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SOCIAL SUPPORT FOR PEOPLE LIVING WITH AIDS

APOIO SOCIAL PARA PESSOAS VIVENDO COM AIDS
APOYO SOCIAL PARA LAS PERSONAS QUE VIVEN CON EL AIDS

Camila Roberto da Costa Borges Caixeta’, Ménica de Andrade Morraye?, Wilza Vieira Villela®’, Semiramis
Melani Melo Rocha®

ABSTRACT

Objective: to identify and categorize social support reported by people living with aids, given that aids today is
characterized as a chronic disease, for which social supports are essential. Method: qualitative study with eight people
living with aids, users of reference service in a small city in the state of Minas Gerais, Brazil. In data analysis, initial and
focused coding was used. The study was approved by the Research Ethics Committee of the UNIFRAN (0018/2010).
Results: the family, especially mothers, and health professionals were the main source of emotional
support. Spouses, friends and institutions were sources of emotional and instrumental support. Internet, support and self-
help groups offered informative support. Social security benefits and public policies were identified as instrumental
support. Spirituality and religion appeared as emotional and informational support. Self-help was characterized as
reinforcement support. Conclusion: the identification of sources of support is important to facilitate the establishment of
strategies for integration of individuals into society, minimizing risks of social exclusion and health damage. Descriptors:
social support; acquired immunodeficiency syndrome; health promotion.

RESUMO

Objetivo: identificar e categorizar os apoios sociais relatados por pessoas vivendo com aids, considerando que a aids hoje
se caracteriza por ser uma doenca cronica, para a qual os apoios sociais sao essenciais. Método: estudo qualitativo com
oito pessoas vivendo com aids, usuarios de servico de referéncia em um municipio de pequeno porte no interior do Estado
de Minas Gerais, Brasil . Para analise das entrevistas foi utilizada a codificagéo inicial e focalizada. O estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica da UNIFRAN (0018/2010). Resultados: a familia, especialmente as maes, e profissionais de saude
foram as principais fontes de apoio emocional. Conjuges, amigos e instituicoes constituiram fontes de apoio emocional e
instrumental. Internet, grupos de adesao e autoajuda ofereceram apoio informativo. Beneficios previdenciarios e politicas
governamentais foram identificados como apoio instrumental. A espiritualidade e a religido apareceram como apoio
emocional e informativo. Autoajuda foi caracterizada como apoio de reforco. Conclusdo: a identificacao das fontes de
apoio € importante para facilitar o estabelecimento de estratégias de integracdo desses individuos na sociedade,
minimizando riscos de exclusdo social e danos a salde. Descritores: Apoio social; sindrome da imunodeficiéncia
adquirida; promocao de saude.

RESUMEN

Objetivo: identificar y clasificar el apoyo social reportado por las personas que viven con sida, teniendo em cuenta que
hoy en dia el sida se caracteriza por una enfermedad cronica, por lo que los apoyos sociales son esenciales. Método:
estudio cualitativo de ocho personas que viven con el SIDA, usuarias del servicio de referencia en una pequefa ciudad en
el estado de Minas Gerais, Brasil. Para el analisis de las entrevistas se utilizé la codificacion inicial y centralizada. El
estudio fue aprobado por el Comité de Etica de Unifran (0018/2010). Resultados: la familia, especialmente las madres y
profesionales de la salud fueron la principal fuente de apoyo emocional. Los conyuges, amigos e instituciones
constituyeron fuentes de apoyo emocional e instrumental. Internet, grupos de adhesion y autoayuda ofrecieron apoyo
informativo. Beneficios de seguridad social y las politicas gubernamentales fueron identificados como apoyo instrumental.
Espiritualidad y religién aparecieron como apoyo emocional e informativo. La autoayuda se caracterizé como apoyo de
refuerzo. Conclusion: la identificacion de las fuentes de apoyo es importante para facilitar el establecimiento de
estrategias para la integracion de estos individuos en la sociedad, minimizando los riesgos de exclusion social y dafios a la
salud. Descriptores: apoyo social; sindrome de inmunodeficiencia adquirida; promocion de la salud.
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INTRODUCAO

A sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(aids) tornou-se uma doenca cronica com o
advento da terapia antiretroviral, trazendo
novos desafios para terapeutas e cuidadores.
O diagnostico da doenca traz mudancas
significativas na vida das pessoas, que pode
ser marcada pela exclusao, rejeicao e
preconceito, fatores que interferem na adesao
ao tratamento.’

As taxas de mortalidade por aids sofreram
declinios com a oferta da terapia
antirretroviral (ARV). Mesmo sem cura, a aids
hoje tem tratamento e traz novos desafios
para as pessoas infectadas pelo HIV, como o
fortalecimento da sua rede social de apoio, de
modo a reduzir o impacto psicossocial do
diagnodstico.? Esta rede social pode contribuir
com a formulacao das respostas adaptativas,
como as habilidades de enfrentamento do
individuo e da familia e crenca de que a
situacao da doenca é controlavel.

O fortalecimento de redes de apoio social é
identificado pela Organizacao Mundial de
Salde como uma das estratégias para
melhorar a adesao ao tratamento das pessoas
vivendo com aids, e para ajuda-las a enfrentar
os sentimentos de exclusao e rejeicao
vinculados ao diagnoéstico.?

Apoio social é definido como a provisao ou
o recebimento de assisténcia, e a percepcao
individual de suporte, que pode gerar efeitos
tanto positivos quanto negativos. Nao é
apenas a oferta de um apoio especifico que
gera efeitos na pessoa apoiada, mas a
expressao cumulativa dos mesmos. Por meio
de ofertas multiplas e repetidas o individuo
desenvolve a «crenca em sua propria
capacidade, tornando-se mais capaz de
enfrentar os multiplos desafios da vida.’

