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RESUMO. Este artigo trata de um estudo de caso que tem como objetivo entender, a partir
da perspectiva da familia, suas reacdes diante do conhecimento de ter um dos seus
integrantes acometido pelo virus da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (HIV/Aids),
tendo em vista que ¢ uma doenga incurivel que pode levar a morte e, ainda, carregada de
preconceito. Consiste em uma pesquisa de campo descritiva, analitica ¢ de natureza
qualitativa, cuja obtengio dos dados deu-se no domicilio dos familiares. Como instrumento
de pesquisa, foi utilizada a entrevista semi-estruturada com seis membros do grupo familiar.
No processo de anilise dos dados, emergiu o tema da Aids no interior da familia, sendo
evidenciados as percepgdes, o siléncio e o segredo como possibilidade de mediagio utilizada
pela familia na convivéncia social.
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ABSTRACT. Aids in the family - perception, silence and secret in social life. This
article describes a development case study and it aims to explain, through the family
perspective, their reactions when they know that one of their members is a HIV/Aids
bearer, that it is fatal and charged with prejudice desease. It consists of a qualitative-nature,
descriptive, analytical research, with the data being obtained in the families home. The
research instrument was a semi-structured interview involving six members of the family
group. Data analysis allowed the emergence of the matter Aids in family and it was evident
the perceptions, silence and secret as a mediation possibility used by the family in social life.

Key words: family; Aids.

Introdugao

A familia surge como uma unidade de cuidado e
¢ também uma fonte de ajuda para o individuo com
Aids, contribuindo para o equilibrio fisico e mental
do mesmo. Entretanto, os significados que a cultura
atribui 2 doenga podem afetar os comportamentos da
familia, com relacgio ao individuo com Aids,
passando a discrimini-lo e a exclui-lo do grupo
familiar. Além disso, entendemos que, neste
contexto de doenga, cada familia movimenta-se de
forma singular, interpretando a situagio a partir de
uma percepgio em que sua cultura, seus cédigos e
suas regras influenciam seu comportamento e¢ o
processo de comunicagio entre seus membros.

Dessa forma, este estudo tem como objetivo
entender, a partir da perspectiva da familia, suas
reacoes diante do conhecimento de ter um dos seus
integrantes acometido pelo virus da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (HIV/Aids), tendo em

vista que é uma doenga incurdvel que pode levar 2
morte e, ainda, impregnada de muito preconceito.
Assim, pode-se considerar que este trabalho
representa uma possibilidade de se evidenciar as
manifestagdes familiares ao conviver com um dos
seus, acometido por essa enfermidade.

O HIV/Aids surgiu na década de 80 do século
XX e a comunidade cientifica, no inicio, parecia
pouco alarmada com esses casos que, aparentemente,
s6 atinglam homossexuais, grupo socialmente
marginalizado; inquietou-se, porém, quando casos
iguais foram encontrados em hemofilicos, que
faziam transfusdes sangiiineas, e em dependentes de
droga. Paralelamente 3 perplexidade dos cientistas, a
doenca se expande ¢ atinge a Europa, a Africa, o
Japio e as Ilhas Caraibas (Bernex, 1986). Segundo o
Ministério da Satide (Brasil, 2000), os dados sobre a
epidemia sio impressionantes e alarmantes. Em
2000, a epidemia expandiu-se por todos oOs
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continentes, atingindo mais de 44 milhoes de
pessoas infectadas, estimando-se a ocorréncia didria
de 16.000 novos casos de infec¢io.

E considerado alto o risco de contaminacio em
homossexuais masculinos, receptores de transfusio
sangiiinea, usudrios de drogas e filhos de mulheres
portadoras do HIV. Vale aqui lembrar que, hoje,
estdo expostas ao risco de contaminagio todas as
pessoas sexualmente ativas.

No Brasil, segundo Lima (1996), os primeiros
casos de Aids foram notificados em 1982, na regiio
Sudeste, principalmente em S3o Paulo e no Rio de
Janeiro. A partir do final daquela década, observou-
se a disseminacio da doenga para diversas regides.
Apesar do registro de casos em todos os Estados, a
maior concentragio estd nas regides Sudeste e Sul do
pais. O Ministério da Satde (Brasil, 2003) destaca
que os registros da Coordenagio Nacional de DST e
Aids, desde 1980 até dezembro de 2002, apontam
257.780 casos de Aids. Desses, 185.061 sio do sexo
masculino e 72.719 sio do sexo feminino. Ainda em
2002, foram notificados 9.495 novos casos da
epidemia e, desses, 6.031 foram verificados em
homens e 3.464 em mulheres.

