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1.1 - BREVE HISTORICO

Desde o seu surgimento, na virada dos anos oitenta, a AIDS
vem se mostrando como o paradigma de como uma doenga organica requer
uma abordagem bio-psico-social. Como ressaltam varios autores, ela
originou uma crise multidimensional, afetando ndo apenas as pessoas
contaminadas mas também seus parceiros sexuais, familiares, profissionais
de sande, comunidades, exigindo providéncias e mudancas desde o nivel
pessoal até o das organizagoes internacionais da Saude ( 21,24}.

Os primeiros casos de AIDS comegaram a ser notificados em
1979 mas fol em 1981 que a Sindrome da [munodefeciéncia Humana
(Acquired Immunodeficiency Syndrome eminglés, dai a sigla AIDS) comegou
a chamar a atencao da comunidade cientifica. Paclentes homossexuais
morreram de uma infeccéo pulmonar incomum causada pelo Pneumocicstis
- carinii;outros tiveram uma rara neoplasia, sarcoma de Kaposi (21,62) A
ocorréncia de infecgddes e neoplasias oportunistas levou a investigacao e
confirmacdo de uma Imunodeficiéncia. O fato dos pacientes serem
previamente saudaveis levou a conclusao de que o ataque a seu sistema
imunolégico era adquirido. Como os pacientes imunodeprimidos
manifestaram uma ou mais formas de doenca, o quadro fol denominado
“sindrome” e definido como entidade clinica distinta em 1981 {76).0
Center for Disease Control (CDC) em Atlanta, Estados Unidos, desenvolveu
uma definicido de piloto para notificagdo nacional em 1982, que foi
endossado pela Organizacao Mundial da Saude para uso nos paises onde
houvesse tecnologia apropriada disponivel:"uma real doenc¢a diagnosticada
que fosse pelo menos moderadamente indicativa de diminuigao da imunidade

celular quando nenhuma outra causa conhecida para reduzir a resisténcia



aquela doenca estivesse presente”(96).

Logo se tornou aparente sua natureza infecclosa{96) e em
1983 o agente causador fol identificado simultaneamente em laboratérios
franceses e americanos - no Institute Pasteur por
Luc Montagnier e no National Cancer Institute por Robert
Gallo(46,76). Tratava-se de um retrovirus, cujos nomes foram unificados
sob a sigla HIV (Human Immunodeficiency Virus).No mesmo anc foi
desenvolvido um teste capaz de detectar anticorpos anti-HIVno sangue das
pessoas contaminadas pelo virus, mesmo que estas nao apresentassem
sinais aparentes da doenga.

O HIV se aloja,dentro do organismo humano, em células do
sistema Imune (linfocitos e macréfagos), sendo levado por estes tiltimos até
células do Sistema Nervoso Central (46). Teoricamente, serla possivel
encontrar o HIV em qualquer fluido corporeo que contivesse linfécitos e
macréfagos. Até o momento, foram isolados e cultivados virus vivos do
sangue, sémen, secregio vaginal ,saliva e lagrimas de pacientes com
sintomas relacionados com a AIDS ou individuos contaminados
assintomaticos(24,62)

A epidemiologia e a flsiopatologia demonstraram que o
agente infeccioso , o HIV, poderia ser transmitido através de contato sexual
(principalmente relagdes anais, onde geralmente ha laceracdo da mucosa

anal), uso compartithado de seringas e agulhas, transfusao de sangue e
seus derivados(24).

Inicialmente foram identificados quatro grupos com maior
risco para contaminacio pelo HIV: homossexuals e bissexuais, usuarios de
drogas injetaveis e pacientes com hemofilia. No momento, o conceito de
“grupos derisco” tende a se tornar obsoleto pelas altera¢oes epldemiolégicas
que vém ocorrendo.Com o desenvolvimento do teste que detecta anticorpos
antl-HIV e a flscalizagao mais eficiente dos Bancos de Sangue, houve
reducio nos casos de AIDS transmitidos através da transfuséo de sangue

e derivados. Através de mudancas no comportamento sexual, houve



diminuicao relatliva no nimero de casos novos entre homossexuais. Em
relacdo aos usuarios de drogas, o controle se torma mais complexo,
refletindo a dificuldade da sociedade e dos servicos de satide em abordar
a drogadicao. Houve a contaminagéo das parceiras sexuais dos individuos
bissexuais e usuarios de drogas, aumentando o niimero de mulheres
contaminadas e permitindo a transmissao vertical, ou seja, a mulher
contaminada transmitir o virus a seu bebé, através do parto ou da
amamentacao.Além disso, falarem “grupos de risco” permite aos individuos
que nao pertencam a esses grupos se considerarem fora de peﬂgo, nao
adotando as medidas necessarias para evitar a contaminacgao (por exemplo,
o uso de preservativos nas relagoes sexuais).

O paclente contaminado pelo HIV pode permanecer
assintomatico por periodos de duraciovariavel, que podemduraranos.Nessa
situagao, é chamado portador, soropositivo ou HIV- positivo. Diz-se que o
paclente tem a doenga AIDS, ou que € aldético, apenas quando, devido a
imunodeficiéncia, comega a apresentar infecgées e/ou neoplasias
oportunistas.O CDC dividiu o processo em quatro fases:
grupo I - infecgdo aguda pelo virus;
grupo II - portador assintomatico;
grupo III - portador com linfadenopatia persistente (pelo menos trés
meses);
grupo IV - paciente com Infecg¢des ou neoplasias oportunistas.

Subgrupo IVa- doenca constitucional - febre persistente
por mais de um meés,perda de mais de 10% do peso corporal, diarréia por
malis de um més,candidiase oral, etc;

subgrupo IVb - doenca neurolégica;

subgrupo IVc - infecgdes secunddrias;

subgrupo IVd - cincer secundario;

subgrupo IVe - outras condigdes - achados ou doencgas
clinicas, nao classificados acima, que possam ser atribuidos a infecgéo pelo

HIV ou indicativa de deficiéncia da imunidade celular.
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Dentro desta classificagio, o termo “Complexo Relacionado
a AIDS” ou, em Inglés “AIDS Related Complex™ (ARC) corresponderia ao
subgrupo [Va e a doenga AIDS propriamente dita aos subgrupos IVb,IVe,
IVd e IVe.

As infec¢oes e neoplasias oportunistas podem ser tratadas,
mas a infeccao pelo HIV e a imunodeficiéneia nio. Os medicamentos
atualmente utilizados, como o AZT, por exemplo, pcdem apenas diminuir
o ritmo de multiplicagio do virus.Por este motivo, uma vez detectado que
o paciente esta contaminado pelo HIV, ele deve iniciar acompanhamento
meédico continuo, para orientagao quanto a medidas preventivas tanto no
sentido de nao contaminar outras pessoas como para nio adquiririnfeccdes,
além de diagnéstico e tramento precoce de infeccées e neoplasias

oportunistas.

1.2 - MANIFESTAGCOES PSIQUIATRICAS E A INFECCAO PELO
HIV

A psicopatologla associada com a AIDS pode ser entendida
como tendo varios papéis no curso da doenga (24).

Muitos autores relatam que grande numero dos pacientes
infectados pelo HIVja apresentavam alterac¢des psiquiatricas antes mesmo
da realizacdo do diagnoéstico e que estas podem ter contribuido para a
contaminacao.

Ressalto que, ainda que o homossexualismo conste como
patologia no Cédigo Internacional de Doencas em sua 9a. revisao, ainda em
uso no Brasil, ndo é considerada como patologia na discussao aqui
realizada (a maioria dos trabalhos revisados utiliza os critérios diagnosticos
do DSM 111, da Associagdo Americana de Psiquiatria, que considera como
patoldgico apenas o homossexualismo ego-disténico).

Atkinson et al(1988}(4) comparam pacientes homossexuais

masculinos, contaminados e nao contaminados pelo HIV , com
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heterossexuals e concluem que os homossexuals apresentam mals altas
taxas de distarbios ao longo da vida, tais como:abuso de alcool e drogas,
distirbio de ansiedade generalizada e depressdo maior, precedendo o
diagndstico de doencga organica ou o teste anti-HIV.Levantam a necessidade
de uma histéria psiquiatrica completa para um atendimento médico mais
abrangente.Miller & Riccio(32), em sua revisio realizada em 1990 citam
Des Jarlals & Friedman(1987),Thompson(1986),e Buhrich, Cooper
&Freed(1988) como autores que relatam a existéncia de psicopatologias
prévias em grande ntimero das pessoas infectadas pelo HIV

Perry et al. {1990)(85) realizaram estudo com pessoas que
voluntariamente procuraram servico especializado para realizar o teste
anti-HIV, por se acreditarem sob o risco de contaminacio e constataram
que estas pessoas apresentavam taxas de perturbagdes do humor, abuso
dedrogas (incluindo ndo injetaveis) bastante mais elevadas que a populacio
em geral para a mesma faixa etaria, colocando que a psicopatologia pode
preceder a Infeccéo pelo HIV e até mesmo facilita-la.Flavin {1986)(72)
levanta a possibilidade de adquirir a infecgéo pelo HIV ser compreendido
como uma atividade suicida em homossexuais masculinos deprimidos e
alcodlatras.James et al.(1991)(50) realizaram estudo com mulheres gravidas
infectadas pelo HIV e constataram que apenas 9% das paclentes
desenvolveram diflculdades psicoldgicas subsequentes ao diagnéstico da
infeccao pelo HIV severas o suficiente para serem consideradas desordens
psiquiatricas. A maloria dos distiirbios psiquiatricos observados nestas
pacientes precediam este diagnéstico.A histéria de abuso de drogas ,
particularmente injetavels, precedia distirbios depressivos e de
personalidade.Mello Filho (1992)(70) descreve os pacientes homossexuais
como pessoas, quase sem excecio, profundamente enfermas e oriundas de
familias com umna estruturacéo francamente patolégica.

Ochtill & Dilley (1989)(78} e Maj{1990}(65) ressaltam a
importancia de se conhecer as dificuldades psiquiatricas prévias ao se

abordar um paciente com AIDS, tanto para facilitar o diagnéstico de

12



possivel dis arbio psiquiatr! ¢ .tual (que pode nao ser secundario a
Infecgéo pelo HIV), como para ajudar na escolha de estratégias terapéuticas.

Falando-se a respeito da contaminagéo, o uso de drogas
Injetavels é um comportamento de risco associado a infeccdo pelo HIV.
Segundo varios autores{Khantzian, Ochtill&Dilley, entre outros) os usuarios
de drogas sao individuos deprimidos que procuram minimizar a depressio
com as drogas, além de serem pessoas com alto potencial suicida.Além
disso, podem apresentar distiirbio de personalidade do tipo anti-social,
com comportamento de” acting-out”,que pode levar a dificuldades no
manejo e na aderéncia a medidas preventivas no sentide de evitar a
contaminac¢ao.Também o comportamento sexual compulsivo pode existir
como forma de diminuir a ansiedade e a depressio, sendo mais uma forma
de disseminacado do virus.Devido a estas dificuldades estes pacientes
podem requererabordagens especiais no sentido de trabalhar a reducao do
risco(24).

Dew, Ragni & Nimorwics(1930)(30), realizaram estudo sobre
a correlacdo entre a infecgao pelo HIV, fatores psicossoclais, ocorréncia de
sintomas psiquiatricos e a vulnerabilidade a disturbios psiquiatricos em
pacientes hemofilicos.Os fatores psicossociais que emergiram como cruciats
para a vulnerabilidade a distirbio psiquiatrico foram, nesta ordem: falta de
suporte da esposa, da familia e da comunidade, historia pessoal ou familiar
de doenca psiquiatrica,eventos de vida recentes envolvendo perda
pessoal,baixa escolaridade e pouco senso de controle sobre a prépria vida.
Por outro lado, Doutheau et al(1988}(33) colocam doenca psiquiatrica
prévia como o malor fator de risco.Os efeitos se mostraram “dose-
dependentes”, ou seja, quanto maior o nimero de fatores, malor a
vulnerabilidade e a ocorréncia de sintomas. Os autores discutem que estes
fatores tém possibilidades diferentes de serem modificados (por exemplo,
nao ha como mudar a histéria familiar de doenca psiquiatrica, mas é
possivel trabalhar para conseguir maior suporte social}) e ressaltam a

importanciade se procurar entender melhor nao sé os fatores mas também
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os mecanlsinos pelos quals eles sumnentarn a vulnerabilidade, de forma a
desenvolver estratégias para maximizar a saiide mental das populagdes
infectadas.

Cerca de um ter¢o dos pacientes com infecgao pelo HIV ou
AIDS terao um distarbio psiquiatriceo identificavel, sendo esta porcentagem
semelhante a pacientes com outras doengas sérias.Apresento a seguir
uma série de trabalhos que, embora apresentem metodologias e critérios
diagnésticos diferentes( o que dificulta uma afericdo mais exata de taxas
de incidéncia e prevaléncia das alteracdes psiquiatricas), permitem que se
tenha uma Idéia dos achados daqueles que estudaram as manifestacgoes
psiquiatricas em pacientes HIV-positivos, com AIDS ou nao.

O'Dowd & McKegney {1990}(79) revisaram todas as
interconsultas psiquiatricas realizadas em um hospital geral durante um
ano, comparando pacientes com AIDS e pacientes com outras doencas.O
grupo de pacientes com AIDS apresentou maior incidéncia de distarbios
organo-mentais, particularmente deméncia. Nao houve diferenca
significativa quanto a incidéncia de depresséao, abuso de drogas , distarbio
do ajustamento ou risco suicida , mas os pacientes com AIDS necessitaram
consultas mais longas e mais frequentes, criando uma maior demanda na
equipe de atendimento. Catalan (1888)(18) cita Dorlou et al(1985), segundo
os quals pacientes ambulatoriais com AIDS apresentam graus mais
severos de alteracdes do humor que pacientes ambulatoriais com leucemia
ou insuficiéncia renal cronica.Orr & Wallack (1990)(81) relatam que
aproximadamente 25% dos 1200 pedidos de interconsulta psiquiatrica de
um hospital geral em Nova York em 1989 foram para casos relacionados
com a AlDS.

Fabian 1990(36) refere que de 80 pacientes hospitalizados
por AIDS num periodo de 4 anos, 31,25% receberam interconsulta
psiquiatrica, sendo as razoes de consulta mais frequentes:sintomatologia
depressiva(9);modificacido do comportamento incluindo estados de

agitacao(7); avaliacio da capacidade para administrar bens(4); avaliagio
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de risco suicida ou tentativa de suicidio(4); avaliacao deidélas delirantes(1),
sintomatologia ansiosa(l);problema social(l); avaliacao da possibilidade
de simulagao{1l) Fol diagnosticada sindrome cerebral organica em 56% dos
pacientes encaminhados para interconsulta e em 17,5% dos pacientes
hospitalizados, sendo que a encefalopatia subaguda pelo HIV parece afetar
um tr¢o dos pacientes com AIDS.

Johannet et Muskin1990(51) revisam os prontuarios de 127
pacientes com AIDS para os quais foram solicitadas 36 interconsultas
psiquiatricas, constituindo uma taxa maior que o de solicitagbes de
interconsulta psiguiatrica para outros grupos de pacientes hospitalizados.Os
dados obtidos sugeriram que os pacientes com AIDS apresntam taxa
significativa de morbidade psiquiatrica;houve uma maior propensao a
disturbios do comportamento (agressividade, recusa ao tratamento) em
pacientes usuarios de drogas e maior propensao a distarbios do humor em
pacientes homossexuais.Estes autores alertam para o fato de que a
frequéncia de solicitagoes de interconsulta psiquiatrica da uma estimativa
da incidéncia de distirbios psiquiatricos, mas a taxa real pode ser bem
diferente; o médico clinico, que € quem solicita a interconsulta pode nao
detectar a alteracdo, pode detectar e ndo encaminhar o paciente, ou
encaminha-lo a outro servico.Buhrich & Cooper(1987)(15) levantam que
em um hospital em Sydney,onde a equipe dispde de enfermeiras e
assistentes soclais preparadas para atendimento psicossocial, foram
solicitadas 22 interconsultas psiquiatricas em um ano, sendo 10 pacientes
com sindrome organo-cerebral,6 pacientes comqu étdro psicotico,4 pacientes
com desordem do ajustamento com humor depressivo e 1 paciente com
doenca afetiva maior.

Weisman et al., citados por Burton(1987)(16) relatam que as
razdes mais frequentes para a solicitacao de interconsulta psiquiatrica
foram depressao(16%), ideacao suicida(16%) e recusa ao tratamento (7%).
Outras razoes para o encaminhamento foram agitagao, ansiedade e

dificuldade para lidar com a situacao. Um quarto dos pacientes foram
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diagnosticados como apresentando desordens do ajustamento e umquarto
apresentava sindrome organo-cerebral. Segundo Tross et al, também citados
por Burton,as desordens do ajustamento foram encontradas em 60% dos
paclentes com ARC,41% em pacientes com AIDS e em23% dos pacientes
contaminados pelo HIV assintomaticos.A depressio maior ocorreu em 15%
dos pacientes com ARC, 13% nos com AIDS e 5% nos HIV- positivos
assintomaticos; a desordem de ansiedade generalizada ocorreu em 15%
dos pacientes com ARC e em 55 dos HIV-positivos, ndo ocorrendo nos
pacientes com AIDS.

Seth etal.(1991}(98) revisaram os prontuarios de 60 pacientes
encaminhados a interconsulta psiquiatrica. Trinta e cinco pacientes
apresentavam desordem afetiva, significativamente associada ao grupo IV
da doeng¢a;reacdo de ajustamento foi diagnosticada em 9 pacientes,
estados parandides em 6, deméncia em 4 e esquizofrenia parandide em
2(prévia ao diagnostico e reagudizada pela situacao}.Os autores ressalvam
que as reac¢oes de ajustamento foram de maior prevaléncia mas, em grande
parte, encaminhadas ao setor de psicologia do servico onde o estudo foi
realizado.Snider et al.{1983) relatam que a manifestacio psiquiatrica
funcional mais frequente foi a desordem do ajustamento, que ocorreu em
36% dos pacientes encaminhados a avaliacio psiquiatrica e em 11,25%
dos pacientes hospitalizados

Wright & Perkins(1990){(113) revisaram 51 atendimentos do
servigo de interconsulta psiquiatrica a pacientes com AIDS num periodo de
15 meses, obtendo os diagndésticos:14 pacientes com desordem do
ajustamento com humor depressivo,4 com humor ansioso e 4 mistas;11
pacientes com deméncia,3 com delirium e 6 com disturbio organico do
humor.Independente da infecgao pelo HIV: 3 pacientes com abuso de
drogas, 1 com esquizofrenia e 1 com distiirbio somatoforme.

Segundo Fenton(1987)(38), a experiéncia norte-americana
€ de que as consultas psiquiatricas mais frequentes foram solicitadas para

avaliar:sintomas depressivos, risco suicida e alteragdes do comportamento

16



assocladas com acomelmento do Sistema Nervoso Central (Holland &
Tross 1985).As alteragdes do humor sio a complicagao psiquiatrica mals

frequente, sendo a mais diagnosticada uma reacgio de ajustamento com

humor depressivo e ansioso.

1.3 - MANIFESTACOES PSIQUIATRICAS APOS O DIAGNOSTICO
" Distlirbios Funcionais:

Sao chamados Disturbios Funcionais agueles que ocorrem
sem evidéncia de comprometimento organico como etiologta.Nos pacientes
HIV-poslitivos, os fatores estressantes relaclonados com o conhecimento do
diagnostico e suas consequéncias{perdas da satide, funcionamento social,
integridade do corpo, perda antecipada da vida ou ainda perda de amantes
e amigos pela AIDS, além das incertezas relativas a evolucdo do quadro
clinicojlevam a respostas, que podem ser adequadas ou levar a alteracoes
psicologlcas(67,72,78).

As Reacgodes de Ajustamento sao reagdes agudas em resposta
ao trauma do diagnéstico ou da ocorréncia de mudangas no quadro clinico.
Segundo a Organizagao Mundial da Saide, em levantamento de 1988,
estao presentes em 90% dos pacientes com diagndstico recente de infeccao
pelo HIV.Podem envolver expressoes de desespero, pesar, culpa, ansiedade,
protesto,depressao, hipocondria.Sao semelhantes as encontradas em outros
eventos de vida “maiores” ou no diagnéstico de outras doencas
graves.Refletem a incerteza, o medo da mortalidade e opressao social, além
das tarefas psicologicas de ter que encarar esse medo, a interrupcio de
planos futuros e o desafio de manter esperanca e o proposito de vida.Podem
se manifestar através de alteragoes das emocoes( ansiedade e depressao)
ou da conduta [ por exemplo, atividade suicida, abuso de drogas e
alcool).Seu impacto pode ser aliviado com aconselhamento e suporte

psicossocial adequados(18,65,67,72,103),
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As Desordens do Ajustamento constituem reacdes mal-
adaptativas prolongadas, que podem durar meses(segundo a OMS}
causando apreclavel desajuste psicolégico e socilal.Essas dificuldades no
ajustamento podem vir a caracterizar a vida do individuo com a infeccio ou
com a doenca. A vulnerabilidade a tals distiirbios parece ser determinada
pela flexibilidade nas respostas, pelo temperamento,pelos recursos pessoais,
sociais, famliliares e ocupacionais disponiveis,assim como o nivel de
aceitacdo da propriasituacao eos estilos de enfrentamento.A probabilidacde
da ocorréncia dos distarbios aumenta em pessoas com historia de doencga
psiquiatrica anterior,altos graus de isolamento social, pouca aceitacio da
familia e amigos, culpa sobre sexualidade e estilo de vida.

Maj(1990}(67) faz uma revisao dos fatores que podem
condicionar a instalacdo de uma desordem do ajustamento.Segundo
Namir et al(1987) o estilo de enfrentamento adotado por individuos com
diagnéstico recente de AIDS foi preditivo de seu bem-estar psicologico.Os
individuos com estilo do tipo "evitacdo™ apresentaram mais altas taxas de
depressao’ e menores chances de receber suporte, por parecerem
desmotivados; os individuos do tipo “ativo-cognitivo”, que procuravam dar
sentido légico ao que ocorria consigo, apresentaram mais ruminacoes e
pensameritos obsessivos; e os do estilo “ativo-comportamental”conseguiam
expressarmelhor seus sentimentos e pensamentos, com melhor adaptagio.
Hays & Lyles(1986) e Miller {1988) ressaltam que reservas sobre
homossexualidade e estilo de vida também sao importantes. Individuos
que tém internalizada a nao aceitacio social da homossexualidade e do
abuso de drogas podem tomar o diagnostico como uma evidéncia de “ter
feito a coisa errada”, o que gera sentimentos de culpa e auto-
depreciagao.Holland & Tross(1985) levantam histéria psiquidtrica prévia
como fator de vulnerabilidade. A aceitagao por parte da familia, no trabalho
e pela comunidade também sao de Importiancia critica.Zich &
Temoshock(1987) mostraram que, em pacientes com AIDS e ARC, a

percepgido de malor suporte disponivel correspondia a relatos de menos

18



desesperanca e depressao.O suporte social ligado as emocoes era mais
desejado pelos paclentes do que o suporte ligado a medidas praticas,
principalmente se vindo de conjuges, amigos ou familiares.Em relacio a
fase da doenga, Temoshok et al(1986) e Tross et al(1986), assim como
outros autores,referem que pacientes com ARC apresentam desordens do
ajustamento commaior frequéncia que pacientes com AIDS, provavelmente
devide ao mais alto grau de incerteza.

Além de depressdo e ansiedade, os pacientes podem
apresentar sintomas do tipo obsessivo-compulsivo(38,65,72).0
comportamento obsessivo pode se manifestar como uma checagem repetitiva
do corpo, buscando alteracdes que possam denotar mudancas na sande,
em ritual que pode ocupar varias horas no dia.Os pensamentos obsessivos
podem ser ruminag¢oes ou Imagens desagradaveis sobre a morte ou morrer,
ou uma constante retrospectiva para recolher a histdria passada de
praticas sexuals e parceiros, procurando identificar como ou de quem a
infecgédo fol contraida.Podem também ser relacionados com a repetitiva
lembranga de fatos passados centrados no medo do paciente ter
acidentalmente contaminado seus familiares e amigos.

A psicoterapla e/ou psicofarmacoterapia adequadas se
mostram eficazes em lidar com a maioria das apresentacoes das Desordens
do Ajustamento, que apenas em casos mais severos podem demandar
Internacao.

Os Disturblos Afetivos podem se apresentar como um
quadro de Depressdo Malor ( que se caracteriza por humor deprimido,
culpa, perda do interesse na maloria das atlvidades, desesperanca,
desamparo,baixa auto-estima,idéfas de menos-valia, insénia ou hipersénia,
retardamento ou agitacdo psicomotora,diminuigac da habilidade para
pensar € se concentrar e ideac&o suicida) ou Mania ( caracterizada por
elagao, labilidade emocional,agitagéo psico-motora, fluxo de pensamento
acelerado, ideacdo delirante de grandeza) .

Os autores apresentam consideragées diferentes quanto a
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Incidéncta dos quadros de Depressao Malor em pacientes com AIDS Seth
ct al.(1991) referem ter sido o problema mals frequente encontrado nos
pacientes encaminhados para interconsulta psiquiatrica, geralmente
assoclada com a evolucao da doenga,assim como Fenton(1987)(38). Ochtill&
Dilley (1988}(78) e Miller & Riccio(1990)(72), pelo contrario, a descrevem
como pouco frequente. A diferenca talvez se deva aos critérios dlagnésticos
utilizados para se usar o termo. Todos concordam, no entanto, que é mais
provavel sua ocorréncia em individues com histéria de doenga psiquiatrica
prévia,além de falta de suporte social e familiar.Miller & Riccio(72), assim
como outros autores, falam de uma maior tendéncia 4 depressioc em
pacientes homossexualis e hemofilicos . Estudo a longo prazo realizado com
individuos homossexuals masculinos por Ostrowet al(1988)(82)demonstrou
que para individuos com alto risco de contaminagéo - com exame positivo
ou nao - os malores indices de depressao estavam relacionados com o
aparecimento de sintomas fisicos e o fator mais importante associado com
a diminuicac da depressiao era o numeroc de pessoas disponivels para o
individuo conversar sobre assuntos importantes de sua vida, o que ilustra
a importancia do suporte social adequado.

E importante que o diagnéstico de Depressio Maior seja
feito, para os culdados quanto ao risco suicida e a decisao quanto ao uso
de medicacao anti-depressiva.No entanto, pode ser dificil diferenciar os
sintomas depressivos dos encontrados no ARC (fadiga,anorexia, perda de
peso, perda da libido,alteragdes do sono) ou no inicio dos quadros de
deméncia{apatia, lentificacao psico-motora, dificuldade de concentracio)(6).

Os guadros maniacos sao raros na auséncia de Sindrome
Cerebral Organica(72).

A experiéncia clinica indica gue uma breve psicose funcional,
reativa aos estresses da doencga, ocorre com pouca frequéncia em pacientes
com AIDS.Os disturbios paranéides e esquizofreniformes encontrados em
alguns pacientes podem ser reagudizacoes de psicoses funcionais prévias

ou o prédromo de quadros organicos(15,38,65,72,113).
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S5a0 temas frequentes no atendimento de pacientes com
distarbio de ajustamento e disturbios do humor:ncerteza relativa a
etiologia, curso e tratamento da doenca e modificacées no estilo de vida,
que podem resultar em raiva dirigida aos profissionais de satude, seja de
uma maneira direta (agressividade verbal) ou indireta( solicitacio excessiva,
recusa ao tratamento);isolamento social , resultante, muitas vezes, da
incapacidade em continuar trabalhando, diminuicao dos contatos sexuais
e distanciamento social;medo de que os outros os evitem ,que pode ser
intensificado pelas medidas de isolamento e a falta de visitas;sentimento
de perda;medo da incapacidade e da perda do controle do corpo;sensacéao
de tempo passando e de assuntos nao resolvidos, em relagdo a problemas
pessoals e familiares(31,38). Geralmente, os medos relacionados com o
processo de morrer causam sofrimento mats evidente que o medo da morte,

propriamente(25).

QUADROS ORGANOMENTAIS

Os quadros organicos sdo muitos comuns em pessoas com
AIDS, podendo estar associados ou nio a alteragoes neurolégicas.Ainda
que concordem com esta afirmagio, os autores revisados apresentam
taxas deincidéncia variavels.Segundo Raskin{1988)(92},aproximadamente
30 a40%dos pacientes com AIDS apresentam sintomas de comprometimento
do Sistema Nervoso Central e 80% apresentam anormalidades
neuropatologicas a necrépsia. Segundo a revisao realizada por Catalan
(1088)(18), MacArthur et al(1987) detectaram alteracées de testes
neuropsicolégicos em 11 a 25% de pacientes HIV-positivos assintomaticos;
Grant et al(1987)encontraram anormalidades neuropsicologicas em 44%
dos pacientes homossexuais HIV-positivos examinados, contra 9% nos
pacientes soro-negativos.Pacientes corn ARC apresentaram anormalidades
em testes neuropsicolégicos em 54% dos casos, caracterizados porlentidio

em realizar tarefas, anormalidades no pensamento abstrato,aprendizagem
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e memoria.Perry & Tross{1984) relatam que 65% dos paclentes
hospitalizados, com AIDS, apresentam desordens cerebrais agudas ou
cronicas durantea internacéo.Grant et al evidenciaram alteragdes cognitivas
em 87% dos pacientes com AIDS contra 8% do grupo controle, HIV-
negativo. Muitos autores alertam para o fato de que os sintomas
neuropsiquiatricos sdo sub-reconhecidos nos pacientes com AIDS e
recomendam a realizagdo de avaliagcdo neuropsiquiatrica melhor
estruturada, com instrumentos adequados e estabelecimento de critérios
diagnésticos bem definidos € uniformes para as alteracoes
encontradas(36,67,78).
Ochtill & Dilley(1988)(78) relacionam as possivels causas

das sindromes organo-cerebrais em pacientes HIV-positivos:
- acdo direta do HIV que, devido a seu neurotropismo, infecta e se replica

nas células do SNC;
~ infecgdes oportunistas devido a imunossupressao, do proprio SNC ou

sistémicas, com consequentes alteracoes metabolicas;
- neoplasias (sarcoma de Kaposi , linfomas ou metastases de outros

tumores)
- efeitos colaterais de tratamentos convencionais ou experimentais;
- estressores psicossoclais.

Os quadros organo-cerebralis em pacientes com AIDS podem

se apresentar com mudancas de personalidade , labilidade emocional e
comportamento soclal inadequado, que podem ser confundidos pelos
profissionais de satide com rebeldia e falta de colaboracao com o tratamento,
o que geralmente traz a tona sentimentos fortemente negativos em relagao
ao paciente(110}. Devido a alta frequéncia destes quadros organicos e sua
apresentacao como sindromes psiquiatricas funcionais, é recomendado
que todas as alteracdes de personalidade e sindromes psiquiatricas em
pacientes com AIDS sejam inicialmente investigadas como secundarios a
distiirbio organo-mental, até que fortes evidéncias excluam este

diagnéstico(15,36,67,72,92,113).
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Sao fatores que dificultam este diagnostico:

1 - a instalagao frequentemente insidiosa das sindromes neurolédgicas;

2 - a dificuldade em recolher e realizar a cultura dos microrganismos mais
comuns nas infecgoes do SNC na AIDS ( incluindo o préprio HIV);

3 - ofato de que sinais neurolégicos localizatorios podem ocorrer tardiamente
no curso da doenca ;

4 - o fato de estes quadros porganicos geralmente se iniciam semelhantes a
quadros psiquiatricos funcionais(110).

Dentre os quadros organo-cerebrais em pacientes com
AIDS, os mais frequentes séo Delirium e Deméncia.

Delirium € definido por Lipowski como disturbio da cognicao
incluindo total disfungao cognitiva com alteragoes da memaéria, pensamento,
percepgao, atengao, alteragao do ciclo sono-vigilia, e um curso caracteristico
marcado por inicio rapido, duracgio relativamente breve e flutuacoes na
severidade do disturblo no decorrer do dia. Estdo prejudicadas as
capacidades para abstrair, processar, reter e aplicar informacbes sobre o
ambiente e sobre si mesma. Sao fatores predisponentes para o Delirium na
AIDS:

1 - adi¢édo a drogas e alcool;
2 - lesdo cerebral;
3 - doenca cronica.
Sao fatores facilitadores:
1 - stress psicologico; 2- privacao de sono;
3 - privacao sensorial por imobiliza¢ao, internacao em CTI ou medidas de
isolamento.

Sao fatores organicos:

1 - hip6xia secundariaa pneumonia por P. carinii ou infecgio respiratoria
aguda;

2 - infecgdes como encefalite, meningite ou septicemia pelo HIV;

3 - lesoes expansivas do cérebro como toxoplasmose e linfoma do SNC;

4 - drogas, incluindo opiaceos, antibiéticos e agentes quimioterapicos.
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O tratamento deste quadro exige o diagnostico preciso e
terapéutica eficaz da alteragdo organica que o originou. Em relacao aos
sintomas psiquiatricos, sdo geralmente uteis medidas de orlentacio e
reasseguramento do paciente, ambiente terapéutico adequado e uso de
medicacgio neuroléptica.

ADemeéncia se caracteriza por perda da habilidade intelectual
severa o bastante para interferir com o funcionamento social e ocupacional
do Individuo. E uma disfuncao global da cognicio, incluindo alteracées da
memdoria, julgamento, pensamento abstrato,humor,linguagem, motricidade,
podendo evoluir para apraxia, agnosia, dificuldade construcional, baixa
concentracao. Pode haver alteracao das caracteristicas ou acentuacéo de
tracos de personalidade. O paciente pode ter dificuldade ern compreender
explicacdes, ter alteracoes do comportamento. Podem ocorrer também
depressao, psicose e ansiedade, delirios persecutérios e de ciime.Essas
alteragdes chocam os amigos, famillares e profissionais de satde, que
podem esperar esse comportamento em um velho, mas nio num adulto
jovem. O tratamento inclue medidas de suporte, psicoterapia de apoio e
familiar. Ailnda que a maioria dos casos de Deméncia sejam devidos a
infeccao do SNC pelo HIV e irreversivels, é importante procurar identificar
outras possiveis causas e trata-las.

O acometimento do Sistema Nervoso pelo HIV vem sendo
descritc desde 1983, como uma encefalite sub-aguda, denominada
clinicamente como Complexo- AIDS-Deméncia(6,18,78,82).A infeccao do
Sistema Nervoso Central pelo HIV pode causar sintomas neuropsiquiatricos
em estagios precoces, mesmo quando o sistema imunoldogico ainda esta
intato(82).

Foram também descritos casos de Distiarbio do Humor
Associado com Doenca Cerebral,ou Distarbio do Humor Organico, com
sintomas de Depressao Maior ou Mania secundarios a altera¢des no
Sistema Nervoso( provavelmente por mudancgas patolégicas no Sistema

Limbico, que podem influenclar na expressao e na modulagao do humor)
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e Distarblo Deltrante Organico, com delirios paranéides ou de grandeza.Nos
dois quadros a sintomatologia psiquiatrica sé é controlada quando as

causas organicas sao devidamente tratadas , apesar de medicacio

neuroléptica poder oferecer alguma melhora sintomatica.

suicinio

E importante estar atento para a ideagao e comportamento
sulcida em pacientes com AIDS. Os fatores de risco na populagio em geral
incluem desesperanca, impulsividade, abuso de drogas, doenga efou
hospitalizacao recentes, depressao, isolamento e pesar que nio tém como
ser expressados.O diagnostico de AIDS contempla todos os fatores de risco
usuais e ainda acrescenta alguns. A pessoa com AIDS muitas vezes ja vive
uma situacao de alienacao de sua familia ou comunidade devido ao seu
estilo de vida ( uso de drogas ou orientagao sexual),mesmo antes da
contaminacao pelo HIV. Apds o diagndstico, o isolamento pode piorar
devido a discriminacao e medo de contagio. A desesperanca é fortalecida
pela alta mortalidade associada com AIDS e a sua evolugio devastadora.
Para complicar o quadro estdo os sintomas de dor, desfiguramento,
cegueira, fraqueza e depressao, associados com algumas das infecgoes e
neoplasias secundarias a AIDS. As sindromes organo-cerebrais siao
geralmente acompanhadas de impulsividade, prejuizo do julgamento e
diminuicao da capacidade do individuo de entender e lidar com a AIDS
Jdeacdo suicida pode ainda ser sugerida por entes queridos que sao
incapazes de lidar com a AIDS e suas consequéncias sociais (24,38).

Mazuck et al(1988) realizaram estudo em Nova York e
detectaram que o risco de sulcidio em homens com AIDS entre 20 e 59 anos
era 36.6 vezes o de homens na mesma idade sem esse diagnostico e 66 vezes
maior que na populagde em geral(6,65,72,81,82).Segundo Brown &
Rundell(1989)(14) a ideacao suicida é rara em mulheres com AIDS e muito

alta nos homens, talvez pelos maiores indices de homossexualidade e
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abuso de alcool.Homossexuals masculinos e usuarios de drogas apresentam
malor morbidade psiquiatrica, incluindo tentativa de suicidio, do que
heterossexuais, o que pode ser predisponente a atividade sulcida(72).As
tentativas de sulcidio podem ser ativas (tomar comprimidos em excesso, se
atirar de uma janela) ou passivas { ndo comunicacao ao médico dos sinais
da doenga, recusa do tratamento)(65,72). O prépriofato de terse contaminado
pelo HIV pode ser compreendido como uma atividade suicida(72).

As crises suicidas sdo comuns, particularmente, no periodo
imediatamente apés o diagnéstico, mas podem ocorrer em qualquer
momento durante o curso da sindrome(24,54,1 10).No periodo seguinte ao
diagnostico da infeccao pelo HIV, a probabhilidade de atividade suicida
impulsiva é influenciada pela maneira como as informacgdes sao
apresentadas,a disponibilidade de suporte emocional, social e pratico e o
fornecimento de aconselhamento pré e pés-teste adequado(65). Conforme
a doenca progride e as hospitalizacoes se tornam mais frequentes,os
pacientes sentem geralmente que perderam o controle de sua vida, se
sentem desencorajados em relacao as suas condigdes fisicas e dependéncia
dos outros, além de socialmente isolados.Nessa situacgao, o pensamento de
suicidio pode ser a unica maneira que o paciente encontra para se sentir
no controle de seu destino (24,110), principalmente para pacientes que
viram seus amigos e amantes morrerem de AIDS(38,103).

O manejo da pessoa suicida é um aspecto complexo e

delicado.

E crucial lembrar que ninguém é suicida o tempo todo:o
paciente pode alternar entre estar com sentimentos de desesperanca e
ideagao suicida e pensamentos e planos para o futuro.A ideacao suicida
pode ser um esfor¢o para obter controle ou aliviar dor ou alienacao, além
de poder ser sintoma de Depressao Maior, Distarbio Organico do Humor
ou reagao a crescente percepcao da perda da saude, forca e capacidades
cognitivas.

O profissional de saude deve se sentir a vontade para
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discutir o suicidio em profundidade com o paciente com AIDS. Os passos
incluem: estabelecimento de uma relagao de confilanga, discussao de
suicidio e morte em relagao a AIDS, as filosofias do paciente e suas crencas
religlosas, percepcao dovalor da continuidade do cuidado e reasseguramento
de que ele nao sera abandonado. Dividir os sentimmentos suicidas com um
ouvinte empatico pode levar nao apenas a um alivio, mas a uma nova
perspectiva,

Para prevenir o suicidio na AIDS os profissionais de sande
devermn ser capazes de tirar uma “histéria de suicidio”, reconhecer e tratar
depressao e sindromes organo-cerebrais e oferecer observacédo continua
quando indicado.Para resolver uma crise suicida, € importante restabelecer
vinculos e oferecer ao paciente uma rede de suporte de familiares,

parceiros, amigos e profissionais de saude.

I.4 - ABORDAGENS TERAPEUTICAS

As reacoes psicologicas, as dificuldades em lidar com a
doenga, as psicopatologias associadas com a AIDS tormam necessaria a
intervenc¢ao psiquiatrica a varios nivels, dirigidas as necessidades do
individuo.Alguns autores ligados & Psico-neuro-imunologia ou Psico-
endocrino-imunologia acreditam que desordens do humor e stress severos
podem, por si, exercer efeitos de Imunosupressdao, o que aumenta a
necessidade e a importancia de medidas para diminuir a ansiedade e a
depressao(38,25).

A"Intervencaona Crise” éIndicada quando o paciente e seus
parceiros sdo informados do digndstico, quando pode se desenvolver
ideagao suicida.E também iitil nos estagios terminals para pacientes e
familiares e, para estes, apds a morte, durante o periodo de luto.

APsicoterapia de Apoio oferece oportunidade para o paciente
expressar seus medos, manter contato com a outra pessoa,o que diminue

a sensagao de isolamento. Além disso, & medida que a ansiedade vai
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dliminuindo, o Indlviduo tem sua capacldade de compreensao
aumentada,podendo receber informagdes que possivelmente nao foram
apreendidas no momento do diagnoéstico{47). O psicoterapeuta tem a
oportunidade nao sé de informar a respeito da doenca, do tratamento e das
medidas preventivas necessarias(38),como também ajudar o paciente a
compreender estas informacoes e o significado que elas passam a ter em
sua vida.As mudangas no estilo de vida ( sexo seguro,uso solitirio de
drogas ou o abandono do uso) crlam crise emocional que demanda novas
habilidades psicoldgicas(tolerancia a frustracao, auto-controle) e
sociais(novas atividades e amizades), que o paciente necessita de ajuda
para desenvolver(18,61,83,103). APsicoterapia permite ao paciente ventilar
sua raiva contra a reacao negativa das pessoas e o preconceito piblico emn
relagao a doenca e a ser ajudado a evitar atuar seus sentimentos com
comportamento auto- destrutivo.Possibilita também o esclarecirnento de
que muitos componentes organicos da anstiedade e da depressao podem ser
interpretados como sinais de deterioragéao fisica, aumentando o desgaste
emocional(38).

APsicoterapia de pacientes HIV-positivos ou comn AIDS pode
apresentar caracteristicas proprias, de acordo com a realidade e as
solicitagdes destes pacientes(12).Sadowy(1991)(95) relata o atendimento
de uma paciente em psicoterapia de orientagéo psicanalitica antes e depois
do diagndstico de AIDS, até a sua morte e ressalta a Importancia de se rever
os aspectos de transferéncia e contra-transferéncia nestes casos,além da
decisdo de manter o “setting” psicanalitico ou encontrar outras formas de
comunicac¢ao terapéutica.Alguns autores recomendam que se estimule as
defesas do paciente como altruismo e negacao, como forma de aumentar
a auto-estima ¢ permitir ao paciente minimizar os aspectos ameacadores
da doenca, evitar o panico e mobilizar medidas de enfrentamento
adicionalis(39,78).Queiroz(1992)(89} levanta as mesmas questdes, dizendo
que o psicoterapeuta deve té-las respondido ao assumir o tratamento de

uma pessoa HIV- positivo, pols isso pode significar assumir o compromisso
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de ncompunha-la até a morte.