O apoio social inclui dois componentes,
estrutura e funcdo. O aspecto estrutural - a
rede social diz respeito a estrutura dos
relacionamentos interpessoais, que envolve o
numero de contatos, proximidade e
frequéncia de pessoas com as quais um
individuo pode contar, quando precisar de
ajuda. As redes sociais sao estudadas pela
forma como as pessoas mantém relacoes
interpessoais™’ e se estabelecem a partir das
instituicoes ligadas a familia ou ao individuo,
como: vizinhanca, organizacdes religiosas e
outras.

O aspecto funcional do apoio se refere a
percepcdo do apoio pelo individuo.® E,
portanto, um conceito subjetivo, que diz
respeito a como o individuo percebe o apoio’
e pode derivar de interacées na comunidade,
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na rede social ou com amigos. O apoio social
no seu componente funcional pode ser
avaliado como:

1) Emocional — que se refere a afeto,
estima, respeito e consideracao.

2) Reforco - refere-se as expressoes e
sentimentos de reconhecimento.

3) Informacao - sugestdes, informacoes,
conselhos e opinides.

4) Instrumental - se refere a auxilio
financeiro, tempo dedicado, recursos
disponibilizados para o individuo ou sua
familia.*

A definicao de rede social, relaciona-se as
pessoas com as quais um individuo tem
relacdes, mas nao sobre a troca que ocorre
dentro dessas relacoes sociais. Para descrever
esse aspecto das relacdes sociais, o termo
apoio social é o mais utilizado.’

Varias referéncias descrevem a influéncia
do apoio social na saude, embora os
mecanismos nao sejam ainda totalmente
explicados. Existem inferéncias de que o apoio
social pode resultar em impacto favoravel,
como o bem estar emocional das pessoas.®?
Estda associado a reducdao da taxa de
mortalidade, prevencao de doencas e
recuperacao da salde.* A falta de apoio pode
trazer resultados negativos, como o
comportamento precario da salde, reducao
dos sentimentos de autoestima, relacoes de

dependéncia e estresse entre os familiares.**
10

e Apoio Social e Aids

Estudos com pessoas vivendo com HIV/Aids
apontam que o apoio social é capaz de gerar
resultados positivos e impacto na evolucao e
conducdo do tratamento antiretroviral
destas.”""

Ha evidéncias de que disposicao, otimismo,
capacidade de enfrentamento e
espiritualidade contribuem para retardar a
progressao da doenca. No entanto, o apoio
social também pode ser Util em fases tardias
da doenca.' Outros estudos mostram que a
solidao, ou outras consequéncias psicossociais
negativas associadas ao HIV, podem ser
evitadas ou pelo menos minimizadas. se as
pessoas sa0 mais apoiadas e melhor cuidadas.?

Estudos sobre grupos de apoio virtual para
HIV e aids sugerem que esses grupos de apoio
on-line sao espacos importantes, nos quais
individuos que vivem com HIV e aids podem
trocar experiéncias e informacdes, apoiando-
se mutuamente. Esses achados tém
implicacoes para o papel dos profissionais de
saude no que diz respeito a necessidade de
monitoramento e avaliacao da qualidade e
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precisao das informacées que estes
profissionais, especialmente os enfermeiros,
oferecem para pessoas vivendo com HIV e
aids.™

Em uma pesquisa, realizada na Africa do
Sul, descreveu-se a existéncia e qualidade das
redes de apoio disponiveis a pessoas com aids
e seus cuidadores em uma area rural.
Concluiu-se que o apoio mais eficaz provém
de familias e vizinhos, profissionais de salude
voluntarios e missionarios. Esse apoio €
prejudicado por baixos niveis de apoio por
parte dos orgaos dos setores publico e

privado."

Outros estudos'®'® relacionaram o apoio

social a qualidade de vida, focando,
especificamente, a terapia antiretroviral.

No Brasil, estudo abordando o apoio social
para pessoas vivendo com HIV e aids mostrou
que os individuos que apresentavam melhor
aderéncia ao tratamento ARV eram aqueles
que possuiam apoio, vindo de colegas de
igreja ou conjuge para ajudar na solucdo de
problemas. Os nao aderentes nao pertenciam
a nenhum grupo social."

Outra pesquisa aponta que o0 apoio
psicossocial parece ter importante papel na
mediacdao do impacto que acontecimentos
negativos produzem nas pessoas. Os autores
hipotetizam que os individuos que dispdem de
uma rede social da qual obtém ajuda tém
maior probabilidade de acatar orientacoes
quanto ao tratamento do HIV e aids, infeccoes
oportunistas e depressdo.”

Participantes de estudo realizado no sul do
pais relataram que as relacdes estabelecidas
com familiares, amigos, vizinhos e
profissionais de salde, configuram-se como
facilitadores para a manutencdao do
tratamento da aids. Os pesquisadores
recomendam o] desenvolvimento de
estratégias para favorecimento de vinculos e
confianca no sistema de salde, visando ao
fortalecimento da rede de apoio secundaria.?’

No Para, uma pesquisa revelou que idosos
que viviam com aids buscavam uma rede de
apoio nao apenas para satisfacao de
necessidades materiais e de saude, mas
também espirituais. Emergia deles uma
confianca extrema no sobrenatural,
revelando-se uma importante fonte de apoio
emocional e social.?

