids eu peguei bastante

informagcdo, né. Ai eu Il e

descobri que a gente ia ficar
magra. E vai ficar mesmo. N&o
sei onde que eu li que o médico
falou que vai ficar (...) O que é
que eu fiz? O que eu faco até
hoje: dobrei a quantidade de
alimento.[
625-627 P4  (?) lipodistrofia, ai eu

comecei a achar, quando

saia assim na rua, no

shopping, achar que as

pessoas estavam olhando

pra mim e cochichando,

quer dizer, como se tivesse

escrito aqui [no rosto]. Entédo

eu comeceiieu: fui me

isolando cada vez mais.

654-657 P4 Entdo eu tenho que procurar é:
(?) é: e poder conversar com as
pessoas na rua e sem achar que
essa pessoa ta me acusando
<<Olha um aidético. Olha
um:>> Uma coisa assim. Entao:
e: e: eu acho que o: (?) que me
deixa pra baixo mesmo é quando

?=

As nuancias da revelacado, ou ndo, do diagnostico pelas pessoas com HIV,
nas multiplas dimensdes, aqui destacadas, apontam para os sentidos possiveis

do diagndstico e da revelacgéao.
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As pessoas dao sentidos ao viver com HIV/aids e a revelacdo do
diagndéstico ao se posicionarem e serem posicionadas na interanimacéo dialégica
gue permeia as praticas cotidianas. Os sentidos sdo produzidos através da busca
de semelhancas e diferencas nas experiéncias e vivéncias cotidianas, como

vimos na analise dos grupos, nos Capitulos 5 e 6.

Os temas emergentes nos diversos grupos permitem compreender como €
viver com HIV/aids. O que as pessoas buscam nos grupos € dar sentido ao viver
com HIV/aids. A construcdo de sentidos se da na tentativa de responder a
questdes como: 1. O que € ter HIV? 2. O que é ter aids? 3. Como era a vida antes
de saber que tem HIV? 4. Como € a vida com HIV? 5. O que é do HIV? Causado
pelo HIV? E, consequentemente, o que ndo é do HIV, mas do viver? 6. Para
guem contou (ou nao) que tem HIV? 7. Em que lugar e com quem encontrou

maior apoio? 8. O que fazer com tudo iSs0?

No tempo curto da interagcdo do grupo, os repertorios do tempo longo e
do tempo vivido, aspectos da construcdo histérico-social da epidemia, sdo
presentificados nas nuéncias do falar sobre o diagnostico e sobre a revelacao,
nas imbricacdes do que é ter e viver com HIV/aids, como vimos em todos o0s
grupos, principalmente nos grupos | e Il. Esta presenca do tempo longo e do
tempo vivido se faz notar quando observamos como género, forma de infeccdo e
orientacdo sexual posicionam as pessoas como vitimas ou culpadas por ter
HIV/aids e faz com que estas se coloquem como tal. Este jogo de linguagem é

denominado posicionamento interativo-reflexivo.

Nesse estudo ndo houve participante do sexo masculino que se colocasse
como tendo orientacdo heterossexual. Nos grupos realizados contamos com a
presenca de seis mulheres heterossexuais e oito homens homossexuais e um
homem bissexual. Assim, nao tivemos acesso ao repertorio de homens
heterossexuais como gostariamos, embora, pelas caracteristicas dos encontros e
pelos procedimentos adotados para a coleta de dados, sabiamos desse risco.
Para investigacdo de possiveis aspectos do viver com HIV/aids que sejam

marcados por posicionamentos da orientacdo sexual necessitariamos de um
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desenho de pesquisa com grupos em que tivéssemos conhecimento prévio sobre

a orientacdo sexual dos e das participantes.

A decisdo de revelar, ou ndo, o diagndstico ndo é estatica, estando
contextualizada nas experiéncias do viver com HIV/aids que abrangem ambitos
da vida individual, familiar, da comunidade e da sociedade em que a pessoa esta
inserida. Os sentidos sdo produzidos em contexto. Além do mais, o tema da
revelacdo do diagnodstico é cercado por véarias ambivaléncias amplamente
discutidas na literatura, no cotidiano dos profissionais de salude e das pessoas
vivendo com HIV/aids. Apontamos como algumas dessas ambivaléncias: a)
opcdo como escolha para quem se revela (ou ndo) versus obrigacdo que se
coloca nas relacdes cotidianas fazendo com que as pessoas ndo se sintam no
direito a ter segredos; b) revelagdo enunciada, quando se nomeia contando para
alguém, versus revelacdo denunciada, quando os sinais e marcas no proprio
corpo, a medicacdo especifica, o fato de entrar no Servico especializado no
atendimento a pessoas com HIV/aids ou alguma situacdo revela por si sO; c)
dificuldade em estabelecer ou diferenciar o que é do ambito da vida privada
versus o que é do ambito da vida publica; d) a ndo revelacdo como direito
civil, portanto direito a intimidade, versus revelacdo como dever civil, da arena

da responsabilidade para com o proximo.

Dessa forma, Importa estabelecer quais sdo o0s contornos gerais da
intimidade, para estabelecer os limites dos direitos de acesso as informacdes e de

livre manifestacédo do pensamento (Santos, 1999:17-19).

E preciso ainda que se diferencie a comunicacdo da revelacdo, esta
ltima situada no campo das relacdes cotidianas e remetendo a multiplicidade de
posicionamentos que pautam as identidades sociais, como discutimos

anteriormente.

Mesmo que decidam revelar que tém HIV/aids, as pessoas nem sempre se
sentem acolhidas e apoiadas. Algumas pessoas falam como se nunca tivessem

contado para alguém, porque sempre pode haver uma situacdo nova, pode surgir
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alguém nas relagcbes cotidianas para quem ainda néo revelou. Para além da
revelacdo propriamente dita, discutir no grupo para quem se fala (ou ndo), como
se fala e quando, aponta para a multiplicidade de sentidos do diagndstico e para
as versdes de selves que podem emergir no jogo de posicionamentos. As

posicdes sdo distintas dependendo dos interlocutores com quem se dialoga.

O publico e o privado, o segredo e o sigilo, a intimidade e as relacfes
constituem alguns dos repertorios usados para falarmos sobre a revelacdo do
diagnéstico. Tomando como metéfora a musica intitulada segredo, de Herivelto

Martins e Marino Pinto:
...0 peixe é pro fundo das redes

segredo é pra quatro paredes...

Certamente a ética deveria ser um tema (ou preocupacao) central ao se
abordar a dinamica de revelacdo do diagndstico — seja nas relacdes cotidianas
pessoais ou profissionais. Entretanto, € interessante notar que os aspectos éticos
e legais da revelacdo do diagnéstico foram pouco abordados nos grupos
realizados para esta pesquisa. Somente uma participante do grupo IV referiu que
a médica que a trata convocou 0 seu parceiro para realizacdo do teste anti-HIV, o
que esta indicado e previsto no cédigo de ética médico, conforme citamos no
Capitulo 2. Também néo falaram sobre a ética pessoal que respalda a obrigacéo
civil de sigilo sobre o conhecimento do diagnéstico, ou seja, sobre a informacéo
compartilhada pelas pessoas com HIV/aids com amigos, familiares, parceiros,

vizinhos ou outros do seu convivio cotidiano, como apontado por Santos (1999).

Ao grupo que acontece dentro da Instituicdo onde fazem tratamento, €
dado o sentido de fonte de apoio, de ajuda mutua, de encontro com pares, pois ali

podem falar:

Ah, eu t6 aqui porgue aqui eu me sinto bem, porque as pessoas gque estao
conversando comigo tem o mesmo problema que eu, ndo tenho que



135

esconder nada, tem que falar tudo mesmo. Agora la fora ja ndo € assim, né
(-er)- [P5, grupo I, linha 720 a 722]

Esta garantia de sigilo que preserva as identidades € respaldada pelo
termo de consentimento livre e esclarecido, baseado em principios éticos, e pelo
contrato de sigilo feito por todos os participantes no inicio de cada grupo. Isto nos
faz pensar que algumas pessoas precisam primeiro estar em grupos assim
contextualizados para poderem exercitar o encontro social; para sairem do
isolamento social provocado pela ameaca de estigma. O estigma faz com que as
pessoas procurem por grupos em que possam encontrar pessoas com vivéncias
semelhantes para que nédo sejam olhadas a partir das diferencas, como apontado
por Goffman (1988).

O estigma da aids tem repercussdes negativas para as pessoas, suas
familias e comunidades. Provoca isolamento social e implica em relutancia para a
revelacdo do diagnostico mesmo quando se pretende, deseja ou necessita fazé-
lo. Um dos principais motivos para a decisdo de néo revelacdo do diagnéstico nos
grupos dessa pesquisa foi o temor de serem rejeitadas e a preocupacdo com 0

gue os outros pensardo se forem identificadas como tendo HIV/aids.

A aparéncia como definidora de uma imagem da aids é discriminadora e
estigmatizante, resultando na cisdo potencialmente excludente entre quem € e
quem nao € HIV positivo ou ‘aidético’. Para algumas pessoas a vida passa a girar
em torno dessas imagens e desses repertorios sobre a doenca, provocando
sofrimento e isolamento social. Os sentidos do diagndstico e da revelacdo ficam
entdo fortemente associados ao preconceito, ao autopreconceito, a discriminacéo

e ao estigma.

Em diversos paises como, por exemplo, Africa e india, o estigma esta
relacionado a influéncia de grupos religiosos com valores morais que levam a
proibicdo do uso de preservativos e a preconizacdo do comportamento de
abstinéncia sexual. Desta forma, jovens tém vergonha de adquirir preservativos

publicamente e as pessoas com HIV/aids sentem-se culpadas e discriminadas por
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sua condicdo. O estigma no contexto da aids® aumenta a vulnerabilidade das
pessoas a infeccdo pelo HIV e também resulta em discriminacdo, rejeicao,
negacdo e descrédito das pessoas que vivem com HIV/aids, violando muitas
vezes os direitos humanos (UNAIDS/H&D NETWORKS/SIDA, 2001).

Dessa forma, mostra-se relevante o estudo da relacdo entre o estigma da
aids e a revelacdo do diagndstico pela Psicologia Social uma vez que interfere
nos comportamentos e nas relagées cotidianas modificando-os. E necessario que
sejam promovidas discussdes acerca da aids nas escolas, universidades,
comunidades, hospitais, entre outros, com foco nos aspectos de prevencao,
tratamento e do viver com HIV/aids a fim de construir-se outros olhares e sentidos

para o viver com HIV/aids.

Os Servicos de Saude, as ONG e os Programas Nacionais, Estaduais e
Municipais tém papel fundamental para prover recursos psicossociais para quem
decide contar que tém HIV/aids e para a construcdo de respostas individuais e

coletivas frente ao estigma.

A aids vem sendo referida como doenca cronica, inclusive pelas pessoas
com HIV; como doenca que pode ser controlada, como definiu um participante no
primeiro grupo. Essa nova concepc¢do podera contribuir para mudar, mesmo que
lentamente, o carater de morte imediata e de doenca letal. No entanto, apesar das
possibilidades de tratamento, ainda ndo tem cura e, para muitas pessoas,
mantém o seu aspecto de fatalidade. Conseqiientemente, um diagnostico de HIV
positivo provoca grande impacto emocional com grandes repercussfes

psicossociais que ndo podem ser banalizadas.

Ayres (1999:4-5) aponta trés desafios colocados pela ‘cronificacao’ da aids:

3,6 Em junho de 2001 aconteceu na Africa um Encontro de Consulta Regional sobre o Estigma e HIV/aids em
Africa, do qual participaram representantes de ONG, médicos, enfermeiras, investigadores, agéncias da
Organizagao das Nacgbes Unidas de 15 paises, entre outros.
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1) reduzir a vulnerabilidade provocada pela fragmentacdo social da
construcao de respostas a epidemia;

2) reduzir a vulnerabilidade decorrente da pobreza das propostas
assistenciais e da desigualdade no acesso aos servicos publicos de
saude;

3) reduzir a vulnerabilidade relacionada ao desgaste emocional e fisico,
buscando em si, e nos apoios em torno, 0os meios mais simples e
produtivos de construir a cada momento, no ritmo possivel para cada
um, a vida que se quer viver.

Compreender os sentidos do diagnéstico possibilita contribuir para a
superacao desses desafios. Entendendo que a revelacdo do diagndéstico € um
aspecto central tanto para o bem-estar psicossocial como para o0 sucesso do
tratamento, buscamos contribuir apontando para as mdiltiplas e ambivalentes
dimensdes da revelacao: o direito do sigilo e a responsabilidade da revelagéo; a
busca de apoio e o temor do estigma; a inclusdo pela soropositividade e a

incluséo pela excluséo social.



LINHAS

66-68

68
68-70

70-75

76-80

149-151

P2

P2
P2

P2

P2

P1

MAPA DE ASSOCIACAO
REVELACAO

Ai de uma hora pra outra, isso nos ultimos
seis meses, eu coloquei na minha cabecga
que eu tinha que contar pra todo mundo (...)

Ai eu pensei na minha vida, e eu: falei pra
mim mesmo, “Vou parar com essa historia
de que eu tenho que falar pra todo mundo.
Vou falar que eu tive tipo, um diabete, que
eu tive um problema do figado, e as pessoas
acreditavam (?) minha familia acreditou (?).
E eu decidi contar pra familia inteira, pro
pessoal da empresa, trabalho com
empresas, pra todos 0os meus amigos, fiz
questdo de contar pra todo mundo “Olha,
eu tenho HIV, eu sou homossexual”, pra:

DE IDEIAS: REVELACAO
NAO REVELACAO

até pro meu médico, meu antigo médico, eu
ndo contei pra ele que era homossexual.

Até hoje eu acho que ele ndo sabe, achava

gue eu era (1) normal

0 que ele fez agora de contar pros amigos
dele, eu néo tive coragem de fazer isso e
fiquei anos e anos e anos sem nunca ter
falado nada pra ninguém|

ARGUMENTOS

talvez pra assumir pra mim mesmo,

acho que pra testar, né, pra dividir, né,
pra saber quem vai ser meu amigo,
quem ndo ia (...) e ndo ficar se
escondendo pessoas e eu tomava o0
medicamento, naquele potinho de
comprimidos, o pessoal perguntava <<o
que que é isso?>>. Sempre curioso. "E
vitamina”. (?) Pra quem j& conhecia "E
pro negocio do figado, meu figado ta
aumentado” (...)




LINHAS

152
153

154-155

157-158

159-165

165-168

P

PS5
P5

P2

PS5

P1

P1

REVELACAO

NAO REVELACAO

[Eu também né&o tive coragem de ficar
falando

Pois, é. Entéo, vocé imagina que eu sai de
Sao Paulo uma vez por més pra eu ir até
Campinas na Unicamp pra eu fazer o
tratamento la. Porque eu néo tinha coragem
de chegar aqui na Frei Caneca [local onde
se situa a Casa da AIDS] e: se alguém me
visse na rua? Como € que ia ser? Entrando
aqui dentro na Casa? Entdo eu tinha (2)
das pessoas amigas quem sabia era s6 a
minha familia porque se acontecia alguma
coisa, tinha que saber. Na minha empresa
ninguém sabia, assim como ninguém sabe
até hoje, ninguém sabe de nada, ta. E muito
dificil vocé chegar na empresa pras
pessoas e 'Olha, eu sou”.

ARGUMENTOS

porgue eu ndo quero que as pessoas
tenham pena de mim, entendeu? =

= E esse sentimento que eu td agora
[falas destes trés dltimos participantes,
juntos (?)] eu ndo quero que tenham
pena de mim.

[depois eu vou achar isso, que as
pessoas estdo me dando atencdo, ndo
porque gosta da minha pessoa, porque
tem pena de mim. Entdo, eu ndo quero
isso

E da a sua cara pra bater, as pessoas
te aceitarem ou recusarem, ta. Eu
acho que a gente tem que td assim
muito bem com a gente mesmo pra
poder dizer isso pras pessoas e de
repente as pessoas virarem a cara
porgue vai acontecer isso. Com certeza.




LINHAS
169 P
170-178 P2
180-183 P2
184 P1
185-186 P2

P

REVELACAO

(...) Eu contei pra minha familia, (...) de
uma hora pra outra o0s (?) ndo aceitam mais
ajuda pra nada, as vezes o pessoal olha
assim [ ]. Tudo bem. S6 que pra mim é
ruim, porque minha mée tem problemas de
coracdo. Minha mae fala <<Nao, tudo bem.
Eu ja desconfiava que vocé tinha alguma
coisa grave, que vocé era (1) homossexual,
mas tudo bem. A gente ndo te acei, a gente
ndo gosta disso, mas a gente vai te aceitar
porque (?)>> Sé que de uma hora pra outra
ninguém né&o aceita mais nada, mudaram os
horérios de jantar, de comer, de sair[

[ai eu: é sentir na pele, né. Como eu tive
alguns amigos aqui que eu tava
conversando, e eles tavam falando << Né&o,
eles estdo anestesiados ainda>>. Até eu
gostei dessa frase. E ele falou assim <<
Entdo, eu contei pra minha familia e
demorou uns trés ou quatro meses pra eles
se acostumarem>>=

NAO REVELACAO

ARGUMENTOS

= Vai acontecer isso com certeza.
Como € isso? =

= A mesma incubacdo que vocé falou
que teve ha um tempo, eles também
estdo tendo.=

= Entao, essa guestao da
discriminagdo comigo, eu t6 achando
horrivel isso, né. To6 até querendo sair
de casa por causa disso [




LINHAS
204-205

210-213

213-214

223-228

241-245

P
P1

P2

P2

P3

P3

REVELACAO

(...) Mas s0 que eu deixava 0s meus exames
dentro de uma gaveta (2) no meu consciente
(1) eu: eu queria sinceramente que eles
soubessem pra falar assim <<Oh, vocé tem
aids>>. Alguma coisa desse tipo. Pra ndo ter
de falar pra eles. Mas eles vao falar assim
<<Ah! A gente ja sabe mais ou menos>>.
<<Ja desconfiava>>.

Eu acho que (1) porque pra mim andou tudo
junto, né, a doenca, a homossexualidade, falar
pra familia, pros amigos, porque eu tive uma
gueda muito ruim, né. Assim, fiquei internado
e tal. Entdo, as pessoas quando souberam pra
mim ficou assim: Ao contrario até de quem ta
falando, pra mim até que foi bom pra néo ter
gue contar, exatamente. As pessoas
ficaram sabendo sem ter que eu contar. As
reacbes das pessoas foram as mais
diversas possiveis.

NAO REVELACAO

Mas ai eu senti que nao contei , quando
eu falei com outras palavras (?). =

ARGUMENTOS

[a gente tava falando que uma hora ia
chegar que alguém ia nos rejeitar, né.

Ent&o eu acho assim, cada (1) vocé tem
que saber distinguir os amigos também,
no sentido de que tem amigo que ta
preparado pra te acompanhar no
médico, te vé tirar sangue, sabe? Te
acompanham na internacdo, tem
amigos que ndo, tem amigos que nao
sabe como lidar com isso, tem amigos
gue so te ddo dinheiro, tem amigos que
te d&@o a palavra também (...)




LINHAS
263-265

269-275

276-277

278

279

280

P1

PS5

P1

PS5

P2

P1

REVELACAO

NAO REVELACAO

(...) é: a moca que é propagandista do
laboratorio e tal e que tava indo falar com
os médicos, almogava no restaurante que
eu almocava também, nés nos
conheciamos.Vocé entendeu? Eu ndo sabia
onde enfiar a minha cara e o que fazer, né.
E menti, e mais uma vez menti. << O que
vocé ta fazendo aqui?>> “Ah:o que eu td
fazendo uma sessdo de psicologia, de
terapia. SO0 que a minha terapeuta é: s6 que
a terapeuta que eu conheco ndo pode me
atender porque €é minha amiga e
recomendou uma amiga dela e eu td vindo
aqui pra falar com a amiga dela”. Olha a
histéria que coisa mirabolante! [

[A nossa vida agora é assim, né, cheia de
mentira[

[Pois é, mas eu ndo quis me abrir, e sabe,
nao tinha[

[vive inventando as coisas[

(...) nesses trés anos, eu mentia muito[

ARGUMENTOS

E, mas eu acho que apesar de com ele
ter sido a familia, com ele também ter
sido parte da familia, provavelmente
com vocé ndo foi isso, foi o orgulho,
mas que existe, € que esse
preconceito contra o soropositivo
existe.




