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RESUMO

Este estudo teve o objetivo de conhecer as histérias de vida de pessoas soropositivas, de forma a compreender como convivem com a doenca.
Realizou-se entdo um estudo exploratério-descritivo de cardter qualitativo, tendo como sujeitos nove portadores do Virus da Imunodeficiéncia
Humana, realizado em um municipio da regido semidrida do Ceard. Como técnica de coleta utilizou-se a contagdo de histérias, tendo as
informag0es analisadas pela andlise temdtica de Minayo. Constatou-se que de acordo com o tempo e estdgio da doenga os sentimentos
representados sdo diferentes. Apresenta-se nesse estudo uma historia de angustia, que relata o sentimento do protagonista na fase de desco-
berta. Narra-se também uma histéria de abandono, na qual o portador do virus HIV € rejeitado pela familia, e por fim, conta-se uma historia
de superacdo de uma participante que convive bem com a doenga e estéd na fase de aceitagdo. Compreendeu-se, assim, que o compartilhar
de histarias favorece alivio a alma do portador, assim como proporciona o amadurecimento e aceitagdo da doenga.

Palavras-chave: Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida. HIV. Soropositividade para HIV.
POSITIVE LIFE STORIES: LIVING WITH SOROPOSITIVITY
ABSTRACT

This study aimed to know the life stories of HIV positive people in order to understand how they live with the disease, and what is the meaning
to the carrier's life. For this, it was done a qualitative Action-Research, with nine people with the human immunodeficiency virus, carried out
in a country town of Ceard state, Brazil. As collection technique it was used the storytelling. Data was analyzed by Minayo content analysis.
It was noticed anguish stories at the disease’s discovery phase, family abandonment stories and ultimately stories of adaptation and a ac-
quaintanceship with the virus. Then, It was understood that the sharing of stories provides relief in the carrier's soul and it was realized what
the disease is for each individual.
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A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(Aids) € uma doenca infecciosa causada pelo Virus
da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e representa
um dos sérios problemas de satde publica pela sua
rapida disseminacdo e agravamento (Lazzarotto;
Deresz; Sprinz, 2010). A pessoa portadora do virus
ndo necessariamente ¢ portadora da Aids, e pode
viver anos na fase assintomatica.

Desde o inicio da epidemia de Aids no Bra-
sil, até junho de 2015, foram registrados no pais
798.366 casos da doenca. Destes, 519.183 (65,0%)
sdo casos de Aids em homens e 278.960 (35,0%)
sdo casos em mulheres (Brasil, 2015).

A imunodeficiéncia € caracteristica do HIV/
Aids por comprometer o funcionamento do sistema
imunoldgico, com consequente desvio de satde, a
depender do proprio paciente como agente ativo do
autocuidado para manuten¢ao da saude (Barroso et
al., 2010). Varios fatores estio relacionados a esse
desvio, como a maior chance de coinfecgdes com
doengas oportunistas.

Os portadores também encontram dificulda-
des tanto na manutencao da ingestdo suficiente
de alimentos como no equilibrio do sono, além de
nauseas e/ou alteracdo do paladar em decorréncia
dos efeitos colaterais da terapia antirretroviral. Po-
dem apresentar perda de peso, fadiga e redugdo de
massa muscular. Além dos problemas fisicos, ha
alteracdes psicologicas e até mesmo alucinagdes
durante o sono (Brasil, 2015).

Nesse contexto, a fim de prover o tratamento para
os portadores de HIV/Aids, o Brasil disponibiliza um
programa de acesso universal aos medicamentos an-
tirretrovirais, garantindo a sua distribuic@o para tra-
tamento dos individuos portadores de HIV (Brasil,
2007). Com isso, observou-se melhora significativa
na qualidade de vida das pessoas que vivem com
o HIV, embora existam casos de resisténcia de pa-
cientes a adesdo ao tratamento, por ser um processo
prolongado. Assim, a Aids passa a ter caracteristicas
de doenga cronica (Feitosa et al., 2008).

Como um dos mais sérios problemas de satde
publica mundial e a cada dia com mais frequén-
cia enfrentado pelos profissionais de saude, pelos
governos e comunidade cientifica, o acompanha-

mento desses pacientes representa um desafio em
diversos aspectos, sobretudo, pela auséncia de um
tratamento efetivo que conduza a cura, além das
barreiras sociais e econdmicas que interferem na
adesdo ao regime terapéutico (Cunha; Galvao,
2010). Destaca-se que sdo necessarios cuidados
por parte da familia e de profissionais de satide que
tem contato direto com portadores de HIV/Aids a
fim de compreender os significados construidos por
eles em relacdo a soropositividade e fornece suporte
emocional no enfrentamento da doenga.

