UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM

CAMILA FIORANELLI DE SA

AS CRENCAS FACILITADORAS E RESTRITIVAS DE FAMILIARES DE
PACIENTE COM HIV/AIDS QUE PERMEIAM O TRATAMENTO

SAO PAULO -SP
2021



CAMILA FIORANELLI DE SA

AS CRENCAS FACILITADORAS E RESTRITIVAS DE FAMILIARES DE
PACIENTE COM HIV/AIDS QUE PERMEIAM O TRATAMENTO

Trabalho de Conclusdo de Curso para
obtencdo do titulo de graduacdo em
Enfermagem apresentado ao Departamento de
Enfermagem da Universidade Federal de Sé&o
Carlos-UFSCar.

Orientadora: Profa. Dra. Sonia Regina
Zerbetto

Coorientadora: Profa. Dra. Simone Teresinha
Protti Zanatta.

SAO CARLOS

2021



AGRADECIMENTOS

Primeiramente, gostaria de agradecer a todos que me ajudaram a chegar até o final
dessa etapa. Especialmente aos meus pais, Carlos e Neiva, a minha irm&, Aline e ao meu
parceiro de vida, Jodo Guido.

Agradeco a minha querida professora e orientadora Sonia Regina Zerbetto, por
sempre me apoiar, me ensinar e participar dessa conquista tdo perto.

A Bianca Oliveira Ruiz, por ser o meu grande apoio nesta reta final.

Agradeco também a querida professora e coorientadora Profa. Dra. Simone
Teresinha Protti-Zanatta por toda a ajuda e conhecimento transmitido nessa jornada.

Agradeco aos meus amigos de curso, que fizeram essa caminhada dura e desafiadora
ser mais leve, bem como aos meus amigos da vida, por sempre me apoiarem e torcerem por
mim.

Obrigada a todos que direta ou indiretamente me apoiaram e me deram forcas para

que eu chegasse a esse objetivo final, o primeiro de muitos.


https://www.denf.ufscar.br/docentes/simone-terezinha-protti-zanatta
https://www.denf.ufscar.br/docentes/simone-terezinha-protti-zanatta

RESUMO

Introducdo: A familia ao conviver com parente portador de HIV/AIDS demonstra
particularidades e singularidades em seu funcionamento, o qual é permeado por sistema de
crencas, as quais tém grande forca sobre seus membros e sobre o funcionamento familiar,
possuindo capacidades importantes de cura e sofrimento na familia. Objetivo geral:
Descrever as crengas facilitadoras e restritivas sobre o tratamento de pacientes adultos com
HIV/AIDS, na perspectiva de familiares que convivem com o problema. Metodologia:
Pesquisa qualitativa com trés familiares, por intermédio da entrevista semiestruturada em
formato remoto, com anélise de conteldo tematica de dados. Resultados: As crencas dos
familiares deste estudo revelaram que conviver com a AIDS ou positividade do virus torna-se
normal, quando envolve manter a rotina cotidiana e a qualidade de vida, acreditar na
longevidade da vida diante das alternativas terapéuticas, ter atitudes afetivas e cuidar para néo
contaminar as pessoas ao redor, desmitificar pré-conceitos e preconceitos, 0 que podem ser
compreendidas como crencas que facilitam o tratamento e sua adesdo. Entretanto, durante a
descoberta do diagndstico da doenga perpassaram sentimentos e emocdes negativas e
positivas, que puderam ser reconhecidas tanto como crengas restritivas como facilitadoras,
dependendo do comportamento da familia diante da descoberta e do processo terapéutico.
Considerac0es finais: Tanto crencas restritivas como facilitadoras permearam o periodo de
descoberta do diagnostico, mas os familiares buscaram enfrentar e superar tais adversidades,
tentando romper as crencas restritivas, por intermédio das crencas religiosas e espirituais,

valorizagéo do tratamento e promover coesédo familiar.

Descritores em saude: HIV, Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida, Crencas, Cultura,
Familia.
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1. INTRODUCAO E JUSTIFICATIVA

Considerada um problema de satde publica que surgiu na década de 80, a Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) caracteriza-se como uma doenca causada pela
infeccdo do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), o qual ataca o sistema imunoldgico do
individuo, que é responsavel por defender o organismo de doengas. As células mais afetadas
s&o os linfacitos T auxiliares tipo CD4+, no qual o0 virus se integra e altera o DNA (Acido
Desoxirribonucléico) dessa célula, faz copias de si mesmo, se replica e rompe os linfocitos em
busca de outros para continuar a infecgdo (MINISTERIO DA SAUDE, 2019).

Dentre 0s muitos aspectos que permeiam esta doenca, as questdes histérico-sociais
devem ser consideradas, pois elas influenciaram e influenciam a construcdo do imaginario
social, o qual ainda é representado pelo preconceito, estigma, discriminacdo e exclusdo
(ALMEIDA et al., 2007).

O medo do estigma, da discriminacdo e da exclusdo social, bem como de estar
vulneravel a situacbes de violéncia, desestimula as pessoas que vivem com HIV/AIDS a
relatarem sobre a doenca tanto para seus parceiros sexuais como para seus familiares. Tais
fatos, também impactam e dificultam a adesdo ao tratamento. Desta forma, o estigma e a
discriminagdo diminuem as chances dos individuos e comunidades que convivem com o0 virus
de se protegerem e manterem-se saudaveis (UNAIDS, 2019). Desta maneira, é relevante
compreendermos quem é o paciente com AIDS, tanto perante a sociedade como para a sua
propria familia.

Apesar de ndo ter cura, a utilizacdo regular dos antirretrovirais (ARV) é fundamental
para melhorar a qualidade de vida das pessoas com AIDS, pois do contrario, hd impactos
negativos, tais como o aparecimento da resisténcia do respectivo virus aos medicamentos.
Portanto, como qualquer outra doenga desta complexidade, o apoio familiar pode ser
determinante no sucesso do tratamento e na vida pessoal do individuo (CAMARGO;
CAPITAO; FILIPE, 2014).

O conceito de familia neste projeto corrobora a perspectiva sistémica, ou seja, um
conjunto de pessoas interligadas por lagos afetivos e que sdo consideradas importantes pelos
préprios membros da familia, incluindo parentes, amigos e outros grupos sociais, como por
exemplo, da escola e igreja (CHRISTOFFEL; PACHECO; REIS, 2008). A variavel

consanguinidade, que era historicamente considerada como a principal na definicdo de



familia, atualmente ndo é predominante. Entdo, pode-se afirmar que nos dias de hoje, a
composicdo do nucleo familiar baseia sua defini¢cdo de familia além de fatores bioldgicos e
legais (WAGNER; TRONCO; ARMANI, 2011).

Estudo aponta que a familia é considerada tanto unidade de cuidado como fonte de
suporte para o individuo com AIDS, influenciando-o no seu restabelecimento fisiolégico e
mental. Além disso, a familia ao vivenciar uma situacdo de doenca, apresenta uma dinamica
de funcionamento prépria, influenciada pela sua cultura, regras e cédigos de comportamento
(SOUSA; KANTORSKI; BIELEMANN, 2004).

A familia ao vivenciar situacdes de saude e/ou doenca demonstra particularidades e
singularidades em seu funcionamento, o qual é permeado por sistema de crencas (WALSH,
2012). Os familiares que convivem com uma pessoa diagnosticada com HIV/AIDS
apresentam especificidades na dindmica familiar que envolvem muitas davidas e incertezas
(SILVEIRA; CARVALHO, 2011), como por exemplo, sobre a doenca e seu tratamento.

Desta forma, é importante entender a familia como importante unidade de salde
apoiadora para seus membros, e como esses identificam suas forcas, dificuldades e esforcos
(LEITE et al., 2012). Portanto, a familia constroi crencas, as quais tém grande forca sobre
seus membros e sobre o funcionamento familiar (WALSH, 2012).

As crengas sd0 0 modo como enxergamos as situacgdes, influenciando de modo
facilitador ou restritivo nossas acoes. As crencas facilitadoras aumentam as possibilidades em
resolver os problemas, diminuindo o sofrimento. As crencas restritivas diminuem as
possibilidades de resolucdo de problemas, aumentando o sofrimento. Desta maneira, as
crencas possuem capacidades importantes de cura e sofrimento na familia (WRIGHT; BELL,
2009).

