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Resumo: A sociedade se questionava, diante de uma nova doenca que se
disseminava rapidamente, com alta taxa de letalidade, gerava intensas emocées de
panico, medo e de contagio. Aids era uma doenga que estava associada a grupos
considerados discriminados e marginalizados, como os homossexuais, usuarios de
drogas injetaveis e as prostitutas. Essa forma de representa-la mobilizou sentimentos
e preconceitos. Esta pesquisa estudou o significado da utilizacdo de grupos no
contexto ambulatorial, para pessoas que vivem com HIV/Aids, sob a o6tica do
portador, sendo este um recurso para ajudar e assistir as pessoas em suas
necessidades. A populacdo de estudo foi constituida por pacientes do ambulatério
de DST/ Aids , envolvidos no processo de grupo junto ao servico social do HC da
Unicamp. Teve como objetivos: Analisar o significado atribuido desta utilizagdo para
a vida social do portador, analisar a motivagdo do portador em relacdo a sua
permanéncia no grupo pelos depoimentos dos usuarios. Para este fim utilizamos a
metodologia de pesquisa qualitativa, priorizado o método clinico-qualitativo a fim de
abordar a opinido e os valores dos atores. Realizou-se entrevista semi-estruturada
com perguntas previamente formuladas e associadas a abordagem livre sobre o
tema. Para analise, interpretamos a reproducao da fala dos sujeitos, relacionando-as
com as estruturas sociolégicas dos enunciados das mensagens presentes, fazendo a
analise de conteudo, articulando os objetivos da pesquisa e a base tedrica adotada.
Os resultados demonstraram que segundo os entrevistados, a atividade grupal traz

reais mudancas para a vida do portador em um ambito pessoal, psicoldgico e social.

Linha de Pesquisa: Processo de Cuidar em Saude e Enfermagem.
Palavras-chave: grupos, pesquisa qualitativa, HIV.



Abstract: The socyet was questioned before a new disease that was spreading
rapidly, with high fatality rate, generated intense emotions of panic and fear of
contagion. Aids was a disease that was linked to groups considered discriminated
and marginalized groups such as homosexuals, intravenous drug users and
prostitutes. This way of representing it mobilized feelings and prejudices. This
research studied the meaning of the use of groups in the outpatient context, for
people living with HIV / Aids from the perspective of the bearer, being a resource to
help and assist people in their needs. The study population consisted of outpatients
from the DST/ Aids, involved in social service group with the HC Unicamp. Aimed to
assess the meaning assigned to that use to the social life of the bearer, to analyze
the patients motivation for staying in the group by testimonials from users. To this end
we use the qualitative research methodology, prioritized clinical-qualitative method in
order to address the beliefs and values of the actors. Held semi-structured interview
with questions related to the previously formulated and free approach on the issue.
For analysis, we interpret the speech reproduction of subjects, relating them to the
sociological structures of the utterances of these posts, making the content analysis,
linking the research objectives and theoretical basis. The results showed that
according to those interviewed, the group activity offers real change for the life of a

carrier in the personal, psychological and social.

Keywords: groups, qualitative research, HIV.
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1. Introducao

1.1 Apresentacao e delimitacao do tema

Nosso primeiro contato com pacientes portadores de Human Immunodeficiency
Virus (HIV) se deu durante os estagios curriculares realizados em unidades
hospitalares, principalmente na disciplina de infectologia. Porém, como o foco desses
estagios era voltado a assisténcia e ao cuidado dos pacientes, ndo tivemos nenhum
outro tipo de envolvimento com eles.

Concluida a fase de formacao profissional, demos inicio a um trabalho na area
de saude publica, em uma unidade de atendimento aos portadores de moléstias
infecciosas do municipio. A complexidade deste servigco dificilmente poderia ser
classificada como basica, j4 que a equipe contava apenas com um médico, assistente
social e técnico de enfermagem.

Ao observar o trabalho destes profissionais, ficamos intrigados com a ligacao que
eles haviam desenvolvido com os pacientes. Havia uma espécie de vinculo entre eles,
que muitas vezes adquiria tons paternalistas, divergindo, em certo sentido, do objetivo
primordial de um servico de salde publica, qual seja o de estimular o autocuidado, a
participacao popular e a tomada de decisao pessoal em relacao a saude.

Os pacientes atendidos neste local ndo se assemelhavam aqueles que haviamos
tratado e cuidado sete anos atras, durante o periodo de estagio. Eram mais fortes
fisicamente, vigorosos, ativos, tinham uma profissdo, casavam-se e constituiam familia.
Mesmo assim, quando procuravam o servigco, tinham um comportamento bastante
arredio. Evitavam os horarios mais movimentados e permaneciam no local apenas o
tempo minimo necessario, as vezes nem isso. Exigiam atendimento preferencial para a
coleta de sangue, ndo se envolviam em conversas e deixavam o local rapidamente,
sempre com um olhar desconfiado.

A curiosidade diante de uma doencga relativamente nova e ao mesmo tempo tao
alarmante contribuiu para que aceitdssemos o convite do médico responsavel pelo

servico para que assumissemos a funcao de enfermeira de referéncia do ambulatério.
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Até entdo, sabiamos muito pouco ndo s6 sobre os aspectos patoldgicos da doencga,
como em relacdo as questées psicolégicas e sociais que afetam essa clientela tao
especial.

A convivéncia com os portadores do virus HIV levou-nos a participar de suas
vidas e conhecer suas histérias. Descobrimos assim que a ultima década foi
particularmente dificil para os portadores do HIV que ja conheciam o fator
discriminatério, como homossexuais, bissexuais, travestis, simpatizantes, dependentes
quimicos e profissionais do sexo. Apesar de acreditarem que fizeram a escolha certa,
essas pessoas ainda carregam os pesados fardos que acompanham essa escolha.

Ao recebermos mais informagdes sobre esta populagdo excluida de muitas
rodas de conversa, durante os anos de colégio, nossa concep¢ao sobre suas atitudes
passou a ser diferente. Como membros da equipe de saude, nossas agbes agora
seriam voltadas a assisténcia e ao tratamento dos pacientes com HIV, buscando apoia-
los em suas necessidades sociais, emocionais e juridicas. Entretanto, sentiamos que
ainda faltava alguma coisa, que poderiamos fazer mais.

Foi quando recebemos o convite para participarmos de uma reunido juntamente
com os membros da Rede Nacional de Pessoas Vivendo com HIV/Aids (RNPVHA).
Essas reunibes, de modo geral, sdo restritas aos portadores do HIV, mas esse
encontro, excepcionalmente, contou com a presenca de profissionais da area de saude.
Ao ouvi-los relatar suas experiéncias profissionais tomamos conhecimento de algumas
alternativas de socializagdo voltadas para os pacientes, entre elas os grupos de ajuda
mutua.

A proposta de realizarmos grupos especificos para esta populagédo parecia-nos
uma incognita, pois ndo sabiamos ao certo se esses pacientes iriam aderir as reunides
e com qual demanda estariamos lidando no caso de surgirem conflitos internos durante
o seu desenvolvimento. Apesar de tantas duvidas e receios, decidimos tentar.

As reunibes comecaram de maneira singela, com um pequeno numero de
participantes. Porém, a quantidade de pessoas foi aumentando até alcancar um
contingente presencial de grande valor. Durante as reuniées os pacientes falaram de
suas angustias e magoas e do peso dos estigmas que carregavam e que aos poucos

foram se acostumando a tomar sobre si.
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Nos meses seguintes, esses pacientes foram se socializando e apresentando
melhoras, tanto no aspecto clinico como na adesdo aos medicamentos. Constatou-se
também uma mudancga de comportamento dentro do servico, colaborando para que a
convivéncia entre os pacientes se tornasse menos complexa.

Porém, nossa inquietacdo era grande quanto ao verdadeiro motivo desses
pacientes se isolarem, vivenciando uma situacdo penosa que os mantinha presos.
Como ajuda-los a reconhecer que eram portadores de um virus como tantos outros,
afastando assim a culpa, o medo e a incerteza? Quais os elementos que estavam
envolvidos em tais transformacdées? Uma medida simples — a convivéncia em grupo
por apenas algumas horas, uma vez por més — poderia mudar as atitudes desses
pacientes?

Essas observacdes suscitaram em ndés as seguintes indagacoes:

e Esse grupo poderia trazer mudancas para o portador do HIV ao proporcionar a
socializacao com outras pessoas que vivenciam a mesma problematica?
e Dispor de um local protegido para expor suas angustias poderia trazer beneficios

ao portador do HIV?

Como pesquisadora, a Unica maneira de respondermos a estas questdes seria
por meio de uma pesquisa cientifica, 0 que nos motivou a procurar o programa de Pés-
Graduagao em Enfermagem.

Durante o processo de amadurecimento do tema que norteou este trabalho,
tivemos a oportunidade de conhecer outros grupos e conversar com outros profissionais
envolvidos no mesmo tipo de trabalho. Tornou-se claro que a mudancga ocorrida nos
pacientes era evidente, independentemente da dinamica utilizada ou do profissional que
a realizava.

Ao buscarmos o programa de Pés-Graduagdao em Enfermagem da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Unicamp, tomamos conhecimento de que o servico social do
Hospital das Clinicas (HC) mantém ha cerca de seis anos varios grupos para
portadores de HIV. Por se tratar de grupos muito bem estruturados, entendemos que
este seria 0 campo ideal para 0os nossos estudos.
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Assim, nessa trajetéria voltada ao cuidado com os portadores de HIV/Aids,
pudemos observar as mudangas ocorridas nos pacientes que participaram de grupos
empenhados em melhorar a qualidade de vida e a adesao dos pacientes ao tratamento.
Buscou-se focalizar também a importancia e o interesse na utilizacdo do grupo como
um recurso para ajudar e proporcionar assisténcia as pessoas em suas necessidades.

Assim, a delimitacao do tema deste projeto de pesquisa vincula-se ao significado
apresentado pelo portador de HIV/Aids quanto a utilizacdo de grupos, no contexto
ambulatorial, como “instrumento ou atividade” capaz de ajuda-lo a melhorar seu
relacionamento social, sua autoestima e, sobretudo, a trabalhar seus préprios conceitos

relativos a doenca.
1.1.1 Uma revisao bibliografica
1.1.2 Histéria, aspectos clinicos e sociais

Homossexualidade, prostituicdo, maldicado? Esta era a reagdo da sociedade
diante da nova doenca que se disseminava rapidamente, gerando panico e medo de
contagio, por apresentar uma alta taxa de letalidade. A situacdo exigia uma rapida
intervencdo dos 6rgaos de controle de doencas. Comentava-se que a nova “peste”
assolaria a humanidade por seus pecados ligados a luxuria®.

Entre o final da década de 70 e o inicio dos anos 80 foi constatado que alguns
grupos eram mais vulneraveis a nova doenca, como os homossexuais. Diante disso, a
sociedade passou a questionar o estilo de vida e o padrdao sexual das pessoas,
colocando em cheque seus valores morais.

A situacdo desses grupos chamou a atencdo do Centers for Disease Control
(CDC) que passou a estuda-los, sendo este um dos primeiros 6rgaos publicos a
reconhecer a real existéncia de uma doenca de ordem imunossupressora, com
deficiéncia de imunidade celular e humoral?.

A partir dai, surgiram inumeras denominacdées para a nova doenca, todas
estigmatizantes, como “doenca da imunodeficiéncia gay (GRID)” ou “peste gay’,
tornando-a detentora dos mais diversos niveis de intolerancia dentro da populagcéao
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mundial, o que estimulou os 6rgdos governamentais a se posicionarem em busca de
respostas®.

Ao prosseguir em suas investigacbes, o CDC descobriu que um dos
participantes do grupo de homossexuais estudado havia se relacionado sexualmente
com boa parte do grupo. A pessoa em questdo era um comissario de bordo, que
passou a ser conhecido posteriormente como “cliente zero™.

Logo depois, comecaram a surgir casos semelhantes em outros grupos:
homossexuais, recém-nascidos, haitianos, hemofilicos, usuarios de drogas
intravenosas, prisioneiros, transfundidos e outros. Todos apresentavam profundas
alteracdes na capacidade imunolégica, evoluindo para infec¢gdoes incomuns e sarcoma
de Kaposi. Chamada inicialmente de GRID, a doenca foi rebatizada de AIDS, palavra
formada pelas letras iniciais da doenca, em inglés: Acquired Immuno Deficiency
Syndrome (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida)®.

Os pacientes contaminados apresentavam sintomas semelhantes e sofriam uma
rapida deterioracao fisica em consequéncia do emagrecimento severo, com perda de
até 10% do peso corporal, diarréias profusas, alopecia, infec¢des fungicas, desnutricao,
destruicdo rapida das unhas, sudorese noturna, anorexia, febre prolongada, astenia e
infeccdes oportunistas®.

Até pouco tempo atras, a Aids estava associada a grupos socialmente
discriminados e marginalizados, como homossexuais, usuarios de drogas injetaveis e
prostitutas, entre outros. A associacdo da doenca a esses grupos trouxe a tona
sentimentos e preconceitos arraigados, evocando comportamentos e politicas
discriminatérias®.

Em 1982, foram notificados pela Vigilancia Epidemiolégica da cidade de Sao
Paulo sete casos de homossexuais portadores do HIV, devido ao curso clinico tipico da
doenca. Observou-se que eles haviam sido contaminados ja ha algum tempo, pois o
virus apresentava um periodo de laténcia antigo, o que permite concluir que o virus foi
introduzido no pais na década de 1970° Ao explicar a ocorréncia da doenca em
determinada populag¢do ocorreu uma situacao interessante, com a unido entre o senso

comum e as afirmacdes cientificas.
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Ainda no ano de 1982, a Aids passou a ser conhecida como “doenca dos 5 Hs”
— homossexuais, hemofilicos, haitianos, heroinbmanos (usuarios de heroina injetavel)
e hookers (profissionais do sexo) — afirmando mais uma vez seu carater discriminatério
e estigmatizante. Foi também nesse ano que se confirmou como fatores de possivel
transmiss&o o contato sexual, o uso de drogas e a exposi¢do a sangue e derivados’.

Em 1983 foi identificado como responsavel pela epidemia um retrovirus mutante,
capaz de se transformar conforme o meio em que vive. Este retrovirus recebeu o nome
de Virus da Imunodeficiéncia Humana - HIV. Nesse mesmo ano foi notificado o primeiro
caso de Aids em crianga e relatado um caso de possivel transmissdo heterossexual, em
que homossexuais usuarios de drogas foram considerados difusores do virus entre os
heterossexuais que participavam do grupo.

Para uma sociedade preconceituosa, a ocorréncia de casos em profissionais de
saude e mulheres produziu a ideia de uma doenca contagiosa, incuravel e mortal, que
surgia como uma ameagca a sociedade, porém passivel de ser evitada por aqueles que
a portavam. Isso fez com que todo portador recebesse o estigma de maldicdo e fosse
julgado e condenado pelas massas.® As primeiras citacdes e criticas ao termo “grupos
de risco” surgiram a partir dai, referindo-se a pessoas que seriam mais susceptiveis de
se tornarem portadoras devido ao estilo de vida adotado’.

Nos anos seguintes, entre 1984 e 1986, foram criados 0s primeiros programas de
apoio aos portadores do HIV, visando oferecer prevencdo, assisténcia e controle da
doenca. Em 1985 foi desenvolvido um teste sorologico para diagnosticar a doenca,
servindo para identificar os doentes e qualificar sangue para transfus&o®.

Em 1987, surgiu a zidovudina, conhecida mundialmente como AZT, primeiro
farmaco capaz de atuar diretamente contra o agente viral, embora ainda incapaz de
suprimir a infeccdo. Outro avanco foi obtido com o melhor uso de medicamentos
capazes de tratar infeccoes aparentemente menos comuns, que emergiam devido a
queda nas defesas imunolégicas®.