LINHAS
283-289

290-295

312-314

P1

P1

P7

P

REVELACAO

(...) Apesar que meu filho sabe do
problema, do meu estado mental. Ele evita
tocar no assunto. E que nem palavréo,
nem toca no assunto. Entdo pra mim tem
sido melhor, nesse sentido|

NAO REVELACAO

Mas eu, decididamente, ndo me
relaciono (1) por exemplo, se eu tiver
que ir a um bar (1) pra tomar um
drinque, eu vou a um bar, mas é: se
tiver alguém para sair pra trepar, eu ndo
saio porque ndo quero ter essa
preocupagdo na minha vida (2) vocé
entendeu? Entéo, eu ainda td em banho
maria. Eu néo saio, eu ndo fago, eu ndo
vou, eu ndo me comprometo a nada,
entendeu? Porque eu acho que é
arriscado. (2) Eu sair com uma pessoa
sem contar, e a0 mesmo tempo, eu ndo
estou disposto a contar. Entdo, como é
que fica? Nao fica. Fica em banho
maria.=

ARGUMENTOS

[Eu acho que tem uma coisa que pra
mim ndo tem que porque ser falado
sobre isso (1) Se nado |he agrada falar
sobre isso, ndo fale. Vocé néo é
obrigado a dar satisfagdo da tua vida
pra ninguém. Ta bom, corta ai. Ou
seja, vocé tem um problema e vocé
vai resolver o teu problema. Se vocé
encontrar apoio junto da tua familia e
ou teu grupo de amigos 6timo, se ndo
encontrar, vai procurar uma
terapeuta. Agora de qualquer forma
vocé nao é obrigado a expor tua vida,
por isso eu cheguei a conclusao
recentemente, e ndo abro mesmo. To
aqui hoje porque é em beneficio de
uma causa maior, vou colocar assim.




LINHAS

317
317-318

325-326

327-333

338-340

P7
P7

P1

P7

REVELACAO

eu voltei a trabalhar e tem algumas pessoas
que ficam sabendo,

[E onde vocé encontra maior apoio? Com a
familia, com os amigos, com o pessoal do
emprego[

[Com a minha familia, que nado ficam toda
hora falando, comentando, mas no meu
Servico eu ja (?) hd muito tempo porque,
cada noticia que sai eles ficam falando
<<Com a aids a pessoa vive tanto tempo>>
(...) Outro dia uma colega tava conversando
comigo e ela falou assim <<Nossa, P7, ja faz
tanto tempo que vocé t4 com o virus e vocé
td tdo bem, né. Ah, eu fiquei sabendo que
pessoas duram tdo pouco, morrem logo>>.
Falei “Bom, ((risos)) amiga, heim ? Amiga da
onca, falei pra ela. Que pergunta estupida
que vocé esta me fazendo!

NAO REVELACAO

ARGUMENTOS

entao, eles me tratam normal.

E, entdo, de uma certa forma, as
pessoas que tém a oportunidade de
conviver com outras pessoas (1) com
pessoas que sabem que tém o HIV, tem
a oportunidade de rever algumas idéias,
que tem e que ndo sdo tdo corretas
assim (...)




LINHAS
343-350

351-352

353

354
355-357

361-363

376

P7

P1

P7

P1
P7

P7

P1

REVELACAO

(...) pra vocé ver, todos os dias ele me ligava
de manha. << E ai? Vocé ta bem? >> (2) <<
Passou a noite bem? Aconteceu alguma
coisa? >>. Ah, tudo bem, né! Ai sexta-feira
passada ele pra mim e falou assim << Olha,
eu vim trabalhar, mas vou embora dez horas
porque eu vou me submeter a uma cirurgia
de: hérnia de disco e espero que ocorra tudo
muito bem, né? >>. E falou assim << Ainda
bem que eu ndo tenho o seu problema, né,
porque sendo como seria a minha vida, né?
>>. Eu falei : Ah, mas seria a mesma coisa,
se eu tivesse que passar por uma cirurgia,
ndo ia acontecer nada. Seria ruim se nao
acontecesse. Ele fez a cirurgia e morreu!
((todos riem))

=Era desconhecimento. (...) Entdo, quando
eu vejo alguém da minha sala que fala(1)
<<é a pessoa ta com aids>>, entdo eu tento
explicar: a pessoa que tem (1) ta
soropositiva e a pessoa que ta com a
doenca[

(...) Entdo quando eles me véem, eles nédo
acreditam, né, que desde 94 que eu td com
0 virus, né, que eu fiquei sabendo. E: até
hoje eu ndo tive a doenga. Eu tive
depresséao[

=Vocé ndo pensa em se casar novamente?

NAO REVELACAO ARGUMENTOS

Eu nédo sei até que ponto vocé acha que
a atitude desse seu amigo foi maldade
em tentar dar aquela picadinha ou foi
desconhecimento mesmo? =

=Era desconhecimento.=

=Era desconhecimento? =




378

LINHAS
382

383

443-446

446-450

492-493

495

P1

P7

P1

P6

PS5

P5

=Por qué?=

REVELACAO

Eu era festeira, eu era alegre, eu continuo
sendo festeira, e continuo sendo alegre
porque a minha familia quase todas (2)
todas as pessoas que interessaram sabem,
as que ndo interessaram também (?), como
ele disse, ninguém tem nada a ver com o
meu problema. Eu falo pra quem eu tenho
vontade que saiba disso.

[ (?) vocé vai dizer “Esse remédio é pra
aids?” .=

NAO REVELACAO

=Entdo vocé cai no mesmo problema de
todo mundo. Ninguém quer falar sobre
iss0.=

= (?) vocé disse que vocé nunca mente, né.
Mas e se a pessoa fica perguntando pra
vocé sempre aquela pessoa (?) Vocé vai
mentir

ARGUMENTOS

=As vezes tem,né. Porque eu ndo quero
contato.=

Vontade de me matar? De jeito
nenhum. Eu quero viver. Eu quero
trabalhar. Eu cuido de uma senhora de
86 anos e ela sabe que eu tenho uma
filha, sabe que eu tenho um namorado,
sabe que eu tenho (1) Por enquanto,
até hoje eu ainda nao recebi
nenhuma (1) é: nenhum preconceito.
Pelo menos de casa, nao. Eu sou
assim uma pessoa normal, normal. A
gente tem, é légico, vocé tem dia que
amanhece triste, tem dia que vocé
amanhece assim (...)




LINHAS

498-501

502-503

504

505-506

507-508

509

510

512-513

516

PS5

P1

P5

P1

P5

P1

PS5

P1

P6

REVELACAO

10

NAO REVELACAO

[eu sou obrigada a falar que é pro
estdbmago, que é pro figado, pra qualquer
coisa, menos pra (1) Porque é assim, eu
geralmente nunca tomo fora, né. Ou eu
tomo no meu servico, que a turma la ja
sabe ou em casa. Entéo, eu ndo saio. Onde
eu saio, 0 pessoal ja sabe. Entdo eu tomo
normalmente(...)

[Eu td6 tomando remédio e ali na hora a
pessoas te pega. E ai?

ARGUMENTOS

Mas, e se for na sua casa, igual tem
uma vizinha que vai sempre na minha
casa

=Vocé ndo acha muita indiscricdo a tua
vizinha chegar e perguntar|

[N&o, mas n&o é sé ela, todo mundo
pergunta. Qualquer pessoa que me vé =

= Mas porque vocé (1) Isso te
incomoda? Entdo porque vocé toma na
frente das pessoas? Por que vocé néo
toma [

[Foi em casa, tem que acontecer, ndo
tem jeito[

[Ah, ndo. Tem sim. Pega o seu
copinho d'dgua vai pro: “Com
licenga, eu té indo no toalete”

[Mas vocé se preocupa com isso




LINHAS

517-518

520

521

522-523

524-525

526-534

P5

P1

PS5

P1

P

REVELACAO

11

NAO REVELACAO

[Sim, eu ja ndo to em ai. Mas acontece que
eu sou obrigada a mentir, e ndo porque:[

ARGUMENTOS

[agora, se esconder, ndo da

=Entao, vocé ndo se preocupa.=

= Entdo, mas o povo € curioso, sempre
pergunta.=

= Ta bom, mas se vocé ndo se
preocupa, porque como vocé diz << Eu
nao vou parar de tomar. Eu ndo vou me
esconder. Eu ndo vou fazer nada disso
>>. E porque vocé ndo se preocupal

(...) Vocés estdo marcando aqui formas
de pensar diferentes, em que um
reagiria diante de uma situacdo de um
jeito, um reagiria de outro. Alguns aqui
compartilham na forma de reagir ou de
como fazer, contar ou nao contar, ou
como fazer se alguém vé, se alguém
pergunta, em varias situagbes que
vocés estao falando. E acho que isso
evidencia que: que tem formas
diferentes de lidar com isso. Talvez ndo
tenha uma férmula do que é certo, do
que é errado, de como lidar em cada
situagéo. Mas, mesmo assim, acho que
tem uma outra coisa que também foi
falada aqui, que talvez seja interessante
pra pensar, quer dizer, tem jeito, quais
sdo as alternativas que se tem ou que
se pode criar, que jeito que se pode dar
diante das coisas que vao aparecendo.




LINHAS
536-539

544-547

548-549

550-552

553

560-563

PS5

P4

PS5

P2

PS5

REVELACAO

O meu remédio fica em cima da geladeira.
(...) Mas vai chegar uma hora em que ela vai
me ver sempre tomando os remédios, entao
a pessoa vai falar, ainda mais ela tem
intimidade, né.[

(...) mas sabe como é irmédo, né. Olhou pra
mim assim << Oh: >> ((risos)) << P5, como
voceé ta horrivel! A sua perna td muito magra!
Se vocé for pra praia como € que vocé vai
fazer? Melhor ndo ir mais pra praial Nao
faca mais esse passeio de ir pra praia.
Porque o pessoal vai desconfiar que vocé
td com isso, né >>. Ah, mas pra que que ele
foi falar isso pra mim?=

12

NAO REVELACAO

= N&o,(?) Ai eu pego e falo assim: Ah,
isso aqui € remédio pra estdbmago. Vocé
ndo ta vendo que eu tenho problema com o
estdbmago, que é alto? Eu tenho problemas
com o estdbmago. ((risos do grupo)). Vocé
ndo ta vendo que sdo as pernas? Porque
sou complexada com as pernas|

Vocé tirou a etiqueta do remédio?][

ARGUMENTOS

Brincando um pouco, né, com o
exemplo do remédio que vocé tem uma
vizinha que t4 na sua casa. Entdo ela ta
na sala e vocé pode pedir licenca pra
tomar uma agua e tomar o remédio.
Vocé pode pedir licenca e ir até a
cozinha que é um espaco mais teu

()

[Eu acho que ela ndo precisa mais
perguntar porque ela é sua amiga,
entdo?=




LINHAS
565

567-568

588-590

602-605

625-627

654-657

P5

P1

P1

P2

P4

P

P4

REVELACAO

[porque esse é o problema(...)[

[N&o tem problema de falar. Ué, vocé néo
acabou de dizer que vocé nédo tem problema
de falar|

(?) lipodistrofia, ai eu comecei a achar,
quando saia assim na rua, no shopping,
achar que as pessoas estavam olhando
pra mim e cochichando, quer dizer, como
se tivesse escrito aqui [no rosto]. Entdo eu
comecei:eu: fui me isolando cada vez mais.

13

NAO REVELACAO

[E.Entéio acho que fica uma coisa bem bem
evidente, pra que ficar falando desse
assunto o tempo todo? Embute, guarda,
toma o seu medicamento, fagca a sua
terapia e va viver a tua vida[

(Quando eu descobri que eu tenho aids eu
peguei bastante informacado, né. Ai eu li e
descobri que a gente ia ficar magra. E vai
ficar mesmo. N&o sei onde que eu li que o
médico falou que vai ficar (...) O que é que
eu fiz? O que eu faco até hoje: dobrei a
guantidade de alimento.[

Entdo eu tenho que procurar é: (?) é: e
poder conversar com as pessoas na rua e
sem achar que essa pessoa ta me
acusando <<Olha um aidético. Olha um:>>
Uma coisa assim. Ent&o: e: e: eu acho que
0: (?) que me deixa pra baixo mesmo é
quando (?) =

ARGUMENTOS




| LINHAS
874-876

902

903

914-915

P2

PS5

P5

PS5

P

REVELACAO NAO REVELACAO

(...) Depois que eu tive HIV, eu tava
namorando (...) Fiquei com ele dois anos e
meio. Depois de seis meses que eu tive
HIV eu contei praele (...)

(...) gracas a Deus, eu ndo tive problemas.
Me apareceu um doido, que eu contei

ARGUMENTOS

Até pra ver se o cara (1) sumia porque
eu nao queria, porque era muito mais
novo do que eu. Ai: ndo teve jeito.
Quando eu contei, ai que ele queria.
Nao é estranho?

Mas eu fico com minha consciéncia
pesada, eu tenho de contar antes (...)

14




Contar ou ndo contar: a revelacdo do diagndstico pelas pessoas com
HIV/aids

GRUPO Ne || DATA: 25/ 10/ 2001

HORARIO DE INICIO: 17h  HORARIO DE TERMINO: 19h20min.
COORDENADORA: pesquisadora

OBSERVADORA: Janine

1. PARTICIPANTES

Participantes Sexo
P1 M
P2
P3
P4
P5
P6
pP7
P8

2. DISPOSICAO NO CIRCULO

P5 0
P4
P6 P3
P7 P2
P8 P1



3. CONTEXTO PREVIO

O grupo aconteceu no auditério da Casa da AIDS, as falas iniciais giraram em
torno do termo de consentimento.
P comeca a explicar sobre a pesquisa
P1 qual é o tema central da pesquisa?
P2  nao esta prestando atencao e brinca com a gravata durante a explicacao.
P abre para que o grupo fale. Siléncio.
P4  comenta sobre o fato de um ficar olhando para a cara do outro.
P6  concorda, pois ndo vai falar muito
P1  diz que temos uma boca e dois ouvidos para falar menos.
P2  concorda, pois gostaria de ouvir as besteiras que fala e melhorar.
P5  pergunta sobre qual pesquisa. Aceita, pois servira de exemplo.
P4  acha interessante, pois pode ver a experiéncia de outras pessoas.
P3  concorda
P1  gostaria de participar de um grupo de intengbes. Faz acompanhamento
psicolégico e foi comunicado sobre a pesquisa no atendimento. Vé a psicologia
como um modo de ajuda apo6s o impacto do HIV e vé a pesquisa como algo muito
bom e acha interessante poder contribuir além de falar de suas inten¢gdes (modo
como lida com o HIV).
P2  pergunta se a observadora nao vai falar nada.
P explica sobre o papel da O
P4  diz que além de observar vai escrever bastante, pois a outra O [do grupo
anterior] quase ficou sem dedo.
P4 chega atrasada (30min.) e P explica sobre a pesquisa. Ela concorda
imediatamente.

P3 também chega atrasado (45min.) Mas ja sabia da pesquisa pela propria P.

4. OBSERVACOES
Grupo decide como comecar
P1  decide comecar. Pergunta sobre o que deve falar.

P4  fala desde quando tem HIV positivo.



P6  fala fazer terapia

P8  pede para pula-la.

P3 |é um pedaco do termo de consentimento. E diz sua opinido sobre o atendimento
psicoldgico, sobre o viver bem com o HIV e ndo achar que vai morrer.

P8  quer dizer que quem tem o virus ndo morre?

P1 ndo é isso, é que vai morrer antes. E pergunta sobre o tempo de tratamento de
P3.

P3 fala estar em tratamento h& seis meses e acha que ainda esta tentando lidar
com as situagdes novas.

P8  diz que se P3 nao ficar em casa pensando sobre isso é mais facil.

P2  fala que dizia que tinha problema de figado.

P8 e P6 se entreolham e riem com indignagéo.

P2  fala sobre como pensava sobre a morte. E sobre o que vai deixar a sua familia.
P8  ri novamente.

P5  pergunta se todos no grupo sentem-se irritados, nervosos.

P1  diz que todos tém.

P5  acha que é do remédio, por isso os médicos escondem a bula.

P intervém. Fala sobre o fato de assumir o HIV para os outros e si mesmo. O
grupo ouve atentamente.

P5 fala novamente sobre sintomas fisicos e diz que antigamente n&o era assim.

P1 nao concorda e fala com tom autoritario de que tudo mudou na vida dela. Fala
que até hoje ndo teve coragem de revelar o diagnostico.

P5  diz que também néo teve coragem até hoje.

P1 fala sobre a dificuldade de contar e ser discriminado.

P2  conta sobre sua experiéncia de ter contado para a familia.

P8  questiona se realmente a familia o discrimina por isso

P2 fala que ja falou sobre a familia com a psicéloga dele

P8 olha para mim (O) e reclama dizendo “saco” pois ndo consegue falar enquanto
P2 fala sobre a familia dele.

P3  fala sobre se colocar na posicdo de coitado. Fala que ndo precisou contar, pois

ficou doente. Mas a cunhada parece nao aceitar.



P1  pergunta como ela (P3) o trata.

P3  fala também sobre as pessoas para também o ajudarem.

P fala sobre o jeito de cada um e de cada amigo. Fala da diferenca disso entre
dividir as pessoas entre as que sao a favor e contra. Fala sobre o que é viver com HIV.
P1 fala do preconceito contra o soropositivo. Ndo se tratava em S. Paulo por medo
de encontrar alguém. Conta que ja mentiu para nao falar sobre o HIV.

P7 .

O grupo comeca a falar ao mesmo tempo sobre mentir (P1, P2 e P5). P7 e P8
comentam entre si que nunca fizeram isso.

P1 comeca a falar de relacionamento e a dificuldade em conhecer alguém.

P7  fala do autopreconceito. E diz ter se decepcionado muito com o marido.

P1 fala para néo ter culpa. Pergunta onde encontrou maior apoio.

P7  fala sobre o tempo de vida do portador. E se exalta ao falar sobre isso.

P fala sobre as outras pessoas que convivem com HIV + terem que rever certas
coisas.

P7 fala sobre a morte de um vizinho numa cirurgia que nao tinha HIV. E que se
preocupava muito com ela. E diz antes da cirurgia que se fosse HIV + seria pior.

O Grupo ri.

P fala sobre o fato de todos morrerem e que HIV nédo significa a morte.

P1 pergunta a P7 se ela jA pensou em casar novamente e se isso tem relacdo com
o HIV.

P7  diz que ndo porqué nédo gostaria de contar.

P1 diz que ela tem o problema de todos eles.

P5  pede para mim que gostaria de falar sobre duas coisas

P2  fala sobre ter discutido com um policial.

P5  retoma o assunto dos efeitos dos remeédios, pois fica irritada.

P1 pergunta se P5 faz terapia.

P5  pergunta se o resto do grupo nédo sente nada. Dirige-se a P6.

P6  fala que continua como antes e ja contou para todos que gostaria. Diz nunca ter

tido problemas com o remédio, nunca ter entrado em depressdo. E procura viver da



melhor maneira possivel. Fala que € bonita por fora. Fala que ndo fuma, ndo bebe, ndo
usa drogas, diz ser limpa.

P1  pergunta ha quantos anos P6 tem?

P6  96.

P1 diz que naquela época ja se falava sobre camisinha.

P5 pergunta a P6 que disse que nunca mente e questiona sobre o caso de uma
pessoa insistir sobre os remédios como ela faz.

P1 se altera sobre o fato de tomar medicamentos na frente de outras pessoas e
discute com P5, pois ela toma e reclama, pois 0s outros perguntam.

P tenta falar, mas P1 continua e a interrompe.

P fala sobre como é possivel lidar com essas situacoes.

P5 fala que ndo se preocupa com o fato de os outros perguntarem sobre o remédio.
P1 fala agressivamente com P5: que 6timo se ela ndo se preocupa, pois ela chegou
no estagio que todos gostariam de estar, ironicamente.

P5 fala que mente sobre os remédios, diz ter problema de estémago.

Todos riem.

P comega a falar. P5 tenta interrompé-la.

P1 fala sobre os comentarios dos outros que podem ser prejudiciais. Entdo por que
falar sobre isso?

P5 fala sobre as alteragfes fisicas, sobre as pernas finas.

P2  fala sobre o fato de ser HIV e ficar magro, por isso come o dobro.

