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A entrada da AIDS nas familias, decorrente da cronificagio da doenga, gera
situagbes de crises até entfio desconhecidas. Com o objetivo de se conhecer esta nova
realidade, foi realizado um estudo na Unidade Leito-Dia do HC da UNICAMP, onde se

entrevistou 20 cuidadores de pacientes com AIDS.

Foi utilizado o método Clinico-Qualitativo e a técnica da Entrevista
Semidirigida de Questdes Abertas. Os resultados foram divididos em dois grupos: a)
dificuldades para cuidados assistenciais, tais como: falta de orientacfio, de materiais, de
transporte e de pessoal para assumir o papel de cuidador; b) os sentimentos emergentes na
situagdo, tais como: medo do contagio (cOnjuges e filhos), revolta (traicio, afloramento de
estilos de vida e opgdes sexuais), do e impoténcia diante da morte. A familia recebe uma
‘carga’ de responsabilidades para a qual, muitas vezes, ndo estd preparada, levando &
desestruturagdo da mesma. E indispensével o fornecimento de aportes para esta familia,
ajudando-a na execucio de um plano de assisténcia ao doente. O papel da familia ¢
fundamental na assisténcia ao paciente, quer seja por incapacidade do sistema de ﬁaﬁde em
atender a todos os doentes de AIDS, quer seja pela necessidade, cada vez mais expressa, da
permanéncia do individuo ao lado da familia, recebendo desta acolhimento e suporte

emocional.
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1 - IDETAS PRELIMINARES

A complexidade do tema AIDS (“Acquired Immunodeficiency Syndrome”)
parece ser infindavel. Os avangos cientificos caminham rapidamente, a tecnologia
surpreende-nos a todo momento e, no entanto, infelizmente, até o momento, nio se

conseguiu chegar a nenhum resultado de cura.

Segundo XAVIER et al. (1993) “a AIDS é uma doenga que veio neste final
de século causar pinico em todo mundo e, a0 mesmo tempo, colocar problemas a serem
investigados e demonstrar a faléncia de muitas estruturas que se considerava como
sagradas”. As autoras continuam dizendo que a “AIDS nfo é apenas um problema de
saude, mas sim um objeto de estudo complexo que envolve aspectos bioldgicos, sociais,

psicologicos e, especialmente, éticos e legais™.

Diante desta realidade, e no contato direto com o sofrimento das pessoas
doentes, da equipe que os assiste e de seus familiares e amigos, o sentimento de impoténcia
surge inevitavelmente. Mas, nasce também um novo medo, o da proximidade da doenca.
Hoje, ela se encontra 4 nossa porta, quem sabe no nosso ambiente de trabalho, circulo de

amigos ou até em nossa familia.

Talvez ao ter me colocado no lugar de muitos familiares de pacientes com
AIDS, com os quais convivi € convivo, como enfermeira na Unidade de Moléstias
Infecciosas e, atualmente, como enfermeira da Unidade Leito-Dia (D) do Hospital das
Clinicas da Universidade Estadual de Campinas (HC - Unicamp)) é que pude perceber o
quanto pouco se sabe a respeito da situagao de se acordar um dia ¢ se deparar com um

doente de AIDS em casa.

Baseada também em meu trabalho de mestrado, no qual levantei as
dificuldades da equipe de enfermagem em cuidar destes individuos no ambiente hospitalar,
onde encontre: sentimentos de dor, angistia e esgotamento nesta relagdo, imaginei: como

os familiares que ja possuem lagos afetivos anteriores € obviamente mais intensos,




conseguem reorganizar suas vidas para receber este individuo em casa e preparar-se para a

sua morte? Quais os tipos de apoio de que eles necessitam? Estes tém sido oferecidos?

MINAYO (1993) diz que “nada pode ser intelectualmente um problema, se
n3o tiver sido, em primeira instincia, um problema da vida pratica. Isto quer dizer que a
escolha de um tema ndo emerge espontaneamente, da mesma forma que o conhecimento
ndo ¢ espontdneo. Surge de interesses e circunstincias socialmente condicionadas, frutos de
determinada insercdo no real, nele encontrando suas razdes e seus objetivos”. A partir

destas questdes, € que resolvi desenvolver este trabalho.

Inicio fazendo um pequeno levantamento da situagio da AIDS no Brasil e
em especial no Estado de Sdo Paulo e de como govemo e populagio enfrentam esta

pandemia.

2 - PANORAMA ATUAL DA AIDS NO BRASIL E NO ESTADO DE SAO PAULO

O nimero de pessoas atingidas pelo virus HIV continua aumentando
drasticamente em todo o mundo. Segundo dados da OMS (Organizagio Mundial da Saide)
existem hoje cerca de 1.000.000 de individuos doentes (com AIDS) no mundo, e acredita-
se que os infectados (doentes ou néo) podem chegar a mais de 17.000.000 (AIDS - Boletim
Epidemiologico, 1996).

No Brasil, a situagio néo ¢ muito diferente e segundo o Ministério da Saide,
existem cerca de 82.000 pessoas doentes (dados até junho de 1996), lembrando ainda que a
subnotificagio pode chegar a mais de 50% deste valor. Quanto aos portadores, estima-se
uma cifra por volta de 1.000.000 de individuos (AIDS - Boletim Epidemiologico, 1996).

O Estado de Sao Paulo, por sua vez, vem ocupando o primeiro lugar em
niimero de casos, sendo responsavel por 40% dos casos notificados no pais. As principais
cidades do Estado em mimero de casos sdo: S#o Paulo, Santos, S3o Vicente, Sdo José do

Rio Preto e Campinas, locais estes com caracteristicas ou turisticas, ou portuirias ou que
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fazem parte da rota do trifico de drogas (MESQUITA, 1991, XAVIER, ef al, 1997).
Campinas possui 1.140 casos registrados (BOLETIM EPIDEMIOLOGICO, 1996).

Na cidade de Sdo Paulo, na faixa etaria acima de 15 anos, a doenga j4 constitui
a principal causa de morte, entre as doengas transmissiveis, ultrapassando inclusive a
tuberculose (SAO PAULOQ, 1994).

Nos paises como o Brasil, classificado entre os do terceiro mundo, a situagdo é
agravada devido a fatores como a subnutrigio, os servigos de saiide insuficientes, a falta de
medicamentos € a impossibilidade de rapido acesso aos meios diagnésticos. Estes fatores
contribuem, inevitavelmente, para uma piora da qualidade de vida e conseqiiente

diminuigdo da sobrevida do individuo contaminado pelo virus.

Por outro lado, a disseminagdo da ATDS na populagio em geral e n3o mais em
subgrupos especificos - acredita-se que entre 50% e 60% dos portadores do HIV, no
mundo, sejam heterossexuais - (AIDS - Boletim Epidemiolégico, 1994) e ainda o aumento
alarmante do nimerc global de casos, fizeram com que a populagio e até as autoridades
passassem a preocupar-se de forma mais efetiva, com alternativas de atendimento ao doente

¢ com medidas de prevengiio.

Segundo NICHIATA, SHIMA, TAKAHASHI ( 1995), a Secretaria de Estado
da Saide de Sdo Paulo, em 1983, comeca a implementar as primeiras atividades de
controle, antecipando-se & configuragio do Programa Nacional do Ministério da Saade. O
Programa de Prevenciio e Controle da AIDS, no Estado, previa, entre outras medidas, a
descentralizagdio do atendimento ambulatorial, a ampliagio do numero de leitos

hospitalares e a realizag@io de campanhas educativas para prevencdo da infeccio.

NICHIATA et al. (1995), afirmam ainda que, dentre as iniciativas
implementadas pelo Estado, merece destaque a criagio do Centro de Referéncia e
Treinamento em AIDS (CRTA) em 1988, que realiza atividades assistenciais

(principalmente através do hospital-dia e ambulatério), de vigildncia epidemioldgica, sendo
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também responsavel pela capacitagdo da maioria dos trabalhadores de saude, de todo o

Estado, para assisténcia a AIDS.

A Secretaria, por sua vez, tem procurado capacitar os profissionais de saide
para a assisténcia aos pacientes com AIDS e HIV positivos, além de buscar viabilizar a
ampliagio do niimero de leitos hospitalares para os mesmos. Foram criados os Centros de
Orientagdo e Aconselhamento Sorologico (COAS) em DST/AIDS, com o objetivo de
realizar avaliagéo sorolégica andnima e confidencial, fornecer preservativos e orientagdes a

populagio geral e a grupos de maior risco, NICHIATA et al. (1995).

Cabe lembrar ainda a importante contribui¢3o dada pela sociedade civil, em que
grupos organizados foram se engajando na luta, existindo hoje a Rede Brasileira de
Solidariedade que congrega as organizagdes ndo governamentais (ONGs), envolvidas no
combate 4 epidemia, concebendo “a solidariedade como uma pratica da cidadania”

(NICHIATA et al., 1995).

Na realidade, as mudangas ocorridas, quer sejam da politica de saude, quer
sejam da conscientizagio da populag3o, ainda sdo insuficientes para atender toda a
demanda de forma satisfatoria. A falta de medidas efetivas de prevengdio e deficiéncia de

recursos para tratamentos, indiscutivelinente, tornam a situacio caotica.

3 - ANECESSIDADE DE ALTERNATIVAS

A necessidade de formas alternativas para atendimento clinico-assistencial a
doentes cronicos ou com doengas de prognostico irreversivel, como o cincer, nio ¢
novidade. Sistemas ambulatoriais e unidades de atendimento-dia j4 existem na area de

oncologia e psiquiatria, entre outras.

Na area da AIDS, entretanto, criar sistemas extra-hospitalares de atendimento
era improvavel de acontecer, uma vez que a possibilidade de se conviver com pacientes

contaminados estremecia qualquer projeto. Isto pode ser explicado, em parte, pelo clima de
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péanico gerado ao redor da doenga (FIGUEIREDO & TURATO, 1995; MORIYA, GIR,
MIEKQ, 1994).

Lembrando ainda que, até este periodo, existiam poucas formas de intervencio-
profilatica na doenga, o que a tornava extremamente grave, exigindo cuidados hospitalares

intensivos, N0 momento em gue o paciente era atendido.

Com o avanco significativo da doenga, com o acometimento da populagio geral
€ ndo mais a restrigio a determinados grupos de risco e sem davida, ao alto custo do
atendimento hospitalar e niimero insuficiente de leitos, comega-se a pensar em formas

alternativas de atendimento.

Pesquisadores da Europa e Estados Unidos comegam a realizar estudos,
mostrando os custos destes pacientes nas diferentes formas de atendimento (JOHNSON et

al., 1993; BECK et al.,1993; 1994; WIDMAN, LIGHT, PLATT, 1994).

JOHNSON ez al. (1993) realizaram um trabatho em Londres, onde mostram o
alto indice de ocupagdo dos hospitais por pacientes com AIDS, ressaltando a necessidade
de se estabelecerem medidas alternativas para estes doentes, prevendo falta de leitos

disponiveis na cidade.

BECK et al. (1993; 1994), por sua vez, analisam os diferentes custos entre
paciente hospitalizado e o de atendimento ambulatorial, concluindo que hi uma queda
importante dos custos hospitalares no ambiente ambulatorial, hi uma melhora na
capacidade de detecgdo precoce de infecgSes oportunisticas, implicando apenas no aumento

do custo, com o uso de drogas, neste ultimo.

O desenvolvimento de novos tratamentos, entre eles a profilaxia de infecgBes
oportunisticas e, mais recentemente, os novos antivirais, fizeram com que, de certa forma, a
AIDS deixasse de ser encarada como uma doenga fatal e, em alguns casos, fosse
considerada uma doenga crénica (WIDMAN et al., 1994).
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WIDMAN et al. (1994) consideram que, anteriormente a estes medicamentos, o
paciente era tratado exclusivamente em hospitais. Com a introdugao destes para profilaxia e
deteccio mais precoce de infecgbes oportunisticas, podem ser utilizados outros sistemas
como casas de apoio e até mesmo a casa do proprio paciente, uma vez que ele possui'

apenas periodos agudos, comportando-se nos demais como um paciente cronico.

Estas consideragdes podem ser ampliadas se pensarmos nos beneficios dos
novos anti-retrovirais e inibidores de proteases que até ¢ momento mostram-se muito

eficientes, em certas ocorroréncias.

Surge, entdio, uma nova variavel para o caso: a participagio da familia no

tratamento, fora do ambiente hospitalar, passa a ser exigida.

Tentemos compreender o papel ¢ a situagdo familiar neste contexto.

4- A FAMILIA

O conceito e os papéis da familia variam ao longo dos séculos. ARIES (1981)
analisa esta evolugio através do estudo iconografico, percorrendo obras deixadas por toda a
humanidade. Este autor descreve as diferengas de valorizagdo da mulher e da crianca, na
estrutura familiar, nas necessidades de mamtengio das propriedades, e nas mudangas
ocorridas desde entdo. Chega a familia do século XX, em que o sentimento existente entre
pais ¢ filhos esta cada vez mais afastado da preocupagdo com a honra da linhagem ou com
a integridade de patrimdnio; este sentimento brota apenas da reuniio incomparave! entre

pais e filhos.

Como se pode ver, a familia sempre acompanhou e adaptou-se as mudangas
sociais, sendo entretanto, uma das instituiches mais conservadoras e uma das tdltimas a

realmente incorporar as mudangas.

Para melhor situar a representagio da familia neste contexto, avancaremos no

seu proprio conceito e analisaremos a sua situagdo atual.
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Para SOIFER (1988) a definigio de familia é “micleo de pessoas que
convivem em determinado lugar, durante um lapso de tempo mais ou menos longo e que se
acham unidas (ou ndo) por lagos consangiiineos. Este niicleo, por seu turno, se acha
relacionado com a sociedade, que lhe impde uma cultura e ideologia particulares, bem

como recebe dela influéncias especificas”.

Para LEVINE (1990)" “Os membros da familia sdo individuos por nascimento,
adogdo, casamento, ou companheiros, pessoas fortemente ligadas e que sdo mutuamente
responsavels, que recebem e que provém suporte de vérios tipos, especialmente em tempos

de necessidades”.

MIOTO (1994) ao realizar seu trabalho de doutorado, investigando familias de
Jovens que tentam suicidio, relata a existéncia de uma grande dificuldade em se adotar um
conceito tnico de familia, uma vez que nem sempre os limites afetivos coincidem com os
limites descritivos, definidos pela sociologia ou antropologia. Tenta-se compreender que a
primeira familia é aquela ligada por lagos de matriménio e parentesco, ¢ a segunda
constroi-se sobre esta e esta relacionada com a experiéncia compartilhada de uma estrutura
grupal e com a introjegdo desta estrutura. Ela existe dentro de cada um dos elementos que a
constituem, como um conjunto de relagdes e padrdes de relacionamento, por meio dos

quais o individuo se desenvolve e se apropria da estrutura de grupo.

O grupo familiar deve ser visto como um todo através do qual seus membros ou

subsistemas s¢ encontram dinamicamente articulados ¢ em intera¢io com outros sistemas

(MINUCHIN, 1982).

MIOTO (1994) diz que os membros da familia se organizam ¢ existem regras
de funcionamento entre eles. Funcionam de maneira dinimica e se adaptam as exigéncias

do mundo interno ¢ externo, sem contudo perderem sua integridade.

As pressbes para adaptagbes, provenientes do mundo interior, estdo

relacionadas aos acontecimentos intrafamiliares como morte, separagbes e ao processo de




desenvolvimento de seus membros (ciclo vital). J4 as do mundo externo estio presentes nas
mais diversas formas da vida familiar e podem estar ligadas a um individuo

especificamente ou 4 familia como um todo (MIOTO, 1994).

As relagBes familiares, na atualidade e, em particular na populagdo em estudo

merecem um cuidado especial ao serem discutidas.

Em uma grande cidade, pressupe-se encontrar um maior niimero de adultos
morando sozinhos (como se diz nos Estados Unidos, sem vinculo) ou vivendo com grupos
de amigos ou colegas para divisdo das despesas. Somando-se a isto o fato agravante de
grande parte desta populagdo, compor-se de subgrupos marginalizados pela sociedade,
como os usudrios de drogas injetaveis, homossexuais, entre outros, pode-se esperar arranjos

familiares muito diferenciados.

Pensemos em pessoas que enfrentaram problemas com a lei por usarem drogas,
relacionamentos homossexuais (onde houve necessidade de afastar-se da familia de
origem), relagbes extraconjugais que foram denunciadas pela doenca e inimeras outras
situacOes que, de antemdo, sensibilizaram as relagBes familiares. Estas influenciam

diretamente a aceitagio e o enfrentamento da nova situagiio pela familia.

MINUCHIN & FISHMAN (1990) dizem que a familia ¢ um grupo natural que,
através dos tempos, tem desenvolvido padrdes de interagiio. Estes padrdes constituem a
estrutura familiar que, por sua vez, governa o funcionamento dos membros da familia,

delineando sua gama de comportamentos e facilitando sua interagio.

Os mesmos autores continuam dizendo que os membros da familia influenciam
0 comportamento, e se interinfluenciam Isto estabelece um mapeamento na dindmica
familiar, quando os limites e os caminhos escolhidos por cada membro & analisado pelos
demais. Sabem que, se ultrapassarem um destes limites, o membro da familia encontrarg

algum mecanismo regulador. As consegiiéncias da transgressdo, nestas 4reas, trazem os

" LEVINE apud MIOTO, R.C.T. Familias de_jovers que tontam sdcidio, Tese de Dowmtorado, Universidade Estadual de Campinas,
Campinas, S%o Paulo, 1994,
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mais fortes componentes afetivos: culpa, ansiedade, banimento e ainda raiva e condenagio
(MINUCHIN & FISHMAN, 1990).

O espectro da AIDS pode atingir, além do micleo familiar, parentes, amigos;
amantes € Outros grupos, como os de usuérios de drogas. Muitos individuos infectados
estdo separados de suas familias e voltam-se, em busca de sustentagio emocional, para os
grupos de apoio ou comunidades de fé. Estas associagdes sfo freqiientemente “as pessoas
mais proximas’ que o individuo tem, isto amplia muito a definigio de familia

(LIPPMANN, JAMES, FRIERSON, 1993).

BROWN (1994) relata que a AIDS serviu para ampliar o conceito de familia
podendo até mesmo ser dividida em familia de origem (de nascimento) e familia de escolha

(que se formou ao Iongo da vida).

Trabalho como o de FOLEY et al. (1994) analisam o apoio oferecido pelas
familias de pacientes homossexuais aos seus membros doentes. Este estudo valoriza muito
a participagio da familia no processo da doenga e menciona, pela primeira vez, a “carga’
que poderia ser o cuidar de um paciente com AIDS, proporcionalmente i maturidade e

recursos familiares.

FRIERSON, LIPPMANN, JOHNSON. (1987) relatam que os fatores
estressantes para as familias que possuem um membros com AIDS, incluem: medo do
contagio (principalmente nas casas em que ha criangas, gestantes e (ou) idosos), revelagio
de estilos alternativos de vida e sentimentos de abandono e pena. Qutras familias incluiram
comportamentos obsessivos de limpeza, desculpas para nfio sairem de casa, formas de
entreterem visitantes e ainda repetirem compulsivamente testes de sangue anti- HIV (Virus

Imunodeficiéncia Humana).

MAJ (1991); BROWN (1994) afirmam que trabalhos sobre os problemas de
familiares que assistem individuos com AIDS ainda estdo engatinhando em todo o mundo.

Com relagio ac profissional de saide, que assiste este individuo, dados

levantados por FIGUEIREDO (1994), corroboram dados mundiais como os de WIDMAN
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et al. (1994) e MAJ (1991), entre outros, em que o estresse, o sofrimento e o burnout foram

freqiientemente encontrados.

MAJ (1991) acredita que estes resultados possam ser parcialmente
transportados para o caso dos familiares, ¢ fatores como: medo do contagio, estilo de vida
anterior do individuo, deterioragdo fisica ¢ mental, a impoténcia diante da morte e a idade

Jovem das pessoas acometidas dificultam muito a aceitagfio e apoio da familia.

A acolhida do individuo pela familia varia em grau de responsabilidade para
com este. BROWN (1994) acentua que na literatura existe uma mistura confusa a respeito
do grau do envolvimento do familiar que apenas sabe sobre a doenga e aquele que ¢ o

responsavel pelo doente, ou seja, o seu cuidador (no inglés caregiver).

O cuidador possui atividades diretas (agBes préticas com o doente) e sua vida
diaria € drasticamente alterada pelo nivel de saiide e grau de dependéncia do doente. Ja o
familiar observador (apenas sabe da doen¢a) manifesta um sofrimento unicamente
emocional. Nio existem trabalhos que quantifiquem ou diferenciem o estresse destes dois
grupos (BROWN, 1994).

CLIPP et al. (1995) especificam as atividades de um cuidador para com um
individue com AIDS:

a) Cuidados diretos: Seguir condutas médicas e de enfermagem, banho, alimentacdo,

auxilio para deambulagio e mobilizagéo no leito, entre outros.

b) Fornecimento de instrumentos: Transporte, organizacio da casa, cuidados com
roupas, realizar compras (alimentos, etc.), cozinhar, cuidados com criangas, controle

financeiro, etc.

c) Atividades interpessoais: Suporte emocional, "estar 14", monitorizacio dos sintomas
da doenga e mudancas de comportamento, auxilio para comunicagdo por carta,
telefone, ete.
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§ - LEITO-DIA: a alternativa em questio

Diante da realidade, ja descrita, do aumento assustador dos casos de AIDS, do
namero de leitos insuficientes nos hospitais publicos, da dificuldade da entrada destes
doentes na rede privada de assisténcia de saide e, ainda, da necessidade cada vez mais
expressa da permanéncia do individuo ao lado da familia, durante a doenca e, na hora da
morte. Surgem entfio alternativas de assisténcia como o chamado Hospital-Dia (HD) ou
Leito-Dia (LD).

Nestas unidades, espera-se que o doente, para quem a hospitalizagiio ndo é
fundamental, receba assisténcia por parte de equipes de saide (enfermagem, médica,
psicologica, social, entre outros), tenha acesso a meios diagndsticos especializados e ainda
possa, 2o final do dia, retornar para sua casa, conservando o individuo o maior tempo

possivel no seu proprio ambiente, preservando os lagos familiares.

Esta alternativa permite ainda o acompanhamento continuo do individuo,
diagnéstico precoce de infecgdes e alta rotatividade de atendimento pelo servigo,
diminuindo as internagdes prolongadas e atendendo um contingente muito maior de

pacientes.

Segundo a definigdo ¢ recomendagio do Ministério da Saide, “a COncepgao
basica € que o Hospital-Dia mantenha uma assisténcia ao doente de AIDS, semelhante a
utilizada em ambiente hospitalar, com a participagic dos familiares, estendendo a
assisténcia domiciliar nos casos imprescindiveis de continuidade terapéutica. Assim, os
pacientes poderdo ser tratados e mantidos sempre em Hospital-Dia ¢ domicilio, suprindo
internagbes desnecessarias e prolongadas™ (Documento de Referéncia - Prefeitura

Municipal de Campinas, s.d.)

As recomendagBes continuam dizendo que, neste processo de tratamento, a
equipe multidisciplinar tem papel preponderante, uma vez que a doenca exige assisténcia

médica especializada, servigos laboratoriais de apoio, propedéutica armada e suporte social,
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psicologico e nutricional (Documento de Referéncia - Prefeitura Municipal de Campinas,
s.d.).

Com esta nova situagdo, o individuo, ja doente, permanece muito mais tempo
em casa, sugerindo todo um contexto até entfio pouco conhecido. O que representa para a
familia ter um membro com AIDS em casa? Quais os reflexos deste fato no meio social,
afetivo, familiar e econémico do grupo? Estdo as familias preparadas ou recebendo suporte

técnico, material e afetivo para ficarem com estes individuos em casa?

Outra questdo, mais de cunho médico, que aparece é: estio estas familias
suficientemente informadas sobre os riscos de transmissio da doenga? Estariam elas se
expondo em algum tipo de procedimento ou, quem sabem, supervalorizando situagdes

cotidianas de forma a reforgar o preconceito j& existente?

FIGUEIREDO & SOUZA (1991) afirmam ser o estigma que acompanha o
doente de AIDS um dos maiores bloqueios ao tratamento e que este se revela com muita
intensidade, mesmo entre os profissionais de saiide. O presente estudo também questiona
como deve ser a receptividade deste individuo no seu grupo. Como seré que a familia e

amigos enfrentam este estigma que recebem junto com o doente?

O medo ¢ o preconceito estio espalhados na sociedade e a familia
provavelmente, ndio se livrou dele. FIGUEIREDO, SOUZA, MORAES (1993) afirmam
que a AIDS ainda apresenta inimeras dificuldades em fun¢dio de aspectos afetivos e
psicossociais como: 0 medo do contagio ¢ a homofobia, a ansiedade e o estigma, a grande

falta de informagBes relevantes para aceitagio do paciente e para a reducgdo do risco de

contagio.