Em 1988, com a criagdo do Sistema Unico de Saude (SUS), surgiram politicas
de saude voltadas aos portadores do HIV. Uma portaria assinada pelo Ministro da
Saude adotou o dia 1° de dezembro como Dia Mundial de Luta Contra a Aids. O
Ministério da Saude passou a fornecer os medicamentos para o tratamento das
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infecgdes oportunistas, recusando-se, porém, a distribuir o AZT. A presséo de ativistas
sobre os fabricantes do AZT levou-os a reduzir em 20% o preco do medicamento,
porém a aquisicao e o fornecimento do remédio pelo governo s6 se deu a partir do ano
de 19917,

Em 1990, surgiu um grupo de novos medicamentos. Constatou-se que o uso
combinado de agentes antirretrovirais, conhecidos como “coquetel de drogas” ou
HAART (highly active antiretroviral treatment), realmente modificava o decurso da
infeccao por inibir a formagao de cepas virais resistentes. Sem medicacao, o paciente
podia produzir 10 bilhées de virus por dia. Com o uso desses medicamentos a
quantidade de virus no sangue diminuia sensivelmente, impedindo a entrada de
infecgbes oportunistas. Outras drogas comegaram a ser estudadas, entre elas o Videx
(DDL) que, como o AZT, faz parte de um grupo de drogas que atuam como inibidores
de transcriptase reversa.

Em 1992, foi realizado o primeiro estudo sobre o uso de varias drogas
combinadas contra o HIV. No ano seguinte, os casos de Aids passaram a ser
notificados pelo Sistema Nacional de Notificacado de Doencas (SINAN) e o AZT passou
a ser produzido no Brasil’.

Em meados do ano de 1994, foi fechado um acordo com o Banco Mundial para
impulsionar as acdes de controle e prevencao as DST e Aids previstas pelo Ministério
da Saude. Foram realizados estudos voltados para a prevencado da contaminacao do
HIV em gestantes, demonstrando que o uso do AZT ajudava a evitar a transmissao do
virus HIV de mée para filho.

Em 1995 foram consolidados novos medicamentos para o tratamento do HIV.
Foi aprovado o uso de uma nova classe de drogas conhecidas como inibidores da
protease, juntamente com os inibidores da transcriptase reversa. A combinacdo dessas
drogas reduziu a progressdao da doenca em 42%. A sociedade se tornou mais
complacente em relagdo aos portadores do HIV e estes se tornaram mais ativos na
busca pelos seus direitos” Parecia que o mundo estava comecando a mudar sua
concepgao sobre os portadores do HIV.

As taxas de mortalidade por Aids passaram a ser diferenciadas por regido. A

quantidade de mulheres infectada aumentou (feminizacdo), os municipios do interior
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dos estados brasileiros passaram a ser mais atingidos (interiorizagdo) e houve um
aumento significativo de casos entre a populagdo de baixa escolaridade e baixa renda
(pauperizacao), levando a criacdo de um novo estereétipo para as populacées mais
susceptiveis.

O medo da morte e o sentimento de culpa, além do contexto discriminatério,
reforcam os habitos e expectativas profundamente arraigados numa sociedade
preconceituosa. O doente se sente fragilizado e permeado de sofrimento ao vivenciar
situagdes de ameaca a sua integridade fisica, emocional e social'®.

O crescente desenvolvimento cientifico e as novas pesquisas sobre o HIV tém
contribuido para aumentar a expectativa de vida dos portadores do virus. Inicialmente,
ao serem apresentados a esta realidade, os portadores se viam aprisionados em suas
angustias, dominados pelo medo e pela iminéncia da morte. O HIV era visto como uma

punicdo, uma maneira de pagar pelos seus atos.

1.2 Conceituacao das modalidades grupais mais utilizadas em saude

Para entendermos o significado das experiéncias e sentimentos vivenciados
pelos portadores de HIV/Aids dentro das modalidades grupais, precisamos antes
conceituar de forma clara e concisa as ideologias de alguns pesquisadores.

Esta aproximacdo tedrica é necessaria para a contextualizacdo do grupo
estudado, além de fornecer subsidios para a analise.

A compreensdo do principio de formacdo grupal nos leva a refletir sobre a
importancia desta pratica no dia a dia, em nossa vida profissional. A partir do
nascimento, o homem passa a fazer parte de seu primeiro grupo, o grupo familiar.
Conforme vai crescendo, ele sente necessidade do convivio com outras pessoas, como
0s amigos de infancia, que também constituem outro grupo. Assim, as pessoas estao
inseridas em grupos durante toda a vida: grupos de amigos na escola, nas atividades
de lazer, ao viajar, nas igrejas e comunidades, enfim, na sociedade® .

Grupo é um conjunto restrito de pessoas ligadas por constantes de tempo e
espaco, articuladas por sua mutua representacdo de uma tarefa que constitui sua
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finalidade, e que interagem para isso através de complexos mecanismos de adjuncéo e
assuncao de papéis®.

Pode-se afirmar que o ser humano sé existe em funcdo de seus
relacionamentos grupais, como ser gregario, na busca constante de sua identidade
individual, grupal e social'®'".

A intervencao e recuperacao do corpo biolégico ndo respondem de forma plena
as necessidades de saude, pois estas vao além e demandam por uma atengcao que
deve levar em conta a integralidade do ser humano, a qualidade de vida e a promocéao
da saude. Os profissionais sdo levados cada vez mais a buscar novas alternativas de
assisténcia.

O ser humano vivencia a atividade grupal em seu cotidiano. A participacdo em
atividades grupais é algo corriqueiro, que inclui uma grande variedade de aplicacoes e
proporciona beneficios que demonstram sua necessidade e importancia. Varios
profissionais desenvolvem seu trabalho em grupo, tanto na assisténcia aos doentes
como nas atividades profissionais e multiprofissionais, sendo esta pratica muito utilizada
na Satde Publica, tanto no &mbito hospitalar como ambulatorial''.

As préticas grupais devem ser consideradas num processo educativo em saude
com énfase na estruturacdo dos grupos e em sua natureza interativa e relacional,
valorizando a concepcdo de educacdo em salde. E necessario conhecer os conceitos
sobre saude e educacao, os preceitos tedricos do grupo, sua génese e as diferentes
fases de desenvolvimento, de modo a facilitar a interacdo dos profissionais a esta
pratica'®"3.

Assim, um novo modelo assistencial vem se delineando. Estas transformacdes
colocam novos desafios para os pesquisadores da saude que buscam uma articulacao
entre 0 progresso técnico e as organizacdes sociais que sustentam a vida cotidiana.
Dentro desta realidade, a inser¢cdo de profissionais multidisciplinares na assisténcia
apodia-se na pratica de agdes voltadas a sua reabilitacdo psicoldgica e social, como
meio comum de restabelecer os eixos entre saude/doenca, ou ao menos torna-los mais
harmonicos®. O conhecimento desta alternativa é necessario para a pratica cotidiana.

Muitas sdo as denominagdes para a técnica empregada. Existe um tipo de
grupo para cada letra do abecedario, o que leva a uma confusdo conceitual, mesmo
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que haja uma finalidade em comum. Uma das formas mais utilizadas para se catalogar

grupos € através da definicdo da técnica empregada pelo coordenador para promover a

integragdo do grupo ou a forma de interagir dos participantes.'® As cinco formas mais

conhecidas sao:

Pelo grupo: a dindmica do grupo é centrada no coordenador. Os demais
orbitam em volta dele. Todo o seu empenho é exercido em favor do grupo,
isto &, “pelo grupo”.

Em grupo: os participantes se reinem em grupo, mas sdo escutados e
analisados de forma individual pelo coordenador, que expde suas
consideracdes “em grupo”.

De grupo: os participantes se reinem e sao escutados e analisados em
conjunto, partindo do individual e do individual para o geral. O grupo assimila
as caracteristicas do coordenador, que expde suas consideracdes em
andlise “de grupo”.

Do grupo: o enfoque € dirigido de maneira grupal, ou seja, todas as
consideracdes realizadas pelo coordenador sao feitas em nome “do grupo”.
Com o grupo: ocorre uma interacao grupal entre os membros do grupo e o
coordenador; cada participante faz a leitura de seu relato e expde sua
andlise, com liberdade interpretativa.

Ha também uma classificacdo baseada no critério de finalidade dos grupos.

Essa classificacao é restrita a dois ramos, grupos operativos e grupos terapéuticos, que

incluem outras ramificagdes'®.
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( * Ensino-aprendizagem (através da técnica de “Grupos de Reflexio”)

PR A e T ;
OPERATIVOS E In;utuc.,u’ngis l:cmprt:aS_. escolas, igreja, exérciro, associacoes, etc.)
* Comunitarios (programas de saude mental)

]
CRUPOS 4 : * nadrea médica em geral (diabéticos,
: reumaticos, idosos, etc.)
De auto-ajuda 1. PRSI S . .
na area psiquiatrica (alcoolistas anonimos,
pacientes borderline, etc.)
TERAPEUTICOS )
* base psicanalitica
Psicoterapicos * psicodrama
propriamente 1 ¢ teoria sistémica
ditos * cognitivo-comportamental

- * abordagem miltipla

Fonte!"

Autores estudiosos em grupos concordam que toda formacao grupal deve ser
conceituada para que o funcionamento dos grupos alcance os objetivos propostos pelos

profissionais, pois saber conceituar € compreender a génese do grupo.
1.3 Visao do grupo estudado

Ao estabelecermos contato com o grupo para portadores de HIV, este ja se
encontrava solidificado. Cada membro havia conquistado seu lugar e firmado sua
posigéao dentro do grupo.

Duas caracteristicas marcantes dos grupos operativos que poderiamos empregar na
presente abordagem grupal seriam o fato de a técnica de grupos operativos centrar-se
na mobilizacdo de estruturas estereotipadas e as dificuldades de aprendizagem e

comunicacao produzidas pela ansiedade, causadora de toda mudanca'*'°.

(1) Zimerman DE, Ozério LC (org). Modalidades Grupais.In: Zimerman DE. Como trabalhamos com grupos.

Porto Alegre: Artes Médicas;1997 p90.
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Os grupos operativos se dividem em quatro ramos: ensino-aprendizagem,
institucionais, comunitarios e terapéuticos. Os grupos de aprendizagem tém como
ideologia principal “aprender a aprender’, que aplicada ao ensino-aprendizagem
também significa aprender a conhecer'®. O objetivo aqui é conhecer 0 mundo & nossa
volta, para que possamos viver uma vida digna e desenvolver nossas habilidades. A
finalidade é ter prazer em compreender, em descobrir ou “se descobrir’’’. Esses grupos
procuram auxiliar as pessoas a resolverem seus problemas decorrentes de eventos
traumaticos de natureza aguda ou, em especial, crbnica, como incapacitacoes,
situacdes de crises existenciais e traumas'®.

Essas caracteristicas estariam de acordo com o objetivo da equipe para a
formacao do grupo, mas na pratica o grupo demonstrou tomar um caminho préprio, que
poderia ser enquadrado nas teorias de Bion sobre grupos terapéuticos que trabalham a
observacédo de um fenémeno analogo ao da associacgao livre.

Como parte das teorias de grupo, este seguiu sua propria maneira de se
conduzir de forma a encontrar um padrdo de funcionalidade dentro de suas
necessidades, onde caberiam acdes de cunho informativo, terapéutico e de ajuda
mutua'®?".

Entendemos que as marcas que carregamos por toda a vida sdo aquelas que
trazemos da convivéncia com nosso primeiro grupo, a saber, o grupo familiar. Entender
a natureza deste contato de profundo significado é fundamental, tanto para o
desenvolvimento como para a compreensdo mais profunda do nosso “eu” interior.
Durante a vida adulta esses contatos tendem a se expandir, buscando uma
aproximacao com as experiéncias emocionais de outros grupos, aos quais estao

integrados.
1.4 Justificativa

As pesquisas relacionadas a Aids promoveram uma revolugao na velocidade
dos avancos cientificos e farmacoldgicos. Ha muitos motivos que justificam a ocorréncia
de pesquisas relacionadas a Aids: a gravidade da infeccao viral, a inexisténcia de cura,
o carater epidémico da doenca e a mobilizacdo da populacdo afetada através de
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movimentos comunitarios e acdes de grupos de combate a doenca. Os numeros de
prevaléncia, morbidade e comorbidade da doenca explicam as frequentes agbes de
controle e prevencao. Os dados apresentados a seguir servem como exemplo.

No Brasil, durante a década de 80, foram notificados 6.295 casos de Aids; na
década seguinte esse numero passou para 22.102 e até o ano de 2007 foram
registrados 474.273 casos, ou seja, desde a identificacdo do primeiro caso de Aids até
junho de 2007, foram notificados aproximadamente 470 mil casos, sendo que em junho
de 2008 esse nimero subiu para 506 mil’. A taxa de incidéncia da doenca no Brasil tem
se mantido elevada, com 19,5 casos em cada grupo de 100 mil habitantes. Até junho de
2007 ocorreram aproximadamente 205 mil 6bitos. As taxas de mortalidade continuaram
a crescer, estabilizando-se em torno de 11 mil dbitos anuais a partir de 1998.” Até
meados da década de 1990, os coeficientes de mortalidade ainda eram crescentes.
Atualmente, os indices tém se mantido estaveis, registrando cerca de 11 mil ébitos
anuais’.

O crescimento da proporcdo de 6bitos por Aids nas categorias de raca/cor
“preta” e “parda”, em ambos 0s sexos, persistiu no periodo de 1998 a 2004, expondo a
iniquidade no acesso aos servicos de saude para o diagnéstico e tratamento das
populacdes menos favorecidas social e economicamente?.

Apesar do numero elevado de casos, apenas metade desta populagdo adere ao
tratamento com antirretrovirais, uma medicacdo fundamental, pois permite que os
portadores do virus se mantenham saudaveis. Nao foram encontradas evidéncias
cientificas relacionando a adesdo ao tratamento do HIV® a uma determinada classe
socioeconémica.

Os dados numéricos revelam a gravidade da doengca em comparacao a
populacao do pais e apontam para a necessidade de se desenvolver novas pesquisas,
buscando obter melhores resultados. Estudos relacionados ao HIV sdo as unicas
formas confiaveis de se obter novos avancos e descobertas, especialmente quando se
trata de entender mais sobre a evolucao e o tratamento de doencas oportunistas, o que
implica uma melhora da qualidade de vida das pessoas portadoras do virus. A adesao
dos portadores do HIV ao tratamento é outro tema que tem sido muito pesquisado.
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No campo da prevencao, as intervengbes comportamentais, os estudos
relacionados a sexualidade e ao consumo de drogas e os fatores que levam a
mudancas de comportamento, integram a rotina de estudiosos e pesquisadores nas
mais diversas areas do conhecimento.

Alguns temas, no entanto, sdo pouco explorados, mostrando a dificuldade de
encontrar trabalhos que demonstrem as reais expectativas dos pacientes que
participam desta alternativa. Esta contribuicio é de grande valia para outros
profissionais ao fornecer subsidios para a elaboracéo ou implementacao de grupos para

esta populacao.

1.5 Referencial teodrico

Buscou-se, como referencial teérico principal na discussdo dos resultados,
autores cujas obras abordam teorias relativas ao estigma vivenciado pelas pessoas no
seu cotidiano, com destaque para o trabalho de Erving Goffmam.

Em sua obra, Estigma: Notas Sobre a Manipulacdo da Identidade Deteriorada,
0 autor reexamina conceitos relacionados a estigma e identidade social, alinhamento
grupal, eu e o outro, de forma a explorar conceitos e posturas, partindo de sua visao
como membro social, baseada nos conceitos da antropologia social.

Sua obra foi usada durante a analise para reforcar comportamentos e posturas
dos sujeitos da pesquisa, através de conceitos como “comportamento desviado”. Essa

linha mostrou ser a mais adequada para codificar e discutir o material coletado.

1.6 Pressupostos da pesquisa

A busca do carater compreensivo € uma das caracteristicas fundamentais da
pesquisa qualitativa, ocupando-se com um nivel de realidade que nao pode ser
expresso por numeros. Desta maneira, por se tratar de um estudo exploratério
descritivo, o termo “hipétese” foi substituido por “pressupostos”, expressao mais
adequada a esta pesquisa. Hip6teses sado afirmacdes de carater provisorio, passiveis
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de solucao durante a pesquisa, suscetiveis de serem declaradas verdadeiras ou falsas.