Falam sobre lipodistrofia

P5 levanta e demonstra como na rua para esconder a barriga

P fala sobre o fato de certas pessoas nao terem falado nada.

P4  fala que é meio neurdtico com relacdo a aids.

P2  olha com cara de pena.

P4  fala que esta isolando-se cada vez mais por causa da aparéncia.

O Grupo parece preocupado ao falar sobre lipodistrofia.

P4  fala também sobre problemas fisicos (vincos no rosto).

O Grupo ouve atenciosamente.



P6 e P7 conversam paralelamente sobre 0s vincos que aparecem no rosto e verificam
se elas possuem.

P5 fala sobre o seu rosto também. E retoma sobre os problemas das pernas finas.
P4  interrompe P.

P fala sobre o sofrimento que é no corpo e 0 medo das pessoas associarem a
aids. Fala sobre as mudancas, sobre a lipodistrofia.

P8 fala que para ela é dificil perder a gordura, ao contrario dos outros.

P3 e P4 quase néo falam.

P5 fala que tem uma vantagem sobre a barriga: entrar na fila de gestante.

P2 e P1 riem muito. P1 se vira para tras.

P5 diz que as vezes esquece de encolher a barriga e um a paguerou e perguntou se
estava gravida.

P1 fala sobre o fato de ndo estarem bem, mas estarem aqui para tentar viver melhor
e se dirige a P2.

P2  comeca a anotar algo na agenda.

P1  pergunta se eles tém idéia da idade dele.

P8 diz: 56

P1 faz uma metralhadora e atira nela P8.

P1 fala muito com as maos e se mexe muito quando fala.

P1 pergunta a P5 o que ela esta fazendo para melhorar a imagem dela.

P5 fala que ela poderia fazer uma lipo e fala do sonho de ter um filho.

P6 encara P5.

P1  diz que ela esta procurando enrosco.

P5  explica que j4 toma ha muito tempo a medicacdo e ndo tem problema de ter um
filho.

P8  olha para o lado e diz: que cabeca __ (P1).

P5  diz que ndo contaria ao médico, falaria que esta gravida e pronto.

P1  se altera novamente e diz para ela n&do se arriscar. Aponta o dedo para ela e diz
que ela s6 estéa pensando nela.

P fala sobre gravidez na mulher HIV.

P7  segura o tempo todo uma sacola e P8 deixa a bolsa no colo.



P2 fala sobre a irresponsabilidade antes do HIV, pois transava sem camisinha. E
sobre o namorado querer pegar HIV para ficar com ele.

P1  vira-se e P2 segura-o pelo brago e ndo solta; solta-o quando acaba de falar.

P2  fala que acabou o relacionamento, pois ele ndo poderia se cuidar. Liga o fato do
namorado ao desejo de ter filhos de P5.

P5 diz que ndo tem problema em contar. E ja contou e o “cara” quis ficar com Lea
depois.

P1  diz existirem os suicidas.

P fala do HIV como escudo, pois P5 ndo queria ficar com uma pessoa e usou o
HIV.

P1 fala que a 12 coisa que faz quando levanta é rezar.

P8  diz que ela faz muito bem.

P5  também segura a bolsa o tempo todo.

P5  diz que também deixa a Biblia sempre aberta.

P fala sobre o Grupo, sobre o fato de algumas pessoas nao falarem.

P3 fala sobre a familia querer achar um culpado. Sobre a questdo do corpo, do
medicamento, do tratamento em geral (quimioterapia).

Filha de P8 a chama e entra na sala.

P3  condicdo social desfavorecida.

P1 e P2 o encaram bastante. P2 olha para P3 da cabeca aos pés.

P3 fala de dificuldades financeiras que agravam sua situacdo de portador diz ter
outras expectativas com o HIV.

P1 e P5 relaxam e esticam as pernas.

P7  parece ansiosa.

P3  continua falando e diz que quer progredir. Progresso social, financeiro. Cruza os
bracos.

P2  diz que é totalmente o oposto de P3, pois s6 pensa em morrer... Estoura os
cartdes porque vai morrer.

Grupo fala a0 mesmo tempo e ri.

P2  diz que enfrenta policiais, assaltantes.

P7 e P8 riem e dizem que ele é louco.



P3  pergunta se ele levar um tiro e ficar paraplégico, como fica?
P2  fala sobre as pessoas com aids magras, quase morrendo.
P3 fala sobre o [ONG] e sobre o que é abordado 14, pois as pessoas falam sobre as
suas doencas. Mas acha que agora esta preparado.
P comenta que a dinamica de grupo no [ONG] é diferente.
P3  diz que ja teve vontade de chorar trés vezes hoje.
P6, P7 e P8 permanecem imdveis e ouvem.
P3  comenta sobre suas dificuldades na quimioterapia e diz que pensa em parar.
P1 fala para néo fazer isso, pois esta na metade.
fala que o beneficio faz aglentar o tratamento. E da busca de ajuda.
termina o Grupo e abre para algum comentario.
P6  aponta para P2 e diz que quer falar a respeito dele, sobre o portador do HIV
definhar.
P2  diz que anotou o que ele tem que voltar a ser, pois ndo tem mais sonhos.
P5 deixa a bolsa. Diz ter muitos sonhos, vive nas nuvens.
P8 recomenda que P2 saia ou faga algo quando pensar em morrer.
P8  diz que ele ndo quer morrer, manda ele ter fazer outra coisa. Altera-se e eleva o
tom de voz.
P pergunta se mais alguém quer falar.
P5 pergunta se pode falar de mais um problema. Fala sobre a familia e sugere que
P2 saia de casa. Diz estar mais feliz sozinha do que com a familia.
P interrompe e fala sobre os outros encontros.

Grupo se “revolta” contra P2 por causa de suas idéias de morte.
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P Bom, entdo, comecem se apresentando. Eu ja tinha me apresentado no inicio, a O
também. (7) (?). ((Risos do grupo)). (2)

P1 Bom, ela comecou dali [coordenadora], entdo eu comeco daqui. Meu nome € P1, eu
trabalho no comércio, eu: tenho mais de 18 anos obviamente, é: ah: Exatamente o que
vocé quer que eu diga? Sobre o que quer que eu fale? =

P = E para vocé se apresentar para 0 grupo, né. As outras coisas vao fluindo
normalmente =

P1 = Entao é isso. Eu trabalho no comércio, meu é P1 e: sé.

P2 Eu sou P2, tenho 27 anos (2) e: deixa o resto pra depois. ((Risos do grupo)).

P3 Meu nome é P3, tenho 30 anos. (2)

P4 Eu sou o P4, eu sou soropositivo desde 94. (6)

P5 Meu nome é P5, eu fago tratamento aqui ja vai fazer uns seis anos. (2) A idade eu nao
quero falar. ((Risos do grupo)).

P6 Meu nome é P6, também ja faco algum tempo terapia aqui, faco tratamento ja faz uns
dois anos. E eu tenho 46 anos! E ndo tenho vergonha nenhuma de falar (2) ((Risos do
grupo)) eu ja sou avo, da licenca! ((Risos do grupo)).

P Eisso ai. [

pP7 [Meu nome é P7 faz 2 anos que eu td nessa psicoterapia aqui (?).
[Coordenadora e P8 falam ao mesmo tempo. (?)]. ((Risos das duas)) =

P8 = Bom, meu nome é P8, faco tratamento aqui desde 96, (2) tenho 29 anos ((ri)) (3) e
agora podemos comecar o grupo, hormalmente! ((Risos)). (8)

P3 Uma coisa que me chamou a atencao aqui da (1) da ficha aqui [Refere-se ao Termo
de Consentimento] é a seguinte frase aqui <<As pessoas soropositivas tem vivido por
mais tempo e se deparado com a dificuldade de conviver com esse diagnéstico e por isso
€ importante conhecer mais sobre 0s aspectos psicossociais da doenca>>. Isso aqui €
interessante porque assim, antes eu acho que era uma: é: ndo sei, o quadro mudou
muito, da a impressdo que antes as pessoas pra (2) o acompanhamento psicolégico das
pessoas era pra (1) pra morrer, né , tipo assim, vocé ta assim e (2) vocé nao vai durar
muito tempo, entdo vocé tenta fazer dessa (?) e agora ndo, né agora é vocé tentar viver
bem, viver com questéo da soropositividade. No caso, eu t6 fazendo tratamento ha seis
meses, entdo a gente se depara com algumas coisas é: do dia-a-dia e que antes nao, né,
entdo eu tenho a impressédo de que a vida é: parece que fica um pouco mais tensa,
vamos dizer assim, né, e eu acho que é isso, né, a gente tem que ficar tentando conviver
com isso e viver bem, né, entdo eu acho que seria esse 0 intuito agora, né. E que antes,
tipo assim, como naquelas campanhas que, tipo, a gente acompanhava antes <<Aids nao
tem cura. Aids mata>>. Entdo era aquela coisa que vocé ta com o virus, vocé vai morrer
mesmo. Entdo, eu acho que agora tem que comecar a trabalhar bem, tem que saber
viver, né, com a soropositividade. Entdo, é isso que eu acho interessante e legal, né.
Antes era aquela coisa do <<vocé vai morrer>> (?).=

P8 = Entao, quer dizer que quem nao tem o virus ndo morre? N&o vai morrer nunca? =
P3 = N&o. E, é. Mas a impress&o que se tinha antes era isso[

P8 [vocé vai morrer, e
pronto. =

P3 = Vocé vai morrer antes, né. Bem antes. Vocé vai morrer por causa do virus. S por
causa do virus porque néo tinha cura (?).

P1 Vocé esta aqui em tratamento j4 h& seis meses ou vocé j4 adquiriu a doenca ha seis
meses? =

P3 = J& estou aqui em tratamento ha seis meses. A doenca eu ja adquiri tem algum
tempo, né. Eu comecei o tratamento jA numa fase que ja tinha algumas (?). Entdo eu
comecei o tratamento hé seis meses aqui. =

P = Um novato, né. ((Risos)).

P3 E. ((Risos)).

P Sera que temos um mascote? ((Risos dos dois)). Ndo é? Nao sei, né, vamos ver com
0Ss outros, né. =



P3 = E possivel eu ter algumas questdes por eu ser assim, né, o mascote ((Risos do
grupo)) e: essa coisa ainda € meio complicada pra mim, entdo eu ainda t6 trabalhando.
Ainda tem coisas do dia-a-dia que eu tenho de trabalhar, tal. Bom, entéo é isso. Eu ainda
tenho essas questdes. Como € que vai ser, né, daqui pra frente (2) Eu acho que néo é
facil, mas tem que ta (?). =

P8 [Repete ultima palavra dita por P3].

P3E. =

P8 Entéo t4 bom. Fica dificil se vocé ficar o dia inteiro em casa pensando sé: é: na aids,
que vocé vai morrer (?) Como seria se vocé néo tivesse trabalhando? (3)

P2 Eu, eu descobri hd trés anos e meio que tenho aids, né, e comecei a fazer o
tratamento. Durante trés anos eu negava pra mim mesmo. Falava que eu tinha uma
diabete, que tinha que tomar como se fosse uma insulina, tinha que tomar uma insulina.
E até hoje, de vez em quando eu falo isso pra mim, né. (?) Se eu néo tomar, eu vou
morrer, né. Eu associo bastante com o que que eu fiz quando eu soube que eu tava com
HIV. Eu peguei todas as informac¢des disponiveis na época (1) eu trabalhava com internet
na época, né, em 97, era 0 auge da internet, e eu peguei todas as informacdes possiveis
e imaginaveis (?) ai coloquei tudo na minha cabeca e neguei pra mim mesmo. Eu ndo
tenho aids, aids € um detalhe, € um problema de sangue. Ai eu tinha como se fosse um
diabete, um dia vai achar a cura. Se ndo achar (3) paciéncia. Ai de uma hora pra outra,
iSs0 nos ultimos seis meses, eu cologuei na minha cabeca que eu tinha que contar pra
todo mundo, que eu tinha que contar pra, talvez pra assumir pra mim mesmo, até pro
meu médico, meu antigo médico, eu ndo contei pra ele que eu era homossexual. Até hoje
eu acho que ele ndo sabe, achava que eu era (1) normal (?) contando as coisas aos
poucos (?). Ai eu pensei na minha vida, e eu: falei pra mim mesmo, “Vou parar com essa
histéria de que eu tenho que falar pra todo mundo. Vou falar que eu tive tipo, um diabete,
que eu tive um problema do figado, e as pessoas acreditavam (?) minha familia acreditou
(?) ((P8 e P6 se entreolham e riem com indignacéo)). E eu decidi contar pra familia
inteira, pro pessoal da empresa, trabalho com empresas, pra todos 0s meus amigos, fiz
questdo de contar pra todo mundo “Olha, eu tenho HIV, eu sou homossexual”, pra: acho
que pra testar, né, pra dividir, né, pra saber quem vai ser meu amigo, quem néo ia, a
gente tem que ter um limite, né, e néo ficar se escondendo das pessoas e eu tomava o
medicamento, naquele potinho de comprimidos, o pessoal perguntava <<o que que &
isso?>>. Sempre curioso. “E vitamina”. (?) Pra quem ja conhecia "E pro negocio do
figado, meu figado ta aumentado”. (?). Desde que eu assumi pra mim mesmo, eu passei
a: antes, nesses ultimos trés anos que eu fiquei encubado, ndo se falava sobre o HIV, s6
se falava sobre prevencao, eu pensava muito em como eu ia morrer, 0 que eu precisava
fazer pra minha familia, pra minha familia ter casa, ter rendas, sem precisar de mim, né.
Ai aos poucos eu fui perdendo isso, e hoje eu fico pensando "Eu tenho que morrer, mas
ndo posso me matar. (1) Porque sendo nao védo dar o seguro pra minha familia. O que
que eu vou fazer”?. (?) ((P8 ri novamente)). Tem dia que eu t6 normal. Mas quase todo
dia eu penso isso. Ontem e hoje (1) Ontem, é: ontem, eu fui demitido ontem. Porque eu
maltratei um cliente. Ai eu fiquei pensando, mas hoje também, deitado em casa “Sera
que eu vou morrer hoje”? Bem que podia cair um avido perto da minha casa ((Risos.
Vérias pessoas falam ao mesmo tempo)).

P5 (?) que ele tocou no assunto assim, que de tem dia vocé que ta (1) vocé ta nervoso, é
iss0?

P2 E, tem dia que eu td muito irritado[

P5 [eu s6 queria saber aqui do grupo, se vocés também tem
assim sintomas de vez em quando ficar preguicosa, ficar neurética, ficar nervosa, porque
eu tenho essas coisas [fala de P4 junto. (?)] entdo eu queria saber se é sé eu [fala de P4
junto. (M [

P1 [fala de P5 junto. (?)] [isso as pessoas tem independente de ter HIV [fala
de P5 junto. (?)] [



P5 [ndo, mas eu acho que tem a ver [fala de P4 junto. (?)] [

P4 [fala de P1 junto. (?)] [vocé
pega a minha faxineira ela tem problema [fala de P4 junto. (?)] [

P5 [mas, os médicos, eles

ndo gostam de falar pra a gente. Tanto é que quando a gente vai pegar os remédios eles
ja tiram da caixa para vocé nao ficar lendo a bula. Porque sendo vocé pira, né, se vocé
ficar lendo a bula, né [falas sobrepostas (?)] Entéo € légico que os médicos ndo vao falar
pra vocé, né. <<O remédio faz isso, faz aquilo>> E quando vocé pergunta, ele fica te
enrolando, mas: (2) t& na cara, né, que é por causa do remédio. Mas o remédio (?) eu td

nervosa [

P2 [0 nervoso é por causa do remédio,
é iss0? [falas sobrepostas] [

P5 [mas ndo é normal. Tem dia que eu td nervosa, tem

dia que eu td preguicosa, cada dia eu td6 de um jeito. Entdo, quer dizer, ndo € normal isso.
P8 Esse negécio ai de preguica, eu acho que ndo tem nada haver com HIV e nem com o
remédio.

P5 Mas caso o organismo reage de uma maneira[

P2 [eu acho que néo é causado pelo remédio, eu
acho que é causado pela nossa reacdo psicolégica, porque ai, quando eu me lembro
desses Ultimos trés anos [falas sobrepostas (?)] nesses ultimos trés anos eu (?) quando
eu passei a olhar pro remédio, tirei a etiqueta e olhei pro remédio, [

P [Entdo, mas vocés estdo falando, né, até usando uma expresséo
usada por vocés, de ficar incubado. Quer dizer, tem uma coisa que parece que nao é o
virus e que nem so6 o virus fica incubado, vocé também fica incubado, incubado no
sentido de que tem coisas que ficam escondidas e nao ficam a mostra, e que ndo
aparecem de imediato, fica & guardadinho, fica |4 quietinho. Parece que isso também,
na forma como olhar, pensar e ver o HIV na vida. Assumir, vocés falam assumir para os
outros, assumir pra si mesmos, olhar e pensar nessas coisas, entdo tem um, algo da
forma como cada um vai olhar ou poder olhar num dado momento. Quer dizer, da pra
pegar o HIV, né, quer dizer, o que que é o HIV, o que o HIV é na vida, o que é que a vida
com o HIV, o que que é a vida apds o HIV. O que é assumir pra si mesmo, 0 que é
assumir para 0s outros, e assumir o qué, varias questdes ai pra pensar. E: o que que é
do remédio, o que é da vida (2) o que que é vida diante do HIV ((O grupo ouve
atentamente)). (1)

P5 Faz trés dias que eu td assim: é: com sonoléncia, né, com sono. Se deixar, eu vou o
dia inteiro mas eu boto o despertador pra eu mesma me brecar, né, porque ndo pode ser
uma coisa dessas. E as vezes eu fico assim, eu ndo tenho sono, entendeu, eu ndo durmo
direito (?) Entdo eu acho que tem a ver porque antigamente ndo era assim.

P1 Antigamente vocé também nao tinha os mesmos problemas que vocé tem hoje e nem
as necessidades que tem hoje [fala em tom bravo, autoritario]. [(?) falas sobrepostas de
P1 e P5] Néao, deixa eu falar. Deixa eu te falar porque eu te falei isso. Eu td te falando
porque obviamente a partir do momento que vocé se descobriu como soropositiva vocé
passou (?) qualquer outra pessoa teria.

[Abrem a porta]

P Quem é? Hum?

P8 [Fala 0 nome de alguém, em tom muito baixo, inaudivel]

P Quem é?

P8 O X.

P E: Sua filha e que ta |4 fora?

P8 Nao.

P Ah, ta. (2) O que que vocé tava falando?[pergunta dirigida a P1] =

P1 = E, eu acho que a partir do momento que vocé se descobriu como soropositivo vocé
tem muito mais problema do que vocé tinha antigamente, ta. Vocé pode ter uma carga
viral baixissima, seu (?) t4 altissimo Vocé néo tinha nenhum tipo de doenca (2) dessas é:



é: doencas oportunistas, né. Mas vocé sabe que vocé tem uma bomba atrds de vocé,
claro. Ndo € isso? Entdo, eu acho que s6 por esse motivo o: humor da gente ja desce um
pouco, ta. E: obviamente, eu acho que viver em grupo é muito importante, seja grupo
familiar, seja um grupo de amigos, seja um grupo (1) o que ele fez agora de contar pros
amigos dele, eu ndo tive coragem de fazer isso e fiquei anos e anos e anos sem nunca
ter falado nada pra ninguém|[

P5 [Eu também ndo tive coragem de ficar falando porque eu ndo quero que as
pessoas tenham pena de mim, entendeu? =

P2 = E esse sentimento que eu td agora [falas destes trés Ultimos participantes, juntos
(?)] eu ndo quero que tenham pena de mim.

P1 S6 pra vocé ter uma[

P5 [depois eu vou achar isso, que as pessoas estdo me dando
atencdo, ndo porque gosta da minha pessoa, porque tem pena de mim. Entdo, eu ndo
quero isso.