Os estudos nacionais e internacionais que abordam temaética sobre familias e
HIV/AIDS tém focado, predominantemente, no &mbito de familias de criangas portadoras de
HIV, associando a adesdo ao tratamento (ALVARENGA; DUPAS, 2014; GRAVES, 2018;
NASUUNA, 2019). N&o foram encontrados estudos sobre crencas facilitadoras e restritivas de
familiares de pacientes adultos com HIV/AIDS.

No referente a relevancia da familia na satde das pessoas com HIV, estudo realizado
na Tailandia aponta que as relacdes familiares e sociais sdo importantes apoios estruturais
para 0 doente. Além disso, tanto o funcionamento familiar como o apoio social estd
significativamente relacionado as autopercepgdes de salde e salde mental das pessoas que
vivem com HIV, ou seja, uma vida familiar organizada e estruturada e eficaz rede de apoio

social podem desencadear melhores resultados de salde entre as pessoas que vivem com HIV.
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Outro dado aponta que bom funcionamento familiar estd associado & melhor qualidade de
vida, melhor percep¢do de salde, menos sintomas de depressdo e maior adesdo aos ARV
(ROTHERAM-BORUS et al., 2010). Outro estudo realizado no Peru mostra que pessoas que
vivem com HIV possuidoras de apoio familiar ttm maior probabilidade de se manter em
tratamento, comparadas com as que ndo possuem apoio (PROCHAZKA et al,
2018). Conforme os estudos acima citados, pressupde-se que o funcionamento familiar tem
papel fundamental e influenciador no tratamento da doenca. Considerando que o sistema de
crencas influencia o funcionamento da familia diante de uma situacdo problematica de
doenca, é relevante conhecer as crengas da familia sobre o tratamento de seu familiar que

vivencia ser HIV positivo e/ou estar com AIDS, bem como elas agem neste contexto.

1.1 Sintese da bibliografia fundamental

Historicamente, a AIDS surgiu mundialmente no inicio do ano de 1980 do século
passado, constituindo-se em grande problema de salde publica na época. Apesar desta
problematica ter emergido em contexto de muito preconceito, pois a doenca foi associada as
minorias marginalizadas, tais como, homossexuais e usuarios de drogas injetaveis
(MINISTERIO DA SAUDE, 2018), atualmente, o preconceito e estigma ainda se constituem
nos maiores desafios para o tratamento desta doenca.

De acordo com o ultimo relatério do Programa Conjunto das Nag¢Bes Unidas sobre
HIV/AIDS (UNAIDS, 2019) no ano de 2019, 37,9 milhdes de pessoas ho mundo vivem com
HIV; entretanto, um pouco mais da metade destas tem acesso ao tratamento com
antirretroviral. Em relagdo ao Brasil, houve um aumento numérico de 21% de casos novos de
pessoas infectadas por HIV no periodo de oito anos (UNAIDS, 2019).

O virus HIV é classificado como retrovirus (HIV 1 ou HIV 2), pois armazena em
suas informacdes genéticas o Acido Ribonucléico (RNA). A partir do momento em que 0
HIV invade uma célula humana, este libera seu RNA e utiliza a enzima transcriptase reversa
para transformar RNA em DNA retroviral, possibilitando as copias deste DNA do virus HIV.
Desta maneira, 0 DNA do virus sera incluido no DNA da célula entdo infectada. A partir dai,
cada vez que a célula infectada se replicar, fara uma nova cépia do DNA do HIV
(CHACHAY, 2018).

A partir de uma infeccdo aguda, haverd aumento dos niveis de RNA viral e,
consequentemente aumento da destruicdo do sistema imune, diminuindo o nUmero de

linfécitos CD4+. Neste momento acontecerdo 0s processos patogénicos (REZER et al., 2013).
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De acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para manejo da
infeccdo pelo HIV em adultos, o processo de infeccdo € acompanhado por um conjunto de
manifestacdes clinicas, denominada atualmente de Sindrome Retroviral Aguda (SRA), que
caracterizam a doenca e sdo muitas vezes confundidas com outras etiologias, pela analogia a
outras infecgdes virais agudas (BRASIL, 2018).

Os principais sinais e sintomas da SRA incluem febre, cefaléia, astenia (diminuicdo
da forga fisica), adenopatia (aumento do volume dos ganglios linfaticos), faringite, exantema
(erupgbes cutdneas) e mialgia; podendo haver variacdes de acordo com cada individuo.
Podem aparecer também sintomas digestivos, como nauseas, vomitos, diarréia, perda de peso
e Ulceras; e sintomas neuroldgicos, como dor ocular (BRASIL, 2018).

Grande parte da sintomatologia desaparece entre trés a quatro semanas, porém, se
persistir de forma intensa e prolongada, pode estar associada a progressao mais rapida da
doenga e, entre as principais consequéncias, destaca-se 0 aparecimento de doengas
oportunistas e neoplasias (BRASIL, 2018).

O aparecimento de InfeccBes Oportunistas (10), tais como as mais comuns,
pneumonias, neurotoxoplasmose, tuberculose, meningite e retinite por citomegalovirus, bem
como principais neoplasias (sarcoma de Kaposi e linfoma ndo Hodgkin, caracterizam a AIDS
(BRASIL, 2018).

No dmbito da patologia, a transmissdo do HIV/AIDS pode acontecer por via sexual,
sanguinea, vertical (de mée para filho (a), ou ocupacional (exposicdo a materiais biologicos)
(MINISTERIO DA SAUDE, 2019). A prevencdo se da a partir do uso de preservativos em
relacbes sexuais; uso de agulhas, seringas e luvas descartaveis; teste sanguineo para
transfusdo; realizacdo de exame pré natal; e uso de ARV durante a gestacdo no caso de maes
contaminadas, evitando a transmissao vertical (FIOCRUZ, 2019). Além disso, é aconselhavel
realizar os testes para sifilis, hepatite B e hepatite C quando o individuo for exposto a alguma
situac&o de risco (MINISTERIO DA SAUDE, 2019).

Quanto ao diagndstico da doenca, é realizado pela coleta sanguinea ou de fluxo oral,
ambos realizados pelo Sistema Unico de Salde (SUS). Os testes que objetivam contagem de
linfécitos T do CD4+ (LT-CD4+) e carga viral de HIV (CV-HIV) poderdo ser do tipo
laboratoriais ou testes rapidos (TRs), sendo que o TRs ficam prontos em no maximo trinta
minutos (MINISTERIO DA SAUDE, 2019).Independente do tipo de teste havera a chamada
“janela diagnostica”, que representa 0 tempo entre o contato que o individuo teve com o virus

e a deteccdo do mesmo, ou seja, 0s testes deverdo ser realizados a partir de trinta dias de
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exposicdo, pois do contrario poderdo dar negativo, mesmo com a pessoa infectada
(MINISTERIO DA SAUDE, 2019).

O tratamento do HIV/AIDS é feito com drogas antirretrovirais (ARV), que agem
bloqueando a multiplicacdo do virus em suas diversas fases, atuando no sistema imunolégico
do individuo (MINISTERIO DA SAUDE, 2019).

Existem diversos tipos de ARV, os quais sdo divididos entre os inibidores da
transcriptase reversa e os inibidores da protease. Atualmente utiliza-se da terapia combinada
para obter maior eficacia no tratamento, associando duas ou mais drogas com o objetivo de
reduzir as cepas multirresistentes (BRASIL, 2018). Desta maneira, os ARV evitam o declinio
do sistema imunoldgico do individuo e, apesar de ndo ter cura, sdo fundamentais para
aumentar a qualidade de vida dos doentes. De acordo com o Ministério da Saude, hd aumento
na atividade antirretroviral (elevacdo de linfécitos T-CD4+ e reducdo nos titulos plasmaticos
de RNA-HIV) quando hé associac¢do de drogas (BRASIL, 2018).

A terapia € determinada a partir da resisténcia viral, comorbidades e toxicidade das
drogas (MINISTERIO DA SAUDE, 2009). Desde 1996 o Brasil distribui ARV gratuitamente
para todos os individuos que necessitam de tratamento (MINISTERIO DA SAUDE, 2018).

A descoberta do HIV/AIDS desencadeia algumas singularidades tanto para 0s
pacientes quanto aos cuidadores e familiares. Desta maneira, é importante que haja, além da
terapia com ARV, acompanhamento psiquico e clinico, a fim de buscar melhor qualidade de
vida aos envolvidos (MINISTERIO DA SAUDE, 2009).