Pressupostos séo ideias, pensamentos, que demonstram e justificam o pensamento do

autor, estabelecendo uma associagao entre as ideias expostas no texto

23-25

Assim, esta pesquisa admitiu 0s seguintes pressupostos:

Pertencer a um grupo traz reais mudancas para o portador do HIV, por
facilitar sua socializacdo com outras pessoas que vivenciam a mesma
problematica e por Ihe oferecer um local protegido, onde ele possa se sentir
confortavel ao lado de pessoas que apresentam condi¢des biopsicossociais
semelhantes para expor sua problematica e se solidarizar com as vivéncias

de outros participantes.

A exposicado das angustias pelo portador do HIV dentro de um espaco
protegido pelos contratos de grupo traz beneficios sociais e psicolégicos e
promove a socializacdo das dificuldades e solu¢gées compartilhadas, agindo

como elemento catalisador ao favorecer sua permanéncia e participagdo no

grupo.
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2. Obijetivos

Objetivo geral

Estudar o significado da utilizagdo de grupos no contexto ambulatorial para

pessoas que vivem com HIV/Aids, sob a ética do portador.
Objetivos especificos
e Analisar o significado atribuido a utilizacdo da atividade grupal para o

portador de HIV/Aids.

e Analisar a motivagdo do portador quanto a sua permanéncia no grupo.
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3. Percurso metodoldgico

3.1 Metodologia qualitativa

Este é um estudo descritivo, qualitativo, que pretende abranger portadores de
HIV, buscando compreender a riqueza e a pluralidade desse contato, em seus variados
aspectos, de modo a permitir a analise, por meio da exploracdo das diversas variaveis
em questdo.?* O método qualitativo, nas ciéncias sociais, se ocupa de um universo de
significados, aspiragdes, crencas, valores e atitudes?.

A metodologia qualitativa ndo esta preocupada em estudar o fendébmeno em si,
mas o significado deste fendbmeno para o individuo e para a comunidade, ou seja, a
significacdo do fendmeno para aqueles que o vivenciam?.

O foco da pesquisa qualitativa € o homem, inserido em um universo de razdes e
emocoes; um ser subjetivo, particular, em meio a complexidade envolvida na
compreensao de suas experiéncias. Tais estudos tornam-se ricos em seu aspecto
émico, ou seja, segundo o ponto de vista de quem vivencia o fendémeno®.

A necessidade de compreender e comprovar a existéncia de fenbmenos que
cercam o processo entre saude e doenga, vivenciados pelos pacientes/clientes em sua
completa significancia torna tal método bastante eficaz, pois consegue trazer para a
realidade contextual da ciéncia o que antes era subjetivo.

A abordagem qualitativa diz respeito aos estudos que buscam os significados,
as representacdes, as simbolizacdes, as percepcdes e o ponto de vista do sujeito
estudado. Trata-se de uma abordagem livre dos paradigmas quantitativos, sem
preocupacao com os resultados, mas com o significado do contexto extraido.

Para atingir a esséncia do método, precisamos ter em vista alguns
pressupostos, necessarios para nortear o desenvolvimento dos trabalhos deste

ambito?’:
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e Ambiente natural como fonte direta de dados e pesquisador como
instrumento. O método qualitativo busca a compreensao do fenébmeno em seu
meio natural, apds longo contato do pesquisador com o objeto de sua pesquisa.
O pesquisador é valorizado como instrumento e objeto essencial para a
pesquisa, sendo responsavel pela observacao, selecao, analise e interpretacao
dos dados.

e A pesquisa qualitativa é predominantemente descritiva. A reprodugdao do
conhecimento é realizada pelo pesquisador por meio da palavra. Graficos,
tabelas, quadros, entrevistas, videos, desenhos, fotos e transcricbes sao
instrumentos Uteis para permitir uma compreensdo mais ampla do fenémeno. O
pesquisador qualitativo tenta analisar os dados em toda sua riqueza,
respeitando, na medida do possivel, a forma de registro ou transcricdo. Na
abordagem investigativa de ambito qualitativo nada € trivial, toda manifestacao
tem potencial para fornecer pistas importantes na construcdo e compreensao do
fenbmeno estudado, bem como as descricoes impregnadas de significado
impostas pelo ambiente, produto de uma visdo subjetiva. Desta forma, a
interpretacdo dos resultados tem como base a percepcdo de um fendmeno a

partir de seu contexto® .

e O significado atribuido pelas pessoas em suas representacoes como
preocupacao principal. A maneira como as pessoas vivenciam e informam as
experiéncias vividas sdo essenciais e Unicas para cada individuo. A pesquisa
qualitativa focaliza o significado ou sentido atribuido pelas pessoas aos
fenbmenos vivenciados. A compreensdo destes fenbmenos se da a partir da
perspectiva dos participantes, cabendo ao pesquisador representa-los de forma
verdadeira. Para que isso aconteca, € preciso levar em conta o ponto de vista de
outros pesquisadores ou até mesmo dos participantes.

e Enfoque indutivo na andlise dos dados. A busca de comprovacao das

hipoteses é uma atitude primaria. Seu propésito ndo é procurar dados que
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evidenciem tais suposicdes. Dessa forma, o objetivo da argumentacéao indutiva é
apresentar conclusdées com um conteudo mais amplo do que as premissas nas

quais se baseiam, constituidas ou formadas a partir da andlise dos dados?® .
3.1.1 Método

Ao optar por um determinado método, o pesquisador deve estar certo quanto ao
caminho que pretende trilhar e se a natureza de sua pesquisa sera contemplada pelo
método escolhido. A natureza do problema a ser estudado deve ser determinante para
a escolha do melhor método a ser usado na pesquisa®®.

Tendo em vista a importancia da escolha do método na elaboragéao do trabalho
a ser realizado, consideramos que a escolha da abordagem metodoldgica qualitativa
seria a mais apropriada para esta pesquisa. Outra razao de nossa escolha esta no fato
de poder retratar significados de situacbes vividas no dia a dia, verificando as
representacoes trazidas pela abordagem em grupo e avaliando o impacto social tanto
para o portador como para aqueles que estao a sua volta.

O emprego do método clinico-qualitativo nesta pesquisa difere dos outros
métodos por se sustentar em pilares que valorizam atitudes e significados, coligando
pesquisador e pesquisado a partir de uma atitude existencialista, clinica e psicanalitica.

O método clinico-qualitativo pode ser definido como:

... 0 estudo da construgao dos limites epistemoldgicos de certo método
qualitativo particularizado em settings da saude, bem como abarca a
discussao sobre um conjunto de técnicas e procedimentos adequados
para descrever e compreender as relacoes de sentidos e significados

dos fendbmenos humanos referidos a este camposo.

O mesmo autor se refere a este método como um meio para conhecer e
interpretar as significacbes da natureza dos individuos, podendo ser utilizado em
pesquisas envolvendo pacientes, parentes e membros da equipe profissional ou da

comunidade®.
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A metodologia clinico-qualitativa utiliza as angustias e ansiedades do

pesquisador, no sentido existencialista, como forca motriz que da origem ao

questionamento frente aos fendmenos. Como se trata de uma luta interior na busca

pela compreensao das questdes humanas, o pesquisador inerente ao objeto de estudo

acolhe as angustias e ansiedades produzidas pela relagdo satde-doenca ou clinica®.

O método clinico-qualitativo apresenta algumas caracteristicas especificas®

utilizadas nesta pesquisa:

A preocupacao com significados. A vivéncia de um processo qualquer de
saude/doenca pode trazer ao individuo enfermo toda uma gama de reacoes.
O individuo pode atribuir a essa experiéncia significados muitas vezes
diferentes do esperado, se é que podemos esperar reacdes idénticas. O
sentido consciente ou inconsciente de saude ou doengca com suas
respectivas repercussdes e a valorizacao atribuida pelo individuo a esse
processo em sua vida, formam um veio a ser explorado como elemento

essencial para a compreensao do fendmeno.

Importancia da valorizacao das angustias e ansiedades. O acolhimento
do individuo no setting de cuidados a saude e a valorizacdo das angustias e
ansiedades da pessoa entrevistada pelo pesquisador, dentro de uma atitude
clinica durante a coleta de dados, € um elemento fundamental para a
mobilizagédo do interesse do entrevistador.

Natureza tedrica e pratica como pontos simultaneos de partida. O
pesquisador deve apresentar de antemdo conhecimentos tedricos e
praticos, ou seja, de vivéncia no campo e de possiveis teorias que possam
ser aplicadas ao desenvolvimento do estudo. No caso de pesquisa realizada
em ambiente de cuidados com a saude, o pesquisador deve fazer um
contato inicial e outro posterior, com o local e com o objeto de estudo,
tentando apreender evidéncias que possam ajuda-lo, associadas a uma

base teorica pertinente, a alcangar os objetivos propostos pelo estudo.
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e Validade dos dados como fortalecimento do método. Esse método
difere dos estudos quantitativos que trabalham com a nogao de
fidedignidade como ponto forte do método (confiabilidade, reprodutibilidade),
ou seja, com a possibilidade de se obter resultados iguais por meio de
“retestes” realizados por outros pesquisadores®' dentro das mesmas
condigdes. O método qualitativo tem seu fortalecimento na validade dos
dados, ou seja, na medida em que um procedimento gera um resultado
correto e representativo da realidade empirica® aceitavel pela comunidade

cientifica.
3.2 Local de estudo

O estudo foi realizado no servico social do Hospital de Clinicas da Unicamp, em
Campinas, SP. Trata-se de um hospital publico de grande porte, ligado a uma
universidade.

Durante a busca pelo campo de pesquisa procuramos o servico social e
apresentamos nosso projeto de pesquisa, solicitando o uso daquele local como campo
de trabalho. Para isso, apresentamos uma solicitacao formal para pesquisa em campo
(ANEXOII), no que fomos prontamente atendidos. Concluidos os procedimentos junto

ao comité de ética, demos inicio a pesquisa.
3.3 Populacao

A populagéo deste estudo foi constituida pelos pacientes do ambulatério de
DST/Aids, envolvidos no processo de grupo junto ao servigo social.

3.3.1 Constituicao da amostra
Os sujeitos foram incluidos na amostra pelo critério de intencionalidade. A

amostra intencional ou proposital é formada pela escolha deliberada dos sujeitos, ou
seja, sao selecionados aqueles individuos que apresentem caracteristicas e
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experiéncias pessoais especificas e que tragam informagdes substanciais para o
estudo.*® A amostra final foi composta por dez individuos.

3.3.2 Critérios de inclusao dos sujeitos

Foram inclusos pacientes portadores do HIV, de ambos os sexos, com
maioridade atingida e que estiveram presentes em, no minimo, cinco encontros dos
grupos, tempo entendido como necessario para podermos avaliar as mudancas
ocorridas com o sujeito da pesquisa.

3.3.3 Critérios de exclusao do sujeito

Foram excluidos desta pesquisa os pacientes que se desvincularam do
ambulatério devido a mudanca no local de segmento e os pacientes que abandonaram

0 grupo por um periodo superior a seis meses.
3.4 Coleta de dados

Antes de dar inicio a coleta de dados, o pesquisador precisa passar por um
processo de ambientacdo com o local e com a populacao de estudo.

Depois de nos apresentarmos no local de estudo, tivemos um primeiro encontro
onde apresentamos a proposta do projeto de pesquisa aos participantes. O grupo foi
bastante receptivo e alguns se ofereceram voluntariamente para participar da pesquisa.

Os membros do grupo foram consultados para saber se aceitariam ou nao a
presenca de um profissional ou pesquisador n&o envolvido no processo grupal. Depois
de aceitos pelo grupo, passamos a participar dos encontros, procurando adotar uma
postura de pesquisador ao observar o comportamento dos participantes, suas
colocacbes, pontos de vista e reacbes diante de algumas questbes. Fomos
questionados algumas vezes sobre a relevancia dessa pesquisa para o grupo, e em
todas as vezes procuramos explicar a utilidade e a importancia desse estudo,

colocando-nos a disposicao para novos esclarecimentos.
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3.4.1 Técnicas e instrumentos para a coleta de dados

Apo6s a escolha da amostra por intencionalidade, utilizamos a técnica de
entrevista para a coleta de dados, a partir de um questionario previamente estruturado,
com perguntas aplicadas aos sujeitos da pesquisa. Esse questionario foi formulado e
aplicado pelo pesquisador (Apéndice 1l), que articulou perguntas previamente
formuladas e associadas a abordagem livre sobre o tema, procurando dar abertura para
gue os sujeitos da pesquisa se manifestassem. Esse procedimento € o mais usual no
trabalho de campo, pois permite ao pesquisador obter informagcdes contidas nas falas
dos atores por meio de uma conversa com propdésitos bem definidos.

A entrevista pode ser explicada como uma conversa entre o entrevistador e o
entrevistado, visando fornecer informacdes referentes ao objeto de pesquisa e inserir
temas pertinentes ao foco do entrevistador?.

O uso de entrevistas oferece algumas vantagens: permite a captacao imediata
e coerente da informacao desejada e possibilita correcdes nas falas, esclarecimentos e
adaptacoes. Isso torna a entrevista um instrumento bastante eficaz para se obter as
informacées desejadas®.

Nossa escolha por este instrumento baseou-se na intencédo de se obter a fala

dos sujeitos e captar assim o maximo de informagao.

A entrevista ndo significa uma conversa despretensiosa e neutra, uma
vez que se insere como meio de coleta dos fatos relatados pelos atores,
enquanto sujeito objeto da pesquisa que vivenciam em uma

determinada realidade que esta sendo enfocada %,

As entrevistas foram canceladas assim que se obteve a saturacdo dos dados. A
amostragem por saturacdo é uma ferramenta conceitual bastante usada nos relatérios
de investigacdes qualitativas de diversas areas, entre elas, a area da saude, e util para
estabelecer ou fechar o tamanho final de uma amostra em estudo, interrompendo a
captacdo de novos componentes®®.
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Esse método é utilizado quando, no decorrer da entrevista, o pesquisador se
depara com uma grande quantidade de repeticdes no conteudo das falas dos sujeitos.
Neste momento, o pesquisador compreende que ndo ha necessidade de novas
entrevistas, pois estas pouco acrescentariam aos objetivos propostos na pesquisa®.
Esse material, posteriormente, é transcrito na integra para que se possa proceder a
analise dos dados.

3.4.2 Sobre as entrevistas

A abordagem dos sujeitos da pesquisa transcorreu de acordo com a
disponibilidade de cada um. Procurou-se aproveitar os periodos de espera para coleta
de sangue, retirada de medicamentos, consultas médicas etc. As entrevistas
aconteceram em horario diverso da reunido do grupo, para que os sujeitos ndo fossem
impedidos de participar da sessdo. A maior parte das entrevistas aconteceu
imediatamente apos a sessao grupal.

As entrevistas ocorreram em uma sala previamente escolhida, dentro do servico
social, em um setting protegido, livre de interrupcdées, em um ambiente ja familiar aos
sujeitos. A seguranca do local colaborou positivamente para o bom andamento das
entrevistas. Como pesquisadora, participamos de todos o0s encontros grupais,
observando o comportamento dos entrevistados dentro do grupo, como membros
efetivos, as diversas formas de interacdo grupal e as atitudes frente a problematica
levantada naquele momento.

E de conhecimento geral que o ser humano se expressa ndo apenas pela fala,
mas também de um modo nao verbal, por meio de gestos, ruidos e olhares. Durante a
entrevista estas expressdes foram documentadas pelo pesquisador em um diario de
campo. A grande quantidade de material coletado contribuiu para tornar a andlise mais
rica, porém optou-se por retirar parte das observacdes diarias. Alguns relatos foram
mantidos no diario de campo, outros ficaram registrados na memoéria e foram

ressurgindo no decorrer da analise, sendo utilizados junto a transcricdo das respostas.