Assim, torna-se importante dar voz a esses su-
jeitos, pois se acredita que narrativas, dialogos,
expressoes dos sentimentos podem ajudar a mudar
a vida das pessoas, mediante a reconstrugdo das
historias de vida, tanto dos contadores quanto dos
ouvintes, além de permitir conhecer os seus anseios,
medos, imagens, dificuldades, atitudes, barreiras e
sentimentos construidos diante de um diagndstico
que se constitui em fendmeno social que vem so-
frendo transformagdes ao longo do tempo (Mene-
ghel et al., 2008; Gomes; Silva; Oliveira, 2011).

O compartilhar de histérias entre portadores
de HIV/Aids possibilita romper segredos de longo
tempo, expor fragilidades, agregar um outro olhar,
um outro ponto de vista as narrativas de vida. O fato
de as historias serem contadas permite buscar um
sentido para a experiéncia da doencga, minimizar os
sentimentos de vergonha e de culpa e possibilitar o
aflorar de estratégias para enfrentar a soropositivi-
dade (Meneghel et al., 2008).

Nesse sentido, este estudo propde descrever his-
torias de vida de pessoas que convivem com o virus
HIV, de modo a compreender como convivem com
a doenca e o que representa para sua vida.

METODOS

Estudo exploratorio-descritivo com abordagem
qualitativa realizado em uma casa de apoio a pes-
soas portadoras do virus HIV, situada no municipio
de Sobral-CE, durante o ano de 2014. Esta casa de
apoio tem o objetivo de abrigar os portadores do vi-
rus HIV que residem em municipios vizinhos, mas
realizam o acompanhamento na referida cidade.
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Deste modo, os sujeitos da pesquisa foram nove
pessoas portadoras do virus HIV que se encontra-
vam na casa de apoio durante o periodo de coleta,
as quais foram convidadas a contribuir com o estu-
do por meio da assinatura do Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido — TCLE — para anuéncia
de sua participacao.

Foram realizados trés encontros, em trés dias con-
secutivos, tendo em vista que a hospedagem na casa
de apoio é temporaria. Utilizou-se oficinas com téc-
nicas ludicas, tendo como principal estratégia de co-
leta de informagdes a técnica da contagdo de historia.

O contar historias faz parte do processo de
construcdo de identidade individual e coletiva, na
medida em que somos construidos pelas historias
que contamos ou que nos foram contadas para e
sobre nos (Goolishian; Anderson, 1996). Ao narrar
uma historia, uma mesma pessoa esta ocupada em
viver, em explicar, em reexplicar e reviver as histo-
rias, em um processo em que todas as vozes podem
ser ouvidas (Connelly; Clandinin, 1995).

Os momentos da oficina foram gravados e as
historias transcritas na integra. O material coleta-
do foi analisado por meio da Analise Tematica de
Minayo (2006). A escolha dessa técnica baseia-se
em manter coeréncia com a estratégia de coleta de
informagdes, uma vez que busca atingir mais pre-
cisamente os sentimentos e opinides dos sujeitos.

Ressalta-se que a identidade dos individuos foi
preservada, com seus nomes sendo substituidos por
sentimentos que fizeram referéncia ao seu relato de
vida. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa da Universidade Estadual Vale do
Acarau — UVA —, sob o Parecer N° 719.975/2014
estando, assim, em conformidade com o preconi-
zado pela Resolucao 466, de 2012, no que se refere
a pesquisas envolvendo seres humanos.

RESULTADOS E DISCUSSAQ

Com vistas a contextualizar o momento e ins-
tigar os sujeitos a compartilharem suas historias,
encenou-se a histéria de uma moga que vivia em

baladas e tinha multiplos parceiros sexuais, vindo
a contrair o virus HIV. A protagonista, ao descobrir
que era portadora do virus, esmorece e perde o sen-
tido de viver, apesar de ter em todos os momentos
o apoio da mae. Esta, na historia, leva a filha para
frequentar a casa de apoio (cenario do estudo), na
qual a mocga conhece um rapaz, também portador do
HIV. Os dois se apaixonam e passam a se auxiliar
no convivio com a doenca. A partir dessa narrati-
va os participantes foram convidados a contar suas
historias de vida e como tem sido ap6s a descoberta
da soropositividade, posto que na medida em que o
individuo se permite exteriorizar contetidos afetivos
mais profundos, relacionados a doenga, no caso, in-
centiva os(as) demais participantes a também fazé-
-lo, amenizando, assim, o estigma associado a Aids
(Martins; Peres; 2014).