A familia tem participacdo importante quando se refere ao cuidado a satde de um
membro com AIDS, principalmente na adesdo ao tratamento com ARV, demandando certa
mudanca na vida de toda a rede familiar (SILVA; TAVARES, 2015). A partir dessa vivéncia,
a familia construira crengas que influenciardo o comportamento familiar (WALSH, 2012).

As crengas sdo como interpretamos as situacées em que vivemos por meio de nosso
entendimento e percepcdo, refletindo em acbes e comportamentos. Acredita-se que as
familias possuem crengas que podem facilitar ou restringir as formas que influenciam vidas,
relacionamentos, comportamentos, sofrimento e cura de doencas (WRIGHT; BELL, 2009).

Os estudos nacionais e internacionais sobre as crengas de doenga no contexto
familiar salientam a importancia do apoio do nucleo familiar para o tratamento das doencas.
Acredita-se que estudos que abordam crencas familiares sdo importantes tanto as familias
quanto aos profissionais de salde, pois possibilitam a ambos perceberem as crencas que
permeiam a realidade de cada familia, desafiando-a e potencializando-a para a melhoria de
seu bem estar (ZERBETTO et al., 2018).
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Pesquisa realizada sobre crencas de uma familia de dependente de substancias
psicoativas mostrou que, as crengas podem envolver percepcOes de que a superprotecdo
familiar motiva e influencia a dependéncia, mas que ao mesmo tempo a forca familiar
influencia diretamente na reabilitacdo e enfrentamento da situacdo (ZERBETTO et al., 2018).

Outro estudo realizado com familias que vivem situacdes de doencas crdnicas de
seus entes salientou que as crencas sdo compreendidas como parte da vida ou também de
ameaca a vida. Apontam que por mais que a doenca seja parte da vida familiar, ela também &
capaz de fortalecer os lacos (ARESTED; BENZEIN; PERSSON, 2015).

Estudo realizado com pacientes sobreviventes da leucemia salientou que as crengas
definem a forma que o paciente agira e reagirad ao tratamento, desde o diagnostico, até a cura.
Ressaltam que recursos que envolvem a esperanca, 0 otimismo, a espiritualidade e o apoio
familiar e profissional sdo considerados como crencas facilitadoras. Entretanto, o estigma
sobre a doenca, baixa autoestima, sensacdo de fracasso e fragilidade diante da doenca,
situacdo de ameaca a integridade e ao bem estar familiar, sdo compreendidos como crengas
restritivas (NARESSI, 2013).

Outro estudo, realizado com familias nipdnicas que convivem com criangas
deficientes fisicas e/ou cognitivas, mostraram que no inicio da descoberta da doenca, as maes
se consideravam impossibilitadas de cuidar de seus filhos e enfrentar a situa¢do; porém com o
passar do tempo, as crencas se modificaram e essas mdes passaram a confiar na suas
capacidades de cuidado (SATO et al., 2015).

Essas crencas proporcionam a maneira do individuo se posicionar frente a situacdes e
interacdes entre pares e sociedade. Quando facilitadoras, as crencas podem diminuir o
sofrimento tanto do doente como de seus familiares, aumentando as possibilidades de solucéo
dos problemas enfrentados. Quando restritivas, as crengas poderdo aumentar o sofrimento do
familiar ou da unidade familiar sobre a doenca, e diminuir as possibilidades de solugéo sobre
a situacédo enfrentada pelos familiares (WRIGHT; BELL, 2009).

Desta maneira, tem-se como questdo de pesquisa: Quais séo as crencas facilitadoras e
restritivas que permeiam o tratamento, na perspectiva de familiares de paciente com
HIV/AIDS?

2. OBJETIVO GERAL
Descrever as crengas facilitadoras e restritivas sobre o tratamento de pacientes

adultos com HIV/AIDS, na perspectiva de familiares que convivem com o problema.
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3. METODO

3.1 Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, com foco subjetivo nas crengas, valores e
atitudes das pessoas, que representam o espaco mais profundo das relagcdes (MINAYO, 2011).
Desta forma, 0 método qualitativo tem como papel principal a compreensdo da percepgdo da
realidade humana vivida socialmente (MINAYO, 2011).

3.2 Participantes

Consistiu de uma amostra intencional, sendo o total de trés familiares de usuarios
adultos que vivem com HIV/AIDS. Os critérios de inclusdo envolveram familiares com idade
maior ou igual a 18 anos, que convivem com o paciente pelo menos duas vezes por semana e
gue sabem que seu parente faz tratamento para HIV/AIDS. Além disso, os participantes
possuem recurso de computador ou celular, com acesso a internet para realizar a entrevista
por meio de ambiente virtual. Os critérios de exclusdo consistiram em familiares que nédo
acompanham o tratamento do usuério ou que ndo reconhecem a terapia como necessaria, bem
COMO era a primeira vez que procuravam o servico, considerando o tempo de vinculo com a
equipe de salde.

O fechamento amostral consistiu em familiares que aceitaram participar da pesquisa,
ao serem convidados apds consulta médica, durante o tempo de permanéncia presencial de
uma das pesquisadoras e docente de uma universidade federal do interior paulista, no periodo
de 05 a7 e de 12 a 14 de abril de 2021, devido ao plano de contingenciamento pandémico da
COVID-19 no municipio e na universidade. Foram identificadas e indicadas quatro familias,
mas uma desistiu de participar e outra ndo foi encontrada apés varias tentativas de contato via

telefone. Assim, totalizaram duas familias, sendo trés familiares.

3.3 Local
A pesquisa foi realizada no Centro de Atendimento de Infec¢gdes Cronicas (CAIC) de
uma cidade do interior paulista, onde atende doencas e agravos de notificagdo compulsodria e

tratamento continuo.

3.4 Coleta de dados
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ApoGs autorizacdo da Secretaria Municipal de Saude e considerando o plano de
contingenciamento da pandemia da COVID-19 do municipio e da universidade, uma das
pesquisadoras permaneceu presencialmente por uma semana no CAIC, para realizar o
recrutamento dos participantes da pesquisa. Apos consulta médica, os usuarios e familiares
que os acompanhavam foram convidados a participar da pesquisa e disponibilizar seu contato,
apoOs autorizacdo de ambos. Outra pesquisadora os contatou por via telefone para
agendamento dos encontros, os quais foram acordados entre pesquisadora e participantes,
sendo que as entrevistas semiestruturadas foram realizadas no periodo de abril a agosto de
2021, todas por acesso de ligacéo telefonica.

A pesquisadora orientou os familiares a escolherem um ambiente privativo em suas
casas, assim como ela também, para realizar a entrevista, deixando o som em “viva voz” e
gravar em audio pelo recurso de um notebook.

O conteldo da entrevista consistiu em dados pessoais dos familiares, suas relacfes e
configuracdo da familia, bem como rede de apoio social. Para captar tais informacdes, foram
utilizados os instrumentos genograma e ecomapa.

O genograma consiste em arvore familiar da estrutura interna e seus processos
relacionais. O ecomapa é um diagrama de contato dos membros familiares e a unidade
familiar com a estrutura externa e rede de apoio social (SOUZA et al., 2016). Além disso,
houve a seguinte questdo norteadora para a entrevista: “Vocé pode me contar sua experiéncia
de viver com um paciente com HIV/AIDS em sua familia?” Entretanto, conforme foi
evoluindo a entrevista, outras perguntas surgiram para explicitar, compreender ou aprofundar
o fenémeno.

3.5 Procedimentos éticos

Considerando que a pesquisa envolveu seres humanos, foram respeitados todos 0s
aspectos éticos da Resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional de Saude (CNS) e suas cartas
circulares relacionadas as pesquisas em ambiente virtual e protecdo e armazenamento de
dados. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos de
uma universidade federal do interior paulista, conforme parecer n. 3.956.005 de 06/04/2020
(ANEXO 1) e suas duas emendas. Os participantes da pesquisa registraram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE 1) sob a forma oral e sonora

(gravada), afirmando estarem cientes sobre 0s aspectos que envolvem o estudo.
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4. ANALISE DE DADOS

Os dados foram analisados pela anélise temética de Clarke e Braun (2006; 2013),
tipo reflexiva, que consiste em apreender nucleos tematicos constitutivos da comunicacéo,
cuja presenca semantica ou relevancia implicita proporciona significados ao objeto a ser
investigado.

Esta analise envolveu seis etapas: 1) familiarizacdo com os dados; 2) Codificacdo; 3)
Procura por temas; 4) Reviséo de temas; 5) Definicdo e nomeacao dos temas; 6) Redacao.