As entrevistas duraram, em média, de 15 a 45 minutos. Alguns dos patrticipantes,

por serem mais comunicativos, descreviam as situacées com riqueza de detalhes,
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enquanto outros se limitaram a dar respostas curtas, mas repletas de sentimento e
significado. Nao houve uma preocupacao quanto ao tempo de duracado das entrevistas,

e sim com a disponibilidade dos entrevistados em relatar o que lhes parecia importante.

Como pesquisador, procuramos manter a linha de pesquisa e ao mesmo tempo
explorar o conteudo surgido nos relatos, sem extrapolar os assuntos que provavelmente
nos desviariam do roteiro. Durante as entrevistas, o entrevistado foi direcionado e
redirecionado ao foco, o que tornou algumas entrevistas extremamente curtas e outras
um pouco longas. Isso ndo afetou a riqueza dos dados obtidos, pois muito se expressou

mesmo em pequenas frases.

Para impedir a perda desses dados tao importantes quanto os expostos através
da fala, as entrevistas foram gravadas e arquivadas em fita cassete e MP3. O acesso
as gravacoes se restringiu aos pesquisadores envolvidos no projeto.

3.5 Analise dos dados

De acordo com o método de andlise de contetido®’as estruturas explicitadoras
do sistema gerador dos significados do conjunto de expressdes verbais ou nao verbais,
devem ser analisadas em cada discurso, relato ou sonho do mesmo ator, além das
mensagens implicitas na reproducao da fala.

A totalidade dos dados coletados (corpus) deve ser lida exaustivamente até ser
completamente assimilada pelo ator. Apds a leitura deve-se partir para o segundo plano
que trata das seguintes etapas: (a) visdo de conjunto; (b) apreensao das
particularidades do conjunto; (c) elaboracao dos pressupostos; (d) escolha das formas
de classificacdo iniciais; (€) determinagdo dos conceitos que orientarao a analise®.

A analise de conteldo pode recuperar, dentro das falas do ator, toda a sua
demonstracao psicologica e avaliar o conteudo verbal, ndo verbal e as representacdes
captadas pelo pesquisador. Trata-se de uma técnica de pesquisa que busca
compreender o sentido do documento e o significado exato das mensagens®através de

técnicas precisas e objetivas, que garantam a descoberta do significado real®®.
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E uma simples ferramenta capaz de retirar o véu de linguagem que
encobre o que realmente se pretende descobrir: a significagdo profunda
que pré-existe a pergunta. Assim, manifesta-se “essa crenca de que o
dito equivale a uma informagao com valor de verdade”.

No presente trabalho, utilizamos especificamente a técnica da analise tematica
ligada a afirmacao de determinado assunto, que pode ser graficamente representado
por uma palavra, frase ou resumo. A andlise tematica consiste em descobrir os nucleos
de sentido que compdem uma comunicacdo e como a frequéncia ou presenca de
alguns temas pode determinar certos comportamentos no discurso.

A andlise de contetido tematico é feita em trés etapas®’*°:

1. Pré-andlise. Consiste na retomada das hipbéteses e dos planos de
elaboracdo visando atingir os indicativos finais. Para isso é necessario seguir alguns
passos:

e Leitura flutuante: o pesquisador mantém um contato exaustivo com o
material coletado, deixando-se impregnar pelo conteudo. Nesta etapa, as
hip6teses iniciais e finais, as teorias relacionadas e emergentes surgem aos
olhos do pesquisador fora do caos inicial.

e Constituicdo do cormpus: é a organizacdo do material de forma
correspondente  as normas de validade, como exaustividade,
representatividade, homogeneidade e pertinéncia.

e Formulacao de hipéteses e objetivos: durante a fase exploratéria, é provavel
que surjam novas e velhas hip6teses. Portanto, os pressupostos devem ser
flexiveis, de modo a permitir novas descobertas, privilegiando os
procedimentos exploratorios e, a0 mesmo tempo, reafirmando os objetivos.

2. Exploracao do material. E a codificacdo ou transformacdo dos dados
brutos. Para facilitar a compreensao desses dados, partes do texto sdo recortadas em
unidades de registro, que por sua vez sao contadas segundo 0 numero de sua
ocorréncia para serem quantificadas e, em seguida, classificadas e agrupadas,

estabelecendo uma categoria teérica ou empirica dos temas.
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3. Tratamento e interpretacao dos resultados obtidos. Os resultados brutos
sao trabalhados de modo a tornar as informacdes obtidas mais refinadas e apresentar
novas sugestoes.

Apos este processo, tem inicio a sintese interpretativa dos dados coletados,
articulando os objetivos da pesquisa e a base teédrica adotada.

3.6.1 Consideracoes sobre a formacao das unidades de analise e
categorias

As entrevistas foram transcritas na integra, preservando a maneira de se
expressar do entrevistado, os erros de linguagem e as expressdes nao usuais. Para a
analise dos dados e composicdo das categorias, de forma a tornar a transcricdo das
entrevistas mais legivel, alguns vicios de linguagem como “né”, “ta” e erros de
pronuncia foram corrigidos ortograficamente, dentro dos padrdes gramaticais, sem
perda de conteudo da fala dos suijeitos.

As falas utilizadas na anélise foram demarcadas com a letra “E” para entrevista,
ou “P” para pergunta, de modo que a numeracao subsequente de cada letra se refere
ao numero da entrevista e ao numero do questionamento dentro do nosso roteiro de
entrevistas.

Para construcdo das categorias, a codificagdo dos dados foi feita pela repeticdo
das unidades de analise e pela sua relevancia implicita. Ao final do levantamento as
unidades de andlise foram separadas de acordo com sua tematica, perfazendo um total
de dez categorias. Ap6s o inicio da andlise tematica, essas categorias foram
reagrupadas em quatro categorias, contendo em média de duas a quatro subcategorias.

3.6 Validacao dos dados
A validacdo dos dados nas pesquisas qualitativas ocorre de forma a configurar

rigores para a apresentacdo do fendbmeno de atributos da verdade que estejam em

conformidade com o real.
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Este trabalho passou primeiramente pelo processo de validagdo externa, que
consiste em apresentar o material para ser analisado por outros pesquisadores. O
primeiro a analisar o material foi o orientador da pesquisa, que o analisou dentro da
montagem das categorias de analise. Posteriormente, o material foi analisado por um
grupo de pesquisadores ligado ao Laboratorio de Pesquisa Clinico-Qualitativa da
Unicamp, que refletiu sobre o conteddo da pesquisa, trocando ideias sobre os

resultados preliminares em outros eventos cientificos.
3.7 Etica em pesquisas com seres humanos

Por se tratar de uma pesquisa envolvendo seres humanos, o projeto foi enviado
ao Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp,
conforme Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude*' incluso o termo para o
consentimento livre e informado (Apéndice I) .

Primeiramente, entramos em contato com os assistentes sociais responsaveis
pela execugao do grupo. Nesta oportunidade, apresentamos o projeto e deixamos uma
cbpia para apreciacdo da equipe, formalizando verbalmente nosso interesse por este
campo de pesquisa. Os profissionais concordaram e levaram o assunto para ser
discutido com o grupo de pacientes, pois este procedimento faz parte do contrato
estabelecido entre os participantes do grupo. Mediante impresso préprio, assinado pelo
responsavel do setor, obtivemos a autorizacdo para atuar em campo. Posteriormente,
este documento seguiu anexo ao processo de solicitacdo de aprovacao do projeto de
pesquisa, e foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa junto ao pedido de
autorizacdo para a utilizacdo desta unidade como local de pesquisa. O termo de

aprovacao encontra-se anexo (Anexo lll).
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4. Resultados

4.1 Caracterizacao da amostra do estudo

A caracterizagao da populacao de estudo foi feita a partir de dados coletados no
momento da entrevista, com o roteiro de perguntas abertas. Esta caracterizagdo nos
deu um panorama geral da populacdo estudada em relacdo aos dados
socioeconémicos e demograficos, investigados na época de participacdo no grupo e
diagnéstico destes.

O numero final da amostra selecionada para este estudo mostrou a
predominancia de pessoas do sexo feminino, dentro da faixa etaria entre 30 e 61 anos
de idade.

Em relacdo a escolaridade, a maioria dos sujeitos possui formagcao primaria,
vindo em seguida o grupo com segundo grau completo. Grande parte dos sujeitos
estudados ndo possui uma profissdo ou ocupacgao regular, dedicando-se apenas aos
afazeres domésticos.

O tempo de diagnéstico dos sujeitos da nossa amostra (que nao corresponde
necessariamente ao tempo de contaminagao com o virus) variou de 3 a 18 anos e a
participacdo no referido grupo variou de 3 a 7 anos. A participagcdo na pesquisa
obedeceu ao critério de inclusdo que estabelecia a presenca do sujeito em, no minimo,
cinco sessdes durante a realizacao dos trabalhos.

No quadro 1 abaixo, estaremos demonstrando como se caracteriza a amostra

estudada:



41

QUADRO 1 - Caracterizacao da amostra do estudo.

N2 || Codinome ||Escolar. || Ocupacao Religiao Sexo || Idade T.diagnost. || T. Grupo
001 || Rosa 12 grau Do lar Adventista ||F 40 anos || 12 anos 06 anos
002 || Erika 2°grau Do lar Catolica F 51 anos || 03 anos 02 anos
003 || Horténsia ||22 série ||Do lar Catolica F 46 anos || 09 anos 05 anos
004 || Orquidea ||2°grau Do lar Catolica F 31 anos || 04 anos 02 anos
005 || Girassol 72 série || Do lar Evangélica ||F 30 anos || 05 anos 03 anos
006 || Violeta 42 série || Do lar Evangélica ||F 43 anos || 07 anos 05 anos
007 || Tulipa 52 série || Do lar Catolica F 46 anos || 18 anos 05 anos
008 || Jacaranda || 42 série ||Aposentado ||Catolico M 62 anos || 09 anos 07 anos
009 || Jatoba 42 série || Pintor Catdlico M 49 anos || 08 anos 07 anos

4.2 Categorizacao do material para analise

Apés as entrevistas, chegamos ao resultado de quatro categorias, com as
respectivas subcategorias.

A primeira categoria diz respeito aos sentimentos vivenciados apds o
diagnéstico de HIV, enquanto que as demais categorias estdo diretamente ligadas as

experiéncias ocorridas durante as reunides do grupo.

| CATEGORIA 1 - Significados e vivéncias de “ser portador” do virus HIV

[1.1 Aceitacdo. Aprendendo a conviver com a doenca

[ 1.2 Autoafirmacao de normalidade: “Normal como qualquer um...”

[ 1.3 Diagnéstico de HIV como sentenca de morte iminente

[ 1.4 O preconceito arraigado (preconceito interno)

[ 1.5 Vivéncias estigmatizantes (preconceito social)
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| CATEGORIA 2 — Aspectos simbolicos envolvidos na atividade grupal |
[2.1 “Abrir a mente”: aprender, conhecer, saber |

[2.2 O simbolismo do sangue: “O que tem no seu sangue tem no meu...” |

| CATEGORIA 3 — Liberdade de expressao entre iguais |
[3.1 A necessidade de dialogo: “Ninguém sabe...” |
[3.2 A seguranca alcancada no setting grupal |

| CATEGORIA 4 — Catarse grupal
|4.1 Mudancas comportamentais

|4.2 Adeséo terapéutica

|4.3 Convivio social e familiar

4.3 Analise das categorias

4.3.1 Categoria 1 — Significados e vivéncias de “ser portador” do virus HIV

Os significados de ser portador compreendem uma extensa gama de
sentimentos e representacdes, agravados pelo potencial estigmatizante e
discriminatério vivenciado pelo portador.

Ao analisar os dados coletados, observamos a ocorréncia de fenédmenos
relacionados a pratica e que nos remetem a significados de vivéncias cotidianas
provindas do pds-diagnéstico. Esta pesquisa ajudou-nos a compreender a utilidade do
trabalho em grupo para portadores do HIV, no contexto ambulatorial. Deixar de atentar
na riqueza desses dados para a analise e o entendimento da complexidade de uma

situacdo em que o individuo se encontra desabilitado de sua condi¢do social plena,
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seria uma negligéncia para com o leitor e para 0 nosso crescimento como pesquisador,
frente a tal pluralidade de conhecimentos.

Todo o processo de desenvolvimento de nosso objeto de estudo é demonstrado
nesta categoria, 0 que nos permite demonstrar e conhecer em que momento de sua
vivéncia pessoal este portador se encontra diretamente ligado, em seu amago, ao fato
de “ser portador”.

4.3.1.1 Aceitacao. Aprendendo a conviver com a doenca

“Com o tempo a gente vai se adaptando, vai se conformando.” E7-
P2
“Foi um choque, depois eu aceitei normal.” E6-P2

A aceitacao se confunde muitas vezes com o processo de adaptacdo, de tornar
comum, pér em harmonia, tornar apto, combinar, encaixar, justapor. Significa receber
de boa vontade (ou a contragosto) algo que nos € oferecido; um sentimento de
resignacao em experimentar uma situagcdo sem a intencdo de muda-la ou por ela nao
permitir mudancgas possiveis ou concebiveis. Deste modo, a situacdo desejada ou
aprovada por aqueles que a aceitam pode ser tanto ruim quanto imutavel, ou ainda,
uma tentativa comportamental decorrente da falta de iniciativa para mudar ou se opor a
situacao, contendo elementos de pensamentos e sentimentos passados.

Este processo demonstrou ser essencial para as futuras vivéncias referentes ao
comportamento dos portadores, ja que durante o processo de aceitacao os portadores
se colocam de forma amadurecida e realista diante da doenca e das dificuldades que
poderao ocorrer.

O fato de nao aceitar a doenca provoca angustia no paciente, que s6 podera
ser trabalhada depois que ele desenvolver mecanismos internos de defesa.

Neste estudo nao foi possivel acompanhar todo o mecanismo de aceitacao
construido por nossos sujeitos de estudo. Como as entrevistas foram realizadas num
corte temporal, pudemos evidenciar apenas a existéncia de diferentes formas de

encarar a doencga, dependendo da fase de desenvolvimento em que se encontravam os
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entrevistados. O que pudemos perceber é que a convivéncia diaria com a doenca
preparou-os para varios enfrentamentos corriqueiros, proporcionando uma sensacao de
conformidade, construida a partir do tempo de convivio com o diagnéstico.

Observamos também que a primeira reacdo do portador ao tomar
conhecimento do diagnostico é de choque, seguida por um processo de negagao da
doenca. Durante essa fase, o paciente se recusa a acreditar no diagndéstico, fato que

algumas vezes pode impedi-lo de seguir com o tratamento™.
4.3.1.2 Autoafirmacao de normalidade: “Normal como qualquer um...”

“Nao sinto nada. Me sinto uma pessoa normal, como todas as
outras.” E6-P2

“Nao sinto nada. Eu me sinto normal.” E3-P2

“Normal como qualquer outra pessoa.” E4-P8

Nessa fase, o portador acredita que a doenca nao ir4 causar alteracbes de
ordem psiquica ou pessoal em seu comportamento. Ao descrever sua relacdo com a
doenca, ele afirma nao se sentir diferente das pessoas soronegativas.

Por serem usuarios de antirretrovirais (ARV) os entrevistados consideravam
que seu estilo de vida encaixava-se num padrao de normalidade. Esse sentimento
indica uma introjecdo do modelo bioldégico da patologia, ou seja, a ideia de que o
processo de adoecer se liga, quase que exclusivamente, aos sintomas fisicos. O uso
dos ARV proporciona uma sensacao de vigor e bem-estar, entretanto, a interrupg¢ao do
tratamento provoca o retorno dos sintomas causados pelo HIV e faz com que a
sensacao de se sentir diferente, fora dos padrées da normalidade volte a ser uma
lembranca diaria.

O doente se reconhece como doente a partir de sua aparéncia fisica, da
sensacao de mal-estar, enfim, da imagem que projeta para a sociedade. A doenca
torna-o vulneravel, projetando a imagem de alguém carente, desprovido, que necessita

de ajuda. As ligacoes psicoldgicas fazem com que ele volte a ser um portador do HIV,
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merecedor de sua condicdo e de todo o contingente discriminatério envolvido na
situacao™®.