Estudo realizado sobre determinantes da
adesao ao tratamento antiretroviral apontou
que receber apoio dos amigos, sentir-se
importante para os outros e contar com
alguém que demonstre gostar de vocé foram
variaveis preditoras da adesao  ao
tratamento.?
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Estudo de revisao realizado também no sul
analisou os fatores de protecao como
promotores de resiliéncia em portadores de
HIV e aids. Entre eles, destacam-se o
enfrentamento cognitivo e a aceitacao da
infeccao, a participacdo da familia no
tratamento e como fonte de apoio afetivo, o
papel das organizacées governamentais e nao-
governamentais e a religiosidade.

Considerando a importancia de conhecer os
tipos de apoio recebidos por pessoas vivendo
com HIV, de modo a subsidiar a pratica dos
profissionais que os atendem no sentido de
fortalecer as fontes de apoio disponiveis e
estimular a busca de fontes suplementares,
foi realizado estudo visando identificar as
fontes de apoio relatadas por usuarios de um
CTA na cidade de Araxa/MG, e classificar os
tipos de apoio percebidos a partir do
referencial tedrico sobre apoio social na
dimensao funcional.

METODO

Este estudo foi desenvolvido em um
municipio de pequeno porte no interior do
Estado de Minas Gerais, Brasil, com usuarios
do Centro de Testagem e Aconselhamento
(CTA). O servico foi implantado no municipio,
em setembro de 2000 e desenvolve atividades
voltadas a prevencao das DSTs/aids como
também assisténcia aos portadores de HIV e
aids.

Dados de junho de 2010 apontaram 108
pacientes em tratamento antiretroviral e
acompanhamento com diagnéstico de aids e
18 pacientes sem tratamento antiretroviral.
Esses 126 usuarios se encaixaram no critério
de inclusao deste estudo.

Trata-se de um estudo de abordagem
qualitativa, no qual oito sujeitos foram
entrevistados em profundidade. Foi feito
também um diario de campo com o intuito de
registrar as observacdes relevantes durante a
entrevista. As entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas na integra. A
coleta de dados ocorreu na data da consulta
médica de cada individuo sorteado, nas
dependéncias do CTA, pela propria
pesquisadora.

O critério de inclusdao dos individuos foi
estar em acompanhamento no servico (CTA) e
apresentar o perfil definido a partir da
utilizacao do conceito de amostragem teorica,
no qual o desenho da amostra é feito levando
em consideracao uma construcao teorica que
acompanha o estudo, relativa aos perfis de
sujeitos que compoem um determinado
universo em estudo. Na amostra definida por
este critério € necessario que todas as
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unidades cumpram os perfis definidos no
desenho amostral.?

A caracteristica adotada foi o modo
provavel de transmissao do virus. Assim,
considerou-se o perfil atual de transmissao do
HIV no pais, por meio dos dados do Ministério
da Saude do Brasil, que estabelece sete
categorias distintas de transmissao®, sendo
definida a inclusao de um representante de
cada categoria, escolhido mediante sorteio. A
amostra ficou constituida da seguinte forma:
01 homem hemotransfundido, 01 HSH sendo
selecionado o mais jovem, seguindo a
tendéncia do aumento de infeccao entre
homossexuais jovens, 01 travesti, 01 usuario
de drogas injetaveis, 01 mulher profissional do
sexo, 01 mulher bissexual e ainda uma mulher
jovem e outra mais velha, heterossexuais,
respeitando a tendéncia de feminizacao e
heterossexualizacao da epidemia.

Para a entrevista, foi utilizado um roteiro
com as seguintes questoes norteadoras: O que
vocé gostaria de contar sobre as pessoas com
quem tém contato em sua vida? Com quantas
pessoas vocé se sente a vontade e pode falar
sobre quase tudo? Nos Ultimos meses, vocé
participou de atividades em grupo? (esportes,
diversodes, festas, igrejas, artes?) Com quem
vocé conta, se precisar de ajuda?

A andlise dos dados ocorreu em duas
etapas, segundo a orientacao de Charmaz
(2009): a codificacao inicial e a codificacao
focalizada.”® Na codificacdo focalizada,
buscou-se  utilizar os  cddigos mais
significativos e frequentes para analisar
minuciosamente os dados. Nessa etapa, cada
fonte de apoio foi especificada, como:
familia, companheiros, amigos, servico e
profissionais de saude, instituicdes, beneficios
governamentais e religiao. Feito isso, foram
buscados no referencial tedrico os conceitos
de apoio social funcional identificados e a
partir desses, as categorias de apoio adotadas
no estudo ficaram definidas como: apoio
emocional, de reforco, informativo,
instrumental, espiritual e religioso.

A analise dos registros do diario de campo
foi realizada por meio de uma leitura,
observando-se as idéias que emergiam dos
entrevistados, de forma a fazer conexdes e
reflexoes.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade de
Franca/SP - UNIFRAN, protocolo 0018/10
obedecendo as normas internacionais e
legislacao nacional vigentes para realizacao
de pesquisa envolvendo seres humanos.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A idade dos entrevistados variou de vinte e
trés a sessenta e dois anos. Quanto ao tempo
de diagndstico, o minimo foi de quatro e o
maximo de dezessete anos. Um dos
entrevistados nao fazia uso de medicacao
antiretroviral no momento da entrevista.

Os apoios sociais relatados procediam da
familia, amigos e vizinhos, bem como de
fontes como igrejas, religibes e grupos de
autoajuda. Os tipos de apoio encontrados na
fala dos participantes foram: o apoio
emocional, informativo, instrumental, de
reforco, espiritual e religioso.