Varios estudos tém sido feitos no sentido de compreender e analisar atitudes de
profissionais de saide, populagdo geral e pacientes diante da AIDS como pode ser visto nos
trabalhos de DRESLER & BOEMER (1991), FIGUEIREDO & SOUZA (1991),
DRESLER & BOEMER (1993), FIGUEIREDO ef al. (1993), MORIYA et al. (1994) ¢
FIGUEIREDO & TURATO (1995). Entretanto, na literatura nacional ainda ndo existem
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estudos que descrevam atitudes de familiares ao acother um de seus membros com AIDS

€m casa.

Comecga a surgir, na literatura internacional, os primeiros sinais desta nova
preocupagio, porém ainda com trabalhos que discutem a aceitacio do individuo doente
pela propria familia e de como esta pode fornecer apoio a ele (FOLEY ef al., 1994). Nio
existem ainda estudos de como a familia pode se estruturar para enfrentar esta nova

realidade.

Com base nestas reflexbes € que apresento os pressupostos a seguir e me
proponho a realizag8io deste trabalho que visa acrescentar mais uma faceta para a

compreensdo, e até sugerir condutas, na complexa realidade da AIDS, nos nossos dias.
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CAPITULO 11

PRESSUPOSTOS DA
PESQUISA



Segundo Bardin (1977) uma “hipotese € uma afirmag#o provisdria que nos
propomos verificar, recomrendo aos procedimentos de andlise. Trata-se de uma suposigio
cuja origem € a infui¢do e que permanece em suspenso enquanto nio for submetida 4 prova
de dados seguros.(...) Quanto a formulagio das hipoteses consiste em explicitar e precisar -
e, por conseguinte, em dominar - dimensdes ¢ diregSes da anélise. Levantar uma hipotese é

interrogar-se: “Sera verdade que...? Minhas primeiras leituras me levam a pensar que...”.

MINAYO (1993) define hipoteses como “afirmacgdes provisdrias a respeito de
determinado fendmeno em estudo. S3o afirmagdes para serem testadas empiricamente e
depois confirmadas ou rejeitadas. Uma hipotese cientifica deriva de um sistema tedrico e
dos resultados de estudos anteriores e portanto fazem parte ou sdo deduzidas das teorias,
mas tambem podem surgir da observagiio e da experiéncia nesse jogo sempre impreciso ¢

inacabado que relaciona teoria e pratica.”

No entanto, podemos preferir o termo pressuposto a hipdtese, entendendo o
primeiro como falando de “alguns parimetros bdsicos que permitem encaminhar a
investigagdo empirica qualitativa”, conforme também discute MINAYO (1993), deixando o
segundo mais para abordagens quantitativas com suas conotagdes bastante formais e
positivistas e assim mais voltado para a crenga na possibilidade do conhebimento objetivo

da realidade. Enumerei, desta forma, quatro pressupostos basicos:

1 - Esta nova realidade vivenciada pela familia, ou seja, ter um membro da familia com AIDS
em casa, € geradora de muitos conflitos no ambiente familiar ¢ consegiientemente
angustiante.

2 - A familia passa por uma grande mudanca, gerando em alguns casos, a sua desestruturagio e
seu isolamento da sociedade. Da mesma forma pode receber tratamentos precorceituosos
¢ ate rejeitar o individuo doente.

3 - A maior parte das familias, sofrendo com dificuldades financeiras ¢ com a falta de servigos
pablicos eficientes e suficientes para atender estes individuos, véem agravadas suas
condigSes emocionais ¢ de cardter assistencial para lidar com o problema.

4 - Os cuidadores nio possuem informagdes suficientes de como auxiliar estes individuos em

casa, com seguranga.
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CAPITULO 111

OBJETIVOS




Para BARDIN (1977) o “objetivo ¢ a finalidade geral a que nos propomos
(ou que ¢ fornecida por uma instincia exterior), o quadro tedrico e (ou) pragmatico, no

qual os resultados obtidos serdo utilizados.”
1 - OBJETIVO PRINCIPAL

Identificar, descrever e discutir relacbes existentes nfio so entre fatores
psicossociais e culturais de membros do grupo familiar que possuem um individuo
acometido com AIDS, como também estabelecer relagSes com recursos da infra-estrutura

socioecondmica desta microcomunidade.

2 - OBJETIVOS DECORRENTES

a) Levantar e discutir os provaveis conflitos do universo de relagdes emocionais

intrafamiliares;

b) Caracterizar as principais repercussdes psicossociais ocorridas no ambiente do

paciente ¢ da familia com a chegada da doenga;

c) Analisar os mecanismos psicologicos adaptados pela familia para lidar com a

doenga ¢ a fantasia de morte de seu ente.

d) Levantar e discutir o grau dos conhecimentos sobre multiplos aspectos associados 4
doenga no tocante a0 cuidar deste individuo em casa e as condigdes praticas efetivas

de se dar assisténcia adequada.

e) Com base nos dados aqui levantados e discutidos, propor, @ posteriori, medidas de
treinamento adequado e acolhimento para as familias, que possam amenizar as

dificuldades existentes, quer sejam de natureza psicoldgica ou técnica.
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1 - 0 METODO CLINICO-QUALITATIVO

“Ceontkeciments-sq fw 2 custo de muitas tentatives o dp incidincia do muitos frines do
luzy, mulliplicando- os pontos de vista dferentes: A incidencia de anm dnico- foize do luw
ndo- & sgficiente para duminar wr ofjeto. O resulbady dessa eaperiincia si pods ser
incompleto- o inperfeito; dependendy-dy ferspectivn em que @ luw & irradiadi ¢ de sua
intersidade: A incidincia @ partir- do outros portos do vista & db outras intensidades
bie & propriv. A utilizopto do owtras, fontes luminosas poderd, formar um ofjeto
inteiramente diverso; ow indicar dimensdo- inteiramente novas ao-ofjeto.”

(Limoeiro Cardoso, 1978)"

LAGACHE (1985) relata que “para a psicologia compreensiva ou humanista o
estudo da conduta humana requer um método ndo estatistico, senio qualitativo, intuitivo e

artistico.”

Acredito também que 2 escolha do método demonstre caracteristicas e postura
profissional inerentes ao pesquisador, sendo, a partir dai, parte determinante e reveladora

da pesquisa.

Segundo TRUJILLO FERRARI (1982) o “método é um procedimento racional
arbitrario de como atingir determinados resuitados. Emprega-se qualquer dominio para
alcangar determinado fim ou fins. (...) Na etimologia grega, método é a forma de proceder
a0 longo do caminho. Na ciéncia, os métodos constituem os instrumentos basicos que
ordenam de inicio, o pensamento em sistemas, tracam de modo ordenado a forma de

proceder do cientista ao longo de um percurso para alcangar um objetivo preestabelecido.”

* LIMOEIRO, C. apud MINAYO, M. €. 8. O desafio do conhecimento - Pesquisz qualitativa em saide. Hucitec-Abrasco, Rio de Janeiro,
1993,
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O método clinico é utilizado e conhecido dentro das ciéncias humanas e
médicas (REUCHELIN, 1979, TRUJILLO FERRARI, 1982). Esta pratica nasceu da
observagio profunda do paciente em seu leito: clinos = leito (BARBIER, 1985; BOTEGA,
1989). Clinicar, portanto, no original é debrugar-se sobre a pessoa a ser examinada. |

O método sera aqui empregado, entendendo uma legitima extrapolagio do
sentido estrito, verificado no contexto das atividades assistenciais e de pesquisa, pois
embora os sujeitos desta pequisa no sejam os doentes e sim pessoas supostamente sadias,
no deixou de haver um "debrugar’, uma escuta atenta e o estabelecimento de uma relagio

pessoal ¢ estreita entre o entrevistador/observador ¢ o membro da familia considerada.

Segundo REUCHELIN (1979) a grande contribuicio da medicina para o
método clinico € “a convicgio de que apenas um estudo aprofundado de individuos
isolados, cuja individualidade seja reconhecida e respeitada e que sejam considerados em
‘situagdo de evolugio’, possibilitari a compreensiio desses individuos ¢, talvez por
intermédio deles, o homem.” Podemos acrescentar que a psicanalise a partir da virada deste
século, reforgou a importéncia do estudo do individuo, da investigagdo de sua historia de

vida, de sua fala e de seus sentimentos.

LAGACHE (1985) sustenta a importincia de se aprofundar o conhecimento
sobre os casos que constituem um exemplo do que se encontra mais freqiientemente na
populagdo. O inverso disso, ou seja, a generalizaggio, pode ser igualmente aplicavel, ainda

¢ue indiretamente, a casos isolados.

BLEGER (1980) diz que a originalidade das situagdes humanas nio impede o
estabelecimento de constantes gerais, quer dizer, das condigdes que se repetem com mais
frequéncia. O ser humano descobre paulatinamente que sua vida pessoal se tece sobre um

fundo comum a todos os seres humanos.

Embora estruturado no século XVIII, somente no século XX o método clinico
encontrou contexto cientifico favoravel para trabalhar com questdes que outrora foram

tomadas como empecilho para desenvolvimento da medicina como ciéncia

Recursos Metodologicos 21



MIOTO, 1994). Ao extrapolar os limites da medicina ¢ atingir também as ciéncias
humanas, o método clinico passa a ser classificado como um método da pesquisa
qualitativa em ciéncias socials ao lado do método histérico-antropoldgico

(CHIZZOTTI, 1994)

Para BARBIER (1985) as ciéncias humanas formam o conjunto de disciplinas
que tem como objeto do conhecimento o homem, as relagbes que ele estabelece com os

outros homens, as coisas, as instituicdes.

TRINCA (1983) define método clinico em psicologia como: “A aplicacio de
uma série de recursos estabelecidos sobre bases teoricas e préticas que visam a objetivos
diagnosticos e & producfio de conhecimentos cientificos: anamnese, observagio, aplicagio
de testes psicologicos, entrevista com o paciente, sendo esta Gltima um instrumento
fundamental do método”.

MIOTO (1994) lembra que “o método clinico traz em seu arcabougo a relagdo
entre a observaglio, a experiéncia e a teoria”. E continua, dizendo que estes elementos
(observagio, experiéncia ¢ analise) encontram-se articulados dinamicamente por um logos

que permite integra-los ao conhecimento ensejando uma nova compreensao do objeto.

O logos que articula estes elementos corresponde ao conjunto das teorias
pertencentes a uma darea especifica do conhecimento que, por sua vez, esta inserido no
paradigma de ciéncia ao qual o pesquisador estd ligado. Assim pode-se compreender a
diversidade dos trabalhos com o método clinico (MIOTQ, 1994).

FOUCAULT (1984) ¢ PERESTRELO (1982) comsideram que ¢ método

clinico, em saude mental, esta vinculado a psicanalise e 4 fenomenologia.

BOTEGA (1989) afirma que com a psicanilise, com o 'modo de pensar
psicanalitico’, ndo se trataria mais de descrever e classificar sinais e sintomas t3o somente,

mas sim de dar-thes um significado que iria além do manifesto, compreendé-los.

° CHIZZOTTI, apad MIOTOQ, R.C.T. Familias de jovens que tentam suicidio. Tese de Doutorado, UNICAMP, Campinas - SP, 1994.
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PERESTRELO (1982) continua dizendo que o homem n#o seria, entdio, estudado como

uma coisa, um objeto. Nio € ao ser-objeto que se deseja chegar, mas sim ao ser-sujeito.

No que se refere a analise, MIOTO (1994) relata que a mesma pode ser tomada:
como o elemento concatenador entre a teoria, a observagdio ¢ a experiéncia. Embora seja
parte integrante do método clinico, tem seu momento privilegiado na sistematizagio do
conhecimento. A orientagdo tomada depende dos objetivos da pesquisa, ou seja, a analise
comporta a descri¢io ¢ a interpretagdo que estdo condicionadas ao logos, definido pelo

investigador.

A unido entre observagdo, experiéncia e analise dentro do método €
indispensavel para sua aplicabilidade, uma vez que a compreensao do ser humano nio pode
ser simplificada a2 um modelo. Como nos diz DEVEREX (1985): “O comportamento do
homem ndo € apenas determinado pelo seu estado atual ou pelo seu momento precedente,
mas o ¢ também por toda sua vida precedente.” Por isso, o conhecimento nio pode ser
reduzido 2 andlise de dados isolados e conectados em uma teoria. Ao contrario, ele deve ser
compreendido dentre de uma perspectiva de totalidade, néo s6 na sua individualidade mas

também nas inter-relagbes com o meioc (MIOTTO, 1994).

JASPER (1979) diz que “O trabalho de investigagio deve conservar como
horizonte a consciéncia de ampliddo do ser humano. Tudo o que se puder investigar
empiricamente no homem € sempre parte, aspecto, ¢ sempre relativo, mesmo que seja uma

totalidade empiricamente mais compreensiva”.

Desta forma o investigador carrega para as enirevistas as concepgdes tedricas
por ele abragadas. Isto inevitavelmente ligari, de forma indissociavel, método escolhido e
dados observados. Assim o material coletado mostrara um aspecto limitado da realidade e
ndo a realidade em si (JASPER, 1979 e BOTEGA, 1989).

O métedo clinico, portanto, apesar de suas limitagdes, parece-me ser aquele que
melhor se encaixa nos objetivos do presente trabalho. Este método permite que os

sentimentos € as necessidades humanas sejam mostradas e compreendidas.
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A escolha deveu-se também ao fato de apresentar as seguintes caracteristicas:
privilegiar 2 escuta da fala do paciente com sua riqueza de expressies e entonagdes
emocionais ¢ permitir a observagdo do comportamento global do paciente, incluindo sua
linguagem n#o-verbal, como mudangas de postura fisica, choro, sorriso, mimica facial,-

gesticulacOes, entre outras.

Concordo, portanto, com BOTEGA (1989) que diz ser o método clinico o que
permite estudar a particularidade, os individuos, os grupos, sem a preocupagiio com a

representatividade, uma vez que o importante € a individualidade e ndo a generalizagdo

2 - A TECNICA DE ENTREVISTA SEMIDIRIGIDA DE QUESTOES ABERTAS

Para viabilizar o Método Clinico empreguei a chamada Técnica da Entrevista
Semidirigida de Questbes Abertas, que consiste num instrumento de pesquisa,
contemplando itens sobre aspectos psicossociais do grupo familiar. Houve um primeiro
instrumento com a finalidade de conhecer aspectos gerais dos sujeitos da pesquisa,
chamado de: "Questionario sobre as caracteristicas sécio-demogrificas do entrevistado e

sobre cuidados com o paciente em casa”.

Segundo BLEGER (1980) a entrevista é um instrumento fundamental do
meétodo clinico e € capaz de levar a vida diaria do ser humano ao conhecimento e 3

elaboragio cientifica.

A utilizaggio da entrevista permite-se somar ainda dados ao contetido dito, como
entonagio de voz, gestos, sorrisos ¢ brincadeiras, que podem ser observados ¢ registrados
no transcorrer da mesma (BARDIN, 1977, BLEGER, 1980, BOTEGA, 1989).

Para MINAYO (1993) a entrevista ¢ considerada um instrumento para orientar
uma 'conversa com finalidade’, deve facilitar a abertura, a ampliaggo e o aprofundamento

da comunicacio.
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Com relagiio ao questionario que, segundo o proprio BLEGER (1980) nzo
deixa de ser uma entrevista, porém com perguntas fixas ¢ preestabelecidas, deve ser
utilizado quando o que se quer ¢ obter informagdes diretas e objetivas sobre determinado

assunto.

a) Entrevista Semidirigida de Questdes Abertas - tem a finalidade de coletar
opiniGes objetivadas pelo entrevistador e registrar sentimentos dos entrevistados,
permitindo, a0 mesmo tempo, que os mesmos tragam colocagdes espontaneas. Foi
utilizado um roteiro orientador (anexo II). Uma desejada relagiio que podemos
denominar de neutralidade cordial ¢ uma atitude que evita que o entrevistador
ocupe-se de suas ansiedades e constrangimentos. Uma relagio afetiva e acolhedora
permite a0 sujeito falar mais 4 vontade sobre suas expectativas, receios, dividas e

tantos sentimentos que traz consigo.

b) Questiondrio - tem a finalidade de situar a populago estudada quanto ao grau de
escolaridade, extrato socioecondmico, condicbes de moradia e formas utilizadas

para cuidar do individuo com AIDS, em casa, (anexo I).

3 - APOPULACAO ESTUDADA

A populagdo estudada foi a de acompanhantes - familiares ou amigos - dos
pacientes que freqiientaram o LD do Hospital de Clinicas da Unicamp, no periodo de maio
a dezembro de 1995.

Estabeleceram-se os seguintes critérios para a escolha do entrevistado:
a) fosse cuidador de um individuo com AIDS ou tivesse para com este alguma
responsabilidade: assistencial ou financeira;
b) estivesse ciente do diagnéstico de AIDS deste membro da familia;
¢) fosse seu acompanhante, junto ao LD;

d) apresentasse o consentimento explicito para tal entrevista;
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A amostra consistiu em 20 sujeitos entrevistados. Trabalhei com o conceito de
amostragem no contexto das pesquisas qualitativas, conforme discute MINAYO (1993),
pois se privilegia o aprofundamento da discussio nos casos estudados, e ndo a definicdo de
representatividade estatistica, como € classico nos estudos qualitativos da Epidemiologia.-
Minayo (1993) afirma ainda que numa busca qualitativa, preocupamo-nos menos com a
generalizagdo e mais com a abrangéncia da compreensdo. Como conseqiiéncia, a
amostragem qualitativa privilegia os sujeitos sociais que detém os atributos que o
investigador pretende conhecer, ndo despreza informagdes impares cujo potencial
explicativo tem que ser levado em conta e esforga-se para que a escolha do focus e do
grupo de observagdo e informagdo contenham o conjunto das experiéncias e expressdes que
se pretenda objetivar com a pesquisa. A questiio da validade dessa amostragem esta na sua

capacidade de objetivar o objeto empiricamente, em todas as suas dimensées.

FORD & REUTER (1990) levantam os problemas éticos associados aos
trabalhos com pequenas amostras, em que a maior preocupago é a protegdo dos direitos

humanos versus a generaliza¢io do conhecimento.

Neste tipo de amostra, as autoras consideram que, por se tratar de uma
avaliago individual profunda pode ocorrer invasio da privacidade, remexer em traumas e
feridas antigas, manipulagio para que o individuo participe da pesquisa e nem sempre se

devolve algum beneficio para o entrevistado.

A garantia do anonimato, o conhecimento exato dos objetivos, a forma pela
qual seré conduzida e avaliagbes constantes durante toda a trajetéria da pesquisa, por
comissdes de ética, sdo medidas fundamentais para se garantir minimamente os direitos do
individuo. (FORD & REUTER, 1990).

O projeto desta pesquisa foi submetido 4 Comissiio de Etica Médica do HC e
obteve parecer favoravel, foi fornecido um termo de responsabilidade (anexo IIT) para cada

entrevistado, o qual mediante sua assinatura, consentia em participar do trabalho.
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4 - CARACTERIZACAO DO SERVICO UTILIZADO NESTA PESQUISA

A unidade Leito-Dia € destinada ao atendimento de pacientes com AIDS ¢ que
necessitem de medicagSes de uso hospitalar, bem como de avaliagies por profissionais da

saide, de forma periddica, sem contudo necessitarem de internaggo.

Esta unidade funciona no 6° andar do Hospital das Clinicas da UNICAMP, Ela
tem uma capacidade em torno de 30 atendimentos dirios, sendo que, grande parte dos
pacientes, s30 acompanhados por algum responsavel. Durante o atendimento, o paciente
tem acesso a exames complementares, refeigio e acompanhamento de enfermagem,

nutricional, médico, servigo social e fisioterapia, entre outros.

Os profissionais de saikle envolvidos sdo: 2 enfermeiros, 5 auxiliares de
enfermagem, 1 nuiricionista, 1 assistente social, 5 médicos infectologistas, 1 neurologista,
2 residentes em infectologia e 1 em psiquiatria e um docente da area de infectologia, que €
o coordenador da unidade. Sdo utilizados ainda avaliagbes ¢ procedimentos de outras
especialidades médicas (através de interconsultas) e meios diagnésticos (laboratérios, RX,
tomografos, etc.). Entretanto ainda ndo existe uma filosofia de trabalho em eqiipe

multidisciplinar, ficando a assisténcia muito presa ao medelo médico.

Outro aspecto que considero relevante é a falta de profissionais da area de
sailde mental. Existe apenas um servigo de psiquiatria ¢ Terapia Ocupacional (voluntirios

at¢ 0 momento) ndo existem profissionais contratados para isto.

O estado de saiide destes individuos é muito variavel, podendo muitas vezes

estarem totaimente dependentes, sem condigdes até de comunicacio.

5 - 0 TRATAMENTO DOS DADOS

BARDIN (1977) descreve, didaticamente, os passos pelo quais se passa para
organizar os dados coletados at¢ 0 momento de sua leitura, através do Jogos escolhido pelo

autor. Utilizei para abordar os dados coletados a chamada analise do contetido, que consta
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de um conjunto de instrumentos metodolégicos, cada vez mais sutis ¢ em constante
aperfeicoamento que se aplicam a discursos. Enquanto esforgo de interpretacdo, a analise
de conteddo oscila entre dois polos: o do rigor da objetividade e o da fecundidade da
subjetividade. (...) "O investigador tem uma atragiio pelo escondido, o latente, o ndo
aparente, o potencial de inédito (do ndo-dito), retido em qualquer mensagem.”(BARDIN,
1977).

A autora divide o seu método em 3 pélos cronolégicos:

a) A pré-anilise: E a fase de organizagdo propriamente dita. Corresponde a um
periodo de instituigdes, mas tem por objetivo tomar operacional e sistematizar as
idéias originais. Geralmente esta fase tem 3 missdes: escolhe-se o material que sera
submetido 4 analise, formulam-se as hip6teses e os objetivos do trabalho e

elaboram-se os indicadores que fundamentardo a interpretaggo final.

Seguindo a recomendacdio da autora, iniciei com uma leitura flutuante que
consiste em estabelecer contato com o material a analisar e em conhecer o texto, deixando-
se invadir por impressdes e orientacdes. Pouco a pouco, a leitura vai se tornando mais
precisa, em funcdo de hipéteses emergentes e da projecio de teorias adaptadas sobre o
material.

Na escolha do material, deve-se demarcar o universo, a fim de formar um
corpus, ou seja um conjunto de dados a serem submetidos aos processos analiticos. A sua

constituigdo implica muitas vezes em escolhas, selegBes e regras.

Para o preparo do material, 0 mesmo deve ser recortado do texto em unidades
comparaveis de categorizacio, para anilise tematica e de modalidade de codificago, para

registro dos dados.

Uma das formas de codificagdo ¢ o agrupamento por temas. Na verdade, tema é
a unidade de significagdo que se liberta naturalmente de um texto analisado, segundo cerios

critérios relativos & teoria que serve de guia a leitura. Fazer uma andlise temdtica consiste
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em descobrir os ‘nucleos do sentido’ que compdem a comunicagio e cuja presenga, ou

freqiiéncia de aparigdo podem significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido.

O tema ¢ geralmente utilizado como unidade de registro para estudar
motivagSes de opinides, de atitudes, de valores, de crengas, de tendéncias, respostas as

entrevistas abertas, etc..

Pode-se dizer que o que caracteriza a andlise qualitativa é o fato de a
‘inferéncia’ - sempre que ¢ realizada - ser fundada na presenga do indice (tema, palavra,
personagem, etc.), ¢ ndo sobre a freqiiéncia de sua aparigdo, em cada comunicagio

individual.

BARDIN (1977) segue dizendo que a andlise do conteido possue uma
interpretagio controlada que, no caso, é a inferéncia. Ela fornece ao leitor critico
informagdes suplementares, para se “saber mais” sobre o texto. A autora continua dizendo
que o “analista tira partido do tratamento das mensagens que manipula, para inferir
(deduzir de maneira l6gica) conhecimentos sobre o emissor da mensagem ou sobre o seu
meio. Tal como um detetive, o analista trabalha com indices cuidadosamente postos em
evidéncia por procedimentos mais ou menos complexos. Se a descrigdio (a enumeragio das
caracteristicas do texto, resumida apos tratamento) é a primeira etapa necessaria e se a
interpretagdo (a significago concedida a estas caracteristicas) é a tltima fase, a inferéncia é
o procedimento intermediério, que vem permitir a passagem explicita e controlada, de uma

& outra.”

O questionario (anexo 1) serviu para situar a populacio estudada dentro de um
perfil sociodemografico e econdmico, além de avaliar a assimilagio e condicBes praticas

efetivas das informagdes técnicas recebidas.

As entrevistas, por sua vez, foram analisadas sob o referencial psicolégico, com
eventuais inferéncias psicodindmicas, tendo como pressuposto que sentimentos como dor e

prazer, emocao e pensamento, desejo e agdes executaveis, refletem uma utilidade
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adaptativa, ou seja, estuda a motivagio e o controle da interagio do organismo ¢om seu
ambiente cultural (HINSIE & CAMPBELL, 1975).