Isto leva a um questionamento do sentimento de normalidade, ja que a possivel
interrupcao da medicacao traz de volta a sensagcao de mal-estar. Quando a doenga vem
acompanhada de modificacdes fisioldgicas mais visiveis, mais nitidas, causa mais
estranhamento, levando o doente a negar seu estado de satde*® como revela a frase a

sequir:

“O importante é que eu sou feliz e ajo como se nao tivesse nada...” E5-
P4

Muitos entrevistados apresentavam esta discordancia de sentimentos -
demonstravam o desejo ou mesmo a necessidade de se sentir e agir como
soronegativos, mas ndo estavam bem certos de suas afirmacdes. Isso revela uma
ambivaléncia entre o ser social, que atua na condicdo da acao dita como normal
perante seus circulos de convivéncia, e o ser portador, que conhece seu campo de
atuacao e se sente feliz com seu desempenho.

A presenca simultanea de sentimentos conflitantes, motivagcdes incompativeis,
pensamentos e emogdes ambivalentes, ora positivos, como amor, e ora negativos,
como 6dio, é psicologicamente desagradavel para ser mantida na mente durante um

longo tempo*®#4.

“Eu me sinto igual, s6 que eu ndo esquego, sabe, eu tento esquecer o

que eu sou, mas ndo esquego...”

A analise desta fala revela uma tentativa de equiparacéo social, de um pensar
igualitario e inclusivo que, colocado frente a uma dificuldade de autopercepcao
humanista, demonstra que sua condicao patoldgica o impede de aceitar-se dentro de
uma perspectiva ontolégica. O questionamento sobre “quem eu sou” e “0 que sou”
denota uma visdo distorcida do “eu”, que passa a questionar, mesmo que de forma

inconsciente, sua humanidade, seu proprio ser. O esforco para esquecer sua condi¢ao
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de soropositivo e alcancar uma condicao igualitaria de participagédo na sociedade pode

causar frustracoes e levar a situacao geradora de conflitos e angustias.

“No inicio eu ndo queria admitir ndo.” E5-P1

“No comeco foi muito dificil, né? Quando eu descobri [...] mas agora sou
como qualquer outra pessoa, sabe?” E4-P1

A capacidade de se sentir diferente dos demais sobrepuja a de normalidade, ja
que o conceito de “normalidade” é questionavel, formado dentro de padrbes e
esteredtipos sociais armazenados na memoria, que podem influenciar as percepcoes e

0s comportamentos subsequentes em relacao ao grupo e ao fato de pertencer a ele.

[...] Um estigma, é entdo, um tipo especial de relagado entre atributo e
estere6tipo, embora eu proponha a modificagdo desse conceito, em

parte porque ha importantes atributos que em quase toda a nossa

sociedade levam ao descrédito**'.

“Eu me olho no espelho e me sinto a mesma pessoa de quando nasci.”

Esta ultima frase revela a necessidade e o grande esforco do entrevistado em
ignorar sua soropositividade e a se enquadrar dentro dos padrdes de normalidade.

Esses relatos demonstram o despreparo das pessoas em condi¢cao soropositiva
para aceitar a doencga, seja pela falta de maturidade ou de conhecimentos necessarios
para enfrentar a situagdo. Ao se deparar com sua propria imagem, o portador sofre um
estranhamento em relacdo a percepcao de si mesmo, levando-o a procurar se
esconder. Ao demonstrar um lado que ndo pode ser questionado, ele mostra uma face
pura, como a de um ser imaculado (“a mesma pessoa de quando nasci”), que, a priori,
nao pode ser “condenado ou estigmatizado”. Essa é a maneira que ele encontrou para

se proteger das normas que induzem ao estigma.
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4.3.1.3 O diagnéstico de HIV como sentenca de morte iminente

“No momento que recebi a noticia fiquei em desespero, achei que no dia
seguinte eu ja tava morrendo, foi um choque muito grande.” E1-P3

“Para mim eu ja iria morrer logo e estava com 18 anos, mas eu achei
que dentro daqueles dois anos eu ja ia morrer, entdo fiquei muito
desesperada.” E7-P2

“Hoje eu vivo sem futuro, hoje ndo fago planos...” E2-P2

O HIV, inicialmente, era visto como uma doenca fulminante, que ndo dava ao
seu portador o direto de escolha. Ser portador do HIV significava romper com a vida,
receber uma sentenca de morte. Dentro desta visdo, o tratamento muitas vezes era
considerado desnecessario, uma forma de prolongar o sofrimento, porém sem garantia
quanto ao futuro.

Tais disturbios decorrem de duas fontes: o “desabamento” de todo um projeto
de vida, ou seja, de tudo aquilo que a pessoa sonha em realizar, € 0 medo da morte
precoce, embutida no processo da doenca, imposta a um adulto que tem consciéncia
dos longos projetos que poderia realizar®.

4.3.1.4 O preconceito arraigado (preconceito interno)

“Eu acho, eu queria tirar esse pensamento da minha cabeca, porque eu
acho que tenho preconceito de mim mesma, de ndo aceitar que eu

tenho, eu ndo aceito que eu tenho [Aids].” E4-P8

“Eu nao consigo me ver soropositiva. Eu ndo me aceito assim, sabe [...]

Sou preconceituosa de mim mesmo.” E2-P1
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A formacdo e a constituicdo de ideias no homem surgem a partir das
experiéncias, das representacdes destas experiéncias e, principalmente, da reproducao
de experiéncias exteriores, dentro de uma relacdo dialética entre o sujeito e a
sociedade & sua volta®®.

Somos condicionados a ideias e padrdes morais instituidos pela sociedade;
todos os comportamentos que se apartam deste padrdo sao vistos como
comportamentos desviantes*.

Como participantes desta sociedade, os portadores do HIV estdo sujeitos a
seqguir as regras impostas por ela, visando sua integracdo e adaptacao a vida social.
Quando nos deparamos com uma realidade diferente do padrdo esperado, surgem
processos internos geradores de sentimentos tais como culpa, medo e angustia. Os
processos sociais também suscitados por esta diferenciacao entram em conflito com as
ideias ja constituidas pelo pensamento ético e moral e pelas pré-concepgdes sobre o
que é certo e errado, aceitavel e inaceitavel®.

Diante do diagnéstico de HIV o portador se depara com o fato de que a origem
de sua crenga discriminatéria esta em si mesmo. O conceito de discriminacao
formulado em seu inconsciente a partir de determinados padrbes, faz com que o
portador se perceba como igual dentro deste processo intenso de nao aceitacéo de sua
condigao soroldgica.

A dificuldade em se aceitar como portador esta ligada a imagem construida por
ele mesmo sobre o que realmente representa ser um portador de HIV, podendo
acarretar diversas dificuldades em seus mecanismos de aceitacdo® E necessario que
0 portador faca uma reconstrugdo de sua verdadeira identidade, que ndo negue sua
composicdo humanista e seu potencial como participante de um grupo social.

4.3.1.5 Vivéncias estigmatizantes (preconceito social)

“Eu ja fui discriminada. Eu conheci no meu servigo a discriminagao.” E5-
P6

“Lava bem essa caneca que a Aids esta solta, a Aids esta pegando...”
E2-P7
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“Aquela ali tem HIV, nem fala HIV, ja fala assim: aquela ali é aidética, a
fulana ali é aidética.” E7-P8

Os recortes separados para analise permitem observar a dificuldade dos
portadores em se relacionarem com a sociedade pela maneira rispida como sao
tratadas as populacbes estigmatizadas. Ao se deparar com tal agressividade, as
vivéncias destes pacientes se transformam, acionando os mecanismos que auxiliam no
enfrentamento desta condicdo, sendo o isolamento social o mais forte. O portador,
receoso de que as pessoas desconfiem de sua condicao soroldgica, afasta-se de varios
grupos sociais, buscando se proteger das manifestacées discriminatérias.

O individuo estigmatizado ndo se considera diferente dos demais, mas mesmo
assim se sente discriminado. Essa contradicdo basica torna compreensivel todo o seu
esforco em descobrir uma doutrina capaz de dar um sentido consistente a sua
situagao™®.

Em outros recortes é possivel perceber o quanto € incémodo o fato de ser
reconhecido ou taxado como aidético, devido ao sentido pejorativo atribuido a essa
palavra na época em que a doenca foi descoberta. Varios ativistas e 6rgaos
responsaveis pelos direitos dos portadores repudiam esse termo. Chamar uma pessoa
de aidética ou declarar que alguém € aidético significa identificar a pessoa a propria
doenca. E dar a ela uma nova identidade relacionada ao HIV. E como destituir o
cidadao de seus direitos individuais e passar a trata-lo como alguém que esta a espera

da morte®’.

4.3.2 Categoria 2 — Aspectos simbdlicos envolvidos na atividade grupal

4.3.2.1 “Abrir a mente”: aprender, conhecer, saber
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“Me instruiu, me ajudando abrir a mente...”

“Eu trago muita coisa, vou aprendendo com eles [...] tirando ligbes pra
minha vida...” E1-P4

“As pessoas ndo tém a mente aberta...” E6-P6

“Me ajudou porque eu tenho a minha mente aberta”. E6-P7

O relato do conhecimento da doenca em relacdo aos aspectos epidemiolégico,
virolégico e infeccioso leva ao surgimento de um fen6meno conhecido como “abrir a
mente”, ou seja, algo que até aquele momento ndo era compreendido passa a fazer
parte do todo como uma constante em si. E como abrir uma caixa fechada e colocar um
novo contetido dentro dela. E trazer para dentro de si todas as informacgdes possiveis.

Esse novo conhecimento penetra de forma consciente e internalizada no
pensamento e se agrega as partes do todo, tornando-se aceitavel devido a
compreensao fatidica que o envolve. Sendo o conhecimento um conjunto de todas as
informacdes que descrevem o mundo, ele prediz, explica e esmiluga a realidade,

facilitando seu metabolismo.

“O grupo ajuda a gente a abrir a mente, explicar, a contar para outras
pessoas...” E6-P7

Abrir a mente, conhecer mais sobre a doenca denota certa conformidade
causada pela aproximacado com a realidade descrita pela ciéncia e pelo conhecimento
de seus verdadeiros limites, descartando os mitos criados por um contato
discriminatério autoimposto pela sociedade. O portador reconhece que foi modificado
pelo conhecimento e pelo crescimento ocorrido em seu “ser”, e passa a reproduzir esse

conhecimento nas atitudes do dia a dia*.
4.3.2.2 O simbolismo do sangue: “O que tem no seu sangue tem no meu...”

“O que tem no sangue dele tem no meu.” E5-P4



51

Esta fala foi reproduzida na analise por sua relevancia em relagdo ao tema
estudado. Ocorreram outras falas semelhantes, mas a representatividade desta frase
mostrou-se mais Util ao nosso propédsito e enriqueceu a discussao.

O sangue que corre nas veias de cada um de nds pode parecer algo comum ou
corriqueiro, mas € um liquido essencial, extremamente precioso para a manutengao da
vida. O simbolismo associado ao sangue possui um vinculo bastante estreito com o
afeto e com a relacao de irmandade, sendo usado com esse proposito em alguns rituais
como forma de estabelecer contato.

O sangue que surge quando nos ferimos simboliza ndo apenas a parte
emocional da alma humana. E também usado para firmar pactos entre os individuos. O
sangue é empregado em inimeras representacoes nas esferas psicoldgica, social e
fisiolégica®.

A partir de uma visao antropoldgica, € possivel afirmar que os vinculos
consanguineos se estendem de pai para filho e entre irmaos, ou seja, pessoas que
descendem do mesmo tronco ancestral possuem um vinculo natural ou consanguineo
por estarem ligadas pelo mesmo sangue®.

Para os portadores de HIV as ligacbes consanguineas sao ultrapassadas; as
semelhancgas atribuidas pelo sangue reforcam os vinculos de confianca e igualdade.
Em um ambiente onde os problemas sado repartidos e as diferengas eliminadas, o
portador se sente protegido. O sentimento de pertencer a um lugar ndo decorre do fato
de ser um portador de HIV, mas da busca de autoafirmacdo como condicdo de
igualdade primordial, no sentido de condicdo humana inerente de vida, saude e
dinamismo. Cada portador vé a si mesmo refletido no outro, a partir de sua nocao de
igualdade, de modo que, no intimo, ele se torna visivel ao outro, ocorrendo trocas

simbolicas entre ambos®.

“Quando eu tenho um problema o grupo todo tem, a gente tenta
solucionar tudo junto.” E5-P5

Estas trocas se evidenciam quando, no discurso, a experiéncia de vida de cada
um é assimilada, absorvida, tomada e incorporada pelo outro. A responsabilidade
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parcial pela resolucao da problematica é assumida pelo outro, dentro de um complexo
de igualdade de dificil afericao, simplificado ou possibilitado por esta equidade.

4.3.3 Categoria 3 — Liberdade de expressao entre iguais

4.3.3.1 A necessidade de dialogo: “Ninguém sabe...”

“O grupo é fechado, ninguém vai sair ai falando para os outros la fora
que eu tenho ou que eu deixo de ter.” E5-P4

“Aqui sim eu posso me abrir...” E7-P4

Para os portadores de HIV, a condicdo soroldgica é uma espécie de segredo
inviolavel, que os mantém prisioneiros de um mundo interior, cercado e fechado pelos
muros do preconceito. Esse muro pode cair sobre eles a qualguer momento, deixando-
0s vulneraveis e abertos a estigmatizacao atribuida pela sociedade. Deste modo, a
convivéncia grupal acaba se tornando uma espécie de protecao.

Nas falas seguintes, observamos que o fator representativo do estigma esta
ligado a sociedade em geral, e ndo aos pequenos grupos sociais constituidos pelas

pessoas mais proximas, familiares e amigos.

“Eu ndo comento com ninguém, eu fago o possivel para nao
descobrirem [...] porque eu acho que existe muito preconceito ainda.”
E7-P4

“Aqui eu converso o que eu ndo converso na rua...” E4-P5

O portador partilha seu segredo apenas com as pessoas escolhidas por ele e
merecedoras de sua confianca. Sdo pessoas com as quais ele se identifica de alguma
forma, seja pelo estilo de vida, seja pela condicdo social. Essas pessoas nem sempre
estdo ligadas a ele por vinculos familiares ou de amizade. Goffmam® descreve-as

como:
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. um conjunto de individuos dos quais o estigmatizado pode esperar
algum apoio: aqueles que compartilham seu estigma e, em virtude disto,

sdo definidos e se definem como seus iguais.

Essas pessoas sdo vistas como “normais” ou “iguais”, mas por alguma razao
conquistaram a simpatia do estigmatizado, levando-o a partilhar com elas seu segredo
e a se sentir aceito como portador de HIV.

Ha outras pessoas que, apesar de nao participarem do circulo de amigos mais
chegados, também partilham desse segredo. Essas pessoas fazem parte do grupo dos
"informados".*® Diante delas o portador ndo precisa ficar envergonhado nem manter as
aparéncias, pois sabe que elas o consideram uma pessoa comum. As informacdes
recebidas por essas pessoas sdo obtidas por meio de suas atividades profissionais.
Esse grupo inclui os profissionais de saude, como médicos, enfermeiras, terapeutas,
assistentes sociais e outros, pessoas com as quais o portador mantém fortes vinculos.
As vezes, esses vinculos se tornam tdo densos que chegam a ultrapassar as barreiras
institucionais*®. Isso explica por que a empatia com os profissionais de satde é tdo

marcante e evidente.

“Converso com meu marido, mas é dificil as vezes conversar porque ele
n&do tem [HIV], entdo é dificil.” E4-P5

“Aqui eu comecei a conversar porque eu ficava calada, eu ndo falava
pra ninguém [...] eu guardei durante um ano s6 pra mim, um ano! S6 pra
mim, sabe?” E4-P4

“Meu problema ninguém sabe.” E7-P4

O portador geralmente teme ser “descoberto” e ter seu segredo revelado.
Alguns evitam tocar no assunto, mesmo quando sua condi¢do soroldgica é conhecida

pelos que o cercam, acreditando que ao deixar de falar sobre a doencga, ela ndo mais
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seria vista como uma ameaca real. Porém, essa é uma atitude iluséria, que pode causar
ainda mais angustia.