Atualmente, a infec¢io pelo HIV/Aids no Brasil
vem  apresentando  mudangas no  perfil
epidemioldgico. No ano de 1984, 71% dos casos
notificados eram referentes a homossexuais ¢ a
bissexuais masculinos. Progressivamente, houve
reducio do porcentual dessa populacio que, em
1999/2000, foi de 16%. Verificou-se o aumento de
casos por via heterossexual, e houve expressiva
elevagio do ndmero de mulheres infectadas,
constatada na redugio da razio de sexo entre as
categorias de exposi¢io. De 24 homens para uma
mulher infectada em 1985, reduziu-se para apenas 2
homens para 1 mulher, em 1999/2000. Outro dado
preocupante consiste na crescente incidéncia de Aids
entre adolescentes do sexo feminino, de 13 a 19
anos. Esse fato é explicado pelo inicio precoce da
atividade sexual entre adolescentes do sexo feminino
em relacio aos do sexo masculino, em geral com

homens de maior experiéncia sexual e por
conseqiiéncia mais expostos aos riscos de
contaminagio por doengas sexualmente

transmissiveis e por HIV/Aids (Brasil, 2000, 2003).
Embora as tendéncias de interiorizacio, de
heterossexualizagio, com expressiva participagio das
mulheres, e de pauperizacio, nota-se o crescente
aumento de tempo de sobrevida dos portadores do
HIV/Aids. A partir de 1995, houve queda das taxas
de letalidade por Aids, em decorréncia de adogio da
terapia com anti-retrovirais e da pritica de
distribui¢io gratuita desses medicamentos pelo
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Ministério da Satide. Mesmo com o0s progressos
alcancados na reducio do ndmero de &bitos, o
impacto da Aids ainda ¢ muito grande na
mortalidade de adultos em idade produtiva. A
doenga foi a quarta causa de morte de pessoas na
faixa de 20 a 49 anos, no ano de 1996 (Brasil, 2000).

Nio existe, ainda, tratamento definitivo para a
cura da Aids, mas a terapéutica anti-retroviral foi um
progresso realizado desde o surgimento da doenga,
que permitiu prolongar a vida do doente e qualificar
o viver dos portadores e de suas familias. As
colocagbes de Cezar Vaz (2001) reforcam essa
questio quando acentua que a tecnologia existente
hoje e disponivel para o tratamento das pessoas
portadoras do HIV/Aids aumenta o tempo de vida e
melhora a qualidade. Admite-se que maiores
investimentos em pesquisas levem 2 descoberta da
cura da Aids em tempo préximo. Enquanto isso nio
acontece, ressaltamos Koller (1992), que ji dava
énfase 2 prevencio da enfermidade por entender que
€ o tratamento mais poderoso no controle da Aids,
mas, para tanto, a populacio precisard ter um amplo
conhecimento sobre as formas de transmissio dessa
doenga, viabilizando mudancas nos valores que
permeiam as relagdes sociais. Hoje, essa orientagio
continua e vem sendo reforcada, pois existe a
convic¢io de que é uma grande arma para evitar
contaminagio ¢ desassociar a Aids da morte.

E a familia o lugar em que a questio da Aids, na
situagdo em estudo, ocorre e se torna objeto de
percepgio. Assim sendo, apresentamos alguns
aspectos para melhor fundamentagio, a fim de
aumentar a compreensio da abordagem apresentada.

Acreditamos que as reagdes da familia e do
portador do HIV/Aids decorrem da percepgio sobre
a doenca e assim comportam-se influenciados por
uma gama de significados estigmatizantes que
envolvem a doenca e que foram construidos
socialmente, podendo interferir nas relacdes dentro
e fora do grupo familiar. Koller (1992) ressalta que
essa atitude da familia pode estar relacionada a suas
crengas ¢ valores, que foram formados ao longo da
existéncia.

Consideramos, portanto, de fundamental
importincia trazer 3 tona a questdo principal deste
trabalho que ¢ a Aids no interior da familia -
percepgio, siléncio e segredo na convivéncia social,
porque pressupomos que olhar sé para o individuo
enfermo ¢é deixar de perceber a familia na sua
totalidade, ¢ afunilar o cuidado ¢ esquecer que a
vivéncia de cada familiar, também sujeito da histdria,
¢ singular ¢ tnica, com possibilidades ¢ limites para
enfrentar uma situacio de doenga no seu seio.

Acta Scientiarum. Health Sciences

Maringgd, v. 26, no. 1, p. 1-9, 2004



A Aids no interior da familia

Material e métodos

Este artigo trata de um estudo de caso,
consistindo em uma pesquisa de campo descritiva,
analitica e de natureza qualitativa, cuja obtengio dos
dados deu-se no domicilio dos familiares.

A coleta de dados foi realizada em sua primeira
etapa de julho a agosto de 1998, sendo finalizada de
julho a dezembro de 1999. Foram cumpridos os
procedimentos éticos previstos na Resolugio 196/96,
pertinentes a pesquisa em seres humanos, tendo sido
obtido o consentimento livre e esclarecido dos
sujeitos da pesquisa (Brasil, 1996).

Como instrumento de pesquisa, utilizamos a
entrevista semi-estruturada. Os sujeitos do estudo
foram um grupo familiar, constituido de 6 pessoas,
sendo identificados no texto por nomes ficticios, a
fim de preservar o seu anonimato. Neste artigo,
foram utilizadas as falas de: Joana (ser doente de
Aids - 49 anos), Luisa (nora — nio-informado), Mara
(sobrinha — 22 anos), Leticia (irma — 48 anos), Luana
(filha — 20 anos), Cicero (filho - 30 anos).

Foram realizados 16 encontros. Neste momento,
foi usado como recurso para a coleta de dados a
entrevista semi-estruturada, sendo 5 com Joana, 5
com Luana, 3 com Leticia e Mara e 2, com Luisa e
Cicero; ainda 1 encontro em que
presentes Luana, Cicero e Luisa. Cabe ressaltar que
nio foi possivel entrevistar Isis (filha de Joana, com
12 anos, também portadora de HIV/Aids, citada nos
relatos dos sujeitos da pesquisa) em respeito a um
desejo dos irmios de nio lhe revelar o diagndstico,
pois queriam preservi-la e protegé-la dos
acontecimentos. Cada encontro durava em média 2
horas, porém houve necessidade, algumas vezes, de
prolongi-lo por todo periodo da tarde. Os encontros
ocorreram mediante aprazamento, realizados por
contatos telefdnicos e também por contato direto
com os sujeitos, a partir dos encontros.