Assim, na discussdo, procurei abordar os topicos emergentes nas entrevistas;
tais como: lagos afetivos, adaptagdes familiares para conviverem com a doenga e alteragdes

da rotina, apds a doenga, entre outros.
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CAPITULO V

=uw1 RESULTADOS E DISCUSSAQO



1 - DADOS GERAIS DOS ENTREVISTADOS E SOBRE CUIDADOS PRESTADOS
EM CASA

Os dados coletados pelo anexo I foram aqui divididos, com a finalidade de
apresentagio, anexo I-a, trazendo os dados epidemiologicos da populagdo, € anexo I-b,

referente a cuidados prestados em casa.

Os dados coletados, através do Anexo I, foram discutidos de forma a agrupar,

por temas, os assuntos que emergiram nas entrevistas € jlustrados com trechos das mesmas.

Foram destacados 6 temas: reagio ao saber do diagnéstico, medo do contagio,
estigma e preconceito, dificuldades advindas com a doenca, abordagem do local da morte e

meng&o a religiosidade.

Anexo I-a - As informacdes colhidas com esse instrumento estio apresentadas,
na integra, na Tabela 1. Esta apresentagiio foi escolhida para dar uma visdo panorimica,

quanto as caracteristicas epidemiologicas e socioculturais da populagio estudada.

Resultados e Discusséo 32



£l

Z1

11

01

SSOUI g
SPUI [
S35l /,
SOSOUI ()7
SQUI |
SQUI C*0
sasour g
£389UE 9
s |
SOSOUI §
§959UL ]
£85I 7|

82821 7

Y0

F0

50

s0

+0

80

£0

L

v0

60

90

90
90
0

£0

90
£0
¥0
ro
RO
%0
0

Ll

erdoad
elidoad
eradoxd
enidoad
gradoad
eridgrd
[endn[e
wladoad
spuaed
etrdoad
eiadoad
eradoxd

sudoid

ojoduros
neid .z

SLIDS o
nojsnbasy opu
LIPS o
SRS T
oja1dures
g 7
aLRs of
LIPS b
IS o
31198 op
ojajduros
ne1d 7
ojarduos

neif 7

LIPS o

seurdws;)

seurdue)
seurdue))
ap ogifay
seurdum))
3p optday

semdum)y
sewmdwe)
op op1day
seudwe;)
ap og1doy
seurdurey
ap og18aY
seurdwen)
ap og13sy

seuydusyy
semdwe)
seurde)

soindueyy

agur

"dsa-xs

opw

oguw

'8RO

‘beap

‘SHD
“bsap
‘S8
‘58
“SEY
‘§H
8B2

8B

Wy BS
wey  eg
waj  ugp
) BT
wa) By
W  epg
wyy  uzg
L) S5
uR]  Bip
uj  ugg
Woj  BGE
wey BT
wa]  eg9

pep

'dNVDIINN

- "J'H /e1d -Ono'] 0p SATY oo seyuarord ap saopepimd op ogdeindod ep 0o1wpuoosorogs 2 ooggiSowspolq [339d |1 VIHEVL

33

Resultados ¢ Discussiio




0t

61

81

Ll

9l

§1

sasaw g £0 90 elidord 0LESYH SRS , | seuidwe)) apu: 'S80 way 86G
seurdue))

SSIUL F0 S0 eridoad 00s$d nonagbaly ogu op oprday g ‘B9 w9y Bpo

SISIW pT ¥O S0 vrrdoxd oortd nojuapbagy opt  sewduey) sBw 880 waj BLS

sasa1 § 90 $0 errdord 000T$Y 3198 49 seudue)) UL BARIA W] BGh
seurlue)

S980UI § 70 ¥ epdord 0sZTHd OUDE of ap ogrday opuE BAOTA 2y Bl
seurdursy

sUI | £0 £0 [endnpe W27 ogu oLIFS ap op1day “dso ‘das way BOK
seuldueyy

wiadgad

S953U ap ogidoy

‘opdenunuod | ygavL

Resultados e Disenssio



Anexo Ib - Dos cuidadores entrevistados, 6 tratavam de parentes dependentes
de atencdo higiénica ou alimentar, de onde pressupSe-se que deveriam possuir
conhecimentos, precisos e suficientes, de como manipular esta pessoa em c¢asa, como
cuidar de seus pertences e eliminagdes. Entretanto os relatos sobre o atendimento em casa,.

em geral, sdo superficiais, ambiguos e inconsistentes. Como pode ser visto nestas falas:

" A dnica coisa gue @ minka mae, fir & scparar @ rowpa; lowa todas as
mm@wﬁm&a@éoﬁvw% @W@MMMWQ
mmpa,/éoafe/égw‘ // * {(Entrevista 2)

“@tz&a@fa@é&ﬂmmaa@wm niv- sebara rada”
(Entrevista 10)

“@ bankeiro & lavado-com bastante cirdid, *(Entrevista 14)

Observa-se que as condutas dos cuidadores sdo varidveis e muitas vezes
pessoais. As diferentes formas de ingresso ao Leito-Dia (via ambulatorio, pronto-socorro,
unidade de internagBo) e conseqitentemente em diferentes estagios da doenga, contribuem
para que ndo exista um momento formal e de responsabilidade especifica de algum
profissional, para que estas informagcSes sejam dadas, e posteriormente, verificadas junto ao

paciente e familia.

Soma-se a isto a precariedade de recurso financeiro destas familias para a
compra de luvas de borracha, material de limpeza, materiais descartaveis e ainda as

condigSes de moradia e o baixo grau de escolaridade.

O risco de exposigio doméstica existe e embora niio seja comparavel as formas

tradicionais de exposigio, ele ndo deve ser desprezado.

Existem relatos, na literatura, de provavel transmissio do HIV, no domicilio,
sem exposi¢@o sexual ou percutinea conhecidas (WAHN et al., 1986, GERSHON,
VLAHOV, NELSON., 1990; FITZGIBBON et al., 1993).
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LIPPMANN et al. (1993) considera que educagio sobre seguranca nos

cuidados em casa, € necessario.

FITZGIBBON et al (1993) afirma que evidéncias epidemiologicas de
transmissdo domiciliar, sem exposicio percufé‘mea ou sexual, s30 raras. Entretanto o sangue
e demais fluidos corporeos de pessoas contaminadas pelo HIV siio infectantes e devemos

exercitar a prevengHo a esta exposigdo, inclusive em casa.

As medidas de seguranca, nos cuidados em casa, devem ser fornecidas, se
possivel, na presenca do paciente e seu cuidador, de forma clara e precisa. Com isto espera-
se evitar situagdes delicadas no ambiente familiar, atribuindo estas precaugdes a formas de
preconceito ¢ nem comportamentos obsessivos desnecessarios que possam reforcar os

estigimas ja existentes.

Entretanto ainda mais preocupante que o risco de transmissdo do HIV, no

cuidado domiciliar, é a possibilidade da exposi¢do 4 tuberculose.

A tuberculose esti cada vez mais ligada 2 AIDS sendo uma preocupacio de
saude publica. KRITSKI et al. (1993) e DALCOMO & KRITSKI (1993) afirmam que a
epidemia de AIDS trouxe sérios problemas aos programas de controle mundial da

tuberculose.

Um individuo com AIDS tem 30 vezes mais chances de desenvolver
tuberculose que um somente infectado pelo Bacilo de Koch e estimativas feitas pela ONU
(Organizagio das Nagdes Unidas) mostram que, pelo fim do século, pelo menos 1,4 milhio
de casos anuais de tuberculose, que poderiam ndo ter ocorrido, serfio produzidos pela
infecgdio pelo HIV. Esse fato reveste-se de uma maior importincia, quando se sabe que a
tuberculose € a unica infecgio oportunista, no paciente soropositivo, que pode ser
transmitida 4 comunidade e, diferentemente do HIV, pelo ar e contato relativamente casual.
(BOLETIM EPIDEMIOLOGICO, 1996).
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SANTOS, BECK, PEIXOTO (1994) relatam que o nimeroc de casos de
micobacterioses nos pacientes com AIDS no Brasil, ¢ muito mais alto que o encontrado nos

paises desenvolvidos.

KRITSKI et al. (1993) continuam dizendo que o aumento do niimero de casos
de tuberculose no Brasil estd associado ao aprofundamento das diferencas sociais,
deterioragio das condigdes de operagdo das agdes dos programas de controle da tuberculose
(queda pela metade, do esperado, da avaliagio dos comunicantes, falta de tuberculostaticos)
¢ também ao agravamento da epidemia de AIDS. No municipio do Rio de Janeiro, de
1987-1991, verificou-se um aumento de 27,8% dos casos notificados de tuberculose, a

mortalidade passou de 1,6% para 6% ¢ o abandono de tratamento de 15,2% para 29%.
P p

O grande volume de drogas que o paciente com AIDS deve tomar, diariamente,
para o controle de suas outras infecgSes oportunistas, o prolongamento para, no minimo, 9
meses de tratamento da tuberculose, as possiveis reagBes alérgicas aos medicamentos ¢ a
ndo melhora imediata do quadro geral do doente, apés o inicio dos tuberculostaticos,
contribuem para o abandono ou tratamento inadequado, o que pode acarretar o surgimento
de cepas resistentes ao esquema tradicional, além da disseminagfio da doenca. Somando-se
a subvaloriza¢do desta doenga pelos cuidadores (o que preocupa é a AIDS, tuberculose tem
cura), as condi¢Bes precarias de moradia, onde varios familiares dividem cémodos e cama,
e ainda uma falta de controle destes comunicantes, sdo indicadores de um grave problema

de saiide nestas familias.

AL IMAECRr @ ey CaET & Glte & gerele fozease wm S " (Entrevista 9)

“%mmmmmwa’o@m&mwﬂf&aéﬂm”
(Entrevista 9)

A falta de informagdo € uma queixa freqiiente dos cuidadores ¢ mostra que,
muitas vezes, buscam informagSes com vizinhos, televisio, outros acompanhantes e nio

com os profissionais especializados. Isto é uma questio para ser refletida, pois pode
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mostrar o grau de disponibilidade destes profissionais em se “envolver’ com a realidade

destas familias.

LWMWUM?W&MM/WM&G&MM
algumas coisus tamben.” (Entrevista 9)

“ Gt bedo muito- entiio- descobrs por minke corva. *(Enttrevista 17)

estd certo- ow errady-. “(Entrevista 18)

Autores como BARROS e# al.(1989); GALLAGHER & CASS (1990) propdem
medidas para cuidados de pacientes com AIDS em casa. Entretanto, estas iniciativas ainda

slo insuficientes para atingir a clientela necessaria.

A entrada no LD parece ser um momento propicio para abordagem destas
questdes, uma vez que o paciente vird com uma certa periodicidade para a unidade, estari

acompanhado pelo seu cuidador e sera atendido por uma equipe fixa de profissionais.

Existe atualmente, na unidade Leito-dia, um folheto explicativo (CRUZ et al.,

1997) que visa ser um marco no acolhimento e orientagio ao doente e cuidador.

Anexo I1

2 - REACAO DO CUIDADOR AO SABER DO DIAGNOSTICO
“Pots a espada dira mais gue a bainka, @ abna consome o peito;
O corapao precisa tomar, fodygo-
& o amor descansar. ”

Lord Byron, 1788-1824
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Este momento ¢ relatado pelo entrevistado como um dos mais dificeis e
observa-se grande sofrimento. Sentimentos como traicio, desapontamento, raiva, medo e
pena misturam-se, provocando diferentes reagdes. O medo do contagio, da incapacidade e
da morte terrivel sdo misturados com alusdes morais em relagdo ao uso de drogas,-
sexualidade, identidade e liberdade sexual (MAJ, 1991; BROWN, 1992; POWELL-COPE
& BROWN, 1992; LIPPMANN ef al., 1993).

MAJ (1991) afirma que, apds o choque inicial, a familia depara-se com a perda
dos sonhos ¢ aspiragbes do individuo, com a piora da qualidade de vida do doente e
familia, com os servigos de saiide inadequados € com o proprio estilo de vida da pessoa,

que, muitas vezes, ndo era de seu conhecimento.

As reagbes, dentro da familia, podem variar de acordo com o grau de relacio
entre eles. As falas de "mdes’, por exemplo, destacam-se, depois do choque inicial, pelo
sofrimento e pela resignagiio. A dor de ver um filho sofrer e a possibilidade de morte
proxima geram uma tristeza profunda, com ansiedade e depressdo. Contudo nestas falas

coletadas, a ajuda e o apoio ao filho doente nunca foram negados, como pode ser visto

V-] tem hora gue ca me sinto- nervose , may guantas mies nio- estio-
acompantiands este casos ew ndo- sow melior do- que av outras; se tocow
sobrar pra mim tambény ew tenko- gue encarar este faro”. (Entrevista 20)
V") ndo adianta, froar- nerooso- ow assustady gue 6 comum, o mundy- 5
caso; entlio- et vow me prontificar @ addar dele ats guardo Pews guiser.”
(Entrevista 20)

Nas entrevistas com as esposas, observa-se sentimentos de revolta, trai¢io e
desapontamento, além do panico gerado pela possibilidade delas e seus filhos estarem
contaminados.
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(... ) By figuei com desespero; comy medp- uee e tambény estivesse doente. &
queny (i cuidar- du gente o das meninge (...J foi o gue ew mais me
preocupes (... J.” (Entrevista 10)

“/...) Gtz o rmund- é’w‘/@m&m A primetra coisa gue voct persa
geands- ele. eio. falar gue era positive- & que ew sow casada comy el entio- cw
(Entrevista 3)

guee. Agora tem gue cuidar-e tocar @ vidz pra frente. " (Entrevista 14)

(..,) Gatto- hgjer e cidy dele forgue: amanks e vow precinar- do alpuins
quue cutidle de miim: Guw cuido- o ndio-me arrependp; mas o- gue ele. me batew cle
R0 merecia ser- cutdady- (..) quands ew soube gue el tinka me passads
vortade de catar a5 criangas & b embora; mas cw fensava nio- adianta, ew
vow abandonar? Su jd estow contaminads, rio- vai adiantar mais rads.”
(Entrevista 6)

Estas falas confirmam os achados de LIPPMANN e af (1993) e FEINGOLD &
SLAMMON (1993), afirmando que a forma sexual de contagio ou o uso de drogas
provocam, normalmente, choque, desaprovagdo, desapontamento e raiva ou ainda

sentimentos vingativos por parte dos familiares.

Lembrando que as esposas entrevistadas sio aquelas que, mesmo verbalizando
todos estes sentimentos de indignagio e revolta, ndo abandonaram seus conjuges, uma vez
que os acompanharam ao LD. Esta atitude de acolhimento pode ser explicada por lagos _
afetivos anteriores muito fortes, compaixdo, arranjo familiar (filhos, parentes, dificultando
rompimentos), necessidade econdmica, tentativa de garantir que seja cuidada na sua doenca

¢ até passividade, em virtude da faltz de alternativa na vida.
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CLIPP ef al (1995) dizem que as experiéncias de vida em ser um cuidador de
um individuo com AIDS, diferem muito para o homem e a mulher, como também o grau
de relaggdo com o individuo, mostrando diferengas ainda empiricas entre maes que
perderam seus filhos e pessoas que perderam seus conjuges. Entretanto estas pesquisas.

ainda sfio muito incipientes.

Um outro aspecto importante observado ¢ que, mesmo apés uma década da

doenga, as pessoas ainda a consideram como um problema distante que ndo aconteceria no

seu meio.

”M@W&mmémd@m&m&mm@ﬂj »
(Entrevista 20)

“Guw sermpre oavt foalar do AFDS, do FIY] na telovisio, mas ew runca ivia
Imgginar- gue it estavy acontecends- dentro- do minkw casa f...) A, gente
comentava na frente dele: vocé viu, fitlarno- morrew desta docnga o eo rido
JSolaoa nadz. ”(Entrevista 11)

S6 depois da noticia da doenga e apos o contato com outros pacientes € que os
familiares encaram a doenca como uma realidade e que existem muitas outras pessoas na
mesma situagdo. Seria uma deficiéncia dos programas de informagio sobre a doenga, que
deixa a AIDS tdo distante? Sera que o sentimento de imortalidade do ser humano o faz nao
acreditar que a AIDS exista? A necessidade de visualizagio ¢ tio poderosa que nos impede

de acreditar no que esta longe?

Surgiu também, nas entrevistas, criticas a forma como é comunicado a familia

o diagnostico de soropositividade de seu ente.

O jeito- guue oo, folow, for mutte- duros ew acho- gue nio- deve ser assim:
Gorgue saber cuw acho- bom @ gente saber, mas beny guue ser de outro: feito;
s bem gue outros reclamany gue nio- falam: Do tod. jeito- ew acho gue tem
e, flrtar; mas tem gue tor s modl- ~(Entrevista 15)
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“%lwm‘/wmmmmmwémom&
ninguin me, falow rac. //WMMMWMM&%MM’W
Wmmmﬂﬁ' m/mﬁawmm *(Entrevista 11)

A forma como o cuidador sabe o diagnostico pode influenciar, decisivamente,
na aceitagdo e reorganizagio da familia. Os mitos, davidas e até o preconceito podem ser
amenizados se, neste momento, houver uma atitude de acolhimento e suporte para que esta

familia possa se reestruturar e organizar sua nova rotina.

E indiscutivel que uma atengiio especial, por parte do profissional de saiide,
proporcionando o minimo de cortesia, privacidade ¢ mostrando possiveis alternativas
(recursos da comunidade, tratamentos) € importante para esta familia. Qualquer
profissional pode estabelecer esta relagio de ajuda, basta estar disponivel e sensibilizado
para esta necessidade. Isto ameniza e muito a dificuldade pela qual passa esta familia. O

servigo social tem um papel importantissimo neste contexto.

BROWN (1992) ¢ CZERWICK (1996) consideram de suma importincia o
trabalho da enfermeira nesta situagéio, podendo ser ela o profissional que acolhe, orienta,
estabelece prioridades e planeja os cuidados em casa e d4 suporte para os familiares neste

momento.

Por outro lado, a revelagio do diagnéstico aos familiares € de responsabilidade
do proprio individuo. Esta decisdo de guando contar € muito dificil pois a marca do
preconceito ¢ muito forte. POWELL-COPE & BROWN (1992) relatam que a cultura
norie-americana encoraja a privacidade, justificando-se que assim nfo seriam vitimas da
decepgio, segregacio e julgamento de outras pessoas. Divulgar o resultado envolve uma
complexa rede de decisSes e interagBes. Provavelmente, a mesma angpstia pela qual

passara a familia, quando tiver que decidir para quem mais o contara.

3 -0 MEDO AO CONTAGIO

O medo do contagio aparece como umas das primeiras preocupagdes, quer seja por

desconhecimento da doenga, quer seja por riscos de exposigio (conjuges, filhos).
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Ao deparar-se com a noticia do diagnéstico surgem tanto davidas basicas sobre
cuidados higiénicos ¢ sobre alimentacgdo, como riscos de exposigio dos demais moradores

da casa.

O medo do contigio, no caso de conjuges, desponta como a preocupacio

primeira, juntamente com a possibilidade de contaminacio dos filhos.

“{./Wm@mmmmmpm&wﬁmmﬂ»
se o-pai Lery, @ mie temy o o-filhio- também tem.” (Entrevista 5)

“(...) medp de eew estar- contaminadz.  (Entrevista 3).

Em outras situagGes, 0 medo inicial de contagio pode ser explicado pela falta de

familiaridade com a doenga ¢ o choque inicial com a noticia.

“Ne- comego- w gente se revolton, achava gue iria pegar @ doerge 55 do
fepar el flar fertos dipos e comecet o lo- bastante pra vom como- @
comego- gue s de abragar; begjar ela @ gents pogaria @ docnpa. A, gente
Sow meds- desnorteada no- comepo: Nio-pode ter contato-conm sangue dy jeito
mm//ma,w@w “(Entrevista 17)

ningeém saber ~(Entrevista 11).

Acredito que orientagio, conscientizagBio dos reais riscos de transmissdio,
oportunidade para retirada de dividas, alternativas para aquisigio de material de protecio
e, principalmente, a formagio de um vinculo entre o profissional e este cuidador,
transmitindo seguranca e precisdio nas informagdes, facilitaria a passagem por este periodo
de adaptagio a nova realidade. Novamente, o papel da enfermeira é destaque, uma vez que
sua area de conhecimento transita, com facilidade, por todos os aspectos envolvidos no

assunto.
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MAJ (1991) enfatiza a necessidade dos familiares receberem orientagbes
precisas, claras e consistentes sobre a infecgdo, risco potencial de contigio (incluindo

normas de limpeza, o que fazer em acidentes com sangue, etc.), sexo seguro, entre outros.

E inadmissivel que, nos nossos servigos de saide niio tenhamos como garantir

que estas informagdes sejam fornecidas e verificadas.

4 - O ESTIGMA E O PRECONCEITO

O preconceito a que esta sujeito o individuo com AIDS ¢ estendido aos que o
cercam, quer sejam eles parentes, amigos ou até profissionais de saiide que o assistem
(MAJ, 1991; POWELL-COPE & BROWN, 1992; FIGUEIREDO & TURATO, 1995).
Embora estejamos na segunda década da doenga e avangado em muitos aspectos, o

preconceito da populagiio em geral ainda € muito grande.

A decisdo do individuo, portador ou doente, em revelar seu diagnostico as
pessoas ¢ uma decisdo muito dificil, pois depara-se certamente com o preconceito.
Sentimentos como medo € questionamentos a respeito da sexualidade € uso de drogas sdo
freqiientes (POWELL-COPE & BROWN, 1992).

Oy fola Mac! ndo. fala pras pessoas gue ew tenko esta doenga. Falz que o
tenko- cdncer gue & quase jgual, @mméeé—&émaﬁ;ﬁbya&wm
Jawendo- guimivserapin’, for-meds- dp-povo- se gofstar *(Entrevista 1)

abnocavam & & tudo- @awmm&ammmm
nemy cafe. “(Entrevista 11)

machuce meite- (... ).” (Entrevista 16)
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POWELL-COPE & BROWN (1992) continuam dizendo que, no seu estudo, os
companheiros, pais, irmdos e amigos do individuo com AIDS, tornaram-se vulneraveis ao
estigma, isolamento, distirbios emocionais e vergonha que culminam com rejeigiio, poucos
amigos e insatisfacfo destas familias. LIPPMAN ef al (1993) continuam dizendo que a

estigmatizagdo e o isolamento s&o os maiores agentes estressores destas familias.

POWELL-COPE & BROWN (1992) afirmam que a estigmatizagfio a que estio
sujeitas estas familias ¢ maior que a encontrada nos familiares de pacientes com doencas

mentais ou portadores de deficiéncias.

Entretanto, observa-se que as familias que apresentam um melhor acolhimento
do membro doente possui mais elementos para enfrentar o estigma e o preconceito a que

estao sujeitos, opinifio esta corroborada por POWELL-COPE & BROWN (1992).

O acolhimento ou ndo, por parte da familia, estd muitas vezes relacionado com
os lagos afetivos anteriores, forma de contigio e sentimentos que isto provocou, € ainda

condigBes socioecondmicas que permitam este acolhimento.

FOLEY et al. (1994) mostram, em seu artigo, que as mies e irmas dio mais
apoio ao paciente com AIDS, quando comparado aos pais e irmdos. No caso especifico,

deste trabalho, todos os entrevistados foram mulheres.

MAJ (1991) discute, em seu trabalho, os problemas que as familias enfrentam
ao ter que acolher um membro doente. Questiona aspectos ligados 4 forma de contagio,
confronto com estilo de vida, entre outros. O autor lembra que estes dados se referem aos
paises desenvolvidos e que muito pouco se sabe sobre as atitudes de familiares, com
relagio aos seus membros com AIDS, nos paises em desenvolvimento. O mesmo autor
menciona a existéncia de relatos que, na Africa, muitos pacientes sio tratados com simpatia

pelas suas familias, porque a AIDS ¢ vista como mais uma das dificeis doengas africanas.

No Brasil, nio existem trabalhos relatando como ocorre a aceitagdo ou ndo dos
doentes de AIDS pelas suas familias. Os dados deste trabalho, embora so reflita a visiio dos

que aceitaram cuidar de seus parentes, parece mostrar uma tendéncia de que o ceme do
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problema, pelo menos na populagdo estudada, ndo é aceitar ou nio a doenga e sim ter as
condi¢hes materiais minimas para este acolhimento. As dificuldades em ter alguém que
possa ser o cuidador, conseguir manter financeiramente a casa e transportar o paciente até

0s servigos de salide sfo as maiores dificuldades.