Os entrevistados demonstraram ter grande necessidade de expressar suas
angustias por guardarem esse segredo até de sua propria consciéncia. Falar sobre sua
condicao soroldgica fez com que eles alcancassem um nivel terapéutico caracterizado
como uma sensacao de bem-estar.

Todos os participantes da pesquisa concordaram que o0 grupo € o local ideal
para tratar de assuntos relacionados ao HIV. Eles atribuem isso a certeza de que estao

em um local protegido, ao lado de seus iguais'>*3.

4.3.3.2 A seguranca alcancada no setting grupal

“No grupo é liberado, o grupo tem o que eu tenho.” E5-P4

“Aqui sim eu posso me abrir!” E7-P4

“Aqui eu sei que todas tem [Aids], me sinto segura.” E4-P4

Dispor de um lugar seguro para poder falar, dialogar e contar histérias, sem ter
que se sujeitar aos limites impostos pela sociedade, com seus conceitos éticos e
morais, junto a um grupo de pessoas também estigmatizadas, conforta e reanima os
participantes do grupo.

O vinculo criado pelo diagnoéstico comum reforca a nocao de habitat natural. A
confianca nos membros do grupo e a seguranca sao caracteristicas marcantes do
grupo. A nocdo de seguranca pode ser comparada aos conceitos relacionados com
confianga, j& que ambos expressam a ideia de protecdo contra riscos, perigos e
perdas’®.

“Aqui eu me acho aberta para conversar como se eu fosse uma
psicologa, como se fosse uma assistente social, ou o ginecologista que
a gente pode falar...” E5-P4
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Para o portador de HIV, o grupo € um lugar onde ele pode se expressar
liviemente, mesmo sobre assuntos que pouco conhece. E onde ele se sente seguro
para poder se expressar sem inibicoes e sem medo de errar, afirmando sua confianca
nos participantes do grupo.

A percepcao que ele tem de si mesmo se transforma e passa a adquirir uma
posicao equiparada a de um profissional, devido a visibilidade deste perante o grupo e a
confianga em seus conhecimentos, o que demonstra novamente uma percepcao grupal

sem grau de hierarquia frente ao profissional de saude dentro do grupo.

4.3.4 Categoria 4 — A catarse grupal

Os entrevistados relataram varios beneficios obtidos com a participagdo nos
grupos. Mudancas significativas foram mencionadas e percebidas durante a anélise.

A percepcédo do entrevistado como pessoa e como participante de um grupo
social torna-se mais evidente a medida que ele compreende que o fato de ser portador
de HIV nao o exclui do convivio social.

O apoio do grupo € fundamental para a aceitacdo de si mesmo como portador e

ao mesmo tempo participante de um grupo social.

4.3.4.1 Mudancas comportamentais relatadas apoés a vivéncia grupal

Durante as reunides do grupo, os sujeitos se apropriavam dos relatos pessoais
de outros membros do grupo sobre suas experiéncias de vida, reproduzindo a
experiéncia alheia em seu cotidiano e reformulando-a como parte do seu aprendizado
sobre como lidar com situagdes relacionadas a doencga e tudo que diz respeito a ela.
Em outras palavras, o sujeito assimilava essas experiéncias e as utilizava repetidas
vezes como meio de reproduzir conhecimento. E como lidar com algo novo, ainda
desconhecido, que toda a sua experiéncia de vida nao foi suficiente para responder,
apds o seu acometimento pelo HIV.
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E possivel perceber algumas mudancas durante a fala que ndo podem ser
explicadas apenas pela formulagcdo do pensamento consciente. Trata-se de uma
mudanca de todo o comportamento e colocacao corporal, abrangendo a percepcao do

ser em si, construida por varias reformulacdes internas, levando ao rompimento do “eu”:

“Eu me sentia uma menina, gostava de tudo, tinha vaidade, usava roupa
curta, pensava em viver, viajar, trabalhar muito, depois que eu descobri
eu morri, eu estou assim um isopor, entdo € horrivel sentir essa

sensacao que vocé ndo é mais aquela pessoa...” E2-P1

Durante a fala, essa separacao entre seres distintos & eloqliente. De um lado,
uma pessoa saudavel, nascida em um berco familiar, liberta de males, longe dos males
carnais e mundanos, porém soronegativa. De outro, um ser soropositivo, merecedor

dos castigos divinos e malignidades devido a sua condi¢ao de soropositivo.
4.3.4.2 Adesao terapéutica

O conceito de "adesdo a terapéutica" conta com uma vasta literatura, voltada
principalmente a adesdo ao tratamento de algumas enfermidades especificas.
Compreende a utilizacdo de, no minimo, 80% dos medicamentos prescritos ou de
outros procedimentos, observando-se horarios, doses e duracéo do tratamento®’.

Uma definicdo mais ampla e abrangente assinala que a adesao é um processo
dindmico e multifatorial que inclui aspectos fisicos, psicolégicos, sociais, culturais e
comportamentais, e que requer decisdes compartilhadas e co-responsabilizadas. Trata-
se de uma negociacdo entre o usuario e os profissionais de saude, em que sao
reconhecidas as responsabilidades especificas de cada uma das partes. Mais do que a
simples ingestdo de medicamentos, a adesao terapéutica inclui o restabelecimento do
paciente, 0 acesso a informacao, o acompanhamento clinico-laboratorial e a adequacao
aos habitos e necessidades individuais e compartilhadas®'.

Esses conceitos permitem concluir que a adesao terapéutica € mais um

processo introspectivo do que uma acao de saude. A participagdo em um grupo faz
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parte de processo de adesdo terapéutica, mas torna-se um veiculo que conduz o
portador de forma diretamente proporcional a adeséao.

Observou-se que quando um paciente reluta em aceitar a medicacao, os
participantes do grupo sao remetidos a doenca propriamente dita. A cada comprimido
administrado a negacao € marcante ao processo de adesao.

Ao aderir ao tratamento, o portador estd afirmando, mesmo que
inconscientemente, sua condicdo sorolégica. Aceitar o fato de ser portador de uma
doenca cronica significa reconhecer a condicdo de doente, o que é passivel de
aceitacdao. Porém, o uso continuo de antirretrovirais torna-o portador de HIV. E hd uma
grande diferenga entre ser um doente crénico e ser um portador de HIV.

“Eu ndo me via assim, eu me via portadora, mas ndo me via tomando o

remédio, ndo admitia tomar o remédio.” E5-P4

No decorrer dos encontros, o paciente passa a dissociar 0 uso de medicacao a
sua condicao sorolégica, aceitando-a como condicao necessaria para manter-se vivo. A
adesdo ao tratamento esta diretamente ligada a aceitagdo da positividade, e é obtida

através da convivéncia com os participantes do grupo.

“Hoje eu tomo o remédio e aceito por causa do grupo.” E5-P4

“Aprendi como tomar os remédios, como conviver com 0 esposo, como
n&o perder as consultas, ndo perder o horario dos remédios, tudo ficou
mais facil...” E3-P4

Podemos observar, pela frase transcrita acima, que a convivéncia com o0 grupo
faz com que o processo de aceitacado do tratamento medicamentoso comece a se firmar
entre os sujeitos estudados. Torna-se perceptivel para o proprio individuo que este
processo de transformacdo é obtido pela troca de informacdes e pelas vivéncias de
outros participantes que ja estabeleceram sua adesdo. Estas experiéncias sao,
reconhecidamente, o principal fator para levar a uma mudanca de comportamento

frente a utilizacdo do medicamento.
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A troca de informagdes entre os participantes do grupo, tanto de suas
experiéncias pessoais como aquelas prestadas pelos profissionais envolvidos na
dindmica grupal, denota um estagio diferenciado do anterior. No inicio, o uso de
antirretrovirais os remetia a doenca, agora eles passaram a ser o caminho para a
manutencdo da vida e parte inseparavel do seu cotidiano, completando o conceito de

adesao medicamentosa.

4.3.4.3 Convivio social e familiar

“Eu comecei a se soltar mais, a brincar mais [...] com meus filhos, com

meu marido, dai comecei a me soltar...” E4-P4

“Agora ndo normal, tenho um relacionamento normal com meu esposo

como qualquer outra pessoa, como uma pessoa normal.” E4-P1

O convivio familiar tem grande importancia na vida das pessoas. Sao os
vinculos familiares que estabelecem o primeiro espaco de convivéncia do ser humano e
servem como referéncia fundamental para a incorporacdo de valores éticos. E no
convivio familiar que as pessoas vivenciam situacdes de afetividade e constroem suas
representacdes, juizos e expectativas.

A convivéncia entre os cOnjuges adquire um sentido especial em alguns casos,
a medida que o casamento serve como instrumento de construgdo, com a funcao
social de criar uma determinada ordem, capaz de dar novo sentido a vida®.

O registro das falas dos entrevistados demonstra que o diagnéstico de HIV
altera o conceito de como se colocar diante do préximo, levando o portador a procurar
se adaptar a sua nova condicdo ou a buscar se recolocar junto a familia, ja que sua
posicdo agora € diferente daquela que ocupava antes do diagndstico de HIV. Tal
consideracao pode estar ligada a culpa que assume para si diante de sua visdo
discriminatéria. As relacdes familiares sdo abaladas e reestruturadas em um processo
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continuo até a sua aceitacdo, revelando no decorrer deste processo, novos
ressignificados®?.

A sexualidade é uma das formas de se obter e expressar prazer ou satisfacao.
Na visdo biolégica, € uma maneira de manter a continuidade da espécie através do
processo reprodutivo. Seja como for, a sexualidade faz parte da vida de qualquer
individuo, soropositivo ou néo.

Todos estes conceitos fazem parte da formacdo moral de cada pessoa. No
caso do portador de HIV esses conceitos podem ser rompidos por causa do medo da
contaminacao, principalmente no caso de sorodiscordantes (quando apenas um dos
parceiros é soropositivo). No inicio, pode ocorrer um distanciamento entre os conjuges,
seguido por um periodo de maior proximidade, ligado a cumplicidade em partilharem de
um “mundo secreto”. Com isso, pode ocorrer um estreitamento dos vinculos conjugais
com o fortalecimento dos lagcos matrimoniais, contribuindo para solidificar ainda mais o
casamento. Ao participar do grupo, o portador descobre que o ato sexual propriamente
dito ainda pode ser prazeroso e seguro. Atualmente ha varios meios de se evitar a
concepcgao e impedir que os futuros filhos sejam contaminados pelo HIV.

“Mudou tudo! Mudou tudo, me ensinou como conviver com a sociedade
e a voltar para a sociedade...” E5-P7

“Vocé vé como as outras pessoas reagem sobre a sociedade...” E5-P7

O isolamento social surge nas falas como conseqiiéncia do rompimento de

1°* Mesmo

vinculos. A doenga leva a pessoa a se afastar da familia e do convivio socia
que o portador ndo apresente sintomas da doenca, o fato de ser soropositivo parece
visivel, levando-o a se afastar do convivio familiar e social, evitando assim o julgamento
e a condenacao moral, j& que esta é uma doenca estigmatizante, que cristaliza no
imaginario social simbolizagées acerca da transmissao do HIV>°.

A sensacao de inércia que surge logo apo6s o diagnédstico vai desaparecendo
com o decorrer do tempo por meio da participacao no grupo. As angustias e incertezas

existenciais iniciam um processo de amadurecimento, atenuando todo o seu potencial
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estigmatizante. A pessoa passa a se sentir livre; suas estruturas e mecanismos internos
estdo preparados para enfrentar todo o contingente discriminatério ligado ao HIV e
outros enfrentamentos ao tentar se recolocar socialmente. As trocas de experiéncias
que ocorrem no ambiente grupal fortalecem e fundamentam esta condicao, e permitem
o retorno as atividades normais e ao convivio familiar sem as resignagdes existentes no
inicio do diagnéstico. Ao sentir-se mais preparado, o portador estabelece novos rumos
€ arranjos para sua recolocagao social.

Como os portadores que participam do grupo se encontram em fase de
aceitacao individualizada, as experiéncias referentes a enfrentamentos sociais sao
diferenciadas, favorecendo a troca de experiéncias enriquecedoras que posteriormente
irdo propiciar a reproducao destes enfrentamentos nas mais diversas situa¢des durante

o convivio social.
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5. Conclusao

Observamos durante este trabalho que os pacientes envolvidos em atividades
grupais atribuem significados e representagcdes semelhantes, em comparacdo aos
estudos realizados com pacientes ndo envolvidos em atividades grupais. Estes ainda
estdo sujeitos a atitudes preconceituosas advindas da sociedade e sofrem por nao
aceitarem o diagnostico de HIV e pela imagem como portador. O significado de ser
portador de HIV se mantém idealizado. Apesar do avanco médico ocorrido nas ultimas
décadas a doenca ainda é considerada fulminante. O diferencial desta populacao é
marcado pelas ressignificacdes ocorridas durante o processo de aceitacdo da doenca,
condicao soroldgica e enfrentamentos pessoais alcangados durante o tempo de sua
participacao no grupo.

Estes mencionaram ter recebido mais apoio para sua posicdo como membro
familiar e de desfrutarem de uma relacdo interpessoal mais proxima com seus
familiares, como filhos, cbnjuge, mae e netos. Foi constatada a ocorréncia de processos
de reabilitacdo, recolocacdo social, enfrentamentos e mudancas de atitude em
determinadas situacées onde foi necessario que a pessoa se colocasse como
portadora de HIV.

Estes portadores assumiram e se tornaram responsaveis pelo seu tratamento e
pela sua saude, aderindo de forma plena ao tratamento proposto pela equipe de saude.

A experiéncia de vivenciar tais mudancas de comportamento em um grupo, cuja
atividade ndo demanda grandes recursos financeiros ou fisicos, mas dedicacao,
demonstrou que a atividade grupal pode ser realizada por qualquer profissional da
saude que seja habilitado para exercer essa funcao, independente de sua formacao ser
voltada para as areas de saude mental ou psiquiatria, pois o efeito terapéutico desta
atividade se da pelo convivio entre os iguais e pelo suporte realizado pelos préprios
membros do grupo. Os profissionais envolvidos sdo secundarios, mas de grande
importancia, pois tanto a idealizagdo como a fungcdo mantenedora do grupo

principalmente na fase inicial, & devida a eles.
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Entendemos também que o conhecimento na area de saude mental oferece
melhor suporte, no caso de surgirem conflitos durante as discussdes levantadas pelos
membros do grupo. O profissional capacitado e habituado a vivéncias grupais

certamente é capaz de acolher tal demanda.
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6. Consideracoes Finais

Os significados de ser portador de HIV compreendem uma extensa gama de
sentimentos e representacbes, agravados pelo potencial estigmatizante e
discriminatério da doenca.

Diante do que foi exposto nesse trabalho, sugerimos aos profissionais de saude
gue ousem criar NoVosS grupos, junto aos ja existentes, para que pessoas portadoras do
HIV pertencentes a diferentes categorias profissionais e vindas de diferentes lugares
possam ser alcangadas, onde quer que estejam. E que paralelo a esses grupos, surjam
outras modalidades grupais, dispostas a oferecer suporte terapéutico e social de forma
interdisciplinar, que permitam ao portador obter verdadeiros ganhos em qualidade de
vida e volte a ser uma pessoa socialmente ativa.

Além do que foi proposto acima, apresentamos a seguir alguns pontos
levantados pelos portadores, durante as entrevistas, que devem ser levados em
consideracao e servir de motivacao para que o grupo se mantenha. Sao estes os
verdadeiros pontos de interesse, que acrescentam novos conhecimentos e estimulam
os portadores a mudar de comportamento e a buscar se reintegrar a sociedade. Sao
eles:

e Informagdes técnicas (mecanismo de acao dos medicamentos, fisiopatologia
da doenca, necessidade do controle de CD4, carga viral e modos de
transmissdo), transmitidas por profissionais de éareas especificas,
relacionadas ao HIV (ginecologistas, infectologistas, enfermeiros, dentistas).