1. Familia

Buscar ajuda € uma reacao natural de um
individuo que passa por problemas ou por
qualquer situacao complicada. Esta busca
surge a partir da necessidade de encontrar
alguém ou formas de resolver os problemas e
sair do momento de crise. A familia se
constituiu na fonte de apoio mais referida
pelos entrevistados. Contar sobre a doenca
para os familiares e receber apoio e nao o
abandono foi uma forma de fortalecimento e
conforto para quem vive com a aids.

[...] o que me ajudou primeiro, foi meus
pais. Principalmente a minha maée [...].
(entrevistado 8)

[...] minha familia me ajudou demais da
conta na minha doenca [...] Meu pai me
ajudou demais da conta, minha irma, meus
irmdos. (entrevistado 3)

Desde o momento que nasce, o individuo
participa de uma trama interpessoal que o
molda. No inicio esta trama é constituida pela
familia. Aos poucos, esta se expande e passa a
incluir outras pessoas e relacdes sociais,
culturais, assistenciais e religiosas."

A importancia da familia no apoio social a
doentes cronicos tem sido relatada em outros
estudos'®">*® talvez pela funcdo do nicleo
familiar na producdao e distribuicao de
recursos que atendem as necessidades do
cotidiano de seus integrantes.”

Vale destacar a grande importancia que os
entrevistados atribuiram as suas maes como
fonte de apoio. Estes dados sugerem que as
pessoas mais proximas sao identificadas como
as mais apoiadoras. Neste caso, inferimos que
o papel da mae como cuidadora influenciou a
este resultado.

Duas entrevistadas relataram a importancia
de suas filhas em suas vidas no sentido de se
sentirem mais fortes com a presenca das
mesmas. Contudo, o apoio da familia nao foi
unanime, encontramos uma entrevistada que
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relatou uma relacao complicada com a mae,

pelo fato da mesma ser uma alcoolista.
[...] hoje ela (mé@e) sofre com o alcoolismo,
entdo assim, ela me ajuda bastante, mas eu
fico meio com medo e tudo [...] porque jd
chegou a deixar panela no fogo ligado e sair,
dormir com a porta da sala aberta, a cair na
rua... entdo é bem complicado. Na creche
também jd me chamaram atencdo que ndo
iam mais deixar ela pegar a (filha da
entrevistada) porque o cheiro de dlcool era
muito forte. Mas, nossa... quando ela td
sobria, é a [...] ela é a minha mde. Sébria
ela ¢ minha mde. Do contrdrio, eu
desconheco, é uma pessoa completamente
diferente. (entrevistado 7)

Mesmo a familia sendo considerada como
uma importante fonte de apoio, cabe destacar
a existéncia de relacoes conflituosas entre os
entrevistados e seus familiares. Ressaltamos
também uma superposicao de papéis dentro
de uma mesma relacao. Ao mesmo tempo em
que um individuo é referido como fonte de
apoio, é também uma fonte de preocupacoes
e conflitos. Nesse caso, é dificil contar com
esse suporte, visto que fica prejudicado em
funcao de relacoes conflituosas.

A familia também apareceu como fonte de
apoio instrumental, contribuindo com recursos
financeiros importantes no sustento dos
entrevistados. O apoio instrumental se refere
a auxilio financeiro, recursos materiais e
servicos oferecidos ao individuo por pessoas,
instituicoes e outros meios.

[...] eu ndo tava trabalhando, né? Néo tinha
renda nenhuma [...] minha esposa também
ndo tava trabalhando, tava parada. Ai, eles
(familiares) que fazia a despesa pra mim,
porque como é que fazia? Meu pai me
ajudou, minha irmd@ me ajudava com
remédio, vitamina, meu irmdo me ajudou
também pagando tdxi, correndo comigo pra
baixo e pra cima. (entrevistado 3)

Este tipo de apoio € muito importante para
estes individuos, principalmente porque sao
recursos essenciais para a satisfacao de
necessidades basicas do ser humano. Sem
eles, estas pessoas nao teriam as minimas
condicdes de sobreviverem. E pertinente
ressaltar que o entrevistado em questao nao
estava trabalhando no momento, portanto,
sem uma renda fixa. Desta forma, contava
exclusivamente com as “ajudas” que recebia
de seus familiares.

A falta de recursos financeiros foi referida
por uma das entrevistadas, e na sua visao, isso
a colocou em uma situacao humilhante, por
nao ter com o que contar.

[...] nada, nada, ndo tenho renda nenhuma
[...] é s6 minhas filhas que cuidam de mim.

E muito triste vocé viver sem renda [...] é
humilhante demais. (entrevistado 5)

DOI: 10.5205/reuol.1262-12560-1-LE.0508201115

Social support for people living...

Autores de um estudo sobre associacao
entre posicao socioecondmica e apoio social,
concluiram que a falta de apoio aparece
comumente em pessoas com desvantagem do
ponto de vista social e econdmico.* Isso pode
ser associado ao resultado em questao, ao
reconhecermos as vulnerabilidades as quais as
pessoas vivendo com a aids estao expostas.

Outro tipo de apoio oferecido pelos
familiares foi o apoio de reforco, que se
refere a expressbes e sentimentos de
reconhecimento. Passar por momentos dificeis
e supera-los, motiva os participantes a
seguirem suas vidas, mesmo frente a uma
doenca incuravel; contando com a ajuda de
pessoas proximas, como no caso do
entrevistado 6, em que o apoio da mae foi
relevante:

[...] eu tava fazendo o curso de cabelereira,
(quando descobri o HIV) minha mde falou
assim: oh, vai vestir uma roupa, enxuga
essas ldgrimas e vai fazer o curso. Ndo vai
ficar quieta ndo! Quer dizer, me apoiando,
quer dizer, pra eu continuar vivendo,
né?.(entrevistado 6)

Este resultado demonstra que o apoio
oferecido pelos mais proximos ajudou e
encorajou o0 entrevistado, oferecendo-lhe
seguranca para cuidar de si e buscar
estratégias para se adaptar a nova vida. A
influéncia do apoio de reforco no
fortalecimento de individuos e suas familias,
também foi observada em outros estudos.*'

2. Conjuges

Esposa e companheiros apareceram como
importantes provedores de apoio emocional. O
vinculo e a confianca que sao estabelecidos
nestas relacdes, podem influenciar a
percepcao deste tipo de apoio.