Quanto 20 problema de se tornar publico ou ndo o diagnéstico esta ligado &
necessidade de solicitagio de auxilios-doenca, justificativa para agendamento de
transportes piblicos até o hospital, falta no trabalho para tratamento, entre outras. Todas
estas exigéncias pressionam de tal forma o individuo doente que o mesmo se vé obrigado a
revelar seu estado clinico. Isto pode ser ainda um outro fator gerador de ansiedade para a
familia, pois o individuo pode dividir seu “segredo” com uma ou mais pessoas da familia,
tornando-os assim “cumplices’ do seu diagndstico. Este familiar, que normalmente é o
cuidador, ouve do individuo doente suas angustias e dores provocadas pela doenga, mas ele
mesmo ndo pode discutir 0 assunto com outros, aumentando ainda mais a “carga’

provocada pela situagfio. Isto sem duvida eleva o nivel de angistia, como nesta fala:

“O preconceito- em cima do doenga & mudto-_grandk. Yot ndo- pode, falor
firas possoas o gue el tem (.. nio- tenho- com guem conversar- minka
cabepn parece que oai caplodi o cw tenko- gue ser forte, decidi tud.”
(Entrevista 3)

5 - DIFICULDADES ADVINDAS COM A DOENCA

As dificuldades levantadas podem ser divididas em dois grupos: 1- o
sofrimento pela gravidade da doenca, pela desfiguragio do individuo, perspectiva de morte
proxima, e conseqiiente mudangas de planos e sonhos; 2- as dificuldades materiais e

humanas para enfrentar a nova realidade.

wrw esberanca oo sarar, o acka gue tem gue descobrir @ cora”
(Entrevista 17)
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* A maior dffioulidade & saber guo vocé ests butando- contra o religio; que
- teoy i solugho.( .. ) Depois @ gente entra agut & vé como- &  escale
dow dorenpey, o estiigio- que eatlio- 05 outron. e vezes eloy fole frav mim mie
ew ndo-guero- fizar assire.” (Entrevista 13) |

resolper aw codsas. " (Entrevista 6)

Segundo TAKIGIKU, BRUBAKER, HENNON (1993) a AIDS quebra o
circulo natural da familia, onde os filhos adultos tornam-se independentes. Com a doenga,
os filhos necessitam dos cuidados dos pais novamente. Lembrando que esta situag3o pode
ainda se deparar com novos arranjos familiares (como separagdes, novos casamentos)

complicando em muito a recepcio deste individuo pela nova familia.

BROWN & POWELL-COPE (1993) recordam que a perda do ser amado, tem
sido mostrada através da historia, como a mais profunda experiéncia de vida. Acompanhar
este processo de doencga, com a perspectiva de morte proxima é gerador de intenso

sofrimento.

O consumo de energia vital nos profissionais que assistem individuos com
AIDS ja € bem relatado na literatura (BOLLE, 1988; BENNET, MICHIE, KIPPAYS,
1991; DRESLER & BOEMER, 1991; COOKE, 1992 e¢ FIGUEIREDO & TURATOQ,
1995). Quanto as familias, as que cuidam de pessoas idosas ou doentes crénicos estio
sujeitas & depressdo, morbidade fisica e exaustio mental (BROWN & POWELL-COPE,
1991) ¢ poucos trabalhos relatam em especifico o cuidar de doentes com AIDS (BROWN,
1994. CLIPP et al, 1995). BROWN (1994) mostra nessa sua sintese sobre o assunto que ha
varios relaios de estresse, aumento de problemas de saide (como hipertensdo), depressio,

ansiedade e raiva presentes nestas familias.

No caso da AIDS, esta exaustio mental da familia pode ser explicada pela
perspectiva de morte proxima, idade jovem, possibilidade de rompimento de pacto (unido),

deterioracdo fisica e mental do individuo e vinculos afetivos j& existentes {esposo (a), fitho
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(a), irmédo (a), companheiro (a)). Pode-se acrescentar, o possivel risco de contaminagao, no

caso de parceiros sexuais e filhos.

“K./Mwaéa&é%w&d%agfav@w;wémagﬂa
rtitar, ommmmmﬂ%” (Entrevista 1)

“No. fando- vock precisa de dinkeiro; do um apoio; porgue muitas vezes ew
medo- terrivel do- que possa acontecer amanks; o gue ew guero- mesmo- &
colo; o et sow beny sincera ew preciso-de cole ”(Entrevista 3)

”@mWéa-m‘/%éméwmmym Bl foea, fogady; no-
el. " (Entrevista 14)

Ja no que se refere a exaustiio fisica, as dificuldades e a carga dos cuidados em
casa € muito grande. A inclusdo de responsabilidades para com alguém, na vida de uma
familia ja organizada, em quee todos tem atribuigdes bem definidas, fica muitas vezes
impraticivel. Existem ainda as familias desestruturadas, com conflitos entre seus
integrantes, com sérios problemas financeiros e, muitas vezes, apenas uma pessoa € ©
mantenedor da casa e, esta mesma pessoa, tem de cuidar do membro doente ou & o pIoprio

doente.

Com este cenario, consegue-se imaginar porque muitas familias ndo acolhem o

doente.

Passando por este conflito inicial, depois de reorganizada a familia e dividida
novamente as fungBes, restam ainda a rotina e a carga do cuidado dirio.

A sensa¢io de rotina, estabelecida pela necessidade de atencio e cuidados que o
doente precise, € sem divida um dos importantes fatores geradores de estresse. A pessoa

sente-se absorvida pelas necessidades do paciente e da tensio emocional de prestar este
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cuidado. BROWN & POWELL-COPE (1993) relatam que muitos acompanhantes referem
sentir-se “perdidos no tempo’, ndo encontrando diferenca entre os dias, as semanas, os
meses, ndo conseguindo cumprir seus compromissos e cuidar de coisas pessoais, nfio

possuindo férias ou qualquer momento livre.

CARTER & McGOLDRICK (1995) consideram que “com o passar do tempo
onde a incapacidade do membro doente aumenta de modo gradual ou progressivo, os
periodos de alivio em relagio as demandas da doenca tendem a ser minimos. Estio
implicitas uma continua adaptagio € mudanga de papéis. Uma tensdo crescente nas pessoas
que prestam os cuidados € provocada tanto pelos riscos de exaustdo quanto pelo continuo
acréscimo de novas tarefas ao longe do tempo. Estd em jogo a flexibilidade familiar, em

termos da reorganizagfo interna de papéis e da disposi¢&o para utilizar recursos externos.”

JSE2 quase wr ano- gue ew venko- com el ages na UNTEAMPB entio- ca
2o tertio- tempo- de: cortar- minka unka; raspar minka perna, agucls monte
b rogpas para passar. Gu sempre, flsia wm bolo, wn doce ggora nio, fao-
mais nade (.. ] ficer tude- de poret cabege.” (Entrevista 17)

* Nao, ew nlo- converso- com ninguiny emy case;, ndo- di nem tempo- de
conversar- & muaito- trabalio. e di muaite trabalio, carsa muito-”
(Entrevista 3)

BROWN & POWELL-COPE (1993) relatam que existem periodos, no
transcorrer da doenga, em que o paciente estabiliza-se € ¢ somente nestes intervalos que o
cuidador pode preocupar-se consigo mesmo, pensar em outras coisas que nic a doenga.
Estes periodos devem ser aproveitados para que o cuidador se reabasteca de energia e

consiga continuar sua tarefa.

Um aspecto importante, levantado nas entrevistas, foram as dificuldades

financeira e humana para assistir este individuo em casa. A miserabilidade do povo
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brasileiro faz-se presente também na populagiio estudada. Dificuldades basicas de moradia,

transporte ¢ alimentacdo agravam-se ainda mais com um doente em casa.

“C-mats dficil & gue e nio- tenko- condigies de cuidar dele; no- di de higie
et se precisar de wm remédio nréo- tem como- comprar (...).7
(Entrevista 15)

“Nao sei o gue & mads difictl, e figuct sozinka com meus, filos guandy mew
marido- foi embora com outra mubker; maw ew lutes ¢ continuo- lutandp pra
culdar dos meus, filhios. Ok, filliow sio- as cotsas mais importantes do minke
oldy. Se ele recaperar- bem pra eu poder voliar o trabalthar ¢ por as coisas
dentro- de- case ew ndo- acko- e, ” (Entrevista 11)

“gmémmm&m?z&me& Se tivesse wna
condiaéo ovtre- di el estao rain & e chamed wna ambelinca mos ey

nézo- veio- “(Entrevista 1)

”g.'}wnzévzro-m@@zfémmmaéh}ﬂwm; sempre dependendlo- de
ambulbincia, ds vewes nio- oai ow demora, &Ww(mméowmﬁ.”
(Entrevista 10)

Estes achados s3o de dificil comparagio com a literatura. Além de escassa ela é
toda baseada em paises de primeirc mundo. Alguns trabalhos mencionam problemas
financeiros advindos com a doenga e consideram que quase nada se sabe sobre este assunto
nos paises em desenvolvimento (MAJ, 1991, BROWN & POWELL-COPE, 1993,
LIPPMANN et al., 1993).

Em seu trabalho, CLIPP ef al (1995) tentam quantificar o desgaste dos
cuidadores, nas diferentes atividades para com o doente de AIDS e concluem que, na sua

populagdo estudada, a atividade mais desgastante ¢ fornecer suporte emocional, apoio,
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“estar 1a"; em segundo lugar transporte, organizar a casa, realizar compras, lavar, etc. e s0,
em ultimo lugar, o cuidado pessoal como banho, alimentagio, medicamentos,
movimentagdo, etc. Estes dados sfo referentes a uma populagiio norte americana, de

homens homossexuais, que tinham como cuidadores seus companheiros.

Embora néo tenha sido objetivo do presente trabalho quantificar os resultados,
acredito que, na populagiio estudada, as dificuldades financeiras, de transporte e de
enconirar uma pessoa para ser o cutdador sdo tio marcantes que diferenciam dos achados

acima,

A dimensdo dos nossos problemas sOcioecondmicos €, sem divida, muito
maior que da populagio descrita na literatura. Problemas basicos como transporte,
alimentagdo e moradia sdo tdio emergentes que podem ocultar o sofrimento ¢ tristeza

decorrentes da perda, advinda da doenga.

dele vivo- & aind mats morto- (... ] enterro- cotas coisas & muito- caro- @, gente

Sow preocupads com isco- (.. ). " (Entrevista 11)

6 - ABORDAGEM DO LOCAL DA MORTE

A abordagem da familia sobre este tema ¢, indiscutivelmente, o ponto mais
dificil da entrevista (BROWN & POWELL-COPE, 1993). Tocar no assunto doloroso e,
muitas vezes negado, gera visivel perturbagio em alguns dos entrevistados, contradigbes e
Inseguranga em outros.

Encontrei também familias que ji possuiam posigio bem definida quanto a este
assunto. Mas todas me pareceram conscientes da fatalidade da doenga e ja haviam pensado

neste assunto.
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BROWN & POWELL-COPE (1993) mostram que a morte para a familia de
um doente de AIDS pode ser dividida em dois momentos: o confronto com a perda (facing

loss) € tempo transformado (frasnformed time).

No confronto com a perda depara-se com a realidade da eventual morte do
individuo, com a percepgio da extensfio desta perda em sua propria vida e o inicio do
processo de aceitagdo. Perdas como: sonhos futuros, sua liberdade e estilo de vida,
relacionamentos, vida profissional, lazer, etc. Nesta fase, os familiares negam-se a discutir

0 tema morte com o paciente, alegando que isto pode levar a depressio.

Jé no tempo transformado € a rotina de cuidados, quando a pessoa se sente
absorvida pelas necessidades do paciente e a tensdo emocional de prestar este cuidado.
Nesta fase, o tema morte j& € mais discutido, porém nfo se consegue ainda uma conversa

clara ¢ franca com o paciente, para se saber a sua opinifio sobre tal assunto.

O melhor local para se estar, no agravamento da doenga e no momento da
morte € ainda dividido. Familiares consideram o hospital como o melhor local, por
existirem profissionais e equipamentos para se fazer alguma coisa e para nfo criar situages

emocionais muito fortes, em casa, devido a criangas e outros familiares.

“J%W/mmﬁm&v&dmamﬁm como Lralar, emy casa
rdo- temn naday ndo-tem recarso-rerduon. " (Entrevista 20)

“(..) & melhor morrer ro- Aospital, G acho- gue todos: devern morrer no-
tudy: bem, mas quands ciega @ fase dira ew acko gue tem gue i firo
hospital, Acho- gue proa, fomilia & muito- triste, j& no- hosbital & triste.”
(Entrevista 1)

"G o hospieal forgus se tiver wma coisa ra, fiser for- el ol fra, fioer o
trager alguwm problana mais larde pra pessow. No- hogpizal & melior.”
(Entrevista 2) |

Resuitados e Discussio 32



“ S s perso- ro- final, 0. final & mutto- triste, ruico- debrimente. Gew acho-
ardangas. “(Entrevista 12)
A morte no hospital é, muitas vezes, preferida pelo cuidador por falta de
condigdes minimas para que o paciente seja atendido em casa, e portanto dificuldade em

aceitar a fatalidade da doenca.

“ﬂ./wﬁmwéwWMwmmmmwﬁda&awm
vow fazer-//... /. ”(Entrevista 16)

“&J&o-ﬁmaﬁrmm;&ézawm aele, ficar numw cama e ew rio- ter
quee, flcan em: cosw nestas condigoes £ muito-duro- (... )” (Entrevista 18)

Alguns entrevistados tém plena consciéncia da falta de leitos disponiveis para
todas as internagOes necessarias e que, muitas vezes, nfio terfio escolha entre deixa-lo em
casa ou no hospital.

“%wém@%mma{e&mm dar banko; guem nem
uma ala bem, grande pra internar- tody mundp- gue precisasse (... sim ew
acho- gue el cdeverda fioar no-hospital se piorasse. "(Entrevista 17)
"Godbs tinkam gue ter wn lgar com estratura para reggir- ow pelo- menos
colocad. ("..) Entio- se pudsssem todas as pessons. guands chepans acete
S morver dentro- do. case numa cidade como- Campinas, d, falba do ar o
Sl de vgga no-kospital é incrivel, "(Entrevista 13)
Outros cuidadores consideram que a morte em casa ¢ melhor. Relatam que

podem dar mais aten¢io e carinho em casa que no hospital e, aparentemente, estio

conscientes da terminalidade do paciente.
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“Jammﬁ»mwwmmmmeéz Vi dando- o~ gue
fode ey casa (... ) acko-gue ndo- adiania, rao-& melior; mas o, gente cuid,
&bt o reméatio m&;&&%awﬁw&a&m%w@ »(Entrevista 9)

“/...) na minka opinito- els deve, firar em casa, w, gente tem como- dir
carirko pra e o se ele, fioar rno- hospital, ele vai ackar gue o gente G
{Entrevista 7)

“cgwaaéomeﬁor;my@w&mm ew seé gue fro tudo- o gue ew pade & rdo-
(Entrevista 19)

Acredito que a maior dificuldade dos cuidadores em manter o paciente em casa,
nas fases mais graves, seja 0 desamparo a que ele fica sujeito. Nio existe sistema de
transporte eficiente (ambuldncia), vagas suficientes nos hospitais, local a que possa recorrer
em caso de dividas ou intercorréncias (obstrugio de catetetes venosos, perda de sonda
enteral, por exemplo), sem falar ainda na falta de preparo e treinamento prévios para esta

assisténcia em casa.

Lembrando ainda que ndo ¢ comum as familias ou profissionais de satde
discutirem com o paciente o que ele pensa em relagfio 4 sua morte e onde preferiria estar. A
literatura mundial ressalta a importincia de se abordar este assunto com o individuo

durante a trajetoria de sua doenga (POWELL-COPE & BROWN, 1992)

WINDER & ELAM (1978)" relatam da importincia da enfermeira ser o
profissional responsavel por quebrar este siléncio sobre o tema morte, intervindo como

terapeuta familiar, criando um novo e mais amplo relacionamento entre os membros.

Quando discutimos aspectos da aceitagio ou ndo do doente pela familia, o

melhor local para a hora da morte, o contar ou ndo o diagnéstico, entre outros, estamos

* WINDER & ELAM, 1978 apud POWELL-COPE, G. M. & BROWN, M.A. 1992. Going public as an AIDS family carcgiver. Society of
Scierntific Medicine 34(5): 571580, 1992,
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conjecturando num nivel estritamente tedrico. Na realidade €, em especial, na realidade da
maioria do povo brasileiro, estas situagdes nem chegam a se tornar dilemas pois nio existe
a opgdo. A escassez de recursos institucionais, a precariedade dos recursos familiares e a

fragilidade das relagdes entre os envolvidos fazem com que as escolhas inexistam.

7 - MENCAO A RELIGIOSIDADE

O aspecto religiosidade ndo fazia parte da estrutura da entrevista, entretanto,

muito freqiientemente, o assunto surgiu durante os relatos, merecendo assim ser discutido.

A religiosidade sempre esteve ac lado da histéria da humanidade, quer seja
tentando explicar o desconhecido ou dando sentido as inquietagdes humanas. Porém, a
religiosidade se faz mais presente nos momentos de sofrimento (FONGANO &
SEBASTIANI, 1996).

A reorganiza¢io da familia e o enfrentamento da nova situa¢io muitas vezes
estdo ligados a forma como este cuidador se v& no mundo. Nio se pede ignorar o papel

fundamental da religido, fornecendo suporie e conforto para este individuo.
“Fentro & ern Dhesew o isto-me giudw bascante (. J. ”(Entrevista 4)
“8 estrr & pra levar até o-frrn ¢ Dews o me dor forge. "(Entrevista 18)

“//W”WMWMW it mais forea. JSe nio- fosse isso-
e nlio-sel como- teria reqgido- " (Entrevista 15)
Por outro lado, aspectos negativos podem estar ligados 2 religido, ou seja,

sentimentos de puni¢io e castigo muitas vezes dificultam o acolhimento do doente.

“bue acredito- eny Devs, cad am temy geee pagar @ saw o passar ottra.”
(Entrevista 5)
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“C e irmiio- gue:  crente mudot mudto- (@ aceitapio ), mas acko- gue & por

causa de refgido: Gle fala que mew irmio- procuron @ doenga (... )"
(Entrevista 9)

“&mm&%%ﬂmé@&m&mﬁmm Debois
ele virow crente & dio gue foi carade- (.. ). (Entrevista 9)

Qutro aspecto deste tema ¢ a fragilidade emocional em que se encontra este
paciente e sua familia, ficando muitas vezes suscetiveis a influéncias de pessoas ou

instituigdes oportunistas.

8 - OUTRAS CONSIDERACOES

BROWN (1994) faz uma analise profunda da situacio da familia que cuida do
individuo com AIDS. Descreve toda a literatura da area, conclui que a mesma € escassa e

tece comentarios sobre o assunto, tentando organizar didaticamente o conhecimento obtido.

Primeiramente ela considera as dificuldades em se orientar a familia nos

cuidados gerais, que foram assim classificados:

a) Primazia do individuo: o respeito pela opgdo do individuo em nio comunicar a
familia sobre seu diagnéstico. Desta forma, quando a familia fica sabendo da

doenca, ja estid num quadro mais avangado.

b) Ambival€ncia nos cuidadores: a presenca do estigma contra a2 doenga e estilo de
vida do individuo. O diagnostico pode gerar conflitos (relagbes extra-conjugais,
homo/bissexualismo, uso de drogas, etc). Nesta situacdo, muitas familias

abandonam ou ndo recebem de volta seu ente.

c) Complexidade nos relacionamentos familiares: os conflitos existentes nas familias
podem dificultar o atendimento em vez de ajudar, fazendo com que os profissionais

mantenham-se afastados da familia.
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d) A visdo utilitaria da familia: a familia ¢ lembrada apenas quando o individuo nfio

pode mais cuidar de si mesmo e ndo existem instituigdes disponiveis.

Em segundo lugar, BROWN (1994) levanta as dificuldades para se pesquisar o
valor da orientagio pela familia, por ndio ser esta a prioridade dos pesquisadores (encontrar
a cura, preven¢io, sdo questGes consideradas mais urgentes) ou at€ mesmo a idéia de que
estas sejam familias complexas e conflituosas (uso de drogas, orientagio sexual, racismo e

pobreza), ou seja, esbarram no preconceito.

BROWN (1994) continua dizendo que a literatura mostra que ha na Gltima
década, um inicio modesto de compreensdo das familias. Dos poucos trabalhos existentes, a
maioria deles trata de estudos de caso, literatura de casos individuais (literatura de
psicologia, aconselhamento, etc.). Surge, nos Estados Unidos, literatura escrita por leigos
que passaram pela experiéncia de terem alguém com AIDS em casa e escrevem sobre como

se organizaram, diante desta situagio.

O tdltimo tépico considerado por BROWN (1994) € a avaliagio do cuidado

prestado pela familia que deve ser visto sobre tés dngulos:

a) Pelo individuo: existem poucas pesquisas € é ainda um desafio criar metodologias
para isto. Comparar um doente que tem cuidados familiares e outro que nio tem é
muito dificil. Que tipo de familia ajuda? O que é importante na ajuda da familia
{(suporte emocional, administragiio de medicag#o, cuidados diretos?) Como medir se
o lago de envolvimento é determinante no cuidado? Estas sio apenas algumas das

indagagdes, das muitas para as quais ainda ndo se tem respostas.

b) Pela familia: ja se tem alguns dados sobre os pontos negativos que sdo o desgaste
emocional e fisico que este cuidado gera. E importante para mostrar a necessidade
de programas especificos para as familias, treinando-as, ajudando-as ¢ esclarecendo
dtvidas. Como fado positivo, pode-se considerar a maior permanéncia do individuo

com a familia.
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¢) Pelos sistemas de saiide. a familia torna-se um importante monitor do estado do
individuo, indicando quando deve procurar o servige de saude. Faz pensar quais s&o
os reais servigos que a familia precisa e em que extensfio o cuidado domiciliar

diminui o uso de alguns profissionais e aumenta o de outros.

Alguns autores como WARD & BROWN (1994); CLIPP ef al (1995) comegam
a alertar para um aspecto importante do atendimento ao paciente com AIDS pela familia, o

possivel repasse de responsabilidades institucionais para estas.

WARD & BROWN (1994) afirmam que a AIDS € uma pandemia custosa, em
ambos os termos humano e econdomico. Entretanto, além dos custos com pesquisas,
hospitais, drogas, existe ainda o custo do cuidado em casa, onde a familia provém
diariamente o cuidado com o doente e este custo ndio € computado, quando se fala nos

gastos com AIDS.

As autoras acima contmuam dizendo que a média de expectativa de vida da um
paciente com AIDS no grupo IVc ( estagio onde ja se manifestaram doengas infecciosas
secundarias) ¢ de 11 meses e que, nesse periodo, as admissdes hospitalares sdo freqiientes,
porém com uma taxa de permanéncia de 11,7 dias, sugerindo que a maioria dos cuidados
com estes individuos sdo feitos em casa. Afirmam que, nos sistemas de satide centrados no
atendimento agudo, os cuidados com o individuo com AIDS, a longo prazo, caem num

Vacuo.

O estudo do familiar que cuida de individuos com AIDS é negligenciado nas
pesquisas a respeito de AIDS. Os idosos sdo os individuos com doengas cronicas mais
estudadas e 80% deles, recebem cuidados em casa, de familiares ou amigos intimos e néo
de profissionais pagos. Cuidar de um individuo doenie em casa pode ser comparado a uma

Jornada de trabalho de até 35 horas semanais (WARD & BROWN 1994).

BENNETT, CVITANIC, PASCAL (1991) afirmam que, em termos
econdmicos, em Los Angeles (EUA), agéncias de voluntarios, familiares e amigos provém

servigos estimados em 10.000 dolares por pacientes durante um ano de seguimento do
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individuo com AIDS. JEBAKUMAR, WOOLLEY, CURLESS (1995) relatam que os
custos dos cuidados domiciliares prestados pela comunidade (servigo de enfermagem,

servigo social € suporie para a morte em casa) s30 completamente ignorados.

E ilusério pensar em fornecer hospitalizagdo ou outro tipo de atendimento ao
paciente com AIDS sem a participago da familia, grupos de apoio, ONGs, etc. Entretanto,
nio nos devemos esquecer da nossa responsabilidade como profissionais de saide e nos
conformarmos com a isen¢do de compromisso que vemos nas instituigdes. O cuidado
domiciliar que € indispensavel, quer seja pela incapacidade institucional, quer seja pela
necessidade do proprio individuo em permanecer ao lado da familia, deve ser planejado e

avaliado por estes profissionais.

Existem muito poucos dados na literatura que avaliam os cuidados prestados
pelas familias aos seus membros com AIDS. E necessario conhecer esta realidade para se

estabelecer formas de intervencio (BROWN, 1994).

Os servigos de atendimento domiciliar, onde os profissionais vio até as casas,
acompanham o desenvolvimento do caso sem precisar transportar o paciente tantas vezes,
para ser atendido, mostram-se a melhor tendéncia para o futuro. BROWN (1994) considera
prioridade criar modelos de atendimento em AIDS, centrados na familia. Eles sfio ainda

incipierntes.

O papel da enfermeira neste servigo € fundamental, quando pode exercer agles

educativas, assisténcias e informativas.

WARD & BROWN (1994) consideram que enfermeiras, envolvidas no cuidado
em casa, devem planejar a assisténcia, analisar quais as prioridades, melhores solugdes para
o cuidado familiar, como dividir o tempo entre sua vida pessoal (emprego, filhos, etc) e o

doente.

ANGERAMI & GOMES (1996) analisa a formagdo do enfermeiro brasileiro
para assisténcia domiciliar, ao longo de sua historia. Considera que os profissionais atuais

possuem uma formagfio quase que exclusiva para a area hospitalar. Mostra uma tendéncia
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para o resgate da assisténcia domiciliar e que entio passa a ser outra necessidade das

escolas, ou seja a formagdo dos profissionais de enfermagem nesta area.