A Psicoterapia de Grupo € particularmente benéfica, por
reduzir o isolamento e encorajar a soclalizagao e a interacio.Se o paciente
consegue conversar com outra pessoa que também é HIV- positico e ji esta
trabalhando com seus problemas, o alivio de perceber que nao se esta
sozinho, mas sim dividindo uma experiéncia é imenso, e similar ao
observado em pacientes com outras doencgas crénicas(47,78).Encontrar
outros pacientes que continuam envolvidos com atividades significativas
da esperanca ao paciente e contraria a nogédo de que a vida termina com o
diagnéstico de AIDS.

ATerapia Familiar e os Grupos de Familias sdo extremamente
efetivos na resolugao de sérios conflitos familiares que sempre acompanham
a AIDS.Além disso, é importante que se possa mobilizar os recursos da rede
comunitaria, deforma a procurarsuprir as necessidades soclais, econémicas,
Juridicas e trabalhistas que o paciente e seus familiares possam apresentar.

Amedicacao psicotrépica pode ser efetiva como coadjuvante
no manejo do paciente com AIDS, mas deve ser usada apenas apés
diagnostico cuidadoso, que leve em conta a possibilidade de quadros
organo-cerebrais. Deve ser usada em doses adequadas as condicoes fisicas
do paciente,e levando em conta a possivel Interacio com outros
medicamentos que estejam sendo usados, para evitar efeitos colaterais

exacerbados, que costumam ocorrer nestes pacientes quando se usam

doses habitualmente prescritas(31,38,39,72,78,08).

1.5 - ASPECTOS PSICOSSOCIAIS

O impacto psicossocial da AIDS, causado pelo fato de ser
uma doenga contaglosa, no momento incuravel, com alta taxa de
mortalidade, atinginde principalmente pessoas jovens, foi intensificado
pela natureza inicialmente misteriosa da sindrome, o rapido aumento do

numero de casos e a atengdo da midia para esses aspectos { 109 )
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geralmente de manelra sensaclonalista, parecendo nao se preocupar com
a parcela do publico representada pelos Individuos soropositivos ( 33 ).

A existéncla da AIDS tem impacto significante porque
lembra s pessoas sua vulnerabilidade e mortalidade (17,109), além de
exigir que se repense as maneiras de se encarar assuntos delicados como
a sexualidade e o uso de drogas (22 ).

Se, para a sociedade em geral esta sendo dificil lidar com a
AIDS, a situacgao se torna muito mais complexa para os grupos mais
particularmente envolvidos: as pessoas contaminadas pelo virus, seus
famillares, amigos e parceiros sexuais e os profissionais de sande
encarregados de seu atendimento ( 21,24,33,109 ).

Em relagao a pessoa contaminada podemos dizer que
nenhuma crise de salide atualmente tem o impacto psicolégico comparavel
ao de viver com a infecgao pelo HIV ( 109 ).

Kinnball (1981 ) escreve que * uma pessoa pode se deparar
com separacao da familia e dos amigos, perda de papéis-chave em sua vida,
mudangas permnanentes em suas funcoes corporais, prejuizos para sua
auto-lmagem e auto-estima, sentimentos desgastantes de ansiedade,
culpa, ratva e desamparo, e um futuro incerto e imprevisivel “. Estas
palavras, escritas a respeito de varlas doencas graves, e anteriores a crise
da AIDS, podem nos ajudar a entendé-la.

A pessoa com AIDS se vé invadida por uma doenca
devastadora,que leva a muitas perdas a nivel da sande organica: fraqueza
profunda, desfiguramento, multiplas e severas doencas, diminuicéo das
fungdes cognitivas, perda de peso, febre, cegueira, distarbios psiquiatricos
e finalmente, a morte ( 24 ). Isso pode levar a prejuizo em diversos niveis
de adaptacdo , com a diminuicio da resisténcia, energia e prejuizo das
fungdes organicas, incluindo atividades da vida diaria { cuidado proprio,
manutengdo doméstica, mobilidade )} e o stress decorrente de longa
debilidade e perda de autonomia e controle, que piora quando sua rede de

suporte nao consegue suprir suas necessidaes basicas. A sensacio de



Incerteza a respelto de sua sanude € altamente estressante e faz com que os
pacientes se tornem progressivamente mais preocupados com mudancas
somaticas por medo que novos sintomas signifiquem falha de seu sistema
imune. Podem, por esse motivo, se tornar insistentes em solicitar
atendimento médico (22,52,106). Além dos aspectos organicos da doenca,
ha o medo da estigmatizacao a ela relacionada, da perda da autonomia, do
funcionamento sexual e conflito nos relacionamentos e, principalmente,
medo do abandono.

AAIDS é uma doenga que afeta predominantemente adultos
Jovens, entre 20 e 49 anos, previamente saudaveis(32,44). Uma doengaque
ameace a vida em adultos jovens sempre causa stress relacionado com
crises especificas dos ciclos da vida. Este é um momento que inclue
escolher uma profissio, estabelecer uma carreira, estabelecer relacoes
intimas, solidificar o senso de identidade, estabelecer e refinar padroes de
vida adulta. Pode ocorrer entdo a perda de uma carreira que estava apenas
comegando a se estabelecer ¢ a ameaga ao Inicio ou manutencao de
relacGes afetivas ou sexuals, seja pela sua prépria doenca ou pela doenca
de um companheiro ( atual ou potencial ). Adultos jovens séo, em geral,
vulneraveis financeiramente, com pouca infra-estrutura doméstica, sendo
muitas vezes forgados a voltar para a casa de seus pals e reassumir o papel
de filhos dependentes, que haviam conseguido superar ha pouco tempo.
Para os que ainda moram com os pais, a convivéncia sofre grandes
mudancgas. A comunicagao do diagnéstico a familia muitas vezes exige
revelar aspectos do seu estilo de vida, homossexualismo ou uso de drogas,
que nunca haviam sido assumidos. O paciente tem que deixar sua maneira
de viver e se relacionar, para poder se readaptar ao estilo de vida da familia
e as suas condigdes fisicas. A dor maior, no entanto, fica por conta da
perspectiva de uma vida que nao podera se realizar plenamente e da morte
prematura.

Muitas vezes as pessoas acreditam que o paciente

contaminado pelo HIV € culpado de sua situacéo, por té-la * procurado com
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48 suus proprias maos %, ou sefa, tendo formas de comportamento fora
daquilo que é recomendado pelas normas sociais. Por este motivo, é
geralmente negado as pessoas com AIDS alguns dos beneficios do papel
de doente * que outros pacientes gravermnente enfermos recebemn(21,44,52)
Sao soclalmente rejeitados e tém dificuldade em conseguir beneficios,
emprego e cuidados. Esse tipo de discriminagéo € geralmente dirigido a
pacientes que se contaminaram através de relacdes sexuais e uso de
drogas, sendo que os pacientes hemofilicos e outros também contaminados
através de transfusdes de sangue, assim como as criancas, sao em geral
mals aceitos e melhor cuidados, dentro das restri¢des impostas pelo medo
do contagio.

Devido aos altos custos do tratamento e a frequente perda
do trabalho ( por incapacidade fisica ou demissao) os pacientes tém seus
recursos exauridos ,e mesmo aqueles com melhores condicdes acabam
tendo que procurar os servicos publicos para conseguir assisténcia
médica(l103).Para os pacientes pobres, a falta de suporte social basico e
outros recursos torna ainda mais dificil lidar com a doenca debilitante.
Estudos norte-americanos mostram que 17 a 30% dos pacientes
hospitalizados ndo tém residéncia estruturada para voltar apds a
alta(52).Ainda que nao se disponham de estudos brasileiros, pode-se

Imaginar que a situagio em nosso pais seja ainda mais grave.

1.6 - O MOMENTO DO DIAGNOSTICO

Avida do paciente contaminado pelo HIV comega a mudar
a partir do momento em que é realizado o exame anti-HIV, o que as vezes
ocorre por suavontade, asvezes & suarevelia (em meio a uma investigacio
meédica, para inicio em um emprego, no servico militar }(52). A decisao de
submeter-se a um exame anti-HIV é altamente pessoal e complexa. Coates
etal(1988) (29) relatam que aqueles que procuram o exame voluntariamente

foram capazes de: a) identificar a si mesmo como exposto ao risco de uma
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doenga fatal e estigmatlzante, para a qual ndo ha perspectiva de cura; b)
submeter-se a um procedimento médico desconfortavel, incluindo o periodo
relativamente longo da espera do resultado; ¢) admitir publicamente, pelo
menos, para estranhos, ac se submeter ao processo de teste, que esta sob
o risco desta doenca; d) arcar com os riscos socials de se submeter ao
exame; €] arcar com as consequéncias psicolégicas de um exame positivo;
f) retornar para uma segunda consulta ao local de exame, para saber o
resultado. E importante que o aconselhamento adequado anterior ao teste
seja oferecido a todos aqueles que concordem em ser testados ou solicitern
o teste, de maneira que todas as implicacdes dessa decisdo sejam
compreendidas.

Além da decisdo de se submeter ao exame existe a deciséo
de saber o resultado.Lyter et al. 1987 (64) realizaram estudos com
individuos homossexuais masculinos dentre os quais 6 1% decidiram saber
o resultado. Dentre os que preferiram nao saber, a maioria era bem jovem,
nao era branca e tinha baixa escolaridade. As principais razdes para esta
recusa foram: 1) mede de experimentar excessiva ansiedade, depressao e
preocupacéo; 2) crenga de que o exame néo seria indicativo de AIDS. Os
individuos que optaram por conhecer o resultado sentiram que o
conhecimento de sua condic¢éo ( HIV positivo ou negativo ) os ajudaria a
lidar melhor e a reduzir o comportamento de alto risco.

A respeito da realizagio do exame anti-HIV é importante
ressaltar alguns aspectos.Os testes anti-HIV encontram-se disponiveis no
Brasil a partir de 1985. Na maloria dos servigos de satude € inicialmente
realizado um teste tipo “ ensalo imunocenzimatico “ denominado ELISA (
Enzyme Lincked Imunno- Sorbent Assay ) e, nos casos positivos é realizado
um teste confirmatério de nome Westemn blot. Sao exames que detectam
anticorpos contra o HIV, e nao o préprio virus. A maioria dos individuos
desenvolvemn os anticorpos num periodo entre 6 semanas a 6 meses apos
a exposicao ao virus, mas alguns podem levar até 3 anos, o que permite

aocorréncia de exames negativos em individuos ja contaminados (24,100).0s



testes tarnbém nao sao capazes de predizer se o Individuo contaminado
desenvolvera AIDS, nem em quanto tempo. O diagnéstico precoce da
soropositividade para o HIV pode levar a interven¢io médica profilatica
precoce, prolongar a vida do paciente e evitar a transmissao do virus.

Muitos autores apontam para a necessidade do teste
voluntario e anénimo, nio devendo ser usado em larga escala, como
screening. O teste deve ser feito com o consentimento expresso do paciente,
aconselhamento pré e pos teste e garantia de cuidadosa confidencialidade
(1.24,33,37,38,52,55,87,100).Miller et al. (1986), citados por Miller &
Riccio (1990)(72) relatam a ocorréncia de respostas suicidas em pacientes
submetidos a exame anti-HIV sem consentimento prévio e sem
aconselhamento pré-teste, com resultado positivo.

McCusker et al(1988)(68) relatam em seu trabalho que
paclentes homossexuals masculinos clentes de sua soropositividade
dernonstraram malor propensao a diminuir a pratica de sexo anal ativo ou
fazé-lo com protegéo, mas nao detectaram diferenca na pratica de relacées
anais passivas. Alertam também para a limitacdo da generalizacio de seus
resultados, devido as particularidades do grupo estudado. Coates et al
1988(23) fazem uma revisao da literatura demonstrando que, de uma
maneira geral, o conhecimento do exame anti-HIV pode levar a uma
diminuig¢ao dos comportamentos de risco em homossexuais e bissexuais
masculinos e em usuarios de drogas injetavels. Perry & Malkowitz 1988
{87) em sua reviséo apresentam trabalhos que confirmam e outros que
refutam esta hipétese. No entanto ambos ressaltam que estes resultados
estao ligados a qualidade do aconselhamento { sem o qual a realizacio do
teste pode ser mais danosa do que util ), o que remete a necessidade da
formacgao adequada dos profissionais de saiide. Lembram ainda que os
comportamentos de risco, pelo fato de serem comportamentos crénicos,
compulsivos, egossinténicos, intensamente reforcados por prazer imediato
eligados a uma ameaga abstrata, sdo relativamente refratarios amudancas

e exigem abordagem mais intensiva que o aconselhamento.A mudanca no



estilo de vida causa muita ansiedade, implica em perda de gratificacdes a
que o paciente esta habituado e demanda o desenvolvimento de habilidades
psicolégicas e socials que o paciente necessita de ajuda para conseguir(103).

A comunicagao do diagnéstico deve ser acompanhada de
Iinformacdes claras e completas sobre o problema, respondendo a todas as
perguntas que o paciente fizer, pois a falta de respostas ou evasivas pioram
a angistia.O tipo de aconselhamento val depender das reacdes emocionais
do paciente, sua maneira habitual de lidar com situagoes dificels e o tipo
de abordagem em que o médico se sente mais a vontade (52). Em caso de
complicagbes psiquiatricas, deve ser pedida a ajuda do psiquiatra.

O momento da comunicagao do diagndstico é especlalmente
estressante para o paciente pois, devido a alta taxa de mortalidade da
doenca o diagndstico pode ser sentido como uma * sentenca de morte “,
uma ameaga de diminuigio de vida, principalmente se o paciente acreditar
que ser HIV-positivo € o mesmo que ter AIDS, ou se o paciente receber o
diagnéstico quando ja esta apresentando manifestacoes da instalacao da
doenca. Podem surgir depressao, ansiedade, raiva e medo da potencial
doenca crénica, debilitacdo fisica ¢ mental € morte prematura, além da
incerteza do curso da sindrome, o espectro das infec¢des oportunistas e os
tratamentos necessarios . Além dos aspectos médicos da doenga, o
paciente pode experimentar o medo da estigmatizacio e isolamento social,
com perda de relacionamentos e oportunidades ( 21,22,24,33,37,83,86.
100,109,110).Apesar da importancia deste momento, crucial para todo o
posterior modo de lidar com o diagnéstico e as crises dele decorrentes, e
para a aderéncia ao tratamento, trabalhos indicam que poucos médicos
fazem aconselhamento de seus pacientes apés o teste HIV, Os médicos, de
uma maneira geral, nao tém treinamento formal de como dar mas noticias
aos seus pacientes e ha muito pouca literatura especializada a esse
respeito, o que leva autores como Quill e Towsend.1991(91),Spelman 1989
(100) e Perry e cols.1990 (86) e 1991 (87)a falar de medidas necessarias

para que isto seja feito de maneira adequada.



No atendimento anterlor ao teste, o médico deve ter em
mente que estara diante de uma pessoa que podera ser comunicada de uma
doenca incuravel, com risco de morte € que, pelo interesse coletivo, podera
ter que expor partes da sua vida, principalmente de sua vida sexual . E
necessario que o médico explore o psiquismo de seu paciente e pergunte
de sua biografla, de seus eventuais antecedentes psiquiatricos, de suas
maneiras habituais de lidar com seus problemas e dos motivos que o
levaram a buscar o exame a fim de procurar prever melhor o tipo de reacio
que podera ter ao anUncio de que & seropositivo, além das condicées
tamiliares e sociais, no sentido de verificar possiveis fontes de suporte . O
paciente deve ser informado das caracteristicas do teste e o significado de
seus resultados. S6 entdo deve ser avaliado se o0 exame deve ser realizado
neste momento ou néo. ( 1,33,86,87,91,110). Apés o teste anti-HIV
realizado, € fundamental a educacao e o suporte das pessocas a ele
submetidas,independente de qual tenha sido o resultado(37,55,86,87,100).
Nos pacientes com resultado negativo, ressaltar as formas de prevencio e
fornecer apoio psicologico.Perry e cols.1990 (86) demonstram que a
notificacao de um resultado negativo para a sorologia néao €, por si s6,
suficiente para diminuir a ansiedade. Muitos individuos que procuram o
exame sabem que nao conseguem deixar o comportamento de risco,
colocando o perigo de uma infeccao futura como um desafio continuo.
Outros podem desenvolver reagoes de culpa por terem sido * poupados *,
e outros estdo conscientes das possibilidades de resultados * falso-
negativos “. No caso dos pacientes com resultado positivo, o médico fica
sabendo das “ mas noticlas” antes e tem que elaborar seus sentimentos em
relagio a elas antes de se encontrar com seu paciente ( principalmente se
ja ha um vinculo estabelecido entre eles). Esse encontro deve ter tempo e
local adequados, pois a comunicagao de um diagnéstico desse porte deve
ser felta pessoalmente, em um ambiente privado e com tempo para que o
paciente faca e responda perguntas.Se uma sessdo de aconselhamento

pos-teste nao for suficiente, pode ser planejado um breve seguimento em



alguns dias,sendo desejavel o envolvimento de alguém significativo para o
paciente(67).

Muitas vezes, quando o paciente é portador de doencas
graves, ofato ¢ Iniclalmente informado a familia, se questionando a respeito
das reacbes do paciente, se ele é forte o suficiente para receber esta noticia.
No caso da AIDS/HIV, a comunicacido deve ser feita diretamente ao
paciente, exceto em situagdes absolutamente especials, nas quais a
comunicagio € feita a familia e esta recebe apoto suficiente para lidar com
SEeu pesar € se preparar para contar ao paciente.

Neste momento, o paciente pode se mostrar ansioso,
solicitando informacgées diretamente, que devem ser fornecidas de acordo
com sua solicitacao, em linguagem simples e clara, pois a falta de respostas
ou evasivas ploram a angustia. Alguns pacientes ndo querem escutar
noticlas ruins neste momento, outros, em momento algum.Nesses casos é
Importante que se explore os pensamentos e sentimentos a respeito do
teste e de seus resultados. Isto é bom porque permite ao paciente controlar
o fluxo das informacdes até que possa se fortalecer para recebé-las e ajuda
ao médico a conhecer as reagdes do paciente e o impacto que o diagnostico
esta tendo sobre ele.

O significado das Informagoes pode ser percebido de maneira
muito diferente para o paciente e para o médico. As discrepancias devem
ser reconhecidas e trabalhadas com cuidado, para evitar que se criem
barreiras profundas entre médico e paciente. o desafio para o médico é
responder de maneira empatica aos sentimentos e percepcdes devastadoras
enquanto simultaneamente comega a corrigir distor¢des de forma que a
perda tenha alguns atenuantes e o enfrentamento possa comecar.

Quill e Tousend 1990 (91) descrevemn um modelo de reacao
quando a ameaca de um diagnéstico € severa, relatando que as respostas
basicas elicitadas podem serdivididas em trés categorias: 1) psicofisiolégico;

2) cognitiva e 3) afetiva.
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An reagoes psicollsiolégicns sao baslcamente duas:

1) luta e fuga - por ativacio do sistema nervoso simpatico-
paclente fica agitado, fala muito, gesticula, chora;

2) conservacdo e privacgio - porativacio do parassimpatico
- paciente flca estatico, em siléncio, aparentemente ouvindo mas captando
muito pouco daquilo que lhe ¢ dito, podendo até apresentar uma sincope
vaso-vagal com hipotenséo.

As estratégias de enfrentamento cognitivas sao basicamente:
negacao, culpa, intelectualizagio, descrenga e aceitagido. De uma maneira
geral, € mais confortavel para o médico que o paciente se utilize da
intelectualizagio e procureinformagdes para controlar o impacto emocional
do diagnodstico.

As respostas afetivas incluem raiva, medo (terror),
desamparo, desesperanca, vergonha ou culpa. Se os afetos presentes sio
muito intensos e nao trabalhados podem limitar a habilidade do paciente
emn lidar com a doenca.,

As percep¢oes do paciente a respeito de sua doenca, assim
como as respostas cognitivas e afetivas iniciais devem ser exploradas antes
que se inicle a educagao do paciente e a tomada de decistes(37,86,91).
Explorar, tolerar e ouvir as respostas do paciente talvez sejam os passos
mals fundamentais. Para comegar a aliviar o sofrimento do paciente, o
meédico deve ter explorado a fundo a sua experiéncia tunica de dor e o
significado da perda. Isto se torna particularmente dificil quando parte da
resposta do paciente € de acusacdo ou raiva apontadas direta ou
indiretamente para o medico. Sentimentos de desesperanca também sao
dificels para o médico tolerar, particularmente quando o quadro clinico é
grave, e ha severos limites na efetividade do tratamento médico. Quvir,
tentar entender e ser empatico com a dor e os conflitos do paciente sao
maneiras do médico tentar ajuda-lo a se sentir menos sozinho e menos
devastado criando, com algumas esperancas, as bases sobre as quals o

pacilente comecgara a encarar 0os problemas que virao (22,47,91).



Alguns paclentes com doenca indeflnida poderio se sentir
aliviados pelas mas noticias que, pelo menos, clarificam o problema.
Qutros paclentes procurarao trabalhar suas respostas emocionais com
familiares, amigos ou outros profissionais de satde, preferindo manter a
relagao médico-paciente no modelo tradicional de intercambio biomédico.

Os paclentes geralmente solicitam informacdes sobre a
doenga { prognéstico, outros testes, opgdes de tratamento), a disponibilidade
do médico e o impacto da doenga em seu corpo, em sua familia em sua
carreira. O fornecimento de informacdes é importante mas deve ser
adequado a percepgio que o paciente tem do problema, suas solicitacdes
e as maiores distorgoes cognitivas, que devem ser corrigidas. Se a habilidade
inicial do paciente em integrar informacdes for muito limitada, o médico
deve dar informacdes simples e focals, usando uma linguagem que o
paciente possa entender, observando as respostas verbais e nao- verbais
que o paciente apresenta. Essa discussao da ao paciente um senso de
controle que ajuda a conter os sentimentos de desesperanca. D4 também
a chance de se comprometer com um comportamento responsavel , o que
ajuda a diminuir a culpa consciente ou inconsciente a respeito de seu
comportamento passado.

A maloria dos paclentes que trabalham estas reacdes
imediatas solicitam informacdes e aconselhamento a respeito de questdes
deenvolvimento a longo prazo, tais como aspectos espirituais e existenciais,
relacionamentos e questdes passadas. Dentro dos aspectos existencials e
espirituals os pacientes podem comecar a se perguntar o que teriam feito
para merecer esta infecgio. Isto forga os pacientes a examinar seu estilo de
vida, quem séo e qual o sentido de suas vidas. A questio principal a ser
encarada € a percepgéo de que agora estio desenvolvendo uma doenga que
ameaca suas vidas. Quando os pacientes encaram a morte, questionam
suas razoes para viver. Podem sentir suas vidas como desimportantes e
sem proposito. A crise espiritual que se estabelece é a decisdo de viver ou

morrer. Podem continuar com um estilo de vida auto-destrutivo;podem
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tomar uma decisdo consciente de promover mudancas e melhorar a
qualidade de vida;ou podem viver uma vida limitada, julgando-se inateis.

O fato de um paciente se saber soropositivo coloca impasses
em seus relaclonamentos. Se o relacionamento é forte e resistiu a problemas
passados, ¢ provavel que o casal encontre maneiras de lidar com as
dificuldades e cresga com Isso. Se o relacionamento é pobre em comunicacao
e apresenta conflitos nao resolvidos, geralmente nao resistira. E dificil para
certos casals trocar os padroes habituais de relacionamento sexual,
assumindo praticas sexuais mais seguras.

Para os pacientes solteiros a dificuldade é comecgar um
relacionamento. Surgem questdes como quando contar a um possivel
parceiro sobre sua contaminacdo e como llidar com o medo da
rejeicao.Casadonte(1986) citado por Tross & Hirsch(1986)(103)relata que
80% dos usuarios de droga HIV- positivos gue espontaneamente iniciaram
o uso de preservativos em suas relagoes sexuals perderam seus parceiros
devido ao fato de terem sido identificados como soropositivos(devido a esse
comportamento). O médico deve, para tentar responder, examinar a
historia passada de relacionamentos do paciente. Se seus relacionamentos
foram sempre transitérios e usados para atenuar sentimentos de solidio
e inseguranga ou apenas para gratificagdo sexual, o paciente deve ser
ajudado a encontrar cutras formas de satisfazer essas necessidades.

Em relacédo aos assuntos passados, estes podem ressurgir
com a comunicacao de um diagnéstico deste porte. Questdes como auto-
estima, auto-imagem , dificuldades em relacido a identidade sexual
necessitam abordagem especifica e urgente.

Os pacientes com antecedentes de uso de alcool, fumo ou
drogas ilicitas para lidar com situacoes dificeis no passado podem retornar
a este comportamento, o que também requer ajuda especializada.

Silveira(1992)(99) aponta que, para pacientes drogaditos, o
momento do dignostico e/ou do aparecimento de sintomas quebra a

“onipoténcia” destes individuos, permitindo a percepgace de seus limites e



a claboragao.Poreste motlvo, pode ser o momento propiclo para a introducao

do elemento terapéutico.

1.7 - MODELOS DE ADAPTACAO A DOENCA

Alguns autores desenvolveram modelos para a melhor
compreensao da evolugio do quadro psicossocial do paciente, a partir do
momento da comunicagio do diagnéstico.

Wolcott { 1986 ) ( 110 ) adapta o modelo de Weisman para
pacientes com cancer para tentar compreender a evolugao do paciente HIV-
positivo e descreve 4 fases: Crise Existencial, Acomodacao e Mitigacao,
Recidivas e Deterioracio e Declinio.

A primeira fase, Crise Existencial, seria a dos dois ou trés
primeiros meses apds o diagnéstico. O paciente experimentaria ansiedade
intensa em relacao a morte, medo, raiva descrenca, culpa, insénia, perda
do apetite, comportamento impulsivo. O risco suicida é relativamente
comum em pacientes recentemente diagnosticados ( 21,24.54 ). Os
homossexuais masculinos podem experimentar sentimentos negativos em
relacio 4 sua orlentagao sexual, ansiedade sobre a reacio da familia frente
ao diagnéstico e a homossexualidade, e lembranca do trauma experimentado
pelos amigos que tiveram AIDS anteriormente ( 109,110 ). A alta taxa de
mortalidade da AIDS faz com que o paciente se sinta muito ameagado,
recebendo o dlagnéstico quase como uma “sentenca de morte *. Nessa fase,
opaciente pode se beneficiar de consultas médicas frequentes, informacées
precisas que permitam ao paciente manter esperanga, mobilizacao da rede
social de suporte, psicoterapia * de crise * e medicagdes ansioliticas,
encaminhamento para servicos comunitarios para AIDS.

A segunda fase, Acomodagéo e Mitigagao ocorre de quatro a
oito semanas apés o diagnostico. Nesta fase, geralmente o individuo
adquiriu um novo equilibrio psicossocial relativamente estavel, tomou as

decisbes sobre a continuidade de suas atividades profissionais, o
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atendimento médico, sua estratégia geral para conviver com essa doenca
que ameaca sua vida. Geralmente os pacientes com AIDS, assim como os
pacientes com cancer, se sentem relativamente saudaveis e realizam suas
atividades cotidianas com poucas preocupacdes conscientes sobre sua
saide. Nos pacientes com doengas graves, a negacido pode ser um

mecanismo de defesa itil porque lhes da a sensagio de algum controle

. -

sobre * como e quando “ vao se confrontar com a questio de sua
mortalidade.Segundo Kolb{56) “ a negac¢io constitui um mecanismo de
defesa intrapsiquico por meio do qual as percepcées conscientemente
intoleraveis sao ignoreadas ou apreciadas demodoinsuficiente. Acompanha-
se de uma cisao na funcéo egdica, ja que o individuo mantém
simultanea,porém inconscientemente,o significado e a conotacao afetiva
da percepgac negada. O que € conscientemente intoleravel é rejeitado
inconscientemente por um mecanismo protetor de nao percepgéo. Deste
modo, a realidade é transformada de forna a ndo parecer mais desagradavel
ou penosa”.p.85. Entre os pacientes com AIDS, no entanto, a negacio
tende a ser menos efetiva, pois tudo o que ouvem e véem a respeito da AIDS
fala sobre sua alta taxa de mortalidade, tornando mais dificil ter esperanca
(24,92,109 ),

Apesar disso, muitos pacientes contaminados pelo HIV
passam muito tempo acreditando que se tornarao sobreviventes a longo
prazo ou serao curados.Entao, a ocorréncia de infecgbes oportunistas e
consequentes internacées, faz com que passem a creditar que morrerao
desta doenca.

Inicia-se a terceira fase, de Recldivas que, no cancer, ocorre
quando surgem as metastases e o tratamento médico muda de objetivo,
deixando de buscar a cura para se tornar paliativo. Nos pacientes com
AIDS, as preocupagées com os problemas de salide pode precipitar uma
aguda ansiedade em relagdo a morte, depressio e, geralmente risco suicida

s€rio, o que exige o alerta do médico clinico e a intervencac imediata do

profissional de saide mental. E também comum que nesta fase os
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paclentes apresentem doengas do Sistema Nervoso Central, com graus
variavels de déflcit cognitivo. Estes paclentes com desordens organo-

mentais geralmente se tornam impulsivos e lidam com a doenca de maneira

inesperadamente ineflcaz.

A quarta fase, Deterioragdo e Declinio, ocorre quando o
paclente entrou na fase terminal de sua doenga. Geralmente o paciente e
se beneflcia de psicoterapia de apoio, que os ajuda a se prepararem
psicologicamente para a prépria morte. Os principios para o trabalho
incluem: visitas frequentes e breves, expressdes verbais e nio-verbais de
cuidado, encorajamento para a expressdo de emoces e medos mais
profundose geralmente contraditérios, assistindo a “reviséo de vida *,
permitindo ao paciente que desligue seu Interesse no mundo
externo,conforme a morte se aproxima.

Os pacientes com AIDS sao geralmente ambivalentes sobre
receber medidas heréicas de suporte de vida nos estagios terminais da
doenga e procuram ter um malor grau de participacio nas decisées do seu
tratamento meédico, se comparados com pacientes portadores de outras
patologias graves.

Outromodelo, desenvolvido por Nichols ( 1985 ) e apresentado
por Cohen ( 1990 )(24) e por Friedlander & Arthur{1988)(44), ja especifico
para a AIDS, também divide a evolugdo em 4 fases, bastante semelhantes
e até complementares em relacdo ao modelo anteriormente apresentado.
As fases sdo: Crise Inicial, Estado de Transicio, Aceitacdo do Estado de
Deficiéncia e Preparacgao para a Morte.

A Crise Inicial, desencadeada pela comunicaciao do
diagnéssico, € caracterizada pelos efeitos catastroficos que esta realiza nos
paclentes e nas pessoas proximas a eles. Os pacientes reagem movendo-
se rapidamente do choque e negagao para ansiedade intensa, culpa, raiva,
medo, tristeza, vergonha ¢ aceitacdo. Os familiares e amantes costumam
ter reacgdes semelhantes. Muitas vezes o paciente, devido ao seu estilo de

vida, ja vinha afastado dos familiares ¢, neste caso, cabe aos profissionais



de saiade tentar ajudar nesta reaproximacéo. O apolo da familia e amigos
pode fazer a diferenga entre morrer em desespero € morrer com dignidade
e amor. Quando a ruptura € irreparavel e a intervencao nio é efetiva, o
culdado e o apolo da equipe podem ajudar o paciente aumentando seu
respeito proprio.

O periedo de Crise Inicial é o momento ideal para se comecar
a oferecer educagao, apoio e terapia, assim como a assisténcia legal e
financeira que se faca necessaria. Além disso, educar as familias de que o
contato doméstico nao transmite o HIV, de forma que nao tenham medo de
cuildar do paciente e conviver com ele.

Durante o Estado de Transicgdo, os individuos com AIDS
experimentam sentimentos de raiva, pena de si mesmo e ansiedade
revendo o passado. Pode atravessar periodo de desgaste, confusio e auto-
depreciagao, além de culpa pelo comportamento que levou ao contagio.
Neste periodo, auto-estima diminuida e alteracao no senso de identidade
e valores, assiim como distanciamento e alienacido das familias e entes
queeridos, pode levar a ideagao suicida. A raiva pode se voltar contra st
mesmo, acompanhada por retraciao, depressao e tentativas de suicidio. O
0dio pode ser projetado ou deslocado em direcdo a familia, amantes ou
profissionais de sande. O édio pode levarao "acting-out” de comportamento
sexual compulsivo ou aumento do uso de drogas injetaveis. A transicao de
ser um individuo saudavel 4 aceitagio de uma situacao de doenca pode ser
tumultuada. Mals uma vez, é o momento em que intervencéo na crise,
comunicagao e suporte sao fundamentais.

A Aceitacao do Estado de Deflciéncia se caracteriza pela
formacao de uma nova e estavel identidade, com aceitacio da AIDS e suas
limitagoes, acompanhada de um esfor¢o consciente para viver cada dia
plenamente, com um reasseguramento dos valores de coragem, confianca,
consideracao pelos outros e preocupagio com a qualidade, mais do que
comaquantidade devida restante. Geralmente, este periodo é acompanhado

pelo ressurgimento da espiritualidade. Os paclentes comecam a se sentir



menos vitimados pela vida e menos egocéntricos, conseguindo satisfagio
com atividades altruisticas e comunitarias. Assumem um papel ativo e
responsavel em culdar de sua saide, experimentar praticas médicas
holisticas € comegam a ter um espirito mais batalhador em relagio a
doenga. Wolf e cols. ( 1991 ) ( 112 ) apontam para a correlacio entre
maneiras de enfrentamento do tipo * comportamento ativo “ e estados
afetivos e suporte social mais positivos, ou seja, pessoas que mobilizam
suas energlas para lidar diretamente com a doenca e simultaneamente se
voltam para os outros para solicitar apoio emocional, de informacdes e
instrumental tém mais chance de conseguir suporte psicossocial e de se
sentirem bem emocionalmente.

A Preparagao para a Morte deve comegar cedo, enquanto os
paclentes tém preservados as capacidades cognitivas e os recursos do ego.
As pessoas com AIDS sao confrontadas, desde o dia do diagnéstico, com a
antecipagao da morte. Muitos recebem o diagnéstico como uma sentenca
de morte, enquanto que outros manifestarn desejo de morrer imediatamente.
Todos os pacientes devem ser ajudados a completar assuntos pendentes,
colocar seus negocios em ordem, fazer testamento, dectdir quem cuidara
de seus filhos. Precisam ser capazes de discutir abertamente sentimentos
e medos da morte e do morrer, e de se tornar dependentes de outras
pessoas.

Esses estagios nao ocorrem necessariamente nesta ordem,
num tempo definido.

Kubler-Ross (1969) em seu livro “ Sobre a Morte e Morrer *
descreveu os “estigios do agonizante™ negacdo e isolamento, raiva,
barganha, depressao e aceitagao - para enumerar as principais reacoes
emocionais a que pacientes terminais, familiares e "as vezes até mesmo
equipes hospitalares sido submetidas quando ha o diagnéstico de uma
doenca terminal. Estes estados, além de surgirem por ocasido de uma
doenga grave sao frequentemente detectados { embora nio necessariamente

nessa ordem ) nas mais variadas situacoes de perda. Em 1987 (58) a autora



cscreve que as pessoas comn AlDS nao tém apenas que atravessar os *
estaglos do agonizante” , mas também confrontam-se com problemas com
os quals o mundo jamalis lidou .

Costa & Mello Filho (1991) (26) desenvolvem o modelo de
Kubler-Ross na evolugao dos pacientes HIV-positivos. Relatam que, em
sua observacao, os paclentes ao serem comunicados do diagnéstico de
AIDS passam por um estado de choque e a negacio se segue como defesa,
até certo ponto esperada, para os pacientes que nao podem tomar contato
imediato com a realidade da doenca. Os pacientes apresentam-se ansiosos,
choram, almejam outros exames sorologicos e os homossexuais, em
especial, experimentam, frequentemente, culpa em relacdo a sua opgéo
sexual. E comum, apés o recebimento do diagnéstico, o paciente buscar
outros meédicos ou formas altemativas de tratamento, para que lhe
informem ter havido um erro de diagnéstico.

Alguns pacientes dirigem sentimentos de raiva e revolta
para a equipe de saude, que , por outro lado, pode ser encarada como
acolhedora e eficlente em seu tratamento. O paciente ja admite estar com
a doenca mas se questiona -" Por que eu?”. A raiva se volta ainda contra
familiares, a sociedade e até contra Deus. Ha uma procura pelo responsavel
por sua doenga e o paciente se pergunta por que ele, e ndo outra pessoa
viveria aquela sltuagéao. Questiona-se quem lhe teria transmitido tio grave
problema, qual parceiro teria sido responsavel, pois nio consegue se ver
como participante nessa escala de contagio.

Na fase seguinte, de Negociagao, ele tenta superar seu mal
através de promessas e barganhas, por meio de um bom comportamento,
almejando um menor sofrimento ou mesmo a salvacéo.

E comum nessa fase a conversao religiosa, assim como as oragdes, obras
de caridade, peregrinagdes em troca da satude perdida.

A Depressao pode ocorrer em segulda, com a primeira
internagéao, em fungao da manifestacao clinica da doenca. A debilitacdo e

aincapacidade progressiva, a dependéncia crescente em relagao aos outros



somam-se ag varias perdas relativas ao status ocupaclonal, social, econdmico
sofridas pelo paciente.Este,que ja tem como definitivo seu processo
patolégico e procura resolver situagées nao concluidas durante o tempo
normal de vida.E um periodo de interiorizagio e ele precisa de siléncio,
tendendo ao isolamento, reavaliando sua vida.

No relato de alguns pacientes a doenca desponta num
momento, paradoxalmente, de melhor posi¢ao no trabalho, quando
pretendiam ajudar familiares e reallzar outras atividades, como viagens.

Na fase terminal, alguns pacientes, ja debiulitados,
resignados, preparam-se e conversam sobre a morte.

Estas diferentes fases tém duragaoc vartavel e podem ocorrer
numa ordem diferente que varia de pessoa para pessoa,podendo estar

presentes também nos profissionais de satide, familiares, amigos e parceiros.

1.8 - ASPECTOS PSICOSSOCIAIS DAS FAMILIAS

Para entender as questoes referentes ao relacionamento dos
pacientes HIV-positivos e suas familias, € importante que, iniclalmente,
sejam levantados alguns aspectos.

Adultos jovens com doengas que ameacam sua vida
geralmente se tornam intensamente envolvidos com sua familia de origem
e dependem dela para suporte flnanceiro e emocional, assim como de
esposos e amigos.

Em paclentes com cancer,ou outras doengas graves, as
intervengoes psicossocials se concentram em ajuda-los a manter o senso
de autonomia, apesar de sua nova dependéncia, e ajudando os familiares
a identiflcar maneiras construtivas de se entender com o adulto jovern sem
diminuir sua autonomia e sua identidade de adulto(24).Os amigos, vizinhos,
servigos religiosos e comunitarios, por sua vez, se encarregam de fornecer

suporte material e emocional para as familias, muitas vezes ajudando
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diretamente no culdado do paclente.

No caso dos paclentes com AIDS as coisas ocorrem de
maneira distinta. Muitas vezes o paciente se encontra bastante distanciado
de sua familia de origem ( inclusive geograficamente) que, em geral,
desconhece seu estilo de vida ou conhece e ndo aprova
completamente(21,25,31).Christ & Lori(1885)(21) descrevem relagoes
familiares de individuos homossexuais numa gama que inclui padroes de
rejeicao, envolvimento continuo sem conhecimento do homossexualismo,
conhecimento ritualmente negado do estilo de vida até aceitacgio, além de
diferentes padroes de comunicagao com os diferentes membros da familia,
geralmente mals aberto com {rméaos.Esse distanciamento com a familia de
origem geralmente causa confusao, ambivaléncia e posteriorisolamento no
momento de uma grande necessidade emocional.

Em muitos casos , esta revelagao causa muito stress para o
paciente e familiares, mas pode levar a uma abertura, aceitacio e confianca
mutua, que pode fornecer muita for¢a ao paciente preocupado em como
lidar com essa doeng¢a.Mas nem sempre essa reaproximacao € possivel.

Além da distancia geografica, podem haver profundas
diferengas em estilos de vida e valores devido a separacgio prolongada, que
nem sempre conseguem ser superadas pelos paclentes e pelas familias.

Alguns pacientes nao desejam revelar a suas familias nem
o homossexualismo ( ou uso de drogas ) nem o fato de ter AIDS. Muitos
pacientes desenvolvem medo Intenso de desapontar seus pais com a
noticia de seu diagnostico e suas implicagdes. Temem causar sofrimento
psiquico aos pals ou agravar problemas de salnde que eles possam ter (25).
Alguns chegam a dizer que tém cancer ou outra doenca grave.Essa
necessidade de segredo sempre limita serlamente a possibilidade do
paciente dispor da familia para suas necessidades basicas(52). Alguns
pacientes vencem o medo da rejeicéo e contam o diagnéstico a sus familia
para nao ter de morrer sozinho. Para muitos dos pacientes, voltar para a

casa dos pais doente, apés um longo periodo vivendo de uma maneira



diferente da deles, tem urma conotacao dolorosa de ~ eles é que estavam
certos”(31}).

A partir do momento que se tornam clentes do diagnéstico,
os famillares se tornam também necessitados de orientagao e suporte.

Necessitam de orientagdo quanto a problemas praticos
como o cuidado diario do paciente, sua reintrodugio na diniamica familiar,
custear o tratamento,, acomodacao em casa, transporte para as
consultas,aspectos legais, além de lidar com o medo de contagio e as
medidas necessarias para evita-lo.King(1989)(55) relata de suas entrevistas
com clinicos que foram procurados por familiares e parceiros de pacientes
HIV-positivos, que a malor preocupacao destes era com o medo da
contaminacao.

Ao se confrontar com as revelagtes acerca do paciente os
familiares podem expressar raiva por néo terem sido informados antes,além
de culpa pelo fato do paciente ter tal tipo de vida e ter se contaminado, como
se isso fosse uma falha no papel dos pais(58,110).Podem também culpar
o paciente por ter se contaminado-"Olha o que vocé fez a vocé mesmo”.Ao
mesmo tempo, témque lidar com a possibilidade da morte do paciente.Muitas
familias desenvolvem uma “conspiracio de evitagdo”, devido a qual o
diagndstico nunca € discutido, o que aumenta o desgaste emocional do
paciente.Os familiares podem também experimentar ambivaléncia em
relacdo a proximidade fisica e emocional com o paciente.Manter contato
préximo implica em sofrer o desgaste de ver o ente querido desfigurado,
sofrendo e morrendo de uma morte que pode chegar a qualquer momento.
Além disso, o paciente pode necessitar de cuidados intensivos em casa,
exigindo atencao continua devido aos sintomas fisicos( febre, fraqueza,
diarréia, convulsdes,dor, cegueira) ou psiquicos(ansiedade, depressao,
medo, etc.) o que pode exaurir os recursos dos membros da familia.Por
outro lado os familiares que se afastam do paciente para evitar esse
desgaste podem experimentar culpa por estar abandonando alguém tio

necessitado.Os profissionais de satde devem ajudar os familiares a



conhecer e respeltar scus llmltes, oferecendo alternativas e apolo(19).