Durante os encontros os nove participantes do
estudo contaram suas historias. Verificou-se que
os sentimentos expressos nestas correspondiam ao
nivel de aceitagdo que os participantes tinham. Os
que sabiam ha pouco tempo (trés participantes) so-
bre o virus demonstravam angustia em suas falas,
sinalizavam a ndo aceitacdo da familia e até mes-
mo o abandono. Em contrapartida, os que ja tinham
mais tempo de tratamento e de convivéncia com a
doenca (quatro participantes), demonstravam uma
aceitacdo maior e uma superagao.

Salienta-se que dos nove participantes, 6 eram
mulheres e 3 eram homens. A faixa etaria variou de
28 a 47 anos.

A partir disso serdo contadas a seguir as historias
de Angustia, Solidao e Superacao.

Uma historia de angdstia...

A principio observou-se uma participante cala-
da, triste e que dificilmente interagia com o grupo.
Ap0s a encenagdo, porém, ela foi a primeira a com-
partilhar sua historia. Em meio a lagrimas relatou:

Sou casada ha 6 anos, tenho 2 filhos, tinha uma
vida tranquila, cuidava dos meus filhos ¢ do meu
marido. Era feliz, apesar das suspeitas que meu
marido me traia. Ha duas semanas, por suspeitar
de uma nova gravidez e por incentivo da agente
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de saude do meu bairro resolvi fazer o teste de
HIV e o que eu ndo esperava aconteceu. De re-
pente, eu era portadora do virus. Nossa, naquele
momento meu mundo desabou, eu me senti um
nada, minha vida estava acabada, ndo sabia o que
fazer, se contava pro meu marido, minha mae,
meus filhos. Eu estava perdida, tinha medo da re-
acdo deles e entdo ndo contei nada. Disse para o
meu marido que queria me separar dele, que ndo
estava mais dando certo e ele nao aceitou, ndo
sabia o que estava acontecendo. Foi entdo que eu
abri o jogo e disse que estava com Aids, que eu
era doente, e que ele ia ficar doente também por
causa de mim. Fiquei desesperada! Ele ficou as-
sustado, mas ndo me abandonou, disse que pode-
ria ter sido ele que me transmitiu, ndo acreditava
que eu o tivesse traido, pois ele ¢ musico, viaja
muito e tinha se relacionado com muitas mulhe-
res. Hoje estou aqui na Casa de Apoio, vou iniciar
esse tratamento e meu marido vai fazer o teste
amanha... Fico muito triste e assustada pensando
no tratamento, todo o processo, ¢ muito ruim...
Nao entendo porque isso aconteceu comigo. Ago-
ra minha vida vai mudar, ndo vou ser mais do
mesmo jeito porque agora sou doente pro resto
da minha vida (Angustia).

O medo de sofrer estigma, preconceito ou dis-
criminagdo faz com que comunicar o diagndstico
para outras pessoas do convivio sociofamiliar seja
uma decisdo dificil, cujo ato, muitas vezes, ainda
¢ evitado e adiado (Brasil, 2007). Assim como a
participante “Angustia”, pessoas que descobrem a
soropositividade veem-se diante de inimeras di-
vidas, visto que a presenca da Aids produz varias
alteragdes na vida do individuo na esfera pessoal,
representadas por incerteza quanto ao futuro, apro-
ximacdo da morte, discriminagdo e mudangas na
aparéncia e, também, na esfera afetiva, acarreta di-
ficuldades de estabelecer novos vinculos afetivos
e interferéncias nos ja existentes ¢ alterando ainda
o padrdo de vida sexual; e, finalmente, na esfera
familiar, percebe-se hostilidade e discriminacéo,
levando a mudangas no projeto de vida (Cardoso;
Marcon; Waidman, 2008).

Nos casos da Aids, nem sempre a familia conse-
gue apoiar e sustentar o portador devido ao precon-
ceito e discriminagdo ainda existentes. Por isso, sdo
comuns o sentimento de desprezo ou afastamento
social, vergonha e receio em comunicar até mesmo

a propria familia a respeito da soropositividade,
uma vez que ndo sabem qual sera a reagdo dos fa-
miliares e da sociedade acerca do estado de saude,
podendo assim, ser um relacionamento de apoio ou
até mesmo de desprezo (Reis; Gir, 2010).