¢ Informacgdes juridicas e de cidadania relacionadas ao HIV.

e Distribuicdo de material informativo nos grupos (em sua maioria folhetos
informativos ilustrados e de facil compreensao).

e Manter o grupo atualizado sobre o surgimento de novas pesquisas sobre 0
HIV, incluindo as pesquisas sobre novos medicamentos, vacinas, € métodos

favoraveis a concepcao.
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e AcOes de promocao social visando a reabilitagdo social (contato com
portadores de outros grupos, ativistas, participacdo em eventos vinculados
ou nao ao HIV).
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Apéndice 1- Termo de consentimento livre Esclarecido

Universidade Estadual de Campinas- Faculdade de Ciéncias Médicas

Departamento de Enfermagem

Termo de consentimento livre Esclarecido

Titulo da pesquisa: A atividade grupal no atendimento ambulatorial para portadores de HIV/Aids

Eu, , R.G: , declaro,
por meio deste termo, que compreendo que o propdésito desta pesquisa é procurar compreender

como as pessoas vivenciam certos problemas em suas vidas, em questdo a sentimentos e
significados relativos a sua doenga. Para isso é necessario ser feito entrevistas, que sao perguntas
sobre as questdes que envolvem minha doenga e como me comporto frente a ela.

Sei que toda a entrevista sera gravada através de um aparelho que apenas gravara minha
voz. Estas entrevistas podem durar de 40 minutos & duas horas, ao término de todas as
entrevistas, estas informagdes serdo passadas para o papel.

Minhas informagdes gravadas nao serdo divulgadas para qualquer pessoa que nao esteja
envolvida neste trabalho, meu nome néo serd usado apenas o codinome que escolhi, em um
relatério final, ao termino de toda a pesquisa, onde estes dados estardo disponiveis para quem
quiser ter acesso, inclusive em apresentacdes, encontros cientificos, revistas de saude ou livros.

Estou ciente que ao término da pesquisa um técnico podera fazer a transcricdo de minhas
falas para um texto em computados e que alguns pesquisadores poderdao conhecer o conteudo
deste para discussao do trabalho, mas apenas conhecerdo meu codinome, pois meu nome nao
estara associado.

Estou ciente que esta pesquisa podera nao trazer beneficios diretos a mim, mas podera
trazer beneficios a outras pessoas com problemas iguais aos meus. Estou ciente que esta
pesquisa ndo acarretara riscos para minha saude.

Estou ciente que sou livre para recusar a dar respostas a determinadas questdes
abordadas na entrevista, bem como retirar meu consentimento e terminar minha participagao a
qualquer momento, sem penalidades ou prejuizo em meu atendimento. Sou livre também para
recusar participar deste.

Por fim terei o direito de questionar quando eu desejar o pesquisador e todas minhas
duvidas deverao ser respondidas.
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Assim sendo este termo, em duas vias, é para certificar que eu concordei em participar na
qualidade de voluntario do projeto cientifico acima mencionado. Por meio deste dou permissao
para ser entrevistado e para estas entrevistas serem gravadas nas condi¢coes referidas neste
termo.

Este trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
médicas da Unicamp, na Cidade de Campinas, em abril de 2009.

Pesquisador:

Entrevistado:

Testemunha:

Data: /] Local:

Entrevista N2

Pesquisador: Jennifer Bazilio Bassora, Enfermeira, Mestranda em Enfermagem
Fone: 3521-9087
Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias médicas da Unicamp

Fone: 3521-8936
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Apéndice 2 — Identificacao do Entrevistado

Universidade Estadual de Campinas - Faculdade de Ciéncias Médicas

Departamento de Enfermagem

A atividade grupal no atendimento ambulatorial para portadores de HIV/Aids

Pesquisador: Jennifer Bazilio Bassora — Enfermeira - Mestranda em Enfermagem

1. Identificacao

Entrevista n® Data: / / Cidade:
Local: Inicio: Término:
Entrevistador: ASS:

2. Dados Pessoais

Nome:

Tempo de diagnostico: Tempo no grupo:
Codinome:

Escolaridade: Ocupacao:

Religido: Sexo: F( ) M() Idade:
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Apéndice 3 — Roteiro de entrevista

Entrevista — Roteiro de entrevista

Qual o sentido de ser portador do HIV para vocé?

Como foi para vocé descobrir seu diagnostico de HIV/aids?

Como foi para vocé participar de um grupo com outros portadores?

O que significou este grupo no momento que estava vivendo?

O que o leva a continuar a participar deste grupo hoje?

O que vocé percebe, em relacdo a forma que as pessoas e a sociedade encaram o
HIV/AIDS e seus portadores?

Em relacédo a sua participagdo neste grupo, como vocé a classificaria no tocante a
sua relagcdo como as pessoas com 0s quais convive na comunidade/sociedade.
Relate alguma situagao vivenciada por vocé ou por alguma pessoa conhecida sua,
que vocé consideraria estigmatizante (ou preconceituosa) ou em outro extremo

acolhedora, em relacao ao convivio com as pessoas de sua familia ou comunidade.
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FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

® www.fcm.unicamp.br/pesquisa/etica/index.html

CEP, 07/05/09.
(Grupo I1I)

PARECER CEP: N° 094/2009 (Este n° deve ser citado nas correspondéncias referente a este projeto)
CAAE: 0069.0.146.000-09

I - IDENTIFICACAO:

PROJETO: “ATIVIDADE GRUPAL NO ATENDIMENTO AMBULATORIAL PARA
PORTADORES DE HIV/AIDS: UM ESTUDO CLINICO-QUALITATIVO”.
PESQUISADOR RESPONSAVEL: Jennifer Bazilio Bassora.

INSTITUICAO: Hospital das Clinicas/UNICAMP

APRESENTACAC AO CEP: 11/02/2009

APRESENTAR RELATORIO EM: 07/05/10 (O formulério encontra-se no site acima)

Il - OBJETIVOS

Estudar o significado na utilizagdo de grupos no contexto ambulatorial, sob a 6tica do
portador de HIV/AIDS.

II1 - SUMARIO

Pesquisa com a finalidade de mestrado. Trata-se de estudo descritivo e qualitativo a ser
desenvolvido em Ambulatério de DST/Aids em determinado hospital de grande porte do
municipio de Campinas-SP, de carater publico e universitdrio. A popula¢do do estudo sera
constituida pelos pacientes do Ambulatério de DST/Aids envolvidos no processo de grupo. A
amostra sera definida por intencionalidade. Sera realizada entrevista semidirigida.

IV - COMENTARIOS DOS RELATORES

Ap6s respostas as pendéncias, o projeto encontra-se adequadamente redigido e de acordo
com a Resolugdio CNS/MS 196/96 e suas complementares, bem como o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

V - PARECER DO CEP

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP, apés
acatar os pareceres dos membros-relatores previamente designados para o presente caso e
atendendo todos os dispositivos das Resolugdes 196/96 e complementares, resolve aprovar sem
restrigdes o Protocolo de Pesquisa, bem como ter aprovado o Termo do Consentimento Livre e
Esclarecido, assim como todos os anexos incluidos na Pesquisa supracitada.

O conteudo e as conclusdes aqui apresentados sdo de responsabilidade exclusiva do
CEP/FCM/UNICAMP e ndo representam a opinido da Universidade Estadual de Campinas nem
a comprometem.

Comité de Etica em Pesquisa - UNICAMP
Rua: Tessdlia Vieira de Camargo, 126 FONE (019) 3521-8936
Caixa Postal 6111 FAX (019) 3521-7187

13083-887 Campinas — SP cep@fcm.unicamp.br



FACULDADE DE’CIENCIAS MEDICAS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

® www.fcm.unicamp.br/pesquisa/etica/index.html

VI - INFORMACOES COMPLEMENTARES

O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu
cuidado (Res. CNS 196/96 — Item IV.1.f) e deve receber uma cépia do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (Item IV.2.d).

Pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e
descontinuar o estudo somente apés andlise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o
aprovou (Res. CNS Item III.1.z), exceto quando perceber risco ou dano nfo previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade do regime oferecido a um dos grupos de
pesquisa (Item V.3.).

O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alierem o
curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4.). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro
centro) e enviar notificagdo ao CEP e a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA —
junto com seu posicionamento.

Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de
forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.
Em caso de projeto do Grupo I ou II apresentados anteriormente a ANVISA, o pesquisador ou
patrocinador deve envid-las também a mesma junto com o parecer aprovatério do CEP, para
serem juntadas ao protocolo inicial (Res. 251/97, Item II1.2.¢e)

Relatorios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, de acordo com os prazos

estabelecidos na Resolu¢do CNS-MS 196/96.

VI I- DATA DA REUNIAO
Homologado na II Reunifo Ordinaria do CEP/FCM, em 17 de fevereiro de 2009.
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ASPECTOS SIMBOLICOS ENVOLVIDOS EM ATIVIDADE GRUPAL PARA PESSOAS

QUE CONVIVEM COM HIV.

RESUMO: Trata-se de um trabalho qualitativo, descritivo, que se utilizou do método clinico-
qualitativo. A amostra do estudo foi composta por 9 pacientes que vivem com HIV. Utilizamos a
técnica de entrevista para coleta de dados, com roteiro de perguntas semi-estruturadas. Os dados
foram analisados, segundo o método de anélise de contetido. Sendo este avaliado e aprovado pelo
Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp. Teve como objetivo
verificar as representacdes simbodlicas emergentes durante a atividade de grupo, atribuidas por
pacientes portadores de HIV/Aids. Concluindo assim que o simbdlico ainda é muito forte e
representativo na vida desta populacdo. O mito que cerca o HIV pode ser rompido pelo
conhecimento adquirido durante os encontros grupais. Alternativas em saide que oferecam
atencdo dirigida a populacdes com tendéncia a isolamento e exclusdo social devem ser

incentivadas por parte de profissionais da satde seus dirigentes.

Descritores: HIV. Simbolismo. Pesquisa qualitativa.

ABSTRACT: One is about a qualitative, descriptive work, that it was used of the clinical-
qualitative method. The sample of the study was composed for 9 patients who live with HIV. We
use the technique of interview for collection of data, with script of structured interview. The data
had been analyzed, according to method of content analysis. Being this evaluated and approved
by the Committee of Ethics and Research of the College of Medical Sciences of the Unicamp. It
had as objective to verify the emergent symbolic representations during the activity of group,
attributed for carrying patients of HIV/Aids. Concluding as soon as the symbolic one still he is

very strong and representative in the life of this population. The myth that surrounds the HIV can



be breached by the knowledge acquired during the group meeting. Alternatives in health that
offer to directed attention the populations with trend the isolation and social exclusion must be
stimulated on the part of professionals of the health its controllers.

Descriptors: HIV. Symbolism .Qualitative Research.

Title: Symbolic aspects involved in group activity for people living with HIV.

RESUMEN: Este es un estudio cualitativo, descriptivo, que utiliza el método clinico-cualitativo.
La muestra del estudio consistié en 9 pacientes que viven con el VHI. Se utilizo la técnica de la
entrevista para la recoleccion de datos, entrevista estructurada, semi-estructurada. Los datos se
analizaron por el método de andlisis de contenido. Este ser evaluados y aprobados por la Etica e
Investigacion de la Facultad de Ciencias Médicas de la Unicamp. Dirigido a la verificacion de
las representaciones simbolicas en las actividades de pandillas emergentes, asignado por los
pacientes con VIH/SIDA. Por lo tanto la conclusion de que lo simbdlico es avin muy fuerte y
representativa en este grupo. El mito que rodea al VHI puede ser roto por los conocimientos
adquiridos durante las reuniones del grupo. Otros tipos de cuidados de salud tendentes a dotar a
las personas con una tendencia hacia el aislamiento y la exclusion social debe ser alentado por
los dirigentes profesionales de la salud.

Descriptores: VHI. Simbolismo. Investigacion Cualitativa.

Titulo: Aspectos simbdlicos que participan en actividades de grupo para personas que viven con

el VIH.

INTRODUCAO



O surgimento do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) em uma sociedade calcada
em esteredtipos culturais suscitou em seu amago uma série de questionamentos morais e
reorganizacao das condutas sexuais.

A Sindrome da Imunodeficiencia Adquirida (Aids) tornou-se uma doenga que levava a
deformacao fisica e associava-se a grupos considerados discriminados e marginalizados, como os
homossexuais, usudrios de drogas injetdveis e as prostitutas. Essa forma de representd-la
mobilizou sentimentos e preconceitos arraigados, evocando comportamentos e politicas
discriminatérias'”.

O portador de HIV vivéncia um conjunto de anseios e sentimentos como medo, morte e
culpa, além de todo o contexto discriminatério que carrega consigo pelo real convivio com a
sociedade, que reforca os habitos e as expectativas, que estdo profundamente enraizados numa
sociedade preconceituosa. O individuo portador fica fragilizado, permeado de sofrimento, pois
experimenta situagdes de ameaga a sua integralidade fisica, emocional e social, tal situacdo exige
respostas e a necessidade premente de criagdo de recursos econOmicos, politicos, sociais e
psicolégicos que dé conta de uma problemética com tal magnitude™®.

Os reflexos do HIV na sociedade incitaram novas formas em lidar com uma doenga
repleta de simbolos, significados, imagens imprecisas, capciosas e que estimulam atitudes
descomedidas de panico, negacdo e intolerancia as pessoas atingidas por ela. Algumas acodes de
desmistificacdo da doenca vao sendo implantadas, respostas vdo surgindo, mitos vdo sendo
esclarecidos e novas tecnologias acabam por serem desenvolvidas e empregadas no tratamento da
doenca.

Embora estejamos na terceira década de epidemia da Aids, a descoberta do diagndstico

positivo para o HIV continua provocando reagdes semelhantes aquelas do inicio da epidemia,

onde seus portadores exprimem sentimentos de tristeza, medo e sensagdo de finitude. Surge o



receio de revelar esta nova condi¢do a familia, rede de relagdes e dos julgamentos aos quais sera
submetido. Estes passam a viver com a sua sentenca de morte determinada o levando a
questionamentos pessoais sobre sua existéncia e planos familiares® .

Ainda hoje, mitos sao criados, fantasias fortalecidas, em um contexto social
discriminatdrio e preconceituoso, que gera estigmas a esta populacdo. Tais questdes fazem com
que estas pessoas se isolem socialmente, tornando seu caminho solitério, silencioso e sem acesso
a informacdes que possibilitem o melhor entendimento da doenca e mecanismos que oferecam
preparo frente a esta problematica”’.

A pessoa que vive com HIV, e convive diretamente com o estigma assume
consideragdes simbdlicas para si, passando a ser este um dos grandes obstaculos que a impedem
de revelar sua condicdo soroldgica, pelo medo do abandono, do julgamento e de reagdes hostis ou
negativas por parte dos outros, nio tendo livre acesso aos servigos de saude, e por conseguinte,
melhorar a qualidade de suas vidas®™.

A contaminagdo, o conviver com a soropositividade, € visto como ameaca a integridade
fisica do ser humano causando operagdes mentais de memodria, codigos, signos, simbolos
abstratos e a formacdo de conceitos individualizados. Esta atividade resulta em uma resposta
afetiva expressa pelo medo do desconhecido, um gerador de valores individuais e crengas da
populacdo, evidenciando os significados simbdlicos da doenga.

Este simbolismo € evidenciado em varios estudos dirigidos a populagdo soropositiva(g’g).
Mesmo antes da linguagem verbal, o homem j4 dispunha de meios simbdlicos de construgao,
interacdo e interpretacdo da realidade. A propria alteridade sempre foi, aos olhos do ser humano,
a primeira representacdo, imagem-signo tomada como extensdo de si, o sujeito estd em si e estd

. - . . 1
no outro em interagdo, construindo a realidade?.