A primeira etapa consistiu na familiarizacdo dos dados, em que realizou-se a escuta
dos audios das entrevistas, transcricdo dos dados verbais, leitura e releitura dos mesmos,
anotando as principais e iniciais ideias, significados e padrdes. Apo6s ter a primeira ideia do
gue contém nos dados, foram gerados os codigos iniciais, analisando as caracteristicas dos
mesmos de maneira fluida e flexiva, gerando os extratos codificados. A 32 fase foi
caracterizada pelo agrupamento dos dados codificados obtidos anteriormente por critério
semantico e de relevancia conceitual no assunto, correlacionando os seus extratos com 0s
possiveis temas (crencas, sentimentos e recursos sobre a doenca e o tratamento). A 42 fase
envolveu a revisao e refinamento dos temas agrupados, até a constru¢do de um mapa tematico
final, buscando coeréncia entre os extratos dos dados e os temas. Na fase seguinte, buscou-se
definir e nomear os temas, identificando-se a “esséncia” de cada tema escolhido e sua historia.

A Ultima fase deste processo consistiu na producgdo do relatério com as informacGes
colhidas, analisadas e interpretadas, relatando a histéria advindas dos temas fundamentando-
se com literatura relacionada a temaética e os conceitos tedricos sobre crencas facilitadoras e
restritivas.

Como cddigos dos relatos, foram utilizadas letras e numeracdo subsequente,
indicando a sequéncia dos entrevistados. Por exemplo, a letra “F” correspondeu a “Familia”,
seguida pela numeracdo de sua realizagdo “F1”. Para identificar o grau de parentesco,

utilizou-se das iniciais “E” de “Esposa” e “Fi” de “Filha.

5. RESULTADOS

Em relacdo a caracterizacdo dos familiares, dois deles também eram portadores do
virus HIV/AIDS e outro ndo, todos de sexo feminino, casadas e com filhos, cristas
praticantes. A faixa etaria variou de 27 a 39 anos. Quanto a ocupacao laboral, uma trabalhava
no “banco de empréstimos”, outra era cozinheira e a Ultima faxineira. As entrevistadas

mostraram ter relacdo intensa com os familiares portadores de HIV/AIDS.
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Quanto a configuracdo familiar, todas eram familias nucleares, compostas por mae,

pai e filhos (GARCIA et al., 2018), com relagOes entre os familiares fortes e apresentando

como as principais redes de apoio: o CAIC, a igreja, a fé, os préprios familiares, e em uma

das familias, amigos e parentes proximos.

Os temas e seus subtemas obtidos a partir das analises sdo descritos a seguir:

Tema 1: Cuidar para ndo contaminar o outro e manter a qualidade de vida

Esse tema revelou que para os familiares € normal conviver junto ao usuario com

HIV/AIDS, ou seja, consistiu em manter a rotina de vida diaria, a qualidade de vida, ter

atitudes

pessoas.

de afetividade e cuidados para evitar contaminacdo entre os familiares e outras

“/...] normal, tomando assim os cuidados, para ndo contaminar ninguém. [...] Ah! a
gente vive uma vida normal.” FI-E

“Ah, eu acho que é normal. SO alguns cuidados a mais, mas de quebra normal [...]
Normal €, abracar, tocar, comer, s6 ndo compartilhar objetos que foram tipo,
cortador de unha”. F1-Fi

“A gente tem os cuidados a mais, tentamos manter uma qualidade de vida o mais
proximo possivel que seja bom para gente; s6 os cuidados, mas nada que mude as
nossas atividades do dia a dia. [...] Trabalhamos, eu vou na academia, tenho minha
vida normal.” F2-E

Os familiares relataram cuidados em compartilhar objetos cortantes ou utensilios

para alimentacdo com outras pessoas, considerando o risco de contaminacao.

“[...] Até porque, as vezes que alguém pediu para mim assim: ‘Ah, tem cortador de
unha?’. Eu [respondi]: ‘N&o, o meu vocé néo vai usar ndo, cada um pega o seu [...]
Tem que tomar cuidado’.” F1-E

“[...] Na verdade, ela [m&e] sempre evitou é, compartilhar tipo copos e pratos, e
talheres. Tipo, também dividir comida, sabe? Tipo na mesma colher.” F1-Fi

“[...] principalmente, o cuidado €, objeto cortante, né? Que a gente ndo deixa
exposto, porque, uma lamina de barbear no banheiro, que o adolescente fica
curioso, vai pegar la e usar, € s6 o cuidado com esse contato mesmo que a gente fica
[..].” F2-E
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Outra preocupacéo dos familiares envolveu a orientacdo dos filhos sobre sexualidade

e métodos contraceptivos.

“[...] cuidado, e assim, para quem ja esta comecando uma vida sexual ativa, ja que
eu tenho filhos de véarias idades, a orientagdo mesmo do uso de preservativo,
entendeu? Uma conversa sexualmente aberta, e o de 12 anos é melhor que eu ensine,

do que ld fora ensinar errado, que a gente ja conversa sobre sexualidade.” F2-E

Tema 2:As crencas e 0s sentimentos que permeiam a descoberta da doenca

Este tema e seus subtemas descreveram percepcdes e emogOes negativas e punitivas
durante a descoberta do diagnostico da doenca, compreendida ora como escolha individual,
ora advinda pela vontade de Deus. Entretanto, para os familiares, neste momento de
descoberta, ha necessidade de apoio e cuidados para superar esta adversidade, apesar da
doenca ser, inicialmente, um segredo familiar.

Subtema 1: Tudo que a gente planta, a gente colhe

Na descoberta sobre a doenca, uma familiar acreditou que a doenca surgiu a partir de
decisoes, vontades e atitudes individuais (“o que se planta”), as quais podem ser
desagradaveis (por exemplo, ndo ter se prevenido contra a AIDS), e portanto, a pessoa pode
“colher” ou ter consequéncias também desagradaveis, como por exemplo, ser soropositivo ou
ter AIDS. Apo6s a ciéncia do diagndstico, sentimentos e emocdes negativas foram
desencadeadas nos familiares, mas também a percepcdo da necessidade de se prevenir para
evitar danos.

“[...] ‘tudo que a gente planta, a gente colhe'. [...]Jai quando eu fui [na consulta

médica] foi um baque né? Ai, ela [médica] me falou que eu estava com esse

problema. [...] Quando eu descobri que eu estava com esse problema, eu chorava

muito, eu tremia. [...] Eu lembro que eu fui para casa da minha mée, chorando, em

prantos. [...] quando eu soube desse problema, ah, ai foi, ah eu ndo sei o como

explicar [...] na hora eu senti, eu senti, desesperada [...] o pensamento dele [marido]

era de se matar, ele falou para mim. Quando ele descobriu, quando eu cheguei e

falei. Eu percebi pelo jeito que ele ficou meio estranho, ndo sei o que 14, mas eu falei

que agora ¢ bola para frente. [...] Ndo adianta, a gente tem que, antes, a gente tem

se que prevenir antes de acontecer.” FI-E

Subtema 2:Adoecer é permissdo Divina



Uma familiar acreditou que o adoecer é permitido por Deus. A pessoa vivenciara tal
situacdo se Ele permitir, mas associado também as consequéncias de seus préprios atos.

Entretanto, acreditar em Deus possibilita ter consequéncias boas (“ndo plantou coisas ruins”).

[...] Porque eu acredito assim que, eu como eu sou evangélica. [...] Eu vou pela
palavra. Nao cai uma folha de uma arvore se Deus ndo quiser. [...] Tém coisas que
Deus permite, ndo que Ele queira. [...] Tem coisa que Deus permite na nossa vida.
N&o é que Ele quer que a gente passa, mas Ele permite. [...] E tudo que se planta,
colhe. Quem esta com Ele, ndo plantou coisa ruim. [...] porque € Deus, eu acredito.
E Deus.” FI-E

Subtema 3: (Des)conhecimento sobre 0 modo de contrair a doenca
O relato apontou duvidas quanto ao modo de contrair a doenca.