[...] ela (esposa) sentada na berada da
minha cama, tadinha, a noite inteira. Diz
ela que eu suava friinho a noite inteira. E
ela ficava ali perto de mim, me acalmando

[...] Eu nGo dava conta de trabalhar, nédo
podia sair de casa. (entrevistado 3)

E interessante notar que mesmo sendo
relatado o apoio emocional entre conjuges,
esta situacdo nao foi unanime. Encontramos
uma das entrevistadas que destacou viver com
seu companheiro mais pela questao da
dependéncia, de ter alguém do seu lado, do
que pela convivéncia harmoniosa.

[...] ah, nés é meio descontrolado... nds
briga muito. Briga, mas eu preciso dele
(companheiro) também... porque eu tenho
medo do mundo ld foral...]. E, entdo é onde
que eu ndo separo dele. Agora, a
convivéncia entre eu e ele ndo é muito boa
ndo. Na mesma hora que nés é amigo, nos jd
td inimigo... mas como a minha maée fala: se
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com ele ta ruim, sozinha serd
pior.(entrevistado 4)

O apoio instrumental também foi referido
pelos conjuges, como observamos no relato a
seguir, em que o entrevistado demonstra a
preocupacao e atitude de sua esposa buscando
estratégias para ajuda-lo financeiramente.

[...] minha esposa vendeu os trem tudo que
tinha: porco, galinha, os trem tudo pra me

acudir. (entrevistado 3)

Outros estudos*?3* também observaram

maior disponibilidade e satisfacdo com os
apoios emocional e instrumental em pessoas
com aids que viviam com seus parceiros. Os
autores sugerem que estes resultados podem
ter sido encontrados pelo fato destes tipos de
apoios implicarem ajuda em questoes
domésticas e operacionais do tratamento,
facilitado pela proximidade espacial entre o
provedor e recebedor do apoio.

3. Amigos

Os amigos foram citados como fonte de
apoio emocional:

[...] ele (um amigo) me ajudou muito. Como
se diz, meu menino mais novo ia ld na casa,
brigava comigo e ele me dava apoio, falava:
“ndo, deixa isso de lado, isso vai passar”. E
entdo ele me deu muito conselho, né? Ele
era travesti, mas eu tinha ele como um pai,
porque ele era contra a minha droga, era
contra as minhas bebidas, era contra tudo
de ruim que eu fazia. Era ele me dava dgua
hoje, amanhd eu ia ld e dava remédio pra
ele, nds fomos vivendo assim, pai e filha ou
dois irmdos, era muito legal [...].
(entrevistado 4)

Vale enfatizar a relacao da troca de apoio
demonstrada na fala do entrevistado 4 em
relacao a um amigo. Ao mesmo tempo em que
0 amigo oferece apoio, ele também se torna
uma fonte de apoio para o amigo.

Um dos entrevistados também apontou seus
amigos como fontes de apoio instrumental:
[...] e os meus amigos, meus colegas [...]
me davam alimentos, levavam pra mim [...]
eu fiquei oito meses mais ou menos de cama
e, gracas a Deus, ndo faltou uma agulha!.
(entrevistado 3)

O apoio de pessoas proximas, como os
amigos é extremamente importante. Os
amigos sao expressivos fatores de protecao
para aqueles que precisam enfrentar a aids.'
A literatura tem demonstrado que receber
apoio de amigos em suas necessidades, sentir-
se importante para os outros e contar com
alguém que demonstre gostar de vocé foram
variaveis preditoras na adesao ao tratamento
da aids. Estes fatores sao tidos como
facilitadores nao apenas na adesao, como
também, na manutencéo do tratamento.?"?
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De forma contraria ao apresentado, uma
das entrevistadas destacou uma relacao de
amizade que nao foi boa em sua visao.

[...] duas amigas que eu tive, eu tive que
cortar. Ndo foi legal, entdo depois disso eu
passei a tomar cuidado com a tal de
amizade... porque se for pra te cansar mais,
a gente jd tem esse problema (aids) dentro
de casa, tem os netos, trabalha dentro de
casa, né? Eu acho que ndo precisa mais ndo
[...] cada um fica na casa dele”
(entrevistado 5)

O preconceito foi revelado por um dos
entrevistados, que mantém o diagnostico em
segredo dos amigos e do companheiro por
medo de ficar sem eles.

[...] eles (amigos) ndo sabem, porque eu sei
que se eu contar, eles vdo sumir. As pessoas
tém muito preconceito com a gente. E, para
0 meu parceiro eu vou contar, um dia, eu to
criando coragem. A gente planeja casar,
viver junto, mas eu protejo ele de mim, da
minha doenca. (entrevistado 8)

Mesmo com o passar do tempo e as
transformacdes ocorridas desde o inicio da
epidemia, a aids tem forte impacto social
negativo, sendo que os portadores ainda sao
estigmatizados, que vivenciam diversos tipos
de preconceito. Ocorre que, o medo do
preconceito e do isolamento faz com que os
portadores da doenca evitem revelar o
diagnostico. Existem crencas de que, se
revelarem seu diagnostico, nao serao mais
aceitos, ficardao sos e abandonados e serao
motivos de vergonha para os outros. Escolhem
0 segredo pelo medo de serem
identificados.”'"?' Este ainda é um problema
de grande importancia, para o qual torna-se
necessario reforco nas informacdes, com
acoes de sensibilizacao e promocao de salde
e cidadania.