As entrevistas semi-estruturadas foram guiadas
por questdes norteadoras dirigidas a portadora de
HIV/Aids e aos familiares. As seguintes questdes
foram feitas a Joana (ser doente com Aids): Como
foi a experiéncia do adoecer e estar com Aids para
vocé? Como vocé se sente e convive com a Aids?
Para os familiares: Como foi para vocé essa
experiéncia de receber o diagndstico da Aids a partir
de um membro de sua familia? Como ¢é conviver
com os familiares doentes de Aids?

Os dados obtidos nos encontros eram transcritos,
imediatamente, no domicilio dos pesquisadores.
Para nio esquecer as informagdes, registrava-se
ainda em campo, palavras-chave ¢ até mesmo frases,
em um bloco de anotagdes a fim de que, em
domicilio, pudesse reconstituir o encontro. Somente

estiveram

duas vezes foi usado o gravador, pois o mesmo
dificultava a interagio com os sujeitos do estudo.

Na anilise dos dados, seguimos as fases propostas
por Minayo (1993), que sio de ordenagio, de
classificagio ¢ de anidlise final. A ordenagio dos
dados obtidos ocorreu apds sucessivas ¢ exaustivas
leituras do material coletado no campo de estudo.
Os agrupamentos, as organizagdes das falas
confrontadas ao objetivo do estudo resultaram na
organizacio do seguinte tema: a Aids no interior da
familia - percep¢io, siléncio e segredo na
convivéncia social.

A classificacio e o agrupamento dos dados foram
realizados a partir da apreensio, no conjunto das
verbalizagbes dos sujeitos relacionadas 3 temitica
explicitada, sendo os dados interpretados pelas
autoras e confrontados com a literatura pertinente ao
objeto de estudo. A postura de questionamento,
diante dos dados que surgem de vivéncias, permitem
extrair desses o que Minayo (1993) denomina de
estruturas de relevincia.

Assim, a andlise final consistiu em discutir, no
interior do tema, suas nuancas, explicitagoes ¢
siléncios, no sentido de desvelar a experiéncia dos
familiares. Cabe ressaltar que a anilise dos dados
obtidos foi feita a partir da literatura disponivel sobre
a temadtica do estudo, confrontando-se esta com os
dados coletados.

Resultados e discussao

Conviver com um dos integrantes da familia
acometido pela Aids é conviver movimentando-se
para além das fronteiras fisicas que a doenca
apresenta. E ir em direcio a um mundo invisivel,
carregado de representacdes criadas a partir de
interpretagdes da situagio vivenciada. E suscitar
impressdes positivas ou negativas sobre o doente
¢/ou sua familia, fazendo tanto a sociedade quanto o
individuo  se em direcio 2
aproximagio ou ao afastamento, dele para com a
sociedade, e desta para com o ser doente ¢ o seu
grupo familiar.

Vé-se, através das falas dos personagens desta
histdria, que a condigdo de ser portador do HIV/Aids
demonstra que a reflexio acima é uma realidade que
se apresenta na vida daquela familia. Percebemos,
contudo, que se sobressai, nos depoimentos, a
movimentagio de afastamento de integrantes da
prépria familia e de outras pessoas do convivio social
do doente e dos filhos. Também se verifica o
distanciamento do doente do seu ciclo de amizades,
€OmO transparece a seguir.

movimentarem

De uns tempos para cd eu notei que a dona Joana ficou
muito caseira, ela gostava tanto de sair, se encontrar com
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amigos, imagino que seja por causa da doenga, deve temer
que as pessoas desconfiem, pois ds vezes sua aparéncia fisica
estd muito debilitada (Luisa, nora).

Compreendemos que o adoecer ¢ uma
manifestagio intencional do corpo em um processo
de movimentacio da vida. E uma oportunidade de
termos contato com o nosso corpo finito e isso
enriquece nossa existéncia. Como evidencia
Bielemann (2002: 242), trabalhando com pacientes
acometidos de cincer, quando percebemos somente
a negatividade do processo de adoecer, isso nos
conduz a um olhar incompleto e afunilado, ji que
nio sio mapeadas as diversas mudangas que
decorrem desse processo. Desse modo, salientamos
somente o lado triste e sombrio e de sofrimento da
doenga, ocultando possibilidades de fortalecimento
familiar explicitadas nesta trajetdria. A autora
acrescenta ainda, que “o adoecer consiste num momento
de introspeccdo, andlise e reflexdo, que pode contribuir para o
aprimoramento do ser humano e que na doenga sobressai o
viver sendo acentuada a busca de manter a vida”
Bielemann (2002, p. 242).