“A gente ndo sabe [como contraiu a doenga], é, eu ndo sei explicar, porque 0S meus
filhos ndo tém, nél? [...] Ai, eu ndo sei, meu esposo também nao sabe. Ficamos sem
entender. [...] E porque até onde eu sei, porque falava assim, se 0 sangue cai no
chdo, o negdcio morre, ndo sei. [...] E porque a gente tem medo. [...] Porque faz de
conta, vai na manicure, a manicure usou o ‘trin’ /nome do objeto de cortar unha]
dela, ai ela ndo esterilizou, ficou esse ‘trin’ dela la uma semana, parado, sem
ninguém usar. Ai, daqui uma semana a pessoa usa, sem esterilizar, pode pegar?”
F1-E

“Apesar de eu saber cem por cento de onde veio, como a gente tinha iniciado um
relacionamento [...] houve uma certa negligéncia né, do obstetra que estava me
acompanhando e ele falou que estava normal o exame, s6 que ja estava reagente.
F2E

Subtema 4: “Uma corda de duas dobras é mais forte do que uma s6”

O relato salientou que na descoberta do diagnostico da doenca, emergiram
sentimentos de impoténcia, de frustragdo por ndo poder amamentar e angustia. Porém, o casal
se uniu para se fortalecer e superar o problema juntos, evitando buscar culpados e, talvez, até

perdoar.
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“/...] inicial foi bem dificil, mas depois a gente decidiu lutar e convivemos ha 13
anos com a situacao. [...] O dificil foi a descoberta né, que foi atraves da gestacgao.
[...] eu descobri isso [doenca] no dia do parto [...] eles fizeram o teste rapido,
fizeram cesarea no quarto que eu estava esperando normal [parto normal], ndo
entendi nada. No dia seguinte que eu ndo via meu bebé chegando para amamentar, o
de todo mundo chegava e 0 meu ndo, e, quando me levaram para uma sala no dia
seguinte ao meu parto, para me dar essa noticia. [...] a nossa descoberta veio
através de uma gestacao, entdo assim, a gente, como te falei, a maior dificuldade
veio no inicio [...], o pior de tudo isso foi eu saber naquele momento que eu néo ia
poder amamentar [...] ficou uma situacdo de impoténcia [...] quando eu e meu
esposo tivemos acesso a essa informacao [sobre a doenca], a gente olhou, um para o
outro, choramos bastante né! Claro! E olhamos um para o outro e falamos assim,
ndo vamos buscar o culpado né! [...] entdo a gente decidiu nao haver culpa, porque
um ndo sabia, o outro também ndo, foi uma coisa que aconteceu, uma fatalidade,
entdo ndo foi nada proposital, e decidimos seguir em frente. [...] foi uma coisa que a
gente se uniu e falamos que né, para vida, assim que eu levo até hoje, é que uma
corda de duas dobras é mais forte do que uma sé. Entdo a gente é mais forte junto,

entdo superamos, vivemos.” F2-E

Subtema 5: A preocupacédo de contaminar os filhos
Os familiares relataram que o principal sentimento que permeava ao descobrirem a

doenca era a preocupacdo de contaminar os filhos.

“Os primeiros dois anos foram muito tensos, porque como a gente [casal]
acompanhava no Rio de Janeiro, as criangas passam por dois anos de
acompanhamento. E, faz o tratamento preventivo, essas coisas. Ai, no Gltimo exame,
que foi para saber se a crianga tinha contraido ou ndo. [...] e a maior preocupagao
era passar a situacdo para o feto. [...] como foi descoberto logo no inicio, assim,
entdo teve todos os cuidados. Entéo foi mais uma preocupagao com quem estava por
vir. [...] E, €, depois ainda vem mais um bebé. O medo foi o0 mesmo, mas gracas a

Deus, foi acompanhamento”. F2-E
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“[...] na hora [ao descobrir a doenga], a minha preocupacdo era mais 0S meus
filhos. [...] de ter passado para eles. [...] eu tinha preocupacao com meus filhos né”
F1-E

“Minha mde faz o tratamento dela certinho. E, é mais uma responsabilidade com os

filhos mesmo, né! ”. FI-Fi

Subtema 6: A doenca como segredo da e na familia

Os relatos apontaram que manter o segredo justificou-se ora por poupar o sofrimento
nos familiares, ora por medo da reacdo dos filhos e de vergonha. Entretanto, quando este fato
deixou de ser segredo para alguns familiares, surgiram sentimentos tanto positivos como
negativos, tais como, sensacdo de alivio por contar, que saber da doenca em si, ndo impactou
tanto o familiar; mas também gerou sentimentos de sentir-se enganado pela mentira,

interpretada pelo familiar como falta de confianca.

“Sabe aquelas pessoas que a gente fala assim, no medo de morrer se mata? A gente
preferiu seguir em frente. [...] ninguém [sabe sobre a doenca] porque talvez as
pessoas sofreriam mais do que a gente mesmo.”’ F2-E

“Ela [mde] sempre evitou [de falar sobre a doenca], mas ela nunca tinha dito
porqué. Ela falava que era hepatite. Recentemente que ela contou, na verdade nao
foi ela, foi minha prima que contou, porque acho que ela tinha vergonha, sei la. [...]
Mas, foi tranquilo. [...] N&o sei, eu ndo me vejo muito impactada nisso. [...]Tipo
assim, eu acho que o mais impactante foi a mentira por volta, por trés disso tudo. [...]
Minha mae sabe ja tem mais de 15 ou 16 anos, e saber que seus pais estavam te
enganando por um bom tempo, mesmo que vocé entenda que é para o seu bem, eles
néo tinham como falar, foi mais impactante que a doenca em si. [...] Entdo, eu me
senti meio que, como posso falar, ndo é invalidada, sabe? Meio que, ndo sei explicar,
é, meio que minha mae ndo confiou em mim sabe? De certa forma, ndo teve a
confianga para chegar e falar comigo. E isso que me marcou mais, a mentira, porque
é muito melhor vocé saber como lidar, vocé entender, vocé conversar, ter uma
proximidade maior, do que ser uma coisa tipo, tdo uma lacuna, tipo toma. Entendeu?
Eu acho que ela tinha que ter preparado mais o terreno.” F1-Fi

“Ah, os meus filhos ndo sabiam. [...] Eu consegui esconder até esses dias, ai como
meu esposo ficou doente, ai acabou contando né, agora eles sabem. [...] Fiquei mais

aliviada né! (...) Eu tinha medo. Acho que era medo, da reacédo deles. [...] O meu
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pensamento era os meus filhos. [...] E ai, eu fiqguei com medo, toda vez que eu ia
contar para eles, meu coracdo acelerava, me dava tremedeira. [...] Ai, a minha
menina também, ela também tinha um probleminha de ansiedade. E eu achava que se

contava ...Sei la.” F1-E

Subtema 7: Se focar na doencga, morre antes da hora

O familiar apontou que apesar de saber da possivel perspectiva de morte para uma
pessoa com HIV positivo ou AIDS, fixar obsessivamente o pensamento na doenca, ha risco
maior de morrer precocemente, tanto no ambito simbdlico como concreto para a pessoa.

“Nem tanto com medo de morrer [ao descobrir a doengal [...] Mas so que eu
chorava, ndo por mim, eu ndo chorava por medo que eu ia morrer. [...] porque no
bem antigamente, pensava que ja morria. [...] A gente fica pensando muito, morre
ainda antes. Se vocé fica muito encucado com o problema, com a doenca, vocé
morre antes do, antes da hora. [...] se vocé focar na doenca vocé vai antes da hora.

[...] vocé acaba ficando mais doente.” F1-M1

Tema 3: Crenca no tratamento para ter vida longa e de qualidade

Este tema apontou a relevéancia do tratamento do familiar para ter uma vida longa e
de qualidade, mesmo na presenca de efeitos colaterais dos medicamentos.

“Ah, eu ndo achava tudo bem [o marido ndo fazer o tratamento]. Eu falava para ele
né, que eu vivia marcando consulta para ele, mas s6 que ele ndo ia. [...] Ai, eu ficava
falando, tem que se cuidar, né! [...] S6 que eu marcava consulta ndo ia, as vezes, até
brigava com ele [...] A gente até ja discutiu por isso. Agora parece que guanto mais
falava pior era. [...] S6 ndo adianta se desesperar. Eu estou com o problema j&, tem
que cuidar. [...] o remédio fazia mal também para ele [esposo] [...] tontura, ne.
Ansia de vémito, fraqueza. E ele é pedreiro. [...] Ai, ele ndo conseguia trabalhar.
Tomava o remédio e ja vomitava. Ai, trocou umas trés vezes né, umas trés vezes

trocou de remédio, ndo adiantava nada. Ai ele parou”. F1-E
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“[tratar] Para ter uma vida mais saudavel, uma qualidade de vida melhor [...] Tipo,
a doenca em si eu conversando com a minha amiga, ela me contando, que ela toma
0s remedios, e que tipo o tratamento néo é facil, que tem muita reacéo colateral né?
[...] Entdo, eu ja sabia de certa forma como lidar. [...] Hoje em dia os medicamentos
sao melhores, o tratamento, mesmo ndo tendo uma cura. [...] O tratamento com uma

vida saudavel esta bem mais avancado.” FI1-Fi

O relato salientou que apesar da doenca ndo ter cura e requerer prevencao, ha
possibilidades de ter uma qualidade de vida se houver adesdo ao tratamento, o qual tem que
ser feito durante toda a vida e ser obtido gratuitamente pelo SUS.