BROWN (1994) diz ser a familia (amante, companheiro, amigos, parentes) a-
comunidade afetiva do individuo com AIDS, a pedra angular da real qualidade de

assisténcia, na segunda década da epidemia.

Estas opiniées mostram o enorme impacto da AIDS na familia e a necessidade
efetiva de programas para que a sobrecarga emocional, financeira e de trabalho da familia

possa ser amenizada.
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CAPITULO VI

== CONCLUSOES E SUGESTOES




A chegada da AIDS na familia gera situagdes de crise em diversos aspectos:
o Dificuldades materiais e financeiras para assisténcia ao doente;

» Falta de ireinamento e informagdes precisas sobre a doenga, risco de

contagio no lar, entre outros;
¢ Possibilidade de conjuges e filhos estarem contaminados;
e Preconceito da propria familia e pessoas proximas;
o Conflitos com opgles sexuais e estilo de vida;
» Sobrecarga de tarefas desestruturando rotina;
e A dor da perda e confronto com a morte.

Estas situacGes de crise podem ser amenizadas a medida que mais se conhecer a
problematica destas familias. Pesquisadores ligados a assisténcia t€ém muito com ¢ que
contribuir, uma vez que o contato diario com ¢ problema € a melhor forma de sensibilizar-

se e buscar alternativas diante de uma realidade angustiante.

A assisténcia prestada pela familia ac doente de AIDS € indispensavel,

entretanto esta deve ser planejada e orientada por profissionais da area.

A entrada no leito-dia deve ser aproveitada para orientar, uniformizar condutas

e elaborar junto da familia um plano de assisténcia em casa.

O acolhimento, o estar disponivel para ouvir, pode em muito ajudar a familia a

se organizar e encontrar suporie para enfrentar a nova realidade.

A complexa realidade da AIDS néo pode nunca ser desvinculada do comum, do
normal. Cada vez mais esta doenga estara no nosse meio € 0 convivio com a mesma devera

ser cada dia mais freqiiente (XAVIER et al. 1993).
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A necessidade de se conhecer esta doenga dentro da familia, a dimensgo que ela
atinge e quais as necessidades destas pessoas, €, sem divida, 0 novo desafio para uma

melhora da qualidade de vida de ambos: familia ¢ doente.

Acredito gue somente p&squisash que contribuam com diferentes prismas do
problema, envolvendo diferentes profissionais ¢ instituigdes, quer sejam elas
governamentais, familiares, leigas ou privadas, conseguirdo fornecer subsidios suficientes

para um planejamento de assisténcia neste setor.

XAVIER ef al (1993) sintetizam seu pensamento da seguinte forma:
“ Ressaltamos que a AIDS como campo de pesquisa interdisciplinar € multiprofissional € o
grande desafio colocado aos profissionais de saide neste final de século. Caso se
permaneca na impossibilidade de vencer este desafio, teremos de constatar que a
conseqiiéncia natural da auséncia de comunicagio entre as areas € a soliddo das nossas

verdades, das nossas leituras, das nossas pesquisas.”
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The advent of AIDS in families, following the cronification of the illness,
produces crisis situations unknwon until now. With the objective of know this new reality,
this study was done in the Unidade Leito-Dia (Day Hospital Unity) from Clinical Hospital
of UNICAMP, interviewing 20 caregivers of patients with AIDS. The Clinical-Qualitative-
Method and the Technique of Semi-Directed Interviews with Open Questions were
employed. Results were divided in two groups: a) Difficulties for assistencial help, such as:
lack of orientation, of materials, of transport and of people to assume the role of caregiver,
and b) The fellings arisen in the situation, such as: fear from contagious (partners and
children), revolt (treason, emergence of life styles and sexual options), pity and impotence
in front of death. The family receives a load of responsabilities, that is not prepared to,
resulting in its disorganization. Support provision is essential to this family, and it has to be
helped in executing an aid plain to the ill person. The role of family is essential in the
patient assistance, due the incapacity of the health system attend all AIDS sicks and to the
urgent necessity of the infected individual be kept besides the family receiving attention

and emotional support.
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ANEXO I - INSTRUMENTO DE PESQUISA SOBRE OS SUJEITOS DA PESQUISA

Questionario sobre as caracteristicas Socio-demograficas do Entrevistado e

sobre Cuidados com o Paciente em Casa.

A - Dados socio-demograificos do entrevistado

1) Idade - Sexo - estado civil.

2) Procedéncia (bairro e cidade).

3) Grau de relagdo com o doente e ha quanto tempo.

4) Grau de escolaridade.

5) Ha quanto tempo acompanha o problema do doente? (ambulatério, leito-dia
Ou em casa).

6) Composigéio da casa e relagdes (pessoas que coabitam).

7) Renda familiar aproximada.

8) Tamanho da casa (mimero de c6modos).
B - Dados relacionados aos cuidados com o paciente em casa:

1) O paciente € dependente?
2) Vocé sabe quais infecgdes (doengas) ele tem?
3) Ele (a) ja teve on tem problema intestinal?
4) Como vocé cuida:
- da roupa pessoal?
- da roupa de cama/banho?
- dos utensilios de cozinha?
- do banheiro?
- objetos pessoais (ap. de barbear, escova de dentes, etc.)?
5) Ele divide quarto/cama com alguém?
6) Quem orientou vocé sobre como cuidar dele(a)?
7) Esta sendo suficiente?




ANEXO II - INSTRUMENTO DE PESQUISA SOBRE ASPECTOS PSICOSSOCIAIS
DO GRUPO FAMILIAR
Entrevista Semi-Dirigida de Questdes Abertas
1) Como soube que ela(a) estava (éom AIDS?
2) O que vocé pensou nesta hora? Como reagiu?
3) Houveram mudangas na sua vida para lidar com esta nova situacdo? Quais?

4) Como as outras pessoas (amigos, vizinhos, colegas de trabalho, etc.) reagiram

quando souberam que ele(a) estava com AIDS?
5) E quando souberam que voce estava cuidando dele(a)?
6) Quem sustenta financeiramente o(a) doente?
7) Quais suas responsabilidades com relagio ao doente?
- manuten¢do financeira (comda, remédios, transporte)?
- moradia?
- cuidados de higiene pessoal?
- cuidados com roupas e utensilios?.
8) O que vocé considera mais dificil nesta situacio?
9) Vocé conversa sobre isto (suas dividas/medos) com alguém? Quem?
10) De que voceé sente mais falta?

11) Vocé sente algum medo? (gancho para discutir 2 morte em casa).Vocé se

prepara para complicactes?




ANEXO III - TERMO DE RESPONSABILIDADE

Declaro ciéncia de estar sendo entrevistada pela pesquisadora Rosely Moralez de
Figueiredo, com a finalidade de dar informagBes sobre o acompanhar e cuidar de um

individuo com AIDS em casa.

Declaro também permitir a utilizagdo dos dados, preservando minha identidade,

para fins de estudo e divulgacio cientifica.

Campinas, de.............de 199.. .




APENDICE

ENTREVISTAS COM CUIDADORES DA UNIDADE LEITO-DIA DO HOSPITAL
DE CLINICAS DA UNICAMP

Entrevista - 1

Anexo I

A) Com relaciio a0 acompanhante

1) 60 anos, feminino, casada.

2) Campinas, bairro Costa e Silva.
3) Mie do paciente.

4) Ateé 4a. série do primario.

5) O acomparha hz 2 anos.

6) Marido, mulher e mais 3 filhos além do paciente. Teve um outro fitho que
morreu de AIDS.

7) + 400 reais.

B) Com relacdo aos cuidados em casa

1) Ele € independente.

3) Sim, teve diarréia algumas vezes.

4) Roupas: S0 separa quando estd suja de fezes, sangue ou secregio, mas lava
com a propria mio. Diz que se tem algum ferimento na mio o isola. Nestes

casos usa um balde s6 pra ele.

Banheiro: Lava como sempre lavou, apenas o lava mais vezes.




6) Profissionais do Centro de Saide, e quando tem davidas pergunta no proprio

leito-dia.

7) Acha suficiente e também porque teve experiéncia devido ao outro filho.

Anexo Il

- 7. ) meey fitho- escondew por mais do wn ano: Elo virka agui fra Unicamp) o a, gente
comegow @ descopfiar for causo- gue ele vinka muitr agid, né. Ak! mae cw vow b
porgue cu tenko- ama corsulia marcad, ouw tenko- wma colsa marcad. .. o como- e
comegow o- tratamento- & dgbots rio- guis continiar, e desistinf..). Mas pelo outro-@
et réio-acredito- (.. ).

2- (...} morre ama cotsinke ap dentro- di gense. B outro- tinke wma partickas guo
estaoa morta, qgora do- R, outro- pedacinke. Mas e st butards; elo coti lacands
bastante; forgue o~ gue el ja sofren (.. ) tem beora gue 000 05 o-spffimento- o peds s
Gews diminutr o0 dins, mae ao>- mesmo- tempo- vocs nio- guer: Fhee tem aguels
eqberanpa dogue cle vai sarar (.. ) parece gue cad igjepiozinka, cad comprimidinio
ele oai sarar, re! Yspera de JSeata foira JSantw el cstava 3o ruim; guee ew disse
ag0re ew oou perder-elo; maw dipois el melhorou muito;, comegow @ andar o rowvo-
Borgue o duro-6 ter gue trazer ol db. cadbira de. rodus, e maca.

3~ “Maddoe. Maudotw @ casw inteiray @ fomilin inteira. O cuidady- com os outros, filkos(..)
Sy fi riio posso- traballiar; ew era diarista .. ) entio-vocs 0é que elo ti biavzinko- voce
precisa de roufa; comidy e a gente tem gue dar tude- isto- fird, ele. Tem que, floar
podinds fris am irmdof...).”

Anexos 79



4 Bl filer mie; o files frts tody mundo- que e teanks- estw doenga. Fale gue eu tenko-
clncer- que ¢ guace jguat, O mew cabelp td caindo; fol gue ew cstow facends
pumiotarapias por-meds d pove-se st (.. el fos manddy-embora o dipois gus
oo, fleow doente aindy arragjow outros enpregos (.. ndo- nipguém, floow sabendy- no-
emprego-gue elo tinfin csta doenga( .. até gue meus vidinkos sdo- muito- bons, ninguém
s gfaston, minke casw vive dheir por causa dele: Ele cortrece muita gente e todo
mundo- guer saber- como-ele esti (.. ) tem pessoas que se gftston, tem medos né! mas &

wn ot ovtro-so- (L. ). "

5~ “Neo; minkas patroas ew nio- tive froblema nio. Nanca deram assim demonstragio.
(") onde ew moro- réo; i todo- munds- vern: na minfa case (..) % o irmio do &
aros gue tem mais medo: Pode ser porgue clo bombra beam @ morte db- outro- irmio ¢
ndo-gucira perder o este irmio- também (... ). ”

6- “&mm%e&éqéowm MQWWQWM&MU%

- <& gueandy ele ndo pods ander o tem que trazer olo: So tivesse uma condupto, outro-
ndo- di prw azer (.. ). Agora gue ele estd mebior w gente vem vindo- de- snibus
forgue @ assistente social giudw comy o-fasse. Agora et so- vow precisar di ambulincia
- hospitad guands ele néo-puder mais vir, forgue e estis tiofraguinkof .. ).”

8- “Tenko medo de passar pros mews outros fillhos, morro-de medo; porgue eu teako-mais
trés fithos. (... ) ew tenko medp deles fegarem na rua;, mas eles o bem instruidos, nio-
me dio- trabalbo. Doam: sangue agus ro- hemocentro- e estis tudy-bemo (.. ) foi @t bom
forguer & duro- 000t falr frcs s filo-oct fser o carme e 0038 0cr-ac tams & g
()"




O~ 1.} & mebhor morrer nohospital. &:xaaéo-gwmaéomwmbw Az
@m‘@m”mwm%#ﬂﬁw Momﬁraﬁmﬁwém
triste, jib no- Kospiral é triste. G casw prav guem, tem mais, filhoo marca wn powco- Ele
mﬂmﬂww %éﬁme&mwwﬁ/@wﬂaﬁme@
deirctir o mening; WMW&M}M mas Ado- Lo rbpgucny gue pode ficar-
cone ele”.

“A gente sofre maito; este, filho rsnca dew trabatho; o outro- dew wm pouco- do trababio-
porque do usara droge; ter um, fillho- viciads- em drogw é duro- (.. ) este @i nunce dew
trabalio-mas pegou coitadof... ) debots que vocs temy wm frobluma deste em casa tudo se
resolve; porgue o-duro-& 0006 ver o filo- sgffer- (i gente gue & mbe spffe muiter). o resto
nlo- tem importincin nenbuma (... )”

Entrevista 2

Anexo |

A) Com

relacdo ao acompanhante

1) 27 anos, feminino, casada.

2) Campinas, bairro de Sdo Marcos.

3) Irm3 do paciente.

4} Segundo grau completo.

5) Um ano

6) A entrevistada, o marido e dois filhos, mde, a paciente, um irmio e dois
sobrinhos.

7) + 500,00 reais (mas € muito apertado).

8) Quatro cémodos.

8!



B) Com relacio aos cuidados em casa
1) E independente.

2)

3) Nio.

4 e5) 1./ adnica coisa gue a minka mée far é separar @ roupa; laow todss as outras
rowpas primeiro-& depots w deber. O médico- dagut pedive pra separar o prato; cofo;
pegar, G eny casa @, gente tem ¥ criangas. Sl dorme ro- colhio na salw & nio- tem

problema.”
6) L& muito, pergunta pros médicos ou equipe de enfermagem.

7) Acha suficiente.

Anexo I

1} “Foi por el mesnan. Slo usava drgga entido- el froow sabendo- gue wm colpga deliv
morrew de AIDS &e&ﬁom&ma@ow&fe&m&hy%&pfa}m”

2) “gmmﬁmwwm MW@WMWWéa-ﬁvab-
o %owoac@mmaéam&; W@mmémmﬁ&wwmé
rada dagautly *

Ela esta doente ha 4 anos (sabe do diagnéstico).

3) “Nae Continuotw o mesma coisa; s agora gee, ficow am pouco- mats dfffcit porgue ew
WW&MWMWWMWWM%W Yo
dier e et ovtro- dig mink mie.”




4) “Afguns parentes prominos nossoe eles sabem, o convivéncia com eles & a mesma. G
oidnbioe nlo- sabem porgue & tudy casa de mure- alto; guase ndo- vemos niggaémy f... )

5) “No porgue sto aguctes parentes gue ndo- eatdio- tod- diae v sua casa {... ) guandy- eliy
v~ case deles o trataments- & rormal, aindy outro-dia ela, flrow assustadi porgue
el tava doente & @ tio delay foi visitar e chggow abragow e bejow elz e el firow meio-
assimy acho gue elo perwow gue & minka tia néo-chogasse nem perco.”

6) “Mecw maridy que trabolhe & minka mie. G trabalho-ma & s6-de vew em guandy &
o bizof ).

T) O mais officit & ooct saber gue @ dyenga vai acabandy com @ pessoa. Ao vozes o
médico- di wre remédio- & o remédio- di assime uma melbora do wm iz & dspois volry
tudy-de novo. & voce ndo- pod facer- nad, isto- & o- gue mais div. Entio- hpie o pesson
estds dandlp- risady e brincandy & amanhs st tods entrevadls, & muito- triste isto- it

8) “Drade quandy- el pegow esta doenger @ televisto. filava muits; informagiso tem do
monte, entbo- @ gente ba mutto. JSempre gue saia no- noticidrio- @ gente prestava
atenpao; as oeses o pripiv-médco caplicave como-é gusfic ... nto- Goe firildadt,
rdio- tenkio- diioidiy. se sugge afgumn divide a gente pergunta para o médco- ow para @

ermeirg,

9) “Nao: O gue a,gente aindp sente, falia & que nio- descobriram @ cura ow afpume coisa
g, fige parar- @ doenga. A, geate vam agui o 06 cadly um pior do gus > outro. &
sempre digo- prev elz, olia 0008 th @i com estw denpa mas estis tratands ¢ os outros
guee: 2l Lo rew oportunidade, hgga no- hospieal ¢, ja morre; @ gents, flow sempre
tentarndy animar ey forgue senio- ely ooi emy dapressio- *

10) “Gu encaro-como-mais wma doenga: O gure a, gente, fiow mais assim & com crianga, tem

quae: tomar- mudto- cuidady: A, gente folty nio-fode colocar- a mio-no-sangue.




V1) “Bupenso assim st for fra flear pior pior; & mebhor gue morresse bogo o nito- soffesse
tantor. A gente vé multas fessoas guc soffem muite-(...) morrer no- fosical porgue
aguct se toer wma colsw pra, fazer for- edev di fray fazer- o e cas nio- di. i voce
sge mai, flcw com aguily me cabegas o fod até traer afpums froblima mais tards
prapessow. No-fosbital & mebior- "

“A AIDS ¢ vistw assimy como- send uma coisa db sete cabecar, mas nio- & nade
mink irmds & o médicomandar elz fra casa? A mudoa porgue @ gente cdhiggow agai
na UNICAMP e 0é gue os médicos: ¢ as epfermeiras, fuzem tudy gue eles podem. A,
Gente ndo- 08 aguely refeipo por parte deles (.. ) tem o acompanhante; eles diio-cgf,
o-alogo; ew tava, folandy fra minka vidinka e el disse: Faza! se, fosse no- tempo
do- mea filhio-elo - teia foady aliiadd (... a gente, fioa contente am saber gue
aindy temy gente guce se importa comy o bem estar- do- outro- (") mas ainde tem, gente
mtito- freconceduosa.

Entrevista 3

Anexo 1

A) Com relaciio a0 acompanhanie

1) 35 anos, feminino, casada.

2) Mora atualmente no Castelo (Campinas).
3) Esposa

4) Segundo grau completo.

5) Quase um ano.

6) Esposa, o paciente e dois filhos.

7) + 1200 reais.

8) 6 comodos.




B) Com relacio aos cuidados em casa

1) Sim. Necessita de ajuda para se locomover.

3) Nio.

4) As roupas e utensilios ¢ tudo separado. Refere medo nfo da AIDS, mas de
doengas que ele pode pegar como a tuberculose.

5) Divide quarto e cama com a esposa. Ndo dorme no mesmo quarto que os
filhos.

6) Lettura e coisas tipo Disk-AIDS, ninguém da instituigdo chegou e conversou

com ela.

7) Acha insuficiente e ndo sente receptividade da unidade.

Apexo II

1) &t chogow prav mim ¢ folot: Sl estava doente ha muito- tonpo, elo apresentava oo
sintomas mae s gue @ gente nunce descopfion: Gle bnka wma infecpio- assim na
S gania, i ro-médico; tratavs; tomave antibiotico até gue w cismow o disse isto- ab
- & wma infecolo e pediv o exame. Mas ele ndo- me disse nads , tinka, foito bigbsia &
@té ab ele me contow; ma guando-o- médico-pedin o eawme elo ndo-me disse’”.

2) “Guiw o mands. Su,flgucs péssima: A primeira colsw que oocé pensa guands- e veio-
Jetar gue erw HIV +, & gue cw sow cosads com ele entio ew também estow
rove- cxame e fico assim Gpavorads. Su nio-sei; parece gue como-eu nbo-sei como- o
sabe mesmo; ew ndo- tenko- rendum. indicio; porgute cle realmente nio- & Aomosseanal
rorgue amas 00 ow owtra e teria percelids afpuma coiva suspeity), ado- use drggas
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porgue droga & mais fcil ainda de pereber, entio- e descopflo-de amy monde di coisa;
tnclisive porgue oo tambény traballava em hospita, cuicdave de uny monte o, gente
arrebentada.(..) entio- & for leto que ew, fioo- pensandy se elo nio- sabe, entio ew
Lambim fosso-fegar, se & 0o, ficd pogar ansin: B flo-sempre assim; pavece gue- cad
000 mais ew estou caminandlpro.firal [ ..) mas ot vocé conversa com, gente guc, fi
eaume & detw nggatioo; depols de mudto- tempo-& gue dew posicivo-{...).”

2) “Tic achn gue acontece comy tod- mundp; menos: com vocé: Mas reabnente elo runca
teve nads, forguc as pessoas que @ gente conthece (Porgue muito- powce, gente saby,
porque realnente @ gente ndv- contow) mas nigguén s copfbrma fporgus elo era ama
onude imgginar. (.. ) néo- saber como- ele pegow incomoda o mim. Lo isao- e acho- gue
el sabe como- elo pegow e nio-me conla, porgue estw indiferenca dile. guanto- ao- mods-
que ele pegou me, foz pensar-o gue & isto 2. ).

3) “Fotatnente, minkin vide mudpie complotamente. Mudsi de cidade, meus flhioe tiveram
e mudar- b escole, o-pacio oo vid cai dimais (...} e continao trabalhando por
bastante tmpo; mas difote que clo comepow @, fioar. fora de sintoniz; ferden @ cisio,
mﬁo—a@nﬁo—%mwﬂa{gﬁwé#ﬁaﬂw& Entdio- entrow no-INSS ¢ ai abaicow o
fadrdo-de oida.”

4) “Nao:. b reatmente nio- note; nenhima resistincin por parte destas pessoas, rio- tem
S boritintio- come- el estds, s ruim e dpoi flew bom do-nover [....). A, gents, fous isto;
gue, fo¢ realments o gue e me pedlis pres gue wm menor nimero- ds pessoas, fipue
longe.*




5) “Nao. &l é dependente, mas medp-de meaer com el ndo; e tomo- cuidedy. As vezes
e passas pela cabera, ab! sto- pod ser frigosos como i acontecew db ew e, frar
com qgulla. Su fleo muito nervosa. Medp- niv; mais & revolia de vew em guands- dis
vontads do chictar @ mesz (..) & tuds; o preconceizo em cima dy doenga & muits
grande. Toce néo- fode, falar pras pessoas o gue elo ter. & muito- feit, G vezes an
fessoas querenm giudnr & vock tem gue, floar cercande pra gue cdas réo- saibam: O
mundy- & mudto- pegquening- guando- oocé néo- guer que as pessoas, figuem sabendy- dew
outras colsas ../ ew ndo guerin gue minka mi, ficasse sabends; porgue mais esta?
mas el descobrin sozinhn(...) N empresw dele as dnicas pessoas gue souberam, foi @
chefttr diretw (...) quando ele comepow o, ficar ruim eles o- gfastaram. Jo o8 outros
Jnclondrios sowbesseny eles ficariam surpresos. A rend caie para wn tergo.”

T) A roupe, atensilivs; 1 tudp- sgporads. Neo pele AIDS mas polas coisas gue ol
fossa ters como- tuberculose. %Wmmmwmmmab
gente (..) ao ariangas rio- sabemy elas, i estlio- muito- deprimidas comy o- estady db-
pat.”

8) & tanta coisa. G ndo- saberin o gue responder porgue cw cstow ancstesiadhy dbsde gue
tudy- ésto- gue avonteceu: Adho-gue ds veres aw obo-pra traz e penso; achko- que nio- fius
et gute foo tud- Gston. A 05 foroblemas firanceirow gue & o mais emergente e nio- estorw
conegguindo- ackar ruim; ow ficar- reclamandy- muito;, & como- se ew estivesse meio
ancstesiade mesmo- (.. ). "

) “bu acho- gue poderin ser melfior oréientads. Deverin eaplicar mebior guandy a pessow
dhigga agui como- & o, funcionamento; o gente chpga muito- gpavorade. Euw néo- tinka
live e tomar- & frente it fo o s v o cxempl b, qplcapio
descsperady; ea, figues dhocady com o gue et vi. Metw irmiio- gue me oréentow; ot &
bom o scroieo; porque a. gente sempre temy resistincia ao- seroigo- fuiblico; mesmo

&7



conhecendy o servipo forgue ea estudsi apii na Unicamp o b nio- guerin: oi ao
gue gandy @ gente chiga deveri ter afgutm fra conversar, eaplicar como. fnciona.
Forgue guandly- vocé g, vocs pensar fronto- & agui o-fin e serd: amanks! e nio-é
por aif’..) ew conversava com oo outros acompanfanies; ringuém du instituicio
ohiggow & me eaplicow coma, fncionam as coisas agui. Porgue vocé sabe db wma coisa,
18, Lo mas néo- & com vock; agora guandys & com voce, voct tem gue s lyformar. G
frocurcs me iformar- fgande pra estes servicos tpo disk AIDS, mas sempre, fatsaoa
alguma coisa (.. ) aw acho gue o gue, filta & estar informagdioguands a,gente chpger”
10} “/...) N furdo oot precise de dinkeiro; de wny gpoiv; porgue muitas vezes e terho-
eaplodir- & ew tenho- que ser forte, decidir tuds. Noo- ses, wm medp- terrivel dp- gue
pode acontecer- amankd, o que et guero- mesmo- & coly; e ew sow bem sincera ew
preciso-de colr”

12) “Meds- o cv estar contaminada (.. ) mmwméo&wmwmm
MMWWMMWJ%WW&MW”

Entrevista 4
Anexo [
A) Com relacéo ao acompanhante
1) Feminino, 58 anos, casada.
2) Procedente de Campinas, bairro Orozimbo Maia.