O exposto anteriormente nos
verbalizagbes dos familiares, principalmente as falas
de Mara (sobrinha) e de Leticia (irmi), 3 medida que
trazem questdes da representagio dessa doenca, em
relagio 3 qual existe uma distor¢io quanto a sua
veracidade cuja conotagio aterroriza as pessoas,
fazendo-as afastarem-se do sujeito portador do
HIV/Aids e de sua familia.

remete s

Uma das tias deixou de ir ao hospital quando a tia Joana
estava ld, porque percebeu que as enfermeiras s6 usavam
luvas ao atenderem a tia, e com os outros pacientes elas nao
usavam. Eu acho que ela desconfiou de alguma coisa, ela é
muito preconceituosa (Mara, sobrinha).

A Joana tem uma amiga que, além de morar na mesma rua
dela, ainda trabalha no mesmo local, suspeitando que ela
tinha esta doenga, procurou na ficha dela para saber o que
era. Quando descobriu o que queria, contou para os colegas
de trabalho e deixou de freqiientar a casa de minha irmad.
Serd que ela pensa que Aids pega ao se sentar num sofd onde
o doente também se senta? Para mim, pior do que a doenga é
0 preconceito que as pessoas tém (Leticia, irma).

Temos o entendimento que essas reacoes vindas
das pessoas é um processo de simbolizagio
construido socialmente, que consideramos ser
elaborado no imaginirio das pessoas a partir do
diagnéstico de Aids, pelo qual grande parte da
sociedade a associa a condutas e a priticas sexuais
desviantes ou promiscuas. Assim sendo, o doente é
uma pessoa dotada de comportamentos improprios
ou inadequados. Além disso, parece-nos que esse
imagindrio também surge a partir de sinais fisicos
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presentes no individuo enfermo cuja expressio
estética corporal nio ¢ vista favoravelmente pela
sociedade, pois essas manifestagdes perceptiveis
fogem a um modelo de individuo socialmente
aceito.

Mac Daniel et al. (1994), trabalhando com terapia
familiar nas doengas cronicas, fortalece essas
reflexdes quando expressam que as familias por eles
atendidas mostram variadas respostas i doenga,
diante das metiforas e dos significados associados
com cada uma delas. Considera que a Aids adquiriu
significados culturais e emocionais muito fortes e
dizem que, assim como o cincer, as infec¢oes
oportunistas que surgem sio descritas como
invasoras, intrusas e destruidoras, citando, ainda, que
essa doenga tem imagem associada A culpabilidade
pessoal, necessitando, portanto, de punigio.

Acreditamos que toda essa conceituagio baseia-se
em idéias preconceituosas, o que pode levar a
atitudes de discriminagio que, na situagio do estudo,
verifica-se pelo afastamento do grupo social do
doente e, por sua vez, do doente do seu grupo social.
Neste dltimo caso, consideramos que isso é uma
forma de proteger-se. Entendemos que ambas as
atitudes sao desfavoriveis ao bem-estar do enfermo,
j4 que o leva ao isolamento social.

Pesquisando  estresse ¢ suas formas de
enfrentamento em pessoas portadoras do HIV/Aids,
Lopes e Fraga (1998) detectaram wvirios fatores
relevantes que levam essas pessoas a uma espécie de
depressio psicoldgica. Dentre muitos, consideram o
isolamento a que se submetem os portadores do
HIV/Aids como um dos mais sérios, pois a angustia
e o medo de compartilhar com outras pessoas a sua
enfermidade geram situagdes estressantes, podendo
contribuir para a deterioragio do sistema imune, o

que facilita a instalacio de muitas doengas
oportunistas.
Pidua (1986) também enfatiza que esse

comportamento advindo das pessoas é gerado pelo
estigma da doenga. Nessa mesma linha de
pensamento, discutindo o estigma, Hanan (1994)
assevera, em seus estudos, que o que contribui para
o afastamento das pessoas ¢ o fato de ainda
prevalecer o medo do contigio, arraigado na
descricio  metaférica do HIV/Aids, o que
proporcionou 4 doenga um  cariter de
contagiosidade, de deformadora, pelo qual as pessoas
procuram identificar o doente através de sinais
corporais, como manchas na pele ¢ emagrecimento,
¢ delatora de condutas socialmente reprovadas.

A fala a seguir denota a constituicio e os reflexos
deste estigma:
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A Aids no interior da familia

Outro dia fui levar a Isis no médico dela e pegar os
remédios, depois fomos na casa da minha tia, aquela que
deixou de ir ao hospital quando a mde estava baixada.
Toquei na campainha do apartamento e vi que ela olhou
pelo olho mdgico, quando viu que éramos eu e a mana, ela
ndo abriu a porta (Luana, filha).

De acordo com Helman (1994), as metiforas dos
problemas de satde geram associagdes simbolicas
que atingem profundamente os individuos com
doengas  estigmatizadoras, influenciando-os na
percepgio de sua doenga ¢ no comportamento de
outras pessoas diante dos mesmos. Assinala, ainda,
que as metiforas sio um perigo para a vida cotidiana.

Trabalhar preconceitos, medos ¢ o respeito a
diferenga ¢ urgente. Isso pode propiciar maior
eficicia em qualquer intervengio preventiva que vé
além da simples distribui¢io de informagdes. E
aproximar-se respeitosamente do “outro”, ser capaz
de percebé-lo como parte possivel de nés mesmos.