[...] a nossa qualidade de vida, essas coisas assim, a gente se preocupou muito no
comego, ndo fazemos apologia a doenca, e tem que ter uma prevencdo mesmo,
porém também ndo é o fim do mundo, a gente consegue viver sim, com esses
cuidados. [...] temos vida normal. Nenhuma dificuldade. Agora ndo, no inicio
tivemos, mas agora ndo. [...] No inicio porque o meu esposo, ele ficou muito
debilitado. Entdo, ele quase veio a oObito. [...] a gente faz o tratamento, somos
indetectaveis. [...] eu ndo falaria isso para uma pessoa normal, porque é como se eu
tivesse fazendo apologia, mas, apologia a doenga boa, néo, ndo é boa, bom é vocé
nao ter, mas como se contrai, assim a gente conseguiu acompanhamento pelo SUS
[Sistema Unico de Salde], coisas que muita gente no tem acesso e a gente acaba
tendo né. [..] um cuidado maior. Entdo assim, a gente vive tranquilamente,
gostariamos que ndo tivesse pego, mas, seguimos em frente, estamos aqui, gragas a
Deus, indetectaveis. [...] eu vou te falar que a gente nem lembra, s6 quando tem que
tomar o remédio. [...] Esse tratamento ele é continuo, claro, é uma rotina que a
gente desenvolveu, tomamos a medicacdo a noite, até porque se tiver algum efeito,
como as vezes tem né, vocé se sente mal, mal estar, a gente faz durante a noite,
porque ja acordamos bem no dia seguinte. [...] E acompanhamos com todos 0s
exames e qualquer outro problema que venha a surgir, paralelamente a gente
também vai atras sempre, que é, buscamos algumas coisas que se tiver associado.

[...] de 13 anos para ca, a medicina avan¢ou muito.” F2-E
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Um familiar ressaltou que o tratamento possibilita aumentar a expectativa de vida da
pessoa que convive com a doenca ou somente com o virus, desmitificando a visao de quem é

HIV positivo morrerd em breve.

“[tratar] para viver mais tempo. [...] e tipo, que ndo é s6 porque a pessoa tem HIV

que ela vai morrer no més que vem.” F1-Fi

Tema 4: Crenca nos recursos de apoio para o fortalecimento dos familiares

As falas apontaram alguns recursos de apoio e suporte identificados pelos familiares
para fortalecé-los, que envolveram crencas religiosas e espirituais, tais como, a confianca em

Deus e nos médicos, ter fé e 0 apoio em pares.

“[...] Mas, quando a gente confia em Deus, tudo da certo. [...] Estou orando, esta na
méao de Deus. Deus esta no controle. [...] Tem que confiar em Deus [...] Tem que
Deus deixou os medicos, tem que ir atrés dos medicos. E também buscar Deus. [...]
Porque se vocé tem o problema, vocé tem que entregar na mao de Deus e néo ficar

pensando ”. F1-Fi

“E s6 um ao outro. Ninguém mais tem acesso a essa informacéo. [...] O apoio. O
apoio um ao outro. Somente isso, o apoio. [...] E a fé [...] a gente vai na igreja
evangélica. [...] e também ndo tenho ninguém na nossa familia, € s6 nos dois. [...]
para nés € bem tranquilo, a gente tem um ao outro, que a gente se cuida e tudo. [...]

Ai, gracas a Deus, a crianga nao teve nada e a gente decidiu seguir em frente.” F2-E

6. DISCUSSAO

As crengas dos familiares deste estudo revelaram que conviver com a AIDS ou
positividade do virus torna-se normal, quando envolve manter a rotina cotidiana e a qualidade
de vida, acreditar na longevidade da vida diante das alternativas terapéuticas, ter atitudes
afetivas e cuidar para ndo contaminar as pessoas ao redor, desmitificar pré-conceitos e
preconceitos, 0 que podem ser compreendidas como crencas que facilitam o tratamento e sua
adesdo. Entretanto, durante a descoberta do diagnostico da doenca perpassaram sentimentos e

emoc0Oes negativas e positivas, que puderam ser reconhecidas tanto como crengas restritivas
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como facilitadoras, dependendo do comportamento da familia diante da descoberta e do
processo terapéutico. Percebe-se que os familiares tentaram romper as crencas restritivas ao
buscarem estratégias para enfrentar e superar tal adversidade.

Diante do perfil dos familiares enquanto majoritariamente populacdo feminina,
constituida por adultos jovens, de configuracdo familiar nuclear, cristdos praticantes, com
rede de apoio centrada, de acordo com o ecomapa das familias, principalmente no CAIC,
igreja, fé, nos proprios familiares, e em uma das familias, nos amigos e parentes proximos.
Conforme o genograma das familias, apresentam presenca de relac6es intrafamiliares fortes, o
que pode ter promovido o surgimento de crencas facilitadoras.

O primeiro tema salientou a crenca dos familiares de que é normal conviver com
familiar portador de HIV/AIDS, mas que requer cuidados diarios, principalmente no aspecto
da contaminacdo entre os seus membros da familia, por intermédio de objetos cortantes.
Estudo revela que portadores de HIV/AIDS podem apresentar mudancas nos habitos diarios
(MOURA et al., 2021). O cuidar de si e do outro muitas vezes requer abdicar de habitos de
vida antigos e a adotar novos, com o objetivo de manter a qualidade de vida e a rotina diéria.
A convivéncia da familia com esta situacdo adversa, acreditando na possibilidade de manter a
rotina de vida diaria e as demonstracGes de afetividade entre seus pares, pode facilitar a
diminuir o sofrimento de todos, aumentar as possibilidades de solucdo dos problemas
enfrentados e facilitar a adeséo ao tratamento.

Outro cuidado das familias relacionou-se as orientacGes preventivas aos filhos sobre
Infecgbes Sexualmente Transmissiveis e HIV/AIDS. Um familiar acreditou que uma das
condutas foi ensinar corretamente sobre sexualidade no interior do grupo familiar, do que
obter informacdo equivocada em outros espacos. Assim, percebe-se uma responsabilidade dos
genitores em abordarem de maneira tranquila e aberta tal tematica. Estudo descreve que o
didlogo natural sobre a educacdo sexual entre pais e filhos pode ser um instrumento favoravel
para a instrucéo dos filhos (RAMOS et al., 2019). A literatura aponta que o nucleo familiar
pode se constituir em um dos primeiros espacos preparatério para a vida sexual dos
adolescentes, apesar de ser uma tematica que constrange os genitores (BRUM, 2017). Dessa
maneira, tal crenca pode tornar-se facilitadora ao oportunizar espacos abertos de escuta e
didlogo entre subsistemas pais-filhos, bem como facilitar a compreensdo das medidas
preventivas incluidas no tratamento do(s) familiar(es). Entretanto, requer destes membros
conhecimento e seguranga na tematica, pois do contrario pode ser uma estratégia danosa,
permeada por crengas restritivas e moralizantes, bem como excluir outros espacos dialdgicos

de ensino-aprendizado confiaveis, como por exemplo, a escola e servicos de saude.
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O segundo tema possibilitou compreender, conforme literatura, que inicialmente, o
processo de descoberta do diagndstico é assustador, podendo passar por depressao, medo da
morte e sentimentos de derrota e retardar a busca por tratamento. Entretanto, para alguns
pacientes, esses sentimentos podem ser resignificados e substituidos, proporcionando uma
perspectiva positiva e relevante do tratamento, bem como emergir sentimentos de valorizagéo
davida (GOMES et al., 2020).

Os dados salientaram que no periodo da descoberta da problematica de salde, os
familiares tentaram compreender e justificar o seu surgimento em seu ente familiar, ora na
responsabilidade do comportamento humano ora na vontade e permissao de Deus. A literatura
ressalta que o diagndstico de soropositivo ou AIDS é permeado de estigma e preconceitos
sociohistoricamente construidos, que impactam o paciente e sua familia no aspecto de
julgamento e depreciacdo moral, 0 que pode desencadear discriminacdo e isolamento social
(POLETTO etal., 2015), bem como retardo na busca de tratamento.