P1 Pois, é. Entdo, vocé imagina que eu sai de Sdo Paulo uma vez por més pra eu ir até
Campinas na Unicamp pra eu fazer o tratamento la. Porque eu nao tinha coragem de
chegar aqui na Frei Caneca [local onde se situa a Casa da AIDS] e: se alguém me visse
na rua? Como é que ia ser? Entrando aqui dentro na Casa? Entdo eu tinha (2) das
pessoas amigas quem sabia era s6 a minha familia porque se acontecia alguma coisa,
tinha que saber. Na minha empresa ninguém sabia, assim como ninguém sabe até hoje,
ninguém sabe de nada, ta. E muito dificil vocé chegar na empresa pras pessoas e “Olha,
eu sou”. E da a sua cara pra bater, as pessoas te aceitarem ou recusarem, t4. Eu acho
que a gente tem que ta assim muito bem com a gente mesmo pra poder dizer isso pras
pessoas e de repente as pessoas virarem a cara porgque vai acontecer isso. Com certeza.
P = Vai acontecer isso com certeza. Como é isso? =

P2 Tem um exemplo aqui. Eu contei pra minha familia, € um exemplo que eu falei pra
minha psicologa, que é a O, que: eu até tentei contar no outro grupo, o pessoal ndo quis
ouvir muito porque tinha que ir embora ((risos da coordenadora)), e eu esqueci de falar
essa parte. E contei pra minha familia e de uma hora pra outra os vizinhos néo aceitam
mais ajuda pra nada, as vezes o pessoal olha assim [ ]. Tudo bem. S6 que pra mim é
ruim, porque minha mée tem problemas de coragdo. Minha mée fala <<N&o, tudo bem.
Eu ja desconfiava que vocé tinha alguma coisa grave, que vocé era (1) homossexual,
mas tudo bem. A gente nédo te acei, a gente ndo gosta disso, mas a gente vai te aceitar
porque (?)>> S6 que de uma hora pra outra ninguém nao aceita mais nada, mudaram os
horarios de jantar, de comer, de sair|

P6 [Nossal[

P2 [ai eu: é sentir na pele,
né. Como eu tive alguns amigos aqui que eu tava conversando, e eles tavam falando
<<Na&o, eles estdo anestesiados ainda>>. Até eu gostei dessa frase. E ele falou assim
<<Entdo, eu contei pra minha familia e demorou uns trés ou quatro meses pra eles se
acostumarem>> =

P1 = A mesma incubacdo que vocé falou que teve ha um tempo, eles também estao
tendo. =

P2 = Entdo, essa questdo da discriminacdo comigo, eu t6 achando horrivel isso, né. T
até querendo sair de casa por causa disso [

P8 [Mas vocé
P1 [Porque vocé nao volta a conversar
com eles? =

P2 = Eu tento conversar, mas: (2) converso bastante com outras pessoas também, né.
Tem que respeitar os limites deles. =

P3 = Acho que tem que respeitar um pouco os limites deles, né. =

P2 = As minhas irmas eu ja cheguei pra elas e perguntei “Porque vocés ndo aceitam o
meu dinheiro? Que que tem? Meu dinheiro ta infectado, alguma coisa?” Falei assim, com
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essas palavras. E elas <<N&o, ndo é isso. "E que a gente quer dinheiro, fala com o pai>>
Ainda mostrando assim com a mado [ ] [P8 olha para O e reclama, pois ndo consegue
falar enquanto P2 fala sobre a familia dele]. Eu sou muito detalhista. Gosto muito dessas
coisas. << N&o, néo é isso. "E que eu fui promovida, e td ganhando mais>> Sé que: um
pouco dificil, né, ela ser promovida. Ta bom. E eu gasto dinheiro, assim, sou consumista,
né. Quando eu t6 nervoso eu gasto muito. E elas sabem disso. “Vocés querem o meu
dinheiro?” Quando eu tenho dinheiro, e dou dinheiro a vontade. Quando eu nédo tenho,
tudo bem. Mas elas ndo querem saber do dinheiro pra nada. (?) Outro amigo falou assim
<<Porque vocé ndo guarda seu dinheiro e quando elas precisarem, que elas vao precisar
um dia, elas vao te pedir>> Mas ndo entra isso na minha cabeca. =

P = Alguém ia falando:? Acho que alguém ia falando alguma coisa do][

P1 [a gente tava falando que
uma hora ia chegar que alguém ia nos rejeitar, né. Entao ele citou o exemplo da familia.
Alguém ia completar com alguma coisa. =

P8 = Bom, eu perguntei pra ele se ele: que ele falou que ele acha que é porque
descobriram que ele tinha HIV, vocé acha que é por isso[

P2 [N&o, eu néo sei. Eu vou falar
assim <<A gente desconfiava>>. Mas s6 que eu deixava 0s meus exames dentro de uma
gaveta (2) no meu consciente (1) eu: eu gqueria sinceramente que eles soubessem pra
falar assim <<Oh, vocé tem aids>>. Alguma coisa desse tipo. Pra néo ter de falar pra
eles. Mas eles vao falar assim <<Ah! A gente j& sabe mais ou menos>>. <<Ja
desconfiava>>. Mas ai eu senti que ndo contei , quando eu falei com outras palavras (?).

P =Entdo, mas o0 que a gente tem aqui que vocé ta falando de uma coisa, vocés estao
falando de alguma coisa, como algumas certezas que se tem. E ai alguém daqui
tentando levantar perguntas, duvidas sobre a certeza. Quer dizer, é: certezas de que o
HIV causa determinadas coisas, ou as reacdes das pessoas ao fato de saber que se tem
0 HIV ou algumas atitudes das pessoas dai em diante tem a ver com o HIV, parece que
nem é mais cogitado “pode ser isso”, “pode ser aquilo”, ou “ser aquilo mais”, né.

P3 As vezes, e eu falo isso por mim mesmo, que € a coisa do “coitadinho de mim”, né. A
gente se colocar na condigdo <<Ah, coitadinho de mim>>. <<Ah, ninguém vem falar
comigo>> <<Ah, tdo falando comigo porque tem pena>> Eu acho que (1) porque pra mim
andou tudo junto, né, a doenc¢a, a homossexualidade, falar pra familia, pros amigos,
porque eu tive uma queda muito ruim, né. Assim, fiquei internado e tal. Entdo, as pessoas
quando souberam pra mim ficou assim: Ao contrario até de quem ta falando, pra mim até
que foi bom pra nao ter que contar, exatamente. As pessoas ficaram sabendo sem ter
que eu contar. As reacdes das pessoas foram as mais diversas possiveis. Tive, por
exemplo, a minha cunhada que néo aceita, o irmao que[

P1 [N&o aceita e é delicada com
vocé ou ndo aceita e nao[
P3 [N&o, ndo. Teve uma fase que ela chegou pra mim e:

porque assim, logo quando ela descobriu eu estava trabalhando com o meu irméo, né, e
ela falou que ja sabia antes e que eu fui traidor. Eu trai a confianga do meu irméo. Se eu
sabia que eu era doente, eu ndo devia nem ter ido pra la . E que ela ndo ia deixar de ter,
nada ia abalar [fim do lado da fita]. (?) E nada disso vai me abalar. Hoje em dia ela é
gentil. Eu vou la (1) Ndo comento nada, né. Meu irmao é que me ajuda (1) Tem que
pegar dinheiro escondido dela (1) Entdo, assim, essas reagdes é que sao interessantes.
Tem gente que se prop8e a ajudar, tem umas amigas minhas que me visitam, e ela
sempre [cunhada] foi muito apegada. Mas na fase que eu tava ruim, ela ndo soube, ela
chegou pra mim dizendo <<Eu n&o sei como chegar em vocé mais>>. Entende? Assim
<<Bom, eu nao sei o que vou falar pra vocé>>. “Olha, ndo fala nada”. (?) E a gente tem
uma amizade normal, assim, quase ndo se comenta disso. E ela sabe, me acompanha
em médico. Entdo eu acho assim, cada (1) vocé tem que saber distinguir os amigos
também, no sentido de que tem amigo que t4 preparado pra te acompanhar no médico, te



vé tirar sangue, sabe?, te acompanham na internacéo, tem amigos que néo, tem amigos
que nao sabe como lidar com isso, tem amigos que s6 te dao dinheiro, tem amigos que te
ddo a palavra também. Entdo, acho que isso [fala de dois ao mesmo tempo, ambas em
tom baixo, inaudivel] [

P [Mas ¢ diferente, né? E distinguir isso no
sentido de dividir um time, quem ta a favor e quem ta contra, de uma outra coisa que ta
sendo dita, que sdo as (2) é: 0 que é de cada um e o jeito de cada um. Por exemplo, vocé
tem um: amigo, né, um antigo amigo, ou colegas, pessoas com quem vOcé convive e que
alguma coisa que te acontece vocé conta para aquela pessoa, pra um amigo e ndo pra
outro. Porque (1) porque aquela pessoa, aquele assunto ela (1) tem mais haver, pra outro
vocé ja fala mais de outras coisas, mais de intimidades, pra outro vocé € o amigo da
fofoca, pra outro € o amigo de todas horas que fica ali te ouvindo, pra outros é aquele que
te acompanha na festa ou na consulta. Quer dizer, é diferente de dividir o time entre
quem ta a favor e quem ta contra. E marcar, o que é do jeito das pessoas, de cada um e
dos amigos. Quer dizer, tem (1) O que é que muda? Entdo a pergunta talvez seja: o que
€ que muda depois que sabe que tem HIV e o que ndo muda? O que € que ja era de
sempre, né, ter alguma uma é: ter mais sono, ter mais disposicdo, ter amigos de um jeito,
ter amigos de outro e ao mesmo tempo é o que que é préprio do HIV. Que entdo pode
ser comum ou parecido, e mais préximo do que é pra todo mundo, o que é que é viver
com HIV. Mas sem deixar de levar em conta que tem o que mudou e 0 que n&o mudou e
tem coisas que, como ja foi falado aqui ja existiam antes.

P1 E, mas eu acho que apesar de com ele ter sido a familia, com ele também ter sido
parte da familia, provavelmente com vocé nao foi isso, foi o orgulho, mas que existe, é
que esse preconceito contra 0 soropositivo existe. Entdo, eu ndo estou dizendo que foi
através da familia, ou através dos amigos, (?) que ha, ha, né. Entdo era isso que eu
estava comecando a falar pros meninos. Entdo, eu tava saindo daqui de Sao Paulo e
fazer tratamento em Campinas porque eu ndo (1) pra sentar em algum lugar e ver as
pessoas passarem e alguém ter que me cumprimentar, como ja aconteceu, é: a: moga
que é propagandista do laboratorio e tal e que tava indo falar com os médicos, almogava
no restaurante que eu almogava também, nds nos conheciamos.Vocé entendeu? Eu nédo
sabia onde enfiar a minha cara e o que fazer, né. E menti, e mais uma vez menti. << O
gque vocé ta fazendo aqui?>> “Ah:o que eu t6 fazendo uma sessao de psicologia, de
terapia. SO que a minha terapeuta é: s6 que a terapeuta que eu conhecgo ndo pode me
atender porque é minha amiga e recomendou uma amiga dela e eu td vindo aqui pra falar
com a amiga dela”. Olha a histéria que coisa mirabolante! [

P5 [A nossa vida agora é
assim, né, cheia de mentira[
P1 [Pois é, mas eu nao quis me abrir, e sabe, ndo tinha[

P5 |[vive inventando as coisas|

P2 [tem uma hora que chega. (?) nesses trés anos, eu mentia
muito [esses trés ultimos participantes falam ao mesmo tempo. (?)]. [ [P7 e P8 comentam
entre si que nunca mentiram a esse respeito]. [

P1 [Eu acho que tem uma coisa
que pra mim ndo tem que porque ser falado sobre isso (1) Se ndo me agrada falar sobre
isso, nao fale. Vocé néo é obrigado a dar satisfacéo da tua vida pra ninguém. T4 bom,
corta ai. Ou seja, vocé tem um problema e vocé vai resolver o teu problema. Se vocé
encontrar apoio junto da tua familia e ou teu grupo de amigos 6timo, se ndo encontrar, vai
procurar uma terapeuta. Agora de qualquer forma vocé ndo é obrigado a expor tua vida,
por isso eu cheguei a conclusédo recentemente, e ndo abro mesmo. Td aqui hoje porque é
em beneficio de uma causa maior, vou colocar assim. Mas eu, decididamente, ndo me
relaciono (1) por exemplo, se eu tiver que ir a um bar (1) pra tomar um drinque, eu vou a
um bar, mas é: se tiver alguém para sair pra trepar, eu ndo saio porque nao quero ter
essa preocupac¢do na minha vida (2) vocé entendeu? Entdo, eu ainda t6 em banho maria.



Eu ndo saio, eu ndo fago, eu ndo vou, eu ndo me comprometo a nada, entendeu? Porque
eu acho que é arriscado. (2) Eu sair com uma pessoa sem contar, € a0 mesmo tempo, eu
nao estou disposto a contar. Entdo, como é que fica? Nao fica. Fica em banho maria.=

P =Tem algumas pessoas ai balancando a cabeca: o que que € isso? =

P7 = (?) Eu fiquei decepcionada com os meus amigos. Eu ndo queria mais conversar
com eles, se tornou uma vida assim impossivel. E, ao mesmo tempo, a gente mesmo tem
preconceito da gente mesmo, né. Ao mesmo tempo eu descobri isso, né. E a gente, nés
soropositivos procura e acha preconceito (2) sobre nés mesmos. Porque comeca de nés.

P1 = Como t4 o teu relacionamento com o teu marido hoje em dia? =

P7 = Meu marido faleceu, entao eu fiquei assim totalmente[

P1 [E vocé ficou uma villva alegre
ou uma vilva triste? =

P7 = Ah! Eu fiquei razoavel ((risos)) =

P1 = Nao, sério [

pP7 [eu fiquei razoavel[

P1 [n&o, porque sabe, passou (1) sabe da procedéncia da doenca que é uma
coisa grave, porque eu sei a procedéncia da minha doenca também. =

P7 = Eu fiquei muito triste, fiquei com problema psicolégico muito sério. Agora que eu to
vivendo, t6 aqui pra vida, né. Mas de vez em quando eu tenho umas recaidas também,
né. Porque, ficar trancada, sem conversar. Apesar que meu filho sabe do problema, do
meu estado mental. Ele evita tocar no assunto. E que nem palavrdo, nem toca no
assunto. Entdo pra mim tem sido melhor, nesse sentido[

P1 [Eu acho][

pP7 [Ninguém fala nada, ninguém nem comenta. Mas s6 que no meu
emprego, que antes eu estava afastada, eu voltei a trabalhar e tem algumas pessoas que
ficam sabendo, entéo, eles me tratam normal. (3)

P1 Mas porque vocé (1) sabe, primeiro vocé ndo teve culpa. Quer dizer, o sentido de
culpa <<ah eu fui devasso>> <<eu fui: &: >> Sei |4, coisa que pode passar eventualmente
na cabeca de uma pessoa, vocé nao teve. Porque vocé sabe a origem, vocé néo tava: é:
[esses dois participantes, mais um né&o identificado falam junto (?)] [

P7 [n&o tinha como: Sabe, mas eu fiquei abalada. (3) Sofri bastante, de vez
em quando entro numa depressdo que € ruim pra sair, mas ultimamente até que eu
melhorei[

P1 [E onde vocé encontrou maior apoio? Com a familia, com os amigos,
com o pessoal do emprego[
pP7 [Com a minha familia, que nao ficam toda hora

falando, comentando, mas no meu servico eu ja (?) ha muito tempo porque, cada noticia
que sai eles ficam falando <<Com a aids a pessoa vive tanto tempo>> [Fala de outra
pessoa (?)] Outro dia uma colega tava conversando comigo e ela falou assim <<Nossa,
P7, ja faz tanto tempo que vocé ta com o virus e vocé ta tdo bem, né. Ah, eu fiquei
sabendo que pessoas duram tdo pouco, morrem logo>>. Falei "Bom, ((risos)) amiga,
heim ? Amiga da onca, falei pra ela. Que pergunta estupida que vocé esta me fazendo !
((Risos)) [Fala de trés pessoas, incluindo P7 (?)]=

P1 =E, normalmente as pessoas tém preconceito pela falta de conhecimento. Como essa
mogca ndo tinha a menor idéia de quanto tempo uma pessoa portadora poderia viver ela
também, eventualmente, poderia ter outro tipo de preconceito.=

P7 = Eisso ai.=

P E, entdo, de uma certa forma as pessoas que tem a oportunidade de conviver com
outras pessoas (1) com pessoas que sabem que tém o HIV, tem a oportunidade de rever
algumas idéias, que tém e que ndo sdo tdo corretas assim. Por exemplo, que alguém
com HIV pode viver muito tempo. SO que as pessoas esquecem € (1) podem viver muito
tempo, mas que tem tratamento, que vocé toma remédio, que vocé ta se cuidando, né?!=



P7 = Eu tinha um filho do (?), que trabalha na prefeitura de [ ], pra vocé ver, todos os
dias ele me ligava de manha. <<E ai? Vocé t4& bem?>> (2) <<Passou a noite bem?
Aconteceu alguma coisa?>> “Ah, tudo bem, né!”. Ai sexta feira passada ele ligou pra
mim e falou assim <<Olha, eu vim trabalhar, mas vou embora dez horas porque eu vou
me submeter a uma cirurgia de: hérnia de disco e espero que ocorra tudo muito bem,
né>>, E falou assim <<Ainda bem que eu nao tenho o seu problema, né, porque senéo,
como seria a minha vida, né?>>. Eu falei "Ah, mas seria a mesma coisa, se eu tivesse
que passar por uma cirurgia, ndo ia acontecer nada”. “Seria ruim se ndo acontecesse”.
Ele fez a cirurgia e morreu! ((Todos riem)) (?)