Sabe-se que, na histéria da humanidade, sempre
estiveram presentes doencas que marcaram a época e
o comportamento da sociedade, nio se constituindo
somente um conjunto de sinais e sintomas, mas
detendo significados que modificavam e ameagavam
a vida individual, familiar e coletiva, fazendo delas
um fenémeno que ia além do acometimento
biolégico, como evidenciam a lepra, a peste
bubdnica, a tuberculose, a sifilis, entre outras. O
século XX nio diferiu dos séculos passados, pois
duas doengas demarcaram este perfodo: o cincer ¢ a
Aids e, mais recentemente, a Pneumonia Asiitica.

Ao discutir a vivéncia de mulheres de parceiros
infectados pelo virus HIV, Westrupp (1997) salienta
pontos comuns na histéria social da lepra, da
tuberculose, da sifilis e da Aids. Relata que o leproso
representava uma ameaga publica 4 sua comunidade
e, por isso, muitas vezes era expulso dela, por ser
considerado um morto vivo. Comenta que, se for
observada a histéria dos primeiros casos de Aids,
verifica-se que as reagdes por parte da sociedade nio
foram e ainda nio sio diferentes. No que se refere a
tuberculose, a autora diz que a maior incidéncia dos
casos se dava entre individuos fora dos padroes
sociais, como prostitutas, bébados, comparando-os
aos  fatores  comportamentais  identificados,
inicialmente, pelos cientistas, ao definirem grupos
de risco para a Aids; e a sifilis, por ser uma doenga
sexualmente transmissivel, assemelha-se a ela pela
forma de transmissio.

O sujeito portador do HIV/Aids aparece, assim,
como dotado de comportamento ou de atitudes
impréprias a0 bem-estar social, porém consideramos
que a falta de esclarecimento &, ainda hoje, a grande
responsivel por situagdes conflituosas pelas quais

passam as pessoas que possuem algum tipo de
doenga sexualmente transmissivel e, principalmente,
aquelas que sio portadoras do virus HIV. Segundo
Parker (1994), tanto no Brasil como em outros
tantos paises, o periodo compreendido entre as
ultimas décadas do século passado caracteriza-se pela
constituigio da percepgio das doengas venéreas,
especialmente a sifilis, como o grande perigo social.

Dessa forma, a populagio vem desenvolvendo
um pensamento preconceituoso ¢ discriminativo em
torno das doengas sexualmente transmissiveis ¢ tudo
aquilo que tem relagio com as mesmas. Assim, nio
s6 as pessoas que comercializam o seu corpo como
também aquelas que contrairam doengas por meio
de relagdes sexuais sentem, além da vergonha social,
uma profunda autodiscriminagio, criando, muitas
vezes, para si, mecanismos de auto-exclusio que
exacerbam seus sentimentos de evitamento e
intensificam o seu grau de solidio.

Assim sendo, o comportamento da familia, ou
seja, a expressdo individual dos seus membros, tem
uma profunda conexio com a interagio social. Nesse
sentido, a conceituagio prépria sobre a doenca deriva
do comportamento social.

Dentro deste contexto, virios mecanismos de
enfrentamento da doenga sio adotados, tanto pelo
sujeito portador do HIV/Aids como pelos familiares.
Dentre cles, destacamos a negagio ¢ a sublimagio.
Acreditamos que esses mecanismos sio formas de a
familia reagir as ameagas advindas de situacdes reais
e imagindrias, que produzem ansiedades, medos,
sentimentos dificeis de serem controlados.

Quando eu fiquei doente, disseram que eu podia me
aposentar, mas eu ndo penso nisto, ndo quero parar de
trabalhar, pois ¢ no trabalho que eu esquego que tenho esta
doenga...o ruim de ld é encontrar aquela fulana que espalhou
para as minhas colegas que eu tinha esta doenga (Joana,
mde).

O Cicero nem comigo fala sobre a doenga da dona Joana e
da Isis. Quando eu tento conversar sobre o assunto, ele diz
que quer esquecer isso. Eu ndo concordo com ele, pois o
problema existe e temos que enfrentd-lo (Luisa, nora).

Vé-se que tanto na fala de Joana como na de
Luisa, nora, falando sobre o Cicero, aparecem
formas de enfrentar uma situacio de doenga de
dificil aceitagio, pois nio é compativel com os
padroes sociais aceitos para o adoecer. Esses
mecanismos permitem desviar o foco de atencio da
doenga, aliviando os medos e as ansiedades, uma vez
que as diversas emogdes que afloram, diante deste
adoecer, sio fontes de grande sofrimento e de
conflito.
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Joana quer sublimar a doenga através do trabalho,
mesmo correndo o risco de sofrer preconceitos.
Cicero ji nio quer usar o didlogo como forma de
enfrentamento e de aceita¢io da doenga de sua mie e
da irma. Utiliza a negagio para fugir desse embate. E
importante salientar que esquecer a doenga, alusio
presente nas verbalizacoes dos sujeitos deste estudo,
pode ser considerado como mais uma forma de
negacio da enfermidade, pois esquecer ¢ tentar
ignorar uma realidade desagradivel ¢ fugir dos
enfrentamentos que estio por Vir.

Havia uma falta de discussio interna na familia
sobre o assunto, mesmo que todos os filhos e parte
dos outros familiares soubessem da enfermidade da
Joana e da Isis. Percebemos que os mais préximos,
ou seja, aqueles que possuiam maiores lagos afetivos,
estavam informados sobre o diagnéstico, porém o
siléncio em torno do fato era uma realidade visivel e
uma estratégia utilizada por alguns elementos da
familia, principalmente pela Joana e pelos filhos,
dinimica explicita nas colocagdes abaixo.