A crenca de que “tudo que a gente planta, a gente colhe” pode significar percepcoes
dos familiares permeadas de julgamento negativo, moralizante e até punitivo a pessoa que se
contaminou, e portanto, € responsavel pelos danos advindos da contaminacéo pelo HIV. Nesta
perspectiva, tal crenca torna-se restritiva, aumentando o sofrimento e culpa do familiar ou de
seus membros, dificultando a adesdo ao tratamento, conforme literatura (WRIGHT; BELL,
2009). Estudo baseada na teoria cognitiva salienta que a internalizacdo da culpa e da
responsabilidade pessoal por ser soropositivo pode gerar um ciclo vicioso de indagacdes e
ruminacOes frequentes sobre tal fato, impedindo a pessoa de buscar solugbes para o
enfrentamento da situacdo (POLETTO et al., 2015).

Considerando o estigma e preconceitos na e da sociedade, ser contaminado pelo HIV
pode ser compreendido no imaginario social como castigo devido ao comportamento
“inadequado”, “ilicito” e “desviante” (POLETTO et al., 2015). Os dados do presente estudo
apontaram uma perspectiva religiosa em relacdo a tematica, considerando que todos o0s
participantes sdo cristdos evangélicos, em que a contaminacao pelo HIVV ao mesmo tempo que
foi permitida por Deus, constitui em castigo e pecado por desobedecer 0s Seus mandamentos,
corroborando estudos (SANTO et al., 2019; FREIRE et al., 2021).

Percebe-se que os familiares deste estudo ainda apresentaram dividas em relacéo ao
modo de contrair a doenca. Estudos salientam o desconhecimento ou baixo nivel de
conhecimento sobre a doenca e seus mecanismos de transmissdo, tanto de usuérios que vivem
com HIV/AIDS (por exemplo, gestantes e homens que fazem sexo com homens (HSH)
(NEMER et al., 2019; GUIMARAES et al., 2019) como familiares de idosos diagnosticados
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(SILVA SOUZA et al., 2021). Reviséo de literatura ressalta que os adultos jovens, mesmos 0s
que estdo contaminados, desconhecem as formas de transmissdo do virus HIV e da AIDS, ndo
se previnem durante as relacfes sexuais, principalmente em relacionamentos fixos e por longo
tempo, bem como falta de didlogo sobre o tema nas escolas e/ou com seus familiares. As
pessoas que referem ter conhecimento, acreditam que os modos de transmissao ocorrem por
exposicdo sexual, picadas de insetos, imerséo em lagos e rios (MENDES et al., 2017).

Tais crencas restringem e limitam as pessoas de pensar e comportar de maneira que
extrapolem fundamentos do senso comum e da ideologia religiosa-crista e caminhem para a
cientificidade, esclarecendo as ddvidas quanto a doenca e seus modos de transmissdo,
prevencao e tratamento.

No processo de descoberta do diagnostico, surgiram sentimentos negativos, tais
como impoténcia e frustracdo de uma familiar-mae em assumir seu papel de nutriz ao seu
filho recém-nascido, bem como receio e medo de contaminar os filhos. Estudos apontam que
a dimenséo do HIV torna-se muito mais complexa quando envolve a gestacdo, ao permear
sentimentos de medo de transmissdo do virus ao bebé e impoténcia ao receber a noticia de ndo
poder amamentar, 0 que pode desencadear estresse, depressao, impactando a salde mental e
fisica da mulher gestante (GOMES et al., 2020; FREIRE et al., 2021). Entretanto, o aspecto
gestacional também desperta perspectivas de promover salde para seus filhos e desconsiderar
a visdo desta doenga como fatal, diante da possibilidade de tratamento (FREIRE et al., 2021).

Além da emersdo de sentimentos negativos, a descoberta também possibilitou bons
sentimentos, a partir da crenga de que “uma corda de duas dobras ¢ mais forte do que uma
s6”, resultando em unido e forga entre o casal desta pesquisa. Estudo salienta que a doenca
pode aproximar e fortalecer o vinculo entre as pessoas, e que viver com HIV/AIDS possibilita
oportunidades e direitos de felicidade (SANTOS et al., 2020). Percebe-se a presenca da
crenga facilitadora, pois a familia ao vivenciar situagdes desafiantes e de crise pode se unir e
fortalecer seus lagos relacionais para enfrentar e superar tal adversidade, resolvendo os
problemas e minimizando o sofrimento, corroborando literatura (WRIGHT, BELL, 2009;
WALSH, 2012).

No inicio da obtencdo do diagndstico, o sigilo sobre a condi¢do de salde esteve
presente na unidade familiar deste estudo. Estudo com pessoas que convivem com HIV/AIDS
na Africa aponta que o segredo em relacdo ao diagnostico justificou-se pelo receio do estigma
e preconceito, 0o que desencadeia distanciamento social e enfraquecimento dos vinculos
(FEISTLER et al., 2019). Assim como o sigilo pode enfraquecer os vinculos familiares, o

dialogo aberto sobre o diagnostico pode ou ndo fortalecer os lagos afetivos construidos, pois
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dependera da compreenséo do familiar. Desta forma, as interagdes intrafamiliares podem ficar
enfraquecidas, apds quebra do segredo e desencadear sentimentos de traicdo e falta de
confianca para compartilhar a informacdes relacionadas a doenca. Portanto, o sigilo
intrafamiliar pode se constituir em crenca facilitadora ou restritiva, dependendo de sua
finalidade e intencionalidade, contexto social, situacional e temporal.

Convém salientar que legalmente, a pessoa que vive com infec¢do do HIV, tem o
direito a preservacao deste sigilo pelos agentes publicos ou privados, no contexto de servicos
de salde, do trabalho, educacional, seguranca publica, processos judiciais e midiatico
(BRASIL, 2022).

O terceiro tema abordou a relevancia do tratamento para prorrogar a expectativa de
vida e de sua qualidade para a pessoa que vive com HIV/AIDS, independentemente da
inexisténcia de cura até o momento e efeitos colaterais dos antirretrovirais. Os familiares
deste estudo questionaram o imaginario social sobre associacdo entre a doenca e
soropositividade a perspectiva de morte, principalmente, na descoberta diagndstica,
salientando os avancos terapéuticos, conforme estudos (NEMER et al., 2019; BRANDAO et
al., 2019).

A correlagdo da doenca a morte, principalmente na sua descoberta, pode estar
relacionada a crenca e medo morrer, a tristeza e ao sofrimento, semelhante a uma “sentenca
de morte” (BRANDAO et al., 2019). Estudos apontam que apesar de nio existir, até o
momento, cura para o HIV/AIDS, o avanc¢o da ciéncia proporcionou tratamentos disponiveis e
eficazes contra o virus do HIV (RODRIGUES et al., 2020; GOMES et al., 2020), que se
mostram competentes no controle da replicacdo, minimizando a evolugdo da doenca e
diminuindo suas possiveis complicacdes (RODRIGUES et al., 2020).

Apesar dos efeitos colaterais causados pelos medicamentos, os familiares salientaram
a importancia de aderir ao tratamento. Estudo avalia a intensidade dos efeitos colaterais
relacionados com o uso de medicamentos para o HIV/AIDS, em que 13,1% dos participantes
relatam efeitos muito intensos, 3% efeitos intensos, 12,1% efeitos medianamente intensos,
20,2% pouco intensos e 51,5% nada intensos (SOUZA et al., 2019), o que pode impactar na
adesdo ao tratamento. Entretanto, a literatura aponta que diversos fatores podem influenciar a
adesdo terapéutica, os quais envolvem presenca de morbidades, quantidade de medicamentos
ingeridos ao dia, condicdes de cronicidade e de infecgdo, fatores ambientais, culturais, sociais,
educacionais, psicologicos, econdémicos. Outro fator relaciona-se ao processo de terapéutico
quanto ao acolhimento, criacdo de vinculos e alianca terapéutica entre equipe de salde e

usuario e sua familia, conforme estudo (SOUZA et al., 2019).
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O dltimo tema exp06s a rede de apoio para fortalecer os familiares no processo de
enfrentamento do HIV/AIDS, a qual une a crenca religiosa e a valorizacdo do atendimento
médico. Crer em uma forca Superior e Suprema pode auxiliar a pessoa a depositar a sua
esperanga em recursos que ultrapassem as forgas humanas, como por exemplo, a equipe
médica. A fé promove paz interior, conforto e permite ampliar a esperanca e novas
indagacdes para o sentido da vida, conforme literatura (GOMES et al., 2020).