4, Profissionais da saude

Profissionais de saude foram citados como
sendo importantes pelas contribuicées que
oferecem na vida de cada um, principalmente
voltadas ao apoio emocional. Os entrevistados
demonstraram confianca na médica e na
psicologa do servico:

[...] o tratamento aqui (no CTA) é super
bom, as pessoas [...] Toda vez que eu ponho
0 pé aqui eu falo: nossa, a roupa branca [...]
é, eu mudo totalmente, sabe? Também a
hora que eu saio daqui eu me sinto aliviada,
porque ai eu té bem, entendeu? Eu jd passei
por trés médicos, a doutora (médica do CTA)
é a que estd mais tempo, e eu gosto do
tratamento que faco com ela, é muito bom.
(entrevistado 2)

[...] oh, o dia que eu nGo venho ver a
(psicéloga do servico), eu fico péssima no
fim de semana, cai tudo de novo [...] eu
tenho depressdo profunda. (entrevistado 4)
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Os profissionais de salde também podem
ser citados como fontes de apoio informativo,
pois oferecem sugestées, informacoées,
conselhos e opinides, de maneira formal ou
informal.

[...] eu leio muito, estudo, pesquiso, hd
muitos anos [...] pergunto os médicos, sabe?
E onde eu tiro informacdo[...] eu perguntei,
eu falei: Dra, eu t6 emagrecendo, o que td
acontecendo? Foi ai que eu descobri a
lipodistrofia. (entrevistado 6)

No momento do contato com o paciente, o
profissional tem a oportunidade de
desenvolver uma relacao fundamentada na
interacao e confianca que pode surgir desta
relacao terapéutica. Desta forma, torna-se de
extrema importancia o desenvolvimento da
escuta tanto das preocupacdes quanto das
dividas que podem surgir. E importante
propor questdes que facilitem a reflexao e
superacao das dificuldades encontradas,
utilizando-se de formas de comunicacao mais
acessiveis.?

O apoio oferecido pelos profissionais de
salde seja em relacao ao tratamento,
informacoes adequadas e esclarecimentos,
pode aumentar a adesao e minimizar as
consequéncias do impacto da doenca."

Uma investigacdo' destaca a importancia
da rede de salde disponivel para pessoas
vivendo com HIV e aids, pelo fato de oferecer
diagnostico, tratamento e prevencdo. Ressalta
a contribuicao oferecida na promocao de
salde destes individuos.

O apoio informativo, observado no estudo,
revela que as informacdes claras e precisas
fornecidas por profissionais de salde
contribuem para o esclarecimento de davidas
e sao importantes na conducao do
tratamento.

5. Internet

As pessoas recorrem a rede em busca de
informacoes, pela facilidade de acesso e fonte
de recurso. Foi curioso observar o quanto as
pessoas recorrem a internet em busca de
informacoOes, sendo esse recurso, importante
fonte de apoio informativo.

[...] agora hd estudos, eu até li na internet
hoje mesmo, que quanto mais cedo inicia-se
(o tratamento), mais sdo as chances boas,
né? Entéo, é [...] eu creio que ndo vai
demorar muito. (entrevistado 7)

Vale ressaltar que € preciso orienta-las
para filtrar as informacdes obtidas, visto que
podem encontrar informacdes enganosas ou
até falsas. Um estudo sugere aprofundar as
pesquisas sobre os efeitos de novas formas de
apoio que emergiram na sociedade atual,
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6. Grupos de ajuda

Identificamos que os grupos de autoajuda,
convivéncia e adesao podem ser considerados
como provedores de apoio informativo. Esses
encontros possibilitam a troca de experiéncias
e fortalecimento individual principalmente na
aceitacdo do diagndstico. A troca que
acontece gera efeitos positivos, na visao dos
entrevistados:

[...] eu vejo assim que uma hora precisa,
né? Porque nem tudo a gente conversa em
casa [...] E, isso mesmo, troca experiéncia.
(entrevistado 2)

O espaco da terapia torna-se um espaco de
descoberta de recursos, capacidades e
fortalecimento, pelas experiéncias que os
pacientes levam, as caracteristicas individuais
e também recursos externos.'

Uma pesquisa examinou o apoio trocado
pela rede informatizada, on-line, para pessoas
vivendo com aids. Os resultados sugerem que
€ um forum popular através dos quais os
individuos que vivem com HIV e aids podem
oferecer diversas formas de apoio uns aos
outros.” Esse achado reforca a importancia
de grupos de ajuda na adesao ao tratamento
por meio da troca de informacoes.

7. Instituicoes de apoio

Como instituicbes de apoio, foram
considerados: o local de trabalho, instituicoes
que ajudam pessoas carentes fornecendo
cestas basicas e pequenos servicos prestados
por voluntarios.