Ld em casa é como se a doenga ndo existisse, todos os meus
filhos sabem, menos a Isis, claro, ndo é? Ela s6 sabe que tem
um virus, mas ndo tocamos neste assunto, fazemos planos
para o futuro, quero terminar de construir minha casa, viajar

[...] (Joana, ser doente).

Como eu lhe disse, para mim a Joana nunca falou nada
sobre a sua doenga e da Isis. Aqui em casa todos nés
sabemos, menos a noiva do meu filho, mas eu nunca tive
oportunidade de conversar nem com a_Joana nem com os
filhos dela sobre este problema, como eles ndo falam nem
entre eles mesmos, eu fico na minha (Leticia, irma).

Ferreira (1999), em seu trabalho sobre violéncia
aos direitos humanos entre sujeitos portadores do
HIV/Aids, diz que nio é de se surpreender que,
diante do diagndstico para a soropositividade,
diversas reagdes e comportamentos dos sujeitos
possam surgir, como medo da doenga, vivéncias de
culpas, ou medos relacionados s respostas sociais.
Entendemos que essa abordagem ¢ um dos
caminhos para se poder compreender a falta de
diilogo e até o siléncio sobre a doenga nessa familia.

O nio-dialogar, que se traduz pelo siléncio, ao
nosso olhar, era uma forma de o grupo familiar se
proteger. Nio falar de Aids permitia criar um
simulacro de normalidade em torno da familia, era
como se a doenga nio estivesse presente. Gerou-se,
na familia, uma situagio velada em torno do adoecer.
A concretude desse acontecimento era conflitante e
constrangedor, e, quem sabe, a nio discussio fosse
uma forma iluséria de os filhos e de Joana
protegerem-se, pois estavam diante de uma situagio,
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muitas vezes, considerada catastréfica e que coloca o
ser humano diante de sua impoténcia e finitude.

Este fazer de conta de que a doenga nio existe, o
querer esquecer, o nio-discutir, expressos nas
verbalizagdes dos sujeitos, explicitam uma defesa do
grupo familiar para poder continuar a viver.
Entendemos que, sem o velamento da situagio, a
existéncia se tornaria mais drdua, mais angustiante.
Por isso, as pessoas que estio envolvidas com a
doenga buscam certas formas de fuga, desenvolvem
mecanismos de defesa para fazer frente a ela. A
doenca torna-se um caso particular, inerente aos
seres com AIDS e vividos pelos familiares. Eles nio a
socializam, pois temem, por parte da sociedade,
atitudes preconceituosas e discriminatdrias, que
muitas vezes se apresentam de forma velada ou
declarada.

Na verdade, tal atitude, algumas vezes, até pode
ser considerada positiva, pois auxilia os individuos a
continuar a viver. O siléncio em torno da doenca,
neste caso, pode ser considerado uma defesa para os
sentimentos que fragilizam o ser humano, como
tristeza, medo, depressio, entre outros, que possam
surgir em fungio do diagndstico, ¢ como forma de
preservar a reputagio da familia diante da sociedade.
Assim, conforme discutimos, o siléncio pode ser
usado pelo grupo familiar como prote¢io dos seus
integrantes contra possiveis sanc¢des sociais.

No desenho dessa histéria familiar, temos o
discernimento de que a doenca levou a familia ao
siléncio, ou seja, ao nio-dizer, ao calar-se para se
proteger. A familia preferiu velar, por tris do
siléncio, uma verdade que nio queria aceitar.
Portanto, esse siléncio foi uma forma que ela
encontrou para poder criar um ambiente no qual
existisse um clima de pseudotranqiiilidade e de
seguranga, o que entendemos ser a convivéncia com
uma situacio de faz de conta.

O siléncio traduz todas as metiforas que a
doenca encerra. Interpretando-o, foi possivel
compreendermos que havia, entre os sujeitos
envolvidos, um contrato social explicito, que se
transformava em palavras nio-ditas ¢ atitudes que
denotavam uma relagio familiar nio-dialogal.

O siléncio de Joana estabelecia, assim, uma
mediagio de faz de conta com a familia, a0 mesmo
tempo em que evidenciava, no seu cotidiano, o
medo de dialogar sobre a real veracidade dos
acontecimentos. Temos a acepgio do que era uma
forma de refigio para o seu sofrimento solitdrio,
levando a familia a compartilhar tacitamente a
mesma dor. O nio-dialogar sobre a doenga foi um
tabu que nio pdde ser quebrado pelas pessoas
envolvidas.
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A Aids no interior da familia

Foi possivel perceber que essa forma de
movimentagio da familia em torno da doenca nio
era uma unanimidade entre seus membros, pois
Leticia (irmi), Mara (sobrinha) e Luisa (nora),
diferenciavam quanto i forma de conduzir a situagio
no interior da familia, visto que sentiam necessidade
de dialogar ¢ demonstravam, em suas verbalizagdes,
uma vontade de conviver aquele momento com
mais autenticidade, sem tantos subterftigios. Desse
modo, compreendemos que essa forma de condugio
do problema pelos familiares aprisionava-os no seu
mundo interior, impedindo-os de desconstruir todas
as representagdes acerca da  Aids e
conseqiientemente,  limitando-os e  criando
dificuldades para a sua caminhada como ser no
mundo.