P1 Eu ndo sei até que ponto vocé acha que a atitude desse seu amigo foi maldade em
tentar dar aquela picadinha ou foi desconhecimento mesmo? =

P7 = Era desconhecimento.=

P1 = Era desconhecimento?=

P7 = Era desconhecimento. Porque ja tinha (?) o problema. Entdo, quando eu vejo
alguém da minha sala que fala (1) <<é pessoa t4 com aids>>, entdo eu tento explicar a
pessoa que tem (1) t& soropositiva e a pessoa que td com a doenca|

P1 [a doencga[
P7 [progredida porque ele teve uma doencga oportunista, né. Entéo, eu falo pra ela =
P = Mas parece que tem uma coisa de ficar assustado né?! =

P7 =Sim. Tem uma coisa de ficar assustada. Entdo quando eles me véem eles néo
acreditam, né, que desde 94 que eu td com o virus, né, que eu fiquei sabendo. E: até
hoje eu néo tive a doenca. Eu tive depresséo [

P [Mas é: interessante, esse
dado que vocé traz no sentido de que de novo o que foi falado aqui no inicio de: ah, mas
€: como se saber que tinha HIV fosse uma revelacdo de que: vocé vai morrer, né? Na
verdade como se antes ndo pudesse acontecer a qualquer momento e que como se com
HIV fosse algo pra acontecer a qualquer momento. E dai me fez, na hora em que vocé
falou,que me fez lembrar de uma frase da Clarice Lispector, que é uma escritora que eu
gosto muito que ela fala alguma coisa assim: <<A vida nao é de se brincar porque em
pleno dia se morre>>. E essa idéia de que (2) vida e morte estdo ai muito proximas.[

pP7 [(?) Eutd
pensando assim, né. Antes eu ficava muito assim: ignorante comigo mesma, eu nao
aceitava. E até hoje de vez em quando me da umas crises (?) comigo, e tal. Mas s6 se
as pessoas também que a gente foi ouvir tudo o que eles falam, a gente nao vai viver. (?)
P1 = Vocé nao pensar em se casar novamente? =

P7 = Ainda nao. ((Risos)) =

P1 = Por qué?=

P7 = Porque ainda nao encontrei ninguém. ((Risos))=

P = Vocé ja procurou? Eu vou completar a pergunta dele.Vocé ja procurou? ((Risos)). Se
ndo procurou ndo acha. =

P7 = As vezes tem, né. Porque eu ndo quero contato.=

P1 = Entdo vocé cai no mesmo problema de todo mundo. Ninguém quer falar sobre isso.
P7 = Eu ndo quero contato.=

P2 = Eu, agora sobre o problema de morte, antes de eu saber que tinha HIV, eu nunca
pensava em morte. Eu era uma pessoa alegre demais, festeira, quando tava triste dava
festas, eu tava em época de faculdade, era festa pra todo quanto era lado, eu tinha
sonhos, planos. Meu grande sonho era morar numa cobertura no centro com o meu
namorado e minha familia, depois contaria, né. Tinha todos esses bens materiais, né, ia
viajar duas, trés vezes por ano, essas coisas. Quando eu soube que eu tava com HIV
tudo isso (1) desapareceu. Eu passei a ndo querer realizar os meus sonhos e realizar
alguns da minha familia, da minha méae, ajudar outras pessoas (1) o que era pra mim ter
feito pelas outras pessoas. E atualmente eu penso bastante muito em morte. Como
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morrer. Até penso “sera que” eu até escrevi aqui "ndo posso me suicidar”. O que que eu
tdé vendo aqui? Eu td muito pensando em morte (1) Eu ndo agiiento (1) Tem época que
eu nao aguento olhar pro medicamento e saber que eu tenho de vir, passar de trés em
trés meses no médico, tirar sangue pra fazer exame. Tem uma hora que (1) a gente vai
levando isso mas tem uma hora que (?) Eu passo em alguns lugares, eu brigo com as
pessoas, com o guarda eu ja briguei, t4, pelo centro de Sao Paulo[

P5 [(?)=

P = A P5 t4 pedindo a palavra[

P5 [Olha, eu quero falar duas coisas|

P [é curioso, né, porque

assim, tem tantas coisas pra falar e pensar, né. E interessante quanto tem gente
esperando pra falar. Todo mundo querendo falar. Tem gente que nao falou nada ainda =
P5 = Entdo, eu quero voltar naquele assunto de que se vocés sentem alguma coisa (1)
Bom, ele sente, né [dirigindo-se a P2]. Nao adianta ficar nervoso, brigar

com as pessoas|

P2 [é: 0 brigar com as pessoas, ndo € pelo brigar. Agora eu passei a brigar mais,
0 grau de responsabilidade minha aumentou[

P5 [Vocé acha que tem a ver com o
remédio ou com a cabeca[

P2 [N&o, na minha cabeca. Saber que eu tenho algo[

P5 [Eu

acho que nao é pela minha cabeca. Eu: porque as vezes eu td bem. Procuro nem pensar
em nada =

P1 = Procuro ndo pensar em nada =

P5 = E logico =

P1 = Ou seja, vocé ta pensando, mas ndo quer pensar |

P5 = Eu néo penso:[

P1 = Porque procurar ndo pensar em nada vocé ja ta pensando =

P5 = N&o tem nada a ver com a minha cabeca. Vocé ta querendo colocar isso mas nao
tem nada a ver[

P2 [ Todas as (1) Todas as vezes que vocé vocé fala que[

P5 [Eu acho
gue nédo é coisa da minha cabeca[

P1 [Vocé faz terapia? =

P5 = Faco. Uai. O que eu té fazendo aqui? ((Risos))

P2 (?) eu falo que eu td pensando em morte [

P1 [N&o, porque o grupo aqui € aberto pra
qualquer pessoa portadora de HIV|

P5 [Entdo, eu
faco[

P1 [ndo precisaria ser normalmente uma pessoa que tivesse fazendo (1) Nao
€ isso? Ou td enganado? =

P = Terapia? =

P2 = Quando eu penso em morte, geralmente eu ndo t6 pensando no HIV. Eu t6
pensando (1) em: parar de sofrer, entendeu? Geralmente eu: Ontem eu ndo tava
pensando no HIV, eu tava pensando “"Porque que eu ndo morro hoje e termino com a
minha vida, né. Com os problemas da minha empresa. Porque eu ndo morro hoje, o
pessoal ja ganha uma fortuna com o0 meu seguro[

P5 [E o resto do pessoal?
N&o pensa em nada? Eu quero saber. Vocé pensa em alguma coisa P67?

P6 N&o.

P5 Fala a verdade.
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P6 Eu era festeira, eu era alegre, eu continuo sendo festeira, eu continuo sendo alegre
porque a minha familia quase todas (2) todas as pessoas que interessaram sabem, as
que nao interessaram também (?), como ele disse, ninguém tem nada a ver com 0 meu
problema. Eu falo pra quem eu tenho vontade que saiba disso. Vontade de me matar? De
jeito nenhum. Eu quero viver. Eu quero trabalhar. Eu cuido de uma senhora de 86 anos e
ela sabe que eu tenho uma filha, sabe que eu tenho um marido, sabe que eu tenho (1)
Por enquanto, até hoje eu ainda ndo recebi nenhuma (1) é: nenhum preconceito. Pelo
menos de casa, ndo. Eu sou assim uma pessoa normal, normal. A gente tem, é logico,
vocé tem dia que amanhece triste, tem dia que vocé amanhece assim (3) Como é que
fala? =

P1 = Virado pra lua. =

P6 = Ndo, ndo é isso. Em davidas. Em duvida. Sabe, vocé quer conversar. Agora, eu ter
depressédo, eu nunca tive depressdo. Gracas a Deus. Eu nunca tive problemas com o
remédio. Tive, mas nao fiquei com medo. N&o fu¢co na minha cabeca|

P6 [Efeito colateral? (2) Efeito colateral ndo tive. Tive uma anemia que me levou pra
fazer duas transfusdes. Eu fiz normal, como se nada tivesse acontecendo. Porque?
Porque eu estive pensando no meu bem-estar. Eu sou que nem ele. [P2]. Ndo me
interesso em ta é: tem muitas pessoas que deprimem, bebem, caem na droga ou que vai
(1) Cada pessoa tem uma reacgéo, né. A gente tem, légico, tem medo, sabe que é uma
coisa grave. Mas vocé tem que procurar sobreviver e viver da melhor maneira possivel.
Eu fumava, fumei durante 27 anos. Apesar que quando eu parei de fumar eu ndo sabia
que eu tinha HIV ainda. Eu parei de fumar, nunca usei droga. Ndo sou de sair. Eu ndo
saio. Assim, eu quero morrer com: Principalmente com a minha neta, né. Eu quero fazer
as coisas, eu quero trabalhar, né. E eu quero viver. Eu quero sempre as coisas. Tem
muita gente que fala <<Vocé é pra cima!>>. Eu tive uma um: esses dias o A ligou pra
mim em casa e falou <<Vocé ergueu a familia>>. Porque ele foi no aniversario, eu fiz um
churrasco no meu aniversério. Ele foi, ele adorou. A minha patroa tava l4. O marido dela,
a minha familia tava la. E falou << vocé é nao é so bonita por fora, vocé é bonita por
dentro>>. <<A sua beleza vem de dentro pra fora, né>>. <<A gente fica assim muito: >>
Sério, légico, né. ((Risos)) =

P = O A: é uma pessoa que ja veio no grupo outras vezes, né.[

P6 [E[
P [que a P6 ta aqui falando[
P6 [Eu tenho aqui trés pessoas desta sala que freqiientam a minha casa e eu

freqliento a casa deles e a gente vive se telefonando. E a gente sempre: Sabe, que nem
meu filho vive falando <<Eu t6 limpo>>. Eu falo pra ele, ele tem 19 anos, né, roqueiro, ta
querendo deixar o cabelo crescer e: sabe, essas coisas bem tipica de adolescente. E eu
falo pra ele "Pelo amor de Deus, drogas” essas coisas a gente t4 sempre falando, né.
<<Mée, eu sou limpo>>. <<Eu sou limpo>>. Ele nédo fuma, ndo bebe, trabalha 14 no
servico dele, ndo fuma, ndo bebe. Eu gracas a Deus, eu sou limpa. Eu sei de onde veio a
minha a minha (1) Entdo pronto. Fui casada, sou vilva, né. Tive um namorado,
infelizmente. Foi 0 que passou, né. Eu sei da onde veio. Entdo, também néo fui atrds pra
brigar com ele. Também eu acho que foi um pouco culpa minha. Porque se eu ndo
tivesse ficado na minha também n&o tinha isso ((Risos)), né. Mas a gente ia ser um
morto, a gente se sente[

P1 [Ha quantos anos vocé =

P6 = desde 97. Noventa e oito. Noventa e sete eu ja[

P1 [Nessa época ja se falava em
camisinha, em preservativo=

P6 = Entdo, por isso que eu falo. Nao fui atras porque eu acho que até foi culpa minha
porque: podia ter exigido da pessoa o uso da camisinha. Mas como era uma pessoa
conhecida, ndo era um estranho, eu nunca ia imaginar que ele teria isso. Uma pessoa
assim tdo pra cima, né, alegre, cheia de vida. Imagina que eu ia (1) Entdo eu nunca
imaginei que podia (?) =
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537 P5 = (?) vocé disse que vocé nunca mente, né. Mas e se a pessoa fica perguntando pra
538  vocé sempre aquela pessoa (?) Vocé vai mentir

539 P6 = Mas por enquanto eu ainda nédo fiz ninguém [P5 e P6 falam ao mesmo tempo (?)] [
540 P5 [(?)vocé vai dizer “Esse remédio é pra aids?”.=

541 P6=Nao.=

542  P5=Entdo [P2, P6 e P1 falam ao mesmo tempo (?)] [

543 P6 [eu sou obrigada a falar que é pro
544  estdbmago, que é pro figado, pra qualquer coisa, menos pra (1) Porque é assim, eu
545  geralmente nunca tomo fora, né. Ou eu tomo no meu servigo, que a turma la ja sabe ou
546 em casa. Entdo, eu ndo saio. Onde eu saio, o pessoal jA sabe. Entdo, eu tomo
547  normalmente (1) Eu nunca cheguei [

548 P5 [Mas e se for na sua casa, igual tem
549  uma vizinha que vai sempre na minha casa [P5 e P6 falam ao mesmo tempo (?)] =

550 P1 = Vocé néo acha muita indiscri¢cédo a tua vizinha chegar e perguntar|

551 P5 [N&o, mas

552  néo € s6 ela, todo mundo pergunta. Qualquer pessoa que me Vé (?) =

553 P1 = Mas porque vocé (1) Isso te incomoda? Entdo porque vocé toma na frente das
554  pessoas? Por que vocé nio toma[

555 PS5 [Foi em casa, tem que acontecer, ndo tem jeito[
556 P1 [Ah,nd0. Tem sim. Pega o seu copinho d’agua vai pro: “Com licenga, eu t6 indo no
557  toalete” [P5 e P1 falam ao mesmo tempo (?)] [

558 P5 [Eu t6 tomando remédio e ali na
559  hora a pessoa te pega. E ai? =

560 P1 =Vocé nido tem que abrir a porta da tua casa? =

561 P5 = Eu ndo vou ficar me escondendo. Eu sou [

562 P1 [mas vocé se preocupa com isso[

563 P5 [agora, se
564  esconder, ndo da.

565 [P tenta falar mas P1 a interrompel].

566 P1 = Ent&o, vocé ndo se preocupa. =

567  P5=Entdo, mas o povo é curioso, sempre pergunta. =

568 P1 =Tabom, mas se vocé ndo se preocupa, porque como vocé diz <<Eu n&o vou parar
569  de tomar. Eu ndo vou me esconder. Eu ndo vou fazer nada disso>>. E porque vocé n&o
570  se preocupa[

571 P5 [Sim, eu ja ndo t6 nem ai. Mas acontece que eu sou
572  obrigada a mentir, e ndo porque: |
573 P [Vocé tem formas de: Vocés estdo marcando aqui

574  formas de pensar diferentes, em que um reagiria diante de uma situagéo de um jeito, um
575 reagiria de outro. Alguns aqui compartilham na forma de reagir ou como fazer, contar ou
576 ndo contar, ou como fazer se alguém vé, se alguém pergunta, em varias situacdes que
577  vocés estdo falando, né. E acho que isso evidencia que: que tem formas diferentes
578 mesmo de lidar com isso. Talvez ndo tenha uma formula do que é certo, do que errado,
579  de como lidar em cada situagéo. Mas, mesmo assim, acho que tem uma outra coisa que
580 também foi falada aqui, que talvez seja interessante pra pensar, quer dizer, tem jeito,
581 quais s&@o as alternativas que se tem ou que se pode criar, que jeito que se pode dar
582 diante das coisas que v&o aparecendo. Algumas que se repetem, outras completamente
583 novas que num primeiro momento vocé pode até ndo saber o que fazer com elas, mas,
584  que jeito tem? Que jeito é possivel dar? Ou n&o €? (2) Brincando um pouco, né, com o
585  exemplo do remédio que vocé tem uma vizinha que ta na sua casa. Entdo ela ta na sala e
586  vocé pode pedir licenga pra tomar uma agua e tomar o remédio. Vocé pode pedir licenca
587 e vai até a cozinha que € um espago mais teu. Entdo, quer dizer, quais sdo as
588 alternativas que se tem, as vezes mais complicadas, mais dificeis, outras mais simples?
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P5 = Ninguém devia se preocupar com isso. =

P1 = Entdo, 6timo. Entdo chegou num estagio que todo mundo devia ter de ndo se
preocupar em saber.

P5 O meu remédio fica em cima da geladeira. Na minha casa sempre vai algum amigo. E
é sempre aquela mesma, vocé entendeu? Entdo, é légico que assim, na primeira, ela ndo
vai falar, né <<O que é isso ai?>> Mas vai chegar uma hora em que ela vai me ver
sempre tomando os remédios, entdo a pessoa vai falar, ainda mais se ela tem intimidade,
né. [

P4 [Eu acho que ela ndo precisa mais perguntar porque ela
€ sua amiga, entdo? =

P5 = Nao, (?) Ai eu pego e falo assim “Ah, isso aqui é remédio pra estbmago. Vocé nao
td vendo que eu tenho problema com o estdmago, que é alto?.Eu tenho problemas com o
estdbmago. ((Risos do grupo)). “Vocé ndo ta vendo que sao as pernas”? Porque eu sou
complexada com as pernas|

P2 [Vocé tirou a etiqueta do
remedio?[
P5 [Quando eu tinha as minhas coxas grossas. Agora sou obrigada a andar

com essas calcas enormes ((Risos)) pra disfarcar porque a perna é muito fina. E 0 meu
irméo que falou na minha cara assim, quando ele me viu (1) Porque em casa eu néo to
nem ai, né, eu fico de camiseta, quando eu fui na casa da minha mée, porque la eu tenho
as minhas roupas, né. Porque eu mudei, né. Eu t6 morando sozinha. Entdo eu coloquei
um camisao, fiquei s6 de camisdo, mostrando as pernas, né. Eu vou preocupar com o
meu irmao? O que ele vai achar das minhas pernas? Ai, mas sabe como é irmao, né.
Olhou pra mim assim <<Oh:>> ((Risos)) <<P5, como vocé t4 horrivel! A sua perna ta
muito magra! Se vocé for pra praia como é que vocé vai fazer? Melhor ndo ir mais pra
praia! Ndo faca mais esse passeio de ir pra praia. Porque o pessoal vai desconfiar que
vocé ta com isso, né>>. Ah, mas pra que que ele foi falar isso pra mim? =

P = Entdo, mas o que fazer com isso [

P5 [porque esse € o problema. Dai, escuta. Nao, o
pior de tudo é[

P1 [N&o tem problema de falar. U€, vocé ndo acabou de dizer que vocé
néo tem problema de falar[

P5 [N&o, ndo tem problema pra tomar o remédio [P5 e

P1 falam ao mesmo tempo (?)] =

P = Entdo, mas a questao que ta colocada, s6 pra gente retomar e pensar, né, a questao
que ta colocada é o que fazer com isso. Vocé vai deixar de: Vocé vai deixar de: quer
dizer, ir a praia pra alguém, pode ser uma coisa muito importante, pra outras, pode ser
que nado seja. Tem gente que nem gosta de praia. Tem gente que nem gosta de praia.
Tem gente que adora e que ndo vive sem praia. Entdo, por exemplo, pra aqueles que nédo
vivem sem praia, o que fazer?

P5 Entdo, deixa eu falar aqui, pra terminar. Olha, ele acabou comigo naquele dia. <<O
pior de tudo é que vocé é grande aqui em cima, né. E chega aqui embaixo suas pernas
fininhas>>. Ah, eu comecei a chorar. Eu falei “Porque que vocé fala assim comigo? Vocé
sabe que eu sofro com isso. Vocé ainda fica falando essas coisas pra mim! Ai ele pegou
e falou assim <<Ah, mas eu t0 falando a real, P6, € a realidade da vida>>. Eu falei “Eu sei
que é a realidade. Mas nao precisa ficar me falando isso, porque eu sofro com isso. Eu
nem gosto que toca nesse assunto, entendeu?” |

P [Mas a vantagem de ter um irmdo, né, € até bom porque possibilita uma
conversa de uma expressao de sentimento, de dizer o que incomodou, de dizer do que é
dificil.

P1 Mas vocés estdo vendo uma coisa interessante? O teu irméo ndo falou com maldade?
As irmds dele [se referindo ao P2] ndo falaram com maldade, mas todos falaram e todos
prejudicaram a nos. [
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P5 [Claro, porque a gente sofre,
né[
P1 [E. Entdo acho que fica uma coisa assim bem bem evidente, pra que ficar

falando desse assunto o tempo todo? Embute, guarda, toma o seu medicamento, faca a
sua terapia e va viver a tua vida[

P5 [Quando eu vou pra praia, a minha mée tem casa
na praia, né. Entdo, o que é que eu faco? Eu pego as cadeiras e levo la pra agua, deixo
na beirada, né. E fico sentada. Eu vou de canga, né. A canga vai até aqui [MOSTRA
REGIAQ] pra cobrir as pernas. Ai chego la eu tiro a canga, mas sentada. Ai, pra ir pra
agua, eu vou pra agua, mas a cadeira bem perto. Eu nédo fico desfilando na praia
mostrando as minhas pernas, porque alem dela ta magra, ela ta cheia de veias parece
que é varizes. Se vocé olhar pra minha perna, vocé vai falar <<Nossa, ta cheia de
varizes>>. Mas nao &, é porque ta faltando carne, né. E ai aparece as veias. Eu t6 mais
clara, também. As minhas pernas estdo meio brancas. Ai eu falo “O qué?!” Eu vou pra
praia pra disfarcar um pouco, né, porque vocé queimando da pra tampar um pouco das
veias. Mas perna fina ndo tem jeito (?) Ah, mas eu preferia ter um perndo. (?) € que eu
sou alta, né. Eu fico horrorosa magrela. [Varias pessoas falam ao mesmo tempo (?)]

P2 Ela ta falando dela, né. Quando eu descobri que eu tenho aids eu peguei bastante
informacéao, né. Ai eu li e descobri que a gente ia ficar magra. E vai ficar mesmo. Nao sei
onde que eu li que o médico falou que vai ficar [varias pessoas falam juntas (?)] O que é
gue eu fiz? O que eu faco até hoje: dobrei a quantidade de alimento.[

P8 [ Nao adianta nada. Vocé engorda na barriga [varias pessoas falam juntas
@]

P [Mas como é, P7? O que vocé perguntou?

P7 O efeito dos medicamentos que vai secando 0 pé?

P8 E.

P1 E aumentando a barriga.

P5 E aumentando a barriga. [varias pessoas falam ao mesmo tempo] Sé ndo perde
massa muscular. Fora que (?) enorme. Eu s6 posso usar blusa assim, larga. Ai quando
eu vou na rua e encolho, né [a barriga)]. [levanta e demonstra como anda na rua para
esconder a barriga]. S6 que chega uma hora que eu néo agiento mais ((Risos de todos))
[

P1 Morre por asfixia! ((Risos de todos)) [varias pessoas falam ao mesmo tempo (?)].

P Tem gente que nao falou nada aqui ainda, ou que falou pouquinho. (2) Ta aqui sé pra
ouvir? Acho que foi bom aquela frase que foi falada aqui no comego, como é que foi dito
agui no comecinho da histéria da novela? Que vocé falou, P4?

P4 Dois ouvidos pra ouvir mais e alto.|

P [Dois ouvidos pra ouvir mais e alto. Pegaram aqui
literal, viu. Porque agora so estdo ouvindo, néo falaram.

P1 N&o falaram. Como é que é? Ah: |

P [Tem uma que diz que quem: quem boca vai a
Roma, né (?).

[fim da fital]. [fita2]

P4 (?) lipodistrofia, ai eu comecei a achar, quando saia assim na rua, no shopping, achar
que as pessoas estavam olhando pra mim e cochichando, quer dizer, como se tivesse
escrito aids aqui [no rosto] Entdo eu comecei: eu: fui me isolando cada vez mais. Mas:
agora que eu arranjei tipo uma clinica pra fazer a aplicacdo da: Como que é o nome, né?
[O Grupo parece preocupado ao falar sobre liposditrofia].