O conhecimento piblico da assocla¢ao dos familiares com
o paclente os torna estigmatizados e os sujeita a poderosa ameaca de
rejeicao social numa socledade assustada e homofébica(21).Como
consequéncia, muitas familias deixam de contar com a ajuda de amigos,
vizinhos e associagoes, que nos casos de outras doengas procuram fornecer
encorajamento e consolo aos familiares de pacientes nos momentos de
crise(19,21,110).

Chekryn(1989}(19)fala da “familia de origem™ e da “familia
de afinidade”, composta por parceiros, amigos e voluntarios.Muitas vezes
ocorrem atritos entre membros da familia e amigos e parceiros do paciente,
principalmente no que se refere a decisdes vitais para o tratamento. A
famnilia pode nao aceitar o parceiro com a significancia de um cénjuge num
casamento heterossexual.

O parceiro ou cénjuge por sua vez, também esta exposto a
grande desgaste.Geralmente num relacionamento intimo e duradouro se
desenvolve um equilibrio de papéis e tarefas da convivéncia, incluindo
sustento flnanceiro, tarefas domésticas, compartilhamento emocional,
dependéncia e sexualldade. O diagnostico da soropositividade e a doenca
alteram este equilibrio. Muitos relacionamentos continuam e se fortalecem
e o conjuge continua a responder as necessidades fisicas e emocionais do
paciente até a sua morte. Algumas vezes o coénjuge é incapaz de tolerar o
stress causado pela doenga e deixa a relagio, o que causa grande desgaste
ao paciente (21,110).Influe também nesta rela¢do o medo do cénjuge de se
contaminar, ficar doente e nao ter quem cuide dele. No caso de ambos
estarem contaminados, é especialmente delicada a questao da culpa, de
qual dos dols trouxe a infecgao para o casal e qual dos dois vai adoecer e
morrer primeiro.

Em comunidades onde a AIDS é epidémica, a perda do
parceiro & agravada pelas multiplas perdas de amigos com a mesma

doenca. Além disso, sdo em geral pacientes jovens, com parceiros e armigos



também Jovens,com pouca cxperiéncia em lidar com doencas graves,
morte, ou cuidar de alguém em estaglo terminal.

Quando o paclente se encontra em estagio terminal, muitos
familiares tém dificuldade em estar proximos e oferecer o apoio necessario,
seja pelo medo do contaglo, seja por sua necessidade de se afastar como
tentativa de lidar com seus préprios sentimentos de culpa e perda. A
elaboragao do luto pode ser bastante dificil para estas famillas, em funcéo
da complexidade dos fatores aqui levantados.

Quando os pacientes recebem muito pouco ou nenhum
suporte de familiares e amigos, tornam-se necessitados de maior suporte
emocional e material dos profissionais de saitide e organizacdes
comunitarias{21,24,55,110}.

Em toda a literatura revisada, nao foram encontradas
referéncias a relagio dos pacientes contaminados ou doentes com seus
filhos, provavelﬁlente devido ao fato da maioria dos trabalhos revisados

tratarem de pacientes homossexuais masculinos.
1.9 - SINDROMES CLINICAS

Podem-se analisar os aspectos psicossociais relacionados
com as sindromes clinicas que compéem o espectro da doenga, uma vez que
cada uma delas mobiliza aspectos emocionais distintos e demandam
abordagens terapauticas adequadas{(52,78).

Complexo Relacionado a AIDS (ARC) - quena classificacédo
do CDC corresponde ao grupo IVa ( doenca constitucional) - devido ao alto
grau de incerteza se irdo desenvolver os sintomas mais graves da AIDS e
a partir de quando, as pessoas em ARC apresentam maior morbidade
psicolégica que os HIV-positivos que permanecem assintomaticos( que
podem negar o fato) ou que aqueles que ja desenvolveram AIDS(que ja tém
algo paralutar contra e tentar elaborarj(4,18,38,39,67,72,78). Apresentam

mais altos niveis de depressdo, ansiedade, somatizacido, hostilidade,
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preocupagio obsessiva em relagao a AIDS(103) e medo de qualquer
alteracao fislca(39).Sentem-se “no limbo™ ou como “urna bomba-relogio
ambulante”(103) e apresentam desordens do ajustamento, geralmente
relacionadas com histéria psiquiatrica prévia e com o niumero de sintomas
presentes no momento. Estes sintomas(perda de peso, fadiga, suores
noturnos) podem ser confundidos com quadro depressivo.

Doenca do Sistema Nervoso Central - Como ja foi descrito
anteriormente, muitos pacientes com AIDS desenvolvem doenca do Sistema
Nervoso Central que geralmente se caracteriza poruma deméncialentamente
progressiva que pode se tornar incapacitante. Alguns pacientes se tornam
confusos, desorientados e tém déficit de memodria para fatos recentes;
outros experimentam sintomas como fraqueza nas pernas, visao borrada
ou cegueira. Por tudo isso,necessitam extensivos cuidados em casa com
alimentagao, banho, vestuario e outros itens da vida diaria, além de
transporte € acompanhamento guando das consultas médicas. Essas
mudangas cognitivas, que podem incluiralucinagées e delirios persecutorios,
tém um grande impacto no relaclonamento do paciente com as pessoas
proximas a ele e podem dificultar a adesao ao tratamento e 4 adocéo das
necessarias medidas preventivas (24 ).

Infecgées Oportunistas - Ao contrario dos pacientes com
cancer, os pacientes com AIDS com infecgdes oportunistas nédo tém um
regime de tratamento estruturado para seguir, que va ajuda-los a lidar com
o medo dos efeitos progressivos da doenga. As infecgdes oportunistas
devem ser tratadas a medida que aparecem e a sua cura nio representa
uma remissao da doenga de base. Reinfecgées multiplas levam
progressivamente a uina perda da esperanca e o paciente esta cronicamente
cansado e desconfortavel, tormnando-se cada vez mais curtos e raros os “pla-
tés de melhora”.

Sarcoma de Kaposi - Os pacientes com Sarcoma de Kaposi
convivem com uma constante lembranca visual de sua doenca, que pode

levar a um reconhecimento imediato e consequente distanciamento das
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pessoas a sua volta. Alémn disso, o regime de tratamento € intenso e tem
muitos efeitos colaterais. No entanto, apesar do tratamento serestressante,
o envolvimento regular com a equipe do hospital que ele exige, fornece ao
paciente o suporte emocional e encoraja a esperanca da remissao. Os
pacientes usam seus contatos regulares com a equipe de tratamento para
ventilar seus medos, obter informacdes e aprendeer novas maneiras de
lidar com a doenca. Tendern a se referir 4 equipe como amigos e a fazer o
hospital como um local central de encontro para alguma socializacédo e
suporte emocional.

Tratamento - O surgimento de infecgoes ou neoplasias
oportunistas representa um momento particularmente estressante para o
paciente contaminado pelo HIV, pois “quebra” as defesas de negacao ¢
obriga o paciente a “encarar” a doenca. Além disso, o tratamento sempre
exige multiplas consultas, testes e procedimentos dolorosos e
desconfortavels, uso de medicagbes com muitos efeitos colateralis,
hospitalizacio prolongada e com precaucoes de isolamento.

O isclamento é estressante para todos os pacientes porque
eles se véem confrontados com privagao sensorial num momento em que
a proximidade com outras pessoas é reconfortante e encorajadora.E
especialmente dificil para pacientes com AIDS porque lhes lembra de
experiéncias prévias de discriminagdo e alienagao. Assim, ele e seus
amigos podem interpretar as precaucdes mais como punicdo do que
necessidade médica, devendo ser orlentados a esse respeito pela equipe de
atendimento. Além disso, o isolamento tende a desencorajar visitantes, que
podem se assustar com as precaucgoes € se preocupar excessivamente em
contrair a infecgao ou infectar o paciente. Por isso € importante que sejamn
encorajados a manter o maximo de contato com o paciente, dentro dos
limites das precaugoes.

O término do tratamento de uma infec¢édo ou neoplasia tem
sido identificado como outro momento estressante para o paciente com

AIDS, por significar a interrupgéo de uma atividade que controla a doencga



e de um acompanhamento médico Intensivo. Por este motivo, o medo de
renovada progressao da doenga aumenta muito nesse momento. Alguns
paclentes sentem como se vivessem com uma bomba-relogio dentro de seu
corpo, que pode estourar a qualquer hora.

Os pacientes podem ficar em davida quanto as medidas
preventivas necessarias, aquem devem contaro diagnéstico. Num momento
de Intensa asnsiedade ¢ necessidade de intimidade, pacientes com AIDS
que nao estao recebendo tratamento devem continuar fazendo mudancas
dréasticas em seu estilo de vida, que causa grande desgaste psicolégico e
demanda ajuda especializada(18,83,84,103). Também por este motivo, os
servicos de atendimento a paclentes HIV-positivos procuram manter
retornos peridédicos, mesmo quando o paciente se torna assintomatico.

Além disso, o estado de satide do paciente é frequentemente
vartavel, e pode incluir periodos alternados de doenca aguda e periodos de
sande relativamente melhor.Com os avancos nos esquemas terapéuticos,
hoje ja é possivel diminuir a frequéncia das infec¢des oportunistas e a sua
taxa de mortalidade, o que garante sobrevida mals longa e em melhor
estado de satde queno periodo inicial da epidemia. Ainda assim, pacientes,
seus familiares e profissionais de satide precisam se preparar para o
confronto com a perspectiva da morte.

Alnda que os estagios terminais, de lidar com o morrer, as
necessidades emocionais e os cuidados necessarios guardem semelhancas
com outras doencgas, a natureza tnica da AIDS apresenta questdes que
podem requerer atengao especial (58). Ja foi notado que o contato com
pacilentes aidéticos em estagio terminal é reduzido, se comparado com
pacientes terminais com outras doengas. Devido aos fatores do medo e do
estigma, estes pacientes podem ser ainda mais evitados, inclusive pelos
profissionals de saude, e especialmente em hospitais com pouca experiéncia
em atender pacientes com AIDS (52).E necessario estar sempre atento para
essa possibilidade e tomar providéncias 1o sentido de corrigir problemas

que possam prejudicar o cuidado do paciente, seu conforto e seu manejo



pslcolégico.  Emrelagaoahospitalizagao, multas vezes necessaria, existem
situacdes em que ela ocorre mais pela falta de condigoes para o cuidado
doméstico do paciente terminal. Em alguns paises ja existem institui¢tes
comunitarias e redes de atendimento domiciliar no sentido de permitir que
o paclente seja mantido fora do ambiente hospitalar o maior tempo
possivel. Em nosso pais estas iniciativas sdo ainda incipientes, se
comparadas com a magnitude do problema. Kelly(1989) (52) aponta ainda
para a importdncia de que se discuta com o paciente as opcbes de
tratamento durante o estagio terminal, incluindo manobras de ressuscitacéo
e de suporte de vida. Segundo esse autor, essa discussdo pode ser
impossibilitada caso o paciente apresente déficit neurologico ou deméncia,

o que remete estas decisdes para a equipe de atendimento e os familiares.

1.10 - PECULIARIDADES DOS GRUPOS MAIS ATINGIDOS

Os dados epidemiologicos apontam para uma distribuicao
dos pacientes soropositivos entre homossexuais masculinos e usuarios de
drogas. Seidl(1986-Conférence Internacionale sir le SIDA), citado por
Frame & al(1988)(37) diferencia os toxicémanos, onde predomina uimn
“fatalismo”, dos homossexuais masculinos que apresentam inicialmente
uma atitude agressiva, depois uma preocupacao hipocondriaca e, enfim,
uma “resignacao depressiva”.

Tross & Hirsch (1988)(103) falam de comoe muitos
homossexuais masculinos com AIDS se confrontam com stress social
concomitante de manter a identidade homossexual num ambiente
heterossexual hostil. A redefinicdo da homossexualidade como preferéncia
sexual adulta viavel ao invés de um disturblo psiquiatrico ocorreu apenas
em 1975 e sé fol publicada no DSM-III( Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders-American Psychiatric Assoclation) em 1980.No entanto,
o Cédigo Internacional de Doengas, em sua 9a. revisdo,alnda em uso no

Brasil considera o homossexualismo como doeng¢a mental.Muitos



homossexuals podem ndo estar preparados para o confronto com os
aspectos psicossocials de assumir sua preferéncia sexual perante as
outras 'pcssoas. Isso se torna particularmente delicado em individuos
bissexuais que mantém relacionamento ou casamento heterossexual sem
nunca ter falado sobre homossexualismo.

Cassens, citado por Cline(1990)(22) fala das consequéncias
soclals especlals para os homossexuals masculinos:"Numa socledade que
raramente aceita a sexualidade, mesmo heterossexualidade, a culpa
assoclada ao homossexualismo e AIDS € mutilante” Refere que a culpa por
sua orientacdo sexual aumenta a sensacio de isolamento e estranheza que
muitos homens homossexuais ja haviam experimentado ao longo de suas
vidas.Alguns pacientes referem experenciar uma “homofobia internalizada”
ou seja, uma internalizagao das atitudes preconceituosas da sociedade, o
que leva a mais culpa e rebaixamento da auto-estima({24}.Apresentam
como resposta a essa culpa os padrdes de comportamento seguintes:
1)celibato;2)negacio dos fatos e continua alta dos niveis de atividade
sexual; 3)celibato com amigos préoximos e multiplos contatos sexuais
anénimos;4) aumento do uso de drogas e alcool; 5) desenvolvimento de
pequenos grupos de contato sexual. Alguns pacientes recebem mensagens
(diretas ou néo} para interromper sua atividade sexual. Nesse sentido, é
importante que o profissional de saade entenda o que a sexualidade
realmente representa para estes individuos ( para muitos, a finica forma de
obter contato, comunicacédo e intimidade } e o impacto que a perda da
atividade sexual teria em suas vidas. Ha que se encontrar formas de
contatointerpessoal que nao dependa exclusivamente de sexo ( organizacdes
de homossexuals, grupos de apoio) .

O medo do desfiguramento e da debilitacao é experimentado
por praticamernte todos os pacientes, mas com maior intensidade pelos
homossexuals masculinos, pois a aparéncia fisica funciona como fator
importante no sucesso na scoclalizacac na comunidade”gay”. Muitos

pacientes homossexualis trabalham em profissdes em que a apréncia fisica




é importante: artes, moda, televisao, publicidade, direito, ete. Quando as
alleracoes da aparéncla fisica atingem cabeca, pescogo e bragos, os
pacientes podem se sentir tio consternados a ponto de néo se olharem mais
no espelho e terem a sensacgao de que * se aproxirnam da morte no que
parece ser o corpo de um estranho”.

Em relagao aos pacientes toxicémanos, observa-se que
geralmente sao individuos pouco familiarizados com os servicos de saude,
seja pc;r caracteristicas sociais e de personalidade, ou por medo do
envolvimento com a policia. Sao forcados a iniclar este contato quando é
feito o diagnéstico mas, de uma maneira geral, aderem ao tratamento
apenas quando apresentam problemas concretos com sua saude.

Segundo Cohen(1990){24) pacientes drogaditos sao
deprimidos, auto-destrutivos e isolados; Cline(1990)(22) afirma que sao
individuos que manipulam seus sentimentos com drogas e se afastam do
contato humano e ajuda.Tross & Hirsch(1986}(103) citam estudos que
demonstram que drogaditos apresentam depressao, abuso de alcool e de
outras drogas, além da cocaina, em frequéncia maior que o restante da
populagédo.Todos concordam que a rehabilitacao destes pacientes olerece
muitos desafios.Para individuos quevivem ostracismo soclal extensivo,deixar
a droga é uma desgastante mudanga no estilo de vida que inclue
desintoxicacao, tratamento ambulatorial ou hospitalar e abrupta ruptura
com as amizades relacionadas ao uso de drogas.

Olivenstein(1992)(80) afirma que * apos os fracassos da
Psiquiatria em se reapropriar do mundo da toxicomania, a AIDS permitiu
a reintromissfdo massiva do médico...A AIDS assinala antes de tudo uma
vitoria, a posteriori, do médico e, além do médico, a vitoria da burocracia”,
e alerta:” O risco do retormno do meédico € que ele exceda seu verdadeiro
lugar, que diz respeito ao sofrimento da doenca AIDS, mas naoc da
complexidade sofrimento/prazer do toxicémano”.

De uma maneira geral, profissionais de saude tém dificuldade

em lidar com estes paclentes. King(1989)(565) entrevistou clinicos gerais
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(“general practitioners’} em Londres e a maioria relatou que aceitaria
pacientes homossexuals mas estariam menos propensos a receber usuarios
de drogas como seus pacientes (mesmo nao contaminados pelo HIV) o que,
segundo este autor,é confirmado por outros trabalhos.Cassorla {1989)(17)
fala das dificuldades que podem estar presentes no atendimento. Segundo
ele, a atuacido (“acting-out” pode ocorrer com qualquer paciente, mas
predomina noé drogaditos. Sao individuos que apresentam defejtos no seu
“aparelho de pensar pensamentos”(Bion-1966)(9) que lhes permitiria lidar
com seus desejos e impulsos, pensando-os e adiando sua gratificacao se
esta nao fosse possivel.Por este motivo, o drogadito tem uma dificuldade
fmensa nessa funcao, precisa de satisfagao imediata, urgente e age
impulsivamente.Na situagao de tratamento, tudo € urgente e desesperarnte
para es-tes pacientes, que fazem qualquer coisa para mobilizar a equipe a
gratifica-lo, ou aliviar sua ansiedade. Se a equipe nao tiver capacidade de
continéncia, se identificarad com o paciente,e se sentira impulsionada a
fazer alguma coisa, também com urgéncia, impossibilitada de pensar. A
relacdo fica cadtica, e muitas vezes envolve paciente, amigos, familia e
equipe, nurma situagao confusional. Outro aspecto referente a dificuldade
em se conter e adiar a gratificacéo € que ela dificulta a adocao de medidas
que visam diminuir a disseminagéo da doenca.

Silveira(1992){99) lembra que os levantamentos
epidemiolégicos referentes a disseminacéo da infecgao pelo HIV apontaram
duas peculiaridades em relagéo a este subgrupo:

1) com o progredir da epidemia os toxicomanos passaram a
contribuir com uma proporciao progressivamente maior de casos
comparativarnente com os demais subgrupos;

2) os toxicémanos constituem importante fonte de
contaminacao para dois outros subgrupos populacionais:mulheres (através
do contato sexual heterossexual) e criancgas, através da transmissiao

vertical.

Também segundo esse autor, o toxieémano soropositivo tem



que se haver com sua dependéncia, com uma doenga Infecto-contsgiosa de
evolucio letal e com toda a carga de preconcelto que estas duas condigoes
implicam.A descoberta da soropositividade pode ocasionar o aparecimento
de reacoes psicolégicas diversas, como resposta a possibilidade do
desenvolvimento da AIDS, reacoes essas que dependem das caracteristicas
de personalidade do individuo, bem como das situagdes especificas do
momento da descoberta (incluindo-se aqui a intervengao dos profissionais
de satide ).Para grande parcela, a questao configura realidade abstrata
demais para desencadear reagdes ansiosas importantes, predominando
indiferenca ou incrudelidade ( componentes do mecanismo de negacao
frente 4 angistia da morte). Muitos intensificam as atitudes de risco para
a infeccao,através da multiplicagao dos contatos sexuais e pela utilizagao
de seringas em grupo. A Negagéo, ja descrita como mecanismo de defesa
usado para lidar com uma realidade insuportavel deve, dentro de certos
llimites,ser respeitada. Outros toxicémanos vivenclam este momento como
uma possibilidade de elaboragao psiquica da conduta toxicomaniaca e de
toda significagdo subjacente a ela e chegam a interromper o uso de drogas
apos se saberem HIV-positivos. A procura de servigos de desintoxicagao ¢
a aderéncia ao tratamento sao significativamente maiores em pacientes
toxicémanos soropositives. A descoberta da soropositividade e o
aparecimento dos primeiros sintomas da AIDS trazem a concretude da
morte que a doenga implica e desmoronam o joge onipotente de barganha
com a morte, a identificacdo onipotente com o herol. O toxicomano €
obrigado a entrar em contato com os limites de sua existéncia, com a sua
dimensao humana que tantas vezes tentou negar.

Alnda segundo esse autor, trata-se de momento existencial
crucial, que pode ser propicic para entrada do elemento terapéutico; que
deve es-tar atento para o fato de que se trata de trabalhar em “campo

minado™, com solucdes psicoticas para os conflitos, risco suicida e “acting-

out”.
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1.11 - O ATENDIMENTO AO PACIENTE

ASPECTOS PSICOSSOCIAIS DOS PROFISSIONAIS DE
SAUDE

O cuidado a pacientes infectados pelo HIV ou ja acometidos
pela AIDS desafia os proflssionais de saide profissional e pessoalmente.
Devem se manter a par do especifico e crescente corpo de informacdes
técnicas a respeito de como diagnosticar , tratar e manejar o paciente,
sendo que a aplicagdo destes conhecimentos requer que o profissional
mantenha uma atitude de cuidado e empatia em face da incerteza, medo,
esteredtipo e preconceito.

Os profissionais de satide estdo também sujeitos a grande
desgaste e necessitam de apoio e orientacdo. Muitos relatam ansiedade e
medo por s mesmos e por suas familias como resultade da incerteza de
contrair a doenga durante o cuidado destes pacientes.Esse medo pode nao
ter fundamento racional, se levarmos em conta os conhecimentos atuais
sobre os modos de transmissédo do virus. A revisao de literatura aponta um
unico caso de contaminagéaoe de proflssional de satide durante seu trabalho.

Acomplexidade do tratamento diario, com extensivo cuidado
para proteger o paciente de infec¢oes oportunistas, a necessidade frequente
de respostas Imediatas a necessidades agudas, com séria pressao de tempo
e sobrecarga de trabalho.no sentido de atender as alteracdes clinicas e
emocionais dos paclentes, coloca uma enorme demanda sobre suas
proprias energias e recursos profissionais, além de esgotar os recursos da
instituicdo ao imite.Esse desgaste € aumentado a cada dia com o aumento
crescente daincidéncia da doenga e do niimero de pacientes que necessitam
atendimento(21).

Compreensivelmente, médicos e outros profissionais relatam
consideravel frustracdo profissional e desgaste fisico relacionados com o

conhecimento limitado da doenga, sua intratabilidade, a falha de muitos



esforgos terapéuticos e ao seu desfecho geralmente fatal (21,94).

Esses problemas sio aumentados pelas dificuldades de
comunicacéo profissional-paciente, problemas relacionados com a aceitacio
do tratamento e das medidas de prevencéo,pela relutaneia de alguns co-
terapeutas a atender estes pacientes.Finalmente, devido a grande
necessidade de suporte desses pacientes e dos esforcos da equipe em
ajuda-los, os profissionais de satide se tornam inevitavelmente mais
envolvidos com esses pacientes, chegando a constituir em certo grau uma
“familia” para eles.Isso & altamente estressante quando o paciente morre
e os membros da equipe reagem muito mals fortemente do que o fazem com

pacientes cujo suporte era mais fornecido pela familia e amigos.

1.12 - A RELAGCAO MEDICO-PACIENTE

Segundo McCusick 1988(69), muitas teorias falam da relacio
meédico-paciente como a principal ferramenta para a terapéutica. Ballint(
1957) afirma:"A droga mais frequentemente usada na pratica clinica pelo
médico € ele mesmo, isto €, néo fol apenas o frasco de medicamentos ou a
caixa de comprimidos que importou, mas a maneira como o médico o deu
ao seu paciente - de fato, toda a atmosfera na qual aquela droga foi prescrita
e tomada”. No entanto, retornando a McCusick,em se tratando dos
intensos aspectos emocionais encontrados na epidemia da AIDS, este
relacionamento pode se tornar a principal obstrucio.

Eksterman(1967)(34), seguindo a concepcao psicossomatica
preconizada por Perestrello, acentua a importancia da pessoa do médico
como fator psicoterapico implicito na relacao clinica.Parte da observacao
de que o individuo doente regride a nivels infantis de dependéncia e que o
amparo do médico, assim como o amparo da mée ao bebé (“holding” para
Winnicott(1965) e “reverie” para Bion(1966)(9)é a base dessa psicoterapia
implicita e fator ansiolitico, constituindo até “ a propriedade farmacoldgica

basica do medicamento chamado médico”.O autor fala da relacio médico-
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pactente latrogénica como aquela em que o médico esta incapacitado para
fornecer um ambiente adequado ao paciente, trazendo, como consequéncia,
uma sobrecarga de ansiedades com formacgao de novos sintomas ocu
agravamento dos ja existentes.

No caso do atendimento a pacientes HIV-positivos,podem
ocorrer situagoes em que ocorre esta “psicoterapia implicita”, de forma que
o contao com o médico possa funcionar como agente de alivio de tensoes,
integrador e organizador de novas formas de enfrentamento.Podem ocorrer
também situagdes de uma relacac médico-paciente latrogénica.Estas
situacgoes podem estar ligadas a fatores de comunicagao e afetivos, que
seriao abordados a seguir.

Lucente{1990)(63) ressalta a importancia de se examinar os
padroes de comunicacao dos pacientes a serem atendidos, desde aqueles
sabidamente contaminados até as pessoas que apenas acreditam ter
razbes para ter AIDS.Bender(1989)(7), falando da relacao dentista-
paciente,refere que a regra baslca para uma interagido efetiva é ouvir o
paciente, pols ele falara tudo o que € necessario, de maneira verbal ou nao-
verbal.Quill e Towsend (1991){(91)falam do risco da formacéo de barreiras
entre o médico e o paciente, quando ha fathas no processo de comunicacao,
motivo pelo qual as diferencas de significado de aspectos da doenca e do
tratamento devem ser rapidamente esclarecidos, eliminando distor¢oes.

Cohen(1990)(24) afirma que a capacidade do médico de
estimular o entendimente do paciente a respeito de sua doenca constitue
umn fator importante na comunicagao, no desenvolvimento de uma relacao
de suporte e no estimulo a aderéncia. E frustrante para o médico e para o
paciente quando ha barreiras para a comunicacao. Quando uma pessoca
com AIDS é encorajada a dividir suas proprias percepgodes, entendimentos
ou teorias sobre a doenga a comunicacdo atinge um nivel
apropriado.Estimular o entendimento do individuo sobre a doenga néo é
um é um evento estatico. E um processo que comeca no dia do primeiro

contato e continua perlodicamentc, ao longo da duracio da doenca. Para
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muitos pacientes, principalmente jovens usuarios de drogas que entram
em contato pela primeira vez com o servigo de saitde quando cormecam a
apresentar os primeiros sintomas da AIDS, o esforco para o entendimento
da doenga, aplicado numa relacao de suporte,pode incrementar o
desenvolvimento de um “rapport” médico-paciente. O entendimento precoce
€ Importante porque da a oportunidade de comecar um processo de
exploragac que resultara na educacao do paciente e do médico.OQ paciente
pode aprender com o médico se o seu entendimento esta de acordo com o
que se sabe hoje sobre a AIDS nos meios clentificos. O médico aprende as
idéias especificas que o paciente tem sobre a AIDS e o que elas significam
para ele.

Wolcott{1986)(110) fala da importancia da comunicacao,
pelo fato da eficacia da intervengio psicossocial do médico depender da
compreensio precisa por parte deste, de quals os agentes estressores que
estio atuando scbre aquele individuo naquele momento.Somente assim o
meédico podera fornecer ao paciente informacéo, reasseguramento, sugestoes
ou suporte emocional que possa ajuda-lo a aliviar o desgaste.Quando esta
comunicagao estiver dificultada por aspectos emocionais, o profissional de
saude mental pode funcionar como interlocutor, suavizando diferencas e
facilitando o entendimento.

Os aspectos afetivos da relagio médico-paciente podem ser
mais facilmente entendidos através dos conceitos de “transferéncia” e
“contra-transferéncia”.

Segundo Laplanche & Pontalis(1986)(59), * transferéncia
designa, em psicanalise, o processo pelo qual os desejos inconscientes se
atualizam sobre determinados objetos no quadro de um certo tipo de
relacdo estabelecida com eles e, eminentemente, no quadro da relacdo
analitica.Trata-se aqui de uma repeticao de protétipos infantis vivida com
uma sensacao de atualidade acentuada. (Freud, 1912)". Cassorla(1990)(17)
a descreve como “uma série de mecanismos, derivados das reacoes mais

primitivas dos individuos, que ressurge reatualizada frente ao profissional



de satide”.Fala do terror da morte, melhor ou pior metabolizado, que

permanece desde os estagios mais precoces da existéncia no inconsciente,

e ressurge em situagdes ameacgadoras, como a AIDS Nessas ocasloes o

paciente espera que o médico possa conter sua angistia e ajuda-lo a lidar

com ela.Fala também da idealizagdo, quando o paciente reproduz no
profissional de satide seus objetos carinhosos e protetores e usa mecanismos

mentais que os mobilizem dentro daquele, podendo assim:comunicar o

desespero que estd sentindo, estimular o narcisismo do profissional de

sande( que assim recupera sua onipoténcia) e transferir a ele a

responsabilidade sobre o seu tratamento.

Y Anzi(1989)(28), sem definir especificamente o que chama
de transferéncia, cita os seguintes sentimentos, que podem se apresentar
isolados ou em combinacao: -ansiedade- geralmente avassaladora, resultado
de conflitos € preocupacgoes multiplos e nao-resclvidos. Por exemplo,
pacientes homossexuais masculinos tém que confiar nos profissionais de
satude, que sdo membros de uma sociedade “correta”, previamente encarada
com certa suspeita ( ern muitos casos, provavelmente justificada); o manejo
desta ansiedade é fundamental para que o paciente possa estabelecer
vinculo com a eqlpe e aderir ao tratamento;

- depressao: como resultado de perda da confldencialidade, anonimato e
privacidade, da saude fisica e do bem-estar, da independéncia e de uma
futura intimidade sexual;

- isolamento: que pode resultar das praticas e rotinas do hospital para o
controle de infec¢des, principalmente para os pacientes internados;

- alienacdo e dispensabilidade: resultante do novo papel assumido pelo
paciente e seu sentimento de ter perdido sua humanidade, de ter valor
apenas como objeto de interesse médico-laboratorial, um desafio médico
ou uma potencial fonte de dados;

- suporte reduzido: experimentado quando o paciente sente que os
membros da familia, amigos e mesmo profissionais de saiide comecam

a se distanciar fisica e emocionalmente, emn preparac¢ao para a inevitavel



perda da vida.

- raiva: geralmente dirigida a st mesmo por permitir que este “pesadelo”
ocorra como resultado indireto de um estilo de vida escolhido;dos pais
por sua responsabilidade real ou imaginaria sobre esta escolha:dos
meédicos por néo terem a “magica” de livra-lo completamente da doenca;
dos amigos pela falta de aconselhamento oportuno no passado ou no
momento atual;de Deus por permitir que esta doenca aconteca;

- culpa: experimentada quando o paciente incorpora a mensagem da
socledade:"colsas ruins acontecem para pessoas ruins” ou que a doenca
€ uma retribuicdo de Deus para transgressoes passadas;

- desesperanca e total dependéncia: ocorre fisicamente como resultado
das infecgdes secundarias recorrentes e pslcologicamente do medo do
desconhecido e da solidao;

- incerteza e medo: resultado dos muitos aspectos indefinidos da AIDS
tais como: o curso natural do processo da doenga, a extensio de tempo
restante para conseguir a resolucio de aspectos da vida ainda nao
resolvidos, a natureza e a intensidade da dor nos estagios terminais da
doenca,a exposicio de sua orientagio sexual e a resposta daqueles cujas
impressées sao importantes para o paciente,a preocupacio e
responsabilidade com o estado de saiide dos parceiros sexuais.

A Contra-transferéncia é definida por Laplanche & Pontalis

(1986)(59) cormno “conjunto das reagdes inconscientes do analista 4 pessoa

do analisando e, mais particularmente, a transferéncia deste. Em Freud,

1912:a influéncia do doente sobre os sentimentos Inconscientes dos

meédicos™.Cassorla (1990)(17) a descreve como “ o conjunto das contra-

reag6es mobilizadas pelo paciente no profissional de saide e que dependerio

de aspectos proprios do proflssional e das identificacdes projetivas que o

paciente introduz dentro daquele”. As identificacbes projetivas, segundo

este autor,”sao constituidas de sentimentos emocoes , objetos e partes da
mente do paclente que sao “enfiados” dentro do profissional de satide. Tém

as fungdes principais de comunicacao e descarga de aspectos insuportaveis.



Se o proflssional de saide consegue conter esses sentimentos, trabathar
com eles e devolve- los de maneira mais elaborada, o paciente tem a chance
de reintrojetar um objeto mais coeso, estruturado e seguro”.Os profissionais
que nao conseguem lidar com a culpa experimentada por nao poder
oferecer a cura ao paciente, podem apresentar dificuldade em colocar
limites para si e para seus pacientes, permitindo o estabelecimento de uma
relagéo conturbada.Segundo Lucente (1990)(63) a culpa é decorrente da

AIDS desafiar o “senso de onipoténcia”, que é importante componente da

constituigao psicologica de muitos médicos.

Dunkel & Hatfleld(1986,1987) tém seus artigos a respeito de
aspectos contra-transferenciais no atendimento a pessoas com AIDS
citados por McCusick(1990)(69).Lucente(1990)(63), D' Anzi(198)(28) e
Bender(1989)(7). Estes autores ressaltam, principalmente, os seguintes
aspectos;

- desaprovacio e hostilidade: consciente ou inconsciente, a desaprovagio
do estilo de vida do paciente influencia negativamente o profissional de
saude em seu trabalho e é agudamente percebida pelo paciente; muitos
médicos sentem que os pacientes sio responsaveis por sua contaminacao
e, por este motivo, menos merecedores de empatia(16);

- raiva e frustragdo: focalizada no paciente quando ele continua a
apresentar sintomas depressivos mesmo em face de melhora fisica.O
profissional de satide espera que o paciente espelhe * em espirito™ sua
melhora na satde fisica, esquecendo-se que o paciente continua a lidar
com perdas outras que a perda da satde e por isso pode se apresentar
continuamente ansioso, apreensivo, deprimido;

- distanciamento fisico ¢ emocional: ocorre como meio natural do
profissional se proteger da perda que inevitavelmente vira.Todo o
procedimento do “Isolamento reverso” facilita este distanciamento, por
estabelecer um esquema dentro do qual muito pouco contato fisico é
possivel. O paciente € capaz de reconhecer quando as convencées socials

de cumprimento, troca de gentilezas verbais sdo realizadas sem o



contato humano confortador.Outra forma como este padrao de
distanciamento pode se manifestar é através da recusa do profissional
de satide de se aperceber do importante componente emocional desta
doenga, deixando de solicitar a intervencio do profissional de satide
mental.

- medos miltiplos: medo do desconhecido-o médico muitas vezes nao
sabe quais serio as consequéncias das decisdes que toma ao longo do
tratamento;medo do contagio-pode ser expresso raclonalmente ou de
maneira exagerada. Na primeira situagdo, o controle de Infecgoes e as
precaugoes de isolamento sao compativels com os dados clinicos
disponiveis e com as informagdes cientificas quanto aos modos de
transmissao do HIV, e as medidas necessarias contra a contaminacao
nao estabelecem barreiras claramente observadas entre paciente e
profissional de saiide.No segundo caso, as precaucoes siic desenvolvidas
e estendidas para limites extremos,nao realisticos e intteis, servindo
apenas para separar e sugerir simbolicamente que o virus e seu
hospedeirec humano devem ser mantidos separados das pessoas nio-
contaminadas, saudavels e, consequentemente, “boas”;medo da morte
e morrer- evocado no profissional de satide a um certo nivel de consciéncia
quando entranumarelagio de tratamento deste tipo e profundidade;medo
da homossexualidade-quando o profissional de saiide é *homofébico”
estara em conflito entre seus preconceitos pessoalis e 0 seu compromisso
profissional, o que deve ser resolvido, para que nao influa adversamente
no tratamento;

- negac}iio da desesperancga: permite ao profissional de saiide uma
aparéncia exterma de estabilidade e controle, enquanto os medos
discutidos acima vao gerando internamente uma ansiedade crescente.
Os profissionais de saude sio ensinados repetidamente que tém a
possessao da magica de curar. Ainda que essa crenca seja reconfortante
para o pacilente e necessarla em muitas siltuacoes, é extremamente

perigoso para o profissional de satide perder de vista suas limitacées
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humanas desde que ele tem a chance de falhar em todos os casos
envolvendo pacientes com AIDS;

- identificacdo excessiva: ¢ um problema real para o profissional de saiide
homossexual. O estado emocional deste individuo é sempre vulneravel
a medida que ele acompanha o estado de saiide do paciente.No é uma
situagio saudavel e exige que o profissional se conscientize do seu papel
e procure ajuda adequada.

Muitos autores apontam como a epidemia da AIDS vem
provocando mudangas na pratica médica. Lucente(1990)(63) refere que os
médicos estao sendo levados a rever aspectos no cuidado dos pacientes tais
como:comunicac¢ao médico-paciente, a educacao do paciente, o cuidado de
paclentes terminals, as ansiedades e emogdes que os pacientes afetados
desencadeiam nos médicos e as fontes de recursos disponivels para os
meédicos. Os grupos mais afetados-usuarios de drogas injetaveis,
homossexuais e bissexuais masculinos, prostitutas- em geral nao
mantinham contato com servigos de satide anteriormente, o que obriga os
médicos a aprender mais sobre seu estilo de vida , suas caracteristicas
fisicas e psicoldgicas e as maneliras mais adequadas de se comunicar com
eles.

Os meédicos, que estiao acostumados a lidar comn constelacoes
familiares tradicionais como fonte de suporte, tém de aprender a lidar com
pacientes cuja fonte de suporte é limitada e constituida, muitas vezes, por
pessoas também sob o risco de contraira doenga.Devido ao fato de que cada
diagnéstico e cada plano terapéutico sao baseados numa analise total do
paciente, a epidemia de AIDS adicionou uma nova dimensio a pratica
meédica diaria, por alargar a gama de preocupagdes do médico para
relevantes aspectos sociais e comportamentais.

Tayloretal(1989)(101) observam que as normas e afirmacoes
estao sendo revistas. Devido a configuragio tinica das caracteristicas da
doenga (infecto-contagiosa,periodo de incubacao indefinido,sem vacina,

sem tratamento definitivo,fatal, estigmatizante e ligada ao estilo de vida)
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apresenta desaflos atiplcos para o médico, que muitas vezes nao tem regras
claramente deflnidas nem suporte adequado para construir uma nova
praticda profissional e um novo papel dentro da equipe de
atendimento.Enumeram os fatores determinantes da conduta do médico:

1) autonomia do médico - controle das declsoes dentro do
atendimento;

2) responsabilidade priméria - se a liga¢ao primaria do
meédico é com o paciente ou com a Saude Publica;

3) investimento afetivo - percepcao do médico do
envolvimente emocional apropriado com seus pacientes;

4) preocupacdo primdria - habilidade em balancear a
preocupacgao consigo e a preocupagio com o outro, particularmente,entre
o medo do contagio e a obrigacdo do atendimento.

5) Habilidades efetivas - fé em seu conhecimento
especializado e experiéncia pessoal e na disponibilidade de ferramentas
adequadas para lidar com a doenga.

Conforme os padroes estabelecidos de conduta médica sao
desaflados, novos e complexos modelos de comportamento médico tém
sido evocados, numa complexa combinagao de respostas, menos polarizadas
e menos previsiveis.Apontam para uma redefinicdo do papel do médico
como profissional de satde.

Figueiredo & Souza (1990)(42) falam de atitudes negativas
dos profissionais de saide com relacdo a AIDS, associadas ao medo do
contagio, a morbidade da doenga e a agressividade e antipatia do paciente.Em
relacéo ao tratamento, os médicos apresentam atitudes negativas, diferentes
das dos demais profissionais de satide, que podem estar relacionadas com
o seu modelo de formacao.

A grande maioria dos autores ressalta a importancia dos
profissionais de saide terem consciéncia de seus proprios sentimentos e
conflitos em relacio a morte e morrer, a AIDS, a sexualidade, aos seus

pacientes, buscando sempre o suporte adequado-supervisao, grupos
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Ballint, analise institucional, analise  pessoal, etc
(7,17,28,31,38,39,53,69,81,102).Falam também da importancia do
fornecimento de informagées atualizadas e interpretadas dentro do senso
comum cormo mecanismo eficaz para lidar com medos, ansledades, fobias,
mal-entendidos(63) e tentar conseguir atitudes mais positivas dos
profissionais de satde.Boyton & Scambler 1988(11) e King
1989(55)ressaltam a importancia da experiéncia pessoal no cuidado de
pacientes aidéticos, como forma de sensibilizar os médicos e modificar
atitudes.

O atendimento a pessoas contaminadas pelo HIV pode ser
bastante melhorado caso se leve em consideraciao a avaliacao que os
pacientes fazem do atendimento recebido.

King 1988(53)entrevistou pacientes em Londres, que
apontaram para o fato de que os médicos nido estio completamente
conscientizados do quanto a confldencialidade € crucial para muitos
pacientes.Wesch, Mason e D' Achille relatam que a ansiedade leva os
profissionals de satide a necessidade de dividir sentimentos e informacoes
para diminuir o desconforto ou criar uma distancia emocional através do
humor, ocasionando fofocas e lapsos éticos,ferindo a confidencialidade e
expondo os pacientes.

Poucos pacientes relataram ter recebido apoio psicolégico
ou Informagdes, o que aponta para a necessldade de que os médicos
tenham um papel mais ativo nestas areas. Fol notada também muita
dificuldade por parte dos médicos em conversar sobre sexualidade e muitos
pacientes relataram medo de que seu médico nao aceitasse seu estilo de
vida.O autor conclui sugerindo que os médicos conhecam mais sobre o
estilo de vida dos homossexuais e seus proprios sentimentos a esse
respeito, que déem mais atencao a confidencialidade e a educacéao sobre
doengas sexualmente transmissiveis.