Vivenciar situacdes adversas na vida pode promover coesdo familiar para enfrenta-
las e supera-las. O dados do estudo demonstraram que o apoio emergiu por intermédio de elos
afetivos entre o casal, corroborando literatura (FEISTLER et al., 2019). Tais recursos
identificados pelos familiares deste estudo possibilitam inferir que se constituem em crencas
facilitadoras para o tratamento. A literatura aponta que a familia ao vivenciar o processo de
adoecer, tal fato a capacita para fortalecer os lagos afetivos intrafamiliar (ARESTED;
BENZEIN; PERSSON, 2015).

7. CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo permitiu reconhecer que tanto crencgas restritivas como facilitadoras
permearam o periodo de descoberta do diagndstico. Entretanto, os familiares deste estudo
buscaram enfrentar e superar tais adversidades, tentando romper as crengas restritivas, por
intermédio das crencas religiosas e espirituais, valorizacdo do tratamento e promover coesao
familiar.

As limitacGes deste estudo relacionou-se ao numero reduzido de participantes e
dificuldade de validar os dados junto aos mesmos, justificado pelo plano de contingéncia do
periodo pandémico imposto pelas instituicGes para o rastreamento presencial. Entretanto,
buscou-se aprofundar as analises.

Este estudo pode contribuir para o trabalho dos profissionais de salde e
enfermagem no referente a identificar as crencas familiares que podem dificultar ou facilitar

no processo terapéutico, intensificando ou minimizando o sofrimento familiar.
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Titulo da Pesquisa: AS CRENCAS FACILITADORAS E RESTRITIVAS DE FAMILIARES DE PACIENTE
COM HIV/AIDS QUE PERMEIAM O TRATAMENTO.

Pesquisador: Sonia Regina Zerbetto

Area Temética:

Versdo: 1

CAAE: 29349020.2.0000.5504

Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Sao Carlos/UFSCar

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Namero do Parecer: 3.956 005

Apresentacado do Projeto:

A familia tom participagdo importante quando se refere ao cuidado & salde de um membro com HIV/AIDS,
principalmente na adesiio ao tratamento com Antiretrovirais (ARV). A partir dessa vivéncia, a famika
construira crengas que influenciardo o comportamento familiar. Este estudo tem como objetivo geral
descrever as crengas facilitadoras e restritivas sobre o tratamento de pacientes adultos com HIV/AIDS, na
perspectiva de familiares que convivem com o problema. Constitui em pesquisa qualitativa, com familiares
de pacientes que convivem com HIV/AIDS. Sera realizada entrevista semiestuturada, genograma e
ecomapa. A analise de dados sera tematica.

Objetivo da Pesquisa:

Descrever as crengas facilitadoras e restritivas sobre o tratamento de pacientes adultos com HIV/AIDS, na
perspectiva de familares que convivem com o problema.

Avaliacio dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Esta pesquisa ndo envolve procedimentos invasivos, no entanto ha possibilidades de risco subjetivo, pois
algumas pergunias podem remeter a algum desconforto emocional, sentir-se ansioso ou constrangido,
evocar sentimentos ou lembrancas desagradaveis, bem como levar & leve cansago apds responder as
perguntas. Para minimizar os riscos, as entrevistas serdo realizadas em local privativo do servigo de salde
ou em domicilio do participante, de maneira empética e
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respeltosa. Entretanto, mesmo assim, caso algumas dessas possibilidades ocorram, o participante podera
optar pela suspensdo imediata da entrevista.

Beneficios:

Como beneficio indireto, esta pesquisa podera contribuir para a producdo de conhecimento cientifico,
considerado escasso nesta temdtica. Este estudo ndo tem beneficio direto A participagdo do participante.

Comentarios e Considerngdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa no campo da salGde que aborda a tematica HIV/AIDS no contexto familiar.
Configura-se, portanio, em investigagdo atual e socialmente relevante.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

Os termos de apresentagho obrigatoria foram submetidos na Plataforma Brasi e estiio adequados.
Recomendacgdes:

Recomendamos aprovaciio

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Projeto adequado e sem pendéncias.

Consideracbes Finais a critério do CEP:

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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10. APENDICES
10.1 Apéndice |

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Resolucéo 510/2016 do CNS)

Titulo da pesquisa: As crencas facilitadoras e restritivas de familiares de paciente com

HIV/AIDS que permeiam o tratamento.

Eu, Camila Fioranelli de S&, estudante do curso de Enfermagem do Departamento de
Enfermagem da Universidade Federal de S&o Carlos, sob orientagdo da Profa. Dra. Sonia
Regina Zerbetto, gostaria de convidar o(a) senhor(a) para participar voluntariamente de uma
pesquisa que sera realizada com familiares de pacientes que convivem com HIV/AIDS. O
objetivo desse trabalho é descrever as crencas facilitadoras e restritivas sobre o tratamento de
pacientes adultos com HIV/AIDS, na perspectiva de familiares que convivem com o
problema. O (A) senhor (a) foi selecionado (a) por ser familiar de um paciente com
HIV/AIDS com idade acima de 18 anos. Sua participacdo € voluntaria, isto €, a qualquer
momento o (a) senhor (a) pode negar ou desistir de participar retirar seu consentimento. A sua
recusa nao trara nenhum prejuizo na sua relacdo com as pesquisadoras ou com a institui¢éo
que forneceu os dados.

A coleta de dados ser4 composta por entrevista, a qual serd audiogravada e tera um tempo de
duracdo entre 1 a 2 horas. Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, ou
seja, em nenhum momento sera divulgado seu nome em qualquer fase do estudo. Quando for
necessario exemplificar determinada situacdo, sua privacidade sera assegurada. Os dados
coletados poderdo ter seus resultados divulgados em eventos, revistas e/ou trabalhos
cientificos.

Esta pesquisa ndo envolve procedimentos invasivos, no entanto h& possibilidades de risco
subjetivo, pois algumas perguntas podem remeter a algum desconforto emocional, sentir-se
ansioso ou constrangido, evocar sentimentos ou lembrangas desagradaveis, bem como levar a
leve cansaco ap0Os responder as perguntas. Para minimizar 0s riscos, as entrevistas serdo

realizadas em local privativo do servico de satde ou em seu domicilio, de maneira empatica e

40



respeitosa. Entretanto, mesmo assim, caso algumas dessas possibilidades ocorram, o (a)
senhor (a) poderé optar pela suspensdo imediata da entrevista.

O (A) senhor (a) ndo terd nenhum custo ou compensacao financeira ao participar do estudo.
Entretanto, todas as despesas com o transporte e a alimentacdo decorrentes da sua
participagdo na pesquisa, quando for o caso, serdo ressarcidas no dia da coleta. VVocé tera
direito a indenizacéao por qualquer tipo de dano resultante da sua participacdo na pesquisa.
Como beneficio indireto, esta pesquisa podera contribuir para a producdo de conhecimento
cientifico, considerado escasso nesta tematica. Este estudo ndo tem beneficio direto a sua
participacao.

O (A) senhor (a) receberd uma via deste termo, assinada e rubricada em todas as péginas por
vocé e pelas pesquisadoras, onde constam o telefone e o endereco da pesquisadora principal.
Vocé podera tirar suas duvidas sobre o projeto e de sua participacdo agora ou a qualquer
momento.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e
concordo em participar. A pesquisadora me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de
Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz,
Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-
8028. Endereco eletronico: cephumanos@ufscar.br

Endereco para contato (24 horas por dia e sete dias por semana):

Pesquisadora Responsavel: Sonia Regina Zerbetto. Rodovia Washington Luis, Km 235.
Departamento de Enfermagem, Secretaria de Pds-Graduacdo em Enfermagem — UFSCAR.
Sé&o Carlos SP. Telefone: (16) 3351-9449. E-mail: szerbetto@ufscar.br.

Pesquisadora: Camila Fioranelli de Sa. Telefone: (16) 997951561 e E-mail:

camila.fioranelli@live.com .

Local e data: Sédo Carlos, de de 2019.

Pesquisador Responsavel: Sonia Regina Zerbetto

Pesquisador: Camila Fioranelli de Sa
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