[...] eu sou aposentado, eu ganho uma ajuda
de custo, moradia, essas coisas [...] é esse
apoio. (entrevistado 1)

[...] aqui tem o SOS aqui de Araxd, eu
cheguei ld no Sr. (voluntdrio do SOS) um dia
e pedi ele uma cesta bdsica. Ele comunicou
com o pessoal, entdo a minha casa ficou
assim de gente (gesticula com as mdos) pra
me ajudar. Ai o senhor (voluntdrio do SOS)
mais o pessoal da igreja veio, puseram a
dgua pra mim, eu ndo tinha dgua, carregava
era os baldinhos d’dgua. Eles foram ld,
puseram a dgua, fizeram a encanac@o pra
mim e eu trabalhando na roca. Quando eu
cheguei que eu vi tudo ali amontado, um
tanquinho. Era um tanque ld fora, aquilo ali
pra mim foi uma alegria muito grande,
sabe? Era frutas, era uma carne, era coisa
que eu ndo tinha condicées de ter, sabe
quando cé ndo tem, que alguém te dad?
Entdo, nisso ai que comecou, ai cé precisa
de ver, a minha vida melhoroul...].
(entrevistado 4)

E possivel notar, pelos depoimentos

apresentados, o significado das instituicoes e
voluntarios na vida destas pessoas, pois

como as redes sociais e Internet. 32 encontraram nestas fontes o apoio emocional
e instrumental. Estes apoios foram
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importantes, pois ofereceram a estas pessoas
a possibilidade de wuma vida melhor,
fornecendo recursos necessarios para a vida,
como moradia, agua e alimentacao.

8. Politicas governamentais e beneficios
previdenciarios

Esses beneficios foram ratificados por
alguns participantes, especialmente na forma
de aposentadorias e pensdes, como forma de
apoio instrumental. Eles destacaram as
politicas governamentais de fornecimento da

medicacao  antiretroviral como  sendo
fundamentais em seu tratamento,
especialmente  pelo alto custo dos
medicamentos. Essas  politicas  foram

classificadas como apoio instrumental, pois
segundo os entrevistados, se nao fossem os
governos, nao seria possivel fazer o
tratamento:
[...] ainda bem que nés contamos com essa
ajuda do governo, porque o tratamento da
aids é muito caro. Entdo, eu acho assim, de
extrema importdncia e agradeco o
tratamento.” (entrevistado 8)
[...] se nGo fosse esse tratamento, com os
remédios, pela rede publica, eu ndo ia nem
querer viver, porque [...] ¢é muito
sofrimento e, tipo, ndo ter nem um remédio
para amenizar deve ser complicado, né?”
(entrevistado 7)

O Brasil é um dos poucos paises que
oferece a medicacao antiretroviral de forma
gratuita para os que convivem com aids,
garantindo um destaque na conducao do
tratamento da doenca. J& na Africa, um pais
com altas taxas de infeccao por HIV e aids,
uma pesquisa revelou que 0s
africanos superam os obstaculos econdomicos
para iniciarem a terapia pedindo dinheiro
emprestado de amigos, familiares e até
mesmo de profissionais da satde. Familiares e
amigos frequentemente ajudam a financiar o
tratamento para atender as necessidades de
saude."

Quanto aos beneficios previdenciarios, o
mais referido foi o que é oferecido pelo INSS,
na forma de auxilio doenca e aposentadorias
conforme observamos a seguir.

[...] o dinheiro do INSS nem vinha na minha
mdo ndo. Do dinheiro do INSS, eu fiz um
barraco. O dinheiro da prestacGo (do
barraco) garantido mesmo, gracas ao INSS.
Ta ld o barraco. Tem 3 meses eu voltei a
receber o beneficio (INSS), correndo atrds.
Ndo é que bateu na porta néo [...] Gracas a
Deus e ao beneficio eu tive esta melhora na
vida. (entrevistado 4)

O caso deste entrevistado € muito
interessante, ele recebeu o apoio de seu
irmao, juntamente com o beneficio do
Instituto Nacional da Seguridade Social (INSS)
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para construir o barraco onde mora. E relata
que, com esta oportunidade, sua vida
melhorou de forma consideravel.

A literatura traz contribuicdées importantes
com relacao aos beneficios previdenciarios.

Destacou-se em um estudo® que o apoio
instrumental, por meio desse beneficio,
possibilita a interacao social elevando o nivel
de vida. Dentre as politicas sociais
governamentais, o seguro publico tem maior
repercussao nas condicdes da populacao
porque cobre principalmente as familias com
condicbes  existenciais mais  precarias,
possibilitando o reforco em seu orcamento.
Essa énfase estd em concordancia com as
recomendacoes do Relatdrio Final da Comissao
Nacional sobre Determinantes Sociais da
Saude, que reconhece o desgaste do capital
social como um importante mecanismo, por
meio do qual, as iniquidades socioeconémicas
impactam negativamente a situacao de
satde.®

9. Espiritualidade e Religiao

A espiritualidade e a religiao, em razao da
frequéncia e intensidade com que foram
relatadas nos depoimentos, destacam-se como
uma categoria peculiar de apoio. Trazem
apoio emocional, informativo e de reforco. As
pessoas vivendo com aids buscam forcas para
aceitarem sua condicao e cuidarem de si.
Essas fontes de apoio geram comportamentos
e sentimentos de fé, esperanca e paz,
trazendo significados para a vida de cada um.

Existem indicios de que a espiritualidade e
a religiao podem fortalecer o individuo e a
familia, contribuindo na formacao de suas
crencas e valores, incentivando
comportamentos e praticas  saudaveis,
fornecendo interacdes sociais, promovendo
recreacao e ajudando no enfrentamento de
crises e transicbes da vida.* Podem
representar apoio para enfrentar as
dificuldades e mudanca de atitudes."