Valdisseri, Tama & Ho 1988(105) aplicaram questionarios

como parte de um projeto destinado a determinar necessidades de



treinamento de profissionais de saide. Os pacientes relataram que nao
receberam explicagoes precisas sobre o curso da doenga, demonstrando
ser dificil para os médicos apresentar a evolucao da doenca ao paciente sem
lhe tirar a esperanga. Houve também dificuldade dos médicos em conversar
sobre anecessidade do teste anti-HIV dos parceiros sexuais dos pacientes
e na orientagao sobre a pratica sexual.A maioria dos médicos nao falou
sobre as precaucgdes a serem tomadas com parceiros sexuais e na convivéncia
doméstica. Os que falaram sobre a pratica sexual emitiram mensagens
ambiguas:orientacdées sobre sexo seguro acompanhadas de mensagens
para abstinéncia sexual. Os autores concluem que a comunicacio médico-
paciente deve ser melhorada, o que requer treinamento especifico nos
cursos médicos de graduagao, residéncia médica e pos-graduacao.

Trent 1990(102) reproduz o depoimento de um paciente
soropositivo que refere que a coisa mais importante para o paciente € saber
exatamente o que esta se passando consigoe e saber que pode contar com
a honestidade de seu médico. Ressalta a importancia da relagao médico-
paciente e recomenda que os médicos cuidem bem de sua prépria saude,

fisica e mental.

I1.13 - A EQUIPE MULTIDISCIPLINAR

Devido a complexidade das necessidades dos pacientes,
familiares, amigos e profissinais de saude, a AIDS forca para que se torme
realidade aquilo que ja era apontado na teoria quanto ao atendimento
multidisplinar em satde.Um médico, trabalhando sozinho, dificilmente
poderia lidar com as severas e multiplas doencgas e problemas associados
ao HIV: ele precisa fazer parte de uma equipe multidisciplinar, com médicos
deoutras especialidades e outros profissionais de satide(1 10}.Um programa
multidisciplinar de AIDS pode fornecer uma abordagem humana €
coordenada para o atendimento e um programa educacional abrangente e

sistematizado, além de suporte para a prépria equipe(21,24,28,37,110).
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Uma abordagem blopsicossoclal capacita o profissional de
saiide a conhecer cada individuo como uma pessoa, no contexto de uma
familia e uma comunidade.Fornece meios de estabelecer uma relacéo e
aumenta a aderéncia tanto ao tratamento como aos programas de reducio
de risco(24}.0s conceitos de identidade e unicidade do individuo sio
particularmente importantes no atendimento do paciente HIV-positivo ou
com AIDS. O profissional de saude deve saber como o paciente avalla suas
proprias aquisicoes, habilidades e capacidades.O atendimento psicossocial
6timo requer conhecer o individuo como Minico € ndo apenas como membro
de um grupo.O conhechimento de que um paciente com AIDS é homossexual
nao fomece ao profissional de saltde informacao suficiente, baseada
apenas nesse fato, para fornecer cuidado psicossocial adequado para
aquele individuo. Homossexuais masculinos diferem uns dos outros, em
relacdo aos aspectos psicossociais de diversas maneiras, assim como
diferem membros de qualquer outro grupo populacional definido(110).

Muitos autores desenvolveram “listas de tarefas” a serem
desenvolvidas pelos profissionals de saude, em particular o médico clinico,
procurando, de alguma forma , suprir a falta de diretrizes de conduta ja
apontada anteriormente.

Wolcott 1986(110) relaciona as seguintes tarefas:

1) Entender os estresses psicossocials comuns e os problemas
experimentados por pacientes infectados pelo HIV e os membros de seu
grupo social;

2) Aceltar, valorizar e fornecer seguimento meédico e
psicossocial longitudinal para o paciente com AIDS e, caso nao possa fazé-
lo, encaminha-lo a médico que possa;

3} Estimular a capacidade do paciente de ter esperanca,
determinacao e autonomia;

4) Fornecer ao paciente acurada informnacao médica relativa
a tratamentos alternativos,seus riscos e beneficios, na medida que o

paciente solicitar;
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5} Reconhecer ¢ tratar adequadamente os sintomas
psicossoctais mais comuns na AIDS:ansiedade severa e prolongada,culpa,
raiva, pesar antecipatorio e depressao;

6) Reconhecer e tratar precocemente as desordens
organomentais (principalmente delirium e deméncia) vistas em pacientes
com AIDS,estando sempre alerta para a possibilidade de sua ocorréncia e
solicitando avaliagéo neurolégica e psiquidtrica sempre que necessario;
7)Reconhecer e coordenara resposta do sistema médico ao stress psicossocial
e sintomas geralmente experimentados por familias, amigos e parceiros de
pacientes com AIDS;

8) Reconhecer e trabalhar para minimizar o stress dos
profissionais de saude encarregados de cuidar dos pacientes com AIDS.
Certificar-se que todos os membros da equipe de atendimento tenham
conhecimento e técnica dos procedimentos para controle da infeccgéo;
9)Estar familiarizado com recursos psicossociais comunitarios para
pacientes com AIDS e encaminhar para eles quando indicado.

Dilley et al.(1985)(3 1) falam da importancia dos profissionais
de saude discutirem com os paclentes a diferenca entre associagao e
causalidade, no sentido de trabalhar sua culpa relativa 4 contaminacao,
além de apontar a ocorréncia de AIDS em outros grupos da populagéio.

Cline (1990)(22) fala de medidas para diminuir o impacto
psicossocial negative da AIDS, através do uso de recursos pessoais e
comunitarios no sentido de dividir tarefas, melhorar a comunicacéo e
estimular a expressido dos sentimentos, estimulando o estabelecimentos
de novos relacionamentos para os pacientes, diminuindo a sensacao de
isolamento e desesperanca.Fala também da importancia de se abordar as
necessidades espirituais dos pacientes, além do beneficio que estes podem
obter de atividades voluntarias de ajuda a outros pacientes, colocando
novo sentido a suasvidas. Finaliza falando das oportunidades de cresecimento
escondidas na crise da AIDS e cita a expressiao de uma pessoa com

AIDS:"Eu percebo que o diagnéstico da AIDS me apresenta uma escolha:



a escolha de ser uma vitima desamparada e morrer com AIDS ou fazer da

minha vida a partir de agora o que ela sempre deveria ter sido”.
1.14 - O PAPEL DO PSIQUIATRA

A Consultoria Psiquiatrica ( ou Pslquiatria de Ligacdo ),
definida por Lipowski(1971){61) como” a area da Psiquiatria clinica que
compreende as atividades de atendimento , ensino e pesquisa do psiquiatra
dentro do Hospital Geral” encontra-se em posi¢ao privileglada para re-
sponder a crise da AIDS(24,28,94).

O consultor psiquiatrico pode ser til no desenvolvimento
de atividades junto aos pacientes, seus familiares e amigos, junto a equipe
de atendimento e dentro da comunidade(28,94).

Em relagio ao paciente, o psiquiatra deve realizar avaliacao
cuidadosa, buscando detectar os fatores estressantes a que ele esta
submetido, as suas reagbes emocionais € as suas necessidades de
tratamento, nao esquecendo do indispensavel diagnéstico diferencial entre
as alteragoes funcionais e as decorrentes de comprometimento organico e
da detecgdo precoce de risco sulcida. O contato com o psiquiatra pode
fornecer ao paciente a oportunidade para ventilar seus sentimentos e
elabora-los, visto que muitas vezes ele ndo revela o diagnéstico mesmo as
pessoas mais préximas. Quando houver barreiras de comunicacéo entre
paciente e profissionais de satde, o psiquiatra pode atuar como interlocu-
tor, diminuinde diferengas € promovendo aproximacao.

Os familiares dos pacientes também podem se beneficiar de
atendimento psiquiatrico, individual ou em grupo, no sentido de elaborar
sentimentos de medo, culpa, vergonha , ratva e receber ajuda em seu
“trabalho de luto™.Sao particularmente frageis e também necessitados de
atendimento os parceiros sexuais dos pacientes que também se encontram
contaminados, pois assistem a evolugio do companheiro sabendo que

poderao passar por isso também. Além do apolo emocional, o atendimento
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a essas pessoas tem também importancia na prevencao de risco suicida.

Dentro da equipe multidisciplinar, o psiquiatra pode
contribuir fornecendo aos outros profissionais elementos teéricos de
Psicologia Médica, ressaltando os aspectos psicossocials associados a
doenga orginica, neste caso, a AIDS. Pode ajudar na comunicacio e
manejo destes pacientes, cooperando para uma maior empatia porparte da
equipe e maioradeséo por parte do paciente.Anecessidade dos profissionais
de satude verbalizarem seus sentimentos a respeito de seu trabalho com
estes pacientes, além do exame de suas proprias dividas , crencas e
preconceitos ,podem ser trabalhadas em reunides de equipe periédicas,
dentro das quais o psiquiatra pode fornecer educacdo, organizacio e
suporte{17,24),ajudando a equipe a entender a crise da AIDS e desenvolver
novas estratégias para enfrenta-la.

Apesar das multiplas possibilidades de intervencao, ainda
ha muito o que fazer quanto a aceitacio de um psiquiatra dentro de uma
equipe de atendimento.Ainda que alguns servi¢os em nosso meio ja contem
com um psiquiatra fazendo parte oficialmente da equipe, em outros lugares
otermo “psiquiatra” alnda causa medo a pacientes, familiares e profissionais
de saade, levando a sub- utilizacido do recursos de satde mental
disponivels(37,51). Além doatendimento direto, o psiquiatra pode contribuir
no campo da pesquisa, buscando integrar conhecimentos da Psicologia
Meédica e da Medicina Psicossoméatica com as questdes levantadas no
atendimento destes pacientes, buscando transformar as observacées em
conhecimentos documentados e melhor definidos, com possibilidade de
serem utilizados pelas equipes de atendimento.Estes conhecimentos
envolvem uma melhor definicdo dos quadros neuropsiquiatricos
apresentados(frequéncia,sintomatologla, critérios diagnosticos) , dos
aspectos psicossociais envolvidos ,da demanda de atendimento psiquiatrico
e dos efeitos das abordagens terapéuticas empregadas,buscando fornecer
dados para viabilizar uma abordagem integrada, realizada por uma equipe

multidisciplinar que possa fornecer um atendimento humano e abrangente
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a pessoa com AIDS.

1.15 - O ATENDIMENTO A PACIENTES HIV-POSITIVOS EM
RIBEIRAO PRETO

O atendimento a pacientes com AIDS se iniciou, na regiao
de Ribeirdo Preto, em 1984. O primeiro paciente fol atendido no Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, em estagio
avanc¢ado da doencga, provavelmente adquirida através de relagbes sexuais(o
paciente relatava pratica bissexual e havia retornado recentemente do
exterior}.

Partindo-se da hipdtese que a AIDS tenha entrado no Brasil
através deindividuos brasileiros gque tenham tido contato, aqui ou em outro
pais, com estrangelros procedentes de paises onde esta doenga tenha se
instalado em anos anteriores,é de se esperar que a AIDS tenha se
expressado no Brasil com algumas caracteristicas epidemiologicas iniciais
semelhantes as destes paises. Os primeiros casos de AIDS descritos nos
Estados Unidos e paises europeus se tratavam de individuos do sexo
masculino, com pratica homossexual. No Brasil,os primeiros casos também
ocorreram em homossexuais masculinos, sendo que na regido de Ribeirdo
Preto registrou-se situacao semelhante.

Com o passar do tempo, € esperado que cada pais ou regido
passe a expressar caracteristicas epidemioldgicas préprias que, nesta
reglao, adquiriu certas peculiaridades.

Abaixa faixa etaria dos individuos infectados tem sido uma
caracteristica marcante da epidemia na regiao: 90% dos casos ocorrem em
menores de 35 anos.

Os casos iIniciais atingiam somente individuos do sexo
masculino, pertencentes as categorias classificadas como homo ou
bissexuais e hemofilicos.

A transmissao através do sangue e derivados contaminados
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foi de extrema importancia nos primeiros casos registrados principalmente
em menores de 20 anos.

Em 1987 ocorriam os primeiros casos em mulheres e a
epidemia assumia um perfil bem distinto de sua fase iniclal: 48% dos
contaminados pertenciam, entdo a categoria dos usuarios de drogas
endovenosas e registravam-se os primeiros casos de AIDS em individuos
heterossexualis e em recém-nascidos através da transmissao perinatal.

A tendéncia da AIDS entre os adultos (maiores de 15 anos)
no periodo de 1989 a 1991 tem sido de concentrar cerca de 46 a 50% dos
casos entre as categorias dos usuarios de drogas endovenosas, 11 a 12%
entre homo e bissexuals mascullnos e 13 a 16% entre heterossexuais. A
transmissao da AIDS via endovenosa ¢ nats significativa na regiao do que
no estado de Sao Paulo e no Brasil como um todo, embora a tendéncia de
aumento desta categoriaa venha sido observada tanto no estado como no
pais.

Entre os menores de 15 anos a principal categoria tende a
ser a transmissao perinatal, com mais de 90% dos casos.

Observou-se também a tendéncia recente da AIDS de atingir
de forma mais intensa os estratos soclals menos privilegiados, que
constituiram 73,7% dos casos.

O programa de AIDS funcionou , a partir de 1986, sendo
executado por um ambulatorio pertencente a rede de Centros de Saude da
Secretaria Estadual da Saiade. Em 1987 foi implantado o Ambulatério de
AIDS, neste mesmo local, com recursos estaduals e municipais. Em 1988
foi feito o convénio da Secretaria Estadual da Saude com o Departamento
de Medicina Social da Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto-USP, que
passou a dirigir um ambulatdrio no Centro de Satide-Escola da faculdade.

A concentracao de servigos especializados na rede publica
de sailde oferecido gratuitamente no municipio, os altos custos do tratamento
especifico, a recusa quase unanime de servigos de satude particulares e/ou

conveniados em receber pacientes contaminados pelo HIV fez com que a



assisténcia médica hospitalar fosse executada, de 1984 a 1991 quase que
exclusivamente pelo Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de

Ribetrdao Preto, que também oferece atendimento ambulatorial.
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I1.1 - HIPOTESES DE TRABALHO

Dentre os momentos considerados cruclais para todo o
acompanhamento do paciente HIV positivo, o da realizacao do exame anti-
HIV e a comunicacao do diagnostico fol dos que mais chamou nossa
atencio. F minha hipétese de que constitue um marco na vida do indtviduo,
a partir do qual comegam a ocorrer mudangas em sua vida pessoal, nos
seus relacionamentos, na sua maneira de encarar. Essas mudangas
podem ocorrer de maneiras e intensidades diferentes, sendo que, para
alguns pacientes, este momento de “virada” ccorre apenas quando comegam
a surgn: os primeiros sintomas fisicos. Além disso, constitue também uma
hipétese de que a maneira como esse diagndstico € comunicado ao paciente
pode influenciar em sua maneira de lidar com a nova situaciao e com o
tratarmnento. Os mecanismos de adaptacéo sao diversos e seguem diferentes
combinacdes para cada paciente, de acordo com suas caracteristicas de
personalidade dos recursos pessoais € sociais de que dispoe, das perdas e
ganhos decorrentes do diagnéstico e da maneira como enviaram o fato de
terem se contaminadoe pelo HIV. Parece-me que o relacionamento com a
equipe de atendimento também pode representar um recurso Util para a
adaptacgao, nos pacientes que conseguern estabelecer bom contato.

Uma vez tendo em mao estas hipdteses, pareceu-me
adequado desenvolver um projeto de pesquisa que podem confirmar sua
importincia e aprimora-las, inclusive com o levantamento de hipdteses
complementares, antes de simplesmente procurar testa-las.

Na metodologia das ciéncias sociais Selltiz e outros {1967}
(95) falam dos “estudos exploratéorios”, utilizados em problemas em que o

conhecimento € escasso € que permitem formular € aprimorar hipéteses.



A esse respelto diz: “As vezes existe uma tendéncia para subestimar a
importancia da pesquisa exploratéria e considerar como “clentifico” apenas
o trabalho experimental. No entanto, para que o trabalho experimental
tenha valor tedrico ou soclal, precisa ser significativo para questdes mais
amplas que as propostas no experimento. Essa significacdo sé pode
resultar de exploragdo adequada das dimensdes do problemas que a
pesquisa tenta estudar™. Dentre as possibilidades dos estudos expoloratérios
pareceﬁ-me adequada a “analise de exemplos que estimulem a
compreensao”, caracterizada por: 1) atitude de receptividade atenta, de
busca enao de verificagao 2) intensidade - obterinformacéao suficiente para
caracterizar e explicar tanto os aspectos singulares do caso que esta sendo
estudado, quanto os que tem em comum com outros casos 3) capacidades
integradoras de pesquisador, de sua capacidade para reunir, numa
interpretaciao unificada, mulitos e diversos aspectos de informacao.
Conhecer estas definicdes respondem aos meus
questionamentos quanto ao tipo de trabalho que desejava fazer, e de que

forma trabalhar com minhas hipéteses iniclals.
II.1 - OBJETIVO PRINCIPAL

O presente trabalho tem, por objetivo principal, o
levantamento de aspectos psicossocials de um grupe de pacientes
contaminados pelo HIV, visando contextualiza-los dentro de suas relacdes
familiares e sociais, destacando as mudancas ocorridas em suas vidas
desde a comunicagao do diagnéstico (sorologla positiva para o HIV ) e as

maneiras que os pacientes encontram para lidar com esta situacao,

11.2 - OBJETIVOS DECORRENTES

a) Ao lado dos aspectos psico-socials -familla, trabalho, habitos, etc-

procura-se analisar, do ponto de vista psicodinamico, o relacionamento
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dos paclentes com o medico e toda a equipe de atendimento, e o papel
que estes passam a desempenhar dentro da vida dos portadores do
virus, verificando sua possivel utilizagdo como recurso adaptativo.

b) recolher e sistematizar dados para, num momento seguinte,
instrumentalizar os profissionais de satde com elementos de Psicologia
Meédica no sentido de compreenderem melhor as atitudes de seus
pacientes e encontrarem maneiras cada vez mais adequadas para sua
abordagein.

c) ressaltar a importancia e as possibilidades de intervencéo do profissional
de sanide mental dentro da equipe de atendimento ao paciente portador
do virus HIV;

d) fornecer subsidios para novos campos de investigagdo na area da
Psicologia Médica, utilizando o conhecimento adquirido para a AIDS
como proposta de modelo de atendimento e pesquisa na abordagem de

pacientes com outras doencas.
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III.1 - JUSTIFICATIVAS PARA A PRESENTE PESQUISA

Durante o ano de 1988, trabalhel como residente de
Psiquiatria em especializagcio em consultoria Psiquiatrica, junto ao
Ambulatério de Saiide Pablica e a Enfermaria de Moléstias Infeciosas do
Hospital da Clinicas de Ribeirdo Preto, juntamente com uma colega. Nosso
trabalho consistia em avaliar os pacientes do ambulatorio e da enfermaria
no senfido de necessidades de atendimento psicolégico/ psiquiatrico e
realizar o encaminhamento adequado: psicoterapia individual ou de grupo,
psicofarmacoterapia, reunides de familia, entre outros. Realizavamos
também os atendimentos de urgéncias solicitados por membros da equipe.
Particlpavamos também de reunidoes da equipe de atendimento do
Ambulatdrio, de visitas domiciliares e de aulas e palestras a respeito da
AIDS em fungao do proprio hospital e da comunidade.

Durante estas atividades, fol possivel perceber o quanto os
aspectos psicologicos e sociais se mostram evidentes e importantes dentro
de todo o da doenca. Tanto que, apesar de outros setores também fazerem
esta solicitacdo, a disciplina da Moléstia Infecicsa € a tinica dentro do
Hospital das Clinicas a ter um psiquiatra contratado especificamente para
o atendimento de seus pacientes.

Areacaodospacientes frente ao diagnéstico e ac tratamento,
a sua relacdo com os profissionals de saude, a importancia do suporte
familiar e social tinham uma importancia fundamental para a mobilizacéo
aotratamento, e isso sempre foi bemn reconhecido pela equipe de atendimento.
Os profissionais de satide captaram informacoes importantes a respeito
dos pacientes e seus aspectos emocionais, mas nao tinham como sistematiza-

las, de formma a transforma-las em saber mals amplamente utilizavel.



Surgiu _daj a Idéla de se documentar os aspectos psicossociais destes
paclentes, principalmente aqueles ligados a comunicacao do diagnidstico e
as mudangas de vida ocorridas a partir dai.

Ainda que haja, no momento, ampla literatura a respeito
dos aspectos psicossociais de pacientes contaminados pelo HIV e aldéticos,
0 contexto em que nossos pacientes estio inseridos se mostra diferente dos
descritos, o que certamente obriga a um estudo adequado de suas
caracteristicas.

Ferrari{(40} desenvolve critérios para a escolha do problema
para a pesquisa a partir da obra de Lundberg : prioridade, novidade,
oportunidade e comprometimento. Sem negara importancia das motivacses
pessoals, o autor reconheceu que a “Investigagao cientifica é concebida
ordinariamente como atividade de Importancia geral para a comunidade,
antes de ser um esforco individual do estudioso para alcancar uma

satisfacdo pessoal de sua curiosidade”.

a} Prioridade - A infeccio pelo HIV e a AIDS atingem nimero crescente de
Individuos em nossa sociedade. Ainda que tenha ocorrido grande
avanco inicial no conhecimento cientifico, no momento permanecem
sem respostas questdes cructals para o controle da epidemia (89). O
ntmero de pacientes é crescente e o seu atendimento demanda
abordagem diferenciada do modelo tradiclonal, coloca a necessidade
de estudos que oferecam dados para o desenvolvimento de novas
estratéglas de atendimento (25, 47, 83). Sendo assim, o conhecimento
de reacdes emocionais dos Pacientes frente ao diagnéstico, as mudancas
em sua vida a partir de entio e seu relacionamento com a equipe de
atendimento so informacées fundamentais para o desenvolvimento

de novas abordagens terapéuticas.

b)Novidade - ainda quea literatura atual a respelto deaspectos psicossociais
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da Infeccao pelo HIV e da AIDS seja ampla, apresenta caracteristicas
préprlus dos paises ¢ servigos onde os estudos sio realizados (66) que
semostram bastante diferenciadas das caracteristicas brasileiras e em
particular, da regido de Ribeirao Preto.

A maloria dos trabalhos publicados aborda pacientes
homossexuais masculinos, de classe média, moradores de grandes
centros urbanos. Os pacientes drogaditos estudados em geral estio
sendo seguidos em clinicas especializadas no tratamento da drogadicéao
e as mulheres que se encontram geralmente em situacio especial (por
exemplo, gestagdo). Por outro lado, a populagéo de pacientes na regio
de Ribeirdo Preto inclue grande nitmero de usuarios de drogas que néo
dispdem de locais de tratamento adequados, pacientes homossexuais
masculinos em precarlas condicgdées financeiras, pacientes
heterossexuals e mulheres nas mais diversas situagoes.

Além disso, o sistema de satide ea rede de suporte social sdo
bastante deficitarios, refletindo as condicdes sécio-econdmicas e
culturais do pais. As organizacbes nao-governamentais, apesar do
grande esforgo dos voluntarios, nao sao tao organizadas e abrangentes
como as dos pailses industrializados.

Por outro lado, o atendimento em centros ligados a
Universidade, com recursos diagnosticos e terapéuticos avancados em
certas areas diferencia nossas condigoes a dos paises africanos descritos
em "alguns trabalhos, que também apresentam organizacao sécio-
econdmica e cultural bastante diferente da nossa.

Desta forma os aspectos psicossociais podem ser mostrar

bastante diferentes, necessitando estudo especifico.

¢) Oportunidade - o projeto de pesquisa ocorreu como conseqtiéncia

natural das minhas atividades de ultimo ano de residéncia médica. O



bom contato com a equipe de atendimento do Ambulatério de Satide de
Publica do Hospital das Clinicas, com os docentes e médicos assistentes
da disciplina de Moléstias Infecciosas, além dos profissionais da area
de .Moléstias Infecclosas do Centro de Satde-Escola e com os
pesquisadores envolvidos com a AIDS na regido permitiu o acesso a
pacientes e prontuarios, além da participacio direta na analise de

conteudos para a construcao do instrumento da pesquisa.

d) Comprometimento - A escolha de uma pesquisa na drea de atuacio da
psiquiatria enquanto consultor (Consultoria Psiquiatrica ou Psiquiatria
de Ligacio) estd diretamente ligada a minha formacio e campo de
atuac¢éo quando do Inicio do projeto. Ainda que minha atividade
profissional tenha se distanclado dessa area especifica, permanece o
Interesse nas possibilidades de intervencdo do psiquiatra junto a
equ-ipes de atendimento de outras especialidades. Trabalhar com a
saude mental de paclentes com doengas predominantemente organicas

garante o atendimento a unidade mente-corpo, a meu ver, indissoluvel.
II1.2 - A ESCOLHA DO METODO

Uma vez delimitado o problema a ser estudado, e a maneira
como pretendia aborda-lo fez-se presente a necessidade de escolha do
método a ser utilizado. Seria preciso encontrar metodologia, dentro do
chamado “método cientifico” que permitisse contemplar toda (ou quase
toda) a subjetividade inerente aos aspectos em estudo. Que permitisse
obter informagoes de individuos que pudessem ajudar a compreendé-los e
a outros Individuos, sem transforma-los em simples niimeros de dados.
Ferrari (1982) (40} conceitua o método cientifico como “a fundamentacao
pela sistematicidade das regras de procedimento cientifico” e que "o método
cientifico tmplica utilizar de forma adequada a reflexdo e a experimentacio”.

Existem muitas recomendagoes para que as expectativas do
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pesquisadornao “contaminem” os resultados obtidos e a sua interpretacao,
mas uma excessiva “esterilizagdo” me parecia perigosa e empobrecedora.
Como alerta Bastide (1974) (5) ao comentar Bachelard “introduziu o dialogo
no dmago do pensamento, em fiscalizar inerentemente as nossas idélas e
as nossas percepcoes, € até mesmo a propria fiscalizagao. Sim, fiscalizar
a flscallzacio, pois as fllosofias formam como que outros tantos superegos,
Ja que cada uma delas é dotada de uma censura especial, bloqueando o
acesso a verdade. Assim, o realismo, o positivismo, o racionalismo podem
exercer influéncias perniciosas sobre o clentista, impedindo-o de ver as
relagbes exatas que existem entre o racional e o experimental”. (pag. 267).
Viney e Bousfleld (1991) (108) falam da necessidade de desenvolverem
métodos de pesquisa gque respeitem mais e representem mals os seus
participantes, valorizando a habllidade que eles tém de construir seus
proprios significados para os fatos e refletir sobre eles.

Em se tratando de pesquisas com pacientes afetados pela
AIDS torna-se ainda mais importante o compromisso do pesquisador em
nao aumentar o distanciamento e a estigmatizacéo destas pessoas, através
de esteredtipos.

A tarefa se constituia entio em encontrar dentro da
metodologia cientifica da psicologia e da sociologia 0s recursos metodolégicos
disponiveis que se mostrassem mais adequados.

Em seu “O Nascimento da Clinica” Foucault {1980) (43}
relata a transformacgao dos métodos na medicina, que culminou com o
meétodo clinico “o saber médico formado no préprio leito do doente™. A este
respelto escreve: "Para que a experiéncia clinica fosse possivel como forma
de conhecimento foi preciso toda uma reorganizagio do campo hospitalar,
uma nova defini¢ao do estatuto do doente na sociedade e a iInstauracéo de
uma determinada relagao entre a assisténcia e a experiéncia, os socorros
e o saber: fol preciso situar o paciente em um espaco coletivo € homogéneo.
Também fol preciso abrir a linguagem a todo um dorminio novo: o de uma

correlagdo perpétua e objetivamente fundada entre o visivel € 0 enunciavel.



Deflniu-se entdo um uso  absolutamente novo do discurso clentifico: uso
de fldedignidade e obediéncia incondicional ao conteiddo colorido da
experiéncia - dizer o que se v&; mas uso também da fundacio e da
constituicao da experiéncia - fazer ver, dizendo o que se vé; fol, portanto,
situar a linguagem médica neste nivel aparentemente muito superficial,
mas, para dizer a verdade, profundamente escondido, em que a formula de
descrigao € ao mesmo tempo gesto de desvelamento™. p.

Ao falar do método clinico na Psicologia, Reuchlin (93) diz
“Todavia, o método clinico realmente colheu na pratica médica aquilo que
constituea sua unidade: a convicgdo deque apenas um estudo aprofundado
de individuos isolados, cuja individualidade seja reconhecida e respeitada
e que sejam consideradas “em situacao e em evolucio” possibilitara a
compreenséao destes individuos e talvez, por intermédio deles, a do homem.
Este autor fala do método clinico, iniciado no fim do século passado, que
“depende de uma epistemologia "humanista™ que se opée & epistemologia
“naturista” que serve de base para o método experimental”. Refere ainda
que “avida psiquica seria Inexplicavel em termos de causas e efeitos. S6 nos
€ dado compreendé-la, observa-la e descrevé-la em termos das totalidade
dadas na experiéncia vivida™. Este método em fundo desenvolvimento por
varios pesquisadores nas diferentes areas da psicologia, e teve grande
impulso com o desenvolvimento do método psicanalitico e o método
fenomenologico.

Em relacdo ao método psicanalitico, ainda que bastante
criticado por suas limitagdes em termos de especificidade, possibilidade de
reproduzir experiéncias, objetividade e generalidade de resultados (3), vem
influenciando pesquisadores de todas as areas do estudo do homem, como
ressalta Bastide (5), revendo inclusive a questio da neutralidade do
pesquisador. Segundo este autor “nao sé as caracteristicas soclals, mas
também as psiquicas do pesquisador influem no desenvolver da pesquisa
e devem ser bem trabalhadas”. Defende ainda que “o investigador social

participe da observagio como “ego auxiliar”, entrando na acao social para
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melhor poder estudé-la, do Interior (...) o fato do “ego auxiliar” ser um
psiquiatra faz com que o Investigador leve em conta as tensées internas e
se comporte como um elemento “catalisador”. p.266

Pelas caracteristicas descritas o método clinico me pareceu
aquele que melhor respondia as necessidades metodoldgicas suscitadas

pelo problema levantado, minha formacao e minha maneira de trabalhar.

III.3 - A TECNICA - A ENTREVISTA

Aescolha do instrumento-entrevista foi relativamente rapida,
por se mostrar adequada aos objetivos da pesquisa e as caracteristicas da
formacao da pesquisadora.

Reuchlin (93) escreve que “a entrevista do psicologo é
freqiientemente considerada como a técnica clinica por exceléncia.
Representa uma oportunidade de observar a conduta do sujeito na
situagao concreta constituida pelo exame psicologico.”

Segundo Bleger (1980) (10}, "A entrevista é instrumento
fundamental do método clinico e €, portanto, uma técnica de investigacao
cientifica em psicologia (...} A entrevista funciona como uma situacéo onde
se observa parte da vida do paciente que se desenvolve em relacéo a nés e
em relacio a nos (...) A hipétese da entrevista é que cada ser humano tem
organizada urna histéria de sua vida e um esquema de seu presente e desta
histéria e deste esquema temos que deduzir o que ele ndo sabe. Em segundo
lugar, aquilo que nio nés pode dar como conhecimento explicito nés é
oferecido ou emerge através de seu comportamento nao-verbal, e este
ultimo pode informar sobre sua histéria ou seu presente em graus muito
variavels de colncidéncia ou contradiagdo com o que expressa de modo
verbal consciente.”

Também no campo das cléncias socials a entrevista é
bastante estudada e utilizada, segundo Haguette (1987) (49} “A entrevista

pode ser definida como um processo de interag¢&o social entre duas pessoas



na qual uma delas, o entrevistador, tem por objetivo a obtencio de
Informacdes por parte do outro, o entrevistado. O processo de interagéo
contém 4 componentes que devem ser explicitados, enfatizando suas
vantagens, desvantagens e limitagées: a) entrevistador b) entrevistado c)
situac;é;) da entrevista d) instrumento de captacao de dados, ou o roteiro
da entrevista. -nenhum dos elementos “faz sentido” separado da totalidade,
cada um esta “em rela¢do” a um outro.” Mann (1974) (66) defende gue
“observagao direta, observagio participante e entrevistas informais podem
auxilia-lo (o socidlogo} a conseguir melhor discernimento do campo de
indagacao que relacionou. Desprezar estas técnicas é desprezar a
possibilidade de uma compreenséo mais profunda e mais verdadeiramente
soclologica de uma situagio. Apressar-se em quantificar uma situacio que
nao se entendeu € um desperdicio de tempo tanto para os pesquisadores
como para os informantes. A entrevista informal, geralmente nao pode ser
usada para testar hipéteses com muita precisao mas pode ser usada para
esclarecé-las e aperfeicoa-las.”

A Importadncia da analise de narrativas vem sendo
amplamente pesquisada no campo das ciéncias que estudam o homem.
Tanto na Psicologia como nas ciéncias socials mais e mais vém sendo
utilizadas as histérias de vida e depoimentos pessoais como forma de se
obter dados realmente significativos, carregados de afeto, cuja narrativa
obriga o entrevistado a organizar os fatos e lhes dar um significado (8, 13,
77, 90, 108). A obtencao destes dados através da entrevista onde, como ja
foi dito, & possivel observar também o comportamento nao-verbal, permite
urmna melhor validagdo dos dados obtidos. Como afirmam Brioschi & Trigo
(1987) (13):

“O processo de aproximacgio entre sujeito e objeto coloca em
relacao duas espécles de intencionalidades: a do sujeito que procura
conhecerea do sufeito/objeto do conheclmento. Assim sendo, o investigador
se depara, no seu processo de pesquisa, com urm objeto que reage a sua

presenga, detém um saber que lhe € proprio decorrente de sua experiéncia
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de vida, capaz de atribuir significado as suas agdes e ao seu discurso,
expressando e articulando seus pensamento a sua maneira. Essa é,
justamente, a riqueza que se busca na coleta de relatos de vida”.

Por este motivo, combinar a entrevista semi-estruturada
{que que oferecerla temas a serem abordados, para evitar dispersdo
contraproducente extrema) com o oferecimento ao entrevistado da
possibilidade de narrar sua experiéncia enquanto pessoa HIV-positiva
pareceu sera maneira mais adequada de contato com os sujeitos, de acordo

com os objetivos do trabalho.

1.4 - SUJEITOS

Os sujeitos a serem entrevistados foram seleclonados dentro

dos seguintes critérlos de inclusao:

- paciente HIV positivo, sintomatico ou ndo, em acompanhamente no
Ambulatério de Satide Publica do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto ou no Ambulatorio de Moléstias infecciosas
do Centro de Saude-Escola da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto.

- ciente de seu diagndstico, ha pelo menos um més.

-auséncia de sintomatologia psicética ou défict cognitivo, que inviabilizassem

a compreensao da entrevista.

- condigoes fislcas tals que permitissem a participacao da entrevista.

- aceitacao expressa do paciente em participar.

Foram incluidos pacientes, independente de idade, sexo,

escolaridade, quadro clinico ou comportamento de risco.
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L5 - CONSTRUGCAO DO INSTRUMENTO - ENTREVISTA
SEMI-ESTRUTURADA

Inicialmente foi realizado um levantamento de questdes
sobre aspectos psicossocials, baseado e entrevistas realizadas durante o
ano de 1989, no ambulatério de satide puhblica, durante o estagio de
residéncia em consultoria Psiquiatrica. Nesse periodo, foram entrevistados
cerca de 50 paclentes com o objetivo de avaliar a indicacio de atendimento
psiquiatrico. As questdes foram submetidas a estudo com 5 fases para a
selegao daqueles que comporiam a entrevista,

Na primeira fase fof utilizado o conceito de Entropia que faz
parte do corpo da Teoria da Informacao. Segundo Figueiredo (1986} (109),
Enfropia - que na termodinamica estatistica é uma funcaodas probabilidades
dos estados das particulas que compreende um gas - na Teoria Estatistica
da Comunicacéo, significa a taxa de informacéo de uma fonte, uma funcao
semelhante das probabilidades de seus estados (Cherry (1974) (41)).

A razdo pela qual nos propusemos a utilizar a férmula da
Entropia para a selecdo dos itens da entrevista é que esta, segundo
Stephaneck (1984, citado por Figueiredo) “permite medir a quantidade
média de informacéo contida em um sinal emitido por uma fonte ou,
estatisticamente, determinar a dispersio de uma variavel x em K estados
que ndo precisam ter, necessariamente, uma relaciao de ordem™.

No nosso caso, tratou-se de avallar a distribuicdo dos
conteudos da entrevista em cada categoria, permitindo selecionar aqueles
cujaquantidade média de informacido garantisse sua inclusaona formulagio
da entrevista.

Inicialmente, a lista original de itens fol submetida 4 analise
de 10 juizes, todos eles profissionais de satude envolvidos no atendimento
de pacientes HIV-positivos. Foi solicitado a cada Juiz que incluisse os itens
um a um em categorias pré-estabelecidas, de acordo com o seu significado.

A seguir fol feito o calculo da Entropia de cada item de acordo com a
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equacao:
H=Nlog, N - nilog, ni

onde: H = entropla do item
N = nimero do efetivo de categorizagdes possiveis, ou
seja o namero de juizes.

ni= o nimero de inclusdes em cada categoria

Sendo o item inclulde com maior freqliéncia em menor
ntmero de categorias, terla menor entropia, ou seja, conteria maior taxa
de informacgao, cu ainda, um nimero maior de juizes lhe atribuiu o mesmo
significado. Foram aceitos para compor a entrevista os itens com entropia
relativa menor que .40 (percentil 25 da distribuicéo das entropias relativas).
Os itens com entropia relativa entre .40 e .58 (percentil 75 da distribuicao
das entropias relativas) foram submetidos a segunda fase de estudo e os
{tens com entropia relativa acima de .58 foram inicialmente rejeitados.

Os itens considerados intermediarios foram submetidos a
novo estudo utilizando a técnica de MacQuitty. Trata-se de técnica com
possibilidade de utiliza¢do semelhante & da analise fatorial, que permite
agrupar itens em categorias de acordo com a semelanca de seus significados.
Os itens da entrevista foram colocados em tabela de dupla entrada e
submetidos a 10 juizes (também profissionais de saiide) para que dessem
“notas™ no cruzamento dos itens, de acordo com a semelhanca de seus
significados. De acordo com as notas, os itens foram agrupados em
categorias, que foram a seguir nomeadas de acordo com seus elementos em
comum.

Os ltens que nado se enquadraram em categorias, assim
como os rejeitados na primeira fase do estudo foram reformulados e

novamente submetidos a analises de conteitdo sendo repetidos,



respectivamente, as técnicas da Entropia e de MacQuitty (terceira e quarta
fases), sendo que, desta vez, os juizes foram profissionais de satide mental
com experiéncia em pesquisa.,

A quinta fase consistiu em incluir as préprias categorias,
aqui bem explicitadas, em categorias malis abrangentes, no sentido de
facilitar e orientar a posterior anilise de dados.

A formulagdo da entrevista, com 23 itens, se encontra
descrita no anexo 1. Essa formulacao de entrevista facilitaria a inclusio de
pacientes em subgrupos, como era objetivo inicial da pesquisa. No entanto,
no decorrer do trabalho, pareceu-me mais adequado trabalhar com a
analise Individual de cada entrevista, sem a intencao de incluir os
pacientes em grupos. Essa op¢ao me levou a adotar uma técnica na sua

aplicacdo que permitisse esse tratamento dos dados.
IT1.6 - ENTREVISTAS-PILOTO

A entrevista semi-estruturada foi aplicada a pacientes do
Ambulatério de Saude Publica no sentido de verificar a adequacgao do
enquadre do “Rapport” inicial e a melhor forma de torna-la compreensivel
aos pacientes. As entrevistas-piloto foram aplicadas da seguinte forma: o
paciente era convidadeo a particilpar por um profissional da equipe de
atendimento (enfermeiro e/ou técnico de enfermagem)}. Apds o “rapport”
inical, explicando ao paciente os objetivos da entrevista e suas caracteristicas,
este era solcitade a discorrer sobre a forma como soube que estava
contaminado pelo HIV e o que havia mudado em sua vida desde entéo,
incluindo o seu tratamento naquele Ambulatorio. Apds o relato inicial,
foram perguntados ao paciente os itens da entrevista que nao haviam sido
abordados.

A ordem das perguntas fol mais ligada a seqfiéncia com que
0s temas surglam na entrevista do que a ordem estipulada na formulacgao

inicial. Ao término dos {tens , foi solicitado a cada paciente que expressasse
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suas idélas mais importantes sob a forma de frases sobre a AIDS, o fato de
estar contaminado pelo HIV e o tratamento, com o objetivo de levantar suas
crencas a respelto destes temas.

O relato foi anotado rapidamente, enquanto o entrevistado
falava e escrito apés o término da entrevista. Este procedimento limitou o
contato com o paciente entrevistado, principalmente o contato visual e a
observacgao das formas de comportamento nao-verbal.

Apods a aplicagdo das entrevistas-piloto tornou-se muito
clara a necessidade da gravagio da entrevista, no sentido de proporcionar
melhor interagao com o entrevistado e maior fidedignidade na transcricao
dos relatos. Alem disso, os paclentes apresentavam muita dificuldade em
sintetizar as suas Idéias em {rases, motivo pelo qual este procedimento foi

suprimido.
III.7 - OPERACIONALIZACAO DA ENTREVISTA

Em relacdo ao enquadre, Berger (1980) (10) diz que “o
enquadramento compreende a atitude técnica e o papel do entrevistador,
como também os objetivos, o lugar e o tempo da entrevista... cada
entrevista tem um contexto definido (conjunto de constantes e variaveis)
em funcao do qual ocorrem os emergentes e estes tltimos sé tém sentido
em funciao de tal contexto”.

As entrevistas foram realizadas no Ambulatério de Sande
Publica do Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto (8) € no Ambulatorio de
Molésti.f;ls Infecciosas do centro de Satide-Escola da Faculdade de Medicina
deRibeirdo Preto (12 pacientes} durante o horario de atendimento (geralmente
enquanto os pacientes aguardavam a chegada de seu médico e, num
namero menor de casos, logo apés a consulta}. O periodo de aplicacao fol
de 6 de abrll a 4 de setembro de 1992.

Inicialmente foi explicado aos profissionais de Enfermagem

(enfermeiros, técnicos e auxiliares), responsavels pela pré e pos-consulta;



as caracteristicas da entrevista, seus objetivos e os critérios de inclusao dos
sujeitos. A seguir, fol solicitado a estes profissionais que convidassem os
paclentes que preenchessem esses critérios a participar da entrevista. Os
pacientes que concordaram em participar foram apresentados a
entrevistadora e novamente orientados quanto aos objetivos da entrevista.
Dois paclentes se recusaram a participar (urm no Hospital das Clinicas e um
no centro de Saude-Escola) referindo estar mal fisica e psicologicamente.
Um paciente referiu estar muito cansado e solicitou que a entrevista fosse
realizada em seu proximo retorno, e assim fol feito. Um paciente teve sua
entrevis_ta' interrompida pela chegada de seu médico e voltou outro dia,
para continuar.