Uma historia de soliddo...

Neste contexto, um dos participantes do estudo,
“Soliddo”, relatou sua experiéncia diante do aban-
dono da familia apos a descoberta do HIV.

Eu era muito farreador sabe? Gostava de sair por
ai, tinha amigos nesse tempo (...) até que um dia
descobri que estava com Aids, e minha familia
descobriu também. Era casado e minha mulher
me deixou. A primeira coisa que meu irmao fez
foi ligar para os outros e espalhar que eu estava
com a doenga. Depois que descobri o HIV, meus
familiares passaram a ndo ligar para mim. (...)
Teve uma vez que eu estava doente com tubercu-
lose, e minha cunhada nem sequer me ajudava na
minha alimentago, em fazer uma sopa pra mim.
Eu néo tinha condi¢do nem de descer da rede pra
fazer comida ou tomar meus remédios. Fui des-
prezado até pelos amigos que bebiam e curtiam
comigo. Acho que eles tém medo de se contami-
nar por causa de mim. Hoje vivo praticamente
sozinho. Nao tenho uma familia que se interessa
por mim e nem amigos. Mas vou levando, né?
Venho aqui pra Casa, e gosto daqui. Aqui sou
bem cuidado (Soliddo).

A partir do relato de Solidao, evidencia-se que
o desprezo que este participante sofre por parte da
familia e da sociedade acarreta prejuizos direta-
mente no seu tratamento, visto ser a familia histo-
ricamente reconhecida como apoio em satde e que
surge como uma fonte de ajuda para o ser humano,
contribuindo para o seu equilibrio fisico e mental,
constituindo-se elo fundamental entre o portador e
o servico de saude, ajudando a melhorar a qualidade
de vida. Quando nio se ha este apoio o individuo
torna-se desamparado e com diminuigdo da resili-
éncia (Cardoso; Marcon; Waidman, 2008).
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Verificou-se que hé inumeras dificuldades tanto
no momento de descoberta da doenga quanto duran-
te todo o processo de adaptagdo e aceitagdo. Apesar
dos sofrimentos, contudo, evidenciou-se pelos de-
mais discursos em que ha enfrentamento.

Define-se como estratégias de enfrentamento os
conjuntos de esforgos cognitivos e comportamen-
tais, utilizados pelos individuos com o objetivo de
lidar com demandas especificas, internas ou exter-
nas, que surgem em situagdes de estresse, avaliadas
como sobrecarga ou excesso aos Seus recursos pes-
soais (Chaves; Mendes; 2013).

Uma historia de superacgo...

Esses meios de enfrentamento e superagdo com
o intuito de normatizar/continuar a vida ap6s a des-
coberta do virus foram percebidos na historia da
participante a seguir:

Bem, eu peguei o virus do meu marido. Ele fa-
leceu, ja esta com sete anos. Mas os meninos,
nenhum tem ndo. Ele me falou que foi para ba-
gunca né? E ai ele conheceu outras pessoas e ad-
quiriu a doenga. Ele me perguntou se eu queria
me separar dele porque ja tinha feito isso tudo
comigo. Ele foi sincero sabe? Eu disse: Depois
disso tudo, ndo. Nos ja estamos nessa luta juntos,
para que separar? Depois que ele faleceu eu fi-
quei cuidando das minhas filhas. Elas me apoiam
muito. A minha familia também sabe ¢ nenhum
tem preconceito. E eu nunca fui hospitalizada, eu
tomo todos os meus remédios direito, ndo sinto
nada, nenhuma dorzinha. Eu ndo deixei de comer,
procuro me alimentar bem, como frutas, durmo
bem, ndo deixo de tomar os medicamentos ¢ de
fazer minhas coisas, ndo. Vou vivendo normal. Eu
sou alegre, gosto de dangar, sou uma forrozeira.
Depois de um tempo conheci um rapaz e come-
cei um relacionamento, ¢ falei pra ele que eu era
soropositivo. Ele com o tempo aceitou. Hoje ja ta
com cinco anos que a gente vive juntos. E ele ndo
¢ portador de HIV. Nés temos cuidado, sabe? Eu
ndo quero passar pra ele. E eu assim, vivo minha
vida, sou feliz, tenho meu marido, minhas filhas
que sdo tudo pra mim, ¢ eu levanto a cabega ¢
sigo. Tenho fé em Deus e procuro por meio dele
ndo fraquejar. Procuro uma vida mais saudavel,
faco caminhada todos os dias ¢ levo meu trata-
mento bem a sério (Superacdo).