3) Mie do paciente e 0 acompanha ha 5 meses.




4) Estudou at€ a 4a. série primaria.
6) Sdo sete pessoas. Esposa, marido, 4 filhos ¢ um neto.

7) Trabalha o esposo, um filho e uma filha. Renda aproximada de + 400 reais,

(juntando com servigos de costura da mée e ajuda da avd que € pensionista).
8) Casa propria de 8 comodos.
B) Com relaciio aos cuidados em casa

1) Independente, somente em periodos de “crise de fraqueza” ¢ que a familia

tem que ajudar.
2)Teve pneumonia € sinusite.

3) Teve alguns episodios de diarréia, mas j4 cessaram. Ele mesmo cuidava dele,

somente algumas vezes ele sujou a roupa.

4) Da roupa: Por ter crianga a roupa do menino € lavada primeiro, depois das
demais pessoas da casa e por Gltimo do paciente. (em separado mas com a
prépria mdo). Se estiver suja de fezes, lava separado, coloca de molho na

candida, e joga agua fervida.

Dos utensilios de cozinha: Todos utilizam os mesmos talheres e pratos apenas a

crianga de 4 anos ¢ que tem tudo separado.

O banheiro: todos usam o mesmo e quando ele usa joga cindida ou pinho-sol,

esta sempre limpando.
Aparelhos de uso pessoal tudo separado, inclusive roupa de cama e banho.

5) Dorme num quarto sozinho.




6} “Tsto- & wne cotsa diz, gente; como- ew, ji trababhes em hospisal, ji tenko- tm fouco- do
eaperiéncie:. O que & dov crianga é da crianga o gue & do- adiulto- & dp- adilto- ¢ o gue. &
do- doente & do- dpente. Nigguénm me eaplicow nade; partiv tuds do mim mesmacf...)
Ortentapio & sempre bom (... ).

Anexo I1

1) “Gu soube agut mesmo- %ﬂm@ﬁmmwe&mﬁyom@m&
ew oimy junto-(...) o- médico. flow pra nie dois, juntos. (...) mas de nio aceiton, oo
ot rdo- & fossivel gue ew tenlio- isso! S tentfio- certera gue ew ndo- tenko!”

2) “ﬁwﬁmﬁw@a@ﬁwww&wémamem 7./

3) “Nao- sei como- ele pegon @ doenga rnem ele sabe fporgue guandn- @ médicw do- posto-
pedli gue: el viesse, fazer- o- teste age; elo disse ah! mde ew tenkio- certeza gue e nio-
terbo-isso-t”

4) “ﬁ/mémﬁmm&a@/m&wwm@wwwmm
comenta com olinfios ow parentes maiy longe.”

5) “ANéo- ﬁmm@ww@@mﬁwééw@ma&mm

6) “O rmais diffcit, rdo- & gue sofa difectl, ¢ g @, gente s preocuba gue rem fgie ele i
bormy, depois tem gualguer frobleminke, o, gente se frevcaba.”

7} “Nao; aw@mmw Agus ew, fico- guteia leto- afgum bvros

gaandy- ten o- curso- e, flores @, gente, fou, e vew e guand- escuta ofgume conversa,




emprestow wm fvro; Wmmwﬂw@&mmm & am, lipro-
muito- bomy gue acabna mudto- o merde day, gente. Fregriento- o igrefm Gatolica.

Entrevista 5
Anexo I
A) Com relacio ao acompanhante:
1) 41 anos, feminino ¢ casada.
2) Mogi Mirim
3) Esposa.
4) 4a. série primaria.
5) 37 dias, vem todos os dias de perua da prefeitura.
6) Cinco pessoas. Marido e mulher e trés criangas.

7) Aposentadoria de 100 reais e ajuda de parentes e do ex-patrio.

8) Casa da sogra do paciente. Tem 4 comodos.

B) Com relaciio aos cuidados em casa
1) E independente.
2) Meningite e hepatite.

3) Nio.
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Anexo II

4) Roupa: cuida junto com todo mundo, a roupa ndo tem sangue ou secregio.

Caso esteja sujo lava separada e com luva de borracha.
Utensilios de cozinha tudo junto.

Coisas pessoais todas separadas.

5) Dorme sozinho, devido uma antiga tuberculose
6) Na propria UNICAMP.

7) For suficiente.

1) “&bo teve uma infecpio no- ourid; comecon @ ratar e ndo- sarava, (... ) sugiram amas

aleygicn & rio- era. Gntdo- o- médico-pedas o teste para HIV . Ele veio- fra- Campinas
Jazer o teste. ”

2) “&WW{}WWW&MWWM e a gente

o0l folar o-pai tem, @ mie tem & o filfio- tambinm tem. N borar deww e né rea minka
cabea; ew ndo fenscs om min aw pensei foi nele (o crianpg)en fimes
desesperada (... ). Debots disto o médsco- mandow me Aamar. Gntdo- ew vimy; fio @
entreviste o ele disss fiow sossegady gue e acko- gue a senfiore rio- tem: Ertiio- euy fi o
eaunme & velo- nggatioo. Entdo- ew perguntes se precisana fazer mais e ele. disse gue i
mas depois de 6 meses e fui em outro- méddico- e fli oo novos_fi durante 6 aros, tods-
aner-e sempro regaioo- (.. ) eafz porque tinka,gente que dizia ak! gparece dipois do 1
ano; ak! aparece depois do 8 anoe (..) Estw dlbima vew a médlica, folow assim, ew acko-
errady vocé ficw fazendp- tanto- caame, se torturandos pocé nio-toma cuiduds? e falei
tomo; desde o diev gue ey flguei sabends doHIV o, gente a6 tem relizpio- com camisinka
o 2 camisinkas, bigfo- assin de lngua &, gente coita (... porgue cade oo gue ey fioo-
egperands o resulbads; fioo- ggoniada. A el me eaplicow direito; nir & gue demora 4
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ou S anve fro dar positiv; é gue @ pesson que réo_faw o exame 56 o saber gue esti
doente quando- o doerga se mangfestar ento-rdo-é forgue demorow 4 anos, quands- o-
carme di negativo acabou. Mas cw vou forer do rove; & gue ew oou no-médico fozer
outrow cammes; entio-eu aprovelte para fozer um check ap compleco- ...

3) Gl nitosabe, mas cw acko- gue cle pogow usands droga, porgue nesta Bocw el usava
drgga (... tinfie amas meninas tambim & as meninas, jd morreramy; entio- e nio-seé se
elo pego da drgga ow das meninas. (.. ) forgue pelus pesguisan agui de Unicamp obo

S e o oirus i mads do 77 anos; entio- 00ct 0 e Lenko- 3, filhos menores ¢ rigguény
estd doente; Gragas a Deus? (.. )"

) “Nao; oe filhos niio sabem. G tenko dots, flhos muais velhos do primeiro casamento-

| e cles sabem; ggora as crianpas alo, principalnente o do 75 anoe, terny ary mgjos amy
preconceito comAIDS, el fole pare o pai; sercs gue o senbor rao- est comAIDS, o
scrkior- th magros precisw oer lsso! B, fol> ndo- & nio; & porgue o pai et com
meningite. Gw tenfio- certeza gue el irie rejeitar o- fai dele, ndo- i aceitar- (...) meus
pais e @ mae dele sabem; eles aceitamy bem; guande- ew venko-pra o cads dia & wrn gue
S com as criangas. G viinfios nem pensar; porgue b espolfiam, wm ew fatrio- del
sabe; & aguele gue estd row gjudands: G outros nio; porgue ew moro- no- contro- di
cldade mas séo- todbs fgrorantes.”

8) G o dinfkeiro- gue, foleay este é gue & o problema. Porgue caw nio- posso trabalhar,
forgue tento- gue vir agus com ele, ele recebe 55 700 reads ... ). "

11) “PRnso; penso emy ele, floar made, grave; maie doene. Gorgue ew guerin que el
sarasse, mas cady dav (6 comploands mais (...) ew ndo sinto- gue do vui sarar
(Comegonw @ chorar) o isto-é o-muaie il (.. ) ele tem esperanca ele acha gue ele v
sarar; porgue ele teny vontade de cuidr- dae crianpes, ey fola. akt ew vow mellorar:
oot gueardar-wm dinfieiro, ma ew acko- gue el té cadls dia pior (...) i elo ggravar
rulio- et guero- gue et flgue no-hogpital, agui & melkor, porgue o teve ama crise
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(corvutsiva) em casa & minka mening, fioow muito- assustad;, acordi @ noite todi
dieend gue o pai estd tendy- crése.”

12) *be aoredito e Deus; cads wm tem gue pagar w sua o passar fra owtra; chogow, @
Aora ndo- adianta. %%M?ma{amﬁwa@ ol alé onee, tem diaw
aréangas sauddoeds. ew tenho fE em Deus, mas se ele morrer ew ndo- vow perder- o, fo
créangas. Slo disse porque ew merego; mas vocé & ap criancas niv: SE pra Dews me
dar- mais vida pra cior @ A. e o B o viw como elo estis ai. Elo acredita nos
médicos; ele acha gue o médicos odo-curar ele!”

Entrevista 6
Anexo 1
A) Com relaciio ao acompanhante
1) feminino, 39 anos, esposa.
2) Sumaré (bairro Matdo).
3) Esposa, casada ha 15 anos.
4) Estudou até a 5a série.
5) Acompanha o paciente hé 6 meses.
6) Esposa, marido, 3 filhos solteiros e um casado com 2 criangas.

7) Aposentadoria de 100 reais ¢ ajuda de parentes.

&) Casa de 4 comodos, 2 quartos, sala, cozinha e banheiro.




B- Com relacio aos cuidades em casa.
1) Sim , precisa de ajuda.

y) P——

4) Ja descrito no anexo 2

5) Dorme em quarto e cama sozinho.

Anexo I

1) “&mmmﬁvé&waéaéfwm% entido- eqw leved ele no- médico: aé o
médico- oo na boca dele & vin que oo estava com sapinko- e disse: mde, now oamos
Jﬁwmma’aff it

2) “Nosea, eww adkes gue 1995 desabote sobre mim. Bssow suicidla; tive vontade do me
matar. O médico- disse: Wiz, @ vidy do vocés estd dentro- deste envelppe! Ele me
chamow de luddy- & disse: eraw o gue ew preoin mesmo-: Bl falow primeiro- fra mim, mas
Junto- com ele. Sntio- ele disse que iria encaminkar @ gente fra wm méidico- du
UNICAMP, entso o gente foolis noAPA o comecamos a fozer 00 cavmes.

AL velo novamente fositivo-& el pedue fara fazer o mes mas ew nio- gueria; porguc cw
nlio-aceltaria se desse fositivo; e eafi o dotw positivo- tambim (.. ) tenko- 4 filkos, dois szo
do primeiro- casamento; e db-notso- casamento- tem wmn mening-de 72 & uma menine gue v
JSazer 70 anvs.((.. ] nio- das eriancas nio-frecisou fozer- o exumes, eles disseram que s6-se

Lpesseny menot de F o,
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Bntdo- naw hora, ew chores muito; @ assistente social me detw muite atengio- (.. ) 0f cu fales,
tenko- que epfrentar ggorw de cabecw erguida, porgue ew penset, ndo- th 6 ele ti ew
também e as criangap precisam de miny, vow lidar- forgue et sei gus nRdo- Lemy i né;, mas
mmﬁwaammwwvbwwmm@maémmwdr
Lk, mas mew eaame pra Chagas veio positivo- aw nio-pude; agore ew s tomo- AT &
bactrim. Gw tomo- direitinfo- forgue ew luto; forgue as criangas precisam de mim; ainde
Lo peguenos & se lemy @ medioacio- gue fode eoitar, entio vamos tomars né.”

3) “Nao-ele ndo- contow pra mim; ma sew tenko- certean gue & mabher; porgue e recebia
mudtas cartas em casw do amanies dele & guands- eu, falava de separar e amagava e
de morte;, me espancow muito: Entio- hpje ew cuidy dele porgue amanké ew vow
precisar de afguin que cuide de mim, ew cuidy- ¢ nio- me arrepends; mas o gue el me
batew ele niio-merecia ser cuidady- (.. ) gueands ew soube gue el tinka me passady- esta
dbenga ew, flpucs transpassades, e rbo- gueri aceitar. Av vezes ew tinka vontads do
catar- @y criangas o ir embora;, mas eu pensava nio- adianta, ew vow abandonar? Sy jé
estow contaminada; nio- v adiariar- mais rade. ™

8) “Contei pros 3 filhos maiores, @ menina gue rio; i 56 sabe do- pas, de mim elo nio-
sabe rada.(.. ) porgue @ Dra. M. me eaplicow gue o chance dele: & minimay, por isso- &
gue cw caplipucs pras criangas; pelo- menos eles floam proparadve.(...) Go fiive mais
velhos disseram gue isto- nio- deverin ter acontecidy- come ele, @, gente vive Ai 76 ance

Jurtos; ele gjudot @ criar todos cles; conm lodo 06 problemas dele i, fora, mas dentro-
do casa el ndo- deiava folear nade, se ndo. falusse nade das mabheres; se clas olessens
e casa buscar el pra sair o ew nio. folusse nady elo nio-me batiz, mas s, folasse ol
me batia. & oo meninos falaram guo mesmo- el judiands diy mae el néio-merecia

J& contei pra mie dele, el aceitown numa bow o disse gue %MMM—MWW




6) “A gente th vivends di- gue ele recebe do- INPS, e todbe dy famitia ggudam, wm di
wm pouco- de arroz, outro- di ww pouco- de, foifio, o cestw bisico e o ticket o, firma
cortow forgue disse gue & bengficio. Gu tenko- que cuidar dele e néo-posso- trabalhars 16
retito- dfficil.” |

7Y “Gu tavo- tuds separad- as roubas dele, tanto- de cama como- as de vestér, & sempre

Jago wm pouco- e Gleood e desipferante: (...) as colsas de. codinkba ctw nbo- separes nad,
Wm&wmézméW”

8) * Crmais dfficilé ter quee acompankiar ele; agui v, gosto- o vir- com eley porgus ew guero-
saber tudo- o gue estd se fassando; ew nbio- tenko- preguicn, so-gue @ merinw db 9 ros &
e, flow so2inha, e ew venlo- todos o0 dizs. Agora ew vow ver se o mew filfio- gue esti
tenhio que resoloer-”

10) Do gboio-dele; porgue elo sempre estave all; me gjudave o resoloer as coisas, até as
crianga eatio sentinds: falia.

11) “buw to- ackandy gue ele riio- vai mebhorar(...) Gw acho- gue no- Kospisal é melhor se
aw codsas complicaremy, porque termy médico-o- tempo- todp-”

Entrevista 7

Anexo I
A) Com

relaciio ao acompanhante

1) 32 anos, feminino, casada

2) Paulinia.

3) Irm& (mora em outra casa no momento)

4) Até 4a série.

5) 6 meses.

6) Pai, dois trmiéos (sendo um o paciente) € uma sobrinha.

7) Somente renda de um irm&o e aposentadoria do pai. + 400 reais.
8) 3 comodos, alugada.




B) Com relacio aos cuidados em casa
1) E independente, s6 precisa de auxilio na hora de tomar o remédio.

2) Meningite e tuberculose. Durante ¢ tempo de tratamento da Tb ele continuou

morando no mesmo local.
3) Teve diarréia e se cuidava sozinho.

4) A sobrinha é quem cuida. A roupa esta sempre limpa, ndo toma nenhum

cuidado especial.
Nio sabe como € limpado ¢ banheiro.
5) Dorme ele numa cama sozinho e mais um irmio ¢ a sobrinha num beliche.

6) Ninguém orientou como cuidar das coisas em casa. Apenas a ex-patrda que é

médica a orientou “mais ou menos”.

7) “Eu acho que o problema mesmo € o sangue, porque tomar gua no mesmo
copo ndo tem problema, a gente nem quer isso, porque separar as coisas vai

deixar a gente ¢ ele mal, porque ele é irmdo da gente.”

Anexo I

1) “J& ew soube, & minka, familin nio- sabe como- ew soube. Su soube 76 dias antes do
toda @ familia mas guarde: s& pro mim. Minka evpotrie me falow, porgus el
vrabethe & ro hospital do Soulinia e teve contato- com os médicos gue estavam
cuidandy dete. Gl contow so fra miny porgue se ey contasse fra mais alpuém &
contra @ lei. Sl contow pra mim porgque ele viw o mew desespero: Entio- eley eaplicot




2) “buvpensei que ele fosse morrer. Mas ab ela conversou comigo; me eaplico gue nio-é
assirmy como- a,gente pensa; gue w oida deles kote & frolongada. Foé ai gue me acabnow
&mgaaé&’ ; s v rminehia funidia.”

3) “Eb teve gue sair d-emprego; foi b inso que mudbu: A, gente, folow pro- patrio dele
que ele nio- estava bemy mas a,gente rdo- sabia o- e era. Agora gue @ gente sabe @
gente nio- quer contar. SLorgue av pessoas nio- iriam aceitar. Nem mew marido- nio-
sabe; s6- os irmdios. Dow gue sabem s6- temy umy irmdio- que ndo- aceitow bemy firow

e & gente teve comy & RO, ”

3) “Neo; o gente nio sabe como- e pegow @ doenga. A gente nio- toca no- assanto;

»

?{l&

4) “Naguém sabe, somente @ famitia mesmo- Nerm meww marido- sabe porgue sendo- ele oa
contar pra mie dete, irmdo-e @i vat espathands”

S) “Audo tracendo pro- teito—~div ¢ deo vew eny guando- com dinkeiro-
6) “ A sobrinfia caida de tuds em casa.”

QWJ%MWO:”
9) “Gonverso-apenas com minfas irmis o minka sobrinka.”

10) “Sinto. falew da minka mbe. Ela sempre afudava muitr @ _gente, davw conselio; e
sinto- mutto- a falta dele.”
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11) “Biste & o-mew maior meeds; //mmmmeéaéo&‘/ﬁwnmm @, gente tey
como- dar- carinko-prav ele ¢ se ele, frear ro- hospital, ele oai ackar que w_gente &

Entrevista 8
Anexo I
A) Com relacdo ao acompanhante
1) 34 anos, feminino, casada.
2) Sumaré.
3) Mie.
4) Segundo grau (magistério).
5) No leito-dia ha 15 dias, em casa hi 7 anos.
6) Marido, mulher e dois filhos (sendo um o paciente).

7) + 1000 reais. “A gente tem muita dificuldade porque os remédios que ele usa

530 muito caros.”

8) Casa propria (financiada). Seis comodos.

B) Com relacdo aos cuidados em casa
1) “E independente.”

e —




3) Ja teve.

4) “Guondo sy @ rope ew lavo- sgparads; o @ sgyeira com fgua, depois passo uma
buchinkas com sabio; ew nio potaso- o miso clieto mav roupes ntior G 56l soparads-
gy cetd suja. Roupas nenhume cw saparo: Soments cscova do dentes elo usty 56-@
dele; o resto- ndo-é nade separads. Lorgue o nio-sabe; ds vewes e acko- que ele estd
desconfiads; de vew e guande- ele diw ak! mie cw nio- gosto- de vir- agus, agur Lem

‘”

/?ZWLWMALDS
5) “Dorme sozinko.”
6) “Fui ordentadm pelos médicos da hematolggio, disseram gue nio- pode por- a mdo- ro-
‘fa@mm”

T “Foi bow, ew to-sempre lendo, ew prociro- e néio-tive dficulilaces. ™

Anexo I
Lambém hemgitlico- com o-mesmo-froblema.”
3) “Gelo-fator gue ele recebew contaminado-”
4) “Gomy ele ndo- mudote rad; ele continua fazends as mesmas codsas. S famidin sabe; o
Ll FMAD;, Hoemos gue aceiar; wmmwmo-m”
8) “Tudo- & dificit, acedtar ro- comego- foi o mats difictl. Eww rdo- guerin aceitar do, jeito-
mece irvredio- & gerle aooilon mae: %mmmﬂwmwm ”

10) “Gem hora gue ew morro-de d; mas tem gue i~ leoando- (... )”
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Entrevista 9
Anexo I
A - Com relacio ao acompanhante.
1) Feminino, 47 anos, desquitada.
2) Vila Mimosa, Campinas.
3) Irmd.
4) At€ segunda série primaria.

5} Um més { a irm8 acompanha), antes disso meu irm&o o acompanhou umas 4
ou 5 vezes e depois ele melhorou e vinha sozinho. Vem vindo com a perua da

casa de apoio.
6) Mie, irmi e mais dois irméos (além do paciente).

7) SO a entrevistada trabatha. No momento ela estd de férias e depois vai ver se
um dos irméos se dispSem a vir. Ele { o irmdo) tem “problema de nervoso” e
nido gosta de vir no leito-dia, além de que ele é “crente” e ndo quer ajudar em
nada, somente quer levar o paciente para a sua igreja para ver se o curava. Q
dinheiro € da pensio do paciente de 125 reais e mais o salario da

acompanhante de + 200 reais.
8) Casa propria, de 4 comodos.
B- Com relagiio aos cuidados em casa
1) Precisa de ajuda para banho e locomogio.
2) Tuberculose, pneumonia, hepatite, toxoplasmose e otite.

3) Nio.
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4) A mde cuida da roupa. Lava separado mas ndo usa luva, a roupa ¢ limpa,
seca. Separa apenas 0 copo, 0 resto lava bem lavado. O banheiro € ¢ mesmo e

ndo tem cuidado especial. Escova e aparelho de barba € separado.

5) Dorme no mesmo quarto com os dois irm3os no mesmo quarto e com a janela

aberta. Um 1rmé#o as vezes dorme na sala.

6) “Nguerm eapplicow, somente o- médico- enpplicow o tuberculose, pediw para el wsar
mdscara em casa & gue a,gente fizesse amdlX 7

wna vizinka gue o-trmio-dele morrew disso- e eles e eapplicotw alpumas codsas tambeinm.

Anexe I

1) “Luew soube primeiro, foo minka mae. LQuando ele conton fra ela ew nio- sei guanto-
tempo. faciv gue el sabia. Ko pedin pra elo nido- contar nady & ninguény guandy e
soube, jd, fazia wm ano- qus mika mie sabia.('..) av descopfies forgue el vinka
sempre agui & quandy- vinka voltaoa sempre. tards. Un diz ca vi aguele remédip- o-
AL o ew tinka assistido-uma palestra;, entio- ew peds pra minka filhe i na farmica
e perguntar pra gue serviey aguele remédio- e o- mogo, falow. Minka mae rio- tinka
contady- aindz. ™

gualguer owtro- JG-ficamoe triste porgue & triste esta doerga.”

3) “A gente ndo-sabe como- elo fpegow; ringuim teve corqgeny de perguntar- e el runca
Jelow nada.”
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4) “Minkn vidw ndo- rmudne nadz, continuw & mesma coisa. G fioo- cada vew mais triste,
chateada: O mew irmio-que & crente, mudpuw multo; mas e acko- gue € for- causew da
redigico:. Sl fala que o mew lrmdo- procurow @ doenca, mas acho gue el nio- &
revotiado-nio-” |

S “Ob vicinkos todos sabem; o mew sobrinko- veio- junto- com elo fpra, forer- o camme e
também dews. Depois ele virow crente e diz que, fo¢ carado- & @ mie dele esparramow
fra tody mund; inclusive o mett irméo. ficow muito- chateads- com: isso- Je niv, fosse
el ripguiny saberia de rada, por- el nipguény sabiv. o vidnfos tiveramy muito-
freconceito. Tem uma vidnka gue nio- sale de casa, @ eloy até que ia mas depote gue
abarecew esta tuberadise el proibin até a fitha dele do cntrar- eny casa. Um die @
gente dhamows o maridy- dela fprav trager ele porgue @ peracy d case da afoto- rio-
veio; e el tavn tossindp- midto- o parece gue sufow wm potce- o- vidro- do- carro; @b
minka fiha tava, junts- e linpow com @ todlka & o homem, fioow bmpandy- tambim &
feoow zingands; falando palaorar. Mais tarde minka filha o na casa dil & a mudlier
Jfolowe gue o marids voltov, falando- guee o- carro- estave fedendo- & mandpu até o carro-
pra lavar no posto-(... ) minka, fiia, forlow dinde gue ele r@o- tinka cheiro- de nada
ndio; 168, ficamos: comy muite raioa (...) narca mais nos pedimos giedn fra nenkarny
vidinfe. Tem oo wm vidinko- que erar maito- amigo- dele que gfudy & so gferece pra
sempre que precisar, ninguém vk e nio- vaé ver-ele. Fodos os parentes sabem.”

8) “Crmain diffcil & trawer ele agut muitas vezes; porgue cw oow comegar- a trabalkar ¢ floa
resio el [ -.)."

Q) “Gonverso-com minkas colegas de trabaltho; elas jé estéo-sabendy.”