No Hospital das Clinicas as entrevistas foram realizadas em
uma das salas do Ambulatério de Satide Publica ou em sala do Primeiro
Atendimento de Psiquiatria. No centro de Satde-Escola, as entrevistas se
deram na sala ao lado do atendimento médico ou na sala da psicologa.

As entrevistas tiveram duragao variavel, sendo a mais breve
de 25 minutos e a mais longa de 1 hora.

Inicialmente foi pedido ao paciente que falasse sobre a forma
como soube que estava contaminado pelo HIVeoque haviamudado em sua
vida, desde entao. Durante o relato, foram feitas poucas interrupgoes,
apenas para o esclarecimento de alguma expressao utilizada. Apds o
término do relato, foram formulados os itens da entrevista que nao haviam
sido abordados ou nao suficientemente esclarecidos. As questoes foram
formuladas na seqiiéncia com que os temas emergiam na entrevista e nao
na ordem previamente estabelecida. Alguns temas foram malis explorados
em certas entrevistas, de acordo com o significado a ele atribuido por cada
paciente. Em algumas entrevistas o relato Inicial foi bastante curto,
levando a entrevistadora a ter participacao mais ativa, formulando as
questoes mais precocemente.

Apds o término da formulagao de todos os itens foi solicitado

aos entrevistados que falassem dos tépicos que julgassem importantes e
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que nao haviam stdo perguntados. A seguir a entrevistadora encerrou com

um agradecimento.

II1.8 - TRATAMENTO DOS DADOS

As entrevistas, gravadas ou anotadas, foram transcritas na
integra, sem corregdes, com observa¢des de expressao facial, gestos e
outras formas de comportamento nao-verbal.

Dentro de cada entrevista foram assinalados os trechos
correspondentes a cada item da entrevista semi-estruturada.

Para cada Item, os trechos dos relatos foram agrupados
conforme sua semelhanca e freqiiéncia.

Foram também destacados trechos dos relatos que, embora
nao constassem da formulacido da entrevista parecessem dignos de um
estudo mais aprofundado, seja pelo seu significado para um paciente em
particuiar, seja pelo fato de estar presente no relato de varios pacientes
entrevistados.

Ostrechos dosrelatos, assim preparados, foram submetidos
a analise de contetido dentro do referencial psicodinarmico.

Kolb (107) escreve: "Psicodinamica € o termo geralmente
aplicado a sistematizacao do conhecimento e da teoria do comportamento
humano e suas motivagoes”. Segundo este autor, suas bases vém desde
teorias evolutivas como as de Darwin eJackson, com contribuicao devarios
estudiosos do comportamento humano. Suas principais premissas foram
estabelecidas por Sigmund Freud (conceitos de Inconsciente, pulsoes,
transferéncia, entre outros}.

Segundo Gabbard (105) os psiquiatras que trabalham em
abordagem psicodindmica “abordam seu paciente na tentativa de determinar
o que ha de inico em cada um - como um paciente em particular define de
outros pacientes em virtude de uma histéria de vida comonenhuma outra™.

Ainda tentando definir bem o referencial tedrico utilizado,



parece-me utll situar o trabalho como dentro da Psicologia Médica que,
segundé) Ey (35} - “chama-se Psicologia Médica ndo a um tipo particular
de Psicologia, mas aos aspectos da Psicologia necessarios 4 compreensio
total da doenga e a relagédo entre o médico e seu doente.” (p.3)

Seu tradutor da edigdo brasileira acrescenta que “no Brasil
e na Argentina, ela tem se preocupado sobretudo em estudar, com mals
profundidade, os fenémenos intercorrentes no adoecer humano e na
relacéo formada pelo encontro entre um médico e seu paciente; muito mais
que compreender a doenga, a Psicologia Médica busca ajudar o médico na
compreensao do homem que adoece e vé-lo ndo apenas como um portador
de sintomas e sinails, mas também como uma pessoa naquele momento

doente” - nota do tradutor, pg. 3.






IV.1 - ASPECTOS GERAIS DO GRUPO ESTUDADO E QUALIDADE DAS
ENTREVISTAS REALIZADAS

Foram realizadas vinte entrevistas com pacientes do
Ambulatério de Saiide Pablica do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto (oito) e do Ambulatérioc de Moléstias Infecclosas
do Centro de Saude-Escola de Ribeirdao Preto {doze).

Os aspectos demograficos dos sujeitos entrevistados sao
demons.trados na Tabela 1. Foram 13 homens e 7 mulheres, com idade
varlando entre 22 a 41 anos (sendo 12 sujeitos entre 22 e 30 anos) com
profissoes € nivel de escolaridade diversos. Catorze entrevistados eram
solteiros, cinco casados (uma, recentemente separada) e uma desquitada.
Duas entrevistadas moravam sozinhas e os demais residiam com familiares,
todos em Ribeiriao Preto.

Nio houve a preocupacéo de se tomar amostra estratificada
(foram privilegiados para a escolha dos entrevistados os critérios de
inclusao, principalmente a aceitacao em participar) mas os sujeltos
entrevistados sdo representativos dos padroes epidemiologicos das pessoas
contaminadas pelo HIV em Ribeirdo Preto (apresentados nas Notas
Introdutérias).

De uma maneira geral, houve uma boa interacao
entrevistadora-entrevistados, sendo que estes aparentavam estar a vontade.
Osnomes com que sao citados, sao ficticlos para falar de suas experiéncias.
A maioria dos sujeitos teve atitude ativa dentro da situacio de entrevista,
respondendo as perguntas formuladas e expressando suas observacées,
opinides e crencas. Apresentaram postura bastante critica em relacio a
sua situagao e ao seu tratamento, apontando falhas e oferecendo sugestoes.
(Quatro sujeitos (Marcelo, Carlos, Jodo e QOlivia) se mostraram cooperativos,

responidendo s perguntas feitas mas sem emitir opinides espontaneamente. Dois entrevistados Romeu e
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Adalberto) apresentaram atitude ativa, mas prolixos, circunstancials, se
distanctando das perguntas formuladas para falar de temas mais amplos,
mals gerais.

Fol possivel observar que os sujeitos que falaram de si nos
relatos, se expondo mais, despertaram a empatia da entrevistadora, o
desejo de ajuda-los de alguma forma. Os entrevistados que se mostraram
circunstanciais, falando mais de suas opiniées sobre temas gerais do que
de si mesmos frente ao diagnéstico (numa postura “néo me abalou em
nada”) angariaram maior afastamento afetivo e cognitivo da entrevistadora.
Isto parece vir ao encontro do que Namir et al (1987) descrevemn em termos
de estilos de enfrentamento (ja abordados nas “Notas Introdutérias™):
individuos com estilos de enfrentamento do tipo “evitacdao” tém menores
chances de receber suporte do que individuos com o estilo "ativo
comportamental” que conseguem expressar melhor seus sentimentos e
pensamentos®’. Segundo Wolf e cols (1991)!'? pessoas que mobilizam sua
energia para lidar diretamente com a doenga e se voltam para os outros
para solicitar apoio emocional, instrumental e Informacao tém mais chance
de conseguir suporte psicossocial e de se sentirem bem emocionalmente.

Diferente do que havia sido lmaginado ao se iniciar esta
pesquisa, o diagndstico em si-sorologia positiva para o HIV - néo fol o tema
central de todos os relatos. Os entrevistados falavam de sua preocupacao
com seus relacionamentos, sua situagéo familiar, profissional e financelira,
afetados ou nao pelo diagnéstico {alguns ja traziam problemas anteriores
ao diagnostico, que foram abrandados ou agravados a partir deste.)

Essas observagdes sao importantes no sentido de desmitificar
a “sentenca de morte” do diagnostico, como afirma Herbert Daniel #97_ ..
dizer que a AIDS pode ser evitada, pode servencida. Dizer também que pode
ser vivida sem pavor ou preconceitos; que pode ser vivida como se vive
qualquer dificuldade de existir” p.7.

Tratando-se dos aspectos afetivos, a maioria dos sujeitos
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falou de maneira tranquila, as vezes até brincando e sorrindo, mesmo ao
falar de experiéncias que lhes haviam causado sofrimento Parece-ime que
estavam lancando mao da negacao, enquanto mecanismo de defesa e da
dissoclacéo ideo-afetiva ou seja, ndo entrando em contato com os afetos
desagradaveis, que aqueles fatos lhes causavam. Fica, no entanto, colocada
a possibilidade de que estes sujeitos tivessem conseguido aceitar as
situacdes de forma a nao se emocionarem tanto com elas. A posterior
analise dos relatos podera ajudar a aprofundar esta discussdao. Um
entrevistado (Valter) esteve bastante ansioso {Inclusive verbalizando isso)
e dois apresentavam ansiedade leve (Marcelo e Renato). Trés sujeitos se
mostravam deprimidos (Olivia, Paula e Wiliam) sendo que duas choraram
ao falar de suas dificuldades.

Em relagdo ao sentimento despertade na entrevistadora
(contra-transferenciais), na maloria das entrevistas houve pesar e pena,
além de médo que a participacao na entrevista pudesse causar sofrimento
psiquico ao sujeito. Ainda que haja a questao de consideracao e respeito
pela pessoa a ser entrevistada, parece haver um pré-concepgao de que uma
pessoa contaminada pelo HIV é, antes de tudo, “uma pessoa que sofre”,
mesmoe que nao o demonstre. De qualquer forma, alguns sujeitos utilizaram
a entrevista como forma de expressar suas opiniées, apresentar e esclarecer
dl]vidas' aparentando ter obtido dela certo "beneficio psicoterapéutico”.
Uma entrevistada, Maristela disse “Eu sempre esperel que alguém viesse
me procurar para ouvir o que eu tinha a dizer” e oito sujeitos entrevistados
agradeceram ao final, se colocando a disposicao para novas ocasides. Essas
entrevistas transcorreram de maneira mals facll por haver situacédo de
troca. Parece-me que a vertente clinica esteve sempre presente chegando,
emn alguns momentos, a suplantar a de pesquisadora. Em situacoes de
impasse nas entrevistas, em que havia duas dire¢des a seguir: uma de aprofundar o questionamento,

visando obter melhores informacoes e outra de, ao invés de questionar, oferecer
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suporte psicolégico, a segunda fol mais frequentemente escolhida. Em
situagdes em que o entrevistado se estendla em um tema que aparentava
estar lhe causando sofrimento psiquico fol oferecida a chance de que
falasse o quanto julgasse sufictente o que, em alguns casos, imnplicou em
terminar a entrevista sem que itens que constavam da formulacéao inicial
tivessem sido abordados. Esta observagdo aponta para a necessidade de,
em estudos que porventura venham a ser realizados com técnica semelhante,
as entrevistas serem analisadas logo apos a sua realizagéo verificando a
necessidade de novo contato com o sujeito entrevistado, para sanar
possivels falhas. Em nosso caso tal procedimento nao se faz possivel pelo
fato de mulitos sujeitos ja terem falecidos.

Emrelagao aos aspectos contra-transferenciais, houve maior
empatia e envolvimento com os entrevistados que puderam expor suas
emocoes, como ja fol dito anteriormente.

Fol possivel observar também o incémodo causado A
entrevistadora por certas atitudes dos sujeitos, relacionadas com a falta de
culdados para evitar a contaminagao de outros pessoas ou a falta de adesao
ao tratamento.

Por exemplo, um sujeito (César) referiu nao usar preservativos
em suas relagdes sexuais e ndo se preocupar em contaminar a sua parceira
se ela nao fosse virgem (* val saber se ela pegou de mim ou de algum
outro?”). Outro entrevistado (Wilhan} se sabia contaminado ha 4 anos,
tinha um filho de 2 anos e a mulher estava no 6° més de gestacio,
demonstrando que ndo haviam usado preservativos nas relacoes sexuais.
Um sujeito (César) relatou ter recusado tratamento hospitalar oferecido e
s6 aceitou quando o médico solicitou que ele assinasse um termo de
responsabilidade porque “saindo dali ele iria morrer com certeza”. Outro
sujeito {Devanir) referluque s6 procurava o ambulatéorio quando tinha
algum problema de satde, faltando aos retornos marcados. Uma entrevistada
(Maristela) relatou ter tido relagdes sexuals sem preservativos com o

namorado sabldamente contaminado “como prova de amor” acreditando
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que nao se contaminaria. Foi possivel observar, entao, o que é dito na
literatura sobre as dificuldades dos profissionais da satde em lidar com
pacientes que tém realidade muito diferente da sua, e orlentamn seus atos
e crencas dentro de uma légica muito diferente do que preconizam o “saber
médico oficial” e os padroes éticos e morais do profissional de satde (70).
Fica dificil manter um equilibrio entre aquilo que se julga correto e o
respeito aos direitos do paciente de direcionar sua vida. A questac de
aceitar o estilo de vida do paciente ou tentar modifica-lo “em nome da
satude” é, realmente, bastante complexa e, no caso da AIDS, surge com
muita forcga, levando o profissional de saiide a questionar os limites do seu
papel (16, 63, 101).

Em relagdo a presenga de psicopatologia, podemos fazer
uma separacdo virtual em presentes antes do diagnéstico e depois do
diagnéstico. Baseado na narrativa dos entrevistado, temos que dez deles
fizeram uso de cocaina injetavel, sendo que apenas um referiu continuar
fazendo. Quatro relataram ter deixado o uso antes mesmo de serem
submetidos ao esame anti-HIVE. Cinco referiram ter parado o usé devido
a orlentagao médica quando da comunicagao do diagnédstico. Dols deles
referiram estar fazendo uso de maconha como forma de controle de
ansiedade.

Trés entrevistados (César, Shirley e Joao) referiram ter feito
uso de bebida alcodlica em grande quantidade, com conseguentes prejuizos
a sua sanude. Apés a comunlcacao do diagnéstico, os dois Gltimos
abandonaram ¢ uso e o primeiro diminuiu a quantidade engerida.

Levando em conta o estado afetivo de cada sujeito durante
a entrevista, além de relato, fol possivel observarqueoito deles apresentavam
reac¢des deajustamento, definidas como reagdes psicologicas mal-adaptada
a situagdes causadoras de soifrimento psiquico.

Dois entrevistados apresentavam depressao leve e dois
demonstravam depressiaomoderada. Quatro apresentavam ansiedade leve

um se queixou de ansiedade moderada. Os dois primeiros se mostravam
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tranquilos durante a entrevista mas referiram muita ansiedade quando
estavam sozinhos.

Os itens da entrevista semi-estruturada se encontram
forrnulados no anexo 1.

Apresento, a seguir, as respostas obtidas a cada um deles,
discutindo seus possivets significados. Aapresentagao segue a categorizacio

realizada quando da formulagao da entrevista.
IV.2 - A COMUNICAGCAO DO DIAGNOSTICO

A primeira categoria da entrevista era:
CONDIQGES EM GQUE FOI COMUNICADO O
DIAGNOSTICO, dividida em 3 subcategorias. A primeira delas era:

A - CIRCUNSTANCIAS EM QUE SOUBE O DIAGNOSTICO,
contendo na formulagéo original, a seguinte pergunta:
16- Quals as circunstancias pessoais do paclente no momento em que

soube o diagnédstico?”

No decorrer das entrevistas, no entanto, esta questio foi se
ampliando para as circunstancias que envolveram todo o processo desde
a realizagéo do exame anti-HIV até o momento da comunicacio do
diagnostico. A segunda etapa da revisdo bibliografica confirmou a
Importancia de se analisartodo esse processo. Como jafoi dito anteriormente,
perceber o resultado positivo de um enorme anti-HIV demanda uma série
de mecanismos adaptativos, que o paciente pode nao ter condicées de
desenvolver rapidamente. Os individuos que se percebem sob o risco de
contaminacio e procuram voluntariamente o exame, assim como aqueles
que recebem aconselhamento pré-teste adequado durante envestigacao
médica tém mals tempo e condigdes para lidar com a situacio de que
aqueles que recebem a noticia sem preparo prévio.

Na entrevista e na analise dos dados houve, entdo, a
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preocupacio de buscar, nos relatos, as motivagdes que levaram a realizacao
do exame, o preparc que o sujeito recebeu {ou nao) por parte dos
profissionais de saitde e a maneira como o entrevistado percebeu todo esse
processo.

Dentre os sujeitos entrevistados, quatro procuraram o
posto d;3 satide para realizar o exame anti-HIV. Pelo fato de terem feito uso
de drogas endovenosas em grupo, sabiam que corriam o risco de estar
contaminados. Um deles (Carlos) estava “resfriado™ e isso o motivou a
procurar atendimento, temendo ser o inicio de algo mais grave. Trés
sujeltos estavam saudavels: Marcelo e Wilian procuraram o exame devido
ao estimulo de companheiros do uso de drogas, sendo que um resolveu
fazer o exame depois que o de seu amigo teve resultado positivo. Ambos
referem ter relutado em fazer o exame. Uma entrevistada (Marli) também
saudavel, procurou o exame apés a morte de uma colega {no seu enternder,
de AIDS). Um sujeito (Valter), fol submetido ao exame apds ter doado
sangue “para ajudar uma colega de escritorio” sem ter sido avisado no
momento.Fol procurado meses depois por de sande [(ndo sabe definir a
funcdo) convocando para retornos ao hospital o sujelto, explicagdes
exames como “tubo de ensalo entao é preciso refazer o teste” e a realizacao
de * certa perguntas” (que néo chega a definir) ja dao “dicas” de que o
paciente submetido a exames anti-HIV confirmatério. Mas por nao serem
enformacgodes claras, niao permitem que se fale abertamente sobre isso.

Trés entrevistados Marlene, Maristela e Marcia foram
orlentados a realizar o exame anti-HIV pelos profissionals de saide que
atendia ,também HIV-positivos. Uma delas referece ter recebido
aconselhamento pré-teste proprlamente dito.

Uma entrevistada Olivia fol submetida ao exame durante
sequimento pré-natal, sem ter informado a respeito. Recebeu o resultado
meses depois, ficando sua filha ja havia falecido.

A maiorla dos entrevistados onze foram submetidos ao teste

antl-HIV durante investigacédo clinica {tratamento de doencga infecciosa
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com caracteristicas atipicas). Quatro sujeitosndo foram informados a
reapeito da realizacao de exame um deles justifica o fato por estar “emn casa
quando da realiza¢ao do teste). Cinco sujeitos foram informados que seus
medicos pediram o exame e uma outra considera que foi informada “muito
por cima” um sujeito considera que a decisao foi tonada pela médica e
também por que havia feito uma de drogas endovenosas junto com irmao,
sabidamente HIV positivo. Apesar disso, o parente referi ter relutado em ir
buscar o resultado a exame ja realizado.

Uma entrevistada refere situacoes semelhantes (como do
exame por ter sido usuario de droga e se sob o risco de contaminagiao) mas
a médica (ela apcnas concordou).

Segundo Taylon et al (1988) (101) a epidemia do AIDS aos
meédicos desaflos atipicos, os fatores desaminantes de sua (autonomia,
responsabilidade, primarla, Investindo afetivo, preocupac¢ao primaria e
habilidade afetivas). Os relatos dos entrevistados quanto a do atendimento
recebido durante o realizagao do exame - comunicagao do diagnéstico vém
do encontro do que diz a literatura, de que os meédicos nao tém regras,
claramente definidas nem para continuar um nova pratica profissional o
que sl é o segimento de novas tendéncias, levando a novos e complexos
modelos de comportamento medico

De uma maneira geral, as decisées relativas a investigacao
clinica e a terrapéutica de doen¢a em nosso meio ao medico, a sim como
aresponsabilidade no . As equipes de atendimento contam com profissional
da enfermagem, do servico € da saude mental, com funcoes definidas mas
com pouco poder de divisdo em reacoes rumos do tratamento. O paciente
apenas recebe cuidados e a tarefa de seguir as orlentagoes . £ variavel, o
numero de casos em os passos do tratamento sdo informados ao paciente
(sendo que as vezes sao ditos temos genéricos como “"exame de sangue” ou
de dificil compreensio no caso dos sujeitos entrevistados, parece haver
uma tendéncia a se conversar a respeito da realizacao do exame anti-HIV

alnda que a domédico. Provavelmente os médicos que enformarm previamente

108



seus parentes procuram oferecer a eles tempo e condicoes para se preparar
para a possibilidade de um exame positivo. Além do médico, outros
profissionais de satide (enfermeira, asistente c6loga) aparecem nos relatos
como pessoa que procuraram aos sujeitos antes mesmo que fossem
submetidos ao teste.

A subcategorla seguinte era chamada de: “PERCEPCOES
DO PACIENTE SOBRE O ATENDIMENTO NO MOMENTO DO
DOAGNOSTICO"” e continha trés perguntas:
27 - O paciente que o diagnéstico lhe foi comunicado de maneira adequada?
06 - Quais as informagdes que o paciente se lembra de terem sido

fornecidos no momento em que soube o diagnéstico?

20 - O paciente confla na equipe de atendimento quanto ao sigilo das

informacoes referentes a eles?

Todos os sujeitos entrevistados relataram ter recebido de
seu medico a comunicacao do resultado positivo do exame anti-HIV. Um
dos sujeitos, Valter, chegado ao posto de satide para receber o resultado do
exame antes da hora marcada e muito ansioso. A psicologa que fol a
primeira da equipe a chegar, estava conversando com ele e procurando
tranquiliza-lo até que o medico chegasse a ele entio comunicasse o
resultado do exame,

Em todos os casos o diagnéstico foi comunicado diretamente
do médico para o paciente, sendo que apenas 2 sujeltos tiveram familiares
informados previamente (em ambos os casos eram irma, profissionais de
enfermagem, que ajudaram a conseguir as internacoes). Parece haver uma
tendéncia na pratica médica de se conversar com o préprio paciente, que
se consolida no caso da sorologla para o HIV. Antigamente, quando o
paciente apresentava patologla grave, o dlagnostico era comunicado
iniclalmente a familia, ¢ aos poucos era contado ao paciente. Muitas
pessoas chegavam a ser submetidas a procedimentos como cirurgias,

quimioterapia, sem que se esclerecesse a elas o seu dlagnodstico, nao lhes
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sendo dada a chance de conversar a respeito. Aos poucos, vem sendo
aumentada a comunicagdo entre médico e paciente e, no caso da AIDS,
devido a todos os fatores a ela relacionados, o diagnéstico €, inicialmente
comunicado ao paciente, que posteriormente decide a quem contar o
diagnéstico. Uma entrevistada, a este respeito, referiu: “Hoje em dia, o
médico ndo esconde mais nada da gente”.

Dos vinte sujeitos entrevistados, catorze referiram que o
diagnéstico lhes fol comunicado de maneira adequada. Dois sujeitos
(Renato e Marlene) se queixaram de que a comunicacio poderta ter sido
melhor e dois referiram ter sido “normal”. Dois sujeitos (Otavio e Adalberto)
néo falaram a esse respeito.

Os sujeltos que referiram comunicacao adequada, levaram
em conta a duragao da consulta (“conversar bastante”), o fato do médico
oferecer explicagdo e conselhos (usou a parte especifica da satde e
prevenc¢ac até aspectos emoclonais, familiares e soclals) e demonstrar
interesse pelo estado do paciente e disponibilidade para atendé-lo. Como
ja fol dito anteriormente, explorar, tolerar e ouvir as respostas do paciente
talvez sejam os passos mais fundamentais. Para comecgar a aliviar o
sofrimento do paciente, o médico deve ter explorado a fundo sua experiéncia
tinica de dor e o significadoe da perda. Ouvir, tentar entender e ser empatico
com a dor e os conflitos do paclente sdo maneiras do médico tentar ajuda-
lo a se sentir menos sozinho e menos devastado ecriando, com algumas
esperancgas, as bases sobre as quais o paciente comecara a encarar os
problemas que virao®?29147, Alguns médicos parecem ter conseguido perceber
a lmportancia dessa tarefa e conseguido realizda-la. Alguns entrevistados

eloglaram seus médicos, valorizando sua interacéo com eles.

Maristela: “Ela (a médica) fol super-legar de ter me falado, falou de uma
maneira assim: “Olha Maristela, né, vocé tem...” Me explicou tudo, me deu
bastante consolo. Ah, fol 6timo! Eu acho que se ela sair daqui, ficasse s6

particular, eu vou ter que economizar bastante sé pra mim pagar.”
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Willian: “Fol legal, viche! E eu t6 procurando a doutora faz muito tempo (...)
com €la e a doutora do Posto € cem por cento ...Ah, ela me explicou muita
colsa mas eu ndo me recordo, ¢ uma 6tima... Porque tem uns médicos, eu
sai de la porque eles nao se interessa, nao se interessa pela satide da gente.
Agora, essa doutora e a outra era muito bacana.”

Os sujeitos que disseram que a comunicacéo poderia ter
sido melhor, a descreveram como breve, brusca, com pouco envolvimento
por parte domédico, sem orientacdes e sem oferecerao sujeito a oportunidade
de falar sobre seus sentimentos ou fazer perguntas. Os sujeitos que
classificaram a comunicacao como “normal” referiram nao haver muitas
maneiras de se dar uma noticia como essa.

Dentre os relatos analisados, alguns comentarios chamaram
a atencio. Trés sujeitos comentaram que perguntas a respeito de aspectos
emocionais (“sistema nervoso”) na entrevista para entrega do resultado do
exame levam a desconfianga que o resultado fol positivo sem, no entanto,
explicita-lo. Mostraram-se mulito ansiogénicos, tornando ainda mais dificil
falar claramente sobre o dlagnéstico. Segundo a literatura, a investigacio
dos aspectos emocionais do paciente (estado atual, mecanismos de
adapta(-;éo a situacoes dificeis, antecedentes psiquiatricos e risco suicida)
deve ser feita no aconselhamento pré-testes devendo ser levada em conta
na decisiao do momento adequado de realizar o examet-33.8687.91.110 Depojs
que o exame ja fol feito e o paciente sabe disso, a demora na comunicacio
do diagnoéstico e as informagées pouco claras aumentam a ansiedade.

Alguns entrevistados referiram ter percebido que dar esse
resultado nao € facil para o médico e que ele lanca mao de recursos para
tentar tornar este momento menos penoso para si e para seus pacientes.

A literatura ressalta como os médicos nio sao preparados,
em sua formacgao para dar “mas noticias” e podem ter muitas dificuldades
para realizar esta tarefa®’. Vale colocar a discussio de que muitas vezes
as noticlas sdo “mas noticlas” dentro do campo de visao do médico, e podem

ter outra conotagao dentro das perspectivas dos pacientes. No caso da
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AIDS, ha ainda a preocupacao com a possibilidade desse fato provocar um
profundo estado depressivo no paclente, com todas as repercussoes que
isso pode ter na evolugéo da enfermidade!™,

Em relacao a afetividade, alguns pacientes perceberam um
envolvimento do médico quanto a comunicagio do diagnéstico, como
Marcia, que disse: “s6 de olhar a cara dela eu ja vi.(...) Nao sei se porque ela
sentiu que eu tava Insegura, entdo, de repente ela tem que me dar uma
noticia ;'18311’1’1, né?(...) Eu tenho pensado nessa situa¢ao mas eu acho que,
sel 14, eu acho que uma pessoa que eu normalmente eu considero um ser
humano mesmo. Mesmo ela tendo essa profissio de ser médica, eu acho
gue ela deve sentir.”

Dois sujeitos relataram que os médicos foram em dois para
dar a noticia do resultado positivo. Provavelmente, a presenca do colega
oferecla apolo para falar com o paciente de um assunto dificil. Vale a pena
ressaltar que, em ambos os casos, os médicos ndo eram especialistas em
Moléstias Infecciosas e nao tinham experiéncia prévia em lidar com
pacientes HIV-positivos. Segundo a literatura, os pacientes percebem
diferenca entre médicos que ja atenderam pacientes com AIDS e naqueles
que nao tém tal experiéncia1-5%,

Dentre os sujeitos que foram submetidos a exame durante
investigacao clinica, a maloria foi comunicado do resultado positivo do

teste anti-HIV quando ja se encontrava em boas condigoes de satide, o que

lhes pareceu reconfortante e ajudou a ter esperanca.
Shirley: “Ah, eu sel 14, pelo que eu passei ali, assim, que eu fiquel ruim, né,
por causa da infec¢ao da sifilis. Depois que eu melhorel eu achei que tava
salva, eu sentique ...podia sair que ia ser normal, porque na hora eu pensei
até que la morrer, né? tava ruim mesmo. Entiao quando me deu o resultado,
tava de alta, tava bem. Entdo nao pus nada na cabeca, nao, pedi a Deus
para me dar saide e continuar, né?.

Cinco sujeitos afirmaram ter recebido a informacao de estar

“s6 com o virus”, quando ja estavam sendo tratados de quadros infecciosos
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(provavelmente oportunistas, ja secundarios a imunodeficiéncia). Nestes
casos, parcce haver uma tentativa por parte do médico de diminuir o
impactc; negativo do diagnéstico, oferecendo recurso (ainda que baseado
em negacgao) para o paciente sentir esperanca e motivagao para se tratar
(que talvez n&o tivesse se lhe fosse dito: “Vocé esta com AIDS™). Tenta evitar
aimpressao de “sentenca demorte” que muitas vezes “ronda” o diagnastico,
oferecendo tempo para o paciente ir se adaptando & nova situagéao, ja que
muitos pacientes, apds o tratamento da primeira infeccao melhoram e
passam bons periodos assintométicos.

Um entrevistado {Romeu) ressaltou que a médica teve muito
“tato” ao dizer primeiro que o exame de sua esposa tinha sido negativo,
antes de dizer que o dele havia sido positivo. Muitos entrevistados
relataram medo de ter contaminado outras pessoas, e o fato de saber que
o parceiro é soro-negativo foi relatado como tranquilizador pelo entrevistado
(e também por uma entrevistada, cujo marido se submeteu a exames
apenas).

De uma maneira geral, os sujeitos relataram que foram
oferecidas, no momento da comunicacéo do dlagnostico, orientagio quanto
as formas de contaglo, os cuidados necessarios eincentivo para o tratamento
e amelhora da qualidade devida. Alguns sujeitos, referiram nao se lembrar
bem das orientagées oferecidas por estar com a “cabega chela” naquele
momento.

Jodo: “Explicar eles explicaram(..) €, tanta coisa... que nao da, nao deu pra
guardar.

Isso confirma a importancia de se oferecer Informacoes
claras, objetivas e focals, em linguagem compativel com a do paciente, de
acordo com sua solicitacdo e sua capacidade para compreendé-la.
(procurando evitar sobrecarga de tarefas cognitivas quando ha tantas
afetivos em mobﬂiza¢éo}. Um bom guia para verificar se o paciente esta
conseguindo entender é forma, além do comportamento verbal, suas

reagOes nao-verbais, fazer perguntas para verificar se estdo ocorrendo
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distor¢des. As percepgdes do paciente a respeito de sua doenca, assim
como as respostas cognitivas e afetivas Inictals devem ser exploradas antes
que se inicie a educacdo do paciente e a tomada de decisoes®7.8691 Ag
orlentagoes mais memorizadas sdo aquelas referentes ao cuidado com
objetos de uso pessoal e do convivio familiar. Algumas destas orientagdes
surglram, na entrevista trazendo o que provavelmente fol dito pelos
profissionais de saude (a “funcéo” das orientacdes) assistido de
interpretagdes proprias dos sujeitos.

Devanir: “Falou pra mim tratar pra eu andar pra frente, pra eu me prevenir,
pra mim néo fazer mulita extravagancia, né? Porque ela falou se a gente nao
fazer muita extravagancia, a gente tem uma vida normal se tiver que deixar
dez anos, dura dez anos, se tiver que durar mais, entendeu? Fol isso que
ela falou que eu me lembro”.

Os entrevistados se lembraram também de orientacoes
quanto aos cuidados nas relagdes sexuais, ainda que nem todos se
prontificassem a usar preservativos. Um entrevistado (Romeu) referiu que
“todas as pladas que contam sobre camisinha sao verdadeliras, aquilo é
horrivel”. Ainda assim, faz uso nas relacoes sexuais com a esposa. Uma
entrevistada solteira (Marlene) referiu que exigir preservativo faz com que
o parceiro desconfle “que ela tenha alguma coisa”. Um entrevistado (César)
referiu néio se preocupar em usar preservativos em parceiras que nio sejam
virgens (“que podem ter pego de outro”) e um outro (Willian), casado, sabe
ser HIV-positivo ha 4 anos e a esposa esta na 22 gestacao. O William falou
“gracgas a Deus ele nao tem nada” ao falar do 1° filho de 2 anos, mas nao
falou de qualquer iniciativa para evitar a contaminagfio da esposa e das
criancas.

Esses relatos nos alertam para ineficaria dos
aconselhamentos habituais em promover mudancas de habitos e
comportamentos.

Em relacao ao uso de drogas endovenosas, todos os sujeitos

se lembram de ter recebido orientagdes a respeito e cinco referem ter parado
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apos a comunicagao do diagnéstico. Um entrevistado que nao conseguiu
delxar o uso, passou a fazé-lo sozinho, com agulha e seringa préprias.
Também individuos que fazla uso de cocaina inalavel ou de bebidas
alcodlicas referiram ter deixado o uso ou, pelo menos, diminuido. Dois
entrevistados fazem uso de maconha que, a seu ver, “nao fazmal nenhum".
O abandono do uso de drogas pareceu estar ligado a possibilidade de uma
sobrevida mais longa assim como os cuidados com a satide (alimentacgio,
higlene, repouso} e a adesdo ao tratamento, Para muitos deles, tratou-se
de uma mudanga no estilo de vida, produzido principalmente pela expressio
"nao fazer extravagancias”.

Essa discussao da ao paciente um senso de controle que
ajuda a conter-o senso de desesperanca. Da também a chance de se
comprometer com um comportamento responsavel, o que ajuda a diminuir
a culpa consclente ou inconsciente a respeito de seu comportamento
passado.

Seis entrevistados referiram ter recebido orientacéo para
levar “vida normal”, apenas com alguns cuidados.

Shirley - “E, eles me explicaram, sé, diretamente, que tava so com o virus,
que tinha uma vida normal, que podia trabalhar normal e... os cuidados
que eu tinha que ter, né?

Essa expressdo "vida normal” é repetida com énfase pelos
entrevistados, parecendo ter significado bastante importante, de suporte.

Autores como Hebert Daniel, referem que uma das principais
perdas decorrentes de um diagnéstico de HIV postitivo ¢ a “morte civil”, a
perda dos direitos civis, a morte em vida.

Em relagéo & questao do sigilo, a pergunta inicial se referia
a conflanga que o entrevistado tinha no sigilo da equipe quanto as
informacgdes referentes a ele. Essa questio aparecell poucas vezes nos
relatos espontaneos e poucas vezes fol lembrada pela entrevistadora.
Temos, entdo, dados disponiveis apenas referente a sete entrevistados.

Antonio Carlos e Shirley relataram que suas irmas (auxiliares

de enfermagem do hospital onde estavam internados} foram informadas
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antes deles. Antonlo Carlos comenta que uma enfermeira do hospital
privado onde esteve comentou com os familiares, seus vizinhos, mas que
outra enfermeira do hospital publico fol profissional, “ficou sé para ela”.

Devanlir e Joao referiram conflar no sigilo da equipe Valter
se quelxou que seu pal soube de seu diagnostico contra sua vontade,
porque “vazou informagao do posto de saude”.

Carlos relatou que houve comentarios, niao relacionados
com a equipe:

“Pelo menos uma pessoa andou falando, mas que ficou sabendo de me
ouvir falando com meu chefe”.

Romeu se mostrou cético: “sigilo nao tém condigoes de existir, € a natureza
humana”.

Alguns entrevistados chegaram a falta sobre a questao do
sigilo de uma maneira mais abrangente, de como nao querem que as
pessoas salbam do seu diagnéstico. Chegam a falar, inclusive do sigilo
gquanto ao contéudoe da entrevista. Shirley pediu que seu nome nao saisse
em nenhum jornal, pois nao gostarla que seus amigos soubesse. Sentiu-
se mals tranquila quando informada de que a entrevista teria apenas de
divulgacgéo clentifica e ndo em jornails. Romeu se ofereceu para ajudar a
revisar o texto, mudando os trechos que pudessem identifica-lo.

A preocupacgao com o sigilo parece estar ligada ao medo da
exposicio da privacidade, do preconceito e da discriminaciac. Muitas
pessoas guardam seu segredo por longo tempo. Alguns autores ressaltam
a lmportancia da confidencialidade e que os profissionais de satde podem,
muitas.

King(1988)"™ ressalta que muitos médicos {e isso pode ser
expandido para profissionais de saide) nao estao completamente
conscientizados do quanto a confldenclalidade é importante para os
pacientes cada qual com seus motivos {por exemplo Valter, para poupar
sofrimento aos pals e Shirley para evitar a descriminacgao de amigos) fazem

questao de que as [nforinagdes referente a ele sejJam mantidos em segredo,
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como vemos mais adiante. Segundo Wesch, Mason e D'Achille é a ansiedade
que leva os proflssionals de satide & necessidade de dividir sentimentos e
informacdes para diminuir o desconforto ou criar uma distancia emocional
através do humor. Esse comportamento, fora do espago adequado (reunides
de equipe, grupos Ballint, que existem justamente para o suporte do
profissional) ocasiona fofocas e lapsos éticos, ferindo a confidencialidade
€ expondo os pacientes. Pode ser evitado quando os profissionais de satide
tém suporte e local adequado para expressar suas emocdes e opinides
(reunides de equipe, grupos Ballint}.

A 1dltima subcategoria desta categoria era chamada
REACOES FRENTE AO DIAGNOSTICO. Aqui, novamente as respostas
ampliaram a abrangéncia da fornulacio original da pergunta que era:
“Qual a reagao tmediata do paciente ao receber o diagnostico?”. Nos relatos,
os entrevistados falaram pouco sobre suas reagdes mas quando
questionados, falavam de um processodinamico: a reacio imediata e a
forma como ela foi se modificando.

Amaloria dos entrevistados'!? referiram terapresentado um
impacto emoctonalimportante ac receberanoticias, que combinou tristeza,
medo, desespero e que foi se acalmando aos poticos. Aldéia da incurabilidade
da AIDS € a possibilidade de uma morte proxima parecem ter sido os
principais fatores do “choque”.

Anténio Carlos - “Tristeza. A AIDS é uma doenca que nio tem cura; a gente
sente pena da gente, isso ndo € bom, ndo sabe o que val ser agora pra

frente.”

Carlos - “Na hona, foi 0 maior desespero, a minha mie até estava comigo,
desabou o mundo. Nos primeiros dias eu pensava “sera que el vou morrer
logo?”. Depois eu deixel um pouco pra la porque eu nio posso fazer nada.

Nao sou o primeire nem o iltimo. Mas as vezes desanima.”
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Olivia - “Eu flquei melo assim ... com todo mundo pondo as coisa na minha
cabeca, vé? E... que Isso da a pessoa nao dura mais de um ano... mas eu

vi que nao € bem assim. A gente se tratando certinho a gente vai... tem que

aprender a conviver com isso”.

Paulo - “Na hora da uma tristeza, certo? No dia que vocé esta sabendo,
minha vida val estar curta, e jA comeca a pensar um monte de besteira na
cabeca, de fazer colsa errada. Mas, no outro dia que vai ver que nao é nada
disso, cé val tentar por as coisas no lugar.

Dentre estes, alguns falaram a quem recorreram como fonte
de suporte naquele momento (Deus, familia, amigo, médica) para conseguir

lidar com a angustia que a situacao lhes causava.

Marli - “Nossa, quase enlougueci! Mas ful forte, tive muita fé em Deus, pedi
tanto que nao acontecesse nada com meu marido e meus filhos que s6 de

nao ter acontecido eu ja considero um presente”.

Paula - “Normal, naquele dia eu chorei. A partir daquele dia eu fiquel
chorona. Chorel junto dela (da doutora} mas ai ela me explicou que nao
tinha problema, que eu sé estava com o virus. Mas mesmo assim desde

aquele dia minha vida ficou diferente”.

Maristela - No dia também chorei, no dia que eu descobri. Fol super-chato.
Nossa, parecia que o mundo ia acabar. Eu disse meu Deus! eu chorel, eu
jurei que ia ser forte , com o Beto. No fim eu consegui ... Eu seil que... ndo

fol assim de no dia seguinte estar rindo...”

Renato - “Fiquei meio assustado fui pra casa chateado, aquela coisa, nao
procurei ninguém depois resolvi procurar um amigo, ele me disse: “Ali, mas
voce esta bem, saiu de uma cirurgia coradinho”. E ai foi assim, fui tentando

levar numa boa, brincar e tudo, né?.
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Duas entrevistadas, Shirley e Marlene, referiram ter se

contido no momento da comunicagéo do diagnéstico, no hospital, e s6

terem liberado sua reacédo em casa.

Marlene - “Ai, né, eu segurel na hora. Cheguei em casa chorei, chorei
bastante... Ai eu chorei, fazer o que? Ai eu tinha que ter forga pra mim poder
culdar do cara que eu morava, né, que era o meu marido. Tinha que cuidar

dele, ainda.”

Shirley - “Ah, nao sel explicar, eu queria era ir embora dali, sabe? Nao sei.

Eu desabafel com uma amiga minha. No comego a gente revolta um pouco”.

Aparentaram nao ter percebido, no atendimento, continéncia
para suas emocoes, preferindo expressa-las sozinha (Marlene) ou com uma
amiga (Shirley) que fizesse parte do seu universo.

Trés entrevistados (Devanir, César € Romeu) referiram ter
recebido seu diagnéstico com calma, sendo que o Gltimo até se espantou

com sua “falta de emocdes.”

César - “Em toda minha vida sempre fui calmo, entdo nao fol aquela

abalada. Fazer o que? Aconteceu.

Romeu - "Nao sel se € pelo fato de eu receber a noticia quando estava mejo
Inconsiente, niao houve aquele impacto, sabe? Acho que nio digeriu. Foi
muito frio, ndo fol como a gente costuma ler, de desespero, nao houve

impacto... Eu nao sel se deverla estar sentindo algo de diferente”.

César e Devanir referiram ja esperar um resultado positivo
porseremsido usuarios de drogas. A principio, isso poderia estar relacionado
com o impacto ja que, ao contrario, Valter e Olivia referiram ter se

assustado muito porque “nem imaginavam” que poderiam estar
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contaminados. Ha ai uma tendéncia a se acreditar que as pessoas que
percebermn sob contaminagéo se o risco de contaninacao e abalariam menos
com o resultado do exame e vice-versa .

Falando contra essa hipétese, Marcelo e Paula referiram que
ja esperavam um resultado positivo,por também terem sido usuarios de
drogas endovenosas. Ainda assim, sofreram um impacto emocional quando

o resultado positivo se confirmou.