Sendo o modelo social baseado nas interagdes continuas entre os individuos, as relagcdes
simbdlicas se sustentam em um processo aberto para reafirmacdes ou mudancas dentro da
interpretacdo individual de cada ser, ou seja, o simbolismo somente é constituido através da
relacdo direta de duas ou mais pessoas, fundamentando suas ac¢des naquilo que o coletivo
constitui'?.

O simbolismo e as interacdes continuas dos seres, também sdo observados em algumas
atividades realizadas por profissionais da saide. Um exemplo claro deste sdo as atividades
grupais como ferramenta terapé€utica. Grupo € um conjunto restrito de pessoas, que ligadas por
constantes de tempo e espago, articuladas por sua mutua representacdo de uma tarefa que
constitui sua finalidade, interatuando para isso através de complexos mecanismos de adjungdo e
assuncdo de papéis, sendo a existéncia do homem possivel devido as suas relacdes grupais''*!).

S6 a intervengdo e recuperacdo do corpo bioldgico ndo respondem de forma plena as
necessidades de saide de pessoas vivendo com HIV na sociedade moderna, pois esta demanda
vai além da divisdo do ser humano em suas diversas dimensdes, a qualidade de vida e a
promocao da saide, induzindo cada vez mais os profissionais a buscar novas alternativas de
assisténcia que levem em consideracao sua integralidade.

As atividades grupais podem ser utilizadas por profissionais da satide para promocao na
melhoria da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/Aids, sendo necessario uma atencao
especial aos contetdos simbdlicos que possam emergir nesta atividade.

O desenvolvimento de grupos na pratica de enfermagem ndo constitui propriamente uma
novidade. Varios profissionais desenvolvem seu trabalho em grupo tanto na assisténcia como em
atividades junto a equipes profissionais e multiprofissionais, sendo esta pratica muito utilizada na

Saude Publica e no ambito hospitalar e ambulatorial"?.



Observando a complexidade envolvida junto ao portador de HIV/Aids como membro
social, trabalhos que oferecam novas alternativas e constituam novos pensamentos, atuando assim
diretamente nos avancos cientificos sdo justificiveis. Este trabalho teve como objetivo verificar
as representacdes simbdlicas emergentes durante a atividade de grupo, atribuidas por pacientes

portadores de HIV/Aids em seus encontros mensais.

METODOLOGIA

Trata-se de um trabalho qualitativo, descritivo, que se utilizou do método clinico-
qualitativo na sua realizac¢do, tendo como local de coleta de dados o ambulatério de DST/Aids
que funciona junto ao servico social do Hospital de Clinicas (HC) da Unicamp, na cidade de
Campinas, tratando-se de um hospital de grande porte e caréter publico universitario.

Para constituir a amostra do estudo, os sujeitos foram escolhidos por intencionalidade. A
amostra intencional ou proposital é formada por escolha deliberada do sujeito que apresentam em
sua experiéncia de vida ou de doenca, capacidade de fornecer dados ricos e sustentdveis frente
aos objetivos de pesquisa.

Foram inclusos pacientes que vivem com HIV em uso de antiretrovirais (ARV), de ambos
os sexos, com maioridade atingida, freqiientadores de um grupo realizado nesta instituicdo, com
assiduidade minima de cinco encontros nos grupos, totalizando 9 sujeitos. Na amostra houve
predominio de pessoas do sexo feminino, na faixa etaria entre 30 € 51 anos de idade e homens de
49 4 62 anos de idade, e grau de escolaridade de formacdo fundamental, seguido de individuos
que possuem ensino médio completo. Grande parte dos sujeitos estudados ndao tem profissdo ou
ocupacdo cuidando apenas dos afazeres domésticos. Quanto ao tempo de diagndstico e nao

propriamente o tempo de contaminacdo com o virus, este varia de 03 a 18 anos. O tempo de



permanéncia no grupo como membro, obedecendo nosso critério de inclusdo, ocorre de 05
participacdes 4 07 anos de permanéncia.

Utilizamos a técnica de entrevista para coleta de dados, com roteiro de perguntas semi-
estruturadas que abordavam temas como a representacdo de ser soropositivo na sua vida e a
experiéncia em participar de grupos voltados para sua condicdo. Os dados foram analisados,
segundo o método de andlise de conteddo"?, através de leituras flutuantes e codificacio dos
resultados para constitui¢ao das categorias teméticas.

Sendo este trabalho um recorte de uma dissertacdo de mestrado que envolve pesquisa
com seres humanos, o projeto do mesmo foi enviado ao Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade
de Ciéncias Médicas da Unicamp, conforme Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de

Sadde'”® ), sendo avaliado e aprovado sob 0 n°0069.0146.000-09.

RESULTADOS E DISCUSSAO

“Abrir a mente”’: Aprender, conhecer, saber.
...Me instruiu, me ajudando abrir a mente... (E6-P7)
...eu trago muita coisa vou aprendendo com eles [...] tirando licées para sua vida...(E1-P4)
...as pessoas ndo tem a mente aberta... (E6-P6)

...Me ajudou porque eu tenho a minha mente aberta. (E6-P7)

O relato do conhecimento da doenca que as pessoas trazem consigo, levando-se em
consideracdo seus aspectos epidemioldgico, virolégico ou infeccioso, mostraram uma dimensdo
de obscuridade que poder-se-ia ser iluminado por um fendmeno que foi nomeado como “abrir a

mente”, ou seja, algo que ndo era compreendido, aquele que ndo se faz parte de um todo e passa a



ser uma constante em si. Uma caixa que antes fechada se abre para um novo contetdo, se abre
para todas as informacdes possiveis sobre um situa¢do desconhecida ou de total dificuldade de se
adentrar sem uma forma diferenciada de percebé-la.

O conhecimento que adentra de forma consciente e internalizada nos pensamentos e se
agrega a partes de um todo, aquele que ndo estava 14, agora se insere e torna-se aceitavel devido a
compreensdo fatidica que o envolve. Sendo o conhecimento um conjunto de todas as informagdes
que descrevem o mundo, este prediz, explica a realidade, tornando-a esmiugada, de fécil
metabolizagao.

...0 grupo ajuda a gente a abrir a mente explicar, a contar para outras pessoas... (E6-P7)

Abrir a mente, conhecer mais sobre sua doenga denota certa conformidade causada por
esta aproximacdo com a realidade descrita pela ciéncia, conhecendo assim seus verdadeiros
limites, descartando os mitos criados através do contato discriminatério imposto por si e pelo
social. O portador se reconhece modificado pelo conhecimento, por um crescimento em seu
“ser”, onde reproduz este conhecimento em atitudes durante seu cotidiano'®"

A funcao do grupo, enquanto componente que propicia o ato “abrir a mente”, esta ligado
as informagdes prestadas por profissionais da sadde, e experiéncias vividas pelos préprios

membros do grupo, onde este espaco proporciona trocas. Estas trocas somente sdo aceitas e

aderidas pelos participantes devido aos lagos fraternais criados por estes.

O simbolismo do sangue: “...0 que tem no sangue dele, tem no meu...”

...0 que tem no sangue dele tem no meu (E5-P4)



Durante a anélise, esta fala foi reproduzida devido a sua relevancia ao tema estudado. Outras
falas se assemelharam a ela, mas a sua representatividade foi de maior utilidade ao nosso
proposito, enriquecendo a discussao.

O sangue que corre nas veias de todos nés pode parecer comum, mas trata-se de um
liquido essencial, extremamente precioso para nossa vida e sua manutencdo. Simbolicamente o
sangue possui um vinculo bastante estreito com o afeto e a relagdo de irmandade, ja usada em
rituais para ligacdes com este fim.

Sangue, 0 mesmo sangue que surge ao nos ferirmos, simbolo da parte emocional da alma
humana, simboliza também pactos entre os individuos, sendo as representacdes do sangue
indmeras em esferas psicologias, sociais e fisiol6gicas"”.

Em uma visao antropolégica podemos afirmar que os vinculos consangiiineos se estendem
de pai para filho e entre irmaos, ou seja, o vinculo natural ou consangiiineo, entre pessoas
descendentes de um mesmo tronco ancestral, ligadas pelo mesmo sangue''”.

Neste caso, as ligagdes consangiiineas sdo ultrapassadas, as semelhancas atribuidas pelo
sangue reforcam os vinculos de confianca e igualdade. Onde os problemas sdo divididos e as
diferencas sdo inexistentes no ambiente com esses iguais, o portador se sente protegido,
pertencente a um lugar, longe de sua diferenciacdo em ser portador, uma busca de auto-afirmacao
como condi¢do de igualdade primordial, no sentido da condi¢do humana inerente de vida, sauide,
dinamismo. Ele se reflete no outro, dentro de seu complexo de igualdade, onde seu mais intimo,
torna-se assim visivel ao outro ocorrendo trocas simbdlicas entre si'®. Estas situacdes somente
sdo possiveis por este individuo estar aderido, fazer parte deste grupo de iguais, onde os

problemas sdo similares e as solucdes sdo de ordem prética entre todos.

...quando eu tenho um problema o grupo todo tem, a gente tenta solucionar tudo junto... (E5-P5)
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Estas trocas sdo evidentes durante o discurso e a experiéncia de vida de cada um € assimilada,
absorvida, tomada e incorporada pelo outro, que assume responsabilidade parcial pela resolucao
da problemadtica, em um complexo de igualdade de dificil aferi¢do, onde tudo é simplificado ou

possivel por esta equidade.

A necessidade do dialogo. *...Ninguém sabe...”

...0 grupo é fechado ninguém vai sair ai falando para os outros ld fora que eu tenho o que eu
deixo de ter... (E5-P4)

...aqui sim eu posso me abrir...( E7-P4)

Os portadores se reportam a sua condi¢ao soroldgica como um segredo inviolado, que os
tornam prisioneiros de um mundo interior, cercado, fechado pelos muros do preconceito que
podem recair sobre si, onde a convivéncia grupal de certa forma torna-se uma protecao.

A passagem por esta fortaleza que é constituida em sua volta os tornam vulnerdveis e
abertos a estigmatizacdo atribuida pela sociedade. Nas falas seguintes podemos observar que o
fator representativo do estigma se deve a sociedade de forma generalizada, ndo ligado a pequenos
grupos socais como a pessoas proximas, familiares e amigos.

...eu ndo comento com ninguém eu faco o possivel para ndo descobrirem...porque eu acho que
existe muito preconceito ainda...( E7-P4)

...aqui eu converso o que eu ndo converso na rud... (E4-P5)

Apenas algumas pessoas sdo merecedoras, escolhidas para partilhar este segredo, sendo este

escolhido alguém que de certa forma € comum em seu modo de vida ou colocagdo social, ndao

19)

sendo sempre pessoas ligadas a vinculos familiares ou de amizade. Estes sdo definidos' ™’ como
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um conjunto de individuos que o estigmatizado pode esperar apoio, sdo pessoas que
compartilham seu estigma e em virtude disto sdo conhecidos e definidos como “‘seus iguais”.

Estas pessoas ditas como “iguais” sdo vistas como normais, mas cuja situagao especial o
levou a participar de forma intima e secreta como portador, que fez com que o estigmatizado
simpatizasse com ela, ocasionando certa aceitagao.

Outra forma de definir pessoas menos intimamente ligadas, mas que partilham deste
segredo sdo os "informados". Sdo aqueles que conhecem o seu segredo, mas diante desta pessoa
ndo precisa se envergonhar nem se auto-controlar, porque sabe que serd considerado como uma
pessoa comum. Um tipo de pessoa “informada” é aquele cuja informagdo vem de seu trabalho, e
das acdes empreendidas pela sociedade em relacdo a eles, como enfermeiras, terapeutas,
assistentes sociais. Assim a empatia com os profissionais de saide € tdo marcante e evidente, que
o portador cria fortes vinculos com estes profissionais, vinculos tao densos que podem ultrapassar
os muros institucionais''”.

...converso com meu marido mas é dificil as vezes conversar, por que ele ndo tem, entdo é dificil.

(E4-P5)

...aqui eu comecei a conversar porque eu ficava calada, eu ndo falava pra ninguém, eu guardei
um ano pra mim, um ano! S6 pra mim sabe? (E4-P4)

...meu problema ninguém sabe (E7-P4)

O portador demonstra medo real em ser “descoberto”, em seu segredo ser revelado,
alguns passam parte de sua vida evitando tocar no assunto, mesmo quando sua condicdo
sorologia é conhecida pelos que o cercam.

O portador se resguarda muitas vezes de sua propria consci€éncia em aceitar-se, em se

ver como soropositivo, passando muito tempo evitando a afirmac¢do de sua condicao pela audicao
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de sua voz ao fazer tal afirmacdo, passando a ndo ser real aquilo que somente ele sabe, como uma
ilusao que nao necessita de afirmacdes, sendo este o gerador de grande angustia.

Os entrevistados demonstraram grande necessidade de expressar suas angustias em
serem portadores, em guardar este segredo, até de seu proprio consciente. Ao falar sobre sua
condicdo sorolégica alcangcando um nivel terapéutico caracterizado na fala com a referéncia de
bem estar, de se sentir melhor.

De forma unanime os participantes da pesquisa dizem ser no grupo, o local eleito para
falar de qualquer assunto relativo ao HIV ou nao. Eles atribuem esta atitude a certeza de estarem

em local protegido pela igualdade de sua classe"*>".

A seguranca alcancada no setting grupal.
...no grupo é liberado o grupo tem o que eu tenho (E5-P4)
...aqui sim eu posso me abrir... (E7-P4)

...aqui eu sei que todas tem [...] me sinto segura... (E4-P4)

A seguranca referida em poder falar, dialogar, contar sem medo, sem limites impostos pela
sociedade, por meio de conceitos éticos e morais e a qualidade de estar em um meio, onde todos
sdo pertencentes a uma mesma classe de estigmatizados, conforta os membros que dele
participam.

O vinculo criado pelo diagnéstico, reforca nogdes de habitat natural. A afirmativa de
confianca nos membros do grupo e a seguranca como pessoa pertencente a ele é de muita forga,
pontual e marcante. A noc¢do de seguranca pode ser comparada a conceitos relacionados como
confianca, pois ambos estdo relacionados a percep¢do de protecdo, ao estar protegido de riscos,

perigos e perdas®”.
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...aqui eu me acho aberta para conversar como se eu fosse uma psicologa, como se fosse uma
assistente social o ginecologista que a gente pode falar...( E5-P4)

Sobre a otica do portador este pertence a um lugar onde ndo hd limites para sua
expressdo verbal ou colocacdo pessoal, mesmo sobre assuntos que este desconhece se expressa
sem inibicdes, sem medo de errar € a0 mesmo tempo afirmando a seguranca que sente que outros
membros do grupo atribuem a ele.

Sua percepg¢do de si muda e passa a adquirir uma posi¢ao equiparada a um profissional,
devido a visibilidade deste perante o grupo e a confianca em seus conhecimentos, o que
demonstra novamente uma percep¢ao grupal sem grau de hierarquia frente ao profissional de

saude dentro do grupo.

CONCLUSOES

Concluimos que as questdes simbdlicas permeiam de forma representativa a vida desta
populacdo. Parte de suas crengas é baseada em vivéncias de uma realidade passada e remota, na
qual o conhecimento sobre a doenga ainda era insipiente e fragmentado.

O simbdlico encontrado nas vivéncias grupais é fundamentado pela representacdo coletiva de
uma realidade didria e constante nesta populacdo. O convivio permanente com o estigma e a
discriminacao advinda do social € o que torna presente estas formas de representacdo. Os mitos
que cercam o HIV podem ser rompidos e esclarecidos para o portador através do conhecimento
sobre a doenca, adquirido durante os encontros grupais.

As representacdes nio simbdlicas em grupo sdo trabalhadas e resolvidas pelo processo de
interacdo grupal, causando alivio as angustias provindas do siléncio e da soliddo causada pelo

contingente discriminatdrio experimentado.
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Alternativas em sadde que oferecam atencdo dirigida a populacdes, com tendéncia a
isolamento e exclusdo social devem ser incentivadas por parte de profissionais da saide e seus
dirigentes, pois as atividades grupais, se tratam de uma modalidade de baixos custos e grandes
beneficios.
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