[...] eu acho que a forca que Deus me da é
muito grande, sabe? Eu acho que eu fiquei
muito mais préxima, mais ligada (em Deus)
depois que eu descobri (a aids), acho que
isso me deixou mais préxima de Deus, da
religiGo, e tudo... Deus pra mim é tudo,
primeiro lugar Ele.” (entrevistado 7)

[...] a religiGo dd uma boa assisténcia pra
gente. Quando eu descobri que era
soropositiva em 1996, pra mim o mundo
tava acabando, sabe? Como eu jd tinha
entrado para o espiritismo, eu comecei a
estudar, a participar, ir nas reunides do
centro e estudantes do evangelho, eu tive
muita assisténcia ld, sem comentar (que
tinha aids). Entdo eu tive uma assisténcia
espiritual, né? Do outro plano, muito
grande, e das pessoas ld. (entrevistado 6)
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Outros estudos”'”*, também abordaram a

espiritualidade e religiao como fontes de
apoio diante as dificuldades encontradas no
diagndstico e conducao da aids.

Muitos procuraram o apoio espiritual e
religioso apdés o diagnostico da doenca,
gerando um grande sentimento de esperanca
e forca para o enfrentamento da aids. Outros
acreditam que contar com o impossivel traz
um sentimento de conforto e esperanca,
afirmando que Deus ainda trara a cura para a
sua doenca, conforme o relato a seguir:

[...] o senhor Jesus vai me curar, e ele vai
me curar! Tinha um problema muito sério
nos pulmées, de matar também, né? Esse jd
foi curado, viu? Esse, gracas a Deus eu fui
curada. Fui curada dos pulmées e o senhor
Jesus vai me curar desta doenca (a aids).
(entrevistado 5)

A busca da cura parece ocorrer pela
proposta espiritual e religiosa que sao
ofertadas pelas igrejas. Oferecem aos fiéis um
sentido de solidariedade, respeito, prestigio e
até mesmo o controle sobre a vida.*’

A espiritualidade e a religiao também
foram classificadas como uma forma de apoio
informativo, na medida em que trazem
conhecimento, explicacoes e respostas sobre o
aparecimento da doenca.

[...] eu passei a conhecer, estudar, ler mais
a biblia, né? O evangelho segundo o
espiritismo. Entdo eu comecei a ter mais
esclarecimentos, né? E a gente acaba
colocando em prdtica muita coisa que
aprendeu. (entrevistado 7)

10. Autoajuda

Alguns depoimentos foram agrupados como
formas de autoajuda e classificados como
apoio de reforco, pelo fato de serem
identificados como uma conquista pessoal:

[...] Eu falei: ndo, eu nGo vou morrer por
causa disso ndo. Ai eu comecei a querer
namorar, querer passear de noite... E, eu
acendi minha vela de novo, eu pensei: ndo
vou deixar a vida me matar ndo!”
(entrevistado 4)

Essas pessoas encontraram as forcas em si
mesmas, demonstrando que é possivel sair de
uma situacao de vulnerabilidade para uma
situacdo de empoderamento, construido no
proprio processo de adoecer e de se tratar.
Isso foi notado quando demonstram que estao
preparados para enfrentar a aids e seu
tratamento, assim como a autonomia nas
tomadas de decis6es em varias fases da vida.

Um termo que poderia explicar porque,
mesmo em situacoes de adversidades sociais,
econdmicas e psicologicas, algumas pessoas
conseguem sobreviver e alcancar uma vida
com bem-estar, seria a resiliéncia. Trata-se
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de superar as dificuldades encontradas
possibilitando uma ressignificacdo ou a
construcao de novos caminhos. A reacao com
o resultado da soropositividade, assim como
as atitudes e comportamentos do individuo a
partir dai, constituem-se em fatores que
precisam ser considerados para a promoc¢ao de
salde e qualidade de vida dessas pessoas.’

CONCLUSOES

Este estudo permitiu identificar as formas
percebidas de apoio social por pessoas
vivendo com HIV.

Foi possivel verificar a importancia que os
entrevistados atribuem a familia,
especialmente a figura da mae, como fonte de
apoio emocional. Profissionais de saude foram
referidos como importantes, talvez pelo
vinculo que é possivel estabelecer num servico
de referéncia. A espiritualidade e a religido,
categorias peculiares de apoio, foram citadas
por alguns participantes especialmente como
fontes de recurso para o enfrentamento de
dificuldades, pois oferecem conforto e
sustentacao na superacao de obstaculos para
aceitarem sua condicao e cuidarem de si.

Em relacao ao apoio instrumental,
novamente a familia ocupa posicdo de
destaque, ao lado de instituicoes de apoio e
beneficios previdenciarios, como aqueles que
provém do INSS. Vale ressaltar a énfase nas
politicas publicas voltadas ao fornecimento da
medicacao antiretroviral.

O apoio informativo é recebido pelos
profissionais de saude, e pela internet e
grupos de ajuda, referidos principalmente por
oportunizarem a troca de informacoes.

O apoio de reforco e as conquistas pessoais
geradas pelo mesmo motivam o individuo a
continuar seguindo a vida, mesmo diante de
uma doenca incuravel.

Compreender as caracteristicas do apoio
social facilita as intervencoes de prestadores
de assisténcia voltados para a promocao da
saude e da qualidade de vida das pessoas
vivendo com HIV e aids. E preciso que haja
uma continua interacao entre profissionais de
salde, familia e demais atores sociais e
instituicbes identificados pelas pessoas com
HIV/aids como suas fontes de apoio, de forma
a minimizar os riscos de exclusao social e,
consequentemente, de danos a sua saude,
reduzindo as vulnerabilidades as quais se
encontram expostos.

A aids ainda é uma situacao de extrema
adversidade, embora possa ser enfrentada e
vivida como um estimulo a mudanca e
surgimento de novas oportunidades na vida
das pessoas que com ela vivem.
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