Marcelo - “Estava meio conformado de ser positivo mas tinha esperenca de
ser negativo. Quando deu positivo, fiquei assustado, mas acho que deu pra

aguentar”.

O padrio das reagoes relatadas pelos entrevistados néo se
diferencta daquilo que é descrito pela literatura. Lembando aclassificacio
de Quill e Tousend {1990)*? para os modelos de reacéo (psicofisiologico,
cognitivo e afetivo), podemos dizer o seguinte.

No plano psicofisiologico, predominaram as reacgdes do tipo
luta e fuga, em que o paclente fala muito, gesticula, chora. Alguns
entrevistados chegaram inclusive a repetir este padrao, no momento da
entrevista (Maristela, Marcelo, Renato, Valter). Amalioria, no entanto, falou
de sua reagdc de uma maneira mals tranquila, aparentando uma melhor
elaboracao do significado do diagnéstico e as emocdes relativas a ele.

O mesmo se pode dizer para os componentes cognitivos e
afetivo da reagao. As estratégias de enfrentamentos relatadas no momento
da comunicagdo do diagnéstico sdo pensar, aparentando que, naquele
momento, os entrevistados estiveram “impedidos de *.

A maioria refere necessitado ter de um de tempo (de duracio
variavel) para poder colocar em uso estrategias cogmitivas ,tendo se
utilizando, principalmente, de intelectualizacio e negacio. Estas sio,
inclusive de caracteristicas funcionamento mental dos sujeitos no momento

da entrevista.
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O uso da intelectualizagéo cria uma situacao relativamente
confortivel para o médico, que pode oferecer informagées ao paciente, que
se utiliza delas para tentar controlar o impacto emocional. Ao falar da
negacao, Mello Filho (1992) 7 a descreve como o mecanismo basico de
defesa de muitos pacientes ao longo de sua vida, sendo de se esperar que
seja utilizado neste momento dificil ou ter que com os a ciéncia do
diagnéstico Queiros (1992)® refere que sempre haum registro, ainda que
Inconsciente da sltuagio que o Individo enfrenta. ainda que seja um
mecanismeo Gtil para diminuir a intensidade do impacto emocional, pode
se tornar perigosa quando leva a abandonar as medidas preventivas e o
tratamento, despertando reacdes contra-transferencials dificil para os
profissionais de satde " como ocorreu comigo na realizacio das entrevistas.

As Informacoes fornecidas pelos profissionais de satide € o
encorajamento de familiares, parceiros e amigos, além da observacao da
propria evolugéo, parecem ser os principals fatores que ajudam a desfazer
a Idéla de “morte iminente e dolorosa” que o diagnoéstico carreia .Esta idéla
estd bem ligada aos afetos relatados pelos sujeitos no momento da
comumnicacdo do diagnostico. Foram relatados tristeza, medo, desespero e
raiva, como os principais componentes afetivos. No momento da entrevista,
esses afetos pareceram de maneira bem menos intensa; como ja fol
discutida antes, por dissoctacio Idéia-afeto e/ou por ter havido algum grau
de aceitagédo-orientagdo. Os entrevistados puderam falar do momento da
comunicagéo do diagnostico como um momento dificil e marcante em suas
vidas, mas ja em processo de elaboracio.

Principalmente o médico clinico, sdo citados como os
proflssionals de sadde, personagens fundamentais desse processo, com
papel primordial, ainda que nem sempre bem definido. Ao se ouvir os
relatos, € possivel perceber que o paciente espera que o médico aceite e
assuma esse papel, o que aconteceu na malioria das vezes, mas nao em
todas. O papel de “continéncia” que se espera ao médico durante todo o

tratamento, € ainda mats solicitado no momento da comunicacio do
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dlagnéstico. E o momento que paciente espera que o médico contenha suas
respostas afetivas, sem rechacéa-las nem se contaminar excessivamente
por elas, conseguindo se manter integro e podendo pensar, num momento
em que o paciente se sente incapacitado para fazé-lo!” recebendo temores
e os devolvendo abrandados, recebendo duvidas e confusao e devolvendo
orientagdes claras e objetivas, que possam ser utilizados pelo paclente no
inicio do enfrentamento. Como uma mée ampara consola € encoraja uma
crianga angustiada e assustada, com sua capacidade de continéncia
(holdlné” ou “Reverie"™), o médico pode amparar o paciente regredido e
dependente (pelo menos naquele momento), realizando a “psicoterapia
implicita da consulta “e utilizando a propriedade” formacolégica basica do

medicamento chamado médico. ¢4
IV.3 - MUDANCAS PESSOAIS APOS O DIAGNOSTICO

Acategoria seguinte, na entrevista semi-estruturada, tratava
DE MUDANGCAS PESSOQAIS APOS O DIAGNOSTICO, sendo dividida em 3
subcategorias.

A primeira delas era entitulada “Perspectivas Gerais do
Paciente”. Aquestao pertencente a essa categoria era: "o paciente generaliza
o seu progndstico a partir da observacido de outros(s) paciente(s)”?

Na operacionalizagao da entrevista, catorze sujeitos falaram
aesserespeito. Oumelhor os sujeitos falaram de outras pessoas acometidas
pelo HIV: amigos, familiares, pacientes do mesmo servigo ou pessoas que
viam na TV. De uma maneira geral, as pessoas citadas estavam em estagio
avancado da doenga ou ja haviam falecido. Algum falaram espontaneamente

que a observacao da evolugio de outras pessoas levava a pensar na sua.

Carlos - “Eu conhego muitos colegas que tao mal, mas a maloria ja foli Me
preocupa flcarna situagao dos que eu vi. Muitos contam , ta normal. Muitos

ficou felo e eu vi. Incomoda pensar nesses, pouco néao, muito”.

Marcelo - “Quando eu venho aquli, de eu ver as pessoas na fase terminal fico

triste, imagino que um dia vou estar assim”.
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Assim como Marcelo, Marli, Renato, Valter e Marlene falaram
de outros pacientes que encontram no local de atendimento, o que os deixa
ansiosos quando € preciso ir até la. Isso ocorre com maior frequéncia no
Hospital das Clinicas, onde sdo atendidos ambulatorialmente pacientes
em estado mais grave que no Centro de Sanide-Escola. Vale esclerecer que,
no caso deMarlene, seu atendimento era no Centro de Satide, mas ela havia

ficado no hospital com seu companheiro, Marcos, ja falecido de AIDS.

Marli - A gente fica junto, eu acho isso um absurdo, a gente est4 com o corpo
mals fraco, acaba pegando um virus deles, também.Acho que devia existir
uma expécle de lugar para ser atendido separado, para paciente terminal.
Além de tudo,mexe muito com a cabega da gente. Quando eu venho no
hospital, chego em casa, fico chorando, na cama nem almogo. Careca,
babando, magrinho, credol(...). Toda vez que eu tenho que vir no hospital,
vejo paciente terminal na maca, volto pra casa, penso que vou ficar daquele

Jeito também isso mexe muito com a cabecga da gente!”.

Esses comentarios me pareceram interessantes no sentido
de ajudar a comprender os motivos que levam tantos pacientes a faltarem
dos seus retornos, ou se mostrarem tdo anslosos e apressados quando
comparece. Muitas vezes, os pacientes se quelxam muito da demora no
atendimento, de mameira insistente, chegando a interferir no trabalho dos
profissionals de satide. Outros vio embora antes mesmo de serem atendidos.

Pareceu-me que a observagido de pessoas com o mesmo
dlagnodstico, com doenga avangada, faz mais concreta ameaca do sofrimento
da AIDS. Isso pode diminuir a eficiéncia do mecanismo de negacao,
obrigando o parente a lidar com sua angastia, seu medo. Dai, a pressa em
sair rapidamente daquela situacao (juntamente com outros motivos que
veremos mals adiante).

Nas entrevistas em que o sujelto nao falou se a observacio

da evolugdo de outros pacientes fazia pensar que a sua também seria

123

LR N RV AT A o



assim, i{sso fol perguntado diretamente.

Antdnio Carlos- “... Eu sel como é, eu ja passi por isso. O meu pai teve
cancer € o meu irméao morreu de AIDS".
Entrevistadora - “E vocé pensa neles, quando fica pensando que vai ser com

vocé?”

Antonio Carlos - “Fico fico com mede de passar por tudo aquilo que eu vi

meu pal e meu irmao, passar até morrer”.

Devanir - "Porque eu tenho um irmiao que morreu, vinte e um anos, ele
tinha o virus. Perdi ele com vinte e um anos, inclusive hoje também tém

mais um amigo meu que morreu, tava no hospital, com o virus também.”

Entrevistada - “Quando vocé vé como foi com eles, isso te faz pensar em

como val ser com vocé?

Devanir- “Ah, isso eu penso, isso... ah eunum seila, eu "num” tenho medo,

“num” também eu penso que hora que chega aquela hora acabou mesmo”.

A malioria dos entrevistados tém ou teve contato préximo
com pessoas HIV-positivos, sintomaticos ou nao, muitas vezes relacionadas
com sua propria contaminacio (no caso de parceiros sexuais- Otavio,
Renato, Olivia, Marlene, Adalberto, Marcia, Maristela - ou de companheiros
no uso de drogas injetavels - Marli, Carlos, Shirley, Jodo, Marcelo, Wilian,
Paulo e Devanir). Principalmente no caso dos usuarios de drogas parece
haver grandes grupos com todos os membros contaminados, mas apenas
pante deles seguindo tratamento regular, como € descrito na literatura
(22,99.103)

Em duas entrevistas as respostas foram diferentes da

maloria.
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Entrevistadora - “...voc€ tava contando desse rapaz, que faleceu. Ou
quando vocé vé outras pessoas que flca pensando, assim, se com vocé val

ser igual esta acontecendo com eles?”

Joao - “Ah, eu crio malis forgas, vocé entende? Pra mim me da mais forca.
Eu néo-posso dar por derrotado por isso, uma hora val ter que vir alguma

coisa que cure {sso, né?

Entrevistadora - “Mas se vocé vé pessoas, assim que, tiao doente e tudo, né

1sso te incomoda?”

Marcia - “Ah, eu acho... me fncomoda... Mas nunca passou pela minha
cabega pensar que um dia eu vou chegar nesse ponto que ela ta. Assim de

uma doenca avancada. Até agora nfo ne passou”.

Pareceu-me que, neste casos, os entrevistados mantiveram
a negagao, evitando se angustiar com a situacéo concreta de doenca e
morte. Essa avallagdo partiu de uma pré-concepcdo {que merece ser
questionada, como toda pré-concepcao) de que é dolorosa para todo e
individuo HIV-positivo falar sobre seu prognésitico.

Na maloria das entrevistas me foi dificil enquanto
entrevistadora, falar sobre o assunto com medo de estar causando sofrimento
ao entrevistado. Isso fol facilmente observada na entrevista de Anténio
Carlos em que, apos sua fala, abordando a morte do pai, do Irméo e seu
prognéstico, minha fala seguinte aventou a possibilidade de da descoberta
de um remédio. Nas entrevistas de Valter e Renato, que falaram de
encontrar um paciente bem em um retorno e piorado no proximo, tentel
introduzir a possibilidade deles vir melhorado. Nas trés situacgdes, a
colocagdo soou pouco convincente. Nos sels entrevistados que nao falavam
de outros pacientes em estigio mais avancado, nao tive a lembranca de

tocar neste terna. Dentre os muitos motivos possivels para o “esquecimento”
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fica a possibilidade de preferir ndo tocar em um assunto, a meu ver,
doloroso para o entrevistado.

Nas entrevistas em que o tema abordado fol pareceu-me
haver a confirmacéo da dificuldade em fazé-lo , mas em todas fol possivel
conversar a respeito, semqueisso desencadeasse um desequilibrio enocional
do entrevistado. Confirmou-se também a recomendacio da literatura de
que mesmo os temas dificies como esse, do prognéstico, fossem abordados,
oferecendo ao sujeito a chance de expressar suas emocdes referentes a ele
e esclarecer davidas que porventura apresente 2247,

A subcategoria seguinte era MUDANGCAS APOS O
DIAGNOSTICO com duas perguntas:

2 - Houve alteragao no valor que o paciente atribul a si préprio desde que

soube o diagnostico?
3 - O paciente mudou seus habitos desde que soube o diagnéstico?

A primeira pergunta tinha como objetivo avaliar se a auto-
estima do sujelto havia se alterado ao se saber contaminado pelo HIV.
Pensando melhor hoje me parece bastante imprudente tentar valiar algo
tao complexo com apenas uma pergunta. Além disso, no momento da
operaclonalizacao da entrevista, houve muita dificuldade em formulas a
pergunta em termos que se flzessem compreensivels para os sujeitos.
Alnda que essa questdo tenha sido aprovada nas etapas de analise de
contéudo para construcdo da entrevista, ¢ importante lembrar que os
juizes eram profissionais de saude, pesquisadores e proflssionals de saide
mental, mais acostumados com termos que tratem de aspctos suspeitos
de que os entrevistados. Na aplicacio da entrevista, os termos utilizados
foram "opinido sobre si mesmo”, “o que vocé acha de vocé mesmo”. Em
nenhuma da entrevistas o tema, fol abordado espontaneamente, e fol

introduzido por mim em dezesseis. Um fator para o “esquecimento” desta
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questdo nas outras quatro seria a dificuldade em conseguir coloca-la de
maneira que me paresse adequada.

Em uma entrevista a situacao ficou confusa e inconclusiva.

Entrevistadora - “E assim, seu jeito de ver assim vocé mesmo, vocé acha que

mudou?

Jodo-"Mudou™

Entrevistadora - “Em que, assim, vocé acha que mudou?
Jodo - ‘:A aparéncia € a mesma, né? Mudou bastante”.
Entrevistador - O jeito, assim, que voceé se acha™?

Jodo - “E”

Entrevistadora - “Em que vocé acha que ta diferente? cé ta falando que na
aparéncia, fislco assim € a mesma coisa. Mas e por dentro, vocé acha que

esta diferente?”
Joao - “Ah eu acho que nao, viu, acho que nio.”

Nas demals entrevistas, as respostas versaram
principalmente sobre a questao da contaminacio como resultado de um
estilo de vida. Pareceu permear uma crenga de que a AIDS acomete as
pessoas que levam uma vida desregrada, fora das normas estabelecidas
pelasociedade. Romeu, Paula, Paulo e Valter avaliam, com diferentes graus
de auto-recriminacéo, que tiveram uma vida “fora dos padrées” se colocando,
eles mesmos, sob o risco de contaminagio. Marcia, por outro lado, se coloca

como uma pessoa “dentro dos padrdes”™ e que, por este motivo, nio
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como uma pessoa “dentro dos padroes” e que, por este motivo, nao

mereceria estar contaminada.

Entrevistadora: “E em relagio a vocé, o que vocé pensa de vocé?”

Romeu: “Nao, farfa tudo igual, s6 usaria agulha descartavel. E o que falo
de conhecimento que muda comportamento. Porque € a questdo da
probabilidade versus possibilidade. Existemn os riscos que corremos e
sabemos disso. Nisso eu sou rigido(...) Hoje talvezeu acho iresponsabilidade,
que era egoista, ndo que eu ache isso errado, mas que era egoista viver a
minhavidaindependente da familia. Agente tem que estar atrelado a certas
normas. Todos que vivem desse jeito, todos que vivern deste jeito sabem do
risco que correm. Boémios, tocadores de musica, usuarios de drogas, todos
sabem do problema. Naquela época, nem nés do meio médico sabiamos,
imagine os outros. Hoje as pessoas sabem. E como peste, febre amarela,
“Isso néo acontece com a gente”, sabe que acontece s6 na “hora do vamos

ver .

Valter - “O que eu penso sobre mim? Eu acho que, eu me coloquel assim,
que eu flz muita coisa errada fiz, um... nio em termos assim de drogas,
porque eu nunca tomei isso dai. Em termos de... Acho que tem uma idade
que cé quer quem viver, sabe? Entio cé ndo querficar preso, com essa coisa
de familia. Porque cé é jovem, entdo cé vai pra rua, val, sai em turma, tal,
colsa toda e eu tinha... aquela coisa de teatro, tal uma turma muito boa,
so gente de familia, néo € assim. As vezes a pessoa fala, “povo de teatro, tudo
uns louco”. Nao, gente que estuda, tal. Entdo a gente fez assim uma vida
de liberdade, assim de... de fazer as colsas, viajar, voltar, dormir tarde.
Entdo eu acho que hoje eu teria vontade de,se eu tivesse condicoes, de
ajudar as pessoas, procurar, sabe, crescer por dentro, quer dizer. Entio eu
falo que eu té me avaliando, entio de uma forma foi bastante, assim, uma

colsa errada. E ao mesmo tempo eu nao fui assim uma pessoa rubm,

marginal. Eu, seila, eu fui, como é que fala, inconsequente. Inconsequente
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assim, eu nio pensava muito nas pessoa, na familia, sabe? Eu achava que
eu era novo entéo eu tinha que aproveitar mesmo. Entao, e hoje que eu vejo,
que talvez se eu tivesse tido um convivio melhor com a familia... mais é...
atento, sabe? Assim, um pouco mais... menos euforico, ta, procurando ter,
entende, mais coisas assim... pra aprender... aquele ponto de interrogagao,

talve eu nédo, nao estaria com o problema”.

As duas falas sdo semelhantes, incluslve, pela extensao. A
prolixidade parece ser um recurso para lidar com a emog¢ao que o tema pode
mobilizar. Os dois sujeitos aparentam terfeito uma “revisédo de vida” (assnﬁ
como os outros), procurando avallar o seu comportamento anterior, as
causas e as consequéncias. Ha, em suas falas, uma ideologia a favor de um
maior convivio famillar e uma adequagéo as suas regras que ambos,
provavelmente, contestaram com seu estilo de vida. A contaminagao pelo
HIV parece entdo, ter trazido a constatacao de que o correto é se adequar
as regras.

Cohen (1990) ®¥refere que alguns pacientes referem uma
homofobia intermalizada™ ou seja, uma internalizagdo das atitudes
preconceltuosas da sociedade, o que leva a mais culpa e rebaixamento da
auto-estima. Ainda que os sujeitos em questao nao sejam homossexuais,
parecem ter internalizado opinides que condenam seu estilo de vida,
obtendo com isso sentimentos de culpa e auto-recriminacgéao. Parece-me
gue a epidemia da AIDS traz consigo o risco de facilitar a cristalizagao de
uma ideologia moralista, que coloca a contaminagao como o castigo para
os que nao obedecerem as regras.

As falas de Paula e Paulo sdo semelhantes, mas se referem
a um estilo de vida mais afastado da sociedade do que a “vida boémia”,
descritr:; por Valter e Romeu. Os relatos que veremos a seguir, falam de um
maior enquadramento as regras sociais e até mudancga de perspectivas e
melhora da qualidade de vida apds conhecer o diagnéstico. Queixam-se no

entanto, disso ter ocorrido muito tarde.
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Entrevistadora - “E a opiniao, assim, que vocé tem sobre vocé, né? Vocé

acha que mudou? Depois que soube de virus?
Paulo --“Ah, mudei... como assim, a senhora fala, assim que?

Entrevistadora _ “Porque € assim, cada pessoa tem uma opinifo sobre ela

mesma, né?”
Paulo - “Certo”

Entrevistadora - “O que vocé acha de vocé, né, o jelto que vocé €, né? Vocé

acha que isso mudou?”

Paulo- “Ah, mudou porque agora, cé val querer fazer as coisas certo, mas
numa hora que ja € tarde ja, antes c€ nao olhava isso, certo? V¢, eu td
trabalhando, com vontade junto pra comprar uma moto, certo? Entio eu
nioc pensava nisso, so6 pensava na droga, mesmo. Agora depois que eu
soube desse negocio, ai que eu comecei a pensar muitas coisa hoa, certo?
Querer possulr alguma colsa, ter alguma coisa boa pra mim mesmo, certo?
E coisa que eu nao pensava nesses negocios, mas sé que agora ja ta ficando

malis dificil pra mim, né?
Paula- “Néao sei, eu sel 1a. Nao sel conversar sobre isso, eu sou burra”.
Entrevistadora - “Imagine! De jeito nenhum!”

Paula - "Se eu fosse inteligente, ndo tinha pegado isso. (...} A burrice fol
tanta que agora que eu fiquei doente eu levo a vida certa. De vez de quando
eu era chela de satide eu fazia tudo errado. Mas quando eu era daquele jeito
eu nao tinha nada na cabega, agora nao precisa de ninguém correr, eu

mesima corro”.
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EnocasodeMarcla, a contrapartida quem tem a “vida certa”

nac merecia ter AIDS.

Marcla- “Mas eu acho que eu ndo merecia isso, entende? Porque eu sempre
ful uma pessoa boa, uma pessoa trabalhadora, nunca mext com ninguém,
n€? Sempre procurel viver a minha vida certa, né “e de repente me
aconteceu. Mas como ja me aconteceu outras e eu superel tudo isso, por

que nao mails essa, entendeu?”

De qualquer forma, parece se sentir corn mais recusas para
enfrentar a situacao do que os sujeitos anteriores. A primeira vista, poder-
se-la pensar que as pessoas que tém uma auto-lmagem mais favoravel
terlam mais condi¢des para enfrentar a situacio. No entanto, é necessario
levar em conta outros fatores que facilitam ou dificultam este enfrentamento.
No caso destes cinco pacientes, Marcia é a tinica que nunca apresentou
qualquer problema de satde relacionado com o HIV e isso ajuda muito a
ter confilanga, como veremos mais adiante.

Adalberto e Maristela falaram teraprendido com a experiéncia
e até melhorado sua maneira de ser a partir dela, enfrentando melhor as

contrariedades.

Adalberto - “Eu tive uma experiéncia. Que é uma coisa que aprendi a me

conhecer, a me dar valor, certo? A conhecer o meu corpo em si.”(...)

Entrevistadora - “Vocé acha que a opinido que vocé tinha sobre vocé

mudou?”

Adalberto - “Ah, mudou, porque, de repente, eu sou uma pessoa que numnca
flquel doente, sabe? Que s6 aos doze anos que eu tive uma inflamacio no
osso do pé, a unica vez que eu tive internado. Depols, praticamente, s6 de

janeiro pra ca que vim conhecer melhor a doenca. Eu senti, vamos dizer
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assim, as minhas coisas, a realidade da vida, o cru da natureza, entendeu?
A parte mals crua que a gente tem. Que a humanidade em si nio se
conhece. Que o ser humano s6 se conhece quando ta necessitado, quanto
ta debiljtado de alguma coisa. E eu cé aprende com a minha necessidade,
debilitado, eu aprendi muita coisa, sabe? Inclusive eu conheci a vida de
perto, vamos dizer, porque eu vi varias pessoas morrendo na minha frente.
Entao, quer dizer, vocé aprende alguma coisa, aprendi a ndo se frustrar

com a vida, entendeu?”

Entrevistadora - “E na opinido, assim, que vocé tem sobre vocé, vocé acha

que mudou?”
Maristela - “Assim, em todos os sentidos?”

Entrevistadora - “E, porque vocé tem uma idéia da pessoa que vocé é, do

jeito que vocé é. Vocé acha que mudou sua opinido sobre vocé?”

Maristela - Ah, eu, olha que eu estou com um problemao agora eu devia tar
chorando, porque eu sempre fui muito chorona, muito triste, ficava
reclamando das coisas. Nossa Senhora, como eu reclamava! Agora, Deus
me perdoe, viu, por eu dizer, mas depois que eu soube, acho que pelo fato
tambem do Beto, de eu precisar dar forcas pra ele, eu mudel muito melhor.

Melhor porque agora deixo de ficar reclamando disso, daquilo, tudo pra

mim ta bom.”

Antonio Carlos e Carlos falaram de uma maneira diferente

de encarara a sua vida, mais do que da opinido scbre si mesmos e auto-

estima.

Antonio Carlos - “Como eu posso te falar? Eu nao mudei totalmente mas

a minha opinido mudou. Certas colsas como pensar no futuro, nao tem
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mals aquele sonho, de construir uma familia. Eu quero fazer tudo agora

tudo o que eu sinto.”

Entrevistadora - “E a sua opiniao sobre vocé, mudou?”

Carlos - “"Mudou bastante, na maioria das coisas, no modo de viver, a gente

ja nao vive do mesmo jeito, nao sei explicar como.”

Otavio, na mesma linha, fala de restri¢gdes que passou a se
impor, que podem ter uma conotacio de cuidado mas, também, de

punigao.

Entrevistadora - “Vocé acha assim, a idéla que vocé faz de vocé mesmo é

diferente depois que vocé soube gque estava com o virus?”

Otavio - “Eu acho. Eu acho que assim eu, agora eu cortel muita coisa da
minha vida, né, assim. Mesmo alimentacédo, mesmo. Entéao agora eu acho
que nao, que nem, eu nunca tive mais nada de relacio, né, entdo eu acho
que um pouce eu me proibi... Sabe, assim, eu ndo... acho que... que nao

tennho esse direito.”

Marlene fala de uma tentativa de esquecer (negar) a angustia
causada pelas experiéncias. Devanir refere nio ter ocorrido qualquer
mudanga, o que pode ser real, ou também decorrente do uso da negacio

(e meu ver, a hipotese mais provavel).
Entrevistadora - “E vocé acha que mudou? Porque assim, a gente sempre

tem uma idéia que a gente faz sobre a gente né? Vocé acha que mudou a

idéia que vocé faz sobre vocé mesma?”

Marlene - "Ah, euacho que... achoque seila, portudo que aconteceu, muda
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sabe? Sempre muda sim. Que nem eu... sei, né, eu procuro esquecer.”

Devanir - “Pra mim nao mudou nada, acho que eu era antes eu sou, do

mesmo-jeito. Nao mudou nada. Pra mim nao mudou nada.”

Renato falou do cuidado consigo como uma forma de avaliar

a auto-estima.

Renato - “Nao sei, Silvia... Ah, eu acho que sempre gostei de mim porque
desde a primeira vez que eu vi o... sobre o virus, eu ja procuro me cuidar.

Eu acho que ¢ uma forma de me gostar, certo?

César falou de sua maneira de ser, sem especificar se houve
mudanga apés o diagnéstico: “Eu nao sei, eu sou meio é “virado™.
Normalmente, na mesma hora eu t6 conversando, pra eu virar e comecar
a te ofender, néo custa. Isso ai, eu tenho um lado meio torto.”

A analise das respostas confirmou a preocupacio inicial
quanto a complexidade de se avaliar a auto-estima de cada sujeito e se ela
se modificou apés o diagnéstico. Os sujeitos demonstraram ter refletido a
respeito de si e de suas vidas, mas nao foi facil falar a esse respeito, devido
a subjetividade do tema e das possivels diferencas, nos vocabularios de
entrevistados e entrevistadora.

Trata-se, a meu ver, de uma questio importante e delicada,
que requer metodologia adequada e acurada para seu estudo.

Respondendo a questdo “mudanca de habitos®, onze
entrevistados referiram estar tentando se cuidar melhor. Entre os cuidados
citados, os mais lembrados sdo referentes a melhor alimentacio (Shirley e
Olivia), deixar de usar bebida alcodlica (Antonio Carlos, Shirley, Joao,
Paulo) ou, pelo menos, diminuir a quantidade ingerida (Romeu e César).
Romeu falou em ter deixado de fumar e Carlos, Jodo e Paulo referem ter

deixado de usar cocaina apés saber o diagnéstico, como forma de preservar
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a saude.

Trés sujeitos (Romeu, Shirley e Jodo} compararam o estilo
de vida antes e depois do diagnéstico e, em graus diferentes, concluiram
que ela antes era desregrada e agora esta mais voltada ao cuidado da satde,

sendo cortados os excessos (as “colsas censuraveis” ou “extravagancias”).

Romeu - “Eu fumava cerca de um maco de cigarros por dia. Quanto fui
internado parel e nédo voltei mais. Mas eu gosto de fumar. Beber, bebo
socialmente (...) A gente aprende, néo sel se o sufictente para mudar. Pelo
menos para mudar as coisas censuraveis. Eu estou tentanto levar a minha

vida como eu levava antes.”

Shirley - “So que agora é assim, eu procuro nao ficar sem comer, de primeiro
eu flcava até dois dias sem comer. Agora que eu sel que eu necessito disso,
da alimentacao, se eu nido soubesse, talvez eu nao tava me cuidando, “tava

na bebida, nao™ tava nem ai. Nao cuidava.”

Jodo - "Antes eu levava a vida tudo de qualquer jeito, agora €& tudo
controlado, agora tem hora pra tudo. Era droga dali, nem sel 14 mais. Agora
eu sinto melhor porque eu parei de usar droga. (...) Por esse ponto que eu
ganhei, onde que eu parei com minhas extravagancias, né, do uso de droga,

de bebida alcodlica, nolte sem dormir.”

Paula, Marlene, Marcia e Maristela falam de ter uma vida
regrada, nos padroes que julgam adequado para o culdado da satide. No

caso de Maristela, para si e para o marido, que também é HIV positivo.

Paula - "Que eu fago tudo direitinho, tomo os remédios que ela manda
direitinho, me alimento direitinhio, porque eu preciso trabalhar {...) s6
penso em trabalhar, comer, pagar um aluguel. Sendo comer fico fraca, fico

doente.”
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Marlene - “Eu procuro, eu nio fago, eu nao tenho vicios, gracas a Deus, néo

faco extravagancia. Pra ver até onde val, a gente tern medo.”

Marcia - “Mas fora isso, normal. Eu como bem, durmo bem, eu faco minhas

necessidades certa, nio tem nada desregulado.”

Essa atitude de assumir um cuidado consigo, de maneira
ativa consegue oferecer a pessoa contaminada algum senso de controle,
fazendo frente aos sentimentos de culpa e a angustia causada pela
incerteza da evolugdo. Segundo Wolf e cols.(1991)!2 as pessoas com
comportamento ativo, que mobilizam suas energias para lidar diretamente
com a doenca e pedir ajuda quando necessario, tém mais chance de
conseguir suporte e se sentirem bem, emocionalmente.

Sete sujeltos referem ter deixado as atividades sociais como
frequentar bares e festas, desde o conhecimento do diagnodstico. Antonio
Carlos e Otavio referem ter deixado de sair para se resguardar de situagoes

que possam prejudicar sua salde.
Antonio Carlos - “Mudou, nesses quatro meses eu estou tomando antibiético,
eu gostava de beber e nao estou podendo. Mesmo sair fim-de-semana, eu

estou saindo menos, pra nao tomar friagem, bebida alcoélica.”

Otavio - "Nao saio de casa, a nao ser pra vir no hospital primeiro pra me

resguardar. Evitar tomar bebida alcodlica, vento, friagem.”

Paula e Valter referem ja nao ter mais animo pra sair. No

caso dele, além do estado emocional existe também a limitacio fisica.

Paula - “Niao tenho animo pra me arrumar pra mais nada. Mocgo bonito, nao

querc nem que mexe consigo.”
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Valter - “Viche, mudaram! Eu saia pra cidade, tinha muito compromisso
e ...com o tempo cé val perdendo assim um pouco de gosto pelas colsas,
sabe? 56 pessoas, acho que assim, que ndo tem muita sensibilidade que
consegue viver uma vida assim normal. Da pra levar uma vida, vamos dizer
normal, mas... muda bastante coisa. Tro¢o que eu passel a ser mais
caseiro. Agora t6 bem restrito... A partir do momento que te ataca a parte

fisica, ndo colabora, né, a gente se sente mais cansado.”

Marli refere ter deixado de frequentar reunides familiares,
para evitar situacdes em que seja discriminada. “Fico trancada em casa, a
gente nao tem liberdade de sair, niao tem liberdade de ir na casa de um
parente. Tem pessoas ignorantes que nao sabem como pega e se afastam.”

Renato refere ter se mudado de Sao Paulo para Ribeirao
Preto, na casa dos pals, em funcao do tratamento (acha que em Ribelréo
a assisténcla médica € mais acessivel e tem condi¢es para uma vida mais
saudavel). Por outro lado, se queixa de nao ter amigos para sair, nem ter
acesso a atividades culturais a que tinha em Sao Paulo.

Willlan refere estar mais em casa, aparentando um certo

pesar.

Willian - “Agora eu fico com as criangas, com a mulher, levanto cedo. Nao

é facil, nao.”

De uma maneira geral, Adalberto, Marcia e Devanir referiram

nao ter havido mudancas em sua vida.

Marcia - “E até hoje, minha vida é normal, nao mudou em nada.”

Adalberto - “A minha vida sempre foi como €, normal, nao mudou em nada.”

Fica novamente a questio se se trata da aquisicdo de um
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estado de aceltagio que inclua o dlagnéstico ou simplesmente a negacio
deste. A segunda hipétese me parece mals provavel levando em conta o
estado afetivo dos entrevistados no momento da interagio (dissociacio
ideo-afetiva) e o fato de que os cuidados preventivos e o tratamento exigem,
ainda que em pequena escala, algumas mudancas nos habitos.

Marcelo e Maristela falam de pequenas mudancas em seus
héabitos. Marcelo no sentido de se cuidar melhor e Maristela no sentido da
religiao.

Carlos, Marcelo, Paula, Maristela e Valter referiram que,
mesmo que a pessoa continue realizando suas atividades habituais, o fato
dela se saber contaminada pelo HIV introduz uma mudanca subjetiva,

dificil de definir.

Marlene - “Procuro me divertir bastante, salo, dango, volto pra minha casa.
Vocé vai indo vocé pensa “pé, eu acho que eu poderia muito bem ter... vivido
sem pegar isso.” As vezes vocé sai, vocé se diverte, porque &s vezes vocé sal,

se diverte, quando eu chego em casa vocé nunca esquece que tem isso.”

Paulo - “Eu néao sei explicar o jeito que muda, mas que muda eu sei que
muda bastante o jeito da gente. Parel de beber, nio bebo mais. Porque cé
bebendo, cé comega a lembrar as coisas que c& tem, o passado que

aconteceu. Entdo eu prefiro ficar mais afastado, andar sozinho.”

Valter - “S6 pessoa acha que assim, que ndo tem muita sensibilidade que
consegue viver uma vida assim, normal. Da pra levar uma vida, vamos

dizer, normal mas... muda bastante coisa.”

Levando em conta os relatos analisados, é possivel concluir
que a realiza¢ao do exame anti-HIV e a comunica¢io do resultado positivo
implicaram em graus variavels de mudanga nos habitos dos sujeitos. Trés

deles negaram qualquer mudanca e os outros falaram de mudancas em
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alimentacao, uso de fumo e alecool, a atividades socias, vida conjugal e até
mudanca de cidade,

Além das atividades em si, cinco sujeitos falaram de uma
mudanga subjetiva, a meu ver, mais ligada a afetos e perspectivas, que
ainda que nao mude o que se faz (ou mude pouco), muda o que se pensa
€ 0 que se sente,

De uma maneira geral, os comentarios sobre os habitos
apontam para uma malor preocupacéo com a qualidade de vida {talvez pela
perspectiva de nao haver tanta quantidade). Essa opcao por uma vida mats
saudavel, por parte do paciente HIV-positivo ndo deve passardesapercebida
aos profissionais de satide. Mesmo em individuos que trazem toda uma
histéria de vida desregrada e de nenhum cuidado com sua saiide, essa
opgéo pode acontecera partir do diagnéstico, como fol visto nos depoimentos
dedJoao e Shirley. Trata-se de uma oportunidade para oferecer informacées
sobre medidas profilaticas, orientagdes e sugestées. O paciente pode estar
propenso a se culdar melhor mas nédo saber como fazé-lo e entio o
profissional de satide vem a ser a fonte mais adequada de suporte.

Analisando os relatos, € possivel observar que os cuidados
com a saude que os sujeitos referiram, sdo coerentes com as orientacgées
que eles se lembraram de ter recebido dos profissionais de satide, indicando
que, de uma maneira geral, essa fonte de informacées e orientacoes vem
sendo aproveitada.

A subcategoria suficiente, PROPENSOES A RESPEITO DA
COMUNICAGCAO DO DIAGNOSTICO RECEBIDO, continha inicialmente
duas perguntas:

22 - Assim que soube o diagnéstico, o paciente sentiu necessidade de
conta-lo a outras pessoas?
22a. - Com o decorrer do tempo, o paciente sentiu necessidades de contar

o diagnostico a outras pessoas?

No decorrer das etapas de analise de conteido para a
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construgéao da entrevista juizes sugeriram esse desdobramento da pergunta
em dols momentos, por entender que mereciam ser analisados
separadamente. Na operacionalizacio da entrevista, nem sempre foi
possivel fazer essa diferenciagao, pois alguns entrevistados nao chegaram
adefinir emque momento comunicaram as outras pessoas o seu diagnaéstico.

Dez sujeitos: Antdénio Carlos, Shirley, Joao, Adalberto,
Otavio, Renato, Marcelo, Marli, Olivia e Paula, referiram ter contado o
diagnoéstico aos seus familiares. Marcelo referiu que o pat o acompanhou
a consulta em quefol comunicado o diagnéstico. Carlos e Paulo conseguiram
contar apenas para as irmas, mas nao para os pais. Valter fez questio que
0s pals nao soubessem e até se mudou de casa. Posteriormente o pai
procurou saber e o pressionou para que conversassem e ele voltasse para
casa. Willian referiu ter dado “indiretas” aos familiares, que “acreditam,
desacreditando”. Nao comentam nada a respeito mas a irma montou uma
lanchonete para ele cuidar, por perceber que ele nao estava conseguindo
exercer sua profissio de caminhoneiro. Maristela referiu ter contado
apenas ao irmao de seu marido (também HIV positivo) para pedir orientacées
a respelto de situagdes trabalhistas. Todos entrevistados referiram ter
recebido apoio dos familiares que souberam do diagnéstico e que este apolo
ajuda muito a lidar com as dificuldades que estio precisando enfrentar.
Trés, no entanto, referiram ter sofrido algumas situacgdes de discriminacao.
Marli se queixou que em reunides que incluem irmaos e cunhados estes se
distanciam dela, por medo do contagio e que o Irméo “nao bebe nem agua”
em sua casa. Ainda que seu marido e seus fithos a ajudem, inslusive nas
tarefas cotidianas, Marli referiu se sentir muito incomodada, por acreditar
que eles tém muito doé dela. Paula se queixou de ter sido proibida deir a casa
da madrinha, desde que esta soube o dlagnéstico. Olivia se queixou de que
os famillares do marido néo a aceitaram e o pressionaram até que o casal
se separou. Hoje ela mora com os pals, que a ajudam muito e o marido a
tem procurado para voltarem a morar juntos. Segundo Olivia, ele descobriu

que também esta contaminado.
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Por outro lado, Marlene, Maristela e Mareia nio querem que
seus famillares salbam. Paulo, apesar de ter contado para uma irma, faz
questao que os pais nio saibam, como Valter fez, a principio. Maristela
disse acreditar que os familiares dela e do marido ajudariam muito (“iam
paparicar”) se soubessem do diagnéstico, mas nio consegue explicar o
porqué de néo contar, apenas da a entender que o marido prefere assim.

Paulo referlu que sua mée é cardiopata e seu pai tem
sequielas de um acidente e teme que a noticia pudesse prejudicar a satde
deles. Contou inclusive que a médica havia se oferecido para ir 4 sua casa
ajudar a contar mas ele achou melhor ndo. Marcia contou que ja havia
causado muitos problemas a sua mae por ter tido uma filha sem ser casada
e que o irmao, usuério de drogas, também causa muito desgaste a ela. Por
esses motivos, se sentla envergonhada de “dar mals este desgosto™ & mae
e preferia poupa-la, Marlene, da mesma forma, referiu nao comentar com
a sogra com quern mora, por esta ja ter perdido um filho com AIDS (o
compeu;helro de Marlene) e ter outro fitho HIV-positivo.

Estes sujeitos, principalmente Marcia e Maristela, referiram
muito sofrimento por néo poder conversar com seus familiares a respeito

de sua situagio.

Mareia - "Eu penso muito mas eu néo posso contar. Porque a minha mae,
nesse ponto, ela € muito ignorante, assim. Eu Ja tive uma filha e o meu
irmao usa droga, da muito trabalho pra ela. Sei 14, eu quero poupar ela de
alguma colsa. Mas eu sei que val ter uma hora que eu vou ter que contar
pra ela. Acho que por enquanto néo té precisando mas vai chegar a hora
quer eu queira, quer nao, ela val ter que ficar sabendo. Eu nédo vou poder
fugir disso (...} mas, por enquanto, eu nao contei nada pra ela nem pra
minha irma, sabe? Porque eu acho que, eu nido sel se eles vao saber
entender. Eu no sel, eu tenho medo da reagéo deles. Ndo que eles vio
criticar, nem nada, mas assim, eu acho que eles naovaome dara forgca que

eu estou precisando né? Entao pra minha familia fica até, a0 mesmo tempo
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eu flco envergonhada, sei la. Eu fico chateada de nao poder contar isso pra
eles. E essa parte eu flco muito chateada. E a Gnica parte que me incomoda
mals. E ndo poder contar pra eles, sabe, conversar, discutir, desabafar, sei
14 (...) E 86 nessa parte que me atrapalha assim um pouco. Eu sinto muita
vontade de contar pra eles, né, demais, né? Mas, sel 14, eu acho que até

agora eu acho que eu néo tive coragem para isso.”

Essas duas entrevistadas, Marcla e Maristela se mostraram
bastante tranquilas durante a entrevista, mas se emocionaram ao falar
neste assunto. Marcia chegou a chorar,

Essa dificuldade em contar aos familiares (principalmente
aos pals) a respeito da contaminagao pelo HIV é bem descrita na literatura.
Além da preocupagio em causar sofrimento devido & perspectiva da doenca
emorte prematura, ha todo o aspecto moral: a contaminacéao pelo HIV est4,
muitas vezes ligado a um estilo de vida fora dos padrées sociais e familiares.
Contar que se esta contaminado pelo HIV implica muitas vezes em revelar
aspectos da vida que a familia ndo conhece e/ou nao aprova, correndo o
risco de causar decepcdo e vergonha®?!25%), Nos casos em que a familia
desaprovava o estilo de vida do paciente, contar sobre a contaminacéao pode
ter o significado de admitir que “os pais é que estavam certos” e a AIDS é
um “castigo para quem andou errado”. Ressalto, novamente, o risco de se
usar as medidas para a prevencgéao da disseminacio do virus como aliadas
de um discurso moralista, que inclue punicio para quem nio cumpre as
regras. Afinal, o virus nem conhece essas regras.

Muitas pessoas temem aprovar problemas de satde dos
pais®’. Em muitos casos a comunicagao é malis facil com os irmaos, que sdo
sentidos mais préoximos, com maior facilidade de entendimento (como
relatam Paulo, Carlos, Maristela e Otavio no caso deste tltimo a mée sabe,
mas evita falar no assunto).