10) “ANzo-”

11) “Tenko meds-dele, froar recim & nio- ter ninguém pra gjuder- (...) acho-melbior b, froar
em casw porgue & mudto-sacrificio: Lorgue tem: o-Sr. K. gue, falecew esta semana; ele
taow tio- mal veio- & morrew do- mesmo- jedto~. Sw otd, falei pra maler dele se mew
irmid, flear assim @ gente nem vai trager maty ele. Vi dando- o gue pode e casa
(...} acho-que nio- adiante, néo-é melhors mas o, gente.cuidny; dé o-remédio; comide e
tudy- gue precisar-na hora certa.”
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Entrevista 10

Anexo

A - Com relagiio ao acompanhante
1) 41 anos, casada, feminino, esposa.
2) Hortolandia

3) Acompanha o paciente a 1 ano ¢ 8 meses, no momento ndo vem todos os dias,

porque a filha faz um curso na Unicamp e leva o remédio para casa.
4) 4a. série primaria.
5) Paciente, esposa e duas filhas.

6) Vivem com a pensdo, mais ajuda da familia. + 200 reais e a familia ajuda

com alimentos.
7) Casa propria de 3 codmodos.
B- Com relaciio aos cuidados da casa
1) E dependente. A esposa ajuda pra tudo, banho, comida, remédio, etc..
2) Tem toxoplasmose, citomegalovirus, cindida, etc.
3) Nunca teve problema intestinal.

4) Cuida da roupa junio com a de todo mundo, nfc separa nada. Ap. de barba,

escova de dentes sfio separados.

5) Dorme na mesma cama com a esposa ¢ as filhas na sala.
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6) Nio, ninguém explicou. Acha que deveria haver uma explicagio, no seu caso
a filha que estuda para ser auxiliar de enfermagem ajudou muito € ela néo
teve dificuldades.

Anexe 11

1) "G soube porgue elo comegow a ficar- doente, o paravn mais em fé, fd, facin wrs &
aros que el ndo- andaon bem. Entio- nos, fomos no-posto; o médico- encaminfiow fra
agus o o-médico dagui ji doscorgfiow g e toaplasmose o gus cras do HIV, entae foi
as gue e descobrs.”

- 2) “bu figuei com desespero; com: medp- de gque ew tambim estivesse doente & guem i
cuidar- ooy gente e dae meninas (.. ), fot o- gue mats ew preocapes (.. ).”

3) “Deve ser do afguma mulher, forgue ele teve ama outra mubker £ wne 70 aros atrds,

1) “Mudotw, porgue & gente comeca a ver av cotsas todas mak dfceds (... ) ele tababhava
por contw e tuds: ficow mats dficil.”

5) “G parentes sabemy néo- tive nenlium problema, &6 minfiay filhe mats rovw gue & super-
revoliadn & rio- s di com elef...) o& vidnkoe nio- sabemy; tw acho- gue ndo- vow

“”

corelar.

6) “ﬂwmo-ma:bcﬁw&wmw&ﬁﬁwa@ sempre dependerndo- de ambulirncia,
Gb vezes nio- i ot0 demord o resto- @, gente vak leoando:
T) “Néos ew ndio- converso-com ninguény em casa; rdo-dd remy tempo- de corwersar- & mudito-

traballio. e di mito- trabalho; cansa maito:”

8) “Me preocupo-com apliora dele. Je ele piorar muito- & mebior floar no- hospital, porgue
et serud- diuro- cutoar dele assimy, ggora se piorasfioa muito-dificit.
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Entrevista 11

Anexol

A - Com relagio a0 acompanhante

B- Com

1) 45 anos, separada, feminina.

2) Hortolandia

3) Mie do paciente.

4) Acompanha o paciente hd 7 meses, no momento acompanha todos os dias.
5) S6 sabe assinar 0 nome e ler poucas palavras.

6) A acompanhante ¢ 4 filhos. (inclusive o -paciente).

7) Renda de 200 reais.

8) Casa propria, de 4 cGmodos.

relacio aos cuidados em casa

1) E dependente, tem que ajudar a levantar, tomar banho € tudo mais.
2) Crises, pneumonia.

3) Nunca teve problema intestinal.

4) Cuida de tudo junto, porque a roupa € limpa. Se tiver algum tipo de
sangramento, ou cocd a gente separa, porque todo mundo ja sabe que se tiver
suja tem que separar. Separa prato, copo, talher. O banheiro ele usa sem

sujar.
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6) Nunca recebeu explicagiio no leito dia. Uma conhecida que é enfermeira em

outro hospital € quem fala algumas coisas.

7) Eu acho que deveria ter uma explicagio sim.

Anexo I

1= “Borgue euy flgues muito- chateade guands descobriram gue o tinka o virus ¢ nigguém
rme, falow nade. Faw mudtos anos. na boca o estava morande-emv Sbo- Poulir, entiio
o médico falow pra ew i buscar- el guo oo estavar muito- ruim. Entio el firow
internado-19 dias o elew descobriram gue elo tinka o- virus mas ringuém, falow nade pra
miny & ele tinka 18 anos. durante todo- este tempo- (& anos) eay figues sem saber, agora
e ele teve o derrame & que @ médion dggow e perguntow na minka frente; porgue guo
oocé parow o- tratamento praAlDS. Sw ggientes firme als na hore, ea fizuei com as

RO EEELRULD "

2) “Gufipues cpavorada porgu ww pensei assim, o for wm @ wise gae padssse
peguenos; o ninguém sabia de nady. FHpje em diay tem, gente que. di niio- use o mesmo-
bankeiro; e dgo-se tiver gue contaminarjé contaminow digbois db tanto- tempo-

3) “Nao- contow pra ninguém como- ele pegow. Elo. andava com am bando-do. bandidos b
Nao sei se ele, jib estioa contaminads; se,foi afama tatuggens guc o tem no- brago
achar gue ninguin do-cascs sabe; g curseb porgue @ médica folouw na minkey fente.

Anexos 108



4 “bu contes proe outros filhos. Foi ume choradeira, froaram tudy desesperads. Forgue
eles sabems, estudam ouveny fator- gue AIDS noo- tem cura, gue & grave; passa de wm
pro-outre:”

5) “@mmmﬂ&m#aéaﬁ@ﬁwwmwwﬁwmwm

6) “Yeintio- nentburry sabe gue & AIDS, mas ew acho gue deveny desconfior forgue todo-
mundy- sabe desta docnpw por &, maw até ggora ninguéim, falow nade.(’..) A uma
pessoa o, famile do- men maride. Sles sempre tam e casa;, abnocavam b & ludp-
Agora quase nio odo- l e guandys odo- rdo- Lomary nem cgff. Nao- deima o menina
(i deles) comer nada. Cutro-dia tinkar am pote de danone gue mew sobrinks- tinka
Comid-em cima div mesw & a mening foi pegar ¢ & mie delon dew e tapa tio.grands na
mbo-daovmenina (.. ) ewferceli st diferencas”.

T) “Nao seb o gue & mais dffcid, e, flipues sozinka com meus, fihos guandy-mew marids. foi
oo sao- as cotsas mais imporantey da minka vidy. Se el recuperar bem pra ew
poder- voltar a trabaliar o por- as cotsas dentro-de casw ew réo- acho difd. Do ggora
prafente cunio sei como- vt e {..,)."

8) “&mmmﬂ&&m&y{a&mmm cormy make alguin.

) “Fcar-mais, grave ew sei gue o fioar; porgue a gente 0é o5 outros @. Agora ew i
st se acontecer dele morrer como- oa ser,_jd th diro- cutdar dele vivo- & aind mais
morto- (...} eaterro- estas codsas & mutto- caro; @ gente, flow freocupads com isto: Ew
acho- gue deverda, ficar no- hospitad; porgue & melkor pra o e pra mim também.
Borguseo-cl e elo teoe v crtse exy flgucs diseaperadl sem saber-o-gus fzer { ... ”
“Gew sempre ouvs falar de AIDS, de HIV na televisio, mas ew nurc i ngginar- gue
lslo- estaoa acontecends dentro- dy minka casa (.. ) o, gente comentave na frente dole:
vocé vl firlano-morrew desta doenga; e ele niofrlavw nadef... ).
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Entrevista 12

Anexo 1

A - Com relacio ae acompanhante
1- 32 anos, feminino, desquitada
2- Campinas - jardim S3o Bento
3- Ex-esposa do paciente
4- 4a. série
5- Acompanha ha 20 dias

6- No momento ele mora com a acompanhante novamente (depois da doenga) e

os dois fiihos.

7) Ele esta afastado do servigo hé 20 dias e eu continuo recebendo a pensso.
Renda + 700 reais.

8) Casa propria com 6 comodos.
B- Com relagiio aos cuidados em casa
1) Ele € independente.
2) Meningite
3) Nio.
4) Cuida de tudo, junto com todo muado.
5) Dorme num quarto sozinho.

6) A equipe de enfermagem do proprio leito dia (sdo amigas antigas).
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Anexo 11
1) “Poi no-bogpital Lra Grez, guando-deww @ meringite:
2) ”ﬂd&e@ﬂﬁo-tomwmmﬁmmmmmﬂa@ﬁﬁwm ”

3) “&«MW@@ é&wowémmﬁ;o; maﬁm&mﬁm*aga& botty prov
Srente; owmos cuidar disto; m‘gmmw&w@ammma/mm ®

4) “Nao-ruedow nade. Nipguérm do fornilia ests sabends; nem os fithos.”

5) “& facer els frrar bem, lerm dia gece el froa muito- deprimics entio- e tento- que ir Ui o
Sl filor ()

6) “Bu o6 penso- ro. findd, o firal & mutto- triste, muito diprimente. G acho gue deveria
el o sair- desta meningéte o mals répidy possivel, o volbar @ trababiar o ringuém
precleay floar- sabendo. Cpessoal de empresa & muito-preconceituoso-”

“&WWWMWWMe&WM&WM devide o

HLOBEE WRETIAE, B8 Craneas.”

Entrevista 13
Anexo I
A - Com relagiio ae acompanhante.
1) 52 anos, feminino, casada
2) Campinas, bairro Jardim Eulina.

3) Mie do paciente.




4) Segundo grau completo.

5) Seis meses.

6) Esposa (mde do paciente), marido, filha e filho (o paciente).
7) 1500 reais.

8) Sets cBmodos, casa propria.

B- Com relaciio aos cuidados em casa

1) Nao sai sozinho de casa, mas cuida-se sozinho.
2) Pneumonia, tuberculose, inf. intestinal.
3) Ja teve, mas no momento nio.

4) Separa a roupa, principalmente a que usa no hospital, de cama, banho,
também. Refere saber que nfo precisa pela roupa estar limpa, mas sente-se
methor separando. Lava freqiientemente o banheiro; nfio separa talheres ou

utensilios de cozinha. Objetos pessoais individuais.

5) Quarto ¢ cama individuais, quarto bem arejado.

6) “Mew, fitho tinka problama com drogas e o gense sabia do- risco- que ele corvia por
causa disto: Gntdo- @ gente, ji tinka um certo- cuidads- mesmo- antes di saber da
doenpa. Nao-gue  gente trcsse fepguntacds-pra s mécdior-ou i exformeira, mas @
onte, i i salnds (... nto- miggum: chegow o eaplioow nad, @ gente sempro low
ueito- G regpeit.”

vlesse ages & caplicasse comao- catidar debes eme casa: "
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Anexo 11

1)

S descopfiaoa alguma colsw for- cause d droga o dois amigos dele jd estavany

2)

3)

4)

)

6)

dbentes. (...) env 7992 émﬁbmmwwcgaw&mo-o&yo@ s gue

chegote agui em 96 ele, ji ndo- estar- cortaminade- ey 9.8.”

“Arrasada, completaments arrasada:. %m;;wwﬁwgﬁzm&mmé
E‘.g: :‘&’ 5 -..‘p

“Através do-uso-de drggas.”

“&wawmwﬁwwmmmmw trabalbandy, mesma cotsw so-

“C mew marids- o ew;, reggimos assim, arrasados, mas v indp: A minks, o tem 18
aros; ew ndo- set como- gue @ cabega deler oai indo; (... o sabe, sabe du realidadb.
Do weinkay fomitia 55 guem sabe & minka mie & mew irmio- s, pelo-preconceito; (... ) ew
acho-gue se outras pessoas souberem vai ser Aol map née vamos ter gue butar contra;
dseoporgue & uma realidade, mas por-crguanto- @, gente nio- cstd amadirecids pra isto.
(") @ discriminapho gerabmente nio- & coplicito; mas a gente notw pelo- olkar, am
obfiar- assim meto- assustady; falam serd gue néo- € (... diretamente ninguém, folow
radn. Yeinkoe ninguim sabem.”

“A mator dificuldade & gue vocé sabe gue estd lutando- contra o- reljgio; gue nio- tem
wma solucdo- ﬁmaﬂwﬁawmw&mm@wm
coisae mutto- mais dficels db- gue resolper um caso- destes: Dibois a, gente entra agei &
0 como- & @ cscalw da doenga, o estiglo gue estio- oo outros. As vease o, falis pra
iy, mie eww ndo- guero, fiear assimn. Jaso- gue & @ colsa vock sabe gue estw lutand-

contra o relfgiof...).”
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7 ..} @ awra, ow entio- o UNICAMP mandasse wmw cartm se desculpands gue ervrouw
no- eaame e ele ndo- tem este doergay... ).

ﬁawamb—w/wdwmwwﬁrdm serd gue ele 0ai reggir?.”

9) “Bu adho- gue interaady. N semuna passad elo comegou com @ preamonias & teve
uma crése de, folba de ar- em casa; mew maridy- e eu, fioamos perdidos, néo- tinkamos o-
quee, fazers entio- nbs choramos & resamos & isto- rio- vt resolver o frobluna, fods
diviar @, gente mas nio- odi adbantar- Enptéo- cw adho gue nio- s6- o mew, fiho; mas
dgramente. (... ) se precisasse colooar- ele: emy respirador deveria ser colocads. Nesto
dltimay crise ew, falet cony o- médico- e ele disse néo- tem vagay (... ew entend- gue estes
lady o diw todo; vocs g agui as 7 horas di marki elas estdo-corrends; vocé sai as
7 da noite elaw estio- andandy pra b e pra o, Mas leto i & outra colsa, am problema
de estrutira gue ndo- di fra, gente resoloer o-pessoad & exvelente. Eu nio-sci como- eles
agiientam; tarto- eny rived de trabalko- guanto fumano: Snddo- se fudesse tockus as
Lor quer v0cé ver- wr filio- morrer dentro- do casa numa cidids: como- Gompins, de
Sleww do ar-¢ faltw de vgga ro-hospital & incrivel; Sl consgguiny froar ro-pronto- socorro.
Mas @, fomdlia nio- guer saber- se nio- tom ogga dla guer resolver o problima, & um
chogue nurito, grande; & mutto-compleo-e apgustia maito: Eu,gostaria gue tivesse mais
estrutura fra atender um nimero- maior- db pessoas & ji gue niéo- tem @ cura gue tivesse
pelo menos atengio. & gue afguén consige @ cura.”
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Entrevista 14
Anexo 1
A - Com relacio ao acompanhante
1) 22 anos, feminino, casada.
2) Hortoléndia
3) Esposa do paciente, casada hé 4 anos.
4) Acompanha ha 4 meses.
5) Estudou até a 4a. série.
6) Esposa, marido (paciente) e um filho.
7) 200 reais da pensdo, recebe cesta basica da UNICAMP.
8) 2 cdmodos, no fundo da sogra, casa propria.
B- Com relacie aos cuidados em casa
1) E independente.
2) Toxoplasmose.

3) Lava tudo junto, ndo separa pois a roupa ¢ limpa. O banheiro é lavado com

bastante candida. Aparetho de barba e escova de dentes é separado.
4) Dorme com a esposa Na mesma cama.
5) A C. (auxiliar de enfermagem me explicou).

6) Teve palestras com as assistentes sociais daqui, néo refere davidas.




Anexo II

1) “NaUNICAMP meamo- gue clow deram o noticio pra mim. Foi atravée de desmatios,
forque ele tinka convulsoes no- rabatho. Debois de comecar o tratamento- eles e
chamaram e disseram.” -

2y "Fot am trauma totat, até hoje cw nio- acredito- gue ebo tem. i runca esperave isto-

cuiddor e tocar o vida pra frente. ”

3) ‘O fale gue & rangfisio- do sangue, agora ew nio- seé se & mesmo: Sl jura pro mim
guee, ot 56 lsso; qgueer no fot mais nada: A mie disse que, foi por trangfiisiio- de sangue
e, que el recobe sangue com 12 anve do idads. S nio acredi & nem
desaredsio so, foi por trangfisio do sangue mesmo; ot se o teve relagio coms outr
pressoa. S, f& usow droga ma dio que foi 56 maconta () mews eaumes for- engieanto-
dio- regatives; ca vou pegar-outro- resullady na semana gue vem @i oamos ver-”

4) “Neo mudow rada. o 2 desenprogads- o @ gente vive com a pensio-doINPS, giude
do wm & de owtro: Luands ew posso deinar- ele sozinko- ew, fago- wnas, forinas. (.. )
Grediscs parar-do trabalhar pra cuidar- dete; entio- th dift, A, fomidia dele quase. ndo-
bga prov clo, entio- ew tentio- gue me virar- sozinka. (...) tem oo remédivs: gue nem
sempre tem agui; entio-afgumas fessoan me gudam, e a,gente vai levand.

5) “Fodo munds sabe; porgue oo virinkos ew nio- vow dizer-pra voce gue des nio- saben
porgue cley sabem, 50 fingens que nio- sabem. (.. ) ew niw, filo- totabmente porgue tem
gente gue se detlfga da fessoa; a pessoa nio-sabe como gue é; ache guue b dy falar oai
Pegar a doenga. (.. ) aceitar ripguiny aceita; mar toca pra, frente: Npguéim deizow de
gpudars & minka mdbe & gue sgfc mutto- comy isto- porgue o wcha gue cw estow

Liver- oal dar restes exames.
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6) “Cmaiv difecit é mee fithho; & ama barra midito. grande. Sl fica mudto: jogado; no- brace-

T} “Bu ndo- converso- porgue nio- tento- com guerny me abrirs minka sqgra ndo gosta de
Locar no- aseunto- J&MW&MWW@ et 86 converso- com: mesw
poubar-ele (.. ) tem coisas que e, guardo-s&-fira miny. stes dias atrdv ea aches gue e
iria entrar emy depreseiios maw ew, fui mas forte © nio- deized me dominar. Fcw so- ew
prav e cudiddar-do-meay fillio- e dede.

7Y Do meww resuliady sair posttivo: Nao-por mim, mas pelo- mew fiho, porgue disseram
que ew si- precisaria colher do- mew, filho- se o- mea desse positivo: Lorgae ew nio- sei o-
e 02i acontecer sc ca tiver ¢ o-mes il tiver Blo mesmo- (o marids) feds fra e
280 di nads no- mew exame & nemy no-do-mety fitho:

ndo- pego- $6- prav ele, porgue todo- mundo- é jgudd. (...) acko- que deveria, ficar no-

Entrevista 15

Anexo I

A - Com relaciio ao acompanhante
1) 40 anos, feminino, separada.
2) Sumaré.

3) Esposa (vivem juntos hi 5 anos.
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4) 4a. série primaria.
5) ha 1 més.
6) Moram © paciente, esposa e um filho da esposa.

7) Ajuda da assistente social, um irmfio dele deu uma cesta. Ndo conseguiu dar

entrada na aposentadoria ainda.
8) Casa alugada e com 3 cdmodos.

B- Com relagio aos cuidados em casa

1) & indipendente: (... ) cww cansci do tudy; minka cabega mivo- ests me ajudands; [...) e
Sl convivi comy ele ¢, jii cothi o- exame mas nie. ficow provito- aind, por isso- ew estow
it nervosa. Gntdo- e falo-fra elo aproveitar gue estd melhor e tomar wmy ramo- o
olde dele; porgue niv- di pra continuw vivends- comy ele. A gente, ji estava com
froblema antes, elenio-combina com mew fiho; inclusive o-mais velho- saiw do casa por
caso dels; minka, familia mior gueris gue @ gente, flrasse, junto- () ntio- ea estow
latardo- sozinka; inclusive minka famiia nio-sabe du doenga. Bleg it nio, gostam dole &
aindw s souberam diy denga, ai eles ndo- oo deianr ewy floar nem mais wrw diaw corn el
(--.) & famitiw dele sabe; o- irmao- dele. foi e casa e disse gue iria gpudr s6- gue nio-
ooltaram mais (3.

2) “Meningite, nunce teve tuberculose.”
3) “Nao, clo-ndio-sujanadz.”

4) *G tomo- s powcr do cuidadly porguc no- hospital @, gente fogen infocctio & comor ol
vem aged todo- diz, & ele ndo- toma barko- tody diz; entio- ew ponko- @ rovpa gue clo
vem agus de motho- separady:. JSeparo- o copo- porgue ele tavw com a boca dheim 2o
Jeride. Aparebio- do barba o escovw qgora ew separei. Antes: o- mew menino- wsow o
gparetho de barba dele; ele nio-sabe maw ew achogue elo desconfin.”
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S) “&le dorme no guarto-sozinko.”
6) “Nao-ripguém oréentosw.”

Ty “Gu acko- gue precisa vocé saber fra tomar alguns cuidados. Porque, faw uns vés
meses gue ew estaow trabalbardy numa cosa o tinka wnw moga doente cw caidaoa das
colsts delw o ew ndo sabia gue aa estw doenga, indlusive ela, falecew rapidinfo. S
dipois & guer e folaram: S e figuct mao revolbad & munce podin imaginar guc e
revoliada rio- peln doenga, mas for eles nio- terem me, falado- nad, ew cuddava do-
banheiro-e réo- tomawa rertiurn cuidado- esbpecial.”

Anexo II

1} “Nahora ew ackes gue era o fon do- mundo; mas ew sow evangélica e cadu um acredita
rumay coleas wns acreditan ro- fsicologo- o ew acredito- em Dews e pedindp- pra ele me
@fudote muito; to- mats copformada. Dgbois o gente pede orapio- nw igreje, s mais
JSorea. JSe niofosse isso-eu no-sei como- ew teria reqgido-”

2) “Elo falow gue foi de seavs hid uns 10 anos atrds.”

3) “Mudow tudo; ew nlo- tenfo- mais paciéincia com ele; nio- sinto- mais vontade ds. fazer
bebia mutto; usava droga (do heirava), erw vislento, guebrava as coisas, me
espancava (... ), depoie elo parow. Frclusive ew ndio- estava mais suboriandy- ele; nis
arvenar-uny seroigo- o alygar uma casa. & eay foi dand- empo-frav eley, maw ele comecow
@ brigar muito- cony o mew fillios isto- me mackucana muito; mas e nio- tinkw corggen
doente.”
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4) “Nao contes pra mads ringuém, tem auw curiosos. Fem uma pesson dugus que contow
nervoea (... e foles ew nito- tenho- certen;, mas se,for tambim o gue e vou, fozers ew
0ot matar els, oowme matar3 (...) clos gusren gue e abandore ey antes mesmodb
saber ds dieaga. Mas cw mto sei o qu fizer, i ok gl fra fomilia dile, @ gone
ndo-pode deizar cle na rua (... ), porgue ew tambim nio-sc o gue oai ser di minke
cabeger;, et néo- vow dor conta de cuidar de vocé ¢ de i tamdbém. Gu vow pegar o
e resaliado-no_firal do-més; e isto-gue me det mats rerovsa.”

8) “Cmads fficit ¢ que cw rio- tenko- condipies do cuiddar detey ra- di o hgge elor ainddn
estds bern, maw ndo- se sabe amanki. G rio- tenko- como- cuidar dele. 55 emy casa & wm
@ case muito mal acabady, tem wn bankero so- nbo tem porte. Eu tenko- gue
trababhiar porgue ninguém me gjuda; & muito dificit, se precicar do um remédio nio- tem:
como- s @ gente oo deperan diy prefeitura. Euvenkio-tods-dia(...) *

9) “Gonversars ew prefiro, fioar quicta; nio- tenko- vontade do tocar neste assunto: S
st nerv0sa forgue et oo vends- tudss, saincls- dags parece gae ditras wm e, ¢
como- se ndo- livesse acontecends- comigo. (...} @ lgreja. giudi muito; sendo- o ndo-
teria fleads- comigor nem: mats am dlf’..) porgue o5 médios hggam o filum
diretamente com 0002, forgue pra min e afgum probloma na abega dele, porgus cle
bebiw muito; wsavw droga; (...) mas o-médico chegow & foloaw o sintomm deler & AIDS,
Sl gue e it gue, fer 05 ecames, eu folks mas e sci g esta docaga, ni- tam
cura e el folow ndo- tem mesmos mas tem rataments. O jeito- que el folou, foi. musito-
diaros ew achke gue nio- deve ser assim: Porgue saber cw acks bom o, gente sabers mas
tem que ser- de outro, jeito; se bem gue outros reclaman que nio. falan. De tods: joito-
e acho-gue tem gue folars mas tem que ber am modl.”