Corroborando essa questio, Imber-Black (1994),
ao discutir os segredos na familia, quando em terapia
familiar, relata que o siléncio em torno de assuntos
que a angustiam, manifesta-se como estratégia para a
protegio do grupo envolvido, nesse caso, com o
problema da Aids. Por isso a pritica do siléncio, ou
seja, a omissio de qualquer forma de comunicagio
direta sobre a doenga e sentimentos aflorados faz
que se elimine o risco de propagacio do fato para a
sociedade. Consideramos, porém, que isso é muito
prejudicial para o doente e para a familia, pois nio
contribui  para o seu fortalecimento e seu
crescimento.

Além da falta de discussio que ocasionava o
siléncio em torno desse processo de adoecer, outro
fato pertinente a respeito do comportamento do
sujeito portador do HIV/Aids e dos familiares era a
pritica do segredo, ou seja, o ocultamento da
doenga, que transparece nas alusdes dos sujeitos do
estudo.

Quando a mde foi para a UTI, daquela primeira vez, até
fazerem todos os exames, ndo se sabia o que ela tinha, depois
que os médicos disseram para mim o que era, eu sé contei
para a tia Leticia, e o tio me viu chorando muito e depois
perguntou para a tia o que havia acontecido, entdo foi ela
quem falou para ele, eu nunca lhe falei nada (Cicero, filho).

A minha avé e as minhas outras duas tias ndo sabem qual é
a doenga da tia e da Isis. Elas ndo tém capacidade para
entender e assimilar esta questdao (Mara, sobrinha).

O segredo, que ¢ uma forma de ocultamento da
doenga entre os familiares, é uma expressio de
entendimento de uma situagio vivenciada, ¢ pode
estar relacionado aos medos com que se defronta a
familia diante da experiéncia de ter um dos seus
integrantes acometido pela Aids. Mesmo o siléncio,
constituindo-se em dilemas, a familia pode entendé-
lo como uma necessidade de proteger-se, criando

7

uma aura de normalidade em torno de si. Esse
comportamento, no contexto da Aids, deriva de
experiéncias que amparam respostas como vergonha,
culpa, humilhagio e medo.

Ao falar sobre o diagnéstico de cancer,
Bielemann (1995: 52) aborda a questio do segredo
na familia. Consideramos que a abordagem feita por
essa autora fundamenta o comportamento da familia
do estudo, visto que guardar segredo sobre o
diagnéstico de cincer (que no caso desse estudo ¢ a
Aids) é uma tentativa encontrada pela familia para
proteger-se, como ji foi afirmado anteriormente,
pois introjeta uma interpretagio irreal da doencga.
“Percebe-se que um fato real pode ser mantido
secretamente em conseqiiéncia das interpretagdes
ligadas a0 mesmo”.

Cremos que o receio de desvelar o diagnéstico
reside no temor quanto ao julgamento social, ou
seja, hd o medo da humilhagio, o medo da vergonha
e o medo da culpa, tendo em vista que, ainda hoje, a
Aids ¢é sindénimo de exclusio social. O individuo
possuidor da doenga é colocado dentro de um grupo
de pessoas que é estigmatizado pela sociedade, por
isso ante A pressio social, utiliza-se do segredo como
forma de enfrentamento para manter a sobrevivéncia
do grupo, pois o adoecer de Aids nio é sé uma
situagio vivida por ele, mas também pelos familiares,
visto que ¢ fonte de inquictacoes, dilemas éticos,
ansiedades, gerando conflitos para toda a familia.

Esse receio de sofrer julgamento social estd
expresso no depoimento de Luana.

Af eu fico pensando assim... se as pessoas descobrirem que a
mde e a mana tém Aids, vao dizer assim: aquela ali é da
familia onde todos tém Aids. Sabe, ds vezes eu fico pensando
que se as pessoas souberem vdo nos condenar, condenar toda

a minha familia (Luana, filha).

A presenga da Aids na familia funciona como
uma alavanca que impulsiona a movimentagio dos
envolvidos na dire¢io de uma pluralidade de
emogoes e faz emergir, na interioridade de cada ser
humano, todos os medos e as contradigbes que essa
doenca encerra.

Entendemos que o comportamento de Luana,
filha, reflete esses medos do julgamento social,
tendo em vista que esse é movido por preconceitos
decorrentes de intolerincia e que leva a familia 2
discriminagio e i exclusio social.

Consideramos que o julgamento social é uma das
faces mais sombrias e cruéis do adoecer de Aids,
portanto, uma violéncia, tanto para o sujeito
portador do HIV/Aids como para seus familiares,
pois cria uma identidade social, fazendo dessas
pessoas seres distintos e desiguais, nos quais estd
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presente a marca da discriminagio imposta pela Aids
e que tem a cara da distorg¢ao social da doenca.

A este respeito, Imber-Black (1994) afirma que o
segredo, no contexto da Aids, assume identidade
prépria, singular, pelo fato de comportar um elenco
significativo de varidveis, das quais pode-se levar em
conta a coer¢io social, a mais grave delas, visto que
para grande parte da sociedade, a doenga estd
associada ao pecado e i vergonha, sendo, portanto,
fruto de comportamentos geralmente desaprovados.

Congruente com as interpretagdes ji realizadas,
reiteramos que nio é sé o medo da doenga que faz
com que a familia mantenha o segredo, mas o medo
da discriminagio social, e sobretudo, o medo da
perda e do afastamento dos amigos e dos familiares.