A necessidade de segredo sempre lmita seriamente a

possibilidade do paciente dispor da familia, inclusive para necessidades
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basicas®, como refere Maristela, exaltada:

“Poxa vida, se a gente fala, as pessoas ficam paparicando, nao ia faltar
nada, nio ia nem faltar dinheiro pra gente, como néo... sabe as coisas, o
minimo eles nao fazem pra agradar agente™. No caso de Valter, que fez
questﬁc; de esconder o diagnoéstico dos palis, estes tomaram a iniciativa de
esclarecer a situacdo e trazé-lo de volta para casa, o que aliviou seus

sentimentos de pesar e culpa.

Cinco entrevistados referiram ter filhos: Romeu (4 filhas de
sels, olto, dez e doze anos), Marli (filhos de 10 e 12 anos, filha de quinze),
Shirley (filhas de dez e doze anos), Willian (filho de 2 anos) e Marcia (filha
de oito anos). Marli referiu que seus filhos sabem, aceitam a situacio e a
ajudam muito. Os outros quatro fazem questao absoluta que seus filhos
nao salbam. Devanir, que tem um irmao de doze anos também tem a
opiniao de que ele nao deve ser informado. De maneira semelhante,
colocaram que naoc vao contar por enquanto mas sabem que um dia vai ser
preciso conversar (provavelmente quando a doenca se manifestar) e entao
esperam saber como fazé-lo. Observa-se nos relatos, medo de causar
sofrimento as criangas e pré-adolescentes, colocando-as em contato com
situagoes dolorosas, cujamaturidade ainda nao € suficiente para enfrentar.
Ha também preocupacdo em causar inseguranga e medo que possam, de
alguma forma, interferir em seu desenvolvimento e ainda que eles se
decepcionem ou se envergonhem de seus pais e irméaos mais velhos. Essas
questdes referentes a fithos e irmaos malis novos nao foram encontradas na
revisao bibliografica. Os artigos que falam sobre AIDS e criancas sao
referentes a hemofilicos, transfundidos e filhos de pacientes, todos ja
contaminados.

A comunicagao do diagnostico a parceiros sexuais também
se faz bastante delicada, pois pode implicar em se estar falando na

contaminacao do parceiro também.
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Romeu e Marli referem ter side comunicados do diagnéstico
a0 mesmo tempo em que souberam, com alivio, que seu cénjuge nio havia
sido contaminado. A comunicagéo acs cénjuges, nestes dolis casos, foi feita
pelos proprios profissionais de satide. Ambos referiram ter recebido total
apolo dos conjuges, apesar de, de uma certa forma achar que a situacio

também nao € facil para eles.

Marli - “Semana passada tive a maior briga com o meu marido, eu achava

que ele estava comigo por dé.”

Romeu - “Para ter ficado comigo ela também deve ser um pouco louca.

Outra teria separado no primeiro més”.

Olivia referiu ter contado primeiro 4 mae que contou ao pai,
que conversou com seu marido. O fato do marido ter comentado com os
familiares dele fof, a seu ver, catastrofica, pois eles interferiram levando a
brigas que culminaram com a separacio do casal. Olivia referiu ter “ouvido
falar” que o marido estd contaminado mas néo conversaram abertamente
sobre o assunto, apesar dele té-la procurado para voltarem a morar Jjuntos.
Paula r;afere que ela e o companheiro estavam contaminados e que ambos
tinham feito uso de drogas endovenosas juntos. Nio comenta quem foi
submetido ao exame primeiro nem o que foi conversado. Apos o diagnéstico
se separaram pols a familia do companheiro se prontificou a recebé-lo em
casa e assumir seu cuidado, mas a excluiu.

Willian e Devanir referiram ter contado o diagnéstico as
pessoas que namoraram na €poca e que elas o apolaram (a de Willian,
Inclusive € hoje sua esposa e méae de seu filho).

Otavio contou que na época em que soube o diagnéstico
estava bastante envolvido com um novo parceiro. Nao comentou se contou
a ele sobre o exame, referiu apenas ter se afastado, interrompende o

relacionamento. Refere ter comunicado uma pessoa com quem havia
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morado por dois anos e ainda mantinha relagoes esporadicas. Referiu que
esse rapaz o visitou no hospital, visitou sua familia € se colocou a
disposi¢do para qualquer necessidade, mas nao voltou a procuri-lo.

Shirley, Marlene, Maristela e Marcia foram comunicadas
por seus parcelros que estes estavam contaminados. Marcla continuou o
namoro e pretende se casar. Maristela se casou com o namorado. Marlene
continuou com o companheiro e cuidou dele até a sua morte. Quando
Shirley -soube da contaminacao do parceliro, ja estavam separados ha cerca
de dois anos, ele estava preso, provavelmente por uso de drogas, e havia
sido submetido a exames na cadela, de onde havia escrito para ela. Referiu
nao culpa-lo pois ele também nao sabia que estava contaminado na época
em que estiveraim juntos.

Os entrevistados soltelros e descasados referiram néo
comentar o seu diagnéstico com eventuais parceiros sexuais, com medo
que eles os rejeitem e “espalhem a noticia™. Marlene referiu que o fato de
exigir o uso de preservativo faz com que o parceiro desconfie dela, que entio

inventa desculpas, como ¢ medo de engravidar.

Marlene - “Sabe, € ruim, entao, isso, entiao tem que ficar inventando essas

colsas, eu nao gosto. E, mas nao é facil, nao. Nao é nio, vichel”

O impasse entre esconder o diagnoéstico e ser desonesto com
o parceiro ou revelar o diagnéstico e ser rejeitado e exposto contribui para
que alguns entrevistados deixem de procurar novos parceiros.

Um entrevistado, César, refere ter relagdes sexuais sem
preservativo e nao comentar sobre o diagndstico, por acreditar que se trata
de “assunto seu.”

Chekryn(1989)"° fala da “familia de origem”, composta por
pais e irmaos da "familia de afinidade”, composta por parceiros e amigos.
Dentre os entrevistados, sete referiram ter contado o diagnéstico aos

amigos mais proximos. Shirley referiu ter contado as amigas que também
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estao contaminadas. Valter, Paulo e Carlos referiram se sentir mais a
vontade para conversar sobre este assunto com os amigos que com a
familia. Marcelo referiu observar a evolucido dos amigos também
contaminados e ter a impressio que eles também o observam sem gue no
entanto, se converse muito a esse respeito.

Anténio Carlos e Otavio se queixaram de que alguns amigos
se afastaram apds saber o diagnéstico. Valter refere ter ele mesmo se
afastado dos amigos e s6 estar frequentando a casa daqueles a guen teve
coragem de contar o seu diagnoéstico.

Como no caso dos familiares, o apoio de amigos se mostra
bastante importante para diminuira sensacio de desesperancae desamparo
que o diagndstico pode acarretar. Renato conta que falar com um amigo
ajudou a abandonar o impacto do diagnéstico, que nio foi, no seu entender,

bem trabalhado pela médica.

Renato - “E, digamos assim, brusco. Fiquelmeio assustadoe... fuipracasa,
chateado, aquela colsa, ndo procurei ninguém. Ai um dia passou e eu falei:
“Ah, vou contar pro meu amigo™. Ai falei, néo, é um super-amigo, o melhor,
sempre a gente se deu bem e tudo malis. Contel pra ele, depois contei pro
Pedro, um outro amigo meu aqui de Ribeirao que tava em Sao Paulo, né?
Al, batemos papo, né? Tudo, ele falou. “Nao, cé ta super-bom, nossal Satu
de uma cirurgla gordinho, coradinho, todas essas coisas, né?” (...) E ai foi

assim, fui tentando, né? Levar numa boa, brincar, e tudo, né?.

Em relacdo ao local de trabalho, a maioria dos sujeitos faz
questdao que o assunto nao seja comentado. Anténio Carlos refere ter
contado 4 administragdo da empresa e estar recebendo apolo, inclusive
financeiro, mas que os colegas se afastaram. Valter refere ter falado com
seu chefe a contragosto, devido a necessidade de tirar licenca-satude. Nio
falou sobre a reacgao do chefe, mas referiu estar sendo pressionado a se

aposentar para que outra pessoa possa ser contratada. Carlos contou o
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diagnéstico a seu patrio, que o ajudou a conseguir o atendimento no
Centro de Satde-Escola e tem se preocupado em ajuda-lo sempre. Paula
referiu evitar contar o diagnéstico a sua patroa por medo de perder o
emprego. Chegou a pensar que, caso soubesse, a patroa talvez a ajudasse
e compreendesse nos dias em que ela nao esta bem para trabalhar. No
entanto, preferlu néo correr o risco.

Em relacéaoc as pessoas em geral, os entrevistados referiram
néo querer comentar a respeito de seu diagnéstico. Muitos justificaram
afirmando ser um assunto pessoal, que nio diz respeito a mais ninguén,
mas parece haver medo de atitudes de discriminacio e rejeicao, além de

perda do emprego, de amizades, ete.

Shirley - “Tem gente que nao entende, né, despreza, humilha. A familia da
gente entende mas, as vezes um colega, um vizinho desfaz de vocé. Ah, eu
nao falo pra ninguém, nao. Nao prejudico ninguém, mas também néo falo,
neé? S6 m,inha familia e algumas amigas minhas que também tem, entio

a gente conversa.”

Adalberto - “Néo, porque... eu sou uma pessoa muito realista. Eu acho que
aquilo que aconteceu comigo, é, tem que flcar comigo e me pertence e nao
pertence aos outros (...). Porque o pessoal, eles nao entenderiam... Ja...
achariam que eu t6 com a doenga entendeu? O povo brasileiro é muito
mesquinho em termos de doenga, seja ela qual for, sabe? (...) Entdo eu acho

que nio devo expor minha vida para eles, nao.”

Paula —-“Minha Irma sabe. Minha irma néo repele nio... s6 tenho ela... e
meus trés sobrinhos. Assim, as outras pessoas da familia, no meu
trabalho, eu ndo quero que saiba. Porque ai acabou, ai eu acho, ai eu nio
vou malis trabalhar. Porque ninguém vai me receber em casa. E como é que

eu vou fazer para comer, se eu nao tiver onde trabalhar?
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A atitude “mais aberta” fol a apresentada por Romeu:

Romeu - “Tomef uma atitude assim: se me perguntam, digo a verdade, se

néo perguntam, fica assim. E a posi¢io minha se acontecer.”

O entrevistado deixa claro que esta atitude, no entando, nio
inclui contar para as filhas.
Marlene introduziu uma Informacgao que merece ser

comentada.

Marlene - “Porque isso, quemn sabe, sé aminha médica, mais ninguém sabe,
nem a minha sogra nao sabe. Nao conto nem pros meus amigos, nem pra
minha methor amiga eu nio contei. Porque eu acho que isso ai é uma coisa

que, por enquanto, eu néao tenho que contar.”

Ela fala da médica como a “depositaria de seu segredo”, ou
seja, alguém que sabe de seu dlagnéstico e néo vai discrimnina-la por isso,
constituindo assim uma fonte de continéncia e amparo. Valter também
referiu discutir sempre as decisdes sobre sua vida com seu médico e Otavio

valorizou o seu relacionamento com os profissionais da enfermagem.

Otavio - "porque eu sou sincero, com minha familia, com meus irméos,
mais com a minha irma que com meus irmaos. Tudo que eu tinha que falar
pra senhora eu falel pra elas (aponta a sala de enfermagem) e elas me
ajudam, né, assim. Tratam cada um paciente como cada um, né? A minha
mae, mas ela ja € mals de Idade, né? Ela tenta ajudar mas ela nao
acompanha. As vezes eu quero conversar e ela muda de assunto, ai eu fico

muito nervoso.”

(Quando o paciente tem muita dificuldade em comunicar o

diagnadstico aos familiares, os profissionais de saude podem ajuda-lo nesta
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tarefa. Além disso, podem ajudar a esclarecer mal-entendidos que estejam

diflcultando o relacionamento familiar.,

Paulo - “A doutora ja falou se eu quisesse ela chamava a minha mie e

tentava explicar numa boa, né?

Shirley - “No comego fol duro, sim, porque a minha mie ficava separando
as colsas, ela ficava falando pra minha menina nao ficar muito perto de
mim, que ela gosta de deitar comigo. Ai eu fui ficando assim, meio revoltada.
Al eu chamei a Sandra (Assistente Soclal) e falel para ela ir la em casa
explicar pra minha maée, né, que ndo tinha nada a ver, né? (...) Ai ela foi e
explicou pra minha maée e ai, boa. Agora € tudo normal, vive normal como

era antes, né?

Se o paciente recebe pouco ou nenhum apoio de familiares
e amigos, torna-se necessitado de mator suporte emocional e material dos
profissionais de satude e organizacoes comunitarias®!2455.110 que muitas
vezes chegam a ser considerados como uma “nova familia”. Essa nova
tarefa pode sobrecarregar os profissionais de saude, tornando-os também
necessitados de suporte especifico.

Essa situacio de segredo, de nio poder dividir com as
pessoas as experiéncias que tém vivide e o constante medo de serem
“descobertos” é muito ansiogénico e leva muitos individuos HIV-positivos
a limitarem suas vidas e seus relacionamentos. Alguns entrevistados
referiram se sentir muito diferentes das “pessoas normais” e uma delas
(Marli) referiu as vezes se sentir uma “morta-viva”.

Hebert Daniel (1987)* fala com muita propriedade a este
respeito:

“O doente de AIDS carrega consigo os estigmas que marcavam grupos ja
marginalizados e discriminados, como os homossexuais e os usuarios de

drogas. Tudo isto leva o doenfe a um processo de clandestinizacao. Além
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de se ver afetado por uma doenga grave, ter de vivé-la solitarla e
clandestinamente ¢ a plor tragédla que pode ocorrer a uma pessoa com
AIDS. Para combater a morte civil, o doente tem de romper com as barreiras
da clandestinidade. Acredito que todos nés temos de nos curar da
vergonl;a, da culpa e do medo. Pos isto é necessario que as pessoas com
AIDS nao se escondam. Mostrem-se como sdo. Falem de sua situacio.
Formem grupos de ajuda e participacao social. Esses grupos, destinados
a combaterem a monte decretada da clandestinidade, nao servirio apenas
para a terapia de seus membros. Servirdo, principalmente, como terapia
para uma sociledade que adoece com a discriminagio que cria o que a
Organizagiao Mundial da Satude chama de “Terceira Epidemia de AIDS - A
epidemia do panico e dos preconceitos.”p.11.

Ainda que nos relatos nao tenham surgido idéias tao claras
de organizagoes de auto-ajuda para individuos contaminados pelo HIV,

Marli chega a falar em algo perto disso.

Marli - “E uma coisa que mexe muito com a gente. Tem dia que a gente nao
tern com quem falar. Os familiares saem, tém o seu trabalho, escola.

Deveria existir um lugar para a gente ir 1a. E até melhor que psiquiatra.”
Entrevistadora - “E nao pode ser o hospital?”

Marli - “Nao, devia ser uma casa em que os proprios aidéticos farlam a
comida, culdavam da casa. Um lugar para poder ficar e ajudar outras

pessoas.”

Alnda que os profissionais de saide tenham mulito a fazer
pelos pacientes HIV-positivos, é importante que se lembrem que nio
poderéo resolver todos os seus problemas. Existem papéis, insubstituivels,
que cabem ao Estado e a Sociedade civil, além das iniciativas dos proprios

pacientes, no sentido de garantir a qualidade e a dignidade da vida. E para
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que isso ocorra, € preciso haver coragem para se falar abertamente sobre

a AIDS,
IV.4 - MUDANGAS SOCIAIS APOS O DIAGNOSTICO

A préxima categoria, MUDANCAS SOCIAIS APOS O
DIAGNOSTICO incluia trés subcategorias. A primeira delas, ADAPTACAO
ANOVA SITUAGAO incluia uma questio: “o paciente tendo condigdes de
exercer sua atividade profissional, desde que soube o diagnéstico?”

A tabela 2 apresenta, de forma esquematica as profissdes
dos sujeitos entrevistados e se sua atividade profissional se modificou a
realidade do exame anti-HIV, com resultado positivo. Dentro os vinte
entrevistades, cinco {Carlos, Marlene, Maristela, Marcia e Devanir) negam
qualquer mudanca em sua atividade profissional decorrente do diagnéstico,
Carlos referiu ter contato o diagnostico a seu patrdo, que o ajudou no
tratamento, os restantes nao flzeram comentarios em seus empregos sobre
odiagnéstico. Além disso, dos cinco, apenas Devanir apresentou alteracgoes
da saide (preumonia). A nao revelagio do diagnéstico e o bom estado de
saude parecem serfatores importantes para que nao houvesse alteracdona
atividade profissional. Marcia referiu temer que os retornos frequentes
(mensais) pudessem causar qualquerprejuizo 4 sua atividade, guevalorizou
bastante como forma de sentir mais tranquila, levando uma “vida normal”

ou seja, nao afetada pelo diagnéstico.

Marcia- “Tanto € que aquele dia 14 ela perguntou se eu nao queria-porque
eu trabalho-ela perguntou se eu queria um papel pro servico, que eu vim
aqui e ir embora. Eu falei “néo, vou voltar pro meu servigo, que isso ai me
ajuda bastante. Pra que que eu vou ficar em casa? Pra eu ficar martelando,
ne, que é um né, que é um negocio que vai me aborrecer mais.. eu Nao! “fui,

trabalhei.

Brinquel, e até hoje, sabe, minha vidad € normal, nio

mudou em nada”,

Se, para Marcia, trabalhar ajuda a afastar a angustia
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causada pelo diagnoéstico, para Paula ele significa garantir a prdpria

sobrevivéncia.

Paula- “Que eu fago tudo direitinho. Tomo os remédios que ela manda
direitinho, me alimento direitinho, porque eu preciso trabalhar pra mim.
Tem dia que a gente esta cansada, né, a minha patroa quase nao entende
isso. Precisava de uma ajuda, entende? Precisava ganhar uma despesa
porque eu sozinha quase nao dou conta, o problema agora tem sido esse.

Porque pra morrar la, pagar alugar e... ainda compara comida.”

Paula, (assilm como Shirley, César, Adalberto e Paulo) teve
a capacidade de trebalhar dimimuida, devido as alteragoes em sua satude.

Anténio Carlos que era operador de maquinas e Willian, que
era caminhoneiro tiveram de mudar de atividade devido as condicdes de
saude, e passaram a ser, auxiliar de escritorio e comerciante (sua irma
montou urna lanchonete para ele cuidar). Romeu deixou de trabalhar como
médico por achar que os pacientes ndo confilariam em um “médico aidético”
e pasou a ser comerciante Renato fol dimitido da empreésa em que
trabalhava em sido Paulo e, ao se mudar para Ribeirao Preto, nio encontrou
emprego equivalente. Joao, Otavio e Marcelo se encontravam incapacitados
para o trabalho, devido ao seu estado de saude.

A perda da atividade profissional fol causada de sofrimento
psiquico importante para Anténio Carlos, Romeu, Renato, Marli e Valter.

Os trés primeiros se queixaram principalmente de gostar
mulito de suas proflssoes e estarem num momento bom da carreira quando
comecaram a apresentar as alteracdes de saude e houve a interupcao,
falaram do trabalho como forma de se sentir util e ocupar o tempo, sendo

muito ansiogénica a falta de atividades.

Antoénio Carlos- “E profissionalmente, vou ter que mudar de fungao, o que

eu fazia para o meu estado naoc € bom. Perdi uma profissao que eu estava
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gostando. Nessa empresa (eu fazla isso 14) dois anos e meio. £ uma
indastria nova, que esta implantando, eu tinha possibilidade de, subir, até
um pouco antes de ficar doente eu tinha tido uma promogao. No meu

estado, néo vou poder fazer certos servicos, me expde muito”.

Romeu- “A grande perda néao tem nada que ven mas que tem a ver foi a
profissdo. Esse dois anos foram imnteis, eu fiquei perdido. Antes, se eu nio
estava no consultério, estava na enfermaria, nao ficava parado. Hoje,
acordo levo as criancgas para a escola. Até as oito horas assisto “Bom dia,
Brasil” e fico no malor sentimento de culpa. As vezes foco traducgdes mas
Isso era coisa que eu fazia em horario de almogo, ndo em horario comereial,

nao é trabalho”.

Renato- “Perdl... principalmente o lado profissional, sabe? Super... la em
Sao Paulo eu era super-profissional sabe? ah, desenvolvi trabalhos, nossa,
super-legals, oportunamente, se vocé quiser, eu te trago, sé pra vocévere...
eu ditei modala, fiztrabalhos bonitos, sabe? E aqui, cheguei aquinio tinha
nada. Fiquei, nossa! fiquei, assim... uns meses assim, super-chato, nio
tinha... ndo tinha... {...) Principalmente de dinheiro, de trabalho, fof super-
pouco, Silvia. E um preco assim que... nossal rnnem se compara com Sao0

Paulo.

Se para Antonio Carlos é doloroso lidar com a limitacéo para
o trabalho, que é organica, esta limitacao se torna também constrangedora
quando estd ligado ao estigma que o diagnéstico “HIV-positivo, pode
carrear.

Baseado neste diagnostico o individuo pode perderou, oque
€ mais relatado, acreditarque pendeu um dos direitos basicos da cidadania,
que € o de exercer uma profissao, ter o seu trabalho. No caso de Valter,
existe a limitacao fisica para o trabalho mas o constrangimento da situ acao

se deve a dificuldade em poder falar abertamente sobre seu estado,
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certamente por temer consequénclas (no seu entender, catastdfricas).

Valter- "Mas a flrma nédo sabe, né? da situacdo. Entio vou assim,
contornando, tal. Eu t6 um pouco envergonhado com essa situacgao, de
inventar uma histéria, entdo eu t6 pensando seriamente em me afastar
assim mesmo, sabe? (...) Quer dizer, eu ainda estou afastado, né” E... a
firma ta me pressionando o seguinte: se até o dia 18 néo... nfo... dia 18 de
setembro se eles prorrogar, eu acho que provavelmente proroga, ai vou ter
que... abrir méo, sabe? Eu t6 afastado e eles ja liberam o espaco pra outra

pessoa”.

Para Paulo € Paula, sé é possivel ganhar bem quando se

trabalha em uma firma o que, em seu entender, jA ndo € mais possivel.

Paula - “Por exemnplo, se eu fosse urma mulher que pudesse, né estudar,
trabalhar, numa firma. Eu nio tenho mais assim, intensa. O que eu tenho

malis é que tocar assiin mesmo, que nem eu falel, s6 o hoje”

Paula- “Até chegar a irnuma (firma) qwue eu itrabalhar, mas eles desseram
que tinha que fazer exame de sangue, exame de vista, um monte de coisa.
Ai eu peguei e nem fuul atras. Tenha uma vaga mas nem fui atras. Que eu
vejo na televisdo o que esta acontecendo com as pessoas ai, que tém esse
negoclo ai. Val cé arruma servigo, no cutro dia cé é mandado embora entio
é chato. Entao eu prefiro, nem fi=ul atras desse servico, t6 trabalhando de
servente de pedrelro ai porque pelo menos nao preciso falar nada pra
ninguém ja tenho pelo menos o pao de cada dia, pra botar um pouco dentro

de casa”.

Essa crenga de ter que se conformar em ter o necessario
para “o dia de hoje”, sem malores expectativas para o futura, parece-me

fazer parte daquilo que se tem chamado de “monte civil”. A pessoa esta viva
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mas nao tém direito as expectativas e planos que as pessoas vivas
costumam ter, salientada nestes casos pela falta de perspectivas profissional.
A crenga de que as empresas solicitam exame anti-HIV antes de admitir
seus funcionarios foi citada também por Maristela, que flcou preocupada
quando o marido foi admitido numa empresa estatal e submetido a uma
série de exames de sangue. Ainda que o exame anti_HIV compulsério, para
fins de selecéo seja proibido por lei, ainda ha empresas no pais que o
realizam.

Para Paulo e Paula, s6 € possivel ganhar bem quando se

trabalha em uma firma o que, em seu entender, jaA nao é mais possivel.

Paula - "Por exemplo, se eu fosse uma mulher que pudesse, né estudar,
trabalhar, numa firma. Eu néo tenho mais assim, intensa. O que eu tenho

malis € que tocar assim mesmeo, que nem eu falei, s6 o hoje”

Paula- “Até chegar a irnuma (firma) qwue eu {trabalhar, mas eles desseram
que tinha que fazer exame de sangue, exame de vista, um monte de coisa.
Af eu peguel e nem fuuli atras. Tenha uma vaga mas nem fui atras. Que eu
vejo na televisao o que esta acontecendo com as pessoas ai, que tém esse
negc')cio-ai. Vai cé arruma servigo, no outro dia cé é mandado embora entao
é chato. Entao eu prefiro, nem fui atras desse servico, tod trabalhando de

servente de pedreiro ai porque pelo menos nao preciso falar nada pra
ninguém ja tenho pelo menos o pédo de cada dia, pra botar um pouco dentro

de casa”.

Essa crenca de ter que se conformar em ter o necessario
para “o dia de hoje”, sem malores expectativas para o futura, parece-me
fazer parte daquilo que se tem chamado de “monte civil”. A pessoa esta viva
mas nao tém direito as expectativas e planos que as pessoas vivas
costumam ter, salientadanestes casos pela falta de perspectivas profissional.

A crencga de que as empresas solicitam exame anti-HIV antes de admitir
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seus funclonarios fol citada também por Maristela, que ficou preocupada
quando o marido fol admitido numa empresa estatal e submetido a uma
sérile de exames de sangue. Ainda que o exame anti_HIV compulsério, para
fins de selecao seja proibido por lei, ainda ha empresas no pais que o
realizam.

A crenca de que nio seria aceito como profissional, nem em
trabalho voluntario, devido ao diagnéstico, esta presente no relato de

Romeu.

Romeu - “Meus amigos falam: porque vocé nao trabalha em instituigédes
fllantropicas? Nao sei se eu, como aldético, se vou ajudar ou prejudicar ,
se nao fosse aldético, tudo serla aceito. Sendo aidético, nao sel se era criar
atritos, criar confusao. Iria resolver o meu problema e nao o deles. Por
exemplo, numa creche, eu iria consultar, orientagao, mas um meédico com
AIDS seria interpretado com preconcelito, nao como um médico saudavel.
Poderia até causar problemas entre eles e até onde isso seria beneficio para

eles? E a realidade custo-beneficio. {...) Para mim valeria.

Se as crengas de rejeicao e discriminagéao sao infundadas ou
nio, é dificil avaliar com certeza. A imprensa, ainda que em menor nimero,
continua apresentando pessoas impedidas de trabalhor pelo fato de serem
contaminados pelo HIV. Talves estes sujeitos fossem realmente rejeitados
caso pleiteassem o trabalho que desejam, talvez ndo. Mas nao lhes parece
possivel tentar. Marli contou sobre uma tentativa frustante que a

decepcionou muito, levando a nao tentar novamente.

Marli- “Eu tentel trabalhar, nés tentamos, eu fiz contato com uma senhora
de Itu, passou na Hebe, nao sel se a senhora viu. Meu marido ia trabalhar
como pintor e eu como secretaria, estava tudo certo.Quando contel que
estava com o virus, me dispensou, Isso foi em 88, me doeu muito, nunca

mais procurel. Aposentel, pelo menos ganho um pouquinho por més”.
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Renato contou ter sido demitido devido a desconfianca de

que era contaminado pelo HIV.

Renato- “Eu ja sabia, né? Do HIV, tudo mais. Na tecelagem onde desenhava,
o povo ja tava desconflando, la. Eles estavam tudo meio assim de butuca,
sabe? Até o ponto de... me desligarem da firma, né? Eu nao quis recorrer,
nao fui atras pra, pra... pegar a indenizacéo, essas coisas... Achei que nao
era o caso, que ia me desgastar... Entao, mas fica chato, né, Silvia? entao
achei melhor deixar pra la. Achel melhor nio mexer com isso .Porque eu

acho que é super-desgastante. E aquela coisa... Achel melhor nao.”

O sujeito, asslm como alguns outros, abriu méao de seus
direitos trabalhistas por temer todo o desgaste que esse processo poderia
trazer, amaneira como sua privacidade poderia ser exposta, para conseguir
aindenizacao devida. A primeira vista, teria seguido um raciocinio atribuido
a Nietsche: “Tudo na vida tem um pre¢o. Quando se paga em dinheiro sai
mais barato”. Olhando-se mais a fundo, é possivel ver que se trata de algo
mais complexo. Parece-me que individuos HIV positivo podem abrir méo de
seus direltos civis por eles mesmos nao se acreditarem dignos deles. A
introjecéo de culpa, vergonha e auto-recriminacao, além do significado de
sentenca de morte atribuida ao resultado do exame podem levar o paciente
a uma "morte emvida”, caso ele nAo consiga perceber que tem todo o direito
deviver umavida plena, ainda que com as eventuais dificuldades enfrentadas
por todos aqueles que adoecem, seja de que doenca for.

Devido a todos estes motivos, a pergunta original da entrevista
acabou apresentando uma dimensido mais ampla do que aquela que se
poderia pensar, a primeira vista. Quando se pergunta se o sujeito continua
tendo condicaes de exercer sua atividade profissional parece, a primeira
vista, que se esta falando de condigoes fisicas. Elas sao fundamentais, sem
davidas. Mas ainda que as capacidades fisicas estejam preservados

(incluindo aqui as fungoes cognitivas) sao necessarias também condicdes
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pessoals (auto-estima, confianca, etc} e socials (aceltacdo, nao-
diseriminacao).

Nos individuos que conseguem continuar trabalhando a
atividade profissional funcionam como “feed-back” positivo implementando
a seguranga e a auto-estima, ajudando a ter esperancga e nao se sentir
doente, oferecendo respaldo financeiro (ainda que nem sempre suficiente)
e garantindo um papel de pessoa viva” dentro do grupo social

A subeategoria seguinte era PERDAS DECORRENTES DO
DIAGNOSTICO, que continha duas questdes:

5 - O paciente sofreu perdas em seus relacionamentos mais intimos devido
ac diagnéstico:
15 - O paclente sofreu perdas materiais (perdas de emprego, gastos, bens

materiais} devido ao diagnoéstico?

No decorrer da entrevista, estas questoes foram, na maioria
dos casos, respondidas como se fossem uma sé, de grande abrangéncia.
Muitos entrevistados solicitaram que as perguntas fossem repetidas para
poder entender sobre o que se estava falando.

Anténio Carlos, Marli, Paula e Valter se queixaram de
perdas no relacionamento com as pessoas em geral, sendo que este ailtimo

percebe que ele mesmo tem se afastado das pessoas.

Anténio Carlos - “No relacionamento, né, muda com as pessoas, as pessoas

que ficaram sabendo mudaram comigo!

Valter . “E, teve em relacionemento porque eu, de uma certa forma me
afastel. Acho que teve... mas apesar que eu te falei... A partir dai vocé
também comeca a... pensar uma série de coisas, né? Entio vocé... que nem
eu td6 numa posicio assim, o seguinte eu $6 vou conviver comm as pessoas
que eu contar, né? se elas aceitarem... Pessoas que eu acho que nao €

conveniente falar, eu nao vou falar, tudo bem. Procuro nao esquentar.
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Entao perde, vocé perde muita coisa sim. Vocé perde, pé... Entao vocé val...

criando forcas pra, pra passar fases, né, pra... sel 1a”.

Novamente, neste caso, aparece a questao da dificuldade em
se conversar a respeito deste diagnoéstico, devido ao medo da rejeicdo.
Shirley deu um exemple de um medo de discrimninaciao que era seu... e nao

baseado na realidade.

Shirley-"...No comeco que eu ia na casa da minha irma passar roupa, ficava
sem graga de ir no banheiro, sabe, achava que eles iam ficar ali achando:
“Ah ,val infrctar”. Mas agora nao, eu vi que nao € nada disso porque isso

quem temn que ver é eu. né? Entao ta, nio tenho mais preconceito”.

No entanto, situacoes de discriminacéo e rejelgao podem
ocorrer, realmente. Paula se queixou de estar proibida de frequentara casa

da madrinha; Jado, Otavio e Paulo, da perda de boas amizades.

Joao- “Perdi muita amizade boa, né... Onde que a gente se distancia, né”
Que nem uns namorinho da gente ja € meio distanciado. Perdi bastante

colsa boa”.

Assim como Joao, Shirley também referiu a perda de

perspectivas de novos relacionamentos.

Shirley- “Ah, as vezes conhece uma pessoa diferente, vocé ja pensa, passa
algurna conversa (...) entdo prejudica, né, isso, porque nao quero sair com
homem empesteado pra me passar malis coisa, né? (...} E um rapaz bem,
gue ja apareceu ja e eu nao pude (...) Porque pra mim contar pra ele eunao
tenho coragem. E ele, acho que também nao aceitaria, porque ele é um
rapaz que nao tem nada disso que eu sei. Entdo é preferivel deixar, ficar

sozinha mesmo...”
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A rejeicéo real, assim como a rejeicio temida, constituem
perdas importantes quanto ao indtviduo se sentirno direito de se relacionar
com as outras pessoas. Dentre as perdas em relacionamentos, Romeu

falou sobre o convivio com as filhas:

Romeu - “Em relagéo as minhas filhas, acho que se nido houvesse isso o

relacionamento seria outro, talvez esteja perdendo.”

De uma maneira geral, nao houve queixas de distanciamento
de pals € conjuges que sabem do diagnéstico. Mesmo Olivia, recentemente
separada do marido, ndo falou disto ao ser questionada sobre perdas.

Em relacdo as perdas materials, Marli, Shirley, Paula,
Renato e Paulo se queixaram da diminui¢ao do poderaquisitivo, relacionada
com a dificuldade em conseguir um bom emprego. Paula chegou a falar em
dificuldades financeiras tais que a levam a pedir alimentos quando nao tem
condic;()-es para compra-los. Como ja foi visto ha algumas paginas atras a
perda das oportunidades no trabalho estio ligadas tanto a diminuicao da
capacidade laborativas como ao preconceito contra pessoas HIV-positivas

e o0 medo dele.

Renato - “Principalmente de dinheiro, de trabaltho fol super-pouco, Silvia

€ um prego assim que... nossa! (...) Nem se compara com S. Paulo.”

Marli - “E material porque eu nao pude trabalhar. (Eu trabalhava) no
banco. Depols com vendas, em 87 eu trabalhava com vendas, estava

sempre ganhando alguma coisa.”

Romeu e Anténio Carlos falaram da perda da profissao como
causadora de multo sofrimento, nio pela questido financeira, mas por
gostarem do que faziam. Renato se queixou das perdas das duas coisas do

prazer e dos rendimentos que sua profissio lhe porporcionava.
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Ainda falando de perdas, Romeu se queixou de ter deixado
os hablitos de beber e fumar, que apreciava muito. Trés entrevistados se
quetxaram de perdas relativas a sua satde Shirley se mostrou preocupada
com a perda de peso e de energla, que esta tentando recuperar, Otavio se
queixou de dores, muitas doencas e crises convulsivas das quais, inclusive,
se envergonha; Paulo referiu tristeza por perceber que esta perdendo sua

forca muscular.

Otavio - “Ah, eu acho que... eu ndo estava acostumado a sofrer de dores,
ne? £ agora € muito constante, cada hora aparece uma coisa, apesar que,
né, faz um ano, né, um ano e quatro meses. Mas parece que agora val
plorando muito... muito carente demais, sabe? Eu fico... que nem ontem,
essa minha amiga que mora em Santos, ela veio, ela trouxe o filho também,
mas ela ficou o dia inteirinho comigo. Ai eu flquel tao feliz! Tanto é que eu
pedi até pra Deus pra nao me dar convulsao, senao la estragar meu dia, né,

mesmo ela estando la. Porque é ridiculo!.”

A avallagao das perdas a nivel da satide nao foi solicitada
diretamente, surgiu de forma espontanea no relato destes trés sujeitos e
parece estar diretamente ligada aos sinais e sintomas apresentados e o
significado atribuidos a eles, como se analisa mais adiante.

Dentre os comentarios suscitados pela questao relativa a
perdas, chamou minha atencéo o que fol dito por Paula, que demonstra a

extensao de seus sentimentos de prejuizo.

Paula - “Perdi eu”,

Entrevistadora - “Como?”

Paula - “Perdi eu”.

161



Entrevistadora - “A senhora acho que perdeu a senhora mesma?”.

Paula - “E perdi muita gente. Minha madrinha, nio pode nem me ver.

Outras pessoas, que ficaram sabendo, tratam a gente que nem bicho.”

Por outro lado, Carlos, César, Adalberto, Marcelo, Olivia,
Marlene, Willian, Maristela, Marcia e Devanir referiram nao ter sofrido
perdas. Cinco responderam simplesmente “ndo™ e os outros cinco
Justificaram suas respostas. César, ao dizer que nao sofreu perdas, lanca

mao de “onipoténcia” para tentar o controle da situacio.

César - "Nao, eu nao... isso ai € da vontade da pessoa tem que... se eu nao
deixo ele se manifestar... cé entendeu?... Eu nio tenho nada a perder (...}
Ual... Cé tem que saber que quem manda em vocé é, océ, nao ¢ nenhum

hicho.”

Adalberto referiu ter recebido a doenga “como uma licdo a
ser aprendida” e Marcelo, que recebeu ainda mais carinho. Ambos falaram
disso como ganhos e néo como perdas. Marlene inicialmente referiu nao se
preocupar cem o distanciamento de amigos (“Porque eu sou do tipo de
pessoa que uma amizade a mals, uma a menos eu arrumo dez, nao ligo™)

mas depois se queixou dos comentarios na vizinhanca, quando seu

companheiro faleceu, que lhe despertaram dor e raiva. Maristela referiu
nao ter sofrido perdas porque ninguém soube do diagnéstico. Se, em um
outro momento ela havia expressado a crenga de que seria “paparicada”

caso contasse o dlagnéstico, aqui temos uma opinido bastante diferente.

Maristela - “Se tive perdas? Nao, porque ninguém soube, né? Se soubesse,
no inicio vao flcar com do6, vao deixar dois meses no servigo, depois acho
que me mandam embora. Minhas amigas, também, nossa, sao tiao amigas,

mas eu sel que nao sao tao amigas. Acho que amiga € s6 a gente mesmo.
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Acho que sabendo do problema assim, entre dez, dois val ser sincero, os

outros, nao.”

A questao referente a avaliagdo das perdas decorrentes do
diagnéstico pareceu-me ser rais complexa do que pensara quando da
formulagéo da entrevista. No momento da aplicagio, praticamente todos os
sujeitos pediram que a pergunta fosse repetida, melhor esclarecida.
Algumas respostas, principalmente as mais breves, déo a impresséo de que
a pergunta nao fol totalmente compreendida, ou que o sujeito nao teria
condigoes, em tio pouco tempo, de avalizar este conjunto de coisas. Alguns
sujeitos voltaram a falar das perdas quando ja se estava na pergunta
seguinte (na maiorla dos casos, as perguntas referentes a ganhos) dando
aentender que, em suas mentes, ainda estavam focalizadas as questdes da
perda, ainda estavam sendo elaboradas.

Parece-me ser também uma “pré-concepc¢ido” de que a
pessoa que se sabe contaminada pelo HIV necessariamente sofre perdas,
motive pelo qual foi dificil acertar as respostas contrarias, julgando estar
al o mecanismo de negacido. De qualquer forma, é importante lembrar a
possibilidade de uma reorganizagio apos a aceitacio.

A subcategoria seguinte era MUDANGAS NOS
RELACIONAMENTOS E GANHOS SECUNDARIOS DO DIAGNOSTICO,
com as perguntas: 3 -"O paclente obteve ganhos em seus relacionamentos
Interpessoals devido ac diagnéstico? “8” - O paciente obteve ganhos
materiails devido ao diagnéstico?”

As respostas a essas perguntas seguiram padrées bem
definidos. Anténio Carlos e Marcelo referiram como ganho o carinho e o
apoio recebido da familia.

Antdnio Carlos - “Ah, eu senti que minha familia me ama, me dio o maior

apoto, achel isso legal.”

Marcelo - “E, com a minha familia tive o maior apoio™.
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Demonstraram a forma como o apoio dos familiares pode
fazer diferenga na forma do individuo enanar sua propria situacio, sendo
capaz de percebé-lo como ganho, em melo a tantas perdas.

Romeu referiu ter obtido um beneficio financeiro pois a
fundacao em que trabalhava passou a lhe oferecer um bom rendimento
mensal {peciinio} extensivel a seus familiares caso ele viesse a falecer, oque
lhe garantia um senso de seguranca.

Joaoreferiu ter tido ganhos por ter deixado as extravagancias
(uso de drogas, bebida alcodlica, noites sem dormir) e com isso ter
melhorado a qualidade de sua vida.

Adalberto falou de ter tido uma experiéncia e a chance de
conhecer methor o seu corpo. Marli, Maristela e Marcia também falaram de
ganhos mais a um nivel pessoal, subjetivo, e referiram ter crescido com a
experiéncia e estar encarando melhor a vida, tendo se aproximado de Deus

e procurando ajudar outras pessoas.

Marli - “Na minha cabeca. Me modifiquel muito, me voltei para Deus. Foi
ruim mas eu cresci muito espiritualmente; estou menos materialista,
aprendi a amar a Deus. Ja amava, mas agora € acima de tudo. Ajudo muito
as pessoas, falo do meu arrependimento, acho que isso ajuda muito as

outras pessoas.”

Realmente, a forga do impacto do diagnéstico “quebra”
muitas certezas, muitas defesas bem estabelecidas e forca toda uma
reorganizacao intrapsiquica. Esse movimento pode ser em varias diregoes.
A literatura fala do uso das defesas de negagéo e aitruismo como forma de
aumentar a auto-estima e minimizar os aspectos ameacgadores da doenga,
evitar o panico e mobilizar medidas de enfrentamento adiclonais %78
Valter falou da oportunidade de se fazer uma auto-avaliacao e procurar
evoluir, que infelizmente continua atrelada a fatalidade do diagnéstico.

Parece quererdizerque este poderia ser um ganho, mas que existem muitas
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perdas que o impedem de se sentir ganhando que seria melhor poder fazer

esta auto-avaliagdo e evoluir sem ter se contaminado.

Valter - “Dificil, isso (ganho) eu acho, eu acho que nao, quer dizer, eu acho
que nao pelo fato de eu ter tido problema, mas acho que sem... eu acho
que... que nao tem remédio mesmeo, entdo eu acho que... é... vocé se avalia
mulito, 147 Voceé procura, cé muda... as vezes pro bem, sabe? Cé comeca a
fazer uma auto-avaliagio de vocé, quer dizer, por esse aspecto eu acho que
€ um ganho mas, até... ja que passou aquela “se eu néo tivesse”... Ai certeza
que estaria ganhandomesmo, né? Mas tiramos este fator, que é... Inevitavel,
eu acho que da pra ganhar muito nesse sentido, de vocé... se sentir
preccupado, de evoluir seila, procurar ver mais os amigos, a familia, aquela
colsa toda... viver uma esperanga né? Porque, quem sabe, di tempo, né?