P1 (?) Tem o (?), tem um tal de Botox e tem uma outra coisa, como € que chama? =

P = (?) é: esqueci 0 nome também. =

P4 = Entao eu tinha, né, e fui [

P 3 [Metacril, ndo é? =
P4=E.=
P1=Eisso. =
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P = Hum, hum. Metacril. [

P4 [um dia eu fui la na clinica e conversei com a doutora la e falei
“Olha, eu nédo t6: A situacdo que eu t6 ndo posso nem sair de casa e: t6 me sentindo mal
mesmo porque eu tava bem (1) bem profundo. E: vocé acredita que eu nem discuti direito
0 preco com ela porque eu queria uma solucéo. Ai (?)depois que foi aplicado (?). Agora,
dia dezenove eu vou voltar pra fazer, porque ela fez aqui embaixo [face]. E dia dezenove
ela vai aplicar aqui em cima [na parte superior da face] e: (?) . Mas eu me senti,
compreende, bem. N&do cem por cento, l6gico, mas ja ja pra mim animou um pouco mais
[O Grupo ouve atenciosamente] =

P1 = Desculpe interromper mas, s6 pra dizer, existe uma clinica que se vocé se inscrever
vai fazer isso gratuitamente pra vocé. Tem um amigo que tinha profundos, o cara era
uma verdadeira “canaleta” que [enquanto P1 fala, P6 e P7 conversam paralelamente
sobre 0s vincos que aparecem no rosto e verificam se elas possuem]. (?). Ah?[

P5 [eu quero tirar essa gordura, ndo agliento mais isso. =

P1 = N&o, ndo. O que eu t6 falando é uma coisa especifica daqui [face]. E uma clinica (1)
porque ele fez ele t& redondinho, t4 bochechudo, ta reto. ((Risos)). Eu posso: pegar o
endereco (2) Acho que tem vinculo com o [refere-se a outro Servigo], com algum, aqui, a
Casa da AIDS, eu nao sei. Mas: eu encontrei outro dia ele na rua e falei “Quem é vocé?”".
<<Qi!>>. Ele me cumprimentou <<Oi! Tudo bem?>>. “N&o, ndo sei quem vocé é. Eu ndo
tinha reconhecido ele na hora. =

P4 Eu sei que isso: é: é: o: [refere-se a uma ONG] me indicou essa clinica no [bairro] (?).
Entdo eu tenho que procurar é: (?) é: e poder conversar com as pessoas na rua e sem
achar que essa pessoa ta me acusando <<Olha um aidético. Olha um:>> Uma coisa
assim. Entdo: e: e: eu acho que o: (?) que me deixa pra baixo mesmo é quando (?) =

P5 = Mas vocé (1) é porque o seu rosto tava fundo? E isso?=

P4 = Tava, tava bem fundo. =

P5 = Porque pra mim deu isso dai, né. O meu rosto tava uma lua cheia. Agora é uma lua
minguante. ((Risos do grupo)). (?) Se eu mostrar a minha foto, vocé vai ver. As vezes eu
me olho no espelho e acho que aqui tem um buraco. N&o sei, né. Eu fico meia: Agora, as
pernas, ficou mesmo. Tem como encher a perna? Tem como encher a perna? [P5 e P4
falam ao mesmo tempo (?)] Como vocé ndo sabe?

P4 Essa aplicagdo na face eu: eu te garanto que[

P5 [pra perna acho que ndo tem, né. |

P4 [ fica muito caro.[

P5 [é, porque haja carne, né. Pra por na perna, né. Ainda tem essa, né.=

P1 = Mas deve ter outros procedimentos, né. Silicone, essas coisas, né. =

P5 = Ah, o0 meu médico falou pra eu fazer musculacdo. <<S6 que ndo vai contar>>, ele
falou, <<sua perna ndo vai ser como antes. Vai dar uma melhoradinha>>.

P4 Meu dermatologista também falou pra eu tirar a gordura pra pra fazer um enxerto na
minha face. Mas eu falei “Vou tirar meu umbigo, serve?” ((Risos do grupo)). ((Risos do
grupo)) [Fala de vérias pessoas ao mesmo tempo (?)].

P8 Vocés querem encher? Eu quero esvaziar. (?)

P Entdo, mas vocés estdo falando é: [

P4 [ [refere-se a uma medicacdo para tratamento da
hepatite C] é uma droga que deixa vocé: deprimido e: de mau humor, qualquer coisa
vocé briga (?) =

P = Tem o HIV, a hepatite. Mas vocés estdo falando do (1) do sofrimento mesmo que é
ter algumas marcas que € no corpo. E: e de uma situacdo de que fica uma situacao de
que fica algo que qualquer um pode perceber, como um codigo, traduzir imediatamente
aquilo, isso € igual a HIV, né. Isso é igual a aids. Ou de algumas marcas tipo mudancas,
perdas, dificuldades, foi falado aqui no comeco, né, o P3 tinha falado de que quando ele
soube do HIV, que tava com o HIV, ele tava doente. Das mudancas que iSSo provocou ha
vida. De que ainda esta numa fase de retomar algumas coisas. Vocé tem mudancas que
sé@o desde o comeco, de quando sabe que tem o HIV, tem outras mudancas que podem
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vir desde o remédio que muda e o tipo de efeito colateral que vocé pode ter pode ser
diferente, a lipodistrofia, de que vocés estdo falando, como uma marca de mudanca no
corpo, e de como isso é sofrido, de como isso é dificil mesmo.

P8 Pra mim ta sempre dificil rever as companhias. Pra recuperar, nem pensar. Eu quero
recuperar. E eu quero é mostrar a perna [fala rindo].

P2 (?) s6 a barriga que eu quero perder, por que de resto (1) Eu como (?)

[P3 e P4 quase néo falam]

P5 O meu sofrimento é sé esse. E 0 meu corpo, o rosto. Perna magra, rosto magro (?) é
um tal de perguntar se eu té gravida que eu ndo agiiento mais.

P4 (?)

P5 A Unica vantagem que eu tenho nisso daqui € quando eu vou no banco, né. Que eu
entro na fila de gestante ((Risos do grupo)). [Fala de varias pessoas ao mesmo tempo,
acompanhada de risadas. (?)]. [P2 e P1 riem muito. P1 se vira para tras]. Ai eu ponho as
mMAaos aqui nas cadeiras, e t6 gravida. E quem vai falar que eu ndo t6? [Fala de vérias
pessoas a0 mesmo tempo, acompanhada de risadas. (?)].

P1 E cada um vai encontrando uma solugéo, boa ou ruim, mas tentando encontrar uma
solucao[

P5 [Mas eu preferia mil vezes fazer o “caracol” la no banco mas td com o meu
corpinho de “paquita”. Preferia mil vezes, do que estar com esse negdécio horroroso. Uma
vez eu sai num barzinho com umas amigas e eu esqueci, que € aquilo que eu te falo, né,
corpo. Teve uma hora ((risos)) ou eu (?) ou eu me solto mesmo, né. No caso, tavam me
paquerando. Dai quando ele olhou ele falou <<Ta gravida?>> ((Risos)). Ah, eu fiquei tdo
sem graca que eu nem sabia o que fazer. =

P = E, mas essa, desse sofrimento, né, que ai algumas situacdes trazem parece que tem
uma tentativa assim: é: muito grande de ter um certo humor, ou bom humor, pra lidar com
algumas situacdes, ndo €? E parece que quando néo é possivel (...) lidar com isso com
uma certa leveza, que o bom humor permite, ajuda, parece entdo que tem uma coisa que
€ de humor negro.

P4 E um tipo acesso[

P1 O que eu t6 achando é que as pessoas estdo procurando solugdes. Isso ja € um bom

principio.[

P [Hum hum.[

P1 [Esse aqui [aponta P2] pensa em morrer, mas ta aqui. Pra
ver como é que vai viver melhor[

P [HA ha. Essa é a questdo. E viver. Como
viver.[

P1 [Vocé ta aqui [P5]. Todas as suas tentativas de bancar a gravida e tudo
mais mas vocé t4 aqui porque vocé quer, entendeu? [

P5 [Ah, eu td aqui porque aqui eu me sinto bem, porque as pessoas que estao

conversando comigo tem o mesmo problema que eu, ndo tem que esconder nada, tem
gue falar tudo mesmo. Agora, la fora ja ndo € assim, né. Ou eu vou falar porque eu té
desse jeito? Al eu fico imaginando “Ah, se ela soubesse!”. Porque tem umas que falam
<<Ah, vocé tinha que fazer abdominal>>. Ai eu fico pensando “Ah, se ela soubesse a
tonelada de remédio que eu tomo! N&o taria falando isso pra mim”. =

P1 = Mas vocé pode fazer abdominais. Vocé pode fazer exercicios fisicos.

P5 Mas néo adianta.

P1 Ah, ndo. N&o vocé vai ter corpo de “paquita”, mas vocé pode melhorar muito [P5 fala
junto P1)] H&? =

P5 = Seis anos tomando esses remédios (2)

P1 Mas isso ndo quer dizer nada. Eu tenho amigos que sdo portadores e que estavam
com o estdmago bastante prenunciado e fazem exercicio (1) e nem € coisa de academia,
nao.

P5 Fora a falta de ar que eu sinto. =
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P = Mas é: a pratica de esportes tem sido mesmo bastante recomendada, seja pra evitar
que isso se acentue ou pra melhorar um pouco (1) Realmente tem sido. E o que voceé ta
falando.

P8 E aquele que tem o estdbmago bem alto e que tem HIV? |

P1 [E tem a cervejinha? [

P5 [Mas
sabe qual é o problema também? Eu sinto um peso, entendeu? Me da falta de ar[

P8 [Mas aqueles tem também né&o tem HIV também sentem um peso.

P Entdo nédo € a barriguinha, ndo é: ndo é o 0sso, ndo €[

P5 [é que eu sou vaidosa, eu sou
uma pessoa vaidosa[

P [Isso[

P1 [Mas todos nds somos. Vocé ndo é mais vaidosa do que

ele [P2], do que ele [P4], do que qualquer um aqui. Vocé pode ter certeza disso. (2)
Todos até todos até talvez até tenha gente mais vaidosa do que vocé sé que as pessoas
(1) talvez néo falem tanto como vocé. |

P5 [Mas eu reclamo, né[

P1 [Vocé vocé tem idéia
de quantos anos eu tenho? =

P5 = Ah, vocé tem uns]|

P1 [Chuta. ((Risos))[

P8 [Cinglienta e seis ((Risos))[

P1 [Quanto?[

P8 [Cinglienta e
seis.|

P5 [Oh, louco![

P1 [R&-ta-ta-ta [faz gesto como se metralhasse P8]. Eu te odeio. ((Risos do
grupo )) Nunca mais falo com vocé. ((Risos do grupo)). [

P5 [Cinglienta e seis, nao.
Mas tem mais de quarenta.=

P1=Tenho. =

P5 = E, tem cinglienta.

P1 = N&o, ela quase acertou. Eu tenho cinglienta e trés anos.=

P8 = Ah. Por causa de trés eu perdi ((Risos do grupo)) =

P1 = E, mas a maioria das pessoas me da quarenta e dois, quarenta e trés anos, ta. E eu
gosto de conviver com pessoas mais jovens e eu ndo sei ficar com um grupo de pessoas
de cinquienta anos. =

P5 = E eu? Quantos anos vocé acha que eu tenho?

P8 Eu sei.

P4 Trinta e quatro.

P5 = Falal

P1 E eu ia te dar eu ia te dar mais ou menos isso, uns trinta e quatro pra trinta e seis
anos. =

P5 = Entéo, eu t6 acabada, mesmo! ((Risos))=

P1 = Porque? Quantos anos vocé tem? =

P5 = Nao, porque: eu nunca gostei de aparentar a minha idade, né. Ainda mais quando é
vaidosa. Eu tenho trinta e oito, né. Mas pra trinta e quatro, trinta e seis, ta assim ((Risos
do grupo)) [
P1 [E essa aqui [aponta para P8] que me deu cinqlienta e seis? Eu
te dei quatro anos a menos, ela me deu trés anos a mais! ((Risos do grupo)) Oh:!

P5 Mas néo tem condigBes de dar menos. A maioria das pessoas me d&o trinta, trinta e
dois. [

P8 [Ah, querem ser gentil! ((Risos do
grupo))
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P5 Se a maioria fala, ndo é gentileza.

P1 Bom, independente se a maioria fala, o importante € que vocé esta sentindo que vocé
precisa mudar isso em vocé. E vocé ja (1) Se vocé é tao tao tdo: Como se diz? =

P8 = Vaidosa? =

P1 = Vaidosa quanto diz ser e que vocé procura ser, porque vocé nao tenta fazer alguma
coisa que melhore o teu corpo, a tua imagem. O que que vocé ta fazendo pra melhorar
iss0? =

P5 = Entdo, deixa eu falar. Eu sempre pensei em fazer uma lipo [lipoaspiracdo ou
lipoescultura], né. Porque eu ja até perguntei pro meu médico se eu posso fazer. Ele
falou que eu posso. Os exames estdo bons, né, entdo eu posso fazer. S6 que tem uma
coisa que atormenta muito a minha vida, que eu néo tive um filho. E mesmo tando com
esse problema, eu quero ter um filho. Eu quero[

P1 [Ta procurando enrosco, heim![

P5 [Porque ja faz
seis anos que eu td fazendo esse tratamento, que eu tomo remédio (2) e o risco néo é
tanto, quando vocé ja toma remédio bastante tempo.(2) E ai, eu sei, mas ndo é tanto. =
P8 = Mas vai ser uma dor de cabeca. Vocé vai ter tA em médico quase todo dia, com seu
filho com vocé.=

P5 = N&o, porque eu tenho umas trés amigas que (1) tiveram filho (1) com HIV e: [

P1 [ea
crianca nasceu[
P5 [0 marido com HIV também. Os dois, né. E: a crian¢a ndo tem nada.

Faz todo ano faz o exame, né. E ndo tem. Entdo, isso dai jA me d& esperanca, né.
P8 A 'Y, minha filha de quatro anos, ela ndo tem nada. =

P5 = Entdo. =

P1 = Mas vocé teve a nené quando vocé ja tava (1) [

P8 [Eu descobri na gravidez|

P5 [Porque

sabe quando é que certeza mesmo que fica? E quando vocé n&o sabe que vocé tem o
HIV, vocé fica gravida, e vocé sé sabe que vocé tem o HIV quando ta na hora de nascer
o seu filho. Ai, ndo adianta mais. Porque: eu vou tomar aquele AZT, né. A crianca vai
tomar, né. Nao é isso?=

P8=E.=

P5 = Desde o inicio da gravidez [

P1 [E o teu médico disse que vocé (1) [

P5 [Eu ndo vou falar
isso pro meu médico [

P1 [Ue

P5 [Imagina. Eu chego la com o exame e falo “Oh. To
gravida.=

P8 ((olha para o lado e diz)) Que cabeca mole!.

P1 = Mas a senhora vai procurar sarna pra se cocar. Porque que vocé ndo pega
orientagdo desde o inicio? [

P5 [ Eu ndo quero, eu ndo quero. E 0 meu sonho |

P1 [Porque vocé
nao engravida [

P5 [é o meu sonho. Meu irmao ja falou que se acontecer alguma coisa,

ele vai criar o meu filho.

P1 Ah, mas vocé ndo pode tirar a possibilidade de vocé morrer e o seu filho ser aidético
também.=

P5 = Eu sofro muito também. Eu sou muito s6. =

P2 = Mas pra isso, gente, tem o [P2, P5 e P1 falam juntos (?)]

P1 [Mas porque vocé néo [
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P2 [tem o controle
[

P1 [Exatamente [

P5 [Posso fazer inseminacao [

P2 [tem a inseminacado que é feita, até o
doutor [

P5 [Tem que ter uma solugéo [

P1 [Mas, justamente. E o teu médico que vai te
ajudar. <<Eu faco isso, a revelia dele!>>. Pra que que vocé tem médico, entdo? Pra que
gue voceé ta se cuidando?[

P5 [Eu nao vou falar pro meu médico. Ele ndo vai ta de
acordo com o meu filho. Que médico vai ficar de acordo? Nenhum. =

P1 = Vocé acabou de dizer que tem trés amigas cujos maridos também sdo HIV positivo |
P5 [Mas sdo coisas que aconteceram, nao foi nada planejado. =

P1 = Mas tudo bem. J4 aconteceu e ja se sabe que pode ter bons resultados. Ele ja deve
saber qual que é a férmula pra fazer isso. Ndo se arrisque. Pra que que vocé vai se
arriscar? [P8 e P2 falam em tom baixo (?)] [

PS5 [Eu ndo quero morrer sozinha.[
P2 (?) ndo arrisca pegar filho. )
P1 [E, eu

acho que é bem por ai. Vocé tem toda a razéo. (4)

P5 E eu eu ndo me importo se for um casal. =

P1 Vocé ta falando de vocé. Ai ele lembrou de um aspecto muito interessante. Ele ta
falando da sua necessidade [se altera novamente], que vocé gostaria de ter um filho, que
vocé se sente sozinha. [aponta o dedo em riste para P5]. Vocé ta falando sé de vocé. Em
nenhum momento vocé disse <<Eu gostaria que essa crianca fosse absolutamente
perfeita ou, pelo menos, ndo fosse soropositiva>> [

P5 [Mas eu sempre penso que meu filho [

= [E: mas: ter um filho, né,
acho que antes de tudo que ta sendo dito, é: da vontade de ter um filho. Que que é ter
um filho (1) com HIV. Que que é saber que esta (1) que tem HIV numa gravidez, quando
se esta gravida, ndo €? O assunto aqui, gravidez, ele passa (1) tem varias formas disso
acontecer. Entdo, tem a pessoa que sabe que ta gravida e depois descobre que esta
com HIV. Tem aquela que tem HIV e pode (1) quer ficar gravida, e fica gravida. Tem
aguela que: planeja uma gravidez e que vai buscar entdo essas Ultimas tecnologias, né,
de evitar, diminuir cada vez mais o risco de infec¢@o pro bebé. Tem aquela que pode
planejar desde o comeco acompanhando com o médico, fazendo os cuidados de
medicacdo é: durante a gravidez, no momento do parto. Vocé tem varias informacoes,
ja, a respeito e, na verdade, além da vontade tem um filho, que o HIV entdo ndo matou,
nem teria que matar, tem algo que é da vontade do direito de ter um filho. Agora como
conduzir isso, como fazer, tem varias formas e é possivel avaliar isso, pensar, saber
como conduzir. Como: como lidar com isso. (5) E ai?

P2 De repente (?) do HIV, como que pra responsavel pra sexo. Transava: Como € (1)
N&o sei qual das duas falou que: N&o, foi ela que falou [P6] Que conheceu o rapaz (2) o
rapaz era conhecido, e transava sem camisinha, né. E também era assim comigo. Eu
conhecia a pessoa, duas, trés semanas ja transava sem camisinha, ndo queria saber (2)
Tudo bem, no come¢o era com camisinha. Depois que eu tive HIV, eu tava namorando, e
eu fiquei com ele e larguei no més passado, né. Fiquei com ele dois anos e meio. Depois
de seis meses que eu tive HIV eu contei pra ele. E de vez em quando ele falava <<Oh,
quero pegar o HIV pra ficar com vocé, pra vocé nao ter um motivo pra me largar>>. Eu
sabia que era loucura. Eu sabia que era loucura dele. Pelo amor que eu tinha por ele, ou
paixdo, ai, de vez em quando eu transava com ele sem camisinha. Ai eu cai em mim e
falei (1) fui pelo lado racional. Falei assim “N&o, ele ndo pode pegar HIV porque ele é
uma pessoa despreparada”. Nao é que o HIV vai escolher uma pessoa (1) um intelectual
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ou um pobre, sem cultura. Ai eu falei “P0, esse cara, se ele pegar HIV e eu eu que sou
um pouco hipocondriaco na vida ja to6 ficando neur6tico, imagina ele. Imagina se fosse
outra pessoa”. Ai eu coloquei (?) Eu arrumei um motivo ficticio, coloquei um falso
flagrante com ele, arranjei varias (2) desculpas. Falei assim “N&o, terminou, acabou. N&do
tem mais como a gente voltar”. Pra transar eu gosto com ele. (?) o que que ia ser pelo
lado psicologico |

P1 [porque vocé néo
continuou o relacionamento ja que ele sabia que vocé era soropositivo? Porque que vocé
néo continuou o relacionamento[

P2 [Porque ele da a entender que quer
pegar HIV por minha causa =

P1 (?) Cada cabec¢a uma sentenca. Mas eu acho muito mais facil[

P2 [Mas eu acho a mesma
coisa da filha dela do: do bebé. ((Risos do grupo)).