Evidencia-se por meio dessa histéria que mesmo
sendo portadora da doenca a pessoa reage com tran-
quilidade e otimismo a fim de ndo se deixar abalar,
e consequentemente ndo adquirir doengas oportu-
nistas. Observa-se que cuidados e zelo pela saude
sdo mantidos por meio do foco positivo, da adesdo
e controle dos medicamentos e da boa alimentacao.

A reconstru¢do da vida de adultos portadores do
HIV/Aids geralmente se da por meio de um proces-
so apoiado na normalizacdo (tornar o cotidiano o
mais normal possivel, considerando-se os padroes
de vida anteriores a doenca), incluindo cuidar de
si, manter relacdes com outras pessoas € com as
crencas/poderes divinos e transcender a doenga, ou
seja, superar as grandes dificuldades provenientes
da soropositividade, ndo deixando que a vida esteja
focalizada apenas na Aids (Espirito Santo; Gomes;
Oliveira, 2013).

Assim, as estratégias de enfrentamento utiliza-
das como 0 4nimo por viver, a esperanga € a decisao
de continuar a vida normalmente proporcionou a
portadora de HIV/Aids maior conformidade dian-
te da doenga, melhora do bem-estar ¢ autoestima.
Esta histéria trouxe animo e esperanga aos demais
participantes, observados pela sua concentragdo e
emocao ao findar da historia.

Verifica-se, deste modo, que o compartilhar ex-
periéncias acerca do conviver com o HIV aflorou a
empatia dos participantes e o desejo de contribuir
uns com os outros para que a aceitagdo fosse algo
comum ao grupo. Expor as principais angustias, os
medos, os anseios, as dores, entre outros sentimen-
tos, proporciona alivio @ mente, a0 mesmo tempo
em que o individuo comecga a procurar solugdes
para o proprio problema a medida que exterioriza
este sentimento.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo revelou por meio das historias de vida
que existe um percurso até alcancar a aceitacao de
conviver com o HIV. A principio existe a angustia
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da descoberta, por vezes o abandono, o sofrimento
e s6 apos isso ¢ que o individuo percebe que ¢é pos-
sivel conviver “amigavelmente” com o virus.

Quando o portador se permite compartilhar sua
historia de vida com o HIV, ele exterioriza suas du-
vidas, seus medos, suas conquistas, possibilitando
que o profissional de saude perceba o que precisa
ser melhorado para favorecer uma vida com quali-
dade para este portador. Ao mesmo tempo, ao con-
fessar seus erros, o proprio portador percebe que
¢ preciso realizar mudangas em seu estilo de vida,
e optando por se adequar a um melhor estilo de
vida, este passa a ser protagonista no processo do
autocuidado.

Evidencia-se que mesmo com um maior enten-
dimento das complicagdes da doenca e das novas
terapéuticas existentes na atualidade, o estigma ain-
da se configura como barreira, fazendo com que o
portador de HIV/Aids em alguns casos seja aban-
donado pela familia e pelos amigos.

Contrapondo-se a isso, 0 estudo também revelou
que existem portadores que se adaptam e passam a
conviver e aceitar a doenga, oferecendo esperanca
aos demais portadores.

A casa de apoio, cenario deste estudo, desem-
penha papel importante para os portadores de HIV,
pois além de abriga-los, possui estratégias de edu-
cacdo em saude tanto para os frequentadores da
casa quanto para a sociedade em geral, por meio
de palestras informativas acerca da prevengao da
doenca e também contribuindo com a diminui¢do
do estigma para com o portador de HIV.

Isso posto, destaca-se que sdo necessarios mais
estudos que proporcionem a exteriorizagdo dos
sentimentos, envolvendo portadores de HIV/Aids,
visto que tal pratica contribui para uma busca inter-
na de solugdes para o problema em questdo, bem
como estimula a empatia de um portador para com
outro, e proporciona a visdo da vida por completo,
trazendo esperancga e alivio @ mente do portador.
Salienta-se também a necessidade de politicas que
oferecam ao paciente de HIV acompanhamento psi-
colégico, a fim de que este tenha um atendimento
qualificado, que lhe dé seguranga para exteriorizar
seus anseios de maneira sigilosa.
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