Entao € uma esperanca meia dolorosa, até...”

Por um lado, o depoimento de Valter chega a emocionar, por
falar muito claramente da dor que sente ao perceber a perda da satde, num
momento em que esta reavaliando muita coisa e se apercebendo daquilo
que ha de bom na vida (o crescimento pessoal, o convivio com a familia e
os amigos). No momento da entrevista, estava bastante debilitado
fisicamente, com lesdes emlabios e gengivas que aparentavamn ser dolorosas.
Referia estar ansioso e bastante ciente do significado das alteracdes em seu
corpo. Falou das coisas importantes que estava descobrindo mas que,
preferirta néo ter precisado estar contaminado para percebé-las, ou que,
uma vez tendo percebido, tivesse bastante tempo de vida para usufruir
deste aprendizado. Parece-me querer dizer que até pode haver ganho, mas
a perda € malor.

Por outro lado, César se mostrou Irénico, aparentando

estranhar que the tenha sido feita tal pergunta.

César - “Ah, isso € uma coisa meio esquisita, porque ganho cé acha que, cé

165



tem, se uma pessoa vira “procé” e fala que cé ta com cancer? Que ganho cé
tem com isso? To respondendo essa pergunta que vocé perguntou. Que

ganho vocé tem coin isso?”

A maloria dos sujeitos!"'? referiu nao ter obtido qualquer

ganho, com resposta breve. Alguns, voltaram a falar das perdas.

Paula - “Ah, eu acho que ganhei menos dias na minha vida. eu acho que

eu fiquel velha.”

A respeito disso, vale notar que fol a tinica entrevistada que

tratel por "senhora” e que, Inclusive na aparéncia, estava envelhecida.

Romeu - *O unico (ganho) fol esse beneficio. A grande perda, que nao tem

nada a ver mas que tem a ver fol a profissao.”

Shirley-- “Nenhum. Acho que néo. Perda tive bastante, ganho nenhum.”

Willian - “Nao se for ver eu to perdendo, né? (ri) ganhar eu ndo ganhel niao.”

Ao paclente acometido por qualquer patologia, existern
sempre alguns cuidados especiais, algumas isencoes de responsabilidades,
carinho e atencdoe adicionais que sao chamados de “"ganhos ou beneficios
secundarios”. O “papel de doente” permite & pessoa, um certo grau de
regressdo € ela passa a ser cuidada por seus familiares e amigos, é
dispensada das atividades habituals e tem o “direito” de apresentar
alteragdes do equilibric emocional e ser compreendida.

No caso do paciente HIV-positivo parece haver modificacoes
no chamado “papel de doente” que muitas vezes deixa de ser visto como
uma vitima para ser o culpado porter se contaminado (muitas vezes em sua

prépria opiniéo, tambéim).
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Além disso, o dlagnéstico AIDS tem conotacéo catastréfica
no senso comum, sendo muite dificil de se pensar em ganhar. Durante as
etapas de analise de contettido muitos juizes estranharam a pergunta, nao
conseguindo imaginar o que poderia ser respondido.

Joao, por exemplo, contou que havia sido preso por porte de
drogas. Ao saberem que ele era HIV-positivo os companheiros de cela
passaram a lhe oferecer parte de sua alimentacéao e lavarem suas roupas,
além de fazer um protesto exigindo que ele tivesse assisténcia médica
adequada. Também devido ac diagnéstico, teve sua pena diminuida e logo
fol posto em liberdade.

Parece haver a crenga de que, mesmo que haja ganhos, o
paciente nao vivera o suficiente para usufruir, 0 que nem sempre ocorre.

De qualquer forma, se trata também de tema complexo, que
merecei‘ia ser abordado com mals tempo e de outras formas. Parece-me
importante compreender que aprendizado se pode obter de uma experiéncia
dolorosa, para ajudar aos pacientes a valorizar e enriquecer suas vidas
apds o diagnéstico. Argumentos do tipo “De que adianta, vai morrer

mesmol” acabam matando em vida, antes da hora.

IV.5 - A IMPORTANCIA DO QUADRO CLINICO

A préxima categoria, EVOLUGAO DO QUADRO CLiINICO,
cuja subcategoria levava o mesmo nome, incluia as questdes:
10 - Ha quanto tempo o paciente sabe que esta contaminado pelo HIV?
12 - Em que estagio da doenga (segundo o CDC) o paclente estava no

momento do diagnéstico?

13 - Qual o estadiamento do paciente (segundo o CDC) no momento da

entrevista?
9 - Quais as complicagbes do quadro clinico apresentadas pelo paciente no
periodo decorrente entre o diagnostico e a realizacio da entrevista?
17 - O paciente precisou ser hospitalizado no periodo decorrido entre o
diagnoéstico e a realizag@o da entrevista?
Um dos critérios para inclusio na entrevista era de que o

sujeito tivesse recebido o diagnéstico ha pelo menos um més. Isto se devia
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a necessldade que cada pessoa apresenta de algum tempo pra elaborar a
sua resposta frente a determinada situagéo. Minha preocupacio era a de
nao sobrecarregar alguém que estivesse as voltas com o impacto do
diagnoéstico recente. Os sujeitos haviam sido comunicados de seu diagnéstico
num periodo que variava de dois meses a cinco anos, na seguinte
distribuicao:

. 2 meéses - Adalberto

. 3 méses - Marcia

. 4 méses - Anténio Carlos

. 5 méses - Olivia e Paula

. 9 méses - Carlos

. 1 ano - Maristela, Marlene, Otavio e Joao

. 2 anos - Romeu

. 3 anos - Devanir

. 4 anos - Shirley, Renato, Marcelo, Paulo, Valter

. 5 anos - Willian, César e Marli

De uma maneira geral, néo fol possivel notar alteracdes do
estado emocional relacionadas apenas com o tempo de cohecimento do
diagnc')s;tlco.

Em relagao ao estadiamento, seguindo os critérios do “Center
for Diseases Control” (CDC) de Atlanta, temos que, no momento do
diagnostico, Marli, Carlos, Marlene, Willlan, Paulo, Maristela, Valter e
Mércia se encontravam assintomaticos (grupo II), Marcelo apresentava
adenopatia persistente (grupo 3) e os onze sujeitos restantes ja apresentaram
quadros infeciciosos provavelmente secundarios a imunodeficiéncia (grupo
IV). No momento da entrevista, Marli, Carlos, Willian, Valter e Marcelo ja
estavam no grupo IV, se mostrando clentes e até alterados emocionalmente
por perceber a piora.

Doze sujeitos referiram ter apresentado alteracdes da satide
no periédo entre diagnostico e entrevista. A maioria delas ligadas a parte

pulmonar (pneumontia, tuberculose). Vale lembrar que o Centro de Satide-
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Escola, onde foram realizadas doze entrevistas, € centro de referéncla para
o tratamento de tuberculose, o que deve estar relacionado com o grande
nuamero de casos entre os entrevistados.

Dez sujeitos referiram nunca haver necessitado internacéo
hospitalar para tratamento de patologias relacionadas com o HIV. Dez
sujeitos estiveram internados: sete tiveram uma internacéo e trés foram
internados duas vezes.

No momento da entrevista, Valter e Otavio se encontravam
debilitados, fisicamente com lesdes aparentes em labios e pescogo,
respectivamente. Paula se mostrava um pouco emagrecida e Shirley tinha
pequenas lesdes em lablos. Joao apresentava discreta atrofia no braco
direito, que movimentava pouco. Os demais entrevistados nioapresentavam
qualquer sinal na aparéncia de doenga organica. Em relagao ao quadro
clinico, dos 16 sujeitos ja no grupo IV, dez se encontravam em tratamento
de alguma alteragao e os outros seis, apenas em retornos de rotina, assim
como os 4 sujeitos do grupo IL.

Ainda que o estadiamento nao mude, Jodao, Marlene, Qlivia,
Carlos, Anténio Carlos, Romeu, Adalberto, Paula e Devanir estavam em
melhores condig¢des de satide no dia da entrevista, do que no dia em que
lhe havia sido comunicado o diagnéstico. O fato de terem estado mal e
terem conseguido se recuperar se mostrou uma fonte de esperanca de
conseguir vencer futuros problemas da saude.

Cinco sujeitos (Romeu, Shirley, Marcia, Devanir e Valter)
referiram que o fato da pessoa se perceber em bom estado de satde ajuda

a lidar com a ansiedade, tormando o diagnéstico menos ameacador.

Romeu - "O que me ajudou mulito, eu acho, foi a minha esposa. Ela nao
desesperou, estava sempre ali, ajudou muito. E também a evolugio, que

estd sendo estavel.(...) O fato de eu estar bem, acho que ajuda.”

Marcia - "Quanto a eu saber, eu, nao me afetou em nada. Pelo menos até
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agora, né? Eu ndo sel, né? Nao sel se € porque eu ainda to me sentindo bem,

pode ser, também, nao sei.”

Valter - “O problema, por exemplo, €... praticamente eu passel trés anos
sem ter problema nenhum... o duro é quando vocé comega a sentir
mudancas. Quando comeca a cabega a flear dificil de segurar. Quer queira,
quer nao, quando cé ta bem de sande, vamos supor, quando nao temnada,
parece que vocé consegue... conviver bem, né? Dificil é quando vocé comega
a ter os problemas que, fora do normal quando cé fica com receio: sera que
ja ta acontecendo? Senaota...” Acho que ninguém quer, né? Entao, ai que
eu acho que é dificil, né, quando vocé comega a ter problemas, nao passar
bem alguns dias, ai comega a por minhoca na cabeca. Entdo ai € que eu
acho que a coisa avanca. Ela... eu acho... ela toma conta, sabe? E o certo
é procurar ter uma atividade, se possivel, normal, certo? Apesar que as

vezes nem sempre o organismo permite, né?

Valter introduz dois pontos que, a meu ver, mMerecem Ser
analisados com atencéao. O primetro é que, se por um lado, um bom estado
de sande facilita o uso da negacio e ajuda a controlar a ensiedade, o medo
e a depressio, o aparecimento de qualquer alteracao da saide pode ser
vivida como muito ameacadora, algo assim como “o comego do fim”. Vém,
entio, a mente do individuo todas aquelas imagens dolorosas de doenga e
morte com que ele havia lutado tao eficazmente. Isto parece ocorrer com
malor intensidade naqueles que acompanharam algum paciente em seus

estagilos finals.

Maristela - As vezes aparece um resfriado, fala assim: “Nossa, tem que me
recuperar, porque senao posso... Isso dai nao pode me abater, porque a
gente tem que ser forte, né€?” Porque eu sef que as vezes tem urn resfriado

forte, ou outro problema, né, pode ficar de outra maneira. E isso ai.”
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Marlene - “Eu quando fico, esses dlas quando eu fico gripada,né? Nossa
Senhoral Uma gripe, uma dor de garganta, fiquei até de cama. Ai, quando...
Que sempre eles fala, o povo comenta muito, as vezes a gente é boba, quer
ir atras de comentario, val. Fala que quando vocé esta gripada, que se
espalha, né, que, que... cé nao pode ficar doente, nossal Eu mais que
depressa, eu fazia cha, nem saia la fora, nao saio gripadas, €, & E pra passar
a dor de garganta... Porque o Marcos fol assim, sabe? A dor de garganta ja
comegou a infeccionar, infeccionar, e néo tratou, foi indo, fol indo, nossal
Ficou horrivell Foi assiin que ele comecgou. entio eu procuro combater,
sabe? Infecgéo de garganta, gripe, essas coisas assim. Procuro combater
sempre- antes. Porque eu fico pensando: “Al meu Deus do Céu, eu tenho
tanto médo!” Eu tenho medo, sim, ndo adianta também falar que nao tem

medo porque tem.”

Quando surgem alteragdes da satde, o individuo lanca nao
dos recursos que tem disponiveis (alimentacéo, repouso, remédios caseiros)
e, conforme a angastia aumentar val a4 procura do servico de satde. E
comum, nos ambulatérios de Moléstias Infecciosas, a chegada stbita de
pactentes HIV positivos sem consulta marcada, muito ansiosos, exigindo
atendimento imediato “com o seu médico” cassorla (1989)"? ressalta que
os pacientes (principalmente os usuarios de drogras), na situacgido de
atendiniento, viveriam tudo como urgente edesesperante, fazendo qualquer
colsa para mobilizar a equipe. Os profissionais de satide precisam entio ser
continentes com a ansiedade do parente, sem nega-la nem se desesperar
junto, ficando incapacitados de pensar. E o momento em que a atuacio
segura do médico clinico, recebendo o paciente e sua queixa e devolvendo
diagndstico e tratamento, além de empatia, podem ajudar a vencer estas

sensacoes de desamparo e desesperanca.

Paulo- “Eu sei 14 porque, como € que fala? Eu tenho uma confianca tao

grande nela que s6 eu vir aqui (...) porque ela tem boa vontade com a gente,
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fsso é bom”.

Valter- “Eu, por exemplo, desde a quinta-feira néo td comendo bem, 6 ruim

da garganta, té com dificuldade de falar. Quer dizer, eu vou ver agora se ela

me da uma solugio, né?”

Ainda que parega 6bvio que uma pessoa com problemas de
saude fique ansiosa, e que a ansiedade € maior quando a pessoa se sabe
contaminada pelo HIV e sabe de suas consequéncias, € importante que se
tenha em mente que, neste momento o paciente se encontra regredido,
fragilizado e exposto sem poder se utllizar de seus mecanismos de defesa
habituais.

E interessante observar que parametros os paclentes usam
para avaliar se estdo saudaveis ou nao.

Oito sujeitos, (Marlene, Valter, Olivia, Jodo, Shirley, Devanir,
Renato e Paulo} usam o peso comporal como indicativo do estado de sande:
se a pessoa esta engordando, € sinal que esta bem, se esta emagrecendo,
€ sinal que esta doente. Segundo Valter, as pessoas em geral associam,

automaticamente, a perda de peso com a AIDS.

Renato- “Ainés batemos um papo, né? tudo, ele falou: nio cé ta super-bem,

nossa! salu de uma cirurgia gordinho, coradinho, todas essas coisas, né?"

Shiley- “Nac, eu s6 tenho complexo porque eu emagreci, sabe? dai, eu vou
na casa de um, ai fala, “ah, como vocé emagreceu...” fico com raiva,
chateada naoc para de emagrecer mais? eu perdi um bom peso, viu? ai eu
falo: Ah, nédo, mas ja estou engordando”. Vocé viu que quando eu cheguel
ja fui perguntando se ela ia pesar? (aponta a sala de enfermagem). Té doida

pra engordar de novo™.

Outro ponto que merece ser analisado, que também foi
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Introduzido naquela fala de Vélter e surgiu nas de César, Devanir, Jodo,
Marcla, sobre como o funcionamento mental pode interferir, inclusive, na

evolugao da doenga e na maneira de lidar com ela.

Joao - “Talvez, eu mesmo posso me curar através da minha né? Eu acho
que sim, de minha mente, eu acho que sim... Eu acho que tem que ser forte,
né?Tanto € que eunao andava, se eu nao, se fosse porver, mesmo eu estava
numa cadeira de rbdas, neé? Mas a minha mente fol mais forte, tanto é que
eutouaqui(...) Entdao eu acho que ajuda bastante, €2 Acho que o psicolégico
me ajuda bastante.”

Devanir - “Eu procuro nio ficar pensando. Logico, a gente néo esquece, né,
porque as vezes a gente tem que lembrar, né? Mas eu nio ponho assim na
cabega também, ndo, ndo deixo dominar(...) Ah, néo sei, eu tenho impresséo
que... Sel la, se a pessoa se entregar muito “praquilo”, parece que a pessoa
adoece mals rapido, parece que fica mais... Eu tenho essa impressao que

€ assim. Entio, “nonde” que eu procuro manter, nao esquentar muito.”

Parece haver uma crenca de que é preciso nio pensar muito
na doenga, nao se preocupar com ela, conviver com o fato de ser HIV-
positivo sem ansiedade ou depressio, vivendo uma “vida normal”. Caso
contrario, a pessoa estara “se entregando”, correndo o risco de ser
“dominado” pelo virus e pela doenga. Para alguns sujeitos, principalmente
Devann.', vir aos atendimentos de rotina quebra a “vida normal” e faz com
que se sinta doente, motivo pelo qual s6 vem ao Centro de Saude quando
tem algum problema. Adalberto refere conflar no que é dito pelos médicos
mas ter suas proprias teorias. “Afinal, a prépria Medicina nio encontrou
uma solugao para isso.” Essas afirmacgoes, assim como as teorias de César,

provocaram sentimentos contra-transferenciais incomodos.
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Em relagéao as internagdes, dez sujeitos referiram ter sido
Internados para tratamento de patologias relacionadas ac HIV e os outros
dez, nao. Olivia referiu ter sido internada varlas vezes durante a gestacio,
mas nao € possivel dizer quais os motivos, se ja estavam relacionados com
o virus.

César referu muita dificulidade em se adaptar as regras do
hospital e quase fugiu. Anténio Carlos e Marli, que tiveram cada um, uma
internagiao em hospital universitario e hospital particular, tém opiniées
diferentes. Marli preferiu o hospital particular devido as melhores condicées
de acomodacao e atendimento. Anténio Carlos preferiu o atendimento no
hospital universitario porque os profissionais estavam mais bem preparados
(técnica e emocionalmente} para lidar com pacientes com AIDS.

Entre as duas unidades do Hospital das Clinicas, foi feita
diferenga clara entre a do Campus e a Unidade de Emergéncia. Os sujeitos
se queixaram muito da Unidade de Emergéncia (UE, “ Clinicas Velha™ que
ja trabs;Jha com sobrecarga de pacientes de todas as areas, e tem pouca
infra-estrutura para atender aos aidéticos, que podem precisar ficar dias
em macas, junto com outros paclentes, aguardando vaga para internacéo.

Otavio, que fol internado duas vezes no Hospital do Campus
para quimioterapia (apresenta sarcoma de Kaposi), falou do motivo pelo

qual néo deseja ficar internado.

Otavio - “Entao eu cansei muito desse hospital. Ndo assim da doutora, da
equipe, porque eles sao 6timos, todo mundo. Adoro eles, o pessoal de la
(aponta para cima - provavelmente a enfermaria), os médicos. Mas assim,
de ficar muito 14, né? Porque eu penso assim, né, as vezes vou ter a vida tio

curta qhe eu vou flcar mals aqui dentro desse hospital.”

Esse bom relacionamento com a equipe foi relatado por
praticamente todos os sujeitos. Os que se tratam no Hospital das Clinicas,

no entanto, limitam seus elogios a equipe da Saude Pablica e Moléstias
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Infecciosas, se quetxando de discriminagao, medo e desatencéo por parte
de médicos de outras especialldades.

- Os dados apresentados neste capitulo sdo todos baseados
nas respostas dos entrevistados ¢ demonstram as suas percepcdes a
respeito do seu estado de safide e aquilo que entenderam do que foi dito
pelos médicos e outros profissionais. Analisando os dados, hoje, parece-me
que seria interessante para estudos posteriores, pesquisar também os
prontuarios dos pacientes e entrevistar os profissionais de safide que os
atendem, procurando confrontar as informacoes advindas das trés fontes.
Isto permitiria avaliar como anda a comunicagédo profissional de satide-
paciente, como as informagdes transitam de um lado para outro e como sao
compreendidas por cada paciente. A analise da distorsdes e de seus
motivos, pede ajudar a levar a um malor entendimento.

Questdes referentes ao quadro clinico sio interessantes, no
sentido de se avaliar a percepcac que o individuo tem de seu estado de
satde, o significado que atribue as alteragdes em seu corpo € as crencas
relativas ao virus e a doenga. Estes fatores podem influir diretamente na
maneira como o paclente se coloca (ou nao) dentro do tratamento e se
relaciona com os profissionais de satde. Nao sao, no entanto, temas que
costumam ser abordados no atendimento de rotina devido, inclusive ao
pouco tempo disponivel (em ambos os servigos, ha grande numero de
pacientes e pouca infra-estrutura, o que dificulta a tentativa dos profissionais
de sande de oferecer atendimento personalizado). Se o imaginario popular
a respelto da AIDS e do HIV é rico e diversificado, a destes sujeitos que o
percebem dentro de seu corpo também o é, e merece ser explorado. Nao sé
por ser interessante, mas por poder afetar diretamente a dinamica do

atendimento.
IV.8 - O PROCESSO DE CONTAGIO

A ultima categoria, RESPONSABILIDADE NO PROCESSO
DE ESTAGIO, cuja subcategoria leva o mesmo nome, incluia as perguntas.
23 - Quals os comportamentos de risco apresentadas pelo paciente?

28 - Como o paciente acredita que se contaminou pelo HIV?
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21 - Aquem o paclente julga responsavel pelo fato de estar contaminado

pelo HIV ?

Ao serem Interrogados, todos os sujeitos demonstraram
saber as maneiras como o HIV pode ser transmitido, com pequenas

distor¢des da informacéo. Por exemplo, César

Ao serem interrogados, todos os sujeitos demonstraram
saber as maneiras como o HIV pode ser transmitido, com pequenas
distor¢des da informacio. Por exemplo, César sabia que o HIV pode ser
transmitido através de relacoes sexuais mas acreditava que “as mulheres
transmitem mais para os homens, do que o contrario.”

Dez entrevistados referiram ter se contaminado através do
uso de drogas endovenosas e grupo, nove através de relagdes sexuals.
(sete heterossexuais, dois homossexuais). Olivia referiu niao saber como
poderia ter se contaminado e aventa a possibilidade de ter sido através de
transfusiao de sangue. Nio conseguiu determinar, no entanto, se a
transfusdo fol feita antes ou depois do exame anti-HIV.

Em relagao aos comportamentos de risco a que estiveram
expostos, os sujeitos se dividiram entre os usuarios de droga e os nao-
usuarios. Os que nao haviam feito uso de drogas endovenosas apontaram
as relagdes sexuais (exceto Olivia) sendo que alguns deles tinham ou
haviam tido parceiros sabidamente HIV-positivos (Marcia, Maristela, Marlene
e Shirley).

Os sujeitos que usaram drogas endovenosas identificaram
este comportamento como sendo de risco, sem pensar que as relagdes
sexuals também poderiam sé-lo.

Em relacédo a responsabilidade no processo de contégio, foi
possivel se observar que se trata também de tema bastante complexo, que
moblliza muitos sentimentos, alguns até contraditérios, em pessoas

contaminadas pelo HIV.
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Esta pergunta tinha, como objetivo verificar o “locus de
controle” da situacéo de contaminagido. Ou seja, se os individuos se
perceblam em condigées de assumir o controle de medidas no sentido de
evitar a contaminagac. O que ocorreu, no entanto, fol que ao se falar de
“responsabilidade”, a pergunta pareceu uma conotacgéo de “culpa” para
muitos -entrevistados, levando a verbalizacdo de expressbes de auto-
recriminacao.

Adalberto, Olivia e Joao niao responderam a esta pergunta.
Anténio Carlos, Renato, Otavio e Valter atribuiram a responsabilidade a
alguém com quem tenham tido rela¢des sexuais. Questionaram a “culpa”
desta pessoa porque ela poderia nao saber que estava contaminada.
Marlene considerou como responsavel o seu companheiro, ja falecido de
AIDS, que nao havia usado preservativos mesmo se sabendo contaminado.
Marcia, Maristela e Shirley, que também foram contaminados através de
relagao sexual com parceiros HIV-positivos se mostraram ambivalentes:
ora achavam que a respconsabilidade havia sido sua, ora achavam que a
msponéabi]idade havia sido do parceiro, pornao terem tomado as precaugoes
devidas.

Marcelo considerou que a responsabilidade havia sido da
droga e Paulo que havia side de um amigo, com quem havia feito uso de
drogas endovenosas.

Carlos, César, Paula, Willian e Devanir se consideraram
resposavels por terem se contaminado, pelo fato de terem feito uso de
drogas endovenosas em grupo.

Marli e Romeu discorreram falando que se tratava de
questao mais ampla, que incluia as medidas preventivas e veiculacao de
informacgées inclusive anivel governamental mas acabaram se recriminando
devido ao tipo de vida que haviam levado. Assim como eles, Valter referiu
que hoje analisa ter sido inconsequente, e que se tivesse sido mais ligado
a familia, talvez nao tivesse se contaminado.

A auto-recriminagao estive presente nos depoimentos de
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Marli, Shirley, Marcelo, Paula e Willian.

Romeu - “Hoje talvez eu ache {rresponsabilidade, que eu era egoista, nao
que eu ache Isso errado, mas que era egoista de viver a minha vida
independente da minha familia. A gente tem que estar atrelado a certas
normas. Todos que vivem desse jeito, todos que vivemn desse jeito, sabem

do risco que correm.”

Paula - "Ainda malis de saber que praticamente fui eu, né? Porque quando
eu tava boa, em oitenta e seis, as pessoas avisaram pra mim... Nao foi por
causa de ninguém que eu entrel, fol s6 por causa de mim pra conhecer. (...)
Quando eu néo tenho comida dentro de casa eu salo pra rua, pra pedir...
Eu nao fico com fome, néo. Eu preciso me cuidar agora por causa de tudo

que eu fiz antes.”
Willian - “Nao, o culpado ful eu mesmo... A senhora quer dizer assim?”
Entrevistadora - “O responsavel, assim, né?”

Willlan - “Nisso, o irresponsavel fui eu mesmo. Gostava de sair com a

turminha, fazer coisa errada. Entéo, nao culpo ninguém.”

Alguns sujeitos falaram também de nao estarem informado

a respeito da AIDS na época em que se expuseram ao risco.

Carlos - “Minha, na época eu nio sabia que estava contaminado. Eumesmo
tomei com meus amigos, por vontade prépria, eu mesmo comprava seringa
e chamava. Nao sabia que tinha gente contaminada. Era mais garoto, nao

sabia das coisas. Nunca tinha visto estas propagandas.”

Romeu - “Naquela época, nem nés do meio médico sabjamos, imagine os
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outros. Hoje as pessoas sabem.”

Os sujeitos falaram de questdes importantes em relacao ao
contagio, tais como: a dificuldade em se pensar nos riscos quando se vive
a situagio de dependéncia da droga {toda baseada em negacao, onipoténcia
e busca do prazer imediato) e a dificuldade em se solicitar o uso de
preservativos nas relagdes sexuais com a pessoa com quem se estid multo
envolvido afetivamente. Aqui também ha outra forma perigosa de negacao,

algo como “se ha amor nao ha contaminacao.”

Paulo - “Fol o que aconteceu comigo: esse troco com o0s colegas la e nem
pensava isso dai. Na hora ta bom, né? Certo? Cabecga ta zonza e ta bom e
ta tudo normal, mas nem pensa no risco que a gente corre, né? Nesse

negocio ai.”

Willian - "Naquela época, nao tinha nada a perder, também, né? Vivia com
os amigos prarua, naoc queria saber de nada... Nao tinha nada a perder, nao
tava nem ai. Morrer ou viver era uma coisa s6. Agora hoje é diferente, a gente

tem familia e sente, né?

Maristela - “Néo, eu néo sabia né, nio sabia. E também como eu te falei,
nio tinha muito conhecimento com AIDS. Néo tinha parado muito pra
assistirdornal Nacional. Ndo sei, agora que ja ta tendo mais divulgacéo, né?
Antes nao tinha néao. Nao tinha, também eu naoc procurava, ficava virada
pro outro lado e... Mas depois que eu soube que ele tinha, se eu tenho, eu
que tive culpa, porque eu poderia ter exigido camisinha dele, tudo... Ah,
mas eu nao sel se o romantismo fala mais alto, sabe, cé... Euacho que, acho
nao, tenho certeza, que gosto muito dele entio eu quis fazer tudo por amor,
sabe? Eu quis dar forgas pra ele porque ele estava super-transtornado,
achando que eu nao ia querer malis ele... Entio essas provas de amor de

ado, de menininha de quinze, pra ter a primeira relacao... eu tive com ele.
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Deixei, falef assim: “Néao, imagine se isso vai pegar, imagine! Isso s6 gozando
dentro”™(...) Mas se tem alguém culpado, assim, entre eu e ele ful eu mesmo.

Porque as vezes a gente faz por amor, faz pra provar que gosta...

F.sses comentarios me pareceram importantes por
comecarem a aproximacao do universo da vida das pessoas que a propa-
ganda de medidas preventivas, como tem sido feita, nao consegue atingir.
Para que a propaganda seja eficaz, € necessario que se estabelegam canais
de comunicacao mais efetivos, que possam realmente “tocar” o publico-

alvo e promover mudanca de comportamento.
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O contato com individuos contaminados pelo HIV através
deste tipo de entrevista se mostrou bastante rico e propiciou a abordagem
de temas relevantes, levando as seguintes conclusdes:

1) Foi possivel confirmar algumas das hipéteses iniciais, a
respeito da importancia domomento do diagnéstico e do papel do profissional
de saude (principalmente o médico clinico), como suporte ao paciente para
Iniclar o enfrentamento das situagdes difices com que tera de se deparar.

2) Os sujeitos entrevistados puderam falar das mudancas
em suas vidas ocorridas a partir do diagnéstico (a nivel de habitos,
trabalho, relacionamentos), avaliando as perdas e ganhos decorrentes.
Ainda quetivesse sido bem mals facil falar das perdas, alguns entrevistados
conseguiram identificar ganhos em todo esse processo (relacionados com
o bom relacionamento familiar e o crescimento pessoal). Em relacdo as
mudangas de habitos houve de uma maneira geral, uma busca de uma
melhor qualidade de vida (mesmo em individuos que tinham apresentado
estilo de vida bastante doentio até entio). As informacées e orientacdes dos

profissionais de saude parecem ter sido bastante aproveitadas pelos

entrevistados, para construir esta melhora.

‘ 3) Falar sobre o quadro clinico permitiu que os sujeitos
expressassem a sua percepcao sobre o seu estado de satide, asinterpretacoes
que dédo as Informagdes oferecidas pelos profissionais de saiide, assim
como as crengas e teorias que desenvolvem a respeito da doenca. O bom
estado da sande foi citado como um fator importante para o controle do
medo e ansledade e foi confirmada a hipétese de que o surgimento dos
primeiros sintomas também apresenta importante impacto emocional,

exigindo toda uma nova reorganizagao intrapsiquica.
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4) Fol possivel também detectar que muitos Individuos se
recriminam pelo fato de terem se contaminado pelo HIV através do uso de
drogas endovenosas ¢ que a situagéo de ser contaminada por um parceiro
sexual fixo (namorado, noivo, companheiro) gera muita ambivaléncia. De
uma maneira geral, os sujeitos aparentavam tentar elaborar as situacgdes
de culpa através do cuidado consigo, com sua satnde.

5) Os relatos demonstraram a forma como o mecanismo de
negagao esta presente, para muitos individuos, em todo o processo. O
individuo néo acredita que pode se contaminar, se expde e se contamina.
Ao saber do diagnéstico, “néo acredita” e continua levando “vida normal”
apesar de, pela negagdo nao sercompleta, passar a tomaralguns cuidados.
Em alguns casos a negacéao é tao forte que o individuo se afasta do
tratamento. O surgimento dos sintomas fragiliza entio as defesas e o
individuo precisa se reorganizar. Essa tarefa pode se tornar mais facil
quando o individuo pode contar com apoio da familia, amigos, profissionais
de satide, consegue manter sua atividade profissional e a auto-estima, sem
se recrimninar tanto.

6) Este tipo de abordagem permitiu a verbalizacao de muitos
temas, com envolvimento afetivo entrevistadora-entrevistado, permitindo
grande aprendizado.

Praticamente todas as questdes da entrevista semi-
estruturada tiveram sua abrangéncia ampliada no momento de interagio,
permitl;ldo ir mais além do que se havia pretendido inicialmente. Mulitos
novos temas emergiram, que nédo haviam sido cogitados, ou que até haviam
sido, sem que eu conseguisse coloca-los em formulagdo clara para a
entrevista.

Arealizagao de cada entrevista trouxe novos elementos para
as seguintes.

Como pesquisadora, me deparel com a questio do limite,
pois muitos dos temas emergentes fugiam do escopo deste trabalho, mas

se mostravam demasiado atraentes e merecedores de analise mais demorada
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(sexualidade, religlosidade, fantasias). Fol dificil definir 0 momento de
parar. Reconhecendo os limites, esta pesquisa apontou para muitas
possibilidades de novos trabalhos. Quer abordando os mesmos temas
deste (e se utilizando também de consulta a prontuarios e entrevistas com
familiares e profissionais de satide, além do préprio paciente) ou abordando
com mais vagar os temas emergentes. A riqueza do material obtido em
apenas uma entrevista e o bom contato com os sujeitos sugeriu também a
importancia de estudos longitudinais, que possam acompanhar a evolucéao
dos individuos.

Se no inicio do trabalho havia uma malior preocupacao com
“transparéncia” do que com “neutralidade”, ao fim deste, me parece haver
uma situagao de “compromisso”. Compromisso de questionar uma série de
pré-concepc¢oes que fazem parte do senso comum e que pude reconhecer
em mim, enquanto profissional e pesquisadora.

O contato com estas pessoas, algumas delas convivendo
com o diagnéstice ha mais de cinco anos, permitiu desmistificar muito do
que eu imaginava sera vida de uma pessoa contaminada pelo HIV. Trata-
se de vida, e de pessoas que querem viver.

A AIDS, ou as vezes nem a doenga, apenas a contaminacao
pelo HIV, sem sintornas, € vista como um vendaval que invade a vida da
pessoa e destrél tudo de maneira avassaladora, nao sobrando nada que
possa ser aproveltado. Ao paciente s6 restaria sofrer, abrindo mao de
qualquer plano ou perspectiva. E morrer, num curto espaco de tempo.

Esta maneira de encarar esteve mulito presente na midia
(inclusive nas publicagdes cientificas) desde os primeiros casos.

No entanto, assim como o paciente que vé o tempo passar
apos o diagndstico, e percebe que nao morreu, entao é preciso literalmente
“cuidar da vida” e conviver com o fato, a socledade estd aos poucos
percebendo que “o mundo nao acabou” e precisamos aprender a conviver
com a AIDS.

Assim como os paclentes, teremos de mudar nossos habitos
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¢ veremos multos amligos morrendo de AIDS (e teremos medo de morrer
também).

Além de situagdes de discriminagio, os sujeitos entrevistados
falaram também de situagdes de solidariedade. Se perceberam dificuldades
em seus médicos e enfermeiros, perceberam também que eles cresceram
técnica e emocionalmente para tentar contornar as dificuldades e “dar
conta” das novas tarefas. Fol aberto espago para a colaboracio do
profissional de Satide Mental. O Sistema de Saude, esse continua falho,
como o percebem os doentes de todas as patologias.

Das pessoas entrevistadas, muitas relataram estar sofrendo,
outras nao. Negacao ou Aceitacdo? Parece-me haver a combinacio em
todos os casos, mas com graus variavels.

- De uma maneira geral, os entrevistados demonstraram
estar mobilizando todos os seus recursos psiquicos para proteger sua vida,
e tém os profissionals de satide como aliados nesta tarefa. Conhecer aquilo
que sentem e pensam e falar disso aos colegas, parece-me ser,

fundamentalmente o papel do profissional de saude mental.
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Este trabalho teve, como objetivo, o estudo de caracteristicas
psicossociais de individuos contaminados pelo HIV, abordando
principalmente o momento da comunicagao do diagnéstico e as mudancas
ocorridas em suas vidas desde entio (habitos, trabalho, relacionamentos,
ganhos € perdas). Além disso, verificar a importancia dos profissionais de
satide nesse processo de adaptacio.

Foram entrevistados 20 sujeitos HIV-positivos, em
atendimento no Centro de Saiide-Escola € no Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdao Preto.

Os sujeitos conflrmaram a importancia do momento do
diagnéstico e catorze referiram ter recebido comunicagio adequada.
Revelaram ter bom relacionamento com seus médicos clinicos e com os
demals profissionais de saude, o que os ajudava a lidar com a nova
situacao.

Onze sujeitos estavam no grupo IV (segundo o CDC) ao
receber o diagndstico, um no grupo Il e 8 no grupo II. No momento da
entrevista, havia 4 sujeitos no grupo II e 16 no grupo III. Todos os sujeitos
referiram se preocupar com seu estado de satude, apresentando muita
ansiedade ac surgimento de sintomas (que diminuia a eficacia do mecanismo
de defesa da negagio). Praticamente todos referiram mudanca de habitos
com o objetivo de garantir melhor qualidade de vida.

Dez sujeitos referiram ter sofrido perdas decorrentes do
diagnédstico (principalmente no trabalho e nos relacionamentos) e nove
sujeltos referiram ter obtido ganhos (relacionamento familiar e crescimento
pessoal e espiritual).

A maloria dos entrevistados referiu dificuldade para contar

187



scu diagnéstico a outras pessoas, devido ac medoda rejeicioe discriminacéo.
Aqueles; que conseguiram conversar a respeito receberam, na maioria dos
casos, apoio e cuidado dos familiares e conjuges. Para aqueles que
escondem seu diagnéstico, € muito importante poder falar com os
profissionais de satde.

Dez sujeitos eram usuarios de drogas endovenosas e
acreditavam que se contaminaram desta forma. Nove foram infectados
atraveés de relagdes sexuais e uma nio soube dizer como se contaminon.
Muitos deles (principalmente os usuarios de drogas) referiram sentir culpa.

Nas entrevistas os sujeitos puderam verbalizar a respeito de
pensamentos, crencas e sentimentos a respeito da AIDS e do fato de
estarem contaminados pelo HIV. Os dados obtidos podem servir de base
para estudos mais aprofundados e para auxiliar os profissionais de satide
a compreender melhor seus pacientes e encontrar estratégias cada vez

mais adequadas para o atendimento.
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The objective of this research was to study the psychosocial
characteristics of people infected with HIV, regaeding, mainly, the moment
of the comunication of diagnosis and the changes that accured since then
(change in habits, relationships, work, gains and losses).

Twenty patients from the Hospital das Clinicas and Centro
de Satde-Escola da Faculdade de Medicina were interviewed and their
narratives and answers were analysed.

Subjects confirmed the importance of the moment of diag-
nostic and fourteen have received suitable communication. They have had
good relationship with doctors and the other health care workers, what
have helped them to cope with their new situation.

Eleven subjects were group IV (according to C.D.C.) when
they received their diagnostic, one in group Iil and eight in group III. At the
moment of interview there were four subjects in group II and sixteen in
group IV. All the subjects said they have concerns about their health state,
and have had anxiety when any symptom appeared (when the mechanism
of negation is weakened). Almost all of them talked about habits change in
order to guarantee a better quality of life.

Ten subjects have had losses after dlagnosis (mainly in work
and relationships} and nine have had gains (in familiar relationships and
in personal and spiritual growing).

Most of the subjects were not able to tell other people about
thelr diagnostic, because they were afrald of being rejected and discrimi-
nated. Those who were able to talk about this matter received care and
suport from families and partners, in most of cases. Talking to health care

workers was very important for those who were not able to disclose the
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dlagnosis to family.

Ten subjects were intravenous drug users and believed that
they have been infected this way. Nine were infected through sexual
intercourse. One of the subjects was not able to say how she had been
infected. Many of them (speclally the intravenous drug users) felt gullty
about the infection.

The interviews allowed the subjects to talk about their
thougts and feelings concerning AIDS and the fact of being infected with
HIV. This data may be useful for new researches and to help health care
workers to understand thelr patients and to find even more suitable

strategies of care.
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ENTREVISTA

I - CONDIGOES EM QUE FOI COMUNICADO O DIAGNOSTICO

. CIRCUNSTANCIAS EM QUE SOUBE O DIAGNOSTICO:

16 - Quais as circunstancias pessoais do paciente no momento em que

soube o diagnéstico?

. PERCEPGOES DO PACIENTE SOBRE O ATENDIMENTO NO MOMENTO
DO DIAGNOSTICO
27 - O paclente acha que o dlagnéstico lhe fol comunicado de maneira

adequada?

6 - Quals as informagdes que o paciente se lembra de terem sido fornecidas

110 momento em que soube o diagnéstico?

20 - O paciente confla na equipe de atendimento quanto ao sigilo das

informacdes referentes a ele?

. REACOES FRENTE AO DIANGOSTICO

14 - Qual foi a reagdo imediata do paciente ao receber o diagnéstico?
II - MUDANCAS PESSOAIS APOS O DIAGNOSTICO

. PERSPECTIVAS GERAIS DO PACIENTE

31 - O paciente generaliza o seu prognéstico a partir da observacao de

outro(s) paciente(s)?
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. MUDANCAS APOS O DIAGNOSTICO
2 - Houve alteragé&o no valor que o paciente atribue a si proprio desde que

soube o diagnostico?

3 - O paciente mudou seus habitos desde que soube o diagnéstico?

. PROPENSOES A RESPEITO DA COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO
RECEBIDO
22 - Assim que soube o dlagnadstico, o paciente sentiu necessidade de

conta-lo a outras pessoas?

22a - Com o decorrer do tempo, o paciente sentiu necessidade de contar o
diagnéstico a outras pessoas?

IIl - MUDANCAS SOCIAIS APOS O DIAGNOSTICO

. ADAPTACAO A NOVA SITUACAO

19 - O paciente continua tendo condigées de exercer sua atividade

profissional, desde que soube o diagnostico?

. MUDANCAS NOS RELACIONAMENTOS E GANHOS SECUNDARIOS AO
DIAGNOSTICO

3 - O paciente obteve ganhos em seus relacionamentos interpessoais

devido ao diagnéstico?

8 - O paciente obteve ganhos materiais devido ao diagndstico?

. PERDAS DECORRENTES DO DIAGNOSTICO
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5 - O paclente sofreu perdas em seus relacionamentos mais intimos, devido
ao dlagnéstico?

15 - O paciente sofreu perdas materiais {perda do emprego, gastos, bens
materiais) devido ao diagndstico?
IV - EVOLUGCAO DO QUADRO CL{NICO

. EVOLUCAO DO QUADRO CLINICO
9 - Quals as complicagées do quadro clinico apresentadas pelo paciente no

periodo decorrente entre o diagnéstico e a realizagdo da entrevista?
10 - Ha quanto tempo o paciente sabe que esta contaminado pelo HIV?

12 - Em que estagio da doenga (segundo o CDC) o paciente estava no

momento do diagnéstico?

13 - Qual o estadiamento do paciente (segundo o CDC) no momento da
entrevista?

17 - O paciente precisou ser hospitalizado no periodo decorrido entre o
diagndstico e a realizacio da entrevista?

V - RESPONSABILIDADE NO PROCESSO DE CONTAGIO
- RESPONSABILIDADE NO PROCESSO DE CONTAGIO

23 - Quais os comportamentos de risco apresentados pelo paciente que
poderiam ter levado ao contagio pelo HIV?

21 - Como o paciente acredita que se contaminou pelo HIV?

25 - A quem o paciente julga responsavel pelo fato de estar contaminado
pelo HIV?
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