P Ja tem sexo. ((Risos do grupo)). Ja tem sexo. |

P2 [ (?) eu tenho desejo de ter um
companheiro, de visita-lo num apartamento lindo, numa suite ((Risos do grupo)) (?) de
S&o Paulo com o meu namorado, independente dele ter HIV ou ndo. Morrendo comigo.
Mas quando ele cair realmente e falar assim <<Eu tenho HIV. Eu vou morrer por causa
disso>>. Pra que que eu vou infectar outra pessoa (1) com isso. Ou entéo, ter o risco (1)
mesmo usando camisinha, tem o risco. Vocé tem um risco, vocé tem que avaliar [

P5 [Agora que caiu uma ficha do contar. Vocé falou do contar.
Isso dai, gracas a Deus, eu ndo tive problemas. Me apareceu um doido, que eu contei,
até pra ver se o cara (1) sumia porque eu ndo queria, porque era muito mais novo do que
eu. Ai: ndo teve jeito. Quando eu contei, ai que ele queria. Nao é estranho?

P2 Mas acontece isso comigo [

P [Mas tem que querer ou ndo querer?

P1 Nao, existem os suicidas também que querem fazer sem a camisinha ((Risos do
grupo)). Tem de tudo. Agora, eu acho que nés, os portadores, que temos sobre noés a
responsabilidade de dizer "N&o. Péra um pouco. Para com isso. Ndo € normal uma coisa
[P5 fala ao mesmo tempo (?) ] Ha? |

P5 [Eu ndo cheguei a transar
sem camisinha. [

P1 [Mas vocé poderia ter transado. Vocé poderia [

P5 [Mas eu fico com minha

consciéncia pesada, eu tenho de contar antes. Ai, entdo, eu vi que o cara queria e disse
“"Olha” (1) Mas eu ndo cheguei a transar porque ndo tava a fim dele, né. Eu gosto de
transar quando eu td a fim, né. Vou transar por transar? Porque homem néo liga [

P1 [E porque que voltou, entdo? Vocé ndo queria nem transar com
ele! ((Risos do grupo)) [
P5 [

P Gente, o HIV virou o0 escudo agora? [Vérias pessoas falam ao mesmo tempo (?)] [

P5 [“(?) porque vocé ndo quer nada comigo? Porque eu: vocé ndo ta procurando um
neto?” (3) Ele era bem mais novo, né. E eu falei “N&o, ndo € isso”. E o cara nervoso, né.
Falei "Ah, quer saber? Eu vou contar”. Quando foi o outro dia, ele tava la. Ainda me levou
presente. Falou que queria namorar comigo assim mesmo. Que ele ndo se importava.

P Nao serviu esse escudo, ndo funcionou. Porque o HIV que as vezes funciona como um
escudo para um monte de coisa, né. Seja: ou: tem que: ganhos ai (2) é a fila da gravida,
€ 0 namorado que vocé nao quer, [P2 fala ao mesmo tempo, em tom baixo (?)] Como €?

P2 = Sacar o fundo de garantia =

P = Ah, sacar o fundo de garantia [

P1 [garantia, aposentar. E: n&o ter responsabilidades,
nao ter a parte familiar, é: Sabe, eu sou um cara que levanto e a primeira coisa que vou
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fazer é rezar. Isso eu adquiri recentemente quando eu perdi meu pai uns quatro meses
atrds e comecei a rezar para ele e acabei rezando normalmente.
P5 Ah, eu rezar ndo rezo, mas a minha Biblia ta sempre aberta, no meio do Salmos, né. [

P1 [Noventa e um? [
P5 [Ai, todo dia antes de dormir (1) Ha? [
P1 [Noventa e um?

((Risos dos dois)). =

P5 =Nao, qualquer Salmo ta bom. Ai todo dia eu agradeco a Deus por mais um dia de
vida. Eu ndo tenho muito saco pra ficar rezando, néo.

P1 Mas ndo precisa rezar. Vocé conhece a histéria do: do: do Jodo? O Jodo chegava
todo dia na porta da igreja e olhava assim, ficava quieto um segundo, virava as costas e
ia embora. No dia seguinte fazia a mesma coisa. E no dia seguinte, fazia a mesma coisa.
Até que um dia o padre disse <<Puxa, vocé chega na porta da igreja, ndo reza nem uma
Ave Maria, um Pai Nosso>>. O Jodo disse <<Eu n&o sei rezar uma Ave Maria, um Pai
Nosso. Mas em compensacao, eu digo assim: Oi Jesus!>>. Cada oracdo é de um jeito,
nao importa o que vocé falou.

P5 O importante é vocé lembrar que existe Deus né. Lembrar dele, eu existo. Eu
lembro.Todo dia, se tiver fechada, eu abro a Biblia. Ponho a mao na Biblia assim [faz o
gesto de colocar a méo sobre o livro] e agrade¢o a Deus por mais um dia de vida. (?)
Porque a gente s6 sabe pedir as coisas, né. Agradecer mesmo ,vocé ndo agradece.
Entdo, em vez de ficar pedindo, eu agradeco sempre. (?) [

P [Tem algumas é:
algumas pessoas de novo, né, retomando (1) pra circular, tem algumas pessoas que
balancam a cabeca, que concordam, que nao concordam, outros ficam quietinhos, outros
que parece que desligaram, ja ndo tanto aqui, outros estdo olhando pro reldgio. Talvez as
pessoas estejam pensando em outras coisas, querendo também falar de outras coisas
que nao foram faladas ainda. Vamos falar do que estdo pensando e sentindo, ndo sé
ouvir. Acho que é interessante a gente: circular um pouco como (1) . [P3 comega a falar
junto (?)

P3 (?) da fala dela [P5], tava pensando, como eu falei, que pra mim
culminou tudo de uma vez, né, a doenca, a homossexualidade, a familia no meio e tudo
isso junto. Entdo, é: meu pai veio perguntar pra mim, ele queria saber como eu tinha feito.
S0 isso. E eu confesso pra vocés que eu tive um periodo muito promiscuo da minha vida
e ele queria saber (1) Pros meus pais, eles queriam achar o culpado. Tinha uma amiga
(1) tinha um amigo meu, que eles ndo gostam desse meu amigo, ndo sei porque, devem
achar que é culpa dele, eles querem achar o culpado e eu fiquei assim: pelo menos o que
eu pensei na hora em que vocé falou, que seria mais facil, né, (?) e eu fiquei pensando
assim, né talvez seria uma boa justificativa, né. [Crianca comeca a falar através da porta
da sala <<Oh, mée. Oh, mée>>. |

P [ [Se dirigindo a P8] Ta te chamando. [Crianca continua
<<O manhé:>> [
P3 [ [Ri]. tivesse que ter uma justificativa [

[P8 ABRE A PORTA E SAl]
E depois eu tava pensando na coisa da aparéncia, né. Com o negécio do virus, da
doenca [
P [Vocé pode apresen (1) Deixa eu s6 (1) Queria falar pra ela
apresentar a filha, né. Mas ela é que sabe |

P3 [com a coisa do virus, eu perdi vinte e
cinco quilos e hoje eu acho que eu engordei sete, oito quilos. [P1 e P2 o encaram
bastante. P2 olha para P3 da cabeca aos pés].

E eu sempre quis emagrecer, né, (?). Entdo, mas ai € que t4, né. Eu ndo me aceitava, eu
ndo me aceitava assim, agora agora eu t6 comecando a me ver mais mesmo, né. De
mostrar (1) de ir numa loja e comprar roupa quarenta e dois pra mim (?). Entdo, assim,
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um apanhado geral do que vocés estado falando, da coisa que eles tdo falando, [P1 e P5
relaxam e esticam as pernas. P7 parece ansiosa] da coisa que vocé falou [P5] também,
do remédio. Tem dia que eu tomo o remédio, digo “Deve ser bom”, tomo, pego, tomo e
tudo bem. Tem dia que eu fico olhando assim, ndo sei hem no que eu t6 pensando,
passou meia hora e eu td ali ensaiando pra tomar comprimido. Entdo, exatamente, o que
eu t6 pensando aqui é identificar o que é que eu quero, 0 que eu nao quero. Entéo, tem
algumas coisas complicadas, tem: eu faco tratamento de quimioterapia que é uma coisa
(?) e é uma coisa muito ruim no sentido é: é todo um: (?) depois chegar em casa e passar
mal, ver as pessoas que tdo la. Tudo isso é muito ruim, porque vocé se vé na situagao
assim “Puxa, tenho HIV tenho um: eu faco quimio mas eu néo tenho que ficar trancado,
tem um céncer (?) completamente um do outro, né, assim. Mas vocé vé pessoas muito
piores tambem, né, ndo por causa do HIV mas por causa de um cancer e os tratamentos
sdo muito (?) é muito doloroso, né. Mas a gente vé uma Ana Maria Braga da vida, tudo
bem, né, a condicdo humana dela. Dai onde que ela vai? No Albert Einstein, ela sai
do[especialidade médica], ela chega em casa e tem o0 que comer, né, o que comer
correto, né. E eu, saio de 14, pego metrd, vou em pe, moro em [BAIRRO que fica na zona
leste da cidade], né. Pego no H.C.. Pego metrd, fico de pé. Quantas outras senhoras,
uma senhora falou comigo <<Ah, meu filho, agora eu tenho de pegar dois dnibus, pois eu
moro “n&o sei aonde”. Entdo, quer dizer, é complicado, né. E uma situag&o (1) por isso
que eu falo <<O HIV pra mim, mudou totalmente a minha vida no sentido, porque assim,
eu vivia por viver, sabe, minha vida era uma modesta, mas no sentido, sem
responsabilidade nenhuma, entendeu? Usei droga também, tudo. Hoje eu ndo uso, mas
se eu usasse acho que eu percebia o risco. Entdo, ndo era essa a minha intencéo, né.,
Era a coisa do: “"deixa rolar, ndo tenho nada com isso”, (?) trabalhava num emprego que
ganhava bem e eu ndo tinha: essa vontade de ter as coisas, de ter uma cobertura, né.
Hoje em dia j4 ndo, né. Hoje em dia: esse final de semana eu fui pra Salvador. Quem
pagou essa passagem foram uns amigos meus, né. Entdo, eu falei “Nossa, que bom ter
dinheiro”. De vocé ter dinheiro, de vocé poder bancar uma passagem, vocé chega num
restaurante escolhe (1) (?) tem restau (1) pizzaria que vocé escolhe por preco, né.
((Risos do grupo)). [Vérias pessoas falam ao mesmo tempo (?)]. Depois vocé vé o que
gue &, né. E vocé poderia ter o que queria comer, independente do preco, né. Entdo, ao
contrario do que vocés estavam falando, eu tenho vontade de ta vivo, de viver e de
querer ganhar dinheiro, agora eu cismei que eu quero trabalhar e e quero ter as coisas. E
vou ter, entendeu? Porque assim, eu ndo tinha essa visdo, porque eu tinha uma coisa
muito infantil. “Ah, vamos vivendo, né. Como der. Vamos ver no que vai dar depois”. (?)
O cartdo de crédito ta estourado

[fim do lado da fita].

P3 [continua (?)] Mas eu consegui me sustentar, né, numa coisa que antes eu ndo tinha,
virou uma nova expectativa. E assim como diz o meu pai, ele é evangélico, ele chega pra
mim e fala <<Filho, um dia vocé vai fazer esse exame e vai ver que ndo vai dar nada
porque Jesus ndo quer>>. Entdo, ta bom, né. Entdo que seja assim, né. Entdo é assim
que eu penso. E: é: aceitei assim, (?) tem dia que nem eu acredito que eu consegui subir
escada, dois degraus para mim era muito, né, pra quem tad com a doenga, sabe muito
como é. Mas € uma coisa horrivel, fiquei internado, e tal. Entao, eu sinto que eu (1) que é
possivel se viver bem, pensando no progresso, né. Nao é porque eu tenho HIV que eu
VOU pensar que eu quero morrer ou que eu vou morrer, né. Eu vou morrer assim como
todo mundo vai, né. Mais cedo ou mais tarde, eu ndo sei. Mas agora € isso, eu penso no
progresso, meu progresso visual, financeiro, social, € isso que eu penso. (3) E a coisa do
limite, também, né. Agora eu acostumei a t& com esse peso, tal, agora eu vou voltar para
a academia, agora eu falo assim “Agora eu quero ser fortdo”. ((Risos do grupo)).
Emagreci, agora quero ser fortdo. ((Risos do grupo)). Quero meu braco duro. ((Risos do
grupo)). Entéo, agora eu vou ser assim, entendeu, Vou vivendo como da, agora. Porque
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engordar de novo, a gente engorda, né, é da pessoa, meio cientifico. Engracado assim,
né, antes eu me sentia motivado com aquela gordura, eu me sentia protegido, acho.
((Risos do grupo)). E. =

P = Era forte. =

P3 = E. (?) e agora é assim. Entdo, logo que for: quero ficar fortdo. ((Risos do grupo)). (?)
P = Ficar fortdo é ter o corpo trabalhado? Um corpo: alias tem umas expressdes pra isso.
Como é?

Grupo Sarado, (?) ((Risos do grupo)).

P5 Meu sonho também era pras minhas pernas ficarem assim, bem, com satde.

P2 Do jeito que vocé ta falando, eu penso totalmente o oposto, vocé ta pensando no
futuro e ndo fala em tratamento. Antes eu ndo pensava em nada disso. Hoje eu s6 tava
pensando em morrer (1) Inclusive eu tenho trés cartdes, né. Trés cartdes de crédito (?)
todos estourados, gasto tudo que posso e que ndo posso. Se eu morrer amanha pelo
menos eu ja torrei tudo da minha vida [P8 fala ao mesmo tempo (?)].

P5 Mas e se vocé morre? E as dividas? Quem é que paga?

P2 Ninguém. Eu morri. ((Risos))

P5 E? Quando morre ndo paga? ((Risos do grupo)). [Fala de varias pessoas a0 mesmo
tempo (?)] [

P1 [s6 que tem que morrer. Se ndo morrer, tem que pagar. ((Risos do
grupo)) [ _ _ _
P [Vai que ndo morre, heim? Como é que fica?

P5 Agora, se eu soubesse que ia morrer amanha, pode ter certeza. =

P = E, boa pergunta. E se ndo morrer, como é que fica? Se vocé néo cuidar da vida e
ndo morrer?

P2 Eu tenho medo de morrer, |

P8 [Ainda bem [

P2 [mas eu vivo tentando, eu busco a morte
bastante. Eu fico assim:enfrentando as pessoas, policiais, bandidos. Quantas vezes eu
tava (1) eu tava atravessando a rua e encontrei um mudinho na (?) “Que que vocé ta
fazendo? D4 licenga, por favor”. Veio um cara assim (1) se o cara tava armado, alguma
coisa, [BATE AS MAOS UMA NA OUTRA, COMO SE TIVESSE APANHANDO] ficava com
a minha pasta, meu celular “Ah, pode atirar. Vem, atira. Nao, pode atirar. Oh, atira aqui,
por favor, que eu morro mais rapido”. O cara olhava assim [FAZ EXPRESSAQ], foi
embora. O meu namorado era do [bairro], se alguém conhece, o [bairro] é perigosissimo
de sdbado. Tava eu vestido, todo chique, com meu terninho cinza maravilhoso, de celular
pendurado do lado ((Risos do grupo)). E veio um cara assaltar a gente. Eu falei "Vocé
nao vai assaltar a gente!”. [P7 e P8 riem e dizem que ele é louco]. Ele falou <<Vou sim,
sendo te dou um tiro>>. Eu falei assim “D& um tiro”. O cara ndo deu um tiro, e foi
embora. Infelizmente.

P8 Mas um dia ela vem e Ihe encontra.

P2 Ai, eu t6 procurando a morte [

P E: é: sim mas procurar a morte aqui € desaf (2) Vocé falou de limites

P1(?)

P E um desafiar a vida também. Testar a vida.

P3 Eu acho que é (?) pensar ao contrario, € justamente isso, porque assim (1) assim
como eu fago a quimioterapia e tem as pessoas com aids, com o virus, que pode estar
pior do que eu, € a mesma coisa que vocé (?) ou leva um um tiro e fica na cadeira de
rodas. E ai?
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P2 Eu um dia eu vou ficar pior, eu ndo sei se vocés ja viram nas revistas aquelas
pessoas aidéticas, com os bracos finissimos, um rapaz muito gordo [Varias pessoas
falam juntas (?)]

P3 E que nem eu participava de um grupo, também, ndo sei se vocés conhecem [faz
referéncia a uma ONG de S&o Paulo], eu ia no [mesma ONG] logo no comeco, assim. E
eu parei de ir la. Agora eu vou voltar porque eu agora eu td6 preparado. Porque as
pessoas que iam la (2) o papo é diferente daqui. O [mesma ONG] é muito [Varias
pessoas falando ao mesmo tempo (?)] E era muito no inicio pra mim. Entéo, assim, se eu
continuasse indo & (?)

P1 Mas la tinha orientagdo com psicdlogo [

P3 [Nao! [

P1 [terapeuta, alguma coisa, é: tipo
narcéticos ou: alcodlicos anénimos? Vocé ia la fazer depoimento. E isso?

P3 N&o, é assim. E um bate papo, mas la tem temas. Ent&o, hoje o tema é viver com
aids, aman (1) na semana que vem o0 tema € aids e sociedade, na semana que vem &
sexo e aids. Entéo, era em cima desses temas.

P E, acho que diferente, € um outro modelo de grupo. E diferente aqui que a gente ta
dizendo que: falar sobre o tema HIV, ou refletir sobre isso, mas os assuntos circulam a
partir do que vocés trazem. Mas é um outro modelo, tem objetivos diferentes.