O medo da discriminagio transparece nos
depoimentos a seguir:

Outro dia fui passar o fim de semana na casa do meu
namorado que mora em Rio Grande, e levei a Isis comigo.
Eu coloquei os remédios dela em outros vidros para a_familia
do meu namorado ndo desconfiar. Eu botei num vidro de
Milantaplus, acho que é para o estdmago, ai a minha sogra
perguntou se era eu que estava tomando aquilo, levei um
susto bem grande, pois ela trabalha em hospital, Deus me
livre que ela sonhe, meu namorado também ndo sabe nem
da mde e nem da Isis. As vezes tenho que deixar a Isis na
casa da vizinha, também levo os remédios em outros frascos.
Tem um remédio destes da Aids que tem que ficar sempre na
geladeira, dai a vizinha perguntou o que a mana tinha, e eu
falei que era uma tosse cronica, entdo ela me questionou
como era que ela ia tomar o remédio gelado. Eu fico toda
confissa, ndo sabendo nem o que mais inventar. As vezes
ndo sei nem como sair das mentiras que tenho de inventar
(Luana, filha).

Quando ficamos sabendo da doenga da Isis, queriamos trocar
0 hordrio da aula dela, pois ela estudava pela manha, e com
este nosso clima, tinhamos receio de que se resfriasse, o que s6
pioraria o seu estado. Entdo eu tive que contar para a
diretora do colégio o que ela tinha para poder conseguir a
troca de hordrio. O Cicero ficou zangado comigo, dizendo
que eu ndo devia ter feito isto (Luisa, nora).

A realidade do segredo comuta, muitas vezes,
com o siléncio. Em casos de doengas como a Aids,
Imber-Black (1994) destaca que o segredo e o
siléncio sdo empregados quase como uma sé coisa,
embora expressem situagdes diversas. O segredo,
apesar de assumir uma caracteristica de poder, de se
possuir algo poderoso, na Aids expressa a
necessidade de esconder algo que deponha contra o
individuo. Acreditamos que, nesse caso, deponha
também contra os familiares.

Consideracodes finais
No enfrentamento da Aids, entendemos que a
enfermeira, ao assistir o sujeito portador do
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HIV/Aids e seus familiares, deve interagir com eles,
buscando encontrar, através da humaniza¢io, um
caminho para melhor cuidar desses seres humanos,
em sua totalidade, numa situagio singular, seja com
relagio ao sujeito portador do HIV/Aids, seja com
relagio aos seus familiares.

As autoras deste trabalho entendem que pensar
familia é compreendé-la como foco de cuidado da
enfermagem. Para tanto, necessirio se faz que esta
seja alvo da atencio, das agdes e das intervengdes dos
profissionais de enfermagem, contribuindo, assim,
para apoii-la no momento de enfrentamento de uma
doenca grave como ¢ a Aids.

Entendemos que o ser humano, considerando a
familia, precisa ser visto na sua unicidade, na sua
completude, para que, através dos significados das
suas vivéncias, possamos compreender que, diante
da constatagio de wuma doenga grave e
estigmatizante, cada ser humano poderd ter uma
experiéncia que lhe é peculiar. Porém acreditamos
que é possivel subtrair desta o lado positivo mesmo
diante da dor, da vergonha, da culpa e de outros
sentimentos que possam surgir na trajetéria dessa
vivéncia.

Evidentemente que a presenga da Aids no 4mago
da familia ¢ um evento marcante ¢ foco de novas
direcdes, pois um modo de viver termina, iniciando-
se uma outra forma de viver da familia, como se
fosse um rito de passagem. Esse novo tempo é cheio
de contradi¢gbes e muitos desencontros que trazem
ressentimentos, impoténcia, culpa, tristeza e
vergonha.

Vé-se, portanto, que a familia, envolvendo-se em
situacilo de doenca no seu seio, tem um
comportamento que lhe é peculiar, influenciado
tanto pela histéria construida no seu interior e na
convivéncia social. Isso permite criar significagbes
em relagio ao seu integrante portador do HIV/Aids e
a si mesma, sendo uma possibilidade de vivenciar
essa nova realidade de maneira conflituosa, abalando
o estado emocional de todo o grupo familiar.

Portanto, é necessirio, quando do atendimento
das  pessoas portadoras do HIV/Aids, o
desenvolvimento de uma relacio de confianga e de
empatia com os profissionais de sadde. Destacamos,
entre esses, a enfermeira, para que seja um clo de
comunicagio entre cliente, familia e demais
profissionais. Além disso, necessirio se faz que a
enfermeira envide esforgos para proporcionar uma
forma de cuidado a essas pessoas e familiares, que
amenizem seus conflitos e seus sofrimentos e que
conjuntamente encontrem formas de qualificar o
viver de todos os envolvidos nessa situagio de
doenga.
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A Aids no interior da familia

Temos a concepeio de que cuidar do portador do
HIV/Aids, tendo a familia como referencial, revela-
se como fonte para qualificar a profissio, e assim,
mapear seu comportamento, suas vivéncias. Ao
deparar-nos com essa enfermidade no seu interior,
também podemos entender os limites ¢ as
possibilidades de viver em familia com o ser
humano acometido pelo HIV/Aids, ao mesmo
tempo, uma forma de contribuir na reestruturagio,
no fortalecimento, na colaboragio, na aproximacio e
na integragio dos seus membros.
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