‘ugzwwsézmmgﬁrm%&mnmmwmmmw
poriar)”
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Entrevista 16

Anexo I

A - Com relacdo ao acompanhante:

1) 74 anos, viava, feminino

2) Amparo

3) Mie do paciente

4) 30. ano primario,

5) 9 meses

6) Mie e o paciente

7) + 250,00 reais mais ajuda dos outros filhos.
8) 4 cdmodos, dorme sozinho, casa propria.

“Faw um ano- que ely froow doente; ewntio- sabia o-gue ele tinka, Ew s sabia gue elo wsave
toice; cpode el 63 freso por- causes dte problema(...) dat na dliimas vew gus o, foi
preso ele pegow uma gripe & comegow @ emagreces- ¢, flzou muito- mal, entio o me, filio-
mats velho- levow ole fra wm fiospital de Amparo-o bs ele, freotw 72 dins internady; entéo: fi
70-Dr: R & ele peddin este caame (....) o quandy veio- o resulbado- e loves paras Amparo,
mas entlo- & gente rio- tinke mais dinkero; porgue b e particalar. Na spoca aPUC
estava em greve o cw disse: Ohaw Dr- A noe ndo- temos mais dinfeiro; o senbior di um
encamintiamento-pare w UNICAMP , mas ele, folotw 26- gue ls vocés véo-foar no- Bonto—
socorro; ew disse ndo- tem froblemay;: como- de, fato- nis, frramos wna noite no- LS. O
outro- mes filko- disse, mée oamos embora & ew disse niv; ew nio- vow. No- outro- die veio-
olba nbio- tem ogge o ew disse outra condipie @ gente rio- ten. entéo-cbs, frrow no- B o
depote internads no- MY por 78 dias ai cbo vinka tody dia ro- leito diz & dapois com
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mebhora passo fra uma vew por-semane: Ele teve wna reagio-muito- boa, o-Br. F- disse
e se. elo ni tivesse volbad  cheirar cocaing teria melhorads mats. Outro- dias mssmo.
st foguei uns, s v casas di mets owatrofiho-cm oustras cidads o assins gue nbs voliamos; @
primeira coisa gue ds foo i procurar a daga; b el fioa sumids-ans dias & quands- volia
it i ol s fel-nares, no-& il ..)"

B- Com relacio aos cuidados em casa
1) E independente.
2) Meningite, pneumonia.
3) Nao teve.

4) “Gu tomo- muito cuidado; como- o Drr. K. folow o fperigo- é o contato- com o- sangue,
para gue e nto puscsse @ mio- no-sangue. A roupa deler ew sempre laves sgparads,
como-gp: de barba, escova de dentes o 85 dele.”

5) Dorme sozinho.

6) Os medicos que o atenderam. Eu ainda fiquei com algumas dividas.

Anexo H
V) “Gu disse ndo; cle ndo-tem: G perses guee el nao- tivease. (..) elo era wn mogo: forte,
pesaon guase 8O guilos; ew penses gue ele nio-tivesse.”
2) “M%Ma@mmmmwﬂz@@ depoin & gue ele veio-morar
3) “Todo munds sabe. Frimeiro- cuw ndo- contave pro ringuim; mas dgbots os vidnkos
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sobrinko gue parow de i~ na minker casa depois gue souberam, isso mackica muito;
(") a aw disse pro- doutor M. e ele me disse; ndo- @ tubearculose contaming muito-
mais, & gue nigguény aceit, lodo mundo- se gfaste. G outros filios me ajudam
aceitam (...) a e malher- vai em casas elo oisita os fithos (... ). '

8) Ao/ ew rermv sei o gue € madis ofjfictt, tuds- & i, e tentio- que dor- tudy prev ebef.. ). ”

9) “Gem wn cologa dele gue morrew; a mie dele figow fray mim & disse se- prepara porgue
o-fin € doloroso. (... ) ew penso- que € no- hosbitad, porgue emy casa ew sow sozinka & o-
qute eat: oot fazer! Como- & o Jon? o~ gue term de Lio- reim no- fim® (.. ) tem gente gue

Entrevista 17

Anexo |

A - Com relagido a0 acompanhante.

1) 45 anos, feminino, viava.

2) Campinas, cidade universitaria.

3) Irmé da paciente.

4) 6a. série

5} Acompanha ha 8 meses.

6) No momento nio, faz um més que foi morar com outra irmi.

7) +2.000,00. Na casa em que ela esta morando mora ela, uma irmé e a mée.
“Bla pegow estw doenca, ggora separow do-marido; e nos trouremos elu e a filha dela
pra ca. A fitha gragae o Deus ¢ sondidved, Now dividimos, ely dorme na casa do
minka brinds e ew trago- ela todo-dia.”
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B- Com relacio aos cuidados em casa
1) E independente.

2) %mﬁmmoﬁa;/, meningite; preumoniev ¢ “cadw hora & wna coisa, esse
porque so & familia nio- apotar guen & gue vat afodar? Foi o marido- que passow fprov
e, porque ele wsava droga, a@mm&mmme@m (.. /) nos ndo-

Lpemos muis contato- conv ele.”

3) “A roupa guande tery secregio- ew j avisei minka mée gue & fra wsar bas o lavar
separads- e desipferw com bsgformy tanto- av mivs guanto- @ rowpa. O bankeiro ew
sempre, folo- quands- alguim vai wsar- gue  pra passar- dloook, ji deio- wm biro- b
ool & um paninko-do- lads-do- bantreiro. Tods- mundo- toma banko- do chinely ro pé;
porgue a gente tem que preving; ainde mais gue a menininka v 4 arinkos @, gente
tems quee trazer Luda- mudto- bem bmpinko- (... | cortato- com o- sapgue dele @ gente runca
precison; elew nunce so machucow: Coisan de cozinfia runcw separow;, s leow tade- berm. *

5) Divide quarto com a mde e a filha, cama sozinha.

6) “bu leio- muito; entio- descobri for conta, minke irmd também l muito- e como- e ji
WW&W&W&MMW&WWWMW
doe riscos gue a; gente corre(...J).”

T) “Gem sim; porque @ matoria, fow assim perdida, nio- sabe como. fazer- nada; 0é o-
doente o acka que & um bicho-de 7 cabegas, agora cw que, ji tenho am pouguinko- do
estudy- & continuo lendo, fiow mats, fécll, & gente perde o- medds; et deito- new camay jueto-
cormy @ rrinfi irmdy;, uso-roupa del se for-preciso; e usw a minfe (... ).”
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Anexo I

1) “Porgue elaw teve wm sggundey filka gue morrew com 4 meses, & vs médicos disseram gue
eley jii nascea com oHIV. Mandbew i e mew cuntiads, focerem o cavme; até entizo elus
réo- sablam gue tinkam, M,éw,éomo Faw 8 aros gue souberam gue el tinkarm, 56
que restes S anos ele ndo- cuidava dela; porgue cle aindi continuave usando- droga,
também néo- comia ¢ dizier gue gueria morrer & foi onde nds, fomos: (6 o trouzemos el
embora, forgue se el aindy estivesse l; elo estaria morta. Sl & wm estrapicio; oo
bebado- ow draogade; gue iria cortar o dedp- & por ra boow diw prépria e, pre
contaminar- el com aAIDS, forque ele sabia gue i morrer mas que iria loar av
dheas com ete (..). Gracaw @ Dews ele nio- aparecew mais, porgue sendo- a_gente i
arramar afguém pra bater- rele ow prender ele (.. ) agora o, fomile dele & gue deve
cuidar dele; o, gente i culdandy- dela; @, gente ndo- tan nadz gue ver com ele; ele i foo
tudly eto prav minkas irmd, jis acabou coma vide dele (... ). "

2) “Bassou tuds; nor comego toddo munddy foouw revoliads, @, gents, fixow it reodad,
persamos até em matar- ele. Mas depoty @ gente vas persandy e 08 que nem ele teve
talver el nio- terin pascads- pra oo, entio- o gente, folow gue oo tambén era uma
fessoa digra de pena. A, familia dele & gue deveria ter intervads- el ruma clinica db
recuperaglo guands el comegou @ wsar-draga, mas nle, foo rad.

“No- comeco- @ gente se revoliow, achava gue iria pogar @ doerge sb- db pegar nel,
S e, dypois e comeccis @ o bastante s e com- 0 gente dooert focom para
gpadar o, sem prejudboar o gente; cuw achava no-comego gue si-do abragar, begjar el
@, gente, jié pegario @ doenga, @, gente, flcw medo- desnorteady no- comego; ndo- fods rter
contate:com sangue o petr nenkians () qgona a gent 6 trangiil:”
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3) “Madow bastante, froow tudds- desoppanicads. Minka vide por cxemplss fier guaase am

4)

5)

7)

mmmmme&@m&mmcm, entio- ew abandono- minka case, mews

; 5 . Frazemy dois meses et rdo- Lenfo- &b cortar minka unka,
At ages; gue Lenmifo-

“Godo mundy sabe. Noo- tivemos problemas. S5 wma irmi que niv- aceitava direito,
inclusive & jilfiw delix casow e el nio- convidow a minka imé [...), comy medo- que
fegasse AIDS ros filhos deder. HMa eaw até dei: um perdio pra essa minka irmé porgue
case mas, flow com agucle receio- (... ) meus vidinkos nos temos uma amizads do uns 15
anros; do- Lodos multo- bons, gente diy maior gualidade, que sabe como-é a doenca; que
contiece minka irmd, entio- ninguim fou diferenga com ela.”

esberanga de sarar;, el acke gue tem gue descobrir @ cure; ggora el té engordands-
el td feliz; th alogre; a,gente tem que transmitin pra ely copfianga, e gue el 0w ter
aurey mmﬁqﬁﬁmﬁgmmmdéom«awmwe&mmw?
e 00 multo-em case de oragle;, folo pre el gue tem gue recar muits; pra pec fra
nlo-deizvar el sofper muito; que aivie oo pecadss deley, @, geate reaw muito- mesmo- emy
easey passa mudto-2 palavra de Dews de wr fro-outro; pra dar forgw pra clo: Agora
i deenas, @ gents flow mutto-triste (.. ) até guando- minka dmi odidirar (... ).

"Teriz gue ter voluntirivs gus, fossem nas casas aplicar os remédivs; gue dii nio
tanidiuaria tanto- a vidy d gente, tend- gue i de wm bairro- pro- outro; tomar tanto
dribus; perde fhoras do servigo; ds vewes ew terho gue tomar 4 ow & Gribus, dsto-fras
pessoas gue estdo- boas aindey ggora oo gue estiv- ruine deverin internar todos, ruma
alty do- hospirad, pra cuiddor deloe. Porgue & muito- et cuidar dotos em casa, dr
Ganko; e nem. eatas pessoas gue nio-andam; nto-cncepgams dam comids na boca,
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bem, grande prov internor- tods- mundlo- gue frecisasse (.. ) sim ew acho- gue ey deveria
Jhear no- hospital se piorasse. Cutro- dia ew tava tio- revoliadn de ver os outros tio-
recnes, Wmﬁm ah! & wm grande pecady; gue Deas me perdoe mas ew acho gue
rder falam, deveria matar. Ji guo @ doenga ndo- e curw forgue deizar @ fessow
sgfrendp- tanto; facer o gue se nada mata este virus, porgue, judinr tanto- dy pessow &
i foilia: Drveri gblicar wnts igjegtio pramatar; gue dormisse wm sono-e fosse fra
matar: Assim para de soffer- o paciente o  fomilis. Porque @ gente quer guo sare,
mas tem fora gue @, gente s revolia. Dgbols ea i na casa de oragio-¢ falei; obha mew
Dlews, gue absurds e guerends gue tire w vide das pessoas, ai ew peds perdio- o rees
muder- (... ), comy minke irmd esta serity & melhior declsGos elo me pede se um diov el
S v cama, g, nto pudr andlar; niio poder- comer- com minka pripriamis, vocs
peds fira elos mer matar. Porgue qgora e estouw correndly com el pres tod- bygar oo
cair ruma camay como- el j flcow 72 dias entubady com prewmnoriz; quase morrew; se
acontecer dela, floar paralisade em cima do ama camay, ew prefiro- gue mate. Sorgue &
dura- 00cE ver wma pessow sgfrends- em cima de uma cama de wnw coisw gue ndo- ten
volte, voct sabe gue el nao- vat vobiar- (... ). S& Dews pra duminar @ mente destes
médicos: gue estlo- pesguisand- fra encontrar o cura, porque se de Kpie pra clos
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Entrevista 18
Anexo I
A - Com relacio ao acompanhante

1) 57 anos, casada, feminino.

2) Campinas, parque via norte.

3) Mée do paciente.

4) Nio freqiientou escola.

5) Um ano com a mée, mas ja freqiientava antes com as filhas por mais um ano.

6) Pai, mée ¢ um filho. O paciente estd momentaneamente morando com uma
irm&. Na casa da irmd mora o paciente, a irmi e dois sobrinhos. E uma casa

no fundo do mesmo terreno.
7) Ajuda de todos os outros parentes e filhos. + 400 reais.
8) Casa propria, com 5 cdmodos.
B- Com relagio aos cuidados em casa

1) & indegpenclente no momento; mas jd esteoe acamads. “mas e estow achands- elo muito
deprimido; falands fouco, réo- querends comer; folandy gac, i estd nw hora do i
remédio, multe cisw (...) até @ médica andow dands umas falavrinkas com ele e
passow wns remédivs mas ele comepou & dormir demais & parow de tomar- ... ). e nio-é
Solbas o conversar o fomilia tode di apoi, menos o pai. mas o paié como- e i file
spfew wm acidente de caminklo perdew uma perna. G dois nio-se dio- bemy, mas antes
também nio- so davam. Lorgue eote mew, filho- sempro morow independinte antes do
S doente; qgora, floam o¢ dbls o cw tenlor gue teatar qpradar o6 dods; 18, flzands
muito- dfficit, Mas tods, farmilia tem problema; o a,gente vai dand- um jeito; tentands-
Gpacggaar- wm powco; mas tem fora gue eggota (.. ).”
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2) “meningite; sinusite, preanonia, diarréiz. “por isso- & gue ew acho gue cle deveria estar
mady arenads; forgae as fessoas gue CLio- agus; ds vezes do- bem pior do- gue ele, ew
Slo; ew acho- gue vocé dbverda olkar pra essas pessoan que eativ- bem pior do- que ele
rmas nio- adiante; rio-anima (... ) porgue eu falo- que st fosse o- tratamento-dagis; e
conversam, nigguin fica ggrednds; nav-seio-gue éf...)."

3) Ja teve e no momento esta controlada.

4) Roupa ¢ separado, quando esta suja lava também separada. Banheiro nio suja
e lava a cada 2 dias, limpa bem com céndida sempre que ele usa. Na cozinha
ndo separa nada, acha muito deprimente separar as coisas. Material de barba,

escova de dente tudo separado.
5) Dorme num quarto sozinho e ndo divide cama com ninguém.

6) Ninguém explicou o leito dia, a filha teve uma aula na comunidade (bairro)

onde mora.

7) Acha que deveria ter uma orientacio, acha que as vezes faz coisas sem saber

se é certo ou errado.
Anexo I1

V) “Foi meio- difficit do ew saber. ew, fuii passear na casa dele en Yitorin e adhes el meio-
caguisito; e perguntes o ele disse que era @ sinusite, @ dor do cabeca que sempre
wmy més minkaw outra filha foi visitar; e disse gue el nio- estave bomy & gue ele tinka idb>-
fazer an cxames. A @ médica db b constaton:”
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2) “Gntio- minka, fithaw veio- € dew @ noticia. u, fales, minky Nossw Jenhora, ew ji tinka
passadlo-uny prodlena assiny conn o- meew maride- & ¥ anos atrds Rume camae; & mais esla
agora. & esta € pra leoar até o fun, m%mmeﬁfﬁrp@ =

3) “8b disse gue, foi seav; o sci s foi do mulbher- ow do homen. Suands ew estive b
tinka mudto- homeny & mutte mulher- do tody espécte, e fales 6. isto- ndo- et certo
acabar bem pra, voct; DLews me livre o dive que 0006 pogar uma doenga, forte o vocé
()

3) “Madow porgue ele veio-morar-agui o sempbre, flow wma freocupaciss porgus vock vé se
o0c temy que i pra afgun lgar e nao- guer-ir; te que delaar tudy- no, jeito prav el
fedir prov alguim dar ana olhadly nel; (...) eu. ji estow muiter cansad, & muito
tempo. Mew sobrinfio-morrew disso- tambémy, mas foi s6- 3 meses. Minka sobrinka, folo
assiny olhe tia for s6- 8 meses, mas ew dgo- comv o 6. nio- é assim; nio- & uma cotew

passggeira (... ).”

4) “Geve problema, mew marido- mesmo foi. wmy, mew cunkado- nio- gueria deiwar ar
pessoas se oprocimarens db casa. Agora 1o, ggore gue cles acham gus. tods- munds
pode ter; porgue ninguin pode dizer- ew estow livre deste pio- o desta dgua porgue as
veees di wna sede & acontece as coisas. Mas tem minkas irmde que afstaram; néo-
odio- mals emy casty, s6-odio-se realmente das precisam falar afguma colsw comigo-¢ fieamy
85 ans minutinfios, mas nio- perquriom nady, ado- pergunta se precisw de alpuma
colsas nr 50 gférecems pras gjucdar pra oir-ums i agas na UNICAMP no-mew lypar,
porgue ew acho- gue as pessoas deveriomy ser. (.. ) é receiv- do dpenga, eles ackam gue
respirar, fioar perto. 6 vii pegar o doenga:. Co vizinkos saben, nio-teve problema, so-
urs vidinkioe mudto-bons.”

8) “Omaie dfficit & esse estads- gque ele estd qgora; porgue puandy- o chegavw em case
dsto- nlo- ot ter cure tio. i, &é%éw&aﬁ&,,&ofwa@mwwmﬁw
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estucly mas rade 2t ggora( ... ) o gue serd que cle esté sentinds porgue et acho- gue
ele desanima todo- munds; agut mesmo- @, gente chgga assiny deicn as mevinas tio-pra
badozo; & L. B, choga e perqunta se elo entss bomy & ele sempre recluma, nio-pode ser
assim; & dsto- &b gue me preocuba mais; se o, gente eald gindo- certo- ow rdo- estd; s b

& asetrmy meestieo- "

converso-com minkas fihas; ew me abro- com elas.”

10) 8 freo- pensands- em complicar mais, dele, froar ruma cama ¢ ca néo- terfora fra
tocar- este barco: (.. ew acho- gue eny casw nio- teny condiges, o6 gue, fleam eny casm
restas condigbes & muito- duro; precisa ter multay foroa de vontade; porgue obha; rio- &
Jcil. B nio-sei so & di dlpenga o se & delos mesmo mas, eles: i mudto- trabalho-, clos
e tudla; pede tudlo; geme o oy geme do b, spga ags, syja Uy 0006 nav- consggue
ey tomar- ama dgun gue comepa Ly de rovo- (...) & wna colsa impressionante; ew
rdo- sei se eles divemn AR ew sei gue oow morrer lygo- entio- ew vow dar- bastante
trabalio pro minfia mde; porgue é impossivel uma coisa desta (.. ). *

Entrevista 19

Anexo I

A - Com relacio ao acompanhante
1) 64 anos, casada, feminino.
2) Indatatuba.
3) Mae.

4) Acompanha o doente ha 4 meses.
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5) Sabe ler um pouco.
6) Mie, paciente, esposa ¢ filho.
7) Casa propria, de 5 comodos.

8) + 500 reais.

B- Com relaciio aos cuidados em casa

1) Totalmente dependente. SVD, SNG, nic responde a nenhum estimulo. Tem

um profissional de enfermagem que cuida ( banho, curativo, sondas, etc.)

particular.
2) Problema ma cabega.

3) Lava separado com cloro, se estad suja de fezes usa luva, n3o usa nenhum
material diferente. Refere que tem que tomar muito cuidado com sangue.

Demais objetos pessoais usa separadamente.

4) Dorme no mesmo quarto que a mie. Utiliza equipamento hospitalar (cama,

colchdo d’agua, etc.).

5) Acha que as explicagdes que o médico deu foram suficientes, ndo precisa de

mais.

Anexo IT

1) “g'wﬁomm% Wwa@ﬁwmﬂdémm'j%&mm
Neme, elas sabsianm, %mmmﬁmmﬂwm ele 86 falaow gue
ele tint virae de hepatite o ew acreditaoa. ”
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2) “GChoret bastante, mmwmﬁmmWwJéﬁwmm&eém
o bt it

3) “Eb pogow por transgtusto de sangue, el & hemofilico. Faw muito- tempo. Slo contow
U&a‘ma—mm&é&&aﬁwm se el estivesse comy o- viruk irit fazer am aborto-
pecads: “
dele; rio foi ele gue procuron: //wtméammmj%—&a/owmﬁmg%q
mmmwfmw%/gowmm”

8) “Fauds & doide; wéwémwwém Fer o filho- dele chamar o-
papai & muito-triste (... ).

6) “Omédico ji avisow gue el s6- vai pra piior ew entrogo- a Dess: Guo acho- melhor gus
Sigue eny casy e sei gue e i tud- gue e prde e nico- abandones ele. Dei mew tempo-
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Anexo I

A - Com relaciio ao acompanhante
1) 65 anos, casada, feminino.
2) Sumaré.

3) Mie do paciente.
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4) Apenas la. série.

5) 1,6 anos,

6) Mie, pai ¢ o paciente.
7} 3 370,00 reais.

8) Casa propria, com 6 cdmodos.

B- Com relaciio aos cuidados em casa

1) E independente.
2) Nio teve diarréia.
3) Pneumonia, meningite.

4) Roupa ¢ separada para lavar. Roupas intimas o proprio paciente lava. Nio
separa roupa de cama e banho, nem utensilios de cozinha. Qualquer roupa
suja de sangue ou secregdo o proprio paciente lava. Coisas pessoais tudo

separado (ap. de barba, etc.).

5) A médca de FPadiniar expplicon, como- cuidar das coisas em casa O paciente & muito-
conscencioso- & cldadoso: © outro- diz el precisow meaer com wma faca o elo parow o
disse; gue niopoderia continuar forgue oo tinka medy dy wm corte & o sapgue dele eras
veneno; o mew vicinks, fizow com ov olkos dieios de dgua el so comovea com aguils
(- outra vez o pai dele tinka guo proparar-wmm awrne o - 6. disse, & s, & melhor o-
WMM&MM&MWWWW&QW(.% A
sempre, foi uma pessoq calma, controlada, nunca reclumana do nads.
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Anexo II

1) e 2) “/...) teve wnw manks do Sibady gue elo nao- bevantow do cama, passow o dia
todo-ntw carma & teve wna crize coms diarréia e desmaio- (... ) passow uns diaw ew leoei ele
no- méddico; el chigow no- hospital e ji niao- consgguin mais andar (..}, dapois
trangfbriram pra UNTEAME o aged; foz todos os exames & voliaram pra Lantinin.
N dlizv e éedioa me chamow o disse que frrecisava conversar- comigo- e disse gue o
cotady dele ndo- erar muite- ggradiod, e disse gue ov exames deram wna lesko na
cabeca & gue estw lesio sempre dis em guem tem o virws daAIDS, (... ) ew na bora me
choguet; nio- esperave & aindy morria de meds do AIDS, & acontecen comigo; (..
tem: hora gue e me sinto- nervosd, mas guankas mies estio- acompankando- este caso;
et i sow melhor do-gae as outras, se tocow de sobrar-pra min também ew tentio- gue
encarar este, fato. Nossa, @ hora gque cu dhogues emv casa & contel pro todo- mundo;
Sfaranm, tuds assuscady. entio- e, foles; nio- adianta, fixr- nerovss- ow assustade g &
acompankands- este cso; entido- ew vow me prongficara cuidar- delo até guands Deus
gudser.(...).” |

3) “Bb disses qute, foi mudher

8) “Todo mundosabe, ew ndo- esconds do ringuém. Ne minka case oai todo- murdo; rio
tive frobloma com ninguény remy com vidinkos: O dnico gue tnfia wm potco de recelo;
cras s irmio-mas qgora, i 6 bem melhor, porgue o, fillo- dele flow am i pai oocs
nio- estd; indo- na casa da 06 por causa do doenga do- tic- 6., ew ndo- estow to
reconkecend, noe rio-sabe do- gue nds vai. morrer-pat! Dicporis disso- ele melhorow.”

8) “Bu rudio- sinto- dF; ndio- sirto-medos d vezes, faltw coisas pre ele em cusa, mas ele ndo-
miie; nio. floa preocupada rnéos que @ senhora sabe que estw doenga & assim mesmos; Leme
w tempos borw depois piora o ew to- proparade pra isso; entho- e disse pra gue
quands- ely estivesse sozinko; recasse; pedisse perdio @ Dews; s entregm n mdo- de
Dhews, porgue se vocs nio-sgirer- ew tambény nio-sgfo-
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11) “&es penso- sim; mm%ﬁé@aémgﬁmmpwwmﬁmgmmmm@a’&
Ghews: gue: e ndio- Lenko- mats o gue pensar. A cotsas nlo- sdo- como- @, gente pensa &

fratars mmmmm Réo- teny recirso-rerfne.”
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