P3 E, é. Eu ndo td6 nem criticando. E que pra mim na época, né, n&o foi bom. =

P = Acho que séo grupos de auto-ajuda, [

P3 [tem mediador, tem (?) e pra mim, na época,
nao foi bom. E agora eu quero voltaria 14 (?). Mas € que nem essa coisa (1) Porque
assim, como vocé falou, a gente ndo sabe, eu realmente ndo sei se é o remédio ou se é a
condicdo que nds estamos. Que eu nao tenho mais é: eu ndo sou mais 0 que eu era,
essa coisa viver pela festa. Entdo, qualquer coisa, qualquer cena na rua me deixa
depressivo eu ja tive vontade de chorar aqui pelo menos por umas trés vezes por causa
das historias [

P [Aqui hoje? =

P3 E, é! Entdo, eu me vejo assim muito muito sensivel. [P6, P7 e P8 permanecem
imoveis e ouvem]. Entdo eu acho que a gente tem que fazer isso o melhor da vida,
melhorar cada vez mais. Entdo assim, noticia ruim, esse negocio de bombas, de guerra,
eu ndo ouco, porque me faz mal, porque (1) essa coisa do Antrax, ndo-sei-o-que. Pra
mim (1) pra mim € muito esfor¢o, né. =

P1 = Pra mim é um filme de terror. =

P3 = E. [Vérias pessoas falam ao mesmo tempo (?)]. Pra que sofrer? Se tem como nio,
eu acho que é que nem aqui. (?) é provavel que eu pare. Eu vou |4, passo mal, tem
gente pior que eu. Entdo, sabe, o clima do hospital [

P5 [Aonde la? [

P3 [No Hospital das Clinicas. Entdo, eu vou
provavelmente eu vou parar por um tempo, até eu td& melhor porque eu sei que o meu
problema néo é tdo grave. Como o médico falou <<Se vocé tivesse vomitando sangue,
(?)>> que é um tipo de cancer, que é: aparece na pele, umas manchas (?). S6 que nao é
tanto porque ele falou <<Se fosse uma coisa muito grave, vocé estaria vomitando
sangue, tendo dor, tal>>. Eu ja fiz cinco sessdes, num total de doze (?) [

P1 [Entao, ta tdo na metade [

P3 [ Entdo, é isso, ainda
t& muito na metade [

P1 Mas vocé ja passou (1) as primeiras sessfes (2) é o desconhecido, vocé nédo sabe o
que vai acontecer. Agora vocé sabe que vocé vai tA com dor de cabeca, que vocé vai
vomitar [P1 e P3 falam ao mesmo tempo (?)] [

P3 [Mas sabe o
que ta atrapalhando também? Eu trabalhava e néo tirei licenca médica, eu nédo t6
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recebendo nada. Entdo eu td recebendo ajuda dos irméos e dos amigos. Pra ficar no
emprego pra faltar duas vezes por sem (1) num més, ndo existe isso, né. =

P1 = Existe. Existe, desde que vocé chegue & com o atestado médico. A Unica coisa que
pode acontecer € eles te dispensarem. =

P3 E. entdio assim, a principio eu tava pedindo pra mudar pra um més, vinte dias, néo sei.
Isso tava meio em aberto, ndo sei. Queria repetir os exames pra (?), chegar a doze
sessdes [

P [ Entéo, tem algumas coisas do tratamento que vocés estdo
falando que é dificil, (...) da hepatite, (?) da quimioterapia, ou mesmo dos remédios e dos
efeitos que se traz, de marcas no corpo ao longo do tempo e que parece que € dificil até
é: aglientar em alguns momentos. Mas por outro lado, o que faz agientar é vislumbrar
que: o beneficio, né. Entdo, isso traz conseqliéncias boas, tem as conseqiiéncias ruins,
tem o dificil de passar por isso, mas que (1) é dificil isso também ndo da também pra
dizer (1) pra deixar de valorizar. Vocés estdo falando como é dificil, no momento, as
perdas, seja pra um a perda é: da: d4 massa muscular é algo que é muito grande, né,
que quase ndo da pra aglentar, pra outro da pra aglentar mais (...). Mas tem coisas que
sédo dificeis como a medicacdo para a hepatite, quimioterapia, que traz um sofrimento,
que é dificil aglientar porque tem reagGes mesmo na hora, sdo coisas muitos sérias. Mas
que tem um esforco também de lidar com isso, de aglentar. Entdo, desde buscar
alternativas como entdo se informar melhor e conversar com o médico, e negociar, e
saber o0 que que da pra amenizar, como € que da pra planejar melhor essas quimios, sem
que isso te traga mais prejuizos, mais problemas do que ja tem agora (...). Entdo tem:
tem o dificil e ndo dar pra dizer que ndo é. Por mais que tenha um esforco de aglentar,
de melhorar, de cuidar. Porque sendo fica é: é, vocés falam de um movimento, uma
atitude muito positiva de tentar melhorar a vida também, ter um bom astral. Mas é até
possivel fazer esse movimento de melhorar (...) E ai, tem o esforco de se cuidar pra
melhorar. Porque bom astral é porque nao tem: né, porque ta dificil, ta sofrido, entdo se
pensou em buscar alternativas, em buscar o grupo, falaram de terapia, de grupos apoio,
falaram de amigos, de familia, do médico, quer dizer, de varias pessoas que fazem parte
da vida que sdo pessoas importantes, imprescindiveis para ajudar a superar alguns
momentos de dificuldade. Alguns momentos, entdo, sdo mais dificeis que do que outros,
pra superar a dificuldade, lidar com a dificuldade. Ndo quer dizer que o tempo inteiro vai
ser dificil. Até porque vocés marcaram aqui. Quer dizer, chegou doente, ndo dava pra
subir essa escada. Agora subiu, né? Agora ta no andar, quase que no Ultimo andar da
Casa hoje. Entdo, tem uma melhora que tem de ser reconhecida e que € um ganho. Que
tem que ser valorizada como um ganho porque ela é fruto de um esforco, ela é fruto de
algo que se fez pra ter isso, ndo é verdade? (3) Bom, a gente hoje: t& aqui quase no final
do grupo, e como eu sempre falo, ndo se esgota, né, seja os que falam mais ou os que
ficam mais quietinhos ((risos)), Mas os assuntos (1) “Eu sei que eu fico quietinho, mas
depois eu volto” ((Risos)). é : os assuntos, se a gente ficar mais e mais, com certeza
ainda tem as coisas que ainda nédo foram ditas aqui. Porque uma coisa leva a vontade de
falar outra, isso em funcdo do tempo e do compromisso, do tempo que a gente
estabeleceu aqui. Vocés também podem ter horario, acho que a gente pode tentar
encerrar por hoje, e entdo eu queria: né, s6 fazer uma rodada pra alguém, quem quiser
falar alguma coisa, que ainda ndo falou, e que agora: ndo, ndo sé ele [P4]. Tem outras
pessoas também. N&o é que tem que falar de forma alguma. A gente provoca porque (1)
pra ndo deixar de falar alguma coisa que ta com vontade de falar. Entdo: alguém quer
falar alguma coisa pra gente encerrar?

P6 Eu queria falar uma coisa (?) meu irmdo morreu em 94, ficou cinco anos doente, em
cima da cama ele ficou dois anos, e assim, definhando aos poucos. Entdo, quando eu
descobri que tinha o HIV eu (?) e eu vi o sofrimento que ele passou, porque ndo era,
naquela época igual hoje é [
P1 [Mais facilidades pra[
P6 [entdo, tem tratamentos de muitos
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tipos e naquela época s6 tinha um. E ele ainda colocava comprimido assim por debaixo
da cama que ele ndo tomava, e definhou, definhou com o tratamento. Ele s6 tinha a pele
e 0 0sso0, ndo tinha nem veia pra por é : soros, essas coisas, nada, nada, nada. Eu sofri
muito com ele porque eu ficava com ele no hospital e agora [fala junto com outro paciente

I

P1 [Mas no inicio da conversa nés estamos
justamente falando do texto que dizia que nés estamos aqui para celebrar a vida, né, que
as coisas estdo tdo: bem melhores, eu acho que € por ai a coisa, né?

P6 Porque depois que eu descobri que esse hospital, e que tinha médicos, e que a gente
podia (2) sobreviver mais, foi melhorando, né. [Varias pessoas falam ao mesmo tempo.
@)

P2 [No grupo (1) da semana passada (3) eu fiqguei comparando (5) com
uma pessoa que eu nao queria ser e hoje eu td me comparando com uma pessoa que
era pra mim ser porgue eu era assim (3) eu até esqueci a maioria das coisas que passei
aqui ((Risos do grupo)) anotei 0 que eu penso em voltar a ser, em vez de fazer hoje [
P [Nao é s6 a O que t4 fazendo anotacdes aqui hoje, né? ((Risos)). [P2 continua
falando, mas em tom baixo. (?) O que vocé notou?

P2 Ah! Eu hoje aprendi a valorizar a vida, o que eu ganho com o meu esforgo é a vida,
que eu ndo estou doente. Aids? Eu ndo estou doente. Eu coloco na minha cabeca que eu
ndo vou definhar por causa disso! Isso ndo é de imediato. Por agora, hoje é emocéo, mas
iSSO € aos poucos que eu tenho que ir falando pra mim (2) porque antes eu tinha bastante
sonhos, né? E tenho outra vez esse sonho de novo, sendo eu vou definhar mesmo |

P [Sonhos sdo bons motivos pra viver! [Varias
pessoas falam ao mesmo tempo. ()] [
P1 [Vocé ja imaginou que legal vocé naquela

cobertura, com um cara que vocé gosta, vivendo bem e apesar de tudo (2) ter o HIV?
Vocé pode ter tudo isso ai.=

P8 = Pode mesmo. =

P1=Nao é? =

P5 = Sabe o que eu estava pensando outro dia? Que eu acho que td viva sO por causa
dos meus sonhos, eu s6 vivo sonhando (3) N&ao, pior que nao realiza nada ((Risos do
grupo)). Mas eu vivo sonhando, vivo no mundo da lua (3)

P Ah, viver nas nuvens ndo €é exatamente a mesma coisa que sonhar.
P8 Acho que é por isso que eu td bem, hoje em dias os meus: exames ta tudo bem.
Entdo, mas vocés tao falando de sonhos para buscar e realizar, e ndo viver nas nuvens
((Riso0s)). =

P5 = Mas eu vivo sonhando, eu sempre fui sonhadora.

P Entdo, mas é: [Vérias pessoas falam ao mesmo tempo (?)]

P1 [0os sonhos que ndo séo
possiveis de serem realizados sdo interessantes também [Véarias pessoas falam ao
mesmo tempo (?)] [
P [os sonhos dizem do que se quer, né? O que quer da vida =

P5=E.[

P [pra viver [

P5 [Eu vivo sonhando com coisas que eu quero (3) mas que: nao sei, né,
se vou realizar, parece téo dificil. =

P8 = Olha, na hora que vocé tiver com aquilo na cabeca [dirige-se a P2], s6 pensando em
morte, em morte, porque que vocé ndo sai? Vai passear ou pegar alguma coisa, vai ler.
[Varias pessoas falam ao mesmo tempo (?)] Tem tantas coisas boas pra gente ler,
aqueles livros roméanticos ((Risos do grupo)). =

P2 = A gente |é as coisas pela metade, para. Fica andando pela cidade sozinho ouvindo
uma madsica, ai vem aqueles pensamentos de morte e eu fico pensando “Se eu me jogar
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na frente do metr6 é suicidio, ndo pode, sendo o seguro ndo vai pagar” ((Risos do
grupo)). [Falam ao mesmo tempo (?)].

P1 Que bom que vocé ta com seguro, né, ((Risos do grupo)) porque 0 seguro paga.
((Risos do grupo)).

P O seguro td segurando? ((Risos)). O seguro td segurando mesmo, é eficiente.
P3 Mas acho que o que vai segurar € eu mesmo, eu: eu tenho medo de morrer, |

P8 Entédo! [
P2 Ja pensou, eu pulando do prédio, vivinho, caindo, me esmagando? E se eu nao
morrer? Que horror [

P8 [Entdo vocé ndo quer morrer. Entdo vocé faz o que eu t6 falando,
pega um livro, vai ler, vai no cinema, vai assistir um futebol, faz alguma coisa que se
aproveite. [Altera-se e eleva o tom de voz].(?)

P Levou bronca agora?

P1 N&o, ta levando bronca desde o comeco, né?

P8 (?) Ah! eu quero morrer. Quem quer morrer nunca fala que quer morrer. Vai l4 e se
mata. Se joga debaixo de um carro. Mas pra [

P1 [Psiu. Quieta. ((Ri))
P5 Mas acho que vontade as vezes a gente tem mesmo, né? Ndo tem coragem, so [

P [Mas vamos voltar a idéia de a gente encerrar o grupo e continuar circulando, né, cada
um falar alguma coisa, se quiser, pra gente encerrar. Sendo a gente volta e recomeca de
novo o debate [chama a filha de P8]. Por que vocé ndo se apresentou antes? Vem ca,
deixa eu apresentar pra vocés|

P1 [Quem é a
bonequinha? [

P [Essa menina ja ta circulando, entdo vocés ja estdo curiosos pra saber
quem € (2) Quem é vocé? Fala. [Crianca ri. Faz sinal de ndo com a cabec¢a] Nao? Conta
pra eles [

P1 [Seu nome é Ndo? Que nome mais gozado [

P [Deixa eles te olharem,

levanta a cabecal

P1 Qual que é 0 seu nome? Ha?

Crianca: [ faz uma expresséo |

P Maria.

Crianca Nao.

P Ué. Ndo é Maria?

Crianca: [Fala o nome completo]

P [Repete 0 nome] que nome bonito, que menina bonita, fala com eles. [Crianca
demonstra estar envergonhadal. N&o acredito!
Crianca Bom dia!

Grupo Bom dia! ((Risos))[.

P1 [Ainda bem que falou, né. [

P [Bom dia, K. Bom dia. Fala com eles.
[ faz uma expresséo ]. Nao, levanta e olha direitinho. Olha. Essa € a K, filha da P8. Ela
nao € linda? Eu conheco a K. faz tempo =.

P8 = Desde a barriga, a barriga da mae.

P = Pronto, K. Agora o pessoal vai continuar falando um pouquinho, pra gente encerrar.
Ta bom? Quem quer falar alguma coisa? (3) [Pessoas falam em tom muito baixo. (?)]
Como é7?

P1 Eu falei o tempo todo. =

P = Alguém quer falar? =

P1 = Ele quer falar alguma coisa [refere-se a P4]. Fala!

P Pra gente encerrar. (3) Ndo tem mais nada pra falar? Ficou quietinha? [refere-se a P7].
Hoje ndo? =.
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P5 = Bom, outro problema que eu passo, posso falar? E rapido. é assim, com a minha
familia, né. Minha mde é uma pessoa muito antiquada, muito dura, né. E no comeco
quando ela ficou sabendo, ela chorou e tudo, e falou o que que eu fiz da minha vida, né.
<<O que vocé fez da sua vida?>>. Ficou desesperada. Ai no comeco me tratava bem,
mais depois (1) comecgou a me tratar pior do que me tratava antes. E a situacdo em casa
foi ficando cada vez pior, os irmaos tudo né? O Unico irmédo que me apdia assim em tudo
é esse que falou das minhas pernas, por isso que eu ndo levei como maldade. Porque
ele ta sempre me apoiando, se preocupando comigo, porque ele gosta de mim, ndo
porque ele tem pena de mim. Eu sei que ele gosta de mim, né. Agora: a situacdo em
casa tava muito (2) Mas tanto é que eu sai de casa. Agora eu t6 morando sozinha, ja faz
uns 3 meses. Ai eu até acho que a situagéo dele ali, né [refere-se a P2] Tem muita critica
com a familia, né? Entdo. Eu acho que seria bom vocé também sair de casa. Porque:
pela minha experiéncia (1) Eu t6 mais calma (2) eu t6 sozinha. [.

P1 [Eu moro sozinho e adoraria morar com a familia. [

P5 [Quem? [

P1 [Eu moro sozinho e
adoraria morar com a minha familia. [

P5 [Entdo, deixa eu falar. [

P1 [Meu pai morreu,
minha mae ta esclerosada. [.

P5 [ tem hora que eu choro, eu choro. Mas eu sempre fui
chorona, sempre me senti s6, mesmo quando eu tava com a minha familia. S6 que era
pior ainda, né, porque eu com a minha familia eu me sentia s6 e ainda sofria, passava
por nervoso, um monte de coisa né? Agora eu moro sozinha, eu fico mais feliz do que
triste. E l6gico que as vezes eu choro. Tristeza, eu quero ter um amor, e hoje em dia 0s
caras ndo estdo nem ai pra nada. Entdo essas coisas me deixam mesmo triste. Também
porque eu ndo tenho filhos. Mas eu t6 bem mais feliz sozinha do que com a minha
familia.

P N6s vamos estar fazendo outros: encontros e: assim, em alguns encontros coincide de
vocés se encontrarem de novo. Esse é um espaco sempre aberto, como eu falei, a gente
vem fazendo esses encontros desde 97. E eu acho que vai fazé-los sempre. E: vocés séo
todos muito bem vindos e podem (...) estar se inscrevendo, se informando, vindo e vao
ter de novo esse novo espaco pra trazer outras coisas. (...) E: alguém quer falar alguma
coisa ainda pra gente encerrar? (3) Tudo bem? (2) Ta cansadinha? (...) o préximo
encontro vai ser dia primeiro, quinta feira, as 10 da manha. Esse préximo encontro ainda
é dessa série da pesquisa, que na verdade sdo cinco encontros. Esse é o segundo.
Entdo eu devo fazer [.

P5 [Tem que vir? [.
P [Nao, ndo tem que vir. Na verdade a idéia é que a gente ofereceu dias e horarios
diferentes porque tem pessoas que s6 podem naquele horario e pessoas que s6 podem
no outro. Entdo, nés avisamos e vocés também se informam e a gente vai avisando dos
dias e dos horarios, e vocés se inscrevem conforme as possibilidades e interesses de
VOCéS.

P1 Esse grupo do dia primeiro € um grupo que vai comecar como t4 comegando como
esse? =.

P = Como? O da quinta? =.

P1=E.

P = E. Os proximos encontros, alguns dos proximos eles ainda seréo é: gravados para a
pesquisa. Se tem gente nova eu realmente preciso estar falando, posso até ta falando
antes se: se: € uma idéia, uma sugestdo que vocé esta dando? =.

P1 = Nao, é porque vocé disse que nos vamos ter cinco: deveriamos ter cinco encontros
[

P [Entdo,nd0 necessariamente 0 mesmo grupo (?) grupo aberto. =.
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P1 = Eu, por exemplo, eu teria muito prazer em comparecer, mas assim quase que
semanalmente ndo da pra mim. Teria que ter um espa¢co maior do que (1) porque eu ndo
posso abandonar o meu trabalho, sabe. Toda semana sair fica dificil pra mim. Porque ja
saio pra minha consulta, ja saio pra (1) pra fazer terapia, ja saio pra outras coisas [

P [Mas é: vocés podem estar se informando ou posso esta
avisando de qualquer forma e: vocés verificam as possibilidades. Ta bom?
P1 Ta legal.

P Obrigada. Ficamos por aqui, ento.

P5 Entdo fica pra marcar, qualquer coisa eles ligam?

P N&o, o préximo encontro ja esta marcado, que € dia dia primeiro, as dez da manha. Se
alguém quiser e puder estar vindo nesse horario, me avisa e e eu ja inscrevo. E o
préximo eu ligo de novo avisando porque ainda ndo tem uma data.

[Fim do grupa].



LINHAS

1-20

21-57

58-68
68-80
90-115

116-128
129-150
159-296
297-330
Sl
336-359
330-363

364-383
386-409

410-477

483-512
516-536

537-601
601-758

760-787
788-793
794-867

867-951
952-984
985-997

998-1016
1017-1038

PARTICIPANTES

P, P1, P2, P3, P4, P5, P6,
P7, P8

P8, P3, P1, P

P2
P2
P2, P5, P2, P1, P4

P5, P2, P8

P, P5, P1

P1, P5, P2,P1, P, P6, P3, P8

P1, P5, P2, P, P7
P1, P7
P7, P1
P7, P1
P7, P1
P7,P1,P

P2, P1, P7, P, P5

P6, P1
P1, P6

P5, P6, P1, P, P4, P2
P5, P2, P, P1, P, P4, P6, P8

P5, P, P1, P4
P5

P1, PS5, P8, P, P4

P5, P1, P8, P2
P2, P1
P5, P2, P1, P

P5, P1,P2, P
P1, P5

TEMAS

Interacdo inicial -
apresentacao

Termo de consentimento —
viver com HIV/morrer

Diagndstico — diabetes
Revelacdo

Tratamento —remédios-
efeitos colaterais

Diagndstico-efeitos
colaterais

Diagnostico — vida antes e
depois do HIV

“Bomba” — doencas
oportunistas -revelacéo —
orientacédo sexual

Né&o revelacao -preconceito
Forma de infeccéo
sofrimento- apoio

Preconceito
Diagnostico- vida-morte
Estigma- diagndstico - viver
com HIV - vida-morte
Suicidio — morte -
diagnostico
Efeito colateral — reacéo
Forma de infecgéo —
prevencgao
Revelacdo x ndo revelacao

Mudancas no corpo-
lipodistrofia

Efeito colateral — ganhos —
perdas

Né&o revelacdo - semelhancas

Mudangas no corpo:
lipodistrofia x
envelhecimento natural

Gravidez
Relacionamentos -prevencao
Revelacdo x revelacéo
prevencao
HIV - escudo - revelacao
Rezar - Deus



LINHAS PARTICIPANTES TEMAS
1047-1054 P3 Vitima x culpado
1073-1132 P3, P, P5, P2, P1 Viver com HIV -

adoecimento — remedios —
cancer — corpo —forga

1133-1174 P2, P5, P1, P8, P Seguro-suicidio-vida
1175- 1199 P3,P1,P Grupo- apoio- ONG -
1211-1272 P3, P, P2, P1 Dificuldades de adesdo de
quimioterapia
1271-1272 P Finalizando
1273-1300 P6, P1, P, P2 Irmédo de uma participante
morreu de aids-mudancas no
Tratamento
1299-1324 P2, P, P1, P8, P5 Sonhos-esperangas-medos-
mudangas
1325-1348 P2, P1, P, P3, P8 Vida com HIV - suicidio —
auto-ajuda
1351-1375 P, P8, P1 Entrada e apresentacéo da
filha de P8
1384-1411 P5, P1 Familia

1412-1449 P, P5, P1 Finalizacao
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